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AGH, Akademia Gorniczo-Hutnicza w Krakowie

NIEPEENOSPRAWNOSC A INSTYTUCJE:
W KIERUNKU INTELIGENTNE)
POLITYKI SPOtECZNE)J

Niepetnosprawnosc jako problem spoteczny wymaga nowego spojrzenia, oderwania sie
od schematdw i stereotypdw w mysleniu o niej i dzialaniu na rzecz oséb niepetnospraw-
nych. Potwierdzeniem tego postulatu byla ogdlnopolska konferencja naukowa ,,Polscy
Niepetnosprawni. Obywatele, konsumenci, pracownicy”, ktora odbyla sie 8-9 maja
2014 roku na Wydziale Humanistycznym Akademii Gérniczo-Hutniczej w Krakowie.
Podczas konferencji zaprezentowane zostaly wyniki trzyletniego projektu badawczego
Od kompleksowey diagnozy sytuacyi 0séb niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu
polityki spolecznej wobec niepetnosprawnosci', ktore pozwolily na sformutowanie kom-
pleksowej diagnozy sytuacji osob niepelnosprawnych w Polsce, pokazanie rezultatéw
realizowanej dotad polityki spotecznej wobec roznych ich kategorii oraz przedstawienie
propozycji systemowych zmian polityki publicznej wobec niepelnosprawnosci. W czasie
konferencji przedstawiono kilkadziesiat referatéw i komunikatéw z badan, z ktérych
wylonil sie negatywny obraz sytuacji osob niepelnosprawnych w Polsce, ale takze
wskazano wiele nowych mozliwosci jej poprawy, uzyskania trwalej zmiany w potozeniu
spolecznym i ekonomicznym oséb niepethosprawnych oraz — co bardzo wazne — w ich
subiektywnie postrzeganym dobrostanie. Konferencja, w ktérej uczestniczylo wiele
0s6b niepetnosprawnych (badaczy z wielu osrodk6w naukowych, studentdw, aktywistow
stowarzyszen i fundacji), byla sama w sobie wydarzeniem wychodzacym naprzeciw
gloszonym postulatom zmian: integrowata wszystkich interesariuszy waznych w ksztatto-
waniu polityki publicznej wobec niepetnosprawnosci, byta platforma otwartego dialogu

' Projekt zrealizowany w latach 2012-2014 przez zespoty badawcze Wydziatu Humanistycznego AGH,
Instytutu Socjologii UJ i Instytutu Stosowanych Nauk Spotecznych UW. Projekt sfinansowat PFRON.
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pomiedzy réznymi srodowiskami, w jej trakcie zadbano o zniesienie wszelkich barier
komunikacyjnych, co umozliwito wszystkim pelne uczestnictwo.

Niniejsza ksigzka zawiera wybor przedstawionych w czasie konferencji referatow,
ktorych wspolnym mianownikiem byta koncentracja na zagadnieniu jakosci zycia os6b
niepetnosprawnych. Stanowi wyraz generalnej konkluzji z debat toczonych w trakcie
konferencji: jakos¢ zycia 0sob niepetnosprawnych w réznych wymiarach ich spotecznego
uczestnictwa jest najwazniejszym kryterium oceniania sensownosci i skutecznosci polityki
publicznej. To wlasnie ta kategoria winna stac sie osig przeksztalcen polityki spotecznej.

Jakos¢ zycia 0s6b niepetnosprawnych nie moze by¢ rozpatrywana w oderwaniu od
polityki spotecznej i sposobu dziatania instytucji, ktore ja realizujg. Zaréwno realia zycia
0s6b niepelnosprawnych, jak i diagnozy dziatania systemu ich instytucjonalnego wsparcia
potwierdzajg istnienie wielu uporczywych barier i wskazujg na liczne dysfunkcje: brak
kompleksowosci, spojnosci i cigglosci oferowanego wsparcia, bariery informacyjne,
biurokratyzacje, niedostosowanie do potrzeb, nieprawidlowos$ci w orzecznictwie czy
problemy ze standardami statystyki publicznej (zob. Gaciarz, Kubicki i Rudnicki 2014;
Gaciarz, Ostrowska i Pankdéw 2008; Waszkielewicz 2008; Wojtowicz-Pomierna 2010).
Wszystkie wskazywane mankamenty odpowiadajg za ciagle istniejaca luke miedzy de-
klaracjami a realiami polityki spolecznej, w istotnym stopniu ograniczajac skutecznosé
praktyczng i efektywnos¢ finansows dostepnego wsparcia. Analiza istotnych barier
i dysfunkgji istniejacego systemu wsparcia 0sob niepetnosprawnych oraz proba wskazania
mozliwych sposobdw przeciwdziatania ograniczeniom stanowig gléwny motyw ksigzki.

W tym kontekscie pojawit sie postulat ,inteligentnej polityki spolecznej”, obejmujacej
pelny cykl wypracowywania i wdrazania polityki publicznej: zarzadzanie strategiczne,
programowanie i planowanie finansowe dziatan, profesjonalizacje stuzb spotecznych,
operacjonalizacje dziatan w formie zdywersyfikowanych mikropolityk, dostosowanych
do zréznicowanych potrzeb, a takze rzetelng ewaluacje prowadzonych dziatan (Gaciarz
2014a). Celem ogdlnym polityk spetniajacych te kryteria powinno by¢ wlaczanie oséb
niepetnosprawnych do zycia spoleczenstwa jako pracownikéw, konsumentdw, odbior-
cow 1 tworcow kultury, cztonkdw spotecznosci lokalnych i obywateli. Taka inteligentna
polityka powinna odzwierciedlaé¢ ztozonos¢ niepelnosprawnosci, w tym jej biopsycho-
spoleczny i intersekcjonalny charakter. Nawet na poziomie medycznym niepelnospraw-
nos$¢ obejmuje przeciez zjawiska bardzo réznigce sie jakosciowo i ilosciowo (widoczne
i niewidoczne, tymczasowe i dlugotrwale, zwigzane z cierpieniem lub nie, sprzezone
lub pojedyncze), na ktére naktadajg sie czynniki psychologiczne i spoleczne (cechy in-
dywidualne, sposoby radzenia sobie, styl zycia, nawyki, Srodowisko spoteczne, czynniki
kulturowe itd.) i ktére przenikajg sie z innymi wymiarami zrdznicowania (np. plcig, rasa,
wiekiem) (WHO 2001, 2011). W koncepcji inteligentnej polityki spolecznej mamy zatem
do czynienia z postulatem polityki, ktéra odzwierciedli zloZonos$¢ niepetnosprawnosci,
oferujac wsparcie wielowymiarowe, elastyczne, dostosowane do ztozonosci i dynamiki
zjawiska, jakim jest niepelnosprawnos¢ (zob. Rudnicki 2014).
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W tym miejscu mozna jednak po6js¢ krok dalej i zapytad, czy polityka spoleczna,
projektowana i realizowana wedlug najlepszych nawet standardéw, jest zdolna faktycznie
spetni¢ te obietnice. Innymi stowy, czy polityka spoleczna moze by¢ inteligentna, a za-
tem nie tylko skuteczna (skutecznosé¢ moze przeciez byé osiggana nieproporcjonalnie
duzymi naktadami) czy efektywna (tj. optymalizujaca relacje miedzy uzytymi zasobami
a osiggnietymi efektami). Chodzi raczej o ,zaszycie” w niej mechanizméw wymusza-
jacych wielowymiarowosé, adaptacyjnoéé, elastyczno$é i zdolno$¢ samouczenia sie,
a utrudniajacych pojawianie si¢ opisywanych juz tyle razy patologii biurokracji. Méwimy
zatem o przekroczeniu obecnych, nawet wysokich standardéw, jakie wyznacza choéby
,polityka oparta na dowodach” (evidence-based policy), ktérej kontekstem powstania
jest rozwoj nowego zarzadzania publicznego i ewaluacji polityk publicznych (Jozefow-
ski 2012), a ktora w tak wielu obszarach ciggle czeka na realizacje. Chodzi réwniez
o wyjScie poza niewypowiadane, ale milczaco przyjmowane zalozenie, ze mozliwe jest
opracowanie catoSciowego systemu oddzialywania na niepetnosprawnos¢ (lub jakakol-
wiek inng sfere rzeczywistosci), opartego na naukowym zrozumieniu tej sfery i w §lad za
tym zaproponowanie dziataf interwencyjnych. Jak bowiem wskazujg niektorzy badacze
(Room 2011; White 2001), ta nowozytna w swych podwalinach nadzieja czesto zderza
sie z rzeczywisto$cia, ktora jest daleka od warunkéw laboratoryjnych: petna wspotza-
lezno$ci, nielinearnych zmian, trudnych do uchwycenia Sciezek zaleznosci, turbulencj,
heterogenicznosci, a w konsekwencji trudna do uchwycenia poznawczego i przewidzenia
petnych skutkow jakiejkolwiek interwencji.

Wiskazowki dotyczace zalozen ,inteligentnej” polityki moga by¢ rezultatem siegniecia
do dyscyplin pozornie odleglych, takich jak badania nad uktadami zlozonymi, sztuczna
inteligencjg czy metodyki ,,myslenia projektowego” (design thinking). Inspiracje z nich
plynace moga sktania¢ do wywolania zmian w regutach, wedlug ktérych systemy insty-
tucjonalne sg zorganizowane, i obejmowad np.:

— uznanie zloZzonego i wielowymiarowego charakteru niepelnosprawnosci;

— bycie wrazliwym na male zmiany i lokalne zjawiska, by je w odpowiednim momencie
wychwycic i (jesli sg obiecujgce) rozwinad je w wiekszej skali lub (jesli sg negatywne)
przeciwdziata¢ im, nim sie upowszechnig;

— odejscie od przeregulowania i wdrazania rozwigzan wedlug reguly one size fits all
w strone decentralizacji obejmujacej tylko ogdlne ramy dziatania i pozwalajacej na
tworzenie mikrorozwigzan na poziomie lokalnym;

— tworzenie interfejsow, ktore z punktu widzenia uzytkownikoéw upraszczaja skom-
plikowany system instytucjonalny i ktore usprawniajg takze dzialania wewnatrz
instytuciji.

To oczywiscie tylko przyktady metaregul ilustrujace, wedlug jakich zasad ,inteli-
gentna” polityka spoteczna mogtaby by¢ zorganizowana. Na tym etapie refleksji nad
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systemem instytucjonalnym, na jakim obecnie jestesmy, tego rodzaju inspiracja moze
by¢ interesujacym punktem wyjscia.

Budowanie nowego modelu polityki spolecznej wymaga spojrzenia na niepetno-
sprawno$¢ w wymiarze spolecznym, co polega na odejsciu od myslenia o deficytach
w sprawnosci fizycznej, zmystowej lub psychicznej, jako jednostkowym problemie
immanentnie tkwigcym w osobie nim dotknietej (Goodley 2011: 6-7). Podejscie indy-
widualne powoduje koncentracje wylagcznie na usprawnianiu niepelnosprawnych ciat
lub umystéw oraz substytucje uszkodzonych funkcji somatycznych, zmystowych lub
psychicznych dzieki specjalnym technologicznym rozwigzaniom i rehabilitacji, ktorej
celem jest jak najlepsze przystosowanie jednostki do udziatu w Zyciu spotecznym (Woz-
niak 2008: 68-69). Wychodzac poza medyczny (zwany tez indywidualnym) wymiar
niepelnosprawnosci, w ujeciu spotecznym zwraca sie uwage na ograniczenia i bariery
tkwigce w samej organizacji spoleczenistwa, ktore powodujg marginalizacje tej kategorii
spolecznej znacznie bardziej niz same fizyczne, psychiczne lub zmystowe uszkodzenia
lub braki, z jakimi zmagajg sie osoby niepetnosprawne (Oliver 1990). Takie podejscie
przenosi ciezar odpowiedzialnosci za wykluczenie os6b niepetnosprawnych z poziomu
jednostkowego na makrostrukturalny i wymaga od podmiotéw realizujacych polityke
spoleczng powiekszenia listy celéw dziatania o wyeliminowanie nieprzyjaznych im barier
tkwigcych w otoczeniu spolecznym, instytucjonalnym i przestrzennym (Gaciarz 2014b).

Myslenie o niepelnosprawnosci w spolecznym wymiarze zostalo ugruntowane wraz
z przyjeciem przez WHO trzysegmentowej definicji tego zjawiska, ktéra oddziela po-
ziom biologicznego uszkodzenia o charakterze fizycznym, zmystowym i psychicznym od
mozliwosci samodzielnego funkcjonowania osob niepetnosprawnych w zyciu codziennym
oraz od idgcych za tym ograniczef w wypelnianiu rél spolecznych i podejmowania ak-
tywnosci takich samych jak osoby sprawne w podobnym wieku i o takim samym statusie
spotecznym (WHO 1980). Tym samym zakwestionowano jej postrzeganie wylacznie
w perspektywie medycznej. Mimo Ze uszkodzenie fizyczne, zmystowe i psychiczne nadal
bylo definiowane jako podstawa powodujgca istnienie funkcjonalnego i spotecznego po-
ziomu niepelnosprawnosci, to ukazanie jej jako kompleksowego zjawiska, a nie jedynie
problemu medycznego, wymusito istotne zmiany w projektowaniu polityk spotecznych
wobec tej kategorii spotecznej (por. Barnes i Mecer 2008: 22-23).

Wspotczesnie w Polsce mozna zauwazy¢ nastepujgcg stopniowo poprawe potozenia
0s6b niepelnosprawnych. Antonina Ostrowska dostrzega szereg zmian o normalizujgcym
charakterze w odniesieniu do postrzegania osob niepetnosprawnych w spoteczefstwie
oraz wypelniania przez nich takich samych rél spolecznych jak osoby sprawne (Ostrowska
2015: 282-283). Coraz powszechniejsza dzis jest postawa otwarta w stosunku do oséb
niepelnosprawnych, akceptujaca integracyjny model zycia. Nadal jednak istnieja bariery
psychospoleczne, ktore utrudniajg pelne wiaczenie tej kategorii spotecznej. Przyczyny
barier lezg w negatywnych stereotypach i uproszczonych wyobrazeniach na temat nie-
petnosprawnosci (por. Ostrowska 2015: 44-46). Szereg wskaznikéw demospotecznych
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réwniez pozwala dostrzec pozytywne przemiany w odniesieniu do pozycji spolecznej tej
kategorii. W ostatnich latach mozemy obserwowac podniesienie poziomu wyksztalcenia
0s6b niepetnosprawnych we wszystkich kategoriach poza podstawowym (BAEL 2015).
To stymuluje poziom aktywnosci edukacyjnej i zawodowej oséb niepethosprawnych
i przeklada sie na zwigkszenie ich szans na znalezienie stalej pracy (por. Bartkowski
2014: 57-58). W konsekwencji pozwala to usamodzielni¢ sie osobom niepetnospraw-
nym i wyjs¢ z roli osoby zaleznej od pomocy ze strony otoczenia. Te zmiany jednak
nie obejmujg calego srodowiska 0sob niepetnosprawnych, co wskazuje na koniecznos¢
podejmowania dalszych dzialafi nastawionych na takie modyfikowanie ich otoczenia
spotecznego, zeby mogly one w petni uczestniczy¢ w spoteczenstwie. Mimo Ze w ostat-
nich latach usunieto wiele ograniczen architektonicznych, instytucjonalnych i prawnych,
to nadal pozostaje wiele barier w sferze mentalnej i swiadomosciowej, ktére utrudniaja
faktyczng integracje (Ostrowska 2015: 12).

Skuteczne projektowanie polityki spolecznej, ktora prowadzi do niwelowania barier,
jakie napotykajg w zyciu codziennym osoby niepetnosprawne, nie jest mozliwe bez ich
uczestnictwa. Wymaga to aktywnosci tego Srodowiska ukierunkowanej na budowanie
w jego ramach swiadomosci wspdlnoty intereséw oraz potrzeby wspdlnej walki o po-
prawe swojego polozenia w spoleczenstwie, co moze nastgpi¢ w wyniku likwidowania
ograniczef i pictnowania przejawow dyskryminacji, jakiej doswiadczaja (Zuchowska
i Stojkow 2014). W innym wypadku wszystkie powstajace rozwigzania, projektowane
z perspektywy osob sprawnych, mogg rozmija¢ sie z faktycznymi potrzebami i oczeki-
waniami tego srodowiska (por. Gaciarz 2014a: 382). Takie podejscie implikuje szereg
zmian w samym traktowaniu tej kategorii spolecznej, wymaga wlaczenia jej do dialogu
obywatelskiego i spotecznego, jako podmiotu zdolnego do samostanowienia o sobie,
a nie traktowania jej wylgcznie jako problemu spolecznego, ktéry rozwigzujemy, obej-
mujgc osoby niepelnosprawne swoistym patronatem nastawionym na wspomaganie
ekonomiczne i rehabilitacyjno-lecznicze. Dopiero takie definiowanie niepethospraw-
nosci i jej przyczyn moze skutkowaé pelnym wigczeniem oséb niepetnosprawnych do
gléwnego nurtu spoteczenstwa.

Problem postrzegania niepetnosprawnosci jako konsekwencji barier i ograniczen
istniejacych w spoleczenstwie jest poruszany w rozdziatach tworzacych niniejsza prace
zbiorows. Ich autorzy wychodzg poza medyczne spojrzenie na deficyty fizyczne, psy-
chiczne 1 zmystowe jednostek, zwracajac uwage na makrospoleczne oraz kulturowe
czynniki powodujgce marginalizacje tej kategorii spolecznej. W powszechnym przeko-
naniu uczestnikéw konferencji, ktéra byta zaczynem niniejszej publikacji, ten sposdb
myslenia o niepetnosprawnosci wyznacza szlak koniecznych zmian zaréwno w studiach
nad niepetnosprawnoscig w Polsce, jak i w praktyce spotecznej.

Ewa Giermanowska i Mariola Ractaw w rozdziale Poradnictwo zawodowe dla oséb
niepelnosprawnych. Pigkna i wspierajgca idea a zaniedbana imwestycja w polityce spoteczney
pytajg o jakos¢ ustug poradnictwa zawodowego dla 0s6b niepelnosprawnych, ktorego
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stabosci sg w czesci odpowiedzialne za niskg trafnosé ich wyboréw edukacyjnych i za-
wodowych. Jednoczesnie znaczenie poradnictwa rosnie w kontekscie obecnych zmian
na rynku pracy i wymogdw ciaglego podnoszenia kwalifikacji.

Tekst autorstwa Moniki Struck-Peregonczyk pt. Czynniki ksztattujgce aktywnos¢
zawodowq mitodych osob niepelnosprawnych na przyktadzie wojewddztwa podkarpackiego
stanowi kompleksows analize czynnikéw o charakterze spoteczno-demograficznym,
zdrowotnym, ekonomicznym oraz politycznym, ktére wplywajg na aktywnos¢ zawodowsg
mlodych 0s6b niepetnosprawnych. Przedstawione przez autorke wyniki badaf wskazuja
na ztoZono$¢ przyczyn powodujacych niski poziom aktywnos$ci zawodowej wsrdd tej
kategorii spoteczne;.

W tekscie Magdaleny Lejzerowicz zatytulowanym Edukacja do (nie)petnosprawno-
sci pojawia sie niezwykle istotne pytanie o realizowany dzi§ w Polsce model edukacji
0s6b niepetnosprawnych na poziomie podstawowym i ponadpodstawowym. Autorka
dokonujac swoistej diagnozy obecnych form szkolnictwa oferowanego osobom niepet-
nosprawnym, dochodzi do wniosku, Zze nadal majg one charakter dyskryminujacy te
kategorie i wcigz sg bardziej nastawione na jej izolacje niz wigczanie do spoteczefistwa.
W zwigzku z tym miast przetamywad, utrwalajg istniejgce nieréwnosci. Tezy postawione
w tym rozdziale, mimo ze kontrowersyjne, sg z pewnoscig warte uwaznej refleks;ji.

Katarzyna Piatek w tekscie Szanse i zagrozenia w funkcjonowaniu kobiet z niepetno-
sprawnoscig. Studium socjologiczne ukazuje niepelnosprawnos¢ z perspektywy dyskrymina-
dji, jakiej do$wiadczajg niepethosprawne kobiety, ktore doznajg podwdjnego wykluczenia
ze spoleczefistwa. Z jednej strony podlegaja mu ze wzgledu na niepethosprawnosé,
a z drugiej ze wzgledu na bycie kobietg i niemoznos$¢ realizacji rél przypisanych plci
oraz niewpisywanie sie w obowigzujace wzory kobiecosci. To wazny glos w refleksji
nad niepelnosprawnoscia, ktora jest zréznicowana nie tylko ze wzgledu na charakter
fizycznych ograniczen, ale réwniez ze wzgledu na pleé.

Beata Tobiasz-Adamczyk, Monika Brzyska, Piotr Brzyski i Mikotaj Glowacki w roz-
dziale Jakos¢ 2ycia w mukowiscydozie ukazujg problemy zwigzane z tg chorobg, z ktorymi
spotykajg sie osoby chore i ich rodziny. Autorzy nie ograniczajg sie jednak wylacznie do
opisania zycia z mukowiscydoza, ale wskazujg na istniejace bariery w spoteczenstwie
wobec chorujacych na nig 0s6b, powodujace ich dyskryminacje i wykluczanie z gléwnego
nurtu spoleczefistwa.

W tekscie Sport jako narzedzie w procesie poprawy poczucia jakosci Zycia osoby nie-
petnosprawney fizycznie Jakub Niedbalski podejmuje temat aktywnosci sportowej osob
niepetnosprawnych i przedstawia wstepne wyniki swoich, realizowanych w paradygmacie
teorii ugruntowanej, badan nad rolg sportu w procesie poprawy ich jakosci zycia.

W rozdziale (Re)konstrukcia modelu spotecznego — dyskursy o niepelnosprawnosci
w internecie Dorota Zuchowska-Skiba i Maria Stojkow dokonuja poréwnania dyskursow
niepetnosprawnosci widocznych w zawartos$ci profili na serwisach spotecznosciowych
zaktadanych — z jednej strony — przez instytucje publiczne i organizacje pozarzadowe
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dzialajace na rzecz os6b niepetnosprawnych, a z drugiej strony — przez nie same z ich
wlasnej inicjatywy.

W tekscie O niepelnosprawnosci... nibil novi sub televisore? Funkcje oraz zawartos¢
programow telewizyinych dotyczgcych oséb niepelnosprawnych w Polsce. Analiza porow-
nawcza oferty medialnej z lat 2009/2010 7 2014 Pawel Rozmus podejmuje probe ukazania
w perspektywie funkcjonalnej znaczenia programéw telewizyjnych poswieconych nie-
petnosprawnosci zaréwno dla oséb niepelnosprawnych, jak i dla calego spoteczefistwa.
Przeprowadzona analiza objela zaréwno zawartosé, strukture tych przekazow, jak
i kontekst oraz czestotliwos¢ nadawania tych programéw. Pozwolito to ukazaé kreowa-
ny przez nie wizerunek osoby niepelnosprawnej oraz odpowiedzie¢ na pytanie, na ile
takie programy mogg przyczynic¢ sie do lepszego poznawania i rozumienia problema-
tyki niepetnosprawnosci przez spolteczefistwo oraz aktywizowania samego srodowiska
0s0b niepetnosprawnych.
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ABSTRAKT

Liczne badania potwierdzajg, Ze osoby niepelnosprawne w Polsce czesto dokonu-
ja nietrafnych wyboréw edukacyjnych i zawodowych. Mlodzi niepelnosprawni maja
problemy z podejmowaniem ksztalcenia w szkotach, pozwalajacego im zdoby¢ zawod
odpowiadajacy ich mozliwosciom i zainteresowaniom; dotyczy to takze ksztalcenia na
uczelniach. Osoby, ktére utracily sprawnosé w czasie pracy zawodowej, maja niewielkie
szanse na reintegracje zawodows. Taki stan rzeczy jest m.in. konsekwencja braku lub
utrudnionego dostepu do poradnictwa zawodowego dla os6b niepelnosprawnych, a takze
jego niskiej jakosci. W tekscie zastanawiamy sie nad zalozeniami i praktyka poradnictwa
zawodowego, szukajgc odpowiedzi na pytania o miejsce ustug doradczych w polityce
spolecznej i ich role w dziataniach na rzecz aktywizacji zawodowej i spotecznej oséb
niepetnosprawnych. Specyfika doradztwa zawodowego dla oséb niepetnosprawnych
jest uwarunkowana réznorodnoscig niepetnosprawnosci oraz sposobem traktowania jej
w spoleczenistwach wspotczesnych jako zjawiska biologiczno-medycznego i spolecznego.
Profesjonalne ustugi doradcze pozwalajg zwiekszy¢ kapital ludzki i stajg sie rzeczywistg
inwestycja spoleczna. W perspektywie idei uczenia sie przez cale zycie, uznanej za
konieczng w erze globalizacji oraz dynarnjcznych zmian na lokalnych rynkach pracy,
korzystame z doradztwa zawodowego sta]e sie ,,calozyaowym procesem doskonalenia
i dostosowywania do spotecznych wyzwaf, zmieniajgcym sie w proces korzystania z do-
radztwa kariery. Zmiany technologiczne przeksztalcajg ustugi spoteczne, czesto czynigc
je bardziej dostepnymi. Modyfikacja tresci i form poradnictwa przyczyni¢ sie moze do
wzrostu znaczenia kariery w ksztattowaniu $ciezek Zyciowych oséb niepetnosprawnych,
adekwatnych do ich potrzeb, oczekiwan i talentow.

SLOWA KLUCZOWE: osoby niepetnosprawne, poradnictwo zawodowe, doradztwo kariery, polityka
inwestycji spotecznych
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PORADNICTWO ZAWODOWE
| DORADZTWO KARIERY
W PRZEBIEGU CALEGO ZYCIA JEDNOSTKI

W artykule podejmujemy kwestie poradnictwa zawodowego w przebiegu calego zycia
jednostki, kierowanego do 0séb niepetnosprawnych od momentu ich wejscia w system
szkolny az po okres zatrudnienia. Poradnictwo zawodowe jest wspdtczesnie koniecznym
rozwigzaniem szczegOlnie dla 0sob, ktore ze wzgledu na wystepujace deficyty sprawno-
$ci czesciej niz sprawne jednostki narazone sg na wykluczenie z dostepu do gléwnych
instytucji zycia spolecznego, a takze z dostepu do rynku pracy. Poradnictwo zawodowe
wspottworzy sie¢ wsparcia w profesjonalnym otoczeniu czlowieka, jest rodzajem pomocy
udzielanej w celu mobilizowania sit, potencjatéw i zasobéw ludzi (Wesotowska 2011).
Jako element sieci wsparcia stuzy zwiekszeniu interakcji pomiedzy wspieranym a jego
spolecznym otoczeniem, ale tez ksztaltuje owo otoczenie, aby byto bardziej elastyczne
i otwarte. W tym ujeciu moze tez by¢ rozpatrywane jako dziatanie z obszaru spotecz-
nych inwestycji. Jednoczesnie przeszkody w dostepie do ustug doradztwa edukacyjnego
i zawodowego, kierowanego do 0séb niepethosprawnych (w wypadku dzieci i mtodziezy
—tez do ich rodzicéw), utrudniajg planowanie i zarzadzanie wlasng karierg Zyciowa oraz
aktywizacje spoleczno-zawodows.

Eksperci rynku pracy podkreslaja, ze ustugi w zakresie poradnictwa zawodowego
na kazdym etapie zycia, w tym doradztwa wspierajacego rozwoj kariery, beda odgrywac
coraz wiekszg role w zyciu zawodowym spoleczefistw postindustrialnych. Zmiany na
rynku pracy wywolane procesami rozwoju nowoczesnych technologii i przemieszcza-
niem sie sily roboczej na skutek globalizacji, a takze zwigzane z wydtuZzaniem si¢ okresu
aktywnosci zawodowej, przyniosg koniecznos¢ statego dostosowywania indywidualnych
umiejetnosci i kompetencji do potrzeb rynku pracy. Coraz czesciej wystepujace w trajek-
toriach zyciowych jednostek okresy przejéciowe miedzy edukacja, praca, bezrobociem
czy innymi stanami nieaktywnosci zawodowej spowodujg wzrost zapotrzebowania na
ustugi z zakresu poradnictwa zawodowego. Profesjonalnych i specjalistycznych ushug beda
wymaga¢ osoby dlugotrwale bezrobotne, aktywizujacy sie zawodowo niepelnosprawni,
osoby powracajace po dhugiej przerwie w karierze zawodowe;.

Oproécz pomocy skoncentrowanej na podejmowaniu biezacych decyzji edukacyjnych
i zawodowych, wzrosnie zapotrzebowanie na ustugi zwigzane z rozwojem umiejetnosci
zarzgdzania wlasnym rozwojem zawodowym, planowaniem kariery i umiejetnosci podej-
mowania pracy. Ustugi wsparcia w procesie ksztalcenia, szkolenia, wielokrotnych wejs¢
na rynek pracy i utrzymania sie na nim stanowic bedg dla polityki spotecznej prawdziwe
wyzwanie, a ich dostepnos¢ i jakos¢ bedg mialy wplyw na procesy integracji spolecznej
i wyrownania szans na rynku pracy.



Poradnictwo zawodowe dla 0séb niepetnosprawnych...

Jak postuluje Tomasz Sobierajski, w aspekcie uczenia sie przez cale zycie:

[...] w zyciu kazdego czlowieka da sie wyr6zni¢ momenty, kiedy wsparcie doradcy bedzie
szczegOlnie potrzebne, ale mozliwos$¢ skorzystania z systemu doradztwa zawodowego na
kazdym etapie Zycia, niezaleznie od mniejszych i wickszych wahnie¢ na zawodowej i eduka-
cyjnej drodze, nie moze by¢ przywilejem. Powinna mie¢ charakter profesjonalny i powszechny
(Sobierajski 2014: 194).

Idei uczenia sie przez cale zycie (/felong learning) odpowiada koncepcja doradztwa
przez cale zycie (lifelong guidance) (Sobierajski 2014: 195).

Poradnictwo zawodowe jako forma pomocy w wyborze drogi edukacyjnej i zawodo-
wej ,opiera sie na duzej réznorodnosci dziatan praktycznych i niejednorodnosci poje¢”
(Pisula 2009: 9). W Polsce pojecia poradnictwa zawodowego i doradztwa zawodowego
czesto sg utozsamiane, traktowane jako synonimy. W literaturze fachowej podkresla sie,
ze wystepujace pewne roznice znaczeniowe miedzy terminami majg gléwnie charakter
teoretyczny i nie majg znaczenia w praktyce doradztwa zawodowego (Kukla 2012: 17).
Niekiedy poradnictwo zawodowe jest traktowane jako kategoria nadrzedna w stosunku
do doradztwa zawodowego. Wynika to stad, Ze w praktyce poradni psychologiczno-
-pedagogicznych doradztwo zawodowe czesciej ma zwigzek z dokonywaniem jednora-
zowego wyboru zawodu przez ucznidéw, a poradnictwo zawodowe ujmowane jest jako
proces dtugofalowy, obejmujgcy preorientacje zawodows, orientacje zawodowsa oraz
doradztwo zawodowe (Kukla 2012: 17-18). Nalezy jednak podkreslié, Ze obecnie ustugi
poradnictwa zawodowego czy tez doradztwa zawodowego dotyczg nie tylko ucznidw,
ale i 0séb dorostych, moga by¢ swiadczone w okresie edukacji szkolnej i w ciggu calego
zycia zawodowego.

Celem poradnictwa zawodowego, jak stwierdza Ray Lamb, jest udzielenie pomocy
w osiggnieciu przez klienta najlepszego poziomu dostosowania zawodowego, uwzgled-
niajacego cele spoleczne, ekonomiczne, a takze zachecanie go do podejmowania sa-
modzielnych i przemyslanych decyzji zawodowych. Ustugi doradcy zawodowego nie sg
ograniczone do szczegdlnej grupy wiekowej czy zawodowej, ale mogg by¢ swiadczone
osobom reprezentujgcym rozne typy pracownikéw: mtodych i dorostych wybierajacych
lub zmieniajacych zawéd, kobiet wchodzacych lub powracajacych po dtuzszej nieobec-
nosci na rynek pracy, oséb bezrobotnych pozostajacych na zasitku i powracajacych po
dhuzszym okresie bezrobocia, potrzebujgcych pomocy w zmianie kwalifikacji (Lamb
1998: 9-10).

Najmlodsza forma pomagania jest poradnictwo kariery, kladace nacisk na szersze
postrzeganie kariery niz tylko w obszarze pracy i zawodu. Poradnictwo czy tez doradztwo
kariery nawigzuje do prac psychologéw (m.in. Donalda E. Supera, Duane’a Browna
i Lindy Brooks) wskazujacych na zwigzek kariery zawodowej z innymi rolami Zyciowymi
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czlowieka (rolg rodzica, wspotmatzonka, przyjaciela, obywatela itd.) (Pisula 2009: 12).
Proponuje rozszerzenie ustug doradczych o problemy uwzgledniajace szerokie ramy
czasowe — zwigzane nie tylko z okresem wyboru zawodu, ale takze z okresami aktywnosci
~przedzawodowej”, zawodowej, ,pozazawodowe]j” (przerwami w wykonywaniu pracy)
czy aktywnoscig na emeryturze. Wazne sg takze rozne aspekty i zdarzenia wplywajace
na ksztaltowanie $ciezki kariery, bowiem doradztwo tego typu:

[...] nie koncentruje sie tylko na rozwigzywaniu biezacych probleméw edukacyjnych i za-
wodowych jednostki, ale uwzglednia inne obszary aktywnosci: zycie rodzinne, rekreacje
i czas wolny, edukacje calozyciowa (doksztalcanie i przekwalifikowanie), problemy natury
osobowosciowej (otwartosé, lek, izolacje, przywiazanie) (Pisula 2009:14).

Podobnie definiuje doradztwo zawodowe w rozumieniu doradztwa kariery na prze-
strzeni calego zycia Tomasz Sobierajski (2013). Wedlug niego opiera sie ono na trzech
elementach i obejmuje zaréwno wspieranie decyzji w zakresie wyboru zawodu i ksztat-
cenia, jak i w rozwijaniu umiejetnosci zarzadzania wlasng karierg przez cale zawodowe
zycie w sytuacji nieustajacej spolecznej, gospodarczej i politycznej zmiany oraz pomoc
w przekwalifikowaniu sie w bardziej efektywny sposob. Takie ujecia podkreslajg proce-
sualny i ciggly charakter doradztwa jako ushugi spolecznej, przeksztalcajacej incydentalny
kontakt doradcy z klientem w mozliwos¢ korzystania z ustugi doradczej w ciggu calego
zycia. Sieganie po ustuge doradczg jest zawsze wolnym wyborem jednostki, jednak to
po stronie wladz publicznych lezy obowigzek zapewnienia dostepnosci tego typu ustug.

W tekscie terminy ,poradnictwa zawodowego” i ,doradztwa zawodowego” beda
traktowane jako synonimy (mimo zastrzezef wyrazonych w literaturze przedmiotu; por.
Sobierajski 2014), a dla ustug o charakterze interpersonalnym doradca—klient, polega-
jacych na towarzyszeniu jednostce w planowaniu i rozwoju kariery oraz uwzgledniaja-
cych szerokie i r6znorodne jej uwarunkowania, bedziemy uzywac terminu ,,doradztwo
kariery”.

Do szerokiego rozumienia poradnictwa zawodowego i kariery nawigzuja dokumenty
miedzynarodowe. W rezolucji Unii Europejskiej dotyczacej ksztalcenia ustawicznego
poradnictwo zawodowe jest definiowane jako staly proces:

[...] ktéry pozwala obywatelom, niezaleznie od ich wieku i w kazdym momencie ich Zycia,
okresli¢ swoje umiejetnosci, kompetencje i zainteresowania, podejmowa¢ decyzje w zakre-
sie ksztalcenia, szkolenia i zatrudnienia oraz kierowaé swoim zyciem osobistym w trakcie
ksztalcenia, szkolenia, pracy i w innych sytuacjach, w ktérych mozliwe jest nabycie lub
wykorzystanie tych umiejetnosci i kompetencji (Rezolucja Rady... 2008).

Zalecenia odnoszace sie do ustug poradnictwa zawodowego dla panstw cztonkow-
skich Unii Europejskiej ktadg nacisk m.in. na rozwéj kompleksowych ustug poradnictwa
zawodowego, dostepnych w przebiegu catego Zycia jednostki.



Poradnictwo zawodowe dla 0séb niepetnosprawnych...

Obejmujg nastepujace kwestie:

1) sprzyjanie zdobywaniu przez cale Zycie umiejetno$ci kierowania wlasna karierg przez
m.in. wigczenie ustug doradczych w zakres programéw nauczania w szkotach i innych
placéwkach ksztalcenia i szkolenia zawodowego, wspieranie przygotowania nauczycieli
iinstruktoréw, zachecanie rodzicow, organizacji spoleczefistwa obywatelskiego i partneréw
spolecznych do zaangazowania sie w te dziedzine, lepszy dostep do informacji;

2) ulatwianie wszystkim obywatelom dostepu do ustug poradnictwa, ze szczegdlnym na-
ciskiem na ich dostepnos¢ i dostosowanie do potrzeb grup defaworyzowanych i oséb
specjalnej troski;

3) stworzenie systemu zapewnienia wysokiej jakosci ustug poradnictwa m.in. przez zagwaran-
towanie obiektywnosci informacji i doradztwa na temat kariery, opracowywanie sposobéw
prognozowania zawoddw i kompetencii, ktdre w przyszlosci bedg poszukiwane na rynku
pracy; powigzanie informacji o ofertach szkolenia i rynku pracy z uwarunkowaniami lokal-
nymi, zwickszenie kompetencji personelu $wiadczacego ustugi poradnictwa, stworzenie
norm jakosci ustug poradnictwa i mierzenie skutecznosci stosowanych metod i procedur;

4) zachecenie do koordynacji i wspdlpracy w rozwoju ustug poradnictwa réznych podmiotow
na szczeblu krajowym, regionalnym i lokalnym, co mozna osiagnaé¢ m.in. przez opra-
cowanie trwalych i skutecznych, krajowych i regionalnych mechanizméw koordynacji
i wspdlpracy, wspieranie polityki partnerskiej i tworzenie lokalnych sieci ustug poradnic-
twa przez cale zycie, zadbanie o wspdlng kulture jakosci ustug (Rezolucja Rady... 2008).

PORADNICTWO ZAWODOWE DLA NIEPELNOSPRAWNYCH -
ZAtOZENIA, KONCEPCIE, SPECYFIKA

Specyfika doradztwa zawodowego dla oséb niepetnosprawnych jest uwarunkowana
réznorodnoscig niepelnosprawnosci, traktowania jej w spoleczenistwach wspotczesnych
jako zjawiska biologiczno-medycznego i spotecznego. Niepethosprawno$é w sensie me-
dycznym oznacza ,,dlugotrwale naruszong sprawnosc fizyczna, umystows, intelektualng
lub w zakresie zmysléw, co moze, w oddziatywaniu z r6znymi barierami, utrudni¢ im
pelny i skuteczny udzial w Zyciu spolecznym, na zasadzie réwnosci z innymi osobami”
(Konwencya o prawach osob niepetnosprawnych..., Dz. U. 2012, nr 0, poz. 1169, art. 1).
Rehabilitacja medyczna i poprawianie indywidualnej sprawnosci psychofizycznej sg nie-
zbedne do lepszego funkcjonowania osoby niepetnosprawnej, nie jest to jednak warunek
zapewniajacy jej integracje spoteczng. Niepetnosprawnosc jako konstrukt spoteczny taczy
sie ze strukturg spoleczng i r6znymi postaciami wykluczenia, wynikajacymi z nizszego
statusu spoteczno-ekonomicznego oséb niepetnosprawnych:

Niepelnosprawnos¢ — niezaleznie od jej biologiczno-spotecznego wymiaru — jest okreslana
jako kategoria statusu spoteczno-ekonomicznego. Oznacza ona pozycje danej osoby wobec
zasadniczych wymiaréw funkcjonowania spoleczefistwa oraz jej przynaleznos¢ spoleczng
(Gaciarz 2014: 25).
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Uznanie spotecznego wymiaru niepetnosprawnosci zwrocito uwage na zagadnienia
wykluczenia i integracji spolecznej, pozwolito na szersze niz medyczne rozumienie
terminu rehabilitacja:

Niepetnosprawno$¢ w praktyce oznacza rézne postacie wykluczenia. Rehabilitacja oznacza
wlgczanie, integracje danej osoby do zycia spolecznego (Gaciarz 2014: 26).

Kluczowym czynnikiem integracji spotecznej jest niezalezno$¢ ekonomiczna osob
niepelnosprawnych i usuwanie barier uniemozliwiajgcych im petnienie samodzielnych
lub wspomaganych rél zawodowych odpowiadajgcych ich mozliwosciom i kwalifikacjom.

Ustugi poradnictwa zawodowego sg waznym elementem procesu rehabilitacji zawo-
dowej 0s6b niepetnosprawnych, poniewaz rozpoczynajg dziatania wspierajgce zatrudnie-
nie 0s6b niepetnosprawnych, a od ich dostepnosci i jakosci moze zalezeé dalszy proces
zatrudnienia. Rehabilitacja zawodowa jako forma pomocy w rozwigzaniu probleméw
zawodowych 0s6b z ograniczeniami sprawnosci jest wymieniana w dokumentach mie-
dzynarodowych. W przyjetej w 1983 . Konwencyi nr 159 Migdzynarodowes Organizacyi
Pracy dotyczgcej rebabilitacyi zawodowey i zatrudnienia osob niepetnosprawnych wskazano
na rehabilitacje zawodowg jako na czes¢ ogdlnego procesu rehabilitacji, podkreslajac,
ze jej celem jest:

[...] umozliwienie osobie niepethosprawnej uzyskania i utrzymania odpowiedniego zatrud-
nienia oraz awansu zawodowego, aby w ten sposob ulatwic jej wiaczenie sie lub ponowne
wlgczenie sie do spoteczenstwa (Komwencja nr 159 MOP.. 1983, art. 1, ust. 2).

Wtadze na szczeblu krajowym powinny podejmowaé dziatania na rzecz rozwoju
rehabilitacji zawodowej i stuzb zatrudnienia os6b niepetnosprawnych, tj.:

[...] podejmowacé $rodki w celu utworzenia i oceny dziatania stuzb poradnictwa zawodo-
wego, szkolenia zawodowego, posrednictwa pracy, zatrudnienia i innych podobnych stuzb,
umozliwiajacych osobom niepetnosprawnym uzyskanie i utrzymanie zatrudnienia oraz awans
zawodowy (Konwencja nr 159 MOR.. 1983, art. 7).

Ustugami wspomagajacymi proces rehabilitacji zawodowej sa:
— poradnictwo zawodowe,
— szkolenie zawodowe,
— posrednictwo pracy,
— pomoc w przystosowaniu sie do fizycznego i spotecznego srodowiska pracy, uta-

twiajgca utrzymanie zatrudnienia przez osobe z ograniczeniami sprawnosci.

Tak zdefiniowane ustugi rehabilitacji zawodowej majg pomdc osobie niepeltno-
sprawnej wlaczenie sie w zycie spotecznosci, czyli umozliwi¢ jej integracje spoleczna,
lub ponowne wiaczenie sie po nabyciu niepelnosprawnosci w okresie zatrudnienia
i okresowym wylaczeniu sie z niego, czyli jej reintegracje spoleczng (Majewski 2011: 29).
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Do tych definicji rehabilitacji zawodowej nawigzuja polskie regulacje. Zgodnie
z art. 8 Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rebabilitacji zawodowej i spolecznej oraz za-
trudnianiu oséb niepelnosprawnych (Dz. U. 1997, nr 123, poz. 776):

Rehabilitacja zawodowa ma na celu utatwienie osobie niepetnosprawnej uzyskania i utrzyma-
nia odpowiedniego zatrudnienia i awansu zawodowego przez umozliwienie jej korzystania
z poradnictwa zawodowego, szkolenia zawodowego i posrednictwa pracy.

Ustawa przewiduje nastepujace dzialania:

1) dokonanie oceny zdolnosci do pracy (m.in. przez: przeprowadzenie badan lekarskich
i psychologicznych, ustalenie kwalifikacji, do§wiadczen zawodowych, uzdolnief
i zainteresowan);

2) prowadzenie poradnictwa zawodowego (obejmujacego ocene zdolnosci do pracy
oraz umozliwiajgcego wybdr odpowiedniego zawodu i szkolenia);

3) przygotowanie zawodowe z uwzglednieniem perspektyw zatrudnienia;
4) dobdr odpowiedniego miejsca pracy i jego wyposazenie;
5) okreslenie srodkéw technicznych umozliwiajacych lub utatwiajacych wykonywanie

pracy (np. przedmiotéw ortopedycznych, srodkéw pomocniczych, sprzetu rehabi-
litacyjnego) (Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r.... 1997).

Poradnictwo zawodowe obejmujgce ocene zdolnosci do pracy i wybdr odpowied-
niego zawodu wyuczonego w procesie ksztalcenia i szkolenia jest poczgtkowym etapem
procesu rehabilitacji zawodowej. Usluga ta jest bardzo wazna, poniewaz wplywa na
dalszy proces zatrudnienia. Jak podkresla Tadeusz Majewski, poradnictwo zawodowe:

[...] polega na udzielaniu pomocy osobie niepelnosprawnej w wyborze lub w ponownym
wyborze (zmianie) odpowiedniego dla siebie zawodu, a wiec odpowiedniej szkoly zawo-
dowej, uczelni, kursu zawodowego. Pomoc na tym etapie jest bardzo wazna, gdyz podjete
decyzje zawodowe beda mialy duze znaczenie dla prawidlowego przebiegu nastepnych
etapéw (Majewski 2011: 28)

Kolejnymi etapami sg:

— przygotowanie do pracy zawodowej przez trafny wybor kierunkéw ksztalcenia i szko-
lenia umozliwiajacych opanowanie wiedzy teoretycznej, umiejetnosci praktycznych
oraz zasad funkcjonowania i zachowania w sytuacjach zawodowych;

— posrednictwo pracy i zatrudnienia na odpowiednio dobranym stanowisku pracy,
dostosowanym do psychofizycznych mozliwosci i kwalifikacji zawodowych osoby
niepelnosprawne;j;

— pomoc w adaptacji spoleczno-zawodowej w zakladzie pracy, dostosowanie sie
osoby niepelnosprawnej do wykonywania zadan zawodowych oraz do srodowiska

fizycznego i spotecznego, zwlaszcza w poczatkowym okresie zatrudnienia (Majewski
2011: 29).
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Kluczowym znaczeniem dla skutecznosci ustug poradnictwa zawodowego jest
jego dostepnosc i profesjonalizacja kadry. Osoby niepetnosprawne sg kategorig bardzo
réznorodng ze wzgledu na ograniczenia sprawnosci i zwigzane z nimi potrzeby komuni-
kacyjne i adaptacyjne w srodowisku pracy. Stad bardzo wazne jest przeszkolenie kadry
do prowadzenia ustug doradczych dla 0sob z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci.
Jest to zadanie wladz publicznych, wymienione m.in. w Konwencyi nr 159 MOP..:

Kazdy Czlonek bedzie zmierzat do zapewnienia przeszkolenia i dostepnosci doradcédw oraz
innego wykwalifikowanego personelu do spraw rehabilitacji zawodowej, odpowiedzialnych
za poradnictwo zawodowe, szkolenie zawodowe, posrednictwo pracy i zatrudnienie oséb
niepetnosprawnych (Konwencja nr 159 MOP.. 1983, art. 9).

W zaleceniach dotyczacych ustug poradnictwa zawodowego i posrednictwa pracy
wskazywane sg specyficzne problemy i potrzeby zawodowe 0séb z réznymi rodzajami
niepelnosprawnosci i formutowane odrebne wskazéwki w zakresie ustug doradczych.
Poradnik przygotowany dla pracownikéw urzedéw pracy wyrdznia nastepujgce ka-
tegorie osob: z uszkodzeniem konczyn dolnych, z uszkodzeniem koniczyn gérnych,
z rownoczesnym uszkodzeniem konczyn gornych i dolnych, z uszkodzeniem narzadow
wewnetrznych, niewidome, stabowidzace, nieslyszace, staboslyszace, z lekkg niepetno-
sprawnoscig intelektualng, z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng, z zaburzeniami
psychicznymi, cierpigce na padaczke (Majewski 2011). Klasyfikacja ta nie obejmuje
wszystkich mozliwych dysfunkcji organizmu. Niejednoznaczng kategorig sg osoby
z niepelnosprawnoscig sprzezong, jak rowniez pracownicy z nabytg niepetnosprawnosciag
w trakcie zatrudnienia, wymagajacy czesto nie tylko nauki nowego zawodu, ale i wspar-
cia psychologicznego, pozwalajgcego im dostosowac sie do nowej sytuacji spolecznej
i zawodowej. Niepetnosprawnos¢ klientéw instytucji poradnictwa zawodowego wymusza
od doradcéw zawodowych zdobycie nowych umiejetnosci, a od profesjonalizacji kadr
doradczych zalezg w duzym stopniu dalsze losy zawodowe os6b niepetnosprawnych.

DOSTEPNOSC | JAKOSC
PORADNICTWA ZAWODOWEGO W POLSCE

Poradnictwo zawodowe w Polsce

Realizacja zadaf z zakresu poradnictwa i informacji zawodowej w Polsce nalezy do
resortow edukacji i pracy. W resorcie edukacji orientacja i poradnictwo zawodowe dla
mlodziezy uczacej sie w systemie szkolnym realizowane jest w ramach specjalistycznych
instytucji podlegajacych Ministerstwu Edukacji Narodowej — poradni psychologiczno-
-pedagogicznych. Doradcy zawodowi zatrudnieni sg w szkotach. Na uczelniach zgodnie
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z Ustawgq z dnia 20 kwietnia 2004 . o promocji zatrudnienia i instytucjach rynku pracy
(Dz. U. 2004, nr 99, poz. 1001, jednolity tekst ustawy Dz. U. 2015, poz. 149) dziataja
akademickie biura karier, bedace jednostkami wspierajgcymi aktywizacje zawodowg stu-
dentéw i absolwentow, prowadzonymi przez szkolte wyzsza lub organizacje studencka. Do
ich zadan nalezy m.in. pomoc studentom i absolwentom w aktywnym poszukiwaniu pracy.

Za poradnictwo zawodowe oraz informacje zawodowg dla 0s6b dorostych oraz
miodziezy bezrobotnej i zagrozonej wykluczeniem spolecznym, na poziomie central-
nym odpowiada Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej. Ustugi z zakresu poradnic-
twa zawodowego ha poziomie regionalnym sg swiadczone w wojewddzkich urzedach
pracy w centrach informacji i planowania kariery zawodowej, a na poziomie lokalnym
w powiatowych urzedach pracy. Ushugi doradztwa zawodowego dla mlodziezy sg takze
realizowane przez wojewddzkie komendy Ochotniczych Hufcéw Pracy.

Uslugi z zakresu poradnictwa zawodowego mogg takze Swiadczy¢ podmioty prywat-
ne — agencje zatrudnienia i organizacje pozarzagdowe, w ramach zadan zleconych przez
publiczne stuzby zatrudnienia, inne jednostki samorzadu terytorialnego lub w ramach
wlasnej dziatalno$ci statutowej.

Istniejacy system ustlug poradnictwa zawodowego w Polsce skierowany jest do
wszystkich grup wiekowych i zawodowych w systemie edukacji i na rynku pracy. Roz-
budowana sie¢ instytucjonalna powinna by¢ dostepna dla wszystkich potrzebujacych
wsparcia i oferowaé ustugi wysokiej jakosci, zwlaszcza osobom, ktére ich najbardziej
potrzebuja, czyli z grup defaworyzowanych na rynku pracy. Argumenty za jego rozwojem
sg wyraznie artykulowane w literaturze przedmiotu:

Doradztwo zawodowe to piekna i niezwykle wspierajaca idea. Jednak najwazniejsze jest to,
Ze jest to rowniez dzialanie niezbedne, zapobiegajace marginalizacji, a nawet wykluczeniu,
frustracji, obniZajace koszty spoteczne, gospodarcze i polityczne, ale tylko wtedy, kiedy jest re-
alizowane profesjonalnie z uwzglednieniem spotecznej réznorodnosci (Sobierajski 2013: 25).

W dalszej czesci przedstawimy praktyczny wymiar poradnictwa zawodowego w Pol-
sce, ustug kierowanych do oséb niepelnosprawnych. Zastanowimy sie nad zatozeniami
i praktykg poradnictwa zawodowego, szukajagc odpowiedzi na pytania o miejsce ustug
doradczych w polityce spolecznej i role w dziataniach na rzecz zwickszania zatrudnienia.

Poradnictwo edukacyjne i zawodowe
dla uczniéw szkét gimnazjalnych i ponadgimnazjalnych

Prawo do edukacji 0s6b niepetnosprawnych stanowi wazne narzedzie integracji spolecz-
nej, przyczynia sie bowiem do lepszego poznania 0s6b zdrowych i niepetnosprawnych,
ulatwiajac wzajemne zrozumienie i akceptacje ,,odmiennosci”, co pozwala na petne
uczestnictwo 0sob z obnizong sprawnoscig w zyciu spotecznym.
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Prawo dostepu dziecka niepetnosprawnego do placoéwek edukacyjnych moze powodowad
daleko idgce konsekwencje dla przysztosci dziecka, ale takze dla zdrowych cztonkéw spo-
teczenistwa w oswajaniu sie z ,,innoscig”. Mozliwo$¢ dostepu i ksztalcenia dziecka niepetno-
sprawnego w szkolnym systemie integracyjnym moze powodowac zaakceptowanie ,,inno$ci”
i w konsekwencji spowodowa¢ integracje spoteczng. Natomiast w szkolnym systemie segre-
gacyjnym izolacja spoteczna i ,gettyzacja” ,innych” prowadzi do wyobcowania i wykluczenia
spolecznego z uczestnictwa w gléwnym nurcie Zycia spoleczenstwa (Mikotajczyk-Lerman
2013: 175).

Uczestnictwo w edukacji oznacza jednak nie tylko dostep do nauczania, ale i wspo-
maganie procesu nauczania, w tym przez adekwatne ustugi poradnictwa, oferowane
dzieciom i ich rodzicom.

Prawo do edukacji 0s6b niepetnosprawnych jest zapisane w dokumentach miedzy-
narodowych i krajowych. Jak podajg Wielistawa Warzywoda-Kruszyfiska oraz Natalia
Holets, poczatki miedzynarodowej wspotpracy na tym polu siegaja pierwszych lat
XX wieku, za$§ w 1923 r. w deklaracji genewskiej podkreslono réwny dostep kazdego
dziecka do pomocy, opieki, zabezpieczenia i wychowania (Warzywoda-Kruszyniska
i Holets 2011). W kolejnych powojennych dekadach idee te propagowano, a w latach
powojennych wzrastato zainteresowanie sprawami 0sob niepelnosprawnych. Dostep do
edukacji oraz poradnictwa edukacyjnego i zawodowego wyrazono w najwazniejszych do-
kumentach miedzynarodowych, w tym w: Powszechnej deklaracyi praw czlowieka (1948),
Komwencji o prawach dviecka (1989), Swiatowej deklaracji ,Edukacia dla wszystkich”
(1990), Standardowych zasadach wyréwnywania szans osob niepelnosprawmnych (1993) czy
deklaracji z Salamanki (1994).

7 powyzszych dokumentéw wylania sie idea edukacji i szkoly przyjaznej dla wszystkich
dzieci, a wiec i tych o specjalnych potrzebach edukacyjnych, wynikajacych zaréwno z nie-
pelnosprawnosci fizycznej, psychicznej, intelektualnej i spotecznej (Warzywoda-Kruszynska
i Holets 2011: 33).

W dokumentach miedzynarodowych akcentuje sie rowniez potrzebe indywidualnego
podejscia do ucznidw, wynikajacg z ich sytuacji zyciowej i zdrowotnej, konieczno$¢ in-
tegracji przede wszystkich w systemie ksztalcenia masowego, za$ dodatkowo deklaracja
z Salamanki stwierdza, ze ,,otwartos¢ szkol” przyczynia sie do zmniejszenia dyskryminacji,
poprawia skutecznosé i efektywnosé catego systemu oswiaty.

Polskie prawo, regulujace system oswiaty (Ustawa z dnia 7 wrzesnia 1991 r. o syste-
mie oswiaty oraz rozporzadzenia), tworzy ustrdj szkolny, w ktérym poszczegdlne formy
ksztalcenia sg kierowane do osob niepetnosprawnych. W procesie ksztatcenia dzieci
niepetnosprawne mogg uczeszczaé do przedszkoli i szkét masowych, oddziatlow szkol-
nych i przedszkolnych specjalnych, przedszkoli i szk6t specjalnych. Ponadto realizacja
nauczania przedszkolnego i szkolnego moze odbywac sie w trybie indywidualnym.
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W procesie edukacji dzieci niepetnosprawnych wazne miejsce zajmuje poradnictwo
edukacyjne i psychologiczne. Dzieci i ich rodzice mogg skorzysta¢ ze wsparcia poradni
psychologiczno-pedagogicznej. W tego typu poradniach, jak réwniez w poradniach
specjalistycznych, wydawane sg orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego dzieci
i mlodziezy z zaburzeniami i odchyleniami rozwojowymi, o potrzebie indywidualnego
nauczania dzieci i mtodziezy oraz opinie o potrzebie wspomagania rozwoju dziecka od
chwili wykrycia niepetnosprawnosci do podjecia nauki w szkole. Zasady udzielania po-
mocy psychologiczno-pedagogicznej okresla Rozporzgdzenie Ministra Edukacji Narodowej
i Sportu z dnia 7 stycznia 2003 1. w sprawie zasad udzielania i organizacji pomocy psycho-
logiczno-pedagogicznej w publiczmych przedszkolach, szkotach i placéwkach (Dz. U. 2003,
nr 11, poz. 114). Od 2009 r. niepubliczne poradnie psychologiczno-pedagogiczne, w tym
specjalistyczne, uzyskaly prawo do organizowania zespoléw wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka i prowadzenia wczesnego wspomagania rozwoju dziecka (Rozporzgdzenie
Ministra Edukacji Narodowey z dnia 3 lutego 2009 r. w sprawie organizowania wczesnego
wspomagania rozwogu dziect; Dz. U. 2009, nr 23, poz. 133 z pdzn. zm.).

Organizacja dziatan w szkole z zakresu doradztwa edukacyjno-zawodowego wynika
wprost z ustawy o systemie o$wiaty (art. 1, art. 71). Cytowane wyzej rozporzadzenie
w sprawie zasad udzielania i organizacji pomocy psychologiczno-pedagogicznej nakta-
da obowigzek prowadzenia tego typu doradztwa w gimnazjach (od wrzesnia 2011 r.)
i w szkotach ponadgimnazjalnych (od wrzesnia 2012 r.). W szkotach powinien by¢ zor-
ganizowany w sposob systematyczny i zaplanowany wewnatrzszkolny system doradztwa
(WSD) oraz wprowadzone zajecia zwigzane z wyborem kierunku ksztalcenia. Szkoly
zobligowano do $cistej wspdtpracy z poradniami psychologiczno-pedagogicznymi oraz
innymi instytucjami $wiadczgcymi poradnictwo i specjalistyczne wsparcie dla uczniow
i rodzicow w obszarze doradztwa edukacyjno-zawodowego. Za organizacje doradztwa
zawodowego odpowiada dyrektor szkoly, ktéry planowanie i koordynowanie procesu
poradnictwa moze zleci¢ doradcy zawodowemu. Doradca odpowiedzialny jest za: dia-
gnoze potrzeb uczniéw, gromadzenie informacji o ofercie edukacyjno-zawodowej
odpowiadajgcej danemu poziomowi ksztalcenia, prowadzenie zaje¢ dla uczniéw przy-
gotowujgcych ich do §wiadomego wyboru zawodu i planowania kariery, koordynacje
i planowanie doradztwa w szkole oraz wspolprace z innymi nauczycielami w omawianym
obszarze. Doradcy zawodowi powinni uczestniczyé w pracach zespolu powotanego ze
wzgledu na potrzeby dziecka z problemami psychologiczno-pedagogicznymi. Jezeli
w szkole nie ma doradcy zawodowego, dyrektor ma obowigzek wyznaczyé nauczyciela
odpowiedzialnego za realizacje doradztwa edukacyjno-zawodowego i jest to zazwyczaj
pedagog, psycholog szkolny lub nauczyciel przedsiebiorczosci.

Szczegblnego znaczenia nabiera doradztwo w wyborze $ciezki edukacyjnej i zawo-
dowej w wypadku uczniéw niepetnosprawnych. Oprocz deficytow sprawnosci i zdrowia,
biologicznie wykluczajacych uczniéw z niektorych zawoddw, u niepetnosprawnych dzieci
i mlodziezy czesto wystepujg problemy emocjonalne i psychologiczne utrudniajace
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im wejscie na rynek pracy, tj. obnizona samoocena, wyuczona bierno$¢ (wzmocniona
nadopiekuficzymi postawami rodzicéw) czy tendencje do automarginalizacji. Praca
z uczniami w szkotach ponadpodstawowych (teoretycznie ukierunkowujacych kariery
zawodowe miodych 0s6b) polegaé¢ powinna nie tylko na rozpoznaniu predyspozycji
zawodowych beneficjenta, ale réwniez na pomocy w ewentualnym ustaleniu probleméw
zdrowotnych i zwigzanych z deficytami sprawnosci. Czesto niektére z nich ujawniajg
sie w okresie dojrzewania, a inne nie sg diagnozowane (zwlaszcza u dzieci ze srodowisk
defaworyzowanych) (por. Soltysinska 2010).

Tymczasem badacze tej problematyki wskazujg na nieréwny dostep do edukacji
dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej na wszystkich szczeblach ksztalcenia (Grzelak,
Kubicki i Orfowska 2014). Grazyna Mikotajczyk-Lerman na podstawie badan rodzicoéw
i uczniéw dzieci niepetnosprawnych w Lodzi w latach 2009-2010 wskazala bariery
dyskryminacyjne w edukacji uczniéw z deficytami sprawnosci, ograniczajace ich per-
spektywy na przyszlos¢ (Mikotajezak-Lerman 2013). Sg to: trudnosci w dostepie do
placowek integracyjnych, specyficzne problemy w szkole uczniéw z niepetnosprawno-
$ciami i ograniczone mozliwosci ksztalcenia zawodowego. Autorka wykazata, ze rodzice
dzieci niepetnosprawnych, majacy niski dochéd, dwukrotnie czesciej niz pozostali de-
klarowali, ze dziecko nie bedzie kontynuowac nauki powyzej poziomu obowigzkowego.
Mikotajczyk-Lerman (2013) przychyla sie do tezy, ze najwickszy wplyw na edukacje
uczniéw niepelnosprawnych majg ich rodzice, ktérzy, wykorzystujac posiadany kapitat
ekonomiczny i spoleczno-kulturowy, daza do zaspokojenia potrzeb dzieci. Wyszukuja
dodatkowych mozliwosci rozwoju dziecka oraz daza do pelnej realizacji przystugujacych
mu praw socjalnych. Badania Mikotajczyk-Lerman wykazaly osamotnienie rodzicow
w dokonywaniu wyboréw szkét i typu nauczania dzieci, brak oparcia w strukturach
instytucjonalnych. Wedtug autorki poprawy wymaga réwniez kwestia wspotpracy szkot
i poradni pedagogiczno-psychologicznych (wydawanie zalecen do realizacji, ktére moga
zostal faktycznie wdroZzone w danej placowce, wickszy udziat szkoly w ksztattowaniu
opinii o dziecku, bardziej indywidualne podejscie do dziecka), zwiekszanie mozliwosci
przygotowania ucznia niepelnosprawnego do wykonywania zawodu, rozbudowanie
zakresu i roznorodnosci ksztalcenia zawodowego dla uczniéw niepetnosprawnych,
stworzenie systemu doradztwa i wspierania rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym,
doskonalenie roli informacyjnej instytucji edukacyjnych i pomocowych, dysponujacych
wiedzg o ofercie pomocowej (Mikotajczyk-Lerman 2011).

Wycinkowe badania Mikotajczyk-Lerman wskazuja, Zze poradnictwo edukacyjne
i zawodowe na nizszych szczeblach ksztalcenia praktycznie nie wystepuje, co skutkuje
nietrafnymi decyzjami rodzicow dotyczacymi loséw edukacyjnych dzieci. Rodzice,
kt6rzy sa odpowiedzialni za proces edukacji dzieci, nie dysponujg informacjami o moz-
liwych ustugach w zakresie poradnictwa edukacyjnego i zawodowego. Obserwowane
sg takze praktyki selekcyjne szkét dotyczace wyboru niepelnosprawnych uczniéw. Jak
podkreslajg autorzy badania sciezek edukacyjnych niepetnosprawnych dzieci, uczniéw
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i absolwentow ,wiele szk6t stosuje »castingi« na uczniéw z niepetnosprawnosciami,
a relatywnie najczesciej selekcjonuja uczniow szkoly integracyjne” (Grzelak, Kubicki
i Ortowska 2014: 145). Ten wstepny proces selekeji prowadzi do dopasowywania ucznia
do szkoly, a nie szkoly do ucznia, co jest niezgodne z prawem o$wiatowym i wskazuje
na problemy rodzicéw ze znalezieniem odpowiedniej szkoly dla niepetnosprawnego

dziecka (Grzelak, Kubicki i Orlowska 2014: 145).

Poradnictwo edukacyjne i zawodowe dla studentéw

Od poczatku lat dziewieédziesiatych XX wieku obserwuje sie rosngcy udziat studentow
niepetnosprawnych w ogdlnej liczbie 0sb studiujacych (por. GUS 2000; GUS 2014).
Zwieksza sie przy tym na uczelniach liczba ksztalcacych sie 0sob z orzeczeniami o nie-
petnosprawnos$ci w stopniu §rednim i znacznym. Wzrost liczby studentéw niepetno-
sprawnych byl mozliwy dzieki zmianie prawa o szkolnictwie wyzszym, ktore zobligowato
uczelnie do dziataf na rzecz dostosowania infrastruktury i programéw ksztalcenia do
potrzeb studentéw niepetnosprawnych.

To na uczelniach cigzy [...] obowigzek umozliwienia dostepu do ksztalcenia kazdemu, kto
spelnia wymogi merytoryczne, niezaleznie od swoich fizycznych i zdrowotnych ograniczen
(Sztobryn-Giercuszkiewicz 2011: 99).

Publiczne szkoly wyzsze otrzymujg na te zadania specjalng dotacje budzetows (od
2007 t.). Z jej srodkdéw m.in. sg tworzone stanowiska pethomocnikéw rektora ds. oséb
niepelnosprawnych, a czesto i wydzielone biura do spraw o0séb niepetnosprawnych
(BON). Instytucje te wspierajg studentéw w procesie ksztalcenia, ale stanowig takze
cialo doradcze wladz uczelni i prowadza wymiane doswiadczen z innymi krajami. Jed-
nocze$nie Ministerstwo Nauki i Szkolnictwa WyZszego nie sprecyzowalo przedmiotu
wydatkowania wspomnianej dotacji, co ,,sprowadzito mozliwos¢ wprowadzenia jakich-
kolwiek rozwigzan na uczelni do catkowitej uznaniowosci i uzaleznienia od dobrej
woli wladz. Nie jest to system dobry, a juz na pewno nie trafia w potrzeby samych
studentéw niepetnosprawnych” (Grzelak, Kubicki i Orlowska 2014: 105). Niemniej
jednak na wielu uczelniach prywatnych i publicznych dzialaja pelnomocnicy lub biura
ds. oséb niepetnosprawnych. Ich zadaniem jest biezaca obstuga i wsparcie studentéw
niepelnosprawnych oraz przewlekle chorych, wsparcie kadry dydaktycznej (w zakresie
pracy ze studentem niepetnosprawnym), dziatania na rzecz dostosowywania infrastruk-
tury uczelni do potrzeb 0sob niepelnosprawnych, organizacja pomocy naukowych dla
0s6b z dysfunkcjami czy koordynacja transportu dla 0s6b z niepetnosprawnoscia ruchu.
Dziatalnos¢ tych organéw nie jest jeszcze do tej pory objeta konsekwentng procedurg
legislacyjna, co moze powodowac fragmentarycznos¢ dziatan, ich uznaniowosé, a takze
prowadzi¢ do naduzy¢, réwniez ze strony beneficjentéw. Nierzadko z ustug biura korzysta
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duza grupa studentéw niebedacych osobami niepelnosprawnymi i nieposiadajacych
stosownego orzeczenia. Zwracajg sie po pomoc ze wzgledu na subiektywne odczucia
niedogodnosci sytuacji Zyciowej (w tym w roli studenta) (Zakrzewska-Manterys 2015).
Prawdopodobnie liczba uczelnianych biur ds. oséb niepelnosprawnych bedzie rosta,
gdyz szkoly wyzsze, majace takie jednostki organizacyjne, zyskuja dodatkowe punkty
przy ocenie uczelni (Gorcezycka i Kanasz 2014).

Nasze badania realizowane wsrdd niepelnosprawnych absolwentéw uczelni wskazaly
na aktywng role szkdt wyzszych w wyréwnywaniu dostepu do edukacji'. Polegata ona
m.in. na udzielaniu niepetnosprawnym studentom stypendiow socjalnych i specjalnych.
Ponadto uczelnie dopasowywaly niekiedy sposob przekazu wiedzy do wymogdw studen-
tow niepetnosprawnych. Organizowano tez transport, przydzielano miejsca zamieszkania
w dostosowanych akademikach (gléwnie wieksze uczelnie). Natomiast biura ds. os6b
niepetnosprawnych (BON) relatywnie rzadko pojawialy sie w wypowiedziach absolwen-
tow. Czesto byla to instytucja nieznana osobom niepetnosprawnym, a informacje o niej
i jej dziatalno$ci nie byly rozpowszechnione wsrdd studentéw lub studenci po prostu
nie korzystali z tej oferty. Trudnosci ze skorzystaniem z ofert biur ds. 0séb niepetno-
sprawnych lub innych organéw uczelni mieli zwlaszcza studenci zaoczni, ktorzy z kolei
byli czestymi beneficjentami programéw PFRON (refundacja czesnego).

Brak informacji o dziataniach BON jest istotnym ustaleniem badawczym. Brak
rozpowszechnionych informacji o ich zadaniach oznacza utrudniony dostep mtodziezy
niepetnosprawnej nie tylko do ofert edukacyjnych, ale i tych doradczych. Tymczasem
uczelniane biuro ds. 0séb niepetnosprawnych moze by¢ jednostkg wsparcia mtodych oséb
w ksztalceniu i planowaniu kariery w okresie studiowania, ale réwniez po jego ustaniu:
wraz np. z uczelnianym biurem karier i innymi instytucjami moze wspomaga¢ niepetno-
sprawnych absolwentow w poszukiwaniu pracy i zdobywaniu doswiadczen zawodowych.
Tego typu dziatania dotycza rowniez oséb dopiero planujacych ksztalcenie akademickie.
Oczywiscie mozna znalez¢ przyklady dobrych praktyk i ciekawych rozwigzaf instytucjo-
nalnych, wprowadzonych poza standardowymi dzialaniami BON. Przykladowo Biuro
ds. Oséb Niepetnosprawnych Uniwersytetu Warszawskiego w potowie pierwszej deka-
dy XXI wieku realizowalo partnerski projekt Partnerstwo na rzecz rozwosu umiejetnosci

T Wiecej zob. wyniki modutu E. Giermanowska, A. Kumaniecka-Wisniewska, M. Ractaw, E. Zakrzew-
ska-Manterys, Wejscie na rynek pracy absolwentow szkdt wyzszych. Integracja spofeczna i zawo-
dowa, badan wykonanych w ramach projektu Od kompleksowej diagnozy sytuacji oséb niepetno-
sprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci kierowanego
przez prof. Barbare Gaciarz, realizowanego przez Wydziat Humanistyczny Akademii Gérniczo-Hut-
niczej z Krakowa w latach 2012-2014, finansowanego przez PFRON. Wywiady biograficzne zostaty
przeprowadzone z 60 absolwentami szkot wyzszych z niepetnosprawnoscig ruchu, wzroku, stuchu
i posiadajacych orzeczenie o umiarkowanym lub znacznym stopniu niepetnosprawnosci (por. http://
polscyniepelnosprawni.agh.edu.pl/strona-glowna/modul-iv/); zob. wiecej w: Giermanowska, Kuma-
niecka-Wisniewska, Ractaw i Zakrzewska-Manterys 2015.
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zyciowych mlodych intelektualnie sprawnych, ale ruchowo niepelnosprawmych MISARN,
finansowany ze $rodkéw Europejskiego Funduszu Spolecznego w ramach Inicjatywy
Wspolnotowej EQUAL. Jego celem nadrzednym byto wypracowanie kompleksowego,
miedzysektorowego systemu przeciwdziatania dyskryminacji mtodych intelektualnie
sprawnych, ale ruchowo niepethosprawnych (kobiet i mezczyzn w wieku 18-24 lat) oraz
wyréwnanie ich szans startu w doroslte Zycie osobiste, spoleczne i zawodowe. W ramach
dziatafi realizowanych przez UW utworzono stanowisko specjalisty ds. doradztwa i plano-
wania kariery osob niepethosprawnych. Zadaniem osoby zatrudnionej na tym stanowisku
bylo wdrozenie rozwigzan dotyczgcych wsparcia oséb niepetnosprawnych w pokonywaniu
barier spotecznych. Oferowano pomoc osobom niepetnosprawnym w trudnych okresach
przejécia: ze szkoly §redniej na studia lub ze srodowiska edukacyjnego na rynek pracy,
polegajaca na organizowaniu szkolen, warsztatow i konsultacji. Ponadto w roku akademic-
kim 2006/2007 uruchomiono na Wydziale Psychologii UW roczne podyplomowe studia:
doradztwo i planowanie karier oséb niepetnosprawnych. Ich celem bylo przygotowanie
pilotazowej grupy doradcéw wspierajacych mtode osoby niepetnosprawne, ze szczegdl-
nym uwzglednieniem mlodziezy niepetnosprawnej ruchowo. Doradztwo skierowane
byto na planowanie i rozwoj ich karier zyciowych w tzw. okresach przejscia. W rezultacie
zostalo przeszkolonych dwudziestu doradcow (transition advisers), ktorzy bezposrednio
po ukonczeniu szkolenia mogli rozpoczaé prace z mtodziezg np. w biurach doradczych
dla 0s6b niepetnosprawnych, w szkotach, w fundacjach i organizacjach pozarzadowych?.
Natomiast BON Uniwersytetu Rzeszowskiego oferowat studentom niepelnosprawnym
kursy i warsztaty dotyczace m.in. treningdw interpersonalnych, warsztaty umiejetnosci
personalnych, jak réwniez jezykowe, komputerowe czy z rachunkowosci®. Biuro ds. Oséb
Niepetnosprawnych AGH zorganizowato niepelnosprawnym studentom indywidualng
prace z osobistym trenerem (coach) oraz staze i praktyki®.

Studenci niepetnosprawni, ale takze absolwenci i kandydaci na studia mogg na
ogolnych zasadach korzysta¢ z oferty akademickich biur karier (funkcjonujacych na
uczelniach pod réznymi nazwami). Ich dziatania skoncentrowane s na organizacji
praktyk, stazy, szkolen, doradztwa personalnego i zawodowego, prowadzenie baz
ofert pracy. Przykladowo Uniwersytet £.0dzki powotal Akademickie Biuro Karier Za-
wodowych, gdzie jedng z gléwnych ofert jest ,Akademia Kompetencji”. Jest to cykl
bezptatnych dla studentéw warsztatdéw, prowadzonych przez przedstawicieli réznych
firm i branz. Ich celem jest pomoc w nabywaniu kompetencji utatwiajacych podjecie
aktywnosci zawodowej. W latach 2006-2014 przeszkolono ponad 9400 student6w i ab-
solwentow, poproszono o szkolenia przedstawicieli ponad 370 firm’. Biuro Karier UW

2 http://www.bon.uw.edu.pl/equal_misarn.html (dostep: 10.03.2015).

3 http:/niepelnosprawni.univ.rzeszow.pl/index.php?option=com_content&view=section&id=19&lI-
temid=148 (dostep: 10.03.3015).

4 http://www.bon.agh.edu.pl/index.php/projekty (dostep: 10.03.2015).

> http://www.biurokarier.uni.lodz.pl/index.php/akademia (dostep: 10.03.2015).
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realizuje m.in. projekt ,Jobbing”. Zostal on zainicjowany przez pracownikéw biur
karier warszawskich uczelni w 2007 r. Jego celem jest promowanie aktywnych postaw
na rynku pracy oraz promocja akademickich biur kariery jako jednostek wspierajacych
studentéw w pierwszym etapie $wiadomego budowania kariery. Wydarzenie od po-
czatku organizowane jest w Scistej wspdtpracy z biurami karier kluczowych warszaw-
skich uczelni. W ramach projektu oferuje sie studentom i absolwentom indywidualne
konsultacje z doradcami zawodowymi i coachami kariery z akademickich biur karier.
Obecnie poszerzono zakres ustug o doradztwo biznesowe oraz doradztwo dla cudzoziem-
cow prowadzone w jezykach: angielskim, rosyjskim i ukraifiskim. Natomiast Centrum
Karier — Osrodek Monitorowania Kariery Zawodowej Akademii Gérniczo-Hutniczej
w Krakowie oferuje studentom szkolenia i konsultacje. Te ostatnie obejmuja: poradnic-
two zawodowe w jezyku polskim i angielskim (m.in. analize kwalifikacji zawodowych
pod wzgledem wymagan rynku, przygotowanie do procedur rekrutacyjnych, pomoc
w opracowaniu dokumentéw aplikacyjnych, przygotowanie do rozmowy kwalifikacyjnej,
zapoznanie kandydata z interesujgcg go branzg i metodami skutecznego poszukiwania
pracy); konsultacje zwigzane z wyborem kierunku i specjalnosci na podstawie badan
rynku pracy oraz loséw zawodowych absolwentéw AGH; poradnictwo psychologiczne:
pomoc w okresleniu predyspozycji i priorytetéw zawodowych oraz pomoc osobom prze-
zywajacym trudnosci i kryzysy w rozwoju zawodowym. Ponadto Centrum Karier AGH
oferuje studentom niepelnosprawnym specjalistyczne konsultacje i szkolenia®.

Wzrost liczby studiujgcych osob niepetnosprawnych wymusit na uczelniach dziatania
dostosowawcze, zwigzane z wprowadzeniem szeregu ulatwief dla tego typu studentdw.
Czesciowo zadania te dofinansowywane sg przez wladze publiczne, ale cze$¢ srodkow
przeznaczajg same uczelnie, ktore sg zainteresowane naborem kandydatéw z grupy do
tej pory mniej aktywnej edukacyjnie. W najblizszych latach wzrasta¢ bedzie liczba stu-
diujacych niepetnosprawnych, a wraz z nimi pojawig sie oczekiwania nie tylko realizacji
pelnego dostepu do edukaciji, ale réwniez ustug utatwiajgcych aktywnoséé zawodows.
Studenci niepelnosprawni stang sie absolwentami konkurujgcymi na rynku o miejsca
pracy. W tej chwili doradztwo zawodowe dla studentéw niepetnosprawnych odbywa sie
dwutorowo w ramach dzialan biur ds. 0séb niepetnosprawnych (w tym ze wzgledu na
realizowane projekty) oraz akademickich biur karier. Jak wida¢ na przykltadzie AGH,
oferta tego typu dla studentéw niepetnosprawnych moze by¢ wlaczona w gléwny
nurt zadan biura karier. Podobne rozwigzanie wprowadzono w Akademii Pedagogiki
Specjalnej (APS) w Warszawie, gdzie w 2005 r. powstalo Biuro ds. Oséb Niepetno-
sprawnych i Karier Zawodowych APS, taczace funkcje BON (osoby niepetnosprawne)
i biura karier (oferty dla wszystkich student6w). Nalezy jednak podkresli¢, ze badania
Ewy Gorczyckiej i Tatiany Kanasz ujawnily, ze pomimo deklaracji pracownikéw Biura

& http://www.ck.agh.edu.pl/poradnictwo.html (dostep: 10.03.2015).
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o udzielaniu porad dotyczacych karier i posredniczeniu w ofertach pracy zaréwno
osobom niepetnosprawnym, jak i ich petnosprawnym kolegom ,[...] wiekszos¢ dziatan
oraz projektéw Biura jest skierowana wylacznie dla niepetnosprawnych studentéw”
(Gorczycka i Kanasz 2014: 65). Sensownym rozwigzaniem wydaje sie polgczenie
wysitkéw tych dwoch omawianych instytucji (BON i BK), zazwyczaj separowanych,
i tworzenie wspOlnych rozwigzan i projektow. Wowczas na zasadzie synergii w petni
wykorzysta sie potencjal organizacyjny uczelnianych struktur: informacje o bieza-
cych potrzebach i oczekiwaniach studentéw niepetnosprawnych (BON) postuzg do
profilowania bardziej adekwatnych dzialan doradczych, w tym z zakresu planowania
kariery (BK). Jednak przykltad APS w Warszawie wskazuje, ze nalezy monitorowaé
dziatania instytucji, aby zachowac réwnowage przedsiewzie¢ kierowanych do réznych
grup uczacych sie oséb. W przeciwnym razie naruszona zostanie zasada réwnego
traktowania studentow.

Poradnictwo zawodowe dla bezrobotnych i poszukujgcych pracy
w publicznych urzedach pracy

W publicznych urzedach pracy ustugi poradnictwa zawodowego zaliczane s do podsta-
wowych ustug rynku pracy, nie majg jednak charakteru obligatoryjnego, a dobrowolny.
Udzielane sg zaréwno osobom bezrobotnym, jak i poszukujgcym pracy, czyli osobom
bez statusu bezrobotnego, przyznawanego na podstawie kryteriéw ustawowych. Statusu
bezrobotnego czesto nie otrzymujg osoby niepethosprawne, ze wzgledu na pobieranie
$wiadczen rentowych. Usltugi poradnictwa zawodowego polegajg na réznych formach
pomocy dotyczacych wyboru odpowiedniego zawodu lub miejsca pracy, planowania
rozwoju kariery zawodowej, przygotowywania do lepszego radzenia sobie w poszuki-
waniu i podejmowaniu pracy.
Moga one obejmowac:
— udzielanie informacji o zawodach, rynku pracy, mozliwosciach szkolenia i ksztalcenia,
umiejetnosciach niezbednych do aktywnego poszukiwania pracy i samozatrudnienia,

— udzielanie porad z wykorzystaniem standaryzowanych metod utatwiajacych wybor
zawodu, zmiane kwalifikacji, podjecie lub zmiane pracy, w tym badanie kompetenji,
zainteresowan i uzdolnien zawodowych,

— kierowanie na specjalistyczne badania psychologiczne i lekarskie umozliwiajace
wydawanie opinii o przydatnosci zawodowej do pracy i zawodu albo kierunku
szkolenia,

— inicjowanie, organizowanie i prowadzenie grupowych porad zawodowych dla bez-
robotnych i poszukujacych pracy (Ustawa z dnia 20 kwietna 2004 r...., Dz. U. 2004,
nr 99, poz. 1001; jednolity tekst ustawy Dz. U. 2015, poz. 149, art. 38.1).
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Warto podkresli¢, ze ustugi doradztwa zawodowego mogg by¢ takze kierowane do
pracodawcoéw i polegajg na udzielaniu im pomocy w doborze kandydatéw do pracy.

Dostepnos¢ i jakos¢ ustug doradztwa zawodowego w publicznych urzedach pracy
jest stale przedmiotem krytyki. Uslugi te nie majg charakteru powszechnego i sg do-
browolne, a niedobory kadrowe i brak profesjonalnie przygotowanych kadr ograniczaja
ich dostepno$é. Osoby niepetnosprawne sporadycznie korzystaja z ustug doradztwa
zawodowego, a ograniczenia w ich §wiadczeniu czesto sg determinowane mozliwo$ciami
urzeddw pracy (Kukulak-Dolata 2013: 41). Nieprzygotowanie publicznych stuzb zatrud-
nienia do obstugi ludzi mlodych z ograniczeniami sprawnosci stwierdzono w badaniach
Instytutu Spraw Publicznych w 2007 r. Z jednej strony pracownikom urzeddéw pracy
brakowato wiedzy o osobach niepelnosprawnych na lokalnych rynkach pracy, z drugiej
za$ specjalistycznego przygotowania do pracy z ta grupg bezrobotnych. Nalezy zwrdcié
tez uwage na organizacje i sposob dziatania tych instytucji — brakuje odpowiednich spe-
cjalistow i baz informacyjnych. W wiekszosci urzedéw niepelnosprawnymi zajmowali sie
pracownicy, dla ktorych bylo to drugoplanowe i okazjonalne zajecie (Bartkowski 2007).
Braki kompetencyjne pracownikéw urzeddw pracy i niedostosowana struktura organi-
zacyjna powodowaly, Ze osoby niepetnosprawne byly traktowane przez urzednikéw jako
tzw. trudni klienci. Towarzyszyto temu stereotypowe postrzeganie niepethosprawnych
jako 0sob o niskich kwalifikacjach i kierowanie ich na chroniony rynek pracy. Przypadki
oferowania pracy niewymagajacej wyzszych kwalifikacji w zaktadach pracy chronionej
osobom niepelnosprawnym z wyzszym wyksztalceniem nie byly wyjatkiem (Gierma-
nowska 2007). Dziatania urzedéw pracy nie skutkowaly wyréwnaniem brakéw edukacji
szkolnej mlodziezy, utrwalaly negatywne stereotypy o pracy oséb niepetnosprawnych,
co nie sprzyjalo ich aktywizacji zawodowej.

W dalszym ciggu publiczne shuzby zatrudnienia nie sg przygotowane do udzielana
kompetentnego wsparcia osobom niepetnosprawnym. Autorzy raportu z 2014 r. nt. wlg-
czajacego systemu edukacji stwierdzili:

Uczestnicy badania terenowego wyrazali opinie, ze system wsparcia osdb z niepetnospraw-
noscig [OzN] w obszarze zatrudnienia jest mato efektywny na poziomie lokalnym. Dotyczy
to zwlaszcza dzialah powiatowych urzeddéw pracy, ktére prowadzg ograniczone dzialania
dotyczace propagowania zatrudnienia OzN, poniewaz OzN nie s3 wylacznymi adresatami
ani beneficjentami tych dziatan. Wigze sie z tym problem niewystarczajacego przygotowania
urzednikéw do wspierania OzN. Pracownicy PUP nie majg wiedzy, jak pracowac z osoba-
mi z OzN (umiejetnosci miekkie i komunikacyjne), brakuje im znajomosci potrzeb tych
srodowisk, jak i dostepnych mozliwo$ci pomocy W zwigzku z tym pracownicy PUP maja
trudnosci z odpowiednim wsparciem pracodawcy oraz OzN. Zwracano uwage rowniez na
problem niepelnego przeplywu informacji dotyczacych wsparcia i zatrudniania OzN pomiedzy
poszczegdlnymi instytucjami, a takze miedzy organizacjami pozarzadowymi a administracjg
(Makowska-Belta i in. 2014: 48-49).
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W innym raporcie z badan zrealizowanych w 2013 r. wskazano, ze mimo formalnie
posiadanych kompetencji (np. wyzsze wyksztalcenie, uczestnictwo w edukacji usta-
wicznej) pracownikom urzedéw pracy brakowato wiedzy i doswiadczenia niezbednego
w pracy z osobami niepelnosprawnymi (Kukulak-Dolata 2013: 71). Przedstawiciele
powiatowych urzeddéw pracy wzbraniali sie tez przed szczegdlnym traktowaniem klien-
tow niepetnosprawnych, argumentujac to zasadg koniecznosci rownego traktowania
wszystkich bezrobotnych i poszukujacych pracy (Kryfiska i Pater 2013: 144). Uslugi
poradnictwa zawodowego dla klienta niepetnosprawnego, $wiadczone przez urzedy pracy,
na ogdl nie byly kompleksowe i najczesciej mialy charakter informacyjny: o sytuacji na
lokalnym rynku pracy i dostepnych pracodawcach, przygotowaniu dokumentéw apli-
kacyjnych i prowadzeniu rozméw kwalifikacyjnych, organizowanych przez urzad pracy
(Kukulak-Dolata 2013: 43). Sporadycznie diaghozowano indywidualne predyspozycje,
zainteresowania czy ustalano $ciezki rozwoju zawodowego. Wiekszos¢ doradcdw zawo-
dowych nie byta psychologami i nie miata uprawnien do samodzielnego przeprowadzania
testéw (wymagalo to kierowania klientéw do innych instytucji), w rezultacie wiekszos¢
niepetnosprawnych klientéw urzedéw pracy nie miata mozliwosci skorzystania z profe-
sjonalnej, kompleksowej ustugi doradczej (Kukulak-Dolata 2013: 43). Tymczasem wsrod
0s6b niepetnosprawnych zaréwno absolwentéw, jak i osob, ktore utracily sprawnosé
w trakcie zatrudnienia, istnieje duza grupa osob majacych zanizone aspiracje zawodowe
i nieodpowiednie kwalifikacje, potrzebujacych profesjonalnej diagnozy, odpowiedniego
wsparcia i zaplanowania $ciezki rozwoju zawodowego.

Wyniki oméwionych powyzej badan potwierdzaja, ze ustugi posrednictwa pracy,
poradnictwa zawodowego i szkolefi w urzedach pracy nie sg dostosowane do potrzeb
0s6b niepetnosprawnych. Decydujg o tym nie tylko braki kompetencyjne i kadrowe, ale
takze w dalszym ciggu niedostosowana infrastruktura wielu urzedow.

Nowymi dzialaniami majgcymi na celu zwickszenie efektywnosci dziatania pu-
blicznych stuzb zatrudnienia, w tym radzenia sobie z tzw. trudnymi klientami, ma by¢
nowa organizacja ustug wsparcia w urzedach pracy polegajaca na: opracowaniu przez
pracownika urzedu (tzw. doradce klienta) indywidualnego planu dziatan we wspétpracy
z bezrobotnym i ustalenie dostosowanego do jego sytuacji profilu pomocy’.

Osobie bezrobotnej moze zostaé przypisany jeden z trzech profili pomocy.

— Profil pomocy I - urzad pracy moze zastosowac posrednictwo pracy i pomdc w uzy-
skaniu oferty pracy, a takze w uzasadnionych przypadkach poradnictwo zawodowe
lub szkolenia, sfinansowaé koszty egzamindw, zwrocié koszty przejazdu, przekazad
bezzwrotne $rodki na podjecie dziatalno$ci gospodarczej, swiadczenie aktywiza-
cyjne, pozyczke na podjecie dziatalnosci gospodarczej. Dla oséb do 30. roku zycia

7 Zmiany wprowadzone Ustawa z dnia 14 marca 2014 r. o zmianie ustawy o promogji zatrudnienia
i instytucjach rynku pracy oraz niektorych innych ustaw (Dz. U. 2014, poz. 598).
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przewidziano nowe instrumenty rynku pracy. Sg to: bon szkoleniowy, bon stazowy,
bon zatrudnieniowy, bon na zasiedlenie.

— Profil pomocy II - urzad pracy moze zastosowaé dowolne formy pomocy okres-
lone w ustawie, takie jak szkolenia, skierowanie do prac interwencyjnych lub robot
publicznych itd., z wylaczeniem , Programu Aktywizacja i Integracja”.

— Profil pomocy III — urzad pracy moze zastosowaé m.in. ,,Program Aktywizacja
i Integracja”, dzialania aktywizacyjne zlecone przez urzad pracy (m.in. prywatnym
agencjom zatrudnienia, organizacjom pozarzadowym zajmujgcym sie posrednictwem
pracy), skierowanie do zatrudnienia wspieranego u pracodawcy, programy specjalne,
obejmujgce instrumenty wymienione w ustawie uzupetnione dodatkowymi ustugami,
ktére mogg pomagad w trwalym powrocie na rynek pracy.

Osoby niepetnosprawne mogg uzyskac¢ pomoc w ramach kazdego z trzech profili. Zbyt
krétki czas obowigzywania przepisow nie pozwala stwierdzié, czy wprowadzone zmiany
organizacyjne wplyng na dostepnosc i jakos¢ poradnictwa zawodowego w urzedach pracy,
czy tez raczej przypiszg osoby niepetnosprawne do profilu III pomocy i spowodujg kiero-
wanie ich do podmiotéw zewnetrznych w ramach ,,Programu Aktywizacja i Integracja”.

Poradnictwo zawodowe w organizacjach pozarzadowych

Organizacje trzeciego sektora majg znaczacy udzial w innowacyjnych dziataniach ak-
tywizacyjnych, skoncentrowanych na rozwijaniu réznych form wsparcia oséb bedacych
w potrzebie: bezrobotnych, niepetnosprawnych, uzaleznionych, marginalizowanych.
Wdrazane od polowy lat dziewieé¢dziesigtych ubieglego wieku liczne projekty rozwijaty
nowatorskie rozwigzania, ktére w wyniku upowszechnienia mogly wplywaé na zmiany
legislacyjne (Rymsza 2014). Rola organizacji pozarzadowych jest widoczna w rozwoju
ustug w zakresie aktywizacji zawodowej osob niepetnosprawnych, w szczegdlnosci tych
kierowanych do 0s6b z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci i zwigzanych z wprowa-
dzaniem ich na otwarty rynek pracy (Krynska 2013).

Organizacje pozarzadowe staraly sie wypetnié ,luke wsparcia”, jaka istniata w zwigz-
ku z ograniczong dostepnoscia ustug i niedostosowaniem publicznych stuzb zatrudnienia
w zakresie aktywizacji zawodowej oséb niepethosprawnych. Zapotrzebowanie na profe-
sjonalnie $wiadczone ustugi posrednictwa pracy, poradnictwa zawodowego i szkolefi rosto
miedzy innymi wsréd mlodych niepetnosprawnych, absolwentéw szkol, ktorzy starali
sie podja¢ prace. Mlodzi ludzie szukali wsparcia w organizacjach pozarzadowych, nie
mniej ta pomoc nie rekompensowata brakdw wsparcia publicznego. Ustugi organizacji
trzeciego sektora dostepne byly gtéwnie w duzych osrodkach miejskich (Bartkowski
2007; Giermanowska 2007). Obecnie wedlug zasobéw portalu bazy.ngo.pl w kraju
dziatajg 8733 podmioty pozarzagdowe wykazujace, ze jednym z obszaréw ich aktywnosci
jest dziatalno$¢ na rzecz oséb niepetnosprawnych, w tym 1426 organizacji podejmuje
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dziatania na rzecz 0s6b bezrobotnych i §wiadczy ustugi na rynku pracy dla niepracuja-
cych niepetnosprawnych, 800 wykonuje ustugi doradztwa zawodowego i poradnictwa
dla niepracujacych niepetnosprawnych?®,

Organizacje pozarzadowe dzialajagce na rzecz aktywizacji spoleczno-zawodowej
0sob niepetnosprawnych sg zréznicowane organizacyjnie (fundacje, stowarzyszenia),
r6znig sie wielkoscia, zasiegiem i skalg dziatania. Ich niewatpliwym wktadem w proces
aktywizacji zawodowej 0sOb niepelnosprawnych jest zwrdcenie szczegdlnej uwagi na dia-
gnoze predyspozycji psychofizycznych i kwalifikacyjnych oraz indywidualne i elastyczne
podejscie do kazdej osoby. W procesie tym rola poradnictwa zawodowego i planowania
rozwoju kariery jest kluczowa. Z badan przedstawicieli agencji zatrudnienia wynika, Ze
najwazniejsze dla ich klientéw byly ustugi dotyczace zindywidualizowanego poradnictwa
zawodowego i posrednictwa pracy:

Najwyzej oceniono przydatnos¢ form opartych na bezposrednim kontakcie, takich jak do-
radztwo zawodowe i spotkania z psychologiem, spotkania indywidualne i grupowe, pomoc
w sporzadzaniu dokumentéw aplikacyjnych, diagnoza i ocena predyspozycji i kompetencji
zawodowych, zajecia z autoprezentacji oraz przygotowywanie indywidualnych programéow
wsparcia i rozwéj umiejetnosci osobistych (Nzepubliczne agence... 2013: 125).

Agencje zatrudnienia najczesciej oferowaly wiasnie takie formy pomocy klientom.
Jak podkreslili autorzy wspomnianego raportu:

[...] osoby niepetnosprawne, ktére zgltaszajg sie do agencji zatrudnienia, nie wiedzg, jaka
praca bytaby dla nich satysfakcjonujaca, badZ maja bledne, negatywne wyobrazenie o swoich
mozliwosciach. W pierwszej kolejnosci potrzebujg wsparcia w zakresie kompetencji psycho-
logicznych i spolecznych (Niepubliczne agencje...2013: 82).

Wdrazane przez organizacje pozarzadowe innowacyjne rozwigzania w zakresie do-
radztwa zawodowego i planowania kariery doprowadzily do wypracowania rozwigzan
modelowych, standardow $wiadczenia ustug i ich upowszechnienia.

Fundacja Fuga Mundi z Lublina wypracowala tzw. modelows droge, jaka przechodzi
klient w agencji zatrudnienia od rejestracji do aktywizacji w postaci: podjecia pracy, stazu,
wolontariatu, dziatalno$ci gospodarczej lub szkolef i edukacji. Opracowata procedury,
metody, standardy ustug rynku pracy, uwzgledniajace specyficzne potrzeby i wymagania
0s6b z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci. Przygotowanie indywidualnego planu
dziatafi odbywa sie z udziatem doradcy zawodowego, psychologa i posrednika pracy
(Piasecki 2009). Fundacja SYNAPSIS opracowata z kolei model programu aktywizacji
spolecznej i zawodowej 0sdb z zespolem Aspergera i wysokofunkcjonujgcych oséb z au-
tyzmem. Program wsparcia zostal zaplanowany jako roczny cykl wszechstronnych dziatan

8 http://bazy.ngo.pl/ (dostep: 14.03.2015).
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obejmujacych rézne formy wsparcia: w dziedzinie funkcjonowania spolecznego, szkolen
z zakresu IT i prac biurowych, stazy u pracodawcoéw oraz doradztwa zawodowego i po-
radnictwa prawnego. Celem jest przygotowanie uczestnikéw programu do poszukiwania
zatrudnienia na otwartym lub chronionym rynku pracy (Borys-Kierszniewska iin. 2012).
Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym (PSOUU) jest
pierwszg w Polsce agencjg posrednictwa pracy dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng, wprowadzajacg swiatowe standardy zatrudnienia wspomaganego i wykorzystujaca
doswiadczenia miedzynarodowych ekspertow. Prowadzi dziewie¢ placéwek Centrum
DZWONTI, w kt6rych zatrudnia wyspecjalizowang kadre pracownikéw, tj. psychologéw,
doradcow zawodowych i trenerdw pracy, wspierajacych osoby niepetnosprawne w wybo-
rze drogi zawodowej, w planowaniu kariery, poszukiwaniu miejsca pracy, aplikowaniu
o prace, a takze w szkoleniu stanowiskowym oraz w utrzymaniu pracy’.

Przeglad doswiadczen i dobrych praktyk w zakresie aktywizacji zawodowej organi-
zacji pozarzagdowych potwierdza rosnace zapotrzebowanie na tego typu ustugi (Krynska
2013; Niepubliczne agence... 2013). Z doswiadczen organizacji pozarzadowych wynika,
ze na rynku pracy brakuje wielospecjalistycznego, kompleksowego wsparcia w aktywizacji
zawodowej, posrednictwie pracy oraz utrzymania pracy dla oséb niepetnosprawnych.
Dziatalnos¢ tych organizacji przyczynita sie do calo$ciowego spojrzenia na droge zawo-
dowg osoby niepetnosprawnej od edukacji i wsparcia rodziny, odpowiednia diagnoze
i rehabilitacje, po zatrudnienie i wsparcie w jego utrzymaniu. Organizacje pozarzadowe
upowszechnily wiele cennych rozwigzan: model zatrudnienia wspomaganego, stano-
wisko trenera pracy i asystenta osobistego, zatrudnienie w formie telepracy i formy
zatrudnienia przejsciowego, standardy ustug doradczych dla oséb z r6znymi rodzajami
niepelnosprawnosci. Niekiedy realizowane projekty nie konczyly sie sukcesem, na co
m.in. wplywaly czasowe ograniczenia projektow i brak stalego finansowania, nietrafna
rekrutacja beneficjentéw czy brak wyspecjalizowanej kadry. Wymienione bariery nie
podwazajg jednak ich ogromnego znaczenia. Wskazujg raczej na konieczno$¢ szuka-
nia rozwigzan trwale wlaczajacych organizacje trzeciego sektora w realizacje zadan
publicznych na rzecz aktywizacji zawodowej oséb niepelnosprawnych oraz stusznos¢
wykorzystania ich cennych i unikalnych doswiadczen.

PORADNICTWO ZAWODOWE
JAKO INWESTYCJA W POLITYCE SPOLECZNEJ

Osoby niepelnosprawne zbyt czesto dokonujg nietrafnych wyboréw edukacyjnych
i zawodowych. Mlodzi niepetnosprawni majg problemy z podejmowaniem ksztalce-
nia w szkotach, pozwalajagcego im zdoby¢ zawdd odpowiadajacy ich mozliwo$ciom

°  http://www.centrumdzwoni.pl/ (dostep: 10.03.2015).
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i zainteresowaniom; dotyczy to takze ksztalcenia na uczelniach. Osoby, ktére utracity
sprawnos¢ w czasie pracy zawodowej, maja niewielkie szanse na reintegracje zawodows.
Przeszkods jest nie tylko ograniczony dostep do oferty edukacyjnej i profesjonalnych
osrodkéw rehabilitacji zawodowej, ale takze brak odpowiedniej diagnozy i ustug doradz-
twa zawodowego umozliwiajacego planowanie kariery zawodowej w okresie edukacji
i catego zycia zawodowego. ,Doradztwo zawodowe jako catozyciowy proces to w XXI w.
rynkowa i spoleczna koniecznos¢” (Sobierajski 2014: 197). Problem ograniczonego
dostepu do ustug doradczych nie dotyczy tylko 0séb niepetnosprawnych, lecz ogétu
spoleczenstwa polskiego. Nasza koncentracja na osobach niepelnosprawnych wynika
z potrzeb publikacji, ale formulowane przez nas wnioski odnosi¢ mozna do réznych grup
spotecznych: absolwentéw wchodzacych na rynek pracy, kobiet po okresie dezaktywizacji
zawodowej, starszych pracownikéw po utracie pracy, chronicznie bezrobotnych oraz
emerytow, ktorzy pragng podejmowac i kontynuowac aktywnosé¢ zawodows.

Prawo do edukacji i prawo do pracy, nieuwzgledniajace mozliwosci, talentéw
i oczekiwan, jest prawem ,pustym”, wylacznie deklaratywnym, fasadowym. Dziatania
reformatorskie w obszarze polityki dotyczacej osob niepelnosprawnych, ktérych jestesmy
$wiadkiem na poziomie unijnym, krajowym i lokalnym, nie powinny zakonczy¢ sie wy-
tacznie na akceptacji zapisu, ale powinny objaé rowniez przepisy i zasady ich wdrozenia.
Wydaje nam sie, ze wlasnie owa fasadowosc polityki jest szczegdlnie widoczna, jezeli
uznamy, ze edukacja i przygotowanie do pracy majg wymiar zaréwno autoteliczny, jak
i uzyteczny — w perspektywie jednostki i zbiorowosci.

Uzyteczne spolecznie dziatania nastawione na ksztalcenie os6b niepetnosprawnych
iich aktywizacje zawodowg ukazuje koncepcja ,,inwestycji spotecznych”, obecna wspot-
czesnie w polityce spolecznej. Polityka spoteczna oceniana jest w kontekscie ,wkladu”
we wzrost i modernizacje gospodarki. ,Nalezy inwestowac w szkoly, w nowg polityke
rynku pracy, nowe oferty w polityce zdrowotnej, zaniedbane dzielnice” (Evers 2010: 248).
W stosunku do odbiorcéw dziatahi chodzi nie tyle o lepsze zaopatrzenie beneficjentow
programow, ile o wiekszg ich zdolnoé¢ do przejmowania odpowiedzialnosci za wlasny
los. Stuzy temu m.in. (re)integracja z rynkiem pracy.

Polityka inwestycji spolecznych jest obowigzujacym kierunkiem zmian w UE. An-
thony Giddens, jeden z pierwszych jej propagatoréw, definiuje ja w perspektywie
powszechnych inwestycji w ludzki kapitat (Giddens 2014). Wedlug niego jest ona
antidotum dla niewydolnego pafistwa opiekuficzego, zwlaszcza w niekorzystnych cza-
sach kryzysu gospodarczego, ktory dotkngl Europe w 2008 r. Tworzenie warunkéw
do rozwoju kapitatu ludzkiego i spotecznego powinno by¢ gtéwnym celem zmoderni-
zowanych systemow opieki, przeksztalcajacych problemy spoteczne w ,aspiracje, do
ktorych warto dazy¢. Innymi stowy, chodzi o promowanie edukacji i zdobywania nowych
umiejetnosci, dobrobytu, dokonywania §wiadomych wyboréw Zyciowych, partycypacji
spolecznej i ekonomicznej oraz kultywowania zdrowych i satysfakcjonujgcych stylow
zycia” (Giddens 2014: 113).
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Omawiane w rozdziale problemy doradztwa edukacyjnego i zawodowego kierowa-
nego do 0s6b niepetnosprawnych (w wypadku dzieci i mtodziezy — tez do ich rodzicow)
utrudniajg planowanie i zarzadzanie wlasng kariera zyciowa. Odnosi sie to w szczegdl-
nosci do 0sob, ktére zdobyly wyzsze wyksztalcenie, gdyz ich dtuzszy tok nauki oznaczat
czesto wieksze naktady rodzin i podatnikéw niz w wypadku pelnosprawnych studentéw.
Nietrafne wybory edukacyjne i zawodowe zwiekszajg prawdopodobiefistwo trudnosci
w funkcjonowaniu na rynku pracy i wzrost frustracji z tym zwigzanych. Doradztwo
zawodowe, wprowadzone u progu kariery edukacyjnej, moze temu przeciwdziataé,
jak rowniez zwiekszyé checi cztonkéw rodzin do mobilizowania wlasnych krewnych
do wysitku.

Badania beneficjentéw projektéw aktywizacji zawodowej, realizowanych przez
organizacje pozarzadowe, wskazujg, ze czesto wystepuje problem z motywacjg u uczest-
nikéw oraz majg oni nieadekwatne do wlasnych mozliwosci oczekiwania zawodowe.
Rodzice/opiekunowie 0séb niepelnosprawnych nierzadko wzmacniali ich biernos¢
zawodowg, obawiajgc sie utraty §wiadczen rentowych, miejsc w placéwkach socjalnych
czy z leku o ich bezpieczenstwo (Kryniska 2013: 99-100). Réwniez cytowane badania
wlasne dotyczace sytuacji niepetnosprawnych absolwentow szkot wyzszych wskazujg na
nieadekwatno$¢ niektorych wyboréw mtodych oséb, powodowang brakiem doradztwa.
Teze te potwierdzaja wyniki empiryczne innych projektéw dotyczacych niepetnospraw-
nych studentéw.

Niekiedy wybdr uczelni podyktowany jest checig zdobycia jakiegokolwiek wyzszego
wyksztalcenia, a nie planami zwigzanymi z zatrudnieniem w danym zawodzie (Gorczycka
i Kanasz 2014: 107). W przysztosci moze to skutkowac obnizong motywacja do szukania
pracy i mniejszymi szansami na jej podjecie. Rownolegle do rozwoju i udostepniania ustug
doradztwa w przebiegu zycia, powinny by¢ rozwijane dzialania na rzecz edukacji wiadz
lokalnych, szkolnych, przedstawicieli instytucji pomocowych, nauczycieli i rodzicow
dzieci sprawnych w zakresie tolerancji i wiedzy na temat niepetnosprawnosci. Dziatania
te pozwolg ograniczy¢, a nawet wyeliminowad praktyki dyskryminacyjne instytucji i osob.
Praktyki te prowadzg zaréwno do wykluczenia spolecznego oséb niepetnosprawnych,
jak i do wprowadzania w instytucjach rozwigzan nadmiernie paternalistycznych wobec
ludzi z obnizong sprawnoscia, zniechecajacych czesé z nich do korzystania z ustug.

Stad wskazujemy na konieczno$¢ przekucia ,,picknej idei doradztwa” w rzeczywista
inwestycje spoleczng. Postulat ten jest wzmacniany dzi§ wymogiem uczenia sie przez
cale zycie, co wigze sie z koniecznoscig prowadzenia doradztwa osobom niepetnospraw-
nym jako procesu obecnego w catym ich Zyciu. Nie chodzi wylacznie o wprowadzenie
incydentalnych porad, dostepnych dla kazdego — bez wzgledu na zdrowie i sprawnosé
(chociaz obecnie to bylby postep), ale réwniez o modyfikacje tresci i form ustugi.

Czas, kiedy doradcy byli biernymi mentorami, intuicyjnie realizujacymi swoje zadania, bez-
powrotnie mingt (Sobierajski 2014: 197).
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Doradztwo, uwzgledniajgce idee uznania, réznorodnosé i koncepcje inwestycji
spotecznych, musi by¢ doradztwem zakorzenionym w spotecznosci lokalnej (znajomosé
lokalnych struktur, problemdw, zagrozen i szans), ale jednoczesnie otwartym na infor-
macje zewnetrzne (dynamiczne zmiany na krajowych i lokalnych rynkach pracy). Nowe
technologie, nowe sposoby prezentowania wiedzy i porzgdkowania informacji utatwiaja
doradcom porzucenie biernej roli mentoréw i aktywne ,wyjscie do ludzi” (okreslenie
za: Sobierajski 2014), w tym do tych, ktérzy sami do doradcy dotrze¢ nie moga. Socjo-
logowie wyrazaja nadzieje, ze ,szok przysztosci”, czyli transformacja systemdéw opieki
dzieki technologiom cyfrowym (Giddens 2014), przyczyni si¢ do obnizenia kosztow
ustug spolecznych, podnoszac ich wydajnosé i zasieg. Liczymy zatem, ze tak bedzie
z doradztwem, ktére przestanie by¢ przywilejem, a stanie sie powszechnie dostepne.
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PROFESSIONAL CONSULTING FOR THE DISABLED PERSONS.
A BEAUTIFUL AND SUPPORTIVE IDEA
IN A LIGHT OF A NEGLECTED INVESTMENT IN SOCIAL POLICY

SUMMARY

Numerous studies confirm that disabled people in Poland often make wrong educa-
tional and career choices. Young people with disabilities face problems obtaining places
in schools which would enable them to gain qualifications that suit their abilities and
interests; this also applies to higher education institutions. Those who became disabled
as working adults have very little chance of vocational reintegration. This state of af-
fairs is a direct consequence of a limited access to, or a complete lack of, vocational
counselling for people with disabilities and its low quality. In this article, we consider the
assumptions and practices of vocational guidance, seeking answers to questions about
the place of consulting services in social policy and their role in contributing to the
vocational and social activation of people with disabilities. The specificity of vocational
counselling for people with disabilities is determined by the diversity of disabilities and
disability being understood, in contemporary societies, to be a social as well as a bio-
medical phenomenon. Professional counselling services increase human capital and can
be a real social investment. Given that lifelong learning is considered necessary in the
era of globalisation and rapid changes in local labour markets, vocational counselling
becomes a lifelong process of improvement and adaptation to social challenges, and
is transformed into career counselling. Changes in technology are transforming social
services, often making them more accessible. Modification of the content and forms
of counselling can contribute to the growth of its importance in shaping the paths of
life of people with disabilities, appropriate to their needs, expectations and talents.

Kevworps: disabled persons, vocational counselling, career counselling, social investment policy
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CZYNNIKI KSZTALTUJACE

AKTYWNOSC ZAWODOWA

MtODYCH OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH
NA PRZYKtADZIE WOJEWODZTWA
PODKARPACKIEGO

ABSTRAKT

W rozdziale poruszone zostaly kwestie przyczyn niskiej aktywnosci zawodowej mtodych
0s6b niepelnosprawnych (wskaznik zatrudnienia tej grupy osob jest dwukrotnie nizszy
niz w przypadku ogdlu oséb mtodych). Celem tekstu jest wskazanie i analiza gtéwnych
czynnikéw ksztattujacych poziom aktywnosci zawodowej mtodych oséb niepetnospraw-
nych. Rozdzial omawia podstawowe dane statystyczne dotyczace populacji miodych
0s6b niepetnosprawnych i ich aktywnosci zawodowej w Polsce oraz w wojewddztwie
podkarpackim. Analiza czynnikéw wplywajacych na poziom partycypacji mtodych oséb
niepethosprawnych w rynku pracy zostata oparta na wynikach przeprowadzonych przez
autorke badafn dotyczacych sytuacji tej grupy oséb na rynku pracy w wojewddztwie
podkarpackim. Badania mialy charakter ilosciowy (badania ankietowe z udziatem mto-
dych 0s6b niepetnosprawnych) i jakosciowy (wywiady poglebione z przedstawicielami
instytucji publicznych, organizacji pozarzadowych i pracodawcow).

W tekscie poddano analizie jest znaczenie i wplyw czynnikdw, takich jak: potencjal
lokalnego rynku pracy, czynniki spoteczno-demograficzne i czynniki zwigzane z niepel-
nosprawnoscig, poziom i rodzaj wyksztalcenia, postawy pracodawcdow, czynniki zwigzane
z tzw. putapks $wiadczeniows oraz rola rodziny w podejmowaniu decyzji o aktywnosci
zawodowej mlodych niepetnosprawnych.

Srowa KLUCZOWE: mlode osoby niepethosprawne, aktywnos¢ zawodowa, wojewddztwo podkar-

packie, bariery aktywnosci zawodowe;j
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WPROWADZENIE

Osoby niepelnosprawne stanowig kilkanascie procent polskiego spoleczenstwa!, ich
udziat w rynku pracy jest jednak niewielki — w 2014 r. jedynie 27,4% os6b niepetno-
sprawnych w wieku produkcyjnym byto aktywnych zawodowo?. W literaturze przedmiotu
podkresla sie donioste znaczenie pracy w zyciu osob niepethosprawnych. Oprécz potrzeb
ekonomicznych, praca zawodowa zaspokaja potrzeby pozaekonomiczne — szczegdlnie
w wymiarze spolecznym i psychicznym: potrzebe kontaktu z innymi ludZmi, samo-
realizacji, rozwoju i potwierdzenia wlasnych mozliwosci, daje poczucie sprawstwa,
bycia uzytecznym dla swojej rodziny i spoteczefistwa. Wykonywanie pracy zarobkowej
zwieksza aspiracje zyciowe, powoduje wzrost jakosci zycia oraz przeciwdziata izolacji
i wykluczeniu spolecznemu (Piocha i Nadolna 2009: 137-138; Poliwczak 2007: 49;
Rutkowska i Filipek 2008: 70-71). Jak stwierdzono w deklaracji madryckiej, zatrudnie-
nie jest ,kluczem do wlaczania spolecznego™. Podkresla sie, ze uzyskanie i utrzymanie
pracy przez osobe niepetnosprawng jest potwierdzeniem udanego zakoniczenia procesu
rehabilitacji (Majewski 1995: 104).

Istnieje jednak wiele czynnik6w, ktore majg wplyw na podjecie aktywnosci zawodo-
wej przez osoby niepethosprawne. Czes$¢ barier wynika z warunkéw otoczenia — trudna
sytuacja na rynku pracy, skomplikowane zapisy regulacji prawnych, brak stabilnosci
prawa, brak ofert pracy dla oséb niepethosprawnych, brak pomocy w poszukiwaniu
pracy ze strony odpowiednich instytucji, bariery transportowe. Waznym czynnikiem
sg tez niechetne postawy pracodawcéw i bariery wynikajgce z warunkéw Srodowiska
pracy (koniecznos¢ przystosowania stanowisk pracy, wystepowanie barier funkcjonal-
nych, uprzedzenia wspdtpracownikéw). Istotne sg rowniez czynniki wynikajace z same;j
niepetnosprawnosci — jej rodzaj, stopiefi i moment nabycia, a takze bariery wynikajgce
z postaw i cech samych osob niepetnosprawnych — brak motywacji, niski poziom wy-
ksztalcenia i przygotowania zawodowego, brak wiedzy o sposobach poszukiwania pracy
i dzialalnosci instytucji wsparcia, nizsza mobilnos¢ (Barczyniski i Radecki 2008: 45-46;
Brzezifiska i Piotrowski 2008: 26; Brzeziniska, Kaczan i Rycielski 2010: 40-42; Euro-
found 2010: 34; Giermanowska 2009: 65-70; Rutkowska i Rakowska 2008: 30-35).

' Wedtug wynikéw ostatniego narodowego spisu powszechnego (z 2011 r.) liczba oséb niepetno-
sprawnych w Polsce stanowita 12,2% ludnosci kraju. Z kolei wedtug Europejskiego Ankietowego
Badania Zdrowia pod koniec 2009 r. osoby niepetnosprawne stanowity od 13,9% Polakéw w wieku
15 lat i wiecej (wedtug kryterium NSP) az do 21,5% wedtug kryterium UE. Wedtug danych BAEL
w 2013 1. 10,7% ludnosci w wieku 15 lat i wiecej miato prawne orzeczenie o niepetnosprawnosci.
Ze wzgledu na znaczne réznice metodologiczne i terminologiczne poréwnywanie tych danych jest
dosy¢ trudne.

2 Wspdtczynnik aktywnosci zawodowej oséb sprawnych wyniost 72,1% — dane BAEL, zrédto: http://
www.niepelnosprawni.gov.pl/ (dostep: 5.03.2015).

3 Deklaracja madrycka, Europejski Kongres na rzecz Oséb Niepetnosprawnych, Madryt, 20-24 marca
2002, zrodto: http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1878 (dostep: 7.08.2009).
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Podjecie pracy jest szczegolnie istotne w przypadku osoéb mtodych — praca zawodowa,
oprécz zapewnienia niezaleznosci finansowej, buduje poczucie wlasnej wartosci oraz
jest elementem nabycia statusu osoby doroslej. Aktywnos¢ zawodowa jest podstawsg
do podjecia dziatan charakterystycznych dla os6b dorostych w innych sferach zycia,
tj. uniezaleznienie sie od rodziny, opuszczenie domu rodzinnego, zalozenie wlasnej
rodziny (Piotrowski 2010: 11). Pierwsze doswiadczenia zawodowe majg bardzo duzy
wplyw na pdzniejsza Sciezke kariery zawodowej, za$§ dtugotrwale pozostawanie bez pracy
po zakonczeniu edukacji powoduje rozczarowanie i zniechecenie, co moze przerodzi¢
sie w 0golng nieche¢ do poszukiwania pracy i w konsekwencji — biernos¢ zawodows.

Mimo ze, jak wspomniano, podjecie pracy zawodowej jest wazne zaréwno dla osob
niepetnosprawnych, jak i 0sob mtodych, potaczenie tych dwoch czynnikéw — mtodosci
i ograniczef sprawnosci — powoduje, ze mlode osoby niepetnosprawne znajdujg sie
w szczegdlnej sytuacji na rynku pracy. Ich mlody wiek moze stanowi¢ problem na rynku
pracy, gdzie liczy sie doswiadczenie zawodowe i umiejetnosci, z powodu niepetnospraw-
nosci mogg zas by¢ narazeni na rdzne formy posredniej i bezposredniej dyskryminacji
(Eurofound 2010).

Celem rozdziatu jest wskazanie i analiza gléwnych czynnikéw ksztaltujacych poziom
aktywno$ci zawodowej miodych os6b niepetnosprawnych. Wyniki opisywanych w tekscie
badan odnoszg sie do sytuacji w wojewddztwie podkarpackim, ale wiekszos¢ obserwacji
i uwag mozna odnies¢ do sytuacji w calej Polsce.

MtODE OSOBY NIEPELNOSPRAWNE W POLSCE
| WOJEWODZTWIE PODKARPACKIM

W SWIETLE DANYCH

NARODOWEGO SPISU POWSZECHNEGO*

Wedlug Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkan 2011 w Polsce zylo
220 915 oséb niepelnosprawnych’ w wieku 18-29 lat. Osoby te stanowily 4,7% ogdtu
0s6b niepetnosprawnych oraz 3,1% ogétu oséb mtodych (18-29 lat) w kraju. Wiekszos¢
(78,1%) os6b niepetnosprawnych w wieku 18-29 lat w Polsce to osoby niepetnosprawne

4 Narodowy spis powszechny ludnosci i mieszkan to jedyne Zrédto informacji statystycznej na temat
populacji mtodych oséb niepetnosprawnych na poziomie wojewddztw — badania sondazowe, takie
jak np. BAEL, nie sg reprezentatywne na poziomie regionalnym. Dane pochodzace z NSP nie sg jednak
do konca miarodajne (patrz: Slany 2014: 44-62). Ponadto dane dotyczace aktywnosci zawodowej
0s6b niepetnosprawnych w wieku 18-29 nie sg dostepne w oficjalnych publikacjach GUS, zostaty
przygotowane na specjalne zamowienie autorki.

> Wedtug definicji zastosowanej w NSP 2011, osoba niepetnosprawna to osoba, ktéra ma odpowied-
nie orzeczenie wydane przez organ do tego uprawniony, lub osoba, ktéra takiego orzeczenie nie
ma, lecz odczuwa ograniczenie sprawnosci w wykonywaniu czynnosci podstawowych dla swojego
wieku (zabawa, nauka), zob. GUS 2012: 34.
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prawnie, czyli majace odpowiednie, aktualne orzeczenie wydane przez organ do tego
uprawniony®. W wojewddztwie podkarpackim mieszkalo 13 119 0séb niepetnospraw-
nych w wieku 18-29 lat. Liczba ta stanowila 5,9% o0s6b niepetnosprawnych w wieku
18-29 lat w kraju oraz 3,2% ogdtu oséb w wieku 18-29 lat w wojewddztwie. Dla blisko
polowy (43,5%) oséb w omawianej populacji gléwnym Zrédlem utrzymania byly zrodta
niezarobkowe — renta inwalidzka, renta socjalna, renta rodzinna, zasitek dla bezrobot-
nych, $wiadczenia z pomocy spolecznej. Dos¢ duza grupa (30,5%) mtodych oséb nie-
petnosprawnych byta na utrzymaniu innych osob, jedynie dla 22,3% gléwnym zrédtem
utrzymania byly dochody z pracy. Dane ogolnopolskie nie rdznily sie znacznie od danych
dla wojewddztwa podkarpackiego — tam nieznacznie wiekszy (o 1 punkt procentowy)
byl udzial mtodych o0s6b niepelnosprawnych utrzymujacych sie z pracy, nieco mniejszy
(0 0,9 punktu procentowego) — pozostajacych na utrzymaniu innych osob.

Poziom aktywnosci zawodowej osob niepelnosprawnych jest w Polsce znacznie
nizszy niz poziom aktywnosci zawodowej oséb sprawnych. Nie inaczej jest w przypadku
mlodych o0s6b niepetnosprawnych — poziom ich aktywnosci zawodowej w 2011 r. wy-
nosit 38,1% i byt 0 40% nizszy niz poziom aktywnosci zawodowej ogétu osob w wieku
18-29 lat w Polsce (63,2%). W wojewodztwie podkarpackim wspétezynnik aktywnosci
zawodowej mlodych oséb niepetnosprawnych byt o 2 punkty procentowe wyzszy niz dla
ogdhu mlodych niepetnosprawnych Polakéw. Wskaznik zatrudnienia mtodych os6b nie-
petnosprawnych wynosit 25,4% (w wojewddztwie podkarpackim 26%) i byt dwukrotnie
nizszy niz w przypadku ogétu os6b mtodych w Polsce (por. tab. 1).

Tabela 1
Aktywnosé¢ ekonomiczna os6b w wieku 18-29 lat (w %)
Polska Wojewoddztwo pod-
Wiskazniki ; osoby karpackie — osoby
ogdlem . iepcl
niepelnosprawne | ni€peinosprawne
Wspotczynnik aktywnosci zawodowej 63,2 38,1 40,1
Wskaznik zatrudnienia 50,1 25,4 26,0
Stopa bezrobocia 20,8 332 354

Zrédlo: NSP 2011, GUS 2011, obliczenia wlasne

Jesli chodzi o wojewddztwo podkarpackie, osoby utrzymujgce sie z pracy wykonywaly
przewaznie (75,5%) prace najemng’ (w tym zdecydowana wickszos¢ to pethozatrudnieni).

6 GUS 2013a: 24.

7 Pracownik najemny to, wedtug metodologii uzytej w NSP, osoba zatrudniona na podstawie sto-
sunku pracy w przedsiebiorstwie publicznym lub u pracodawcy prywatnego; do tej kategorii zali-
czono réwniez osoby wykonujgce prace na podstawie umowy zlecenia lub umowy o dzieto, osoby
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Co 6sma mloda osoba niepetnosprawna pracowata na wlasny rachunek® (przewaznie
byla to dzialalnos¢ jednoosobowa), zas 11,3% mlodych oséb niepetnosprawnych to
pomagajacy cztonkowie rodzin’. To ponad dwukrotnie wiecej niz w przypadku ogétu
mtodych 0s6b niepetnosprawnych w Polsce (5%), co moze wynikaé z wiekszego udziatu
0s6b pracujacych w rolnictwie.

METODOLOGIA PRZEPROWADZONYCH BADAN

Jak wynika z przedstawionej wyzej analizy danych statystycznych, wiekszo§¢ mtodych
0s6b niepethosprawnych na Podkarpaciu pozostaje poza rynkiem pracy (59,9% jest bier-
nych zawodowo, 74% nie pracuje). Trudna sytuacja mtodych osob niepetnosprawnych na
rynku pracy stala sie inspiracja do podjecia badan majacych na celu rozpoznanie sytuacji
mtodych 0s6b niepetnosprawnych na rynku pracy w wojewddztwie podkarpackim oraz
identyfikacje czynnikéw indywidualnych, srodowiskowych i systemowych, warunkuja-
cych z jednej strony dostep do pracy, charakter zatrudnienia i warunki pracy, z drugiej
za$ kreujacych ryzyko i bariery w procesie aktywnego uczestnictwa tej kategorii oséb
w rynku pracy. Aby umozliwi¢ pogltebiong analize omawianego problemu, zdecydowano
sie na przeprowadzenie badan w dwdch grupach respondentéw: mlodych oséb niepet-
nosprawnych i ekspertow w dziedzinie aktywizacji zawodowej 0séb niepetnosprawnych
w wojewddztwie podkarpackim. Badania miaty charakter ilosciowy i jakosciowy. Bada-
nia iloSciowe przeprowadzone zostaly w grupie 259 mtodych oséb niepetnosprawnych
o zrdznicowanym statusie na rynku pracy, mieszkajacych na terenie wojewddztwa
podkarpackiego!®. Z uwagi na rézny status badanych na rynku pracy przygotowano
dwa rodzaje kwestionariusza ankiety: jeden skierowany do oséb pracujacych, drugi
skierowany do osdéb niepracujacych (czes¢ pytan byla wspolna).

wykonujace prace naktadcza, a takze ucznidw, zatrudnionych na podstawie umowy o nauke zawodu
lub przyuczenia do pracy, jezeli otrzymywali wynagrodzenie. Do pracujgcych zaliczono takze osoby
zatrudnione w rodzinnym gospodarstwie rolnym badZ rodzinnej dziatalnosci gospodarczej i jedno-
czesnie otrzymujgce za wykonywang prace ustalony zarobek lub dochéd (niekoniecznie w formie
pienieznej) — zob. GUS 2012: 38.

& Do grupy oséb pracujacych na wtasny rachunek zaliczono wiascicieli, wspdtwiascicieli i dzierzaw-
cédw indywidualnych gospodarstw rolnych pracujacych w tych gospodarstwach, cztonkéw rolniczych
spotdzielni produkeyjnych, agentéow we wszystkich systemach agencji, osoby prowadzace wtasng
dziatalnos$¢ gospodarczg poza rolnictwem (zarejestrowang lub niezarejestrowang), osoby, ktérym
narzucono zarejestrowanie wtasnej dziafalnosci jako 1-osobowy — zob. GUS 2013a: 39.

¢ Pomagajacy cztonkowie rodzin to osoby, ktére bez umownego — ustalonego wczesniej — wynagro-
dzenia pomagaty w prowadzeniu rodzinnej dziatalnosci gospodarczej, w tym réwniez w prowa-
dzeniu gospodarstwa rolnego, i wykonywaty te prace w badanym tygodniu — zob. GUS 2013a: 39.

10 Byly to osoby aktywne lub bierne zawodowo, nieuczace sie w systemie dziennym. Z badania wyta-
czono osoby o umiarkowanej i znacznej niepetnosprawnosci intelektualnej, nie zrezygnowano jednak
zupetnie z badania ich sytuacji na rynku pracy — kwestie te zostaty ujete w badaniu jakosciowym.
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W ramach badan jakosciowych przeprowadzono 24 indywidualne wywiady po-
glebione z ekspertami w dziedzinie aktywizacji zawodowej osob niepetnosprawnych
w wojewodztwie podkarpackim (w gronie tym znaleZli si¢ przedstawiciele instytucji
publicznych, organizacji pozarzadowych oraz pracodawcy). Wywiady mialy charakter
czesciowo ustrukturyzowany, scenariusz wywiadu obejmowal kwestie, takie jak: ocena
potencjatu regionalnego/lokalnego rynku pracy z perspektywy szans na zatrudnienie
mlodych 0s6b niepetnosprawnych, ocena potencjatu zawodowego mlodych oséb niepel-
nosprawnych, problemy i przeszkody, ktore napotykajg mtode osoby niepetnosprawne
na rynku pracy, ocena dzialan organizacji i instytucji wspierajacych aktywnosé zawodows
miodych os6b niepetnosprawnych.

Na podstawie analizy wynikéw badan ilosciowych i jakosciowych wyrdzniono
czynniki w najwiekszym stopniu wplywajace na poziom aktywnosci mtodych oséb nie-
petnosprawnych w wojewddztwie podkarpackim. Byly to:

— potencjat lokalnego rynku pracy,

— czynniki spoleczno-demograficzne oraz czynniki zwigzane z niepelnosprawnoscis,
— poziom i rodzaj wyksztalcenia,

— postawy pracodawcow,

— czynniki zwigzane z tzw. pulapkg $wiadczeniows,

— rola rodziny w podejmowaniu decyzji o aktywnosci zawodowej mtodych niepetno-
sprawnych.

Znaczenie i wplyw poszczegdlnych czynnikéw na poziom aktywnosci zawodowej
mlodych o0s6b niepetnosprawnych zostang zaprezentowane w dalszej czesci rozdziatu.

POTENCJAL LOKALNEGO RYNKU PRACY

Dla mlodych 0s6b niepetnosprawnych poszukujacych zatrudnienia i stabilizacji zawo-
dowej decydujgce znaczenie majg oferty lokalnego rynku pracy; niepetnosprawnosé
ogranicza bowiem zaréwno podejmowanie pracy z dala od miejsca zamieszkania, jak
tez w innych wojewddztwach czy za granicg (Bartkowski, Giermanowska, Kumaniecka-
-Wisniewska i Zakrzewska-Manterys 2007: 169). Sytuacja na lokalnych rynkach pracy
jest wiec istotnym czynnikiem determinujgcym sukces w zdobyciu zatrudnienia.

Jesli chodzi o wojewddztwo podkarpackie, sytuacja na rynku pracy daleka jest
od ideatu. Jest to typ regionu peryferyjnego!!, o czym $wiadczg wskazniki dotyczace
infrastruktury, gospodarki oraz poziomu zycia mieszkancéw. Peryferyjnos¢ dotyczy

"' Za regiony peryferyjne w Polsce uznaje si¢ obszar obejmujacy pie¢ wojewddztw Polski wschodniej:
lubelskie, podkarpackie, podlaskie, swietokrzyskie oraz warminsko-mazurskie (patrz: Leszczewska
2010: 215-225).
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takze rynku pracy — wiekszo$¢ wskaznikow go charakteryzujacych ma warto$¢ nizsza
niz $rednia krajowa (oprocz stopy bezrobocia, ktéra nalezy do najwyzszych w kraju).
Podkarpacki rynek pracy, charakteryzujacy sie wysokim udziatem rolnictwa i podlegaja-
cym restrukturyzacji przemystem, dostarcza miejsca pracy, ktore w wiekszosci sg gorzej
platne, mniej stabilne i dajace mniejsza szans¢ awansu (Walawender 2008: 385-398).
Nie stwarza on takze wielu szans na zatrudnienie dla oséb mtodych — ponad polowe
(51,6%) zarejestrowanych bezrobotnych stanowily osoby ponizej 34. roku Zycia'?.

Jak wskazuja wyniki przeprowadzonych badaf ilosciowych, ponad potowa (56,7%)
mlodych oséb niepetnosprawnych deklarujacych poszukiwanie pracy stwierdzita, ze
jednym z powodow braku pracy jest trudna sytuacja na rynku pracy w ich miejscu za-
mieszkania®>. Duze znaczenie sytuacji na rynku pracy podkreslali takze respondenci badan
jakosciowych. Sytuacje okreslali jako trudna, a za typowe cechy podkarpackiego rynku
pracy uznali malg liczbe ofert pracy, a takze niska atrakcyjnos¢ dostepnych ofert, zardw-
no jesli chodzi o charakter pracy, jak i o zarobki. Problemy ze znalezieniem pracy maja
takze osoby petnosprawne, co stawia osoby z niepetnosprawnoscia w gorszym potozeniu:

Pracodawcy przede wszystkim pytajq o ludzi zdrowych i jak nie ma pracy dla cztowieka zdrowego,
to nie ma jej dla niepelnosprawnego™.

Typowa praca oferowana osobom niepetnosprawnym (sprzgtanie, dozér) nie odpo-
wiada aspiracjom i kwalifikacjom wiekszosci mlodych o0séb niepelnosprawnych — jest
to grupa o wyzszym poziomie wyksztalcenia i aspiracji zawodowych niz starsze osoby
niepetnosprawne.

CZYNNIKI SPOLECZNO-DEMOGRAFICZNE )
| CZYNNIKI ZWIAZANE Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Czynniki spoleczno-demograficzne (pleé, wiek, miejsce zamieszkania, poziom wyksztal-
cenia itp.), podobnie jak cechy zwigzane z niepelnosprawnoscig (stopien, rodzaj, wiek
nabycia niepetnosprawnosci), nalezg do kluczowych czynnikéw warunkujacych aktywnosé
zawodowg 0sob niepelnosprawnych. Wskazuja na to zaréwno dane statystyczne, jak i ba-
dania prowadzone na ten temat w Polsce w minionych latach (Brzezifiska i Piotrowski
2008: 35-44), potwierdzajg to takze wyniki badan opisywanych w niniejszym rozdziale.

Uwzgledniajac kryterium plci, charakterystyczng cechg aktywnos$ci zawodowej
Polakéw, nie tylko tych z niepetnosprawno$ciami, jest fakt, iz kobiety sg zazwyczaj
czesciej bierne zawodowo niz niepetnosprawni mezczyzni, rzadziej tez podejmujg prace.

12 Urzad Statystyczny w Rzeszowie 2014.

13 Byta to najczesciej wybierana odpowiedz.

4 W9, pracownik wojewddzkiego urzedu pracy, doradca zawodowy w wojewddzkim zespole ds. orzeka-
nia o niepetnosprawnosci.
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W badanej grupie wspoltczynnik zatrudnienia kobiet byt nizszy o prawie 7 punktéw pro-
centowych od wspotczynnika zatrudnienia mezezyzn (30,1%) i wynosit 23,6%. Zwraca
uwage znacznie wyzszy udzial osob bezrobotnych w grupie kobiet (42,3% w stosunku
do 29,4% wsréd mezezyzn).

Jesli chodzi o wiek, wszyscy respondenci nalezeli do grupy oséb mlodych, mozna
jednak zauwazy¢, ze odsetek osob pracujacych zwigksza sie istotnie po przekroczeniu
21. roku zycia. W grupie os6b w wieku 18-20 lat pracowato tylko 17,6% osob, wsrod
0s6b w wieku 21-29 lat srednio 28,5%. Ponad potowa respondentdéw w wieku 18-20 lat
byta bierna zawodowo — gléwnie z powodu udziatu w kursach lub szkoleniach albo checi
dalszego zdobywania wyksztalcenia®.

Istotnym czynnikiem decydujagcym o aktywnosci zawodowej jest miejsce zamiesz-
kania. Mimo Ze zalezno$¢ ta jest zazwyczaj wprost proporcjonalna — im wigksza
miejscowos¢, tym wiekszy wskaznik zatrudnienia'® — w przypadku badanej grupy
najwyzszy wskaznik zatrudnienia odnotowano wsréd mieszkancéw malych miast (do
10 tys. mieszkancow)".

Na poziom aktywnosci zawodowej wplywajg istotnie takze czynniki zwigzane
z niepelnosprawnoscig: rodzaj, stopief niepethosprawnosci, moment jej nabycia oraz
wynikajace z niej problemy z funkcjonowaniem. Stopief niepelnosprawnosci w duzym
stopniu roznicowal aktywno$¢ badanych na rynku pracy. Wsrdd oséb ze znacznym stop-
niem niepetnosprawnosci aktywnych zawodowo bylo tylko 25,7%, wéréd ankietowanych
z lekkim stopniem — 81,4%. Podobnie wygladata sytuacja, jesli chodzi o zatrudnienie:
pracowalo 32,2% oséb z lekkim, 25,8% z umiarkowanym i 20% ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci (por. tab. 2).

Tabela 2
Stopien niepetnosprawnosci a status na rynku pracy

Stopieti niepel- Pracujacy Bezrobotni | Bierni zawodowo Ogotem

nosprawnoscl | czestosé | procent | czestosé | procent | czestosé | procent | czestosé | procent
Lekki 19 32,8 28 48,3 11 19 58 100
Umiarkowany 41 25,5 60 373 60 373 161 100
Znaczny 7 20 2 5,7 26 | 743 35 100
Ogélem 67 | 264 | 90 | 354 | 97 | 382 | 254 | 100

Zrédlo: badania wlasne, N = 254

15 Z badania wykluczono osoby uczace sie w trybie dziennym.
16 Zob. GUS 2013b.
7" Brak jednak informacji, czy osoby te pracowaty w miejscu zamieszkania.
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Istotng barierg w podjeciu pracy przez mtode osoby niepelnosprawne sg ograniczenia
wynikajgce z niepetnosprawnosci. Z analizy zaleznosci pomiedzy aktywnoscig zawodows
a odczuwaniem probleméw z wykonywaniem codziennych czynnosci spowodowanych
niepethosprawnoscig wynika, ze aktywnych zawodowo bylto 60% oséb nieodczuwajacych
ograniczen wynikajgcych z niepethosprawnosci i 40% oséb odczuwajacych powazne
problemy. Sg osoby, ktérych stan zdrowia w powazny sposob ogranicza lub nawet
uniemozliwia podjecie zatrudnienia — dla nich najwazniejszg potrzebg jest rehabilitacja
spoleczna i zawodowa. W zwigzku z powaznymi ograniczeniami zdrowotnymi zatrud-
nienie niektérych mtodych oséb niepethosprawnych moze by¢ bardzo problematyczne,
cho¢ jest mozliwe — wymagaloby jednak znacznego wsparcia lub duzej elastycznosci
pracodawcy. Warto przy tym zwrdci¢ uwage na to, ze 30,8% ankietowanych deklaruja-
cych, Ze nie odczuwa zadnych probleméw w codziennym funkcjonowaniu, byto biernych
zawodowo, tak wiec mozna przypuszczad, iz przyczyny ich bierno$ci zawodowej nie byly
zwigzane z niepelnosprawnoscia.

Moment nabycia niepelnosprawnosci to kolejny czynnik wplywajgcy na sytuacje
jednostki na rynku pracy. Zazwyczaj wyzszym poziomem biernosci zawodowej charakte-
ryzujg sie osoby z niepetnosprawnoscig wrodzong (Brzezinska i in. 2008: 143). Badania
prowadzone w wojewddztwie podkarpackim na grupie 600 0s6b z orzeczeniem o nie-
petnosprawnosci w wieku aktywnosci zawodowej wskazaly, ze najrzadziej pracuja osoby,
ktorych niepetnosprawnosé wystapita przed osiggnieciem wieku aktywnosci zawodowej
(Kutyto, Stronkowski, Wolifiska i Zub 2009: 57). Z opisywanych w niniejszym rozdziale
badan wynika, ze w przypadku mtodych oséb niepetnosprawnych réznice w tym obszarze
nie sg tak duze — u wszystkich niepetnosprawnos¢ rozwineta sie w dos¢ mtodym wieku.
Nieco wiecej ankietowanych z nabytg niepetnosprawnoscig niz respondentéw z wro-
dzong niepetnosprawnoscig byto aktywnych zawodowo (odpowiednio 68,6% i 57,4%).
Jesli chodzi o osoby pracujace, rdznice sg minimalne — pracowato 27,1% os6b z nabyta
niepetnosprawnoscig i 26,5% 0sob z niepetnosprawnoscig wrodzong.

Uczestnicy badan jako$ciowych zwrdcili uwage na istotne znaczenie jeszcze jednego
czynnika wplywajacego na szanse mtodych osob niepetnosprawnych na zatrudnienie —
jest nim rodzaj niepetnosprawnosci, kazdy generuje bowiem inne problemy zwigzane
z podjeciem pracy. Zdaniem respondentéw rodzaje niepetnosprawnosci, ktére w naj-
wiekszym stopniu utrudniajg zatrudnienie, to choroby psychiczne, niepethosprawnosé
intelektualna i epilepsja, a takze zaburzenia stuchu.

POZIOM WYKSZTALCENIA | DOSTOSOWANIE JEGO PROFILU
DO POTRZEB LOKALNEGO RYNKU PRACY

Poziom wyksztalcenia oséb niepethosprawnych jest niZszy niz oséb sprawnych, réznice te
widoczne s3 takze w populacji 0so6b mtodych. Wedlug danych z ostatniego narodowego
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spisu powszechnego 10,1% os6b niepetnosprawnych w wieku 18-29 lat mieszkajacych
w wojewodztwie podkarpackim miato wyksztalcenie wyzsze, 36,1% — srednie i policealne,
18,4% — zasadnicze zawodowe, za$ 35,4% — gimnazjalne i nizsze'®. Mlodzi niepetnospraw-
ni sg lepiej wyksztalceni w stosunku do starszych niepetnosprawnych, lecz w stosunku
do mlodych o0s6b sprawnych ich poziom wyksztalcenia jest nadal znacznie nizszy®.

Tak jak w przypadku ogétu osob w wieku produkcyjnym, poziom wyksztalcenia
wplywa na status miodych osob niepetnosprawnych na rynku pracy — zazwyczaj im
wyzsze wyksztalcenie, tym wicksze szanse na rynku pracy®.

Tabela 3
Whyksztalcenie respondentéw a status na rynku pracy
Poziom Pracujacy Bezrobotni | Bierni zawodowo Ogoétem
wyksztalcenia czestos¢ | procent | czestosé | procent | czestosé | procent | czestosé | procent
?&@;ﬁzialne 9 17,6 | 15 | 294 | 27 | 529 | 51 | 100
Zawodowe 12 27,3 12 27,3 20 45,5 44 100
Srednie 36 32,1 42 37,5 34 30,4 112 100
Wyzsze 13 26,5 23 46,9 13 26,5 49 100
Ogétem 70 | 273 92 | 359 | 94 | 367 | 25 | 100

Zrédlo: badania whasne, N = 256

Z przeprowadzonych badan wynika, ze prawidlowos¢ te mozna dostrzec réwniez
w przypadku miodych oséb niepetnosprawnych biernych zawodowo — ponad potowa
z nich ma wyksztalcenie gimnazjalne i nizsze. Niepokoi¢ moze jednak fakt, ze wsrod

8 NSP, obliczenia wiasne.

9 W 2011 r. 23% ogdtu oséb w wieku 18-29 lat mieszkajgcych w wojewddztwie podkarpackim mia-
to wyksztatcenie wyzsze, 48,4% — srednie i policealne, 12,2% — zasadnicze zawodowe, a jedynie
16,3% gimnazjalne i nizsze — NSP 2011, obliczenia wtasne.

20 Jak wynika z badan prowadzonych na grupie 500 oséb niepetnosprawnych w wieku 18-29 lat
z catej Polski, wsrdd oséb z wyksztatceniem wyzszym pracowato 62,7%, a z podstawowym — 8%
(Giermanowska 2007: 83). Jak jednak wynika z badan wptywu i kierunku wyksztatcenie na aktyw-
nos¢ zawodowg 0séb niepetnosprawnych prowadzonego na zlecenie PFRON przez Pentor Research
International, sam poziom wyksztafcenia nie jest jedynym i decydujgcym czynnikiem aktywnosci
zawodowej 0séb niepetnosprawnych. Co wiecej, korzysci wynikajace ze zdobycia wyksztatcenia sa
dla oséb niepetnosprawnych mniejsze niz dla ogétu Polakéw. Poziom wyksztatcenia zalezy w du-
zej mierze od tych samych czynnikdw co aktywnos¢ zawodowa — moze by¢ wiec tez tak, ze osoby
zdobywajgce wyzsze wyksztatcenie sg ,wyposazone” w zestaw cech, ktory utatwia im podjecie ak-
tywnosci na rynku pracy. Zob. Pentor Research International 2009: 28.
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ankietowanych z wyksztalceniem wyzszym az 46,9% to osoby bezrobotne. Co wiece;j,
najwiekszy odsetek 0séb pracujacych znajduje sie nie wsréd respondentéw z wyksztal-
ceniem wyzszym (26,5%), lecz wéréd oséb z wyksztalceniem $rednim (32,1%) oraz za-
wodowym (27,3%). Moze to sugerowa, ze to nie poziom wyksztalcenia jest czynnikiem
decydujacym o znalezieniu zatrudnienia w regionie, a raczej umiejetnos¢ wykonywania
konkretnego zawodu lub otwarto$¢ na zmiane kwalifikacji. Posiadanie wyuczonego
zawodu zwieksza mozliwosci zatrudnienia — osoby majace wyuczony zawdd czesciej
podejmowaly prace (31,6%) niz te z wyksztalceniem ogdlnym (20,8%). Ankietowani
niemajgcy wyuczonego zawodu byli takze o wiele czesciej bierni zawodowo (49,1%)
niz osoby posiadajgce wyuczony zawdd (29,6%) (por. tab. 3).

Znaczenie profilu wyksztalcenia podkreslali takze uczestnicy badan jakosciowych,
wskazujgc na kilka probleméw dotyczacych poziomu wyksztalcenia i umiejetnosci
zawodowych mlodych oséb niepelnosprawnych. Po pierwsze, kwalifikacje mltodych
0s6b niepetnosprawnych byly czesto oceniane przez respondentéw jako za niskie lub
niewystarczajace. Z drugiej strony, respondenci zwracali uwage na fakt, Ze wyksztalcenie
wyzsze nie gwarantuje zdobycia zatrudnienia. Nierzadko zdarza sie wrecz, ze zwigzane
z nim wieksze oczekiwania stajg sie przeszkodg w znalezieniu pracy — absolwenci wyz-
szych uczelni nie sg skfonni do podjecia pracy ponizej kwalifikacji:

Whrew pozorom czasem lepief radzg sobie na rynku pracy osoby gorzej wyksztatcone, ktore po-
koriczyly kierunki zwigzane z gastronomig czy z bandlenm i nie majq wysokiego wyksztalcenia®.

Czynnikiem rozstrzygajacym pod wzgledem szans na zatrudnienie jest jednak nie tyle
poziom wyksztalcenia, co jego kierunek, profil zawodowy i ostatecznie zdobyty zawdd.
Duzym problemem sg — co podkreslali zgodnie eksperci — nierynkowe zawody os6b
niepetnosprawnych, bez wzgledu na poziom ich wyksztalcenia. Podobnie jak w przy-
padku ogdlnodostepnej oferty edukacyjnej, oferta szkolnictwa specjalnego czesto nie
jest skorelowana z potrzebami lokalnego rynku pracy?, zdarza sie rowniez, ze kierunek
ksztalcenia nie jest odpowiednio dobrany do mozliwosci i ograniczen zdrowotnych
mlodych oséb niepetnosprawnych. Znaczenie odpowiedniego rodzaju wyksztatcenia
potwierdzily takze wyniki badan ilosciowych — prawie polowa (49%) respondentéw
zapytana o czynniki, ktore ich zdaniem decydujg o znalezieniu pracy, wskazata na rodzaj
wyksztatcenia lub zawodu?’.

21 W14, pracownik organizacji pozarzgdowej, trener pracy w projekcie majgcym na celu aktywizacje
zawodowg 0séb niepetnosprawnych.

22 Prawie wszystkie zawody uczone w specjalnych szkotach zawodowych w wojewddztwie podkarpac-
kim w 2013 r. to zawody nadwyzkowe — w analizie wykorzystano wskaznik obliczony dla pierwszego
potrocza 2012 roku — Wojewddzki Urzad Pracy w Rzeszowie 2012.

2 Na pierwszym miejscu znalazly sie jednak posiadane znajomosci (wskazato je 61,8% ankietowanych,
byt to element wskazywany najczesciej przez osoby bezrobotne). Na wysoki poziom wyksztatcenia
wskazato 30,5% badanych (respondenci mogli wybra¢ wiecej niz jedng odpowiedz).
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POSTAWY PRACODAWCOW

Trudna sytuacja mtodych oséb niepetnosprawnych na rynku pracy jest poglebiana przez
postawy pracodawcow. Wedtug uczestnikdw badan jakosciowych mozna je ogdlnie okres-
li¢ jako obawe, a nawet lek. Pracodawcy szczegdlnie obawiajg sie mniejszej wydajnosci
i samodzielnosci niepetnosprawnych pracownikdéw, a takze zwiekszonej absencji choro-
bowej oraz nadmiernego wykorzystywania dodatkowych uprawniefi zwigzanych z posia-
daniem orzeczenia o niepelnosprawnosci. Takie postawy czesto wynikajg z niewiedzy,
zakorzenionych stereotypdw, ktére dotyczg w szczegdlnosci oséb z niektérymi typami
niepelnosprawnosci, np. niepetnosprawnych intelektualnie czy chorujgcych psychicznie.

Gloéwnym argumentem, ktéry moze przetamadé obawy pracodawcéw, sg zachety
finansowe — pracodawcy interesujg sie zatrudnianiem osob niepetnosprawnych przede
wszystkim wtedy, kiedy proponowane rozwigzania sg korzystniejsze niz w przypadku
zatrudnienia osob sprawnych:

[...1zch interesuje tak naprawde system obstugi dofinansowar. No bo to jest bezposrednia korzysé®.

Czasem jednak i ten czynnik nie stanowi dostatecznej zachety — czesto ostabiajg go
zawile i niejasne regulacje prawne. Sg réwniez pracodawcy, ktorzy uwazaja, ze ewen-
tualne problemy, jakie mieliby z tytutu zatrudnienia osoby niepelnosprawnej, bylyby
wigksze niz potencjalne zyski:

[...] nie cheg tych pienigdzy i nie cheg tych problemow?.

[...] dla pracodawcy ekonomia si¢ liczy, wiec duzym argumentem jest kwestia dofinansowania
do wynagrodzenia. Ale jednak czasem strach jest wigkszy niz nawet ta mozliwos¢ uzyskania
dofinansowania®.

Niektére firmy do tego stopnia s3 skupione na finansowych korzysciach zwigzanych
z zatrudnianiem oséb niepethosprawnych, ze pracownicy przestajg sie dla nich liczy¢ —
wazny jest tylko ewentualny zysk, jaki mogg zdoby¢, zatrudniajac danego pracownika:

[...] niektorzy to wykorzystuig, bo zalezy im tylko na pienigdzach uzyskanych z dofinansowania
do wynagrodzenia, cheieliby osoby ,petnosprawne” [czyli mimo orzeczonej niepelnosprawnosci
niemajgce ograniczonej sprawnosci — przyp. aut.), ktdre majg orzeczenie konkretne i konkretne
schorzenia®.

24 W3, przedstawiciel jednej z organizacji pracodawcdw 0séb niepetnosprawnych.

2 W4, kierownik zaktadu aktywnosci zawodowe;.

26 W14, pracownik organizacji pozarzadowej, trener pracy w projekcie majacym na celu aktywizacje
zawodowg 0s6b niepetnosprawnych.

27 W17, przedstawiciel organizacji pozarzadowej dziatajacej na rzecz oséb niepetnosprawnych.
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Swiadomi niecheci pracodawcéw do zatrudniania mtodych 0sob niepetnosprawnych
byli takze respondenci badan ilosciowych — 25% badanych deklarujacych poszukiwanie
pracy za powdd braku znalezienia zatrudnienia uznata fakt niecheci pracodawcéw do
zatrudniania oséb niepetnosprawnych, 35% badanych uwazalo, iz pracodawcy wola
zatrudniac osoby starsze, z doswiadczeniem.

PULAPKA SWIADCZENIOWA

Jedna z przyczyn niepodejmowania przez mtode osoby niepelnosprawne zatrudnienia
jest tzw. pulapka $wiadczeniowa — obawa o utrate pobieranych swiadczen. W przypadku
0s6b niepelnosprawnych najczesciej chodzi o $§wiadczenia rentowe?, cho¢ mogga to by¢
takze np. swiadczenia z pomocy spotecznej. Dla wielu z nich $wiadczenia, w przeciwien-
stwie do pracy, jawig sie jako pewny i staly dochdd, stad tez wolg je pobieraé¢ (nawet
jesli sg niskie), niz podjac prace®. Zazwyczaj jest to spowodowane brakiem poczucia
bezpieczenstwa zwigzanego z utrzymaniem zatrudnienia lub matg motywacja finansowg
— przewidywane zarobki nie s3 duzo wyzsze niz otrzymywane $wiadczenia.

Opisywane badania potwierdzaja obecnos¢ tego dylematu wsréd mlodych niepel-
nosprawnych mieszkancéw Podkarpacia. Dla prawie 30% osdb niepracujacych i nie-
poszukujacych pracy (N = 63) waznym czynnikiem zniechecajacym do podjecia pracy
byta obawa przed utratg renty albo innych $wiadczen spotecznych.

Znaczenie wplywu tego czynnika na decyzje dotyczace podejmowania aktywnosci
zawodowej podkreslali takze uczestnicy badan jakosciowych. Wedlug nich, przyczynia
sie do tego ogdlna sytuacja na rynku pracy — renta jest traktowana jako staly i pewny —
cho¢ niski — dochdd, czego nie mozna powiedzie¢ o pracy:

Renta to jest cos, co jest dane, i juz maney co miesige, nie musimy nic robié. A z pracq jest tak,
ze duzo jest pracy byle jakiej, Ze pracuje si¢ dwa miesigee, pot roku i potem pracodawca zwalnia,
bierze kogos innego. Praca jest ciggle czyms takim ulotwym. Bardziej pewna jest renta z punktu
widzenia 0sob niepetnosprawnych®.

Obecnie, po zmianach, ktore weszly w zycie 1 stycznia 2012 r., problem dotyczacy
zawieszania renty socjalnej nie jest juz zbyt czesty — prawo do renty socjalnej zawiesza

28 Wedtug danych Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkar 2002 84,4% oséb niepet-
nosprawnych utrzymywato sie z niezarobkowych Zrédet. Dane z Narodowego Spisu Powszechnego
Ludnosci i Mieszkan 2011 pokazuja, ze nastapit spadek liczby oséb korzystajacych z niezarobkowych
zrodet utrzymania do 77,2%. Jednak procent ten nadal jest bardzo wysoki.

29 Jest to problem dostrzegany nie tylko w Polsce, ale tez w innych krajach europejskich — por. Eich-
horst i in. 2010: 19, 51-52.

30 W14, pracownik organizacji pozarzgdowej, trener pracy w projekcie majgcym na celu aktywizacje
zawodowg 0s6b niepetnosprawnych.
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sie, jezeli zostaly osiggniete przychody w tacznej kwocie wyzszej niz 70% przecietnego
miesiecznego wynagrodzenia (przed 2012 r. — 30%)*!. Obawy dotyczg natomiast prob-
lemu odebrania renty przez ZUS — zagrozone czuja sie osoby, ktore majg orzeczenie
wydane na czas okreslony. Ten watek pojawit sie w wypowiedziach wielu respondentéw,
niektorzy podawali przyktady odbierania renty mtodym osobom, ktére zdecydowaly sie
podjaé zatrudnienie:

Sq takie przypadki i osoby niepelnosprawne nam mdéwig otwarcie, ze przy komisyi sq zadawane
Dytania, czy byla aktywizowana, i jezeli byla, to jest odpowieds, ze sobie poradzita, czyli po prostu
Jest weryfikacja tego, co w migdzyczasie robili. Dlatego sig bojg™.

Decyzje o odebraniu renty thumaczy sie brakiem uzasadnienia do jej pobierania
(osoba pracujgc, wykazata bowiem, Ze nie jest niezdolna do pracy).

Obawy zwigzane z mozliwoscig utraty renty przez miode osoby niepetnosprawne
ma rowniez rodzina, nauczyciele, opiekunowie. Czasem strach przed utratg renty spra-
wia, ze mlode osoby niepetnosprawne boja sie nawet zarejestrowaé w PUP jako osoby
poszukujace pracy. Tak te sytuacje podsumowat jeden z respondentow:

2l

Dopcki organy ds. orzekania bedg ,karac” za to, Ze ktos chee prébowac swoich sil, ma ambicje,
to niewiele zrobiny®.

Respondenci podkreslali jednak, ze obawy zwigzane z utratg renty czy innych
Swiadczen w przypadku oséb mlodszych sg rzadsze niz u osob starszych:

Tutaj czesciey si¢ zdarza niz w tej starszej wiekowo grupie, Ze jednak wybratyby prace®.

Wedtug badanych, mlode osoby niepetnosprawne sg bardziej chetne do podjecia
pracy i czesciej skfonne do ,,zaryzykowania” utraty $wiadczen.

ROLA RODZINY

W przypadku mlodych oséb niepetnosprawnych bardzo wazng role w podejmowaniu
przez nich decyzji zyciowych petni najblizsza rodzina®. Ogdlnie osoby w wieku 18-29 lat
sg zazwyczaj traktowane jako dorosle, trzeba jednak pamietad, Ze start zyciowy oséb
niepetnosprawnych jest czesto opdzniony m.in. ze wzgledu na wydtuzenie czasu edukacji

31 Ustawa z dnia 30 sierpnia 2011 r. o zmianie ustawy o rencie sogalnej (Dz. U. 2011, nr 224, poz. 1338).

32 W21, przedstawiciel powiatowego urzedu pracy.

3 W22, kierownik srodowiskowego domu samopomocy, doradca zawodowy.

34 W14, pracownik organizacji pozarzadowej, trener pracy w projekcie majagcym na celu aktywizacje
zawodowg 0s6b niepetnosprawnych.

3 Jak wynika z badan prowadzonych na grupie 500 0séb niepetnosprawnych w wieku 18-29 lat z ca-
tej Polski, tylko 20,2% badanych podejmuje najwazniejsze decyzje zyciowe samodzielnie. Pozostali
konsultuja je z najblizszg rodzing (Kumaniecka-Wisniewska i Zakrzewska-Manterys 2007: 106—108).
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spowodowane problemami zdrowotnymi. Rola najblizszej rodziny jest o tyle istotna, ze
wiekszo$¢ mtodych niepethosprawnych to osoby stanu wolnego mieszkajace z rodzicami*®
(prawie polowa pozostawata na utrzymaniu rodziny). Nalezy podkresli¢, ze odpowiednie
wsparcie ze strony rodziny czesto zwieksza szanse mtodych oséb niepetnosprawnych na
samodzielne zycie zwigzane z uzyskaniem wyksztalcenia pozwalajacego na znalezienie
pracy na otwartym rynku bardziej niz jakakolwiek pomoc ze strony instytucji publicznych
(Gaciarz, Ostrowska i Pankow 2008: 49-50, 85).

Ciekawym — a zarazem zastugujagcym na dalsze analizy — rezultatem badan byta
rozbiezno$¢ w ocenie motywujacej lub demotywujacej roli rodziny pomiedzy bada-
nymi mlodymi osobami niepetnosprawnymi i ekspertami. Jesli chodzi o osoby pracu-
jace i poszukujace pracy (N = 190), zdecydowana wiekszo$¢ badanych oceniata role
swojej rodziny jako wpierajacg ich cheé do pracy. Jedynie trzy osoby stwierdzily, ze ich
rodzina nie chce lub nie chciala, by podjeli prace. Istnieje takze grupa respondentdw,
ktora okreslita reakcje swojej rodziny jako obojetng (13,7%). Natomiast jesli chodzi
o ankietowanych niepracujacych i nieposzukujacych pracy (N = 63), dla prawie co
dziesigtej osoby (9,4%) z tej grupy powodem braku poszukiwania pracy bylo negatywne
nastawienie rodziny.

Z kolei respondenci badan jako$ciowych uznali wprawdzie role rodziny w aktywizacji
zawodowej niepetnosprawnej mlodziezy za bardzo wazna, czasami wrecz kluczows,
o wiele czesciej jednak oceniali wplyw rodziny jako negatywny, gtéwnie z powodu nado-
piekuficzo$ci i zniechecania mtodych osob niepetnosprawnych do podjecia zatrudnienia.
Nadopiekunczo$é przejawia sie najczesciej w utwierdzaniu dziecka w przekonaniu, ze
jest ,chore” i nie da sobie rady w pracy. Tak okreslit to jeden z respondentéw:

Rodzic trzyma ten parasol ochronmny nad tgq osobg niepelnosprawng®.

Zdarza sie réwniez, ze proby podjecia pracy czy stazu przez mlode osoby niepel-
nosprawne spotykajg sie z otwartym sprzeciwem rodzicow.

Zniechecanie do podjecia pracy nie jest jednak motywowane tylko nadopiekuficzo-
$cig i obawami rodzicéw o to, jak ich dziecko poradzi sobie w pracy. Zdarza sie takze
— o czym $wiadczg wypowiedzi duzej cze$ci uczestnikdéw badan jakosciowych — Ze takie
nastawienie rodzicow jest motywowane czynnikami finansowymi. Jak to okreslit jeden
z respondentdw:

[...] za tym orzeczeniem idg jakies konkretne pienigdze®.

36 W przypadku badanych, 83,7% to osoby stanu wolnego, z ktérych wiekszos¢ (86,6%) mieszkata
z rodzicami.

37 W7, pracownik wojewddzkiego urzedu pracy, doradca zawodowy w powiatowym zespole ds. nie-
petnosprawnosci.

3 W9, pracownik wojewddzkiego urzedu pracy, doradca zawodowy w wojewddzkim zespole
ds. orzekania o niepetnosprawnosci.
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Moze to by¢ renta, czy roznego rodzaju zasitki. W przypadku trudnej sytuacji finan-
sowej jest to bardzo wazne zrédlo dochodéw dla calej rodziny, czasem wrecz ,,sposdb
na zycie”.

Sytuacja taka zostala okreslona przez badanych jako ,Zerowanie na niepetnosprawno-
$ci swoich dzieci”’. Takim rodzinom zalezy, by mloda osoba niepelnosprawna nie podjeta
pracy, nie usamodzielnita sie, bo wtedy rodzina mogtaby straci¢ zroédlo utrzymania:

[...] tam nie ma myslenia o dobru dziecka, wigc tam oni sie nie zastanawiayg, co to dziecko
w przyszlosci bedzie robic, tylko jezeli jest mozliwose wzigcia pienigdzy na dziecko z opieki spo-
tecznej [...] traymamy to duiecko przy sobie, zeby bro# Boze tam gdzies si¢ nie usamodzielnito®.

Sa takze rodzice, ktorzy nie akceptujg niepelnosprawnosci swojego dziecka i usilujg
za wszelkg cene sprawi¢, by zyto ono tak jak jego petnosprawni réwiesnicy, nie zwracajac
uwagi na realne potrzeby dziecka, jego zainteresowania i mozliwosci:

Sq tez rodzice, kidrzy chyba sami nie widzg tej niepetnosprawnosci, nie akceptujq swojego dziecka
i to bylo chyba najtrudniejsze®'.

Jest to dos¢ duzy problem szczegdlnie w przypadku osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng — rodzice, stawiajac dziecku wymagania, ktérym nie bedzie moglo sprostaé,
doprowadzaja do jego frustracji i poczucia nizszej wartosci.

ZAKONCZENIE

Z przeprowadzonych badan wynika, ze szanse mtodych o0sob na zatrudnienie sg ogra-
niczone przez liczne bariery zaréwno o charakterze strukturalnym (trudna sytuacja na
rynku pracy, niedostatki sytemu edukacji i poradnictwa zawodowego, istnienie putapki
$wiadczeniowej), sSrodowiskowym (niechetne postawy pracodawcdw, ograniczajacy wplyw
najblizszej rodziny), jak i indywidualnym (ograniczenia wynikajace ze stanu zdrowia
i rodzaju niepetnosprawnosci, biernos¢ zawodowa, niski poziom i nieodpowiedni ro-
dzaj wyksztalcenia i przygotowania zawodowego). Zaprezentowane w tekscie badania
wskazujg na duze znaczenie czynnikéw spoleczno-demograficznych, szczegdlnie cha-
rakteru i stopnia niepetnosprawnosci, poziomu i rodzaju wyksztalcenia oraz wielkosci
miejsca zamieszkania. Trudna sytuacja mlodych oséb niepethosprawnych na rynku
pracy jest poglebiana przez obawy, a nawet nieche¢ pracodawcéw. Duzym problemem
jest takze niedopasowanie oferty szkot (szczegdlnie zawodowych szkot specjalnych) do

3% W1, pracownik urzedu wojewddzkiego; W15, doradca ds. 0séb niepetnosprawnych w powiatowym
centrum pomocy rodzinie.

4 W15, doradca ds. oséb niepetnosprawnych w powiatowym centrum pomocy rodzinie.

41 W12, pracownik organizacji pozarzadowej dziatajgcej na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna.
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potrzeb lokalnego rynku pracy. Wkigz istotng barierg ostabiajaca poszukiwanie pracy
jest tzw. putapka $wiadczeniowa, ktora pokazuje, ze w wielu przypadkach dziatania na
rzecz podjecia pracy lub jej podjecie — nawet na krotki czas — sg ryzykowne, poniewaz
moga spowodowad utrate renty lub innych swiadczen spolecznych. Istotnym czynnikiem
jest takze rola najblizszej rodziny i jej nastawienie do podjecia pracy przez mlodego
niepetnosprawnego czlonka rodziny.

Opisywane czynniki majg charakter wielowymiarowy, cze$¢ z nich warunkowana jest
rozwigzaniami na poziomie regionalnym, czes¢ wynika z rozwigzan wprowadzonych na
poziomie krajowym. Podkreslenia wymaga fakt, ze w Polsce brakuje spdjnego systemu
aktywizacji zawodowej miodych oséb niepetnosprawnych — miode osoby niepetno-
sprawne rzadko postrzegane sg jako grupa wymagajaca szczegdlnych form wsparcia —
stosowane instrumenty skierowane sg zazwyczaj albo do ogétu 0séb niepetnosprawnych,
albo do ogétu 0séb bezrobotnych. Ponadto, do rzadkosci naleza sytuacje, w ktorych
dziatania aktywizacyjne poprzedzone sg rzetelng analizg potrzeb osob niepetnospraw-
nych. Whzystko to sprawia, ze aktywnos¢ ekonomiczna mtodych niepetnosprawnych
wydaje sie w niewielkim stopniu zaleze¢ od dziatan instytucji rynku pracy, samorzadow
lokalnych czy innych podmiotéw lokalnych, deklarujacych dziatania wspierajace proces
aktywizacji zawodowej niepetnosprawnych.

Wisrdéd miodych osob niepetnosprawnych sg takie, ktore maja powazne problemy
zdrowotne i potrzebowalyby szczegdlnego wsparcia w podjeciu zatrudnienia lub nie mo-
glyby podja¢ go weale. Jest jednak réwniez duza grupa oséb, ktére moglyby podjaé prace,
a mimo to pozostajg bierne zawodowo. Osoby te (niepracujacy i nieposzukujacy pracy
stanowili ok. 33% badanych) przed podjeciem pracy powstrzymywaly przede wszystkim
obawy o utrate renty, przeswiadczenie o braku mozliwosci znalezienia odpowiedniej pracy,
negatywne nastawienie rodziny, niewiedza dotyczaca rynku pracy i metod jej poszukiwa-
nia. Do tych oséb w szczegdlnosci powinny zostaé skierowane programy aktywizacyjne,
szczegdlnie ze poziom wiedzy niepetnosprawnej mlodziezy o swoich prawach na rynku
pracy i mozliwosciach otrzymania wsparcia jest na bardzo niskim poziomie*.
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FACTORS WHICH SHAPE THE PROFESSIONAL ACTIVITY
OF YOUNG DISABLED PERSONS
ON THE EXAMPLE OF THE PODKARPACIE PROVINCE

SUMMARY

The article raises the issue of the low labour market participation of young disabled
people (the employment rate for this group is half than the case of young people in
general). Its aim is to identify and analyse the main factors influencing the level of
economic activity of young disabled people. The article contains an analysis of the basic
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statistical data on the population of young disabled people and their economic activity
in Poland and the Podkarpacie region. The discussion of the factors affecting the level
of labour market participation of young disabled people was based on the results of the
research conducted by the author, which focused on the situation of this group in the
labour market in the Podkarpacie region. The research was quantitative (surveys with
young people with disabilities) and qualitative (in-depth interviews with representatives
of public institutions, NGOs and employers). The article discusses the importance and
influence of factors such as: the potential of the local labour market, socio-demographic
factors and factors related to disability, the level and type of education, attitudes of
employers, factors associated with the so-called ‘benefit trap’ and the role of the fam-
ily in making decisions about labour market participation of young disabled people.

KeyworDs: young disabled people, labour market participation, Podkarpacie region, barriers to
labour market participation
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Wyzsza Szkota Rehabilitacji w Warszawie

EDUKACJA DO (NIE)PELNOSPRAWNOSCI

ABSTRAKT

W prezentowanym tekscie autorka podejmuje probe przekroczenia typowego myslenia
o edukacji oséb z niepetnosprawnoscig. Celem rozdziatu jest wykazanie, ze system
edukacji w obecnym ksztalcie nie jest odpowiedzig na potrzeby o0sob z niepelno-
sprawnoscig. Kontekst teoretyczny rozdziatu stanowig gléwnie koncepcje wykluczenia
i stygmatyzacji (Goffman 2005), pedagogiki krytycznej (Potulicka i Rutkowiak 2010),
integracji, wigczania oraz ksztalcenia specjalnego, a takze medyczny i spoleczny model
niepetnosprawnosci. Autorka stawia teze, ze obecny system edukacji jest edukacja
do niepelnosprawnosci, edukacja, ktora poglebia czy tez utrwala niepetnosprawnos¢,
przygotowuje do roli osoby z niepetnosprawnoscia w spoteczenstwie.

Na podstawie analizy danych zastanych (GUS, PENTOR, CBOS) i opracowan (Su-
dar-Malukiewicz 2001; Dudzinska 2012) mozna stwierdzi¢, ze wlaczanie i integracja
w polskiej szkole sg nieobecne. Aktualnie nadal bardziej powszechna w stosunku do
0s6b z niepetnosprawnoscia jest izolacja, dyskryminacja niz integracja czy wigczanie.
Wykazano réwniez, ze dostep do edukacji 0séb z niepetnosprawnoscia jest ciggle kwe-
stig problematyczng i nadal jest to jedna z istotniejszych barier spotecznych. Autorka
proponuje oparcie edukacji na fenomenie réznorodnosci niepetnosprawnosci, uczynienie
z niego centrum myslenia o edukacji. Wykorzystanie doswiadczen osob niepetnospraw-
nych i ich opinii musi stanowi¢ punkt wyjscia do zmian, mozliwos¢ rekonstrukcji czy
tez nawet rekonceptualizacji ksztalcenia.

Srowa KLUCZOWE: edukacja, niepetnosprawnos$é, tozsamosd, integracja, wlaczanie

WPROWADZENIE

Rozdzial porusza problem edukacji oséb z niepetnosprawnoscia, ktéra nierozerwalnie
taczy sie z kwestig partycypacji spolecznej osob z niepetnosprawnoscig. Uzasadnieniem
podjecia tematu s istotne stabosci funkcjonowania polskiego systemu o$wiaty w zakresie
edukacji 0séb z niepethosprawnoscig. Podstawowym problemem jest edukacja, ktéra
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nie jest edukacjg do partycypacji spolecznej, nie jest edukacjg do spelniania sie w kaz-
dej roli spolecznej, a edukacjg do niepetnosprawnosci. W dziataniach podejmowanych
w polityce spotecznej czy edukacyjnej problem ten pozostaje niezauwazony.

Osoba z niepetnosprawnoscig najpierw w rodzinie jest wychowywana do niepetno-
sprawnosci, potem w systemie o$wiaty jest klasyfikowana czy to do szkoly specjalne;j
czy integracyjnej, w efekcie kierowana na margines. Bedac w tym marginalnym nurcie
ksztalcenia, pozbawiana jest mozliwosci funkcjonowania w naturalnym $rodowisku
spolecznym, wspotpracy w typowej, ,normalnej” grupie, nie nabywa kompetencji spo-
lecznych. W izolacji od gléwnego nurtu ksztalcenia uczy sie, ze nie warto mie¢ aspiracji
i ambicji, ze nic nie da walka o swoje, ze pozostanie niezrozumiana, konsekwentnie
uczy sie biernosci i roszczeniowosci.

Po ukonczeniu okre§lonego kierunku ksztalcenia zawodowego czy technicznego
badZ studiéw wyzszych ich absolwent, mimo checi i posiadanego wyksztalcenia, nie
znajduje pracy. Innym problemem jest to, ze bardzo czesto $ciezka edukacyjna osob
z niepelnosprawnoscig zatrzymuje sie na poziomie szkoly gimnazjalnej czy nawet pod-
stawowej. Czesto nie ma oferty dla 0s6b z niepethosprawnoscia, szczegdlnie dla osob
z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Udzial procentowy oséb z niepelnosprawnoscig w kolejnych etapach ksztalcenia
maleje w pordéwnaniu z udzialem 0séb bez niepetnosprawnosci, co potwierdzaja dane
GUS. W 2011 roku wyksztatcenie zawodowe mialo 30,1% os6b niepetnosprawnych,
w calej populacji odsetek ten wynosit 24,1%. Udzial procentowy osob niepetnospraw-
nych z wyksztalceniem gimnazjalnym, podstawowym, niepelnym podstawowym i bez
wyksztalcenia byt wyzszy i wynosit 34,6%, w calej populacji bylo to 22,6% (GUS 2012a).
Najwiekszy rozdzwiek widaé na poziomie wyksztalcenia wyzszego, w 2011 roku legity-
mowato sie nim 7,1% os6b niepetnosprawnych podczas gdy 0s6b sprawnych z wyzszym
wyksztalceniem bylo 19% (GUS 2012b). Mozna zaobserwowac stopniowy wzrost udziatu
0s6b niepetnosprawnych w edukacji wyzszej, w 2013 roku wyksztalcenie wyzsze posiadato
7,7% 0s6b niepetnosprawnych i 20,6% o0séb sprawnych (GUS 2014b). Wzrost udziatu
na tym poziomie ksztatcenia dotyczy jednak, co trzeba podkresli¢, calej populacii, a nie
tylko oséb niepetnosprawnych.

Kontekst teoretyczny rozdzialu stanowig gléwnie koncepcje wykluczenia i stygmaty-
zacji (Goffman 2005), pedagogiki krytycznej (Potulicka i Rutkowiak 2010), ksztalcenia
specjalnego (Dykcik 2003), integracji (Hulek 1997; Szumski 2006) oraz koncepcja
wlaczania (Firkowska-Mankiewicz 2004; Kowalik 2007a, 2007b), a takze medyczny
i spoteczny model niepelnosprawnosci.

Tekst oparto na analizie danych zastanych i opracowan — dotychczas opracowanych
raportow oraz statystyk publicznych:

— danych GUS - Oswzata i wychowanie w roku szkolnym 2010/2011 (GUS 2012a)
oraz Oswiata i wychowanie w roku szkolnym 2013/2014 (GUS 2014a),

— danych GUS — Szkoty wyzsze i ich finanse w 2011 r. (GUS 2012b) oraz Szkoly wyzsze
7 ich finanse w 2013 r. (GUS 2014b),
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— CBOS 2007 - Postawy wobec 0séb niepetnosprawnych. Konunikat z badar,

— PENTOR 2009 — Badanie wplywu kierunku i poziomu wyksztatcenia na aktywnosé
056b niepetnosprawnych,

— Sudar-Malukiewicz 2001 — Nauczyciele szkét specialnych i masowych wobec procesu
integracyi spoleczney 0séb uposledzonych umystowo,

— Dudzifiska 2012 — Uczniowie niepetnosprawni w Polsce wedtug danych Systemu
Informacji Oswiatowey 2010.

Dokonano takze analizy wybranych aktéw prawnych istotnych dla edukacji oséb
z niepetnosprawnoscig w Polsce.

Celem rozdzialu jest wykazanie, Ze edukacja, szczegdlnie na poziomie szkoly pod-
stawowej i ponadpodstawowej, nie odpowiada potrzebom oséb z niepelnosprawnoscia.
Odwolujac sie do wyzej wymienionych koncepcji teoretycznych, podjeto probe odpo-
wiedzi na nastepujace pytania badawcze.

— Czy edukacja 0s6b z niepetnosprawnoscig na poziomie podstawowym i ponadpod-
stawowym przygotowuje do wykonywania réznorodnych rél spotecznych?

— Jak jest postrzegana integracja w szkole przez osoby sprawne i osoby z niepetno-
sprawnoscia?

— Jakie sg do$wiadczenia rodzicéw oséb niepetnosprawnych i nauczycieli zwigzane
z edukacjg w szkotach specjalnych?

— Czy istnieja dobre praktyki i programy wiaczania w szkole ogdlnodostepnej?

— Czy dostep do edukacji oséb z niepethosprawnoscig w Polsce jest ograniczony?

— Jakie zmiany powinny zosta¢ wprowadzone, by zwickszy¢ udziat w edukacji os6b
z niepethosprawnoscig?

Gloéwna hipoteza artykutu to: system edukacji, szczegdlnie na poziomie podsta-
wowym i ponadpodstawowym, jest edukacjg do niepetnosprawnosci, edukacja, ktéra
poglebia czy tez utrwala niepelnosprawnosé, przygotowuje do roli osoby z niepetno-
sprawnoscig w spoleczenstwie.

W tekscie postawiono hipotezy szczegdtowe:

— wlaczanie i integracja w polskiej szkole sg nieobecne,
— postawy w stosunku do 0s6b z niepelnosprawnoscia to izolacja i dyskryminacja,

— osoby z niepelnosprawnoscig ciggle majg utrudniony dostep do edukacji i nadal jest
to jedna z istotniejszych barier spolecznych,

— zmiany w systemie edukacji sg konieczne, istotne jest opracowanie szczegétowych
opiséw ksztalcenia ucznia z okreslonymi niepetnosprawno$ciami we wszystkich
mozliwych typach szkét; powinny by¢ one opracowane przez osoby niepetnosprawne
lub przy znacznym ich wspotudziale.
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Przeprowadzone w tekscie analizy odwolujg sie do ujecia przedmiotowego i pod-
miotowego niepetnosprawnosci. Na przedmiotowym podejsciu do niepetnosprawnosci
opiera si¢ model medyczny podejscia do niepetnosprawnosci, natomiast w modelu
spotecznym jako podstawe przyjmuje siec podmiotowos¢.

Model medyczny wyrést z filozofii O$wiecenia na poczatku XVIII w. Zaktadal, ze jednostki
niepetnosprawne sg nienormalne, odpychajace i niezdolne do prowadzenia samodzielnego
zycia, natomiast muszg by¢ nadzorowane przez lekarzy i traktowane jako trudne przypadki
medyczne, a nie jako pelnowartosciowi ludzie. Osiemnastowieczny darwinizm spoleczny
dazyt do wykluczenia tych ludzi ze spoleczefistwa, uznajac, Ze sg to osoby niepotrzebne
i niepozadane (Dykcik 2003: 19)*.

W modelu medycznym niepetnosprawnosc jest cechg negatywna. Niepelnosprawnosé
jest definiowana jako choroba, deficyt pewnych funkcji, niespetnianie norm. Usuwa-
niem probleméw zwigzanych z byciem osobg niepetnosprawng zajmuja sie specjalisci:
lekarz, nauczyciel, pracownik socjalny. Prowadza dziatania medyczne badZ opiekunicze
na rzecz osoby z niepetnosprawnoscig. Osoba niepetnosprawna dla specjalisty jest ko-
lejnym przypadkiem medycznym, jej potrzeby psychospoleczne, podobnie jak i innych
pacjentéw, nie sg brane pod uwage. Bardzo czesto decyzje s3 podejmowane przez
lekarza czy zesp6t terapeutyczny bez konsultacji z osobg poddawang rehabilitacji czy
w ogdle wziecia pod uwage jej zdania. Osoba ta jest traktowana jak przedmiot dziatan,
a nie podmiot. Sprawczo$¢ w podejsciu medycznym sytuowana jest poza osobg niepet-
nosprawng. Konsekwencja przedmiotowego traktowania osoby z niepetnosprawnoscia
jest zanik wlasnej inicjatywy, niedecydowanie o wlasnym losie, wyuczona bezradno$¢,
roszczeniowos¢ w stosunku do innych ludzi, spoleczefistwa, panstwa.

W edukacji 0sob niepelnosprawnych wyrdznia sie dwie podstawowe tendencje:
separacyjng i integracyjng oraz zwigzane z nimi modele ksztalcenia: specjalne, integra-
cyjne, wlaczajace. W systemie edukacji w Polsce tendencja separacyjna uwidocznita sie
szczegolnie w utworzeniu szkot specjalnych czy specjalnych osrodkéw szkolno-wycho-
wawczych, ksztalceniu oséb z niepelhosprawnoscig w specjalnie ku temu stworzonych
warunkach. Ksztalcenie separacyjne skierowane bylo i jest przede wszystkim do dzieci
z dysfunkcjami, ktére w znacznym stopniu utrudniajg badZz wrecz uniemozliwiajg
ksztalcenie w szkotach powszechnych. W szkotach tych jest realizowany program na-
uczania przystosowany do specjalnych potrzeb 0s6b niepethosprawnych, zatrudnieni sg
nauczyciele z odpowiednimi kwalifikacjami. Istota edukacji specjalnej jest indywidualne
traktowanie ucznia w procesie nauczania. Nacisk ktadziony jest na poznanie srodowiska
rodzinnego, psychicznych i somatycznych ograniczen. Pozwala to na dostosowanie form

' Dykcik wyréznia jeszcze cztery modele postrzegania istoty niepetnosprawnosci przez spoteczenstwo:
model moralny, model charytatywnej opieki i filantropijnej pomocy, spoteczny oraz duchowy (Dykcik
2003: 18-20).
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i metod pracy do mozliwosci intelektualnych ucznia, a tym samym zwieksza prawdo-
podobiefistwo osiggniecia przez niego sukcesu.

Cechami wyrdzniajacymi szkole specjalng sa:

podmiot oddziatywan — uczen wymagajacy specjalnej realizacji potrzeb edukacyjnych,
zachodzgce procesy — oprocz wychowania i ksztalcenia takze rehabilitacja (rewali-
dacja), resocjalizacja oraz majgca coraz wieksze znaczenie opieka,

lepsze warunki ksztalcenia — mniej liczne klasy, bogate wyposazenie w srodki dy-
daktyczne,

specjalne metody pracy oraz specjalistycznie przygotowana kadra pedagogiczna
(Grzyb 2013: 21).

Kolejny model realizowany w szkolnictwie polskim zwigzany jest z ideg integracji.

Integracja wedlug Aleksandra Hulka wyraza si¢ w:

[...] takim wzajemnym stosunku pelnosprawnych i niepetnosprawnych, w ktérym respekto-
wane s3 te same prawa [...], i w ktorych stwarzane s dla obu grup identyczne warunki mak-
symalnego, wszechstronnego rozwoju. Integracja pozwala wiec by¢ osobie niepetnosprawnej
sobg wérdd innych. Integracja w takim znaczeniu moze mie¢ zastosowanie do wszystkich sfer
zycia jednostki niepetnosprawnej — zycia rodzinnego, ksztalcenia ogdlnego i zawodowego,
pracy, czasu wolnego, aktywnosci spotecznej i politycznej itp. [Integracja przejawia sie w]
dazeniu do stworzenia tym osobom mozliwosci petnego lub czesciowego wlaczenia sie do
normalnego zycia, dostepu do wszystkich instytucji i ustug, z ktérych korzystajg petnosprawni
(Hulek 1997: 492-493).

Grzegorz Szumski opisuje pojecie ,integracji” jako ,zlaczenie dwdch obszardéw

rzeczywistosci, ktore dotad funkcjonowaly wzglednie niezaleznie” (Szumski 2006: 4).

W modelu integracji mozna wyrdzni¢ dwa rodzaje: integracje catkowitg i czesciows.

Integracja calkowita (petna) zaklada istnienie jednego, wspdlnego dla oséb petno-
sprawnych i niepelnosprawnych srodowiska. Integracja czesciowa dotyczy okreslonych
srodowisk, w ktérych wspotuczestniczg osoby z mniejszym stopniem niepethospraw-
nosci. Mozemy tu wskazaé: edukacje, zaklady pracy, srodowiska lokalne (Tomkiewicz-
-Betkowska i Krzyszton 2007: 36).

Integracja w edukacji moze by¢ realizowana na rézne sposoby. Pewne ich propozycje

podaje Anna Firkowska-Mankiewicz:

[...] umieszczenie dzieci niepetnosprawnych w zwyktej szkole (ale np. na r6zng liczbe dni czy
godzin lekcyjnych, czy tez w klasie specjalnej) — zapewniajac tzw. integracje przestrzenna;
umieszczenie dzieci o specjalnych potrzebach w zwyklej klasie ze sprawnymi rowiesni-
kami (bez wsparcia lub zapewnienie specjalnej pomocy); umieszczenie dzieci sprawnych
w klasach dla dzieci niepetnosprawnych (tzw. reverse mainstreaming) (Firkowska-Mankie-
wicz 2004: 20-21).
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Inng koncepcjg dotyczaca edukacji i zycia spolecznego jest wlaczanie. Edukacja
wlaczajgca to uczeszczanie do przedszkoli i szkédt ogdlnodostepnych razem ze spraw-
nymi rowiesnikami. Wiaczanie w tym kontekscie oznacza wspdlne nauczanie dzieci
z orzeczeniem o specjalnych potrzebach edukacyjnych i dzieci bez orzeczenia. Istot-
ny jest fakt wlgczenia okreslonej osoby czy 0s6b przez cztonkéw grupy. Wtedy mozliwe
jest rzeczywiste wlaczenie. Wiaczenie nie moze byc narzucone z zewnatrz, np. przez
wychowawce, opiekuna czy inng osobe (Chodkowska 2002: 24).

Podstawg edukacji wlaczajgcej jest spoteczny model niepetnosprawnosci. To nie
dziecko musi dostosowaé sie do szkoly, a odwrotnie — to szkota i system musi dosto-
sowaé sie do dziecka, musi realizowad indywidualne potrzeby dzieci — i sprawnych,
i niepelnosprawnych. Wigczanie opiera sie na przekonaniu o elastycznosci wymagan,
o réznorodnosci, roznych mozliwosciach i potrzebach. Nauczyciele powinni by¢ przygo-
towani do wspierania uczniéw w zaleznosci od ich zréznicowanych potrzeb, uzdolnien
i tempa rozwoju (Firkowska-Mankiewicz 2008: 228).

MODEL EDUKACII W POLSCE

W Polsce aktualny model edukacji oparty jest na segregacji. Osoby z orzeczeniem
o potrzebie wczesnego wspomagania czy specjalnych potrzebach edukacyjnych?, a takie
orzeczenia majg w wiekszosci dzieci z niepetnosprawnoscig, moga wybierac z trzech
typow szkol. Wybor ten bardzo czesto jest determinowany typem niepetnosprawnosci
badZz okazuje sie, ze takiego wyboru po prostu nie ma’. W Polsce istniejg trzy typy
szkot: ogélnodostepne, integracyjne i specjalne. Segregacyjnosc jest utrwalana przez ten
podzial, ograniczony jest wybdr szkoly i typu ksztalcenia. Na utrwalanie segregacyjnosci
wplywajg rowniez problemy zwigzane z funkcjonowaniem tych trzech typéw placowek
w systemie edukacji.

Idee, ktore lezg u podstaw tych trzech typow szkot i modeli ksztalcenia, roznig sie
zasadniczo, poniewaz pochodza z réznych etapéw rozwoju edukacji w naszym kraju.
Ksztalcenie 0séb niepethosprawnych probowano rozwigzywaé w ramach obowigzuja-
cego systemu edukacji. Probowano dostosowa¢ je do obecnych w danym czasie ram
systemowych. Istotne bylo i jest dostosowanie ksztalcenia do réznorodnych potrzeb

2 Specjalne potrzeby edukacyjne obejmujg sprawdzone zasady rzetelnego nauczania, z ktérych moga
korzysta¢ wszystkie dzieci. Zaktadajg one, ze réznice miedzy ludzmi sg czym$ naturalnym, a naucza-
nie musi by¢ odpowiednio dostosowane do potrzeb dziecka, a dziecko nie musi dostosowywac sie
do zatozonego tempa i charakteru procesu uczenia sie. Szkoty zorientowane na dziecko s3 platfor-
ma ksztatcenia spoteczenstwa zorientowanego na cztowieka, ktére szanuje zaréwno réznice, jak
i godno$c¢ kazdej osoby. Zob. Deklaracja z Salamanki... 1994.

3 W wielu sytuacjach w okolicy jest dostepny jedynie jeden rodzaj szkoty, najczesciej szkota ogdlnodo-
stepna, i tam rodzice decyduja sie wystac dziecko np. z zespotem Downa, gdzie nie ma mozliwosci
dostosowania programu dla niej/niego.
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edukacyjnych oséb korzystajacych z systemu edukacji, 0s6b ze specjalnymi potrzeba-
mi edukacyjnymi, tzw. orzeczonych. Konsekwencjg tych dziatan jest system edukacii,
w ktorym nie sg realizowane potrzeby zadnego z podmiotéw dziatajgcych. Podmioty
edukacji: uczniowie, rodzice, nauczyciele zostali sprowadzeni do roli przedmiotowe;j,
do narzedzi systemu, stali sie srodkiem do osiggniecia ,nadrzednego” celu, jakim jest
realizacja programu. Hana Cervinkova proponuje alternatywe dla tego systemu, proces
nauczania i uczenia sie, w ktérym wszystkie podmioty biorg aktywny udzial. Edukacja
jest tutaj rozumiana jako ,praxis — krytyczna refleksja o $wiecie i dziatanie na rzecz jego
zmiany. [...] W tym przypadku mozemy probowac¢ méwic¢ o humanizujacym nauczaniu
poprzez edukacje ku krytycznej Swiadomosci i dziataniu” (Cervinkova 2013: 234).

Ze wzgledu na cel rozdzialu, jakim jest analiza modelu edukacji w Polsce, jako
pierwsze zostanie omdwione najbardziej rozpowszechnione obecnie ksztalcenie integra-
cyjne, kolejno analizie poddane zostang: model ksztalcenia wigczajacego, zyskujacego
na znaczeniu w systemie o$wiaty, ksztalcenie specjalne — najbardziej wspolczesnie
krytykowane i niedoceniane.

KSZTALCENIE INTEGRACYJNE

Szkoly, przedszkola i oddzialy integracyjne zostaly wprowadzone do polskiego systemu
os$wiaty w latach dziewiec¢dziesigtych XX w. Analiza danych z Systemu Informacji Oswia-
towej przeprowadzona w 2010 roku przez Agnieszke Dudzinskg wykazala, ze najwieksza
czes$¢ niepetnosprawnych dzieci (47%) skupiajg oddzialy integracyjne w przedszkolach.
Na kolejnych poziomach edukacji odsetek uczniéw objetych tg forma ksztalcenia stop-
niowo maleje (szkoly podstawowe — 24%, gimnazja — 15%, szkoly ponadgimnazjalne
— 6%) (Dudzifiska 2012: 16). W oddziatach integracyjnych ksztalci sie ponad potowa
ucznidéw z zaburzeniami psychicznymi (55% tej grupy niepetnosprawnosci), autyzmem
(53%) i zaburzeniami zachowania (52%), nieco mniejszy procentowo udzial stanowi
grupa ucznidéw z niepetnosprawnoscia ruchows (48% tej grupy), stabostyszacych (30%),
stabowidzacych (29%) i niewidomych (25%) (Dudzifiska 2012: 17). Ksztalcenie inte-
gracyjne ma zaréwno zwolennikdw, jak i przeciwnikow. Jednak obie strony podkreslaja,
ze okres przedszkolny to dobry czas na integracje, réznice rozwojowe w tym wieku
nie przeszkadzaja w funkcjonowaniu 0s6b niepetnosprawnych w grupie rowiesniczej.
Natomiast integracja, zdaniem tak rodzicow, jak i nauczycieli, staje sie problematyczna
w pierwszych klasach szkoly podstawowej i dalszych etapach ksztalcenia.

Ksztalcenie integracyjne powinno by¢ rozpatrywane ze wzgledu na potrzeby konkret-
nej osoby z niepetnosprawnoscig. Do takiego wniosku doprowadzily autorke rozmowy
z osobami z niepelnosprawnosci, ich rodzicami i opiekunami podczas pracy nad ksigzka
Osoby z niepelnosprawnoscig a instytucje pomocowe (Lejzerowicz i Ksigzkiewicz 2012:
299-359) oraz raport przygotowany przez Instytut Badawczy Pentor na zlecenie PFRON
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w 2009 roku pt. Badania wplywu kierunku i pozionu wyksztatcenia na aktywnosé zawodowg
0s6b niepetnosprawnych (Pentor 2009). Wyniki tego raportu dowodza, ze kazdy problem
wymaga indywidualnych rozwigzan, poniewaz kazda osoba z okreslonym rodzajem
niepetnosprawnosci jest indywidualnoscia, jest wyjatkowa. Klasa integracyjna, w ktorej
jednoczes$nie ucza sie dzieci z orzeczeniami i dzieci bez orzeczen, jest klasg trudng do
prowadzenia, mimo teoretycznego przygotowania nauczycieli. Nauczanie zazwyczaj
odbywa sie tak, ze dzieci tzw. nieintegracyjne ucza si¢ z nauczycielem prowadzacym,
gléwnym, a dzieci integracyjne oddzielnie z nauczycielem wspomagajacym. Tworzy sie
klase w klasie, boks dla innych, uczniowie niepetnosprawni sg caly czas w swoim kre-
gu, funkcjonujg na specjalnych warunkach, majg malg szanse na osiggniecie sukcesu
szkolnego (Gajda 2008: 26).

W praktyce w polskiej szkole funkcjonuje jedynie integracja przestrzenno-cza-
sowa. Teresa Zotkowska zadaje pytanie, czy rzeczywistym dobrem dziecka z niepel-
nosprawnoscig, szczegdlnie z niepetnosprawnoscia intelektualng, jest przebywanie
z rOéwiesnikami w normie intelektualnej (przy braku kompetencji integracyjnych), czy
przebywanie wsréd dzieci z niepelnosprawnoscig i mozliwosé sukceséw ,,wsréd swoich”
(Zotkowska 2008: 20)? Bilans zyskéw jest ujemny, kazda innos¢ jest zwykle pietnowana.
Osoby z niepelnosprawnoscig stajg sie coraz bardziej samotne w klasie integracyjnej,
konsekwencje beda widoczne w przyszlosci, w relacjach, jakie beda mieli ze ,,swoimi”
i ,obcymi”. Klasa integracyjna ,wyrywa” osoby ze srodowiska ,swoich”, nie dajac nic
w zamian, po integracji osoby niepethosprawne sg ,,obce” zaréwno wsrdd sprawnych,
jak i niepetnosprawnych. Jest to cena, jakga muszg zaplaci¢ za dazenie do normalnosci,
nigdzie nie czujg sie u siebie. Sg to konsekwencje, o ktérych rzadko sie wspomina,
a ktérych na pewno nie wspominaja rzecznicy integracji.

Klasa integracyjna to dwie klasy w jednej, relacji pomiedzy jedng grupa uczniow
a druga w zasadzie nie ma, o relacjach opartych na wzajemnej akceptacji oraz wspot-
pracy w ogdle nie mozna mowié. Wzajemna akceptacja i wspdtpraca zachodzi jedynie
pomiedzy osobami z niepethosprawnoscig a personelem pomocniczym w szkole, czyli
np. kucharkami, woznymi, dozorcg czy ogrodnikiem. Nieintegracyjni nie chcg mieé
integracyjnych kolegéw i kolezanek. Integracyjni s3 inni, nie biegajg szybko, nie $mieja
sie z tych samych zartéw, nie dokuczajg integracyjnym, a dodatkowo ,,pani prosi, zeby
im pomagac¢”. Asia czy Kasia, Sta$ czy Ja$ nie chcg by¢ opiekunami, nie chcg tez by¢
kolegami czy koleZzankami, a juz na pewno nie chcg by¢ przyjaciotmi. To bardzo pesy-
mistyczny obrazek, niestety prawdziwy i nic nie zapowiada zmiany sytuacji.

Szkola integracyjna jako miejsce ksztalcenia osob z niepetnosprawnoscia ,wygry-
wa” z ksztalceniem wlaczajacym i specjalnym. W powszechnym odbiorze spolecznym
klasa integracyjna stwarza lepsze warunki do rozwoju 0séb ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi niz klasa ogdlnodostepna czy klasa specjalna. Jednakze przygladajac sie
blizej temu typowi edukacji, szczegdlnych pluséw nie znajdziemy. Bardzo czesto zdarza
sie, ze rodzice dzieci bez orzeczen nie chcg, aby ich dzieci chodzily do tego rodzaju
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placowek. Swoj wybodr thumaczg tym, ze w klasie jest za niski poziom (Ostrowska 2015:
202), ze dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi zbyt angazuja uwage nauczy-
ciela, ze nauczyciel nie poswieci czasu ich dziecku, tylko dziecku niepetnosprawnemu,
ze nie chcg, aby ich dzieci stykaly sie z niepetnosprawnoscig. Zdarza sie, ze rodzice nie
majac zadnych doswiadczen z klasg integracyjna, posylajg swoje pierwsze dziecko do
szkoly, mimo Ze sami nie uczestniczyli w takim rodzaju ksztalcenia, z géry zakladaja,
ze zespot integracyjny nie zaspokoi potrzeb ich dziecka. Chea, zeby chodzito do klasy
bez ,integracyjnych”.

EDUKACIA WEACZAJACA W POLSKIEJ SZKOLE

Raport Uczniowie niepetnosprawni w Polsce 2010 wedtug damnych Systemu Informacyi Oswia-
towej 2010 dowodzi, ze wlaczania w polskich szkotach ogdlnodostepnych w zasadzie nie
ma. W dwoch trzecich placowek edukacyjnych nie ma ani jednego ucznia z niepetno-
sprawnoscia, wiekszos¢ uczniow z niepetnosprawnoscia uczeszcza do szkét specjalnych
(Dudzifiska 2012: 18-20). ,Wlaczanie” jest obecne na wsi w negatywnym sensie, jesli
jest szkota ogdlnodostepna, to tam ,,upycha sie” wszystkie dzieci, bez specjalistycznego
wsparcia, czesto bez jakiegokolwiek wsparcia. W szkotach podstawowych w 2010 r.
34% ucznidéw z niepethosprawnoscig ksztalcilo sie w oddziatach ogélnodostepnych,
24% w oddziatach integracyjnych i 42% w oddziatach specjalnych (Dudzinska 2012: 43).

Jedni edukacje whaczajacg krytykuja, inni opowiadaja si¢ tylko za takim typem ksztat-
cenia. Srodowiska krytykujace reforme edukacji dla oséb ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi nie s3 przeciwko zmianom proponowanym przez reforme, jednakze ich
przedstawiciele twierdza, ze zmiany muszg by¢ dobrze przygotowane, nie mozna ich
wprowadzaé bez programéw pilotazowych i bez konsultacji spotecznych. Spetnienie
warunkow materialnych to nie wszystko, istotne jest wypelnienie warunkéw meryto-
rycznych: przygotowanie nauczycieli, pedagogdw, psychologéw, personelu pomocni-
czego. Rozporzgdzenie Ministerstwa Edukacji Narodowey... (2010) dotyczace dzieci ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi reguluje jedynie ramy tego nauczania, brakuje
w nim uszczegotowienia wielu kwestii zwigzanych z edukacjg uczniéw ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi w szkotach ogdlnodostepnych, a takze doprecyzowania, jak
ten system wsparcia powinien funkcjonowac*. W ocenie autorki najbardziej istotna jest

4 W rozporzadzeniu wprowadzono zmiany, a tekst jednolity ogtoszono w Obwieszczeniu Ministra
Edukagji Narodowej z dnia 18 grudnia 2013 r. w sprawie ogfoszenia jednolitego tekstu rozporza-
dzenia Ministra Edukacji Narodowej w sprawie warunkow organizowania ksztatcenia, wychowania
i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie w przedszkolach,
szkofach i oddziatach ogdlnodostepnych lub integracyjnych (Dz. U. 2014, poz. 414), http://isip.sejm.
gov.pl/DetailsServlet?id=WDU20140000414 (dostep: 3.03.2015).
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inna kwestia, a mianowicie gotowo$¢ na wigczenie wszystkich zainteresowanych stron:
rodzicow i dzieci, tych z orzeczeniami i bez orzeczen. Segregacja edukacyjna odciska
pietno na dalszym zyciu 0séb z niepetnosprawnoscia, jednakze ,,wlaczanie” na obecnych
warunkach moze napiethowaé réwnie mocno (Stanistawski 2010: 22).

Edukacja wlaczajaca, czyli ksztalcenie ,razem”; to cel zaréwno wielu rodzicow,
nauczycieli, jak i polityki edukacyjnej w Polsce. Ministerstwo Edukacji Narodowej
w 2014 r. przygotowalo specjalne materialy dla dyrektoréw przedszkoli i szkot, kadry
pedagogicznej i rodzicow dotyczace edukacji wlaczajacej uczniéw niepetnosprawnych’.
Jednakze odzwierciedlajg one jedynie stan prawny, natomiast nie okreslaja, jak taka
edukacje wlaczajaca realizowac w praktyce. Stad tak czeste krytyczne nastawienie do
wspolnego nauczania dzieci sprawnych i niesprawnych. Mimo istniejacych zapiséw
prawnych nauczyciel nadal nie wie, jak pracowa¢ z uczniem niepelnosprawnym. Nie
uruchomiono szkoleni dla nauczycieli, zmiana programu studiéw pedagogicznych
jest w zasadzie powierzchowna — wprowadzono w zasadzie jedynie przedmiot: praca
z uczniem ze SPE; przekazywane w jego ramach tresci, jak i sposdb prowadzenia
pozostawiajg wiele do Zyczenia. Przeciwnicy edukacji wlaczajacej w obecnym ksztalcie
wskazujg na brak przygotowania nauczycieli do pracy z osobami z réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci, strach przed ,nowym”, nieche¢ do wykonywania dodatkowych
obowigzkow, warunki finansowe i lokalowe szkdl, a przede wszystkim podejscie
nauczycieli do pracy z osobami ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci (Sudar-
-Malukiewicz 2001: 204).

Edukacja wlaczajagca mimo istniejagcego stanu prawnego nie spetnia standardéw
edukacji dla os6b niepetnosprawnych. Osoby z glebokim uposledzeniem umystowym
czy duzymi problemami w zachowaniu nie znajdujg dla siebie miejsca w szkole ogol-
nodostepnej, tym bardziej ze wsparcie, na ktore moga liczy¢, jest jedynie wsparciem
deklarowanym, a nie rzeczywistym. Taki typ ksztalcenia moze by¢ korzystny dla uczniow
z niepetnosprawnoscig ruchows czy sensoryczng, jesli szkola jest w stanie udzieli¢
wsparcia. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng rdznig sie w znacznym stopniu
poziomem rozwoju intelektualnego od réwiesnikdw, brak im w tej sytuacji mozliwosci
bycia partnerami, wystepuja ogromne problemy z akceptacjg i tolerancja.

~Wrzucenie” do szkoly ogélnodostepnej ucznia z niepetnosprawnoscig bez przygo-
towania Srodowiska, czyli klasy i nauczyciela, bez wsparcia psychologicznego i pedago-
gicznego, nie jest niczym nowym w polskim systemie oswiaty. W taki sposob w szkotach

> MEN, Edukacja wigczajgca uczniow niepetnosprawnych. Materiaty adresowane do dyrektoréw
przedszkoli i szkdf, kadry pedagogicznej, rodzicdw oraz organdw prowadzacych przedszkola i szkoty
ogdlnodostepne, oprac. Departament Zwiekszania Szans Edukacyjnych Ministerstwa Edukacji Na-
rodowej we wspotpracy z Osrodkiem Rozwoju Edukacji, Krajowym Osrodkiem Wspierania Edukacji
Zawodowej i Ustawicznej, Instytutem Badan Edukacyjnych oraz Olimpiadami Specjalnymi, Warsza-
wa 2014, http://men.gov.pl/wp-content/uploads/2014/07/edukacja_wlaczajaca_uczniow _niepelno-
sprawnych1.pdf (dostep: 3.03.2015).
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ogolnodostepnych od lat funkcjonujg dzieci na wsiach czy w malych miastach, gdzie taka
szkola jest jedyng w okolicy. Przyktadéw dobrych praktyk raczej tam nie znajdziemy.
Whaczanie i integracja s3 tam nieobecne. Uczen ze specjalnymi potrzebami edukacyjnym
jest w takiej klasie ,,niewidzialny”, wypiera sie ze $wiadomosci jego obecnosé. W wielu
przypadkach edukacja takiej osoby koficzy sie na szkole podstawowej. Sytuacja jest
trudna przede wszystkim dla dziecka, ale tez dla jego rodzicéw. Wiaczanie w glowny
nurt edukacji wlasnie tak obecnie sie odbywa. Nie zostalo zrobione nic, aby zmienic
warunki wlgczania. Takie ,,wlgczanie” jest aktualnie promowane w polskiej edukacji.
Zalozenia idei wlaczania sg szczytne, jednakze w polskich szkotach praktyka catkowicie
od nich odbiega. Wiaczanie jest narzucane tak uczniom, jak i nauczycielom.

SZKOtA SPECJALNA

Oddzialy specjalne skupiaja 31% niepetnosprawnych przedszkolakéw. Najwyzszy procent
w tej grupie — 53% stanowig dzieci z niepelnosprawnosciami sprzezonymi, nastepnie
dzieci niewidome — 46%, kolejno dzieci stabowidzace — 36%, z uposledzeniem umysto-
wym w stopniu umiarkowanym lub znacznym — 35% oraz niestyszace — 34% (Dudzinska
2012: 16, 42). Dodatkowo dane wskazuja, ze okoto 50% uczniéw z niepetnosprawno-
$cig w miastach ksztalci sie w szkotach specjalnych, na wsiach ten odsetek wynosi 17%
(Dudzifska 2012: 18-20). W roku szkolnym 2010/2011 liczba szkot specjalnych pod-
stawowych w miastach wyniosta 634 (81%), a na wsiach 146 (19,%) (GUS 2012a: 93),
liczba szkét w 2013 roku wyniosta odpowiednio 612 (80,5%) i 148 (19,5%) (GUS 2014a,
Tabl. ITI 17). Szkota specjalna jest instytucjg zajmujaca si¢ opieks, wychowaniem, ksztal-
ceniem, rehabilitacja, resocjalizacja dzieci, mlodziezy i 0s6b dorostych niepetnosprawnych
z zaburzonym zachowaniem. Specyfika szkoly specjalnej jest maksymalne dostosowanie
placéwki do potrzeb 0s6b z niepetnosprawnoscig. Stad w pewnym okresie, zeby utatwic
prace, zatrudniano w jednym miejscu specjalistow z okreslonej dziedziny i przyjmowano
dzieci z okreslonymi dysfunkcjami. Szkoly specjalne czesto sg profilowane, tzn. dosto-
sowane do ksztalcenia uczniow z konkretnym typem niepetnosprawnosci, i przyjmuja
takich wlasnie uczniéw. To wlasnie ze wzgledu na typ niepetnosprawnosci tworzono
i nadal tworzy sie specjalistyczne placéwki:

— dla dzieci z uposledzeniem umystowym (w obrebie tego typu istnieje jeszcze podzial

ze wzgledu na stopien niepetnosprawnosci),

— dla dzieci z wadg stuchu (niestyszacych i staboslyszacych),
— dla dzieci z wadg wzroku (niewidzacych i stabowidzacych),

dla dzieci przewlekle chorych, niepetnosprawnych ruchowo (najczesciej sg to pla-

cowki przy sanatoriach i szpitalach),
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dla dzieci z zaburzonym zachowaniem, nieprzystosowanych spolecznie (placowki
te znajdujg sie w zakladach zamknietych dla 0s6b nieprzystosowanych spotecznie)®.

W szkole specjalnej praca nauczyciela skupia sie na:

pomocy jednostce w jej rozwoju poprzez rewalidacje, ktorej celem jest wyrdéwnanie
brakéw i tagodzenie deficytéw rozwojowych,

— ujawnianiu mocnych stron jednostki oraz jej mozliwosci rozwojowych,

— stwarzaniu odpowiednich warunkdw w srodowiskach, w ktérych osoby funkcjonuja
(rodzina, szkota, grupa réwiesnicza).

Nauczyciele pracujacy w szkotach specjalnych podkreslaja, ze to wlasnie tu uczen
z niepetnosprawnoscig intelektualng moze osiaggnac sukces. Przy czym wskazujg zaréwno
na mocne, jak i stabe strony ksztalcenia specjalnego. Jako przyktad mozna przytoczyc
wypowiedz nauczycielki z Forum Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Uposle-
dzeniem Umystowym:

Jestem nauczycielem w szkole specialnej i raczej mam negatywny stosunek do integracji. Pracowa-
lam réwniez w przedszkolu integracyimym i szczerze mowige, w owey placéwee osoby tam pracujgce
sq glownie nastawione na edukacye dzieci w normie intelektualnej. Dzieci z zaburzenianii, réinymi
stanami psychicznymi sq ,spychane na dalszy plan” i nie uczestniczg w pelni w realizowanych
zajeciach. ldea integracyi tez niekoniecznie jest realizowana, gdyz dzieci w normie intelektualnes
odsuwayg si¢ od dzect niepetnosprawnych intelektualnie. Szkota specjalna daje szansg na zaist-
nienie w grupie, poczucie osobistego sukcesu. Nauczyciele w szkolach specjalnych sq nastawieni
na specyficzne potrzeby dzieci i realizujg program dostosowany do umiejetnosci ucznia. lak
wigc moim daniem, wigcel poxytywow ma szkota specjalna anizeli ogdlnodostepna — integra-
cyjna’.

Czes¢ rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia nie ocenia tego typu ksztalcenia po-
zytywnie, gdyz w ich ocenie dziecko w przedszkolu czy szkole specjalnej nie nauczy sie
wiele, poniewaz tam sg dzieci ,,gorsze” od niej/niego, dzieci z wiekszymi problemami.
Bojg sie, ze dziecko nie bedzie mialo sie od kogo uczy¢, kogo nasladowad, nie bedzie
,»pieto sie do normalnosci”.

INDYWIDUALIZACJA W PROCESIE NAUCZANIA

Brak mozliwosci dostosowania ksztalcenia do indywidualnych potrzeb uczniéw rodzi
wiele probleméw, uniemozliwia tez realizacje podstawowego prawa do nauki zawartego

6 Obwieszczenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 18 grudnia 2013 r.... 2013.
7 Forum Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, http://psouu.org.pl/
forum/topic5-szkola-specjalna-czy-integracja.html (dostep: 1.03.2015).
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w art. 70 Konstytucji RP®. Oferta ksztalcenia dla 0sob ze specjalnymi potrzebami edu-
kacyjnymi powinna zosta¢ poszerzona, a w szerokim rozumieniu zindywidualizowana.
Indywidualizacja to:

[...] uwzglednienie w systemie dydaktyczno-wychowawczym réznic indywidualnych miedzy
uczniami i stosowanie takich zabiegéw pedagogicznych, ktére (przy uwzglednieniu owych
réznic) sprzyjaja maksymalnemu rozwojowi osobowosci uczacych sie (Lewowicki 1997:
138-139).

Natomiast nauczanie zindywidualizowane to:

[...] edukacja nastawiona na kazde dziecko. Edukacja ta w swoich zalozeniach opiera sie
na dwéch konstytutywnych elementach: diagnozie potencjatu i potrzeb dziecka oraz na
optymalnym dostosowaniu opieki i wsparcia (Lorek i Sosniak 2010).

Warto zada¢ jednak pytanie: czy uniwersalne rozwigzania znajdujg zastosowanie
w praktyce i czy s3 odpowiedzig na potrzeby oséb z niepetnosprawnoscig? Sama kon-
cepcja indywidualizacji ksztalcenia ma wiele zalet, jednakze nie moze by¢ jedynym
proponowanym rozwigzaniem. Dodatkowo bardzo czesto praktyka edukacyjna odbiega
w znacznym stopniu od zalozen. Takie bledy zostaly popelnione przy realizacji programu
y2ndywidualizacja procesu nauczania i wychowania uczniow klas I-IIT dla szkét pod-
stawowych”. Analiza programu potwierdzita, ze byt to kolejny pretekst do pozyskania
i wykorzystania funduszy unijnych. Mimo nazwy tego programu, dzieci z indywidualnymi
potrzebami edukacyjnymi nie znajdowaly dla siebie rozwigzan, zdarzato sie, ze w taki
czy inny sposob byly ,wypychane” z okreslonej szkoly. Proponowane rozwigzania sg
rozwigzaniami dobrymi z punktu widzenia szkoly czy nauczyciela, nie ucznia. Peda-
godzy podkreslajg, ze do problemu trzeba podchodzi¢ indywidualnie, trzeba znalez¢
miejsce odpowiednie dla dziecka, a nie odwrotnie. To zalozZenia teoretyczne, w prak-
tyce polskiego systemu szkolnego rzeczywista indywidualizacja w procesie ksztalcenia
w zasadzie nie wystepuje.

OSOBY Z I,\II,EPELNOSPRAWNOS'CIA -
ZALEZNOSC | BRAK AUTONOMII

Bardzo trudno by¢ osobg autonomiczng, bedac osobg niepetnosprawng. Wplyw na to ma
nie tylko charakter niepetnosprawnosci, ale tez, a moze przede wszystkim, osobowos¢

& Art. 70 Konstytucji RP: , Kazdy ma prawo do nauki. Nauka do 18. roku zycia jest obowigzkowa. Sposéb
wykonywania obowigzku szkolnego okredla ustawa”, http:/www.sejm.gov.pl/prawo/konst/polski/2.htm
(dostep: 2.03.2015).
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czlowieka. Mozna by¢ osobg sprawna, a jednak catkowicie zalezng od innych. Autono-
mia, jak pisze Dykcik, to:

[...] nabyta, wyuczona akceptacja siebie, oznacza warto$¢, potrzebe, prawo i przywilej
jednostki do budowania niepowtarzalnego ksztattu wtasnej osoby i osobistej wersji swojego
zycia (Dykcik 2003: 365).

Autonomia to niezalezno$¢ od kogo$ lub czego$, to samostanowienie, mozliwo$¢
decydowania o sobie, o wlasnych dziataniach i wlasnym losie.

Autonomia i niezalezno$¢ osob z niepelnosprawnoscia jest bardzo czesto ogra-
niczana w procesie socjalizacji. Bycia osobg samodzielng i niezalezng nie mozna sie
nauczy¢ w o$rodkach opiekuniczych czy pod ochronnym parasolem nadopiekunczej
rodziny, w izolacji od codziennych spraw i probleméw (Kwiatkowska 2003). Dlugotrwata
czy tez trwajgca cate zycie opieka osob trzecich uzaleznia, a niekiedy nawet ubezwta-
snowolnia osoby niepelnosprawne. Mechanizm uzaleznienia moze dziata¢ np. juz od
chwili urodzenia i wtedy trudno méwié o uniezaleznieniu si¢ osoby, 0 samostanowieniu,
samodzielnym podejmowaniu decyzji, autonomii. Dziecko jest wychowywane zwykle
w taki sposob, zeby mogto dorosngé do samodzielnosci i uniezaleznié sie od rodzicow..
W sytuacji, gdy jest niepelnosprawne, jest wychowywane w stalej zaleznosci od rodzicow
czy opiekundw, jest wychowywane do niepetnosprawnosci. To opiekunowie wiedza
lepiej, czego potrzebuje i kiedy, co jest dla niego dobre, a co nie. Trudno wtedy mowié
o wychowywaniu do samodzielnosci i samostanowienia, do bycia autonomicznym. Jest
to proces i cech tych nie posigdzie sie jednorazowo, po zdobyciu wiedzy o nich. Samo-
stanowienia, a co za tym idzie — autonomicznego zycia, trzeba sie nauczy¢. Bedac ciagle
zaleznymi, osoby z niepelnosprawnoscia nie uczg sie tego. Trudno sie potem dziwic, ze
zyja w zaleznosci — nie potrafig inaczej, nie potrafig by¢ czynnymi podmiotami dziatan
podejmowanych na ich rzecz, nie méwiac juz o byciu czynnym podmiotem podejmu-
jacym dziatania samemu. Na problem ten zwraca uwage Teresa Zotkowska w pracy
Podniotowos¢ osoby niepetnosprawnej intelektualnie w teorii i praktyce (Zétkowska 2006).

Nadmierna opieka ze strony instytucji bardzo czesto prowadzi do uzaleznienia
fizycznego i psychicznego od pogladéw na $wiat innych ludzi, ich wizji opieki czy wizji
niepelnosprawnosci. Konsekwencjg jest sytuacja, w ktorej inni podejmuja decyzje za
osoby niepelnosprawne, zamiast wspomagac funkcjonowanie tych oséb, do czego ich
dzialania powinny zmierzaé¢. Brak mozliwosci decydowania o sprawach dotyczacych
wlasnej osoby wplywa negatywnie, powoduje ograniczenia w rozwoju cztowieka — staje
sie wtedy przedmiotem dziatan, a nie ich podmiotem (Korzon 2005: 6-7). Na zrodta
historyczne kultury uzaleznienia zwraca uwage Barbara Gaciarz w artykule Przemzyslec
niepetnosprawnos¢ na nowo (Gaciarz 2014: 22). To instytucje definiujg to, co jest nie-
petnosprawnym potrzebne i w jaki sposdb te potrzeby maja byé zaspokojone. Takie
podejécie dominowato w przeszlosci i nadal jest powszechne.
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KARIERA EDUKACYJNA OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH

Analiza danych zastanych pochodzacych z badan GUS wskazuje, ze liczba 0s6b z nie-
pelnosprawnoscia w systemie edukacji maleje wraz z poziomem wyksztalcenia. W roku
szkolnym 2010/2011 w szkotach podstawowych ksztalcito sie 60,7 tys. 0s6b z niepet-
nosprawnoscia, w gimnazjach 53,4 tys., w szkotach ponadgimnazjalnych 35 tys. (GUS
2012a). Podobnie sytuacja wygladata w roku szkolnym 2013/2014 — w szkotach pod-
stawowych uczylo sie 59,9 tys. uczniéw niepetnosprawnych, w gimnazjach — 48,3 tys.,
w szkotach ponadgimnazjalnych 21,2 tys. (GUS 2014a). Odwrotna zaleznos¢ wystepuje
w procentowym udziale 0s6b z niepelnosprawnoscia w oddziatach specjalnych. W szko-
tach podstawowych w oddziatach specjalnych ksztalcilo sie 42% oséb z niepetnospraw-
noscig, w gimnazjach 57% osob, a w szkotach ponadgimnazjalnych 82% (Dudzinska
2012: 43-45)°.

Wedtug danych GUS w 2011 roku wyksztalcenie zawodowe miato 30,1% oséb
niepetnosprawnych, natomiast w roku 2013 wyksztalcenie zasadnicze zawodowe miato
31,7% os6b niepetnosprawnych. Dla poréwnania osoby sprawne z wyksztalceniem zasad-
niczym zawodowym w 2011 roku stanowily 24,1% populacji, a w roku 2013 — 24,6%".

Osoby z niepethosprawnoscig czesciej niz osoby sprawne wybierajg wyksztalcenie
zawodowe. Nie byloby w tym nic zaskakujacego, gdyby rzeczywiscie wybor byt podyk-
towany zainteresowaniami czy tez zapotrzebowaniem rynku pracy na konkretne zawody.
Wybdr szkoly przez osoby z niepetnosprawnoscig niestety nie jest tym podyktowany,
wigze sie przede wszystkim z dostepnoscig konkretnej oferty edukacyjnej. Osoba z nie-
pelnosprawnoscig nie wybiera konkretnego zawodu i $ciezki ksztalcenia ze wzgledu na
zainteresowania, ale z powodu dostepnosci. Jesli placowka edukacyjna jest w obszarze,
do ktérego moze dojechaé, ma udogodnienia dla oséb niedoslyszacych, niedowidzacych
czy z innymi specjalnymi potrzebami, to na nig czesto sie decyduje. Bardzo czesto s3 to
placowki, ktore zostaly utworzone okoto 30-40 lat temu i tak jak w przesztosci ksztalca
w zakresie tkactwa, ceramiki, krawiectwa, gastronomii, pomocy biurowej, hotelowej itp.

WNIOSKI

Analiza danych zastanych (GUS, PENTOR, CBOS) oraz opracowan (Sudar-Malukie-
wicz 2001; Dudzifiska 2012) potwierdzita istnienie brakéw i stabosci w funkcjonowaniu
polskiego systemu edukacji ocenianego z perspektywy osob niepetnosprawnych i ich
potrzeb. Mozna stwierdzi¢, ze wlaczanie i integracja w polskiej szkole sg nieobecne.

° Dane dotyczg roku szkolnego 2010/2011.
19 Biuro Pefnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych, Edukacja, http://www.niepelnosprawni.gov.pl/
niepelnosprawnosc-w-liczbach-/edukacja/ (dostep: 5.03.2015).
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W stosunku do 0s6b z niepetnosprawnoscig nadal bardziej powszechna jest izolacja,
dyskryminacja niz integracja czy wlaczanie.

Wykazano, ze system edukacji w Polsce oferujacy trzy modele ksztalcenia osob
z niepelnosprawnoscig nie spetnia (mimo réznorodnosci czy pozornej réznorodnosci)
potrzeb 0s6b poszukujgcych odpowiedniego wyksztalcenia dla siebie czy swoich bli-
skich. System edukacji jest edukacja do niepetnosprawnosci, edukacja, ktora poglebia
czy tez utrwala niepetnosprawno$é, przygotowuje do roli osoby z niepetnosprawnoscia
w spoleczenstwie.

Wykazano, ze dostep do edukacji 0s6b z niepetnosprawnoscia jest ciagle kwestig
problematyczng. Ksztalcac sie w okreslonym typie szkoty, osoba z niepetnosprawnoscia
zdobywa dostepne wyksztalcenie, a nie takie, ktore spetniatoby jej oczekiwania i aspiracje.
To, do czego zostanie doskonale przygotowana w trakcie procesu ksztalcenia, to rola
osoby z niepelnosprawnoscia. Pietno niepethosprawnosci pozostanie z nig na cale Zycie.
Od wychowania w rodzinie poprzez system edukacji, ktory na kazdym kroku bedzie
pietnowal jg jako gorsza, poprzez rynek pracy, na ktérym nie znajdzie zatrudnienia, ,bo
do niczego sie nie nadaje”, do systemu pomocy spolecznej, kiedy rodzice sie zestarzejg
badZ umrg. Zmiany w systemie edukacji sg konieczne, istotne jest opracowanie szczegd-
lowych opisow ksztalcenia ucznia z okreslonymi niepelnosprawnosciami we wszystkich
mozliwych typach szkol. Powinny by¢ one opracowane przez osoby niepelnosprawne
lub przy znacznym ich wspétudziale.

(Nie)obecnos¢ 0sob z niepelnosprawnoscia w sferze publicznej jest ciggle aktualnym
problemem. Wigkszo$¢ spoleczenistwa, tzw. sprawna, nie jest gotowa na obecnosé¢ oséb
z niepetnosprawnoscig. W swiecie, gdzie ludzie sg uprzedmiotawiani, a relacje miedzy-
ludzkie instrumentalizowane, w $wiecie, w ktorym dominujg koncepcje neoliberalne,
wkraczajace w obszar polityki spolecznej czy edukacji, ta potrzeba obecnosci staje sie
problematyczna (por. Potulicka i Rutkowiak 2010, s. 7-12). Poglad, Ze obecnos¢ oséb
niepelnosprawnych w spoleczenistwie, w sferze publicznej daje mozliwos¢ poznania,
jak rowniez uczy, jak zy¢ razem z osobami niepetnosprawnymi, jest w wielu kregach,
a szczegdlnie w obszarze polityki spolecznej, powszechny i oczywisty. Jednakze jest to
bledne przekonanie, sama obecno$é¢ niewiele zmienia. Tym bardziej Ze aktualnie ani
grupa spoleczna nie jest gotowa — bez odpowiedniego przygotowania i wsparcia — na
obecno$¢ oséb z niepetnosprawnoscia, ani osoby z niepethosprawnoscig — réwniez bez
wsparcia — nie majg szans na spoleczne funkcjonowanie.

Osoby z niepetnosprawnoscig sg dyskryminowane w systemie edukacji, ich po-
trzeby nie s3 realizowane. Oferta edukacyjna dla tej grupy jest bardzo ograniczona,
mozliwosci ,kariery” dla osoby z niepetnosprawnoscia nie istnieja. R6znorodnosé
ksztalcenia, szeroka oferta edukacyjna, umozliwitaby dopasowanie sytuacji edukacyjnej
do potrzeb konkretnej osoby. Jednoznaczne kryteria klasyfikujace osoby z okreslonymi
problemami do tego, a nie innego typu ksztalcenia nie zdajg egzaminu, nie sprawdzajg
sie w rzeczywistosci. Bardzo czesto jest tak, ze szkoly specjalne sg przeznaczone tylko
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dla dzieci z konkretnymi deficytami, a z innymi deficytami kieruje sie osoby do szkoty
integracyjnej, a szkoly ogdlnodostepne s3 jeszcze dla innych uczniéw. Kazdy czlowiek
jest inny i przy podobnej niepetnosprawnosci moze mie¢ inne potrzeby, moze by¢ dla
niego odpowiedni inny typ szkoly i ksztalcenia.

ZALECENIA

Bardzo waznym dla edukacji i integracji spolecznej z perspektywy osob niepetno-
sprawnych dokumentem jest Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych... podpisana
w 2012 roku przez Bronistawa Komorowskiego.

Art. 24 ust. 4 Konwencyi stanowi:

Panstwa-Strony uznajg prawo oséb niepetnosprawnych do edukacji. W celu realizacji tego
prawa bez dyskryminacji i na zasadach réwnych szans Pafistwa-Strony zapewnig wlaczajacy
system ksztalcenia umozliwiajacy integracje na wszystkich poziomach edukacji i w ksztat-
ceniu ustawicznym [...].

Aby wesprzeé realizacje tego prawa, Pafistwa-Strony podejmg odpowiednie §rodki w celu
zatrudniania nauczycieli, w tym nauczycieli niepelnosprawnych, ktérzy majg kwalifikacje
w zakresie uzywania jezyka migowego i/lub alfabetu Braille’a, oraz w celu szkolenia specja-
listéw 1 personelu pracujacych na wszystkich szczeblach edukacji. Takie szkolenie bedzie
obejmowaé wiedze na temat probleméw niepetnosprawnosci i korzystanie ze wspomagaja-
cych (augmentatywnych) i alternatywnych sposobdw, srodkéw i form komunikacji, technik
i materialéw edukacyjnych, w celu wspierania os6b niepetnosprawnych.

Panstwa-Strony zapewnia, ze osoby niepelnosprawne beda mialy dostep do powszechnego
szkolnictwa wyzszego, szkolenia zawodowego, ksztatcenia dorostych i ksztalcenia ustawicz-
nego, bez dyskryminacji i na zasadzie réwnosci z innymi osobami. W tym celu Panstwa-
-Strony zapewnia, ze zapewnione beda racjonalne usprawnienia dla oséb niepethosprawnych
(Komwencja o prawach oséb niepetnosprawmych... 2006: 13)1.

Krytyczna analiza systemu edukacji dla oséb z niepelnosprawnoscig w Polsce
wskazuje, ze poprawa dostepu do edukacji, dostosowanie jej do potrzeb oséb niepet-
nosprawnych, jak i poprawa jakosci ksztalcenia nie jest mozliwa bez zmiany myslenia
o edukaciji, jej celach oraz zmiany systemu czy tez odej$cia od systemu.

" Por. Konwenga ONZ o prawach osdb niepetnosprawnych, Ustawa z dnia 15 czerwca 2012 r.
o ratyfikacji Konwengji o prawach osob niepetnosprawnych, sporzadzonej w Nowym Jorku dnia
13 grudnia 2006 r. (Dz. U. 2012, poz. 882), http://www.isap.sejm.gov.pl/DetailsServlet?id=WDU
20120000882 (dostep: 1.03.2015); Oswiadczenie rzadowe z dnia 25 wrzesnia 2012 r. w sprawie
mocy obowigzujacej Konwencji o prawach osdb niepefnosprawnych, sporzadzonej w Nowym Jorku
dnia 13 grudnia 2006 r. (Dz. U. 2012, poz. 1170), www.abc.com.pl/du-akt/-/akt/dz-u-2012-1170
(dostep: 1.03.2015).; Konwengja o prawach 0séb niepetnosprawnych, sporzadzona w Nowym Jorku
dnia 13 grudnia 2006 r. (Dz. U. 2012, poz. 1169), http:/www.isap.sejm.gov.pl/DetailsServlet?id =WDU
20120001169 (dostep: 1.03.2015).
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Zmiany $wiadomosciowe, merytoryczne, organizacyjne i materialne w kazdym
obszarze dotyczacym edukaciji, jak i dotyczace wszystkich aktoréw dziatajacych w sys-
temie edukacji, sa konieczne, zeby wlaczanie 0sob z niepetnosprawnoscia w gléwny
nurt edukacji w Polsce byto mozliwe. Nalezy dostosowaé edukacje do potrzeb oséb
z niepelnosprawnoscig, a nie potrzeby os6b z niepelnosprawnoscia do dostepnej
edukacji. Dzialania te nie mogg by¢ podejmowane autorytarnie przez tzw. wiekszo$¢
spoteczefistwa. Nowe mozliwo$ci muszg by¢ inicjowane przez srodowiska oséb niepet-
nosprawnych, uzgadnianie i konsultowanie nie moze zastgpic¢ dzialan os6b niepetno-
sprawnych.

Autorka popiera oparcie edukacji na fenomenie réznorodnosci niepethospraw-
nosci, uczynienie z niego centrum myslenia o edukacji. Wykorzystanie doswiadczen
0s6b niepetnosprawnych i ich opinii moze stanowi¢ punkt wyjscia do zmian, umoz-
liwi¢ rekonstrukcje czy tez wrecz rekonceptualizacje ksztalcenia. Zapytajmy osoby
niestyszace i z niedostuchem, czego oczekuja od edukaciji i czego potrzebuja, zeby sie
uczy¢ na kazdym etapie nauczania. Zapytajmy osoby z niepetnosprawnoscig ruchows,
z niepetnosprawnoscig intelektualng, z zespotami genetycznymi. Traktujmy osoby z nie-
petnosprawnoscig jako indywidualnosci, a nie homogeniczng grupe, potrzeby i sytuacja
0s6b z niepetnosprawnoscig sg bardzo rézne. Moze warto na tej réznorodnosci oprzed
system edukacji?
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EDUCATION FOR (DIS)ABILITY

SUMMARY

In the presented paper, the author attempts to challenge typical thinking about the
education system adapted to the needs of people with disabilities. The aim of this article
is to prove that the education system in its present form is not the answer to the needs
of people with disabilities. The theoretical context of the article mainly constitute the
concepts of exclusion and stigmatization (Goffman, 2005), critical pedagogy (Potulicka
and Rutkowiak 2010), integration, inclusion and special education, and the medical
and social model of disability.

The author argues that the current system of education is education for disability,
education, which deepens or preserves disability, preparing for the role of people with
disabilities in society.

Based on the analysis of existing data (GUS, PENTOR, CBOS) and studies (Sudar-
Malukiewicz 2001; Dudzinska 2012), it can be concluded that the inclusion and inte-
gration of the Polish school are absent. Isolation and discrimination are currently still
more common for persons with disabilities than integration or inclusion. It was also
shown that access to education for people with disabilities is still problematic and it is
still one of the most restrictive social barriers.

The author recommends education to be based on the phenomenon of diversity of
disability, this phenomenon can be the center of thinking about education, using the
experiences of disabled people and their opinions must be a starting point for change,
the possibility of reconstruction, or even the reconceptualization of education.

Keyworps: education, disability, identity, integration, inclusion
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SZANSE | ZAGROZENIA

W FUNKCJONOWANIU KOBIET
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA.
STUDIUM SOCJOLOGICZNE

ABSTRAKT

Zdefiniowanie terminu ,niepetnosprawnos¢” jest kwestig bardzo ztozong i powinno
uwzglednia¢ zmiany zwigzane z pojmowaniem takich terminéw, jak zdrowie i choroba.
Zwlaszcza w tej czesci definicji zdrowia, ktora na réwni z pelnig samopoczucia fizycznego
i umystowego stawia samopoczucie spoleczne.

Opierajac sie na badaniach wlasnych pt. Psychospoleczne uwarunkowania adaptacsi
{ integracyi kobiet z orzeczong niepelnosprawnosciqg w spotecznosci lokalnej, przeprowa-
dzonych w podregionie bielskim, autorka stara si¢ zarysowac szanse i zagrozenia, jakie
napotykajg w codziennym funkcjonowaniu kobiety z niepelnosprawnoscig fizyczna
w stopniu umiarkowanym i znacznym. Analiza prowadzona jest w czterech gléwnych
obszarach aktywnosci kobiet obejmujacych: Zycie osobiste, rodzinne, zawodowe oraz
funkcjonowanie w spolecznosci lokalnej.

Kobiety niepetnosprawne to grupa szczegdlnie narazona na spoleczne restrykcje,
z alienacjg wlacznie. Mamy tu do czynienia z podwoéjnym wykluczeniem: wykluczeniem
dysfunkcyjnego elementu spotecznosci lokalnej (przyczyny: lek przed chorobs, nega-
tywne emocje i reakcje innych, wywotane na przyktad deformacjg lub dysfunkcja ciata,
problem z komunikacja, presja konieczno$ci pomocy, wyzsze koszty utrzymania i inne)
oraz wykluczeniem kobiety (przyczyny: niezdolno$¢ do petnienia tradycyjnych, przypi-
sanych spolecznie rél, nieatrakcyjnos¢ [subiektywna lub obiektywnal, nieadekwatnos¢
wobec wzorcéw kobiecosci itp.).

Eksploracja wyrdznionych obszaréw wydaje sie istotna dla wyznaczania kierunkdéw
polityki spolecznej dotyczacych oséb z niepelnosprawnoscig zaréwno na poziomie
lokalnym, jak i centralnym.

Srowa KLUCZOWE: kobiety z niepelnosprawnoscia, szanse, zagrozenia, funkcjonowanie w spo-
tecznosci lokalne;j
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WPROWADZENIE

Problem niepelnosprawnosci staje sie obecnie jedng z najistotniejszych spotecznych
kwestii (Kostanjsek, Good, Madden, Ustiin i in. 2013). Zgodnie z Narodowym Spi-
sem Powszechnym Ludnosci i Mieszkan 2002 ponad 14% ludnosci kraju to osoby
niepelnosprawne, spis z 2011 wskazuje, ze 12% populacji Polakéw to osoby z niepel-
nosprawnoscig, co i tak nie odzwierciedla catkowicie skali zjawiska!. Réwnoczesnie, co
istotne w podejmowanych rozwazaniach, to wlasnie kobiety stanowig ponad polowe
0s6b niepetnosprawnych w Polsce.

Kobiety z niepetnosprawnoscig to grupa szczegdlnie narazona na spoteczne restryk-
cje, z alienacjg wlacznie?. Mamy tu do czynienia z podwdjnym wykluczeniem.

1. Wykluczenie z petni uczestnictwa w zyciu spolecznosci lokalnej, w tym przypadku
kluczowg determinantg jest niepetna sprawnosé, a przyczyny tego stanu to miedzy innymi:
lek przed chorobag, stereotypy i uprzedzenia, negatywne emocje i reakcje innych, wywo-
tane na przyktad deformacja lub dysfunkcjg ciala, problem z komunikacja, wyzsze koszty
utrzymania, a w niektorych przypadkach konieczno$¢ zapewnienia pomocy, ograniczenia
aktywnosci na rynku pracy, bierno$¢ spoteczna i inne. I chociaz utrudnienia te moga
napotykac zaréwno niepetnosprawni mezczyzni, jak i kobiety, to jednak wedlug badan
i analiz niepetnosprawno$¢ w przypadku kobiet stanowi czynnik zdecydowanie bardziej
dyskryminujacy, w poréwnaniu z mezczyznami z niepetng sprawnoscia (por. Ostrowska
2015: 178-186).

2. Wykluczenie kobiety, w tym przypadku kluczowg determinantg jest pleé, a przy-
czyny tego stanu to miedzy innymi: niezdolno$¢ lub ograniczenia w odgrywaniu trady-
cyjnych, przypisanych spotecznie rdl, niska samoocena, nieatrakcyjnos¢ (subiektywna
lub obiektywna), nieadekwatnos¢ wobec wzorcéw kobiecosci, oczekiwania spoleczne
wobec kobiet itp. (por. Pigtek 2009a: 54; Banks 2008: 184-190; Nowak 2012: 127-188;
Ostrowska 2015: 178-186; Pigtek 2015a: 175).

Pierwszy rodzaj ryzyka wykluczenia odnosi sie gléwnie do aktywnosci w sferze za-
wodowej oraz w spolecznosci lokalnej, drugi do funkcjonowania kobiet w sferze
osobistej i rodzinnej. Oczywiscie, wszystkie te sfery s3 ze sobg powigzane, oddziatujac

T W trakcie spisu powszechnego w 2002 roku ustalono, ze liczba 0séb niepetnosprawnych w Polsce
wynosita 5456,7 tys., co stanowito 14,3% ogotu ludnosci kraju, w tym ponad potowa to kobie-
ty (2888,5). Wedtug narodowego spisu powszechnego w 2011 roku liczba 0séb niepetnospraw-
nych ogdtem wynosita okoto 4,7 min (dokfadnie 4697,5 tys.). Tym samym liczba oséb niepefno-
sprawnych w Polsce stanowita 12,2% ludnosci kraju. Udziat mezczyzn wirdd oséb niepetnosprawnych
wynosit 46,1%, a kobiet — 53,9%. Odsetki te jednak mogg by¢ zanizone ze wzgledu na wystepujace
niedoszacowania danych (stat.gov.pl).

2 Na temat zagrozenia wykluczeniem spotecznym oraz specyfiki sytuacji kobiet z niepetnosprawno-
$cig piszq miedzy innymi: Chodkowska 1993; Nowak 2012; Gruntowski i Mirek 2013; Ciaputa, Krol
i Warat 2014: 275-334.
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wzajemnie na siebie i w konsekwencji wplywajac calo$ciowo na funkcjonowanie kobiet
z niepetnosprawnoscig (zob. rys. 1), stad zagadnienie niepetnosprawnosci kobiet nalezy
analizowad, uwzgledniajac jego wieloaspektowosé.

funkcjonowanie

w sferze [
\ osobistej |
//r/ ‘.\‘
OGOLNE /
funkcjonowanie | FUNKCJONOWANIE [ funkcjonowanie |
} w $rodowisku | KOBIET [ w sferze |
‘ lokalnym ' Z NIEPELENOSPRAWNOSCIA | rodzinnej
X \

funkcjonowanie
w sferze
zawodowej

Rys. 1. Kluczowe sfery aktywnosci kobiet z niepetnosprawnoscia

Zrédlo: opracowanie wlasne

Jak zauwaza Pierre Bourdie: ,Kobiety wykluczone z uniwersum spraw, ktore sie
liczg (publicznych oraz ekonomii), byly bardzo dlugo przypisane uniwersum domowym
oraz dziataniom towarzyszacym biologicznemu oraz spotecznemu odtworzeniu linii”
(Bourdie 2004: 115). Tymczasem niepeltna sprawnos¢ moze wyklucza¢ kobiety rowniez
z tego obszaru aktywnosci lub znacznie ograniczaé¢ mozliwo$¢ realizacji rdl spotecznych
zwigzanych ze sferg domowa, co rzutuje bez watpienia na postrzeganie siebie i wtasnych
mozliwosci oraz spoleczny odbidr. Analiza sytuacji kobiet z niepetnosprawnosciami
wymaga odmiennej aparatury badawczej i szczegdlnego podejécia, gdyz mamy tu do
czynienia z naktadaniem sie wielu czynnikéw wykluczajgcych i stygmatyzujacych (por.
Pigtek 2015; Ciaputa, Kr6l i Warat 2014; Nowak 2012; Pigtek 2012; Chodkowska 1993).

Problem niepetnosprawnosci kobiet jest o tyle specyficzny, ze obowigzujgce wzor-
ce i standardy kobiecosci nakladajg na kobiety niejako ,obowigzek atrakcyjnosci”
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(por. Jakubowska 2009; De Klerk i Ampousah 2003; Bourdie 2004; Kaschak 2001;
Bartky 1990). Tymczasem niepelnosprawnos¢, zwlaszcza ta wigzaca sie z wyraznymi,
widocznymi defektami fizycznymi, powoduje, ze niemozliwe jest spelnienie przez
kobiete pozgdanych standardéw. Pojawia sie dysonans, problemy tozsamosciowe. Nie
sprzyja to rowniez autowaloryzacji, w zwigzku z czym kobieta niepelnosprawna moze
mie¢ poczucie nieadekwatnosci i alienacji.

Niepetnosprawnos¢ wigze sie rowniez z niemoznoscig realizowania wszystkich do-
tychczasowych rdl, rzutujgc tym samym na funkcjonowanie spoleczne kobiety, zakres
jej uczestnictwa w zyciu spolecznym i zawodowym, relacje z otoczeniem. To wplywa
bezposrednio na obraz siebie, budowany na podstawie relacji z innymi ludZzmi i ich
stosunku do osoby niepelnosprawne;.

Konflikty rdl i tozsamosci, w jakie popadajg kobiety z niepelnosprawnoscia, maja
kilka postaci. Klasyczny juz konflikt rodzina—praca spychany jest na drugi plan przez
konflikt pomigdzy rolg zona-matka a rolg osoby niepetnosprawnej (Marszalek, za: No-
wak 2012: 157-158). Tak czy inaczej, kobieta niepetnosprawna staje wobec sprzecznych
oczekiwan i standardéw, ktérym nie sposéb sprostaé. W swietle tego, warto zastanowi¢
sie nad tym, jakie bariery i zagrozenia napotykaja kobiety z niepelnosprawnoscig oraz co
sprzyja ich adaptacji i integracji ze srodowiskiem? OdpowiedZ na to pytanie jest o tyle
istotna, iz moze ona stanowi¢ punkt wyjscia i przyczynek do konstruowania programdéw
w zakresie polityki spolecznej, ukierunkowywaé dziatania integracyjne oraz uwrazliwi¢ na
kwestie kobiece, a réwnoczesnie wskazywac obszary, w ktérych nalezy podjaé stosowne
inicjatywy zmierzajace do eliminacji stereotypow i uprzedzef na temat funkcjonowania
0sob z niepetnosprawnoscig, w tym zwlaszcza kobiet.

Gloéwnym celem rozdzialu jest zarysowanie w usystematyzowanej formie szans
i zagrozen, jakie napotykajg kobiety z niepetnosprawnoscig fizyczng w czterech glow-
nych obszarach aktywnosci obejmujgcych: Zycie osobiste, rodzinne, zawodowe oraz
funkcjonowanie w spotecznosci lokalne;.

RYS TEORETYCZNO-METODOLOGICZNY

Empiryczng podstawg rozwazan sg przeprowadzone przez autorke badania pt. Psycho-
spoleczne wwarunkowania adaptacji i integracyi kobiet z orzeczong niepetnosprawnoscig
w spolecznosci lokalnej, realizowane w ramach grantu wewnetrznego Akademii Tech-
niczno-Humanistycznej w Bielsku-Biatej (nr 13/I/GW/08).

Pierwsza czes¢ badan, prowadzonych metoda sondazu diagnostycznego z za-
stosowaniem kwestionariusza ankiety, realizowana byta od 2009 do 2013 roku
w podregionie bielskim (obejmujacym powiaty cieszyfiski, zywiecki, bielski i mia-
sto Bielsko-Biata). Lacznie w badaniach ankietowych uczestniczylo 600 kobiet
z niepetnosprawnoscig fizyczng. Eksploracje glownie nakierowane byly na kobiety
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z umiarkowanym i znacznym stopniem niepetnosprawnosci fizycznej (kody: 05-R, 07-S,
08-T, 09-M, 10-N, 11-I), w wieku od 18 do 65 roku zycia, ktore wyrazily zgode na wypel-
nienie ankiety. W pozyskaniu respondentek pomagaly ulokowane na terenie podregionu
bielskiego Zespoly ds. Orzekania o Niepelnosprawnosci, organizacje i stowarzyszenia,
zaktady pracy chronionej i inne podmioty dziatajace na rzecz oséb niepetnosprawnych.

Dodatkowo w latach 2011-2014 przeprowadzane zostaly wywiady poglebione
z kobietami z niepetnosprawnoscig (30 wywiadéw), respondentki rekrutowaly sie
sposrod kobiet, ktore wyrazily w badaniu ankietowym zgode na ponowne spotkanie
i udzielenie wywiadu.

Za osobe niepethosprawng uznane zostaly jednostki, ktére zgodnie z art. 2 pkt 10
Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rebabilitacji zawodowey i spolecznej oraz zatrudnia-
niu 0séb niepetnosprawnych byly trwale lub okresowo niezdolne do wypetniania rol
spoltecznych z powodu statego lub dlugotrwalego naruszenia sprawnosci organizmu,
w szczegdlnosci powodujacego niezdolnosé do pracy (Dz.U. z 2011 ., nr 127, poz. 721).

Do kategorii oséb niepelnosprawnych fizycznie zaliczone zostaly osoby z uszko-
dzonym narzgdem ruchu (niepelnosprawnos¢ motoryczna) oraz osoby z przewlektymi
schorzeniami narzadéw wewnetrznych, majgce aktualne orzeczenie o niepetnosprawnosci
w stopniu umiarkowanym i znacznym, zgodnie z ustawowg definicja.

W mysl art. 4.1 Ustawy o rebabilitacji zawodowey i spoteczne; oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych (Dz.U. z 2011 ., nr 127, poz. 721):

do znacznego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osobe z naruszong sprawnoscig or-
ganizmu, niezdolng do pracy albo zdolng do pracy jedynie w warunkach pracy chronionej
i wymagajaca, w celu pelnienia rdl spotecznych, stalej lub dtugotrwatej opieki i pomocy
innych o0s6b w zwigzku z niezdolnoscig do samodzielnej egzystenciji.

2. Do umiarkowanego stopnia niepelnosprawnosci zalicza sie osobe z naruszong spraw-
noscig organizmu, niezdolng do pracy albo zdolng do pracy jedynie w warunkach pracy
chronionej lub wymagajaca czasowej albo czesciowej pomocy innych oséb w celu petnienia
16l spotecznych [...].

4. Niezdolno$¢ do samodzielnej egzystencji oznacza naruszenie sprawnosci organizmu
w stopniu uniemozliwiajagcym zaspokajanie bez pomocy innych oséb podstawowych potrzeb
zyciowych, za ktdre uwaza sie przede wszystkim samoobstuge, poruszanie si¢ i komunikacje.

W badaniu pominieto kobiety z niepelnosprawnoscia sensoryczng oraz psychiczng
ze wzgledu na specyfike ograniczen funkcjonalnych oraz kobiety z lekkim stopniem
niepelnosprawnosci, w zwigzku z tym, iz w przypadku tych osob przy odpowiedniej
kompensacji mozliwe jest funkcjonowanie bez istotnych ograniczen w $rodowisku
spolecznym oraz nie jest konieczna pomoc i opieka w realizacji rol spotecznych.

Gléwnym celem eksploracji autorki byto okreslenie determinant adaptacji i integracji
kobiet z niepetnosprawnoscig fizyczng w spolecznosci. Szczegdlowe pytania badawcze
obejmowaly nastepujace zagadnienia: Jakie czynniki determinujg proces adaptacji do
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roli osoby niepetnosprawne;j? Jak realizowane s3 role spoleczne kobiety z niepeltno-
sprawnoscig i czy pod wplywem niepetnosprawnosci nastepuje ich redefinicja? Jakie
czynniki natury spolecznej, kulturowej i psychologicznej utatwiaja, a jakie utrudniaja
adaptacje? W jakim stopniu kobiety z niepetnosprawnoscig integrujg sie z osobami
petnosprawnymi? Jak kobiety z niepelnosprawnoscig funkcjonuja w nastepujacych
obszarach: zycie osobiste, rodzinne, zawodowe oraz w spolecznosci lokalnej? Jakie
zmiany dokonaly sie w sferze zycia osobistego, rodzinnego, zawodowego, aktywnosci
w spolecznosci lokalnej po wystapieniu niepetnosprawnosci? W ktérym obszarze zycia
nastgpita najbardziej radykalna zmiana po wystgpieniu niepetnosprawnosci? Jaki obraz
siebie majg kobiety niepetnosprawne? Jaka jest relacja pomiedzy kobiecoscig a niepet-
nosprawnoscig? Jakie wyobrazenia majg kobiety na temat tego, co myslg o nich inni
(jazfi odzwierciedlona)? Jakie s3 doswiadczenia kobiet niepetnosprawnych, ich losy,
plany na przyszlos¢, zadowolenie z zycia?

Jak wskazano powyzej, wérod pytan badawczych znalazly sie miedzy innymi te, ktére
dotyczyly zmian, jakie dokonaly sie u kobiet w sferze Zycia osobistego, rodzinnego,
zawodowego i aktywnosci spolecznej, w zwigzku z niepelnosprawnoscig. Umozliwito
to okreslenie szans i zagrozen, jakie napotykajg w codziennym funkcjonowaniu kobiety
z niepelnosprawnoscig fizyczng w stopniu umiarkowanym i znacznym, co poddane
zostanie analizie w dalszej czesci rozdziatu.

Wisrdd respondentek dominowaly kobiety z nabytg niepelnosprawnoscia fizyczna
(uszkodzenia narzadu ruchu oraz przewlekte schorzenia narzagdéw wewnetrznych — 80%
badanych), ich wtasnie bedg dotyczyly dalsze rozwazania. Przewazajaca cze$¢ badanych
w tej kategorii posiadala orzeczenie o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci,
znajdowala si¢ w srednim przedziale wiekowym i zamieszkiwata wies.

Definiowanie niepetnosprawnosci —
kilka stéw o trudnosciach terminologicznych

Zdefiniowanie terminu ,,niepetnosprawnos$¢” jest kwestig bardzo ztozona, dlatego mo-
wigc o rozumieniu tego pojecia, powinnismy uwzgledni¢ zmiany zwigzane z pojmowa-
niem takich termindéw, jak zdrowie i choroba. Zwlaszcza w tej czesci definicji zdrowia,
ktéra na réwni z petniag samopoczucia fizycznego i umystowego stawia samopoczucie
spoteczne i funkcjonalnos$¢ jednostki w srodowisku. W badaniu uwzgledniono dwo-
jakiego rodzaju kryteria definiowania niepetnosprawnosci, a mianowicie: biologiczne
(medyczne) — odnoszace sie do uszkodzenia narzadéw i ich czynnosci, powodujacych
naruszenie lub obnizenie sprawnosci ich funkcjonowania oraz calego organizmu z uwa-
gi na to, ze wszystkie czynnosci s3 wzajemnie uwarunkowane i skoordynowane; oraz
spoteczne — wskazujace na konsekwencje tego uszkodzenia i obnizenia sprawnosci
w roznych sferach zycia oraz na relacje danej osoby ze srodowiskiem, w ktérym Zyje
i dziata (por. Tobiasz-Adamczyk 2000; Baranski i Pigtkowski 2002).
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Niepelnosprawnosé wspoélczesnie staje sie pojeciem definiowanym spotecznie. Kon-
sekwencje niepetnosprawnosci zwigzane z ograniczeniami w funkcjonowaniu jednostki,
podlegaja w duzej mierze oczekiwaniom i wymaganiom, jakie stawia jej srodowisko
spoteczne. Zalezg wiec od ,spolecznej sytuaciji osoby niepelnosprawnej, jej sytuacji ro-
dzinnej, indywidualnej biografii, relacji z innymi ludzmi” (Tobiasz-Adamczyk 2000: 202).

Definiujac pojecie osoby z niepetnosprawnoscig przyjmuje sie, ze ,jest to osoba
o naruszonej sprawnosci psychofizycznej, powodujacej ograniczenie funkcjonalne
sprawnosci lub aktywnosci Zyciowej w stopniu utrudniajgcym petnienie whasciwych dla
niej rdl spotecznych” (Kawczynska-Butrym 1996: 16).

Swiatowa Organizacja Zdrowia ujmuje niepelnosprawno$¢ w trzech zakresach:
niesprawnosci, niepelnosprawnosci oraz ograniczenia w spelnianiu rol spotecznych.
Niesprawno$¢ (zzzpariment) rozumiana jest jako kazda utrata sprawnosci lub nieprawi-
dfowos¢ w budowie czy funkcjonowaniu organizmu pod wzgledem psychologicznym,
psychofizycznym lub anatomicznym. Niepetnosprawnos¢ (disability) to kazde ograni-
czenie badZ niemoznoé¢ (wynikajace z niesprawnosci) prowadzenia aktywnego zycia
w sposob lub w zakresie uznawanym za typowe dla czlowieka. Ograniczenia w pelnieniu
16l spolecznych (restrictions) opisywane sg jako przeszkody wynikajace z niesprawnosci
lub niepelnosprawnosci, zawezajace lub uniemozliwiajgce pelng realizacje roli spolecznej
odpowiadajacej wiekowi, plci oraz zgodnej ze spolecznymi i kulturowymi uwarunko-
waniami (Definicja... 2015).

Brak jednej, spdjnej definicji niepethosprawnosci wynika réwniez ze zmian w sposo-
bie ujmowania tego zagadnienia. Obecnie obserwujemy odejscie od modeli medycznych
czy indywidualistycznych w kierunku modeli spotecznych. ,Nowy sposéb rozumienia
niepetnosprawnosci wyksztalcit sie w opozycji do modelu medycznego, ktory koncentruje
sie na uszkodzeniu organizmu, a nie na potencjale, ktory thkwi w jednostce, nawet jesli
posiada ona znaczny stopief niepethosprawnosci. Obecnie obserwuje sie tendencje do
przechodzenia z modelu »braku« do modelu »spolecznego«” (Bielei i Dobrowolski
2012: 7).

Charakteryzujac wspomniane modele, nalezy zwrdci¢ uwage na kluczowe roznice
pomiedzy nimi, zwigzane z definiowaniem niepelnosprawnosci i osoby z niepelna
sprawnoscig. Zaréwno medyczny, jak i indywidualistyczny model niepetnosprawnosci
utozsamia niepetnosprawnos¢ z chorobg, ktora jest traktowana jako osobista tragedia
jednostki. Zgodnie z nimi niepethg sprawno$¢ postrzega sie jako problem na po-
ziomie jednostkowym (psychosomatycznym) i sprowadzana jest do indywidualnego
ograniczenia sprawnosci lub innych ,defektéw”. Problemy o0s6b niepetnosprawnych
definiowane s3 jako bezposrednie konsekwencje uszkodzenia narzagdéw organizmu,
spowodowane wadg wrodzong, chorobg lub urazem. Doprowadza to do ograniczen
w funkcjonowaniu indywidualnym i spolecznym jednostki, a jedyng pomoc stanowig
lekarze i terapeuci. Spoleczny model niepelnosprawnosci z kolei koncentruje sie na
utracie lub ograniczeniu mozliwosci brania udzialu w normalnym Zyciu spolecznosci
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z powodu réznorodnego typu barier, poczawszy od fizycznych, poprzez spoleczne,
az do prawnych. Méwimy tu o uposledzajacym spoleczenstwie, dominacji i opresji.
W konsekwencji przyjmuje sie, ze niepelnosprawnosé powstaje na skutek doswiad-
czanych przez osoby nig dotkniete ograniczen, ktdre pojawiajg sic w wielu obszarach
zycia spotecznego (Kirienko 2007: 44-47).

W przesztosci polityka wobec 0sob z niepetnosprawnoscig opierata sie wlasnie na
»koncepcji niepetnosprawnosci, uznanej za problem indywidualny, z ktérym radzenie
sobie polega na leczeniu, rehabilitacji medycznej i dostosowaniu sie do wymagan oto-
czenia kazdego niepelnosprawnego osobno. Rolg spoleczefistwa, szczegdlnie instytucji
publicznych, miato by¢ w tej sytuacji zaopatrzenie os6b niepelnosprawnych w $rodki
finansowe i materialne zapewniajace przezycie, a takze organizowanie instytucji zajmuja-
cych sie opiekg nad osobami niezdolnymi do samodzielnego zycia” (Gaciarz 2014: 17).
Pomimo ze polityka ta w tym czasie zapewne byla oparta na dobrych intencjach, praw-
dopodobnie eskalowata ona problem marginalizacji i wykluczenia, dzielac spoleczenistwo
na petno- i niepetnosprawnych, ,normalnych” i ,innych”.

Stopniowe upowszechnianie sie modelu spolecznego w Polsce, bedgce konsekwencjg
realizowanej sukcesywnie od lat 90. ubieglego wieku polityki spolecznej panstwa oraz
dziatan podejmowanych przez srodowiska 0s6b z niepetnosprawnoscia, skutkuje takze
zmiang w sposobie definiowania oséb niepetnosprawnych. Obecnie odchodzi si¢ od
utozsamiania jednostki z niepetng sprawnoscia, wskazujac na fakt, iz pewne ogranicze-
nia w funkcjonowaniu osoby nie moga rzutowaé na catosciowy jej odbidr. Dysfunkcja
w jednym obszarze nie moze sie réwnaé dysfunkcjonalnosci jednostki jako takiej.
W konsekwencji coraz czesciej uzywa sie okreslenia: osoba z niepetnosprawnoscig lub
osoba z niepetnosprawno$ciami, a nie osoba niepetnosprawna, co pozwala oddzieli¢
sfery, w ktorych wystepujg ograniczenia, od pozostalych obszaréw, w ktorych jednost-
ka jest w pelni sprawna i funkcjonalna. Co wiecej, odczuwanie niepetnej sprawnosci
oraz bariery w tym zakresie powigzane sg z zakresem funkcjonowania spoteczefistwa.
,Niepelnosprawnos¢ nie jest zatem immanentng cechg jednostki, ktéra z racji uszko-
dzen lub wad fizycznych czy psychicznych nie jest w stanie funkcjonowaé we wiasciwy
sposob w spoleczefistwie. Jest wlasciwoscig sposobu zorganizowania spoleczenstwa,
ktére odpowiada na fakt istnienia ludzi z ograniczeniami fizycznymi lub psychiczny-
mi w sposob, ktory nie stwarza im warunkow zapewniajgcych mozliwosé uczestnictwa
w roznego rodzaju aktywnosciach spotecznych” (Gaciarz 2014: 19).

Szanse i zagrozenia w funkcjonowaniu kobiet z niepetnosprawnoscia
w swietle badan wtasnych

Analiza zostanie przeprowadzona w czterech gtéwnych obszarach aktywnosci obejmuja-
cych: Zycie osobiste, rodzinne, zawodowe oraz funkcjonowanie w spolecznosci lokalne;j,
eksplorowanych pod katem szans i zagrozen, jakie napotykaja na swojej drodze kobiety
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z niepetnosprawnoscig. Obszary te wzajemnie sie przenikajg i wplywajg tacznie na mecha-
nizmy adaptacyjne i integracyjne przekladajace sie na funkcjonowanie kobiet z niepetna
sprawnoscig. Eksploracja wyrdznionych obszaréw wydaje sie istotna z punktu widzenia
wyznaczania kierunkéw polityki spolecznej dotyczacych oséb z niepetnosprawnoscis,
zar6wno na poziomie lokalnym, jak i centralnym.

Szanse rozumiane bedg jako wszystkie te czynniki i uwarunkowania wewnetrzne
oraz zewnetrzne, ktére w pozytywny sposob wplywajg na funkcjonowanie kobiet, na
ich adaptacje do niepelnej sprawnosci, na podejmowane aktywnosci i motywacje do
dziatania, a w konsekwencji na utrzymanie lub podniesienie wtasnej samooceny.

Zagrozenia definiowane bedg jako te czynniki i uwarunkowania wewnetrzne i ze-
wnetrzne, ktore negatywnie wplywaja na funkcjonowanie kobiet, na ich adaptacje do
niepelnej sprawnosci, na podejmowane aktywnosci i motywacje do dziatania, a w kon-
sekwencji na utrzymanie lub podniesienie wtasnej samooceny.

Zestawienie przyktadowych (z pewnoscig niewyczerpujacych zagadnienia) szans
i zagrozen opracowane zostalo na podstawie analizy wypowiedzi respondentek zaréwno
w badaniach ankietowych, jak i wywiadach, pogrupowano je w kategorie, przyjmujac
za kryterium czesto$¢ wystepowania.

Z przeprowadzonych przez autorke badan wynika, ze jednym z istotnych aspektow
zwigzanych z niepetnosprawnoscig jest jej wplyw na samoocene, obraz i postrzeganie
siebie w relacji z innymi. Doswiadczenia i doznania kobiet z niepetnosprawnoscia, do-
tyczgce obrazu wlasnego ciata, reakcji spolecznych na zmiany w wygladzie i adaptacji
do nich, uwypuklajg znaczenie, jakie wspolczesnie przypisuje sie wygladowi zewnetrz-
nemu. Respondentki wyraznie wskazywaly trudnosci z akceptacja wlasnej cielesnosci po
wystgpieniu niepelnosprawnosci (zob. Pigtek 2012a: 167). Kobiety te musialy uporaé
sie nie tylko ze stygmatem, jaki niejednokrotnie wigze sie z ograniczong sprawnoscia,
ale tez konieczne bylo dokonanie redefinicji takich poje¢ jak kobiecos¢ i atrakcyjnosé
(zob. Pigtek 2009b: 53-60).

Pyta pani, czy akceptuje siebie..., ja nie... nienawidze siebie i tego, jak wyglgdam. Kto tego nie
przezyt, nie zrozumie (kobieta z porazeniem mie$nia twarzowego, lat 25).

Unikam patrzenia w lustro. Czasem zapomzinam o tym, jak wyglgdam [...] jak popatrze na siebie,
od razu mam dos¢ (kobieta chorujaca na tuszezyce, lat 28).

Facect to wzrokowcy. Ufan mojemu mezowi, ale to tylko facet, a ja nie czuje sig juz atrakcyjna
(kobieta po mastektomii, lat 37).

Akceptuje siebie, jaki mam wybor? Jest, jak jest (kobieta po mastektomii, z nowotworem
jajnika, lat 49).

Wiele badanych kobiet wskazywalo, ze starajg sie ukry¢ konsekwencje swojej nie-
petnosprawnosci nawet przed najblizszymi. W przypadku niepelnosprawnosci nabytej
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odwolywanie sie do okresu przed jej wystgpieniem mogto utrudniaé i spowalniaé prze-
bieg adaptacji. Z drugiej jednak strony, jesli w tym czasie kobiecie udato sie zbudowa¢
pozytywny obraz siebie, sprzyjalo to przystosowaniu (por. Pigtek 2015a: 183).

Niestety stereotypy na temat kobiet z niepelnosprawnosciami przedstawiajace je
jako nie tylko bierne, zalezne i stabe, ale réwniez niezdolne do odgrywania spotecz-
nie akceptowanych rdl, istotnie wplywajg na ich poczucie wartosci i podmiotowosci,
a w konsekwencji pogodzenie i adaptacje. Ponadto postrzeganie kobiet niepelnospraw-
nych jako mniej atrakcyjnych i aseksualnych, ,warunkowane powigzaniem w spolecz-
nej wyobrazni kobiecosci z dbaloscig o cialo, tak aby uzyskaé spoteczng akceptacje”
(Ciaputa, Krdl, Migalska i Warat 2014: 204) znaczaco wplywa na przystosowanie do
niepetnosprawnosci.

Sam proces adaptacji do niepetnosprawnosci w przypadku badanych kobiet prze-
biegal zwykle powoli. Po uzyskaniu informacji o chorobie, ktérej konsekwencja jest
nierzadko trwata lub czasowa niepelnosprawnosc — czesto pojawialy sie niedowierzanie,
bunt, rozpacz, w kolejnych etapach albo podejmowane byly dziatania w kierunku le-
czenia i rehabilitacji, albo wycofanie sie i minimalizacja dziatan leczniczych, w zwiagzku
z utratg wiary w powodzenie tych zabiegdw, lub spadek checi do dziatania, ostatecznie
czes$é kobiet zaakceptowata w jakims stopniu stan faktyczny, a cze$¢ pozostata na etapie
rezygnacji, wycofania lub rozpaczy. Nawet u kobiet, ktdre deklarowaly pogodzenie sie
z niepelnosprawnoscia, w wypowiedziach przebijal Zal, wiara, ze moze jeszcze problem
zniknie, i szereg innych emocji i stanéw sugerujacych ciggla wewnetrzng walke, jaka
muszg toczy¢ ze sobg osoby w konfrontacji z niepelnosprawnoscia.

Lekarz powiedzial, ze jest szansa, iz przetoka jest czasowa. Weigz mam nadzieje, Ze wszystko wroci
do stanu sprzed wypadku (kobieta ze stomia, lat 23).

Najgorszy byt dzien, kiedy ustyszatam, ze mam raka. Bylam w takim szoku, Ze dusiaj niewiele
pamigtam 7 tego, co ze mng si¢ dzialo, poza tym, Ze straszliwie si¢ balam (kobieta chora na
nowotwor piersi, lat 56).

W czesci wypowiedzi badanych pojawialy sie proby znalezienia pozytywnych stron
niepelnosprawnosci, kobiety wskazywaly na liczne przymioty, ktore nie zniknely tylko
dlatego, ze stracily pier§, mialy stomie czy poruszaly sie o kulach lub na wézku inwa-
lidzkim. Pozytywne myslenie oraz akceptacja niepetnosprawnosci czesciej akcentowane
byly przez kobiety, ktorych niepetnosprawnos$¢ nie byta widoczna, dzieki na przyktad
odpowiedniemu oprotezowaniu. Chociaz sama wiedza o tym, ze jak to okreslaly niektore
z kobiet, s3 ,niekompletne”, blokowata ich spontaniczne wchodzenie w réznorodne
relacje spoleczne i sprawiata, iz wcigz gdzies w tyle glowy pojawialy sie mysli na temat
wlasnych ograniczen.

Wsrod negatywnych aspektow niepetnosprawnosci przebijaly sie tesknoty za prze-
szloscig, wezesniejszym zyciem — sprzed choroby. W wielu wypowiedziach akcentowane
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bylo poczucie niemocy, innosci, utraty bezpowrotnie tego, co bylo wazne, a wczesniej
niedoceniane. Duza czes¢ kobiet wskazywala takze na brak nie tylko profesjonalnego
wsparcia, ale rowniez wsparcia bliskich, ktorzy nie rozumieli odczué respondentek, ich

obaw i rozterek.

Najczesciej wskazywane w badaniach szanse i zagrozenia w funkcjonowaniu kobiet

z niepethosprawnoscig w sferze osobistej przedstawione zostaly na rysunku 2.

Szanse

Zagrozenia

chec przezwyciezania ograniczen

niska samoocena

wiara we wtasne sity i mozliwos¢ zmiany

poczucie odrzucenia i alienacji

redefinicja wzorcéw kobiecosci

poczucie niedostosowania, innosci

identyfikacja wtasnych mocnych
i stabych stron

brak akcepacji wtasnej cielesnosci,
poczucie nieatrakcyjnosci

pozytywne myslenie

nieumiejetnosé radzenia sobie
z akceptacjg niepetnej sprawnosci
i ograniczen z nig zwigzanych

budowanie pozytywnego obrazu wtasnej
osoby i wasnego ciata

przygnebienie i poczucie niemocy oraz
brak motywacji do dziatania

%

akceptacja niepetnej sprawnosci

poczucie ,innego” traktowania

%

poszukiwanie pozytywnych stron i sensu
wtasnej niepetnosprawnosci

Rys. 2. Szanse i zagrozenia w funkcjonowaniu kobiet z niepetnosprawnoscig w sferze osobistej

brak profesjonalnego wsparcia
psychologicznego

Zrédlo: opracowanie wlasne
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W procesie adaptacji do niepetnosprawnosci znaczenie miat takze zakres wsparcia
rodziny, partnera, przyjaciol. Badania ujawnily, ze kobiety, ktore pozostawaly w zwigzkach
przez co najmniej kilka lat i ocenialy je jako satysfakcjonujgce, tatwiej odnajdywaly sie
W nowej sytuacji po wystgpieniu niepetnosprawnosci, szybciej tez stabilizowaly sie ich
relacje z partnerem. Dzigki temu sprawniej przebiegata reorganizacja zycia rodzinnego
i nowy podziat obowigzkéw domowych (zob. Pigtek 2012b: 163-169).

Badane kobiety, ktére pozostawaly w zwigzku i zyly w funkcjonalnej rodzinie,
wskazywaly dos¢ czesto, iz to wlasnie najblizsza rodzina stuzyla im pomocg przy orga-
nizacji Zycia domowego, ale tez na przyktad wyjazdow czy wizyt u lekarza, i w ogdle
calego procesu leczenia i rehabilitacji. Najblizsi zaspokajali ich potrzeby zwigzane
z opieka, pielegnacja, prowadzeniem gospodarstwa domowego. Dodatkowo posiadanie
dziecka/dzieci wplywalo mobilizujaco na wiekszo$¢ kobiet. Te, ktére byly matkami,
czesciej 1 chetniej podejmowaly leczenie i rehabilitacje niz respondentki, ktore nie
mialy potomstwa.

Mdj mqgz jest bardzo czuty i delikatny, caly czas mowi mi, Ze jestem pigkna. Wiem, ze nie jest dla
niego to latwe, ale mam poczucie, ze w pelni mnie zaakceptowat, pomimo wszystko (kobieta po
mastektomii, lat 37).

Nie chece o tym mowic, nie ma o czym. Jestem w trakcie rozwodu i mysle, Ze to zadecydowato
tez o rozejsciu sie. Powiedziat mi, Ze jest za mlody, Zeby sig ze mng meczy¢ (kobieta ze stward-
nieniem rozsianym, lat 43).

Najefektywniejsze w momentach kryzysowych okazaly sie rodziny o wysokim
poziomie spojnosci i wytrzymalosci, jak tez o wysokim poziomie wiezi i elastycznosci,
czyli takie, ktorych sitg jest zdolnosé do zmiany, ale réwnoczesnie poczucie wewnetrz-
nej jednosci, solidarnosci ze wszystkimi cztonkami i wzajemne zaufanie. Takie rodziny
potrafig zmobilizowaé wszystkie sily w celu przezwyciezenia trudnosci.

Respondentki zyjace samotnie lub w rodzinach, ktére nie wspomagaly ich w wystar-
czajgcym stopniu, cze$ciej wspominaly o dotkliwosci swojego polozenia i koniecznosci
szukania wsparcia i pomocy w réznych pozarodzinnych instytucjach. Kobiety te réwniez
czesciej niz pozostale wskazywaly na potrzeby rozwoju infrastruktury pomocowej na
rzecz osob niepelnosprawnych i znaczenie réznego rodzaju grup wsparcia.

Podsumowujac, nalezy podkresli¢, ze zwykle, jesli rodzina funkcjonuje w prawidtowy
sposob, osoba niepetnosprawna zyskuje poczucie bezpieczenistwa, co sprzyja akceptacji
wlasnego stanu zdrowia czy niepetnosprawnosci, tworzy takze atmosfere ulatwiajaca
powrét do ,,normalnego zycia”. Czesto to postawy poszczegdlnych cztonkéw rodziny
warunkujg przebieg i skuteczno$¢ rehabilitaciji, a nade wszystko wplywaja na stopien
akceptacji niepetnej sprawnosci u dotknietego nig cztonka rodziny. Oczywiscie, nierzad-
kie s3 tez przypadki, gdy rodzina w zwigzku z réznymi ograniczeniami (na przyktad
stabe wiezi, zaburzenia komunikacji, brak kompetencji koniecznych do sprawowania
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opieki nad osobg chora, wiek czy stan zdrowotny czlonkdw rodziny) nie jest w stanie

skutecznie wspierac osoby niepetnosprawnej (Pigtek 2015b).

Najczesciej wskazywane w badaniach szanse i zagrozenia w funkcjonowaniu kobiet

z niepetnosprawnoscia w sferze rodzinnej przedstawione zostaly na rysunku 3.

Szanse

pozytywna postawa partnera i dzieci

posiadanie dzieci

jakos¢ relacji matzenskich

funkcjonalnosc¢ i wydolnosé rodziny

partnerski podziat obowigzkéw
domowych

odcigzenie i przejecie obowigzkéw
przez petnosprawnych cztonkéw
rodziny

silne wiezi oparte na mitosci,
wzajemnym zaufaniu i akceptacji

otwartos¢ w komunikacji

Zagrozenia

obawa przed odrzuceniem
i porzuceniem przez partnera
i innych cztonkdéw rodziny

ograniczenia w wykonywaniu czesci
lub wiekszosci obowigzkéw
domowych

poczucie nieprzydatnosci,
obcigzenia dla rodziny

dysfunkcje w rodzinie

brak wsparcia ze strony rodziny

niemoznos$¢ sprawowania opieki
nad dzieckiem/dzie¢mi

poczucie osamotnienia

niewydolnos¢ opiekuncza rodziny

Rys. 3. Szanse i zagrozenia w funkcjonowaniu kobiet z niepetnosprawnoscia

w sferze rodzinnej

Zrédlo: opracowanie wlasne
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Réwnie waznym, jak wczesniej wymienione, czynnikiem wplywajgcym na prze-
bieg adaptacji i integracji kobiet z niepetnosprawnoscig byla aktywnos¢ zawodowa.
W wiekszosci przypadkéw kobiety pracujace wskazywaly na terapeutyczny wymiar pracy.
Czesto jednak kontynuacja zatrudnienia po wystgpieniu niepetnosprawnosci wigzata
sie z konieczno$cig przekwalifikowania, zmiany miejsca zatrudnienia lub dostosowania
stanowiska do potrzeb osoby niepetnosprawne;j.

Istote pracy, w kontekscie funkcjonowania 0sdb z niepetnosprawnoscia, akcentowata
réwniez, analizujac pamietniki kobiet niepetnosprawnych, Maria Chodkowska (1993),
ktéra zauwazyla:

nawet jesli wspominajg (kobiety — przyp. autorki) o problemach zdrowotnych utrudniajacych
realizacje roli zawodowej zgodnie z oczekiwaniami, podkreslajg réwnocze$nie zdecydowang
przewage korzys$ci osiaganych z jej pelnienia, w tym takze i terapeutycznych. Jeszcze bardziej
widoczne jest biopozytywne znaczenie warto$ci wigzacych sie z pracg w wypowiedziach tych
uczestniczek konkursu (pamietnikarskiego — przyp. autorki), ktére w ostatnim czasie mu-
sialy przejs¢ na rente ze wzgledu na trudnosci ekonomiczne zaktadow [...], gdzie nierzadko
w pierwszej kolejnosci rozwigzywano umowy wlasnie z pracownikami niepelnosprawnymi

(Chodkowska 1993: 119).

Bardzo chciatabym wrocié do pracy, jak to sig wyjasni wszystko [...] (kobieta z endoproteza
biodra i cie$nig nadgarstka, lat 52).

Praca jest wazna — bardzo wazna. Staram si¢ robic wszystko to, co inni. Nawet jak poiniej musze
to odchorowad, to co z tego (kobieta ze stomig, lat 49).

Praca w zakladach chronionych to sciema, ma by¢ dla oséb niepetnosprawnych stanowisko,
a pracujemy tak, Ze zdrowy by nie daf rady (kobieta z miastenig, lat 44).

W niektorych przypadkach niepethosprawnosé doprowadzita do utraty pracy i dhu-
gotrwalego bezrobocia, w innych — w obawie przed utratg pracy lub przewidywang
niechecig pracodawcéw do zatrudniania os6b niepetnosprawnych na otwartym rynku
pracy — respondentki nie ujawnialy swojej niepelnosprawnosci i nie przedktadaty orze-
czenia. Okazalo sie, ze zaklady pracy chronionej oraz zaktady aktywnosci zawodowej
w podregionie bielskim nie zaspokajajg w pelni potrzeb zwigzanych z zatrudnieniem
0s6b z niepetnosprawnoscig. Respondentki wskazywaly, iz oferowana im praca, nawet
na stanowiskach chronionych, byla czesto ponad ich sily i mozliwosci, co stanowilo
niestety wtorne wzmochienie poczucia bycia nieprzydatng i ,do niczego”. W czesci wy-
powiedzi pracujacych respondentek pojawily sie réwniez przyktady negatywnych postaw
ze strony wspotpracownikdéw. Moga one by¢ uwarunkowane dwiema podstawowymi
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grupami czynnikdw. ,Pierwsze majg charakter spoteczno-kulturowy, tworzg je wszelkie
przesady, stereotypy i leki wigzace sie z brakiem tolerancji wobec innosci. Druga grupa
czynnikow jest konsekwencjg zaleznosci i praw ekonomicznych rzadzgcych rynkiem
pracy” (Chodkowska 1993: 73).

Ujawnianie negatywnych postaw wobec niepetnosprawnych pracownikéw i wspétpra-
cownikow, w formie bezposredniej lub czesciej zakamuflowanej, zwigzane jest z roznymi
motywami. Moze wynikad, po pierwsze, z traktowania pracownika niepetnosprawnego
jako konkurencyjnego dla innych, gdyz jego zatrudnienie wigze sie czesto z profitami
dla pracodawcy, po drugie — z uprzedzef i stereotypdw na temat sprawnosci i efektyw-
nosci tych osdb, a takze, po trzecie, moze by¢ konsekwencjg samych oporéw i lekéw
pracownika z niepethosprawnoscia.

System rehabilitacji zawodowej oraz zatrudnienia os6b niepetnosprawnych w Pol-
sce wymaga wcigz korekt i uefektywnienia, w czym ogromng role moga odegra¢ coraz
lepiej wyksztalcone mlode osoby z niepelnosprawnoscia, ktére powinny uczestniczyé
w ksztaltowaniu i wdraZzaniu nowej polityki zatrudnienia, cho¢ zapewne nie dokona sie
to bez przeszkdd (zob. Giermanowska 2014; Giermanowska, Kumaniecka-Wisniewska,
Ractaw i Zakrzewska-Manterys 2014).

Najczesciej wskazywane w badaniach autorki szanse i zagrozenia funkcjonowania
kobiet z niepetnosprawnoscia w sferze zawodowej przedstawione zostaly na rysunku 4.

W swietle badan najmniej korzystnie rysuje sie aktywnos¢ kobiet w spotecznosci
lokalnej. Jedyna grupg wyrdzniajaca sie w badaniu byly kobiety po mastektomii zrzeszone
w Stowarzyszeniu Amazonek. Zaobserwowano tez, iz zdecydowanie bardziej czynnie
funkcjonowaly w spolecznosci mieszkanki miasta niz wsi. Wynikalo to z wiekszych
mozliwosci, jakie daje miasto, ale rowniez gotowosci jego mieszkanek do angazowania
sie w tego typu dziatalnos¢.

Mieszkanki wsi wyrazaly tez mniejsza cheé uczestnictwa w zorganizowanych formach
aktywnosci. Jesli juz, to dzialaly w réznego typu grupach, gléwnie przykoscielnych,
w swoich parafiach, byt to jednak niewielki procent badanych.

W wypowiedziach respondentek dotyczacych ich ograniczonego uczestnictwa w zy-
ciu spotecznosci czesto pojawial sie watek zwigzany z obawami przed odrzuceniem,
negatywnymi czy tez niepozgdanymi reakcjami otoczenia, niewygodnymi i niezrecznymi
w kontaktach pytaniami, co zapewne blokowato gotowos¢ wiekszego zaangazowania sie.
Dodatkowym utrudnieniem wskazywanym przez kobiety byly bariery architektoniczne
i transportowe oraz finansowe.

Ludzie gapig sie na mnie, jak nie patrze, a jak tylko podniose wzrok, to udajg, Ze nie widzg
mojej twarzy. Widze litosé, a ja jej nie chee. Pewnie zastanawiasq s, jak znajde meza (kobieta
z porazeniem miesnia twarzowego, lat 25).
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Rys. 4. Szanse i zagrozenia w funkcjonowaniu kobiet z niepetnosprawnoscia
w sferze zawodowej

Zrédlo: opracowanie wlasne
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U nas ciggle osoby niepetnosprawne to dziwolagi, ktore powinny siedzie¢ w domu. Zresztq jak
mam z niego wyysé, skoro wszedzie sqg przeszkody (kobieta po urazie kregostupa, poruszajaca
sie na wozku, lat 56).

W kontekscie niepelnej sprawnosci szczegdlnie istotny staje sie aspekt wsparcia
spolecznego. Dziala ono zwykle dwiema drogami. Pierwsza z nich jest integracja. Po-
czucie uczestnictwa w spotecznym systemie pozwala lepiej okresli¢ wlasng tozsamosé,
przyswoic sobie system norm i oczekiwaf zwigzanych z zajmowanym w nim miejscem,
opanowywac i zachowywa¢ ciggltos¢ funkcjonujacych w nim zespotéw znaczen. Druga
droga to rzeczywiscie zachodzace w ramach spolecznych powigzan interakcje (Popiotek
1996: 31-33).

Pomimo Ze organizacje pozarzadowe wykazujg sie duzg aktywnoscig i sg postrzegane
zwykle pozytywnie przez korzystajacych z ich wsparcia beneficjentow oraz wspdlpracujace
z nimi jednostki samorzadu terytorialnego (Rozmus: 148-149), w badanych przypad-
kach zaangazowanie kobiet w ich dziatalno$¢ mozna oceni¢ jako przecietne. Kobiety
niepetnosprawne sg w zasadzie ,,niewidoczne” w swojej spolecznosci i tylko wyjatkowo
zaangazowane jednostki zaznaczajg w niej swojg obecnosé.

Kobiety wskazujg jednak w swoich wypowiedziach na potrzebe wyjscia z domu
i zaistnienia w srodowisku, co moze dawa¢ nadzieje na to, iz wlasnie promocja dziatan
wspierajacych i integracyjnych sprawi, ze zwickszy sie udzial kobiet z niepetnosprawno-
$cig w zyciu spolecznosci. Zwlaszcza ze w ramach dziatafh organizacji pozarzadowych
tworzg sie liczne grupy wsparcia i grupy samopomocowe, ktorych podstawowymi
priorytetami jest wzajemne dodawanie sobie odwagi przez czlonkéw grupy w celu
przezwyciezenia bezradnosci, poczucia wstydu i wyjatkowosci swojej sytuacji, od-
krywanie na nowo warto$ci i poszanowania wlasnej osoby, dostarczanie motywacji
i energii do dziatan majacych na celu rozwigzanie problemu, adaptacje do zaistnialej
sytuacji, integracje i przezwyciezenie poczucia osamotnienia. Zrozumienie tego, ze
przez pomoc innym kobiety moga pomdc sobie, moze zmobilizowaé je do wiekszej
aktywnosci i wlgczenia sie w nurt Zycia ich spolecznosci, co w konsekwencji pomoze
zaspokoié¢ potrzebe kontaktéw spotecznych, akceptacii i zrozumienia ze strony innych
ludzi.

Najczesciej wskazywane w badaniach szanse i zagrozenia w funkcjonowaniu kobiet
z niepethosprawnoscig w spolecznosci lokalnej przedstawione zostaly na rysunku 5.

Jak wykazaly badania podjete przez autorke, w kazdym z omdéwionych obszarow
istnieje szereg zagrozen utrudniajgcych adaptacje i integracje spoleczng osob z niepel-
nosprawnoscig. Dlatego tak wazna jest koncentracja na tych aspektach, ktore zwiekszaja
mozliwosci rehabilitacji, rozwoju i podniesienia jakosci zycia kobiet z niepetnospraw-
noscig.
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Rys. 5. Szanse i zagrozenia w funkcjonowaniu kobiet z niepetnosprawnoscig
w spolecznosci lokalnej

Zrédlo: opracowanie wlasne
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PODSUMOWANIE

Sytuacja 0s6b z niepetnosprawnoscig w Polsce, a zwlaszcza niepetnosprawnych kobiet,
jest bardzo zlozona. Z jednej strony mierzy¢ musza sie one z wcigz funkcjonujgcymi
w spoleczenistwie uprzedzeniami, barierami i ograniczeniami, z drugiej strony — z wla-
snymi obawami i blokadami. Bez przetlamania strachu o wlasne Zycie i bezpieczenstwo
niemozliwe jest formulowanie dalekosieznych planéw na przysztos¢. Pomocne w tym
mogloby by¢ stworzenie jeszcze bardziej spdjnego systemu wsparcia dla oséb z niepel-
nosprawnosciami. Nie bedzie to mozliwe bez wspdlnych dzialai instytucji publicznych,
organizacji pozarzadowych i nade wszystko samych osob z niepetnosprawnoscia. Ba-
dane kobiety w odpowiedzi na pytanie o plany na najblizszg przysztos¢, zamierzenia
i marzenia powtarzaly stowa: ,wyleczy¢ sie, by¢ niezalezng od innych”, ,wyzdrowiec”,
,by¢ zdrows”, ,moim celem jest pokonac raka”, ,nie chorowad”, ,pomagaé corce”,
,by¢ zdrows, kochad i zyé!”, ,pracowac”, co wskazuje na ich gotowos¢ do zmierzenia
sie z problemem i na determinacje w dziataniu.

Zaprezentowane w rozdziale treSci oczywiScie nie wyczerpuja tematu, stanowig
tylko punkt wyjscia do dyskusji na temat funkcjonowania kobiet z niepelnosprawnoscig
w spoleczenstwie. Konieczna jest kontynuacja badan w tym zakresie oraz praktyczne
ich wykorzystanie w dziataniu zaréwno instytucji pomocowych, jak i srodowisk sku-
piajacych osoby z niepetnosprawnoscia. W podejmowanych przedsiewzieciach i nade
wszystko w samym mysleniu o sytuacji 0sob z niepethosprawnoscig nie mozna zapomina¢
o biopsychospolecznym podejsciu, ktdre uzmystawia nam, ze jako$¢ zycia kazdego z nas
zalezy od splotu uwarunkowan i czynnikéw o naturze biologicznej, psychologicznej
i spolecznej. Pominiecie ktéregokolwiek z aspektow skazuje podejmowane dziatania
na niepowodzenie, a w przypadku utraty sprawnosci w ,,jakimkolwiek zakresie staje sie
to szczegdlnie wazne.
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CHANCES AND THREATS IN THE FUNCTIONING OF DISABLED WOMEN.
A SOCIOLOGICAL STUDY

SUMMARY

Defining the term of “disability” is a complex question, so when talking about how this
concept is understood we should consider the changes related to the understanding
of terms such as health and illness, especially in the definition of health which places
one’s physical and mental wellbeing on an equal footing.

Based on her research “Psychosocial determinants of adaptation and integration of
women with recognized disabilities in local community” carried out in the Bielsko
subregion, the researcher tries to define the opportunities and potential risks faced by
women with moderate and severe physical disabilities. The analysis is carried out within
the four main areas of women’s activities, such as: their personal, family, professional
life and their functioning in the local community.

Disabled women are the group particularly exposed to social restrictions, including
alienation. They have to face double exclusion: exclusion of dysfunctional element of
the local community (causes: fear of disease, negative emotions of others caused by
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deformation or dysfunction of body, problems with communication, pressure related to
the need of being helped, higher costs of living and other problems) and the exclusion
of a woman (causes: lack of ability to perform roles which are traditionally assigned to
a woman, lack of attractiveness / subjective or objective/ inadequacy toward the model
of a woman etc.).

The exploration of the above mentioned areas seems to be crucial in terms of setting
new directions in social policy concerning people with disabilities both on local and
central level.

KEYwWORDS: women with disabilities, opportunities, risks, threats, functioning in local communities
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JAKOSC ZYCIA W MUKOWISCYDOZIE

ABSTRAKT

Spoleczne konsekwencje mukowiscydozy, choroby genetycznej, na ktorg cierpi w Pol-
sce niewiele ponad 1500 oséb, z czego jedynie okoto 100 osigga wiek 30 lat i wiecej,
rzadko sg badane z perspektywy socjologii medycyny. Charakter choroby wymaga
duzych wysitkéw przystosowania sie do Zycia w rezimie wyznaczonym z jednej strony
objawami, z drugiej leczeniem nie tylko od samego chorego, ale takze od opiekunéw
(zwykle rodzicow lub jednego z nich), duzych wydatkéw na niezbedne leki, odzywki,
zakup sprzetu i materialéw gwarantujgcych wlasciwg rehabilitacje i higiene drég odde-
chowych. Réwnoczesnie mata wiedza o tej chorobie w spoleczefistwie niesie za soba
brak zrozumienia dla chorujacych na nig, mylng interpretacje objawéw chorobowych
(gléwnie kaszlu), niejednokrotnie dyskryminacje i wykluczenie spoleczne, prowadzac
do izolacji spotecznej i poczucia innosci, co moze wywolywaé u samych chorujacych
niskg samoocene i stabe poczucie wlasnej wartosci.

Przedstawiane badanie miesci sie w nurcie koncentrujacym sie na ,zyciu z chorobg”,
na okresleniu jakosci zycia osob chorujgcych na mukowiscydoze w réznych momentach
zycia. Badanie za pomoca samozwrotnego kwestionariusza przeprowadzono w grupie
201 0s6b zwigzanych z Fundacjg Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze ,,Ma-
tio”: 103 rodzicéw chorych dzieci w wieku 5-13 lat, 55 nastolatkdw oraz 43 osoby doroste.
Spoteczny odbiér chorych wedtug badanych wynikat z czestego kaszlu oraz obrazu ciata
zwigzanego z niskg wagg, wyrdzniajacego chorego od innych, a takze faktu, ze w przy-
padku okolo 50% badanych konsekwencje choroby ograniczaly chorym udziat w zyciu
spolecznym. Towarzyszacy chorobie kaszel byt przyczyng unikania kontaktéw z cho-
rymi na mukowiscydoze w roznych sytuacjach spotecznych, co dowodzi, ze objawy
choroby niewlasciwie interpretowane sa podstawg zrywania interakcji spolecznych,
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stygmatyzacji i wykluczenia. Poczucie stygmatyzacji i izolacji spolecznej bylo czestsze
u nastolatkéw i osob dorostych, a jakos¢ zycia w wielu wymiarach — nizej oceniana.
W kazdej z grup wiekowych poczuciu stygmatyzacji, izolacji i wykluczenia spotecznego
towarzyszyla nizsza ocena jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia.

Srowa KLUCZOWE: mukowiscydoza, jakos¢ zycia, stygmatyzacja, izolacja spoleczna

WPROWADZENIE

Choroba rzadka o charakterze genetycznym, jaka jest mukowiscydoza, budzi nadal wiele
pytan i nierozwigzanych dylematéw, stanowigc nowy przedmiot zainteresowan socjolo-
gii medycyny. Celem pojawiajacych sie nielicznych badaf socjomedycznych jest proba
wyjasnienia ztozonosci i spolecznego wymiaru tej choroby z perspektywy socjologiczne;j.

W ujeciu medycznym mukowiscydoza nalezy do najczestszych sposrod wszystkich
choréb rzadkich o charakterze ogélnoustrojowym i wielonarzagdowym, a okoto 5% os6b
rasy bialej jest nosicielami zmutowanego genu odpowiedzialnego za jej wystapienie.
Mukowiscydoza odnotowywana jest czesciej w populacjach krajow europejskich, na
przyklad ocenia sie, ze w Wielkiej Brytanii na 2415 urodzen rodzi si¢ jedno dziecko
z mukowiscydozg; podobng czesto§¢ wystepowania mukowiscydozy potwierdza sie
w USA w grupie etnicznej pochodzenia kaukaskiego (1 przypadek choroby na 2521
urodzen), natomiast choroba ta rzadziej dotyka Brazylijczykéw (1 przypadek choroby
na 6902). Wsrdd cech typowych dla tej choroby wymienia sie ucigzliwe objawy za-
tokowo-oskrzelowo-plucne, manifestowane przede wszystkim uporczywym kaszlem,
a takze problemy gastroenterologiczne (np. biegunki), niedowage, nasilone zmiany
wielonarzagdowe. Mukowiscydoza ujawnia sie w wiekszosci przypadkéw we wezesnym
dziecinstwie (do 2. roku zycia), ale zdarza sie, ze objawy pojawiajg sie dopiero w wieku
szkolnym (Glowacki i Mach 2013).

Mukowiscydoza zostala opisana po raz pierwszy w 1938 roku przez Andersona
iw tym czasie 70% chorujacych na nig dzieci nie dozywato swoich pierwszych urodzin.
Obecnie dzieki lepszemu rozpoznaniu specyfiki tej choroby i nowym formom poste-
powania terapeutycznego szacuje sie, ze dzieci z mukowiscydozg urodzone w latach
90. XX wieku majg szanse dozycia czterdziestki. Jakkolwiek w ciggu ostatnich 40 lat
przecietny wiek, jakiego dozywaja chorzy z mukowiscydoza, znacznie sie wydtuzyt (Fo-
garty, Hubbard i Britton 2000; Cohen-Cymberknoh, Shoseyov i Kerem 2011), to jednak
ryzyko zgonu chorych dzieci w okresie dziecinstwa nadal pozostaje wysokie. W krajach,
gdzie korzysta sie z wielu dostepnych metod leczenia mukowiscydozy, dorosli stanowig
okoto 40% populacji chorych. W Polsce zyje obecnie okoto 1500 oséb chorujacych na
te chorobe, z czego wieku dorostego dozywa tylko okolo 1/3 chorych, a jedynie okolo
stu 0sob osiaga wiek 30 lat lub wiecej (Mazurek 2012: 21). Terapia wymaga Scistego
stosowania sie do zalecen lekarskich i przestrzegania rezimu leczenia, polegajacego
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na koniecznosci wykonywania czasochlonnych zabiegéw rehabilitacji oddechowe;j
(inhalacje, drenaz), przyjmowania enzyméw trzustkowych, dbania o wysokoenerge-
tyczng diete. Choroba wigze sie nie tylko z koniecznoscig poddania sie dtugotrwatemu
leczeniu gléwnie z powodu infekcji, wymagajacych niejednokrotnie hospitalizacji, ale
takze z ustawiczng walkg o odpowiednig mase ciata. W zaawansowanych stadiach
zabiegiem ratujgcym zycie jest przeszczep pluc; rowniez nie bez znaczenia sg operacje
polegajace na przeszczepieniu watroby. Pomimo ze wraz z wydluzaniem sie dlugosci
zycia chorujgcych na mukowiscydoze, wzrasta odsetek osob dorostych, to wiekszos¢
badat socjologicznych koncentruje sie jednak na jakosci Zycia dzieci, adolescentéw iich
rodzicach lub opiekunach (Lowton 2002).

Beattie i Lewis-Jones (2006) wskazali, ze przewlekle choroby pojawiajace sie
w dziecinstwie mogg w znaczacy sposob wplywacd nie tylko na wyglad zewnetrzny dzieci
i warunki rozwoju, ale przede wszystkim moga wigza¢ sie z obnizong aktywnoscig, bolem,
koniecznoscig podporzadkowania sie leczeniu, czasami bardzo nieprzyjemnym proce-
durom medycznym, i pociagaja za sobg ryzyko niemozliwosci uczeszczania do szkoly.

Odwolujac sie do koncepcji jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia, zwykle
w badaniach podejmuje sie probe okreslenia wplywu choroby na zycie z perspektywy
chorego dziecka lub jego rodzicow/opiekundw. Jakos¢ zycia uwarunkowana stanem
zdrowia jest okreslana jako subiektywna percepcja konsekwencji zmian w stanie zdrowia
(zar6éwno choroby, jak i leczenia); ocena ta bierze pod uwage funkcjonowanie dziecka
lub adolescenta w wymiarze zdrowia fizycznego, psychologicznego i spolecznego oraz
well-beingu (dobrostanu). Bada sie ocene réznych wymiaréw codziennego funkcjonowa-
nia dziecka w poréwnaniu z jego oczekiwaniami. Zwraca sic uwage na wiele czynnikéw
spotecznych determinujgcych te oceny dokonywane przez chore dziecko — nie tylko na
zalezno$¢ od rodzaju choroby, ale takze wyrazng zaleznosc od klasy spotecznej, wieku,
plci, grupy etnicznej, poziomu edukacji, napie¢ zwigzanych z wystepujacymi sympto-
mami. Znaczacg role przypisuje sie funkcjonowaniu grupy rodzinnej, z perspektywy
jej stylu zycia, a takze dotychczasowych do$wiadczen rodziny z tego typu chorobg
(Beattie i Lewis-Jones 2006).

Osoby chorujgce na mukowiscydoze musza ustawicznie pokonywac stres i ograni-
czenia zwigzane z objawami chorobowymi, poddawaniem sie codziennemu rezimowi
leczenia, stawianiem czota niepewnej przysztosci i nieokre§lonym bliZzej prognozom
dotyczacym przezycia, co poglebia frustracje. Chorzy sg rozdarci pomiedzy grozbg po-
gorszenia stanu zdrowia na skutek zaostrzenia choroby a nadzieja na wyleczenie, jakie
niosg za sobg nowe terapie, a przede wszystkim koficzace sie sukcesem przeszczepy
ptuc (Goldbeck, Schmitz, Henrich i Herschbach 2003).

Badania dowodzg takze, ze chore plci zefiskiej majg gorsze prognozy niz chorzy plci
meskiej, co potwierdzaja dane dotyczace szans zycia z tg chorobg — statystyki przezycia
moéwig, ze w przypadku dziewczat mediana wspotczynnika umieralnosci do 20 roku zycia
jest o cztery lata nizsza niz chtopcéw; w nastepnych latach Zycia umieralno$¢ wsrod kobiet
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i mezczyzn jest porownywalna. Badania pokazujg takze odmienne sposoby reagowania
na objawy chorobowe przez dziewczeta i chtopcow. Chore dziewczeta przejawiajg wiecej
objaw6w chorobowych, silniejszy bol i bardziej subiektywne lub emocjonalne symptomy,
co wynika z podej$cia do choroby.

Analiza réznych wymiaréw jakosci zycia chorujgcych oséb dorostych wskazuje, ze
wiekszo$¢ z nich nie jest zdolna do pracy. Kobiety sg bardziej niz mezczyzni zadowolone
ze swojego ciala, bo zgodnie z kulturowymi oczekiwaniami szczupte cialo jest czyms
pozytywnym. Natomiast niezadowolenie z obrazu ciala prezentowane przez mezczyzn
wigze sie z faktem, Ze meskie cialo powinno emanowad silg i by¢ masywniejsze, a nie
z niedowaga, jak w przypadku chorych na mukowiscydoze. Ogdlna jakos§¢ zycia jest
gorsza w ocenie kobiet niz mezczyzn, co z jednej strony jest uwarunkowane obiek-
tywnymi wyznacznikami choroby, z drugiej — subiektywnym podejsciem do choroby,
a przede wszystkim odmiennym sposobem radzenia sobie z objawami, poczuciem kon-
troli nad zyciem, samooceng, poczuciem wlasnej wartosci, przejawianym optymizmem
lub pesymizmem oraz oddzialtywaniem wsparcia spotecznego (Gee, Abbott, Conway,
Etherington i Webb 2003).

Leczenie chorych na mukowiscydoze ma olbrzymi wplyw na ich rodziny, co wigze sie
z codziennym procesem opieki, towarzyszeniem chorym w trakcie czestych hospitalizacji
i pobytéw w przychodniach. Wiele rodzin doswiadcza trudnosci natury psychologiczne;j,
spolecznej i finansowej, wynikajacych z opieki nad dzieckiem z mukowiscydoza; wiele
rodzin uskarza sie na brak zrozumienia przez personel medyczny probleméw, z jakimi
muszg sie zmierzy¢ rodziny petnigce funkcje opiekunéw. Oczekujg pelnej informacji
o chorobie dziecka, o przebiegu samej choroby, przekazywania informacji innym profe-
sjonalistom medycznym opiekujgcym sie dzieckiem w réznych sytuacjach, jak rowniez
osobom majgcym codzienny kontakt z chorym dzieckiem, wlaczenia rodzicéw w proces
podejmowania decyzji terapeutycznych, a takze praktycznych wskazowek, jak radzi¢
sobie z objawami i jak dbac o dziecko (Coyne 1997).

Badania nad rodzinami dzieci chorych na mukowiscydoze jednoznacznie ukazuja,
ze rodzinni opiekunowie do$wiadczajg codziennie streséw, wynikajgcych m.in. z braku
kompetencji do zapewnienia profesjonalnej opieki w srodowisku domowym, szczegdlnie
w okresach zaostrzenia choroby. Zdarzajg sie jednak badania wskazujace na przypadki
nadopiekuniczosci rodzicéw wobec chorych dzieci, ktéra w znaczacy sposéb wplywa
na rozwdj dziecka (Hullmann, Wolfe-Christensen, Ryan, Fedele i in. 2010). Nadopie-
kunczos¢ rodzicoéw dzieci chorych na mukowiscydoze jest wyzsza niz przejawiana przez
rodzicow dzieci chorych na cukrzyce, raka czy astme. Rowniez rodzice dzieci chorych na
mukowiscydoze i astme w wyzszym stopniu postrzegajg nie tylko podatnos¢ dziecka
na zachorowanie, ale takze niemoznos¢ przewidzenia rozwoju choroby w przysztosci,
co wigze sie z potwierdzanym przez rodzicéw poczuciem braku kontroli nad chorobg
dziecka (w poréwnaniu z rodzicami dzieci z cukrzycg lub chorobg nowotworows). Po-
ziom stresu odczuwanego przez rodzicéw opiekujacych sie chorym dzieckiem przenosi
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sie na stres odczuwany przez same chore dzieci (Hullmann, Wolfe-Christensen, Ryan,
Fedele 1 in. 2010).

Doniesienia dotyczace jakosci zycia dorostych 0sob chorujgcych na mukowiscydoze
wskazujg na wiele negatywnych konsekwencji tej choroby w odniesieniu do stanu psy-
chicznego, psychospotecznego i funkcjonalnego, jakkolwiek uzyskane dane nie sg zgodne
co do stopnia depresji i innych zaburzen zdrowia psychicznego (np. 42% cierpigcych
na depresje). Pfeffer, Pfeffer i Hodson (2003) wskazujg, ze osoby doroste z mukowi-
scydoza majg problemy w nawigzaniu relacji spolecznych (zaréwno platonicznych, jak
i nieplatonicznych), co prowadzi do ich poczucia osamotnienia i izolacji spotecznej oraz
nieprzystosowania spolecznego. Wielu chorych z mukowiscydozg boi sie opusci¢ dom
rodzinny lub porusza¢ sie po otwartej przestrzeni, dlatego wiekszo$¢, szczegdlnie mez-
czyzn, mieszka z rodzicami. Chorzy ci sg rdwniez narazeni na ryzyko bezrobocia. Specyfika
choroby powoduje, Ze plany zwigzane z prokreacjg zwykle sg ograniczone (obawa przed
dziedziczeniem choroby przez potomstwo, obawa przed brakiem szansy towarzyszenia
w dorastaniu dziecka), a choroba ma znaczacy wplyw na zycie seksualne chorych.

Oczekiwanie na przeszczep, ,bycie na liscie oczekujgcych” lub ,niezakwalifiko-
wanie do przeszczepu” to wydarzenia w zyciu chorych na mukowiscydoze dodatkowo
stwarzajgce wiele stresujgcych sytuacji (Pfeffer, Pfeffer i Hodson 2003).

Okazuje sie, ze majac do czynienia z osobami cierpigcymi na chorobe rzadka,
a szczegOlnie o dziecku z taka diagnozg, wiekszo$¢ otoczenia nie styszata o niej lub ma
niewielkg wiedze, zwykle uproszczong lub wrecz falszywa. Jesli choroba jest rzadka, to
na og6t w naszym codziennym Zyciu nie spotykamy ludzi nig dotknietych i nieczesto
styszymy o tym, jak Zyje sie w ramach wyznaczanych objawami oraz na czym polega
trudno$¢ zmagania sie z ich konsekwencjami. ,Rzadkos¢” choroby oznacza ryzyko
pojawienia sie nie tylko emocjonalnych, negatywnych reakcji wobec chorujacego — od
wyrazania jawnego wspoélczucia do proby unikania kontaktu z chorujgcym z obawy przed
,zarazeniem sie”. Negatywne reakcje mogg przybieraé posta¢ dziatan zmierzajacych do
wykluczenia z ,,przestrzeni publicznej” chorujacego jako budzacego lek (przed niezna-
nym), zagrazajacego innym lub burzgcego obraz poczucia zdrowia i szczescia w kazdym
wieku, a szczegolnie w okresie dziecinstwa (Drotar, Doershuk, Stern, Boat i in. 1981;
Pfeffer, Pfeffer i Hodson 2003).

Na przykladzie przezywania takiego doswiadczenia, jakim jest mukowiscydoza dziec-
ka, adolescenta lub osoby dorostej, mozna z powodzeniem przesledzi¢ rozne jej ujecia
z perspektywy socjologii choroby i niepetnosprawnosci. Chory na mukowiscydoze moze
doswiadczaé réznego rodzaju stygmatyzacji, zgodnie z klasyczng koncepcjg E. Goff-
mana, w wyniku postrzegania chorujacego jako osoby odbiegajacej niejednokrotnie
swym wygladem lub zachowaniem od réwiesnikéw (Goffman 2003, 2011); mozna snué
rozwazania nad wejSciem w role wyznaczong chorobg, zgodnie z koncepcjg choroby
jako specyficznej roli spolecznej T. Parsonsa (1951), mozna rozwazac znaczenie przypi-
sywane mukowiscydozie wyznaczajace interakcje symboliczne, zgodnie z rozwazaniami
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M. Burego (1982, 1991); traktowania choroby jako ,,do$wiadczenia” (Charmaz 1983)
lub jako ,przezycia” (Giddens 2012), czy tez w odniesieniu do czasu, jaki jest dany
chorujacym dzieciom lub dorostym z racji tej choroby (Ostrowska 2008). Podstawg
stygmatyzacji moze by¢ przede wszystkim niepewno$¢ przysztosci.

Gléwnym pytaniem jest ocena jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia cho-
rujacych na mukowiscydoze, a w szczegdlnosci konfrontacja ocen stanu klinicznego
w rozwoju choroby z subiektywng oceng codziennego zycia z perspektywy chorujacego.
W przypadku dzieci ocena jakosci ich zycia jest zwykle przedstawiana na podstawie
doswiadczenia rodzicow, zaangazowanych w codzienng opieke i walke z wystepujacy-
mi objawami (Havermans, Vreys, Proesmans i De Boeck 2006); starsze dzieci moga
samodzielnie dzieli¢ sie takimi ocenami, podobnie jak adolescenci i osoby doroste.

Charakter choroby wymaga duzych wysitkéw przystosowania sie do zycia w rezi-
mie wyznaczonym z jednej strony objawami, z drugiej leczeniem nie tylko od samego
chorego, ale takze od opiekunéw (zwykle rodzicéw lub jednego z rodzicow), duzych
wydatkéw na niezbedne leki, odzywki, zakup sprzetu i materialéw gwarantujgcych
wlasciwg rehabilitacje i higiene drég oddechowych (Lowton 2002; Szyndler, Towns, van
Asperen i McKay 2005). Réwnoczesnie mata wiedza o tej chorobie w spoleczenstwie
niesie za sobg brak zrozumienia dla chorujacych na nig, mylng interpretacje objawéw
chorobowych (gléwnie kaszlu), niejednokrotnie dyskryminacje i wykluczenie spoteczne,
prowadzgc do izolacji spolecznej i poczucia innosci, co moze wywolywac u chorujacych
niskg samoocene. Przy stabych rokowaniach dotyczacych przysztosci mogg pojawic sie
postawy fatalistyczne, brak nadziei na lepszg przyszlos¢, niepewnosé co do jej przebiegu.

Stygmatyzacja wystepuje bez wzgledu na wiek, zmieniajg sie tylko grupy naznaczajace
chorujgcych uwarunkowane srodowiskowo: dla dzieci jest to srodowisko szkoly i grupy
réwiesniczej (uczniow, ale takze grupy zabawowej), w przypadku oséb dorostych jest to
srodowisko pracy i krag towarzyski.

Obawa przed stygmatyzacja wigze sie z ryzykiem przyjmowania maski, pod ktorg
chorujacy, a takze ich opiekunowie (rodzice) starajg sie ukrywaé fakt chorowania dla
ochrony przed negatywnymi reakcjami otoczenia.

W literaturze przedmiotu nalezy wskaza¢ dwa nurty rozwazan socjomedycznych:
z jednej strony probe okreslenia konsekwencji spolecznych choroby dla chorujace-
go, z drugiej — ocene konsekwencji i psychospotecznych kosztéw, jakie ponosi opiekun
(zwykle matka) z racji sprawowania opieki, ale takze koniecznosci udzielania codziennego
wsparcia nie tylko instrumentalnego, ale i w réwnym stopniu emocjonalnego chorujacej
najblizszej osobie — dziecku, starszemu dziecku; tym bardziej Ze tej opiece towarzyszy
lek o przyszlos¢, swiadomosé, ze mimo wysitkéw dziecko nie dozyje wieku dorostego
(Wong i Heriot 2008; Tobiasz-Adamczyk 2013: 198).

Nowym nurtem, ktéry pojawia sie w literaturze, jest wskazywanie dziatan ze stro-
ny tworzgcych sie ruchéw spolecznosciowych na rzecz pomocy rodzinom z dzie¢mi
chorujgcymi na mukowiscydoze lub organizowanie grup wsparcia. Przyktadem takiego
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stowarzyszenia na rzecz rodzin opiekujacych sie dzie¢mi chorymi na mukowiscydoze
jest Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze ,,Matio”, a organizowane
akcje typu Tydzien Mukowiscydozy czy inne aktywnosci majg za zadanie obok rzeczy-
wistej pomocy, wsparcia i poradnictwa, jak rozwigzaé problemy nurtujgce opiekunéw,
réwniez ,oswajanie spoleczenstwa” z ta choroba.

Przedstawiane badanie miesci sie w nurcie koncentrujgcym sie na ,,zyciu z chorobg”,
na okresleniu jakosci zycia 0sob chorujacych na mukowiscydoze w r6znych momentach
zycia (rys. 1).

Jakos¢ zycia
uwarunkowana
stanem zdrowia

Codzienne

Choroba Ostry rezim leczenia . .
funkcjonowanie

Rys. 1. Proces wplywu choroby na jakos¢ zycia

Celem prezentowanego badania byla ocena réznych wymiaréw jakosci zycia uwa-
runkowanej stanem zdrowia oraz codziennego funkcjonowania chorych na mukowiscy-
doze w zaleznosci od wieku chorujacych. Podstawg badania byta weryfikacja hipotezy,
ze przynalezno$¢ do réznych grup wiekowych w odmienny sposéb wplywa na rézne
wymiary jakosci zycia uwarunkowanej mukowiscydoza.

BADANA POPULACIA | ZASTOSOWANA METODA

Badanie przeprowadzono w objetej opiekg przez Fundacje Pomocy Rodzinom i Cho-
rym na Mukowiscydoze ,Matio” grupie adolescentéw i 0s6b dorostych oraz rodzicow
matych dzieci z tg choroba. Narzedzie badawcze stanowil samozwrotny kwestionariusz
ankiety, zawierajacy autorskie pytania dotyczace wplywu choroby na wybrane aspekty
codziennego zycia oraz polskojezyczng wersje , Kwestionariusza jakosci zycia” (CFQ-R)
przeznaczonego dla dzieci i dorostych chorych na mukowiscydoze i ich rodzicéw (Henry,
Aussage, Grosskopf i Goehrs 2003; Sands i Borawska-Kowalczyk 2009).

Autorska cze$¢ kwestionariusza zawierata pytania dotyczace réznych aspektow
funkcjonowania osoby chorej, zaréwno medycznych (stosowane leczenie, zabiegi
rehabilitacyjne i inhalacje, konsultacje lekarskie, zabiegi diagnostyczne, hospitali-
zacje, ewentualne powiklania), jak i spotecznych konsekwencji choroby (poczucie
izolacji i stygmatyzacji wynikajace z objaw6éw choroby, w szczegdlnosci uporczywego

kaszlu).
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~Kwestionariusz jakosci zycia” zostal oryginalnie opracowany w czterech wersjach:

dla dorostych i nastolatkdw (0s6b powyzej 14 roku zycia), dla rodzicow dzieci chorych,
oraz dla dzieci w wieku szkolnym (mtodszych w wieku 6-11 lat i starszych w wieku 12-13
lat). Narzedzie to, zawierajace pytania, na ktére badani odpowiadajg w 4-stopniowej
skali Likerta, pozwala oceni¢ nastepujgce wymiary jakosci zycia:

1) funkcjonowanie fizyczne,

2) witalno$¢,

3) stan emocjonalny,

4) funkcjonowanie spoteczne (oceniane u nastolatkéw i dorostych),

5) role spoleczne (u nastolatkéw i dorostych),

6) funkcjonowanie w szkole (oceniane u dzieci),

7

)

)

)

)

)

) obraz (wyglad) ciala,
8) postrzeganie zdrowia,

)

)

)

)

)

9) ograniczenia zwigzane z leczeniem,
10) zachowania zwigzane z jedzeniem,
11) funkcjonowanie uktadu pokarmowego,
12) funkcjonowanie uktadu oddechowego,

13) przybieranie na wadze (masa ciala).

W odniesieniu do kazdego z ocenianych wymiaréw jakosci zycia otrzymane wyniki
mogg przybieraé¢ wartos¢ od 0 do 100 punktéw, gdzie wyzszy wynik oznacza lepsza
(wyzej oceniang) jakos¢ zycia. Na potrzeby niniejszego badania uzyto ,,Kwestionariusza
jakosci zycia” w wersji dla dorostych i nastolatkéw oraz w wersji dla rodzicéw dzieci
chorych i przyjeto, ze wynik 50 punktdw i wiecej oznacza wysoka ocene jakosci zycia.

Na wystane kwestionariusze odpowiedzialo w sumie 201 osdb, w przewazajacej
mierze kobiety: 103 rodzicéw chorych dzieci w wieku szkolnym (95% respondentéw
w tej grupie stanowily matki), 55 nastolatkéw w wieku 14-17 lat (54% z nich to dziew-
czeta) oraz 43 osoby doroste (67% to kobiety).

SPOLECZNY ODBIOR CHORYCH
| WPLYW CHOROBY NA ICH CODZIENNE FUNKCJONOWANIE

Spoteczny odbidr chorych w opinii badanych wynika przede wszystkim z towarzyszacego
chorobie czestego kaszlu, wyrdzniajagcego chorego od innych, i ma zwigzek z faktem,
ze okolo potowy dzieci i nastolatkéw oraz 44% doroslych przez co najmniej miesigc
w skali roku musialo ze wzgledu na stan zdrowia pozostawaé¢ w domu przez dhuzszy
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czas (przede wszystkim z powodu infekcji). Co drugie dziecko i nastolatek uskarzali
sie na katar przez co najmniej kilkadziesigt dni w roku, dokuczajacy w okresach, kiedy
nie wystepowalo zaostrzenie objaw6w infekcyjnych; w grupie osob dorostych podobne
objawy zgtaszalo 35% badanych. Kaszel pojawiajgcy sie co najmniej kilkanascie razy
w ciggu dnia wystepowal istotnie czesciej u osob doroslych niz u nastolatkéw (56% vs
22% wskazan).

Odsetek hospitalizowanych z powodu infekcji drég oddechowych w ciagu roku
byl najnizszy w grupie dzieci (37%), wzrastat do 49% u badanych nastolatkéw i az do
60% w grupie 0s6b doroslych (réznice istotne statystycznie pomiedzy wyodrebnionymi
grupami). Chorzy na mukowiscydoze byli tez czesto hospitalizowani z innych powodéw:
pobyt w ciggu ostatnich 12 miesiecy w szpitalu niezwigzany z infekcjami drog odde-
chowych odnotowano u co czwartego dziecka, u 35% nastolatkéw i u 30% dorostych.

W odczuciu ponad potowy dorostych z mukowiscydoza wystepujacy u nich kaszel byt
powodem, dla ktérego ludzie odsuwali sie od nich lub unikali kontaktu. Istotnie rzadziej
fakt, ze z powodu kaszlu réwiesnicy nie chcg przebywad w otoczeniu osoby chorej, graé
lub bawi¢ sie z nig, zgltaszaly nastolatki (24% wskazan) i rodzice dzieci chorych (19%).
Unikanie kontaktéw z chorymi na mukowiscydoze przez postronne osoby w réznych
sytuacjach spotecznych dowodzi, ze objawy choroby niewlasciwie interpretowane okazy-
waly sie podstawg zrywania interakcji spotecznych, stygmatyzacji i wykluczenia. Badania
pokazaly, ze z jednej strony rodzice dzieci zdrowych zakazujg kontaktu z ,kaszlagcym
dzieckiem”, obawiajgc sie zarazenia chorobg, z drugiej zas — rodzice dzieci chorych
$wiadomie ograniczajg kontakty z innymi dzie¢mi, szczeg6lnie w okresie zwiekszonego
ryzyka infekcji. Réwnoczesnie 13% rodzicow dzieci z mukowiscydozg, 22% chorych
nastolatkéw i 30% dorostych przyznalo, ze z powodu towarzyszacego chorobie kaszlu
chorzy na mukowiscydoze s3 narazeni na wysmiewanie lub przezwiska ze strony osob
7 otoczenia (tab. 1).

Tabela 1
Konsekwencje choroby zgtaszane przez badanych
Konsekwencje choroby Dzieci [%] NaSto[{;t]k OV Dorogli [%]
Konieczno$¢ dtuzszego pozostawania
w domu (> 30 dni na rok) o1 ¥ 44
Katar (kilkadziesigt dni w roku) 52 49 35
Czesty kaszel B 2 56
(kilkanascie razy dziennie lub czesciej)*
Hospitalizacje w ostatnim roku
z powodu infekcji drog oddechowych* 3 4 60
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Tabela 1 cd.
Konsekwencje choroby Drzieci [%] NaSto[{;t]k OV Dorosli [%]
Hpspltahzaqe W ostatnim roku 24 35 30
z innych powodéw
Unikanie kontaktéw z chorym™ 19 24 56
Wysmiewanie przez otoczenie 13 22 30

* Roznice istotne statystycznie (p < 0,05)

JAKOSC ZYCIA OSOB Z MUKOWISCYDOZA

Ogodlna ocena jakosci zycia chorych na mukowiscydoze uczestniczgcych w badaniu
okazata sie do$¢ dobra — w kazdej z poréwnywanych grup odsetek oceniajacych wysoko
jako$¢ swojego zycia w poszczegdlnych wymiarach przekroczyl potowe badanych. O ile
w takich wymiarach jakosci zycia, jak stan emocjonalny, funkcjonowanie spoteczne
oraz role spoleczne (a w przypadku dzieci — funkcjonowanie w szkole) oraz w ocenie
funkcjonowania ukladu pokarmowego odsetek respondentéw oceniajacych wysoko
dany wymiar jakosci zycia utrzymywat sie w trzech badanych grupach na zblizonym
poziomie, o tyle w przypadku pozostalych wymiaréw dajg sie jednak zauwazy¢ roznice
w ocenach dzieci, nastolatkéw i 0s6b dorostych. Dotyczy to w szczegdlnosci funkcjo-
nowania fizycznego, witalnosci i funkcjonowania uktadu oddechowego, w odniesie-
niu do ktérych stwierdzono istotne statystycznie roznice pomiedzy trzema grupami
badanych — w kazdym z tych wymiaréw odsetek oceniajacych wysoko jakos¢ swojego
zycia byl istotnie mniejszy w starszych grupach wiekowych: zdecydowana wiekszos¢
rodzicéw dobrze oceniata mozliwosci swojego chorego dziecka w zakresie tolerowania
wysitku fizycznego i wysoko oceniata jego funkcjonowanie fizyczne (90% wskazan),
u nastolatkéw odsetek ten byt nizszy (81%), a w grupie dorostych tylko 62% badanych
wysoko ocenialo swoje funkcjonowanie fizyczne. Blisko 80% rodzicéw dzieci wysoko
oceniato ich witalno$¢; pozytywne oceny witalnosci zgtaszalo 70% nastolatkow i tylko
58% doroslych. Podobnie odsetek respondentéw wysoko oceniajgcych funkcjonowanie
uktadu oddechowego (rzadziej doswiadczajacych trudnosci w oddychaniu, swiszczacego
oddechu, budzenia sie w nocy z powodu kaszlu, uczucia zatkania drég oddechowych,
kaszlu itp.) malat istotnie od 88% w grupie dzieci do 69% os6b dorostych.

Odsetek respondentéw, ktorzy dosé wysoko oceniali swéj stan zdrowia, rowniez
malal wraz z wiekiem badanych, cho¢ tu réznice pomiedzy grupami nie byly istotne
statystycznie. Nie stwierdzono istotnych rdznic, jesli chodzi o przybieranie na wadze
oraz zachowania zwigzane z jedzeniem (postawy wobec jedzenia, zmuszanie si¢ do
jedzenia czy trudnosci z jedzeniem), cho¢ odsetek 0s6b pozytywnie oceniajacych ten
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wymiar jakosci zycia byl wyzszy w starszych grupach wiekowych. Pytania o to, czy
stosowanie sie do wymogow leczenia sprawia choremu trudno$¢, zajmuje duzo czasu
lub utrudnia codzienne funkcjonowanie, sktadaly sie na wymiar nazwany ,ograniczenia
zwigzane z leczeniem”. Jedynie w opinii rodzicow 35% dzieci, 55% nastolatkéw i 70%
badanych dorostych ograniczenia zwigzane z leczeniem nie byly dotkliwe (r6znice istotne
statystycznie) (tab. 2).

Tabela 2
Jako$¢ zycia os6b z mukowiscydoza
Wymiar jakosci zycia Drzieci [%] NaSto[lozt]k owie Dorosli [%]
Funkcjonowanie fizyczne* 90 81 62
Witalno$¢* 78 69 58
Stan emocjonalny 83 77 81
Funkcjonowanie spoleczne - 75 76
Role spoteczne - 85 82
Funkcjonowanie w szkole 72 - -
Obraz ciata 75 66 69
Postrzeganie zdrowia 71 68 61
Ograniczenia zwigzane z jedzeniem*™ 35 55 70
Zachowania zwigzane z jedzeniem 73 81 90
Funkcjonowanie uktadu pokarmowego 81 85 81
Funkcjonowanie uktadu oddechowego* 88 84 69
Przybieranie na wadze (masa ciala) 58 63 67

* Réznice istotne statystycznie (p < 0,05). W kolumnach podano odsetki 0séb oceniajacych wysoko jakos¢
swojego zycia

IZOLACJA SPOLECZNA A JAKOSC ZYCIA

Izolacja spoteczna, ktéra odczuwali badani w zwiagzku z objawami mukowiscydozy,
miala wplyw na wiele wymiardw ich jakosci zycia. Jako$¢ zycia chorych na mukowiscy-
doze (bez wzgledu na wiek) byta nizsza wsréd tych oséb, ktore mialy poczucie izolacji
spolecznej, cho¢ w odniesieniu do niektorych wymiaréw jakosci Zycia réznice te nie
byly istotne statystycznie. W przypadku funkcjonowania fizycznego, jak réwniez funk-
cjonowania spolecznego (w szkole w przypadku dzieci), w kazdej z grup wiekowych
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istotnie mniejszy odsetek 0sob z poczuciem izolacji spotecznej wysoko ocenial swojg
jakos¢ zycia w tym wymiarze, podczas gdy w odniesieniu do witalnosci istotne roznice
mozna zaobserwowac¢ jedynie u dzieci. Istotnie mniejszy odsetek nastolatkéw zgtaszaja-
cych poczucie izolacji spotecznej wysoko ocenial swoje zdrowie oraz przyznawal, Ze nie
przybiera na wadze, podczas gdy wsréd osob doroslych i dzieci istotnie mniejszy odsetek
0s6b potwierdzajgcych poczucie izolacji spotecznej ocenial pozytywnie funkcjonowanie

uktadu oddechowego (tab. 3).

Tabela 3
Poczucie izolacji spotecznej a jakos¢ zycia
Drzieci [%] Nastolatkowie [%] Dorosli [%]
Wymiar jakosci Zycia Poczucie izolacji spolecznej
Nie Tak Nie Tak Nie Tak
Funkcjonowanie fizyczne 94* 70* 90** 54%%* 78FFF | 46%F*
Witalnosé¢ 82* 60* 74 58 67 55
Funkcjonowanie spoleczne - - 87+ 27%% 94*** | 61F**
Funkcjonowanie w szkole 77* 50% - - - -
Postrzeganie zdrowia 73 60 80** 31+ 72 52
Sgglgg}jl‘:;fe";me uktadu 92% 70% 87 75 g | ggrin
Przybieranie na wadze 60 50 72%* 31%* 71 65

* Roéznice istotne statystycznie (p < 0,05) pomiedzy dzie¢mi z poczuciem izolacji spolecznej a dzie¢mi nie-
odczuwajgcymi wyizolowania

** Roznice istotne statystycznie (p < 0,05) pomiedzy nastolatkami z poczuciem izolacji spolecznej a nastolat-
kami nie odczuwajgcymi wyizolowania

*** Réznice istotne statystycznie (p < 0,05) pomiedzy dorostymi z poczuciem izolacji spolecznej a dorostymi
nieodczuwajacymi wyizolowania

W kolumnach podano odsetki 0s6b oceniajacych wysoko jakos¢ swojego zycia

Podobnie, poczucie bycia stygmatyzowanym przez osoby z otoczenia chorych
z mukowiscydozg mialo zwigzek z jakoScig ich Zycia, a na przyczyne tej stygmatyzacji
wskazywano gléwnie towarzyszacy chorobie uporczywy kaszel. W trzech poréwnywanych
grupach wiekowych jako$¢ zycia badanych oséb z mukowiscydozg byta nizsza wérod
chorych potwierdzajacych poczucie stygmatyzacji, cho¢ w przypadku niektérych wymia-
réw jakoSci Zycia roznice te nie byly istotne statystycznie. W kazdej z grup wiekowych
poczuciu stygmatyzacji towarzyszyla niska ocena funkcjonowania fizycznego, a w przy-
padku witalnosci ta relacja byla istotna statystycznie tylko u dorostych. Nastolatkowie,
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ktorzy odbierali siebie jako osoby stygmatyzowane, gorzej oceniali swoj stan emocjonalny
i funkcjonowanie spoteczne niz ich réwiesnicy bez poczucia stygmatyzacji. Podobna
zaleznos¢ zaobserwowano w przypadku dokonanej przez rodzicow dzieci szkolnych
oceny funkcjonowania dziecka w szkole, a w grupie dorostych w odniesieniu do petnio-
nych rol spotecznych. Rodzice, ktérzy przyznawali, ze ze wzgledu na objawy choroby
réwiesnicy ich dziecka $miejg sie z niego lub kierujg pod jego adresem wyzwiska, gorzej
oceniali obraz ciala oraz funkcjonowanie ukladu oddechowego chorego dziecka. Sposob
postrzegania stanu zdrowia mial istotne znaczenie tylko dla chorych nastolatkéw, wérod
ktérych gorsze oceny stanu zdrowia pozostawaly w relacji z poczuciem stygmatyzacji.
Réwnoczesnie zardwno wsrdd nastolatkow, jak i 0sob dorostych, badani potwierdzaja-
cy poczucie stygmatyzacji oceniali nizej jakos$¢ swojego Zzycia w kontekscie ograniczef
zwigzanych z leczeniem (tab. 4).

Tabela 4
Poczucie stygmatyzacji a jakos¢ zycia
Dzieci [%] Nastolatkowie [%] Dorosli [%]
Wymiar jakosci zycia Poczucie stygmatyzacji

Nie Tak Nie Tak Nie Tak
Funkcjonowanie fizyczne 96* 57* 90** 50%* T2EEE | 3EFFF
Witalnos¢ 82 57 76 46 697 ** 277
Stan emocjonalny 84 71 86** 46** 79 83
Funkcjonowanie spoteczne - - 83%* 40%* 83 58
Role spoteczne - - 86 83 92%F* | Q2%
Funkcjonowanie w szkole 77* 43% - - - -
Obraz ciala 81* 36" 72 42 73 58
Postrzeganie zdrowia 73 50 78%* 33%* 70 39
Slgercazfziz:;ia zwizane 38 21 63%% | 25%x | goEE | 4o
Sgglgi‘x‘:’;me uldadu 91* 64* 86 80 76 54

* Roznice istotne statystycznie (p < 0,05) pomiedzy dzie¢mi z poczuciem bycia stygmatyzowanym a dzie¢mi
nieodczuwajacymi stygmatyzacji

* Roznice istotne statystycznie (p < 0,05) pomiedzy nastolatkami z poczuciem bycia stygmatyzowanym a na-
stolatkami nieodczuwajacymi stygmatyzacji

* Roznice istotne statystycznie (p < 0,05) pomiedzy dorostymi z poczuciem bycia stygmatyzowanym a doro-
stymi nieodczuwajgcymi stygmatyzacji

W kolumnach podano odsetki 0s6b oceniajgcych wysoko jakos¢ swojego zycia
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Nieuleczalna choroba, jaka jest mukowiscydoza, ma znaczace konsekwencje dla
0s6b chorych, ograniczajgc im udzial w zyciu spolecznym; choroba ta pocigga za sobg
konieczno$¢ pozostawania w domu, wymaga czestych hospitalizacji i utrudnia zwykte
codzienne funkcjonowanie. Co gorsza, uporczywy kaszel i hospitalizacje czesciej dotykajg
osoby ze starszych grup wiekowych. Unikanie kontaktow przez rowiesnikow chorego
i inne osoby z jego otoczenia nieswiadome faktu, ze kaszel czy katar sg objawem cho-
roby genetycznej oraz negatywne reakcje spoleczne (wySmiewanie sie lub przezywanie)
powodujg niejednokrotnie, ze chorzy czujg sie wyizolowani ze spoleczenstwa lub wrecz
stygmatyzowani. Poczucie stygmatyzacji i izolacji spolecznej jest czestsze w starszych
grupach wiekowych.

Nasilajace sie wraz z uplywem czasu objawy choroby i zwigzane z nimi konse-
kwencje powoduja, ze z wiekiem obniza sie jako$¢ zycia chorych na mukowiscydoze.
Prezentowane badanie potwierdza, ze jakos¢ zycia os6b chorych na mukowiscydoze
jest w wielu wymiarach nizej oceniana w starszych grupach wiekowych. Poczuciu styg-
matyzacji, izolacji i wykluczenia spolecznego chorych towarzyszy nizsza ocena jakosci
zycia uwarunkowanej stanem zdrowia.

Zycie z mukowiscydozg przeczy pewnym koncepcjom przytaczanym w przypadku
badan nad jakoscig zycia uwarunkowang stanem zdrowia, na przyklad powstatej w 1999
roku teorii response shift zakladajacej, ze w sytuacji choroby przewleklej osoba chora
uczy sie zy¢ z ta chorobg dzieki zmodyfikowaniu dotychczasowych priorytetow, systemu
warto$ci, a nawet codziennych aktywnosci. ,,Czas trwania choroby”, postrzegany w in-
nych chorobach przewleklych jako ,tagodzacy” konsekwencje zmian w stanie zdrowia
dzieki przystosowaniu sie do nich, w przypadku mukowiscydozy nie jest czynnikiem
chronigcym przed negatywna oceng jakosci przez osoby doroste, ktore przeszly swoje
dziecifistwo i okres adolescencji w ramach wyznaczonych tg choroba.
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QUALITY OF LIFE WITH CYSTIC FIBROSIS

SUMMARY

The social consequences of cystic fibrosis are rarely analysed from the perspective of
medical sociology. In Poland approximately 1500 people suffer from this genetic disease,
and only about 100 of them are people aged 30 years and over. The disease requires
a lot of effort to cope with its symptoms as well as with the treatment regimen. They
concern the patient itself and their caregivers in the event the patients are children. The
treatment also demands high expenses for the necessary medications, dietary supple-
ments, aids for proper rehabilitation and respiratory tract hygiene. Insufficient knowledge
about cystic fibrosis in the society implies a lack of understanding for people suffering
from the disease, inappropriate interpretation of the symptoms (mainly cough), frequent
discrimination and social exclusion leading to social isolation and a feeling of being an
out-sider, which may result in low self-esteem of people suffering from cystic fibrosis.
The presented study concentrates on “living with the illness” and on the assessment of
the quality of life of patients with cystic fibrosis at different stages of life. The study was
conducted using a self-administered structured questionnaire in the sample of 98 pa-
tients (55 adolescents and 43 adult persons) and 103 parents of children with cystic
fibrosis. The questionnaires were distributed with the help of the “Matio” Foundation.
The social perception of people with cystic fibrosis, according to respondents, resulted
from frequent episodes of cough, body image, a feeling of being thin and the fact that
in about 50% of respondents, the consequences of the disease restricted their social
participation. The cough was a reason to avoid contact with cystic fibrosis patients in
different social circumstances, which proves that an incorrect interpretation of disease
symptoms leads to a break up in social interactions, stigmatisation and social exclusion.
The feeling of social isolation and of being stigmatized was more often observed in adult
patients, and their quality of life in some dimensions was lower. In each age group the
feeling of stigmatisation, isolation and exclusion was accompanied by lower assessment
of the health-related quality of life.

Keyworps: cystic fibrosis, quality of life, stigmatization, social isolation
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SPORT JAKO NARZEDZIE o
W PROCESIE POPRAWY POCZUCIA JAKOSCI ZYCIA
OSOBY NIEPELNOSPRAWNEJ FIZYCZNIE

ABSTRAKT

Sport stanowi jedng z aktywnosci czlowieka, ktdra swoja popularno$é zawdziecza moz-
liwosci utrzymania sprawnosci fizycznej i zdrowia. Jest to dzialalnosé, ktora pozwala
takze na zaspokajanie potrzeb psychicznych jednostki oraz tych zwiazanych z jej spo-
tecznym funkcjonowaniem. Te aspekty uprawiania sportu majg szczegdlne znaczenie
w przypadku oséb niepetnosprawnych. Dzieje sie tak, gdyz uprawianie sportu przez
osobe niepetnosprawng prowadzi do jej fizycznego wzmocnienia, redukuje negatywne
emocje oraz wspomaga proces rozwoju wiezi spotecznych. W ten sposdb sport moze
wplywaé na postrzeganie siebie i wlasnej sytuacji Zyciowej osoby niepetnosprawne;j.
Przektada sie to na charakter relacji z innymi ludZmi, takze w pozostalych, pozaspor-
towych aspektach zycia jednostki.

Celem rozdziatu jest wskazanie roli sportu w procesie poprawy poczucia jakosci zycia
osoby niepelnosprawnej fizycznie. W badaniach wykorzystane zostaly dane jakoscio-
we zdobyte za pomocg techniki poglebionego wywiadu swobodnego oraz obserwacji
jawnej przeprowadzone wéréd osob niepetnosprawnych uprawiajacych sport. Analize
i interpretacje materiatu badawczego prowadzono zgodnie z zasadami metodologii
teoril ugruntowane;j.

SELOWA KLUCZOWE: niepetnosprawnos$¢ fizyczna, jako$¢ zycia, aktywno$¢ fizyczna, sport

SYTUACJA OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH W POLSCE

Osoby niepelnosprawne, chociaz stanowig znaczny odsetek naszego spoleczenstwa,
w dalszym ciggu traktowane sg jako obywatele drugiej kategorii. Jak pisze Joanna
Kossewska (2003: 2), osoby niepetnosprawne nadal sg postrzegane jako odmienne
od sprawnej czesci spoleczenstwa. W dalszym ciggu tez dominuje wizerunek osoby
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niepelnosprawnej jako niesamodzielnej, bezbronnej, niepotrafigcej zadbac o siebie
i wlasne interesy, a wiec wizerunek osoby ,innej” (Rozmus 2014: 127).

Z tego wzgledu osoby z niepetnosprawnoscig poza problemami zdrowotnymi zwykle
borykajg sie z ograniczeniami w funkcjonowaniu na plaszczyznie spolecznej, zawodowej
i ekonomicznej (Krynska 2013: 12). Szczegdlnie negatywnie odczuwane sg przez nie
bariery utrudniajace petnienie okreslonych rdl spotecznych, a takze uczestnictwo w rdz-
nych formach Zycia spolecznego (Magnuszewska-Otulak 2010). Ma to ujemny wplyw
na zachowanie tych 0s6b wobec siebie i wobec otoczenia. Utrudnia przystosowanie
sie i akceptowanie wilasnej niepelnosprawnosci, zniecheca do podejmowania wysitku,
a czasami rodzi poczucie pogardy dla samego siebie i swojej niepetnosprawnosci (Min-
czakiewacz 1996).

Potwierdzajg to liczne badania, ktére dowodza, ze niepetnosprawni majg nizsze
poczucie satysfakcji i zadowolenia z Zycia niz osoby sprawne'. Niepelnosprawni rzadziej
oczekujg poprawy swojej sytuacji zyciowej, czesciej za$ jej pogorszenia lub stagnacji
(Bartkowski 2014: 78). Co wiecej, niepelnosprawni w poréwnaniu z osobami spraw-
nymi zdecydowanie czesciej oceniajg swoje zycie jako pod wieloma wzgledami gorsze
(Bartkowski 2014: 80).

Jak podaje Jerzy Bartkowski (2014: 81), sfera, w ktérej réznice pomiedzy osobami
sprawnymi i niepelnosprawnymi sg najwieksze, to zdrowie. Niezaleznie od tego, czy
dotyczy to ogdlnej oceny stanu zdrowia, samopoczucia psychicznego czy konkretnych
symptomdw i stanéw chorobowych, osoby niepelnosprawne oceniajg je zdecydowanie
zle. Potwierdzajg to badania stanu zdrowia ludnosci Polski przeprowadzone w 2009
roku (GUS), w ktérych wiekszo$¢ sposrdd niepelnosprawnych respondentéw ocenita
swoj stan zdrowia jako zly i bardzo zly. Podobne niezadowolenie ze stanu zdrowia wsréd
przedstawicieli tej grupy wskazalo badanie przeprowadzone w ramach serii Diagnoza
Spoteczna z 2009 r. W jego wyniku stwierdzono, ze znaczace niezadowolenie ze swojego
stanu zdrowia wyrazilo 54,8% badanych niepetnosprawnych, natomiast na przeciwlegtym
biegunie uplasowaly sie osoby petnosprawne, wsréd ktorych zadowolenie ze swego stanu
zdrowia deklarowalo 75% (podobne zdanie miato zaledwie 25% osdb niepetnospraw-
nych) (Bartkowski 2014: 80). Niepelnosprawni takze czesciej wskazywali na dokuczliwe
dolegliwosci fizyczne (89,7% wobec 57,4% wsréd sprawnych) (GUS 2011). O wiele
czesciej niz osoby sprawne uznawali takze, ze problemy ze zdrowiem utrudnialy im
wykonywanie codziennych zajec¢ (83,8% wobec 50,8% wsrdd osob sprawnych) (Rada

' Taka diagnoza sytuacji oséb niepetnosprawnych rysuje sie miedzy innymi po zakonczeniu projektu
,Od kompleksowej diagnozy sytuacji 0séb niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki
spofecznej wobec niepetnosprawnosci”, ktory byt realizowany w latach 2012-2013 pod kierunkiem
Barbary Gaciarz przez zespét badawczy socjologéw z Wydziatu Humanistycznego Akademii Gorni-
czo-Hutniczej w Krakowie oraz Uniwersytetu Jagiellonskiego i Uniwersytetu Warszawskiego.
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Monitoringu Spotecznego 2013). Podobny wynik daly badania Diagnozy Spolecznej
7 2009 r. oraz z 2011 r. (Bartkowski 2014: 81).

Réwniez w odniesieniu do pozostalych aspektéw zycia osoby niepethosprawne
odczuwajg negatywne skutki swoich dysfunkcji. I podobnie jak mialo to miejsce w oce-
nie zdrowia, takze w przypadku mozliwosci samorealizacji czy pelnienia okreslonych
16l spotecznych, osoby niepethosprawne majg poczucie niskiego zadowolenia z Zycia.
Pojeciem, ktére ma obejmowad takie obszary jak stan zdrowia, ale takze spoleczne
funkcjonowanie jednostki czy stopniefi zaspokojenia jej potrzeb jest ,jakos¢ zycia”.
W literaturze przedmiotu oraz w miedzynarodowych dokumentach WHO podkresla
sie, ze moze by¢ ona oceniana miedzy innymi w kategoriach , braku trudnosci, obcigzen
i przykrych objawdw, bilansu emocjonalnego, pozytywnego stosunku do zycia czy woli
zycia” (WHO 2006). Swiatowa Organizacja Zdrowia okresla jako$¢ zycia jako ,,sposb
spostrzegania przez jednostke jej pozycji w zyciu w kontekscie kultury i systemu wartosci
w powigzaniu z wlasnymi celami, oczekiwaniami i standardami” (WHO 2006).

Jednoczes$nie czyni sie starania zmierzajace do poprawy odczuwanego poziomu
jakosci zycia 0s6b niepethosprawnych, w czym istotng role odgrywajg réznego rodzaju
programy i dziatania instytucji pafistwowych oraz organizacji pozarzadowych (por. Ga-
ciarz, Kubicki i Rudnicki 2014: 105 i n.). Ich celem jest wzmocnienie czynnej postawy
zyciowej, a takze zwiekszenie samodzielnosci oraz niezaleznosci osob niepelnosprawnych.
Jednym z aspektow takich dzialan jest wspieranie funkcji rehabilitacyjnej aktywnosci
fizycznej osob niepetnosprawnych, ktéra rozwijana i kontynuowana jest w réznych
formach uprawiania sportu (Nigel i Smith 2009). Zaspokojona moze by¢ w ten spo-
séb potrzeba samorealizacji jednostki, jak réwniez jej spolecznej akceptacji (Woods
2006: 59). Drzieje sie tak, bowiem sport stuzy integracji os6b niepetnosprawnych ze
spolecznoscig ludzi zdrowych, a takze przyspiesza powr6t do zdrowia zaréwno fizycz-
nego, jak i psychicznego jednostki (Femniak 2006: 65). Z tego wzgledu w literaturze
przedmiotu podkresla sie, ze sportowe formy rehabilitacji naleza do fundamentalnych
w przygotowywaniu osob niepetnosprawnych do jak najpelniejszego uczestnictwa w zyciu
spotecznym, zawodowym i rodzinnym (Molik, Morgulec-Adamowicz i Kosmol 2008: 8).
Na tej podstawie ugruntowuje si¢ przekonanie, ze sport pomaga w przezwyciezaniu
lek6w, osamotnienia i kompleksow (Morris 1991; Olszewski, Parys i Trojanska 2012).
Sport jako jedna z podstawowych form aktywnosci fizycznej stuzy zaspokajaniu potrzeb
jednostki niezbednych w procesie jej prawidlowego rozwoju fizycznego, spolecznego
i psychicznego (Grzeszczyk 2008: 81).

O znaczeniu sportu dla ogélnego dobrostanu 0sob niepetnosprawnych fizycznie
$wiadczy¢ moze wzrastajgca liczba krajowych i miedzynarodowych aktéw normatywnych
odnoszacych sie do ochrony zdrowia oraz poprawy kondycji psychofizycznej tej katego-
rii obywateli. Wymieni¢ tutaj mozna chociazby Europejskg Karte Sportu dla Wizystkich:
Osoby Niepetnosprawne z 1986 roku, czy Konwencje o prawach oséb niepetnosprawnych
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ratyfikowang przez Unie Europejska w roku 2010, a przez Polske w 2012 roku, a takze
szereg dokumentéw wydanych przez ministra sportu i turystyki (m.in. Rozporzadze-
niem Ministra Sportu i Turystyki z dnia 23 sierpnia 2010 r. w sprawie dofinansowania
zadan ze $rodkéw Funduszu Rozwoju Kultury Fizycznej). Wdrazanie wymienionych
dokumentow, jak réwniez dziatania ze strony odpowiednich wladz, sprzyja¢ majg upo-
wszechnianiu kultury fizycznej i sportu wsréd oséb niepetnosprawnych, a tym samym
poprawie jakosci ich zycia.

Niewatpliwie przyczynilo sie to do rozwoju i rozpowszechnienia réznych form ak-
tywnosci fizycznej wsrdd osob niepetnosprawnych. Przy czym w dalszym ciggu Polska na
tle innych, zwtaszcza krajéw rozwinietych wypada w tym zakresie dos¢ przecietnie. Dla
przyktadu w naszym kraju w latach 2011 i 2012 w zajeciach sportowych lub rekreacyj-
nych uczestniczylo 25,8% niepelnosprawnych, podczas gdy oséb petnosprawnych bylo
45,9%. Tymczasem dla przyktadu w Australii proporcje te wynosilty odpowiednio 54,6%
i 70,2%. Rowniez w sporcie wyczynowym 0sOb niepetnosprawnych Polska w ostatnich
latach przezywa okres stagnacji, bowiem liczba zawodnikéw biorgcych udziat w tak
prestizowych wydarzeniach jak paraolimpiady od lat utrzymuje sie na podobnym pozio-
mie (a nawet odnotowuje sie spadki w poréwnaniu ze szczytowym udzialem Polakéw
w paraolimpiadach w Sydney — 114 0s6b czy Nagano — 126 uczestnikéw, w Londynie
wzielo udziat — 100 Polakdw, a w Soczi zaledwie 8).

Biorac pod uwage powyzsze, w niniejszym opracowaniu problematyksa badan
uczynitlem kwestie aktywnosci fizycznej i uprawiania sportu jako dziatalnosci jednostki
niepelnosprawnej dajgcej jej mozliwos¢ podniesienia jakosci swojego zycia. Glowne py-
tanie, na jakie probuje udzieli¢ odpowiedzi, dotyczy wplywu sportu na poprawe jakosci
zycia tej kategorii badanych? Poniewaz interesuje mnie postrzeganie wlasnej sytuacji
zyciowej z punktu widzenia oséb niepetnosprawnych, stad stan jakosci zycia bedzie dla
mnie oznaczat jego subiektywne poczucie z podmiotowej perspektywy przedstawicieli
badanego srodowiska (Ostrowska, Sikorska i Gaciarz 2001: 17).

TEORETYCZNE | METODOLOGICZNE PODSTAWY
PROWADZONYCH BADAN

W celu analizy wplywu aktywnosci sportowej na jako$¢ zycia czlowieka niepelno-
sprawnego, odwoluje sie do perspektywy konstruktywizmu spolecznego oraz teorii
symbolicznego interakcjonizmu. Zgodnie z nimi §wiat spoteczny i nasza rzeczywisto$¢
sg konstrukcjami wytwarzanymi w umystach jednostek i uzgadnianymi w toku interakcji
(Blumer 1975: 74). Badacze zorientowani jako$ciowo definiujg je szerzej badz weziej,
ale zawsze zachowujgc rdzen odnoszacy sie do kwestii postulowania przez te nurty tego,
ze ,[...] swiata spolecznego nie mozna rozumie¢ w kategoriach prostych, przyczyno-
wych zwigzkéw czy analizowaé poprzez stosowanie wobec zdarzen spolecznych praw
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uniwersalnych”. Dzieje sie tak, bowiem ,ludzkie dziatania s3 oparte na spolecznych
znaczeniach, takich jak: intencje, motywy, przekonania, zasady i wartosci” (Hammersley
i Atkinson 2000: 17).

Jak pisze Ewa Piotrowska (2008: 147), ,spoteczni konstruktywisci uznaja, ze cata
wiedza jest wytwarzana. Nie odwolujg sie do blizej nieokreslonej, [...] absolutyzowanej,
transcendentnej rzeczywisto$ci i dlatego tak istotna dla nich jest konstrukcja wiedzy”.
Podstawowym zalozeniem spolecznego konstruktywizmu jest to, ze $wiat zawsze
postrzegany jest w sposob subiektywny. Jednostka jest tworcza, a rzeczywistos¢ jako
intersubiektywny wytwor uczestnikéw jest dynamiczna i zmienna, a takze niemozliwa
do przewidzenia ze wzgledu na symboliczny charakter postrzegania §wiata i symbo-
liczny charakter interakcji (Konecki 2000; Hernik 2007: 6). Otoczenie jest natomiast
zrédlem mozliwosci, a nie bezwzglednych determinant, wyznaczajacych ogdlne trendy
rozwoju jednostki.

Barbara Gaciarz (2014a: 28), odnoszac si¢ do sytuacji osob niepelnosprawnych,
pisze, ze wedlug przedstawicieli spotecznego konstrukcjonizmu istota problemu w tej
materii tkwi w dominujgcych postawach spotecznych ludzi zdrowych, ktére charaktery-
zujg sie wrogoscia, odrzuceniem, a takze niechecig. I jak dalej pisze wspomniana autorka
»decyduje o tym stan umystu wiekszosci spoteczefistwa, utrwalony w przekazach kultury
i usankcjonowany przekonaniami aksjologicznymi [...]. Separacja osob niepetnospraw-
nych od petnego udziatu w zyciu spotecznym jest mechanizmem tworzonym ze wzgledu
na subiektywne — indywidualne i zbiorowe — przekonania wiekszosci spoleczefistwa”
(Gaciarz 2014a: 28).

To zatem, jak jednostka bedzie postrzegac siebie i otoczenie, zalezy przede wszyst-
kim od budowanego w jej umysle obrazu wlasnego ,ja”. Obraz ten bedzie za$ silnie
uzalezniony od tego, kto stanowi najblizsze otoczenie jednostki oraz jakie sg relacje
pomiedzy innymi ludzmi a dang jednostkg. W tym kontekscie uprawianie sportu
stanowi jedng z drog, ktdre mogg prowadzi¢ do poszukiwania nowych sposobéw cha-
rakteryzowania i definiowania siebie (Melchior 1990: 181; Golczynska-Grondas 2014:
152). W ten sposob osoba niepetnosprawna dokonuje rekonstrukcji autoidentyfikacji.
Jednostka doswiadcza tego, jak kolejne wydarzenia przyczyniajg sie do stopniowego
rekonstruowania jej zycia, prowadzac w konsekwencji do przyjecia przez nig innej od
dotychczasowej optyki wlasnej sytuacji zyciowe;j.

W zwigzku z tym w analizie materialéw empirycznych odwoluje sie do takich
pojeé, jak: tozsamos¢, jazn, grupa odniesienia, znaczacy inny czy przyjmowanie roli
(role-taking), ktore wpisujg sie w szersze ramy paradygmatu interpretatywnego i z tego
wzgledu znajdujg odzwierciedlenie w koncepcjach teoretycznych symbolicznego in-
terakcjonizmu oraz konstruktywizmu spolecznego, do ktérych odnosze sie w dalszej
czesci niniejszego tekstu.

W analizie materiatu skoncentrowano sie na wskazanych zagadnieniach, pomijajac
jednoczesnie inne, poboczne watki, ktore ujawnily sie podczas opracowywania danych.
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Material badawczy wykorzystany w niniejszym opracowaniu stanowig osobiste do-
$wiadczenia osob niepetnosprawnych, aktywnych fizycznie i uprawiajacych rézne formy
sportu. Z przedstawicielami tej kategorii osoéb niepelnosprawnych przeprowadzone
zostaly wywiady swobodne mato ukierunkowane oraz wywiady narracyjne?. Stosujac
triangulacje danych, w badaniach wykorzystano takze zapisy z obserwacji poczynionych
podczas spotkan i imprez sportowych, treningéw oraz konsultacji’.

Badania, ktére postuzyly do napisania niniejszego tekstu, stanowig cze$¢ wiekszego
projektu dotyczacego sytuacji zyciowej 0osob niepetnosprawnych podejmujacych aktyw-
nos¢ sportows, realizowanego przez autora rozdziahu.

W chwili opracowywania niniejszego tekstu materialy empiryczne stanowity odpo-
wiednio: 45 wywiaddéw poglebionych i 15 zapiséw obserwacji (stan na 31 grudnia 2014 r.).
Analiza materiatu badawczego prowadzona byta zgodnie z zasadami metodologii teorii
ugruntowanej (zob. Glaser i Strauss 1967; Glaser 1978; Strauss i Corbin 1990; Konecki
2000; Charmaz 2006; Gorzko 2008). Dobér kolejnych przypadkéw miat charakter teo-
retyczny (theoretical samzpling) i opierat sie na metodzie ciaglego poréwnywania (constant
comparative method). Wsparciem w analizie danych bylo specjalistyczne oprogramowanie
komputerowe CAQDAS (Computer Assisted/Aided Qualitative Data Analysis Software).
Praca na poziomie analityczno-koncepcyjnym zostala wykonana z zastosowaniem
programu NVivo 9, ktory wspomogt proces porzadkowania i sortowania danych oraz
tworzenia kategorii, a takze budowania hipotez i konstruowania diagramu integrujacego

(Niedbalski 2014; Niedbalski i Slezak 2012: 141).

SPORT A POCZUCIE JAK,OS'CI ZYCIA OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH —
ANALIZA MECHANIZMOW BADANEGO ZJAWISKA

Uczestnictwo w réznych formach aktywnosci sportowej ma dla oséb niepethospraw-
nych znaczenie wielowymiarowe, odnosi sie bowiem do sfery zdrowia, psychiki, a takze
stosunkéw spolecznych. Z tego wzgledu wzrost subiektywnego poziomu jakosci zycia
0s6b niepetnosprawnych uwidacznia sie w kilku obszarach, w ktérych zachodzg okres-
lone mechanizmy odpowiedzialne za zmiane sposobu postrzegania siebie oraz swojej
sytuacji zyciowej. Sg to: sfera fizyczna, sfera psychiczna oraz sfera interakcji (spoleczna).
Odzwierciedlajg one zlozono$¢ samego zjawiska niepelnosprawnosci, ktore jak pisze
Seweryn Rudnicki (2014: 50), ma charakter biopsychospoteczny i sktada sie z kontekstu

2 Ze wzgledu na nieustrukturyzowany charakter wykorzystanych technik badawczych, a takze z uwagi
na szerszy zakres prowadzonych badan, wykraczajgcy poza opisane w niniejszym tekscie zagadnie-
nia, podejmowane w nich watki byty zréznicowane, koncentrujac sie jednak wokét zasadniczego
problemu badawczego, jakim byta rola aktywnosci fizycznej i uprawiania sportu przez osoby z nie-
petnosprawnoscig fizyczna.

3 Projekt jest wspotfinansowany przez dziekana Wydziatu Ekonomiczno-Socjologicznego Ut.
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sytuacyjnego, instytucjonalnego, jak i spoteczno-kulturowego. Réwniez Barbara Gaciarz
(2014b: 21) podkresla, ze niepetnosprawnosé to zjawisko zlozone i wieloszczeblowe,
a ,skala wyzwania rosnie wraz ze zlozonoscig formy aktywnosci, ktorg chcielibysmy
uczyni¢ dostepng dla oséb niepetnosprawnych”.

W ten sposdb zjawisko niepethosprawnosci faczy sie z wieloscia relacji i oddziatywan,
w jakie uwiklany jest kazdy jego przypadek, a takze nieliniowa dynamikg zaréwno
samych dysfunkcji, jak i reakcji dotknietej nimi osoby (Rudnicki 2014: 50-51). Z tego
wzgledu kazda z wymienionych sfer stanowi element procesu redefiniowania siebie jako
osoby niepetnosprawnej uprawiajacej sport, co w konsekwencji prowadzi do przemian
na poziomie jazni i tozsamosci jednostki. Poniewaz wszystkie z wymienionych sfer sg
wspOlnie odpowiedzialne za ksztaltowanie sie poczucia jakosci zycia jednostki, dlatego
nie bedg one prezentowane rozdzielnie, ale pokazane w taki sposob, aby podkresli¢
ich holistyczny charakter i wzajemne przenikanie sie.

Osoba niepelnosprawna, ktéra podejmuje dziatania zwigzane z aktywnoscig sporto-
w3, przede wszystkim koncentruje sie na swoim ,ja” cielesnym. Oznacza to, ze w pierw-
szej kolejnosci w centrum jej uwagi znajduje sie cialo, ktore jak pisze Katarzyna Kowal
(2012: 164), jest ,elementem naszej tozsamosci, obiektem wlasno$ci oraz miejscem
kontroli spolecznej”. Osoba niepetnosprawna bedzie wiec szczegdlnie wyczulona na
wszelkie zmiany wlasnego organizmu, jakie stajg sie jej udzialem pod wplywem uprawia-
nia sportu. Sfera cielesna taczy sie bowiem w tym przypadku z rosngcymi mozliwo$ciami
fizycznymi jednostki, a takze stopniowg poprawg kondycji jej organizmu. Dotyczy to
przede wszystkim umiejetnosci i zdolno$ci osoby niepetnosprawnej, ktore dzieki aktyw-
nosci sportowej mozna w znaczacy sposob poprawic. Aktywnos¢ sportowa wprawdzie
nie zlikwiduje uszczerbku na zdrowiu, ale dzieki niej mozliwe staje sie wzmocnienie tych
obszar6w ciala, ktore mogg do pewnego stopnia przejaé role sfer dysfunkeyjnych. W ten
sposob poprawia sie ogdlny stan calego organizmu, a dzieki regularnym ¢wiczeniom
osoba niepelnosprawna ma wiekszg koordynacje ruchowg i lepiej panuje nad wtasnym
cialem. Czesto jednostka moze osiggnaé taki poziom sprawnosci, ktory daje jej duza
autonomie i swobode, a w konsekwencji zdecydowanie zmniejsza jej zalezno$¢ od innych
0sob. W ten sposéb osoba niepetnosprawna zdobywa poczucie wiekszej kontroli nad
whasnym Zyciem, co przeklada sie na jej poczucie jakosci wlasnego Zycia.

Dftugo jakos nie moglem si¢ zebrad, Zeby cos sensownego ze sobg zrobic. No nie bylo tatwo. Tak
naprawde, to troche przypadek sprawil, Ze tutaj trafitem. I tak poczgtkowo to bex przekonania
tutaj chodzilem. Ale jak zaczgtem na wlasnej skorze odczmwad, ze poprawia si¢ moja kondycja,
Ze moge wigcef niz do tej pory, to mnie utwierdzilo w przekonaniu, Ze to fajna sprawa. I tak to
Jest do dzisiaj (wywiad 13).

Jak wynika z przeprowadzonych badan, osoba niepetnosprawna dzieki uprawianiu
sportu i obserwacji przemian swojego ciata zyskuje poczucie tego, ze jest w stanie prze-
tamywacd kolejne bariery. Przy czym nie chodzi tu wylacznie o przeszkody fizyczne, ktére
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w wyniku zwiekszajacej sie sprawnosci organizmu okazuja sie mozliwe do pokonania,
ale przede wszystkim o bariery psychiczne, majace zrédlo w okreslonym sposobie my-
$lenia o sobie, wlasnych mozliwosciach i spotecznych kompetencjach. Dysfunkcja ciata
moze bowiem rzutowaé na catos$¢ autodefinicji jednostki, odnoszac sie do réznych rdl
i kontekstéw spolecznych, takich jak chociazby rodzina czy praca. Przede wszystkim
jednak moze powodowaé problemy zwigzane z zanizonym poczuciem wlasnej wartosci.
Drzieje sie tak, gdyz czlowiek cierpigcy z powodu utomnosci fizycznych ciata, ,jest przede
wszystkim swoim cialem. Postrzega i definiuje siebie nade wszystko w kategoriach
cielesnych” (Kowal 2012: 170). Niekompletne cialo badanych narusza — przez swoja
niepetnosprawno$¢ — obowigzujace normy spoteczno-kulturowe dotyczace cielesnosci.
Whasnie dlatego cialo os6b niepelnosprawnych jawi sie dla nich samych jako pietno
(Goffman 2005). Naznaczone niepetnosprawnoscig cialo pozostaje dla badanych piet-
nem przede wszystkim w tych relacjach spolecznych, w ktérych staje sie ono powodem
dyskryminacji (Kowal 2012: 172). W ten sposdb cialo niepetnosprawne naznacza
jednostke jako ,inng”, odmienng od reszty spoleczefistwa, a wiec niemieszczacg sie
w przyjetych kanonach ,normalnosci”. Jest to tym bardziej zrozumiate, gdy wezmie sie
pod uwage fakt, ze wspolczesna kultura, epatujac ciatem zadbanym, akcentuje przede
wszystkim jego warto$ci hedonistyczne oraz estetyczne (Cynarski 2011: 199-201).
Anthony Giddens twierdzi, ze ,kult ciala jest powszechnym wymiarem wspolczesnego
stylu zycia, a planowanie Zycia z punktu widzenia ciata [...] moze by¢ normalng czescig
posttradycyjnego uktadu spolecznego” (2002: 242-243). Skoro wiec zostalismy spro-
wadzeni do naszych cial, priorytetem dla wspélczesnego czlowieka jest to, jak wyglada,
jak sie porusza i jaki jest fizycznie (Kowal 2012: 162).

To sprawia, ze cztowiek niepelnosprawny ma czesto problemy z akceptacja wlasnego
ciala, czuje sie mniej atrakcyjny, towarzyszy mu zanizone poczucie wlasnej wartosci,
izolacja od spoleczefistwa, z ktorym jednak chce sie identyfikowaé. Ciagle skupianie sie
na negatywnych aspektach wlasnego ciala moze nie tylko wptywac na izolacje czlowieka
niepelnosprawnego, ale réwniez kierowad calg jego uwage na réznego rodzaju przykre
doznania. Poteguje to poczucie cierpienia, bywa tez przyczyng leku, a w skrajnych
przypadkach depresji.

Jednym ze sposobdw walki z tego rodzaju sytuacjami i negatywnymi doswiadczeniami
jest zaangazowanie osoby niepelnosprawnej w uprawianie sportu. Prowadzone badania
dowodza, ze sport wplywa na zmiane sposobu postrzegania samej niepetnosprawnosci.
Dzigki obserwacji zmian wlasnego ciala i rosngcych zdolnosci swojego organizmu, ale
takze przemian, jakie dokonuja w Zyciu osoby niepetnosprawnej za sprawa uprawiania
sportu (dotyczacych miedzy innymi wzrostu pewnosci siebie czy poczucia wiekszego
sprawstwa i niezaleznosci od innych) wzmocnieniu ulega psychika jednostki. Pozytywne
do$wiadczenia, zwigzane z uprawianiem sportu przez osobe z niepetnosprawnoscig
fizyczna, wplywaja na wzmocnienie jej wiary w rosngce zdolnosci do dziatania i skutecz-
nego postugiwania sie wlasnym cialem. W ten sposéb dochodzi do zmian w sposobie
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konstruowania definicji siebie, co miedzy innymi oznacza przeniesienie akcentow z po-
czucia ,bycia” osobg niepetnosprawng (ze wszystkimi tego negatywnymi konsekwen-
¢jami) na postrzeganie siebie jako pelnowartosciowego podmiotu (Koper i Nadolska
2012: 53). To z kolei powoduje, ze ,,odblokowujg” sie kolejne bariery psychiczne, ktore
w nie mniejszym stopniu niz ograniczenia fizyczne, obcigzaly jednostke, uniemozliwiajac
jej podejmowanie innych aktywnosci zyciowych. W konsekwencji pozwala to zbudowaé
pozytywng samoocene i poczucie psychofizycznej integracji. Dobrze 6w proces obrazuje
ponizszy cytat:

Przez dlugi czas neyslaten: o sobie jak o jakims zyciowym nieudaczniku, ktory nie dosc, ze nic nie
zrobil, to stracit to, co mial, czyli moje zdrowie. Sporo czasu mi zajelo to, e jednak nie wszystko
stracone i Ze nawet teraz, chociaz jestens na wizku, stac mnie na catkiem sporo, e moge cos jeszcze
w tym Zyciu zrobid, Ze to nie koniec mojej wedrowki (wywiad 20).

Uprawianie sportu poza poprawg stanu zdrowia, ogdlnej kondycji organizmu i spraw-
nosci motorycznej, a takze zmian w sferze psychicznej jednostki, wplywa na charakter
interakcji z otoczeniem. Jest to zwigzane ze specyfikg sportu i warunkami zaangazowa-
nia sie w niego. Osoby, ktdre cheg uprawiac sport, czesto stajg sie cztonkami instytucji
propagujacych i wspierajacych niepetnosprawnych w tego rodzaju aktywnosci. Moga to
by¢ zwigzki sportowe dziatajace w sferze publicznej, ale réwniez organizacje non profit,
ktére w zakresie swoich obowigzkéw majg prowadzenie tego rodzaju dziatalnosci.

W wiekszosci badanych przypadkéw osoby niepetnosprawne, ktére rozpoczy-
naly przygode ze sportem, wczesniej samodzielnie poszukiwaly wsparcia dla swoich
zainteresowan i w efekcie trafialy do okreslonych instytucji badz tez zostaly do nich
skierowane przez inne podmioty lub osoby trzecie. Jednak bez wzgledu na to, w jakich
okolicznosciach sie to odbywalo, zawsze towarzyszyla temu zmiana statusu zwigzana
z nabywaniem czlonkostwa w grupie. Dotyczylo ono stopniowego przyjmowania okre-
slonej perspektywy poznawczej i wspolnej dla cztonkéw grupy definicji sytuacii.

Osoba niepetnosprawna, stajac sie cztonkiem takiej grupy, zyskiwata punkt odnie-
sienia ukierunkowujacy jej dziatania i zachowania, a takze umozliwiajacy dokonywanie
reinterpretacji informacji pochodzacych z otoczenia, co z kolei przektadalo sie na sposob
definiowania siebie i swojej sytuacji zyciowej. Proces ten byt regulowany, a jego przebieg
negocjowany w ramach sieci interakcji rozwijajacych sie w grupie.

Dopiero tutaj poczuten, ze moina 2y¢ normalnie i Ze nie ma takich przeszkdd, ktorych nie udatoby
si¢ pokonac. Ludzie, ktorzy sq tutaj, sqg naprawde niesamowici i to oni tworzg niepowtarzalng
atmosferg takiego wzajenmego zrozumienia. Inaczej wtedy si¢ funkcjonuse |...] lepiej po prostu
(wywiad 15).

Jednostka dzieki uczestnictwu w grupie miata mozliwo$¢ dokonywania reinterpretacji
rzeczywistosci w ramach interakcji z jej czlonkami i réwnolegle prowadzenia dyskusji
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z samg sobg. Dzieki owym interakcjom i swoistym autonarracjom mozliwe bylo stopniowe
rekonstruowanie obrazu siebie oraz swojego miejsca w spoleczenstwie.

W tym kontekscie warto przywotaé stowa Stanistawa Ossowskiego (1966: 156),
wedlug ktérego zbidr ludzi staje sie grupa spoteczng wylgcznie wowczas, gdy posiada on
$wiadomos¢ tacznosci spotecznej i gdy objawia sie ona w zachowaniach poszczegdlnych
jej cztonkéw. To pomiedzy nimi dochodzi do konsolidacji wokét wspdlnej aktywnosci
fizycznej, ktora de facto odréznia grupe od innych zbiorowosci. Podstawg takich dziatan
w przypadku 0sob niepetnosprawnych jest miedzy innymi cheé poprawy wtasnej kondy-
qji fizycznej, ale takze mozliwo$¢ nawigzania i podtrzymania relacji interpersonalnych
z innymi ludzmi.

Teraz czuge, ze moge cos wigcey, Ze jestem potrzebny i Ze to, co robig ma jakies znaczente. Doce-
niajg mnie tutaj, a ja staram si¢ robic to, co robie jak najlepiej. Zresztg lubie to. I powiem Ci,
ze odkgd tutaj jestem, to w ogdle jakos tak wigcej wsrod ludz bywam i takich obaw jak kiedys
Juz nie mam (wywiad 8).

Osoba niepethosprawna uczestniczaca w zinstytucjonalizowanych formach zorga-
nizowanej aktywnosci sportowej stopniowo staje sie czescig grupy, co ma zwigzek z jej
adaptacjg do zasad tam panujgcych, a takze internalizacjg okreslonych, obowigzujacych
w niej warto$ci. W ten sposéb grupa staje sie uktadem poréwnawczym, wobec ktérego
jednostka formuluje swoje sady i oceny. Innymi stowy, grupa taka staje sie punktem
odniesienia, dostarczajac miar i kryteriéw pozwalajacych okresli¢ swoja pozycje spotecz-
ng. To za$ stanowi podstawe ksztaltowania sie samooceny jednostki (Kuhn 1972: 175;
Ziotkowski 1981: 77). Osoba niepelnosprawna uprawiajgca sport poréwnuje swoje po-
lozenie spoleczne z potozeniem innych cztonkéw grupy, a efektem tego jest wzrastajgce
identyfikowanie sie z pozostalymi osobami niepetnosprawnymi. Jednoczesnie wzrostowi
znaczenia grupy towarzyszy proces stopniowego przyjmowania roli jej czlonka (role-ta-
king) opisany przez George’a Meada (1934). Z perspektywy osoby niepetnosprawnej
oznacza to jej wigczenie w strukture i procesy spoleczne zachodzace w grupie zorgani-
zowanej wlasnie wokol aktywnosci sportowej (Scheff 1994: 4).

W tym kontekscie grupa staje sie sSrodowiskiem wsparcia wzmacniajgcym jednostke,
gdyz gromadzi ludzi o podobnych problemach, ale jest takze polem wymiany i dziele-
nia sie z innymi problemami dnia codziennego. Pozwala ona réwniez na odizolowanie
sie od negatywnych doswiadczen i na skoncentrowanie sie na innej aktywnosci (Nie-
dbalski 2015). Osoby niepelnosprawne zyskujg wiec mozliwos¢ wspotuczestniczenia
w grupach, w ktérych skupieni sg inni niepelnosprawni, a to ulatwia im otwarcie sie
na nowe kontakty. W ten sposdb sport moze sprzyjac temu, ze osoba niepetnosprawna
swojg ,witalno$¢” przektada na inne sfery Zycia. Tym samym sport moze by¢ pomostem
pomiedzy aktywnoscig fizyczng a innymi rodzajami dziatan osoby niepetnosprawne;.
Oznacza to, ze sport dla jednostki moze stanowi¢ zrédlo inspiracji, ale tez kreowania
wewnetrznej sily do aktywnosci na innych polach jej Zycia.
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Kiedys po prostu batem si¢ zwyczajnie, ze nie dam rady z wieloma sprawami. Nie czutem si¢ na
sitach, bo myslatem, ze jestem za staby [...] no i chyba bylem staby, ale psychicznie, bo odkgd
praykladam si¢ do sportu, to takze inaczef funkcjonuje na co dzien, znacznie mniej boje sie nowych
wyzwari i kolejnych zadar (wywiad 21)

Drzieje sie tak przynajmniej z dwoch powodéw. Po pierwsze, osoba niepelnosprawna
dostrzega pozytywne skutki aktywnosci fizycznej wplywajace na jej stan zdrowia i rosngca
sprawnos¢ fizyczng. Po drugie, zaczyna funkcjonowaé w nowej grupie, ktora stopniowo
moze sta¢ sie dla niej grupg odniesienia (Merton 1982: 335-384). Jednoczesnie wsrod
jej czlonkéw uzyskuje wsparcie i zrozumienie swoich probleméw. Tym samym osoba
niepelnosprawna zaczyna stopniowo odbudowywac poczucie wlasnej wartosci i wiary
we whasne sily, co w konsekwencji niejednokrotnie przektada sie na inne obszary jej
zyciowej aktywnosci (np. w pracy czy w rodzinie).

Dla mnie to, co robig, to samo w sobie jest wazne. A dodatkowo czuje si¢ lepiej, jak widze, ze
mam wokdt siebie inne osoby, kidre tak jak ja dobrze sig bawig i tworzg zgrang paczke. Juz tak
sig dobrze znamy, ze znamy sig prawte od podszewki, a jednoczesnie wiem, Ze to, co tutaj powiem,
to jest tylko migdzy nami. Takze mi sig to bardzo podoba i mii si¢ wydage, Ze innym tez sie podoba
taka sytuacja. Czujenry sig ze sobg dobrze i o to chyba chodzi. Bo inaczej, to bym tutaj pewnie
tak nie przychodzit (wywiad 5).

Stawanie sie czlonkiem grupy, mozliwo$¢ samorealizacji i samospelnienia, a takze za-
spokojenia potrzeb, powoduja, ze dochodzi do sytuacji, w ktdrej osoba niepetnosprawna
uprawiajgca sport w zorganizowanej grupie zaczyna odczuwac coraz wiekszg potrzebe
wspotuczestniczenia w jej dziataniach. Z tego powodu rosnie w niej poczucie przyna-
leznosci do danego $srodowiska, ktdre staje sie znaczace dla jednostki. Jednoczesnie
powtarzajgca sie interakcja z tymi samymi aktorami spotecznymi, w takiej samej sytuacji
moze skutkowac zrekonstruowaniem tozsamosci zaréwno wlasnej, jak i partnera inte-
rakcji (Bokszanski 1989). Na tej podstawie tworzy sie wyobrazenie jednostki dotyczace
zarOdwno jej samej, jak i innych osob. Wyobrazenia te powstajg w réznych sytuacjach, ale
dzieki interakcjom z okreslonymi ,,innymi” ulegajg krystalizacji (Turner 2005). Prowadzi
to do stopniowego wytworzenia sie zrekonstruowanej ,koncepcji siebie” wplywajacej
bezposrednio na subiektywne poczucie jakosci zycia jednostki (Niedbalski 2015).

Poniewaz, jak twierdzi Seweryn Rudnicki (2014: 52), jako$¢ Zycia os6b niepetno-
sprawnych zalezy w istotnej mierze od posiadania w otoczeniu zasobéw spolecznych,
stad wazne miejsce w tym procesie zajmowac musi takze rodzina osoby niepelnospraw-
nej. Podkresla to rowniez Jerzy Bartkowski (2014: 55), ktory pisze, ze zycie w rodzinie
powinno stanowi¢ wazne zrodlo satysfakcji zyciowej osob niepetnosprawnych. Z drugiej
strony, nie brakuje w Zyciu codziennym przypadkoéw, ktore $wiadcza o negatywnej roli
rodziny w rozwoju jednostki. Tym samym rodzina moze zaréwno wzmacnia¢, jak i osta-
bia¢ wplyw aktywnosci sportowej na ksztattowanie sie poczucia ,ja” niepetnosprawnego.
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Nalezy bowiem pamietad, ze waznym miejscem, w ktérym dochodzi do uksztattowania
sie wlasnego wizerunku i koncepcji siebie, jest wlasnie rodzina. I to rodzina odgrywata
istotng role w procesie rekonstruowania tozsamosci jednostki. Przy czym rola ta —
zgodnie z wynikami przeprowadzonych badan — miata zréznicowany charakter, ktory
mozna rozpatrywac na kontinuum odzwierciedlajgcym stopief wsparcia dla sportowych
zainteresowan jej niepetnosprawnego cztonka. W zwigzku z tym na jednym kraficu sy-
tuowal si¢ zupelny brak takiego wsparcia, a nierzadko nawet zniechecanie danej osoby
do aktywnosci. Za takim dzialaniem czesto stala niska swiadomos¢ czlonkéw rodziny
co do specyfiki niepelnosprawnosci i potrzeb o0séb nig dotknietych. Czesto towarzy-
szyta temu trudna sytuacja materialna, a takze réznego rodzaju zjawiska patologiczne,
ktore dotykaly rodzine, miedzy innymi alkoholizm opiekunéw. Zdarzalo sie rowniez,
ze rodzina wstydzilta sie osoby niepelnosprawnej, ukrywala jg przed innymi i unikata
kontaktu z otoczeniem. Dotyczylo to zwlaszcza srodowisk, w ktorych niepetnosprawnosé
kojarzona byta ze swego rodzaju karg czy grzechem, czyli tam gdzie szczegélnie zywe
byly stereotypy na temat oséb niepelnosprawnych i gdzie panowata atmosfera opresji
polaczona ze spotecznym ostracyzmem ,innych”, wyrdzniajgcych sie z otoczenia, a wiec
takze niepelnosprawnych.

Ja mieszkam w takim miejscu, gdzie ludzie w stosunku do takich jak ja, do niepetnosprawmych
to raczej majq nie najlepszy stosunek. W ogdle to jak tak rozmawiamy, to Ci powiem, Ze ja to
nie miatam raczej dobrych warunkdw, bo w roduinie to réinie bywato, tata pit, a mama robita,
co mogla, ale tez miata problenry ze zdrowiem (wywiad 4).

Na drugim krancu kontinuum znajdowalo sie natomiast dziatanie bliskich (prze-
waznie rodziny) osoby niepetnosprawnej, charakteryzujace sie stawianiem na pierwszym
miejscu dobra tych oséb, a nierzadko takze przedktadaniem ich potrzeb nad potrzeby
innych cztonkéw rodziny. Pozytywnym tego aspektem dla osoby niepethosprawnej bylo
okazywanie przez bliskich radosci z poprawy jej kondycji. Wzmacnialo to dodatkowo
osobe niepetnosprawng, utwierdzajac ja w przekonaniu co do stusznosci swojego po-
stepowania i zaangazowania w podjetg dziatalnos¢ sportows, ale takze pobudzato do
kolejnych wyzwan i dodawalo sit w przezwyciezaniu innych zyciowych trudnosci.

Bardzo mi pomogla mama, ktéra duzo dla mnie poswiecita. Byla gotowa opuscic miejsce zamiesz-
kania, zmienic prace i wyjechac do innego miasta. Od samego poczgthu byla dla mnie wsparciem
7 nie tracita wiary we mnie. 10 bardzo duzo mi dato i pomoglo uporac sie z réznymi przeciwno-
sciami. To wlasnie ona wciggneta mnie w taniec i pomogla mi rozwingé skrzydfa (wywiad 11).

Zrédtem pozytywnych emocii zwiazanych z uprawianiem sportu byla wiec nie tylko
rados¢ wyrazana przez czlonkéw rodziny, ale takze przez inne osoby, ktére potrafily doce-
ni¢ wysitek niepelnosprawnego i jego zaangazowanie. I chociaz w naszym kraju aktywnos¢
fizyczna osob niepetnosprawnych nadal jest mato popularna i jak dotad nie doczekata
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sie nalezytego jej uznania, to i w tej materii zachodzg pewne, cho¢ powolne zmiany.
Dlatego rosnace zainteresowanie 0osob niepelnosprawnych sportem sprzyja budowaniu
poczucia wlasnej wartosci, a nawet spolecznego prestizu (Sahaj 2013: 101, 114-115).
Wyrdznione na podstawie wygenerowanych kategorii analitycznych sfery: fizyczna,
psychiczna oraz spolecznego uczestnictwa, stanowig swoistg triade powigzanych ze sobg
aspektow normalizowania egzystencji czlowieka niepetnosprawnego. Sprzegniecie tych
trzech wymiaréw ujawnia sie miedzy innymi w poprawie zdolnosci fizycznych czlowieka
niepetnosprawnego, wzmacnianiu w nim przekonania co do wtasnych mozliwosci, a zara-
zem umiejetnosci odnalezienia sie w rozmaitych kontekstach spotecznych. I na odwrét:
cheé uczestnictwa w Zyciu spolecznym i czerpanie z tego przyjemnos$ci wzmaga potrzebe
samodzielno$ci i uniezaleznienia sie od innych, w czym istotng role odgrywa jej kondycja
psychofizyczna, kt6rg mozna poprawi¢ dzieki uprawianiu sportu (Niedbalski 2015).

WNIOSKI

Omowione wyzej zagadnienia pokazujg proces rekonstrukcji wyobrazenia o sobie oso-
by niepetnosprawnej, ktory dokonuje si¢ za sprawg podejmowania przez nig szeroko
rozumianej aktywnosci sportowej. Biorgc pod uwage poczynione analizy dotyczace
uprawiania sportu, mozna stwierdzi¢, ze aktywno$¢ fizyczna oséb niepetosprawnych
ma istotny wplyw na jako$¢ zycia tej kategorii cztonkéw naszego spolteczenstwa. Dzieje
sie tak, bowiem sport to co$ wiecej niz dziatalno$¢ zmierzajaca do poprawy kondycji
i sprawnosci organizmu. Uprawianie sportu pozwala przedefiniowa¢ nie tylko postrze-
ganie siebie w sposdb subiektywny, ale takze dokonac rekonstrukeji jazni spotecznej,
czyli ,przestroi¢” wizje siebie w oczach innych ludzi (por. Charmaz 1983).

W wielu przypadkach uprawianie sportu wzmacnia w osobie niepelnosprawnej
przekonanie, Ze jest ona w stanie usamodzielni¢ sie, uniezalezni¢ i zdoby¢ zaufanie
do samej siebie. Sport sprzyja bowiem pozytywnemu mysleniu o sobie i wlasnych
mozliwosciach. Jego uprawianie rozwija poczucie wlasnej wartosci, wzmacnia poczucie
sprawstwa i umiejetnosci kierowania wlasnym Zyciem w sposob niezalezny od innych
ludzi (DePauw i Gavron 2005).

Innymi stowy, czlowiek niepetnosprawny pod wplywem zaangazowania w dziatalnos¢
sportowg zmienia swdj oglad rzeczywistosci. Przemianie ulega jego sposéb myslenia
o sobie. W tym kontekscie sport moze odgrywaé role szczegdlna, stajac sie ostoja dla
rodzacej sie wiary we wiasne sily. A przebywanie wsréd oséb o podobnych przypadto-
$ciach, ktore pomimo posiadanych dysfunkcji ciata uprawiajg sport i w aktywny sposéb
korzystaja z zycia, moze prowadzi¢ do wzmacniania w jednostce przekonania co do
zachowania jej podmiotowosci w réznych, takze pozasportowych kontekstach. Takie
zaktywizowanie i wzrost zaradnosci ma zatem istotny wplyw na poczucie jakosci Zycia
osoby niepetnosprawnej (por. Bishop 2005).
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Przy czym mozliwosci, jakie niesie ze sobg aktywnos¢ fizyczna osob niepelnospraw-
nych, bedg wykorzystane tylko w sytuacji zaistnienia odpowiednich warunkéw i rozwigzan
systemowych. Dlatego wazna wydaje sie zmiana w zakresie sposobu dystrybucji zasobow
przeznaczanych na wsparcie dla 0s6b niepetnosprawnych oraz instytucji realizujacych
zadania zwigzane z ich spolecznym aktywizowaniem. Ponadto konieczna jest strategia
zwigzana z propagowaniem uprawiania sportu i edukacjg w tym zakresie, ktora uswia-
domitaby osobom niepetnosprawnym oraz ich bliskim (zwtaszcza rodzicom i opiekunom
maloletnich) mozliwosci stymulowania rozwoju 0sob niepetnosprawnych za pomocs tej
aktywnosci. Co wiecej, mogloby to takze spowodowad stopniowa emancypacje osob
niepetnosprawnych tworzacych sie¢ wsparcia, w ramach ktérej kazda z nich moze szukac
pomocy, a ta, ktdrg otrzymuje, wydaje sie dobrze dostosowana do jej indywidualnych
potrzeb (por. Stojkow i Zuchowska 2014: 164).

Niewatpliwie tez nalezy lepiej wykorzystaé potencjal niepetnosprawnych sportow-
c6w w budowaniu pozytywnego wizerunku calego srodowiska oséb niepetnosprawnych
oraz w oddzialywaniu na $wiadomo$¢ spoleczng. Powinno to prowadzi¢ do zmiany
nastawien spolecznych wobec samego zjawiska niepelnosprawnosci. Jest to tym bardziej
wazne, ze obecny wizerunek tej kategorii 0sob nierzadko jest przeszkoda w budowaniu
ich nowej tozsamosci. Dlatego zmiana wizerunku os6b niepetnosprawnych powinna
opierac sie na promowaniu ich aktywnosci i koncentracji na ich sukcesach. W ten sposéb
mozna starac sie przetamywad stereotypy, a takze zmieniaé sposob, w jaki prowadzony
jest publiczny dyskurs dotyczacy oséb niepelnosprawnych. Prezentowanie za$ ludzi
niepetnosprawnych jako nieroszczeniowych i nienastawionych wylacznie na korzystanie
z pomocy socjalnej, a zarazem pokazywanie pozytywnych przyktadow ich dziatania oraz
realizowanych przez nich pasji, z pewnos$cig wzmacnia procesy integracji i demarginali-
zacji. Jak pisza Maria Stojkow i Dorota Zuchowska (2014: 168-169): ,w obliczu wielu
przemian i stopniowej emancypacji srodowiska os6b niepetnosprawnych potrzebna
jest redefinicja obowigzujgcego wizerunku, zwigzanego z przeksztalceniami rél spo-
tecznych — potrzebna jest nowa wizja promocji 0séb niepetnosprawnych, obejmujaca
przede wszystkim ukazywanie osob atrakcyjnych”, a sport wydaje sie bardzo dobrym
narzedziem do osiggniecia tego celu.

W tym kontekscie sport moze dziata¢ niejako dwukierunkowo, bowiem z jednej
strony, dzieki pokazywaniu ludzi niepethosprawnych w innych niz stereotypowo przypi-
sane im role, moZe zmienia¢ spoleczny wizerunek cztowieka niepethosprawnego (Morris
1991), z drugiej strony moze wplywac na zmiane definicji swojej sytuacji zyciowej osoby
niepetnosprawnej, przede wszystkim za$ postrzegania siebie jako petnoprawnego cztonka
danej spolecznosci (por. Somers 1994).

Przy czym nie nalezy zapominaé, ze obraz ponadprzecietnie aktywnego niepelno-
sprawnego musi by¢ w odpowiedni sposéb prezentowany i rozpowszechniany (w czym
istotny udzial majg media), aby mogt faktycznie wspomagac proces zmiany ich spolecz-
nego wizerunku. Zdarza sie bowiem, o czym wspomina Pawel Rozmus (2012: 115), ze
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w reportazach emitowanych w §rodkach masowego przekazu pojawia sie sporo obrazéw
pokazujacych osoby uprawiajgce sport, ktore zaakceptowaly i ,,pokonaly” swoja niepel-
nosprawnos¢, co jednak w sposéb nie do kofica zamierzony moze utwierdzaé wizerunek
ysuperkaleki”. Dlatego dodatkowo nalezy pokazywac (miedzy innymi w kampaniach
spolecznych i mediach), Ze ,znaczaca czes¢ niepelnosprawnych to ludzie zyjacy jak
kazdy, czyli uczacy sie i pracujacy, w miare swoich mozliwosci” (Rozmus 2012: 107).
Pokazywanie niepethosprawnych zdobywcow medali, cho¢ niewatpliwie jest potrzebne,
gdyz dziala jako motywator do podejmowania wyzwar i pokonywania wlasnych stabosci,
powinno jednak stanowi¢ dopetnienie szerokiego oraz zrdéznicowanego wewnetrznie
obrazu ludzi niepelnosprawnych, ktorzy na co dzief Zyja wsréd nas.
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SPORT AS A TOOL OF IMPROVING THE FEELING OF LIFE QUALITY
OF A PERSON WITH PHYSICAL DISABILITY

SUMMARY

Sport constitutes one of the human activities, which owes its popularity to the possibility
of maintaining physical fitness and health, as well as the integration of its participants
and fulfillment of self-realization and self-acceptance needs. These aspects of practicing
sport remain especially significant in the case of disabled persons. Practicing sport by
a disabled individual leads to their mental strengthening, reduces negative emotions
and interconnected stresses, and supports the process of social bonds development.
Sport may influence the manner of perceiving oneself and one’s own life situation by
a disabled person. It is reflected in relationships with other people in the remaining,
non-sport aspects of an individual’s life.

The chapter aims at pointing out sport’s role as a tool of social rehabilitation and en-
hancement of the life quality of a physically disabled person. Qualitative data are used
in the research, collected through an in-depth interview and observations, conducted
among the disabled who play sports. The analysis and interpretation of the research
material was performed in accordance with procedures of the grounded theory.

KeyworDs: physical disability, quality of life, physical activity, sport
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(RE)KONSTRUKCJA MODELU SPOLECZNEGO -
DYSKURSY O NIEPELENOSPRAWNOSCI
W INTERNECIE

ABSTRAKT

Zmieniajace sie we wspolczesnej Polsce definiowanie niepetnosprawnosci oraz od-
chodzenie od postrzegania jej w kategoriach medycznych zwigzanych z leczeniem,
usprawnianiem jednostek i ich rehabilitacjg oraz zaopatrywaniem w urzadzenia i instru-
menty umozliwiajgce lepsze funkcjonowanie w spoleczefistwie, w kierunku widzenia
przyczyn wykluczenia tej kategorii w barierach tkwigcych w organizacji spoleczefstwa,
wywoluje potrzebe spojrzenia na zmiany zachodzace w modelowym definiowaniu
niepetnosprawnosci w srodowisku os6b z niepetnosprawnoscig oraz instytucji dziataja-
cych na ich rzecz. Zasadniczym celem artykutu bedzie ukazanie tresci, jakie pojawiajg
sie na profilach tworzonych przez osoby niepelnosprawne i instytucje adresowane do
$rodowiska oséb z niepelnosprawnoscig. Pozwoli to odtworzy¢ modelowe postrzeganie
niepetnosprawnosci budowane przez te kategorie spoleczng w przestrzeni wspdlnot
internetowych i zrekonstruowaé dyskursy dotyczace niepetnosprawnosci istniejgce dzis
w przestrzeni publicznej.

Srowa KLUCZE: model medyczny, model funkcjonalny, model spoteczno-polityczny, dyskurs, obrazy
niepetnosprawnosci

WSTEP: MODELOWE POSTRZEGANIE NIEPELENOSPRAWNOSCI

W dzisiejszych spoteczefistwach nalezacych do kregu cywilizacji europejskiej dominuja
trzy modelowe podejscia do definiowania niepetnosprawnosci: medyczny (indywidual-
ny), funkcjonalny (interakcyjny) oraz spoleczny (socjopolityczny) (Wilinski 2010: 17).
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Pierwszy z nich uksztaltowany zostal pod wplywem spojrzenia na niepelnosprawnos¢
w wymiarze biologiczno-medycznym. W takiej perspektywie niepelnosprawnosé jest
postrzegana jako problem jednostkowy (psychosomatyczny) i sprowadza sie do indywi-
dualnego ograniczenia sprawnosci fizycznej, zmystowej lub psychicznej (Barnes i Mecer
2008: 9). W zwigzku z tym osoby niepetnosprawne — ze wzgledu na ich ograniczenia —
traktowane sg jako niezdolne do podejmowania takich samych aktywnosci jak ludzie
sprawni. Muszg w zamian za zwolnienie z obowigzku ich realizowania pogodzi¢ sie
z przypisang przez spoleczenstwo pozycjg osoby zaleznej od ludzi sprawnych i skupié
sie na wypelnianiu wszelkich zaleceh medycznych w celu odzyskania sprawnosci da-
jacej mozliwo$¢ petnego uczestnictwa w zyciu spotecznym (Parsons 2009: 329-330).
Skutkowalo to postrzeganiem niepetnosprawnosci jako osobistej tragedii. Osoby nie-
pelnosprawne uznawano za doswiadczone nieszcze$ciem, swoiste ofiary, ktdre musza
zmagac sie z cierpieniem i nie s3 zdolne do niezaleznego, samodzielnego Zycia (French
i Swain 2012: 17). Pozostajg wiec poza gtdéwnym nurtem spoleczenstw, w ktérym nie
mogly uczestniczyé ze wzgledu na ograniczenia fizyczne, zmystowe lub psychiczne
(Olivier i Barnes 1998: 66).

Aktywno$¢ srodowisk oséb z niepetnosprawnoscig w Wielkiej Brytanii w drugiej po-
lowie XX wieku spowodowata zmiane modelu definiowania niepetnosprawnosci. Dzieki
dzialalnosci Zwigzku Niepelnosprawnych Fizycznie Przeciwko Segregacji (UPIAS) na
poziomie definicyjnym nastgpilo rozdzielenie uszkodzenia® fizycznego, zmystowego lub
psychicznego od niepetnosprawnosci rozumianej tu jako ograniczenie aktywnosci spowo-
dowane organizacjg spoteczefistwa, ktéra jest opresyjna dla osob z niepetnosprawnoscia
i powoduje ich wykluczenie (UPIAS 1976: 3—4). Zwrdcono uwage na spoteczne aspekty,
ktore sg istotniejsze w tym ujeciu od fizycznego wymiaru niepelnosprawnosci, jednak
silnie wplywajg na potozenie 0s6b z niepetnosprawnoscig w spoleczenstwie. Krytyka
petnosprawnego spoleczenistwa przedstawiona przez UPIAS przyczynita sie do wypra-
cowania podej$cia funkcjonalnego do definiowania niepetnosprawnosci. Sformutowana
przez WHO (Swiatowa Organizacje Zdrowia) definicja niepetnosprawnosci, oparta
na biologicznym podlozu niepetnosprawnosci rozumianym jako uposledzenie funkcji
fizycznych, psychicznych i fizjologicznych organizmu (uszkodzenie lub uposledzenie
fizyczne), koncentrowata sie na funkcjonalnych ograniczeniach w wykonywaniu codzien-
nych czynnosci (niepelnosprawnosé funkcjonalna) oraz nadbudowanych na nich nastep-
stwach spotecznych (uposledzenie spoteczne). Oznaczajace tu mniej uprzywilejowang
lub korzystng sytuacje danej osoby, ktéra uniemozliwia jej wypetnianie rél zwigzanych
z wiekiem, plcig i sytuacjg spoteczno-kulturalng (WHO 1980: 29). Takie postrzeganie
niepelnosprawnosci w dalszym ciggu na pozycji uprzywilejowanej stawialo medycyne,
jednak dostrzezenie w jej ramach spolecznych aspektow niepetnosprawnosci pozwolito

' Angielski termin impairment bedzie ttumaczony tu jako uposledzenie lub uszkodzenie narzaddw
lub organéw w wymiarze medycznym.
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na powstanie nowego funkcjonalnego modelu definiowania niepetnosprawnosci. Ma on
charakter relacyjny wigzacy potencjat tkwiacy w jednostce z mozliwosciami jej wlaczenia
do petnego udziatlu w spoleczenistwie. W tym celu zaklada podejmowanie ztozonych
dziatafr wspomagajacych jednostke, zawierajacych zaréwno leczenie, jak i proces adaptacji
do srodowiska oraz usamodzielnienie osoby niepetnosprawnej dzieki zabiegom medycz-
nym oraz technologiom i narzedziom wspomagajacym, ktére pozwalajg zniwelowaé lub
ograniczy¢ zaleznos¢ osdb z niepetnosprawnoscia i umozliwi¢ im pelne uczestnictwo
w zyciu spolecznym (Wozniak 2008: 69). W tym ujeciu osoby niepelnosprawne nie sg
zwolnione z oczekiwan spotecznych zwigzanych z wypeltnianiem przez nich odpowiednich
6l i odpowiedzialnosci za siebie. Jednak muszg by¢ one dostosowane do ograniczen
tkwigcych w jednostce (Barnes i Olivier 1993: 3). Ostatecznym celem rehabilitacji jest
zapewnienie osobie niepetnosprawnej odpowiedniej jakosci zycia i wzrostu samodzielno-
$ci oraz umozliwienie jej w jak najwiekszym stopniu uczestniczenie w zZyciu spotecznym
(Ostrowska 2009: 153).

W trzecim modelu niepetnosprawnosé jest postrzegana jako rezultat dyskryminuja-
cych relacji pomiedzy osobami z trwalymi uszkodzeniami a sprawnym spoleczenstwem
(Finkelstein 1980: 47). Na bazie takiego podejscia rozwingt sie spoteczno-polityczny
model niepetnosprawnosci, ktory zerwat z widzeniem niepetnosprawnosci w perspekty-
wie medycznej jako dysfunkcji fizycznej, zmystowej lub psychicznej tkwiacej w jednostce.
W tym ujeciu niepelnosprawnos¢ byta konstruowana spolecznie, stanowita rezultat
takiej organizacji spoleczefistwa, ktdra uniemozliwia funkcjonowanie w nim na réwnych
prawach os6b z niepelnosprawnoscig (Olivier 1990: 22). W tej perspektywie przyczyne
wykluczenia 0sob z niepethosprawnoscig upatrywano nie w jednostkowych dysfunkcjach,
aw tkwigcych w spoteczefistwie uprzedzeniach wobec 0sob z niepetnosprawnoscia oraz
w barierach strukturalnych i spotecznych (Oliver 1996: 41-42). W rezultacie w tym
modelu nastgpito przeniesienie odpowiedzialnosci za wykluczenie tej kategorii z petnego
udziatu w Zyciu spotecznym z poziomu jednostkowego na spoteczny. Nie zanegowano
w jego ramach catkowicie mozliwosci indywidualnej rehabilitacji, interwencji medycznych
czy dostosowanej edukacji, jednak wyraznie przesunieto akcent z ograniczen fizycznych
i funkcjonalnych na problemy zwigzane z marginalizacja 0s6b z niepetnosprawnoscia
z powoddw istniejgcych barier Srodowiskowych (Barnes 2012: 23) i kulturowego wzoru
normalnosci (Siebers 2006: 174).

Zdaniem Michela Foucaulta (2000: 126) podzialy spoteczne uwzgledniajgce nor-
malno$¢ jako punkt odniesienia stanowig réwniez podstawe wtadzy, ktéra uwzglednia
je, dokonujac kwalifikacji jednostek i ich hierarchizacji w spoleczenstwie. W centrum
jej kontroli pozostaje ludzkie zycie. Nie zwraca sie ona wiec wylacznie do czlowieka-
-ciata, lecz do czlowieka jako istoty Zywej w sensie biologicznym (Foucault 2010: 240).
W takiej perspektywie cialo nabiera istotnego znaczenia dla pozycji przypisywanych
poszczegdlnym jednostkom w spoleczenistwie. Ma ono by¢ podatne i w wyniku manipu-
lacji, szkolenia, urabiania stawac sie coraz sprawniejsze i silniejsze (Foucault 1993: 164).
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Zdaniem Lennarda Davisa wlasnie w tym realizujg sie spoteczne procesy marginalizacji
tej kategorii (Davis 1995: 24). Dystans pomiedzy normalnoscig a niepetnosprawnoscia,
standardy, ktore pewne ciata i umysly okreslajg jako nienormalne i gorsze pod wzgle-
dem wygladu i funkcjonowania stanowig we wspdlczesnych spoteczefistwach czynniki
wykluczajace osoby niepelnosprawne na réwni z barierami strukturalnymi i fizycznymi
ograniczajgcymi aktywno$¢ tej zbiorowosci (Barnes i Mecer 2008: 40-41).

W takim ujeciu model spoleczny, zdaniem Barbary Gaciarz (2014: 26), stanowi
remedium na niepetnosprawnos¢, nie ogranicza sie bowiem do usprawniania i leczenia
0s6b z niepetnosprawnoscig ani do wspomagania ich sprawnosci dzieki pomocy réznych
urzgdzen, co jest konieczne, ale nie zapewnia wlaczenia osob niepetnosprawnych do
spoleczenstwa. Pelna integracja jest mozliwa tylko wtedy, gdy w obrebie spoleczenstwa
zostang dokonane modyfikacje, ktére pozwolg osobom niepetnosprawnym na pelne
W nim uczestnictwo.

Zasadniczym celem tego rozdzialu bedzie ukazanie dyskurséw o niepetnosprawnosci
obecnych w internecie, w ramach profili tworzonych na portalach spoleczno$ciowych
zaréwno przez osoby niepelnosprawne, jak i dziatajace na ich rzecz instytucje. Pozwoli to
na zdefiniowanie czynnikdw, ktore sg postrzegane jako opresyjne dla tej kategorii w per-
spektywie osobistego doswiadczania niepelnosprawnosci, a takze w wymiarze spotecznym
przez narzucone wzory normalnosci i sprawnosci. Dzieki temu zrekonstruowane zostang
modelowe sposoby postrzegania niepetnosprawnosci obecne w samym $rodowisku oraz
realizowane na profilach organizacji dzialajacych na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia.
Umozliwi to odpowiedZ na pytanie, jakie podejscie do niepelnosprawnosci majg insty-
tucje pomagajace osobom niepetnosprawnym, a jakie jest konstruowane przez samo
srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscia.

DYSKURSY O NIEPEENOSPRAWNOSCI
NA PROFILACH INTERNETOWYCH

Analizie tresci poddano 29 profili na ogélnodostepnych portalach spoltecznosciowych.
Profile zakwalifikowane do badania istnialy przynajmniej rok i byly regularnie, cho-
ciazby raz w tygodniu, uzupelniane o nowe wpisy. Na potrzeby analizy zdecydowano
sie badane profile zaklasyfikowa¢ do dwodch kategorii, wyréznionych ze wzgledu na
charakter ich tworcow. Wydzielono w ten sposob profile instytucjonalne — tworzone
dla oséb z niepetnosprawnoscig przez NGO, samorzad oraz na potrzeby programéw
i kampanii (badaniu poddano 15 takich profili) oraz srodowiskowe — prowadzone przez
osoby niepetnosprawne, niezaleznie od tego czy majg one charakter instytucjonalny, czy
spotecznosciowy. Taki dobor préby mial zapewnié¢ odtworzenie tresci, ktére sg wpro-
wadzane do przestrzeni publicznej przez osoby niepelnosprawne w ramach oddolnie
tworzonych wspdlnot o charakterze wirtualnym oraz przez instytucje zajmujace sie
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kwestiami zwigzanymi z tym srodowiskiem. Dzieki temu chciano zobaczy¢, czy istnie-
je roznica pomiedzy obrazami niepetnosprawnosci budowanymi w ramach profili na
portalach internetowych, ktére majg charakter spolecznosci, a tymi, ktore s tworzone
na profilach instytucji dziatajacych na ich rzecz.

Badaniu poddano 1504 wpisy w ramach profili, jako jednostke analizy przyjeto
pojedynczy wpis na profilu. Skupiono sie na kwestiach dotyczacych: zdrowia (opiséw
schorzen, lekow, sprzetu specjalistycznego i rehabilitacji), relacji spolecznych (prze-
jawow dyskryminacji, postaw spolecznych wobec 0séb z niepetnosprawnoscia, braku
dostepu do realizowania swoich rdl ptciowych i obowigzkéw obywatelskich), ograniczef
w przestrzeni publicznej (utrudnienia w dostepie do edukacji, pracy, urzedéw, stuzby
zdrowia, aktywnosci pozazawodowe;j (instytucji kulturalnych i sportowych) oraz barier
w otoczeniu fizycznym i przestrzeni wirtualnej.

Aby zrealizowaé zalozony cel badania, zdecydowano sie na rozdzielenie w ramach
analizy, kwestii zwigzanych z barierami o charakterze spolecznym oraz publicznym od
tresci zwigzanych z medycznym ujmowaniem niepetnosprawnosci przez pryzmat uspraw-
niania ciata i z dostarczaniem urzadzen wspomagajacych niezaleznos¢ oséb z niepetno-
sprawnoscig. Dzieki temu chciano odtworzy¢ dwa modele przyczyn marginalizacji oséb
z niepelnosprawnoscia. Pierwszy wyrastajacy z modelu spolecznego skoncentrowany
bedzie na spoleczno-politycznych aspektach wykluczenia os6b z niepetnosprawnoscia
i dyskryminujagcym dla tej kategorii powszechnie obowigzujacym kulturowym wzorem
normalnosci. Drugi opiera sie na medyczno-rehabilitacyjnym wymiarze niepetnospraw-
nosci i potrzebie wsparcia 0sob z niepelnosprawnoscig przez profesjonalne stuzby
medyczne i spoteczne w celu uzyskania przez nie mozliwej do osiggniecia sprawnosci
dzieki interwencjom medycznym oraz rehabilitacji.

Aby odtworzy¢ dyskursy z portali spoteczno$ciowych, zdecydowano sie postuzyc¢
w pierwszej kolejnosci frekwencyjng analizg tresci. Na tej podstawie zrekonstruowano,
jak duze znaczenie srodowisko to oraz instytucje dzialajace na jego rzecz przypisuja
rehabilitacji oraz aspektom medycznym niepetnosprawnosci, a jakie barierom istnie-
jacym w spoleczenstwie. Nastepnie badania poglebiono za pomocg krytycznej analizy
dyskursu. Pozwala ona bowiem odtworzy¢ procesy reprodukowania i kwestionowania
dominujacych ideologii i lezacych u ich podstaw wartosci i norm (van Dijk 2003: 353).
Drzieki temu chciano zrekonstruowa¢ modelowe sposoby definiowania i postrzegania
niepelnosprawnosci na analizowanych profilach.

OBRAZ NIEPELNOSPRAWNOSCI NA BADANYCH PROFILACH

Analizujac rozktad treéci na profilach, mozna zauwazy¢, Ze tresci dotyczace uszkodzenia
lub uposledzenia ciata w wymiarze medycznym pojawialy sie w 20,1% wpisow, tak wiec
niemal co pigta wypowiedZ dotyczyla bezposrednio kwestii szeroko pojetego zdrowia
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i wigzata niepetnosprawnos$¢ z uszkodzeniem fizycznym, zmystowym lub psychicznym.
Najczesciej pojawialy si¢ one na profilach o srodowiskowym charakterze tworzonych
przez osoby niepetnosprawne (12,1%). Rzadziej byly obecne na profilach instytucji dzia-
tajacych na rzecz tego Srodowiska (8,8%). Wskazuje to, ze myslenie o niepetnosprawnosci
wsrod tej kategorii w znacznej mierze koncentruje sie na postrzeganiu i definiowaniu
siebie w wymiarze niepelnosprawnosci rozumianej medycznie. Wrazenie to poteguje
fakt, ze w ramach tych profili najczesciej pojawil sie opis schorzenia (12,8%). Wpisy
0s6b pojawiajacych sie po raz pierwszy na profilu rozpoczynaly krétkie dwu-, trzyzda-
niowe informacje o sobie, zawierajace typ niepetnosprawnosci i opis jej stopnia; dopiero
obok tych tresci umieszczane byly inne, zwigzane z pozycja spoleczng jednostek lub
wypelnianymi przez nie rolami spolecznymi. Opisywano wiec zaréwno wymiar fizyczny
uszkodzenia narzagdéw lub organdw, jak i spoteczny — okreslajacy miejsce zajmowane
w spoleczenistwie. Pozwala to dostrzec przywigzanie samych badanych do okreslania
siebie w kategoriach, ktore zwigzane s3 z ich ograniczeniami w zakresie funkcjonowania
jakiegos narzadu. Wskazuje to na zakorzenienie w tym srodowisku postrzegania siebie
przez pryzmat definicji niepetnosprawnosci istniejacych w klasycznym modelu medycz-
nym, jak i do funkcjonalnego klasyfikowania niepelnosprawnosci.

Analiza tresci badanych profili wskazuje na to, ze perspektywa indywidualna w od-
niesieniu do opisu wlasnej niepelnosprawnosci na poziomie jednostkowym jest czesto
obecna na profilach tworzonych przez osoby niepelnosprawne. Zazwyczaj bowiem opisy
schorzef na analizowanych portalach wynikaly z wtasnych do§wiadczef zwigzanych z cho-
robg lub dysfunkcjami, z ktorymi zmagaly sie osoby niepethosprawne (63,1% watkdw).
Wydaje sie, ze wykluczenie z dyskurséw dotyczacych niepelnosprawnosci doswiadczania
jej z perspektywy medycznej (jako uszkodzenia) jest niemozliwe. Stanowig one bowiem
integralng definicje samych siebie, budowang przez osoby niepetnosprawne, ktére opie-
rajac sie na nich, konstruujg swojg tozsamos$¢, rozumiang tu jako refleksyjny projekt
»ja”, polegajacy na utrzymywaniu spojnych, chociaz wcigz na biezaco weryfikowanych
narracji biograficznych (Giddens 2008: 9).

Czestotliwos¢ tych wpiséw pozwala wysnuc wniosek, ze odgrywaja one tez istotng
role w powstawaniu w ramach profili wspdlnot wirtualnych, ktére tacza osoby znajdujace
sie w podobnym polozeniu i zmagajace sie z podobnymi problemami. Zdecydowanie
jest to zjawisko niesprzyjajace rozwijaniu modelu spolecznego, ktéry zaktada integracje
srodowiska 0s6b z niepetnosprawnos$cig i powstanie w ramach zbiorowosci zdolnej
nada¢ niepelnosprawnosci wymiar polityczny i podja¢ walke o zmiane swojej pozycji
spolecznej (por. Watson 2004: 102-103).

26,9% watkéw stanowigcych opis schorzenia lub niepelnosprawnosci w wymiarze
medycznym pojawito si¢ tez na profilach podmiotéw instytucjonalnych; najczesciej
stanowily one pole do przedstawienia oferty pomocowej dla oséb majacych okreslone
schorzenia lub uszkodzenia fizyczne, zmystowe, umystowe. Opis schorzenia w takim
ujeciu tez mial charakter dezintegrujacy dla tego srodowiska, adresowany byt bowiem
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do 0séb z poszczegdlnymi kategoriami niepetnosprawnosci. Utrwalal on tez wymiar
biologiczno-medyczny niepelnosprawnosci, opierajgc sie na ofercie, ktora dzigki zastoso-
waniu procedur medycznych i zabiegéw chirurgicznych mogta wplynaé na polozenie oséb
z niepelnosprawnoscig w spoteczefistwie. Kwestie lekdéw i sposobéw leczenia pojawity
sie w 9,6% wpiséw na wszystkich profilach. Na profilach srodowiskowych stanowily one
80,6% watkow. Wskazuje to na potrzebe podjecia przez osoby niepethosprawne pracy
nad wlasnym cialem i poddania go rezimowi usprawniania i leczenia, aby poprawic
sprawnos¢ i ,,zblizy¢ sie do normalnosci”.

Na profilach instytucjonalnych w watkach dotyczacych leczenia byla natomiast
poruszana kwestia usuwania barier w dostepie do lekdw i leczenia. Pojawialy sie tu in-
formacje o lekach refundowanych, mozliwosciach sfinansowania dodatkowych $wiadczen
medycznych z Narodowego Funduszu Zdrowia oraz mozliwosciach dofinansowania
w tym zakresie przez instytucje pomagajace tej kategorii spoleczne;.

Temat sprzetu specjalistycznego pojawil si¢, podobnie jak rehabilitacji, w 6,8%
analizowanych watkow. W wiekszosci analizowanych watkow kwestie udogodniefi i roz-
wigzan technicznych pozwalajacych podniesé jakosé zycia oséb niepetnosprawnych byty
poruszane na profilach spolecznosciowych (62,1% wpiséw). Wypowiedzi te wpisywaly
sie w funkcjonalny model niepetnosprawnosci, nastawione byly bowiem na likwidowa-
nie barier dzigki rozwigzaniom technicznym i sprzetowym ulatwiajacym samodzielne
funkcjonowanie w spoleczenistwie. Na profilach instytucji dzialajacej na rzecz tego
srodowiska watki dotyczace sprzetu specjalistycznego réwniez byly zorientowane na
niwelowanie ograniczen w dostepie do edukacji, pracy, aktywnosci pozazawodowej,
ukazywaly bowiem istniejace rozwigzania technologiczne oraz mozliwosci uzyskania
do nich dostepu.
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0,
10,0% 9.6%

6,8% 6,8%

5,0%

0,0%
opis schorzenia leki sprzet specjalistyczny rehabilitacja

Rys. 1. Whtki dotyczace kwestii medycznych*

* Dane na wykresie nie sumujg sie do 20,8% ze wzgledu na wielowatkowy charakter wpiséw
na analizowanych profilach (N = 1504)
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Witek rehabilitacji pojawit sie w 59,9% wpisow na profilach tworzonych przez
osoby niepelnosprawne, co poglebia wrazenie, ze s3 one nastawione na usprawnianie
swoich cial, by moc w pelni uczestniczy¢ w zyciu spotecznym. Na profilach tworzonych
przez instytucje dziatajace na rzecz tego srodowiska ukazywana byta ona w formie ofert
z zakresu rehabilitacji. Wpisywaly sie tym samym w dyskurs normalizujgcy (medyczno-
-rehabilitacyjny) nastawiony na usprawnienie oséb z niepetnosprawnoscig, co umozli-
witoby ich pethe wlaczenie do spoteczenistwa. Taki sam charakter miaty watki dotyczace
rehabilitacji obecne na profilach tworzonych przez osoby niepetnosprawne. Tu réwniez
dominowaly tresci zwigzane z mozliwosciami, jakie daje rehabilitacja w odzyskaniu
sprawnosci na poziomie spolecznie uznawanym za normalny.

Watek dotyczacy barier w przestrzeni fizycznej i wirtualnej pojawit sie w 10% wpisow
na analizowanych profilach. 7,2% watkéw dotyczyto barier architektonicznych, 16,7%
wpiséw — porad odnosnie do produktéw specjalistycznych dla 0sob z niepetnosprawno-
$cig, 1,1% wpiséw — ograniczen w internecie. Najczesciej, bo w 54% watek ten pojawil
sie na profilach tworzonych przez instytucje dziatajace na rzecz tego Srodowiska. Nieco
rzadziej byt on obecny na profilach tworzonych przez osoby niepetnosprawne (46%
wpiséw). Zagadnienie barier w internecie pojawilo sie najczesciej na profilach tworzo-
nych przez instytucje dziatajace na rzecz osob z niepelnosprawnoscia (98,8% watkow).
Tresci te dotyczyly mozliwosci oferowanych w ramach dziatalnosci tych instytucji, ktére
mogly zniwelowad istniejace bariery w przestrzeni wirtualnej i zwiekszy¢ jej dostepnosé
dla tego srodowiska.

Najwiecej wpisow zaklasyfikowanych do tej kategorii stanowily watki dotyczace
sprzetu i produktéw podnoszacych jakosé zycia osob z niepetnosprawnoscia. Byly one
w 67,5% umieszczone na profilach instytucji i dotyczyly zwlaszcza kwestii zwigzanych
z mozliwosciami refundowania urzadzen specjalistycznych oraz prezentowaniem
nowosci w tej dziedzinie. Nastawione byly one wiec na prezentowanie tresci w per-
spektywie likwidacji barier, ktore wykluczajg te kategorie z pelnego udziatu w Zyciu
spotecznym. Podobny charakter miato 32,5% wpiséw umieszczonych na profilach oséb
z niepetnosprawnoscia. Pojawiajace sie tam tresci dotyczyly mozliwosci wykorzystania
specjalistycznych urzadzen i produktéw w dostosowywaniu najblizszego otoczenia do
whasnych potrzeb oraz ulatwien w realizowaniu ich rél rodzicielskich, zawodowych
i edukacyjnych oraz pokonywaniu barier w prowadzeniu aktywnosci pozazawodowej.

Mozna zauwazy¢, ze tresci dotyczgce barier architektonicznych i dostepnosci prze-
strzeni wirtualnej na analizowanych profilach pojawily sie stosunkowo rzadko. Jednak
o ich znaczeniu dla $rodowiska 0s6b z niepethosprawnoscig $wiadczy fakt, ze na pro-
filach tworzonych przez te osoby, mimo ze nie pojawialy sie wypowiedzi bezposrednio
zwigzane z istnieniem barier w przestrzeni publicznej, to ponad 32,6% wpiséw popu-
laryzowato akcje, kampanie i projekty spoteczne, dziatalno$¢ politykéw i podmiotow
publicznych oraz organizacji pozarzgdowych, ktére mialy na celu wyréwnywanie szans
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0s6b z niepetnosprawnoscig i niwelowanie barier. Na analizowanych profilach nie wy-
mieniono inicjatyw podejmowanych samodzielnie przez osoby niepetnosprawne, jednak
nalezy zauwazy¢, ze angazowaly sie one w realizacje projektéw podejmowanych przez
instytucje dzialajace na ich rzecz i nagtasniali je na swoich profilach.

Pozwala to dostrzec, ze podmioty instytucjonalne dziatajagce na rzecz tego srodowiska
w znacznej mierze skupiajg sie na usuwaniu barier w otoczeniu fizycznym i wirtualnym
dzieki programom, kampaniom oraz akcjom nastawionym na niwelowanie ograniczef
w dostepie do niego. Tym samym wpisujg sie w dyskurs wyrastajacy z modelu spotecznego,
widzgcego w organizacji przestrzeni istotny czynnik wykluczenia. Podobny charakter
majg tresci publikowane na profilach 0s6b z niepetnosprawnoscia.

Whpisy o dobrych i ztych praktykach pojawily sie na 2,2% profili instytucji dziatajacych
na rzecz tego srodowiska, a 2,8% w watkach publikowanych przez osoby niepetnospraw-
ne. Ze wzgledu na tre$¢ wpisywaly sie one w tematyke zwigz W wiekszo$ci wpisy miaty
forme cytatu z artykutu oraz linku do raportdw i statystyk ang z barierami spotecznymi.
ukazujacych poziom niedostosowania otoczenia spolecznego do specyficznych potrzeb
0s0b z niepelnosprawnoscig oraz rankingdw przyjaznych dla nich miejsc i pracodawcéw.
Nastawione wiec byly na nagtasnianie i piethowanie wszelkich przejaw6w dyskryminacji
0s0b z niepetnosprawnoscig w przestrzeni publiczne;j.

Najczesciej przedstawialy one negatywne, wykluczajace praktyki ograniczajace do-
stepnos¢ do przestrzeni publicznej. Taki charakter miata polowa wpiséw dotyczacych
barier architektonicznych. Zle oceniano dostosowania PKP i transportu miejskiego oraz
lokali wyborczych. Natomiast pojawily sie informacje o dobrych praktykach zwigzanych
z usuwaniem barier w miejscach uzytecznosci publicznej, zwlaszcza muzeach, urzedach
i szpitalach. Na profilach tworzonych przez osoby niepetnosprawne pozytywnie oceniano
takze dzialania gmin nastawione na niwelowanie barier w otoczeniu.

1,9% 1,9%
2,0%
0,
1,5% 1.3%
0,8%
[ _— L
1,0% 0% 6%
oo W Lam BN B
0,0% —
medyczna publiczna edukacja zawodowa pozazawodowa
dobre praktyki B zfe praktyki

Rys. 2. Dobre i zle praktyki w przestrzeni publicznej*

* Wpisy nie sumujg sie do 5% ze wzgledu na wielowgtkowy charakter wpiséw umieszczanych
na profilach (N = 1504)
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W watkach medycznych pojawilo sie 0,4% zlych praktyk, zwigzanych z listg le-
kéw refundowanych. W sferze edukacji w tresci pojawila sie tylko jedna zta praktyka
zwigzana z niedostosowaniem szkoly $redniej o technicznym profilu do potrzeb oséb
z niepetnosprawnoscia.

W odniesieniu do tresci zwigzanych z pracg zawodowa dobre praktyki byly zwigzane
z kwestiami dofinansowania i dostosowania miejsc pracy. Stanowily tez opisy zakladow
i firm przyjaznych osobom niepelnosprawnym. Jako negatywne praktyki ukazywano
dzialania o charakterze korupcyjnym. Przedstawiano tu pracodawcow, ktérzy zwalniali
pracownikéw niepetnosprawnych, gdy nie przystugiwato im juz dofinansowanie.

Zte praktyki pojawily sie rowniez w sferze spotecznej i ukazywaly niedostateczne
dostosowanie stadiondéw i obiektow sportowych oraz czesci obiektéw o charakterze
kulturalnym, zwlaszcza kin. Wskazuje to na istnienie zaréwno w $rodowisku osob
z niepetnosprawnoscia, jak i wsrod podmiotéw dzialajacych na ich rzecz nastawienia
na likwidowanie barier i usuwanie ograniczen, wpisujacego siec w model spolecznego
definiowania niepelnosprawnosci. Relacje oséb sprawnych z niepelnosprawnymi na
analizowanych profilach pojawily sie w 16,8% watkdéw. Tresci te najcze$ciej pojawily
sie na profilach tworzonych przez osoby niepelnosprawne (63,9%) oraz profilach
dziatajacych na ich rzecz instytucji (36,4% wpiséw). Na profilach spolecznosciowych
dominowaly pozytywne obrazy takich relacji, przede wszystkim dlatego, ze byly one
oparte na wspdlnych zainteresowaniach lub spedzaniu razem czasu wolnego, co inte-
growalo osoby sprawne i niepelnosprawne. Podobny charakter mialy wpisy na profi-
lach tworzonych przez instytucje, dotyczace gléwnie spotkaf oséb niepetnosprawnych
i ich rodzin oraz przyjaciot przy okazji wydarzen okolicznosciowych réznego rodzaju,
np. andrzejek, Dnia Matki, Dnia Dziecka itp. Inny charakter mialy prosby o pomoc
i wsparcie (7,6% wpisow). Na profilach tworzonych przez osoby niepetnosprawne
wpisy stanowily 34,4% wszystkich watkow, a 65,6% prosb o wsparcie pojawito sie na
profilach instytucji. Osoby niepethosprawne za posrednictwem swoich profili staraly sie
pozyskad wsparcie zaréwno dla siebie, jak i dla innych (np. umieszczajac linki do stron
z prosbami o pomoc). Dzieki temu prosby te mogly pozyskaé szerszy kreg odbiorcéw,
co pozwalato na zwickszenie prawdopodobiefistwa uzyskania dzieki temu pomocy.
Swiadczy to o gotowosci srodowiska oséb z niepelnosprawnoscig do aktywnego po-
szukiwania wsparcia. Jednoczesnie jednak buduje obraz oséb z niepetnosprawnoscia
jako zaleznych od spoteczefistwa, potrzebujgcych ustawicznej pomocy, bez ktorej nie
s w stanie samodzielnie funkcjonowaé. Poglebial to wrazenie podobny charakter tresci
mieszczacych sie w tej kategorii, publikowanych na stronach instytucji dziatajgcych na
rzecz tego srodowiska. Wskazuje to na stabg pozycje ekonomiczng tej kategorii spo-
lecznej i utrwala zwigzek pomiedzy niepetnosprawnoscia a ubdstwem. W takim ujeciu
stanowi bariere uniemozliwiajgcg pelne jej uczestnictwo w zyciu spotecznym i redefinicje
przypisanej pozycji w spoleczenstwie. W tresciach profili tworzonych zaréwno przez
podmioty indywidualne, jak i osoby niepetnosprawne nie pojawily sie watki dotyczace
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walki z tg barierg. Wydaje sie, ze niekt6rzy niepetnosprawni nadal przyjmujg postawy
zalezne, godzac si¢ ze swoja sytuacjg i mozliwo$¢ poprawienia jakosci swojego zycia
widzac tylko w dziataniach charytatywnych.

Dyskryminacja w relacjach spotecznych pojawita sie w 8,3% wpisow. 31,2% tresci
w tej kategorii umieszczone bylo na profilach tworzonych przez organizacje pomagajace
osobom niepetnosprawnym. Watki te dotyczyly praktyk dyskryminacyjnych w urzedach
iinstytucjach o charakterze edukacyjnym oraz na rynku pracy. Na profilach oséb z niepel-
nosprawnoscia najczesciej pojawialy sie opisy jednostkowych doswiadczen w zetknieciu
z dyskryminacyjnymi praktykami. Jednak byly tu teZ obecne tresci dotyczace istnienia
stereotypowego obrazu oséb z niepetnosprawnoscig w spoteczenstwie jako ,innych”,
powielanego i utrwalanego przez media, co prowadzi do ich wykluczenia.

Doswiadczenie dyskryminacji ze strony spoleczefistwa pojawiato sie w analizowa-
nych tresciach niemal tak czesto, jak odczuwanie ograniczen wynikajacych z dysfunkcji
fizycznych, psychicznych i zmystowych. Tylko w przypadkach, gdy relacje pomiedzy
osobami sprawnymi i niepetnosprawnymi miaty bliski charakter, nie pojawialy sie ne-
gatywne odczucia.

WNIOSKI

W tematach poruszanych na profilach tworzonych przez osoby niepethosprawne do-
minuja tresci dotyczace prozy zycia i zmagania sie z codziennymi problemami. Mozna
wiec powiedzied, ze profile te stanowig przestrzen wirtualng, gdzie ksztaltuje sie nowy
typ spotecznosci oséb z niepelnosprawnoscia i gdzie moga one podzieli¢ si¢ swoimi
problemami i poszukac ich rozwigzan, pomagajac sobie wzajemnie i udzielajac sobie
wsparcia pozainstytucjonalnego. Dominujg kwestie o charakterze osobistym, wyrasta-
jace z codziennego dos$wiadczania niepelnosprawnosci (Stojkow i Zuchowska-Skiba
2014: 48), zdecydowanie rzadziej poruszane s3 zagadnienia bezposrednio odnoszace sie
do kwestii wykluczenia. Na profilach instytucji natomiast przewazaly tresci dotyczace
rehabilitacji i leczenia niepelnosprawnosci.

Na podstawie przeprowadzonej analizy mozna zauwazy¢, ze zaréwno z profili
tworzonych przez instytucje, jak i osoby niepelnosprawne nie wylania sie jeden spdjny
dyskurs, raczej mozna wyr6znic trzy rodzaje dyskursow. Pierwszy ma charakter spolecz-
no-polityczny i skoncentrowany jest na usuwaniu barier strukturalnych i spotecznych.
Drugi oparty jest na rehabilitacyjno-medycznych czynnikach jako zrédle wykluczenia
0s6b z niepelnosprawnoscia. Polega on na takim usprawnieniu ciala, aby jak najmniej
odbiegato od narzuconej normy. Trzeci ma osobisty wymiar i dotyczy codziennego
dos$wiadczania niepelnosprawnosci. Ksztattowany jest on w zaleznosci od poprzed-
nich dyskurséw, ktére go wcigz modyfikuja. Stanowi on podstawe ksztaltowania sie
tozsamosci 0sob z niepelnosprawnoscia, ktdra, jak wskazuje przeprowadzona analiza,
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we wspOlczesnym polskim spoteczefistwie stanowi wynik istnienia barier spolecznych
zaréwno strukturalnych, jak i ekonomicznych, a takze doznan plynacych z ich cial,
ktére tez majg opresyjny charakter dla tej kategorii. Wynika to z faktu, Ze zaréwno
profile spotecznosciowe, jak i te tworzone przez instytucje nastawione sg z jednej strony
na niwelowanie barier spolecznych i przestrzennych, a z drugiej d3za do normalizacji
0séb z niepetnosprawnoscig. Dzieki wykorzystaniu wszystkich mozliwych zdobyczy
wspolczesnej medycyny mozna poprawié sprawnosé niepetnosprawnych cial i uczynié
ich wyglad normalnym.

Mimo Ze do$wiadczanie niepethosprawnosci opiera sie na podobnych elementach,
to nie stanowi ono czynnika integrujacego Srodowisko osob z niepelnosprawnoscia.
Mozemy zaobserwowad isthienie w przestrzeni wirtualnej wspolnot o samopomocowym
charakterze taczacych ludzi z podobnymi typami niepetnosprawnosci, ktorzy dzielg sie
zar6éwno informacjami, jak i doswiadczeniami. Podzial ten jest dodatkowo pogltebiany
przez wyspecjalizowang pomoc adresowang do 0s6b z r6znymi rodzajami niepetnospraw-
nosci przez podmioty instytucjonalne. Dopiero w przestrzeni dyskursu wyrastajacego
z modelu spolecznego srodowisko to wypowiada sie jednym glosem. Wydaje sie wiec, Ze
dyskursy o charakterze biologiczno-medycznym utrwalajg fragmentaryzacje srodowiska
0s6b z niepetnosprawnoscig, a spoteczno-polityczne integrujg je. Moze to skutkowac
wieksza widocznoscia w przestrzeni publicznej inicjatyw nastawionych na likwidowanie
barier spotecznych i strukturalnych oraz wskazywac na wiekszy wplyw dyskursu wyra-
stajacego z modelu spolecznego na pozycje tej kategorii w spoleczenstwie.
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(RE)CONSTRUCTION OF A SOCIAL MODEL —
THE DISCOURSE ON DISABILITY ON THE INTERNET

SUMMARY

In today’s changing Poland, defining disability is rejecting its perception in medical
terms and approaching it in terms of causes of exclusion of this category laying within
the barriers inherent in the organization of the society. It causes a need to take a closer
look at the changes taking place in this environment, and institutions addressed to
people with disabilities which activity is addressed.

The main aim of this chapter is to make a comparison of the disability discourses visible
in the content of social media profiles run by — on the one hand — public institutions
and non-governmental organisations operating in the name of disabled persons, and
on the other hand — by the disabled persons on their own account. This will restore the
perception of the disability model built by the social category in the online communities
and reconstruct the discourse on disability existing today in the public space.

KeyworDs: medical model, functional model, the model of socio-political discourse, images of
disability
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ABSTRAKT

W rozdziale poruszono zagadnienie funkcji, jakie moga spetniaé programy telewizyjne
dotyczace tematyki niepetnosprawnosci (zaréwno dla widzéw z niepetnosprawnosciami,
jak i pozostalych odbiorcéw), emitowane w Polsce w okresie mniej wiecej pieciu ubie-
glych lat. Analize nakierowano takze na zawarto$¢ oraz strukture takich propozycji oraz
kontekst i czestotliwos¢ ich obecnosci w ramdéwce danej stacji. Prowadzono jg przede
wszystkim pod katem tego, jaki wizerunek osoby niepelnosprawnej te produkcje kreuja,
w jakim stopniu mogg przyczyniaé sie do lepszego rozumienia problematyki przez ma-
sowego odbiorce oraz czy majg potencjal, by wzbudzic jego zainteresowanie i zatrzymac
uwage. Analizy zakoniczone w 2010 roku (program ,W-sersi” TVP1, ,Potrzebni” TVP
Info) uzupelniono biezacym materialem obejmujacym te tematyke z roku 2014 (,,Zielone
Drzwi” TVN — uwzgledniono takze odcinki z lat wczesniejszych, ,Misja Integracja”
oraz ,Bez Barier” TVP Regionalna), aby skontrolowad, czy w zwiazku z sukcesywnie
zmieniajgcg sie w czasie sytuacjg oraz pozycjg spoleczng oséb z niepetnosprawnosciami,
zmianie ulega réwniez ich wizerunek medialny i sposob jego prezentacji. Rame teore-
tyczng tekstu stanowig gtéwnie koncepcje funkcjonalistyczne odnoszone do mediow
jako elementu zycia spolecznego (szczegdlnie w ujeciu D. McQuaila) oraz elementy
krytycznej analizy dyskursu. Natomiast baza metodologiczna zrealizowanych badan to
metoda analizy tresci i zawartoSci.

SLOWA KLUCZOWE: niepetnosprawnos¢, media masowe, wizerunek medialny niepetnosprawnosci,
funkcje medidw, stereotypy, medialny dyskurs o niepetnosprawnosci, analiza tresci i zawartosci
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WPROWADZENIE

W 2010 roku w ramach przygotowywanej pracy magisterskiej przeanalizowatem oferte
polskich srodkéw masowego przekazu (ze szczegdlnym uwzglednieniem telewizji jako
medium o najszerszym oddziatywaniu na spoleczenstwo) kierowang do oséb z niepetno-
sprawno$ciami i odnoszacych sie do zjawiska niepetnosprawnosci. Analizujgc zawarto$é
i tresci tego rodzaju audycji i programéw, poszukiwalem odpowiedzi na pytanie, jaki
obraz niepetnosprawnosci one prezentujg oraz jakg moga pehic¢ funkcje dla swoich
odbiorcéw. Dodatkowo wspartem sie ankietg internetowa w §rodowisku oséb niepet-
nosprawnych, ktéra miata postuzy¢ do sprawdzenia, czy istnieje zainteresowanie tego
rodzaju audycjami oraz czy jest sens tworzenia hermetycznej oferty programowe;j i jak
jest ona oceniana.

W ramach ponizszego rozdziatu chcialbym natomiast zestawi¢ uzyskane wowczas
wyniki z analizg zawartosci programéw o tej tematyce, ktore byly emitowane w roku 2014
(przeprowadzong na podstawie tego samego klucza kategoryzacyjnego). Taka synteza ma
na celu zweryfikowanie, czy i w jakim stopniu zmienia sie ksztalt medialnego dyskursu
o niepethosprawnosci (sposob budowania narracji oraz wynikajace z niego funkcje tego
typu przekazéw) w dtuzszym czasie. Rozwazania tego typu wydajg sie o tyle uzasadnione,
ze w dobie globalnej wioski i przyspieszonego obiegu informacji media stanowig istotne
narzedzie ksztalttowania masowej opinii publicznej. Jednocze$nie w Polsce zwlaszcza
w ostatnich latach widoczna jest zmiana podejscia do niepetnosprawnosci i wzrost jej
doniostosci w debacie publicznej czy w ramach realizowanej polityki spotecznej. Takie
przesuniecie akcentéw wymuszone zostalo niewatpliwie rosngcg oddolnie aktywnoscia
os6b niepetnosprawnych oraz dziatajgcych na ich rzecz organizacji pozarzadowych,
a takze czesciowo przez obowigzujace w naszym kraju dokumenty miedzynarodowe
(ratyfikowana w 2012 r. Konwencja o prawach osob niepetnosprawmnych ONZ, a takze Plan
dziatari Rady Europy wobec oséb niepetnosprawnych 2006-2015 czy Europejska strategia
w sprawie niepetnosprawnosci 2010-2020), ktére podkreslajg koniecznosé przeciwdzia-
lania stereotypom i prowadzenia akcji §wiadomosciowych wplywajacych na poprawe
postrzegania tej kategorii spotecznej. Tym ciekawsze wydaje sie dazenie do uchwycenia
zmian wizerunku osob niepetnosprawnych w mediach masowych oraz tego, jakie to
moze mie¢ konsekwencje i spelnia¢ funkcje dla ich odbiorcéw.

KONTEKST SPOtECZNY | TEORETYCZNY

Niewatpliwie znaczacg role w stymulowaniu i gromadzeniu mentalnych przeobrazen
oraz dekonstrukeji i zarazem rekonstrukeji stereotypéw odgrywaja media masowe,
a zwlaszcza telewizja (Golka 2008: 173-180). Przeksztalcenie informacji do okreslonego
formatu zawsze bowiem powoduje jej uogélnienie, natomiast czeste powtarzanie danego
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komunikatu (i tym samym kontakt odbiorcy z nim) powoduje uczenie sie go, swego
rodzaju ,wdrukowywanie do spofecznej §wiadomosci” i przyjmowanie za powszechnie
obowigzujacy. Niezmiennie od lat Polacy statystycznie spedzajg przed ekranem okoto
czterech do nawet pieciu godzin na dobe i potwierdzajg to zaréwno badania realizowane
przez TNS OBOP (do 2011 r. TVP zamawiala statystyki widowni w tej firmie), jak
i badania telemetryczne firmy AGB Nielsen (obstugujacej wszystkie stacje komercyjne,
a od kilku lat takze telewizje publiczng). Wedlug najswiezszych danych przecietny Polak
(w wieku 44) w tygodniu od 17 do 23 listopada 2014 roku ogladat telewizje przez
4 godziny i 43 minuty dziennie, a w miesigcu letnim (przykladowy tydzief 14-20 lipca
2014 r.) bylo to 3 godziny 34 minuty na dobe (AGB Nielsen 2014).

Telewizor obecnie pozostaje wlaczony zaréwno podczas samotnie spedzanych
wieczordw, wspdlnych obiadéw rodzinnych czy odwiedzin znajomych. ,\Wsréd osob
starszych, samotnych, ktore nie majg dobrych kontaktéw z otoczeniem, telewizor jawi
sie jako czlonek rodziny. Serial obecny non stop w domu zastepuje prawdziwe zycie” —
twierdzi Bogustawa Mazurkiewicz, psycholog i psychoterapeuta, specjalista leczenia
uzaleznien z Instytutu Psychiatrii i Neurologii w Warszawie (za: Rybak 2009). Chociaz
ro$nie grupa odbiorcow, dla ktorych rozpisany na godziny program telewizyjny przestaje
by¢ atrakcyjny, a podstawowe Zrédlo informacji stanowi internet, gdzie szybciej moga
znalez¢ doktadnie to, czego potrzebujg, i skorzystac z przekazu w dogodnym dla siebie
czasie, to nadal z r6znych wzgled6w pozostajg oni w mniejszosci (ograniczony dostep do
sieci, brak umiejetnosci, np. zwigzany z wiekiem itp.). Ludziom biedniejszym i gorzej
wyksztalconym telewizja daje szanse na szybkg podréz do $wiata, ktorego nie mieli okazji
,dotkng¢” w rzeczywisto$ci. Wszystko odbywa sie bez kosztow (bo podréz jest wirtualna)
i w dodatku nie jest skomplikowane, prawie nie wymaga wysitku intelektualnego —
wystarczy wlaczy¢, patrzed i stucha¢ (Kowalewska 2004: 183-196). Dodatkowo stacje
telewizyjne, wprowadzajac na szerokg skale platformy hybrydowe (w USA i Europie
Zachodniej okoto dekade wczesniej, a w Polsce zwlaszcza w ostatnich latach), starajg
sie doprowadzi¢ raczej do sprzegniecia telewizji z internetem, zapobiegajac wyparciu
medium ,starego” przez ,nowe” (zob. Bogunia-Borowska 2012).

Wedtug danych z raportu Zaufanie do TVP i ocena propozycii programowych 74%
badanych deklaruje, ze TVP1 oraz TVP2 s3 wiarygodne (odpowiedzi ,raczej ufam”
i ,ufam catkowicie”), Polsat i TVN w ten sposéb ocenia po 70% osob, a TVP Info oraz
TVN24 i Polsat News odpowiednio: 62, 60 i 50% badanych. NajniZszym poziomem
wiarygodnosci wedtug badania cechuje sie TV Trwam (25%), jednak wskaznik ten rosnie
systematycznie od kwietnia 2009 roku (TNS Polska 2013: 50-51). Okolo 4/5 ankieto-
wanych stwierdzilo, ze cztery najwieksze stacje (TVP 1, TVP 2, Polsat, TVN) rzetelnie
informuja o wydarzeniach w kraju i na $wiecie — wskazania odpowiednio 83, 82 i po
80% (TNS Polska 2013: 31).

Natomiast w badaniu Zaufanie spoleczne z marca 2012 roku 44% respondentdw
deklarowalo zaufanie do telewizji, wynik byt znacznie nizszy od tego uzyskanego przez
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réznego typu organizacje charytatywne i spoleczne (poziom 70-80%), a ksztattowat sie
mniej wiecej na poziomie zaufania do saddw, urzednikéw administracji publicznej (po
45%) oraz rzadu — 39% (CBOS 2012: 12-13). Z kolei wedtug raportu Ocena wiarygod-
nosci programow informacyjnych i publicystycznych z listopada 2012 roku w odniesieniu
do wszystkich wymienionych stacji na skali, gdzie 1 oznaczalo: ,s3 niewiarygodne, nie
zastuguja na zaufanie”, a 5: ;53 wiarygodne, zaslugujg na zaufanie”, dominowalo wska-
zanie okolo 3,6, tylko Telewizja Trwam uzyskata nizszy wynik — 2,49. Ocena uzalezniona
byta od miejsca zamieszkania i wyksztalcenia respondentow; lepiej wyksztalceni miesz-
kancy wickszych miast wykazywali sie wiekszym krytycyzmem (CBOS 2012a: 1-2).

Wezesniej (w kwietniu 2008 r.) wobec Telewizji Polskiej zaufanie zadeklarowato
70% badanych, kolejne miejsca wsrdéd mediéw zajely stacja TVN (66%) oraz Polsat
(65%). Wiekszos¢ ankietowanych potwierdzila réwniez, ze przynajmniej kilka razy
w tygodniu czerpie wiadomosci o kraju i o swiecie z telewizji: 76% z TVP1, 66% z TVN,
a 57% z Polsatu. Co ciekawsze, od okoto 60% do 70% respondentéw uznalo, ze trzy
wymienione stacje prezentujg zgodny z rzeczywisto$cig i obiektywny obraz $wiata
(TNS OBOP 2008). Wedtug European Trusted Brands 2009 Polacy zdecydowanie
bardziej ufajg dziennikarzom niz obywatele pozostalych panstw Unii Europejskiej
(41% Polakéw odpowiedziato twierdzaco na pytanie o takie zaufanie, a §rednia w UE
to 27%). W pordwnaniu z sytuacjg sprzed pieciu lat w Polsce wzrosta ufnos¢ zaréwno
wobec prasy, jak i telewizji (odpowiednio 0 11% i 12%), najwiecej natomiast ,,zyskal”
internet (wzrost o 19%) (European Trusted Brands 2009). Z kolei w odniesieniu do
Edelman Trust Barometer, ogélnoswiatowego badania zaufania do firm i ich wiarygod-
nosci przeprowadzonego w 20 krajach na swiecie (w formie 30-minutowego wywiadu
telefonicznego), w zwigzku ze $wiatowym kryzysem finansowym w 2008 roku nieco
spadlo zaufanie do tradycyjnych zZrodel informacji w Polsce. Najwiecej stracita prasa —
spadek 0 25% w ciagu roku. Zmniejszylo sie takze zaufanie do serwisdéw telewizyjnych
(0 14%) i radiowych (0 10%). Jednak nalezy pamietaé, ze agencja Edelman koncentruje
sie na diagnozowaniu sytuacji w biznesie (Edelman 2009: 12-14).

John Fiske w swoich stwierdzeniach zwraca uwage na to, ze: ,telewizja wbrew po-
zorom, nie tyle reprezentuje (re-prezentuje) fragment rzeczywistosci, ile go stwarza czy
konstruuje. Rzeczywisto$¢ nie istnieje w obiektywnosci empiryzmu, jest jedynie wytworem
dyskursu. Zatem telewizja, produkujac medialng rzeczywistosé, reprodukuje zamiast
rzeczywistosci obiektywnej — kapitalizm, choéby ideologicznie, a nie materialnie” (Fiske
1997: 166). W tym kontekscie szczegdlnie istotna staje sie kategoria dyskursu i krytycznej
jego analizy, gdyz, jak zwracaja uwage Nelson Phillips i Cynthia Hardy, ,,rzeczywisto$¢
spoleczna jest czyniona realng poprzez dyskurs, stad tez interakcje spoleczne nie moga
by¢ w pelni zrozumiane bez odniesienia do dyskurséw, ktore nadajg im znaczenie” (za:
Jabloniska 2013: 51). Problem stanowi jedynie niejasno$¢ pojecia ,,dyskursu” i trudnosé
jego precyzyjnego dodefiniowania (czy to tekst pisany, czy wypowiedZ ustna, rozmowa).
Jednoczesnie w tym tekscie przychylam sie do rozumienia dyskursu jako wypowiedzi
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zar6wno ustnej, jak i pisemnej, a takze multimedialnej (wizualna forma zaposredniczona
przez media) na okreslony temat (np. niepelnosprawnosci), ktora staje sie elementem
konstruowania i nastepnie reprodukowania rzeczywistosci spolecznej. W dobie po-
wszechnej komunikacji przez media masowe, a takze istniejacych szerokich mozliwosci
interaktywnego wyrazania opinii (i ewentualnej polemiki) zaréwno przez nadawcow
i odbiorcow, takie rozszerzone rozumienie wydaje sie uprawnione (Duszak 1998;
van Dijk 1993, 2001).

Przystepujac do systematycznej analizy roli mediow w spoteczenistwie, takze w kon-
tekscie niepetnosprawnosci, warto odnie$¢ sie rowniez do teorii paradygmatu funkcjona-
listycznego, wedhug ktérego kazdy element , tkanki spotecznej” spelnia okreslone (mniej
lub bardziej donioste) funkcje, co dotyczy réwniez medidw, uznawanych za jedng z in-
stytucji spolecznych. Zgodnie z rozumowaniem klasykéw, takich jak: Emil Durkheim czy
August Comte, a nawet Talcott Parsons i pozniej Robert Merton, wszystkie te instytucje
powinny wspotpracowacd ze sobg tak, aby zaspokajac okreslone potrzeby, w konsekwen-
¢ji utrzymujgc pozadany stan spotecznej rownowagi oraz konsensusu moralnego. To
wlasnie podzielanie wspdlnych wartosci skutkuje utrzymaniem stabilnosci systemu spo-
lecznego, ktora dla funkcjonalistow stanowi zupetnie podstawowy i niemalze jedyny cel
(Giddens 2005: 40, 41, 721). Potaczenie perspektyw tego, jaki obraz niepetnosprawnosci
mogg tworzy¢ na przyklad programy telewizyjne lub inne przekazy medialne z proba
odpowiedzi na pytanie, jakg funkcje mogg one spelnia¢ dla swoich odbiorcéw oraz dla
kategorii, ktorg opisuja, pozwoli zaprezentowad ksztatt dyskursu medialnego na ten
temat oraz wynikajace z tego konsekwencje spoleczne.

Problematyczna w tej koncepcji jest jednak réwniez niemozliwosé¢ podania jedno-
znacznej definicji zasadniczego w tym kontekscie terminu samej funkcji. Czes¢ badaczy
utozsamia funkcje z caloksztattem dziatania, inni jego kierunkiem, rezultatem lub wresz-
cie sposobem dziatania. Na przyktad Walery Pisarek w 1976 roku w artykule O pojeciu
Junkcyi w prasoznawstwie opublikowanym w , Przekazach i Opiniach” nr 4 zdefiniowat
ja jako ,dziatanie (lub przeznaczenie do dzialania) danego elementu w ukladzie, do
ktérego 6w element nalezy”. Natomiast Zbigniew Oniszczuk w 1988 roku w ,,Zeszytach
Prasoznawczych” nr 2 napisal, ze funkcje mediéw to rezultaty stosowanych sposobéw
dziatania. Dodatkowo wyrdznit jeszcze role medidéw (ogdlny wkiad w funkcjonowanie
spoteczefistwa) oraz zadania mediéw (dziatania wynikajace z przyjetego celu). Pojeciowe
komplikacje Oniszczuka dobrze wydaja sie rozjasniaé po raz kolejny stowa Macieja Mro-
zowskiego: ,,Jak wiec z tego wynika, kategoria funkcje mediéw ma charakter posredni
i dotyczy dziatan podejmowanych z jakiego$ powodu lub w jakims celu i przynoszacych
jakies rezultaty, cho¢ niekoniecznie zbiezne z celami, wplywajace natomiast na role
mediéw w spoleczenstwie” (Mrozowski 2001: 111).

Za Ireng Tetelowskg kategorie funkcji mozna jeszcze odnie$¢ osobno do nadawcy,
przekazu oraz odbiorcy. Wowczas nalezatoby wyrdznié: funkcje zamierzone (takie efekty
chce osiggna¢ nadaweca i stosownie do nich organizuje swojg dziatalno$¢), funkcje nadane

159



160

Pawet Rozmus

(polegajace na takim doborze organizacji przekazu — pod wzgledem tresci, formy i spo-
sobu ekspozycji — aby mozliwie najefektywniej stuzyt on realizacji zatozonych zadan) oraz
funkcje petnione (rzeczywiste oddzialywanie przekazu, jego efekt moze by¢ zbiezny lub nie
z oczekiwaniem nadawcy). Mimo zarysowanych stabo$ci uwazam, Ze dla uporzad-
kowania analiz i opisu oferty medialnej kierowanej do specyficznej grupy docelowej
socjologiczny watek funkcjonalny jest bardzo uzyteczny. Brak literalnej definicji funkcji
nie stanowi az tak powaznego problemu, poniewaz szerokie skojarzenie z dziataniem
czy oddzialywaniem mediéw i wynikajacymi z tego efektami dla konkretnej zbiorowosci
jest tutaj wystarczajace.

Pozostaje tylko pytanie, do jakiego rodzaju typologii odnies¢ sie w analizach empi-
rycznych? Oczywiscie, jak tatwo sie domysli¢, znajac specyfike nauk spotecznych, nie
wystepuje jedno tego rodzaju bezwzglednie obowigzujace zestawienie, a powstato ich
znowu kilka. Harold D. Lasswell pod koniec lat czterdziestych XX wieku pierwszy wyroz-
nit trzy zasadnicze funkcje komunikowania w spoteczenistwie: nadzér nad otoczeniem
(obserwacja zmian, zwlaszcza tych stwarzajacych zagrozenie i informowanie o nich),
koordynacja elementow systemu spotecznego (dostarczanie wzoréw skoordynowanego
dziatania, korelowanie réznych form aktywnosci spotecznej, podtrzymywanie wzordw
organizacji spotecznej) oraz transmisja kultury (przekazywanie dziedzictwa przodkow:
dorobku i wzoréw zachowan kolejnym generacjom.

W 1959 roku Charles R. Wright dodat do tego czwarta funkcje rozrywki (w zakresie
dostarczania relaksu, obnizania napiecia psychicznego, co prowadzi do latwiejszego
radzenia sobie z indywidualnymi problemami i minimalizuje zagrozenie rozpadu spo-
leczefistwa). Trzem wymienionym wczesniej nadal natomiast inne nazwy (odpowiednio:
informacyjna, interpretacyjna i socjalizacyjna).

Niemal rownoczesnie z Lasswellem (w 1948 r.) zestawienie funkcji komunikowania
zaproponowali Paul Lazarsfeld i Robert K. Merton, ujmowali je jednak ze wzgledu na
nastepstwa dziatania mediéw. Wyrdznili: nadawanie statusu (skupianie uwagi i nada-
wanie rangi wazno$ci kwestiom publicznym, ludziom lub organizacjom czy ruchom
spolecznym, pojawienie sie kogo$§ w mediach legitymizuje jego status), wzmacnianie
norm spolecznych (publiczne pietnowanie norm wymusza na jednostkach zajecie wo-
bec nich konkretnego stanowiska, media zmniejszajg rozbiezno$¢ miedzy moralnoscig
prywatng a publiczng), narkotyzujaca dysfunkcja (immersyjnos¢ mediow, uzaleznienie
od nich, prowadzace do utraty kontaktu z rzeczywistoscig). Inni badacze wyrdzniaja
jeszcze funkcje ekonomiczng (dazenie do zysku, ale takze stymulowanie rynkowego
popytu na reklamowane produkty). Czasem pojawia si¢ rowniez funkcja edukacyjna,
kulturalna czy perswazyjna, jednak sg to inne nazwy tych wczesniej wymienionych
(Mrozowski 2001: 113-115 oraz Goban-Klas 1999: 123-125).

Najsensowniejsze w tym miejscu wydaje sie podgzenie za czolowym przedstawicie-
lem nurtu funkcjonalistycznego wéréd badaczy komunikowania masowego — Denisa
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McQuaila. To wlasnie on na podstawie syntezy wczesniejszych dokonan badawczych
na tym polu, a takze w wyniku wlasnych dociekan opracowal obecnie najnowszy i je-
den z najbardziej znanych oraz jednocze$nie najczesciej cytowanych zbioréw funkcji
spelianych przez wspolczesne media masowe (McQuail 2007: 110-113). Po pierwsze,
mozna za nim wyrdznic szereg funkcji zwigzanych z informacja: dostarczanie informacji
o wydarzeniach w spoleczenstwie i na Swiecie, wskazywanie stosunkéw wladzy (w tym
takZe ocena i kontrola 0s6b jg sprawujacych), wspomaganie innowacji, adaptaciji i po-
stepu (przez rozpowszechnianie prototypowych rozwigzan).

Po drugie, kilka zwigzanych z korelowaniem jednostek funkcjonujacych razem
w spoleczenstwie, budowanie wspdlnej tozsamosci spoleczenistwa w ogolnosci lub mniej-
szych grup przez: wyjasnianie, interpretowanie i komentowanie znaczenia wydarzen
i informacji (konstrukcja wspdlnego obrazu $wiata i uktadu odniesienia), zapewnienie
wsparcia uznanym autorytetom i normom (jeden z mechanizméw kontroli spotecznej),
socjalizacje (nauczanie pozadanych zachowan i postaw, szczegdlnie popularne obec-
nie, na etapie rozwoju rynku programéw dla dzieci), koordynacja odrebnych dziatan,
budowanie konsensusu, ustalanie hierarchii waznosci i sygnalizowanie wzglednego
statusu.

Media majg dbaé réwniez o zachowanie cigglosci spolecznej: wyrazajac kulture
dominujacg i uznajac subkultury czy pojawiajace sie zmiany kulturowe, formowanie
i podtrzymywanie wspdlnoty wartosci. Jeszcze wazniejsza wydaje sie rozrywka, do ktorej
gléwnie wspolczesne media stuzg, czyli: dostarczanie okazji do zabawy, odmiany i $rod-
koéw odprezenia, redukowanie nagromadzonego napiecia spolecznego (pewnego rodzaju
masowy wentyl bezpieczefistwa). Jako ostatnie McQuail wyrdznia funkcje zgrupowane
pod hastem mobilizacja, co oznacza kampanie w imie celéw spolecznych w sferze polityki,
wojny, rozwoju gospodarczego, pracy i niekiedy religii. Wtasnie McQuailowska narracja
stala sie teoretyczng podbudowg moich analiz, zaréwno w roku 2010, jak w odniesieniu
do biezacej oferty medialne;.

Osoby z niepetnosprawno$ciami stanowig liczng potencjalng publiczno$¢ do zago-
spodarowania na medialnym rynku, zwlaszcza ze spora cze$¢ tej grupy (np. osoby starsze
badz schorowane) wickszo$¢ swojego czasu spedza w domu, co wplywa na wzrost ich
korzystania z mass mediow. Jednak z drugiej strony widownia ta jest w pewnym stopniu
heterogeniczna (r6zne potrzeby powigzane stricte z rodzajem niepetnosprawnosci, od-
mienne cechy demograficzno-spoleczne), a z powodu globalnie niskich dochodéw mato
interesuje reklamodawcéw, wiec tym samym nie jest atrakcyjna dla samych nadawcow
i ze wzgledow czysto ekonomicznych tresci jej dotyczace spychane sg na margines.
W odniesieniu do niepetnosprawnosci widoczna jest co prawda pewna instytucjonalna
rola mediéw (poruszajgcych te tematy w ramach edukacyjnej ,,misji publicznej”). Jed-
nak moim zdaniem ma to charakter bardziej fasadowy, niz jest rzeczywistym celem, co
zresztg bede weryfikowal na etapie dalszych empirycznych analiz.
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METODOLOGIA BADAN

Zastosowano jakosciowg analize tresci z elementami ilosciowej analizy zawartosci i kry-
tycznej analizy dyskursu. Jak podkreslajg Renate Mayntz, Kurt Holm i Peter Hubner,
analiza tresci to technika badawcza, ,ktdra w sposob zobiektywizowany i systematycz-
ny ustala i opisuje cechy jezykowe tekstow po to, aby na tej podstawie wnioskowad
o niejezykowych wlasnosciach ludzi i agregatéw spotecznych” (Mayntz, Holm i Hubner
1985: 192). Poczatki metody dotyczyly analiz tekstow literackich, prasowych i badania
przekazow religijnych, pozniej znalazta ona zastosowanie w odniesieniu do tresci propa-
gandowych pojawiajgcych sie w obu wojnach swiatowych i hitlerowskich Niemczech oraz
w systemie komunistycznym. Obecnie jest powszechnie i z powodzeniem stosowana do
analizy wszelkiego typu przekazéw medialnych, rowniez wizualnych (zdjec lub filméw).

Za ojca klasycznej definicji tego podejscia badawczego uznaje sie powszechnie
Bernarda Berelsona. Socjolog ten zawarl ja w opublikowanej w 1952 roku ksigzce pt.
Content Analysis in Communication Research, piszac, ze jest to: technika badawcza stuzaca
do obiektywnego, systematycznego i ilosciowego opisu jawnej zawartosci komunikatow.
Dodatkowo zwrdcit uwage na cztery elementy przekazu. Po pierwsze, obiektywnosé
(precyzyjne kategorie analizy, aby r6zni badacze, stosujac je do tego samego zespolu
tresci, byli w stanie otrzyma¢ takie same wyniki). Chociaz w praktyce budowa stoso-
wanego klucza kategoryzacyjnego opiera sie na kryterium intersubiektywnej zgodnosci
z przyjetym celem badan, a podstawowym celem jest, po pierwsze, jednoznacznosé
i logiczny podzial kategorii, a takze wyczerpanie problemu i objecie calego materialu
badawczego (Pisarek 1983: 103). Po drugie, systematycznos¢ (wyeliminowanie analizy
czgstkowej i stronniczej), po trzecie, aspekt kwantytatywny (ilosciowa czestotliwos¢
wystepowania oraz jawng tres¢ wypowiedzi: syntaktyczne — zwigzane ze strukturg
wypowiedzi, i semantyczne — dotyczgce znaczenia, elementy przekazu). Wybrane jed-
nostki analizy opracowuje sie pod katem przyjetych kategorii i wskaznikéw, oblicza sie
dane, a z tego wnioskuje o samej tresci (jej oddzialywaniu), charakterystyce autora, lub
zaktadanych przez nadawce cechach odbiorcéw (Pamuta 1996: 34-37).

Wielu teoretykéw zauwaza jednak, Ze analiza czysto ilo§ciowa nie jest wystarczajaca
w odniesieniu do wiekszo$ci probleméw badawczych, poniewaz $wiat spoteczny jest na
tyle zlozony, Ze trzeba poszukiwaé znaczen ukrytych, na co nie pozwala wymiar wylgcznie
liczbowy. Wedlug zwolennikéw uzupelnienia tradycyjnej analizy o wplywy jakosciowe,
od sztywnych kwantyfikowanych kategorii istotniejsze jest poszukiwanie ukrytych rela-
qji (tzw. ,drugie dno” albo ,,czytanie miedzy wierszami) w tekscie (lub innego rodzaju
komunikacie), przeciwiefstw, ktore powinno sie rozpatrywaé w szerszym kontekscie
Jak pisze McQuail w odniesieniu do analizy jakosciowej: ,Rzeczywistos¢ spoleczna
sktada sie z licznych, mniej lub bardziej odrebnych §wiatéw znaczef i kazdy z nich
wymaga oddzielnej analizy [...]. Ponadto, jak widzielismy, tresci medialne sg zorgani-
zowane na podstawie wiecej niz jednego kodu, jezyka lub systemu znakéw. Wszystko
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to uniemozliwia, a wrecz sprowadza do absurdu, myslenie o stworzeniu jakiegokolwiek
systemu kategoryzacji odniesieni, w ktérym dany element znaczyltby precyzyjnie to samo,
w »rzeczywistoéci« 1 w tresci, dla widowni i dla analityka mediéw” (McQuail 2007:
360-361; Goban-Klas 1997).

W samodzielnie skonstruowanym kluczu kategoryzacyjnym w wymiarze jakoscio-
wym skoncentrowano sie na takich elementach, jak: w jakich godzinach emitowany
jest program, kto go prowadzi (osoby znane lub nie) i w jakim stopniu program jest
atrakcyjny dla widza zaréwno pod katem oprawy graficzno-dzwiekowej, dynamiki
montazu oraz prowadzenia, jak i poruszanych tematéw (czy sg ciekawe i przydatne),
a takze czy zapraszani sg goscie (i jacy). Probowano tez uchwyci¢, w jakim stopniu
program moze wzbudzaé postawe litosci wobec niepetnosprawnych i utwierdzaé ich
stereotypowy wizerunek. W tym celu analizuje ton glosu i sposéb wypowiadania sie
prowadzacych oraz gosci, a takze szerszy kontekst prezentowania informacji (skupianie
sie na watkach sensacyjnych itp.). Z ilosciowego punktu widzenia zwracam uwage na
czas trwania programu i poszczegdlnych jego czesci, to, przez ile minut realizuje sie
kazda z funkcji mediéw wyodrebnionych przez McQuaila (doktadnie zostaly oméwione
w czesci teoretycznej), a takze przez ile czasu w odcinku méwig goscie, a ile prowadzacy.

OPIS MATERIALU WYSELEKCJONOWANEGO DO ANALIZY

W celu przeprowadzenia analiz empirycznych wybrano w sumie pie¢ programéw tele-
wizyjnych dotyczacych niepetnosprawnosci, w tym dwa emitowane na przelomie 2009
12010 roku (,W-skersi”, ,Potrzebni”) oraz trzy emitowane w roku 2014 (,Misja Inte-
gracja”, ,Bez Barier” ,Zielone Drzwi”; ostatni program emitowany byt rowniez w latach
2008-2010). Wykorzystany material badawczy stanowito okoto 10% liczby odcinkow
dostepnych do obejrzenia na stronach internetowych programéw. Najmniejszg jednostke
analizy stanowila minuta przeanalizowanego odcinka wymienionych programéw.

WYNIKI ANALIZ

PROGRAM ,,W-SKERSI”

Analizie poddano cztery z 35 odcinkéw (1, 10, 25, 34) wyemitowanych na przetomie
2008/2009 (obecnie dostepne w materiatach wideo na stronie www.itvp.pl). Program
pojawial sie jednak na antenie telewizyjnej od roku 2003 (przez péttora roku), nastep-
nie powrdcit w marcu 2008, ponownie zdjety po péttora roku. Poczatkowo emitowany
na TVP1 raz w miesigcu na przemian z ,Ielerankiem”, potem dwa razy w miesigcu
we wtorek okoto 13.40, pézniej w czwartek co tydzief o 11.40, trwal okolo 15 minut.
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Od razu widaé, ze pora emisji jest jednym ze stabszych elementéw, poniewaz nie sg
to godziny wysokiej ogladalnosci. Dodatkowo, cho¢ w zatozZeniu program kierowano
do mlodych oséb niepetnosprawnych w wieku 12-18 lat, to byla to godzina nieade-
kwatna do zwyczajow grupy docelowej, bo przeciez w tym czasie mlodziez zazwyczaj
jest w szkole, wiec trudno uznac pore emisji za ustalong odpowiednio i spdjnie z za-
tozeniami. ,W-skersi” na poczatku nie mieli stalej struktury. Jednak pojawialy sie tam
pewne cykliczne elementy. Do programu nie zapraszano gosci, natomiast dominowaty
formy felietonowe (80-90% calosci programu), wprowadzane zapowiedziami prezen-
terskimi. W dwodch lub trzech w programie, srednio 5-minutowych (trwajacych czasem
od 4 do 7 minut) reportazach prezentowano sylwetki ,,aktywnych niepetnosprawnych”
(sportowcdw, utalentowanych artystow lub spolecznikéw), z czasem pojawit sie kolejny
element — ,w-skers w pracy”, gdzie mozna bylo zobaczy¢ dzien z zycia pracujgcych oséb
z roznymi niepetnosprawno$ciami (wraz z opiniami ich pracodawcéw). Pokazywano takze
fundacje i organizacje dzialajace na rzecz niepetnosprawnych (m.in. Fundacje Aktywnej
Rehabilitacji, Stowarzyszenie Przyjaciét Dzieci i Osob Niepetnosprawnych, czy Stowa-
rzyszenie Pomocy Dzieciom i Mlodziezy z Porazeniem Okoloporodowym ,Ostoja”) oraz
inne miejsca im przyjazne (publiczne instytucje czy miasta). Reportaze konstruowane
byty wedlug przyjetej formuly zgodnej ze sztukg dziennikarskg, mianowicie dana histo-
ria (osoby lub instytucji) ,jest opowiadana” stowami kilku o0s6b, ktorych dana sprawa
dotyczy, czyli sg to: osoby niepetnosprawne, ich rodziny, czasem szefowie okreslonych
instytucji.

W kilku odcinkach pojawit si¢ réwniez informator ,co, gdzie, kiedy”, w ktérym
raportowano o roznych wydarzeniach i imprezach o charakterze integracyjnym (co
wielokrotnie podkreslano: nie tylko dla niepelnosprawnych), zachecajgc do wybrania
sie na nie. W stowach prowadzacych czesto przewijato sie takze, iz jest to program
,specjalnie dla niepethosprawnych”, a pojawiaja sie w nim ,porady i ciekawostki
pozwalajace lepiej funkcjonowaé w codziennym zyciu”. Natomiast podczas jednego
z programow (odcinek 25) prowadzacy powiedzial: W kazdym odcinku »W-skersow«
pokazujemy wam ludzkie historie, ale takze szukamy dla Was praktycznych rozwigzaf”.
Przyktadowe tematy publikowanych reportazy to: przygotowania sportowcdw do Igrzysk
Paraolimpijskich w Pekinie, historie krakowskiej artystki Joanny Pawlik (zajmujacej
sie sztukg wideo-art), ktora jako dziecko stracita noge, a takze niewidomego profe-
sora ASP w Warszawie Andrzeja Dluzniewskiego czy jezdzacego na wozku dietetyka
z Wroclawia, pracujacego w firmie cateringowej Lukasza Siermieza. Byta mowa takze
o wielu projektach i przedsiewzieciach wspomnianych wczes$niej fundacji (np. szkolenia,
jak dostosowywaé mieszkania dla potrzeb os6b na wézkach inwalidzkich, lub obozy
adaptujgce do Zycia na wézku, np. dla kobiet, organizowane przez FAR). Program
realizowano we Wroctawiu, wiec wickszo$¢ materialéw pochodzita whasnie z Dolnego
Slaska, chociaz problemy pokazywane byly takze w kontekscie ogélnokrajowym (jeden
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odcinek o turystyce niepetnosprawnych nagrano np. w Krakowie), a niepetnosprawnych
bohateréw poszukiwano w catym kraju.

Spogladajac na caloksztalt, nalezy docenic¢ wyraznie pozytywny przekaz oraz atrak-
cyjnie dobrane do grupy docelowej (czyli mtodziezy) srodki wyrazu. Uzyto bowiem
dynamicznej muzyki, wielu uje¢ polaczonych Zywym montazem, z wykorzystaniem
réznych perspektyw ,spojrzenia kamery”. Obrazy w reportazach rowniez sg dynamicz-
ne, wida¢ bohateréw w plenerze i w trakcie typowych czynnosci codziennych, czasem
z u$miechem na twarzy lub w kontaktach z innymi osobami (wspotpracownikami lub
rodzing), a takze usmiechniete dzieci rehabilitowane poprzez zabawe i nowatorskimi
metodami (np. w sali do§wiadczania $wiatla lub podczas rozluzniajacej kynoterapii
z wykorzystaniem psow).

Programu nie realizowano w studiu telewizyjnym, a zazwyczaj na zewnatrz (np.
w Ogrodzie Japofiskim we Wroctawiu) albo w nietypowych i interesujaco wygladaja-
cych w kadrze wnetrzach (jak kino, muzeum czy lunapark). Wiele tresci uzupetniajacych
(dane adresowe organizacji i dodatkowe informacje o bohaterach felietonéw) pojawia
sie na malo wyszukanych, ale kolorowych grafikach ekranowych. Takie wstawki widz
mogt zobaczy¢ na ekranie Srednio dwa razy na minute (od 16 do 28 razy w odcinku).
Graficzny motyw dominujgcy stanowita animacja (otwierajaca i koficzgca odcinek oraz
rozdzielajaca od siebie poszczegdlne materialy wideo), na ktorej wida¢ charakterystycz-
ne logo programu oraz: spacerujgcego niewidomego, osobe na wozku grajacg w kosza
i biegngcego posiadacza protezy. To pojawiajaca sie wielokrotnie dynamiczna sekwencja,
utrzymana w cieplej kolorystyce.

Gospodarzami sg ludzie mtodzi: Barttomiej Skrzynski (dziennikarz poruszajacy sie na
wozku, jego niepetnosprawnosé¢ dodatkowo wydaje sie uwiarygodniad, a takze zarazem
uatrakcyjniaé przekaz, poniewaz na pewno lepiej rozumie on potrzeby i zainteresowania
tej grupy) i towarzyszaca mu kobieta (najpierw byla to scenarzystka Maura Ladosz,
pdzniej na pewien czas zastgpiona przez prezenterke programu ,Kawa czy Herbata”
Ole Rosiak — obecnie jedng z prezenterek kanatu TVP Info). Czesto zmieniaja oni
ustawienie przed kamers, a Barttomiej czasem pokazywany jest takze bez wozka (sie-
dzacy w fotelu, na pomoscie, tawce czy na hustawce). Operatorzy kamer stosujg gléwnie
plan szeroki (na poczatku ujecia) na przemian z planem bliskim, co przykuwa uwage
ogladajacego, dajac rowniez wrazenie utrzymywania kontaktu wzrokowego z widzem
(tak zwana wspotobecnos¢ w domu ogladajacego).

Jesli chodzi o sam sposdb prezentowania niepetnosprawnosci, prowadzacy kon-
sekwentnie unikajg stygmatyzujacego jezyka (przynajmniej w pierwszych odcinkach
serii), uzywajac stowa ,,w-skers” (czytaj: wuskers) zamiast niepelnosprawny, podkreslajg
tez czesto, ze istotna jest aktywno$¢, dzialanie i wychodzenie z domu, a ich propozy-
cje kierowane sg wlasnie do wszystkich aktywnych bez wzgledu na stan zdrowia. Jak
moéwi Maura Fadosz w 1. odcinku z roku 2008: , To program dla tych, ktérzy nie lubig
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bezczynnie siedzie¢ w domu, tylko cheg zy¢ pelng piersia i realizowac swoje marzenia”.
Natomiast na koniec dodaje: ,Zbliza si¢ weekend! Nie siedzcie w domu! WyjdZcie,
spedzcie aktywnie czas, bawcie si¢”. Pozytywnie nalezy oceni¢ rowniez réznorodno$é
poruszanych tematéw i uzyteczno$é¢ pojawiajgcych sie informacji. Przedstawiajg one
niepetnosprawnych w réznorodnych kontekstach, naswietlajagc im szerokie mozliwosci
dziatania. Jesli chodzi o poziom interaktywnosci, zawsze na koniec odcinka zachecano
widzéw do kontaktu (najpierw listownego, potem przez e-mail i strone internetows) oraz
informowania o lokalnych imprezach i wydarzeniach dotyczacych niepetnosprawnych.

Uzywany jezyk wydaje sie rowniez dobrze dobrany do adresatéw oraz zywy/niefor-
malny, pojawia si¢ w nim nieco kolokwializméw i potocznego jezyka mlodziezowego.
Cho¢ daje sie zauwazy¢ przygotowanie wedlug zaplanowanego scenariusza, gospodarze
starajg sie stworzy¢ przed kamerg klimat swobody i przyjemnej atmosfery (w zasadzie im
sie to udaje). Dwojce prezenteréw w trakcie zapowiadania kolejnych materialéw czesto
zdarza sie uzywac epitetéw budujgcych napiecie w rodzaju: ,,absolutny hit”, spotkanie
z wyjatkowa osobg”, ,,co$ specjalnego”. Stosowane wprowadzenia zdradzajg pewne
cechy nowoczesnego infoteintmentu, gdzie krotka opowies¢ lub nagléwkowe zdanie
(czasem oparte na niedopowiedzeniu lub metaforze) ma zaintrygowac i zatrzymac widza
na kolejne kilka minut przy odbiorniku. Jako przyktad zacytuje wprowadzenie Bartto-
mieja Skrzynskiego do materiatlu o wspomnianej juz Joannie Pawlik (z odcinka 25):
LAsia jest artystka. Od malego jej pasjg byl taniec, ale w wieku 10 lat miata wypadek
i stracita noge. To wydarzenie nie podcielo jej artystycznych skrzydel”. W tym materiale
zastosowano jeszcze jeden interesujgcy zabieg techniczny, poniewaz opowies¢ bohaterki
zostala czesciowo zilustrowana obrazkami z jej artystycznych filméw.

McQuailowskie funkcje mediéw trudno jednoznacznie wyodrebni¢ (zwlaszcza
w kwantyfikowalnym wymiarze ilo§ciowym), poniewaz tak jak wynika z wcze$niejszych
rozwazan tego teoretyka funkcje te przenikajg sie i laczg ze sobg. Takg samg prawidto-
wo$¢ daje sie zauwazy¢ w odniesieniu do omawianego tutaj programu telewizyjnego.
Jednak na podstawie obserwacji jako$ciowych elementéw zawartosci mozna stwierdzié,
ze w tym kwadransie przekazu wideo dominuje mobilizowanie widzéw do aktywnego
zycia. W przygotowanych materiatach pojawia sie mndstwo przykladow oséb z réznymi
niepelnosprawnosciami, ktore sie samorealizujg w bardzo réznych sferach (podkresla-
ny jest dynamizm i pozytywny kontekst). Nie sposob oprzec sie wrazeniu, ze przede
wszystkim chodzi o wywolanie u ogladajacego poczucia, ze mimo trudnosci i przeszkod
warto probowac wyjs¢ z domu i do pewnego stopnia ,,oswajaé niepethosprawnos¢”
(akceptujac samego siebie, a takze uswiadamiajgc innych).

W tym kontekscie posrednio uwidacznia sie takze korelowanie, polegajace na inter-
pretowaniu §wiata z punktu widzenia os6b z niepetnosprawnoscig, a takze ustalaniu ich
wyzszego statusu w hierarchii spolecznej (jako aktywnego i samodzielnego podmiotu).
W pewnym sensie socjalizowane sa nowe postawy (aktywnego trybu Zycia, otwartosci,
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akceptacji i zrozumienia wzgledem niepetnosprawnosci), a takze ustalana jest pewna
wspolnota warto$ci wokot tych kwestii, czasem na przekor dyskryminujacej kulturze
dominujacej (budowanie takiego konsensusu McQuail definiuje jako cigglos¢).

Istotny aspekt teorii funkcjonalistycznej, ktory przejawia sie w tym materiale em-
pirycznym, to réwniez wymiar stricte informacyjny. Gdyby dokona¢ gradacji, na pewno
silnie taczy sie on z mobilizacjg i zajmuje po niej drugie miejsce w zestawie funkcji,
jakie spetnia program. Sami niepetnosprawni mogg dowiedzie¢ sie o istniejagcych moz-
liwo$ciach leczenia, rehabilitacji lub pomocy i szansach, z ktérych mogliby ewentualnie
korzystad. Felietony, o ktorych tutaj mowa, dostarczajg réwniez ogdtowi spoteczenstwa
wiedze o réznych rodzajach niepelnosprawnosci, ich przejawach oraz wynikajacych
z tego specyficznych potrzebach. Natomiast te informacyjne tresci moga stanowic im-
puls do zmiany stereotypowych przekonan i wynikajacych z nich zachowan. I wlasnie na
tych dwoch plaszczyznach mobilizacja i informacja nierozerwalnie laczy sie z korelacja
i pewnym wymiarem podtrzymywania cigglosci.

PROGRAM ,,POTRZEBNI”

Program ,Potrzebni” byl emitowany na antenie TVP Info co tydzief w soboty o go-
dzinie 19.30 od pazdziernika 2009 do lutego 2010 roku (powtdrki réwniez co tydzien:
w niedziele o 11.00). Do préby wybrano trzy odcinki (z 22 wyemitowanych): z 2 paz-
dziernika oraz 28 listopada 2009 roku i z 13 lutego 2010 roku. Na wstepie chciatbym
zauwazy(, ze raczej trudno jednoznacznie sprecyzowaé grupe docelows tego projektu.
Mozna jednak przypuszczaé, ze cheiano trafi¢ do dorostych 0s6b w srednim wieku, by¢
moze glownie rodzicéw osob niepetnosprawnych. Poruszane tematy oscylowaly wokot
problematycznych kwestii zwigzanych z edukacjg oraz wychowaniem i samodzielnym
funkcjonowaniem niepetnosprawnego.

Poruszone sprawy to na przyklad protest rodzicéw przeciwko obnizeniu kwoty
dochodu, od ktérej przystuguje zasitek pielegnacyjny na dziecko niepelnosprawne,
a takze przedstawienie Srodowiskowych Doméw Samopomocy i dyskusja o projekcie
ustawy wymuszajagcym odplatno$¢ za korzystanie z nich czy wreszcie mato znana cho-
roba Huntingtona (inaczej: plgsawica lub taniec sw. Wita). Pokazano réwniez Mateusza
Sztangierta spod krakowskiej Strozy, ktory mimo dystrofii miesniowej skoniczyt studia,
pracuje, a takze pasjonuje sie muzyka, oraz Sybille Fusiarz z Opola, ktéra stworzyta
pismo ,Bariery w Swiecie Oséb Niepetnosprawnych”. Jak w pierwszym odcinku pod-
sumowali gospodarze: aktorka Anna Dymna oraz ksigdz Tadeusz Isakowicz-Zaleski:
sJest to program o osobach niepetnosprawnych, ale nie tylko o nich. Jest to program
dla nas wszystkich i o nas wszystkich”. Realizowano go w krakowskim osrodku, wiec
bohaterowie reportazy pochodzili gtéwnie z Matopolski (choé nie tylko), ale dostarczane
informacje pochodzily z kraju.
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Kazdy odcinek trwat okolo 24 minut i sktadat sie z kilku cyklicznych element6w.
Po pierwsze, byl to reportaz informacyjny (okolo 5-6 minut); nastepnie dyskusja
z ekspertami o problemie przedstawionym weczesniej w reportazu (6-7 minut); potem
felieton Pasja zycia, Zycie 7 pasjg, w ktorym prezentowano ,,wybitnych”, aktywnych nie-
petnosprawnych (3—-5 minut), nastepnie informacje kierowane do 0sob niepetnospraw-
nych, ilustrowane krétkimi (30 sekund do 1 minuty) felietonami (cze$¢ informacyjna
trwala w calosci okolo 4-5 minut). Informowano o réznych integracyjnych wydarze-
niach w catej Polsce albo pokazywano konkretne instytucje: fundacje, kluby sportowe,
zaklady pracy, wspierajace osoby z niepelnosprawnosciami. Na koniec prowadzacy
program w podziekowaniu za obecno$¢ wreczali goSciom prezenty, ktorymi byly prace
artystyczne nadsylane do redakcji ze swietlic terapeutycznych oraz warsztatéw terapii
zajeciowej w calej Polsce.

Warto podkresli¢ bardzo atrakeyjng godzine emisji, mieszczaca si¢ w ramach opi-
sywanego juz tzw. prime time, co zreszta stanowi prawdziwy ewenement w odniesieniu
do tego rodzaju tematyki. Mozliwo$¢ docierania do szerszego grona widzéw zwiekszaly
jeszcze niedzielne powtdrki. Dodatkowo, jako prowadzacych zaangazowano osoby znane
w Srodowisku niepetnosprawnych, a prezenterkg w informacjach zostata uwiarygodniajaca
przekaz (mloda i atrakcyjna) dziennikarka poruszajgca sie na wozku Angelika Chrap-
kiewicz-Gadek, ktora sama prowadzi aktywny tryb Zycia i jest dos¢ znana w Krakowie
(pracuje bowiem w jednej z miejscowych fundacji organizujacej obozy nurkowe dla os6b
niepetnosprawnych). Cieple barwy w studio umacnialy pozytywny przekaz i przyjemne
skojarzenia. W pierwszym odcinku bylo to polaczenie zieleni, bieli, niebieskiego i fioletu,
pozniej zmienione na jeszcze weselszg kombinacje: zOI¢, jasny braz, zielen (w efekcie
powstat zloto-miodowy kolor). Na rzecz elementéw podnoszacych atrakcyjnosé nalezy
zaliczy¢ na pewno obecno$¢ gosci w studiu (lekarzy, szeféw organizacji zajmujacych sie
pomocg osobom niepetnosprawnym lub rodzicow i opiekunéw). Interakcja rozmowy
zawsze ozywiala calo$é przekazu, a przy okazji widz mial mozliwos¢ zobaczenia osdb,
ktore ewentualnie mogg jako$ mu pomoc.

Jednak z drugiej strony program realizowany byt w calosci w studio (oprocz reportazy
i felietondw), z wykorzystaniem planu bliskiego (na twarze osob) lub szerokiego (na
cale studio), czasem przeplatany planem srednim (postacie widoczne od pasa w gore,
w tym przypadku siedzgce). Chociaz operatorzy kamer wzglednie czesto zmieniali
ustawienie kamery (w ramach kombinacji trzech wspomnianych planéw) goscie siedzieli
w programie od poczatku do konca, nikt nie wchodzit do studia ,,na oczach” kamer.
Prowadzacy réwniez przez wiekszo$¢ odcinka zajmowali pozycje siedzaca, jedynie na
poczatku witali widzow, stojac. To wszystko sprawialo, ze program w catosci byt malo
dynamiczny. Kamera czesto zatrzymywata sie na zamyslonych twarzach osob stuchaja-
cych wypowiedzi innego goscia. Przez wiekszo$¢ jednego odcinka mielismy do czynienia
z forma, ktora w potocznym Zargonie branzy telewizyjnej nazywa sie czasami ,gadajgcymi
glowami”.
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Dzwieki pojawialy sie jedynie na poczatku oraz konicu programu, a takze z grafika
z logo programu, ktéra oddzielata poszczegdlne jego czesci jako przerywnik. Muzyka
w reportazach réwniez pojawiala sie raczej rzadko. Dominujacy element graficzny
to biata plansza, na ktorej pojawiajg sie nagtowki z artykutéw prasowych, takich jak:
Czuyg sie niepotrzebni, Uwieziony we wlasnym domu, Progi i bariery, Mistrz swiata, Czy
naprawde jestesny niepotrzebni, Przez Polske na wozku. Jednak zamiast zdje¢ w artykule
wida¢ ujecia wideo z Januszem Switajem niemogacym opusci¢ swego 16zka lub osoba
na wozku, ktéra z pomocg probuje sforsowaé schody, pojawia sie tez mezczyzna ja-
dacy na wozku w maratonie. Po czym pojawiat sic wyraz ,Niepotrzebni!”, w ktérym
skreslona zostaje partykuta ,nie”. Na podstawie tego motywu powstal réwniez wspo-
mniany przerywnik, ktory pojawiat sie 2-3 razy na odcinek. Oprdcz tego na grafikach
umieszczano nazwiska zapraszanych gosci lub kontakt (adres, telefon czynny godzine
po emisji oraz e-mail) do redakcji (do ktérego prowadzacy zachecajg na zakoniczenie
programu) albo do prezentowanych organizacji. W kilku odcinkach pojawit sie réwniez
tekstowy komentarz do dyskutowanego akurat problemu, jednak miato to charakter
raczej okazjonalny niz przyjetej praktyki. Podsumowujac, w jednym odcinku pojawiato
sie okoto 15 lub 16 grafik, co daje srednio jedng grafike na mniej wiecej dwie minuty
audycji. W prawie o potowe krotszych ,W-skersach” elementéw takich bylo niespelna
dwa razy wiecej. Sposéb realizacji reportazy nie rézni sie raczej od typowych produkcji
telewizyjnych. Bohaterowie pokazywani s podczas codziennych czynnosci, wypowiada
sie zawsze kilka zainteresowanych danym problemem stron.

Znaczaca cze$¢ wypowiedzi pojawiajacych sie w odcinkach programu pozostaje
w sentymentalnym klimacie gry na emocjach widza. Takze w zapowiedziach materiatéw
pojawia sie sporo sformulowan o tym, ze ludzi czesto spotykajg nieszczescia albo Ze nie
potrafig oni by¢ szczesliwi, nie potrafig docenic tego, co maja, ale bohater X czy Y jest
wyjatkowy, ,bo sie nie zalamuje, tylko zyje”. Czesto krytykowane sg rowniez decyzje
politykéw dotyczace zmian w prawie zwigzanym z niepetnosprawnymi (,,politycy tego
nie rozumieja, nie wychodzg do niepetnosprawnych”), jednoczesnie nie zauwazylem,
aby poproszono o komentarz i wyjasnienia strone, ktdra wydata okreslong niekorzystng
decyzje, bedaca przedmiotem dyskusji. Sprowadza sie to do narzekania przed kamerami
dziataczy spotecznych (jakimi sg zaréwno sami prowadzacy, jak i wiekszos$¢ zapraszanych
przez nich gosci) oraz rodzicéw. W poczatkowych odcinkach prowadzacy pozwalali
sobie na czeste uwagi i dluzsze komentarze, czasem przerywajac nawet wypowiedzi
go$ciom, a w trakcie dyskusji méwigc mniej wiecej tyle samo czasu co oni. Dopiero
pOzniej proporcja ta odwrdcita sie na korzy$é gosci. Taki sposob prowadzenia dyskusji
raczej nie przynosi konkretnych efektow, a co gorsza, moze wrecz utrwalaé roszczeniowy
wizerunek osob zwigzanych ze srodowiskiem niepetnosprawnych.

Analiza ,Potrzebnych” pod katem McQuailowskich funkcji wyglada podobnie
jak w przypadku ,W-skerséw”, chociaz da sie zauwazy¢ pewne réznice. W programie
TVP Info przede wszystkim wydaje sie ujawnia¢ réwniez mobilizowanie, jednak tutaj
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jest ono bardziej kierowane do ludzi sprawnych, aby probowali rozumieé osoby z nie-
petnosprawnoscia i poznajac ich pewne specyficzne potrzeby, byli gotowi nie tylko do
akceptacji, ale by¢ moze réwniez do reakcji i pomocy. Na przyktad, w jednym z pro-
gramOw przedstawiono sytuacje niepelnosprawnej dziewczyny, ktéra mieszka w malej
miejscowosci i nie ma zbyt wielu znajomych. Reportaz zostal wtedy podsumowany
apelem Anny Dymnej sktaniajgcym, aby zainteresowa¢ sie, kto mieszka wokét nas i jak
mozna mu pomoc, bo ,przeciez czasem wystarczy tak niewiele”. Réwnie wazna obok
mobilizacji, w niektorych odcinkach ujawniajaca sie wyrazniej, jest korelacja. Bowiem
przedstawiane przypadki i poruszane tematy majg uSwiadamiaé widzom specyfike tego
srodowiska, wiec autorzy programu starajg sie posrednio socjalizowac widzéw, pokazujgc
problem by¢ moze im nieznany (wyjasniajg i interpretujg rzeczywisto$¢) oraz uczac od-
powiednich reakcji i zachowania wobec niego. Oczywiscie skutecznosé dotarcia z prze-
kazem i w konsekwencji skutecznosé tego nauczania pozostaje pod znakiem zapytania,
zwlaszcza w kontekscie zauwazonych niespdjnosci i stabych punktow catosci przekazu.
Natomiast poprzez ostatni blok programu realizuje sie oczywiscie funkcja informacyjna,
chociaz niektérym felietonom, ktére pojawiaja sie w ,,Informacjach” przypisaé mozna
réwniez walor mobilizujacy (np. felieton o telepracy wspotfinansowanej przez PFRON
czy relacja z konkursu ,,Lodotamacze” — nagréd dla najlepszego pracodawcy zatrudnia-
jacego osoby niepelnosprawne).

PROGRAM ,,ZIELONE DRZWI”

Program ,Zielone Drzwi” prywatnej stacji TVN jest o tyle ciekawy, ze stanowi jeden
z nielicznych przykladow zainteresowania sie kwestiami niepelnosprawnosci przez
telewizje komercyjng. Zasadniczo nie rézni sie od innych propozycji dotyczacych
tej tematyki, jednak niewatpliwie cechuje sie wysoka rozpoznawalnoscig i ma kilka
specyficznych cech, dzieki ktérym zastuguje na uwage. Do proby badawczej wybrano
cztery odcinki z lat 2008-2010 oraz cztery z roku 2014. Program zwigzany jest silnie
z dziatalnoscig fundacji TVN ,Nie jeste$ sam” zalozonej w 2001 roku, ktora zbiera
pienigdze (gléwnie poprzez akcje naktaniajace do wysytania ptatnych SMS-6w), aby
z tych srodkéw wspierad szpitale oraz osoby prywatne potrzebujace pomocy (chore,
niepetnosprawne itp.).

Na poczatku swojej obecnosci na antenie ten program telewizyjny pojawial sie
w niedziele okolo godziny 14.00. Natomiast od 2007 roku zostat wigczony do porannego
bloku ,,Dziefi Dobry TVN”, w ramach ktérego pojawia sie (,,na zywo”) co wtorek okolo
godziny 10.30-10.40 i trwa niecate 10 minut. Wobec duzej popularnosci ,DD TVN”
(0 czym niewatpliwie Swiadczy fakt, Ze telewizja publiczna rowniez zrealizowata pomyst
ytelewizji $niadaniowej” po jego pojawieniu sie) i relatywnie wysokich wskaznikéw ogla-
dalnosci (okoto 15-20% udziatu w rynku wedtug statystyk portalu Wirtualnemedia.pl), ta
zmiana wydaje si¢ dla ,,Zielonych Drzwi” korzystna. Mozna bowiem zaryzykowac teze,
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ze w ramach pasma porannego sg one czesciej oglagdane niz w weekend, kiedy widzowie
zwlaszcza w okresie letnim wola wypoczynek na $wiezym powietrzu od ogladania tele-
wizji. ,,Zielone Drzwi” prowadzi dziennikarka radiowa i telewizyjna Anna Maruszeczko,
od lat zwigzana z grupg TVN, kt6ra wezesniej pojawiala sie na antenie tej samej telewi-
zji w programie ,Wybacz mi”, natomiast obecnie jest réwniez gospodynig programéw
w TVN Style.

Jesli chodzi o strukture, to program sktada sie z krétkiego (okoto 2,5-3-minutowego)
reportazu wprowadzajacego, w ktorym zazwyczaj pokazana jest osoba o wyjatkowych
cechach lub uprawiajgca jakis specyficzny zawdd (malarz, sportowiec, mistrz gier kom-
puterowych, muzyk, kosmetyczka) i jednoczesnie z niepetnosprawnoscig o charakterze
wrodzonym lub nabytym na przyklad w wyniku wypadku. Niekiedy reportaz dotyczy
innych watkéw zwigzanych z leczeniem i medycyng. Nastepnie toczy sie dyskusja, trwa-
jaca okofo 4-7 minut: czasem zapraszani s3 bohaterowie pokazanego reportazu, inni
niepelnosprawni lub eksperci czy przedstawiciele organizacji wspierajacych. Rozmowa
stanowi bezposredni komentarz do pokazanego materialu lub jest z nim zwigzana.
Na przyklad, kiedy w materiale wideo widaé bylo historie licealisty walczacego z nowo-
tworem, w studiu goscit Jacek Gugulski, prezes Stowarzyszenia Chorych na Przewlekig
Bialaczke Szpikowa oraz Polskiej Koalicji Organizacji Pacjentéw Onkologicznych
(odcinek z 30 marca 2010 r.).

Z kolei w odcinku z 8 czerwca 2010 roku bohaterem reportazu byt zwyciezca
berlifskiego turnieju w gre komputerows Tekken, ktory nie ma wszystkich palcow
u rgk. Natomiast w studio ,na zywo” goscil fryzjer, stylista i projektant mody, ktory
ma sprawng tylko jedng reke (byt on réwniez gosciem jednego z wydan opisywanego
wyzej programu ,W-skersi”). W niektorych odcinkach, w krotkim felietonie na koniec
(od 1,5 do 2 minut) czasem prezentowany jest rowniez wybrany podopieczny fundacji
TVN i zmiany jego sytuacji zyciowej w ciggu kilku lat. W przeanalizowanych odcin-
kach z 2014 roku na koniec nieregularnie pojawialy sie krotkie 20-sekundowe spoty
z podopiecznymi fundacji lub stawnymi osobami zachecajacymi do wysytania SMS-6w
ja wspierajgcych. Kolejno$¢ wymienionych elementéw programu jest zmienna, niekie-
dy odcinek zaczyna sie od reportazu, a czasem od dyskusji, ktéra poézniej uzupelnia
materiat wideo.

Struktura programu nie ulegla zmianie réwniez w 2014 roku, a przykladowe
poruszane tematy to: rozmowa o salonach urody $wiadczacych ustugi na rzecz oséb
z niepetnosprawnos$ciami, w ramach projektu realizowanego przez jedng z organizacji
w Tychach (14 stycznia 2014), prezentacja kabaretéw, w ktérych osoby z niepetnospraw-
noscig z niej zartuja, oraz rozmowa z psychologiem o oswajaniu tematu przez $miech
(6 maja 2014), przedstawienie pierwszego w Polsce zespotu dzieciecych cheerleaderek
z Tréjmiasta poruszajgcych sie na wozkach (28 pazdziernika 2014), dyskusja na temat
porzucania chorych dzieci w szpitalach (2 grudnia 2014). Jak wida¢, poruszane watki
sg bardzo réznorodne, dotyczg konkretnych osob lub organizacji albo organizowanych
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akcji charytatywnych, czy innych projektow. Czasem poruszany jest bardziej ogdlny
problem spoleczny. Na stronie internetowej programu zamieszczono dokladnie taka
charakterystyke jego zawartosci:

Whypelniaja go reportaze o podopiecznych fundacji oraz o ludziach, ktérzy potrafia pomoc
sobie sami. Do rozmowy w studiu natomiast zapraszamy ludzi, ktérzy sa w stanie spojrzec dalej
niz czubek wlasnego nosa, kt6rzy nie zyjg tylko dla siebie. Nasz priorytet: Promocja dobrych
ludzi. ,,Zielone Drzwi” to program, ktory pokazuje duzo ludzkiego cierpienia. Ale cierpienie
po prostu jest w naszym $wiecie i nie ma sensu zamyka¢ na nie oczu. Autorom programu
bardzo zalezy na tym, by dostarcza¢ dowodéw na to, ze im czlowiek bardziej przycisniety
przez los, tym wspanialsze rzeczy robi. Choroba to nie tylko destrukcja. Cierpienie hartuje
i wewnetrznie doskonali. Czlowiek wybrnie z kazdej opresji, nie da sie ztamaé najgorszej
chorobie pod warunkiem, Ze nie zostanie z tym sam (zielonedrzwi.onet.pl).

Jesli chodzi o oprawe graficzng i atrakcyjnosé¢ wizualng, w czoldéwce pojawia sie
grafika z rozkwitajacym drzewem oraz otwierajacymi sie drzwiami w przyjemnych i opty-
mistycznych zélto-zielonych kolorach. W roku 2014 czoléwke programu zmieniono na
zielony pejzaz z blekitnym niebem, wida¢ w nim lecacego (wsrdd $piewu ptakdw) motyla,
ktéry nastepnie przeksztalca sie w zielone logo fundacji TVN. Komentarze tekstowe na
ekranie pojawiajg sie (ciggle przez caly program) na takiej oprawie graficznej, jaka jest
wykorzystywana w catym bloku , Dziefh Dobry TVN”. Jednak oprécz wizytéwek zaprasza-
nych gosci pokazuje sie rowniez pisany komentarz do rozmowy lub zawartosci aktualnie
emitowanych felieton6w. Zawsze ma on forme chwytliwych sentencji, zazwyczaj w formie
pytan, takich jak przyktadowe: ,Niepelnosprawni nieakceptowani przez swoj wyglad?”
albo ,,Jak spetnia¢ marzenia mimo niepetnosprawnosci?”. Wykorzystanie dynamicznie
zmieniajgcego sie tekstu, rownolegle z obrazem jest zreszta dos¢ charakterystyczne dla
wielu programéw TVN, ktéry bazuje na amerykanskich wzorcach wywodzacych sie ze
zjawiska infotaintment, czyli prezentowania informaciji jak rozrywke.

Niewatpliwie ,aktywne napisy” sa jednym z elementéw ciekawie urozmaicajacych
przekaz i przykuwajacych uwage widza. Krotko mozna wspomnie¢ tutaj koncepcje
oralnosci wtérnej Waltera Jacksona Onga. Zgodnie z nig spolecznosci, ktore juz zinter-
nalizowaly pismo nie s3 w stanie porzuci¢ go catkowicie (bowiem pismo przeksztalca
$wiadomo$¢), jednak wracajg ponownie do pozytywnego waloryzowania oralnosci
(Ong 1992). Z takg sytuacja mamy do czynienia obecnie, kiedy przekaz audiowizualny
zdecydowanie dominuje nad pisanym. Telewizja staje sie ,,formg wspolczesnej literatu-
ry i doradcg w $wiecie kultury” (Godzic 2000: 72). Jednoczesnie tekst zyskuje nieco
nowe znaczenie i pewng doniostg role, jako uzupehienie i nieodtgczny komentarz do
obrazu, wzmagajacy jego perswazyjnos¢ (Pisarek 2002: 257-274). Pokazuje to réwniez
przyktad ,Zielonych Drzwi”.
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Odnosnie do sposobu montazu i realizowania reportazy wida¢ w nich dynamiczne
oraz czesto zmieniajace sie ujecia, czasami wynikajace z zastosowania nietypowego usta-
wienia kamery lub polaczenia réznych perspektyw, pokazywanych réwnoczesnie na po-
dzielonym ekranie. Rozmowy przedstawiane s3 z wykorzystaniem klasycznej kombinacji
planu bliskiego, sredniego i szerokiego, ujecia studia zmieniajg sie kilka razy na minute.
Nastréj przedstawiony w kazdym materiale wideo podkresla dodatkowo odpowiednio
dobrane tto muzyczne (energiczna muzyka, gdy na ekranie wida¢ kogo$§ aktywnego
i samodzielnego, natomiast bardziej stonowana w przypadku pokazywania cierpienia
czy choroby). Sposéb prowadzenia rozméw przez Anne Maruszeczko jest réwniez
dos¢ zywiotowy, charakteryzuje sie widocznym zaangazowaniem (gestykulacja), raczej
nieformalnym jezykiem i swobodnym stylem bycia. Do komentowania réznych kwestii
zwigzanych z tematami programu czesto zapraszane s3 takze osoby znane (zwigzane
ze stacjg TVN), ktére jednoczesnie wlaczajg sie w rdéznego rodzaju akcje charytatywne,
a sama ich obecno$¢ przed kamerami niewatpliwie podnosi atrakcyjnos¢ odcinka. Na
przyktad 25 listopada 2008 roku, gdy gléwnym gosciem byta Wiola Sawicz, tancerka
flamenco (chorujaca na zespot Turnera), w studiu pojawil sie rowniez jej idol Stefano
Terrazzino, znany szerszej publicznosci z rozrywkowego programu TVN pt. ,Taniec
z Gwiazdami”. Natomiast do kolejnego wydania z 9 grudnia 2008 roku o niepetno-
sprawnych kierowcach zaproszono jednego z najlepszych polskich rajdowcéw Kajetana
Kajetanowicza wraz z jego pilotem Maciejem Wistawskim, a w odcinku z 2 grudnia
2014 roku pojawit sie prof. Zbigniew Ksigzyk, kierownik Kliniki Pediatrii Centrum
Zdrowia Dziecka.

W kazdym odcinku eksponowane sg wyjatkowe osiggniecia i otrzymywane nagrody
(czasem nawet z przesada, w podtekscie akcentowane jest, ze udalo sie cos zdoby¢ mimo
niepelnosprawnosci). W rezultacie mamy do czynienia z opisywaniem tych zagadnief ze
zdziwieniem, a czasem wrecz sztucznym podziwem. Te elementy przekazu dodatkowo
wzmachia sentymentalizm jezyka i zwigzany z nim wspdtczujacy ton. Niewatpliwie ma to
na celu wyrazne oddzialywanie na emocje widzéw czy wrecz wzbudzanie w nich litosci
sktaniajacej do dziatania, czyli aktu ,,SMS-owej darowizny”. Ponownie przywotam tutaj
wydanie z 25 listopada 2008 roku, w ktérym Anna Maruszeczko, rozmawiajac z Wiolg Sa-
wicz o tym, w jakich warunkach trenuje, czy ma odpowiedni stréj do flamenco, w pewnym
momencie pyta wprost: ,Nie sta¢ Cie? Nie masz pieniedzy?”, i niejako wymusza na swoim
gosciu potwierdzenie trudnej sytuacji finansowej. Mozna to uznac za do pewnego stopnia
upokarzajgce. Natomiast w programie wielokrotnie zwraca sie uwage na tego rodzaju kto-
poty 0séb chorych oraz z niepetnosprawnos$ciami, z drugiej strony pokazujac, ze fundacja
TVN oraz inne zaprzyjaznione (czasem reprezentowane przez zaproszonych gosci albo
wymienione w reportazach emitowanych w programie) do pewnego stopnia je rozwia-
zujg. Na dowdd tego we wspomnianym odcinku przed kamerami Wioli wreczony zostat
prezent od fundacji — wymarzona sukienka do tafica. Emocjonalny wydzwiek ,,Zielonych
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Drzwi” cisle wynika z funkgji, jakie w zaloZeniu program ten ma spetnia¢. Zdecydo-
wanie wysuwa si¢ na pierwszy plan mobilizowanie widzéw do postawy filantropijnej.

W trakcie kazdego odcinka wielokrotnie pojawia sie logo fundacji TVN , Nie jestes
sam” oraz numer telefonu 7126, pod ktéry mozna wysytaé platne wiadomosci tekstowe
na jej rzecz. W marcu i kwietniu, w okresie rozliczen z fiskusem, prowadzaca réwniez
czesto przypominata o mozliwosci wplacania 1% podatku dla tej wlasnie organizacii.
Natomiast w studiu w trakcie dyskusji o filantropii kilkakrotnie goscili najwieksi dona-
torzy z nig zwigzani. Cel mobilizacyjny ujawnia si¢ rowniez w nieregularnie emitowanych
krotkich felietonach o podopiecznych fundacji, ktorzy z sukcesem (w domysle: dzieki
otrzymanemu wsparciu) pokonujg rozne zyciowe trudnosci. Dodatkowo na koniec catego
bloku zawsze pojawia sie spot (z calej serii wyprodukowanej przez TVN i emitowanej
w ciggu dnia na antenie) z udzialem chorych dzieci oraz gwiazd stacji zachecajacych
do ofiarnosci (zgodnie z hastem przewodnim akcji, ktére mozna stresci¢ stowami: ,to
tylko jeden SMS, a tak wiele moze”).

Oczywiscie do pewnego stopnia ujawnia sie tutaj rowniez (zgodnie z McQuailowska
typologig) informowanie oraz korelowanie. Zwlaszcza w przeanalizowanych odcinkach
z roku 2014 (cho¢ oczywiscie nie tylko) ujawnia sie thumaczenie rzeczywistosci zwigza-
nej z osobami niepetnosprawnymi i do pewnego stopnia przeciwdziatanie stereotypom
dotyczacym niepelnosprawnosci przez prezentowanie tych osob w trakcie réznego typu
aktywnosci i w roznych sytuacjach, w ktorych obecne sg takze osoby petnosprawne. Na
przyktad w odcinku dotyczacym grupy cheerleaderek na wozkach instruktorka prowadza-
ca zajecia méwi: ,One maja takie same marzenia jak kazda dziewczynka w ich wieku”.

Jednak cata konstrukcja programu i jego funkcje odnosza sie bardziej do widzow
sprawnych niz niepetnosprawnych i wigza sie z informowaniem o niepetnosprawnosci,
przedstawianiem réznych organizacji z tego sSrodowiska i interpretowaniem jej réznych
kontekstow, tak by ludzie tatwiej mogli to rozumie¢ i chcieli poméc. Przekazywana in-
formacja wydaje sie narzedziem do poglebiania zrozumienia i motywowania do pomocy.
Oto jeden z takich apeli, ktorym Anna Maruszeczko rozpoczelta program z 23 lutego
2010 roku (stanowigcy jednoczes$nie zapowiedZ wyemitowanego materiatu dotyczacego
depresji): ,Moze warto rozejrze¢ sie wokot siebie. Moze jest kto$ taki, kto cierpi jaw-
nie lub w ukryciu. Warto poméc takiemu czlowiekowi. Pomaganie innym to moze by¢
przyjemnos¢, to moze by¢ czasem ekscytujaca przygoda”.

O skierowaniu programu raczej do sprawnych niz do niepelnosprawnych widzow
$wiadczy przekornie réwniez fakt, ze w kilku odcinkach z roku 2008 w prawym dolnym
rogu ekranu pojawiata sie thumaczka jezyka migowego. Co dos¢ zaskakujace, byl to jeden
z nielicznych programéw o niepetnosprawnosci dostepny dla oséb niestyszacych, takie
tlumaczenie nie wystepowalo w Zadnym z analizowanych przeze mnie wczesniej progra-
mow. Niestety obecnie nie ma go rowniez w ,,Zielonych Drzwiach”, wiec widaé, Ze mialo
to wymiar raczej tylko symboliczny. Ciekawg inicjatywg zgodng z zasadami trafiania do
ludzi petnosprawnych byt réwniez krétki felieton (trwajacy okolo 1,5 minuty) emitowany
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na zakonczenie w kilku odcinkach w 2009 roku, w ktérym znajdowaly sie porady, jak
wlasciwie zachowac sie wobec osoby niepelnosprawnej w sytuacjach codziennych, takich
jak na przyktad zakupy. Felieton sktadat sie z krotkich scenek, ktére zachowanie jest
wlasciwe, a ktére nie, w jakich okolicznosciach (np. podanie niedostepnego towaru,
niekorzystanie z wozka na zakupy przystosowanego dla oséb z niepelnosprawnoscig
czy przepuszczenie w kolejce). Sytuacje odegrane byly nieco sztucznie, ale sam pomyst
wydaje sie interesujacy i do pewnego stopnia spetnia podkreslang przeze mnie funkcje
edukacji spolecznej oraz utrwalania norm. Z poradnika jednak z czasem zrezygnowano.

PROGRAM ,,MISJA: INTEGRACJA"

Program ten nadawany jest w TVP Regionalnej od 15 czerwca 2014 roku, nastepnie
co tydzien w niedziele (a od wrzesnia dwa odcinki w sobote i niedziele) okoto godziny
9.00 oraz powtarzany we wtorki (okoto 8.30). Trwa nieco ponad 11 minut. Powstaje
we wspOltpracy Stowarzyszenia Przyjaciot Integracji z telewizjg, a jego prowadzacy to
doskonale znany w $rodowisku Piotr Pawlowski — prezes stowarzyszenia oraz redaktor
naczelny magazynu , Integracja” i zwigzanego z nim portalu internetowego. Wspomniana
audycja telewizyjna stanowi kontynuacje propozycji programowych dotyczacych nie-
pelnosprawnosci, przygotowanych przez osoby zwigzane z tg organizacja pozarzadowa
i prowadzonych przez Pawlowskiego (poruszajacego sie na wozku inwalidzkim).

Od siedemnastu lat pod réznymi tytutami ukazywaly sie one (z przerwami) na lo-
kalnych antenach TVP, zazwyczaj w weekendy o bardzo wczesnej porze (okolo godziny
6.50), a takze przez jaki$ czas na komercyjnym kanale Polsat News (dostepnym na
platformach satelitarnych i w sieciach kablowych). Pore emisji tej najnowszej produkcji
nalezy uznaé za stosunkowo korzystng ze wzgledu na dotarcie do szerokiego grona
odbiorcéw, cho¢ grupa adresatéw nie wydaje sie jasno okreslona. Mozna domniemy-
waé, ze ma to by¢ audycja zaréwno dla 0s6b sprawnych, jak i niepetnosprawnych, bez
wzgledu na wiek. Cho¢ nalezy podkresli¢, ze zadbano o tlumaczenie na jezyk migowy.

Do analizy na potrzeby tego tekstu wybrano cztery odcinki najnowszego z tych
programéw (z 15 czerwca; 20 wrzesnia; 26 pazdziernika; 6 grudnia 2014). Kazdy
z odcinkéw ma temat przewodni. W przeanalizowanych przeze mnie pojawialy sie
watki, takie jak: poszukiwanie pracy i bariery zwigzane z funkcjonowaniem oséb
z niepelnosprawnosciami, dostepnos¢ internetu dla réznych rodzajéw niepetnospraw-
nosci, zawodd dziennikarza jako przykladowe zajecie dla osoby niepetnosprawnej oraz
relacja z gali wreczenia nagrody Czlowiek bez Barier 2014. Zasadniczg cze$¢ programu
stanowi zawsze rozmowa Piotra Pawlowskiego z zaproszonym gosciem na poruszany
w odcinku temat (byli to np. pelnomocnik rzadu ds. 0séb niepetnosprawnych Jarostaw
Duda, minister administracji i cyfryzacji — wowczas Rafat Trzaskowski, czy dziennikarz
~Wiadomosci” poruszajacy sie na wozku Marcin Szewczak). Kilkuminutowe fragmenty
rozmowy (trwajace od 1 do 3 minut) przeplatane s3 fragmentami reportazu lub krétkimi
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felietonami (1-3 minuty) zwigzanymi z tematem odcinka. Pojawia sie na przyktad po-
szukujgca pracy kobieta z niepetnosprawnoscia (pokazana przy przegladaniu ogloszen,
spotkaniu z doradcg zawodowym w siedzibie stowarzyszenia itp.) lub rozmowy z innymi
go$émi (np. innymi niepetnosprawnymi dziennikarzami). Poszczegdlne czesci progra-
mu oddzielane s3 od siebie grafika z logo programu pojawiajaca sie na mniej wiecej
10 sekund. Jako przerywniki w rozmowie wykorzystywane sa takze spoty z réznych
kampanii spotecznych zrealizowanych przez stowarzyszenie (np. ,Sprawni w pracy”,
,2Dostepnos¢ Polska 2014”).

Odnosnie do wizualnej atrakcyjnosci produkcji mozna powiedzied, Ze nie odznacza
sie on niczym szczegllnym w tym zakresie. Czoltéwka to uktadajace sie na bialym tle
z pomaranczowych i niebieskich kostek logo programu (z podktadem muzycznym); na
bazie czoldéwki stworzono tez krétsze przerywniki rozdzielajace poszczegdlne elementy
programu. Na poczatku nastepuje przywitanie prowadzacego i pojawia sie kilkunastose-
kundowy skrét z informacjami, co znajdzie sie¢ w danym odcinku. Rozmowa zajmujaca
wiekszo$¢ programu (okoto 60-70% czasu) odbywa sie w przestronnym, ale stosun-
kowo pustym wnetrzu. Wsrdd bialych $cian (na jednej z nich wyrzeZbiony jest napis
sintegracja”) i biatych elementéw scenografii, z kontrastujacg ciemniejsza podloga, stoi
stolik na wode dla prowadzacego i go$cia oraz dwa wozki inwalidzkie, poniewaz nawet
osoby sprawne sg proszone, aby na jednym z nich usigsé, by wezué sie w sytuacje os6b
poruszajacych sie w ten sposob na co dzief.

Ustawienie kamery to stosowany na przemian plan szeroki pokazujacy goscia
i prowadzacego (stojacych w pélobrocie w stosunku do kamery) albo plany bliskie
(zblizenia na tuléw i twarz jednej z 0s6b). Niekiedy w trakcie rozmowy wykorzystywane
sg takze ,przebitki” pokazujgce goscia w trakcie pracy lub swoich zaje¢ albo inny ma-
teriat filmowy nawigzujacy do tematu rozmowy (np. fragmenty filmu Mzasto bez barier).
Oprocz graficznych przerywnikow, o ktorych pisalem wyzej, program jest stosunkowo
ubogi w tego rodzaju elementy. W kazdym odcinku pojawia sie $rednio pieé—szes¢
belek graficznych, na ktérych zaprezentowane sg wizytowki gosci albo opisy dotyczace
pochodzenia materiatu pojawiajgcego sie na ekranie. W tym srednio dwa razy w trakcie
odcinka na tych samych belkach pojawia sie takze informacja zachecajaca do mailowego
kontaktu z redakcjg programu. Natomiast odcinek (wydarzeniu poswiecono w sumie
dwa wydania z 6 oraz 7 grudnia) dotyczacy gali ,Czlowiek bez Barier” zostat w calosci
nagrany poza studiem, czyli w Zamku Krélewskim, gdzie impreza si¢ odbywata. Re-
portaze i felietony montowane sg w sposob klasyczny, nie ma w nich nadzwyczajnej
dynamiki, wykorzystywane s3 takze podklady muzyczne.

Jezyk i sposéb mdwienia o niepetnosprawnosci jest neutralny, raczej bez nadmier-
nej emocjonalnosci (najczesciej stosowane okreslenie ,,0soby z niepetnosprawnoscig”
lub pierwszoosobowa perspektywa prowadzacego, na przyktad: ,Co zrobié, Zebysmy
mogli...”). Cho¢ prowadzacy czasem podkresla wyjatkowos¢ oséb przedstawianych
w reportazach, a w tresci programu niekiedy pojawiajg siec komunikaty potwierdzajace
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dyskryminacje tej grupy lub obcos¢ tego tematu w spoleczenstwie. W pierwszym odcinku
Piotr Pawlowski mowi: ,,Czesto niepetnosprawnosci tez nie rozumiemy, dlatego bede
panstwa przewodnikiem w tym obszarze”, natomiast na przyktad opinie o tym, ze oso-
by niepetnosprawne nie sg szanowane i doceniane na rynku pracy wygtasza bohaterka
reportazu. W rozmowach sg gléwnie poruszane problemy, jakie mogg napotyka¢ osoby
z niepetnosprawnosciami oraz na sposoby ich rozwigzywania lub kierunki, w jakich
osoby niepelnosprawne moglyby sie rozwijac¢ (goscie niekiedy pytani s3 — w obszarze,
ktérym sie zajmujg — o rade dla 0s6b z niepetnosprawnoscia).

W tym sensie jego zawartos¢ moze stanowi¢ zrodlo konkretnej wiedzy dla jego od-
biorcéw na przyklad o tym, gdzie mozna szukaé pracy i wsparcia albo jakie rozwigzania
prawne zostaly w ostatnim czasie wprowadzone (np. rozporzadzenie o dostepnosci
stron internetowych oraz jego konsekwencje zaréwno dla odbiorcéw oraz posiadaczy
stron) i w jakim stopniu s one rzeczywiScie wdrazane. Zaproszeni goscie sg roznorodni
i ciekawi, a proporcje miedzy wypowiedziami ich oraz prowadzacego — zréwnowazone.
Jednoczeénie ujecie tematu wydaje sie nieco schematyczne (problemy wynikajace z nie-
petnosprawnosci to brak pracy, bariery architektoniczne i komunikacyjne oraz istniejacy
w spoleczefistwie lek przed niepelnosprawnoscig, a odpowiedz na nie to gléwnie potrzeba
zmiany mentalnosci oraz aktywnosci samych niepetnosprawnych).

Odpowiedzi udzielane przez gosci bywaja powierzchowne i mato konkretne, zapewne
ze wzgledu na zlozono$¢ problemu niepetnosprawnosci w stosunku do krétkiego czasu
trwania odcinka oraz brak mozliwosci konfrontowania wygtaszanych opinii (w wyniku
obecnosci jednego goscia w odcinku). Na przyktad na pytanie o mozliwe i potrzebne
zmiany dotyczace osob niepetnosprawnych Jarostaw Duda odpowiada ogélnikowo: ,,To
zlozony temat, nie do rozwigzania w kilku zdaniach”.

Jezeli chodzi o funkcje, jakie ten program moze spetniac¢ (wedtug typologii, na ktorej
opieram sie w tekscie), tak jak w przypadku opisywanych wczesniej produkcji, zdecydo-
wanie dominujgce wydaje sie tutaj informowanie, czyli poszerzanie wiedzy o specyficznym
zagadnieniu, jakim jest niepetnosprawno$¢, adresowane zaréwno dla osob stykajacych sie
z nig jedynie przez ten program, jak i do samych os6b niepetnosprawnych — w zakresie
tego, co mogg zrobi¢ na przyktad w kwestii znalezienia pracy lub ubiegania sie o wlasne
prawa (pojawiajg sie konkretne informacje, z ktorych odbiorca moze skorzystaé). Wi-
doczne jest tutaj rowniez korelowanie, czyli ttumaczenie odbiorcom rzeczywistosci, na
przyktad przez pokazywanie, ze niepelnosprawnos¢ nie wyklucza z rynku pracy, a petna
dostepno$¢ strony internetowej jest istotniejsza od jej walordéw estetycznych. Wigze
sie to takze, cho¢ w mniejszym stopniu z budowaniem cigglosci (w zakresie tworzenia
wspolnoty wartosci, podkreslania, ze wazna jest akceptacja i integracja roznych grup
spolecznych, ze szczegdlnym uwzglednieniem osob z niepelnosprawnos$ciami). Postuze sie
tutaj cytatem z wypowiedzi dziennikarza Wojciecha Urbana, ktéra pojawia sie w jednym
z reportazy (odcinek z 26 pazdziernika 2014 r.): ,Chcialbym bardzo mocno, zebysmy
nie musieli méwic o nagrodach dla 0s6b niepelnosprawnych, nagrodach dla dziennikarzy
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niepetnosprawnych, o dziennikarzach niepetnosprawnych, zeby$my mogli za jakis czas
sie spotkac i porozmawiaé po prostu o dziennikarstwie, bez roznicowania na to, czy ktos
7z nas jest sprawny, czy nie”.

Do pewnego stopnia réwnolegle program realizuje mobilizowanie do aktywnosci
niepethosprawnych przez okreSlony dobdr tematéw (np. pokazywanie nagrodzonych
w plebiscycie ,Czlowiek bez Barier” i podkreslanie, ze do przetamania barier potrzebna
jest determinacja samych oséb niepelnosprawnych, ktorzy sg w stanie sami pokonaé
ograniczenia — odcinek z 6 grudnia 2014 r.) oraz sposob ich prezentacji. Swiadczy o tym
przyktadowy cytat z rozmowy z Marcinem Szewczakiem:

— Co musialo zdarzy¢ sie wczesniej, zeby$ byl w miejscu, w ktérym jestes obecnie?

— Musiato pojawi¢ sie marzenie [...]. Osoby niepelnosprawne, moim zdaniem, nie powinny
sie zupelnie krygowaé [...]. Trzeba otworzy¢ na to swojg glowe, Ze mozna pomimo oczywistych
czasem trudnosci sie realizowaé w réznych zawodach.

Z drugiej strony czesciowo obecna jest takze mobilizacja do okazania wsparcia nie-
petnosprawnym, do czego zacheca prowadzacy (odcinek z 15 czerwca 2014 r.): ,,Bogusia
jest szalenie rezolutng dziewczyng, mam nadzieje, ze znajdzie prace, a jezeli nie, to moze
Panistwo jej pomozecie?”.

PROGRAM ,,BEZ BARIER"

Audycja telewizyjna ,,Bez Barier” przygotowywana jest przez szczecinski osrodek TVP
i nadawana na kanale TVP Regionalna w pigtki o godzinie 16.30, dwa razy w miesigcu
na przemian z programem dotyczacym tej samej tematyki ,Otwdrz oczy” (pochodzacym
z osrodka TVP Warszawa) oraz produkcjg ,Senioriada” adresowang do oséb starszych.
Wszystkie wymienione programy emitowano w TVP Regionalnej od wrzesnia 2013 do
konica maja 2014 roku, potem zniknely one z anteny (z nieznanych autorowi tekstu
powod6w); kolejne odcinki nie sg réwniez dostepne na stronach internetowych stacji.

Program ,Bez Barier” trwatl nieco ponad 22 minuty i byt prowadzony wspdlnie przez
dziennikarke Joanne Katuzng-Reimer zajmujacy sie od kilku lat w Szczecinie tematyka
spoleczng oraz zwigzang z niepelnosprawnoscig i Piotra Kacalskiego, sportowca i akty-
wiste poruszajacego sie na wozku. Pore emisji niewatpliwie nalezy uznac za atrakcyjng
i korzystng, zwlaszcza w poréwnaniu z tym, jakie miejsce w raméwkach zajmowaly tego
typu programy kilka lat wczesniej. Na poprawe dostepnosci audycji wplyneto takze jej
ttumaczenie na jezyk migowy. Zaangazowany duet prowadzacych tez nalezy oceni¢ po-
zytywnie pod katem uwiarygodnienia przekazu (z jednej strony osoba z niepelnospraw-
noscig — mezczyzna, a z drugiej — dobrze znajaca te problematyke kobieta).

Analizie poddano trzy losowo wybrane odcinki programu (wyemitowane w dniach:
10 stycznia, 14 lutego i 14 marca 2014 r.). Jezeli chodzi o zawarto$¢ programu, sktadat
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on sie zazwyczaj z dwoch dhuzszych reportazy (o konkretnym rodzaju niepelnosprawno-
$ci lub nietypowej chorobie, jakiejs kwestii spolecznej zwigzanej z niepetnosprawnoscia,
5-7 minut kazdy), oraz cyklu ,Postaw sie na naszym miejscu” (o tym, jak reagowad,
pomagac i o potrzebach 0sb z wybranym rodzajem niepethosprawnosci: ,,jak pomagad,
zeby nie zaszkodzi¢, jak sie zwracad, zeby nie urazi¢”, trwajgcego 2—5 minut zaleznie od
odcinka) i dwoch lub trzech krétszych felietondw o charakterze bardziej informacyjnym,
z czego jeden stanowily ,Biezace informacje” dla os6b z niepelnosprawnoscia, drugi
dotyczyl zazwyczaj prezentacji wybranej dyscypliny sportu, ktdrg moga uprawiaé osoby
niepethosprawne (prezentacja zasad, omdwienie, kto moze jg uprawiaé, wypowiedzi za-
wodnikéw o tym, co jest w niej interesujgcego), a ha koficu odcinka umieszczano krétki
kurs jezyka migowego dotyczacy stow zwigzanych z tematem odcinka. Kazdy z felietonow
trwat od 1 do 3 minut.

Czas trwania poszczegdlnych czesci oraz kolejnosé ich wystepowania roznily sie
nieznacznie w kazdym z przeanalizowanych odcinkéw. W pierwszym z nich najpierw
pojawil sie reportaz o chorobie Parkinsona i dziatajacym w Kielcach stowarzyszeniu na
rzecz chorych (okofo 5 minut), nastepnie w ramach cyklu , Postaw sie na naszym miejscu”
(tym razem trwajgcego okolo 5 minut) prowadzacy, poruszajacy sie na wozku, chciat od-
by¢ podréz kolejg i prezentowal jej etapy od przejscia na peron, dostania sie do pociagu,
dotarcia w nim do toalety oraz powrotu na peron. P6zniej byt minutowy blok z biezgcymi
informacjami i trwajacy okolo 6,5 minuty reportaz o matce z niepelnosprawnoscig ruchowsa
oraz okolo 2,5-minutowa prezentacja dyscypliny dla os6b niewidomych nazywanej ,,pitka
z dzwoneczkiem” i na koniec stownik migowy zwigzany z podrézowaniem, w tym przypad-
ku szczegdlnie ciekawe jest to, ze do nauki zapraszane s3 przypadkowe osoby (reagujace
na to entuzjastycznie), znajdujgce sie akurat w miejscu, gdzie nagrywany jest program.

Kolejny odcinek, ktory znalazt sic w badanej probie, ukazat sie na antenie w Swieto
Zakochanych, wiec temat przewodni stanowito partnerstwo osob z niepetnosprawnoscia-
mi. Jednak najpierw pojawit sie okolo 6,5-minutowy reportaz dotyczacy choroby rzadkiej
(zespotu Leigha), nastepnie okoto 1,5 minuty informacji biezacych oraz okolo 3 minuty
cyklu , Postaw sie na naszym miejscu” (w jaki sposéb pomdc osobie niewidomej), pézniej
okolo 7-minutowy reportaz pod hastem ,Niepelnosprawny szuka mitosci”, w ktorym
pojawila sie osoba samotna poruszajaca sie na wozku oraz mezczyzna na wozku majacy
petnosprawng zone. Po reportazu pojawita si¢ okolo 1,5-minutowa rozmowa prowadzacej
z psychoterapeutg na temat problemdw z zawieraniem zwigzkow przez osoby z niepetno-
sprawnos$ciami. Odcinek zamykata nauka migowych stéw i zwrotéw dotyczacych uczué
i chodzenia na randki.

W ostatnim z przeanalizowanych materialéw rowniez temat odcinka w pewnym sensie
wyznaczyl kalendarz, a doktadniej Swiatowy Dzien Os6b z Zespotem Downa. W trwajacym
nieco ponad siedem minut reportazu przedstawiono historie tréjki matych dzieci z ze-
spotlem Downa oraz ich rehabilitacji. Natomiast w czesci ,,Postaw sie na naszym miejscu”
Piotr Kacalski rozmawial o tym, jak méwi¢ o osobach niepetnosprawnych intelektualnie.
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Byla to trwajaca okolo 2,5 minuty rozmowa z prezes szczecifiskiego Stowarzyszenia na
Rzecz Oséb Uposledzonych Umystowo oraz dwojka podopiecznych zwigzanego ze sto-
warzyszeniem Zakladu Aktywnosci Zawodowej. Nastepnie pojawit sic ponad 6-minutowy
reportaz o chorym na stwardnienie zanikowe boczne (SLA) zatozycielu stowarzyszenia
cierpigcych na te chorobe, 2-minutowy stownik jezyka migowego o tematyce sportowej
oraz na koniec reportaz o strzelectwie sportowym osob z niepetnosprawnoscig (trwajacy
okolo 3 minut).

Jezeli chodzi o wizualng atrakcyjnos¢ projektu, kolorystyka utrzymana jest w odcie-
niach niebieskiego i fioletu, natomiast czotéwka programu to zbidr animacji i piktograméow
(w takiej whasnie kolorystyce) przedstawiajacych rdzne niepetnosprawnosci (np. osoba
na wozku, niewidoma, o kulach) na tle innych ludzi z dynamiczng muzyka w tle i poja-
wiajacym sie na koniec logo programu (ktére stanowi takze krotszy przerywnik miedzy
kolejnymi czesciami audycji). Inne elementy graficzne poza wizytowkami oséb akurat
mowigcych wlasciwie nie sg wykorzystywane. Jednak wiekszg dynamike w programie
i ciekawszy wyglad uzyskano przez to, ze zapowiedzi poszczegdlnych jego elementdw sg
nagrywane nie w studio, ale na zewnatrz albo w pomieszczeniach zwigzanych z prezen-
towanym pdzniej materiatem.

Kamera ustawiona jest zazwyczaj prostopadle do prowadzacych, ale jej przechodze-
nie ze stojacej kobiety na siedzacego na wozku mezczyzne lub w odwrotnym kierunku
dodatkowo dynamizuje obraz. Materialy reporterskie zmontowane sg bez gwattownych
cied, ale czesto z wykorzystaniem podkladu muzycznego. Program rozpoczyna przywita-
nie gospodarzy zapowiadajacych tematyke odcinka, co zostaje rozwiniete nastepujacym
potem krotkim materiale filmowym, pdzniej prezentowane materialy poprzedzone sg
przerywnikiem graficznym oraz krétkim i dos¢ dynamicznym wprowadzeniem przez
prowadzacych (méwigcych na przemian), na przyktad:

21 marca obchodzony jest Swiatowy Dziehi Os6b z Zespotem Downa, 0sob, ktérym natura
data dodatkowy chromosom, a co za tym idzie — niepetnosprawno$é. Ten dodatkowy chro-
mosom decyduje o calym zyciu, wplywa na wyglad i na rozwdj i nie ma na to cudownego
leku, potrzebna jest za to systematyczna rehabilitacja.

Prowadzacy staraja sie uzywad nienacechowanego (cho¢ majacego krytykéw) zwrotu
,0soby z niepethosprawnoscig” lub ewentualnie pojawiajg sie zwroty ,,niepetnosprawni”
i ,niepetnosprawnos¢”. Jednak nalezy zauwazy¢, ze prowadzacy mowig raczej niewiele
(jezykiem raczej rzeczowym i oficjalnym), a pojawiajace sie w programie reportaze s
skonstruowane w ten sposob, ze s3 opowiedziane glosem bohaterdw, ktorzy poka-
zywani sg podczas roznych codziennych czynnosci (praca, rehabilitacja, uprawianie
sportu, gotowanie, opieka nad dzie¢mi), bez dodatkowego komentarza, co stwarza
wrazenie naturalnosci i pozwala unikng¢ nadmiernego patosu. Jedynie samo przyjecie
konwencji pokazywania réznego rodzaju schorzen w kazdym odcinku i opisywanie ich
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zrodet oraz konsekwencji moze w pewnym stopniu nadawac im niekorzystng aure cie-
kawostki, mimo Ze sposob prezentacji tematu ma charakter informacyjny, prowadzony
jest rzeczowym jezykiem, bez nadmiernego rozbudzania sensacji. Jeden z materialow
prowadzacy zapowiada stowami: ,,Jak sie rehabilitowaé, odzywia¢, jak zy¢, by choroba
Parkinsona przebiegata wolniej? Tego wszystkiego trzeba sie nauczy¢, by potem bylo
tatwiej”, i dodaje: ,Postaw sie na naszym miejscu i... pojedz koleja, zanim wsigdziemy
do pociggu — praktyczne wskazdowki”.

Jezeli chodzi o funkcje mozliwe do wyodrebnienia, to ten przekaz medialny dubluje
te opisane w przypadku audycji wyzej analizowanych (bardzo podobnych w tresci i w for-
mie). Na pierwszy plan wysuwa sie tutaj zdecydowanie informowanie niepetnosprawnych
o mozliwosciach, z jakich mogg korzystad, a pozostatych odbiorcéw o réznych schorzeniach
i ich konsekwencjach, a takze dostarczanie specyficznej wiedzy o tym, jak powinni sie
zachowa¢ i jak mogg pomdc albo jak mogg sie komunikowad (chocby przez podstawy
jezyka migowego). Z dostarczang wiedzg wigze sie rowniez korelowanie i budowanie
cigglosci, ktore akurat w przypadku tego programu polega na dostarczaniu pozytywnych
przykladow, ze aktywne Zycie z niepelnosprawnoscig i realizowanie réznego typu rol
spotecznych jest w petni mozliwe.

W mniej bezposredni sposdb realizuje sie rowniez funkcja mobilizowania do aktyw-
nosci innych niepetnosprawnych, na zasadzie analogii: skoro bohater reportazu moze
funkcjonowaé na co dzien i podejmowac réznego typu aktywnosci, to pomimo niepetno-
sprawnosci podobnie moze postgpi¢ osoba ogladajaca program. Doskonalym przyktadem
jest cytat z reportazu o matce z niepethosprawnoscia:

Whlcze ze stereotypem, ze osoba niepetnosprawna nie dba o siebie, nie ma wlasnego zycia,
nie ma rodziny, nie ma potrzeb, nie udziela sie spotecznie, towarzysko i to chce najbardziej
pokazywaé [...]. Dbam o siebie, bo mam meza, musze dla niego dobrze wyglada¢ i sama
sie tak lepiej czuje.

Z kolei w rozmowie z psychoterapeutg (w odcinku ,walentynkowym”) wyraznie wi-
doczny jest walor terapeutyczny i poprawiajacy samoocene osob z niepelnosprawnoscia:

Kazdy zastuguje na mito$¢ i kazdy ma do niej prawo, ale mysle, Ze grupa niepetnosprawnych
czesto moze o tym zapominad lub traci¢ w to wiare. [...] Osoba niepelnosprawna moze by¢
partnerem niesamowitym [...], ktéry w pelni angazuje sie w zwigzek. [...] Niepelnosprawnosé
dla jednych moze by¢ przeszkods, a dla drugich szansa. Warto spojrze¢ na te specyficzng
sytuacje jako na kolejng szanse w Zyciu.

Pokazany wczesniej reportaz o dwoch osobach (kobiecie i mezczyznie), z ktérych
jedna zwraca uwage, ze chod nie jest tatwo zawrzeé zwigzek, to nalezy wychodzi¢ do
ludzi i prébowaé, a druga opowiada o szcze$liwym malZefistwie — tworzy identyczng
narracje, a wypowiedz eksperta dodatkowo wzmacnia ten pozytywny przekaz.
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ZAKONCZENIE

Z analizy materialu empirycznego wynika, ze pomimo zauwazalnej z roku na rok po-
zytywnej zmiany postaw spolecznych wobec 0sob z niepetnosprawnosciami (CBOS
2007; Antosz 2012) oraz poprawy ich sytuacji spoleczno-ekonomicznej (potwierdzajg
to zardwno realizowane badania spoleczne i opinia pochodzaca ze $rodowisk oséb
niepelnosprawnych), schemat ich obecnosci w przestrzeni medialnej pozostaje zasadni-
czo niezmieniony. Mimo realizacji tego typu produkcji przez rézne srodowiska (w tym
takze z organizacji pozarzadowych), odleglte od siebie terytorialnie, a czasem nawet
programowo stacje telewizyjne, z duzym prawdopodobiefistwem mozna przewidywac
ksztalt scenariusza nowych programéw dotyczacych tematyki niepelnosprawnosci na
podstawie tego, co bylo obecne w telewizji kilka lat wczesnie;.

Trzon kazdego odcinka stanowig konkretne informacje o miejscach, gdzie mozna
ubiegac sie o rznego typu wsparcie, oprocz tego nie moze zabraknaé omdwienia niety-
powych schorzen i historii bohateréw nimi dotknietych, a takze przyktadéw aktywnych
niepetnosprawnych, odgrywajacych wiele rdl spotecznych, zasadniczo nie zwracajac
uwagi na trudnosci wynikajace z niepetnosprawnosci. Tematy stale obecne w odcin-
kach tego typu audycji telewizyjnych (i nie tylko) to: niepetnosprawni na rynku pracy,
jako cztonkowie rodzin i partnerzy oraz (niemal jako obowiagzkowy element) dziatacze
spoleczni, a z drugiej strony pokazywanie barier fizycznych (gtéwnie architektonicz-
nych) i mentalnych (czyli krzywdzacych stereotypdw) utrudniajacych funkcjonowanie
tej kategorii spolecznej. Dodatkowo jednym z podstawowych narzedzi rehabilitacji
i wlaczania spolecznego osob niepelnosprawnych jest najczesciej uprawianie sportu
oraz rekomendowana koniecznos¢ wiekszej aktywnosci samych niepetnosprawnych.

Mozna oczywiscie bronié takiej formy oméwionych przekazéw medialnych, przyta-
czajac fakty Swiadczace o utrzymywaniu sie okreslonego ksztaltu rzeczywistosci spotecz-
nej, w ramach ktérego mimo podejmowanych dziatan i zachodzacych zmian zasadnicze
problemy o0séb z niepetnosprawno$ciami pozostajg od lat takie same. Taka konstatacja
powinna stanowi¢ niemal automatycznie zrodlo poglebionej refleksji na temat ksztattu
systemu wspierania tej kategorii spolecznej oraz skutecznosci (czy raczej niesztucznosci)
wdrazanych od lat mechanizméw polityki spolecznej w tym zakresie. Jednak w tym
tekscie nie to stanowi gléwny przedmiot refleksji, wiec nie bede tego watku rozwijat.

Mimo dostrzezonych i udowodnionych w trakcie analizy waloréw edukacyjno-
-informacyjnych tego typu programéw telewizyjnych w zakresie poprawy swiadomosci
spolecznej, dostarczenia konkretnej wiedzy oraz wplywu na zmiane postaw wobec
niepetnosprawnosci (mobilizowania do tej zmiany zaréwno §rodowiska oséb niepel-
nosprawnych, jak i szerszego grona widzéw) zastanawiajace jest, na ile forma tych
przekazdéw pozwala stwierdzié, ze petnione przez nie funkcje sg rzeczywiste, a nie tylko
domniemane. Co prawda, w stosunku do oferty medialnej sprzed siedmiu, o$miu lat tego
rodzaju produkcji jest rzeczywiscie wiecej i majg one znacznie mniej zmarginalizowane
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pory emisji, co podnosi szanse na ich szersze oddzialywanie na zréznicowanego odbiorce.
Jednoczesnie niezmieniajgcy si¢ od lat i bardzo schematyczny sposdb prezentacii tej te-
matyki negatywnie wplywa na mozliwos¢ zainteresowania widzow tym tematem, a z tego
wynika posrednio niewielki potencjalny wplyw na ich spos6b myslenia o niepethospraw-
nosci. Niestety brak konkretnych danych o udziale procentowym widowni telewizyjnej
w ogladaniu takich audycji, ale krotkotrwalo$¢ utrzymywania sie ich w raméwce wielu
stacji $wiadczy raczej o ich nierentownosci i braku zainteresowania nimi wsroéd widzow.

W tym kontekscie potrzebna wydaje si¢ catkowita zmiana modelu prezentowania
niepelnosprawnosci w mediach, bowiem obecnie obowigzujgcy dyskurs medialnej narracji
o niepelnosprawnosci bardziej podtrzymuje, niz zmienia (czesto krzywdzace lub przynaj-
mniej mocno uproszczone) asocjacje z pojeciem niepelnosprawnos¢. Niepelnosprawny to
zazwyczaj totalnie nadzwyczajny superbohater albo osoba w petni lub prawie catkowicie
zalezna od otoczenia, potrzebujgca pomocy i wspdlczucia. Natomiast, jak pokazujg row-
niez analizy psychologiczne, prezentacja jakiego$ tematu lub zjawiska jako skrajnosci nie
wplywa sprzyjajaco na redukowanie negatywnych stereotypéw. Nawet jezeli wydzwiek
tej informacji jest pozytywny, to dla odbiorcéw czesto dana sytuacja nie jest powszechna,
a wiec uznajg przekaz za nie do konica wiarygodny. Paradoksalnie moze to doprowadzi¢
do utrwalania albo zastgpienia jednych krzywdzacych opinii innymi. Warto zastanowic
si¢ nad odejsciem od mdwienia o tej tematyce w audycjach poswieconych tylko niepel-
nosprawnosci na korzy$¢ wlaczania tych watkéw do gléwnego obiegu medialnego przy
okazji prezentowania innych tematéw, z ktorymi niepetnosprawno$¢ moze sie wigzac.

Wprowadzenie innego rozktadu akcentéw do programu poswieconego wylacznie
niepelnosprawnosci moze okazad si¢ o tyle trudne, ze nawet jesli zastosuje sie tadniejsza
oprawe graficzng, zdynamizuje montaz i sposdb prowadzenia, to koncentracja tylko na
tego rodzaju tresciach niejako z definicji bedzie przypisywac im aure niezbyt pozadanej
w tym kontekscie wyjatkowosci (w sensie: odmiennosci budzacej niezdrows ciekawosc)
iw pewnym stopniu odrebnosci od tego, co jest zwigzane ze ,,Srodowiskiem sprawnych”.
Jedynym w miare tatwo osiggalnym sposobem na zwiekszenie obecnosci (i idacej za
tym wiekszej docieralnosci do widzow) tematéw zwigzanych z niepetnosprawnoscia
jest paradoksalnie rezygnacja z audycji przeznaczonych ,specjalnie dla niepetnospraw-
nych”. Dopiero czestsze i $wiadome wlgczanie tych tresci do programéw okreslanych
jako kierowane do widza ogdlnego pozwoli poczynié¢ krok w kierunku znormalizowania
postrzegania osob z niepetnosprawnos$ciami.

Na przyklad, doltgczenie relacji z zawoddw oséb niepelnosprawnych do codzienne-
go serwisu sportowego i przedstawienie tego wydarzenia nie jako formy rehabilitacji,
a klasycznej rywalizacji sportowej, rzecz jasna, poza poszerzeniem grona odbiorcow,
utrwalaloby znacznie bardziej pozytywny i jednoczesnie obiektywny wizerunek osoby
niepetnosprawnej niz jakikolwiek program poswiecony niepetnosprawnosci. Informacje
tego rodzaju podawane okazjonalnie w sgsiedztwie innych niezwigzanych z niepel-
nosprawnoscig niwelowalyby rowniez zjawisko przesytu czy znudzenia widza, ktdre
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moze nastapié, jesli przez kilkanascie minut przekaz jest skoncentrowany na jednym
temacie. Pojawienie sie tematdéw dotyczacych niepelnosprawnosci na zasadzie wtracen
i uzupetnien gléwnego watku programéw ,,0golnych” nie powinno wyraznie wplywaé
na liczbe i typ widzow. W programie na przyktad dla ludzi mtodych (lub jakkolwiek
inaczej pogrupowanych ze wzgledu na cechy demograficzno-spoleczne) bez szkody dla
programéw mozna umiesci¢ watek dotyczacy osob niepetnosprawnych.

Prawdopodobnie dzieki takim zabiegom odmiennos¢ do pewnego stopnia zawsze
wynikajaca z niepetnosprawnos$ci mogtaby przesta¢ by¢ traktowana jako co$ odrebnego
od sprawnosci. Wigczenie tego rodzaju komunikatéw do programéw codziennych po-
winno skutkowaé spowszednieniem tej tematyki i zdjeciem odium specyficznosci, przy
jednoczesnym zilustrowaniu pewnych szczegdlnych potrzeb 0s6b niepetnosprawnych.
Jak wida¢, opracowanie spojnego i wolnego od krzywdzacych uproszczef przekazu doty-
czgcego 0sOb niepetnosprawnych (jak réwniez innych grup dyskryminowanych) wymaga
jasnej koncepcji i przemyslanych posunie¢, zwlaszcza gdy chcemy do tego wykorzystaé
media masowe, ktore trafiajg do skrajnie réznorodnego i zarazem bardzo szerokiego
grona odbiorcéw. Jednoczesnie mam nadzieje, ze przeprowadzenie za kilka lat podobnej
analizy poréwnawczej do opisanej w tym tekscie pozwoli pokazaé przeformutowanie
modelu obecnosci 0séb niepetnosprawnych w mediach i jej realne przelozenie na zmiane
postrzegania i poprawe polozenia tej kategorii spoleczne;.
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ON DISABILITY... NIHIL NOVI SUB TELEVISORE? FUNCTIONS AND CONTENT
OF TV PROGRAMMES ON DISABLED PERSONS IN POLAND.

A COMPARATIVE ANALYSIS OF THE MEDIA OFFER

FROM 2009/2010 AND 2014

SUMMARY

The article is focused on the analysis of functions for disabled and non-disabled viewers
alike potentially fulfilled by TV programmes concerning disability in Poland for about
the last five years. In the chapter, the content and structure of such programmes and
the frequency of their broadcast by Polish TV channels was presented. The main aim
was to present the image of disabled persons, which these productions are able to cre-
ate. Secondly, the author would like to ascertain to what extent this can contribute to
a better understanding of the disability issues by a mass audience, and whether such TV
programmes have the potential to arouse the interest and keep the attention of specta-
tors. Analyses completed in 2010 were supplemented with current material from 2014
covering this subject. That purposive sampling was used to inspect, whether progres-
sive changes in the social status of people with disabilities have any influence on their
media image. The theoretical framework of the text is principally based on functional
concepts, which defined the media as social institutions (especially by D. McQuail), it
also contains elements of critical discourse analysis, while the methodological basis of
the research is founded on the content analysis.

KEyworDS: media image of disability, media functions, disability media discourse, content analysis,
critical discourse analysis
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STRESZCZENIE

Ksiazka Polscy (Nie)pelnosprawni. Pomiedzy deklaracjami a realiami jest poktosiem kon-
ferencji ,Polscy Niepelnosprawni. Obywatele, konsumenci, pracownicy”, ktora odbyta
sie w dniach 8-9 maja 2014 roku na Wydziale Humanistycznym Akademii Goérniczo-
-Hutniczej w Krakowie i byta podsumowaniem projektu badawczego Od komzpleksowey
diagnozy sytuacyi osob niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spotecznes
wobec niepelnosprawnosci (realizowanego w latach 20122014 przez zespoly badawcze
Wydziatu Humanistycznego AGH, Instytutu Socjologii UJ i Instytutu Stosowanych
Nauk Spotecznych UW] a sfinansowanego ze srodkéw Panstwowego Funduszu Reha-
bilitacji Oséb Niepetnosprawnych). W trakcie tego wydarzenia, w ktorym uczestniczylo
réwniez wielu badaczy spoza zespolu projektowego, a takze liczne grono ekspertow
i aktywistow, przedstawiono kompleksows diagnoze sytuacji oséb niepetnosprawnych
w Polsce, pokazano rezultaty realizowanej dotad polityki spolecznej wobec niepetno-
sprawnosci oraz sformutowano propozycje jej systemowych zmian. Niniejsza publikacja
jest zbiorem tekstow opracowanych na podstawie wybranych referatéw wygloszonych
w trakcie tej konferencji, a Scisle nawigzuje rowniez do wezesniejszej publikacji Polscy
(Nze)petnosprawni. Od kompleksowej diagnozy do nowego modelu polityk: spolecznes pod
redakcjg Barbary Gaciarz i Seweryna Rudnickiego.

Wspolne dla tekstow ujetych w tym zbiorze wydaje sie przekonanie, ze jako$¢ zycia
0s6b z niepetnosprawnoscig w réznych wymiarach ich spolecznego uczestnictwa jest
najwazniejszym kryterium oceniania sensownosci i skutecznosci polityki spotecznej
i dlatego wlasnie ta kategoria powinna stac sie osig przeksztalcenr polityki spotecz-
nej. Analiza istotnych aspektéw luki miedzy deklaracjami a realiami polityki spoleczne;j,
w znacznym stopniu ograniczajacych skutecznosé praktyczng i efektywnosé finansowsg
dostepnego wsparcia, stanowi gléwny motyw niniejszej ksigzki. Co wazne, podwaliny
dla tego podejscia tworzg nie tylko paradygmaty nowego zarzadzania publicznego
(new public management) i dobrego rzadzenia (good governance), ale przede wszystkim
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spoteczny model niepelnosprawnosci. Wyjscie poza medyczny (zwany tez indywidual-
nym) wymiar niepetnosprawnosci w strone ujecia spolecznego jest zmiang perspektywy
zwracajgcg uwage na ograniczenia i bariery tkwigce w samej organizacji spoleczefistwa,
ktore powoduja wykluczenie znacznie wieksze niz fizyczne, psychiczne lub zmystowe
uszkodzenia lub braki. Takie podejscie w naturalny sposob przenosi ciezar odpowie-
dzialnosci zmiane obecnej sytuacji z poziomu jednostkowego na makrostrukturalny
iwymaga od podmiotéw realizujacych polityke spoleczng rozszerzenia celéw dziatania.

Powyzsze zatozenia znajdujg odzwierciedlenie w rozdziatach zebranych w tej publi-
kacji. Ewa Giermanowska i Mariola Ractaw w tekscie Poradnictwo zawodowe dla osob
niepetnosprawmych. Pigkna i wspierajgca idea a zaniedbana imwestycja w polityce spofecz-
nej pytaja o miejsce ustug poradnictwa zawodowego dla oséb z niepetnosprawnoscis,
ktérego stabosci sg w istotnej czesci odpowiedzialne za niskg trafno$¢ ich wyboréw
edukacyjnych i zawodowych. Tekst Moniki Struck-Peregoniczyk Czynniki ksztaltujgce
aktywnos¢ zawodowg mitodych osob niepetnosprawnych na przykladzie wojewddztwa pod-
karpackiego jest rzetelng analizg czynnikéw o charakterze spoteczno-demograficznym,
zdrowotnym, ekonomicznym oraz politycznym, ktére wplywajg na aktywnosé zawodo-
wa miodych oséb niepetnosprawnych. Magda Lajzerowicz w tekscie zatytufowanym
Edukacja do (nie)petnosprawnosci dokonuje diagnozy obecnego systemu szkolnictwa
przeznaczonego dla 0s6b z niepetnosprawnoscia i dochodzi do wniosku, ze nadal ma on
charakter dyskryminujacy i wcigz jest bardziej nastawiony na izolacje niz integracje osob
z niepelnosprawnoscig. Katarzyna Pigtek w tekscie Szanse 7 zagrozenia w funkcjonowaniu
kobiet 7 niepetnosprawnoscig. Studium socjologiczne ukazuje niepetnosprawnosé z per-
spektywy dyskryminacji, jakiej doswiadczajg niepelnosprawne kobiety, ktore doznaja
podwdjnego wykluczenia (ze wzgledu na niepetnosprawnosé i na pte¢). W rozdziale
Jakos¢ zycia w mukowiscydozie Beata Tobiasz-Adamczyk, Monika Brzyska, Piotr Brzyski
i Mikotaj Gtowacki opisujg zaréwno trudnosci zycia z mukowiscydoza, jak i wskazujg
na istniejgce mechanizmy dyskryminacji dotknietych tg chorobg osob. W tekscie Sport
Jako narzedzie w procesie poprawy poczucia jakosci Zycia osoby z niepetnosprawnoscig
fizyczng Jakub Niedbalski podejmuje temat aktywnos$ci sportowej osob niepetno-
sprawnych i przedstawia wstepne wyniki swoich, realizowanych w paradygmacie teorii
ugruntowanej, badan nad rolg sportu w procesie poprawy jakosci ich zycia. W rozdziale
(Re)konstrukcia modelu spotecznego — dyskursy o niepetnosprawnosci w internecie Dorota
Zuchowska-Skiba i Maria Stojkow dokonuja poréwnania dyskurséw niepetnosprawnosci
widocznych w zawartoéci profili na serwisach spotecznosciowych prowadzonych —
z jednej strony — przez instytucje publiczne i organizacje pozarzadowe dziatajace na
rzecz osob niepetnosprawnych, a z drugiej strony — przez osoby niepethosprawne z ich
wlasnej inicjatywy. W tekscie O niepelnosprawnosci... nibil novi sub televisore? Funkcje
oraz zawartos¢ programow telewizynych dotyczgcych osob niepetnosprawnych w Polsce.



Streszczenie

Analiza poréwnawcza oferty medialne;j z lat 2009/2010 7 2014 Pawel Rozmus podejmuje
sie ukazania znaczenia programéw telewizyjnych poswieconych niepetnosprawnosci
przez analize wizerunku osoby niepetnosprawnej, jaki kreujg te programy, oraz probe
odpowiedzi na pytanie, w jakim stopniu mogg one faktycznie przyczynic sie do lepszego
poznawania i rozumienia problematyki niepelnosprawnosci przez spoleczenstwo oraz
aktywizowania samego srodowiska 0s6b z niepetnosprawnoscia.
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The book Polscy (Nie)pelnosprawni. Pomiedzy deklaracjami a realiami [The Polish
(Dis)abled. Between Declarations and Reality] is an aftermath of the conference entitled
The Polish Disabled. Citizens, consumers, workers, which took place on 8-9 May 2014
at the Human Sciences Department of the AGH University of Science and Technology
in Krakow, and was a summary of a research project entitled “From a Comprehensive
Diagnosis of the Situation of the Disabled Persons in Poland toward a New Model of
Social Policy Towards Disability” (carried out in the years 2012-2014 by research teams
of the Human Sciences Department of the AGH University of Science and Technology,
the Institute of Sociology of the Jagiellonian University and the Institute of Applied
Social Sciences of the University of Warsaw, financed from the resources of the National
Disabled Persons Rehabilitation Fund). During this event, in which many researchers
outside the project team participated together with a large gathering of experts and
activists participated, a comprehensive diagnosis of the situation of the disabled persons
in Poland was presented, the results of the social policy activities towards disabilities
was depicted and the proposals of systemic changes were formulated. This publications
constitutes a collections of texts formulated on the basis of selected papers presented
during this conference, which make a strict connection to a previous publication en-
titled Polscy (Nie)pelnosprawni. Od kompleksowej diagnozy do nowego modelu polityki
spotecznej [The Polish (Dis)abled. From a Comprehensive Diagnosis to a New Social
Policy Model] edited by Barbara Gaciarz and Seweryn Rudnicki.

What seems to be a common denominator for chapters encompassed in this collec-
tion is the conviction that the quality of life of the disabled persons in many dimensions
of their social participation is the most crucial criterion of assessing the sensibility and
effectiveness of the social policy, which is why this category should stand as an axis of
transformations for the social policy. The analysis of significant aspects of a loophole
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between declarations and the reality of social policy, largely limit the practical and
financial effectiveness of available support, which permeates the entire book as its
main motif. What is important, the grounds for such an approach lie not only in the
paradigms of new public management and good governance, but above all, the social
model of disability. Going beyond the medical (also called individual) level of disabil-
ity towards the social grasp is a change of perspective which draws attention to the
limitations and barriers present in the very organisation of the society, which trigger
the exclusion to a much larger extent than the purely physical, psychological or sensual
damage or defects the disabled persons must face. Such an approach naturally diverts
the burden of responsibility for the change of the current situation from a singular level
to a macro-structural surface, and requires the subjects that implement the social policy
to enhance their aims of activity.

The aforementioned assumptions found their reflections in the chapters gathered in
this publication. In their text Professional Consulting for the Disabled Persons. A Beautiful
and Supportive Idea in Light of a Neglected Investment in Social Policy, Ewa Giermanowska
and Mariola Ractaw ask the question of the place of professional consulting services
for disabled persons, the weaknesses of which are to a large extent responsible for
the low correctness of their educational and professional choices. The chapter written
by Monika Struck-Peregonczyk, Factors which Shape the Professional Activity of Young
Disabled Persons on the Example of the Podkarpacie Province is a comprehensive analysis
of demographic and social, health, economic and political factors which influence the
professional activity of young disabled persons. In the text entitled Magdalena Lejzero-
wicz, Education for (Dis)ability, performs a diagnosis of the current education system
addressed to persons with a disability, with a conclusion that it is still of a discriminat-
ing nature, and aims at isolating rather than integrating disabled persons. In her text
entitled Chances and Threats in the Functioning of Disabled Women. A Sociological Study,
Katarzyna Pigtek, depicts disability from the perspective of discrimination, the disabled
women must face, suffering from double exclusion (due to their disability and sex). In
the chapter Quality of Life with Cystic Fibrosis, Beata Tobiasz-Adamczyk, Monika Brzyska,
Piotr Brzyski and Mikotaj Glowacki describe both the difficulties of living with cystic
fibrosis, as well as indicating the existing mechanisms of discriminations of persons suf-
fering from this disease. In the text Sport as a tool of improving the feeling of life quality
of a person with physical disability, Jakub Niedbalski tackles the issue of sports activities
of disabled persons and presents the initial results of his research on the role of sport
in the process of improving their quality of life, implemented in the grounded theory
paradigm. In the chapter (Re)construction of a Social Model — The Discourse on Disability
on the Internet, Dorota Zuchowska-Skiba and Maria Stojkow make a comparison of
the disability discourses visible in the content of social media profiles run by — on the
one hand — public institutions and non-governmental organisations operating in the
name of disabled persons, and on the other hand — by the disabled persons on their
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own account. In the text entitled On Disability... Nibil Novi Sub Televisore? Functions
and Content of TV Programmes on Disabled Persons in Poland. A Comparative Analysis
of the Media Offer from 2009/2010 and 2014, Pawet Rozmus undertakes to reveal the
importance of TV programmes dedicated to disability through an analysis of an image of
disabled persons that these programmes create, as well as to answer the question of the
extent to which they can contribute to a better learning and understanding of the issue
of disability by the society, and activating the environment of persons with disabilities.



