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Wstep

W psychologii i naukach pokrewnych czgsto mowi sig o tym, ze cztowiek to
»istota spoteczna” (np. Aronson, 1998). Oczywiscie jest tak w sensie przyna-
leznosci kazdego z nas do okres$lonej spotecznosci — sasiedzkiej, lokalnej (wsi,
dzielnicy) czy innych krggow: znajomych z klasy, z pracy, numizmatykow,
cztonkow klubu sportowego czy rodziny. Kazdy z tych kregow spotecznych
— szerszych badz wezszych — otacza nas niczym otulina. W ramach owej otu-
liny zachodzi, mozna by rzec, wzajemna wymiana. Dotyczy ona codziennej
komunikacji i dzielenia si¢ informacjami, wrazeniami, emocjami. Otaczajacy
nas ludzie stanowia element naszego zycia i nas samych. To, w jaki sposéb od-
nosza si¢ do nas i my odnosimy si¢ do nich, splata si¢ w tancuch wzajemnych
relacji, ktore nie sa bez znaczenia dla tego, w jaki sposob postrzegamy siebie
oraz otaczajaca nas rzeczywisto$¢. Najblizsze srodowisko cztowieka to cze-
sto jedyny $wiat, jaki zna, dlatego duza wage ma fakt, jakie ono jest — przyja-
zne czy wrogie, otwarte czy zamknigte — oraz jakie normy, zasady i wartosci
podzielaja jego cztonkowie.

Cztowiek jest takim, jakim jest $wiat, w ktorym zyje; Swiat, w ktorym zyja ludzie,
jest wyrazem ich wewngtrznej tresci. Oznacza to, iz cztowiek staje si¢ cztowie-
kiem tylko przez to, ze tworzy $wiat, w ktorym si¢ uprzedmiotawia, cztowiek jest
wigc soba nie tylko we wlasnym, wewngtrznym zyciu, jest sobg w przedmiotach
tego $wiata; z drugiej strony za$ przedmioty tego swiata, w ktorym zyje, sa rzeczy-
wisto$cia w pewien sposob ucztowieczona. Uprzedmiotowienie cztowicka w jego
dzietach bedacych $§wiatem i uczlowieczenie rzeczywistosci — oba te procesy sa
wspotzalezne (Suchodolski, 1990, za: Gawlina, 2001, s. 21).

Cztowiek, kiedy przychodzi na $wiat, przypisany jest pewnemu $rodowi-
sku, ktérego ramy wyznaczaja, w najdalszych kregach: kultura, ustroj pan-
stwa, system spoteczno-polityczny; blizej: spotecznos$¢ lokalna, sasiedzka;
jeszcze blizej: rodzice, rodzenstwo. Owa konstelacja blizszych i dalszych krg-
goéw zawsze tworzy unikalng kombinacje, ktéra zmienia si¢ réwniez w cza-
sie. Tak wiec juz od najmtodszych lat rozwo6j cztlowieka zdeterminowany jest
pewnym uktadem czynnikéw zewnetrznych, ktore przenikaja do jego psychi-
ki, umystu — bezposrednio: poprzez kierowane do niego komunikaty werbal-
ne, badz posrednio: odczytywane z symboliki czy znaczen obecnych w oto-
czeniu.



Niewerbalizowanymi znakami moga by¢, przyktadowo, postawy otoczenia
wiazace si¢ z aprobata, obojetnoscia badz odrzuceniem. Jednostka, przycho-
dzac na $wiat, ,,zastaje” te postawy, bowiem sa one uksztaltowane juz duzo
wczesniej. Niewerbalnym systemem znaczen sa takze istniejace w danym cza-
sie czy momencie historycznym systemy polityczne, ideologie, dominujace
trendy spoleczne. To wszystko juz od najmtodszych lat formuje cztowieka.

W zarysowanym obrazie wszystko wydaje si¢ ,,z gory ukartowane” i praw-
dopodobnie tak jest, az do momentu, kiedy to jednostka sama moze podjaé
kroki w kierunku zmiany swego otoczenia. Dziecko wprawdzie nie decydu-
je o tym, w jakim $rodowisku chcialoby by¢ wychowywane, w tym sensie
zdane jest na zastane z gory warunki i ludzi, ktoérzy je otaczaja. Wraz z roz-
wojem wlasnych kompetencji moze jednak coraz aktywniej wplywac na oto-
czenie i podejmowac si¢ jego zmiany. Jak przedstawiat to w swoich pracach
szwajcarski psycholog Jean Piaget (2005), dziecko z poczatkowo biernych faz
rozwoju przechodzi w faz¢ aktywnego ksztattowania rzeczywistosci, jaka go
otacza. Asymilacja, ktérej celem jest przyswojenie, nauka o zjawiskach zacho-
dzacych w otaczajacym $wiecie, prowadza w koncu do modyfikacji i powsta-
nia nowej jakosci. Czlowiek jest bodaj jedyna istota na Ziemi, ktdéra w sposob
planowy potrafi zmienia¢ rzeczywistosc.

Postawa czynna cztowieka wobec srodowiska spotecznego i przyrodniczego za-
pewnia mu stanowisko wyjatkowe w swiecie zyjacych: zdolno$¢ zbiorowego roz-
wiazania skomplikowanych zagadnien potgguje sity jednostki. Jednym z mier-
nikdow wartosci stosunkow, ktore badamy, moze by¢ suma sit ludzkich, ktére
w danym ustroju i1 czasie wyzwalaja si¢, uruchamiaja, skierowuja ku §wiadome-
mu wprowadzaniu przemian ,,na lepsze” (Radlinska, 1961, s. 110-111).

Kiedy na §wiat przychodzi dziecko z ograniczeniem sprawnosci, rowniez
potrzebuje spotecznej otuliny dla swojego rozwoju. Zdane jest ono na sytuacj¢
w danym momencie historycznym w panstwie i spoteczenstwie (polityka spo-
leczna i postawy otoczenia), zastaje rodzicow przygotowanych lub pelnych
obaw w zwiazku z jego przyj$ciem na swiat, wzrasta we wspolnocie, ktora
chce i potrafi je przyja¢ w swoje struktury badz z miejsca odrzuca. Kwestia,
jak potocza sig losy tego dziecka i czy w przysztosci stanie si¢ petnopraw-
nym cztonkiem spolecznos$ci, w duzej mierze okreslona jest juz na poczatku
jego drogi. Sposob, w jaki bedzie ono od najmtodszych lat traktowane przez
swoje otoczenie, uksztaltuje w nim bowiem relatywnie trwatg postawe wzgle-
dem innych. Tak wigc to co indywidualne, jak samoocena, samoakceptacja,
wydaje sig Scisle zalezne od tego co spoteczne i zewngtrzne — postaw otocze-
nia, zwrotnych komunikatéw od innych. Mozna wyobrazi¢ sobie, ze przychyl-
ne, madre (nie nadopiekuncze albo w jakims$ sensie ,,specjalne”) traktowanie
dziecka przez otoczenie, czyli tzw. blizsza czy dalsza jego spoteczno$¢ (rodzi-
ng, sasiadow, szkole itp.), na trwatle jest przez nie asymilowane, daje podwali-
ny pod pozytywna samooceng, akceptacjg samego siebie.



Otoczenie pelni w tym rozumieniu funkcje ,,lustra spotecznego”, w ktorym
jednostka przeglada si¢ kazdego dnia, widzac w nim akceptacjg, obojgtnosc¢
lub niechg¢. Mozna wyobrazi¢ sobie, co odczuwa niepelnosprawne dziecko,
wychodzac na podworko, gdzie roéwiesnicy bawiacy si¢ w piaskownicy obrzu-
caja je piaskiem i wyzwiskami, oraz widzac rodzicow spogladajacych na nie
z lito$cia. Pewnie wiele czasu i tez musiatoby uptynaé, by zrozumiato znacze-
nie tych spojrzen — niewynikajacych przeciez z faktu, ze jest gorsza odmia-
na cztowieka, ale z czasow, w jakich si¢ wychowato, kiedy ludzie niewiele
wiedzieli o niepelnosprawnosci, obawiali si¢ jej, a panstwo nie miato w swo-
ich priorytetach wlaczajacej polityki spotecznej (inkluzja), dajacej takie same
szanse na zycie w spotecznosci lokalnej osobom sprawnym jak i niepetno-
sprawnym. Wowczas jednostka traci zarowno okazje na pozytywne ,,odbicie”
w lustrze spotecznym, wzmacniajace samoakceptacje, jak i mozliwos¢ rozwo-
ju kompetencji spotecznych. Bez tego przygotowania trudno natomiast jej be-
dzie rozwija¢ aktywnos$¢ spoteczna w dorostym zyciu. Zreszta po co miataby
ja podejmowac po tak negatywnych dos§wiadczeniach? Czy chciataby jeszcze
cos$ da¢ swemu otoczeniu? Prawdopodobnie nie bedzie juz spodziewac si¢ ni-
czego pozytywnego od innych.

Jak mozna przerwac to bledne koto? Wydaje sig, ze sa dwa — poniekad od-
rebne, lecz prowadzace do tego samego miejsca — sposoby. Rzecz w tym, ze
aby zadzialaly, powinny zaistnie¢ rownolegle. Pierwszy polegatby na indywi-
dualnym podejsciu do jednostki, budowaniu w niej samoakceptacji w opar-
ciu o pozytywne lustra spoteczne (specjalisci, lekarze, rodzice), na pracy nad
samoocena, czyli czynnikami wewnetrznymi, przygotowujacymi ,,grunt psy-
chiczny” do angazowania si¢ w rozne aktywnosci spoteczne. Drugi odnosit-
by si¢ natomiast do przeksztatcania otoczenia, oddziatywania na srodowisko
spoteczne i ktadlby nacisk na podnoszenie poziomu $wiadomosci i wiedzy na
temat niepetnosprawnosci, ksztalttowanie tolerancyjnych postaw oraz stwa-
rzanie warunkow do petnego uczestnictwa 0sob z ograniczeniami sprawnosci
w zyciu spolecznym. Pierwsza z wymienionych metod, czyli ukierunkowanie
na podnoszenie poziomu samoakceptacji i samooceny wsrdd osob z ograni-
czeniami sprawnosci, jest adresowana do specjalistow (lekarze, psychologo-
wie, pracownicy shuzb spotecznych), druga natomiast do oséb odpowiedzial-
nych za polityke spoteczna w kraju oraz instytucji, organizacji i samorzadow
ja realizujacych.

Wymienione wyzej grupy maja realny wptyw na to, czy i w jakim stopniu
0soby z ograniczeniami sprawnosci beda angazowac si¢ w r0zwoj spoteczen-
stwa obywatelskiego, ktorego gtdéwnymi filarami sa: petna partycypacja oparta
na zasadach réwnego traktowania wszystkich obywateli, samorealizacja, samo-
organizacja, wolnos¢ i autonomia jednostki. Tymze grupom, a przede wszystkim
samym osobom z ograniczeniami sprawnosci, dedykuje niniejsza publikacje.

Warszawa, 2 lutego 2010 roku Dorota Wiszejko-Wierzbicka



Rozdziat 1

Aktywnosc¢ a partycypacja spoteczna
i obywatelska: podstawowe pojecia

1.1. Wprowadzenie

Na poczatku chciatabym wprowadzi¢ pewne ustalenia definicyjne. Zabieg
ten wydaje si¢ niezbedny ze wzgledu na wiele istniejacych definicji co do za-
kresu poje¢ aktywnosci spolecznej, partycypacji spotecznej czy partycypacji
obywatelskiej. Pojawiaja si¢ one bowiem w roéznych kontekstach i przy oma-
wianiu zjawisk podobnych, jednak nie tozsamych. I tak aktywno$¢ spoteczna
jest uymowana bardzo szeroko, jako na przyktad ,,obserwowalna daznos¢ do
oddzialywania na otoczenie spoteczne” (za: Gurycka, 1976, s. 5), ktorej prze-
ciwstawiana jest bierno$¢ spoteczna. Jest to zatem wszelka forma zaangazo-
wania w dziatania i czynnos$ci odbywajace si¢ w kontekscie spotecznym — czy-
li w kontakcie z innymi ludzmi.

Partycypacje spoleczna, podobnie jak aktywnos$¢ spoleczna, mozna rozu-
mie¢ szeroko — jako zaangazowanie i1 uczestnictwo w réznych obszarach zy-
cia (rodziny i bliskich zwiazkow, wypoczynku i rekreacji, zainteresowan, zy-
cia zawodowego czy aktywnosci spotecznej i obywatelskiej) opierajace si¢
na relacjach z innymi, w tym: spotecznosci lokalnej, sasiedzkiej, kregdw ko-
lezenskich i znajomych, rodziny, na polu zawodowym, ale takze w obsza-
rze rekreacji, rozrywki, sportu, kultury czy kot zainteresowan. Wszedzie,
gdzie zachodza jakies relacje z innymi ludzmi, mozna méwi¢ o swego rodza-
ju uczestnictwie w zyciu spotecznym i podejmowanych w ramach tych kon-
taktow dziatan. Partycypacje¢ spoteczna mozna rozumie¢ jako forme aktywno-
$ci jednostki lub grup skierowana na innych ludzi lub ich wytwory (Sztompka,
2005). Tak definiowana partycypacja spoleczna méwi nam, ze jednostka zyje
i podejmuje rozne rodzaje aktywnosci w przestrzeni spolecznej, w ktorej nie-
odzowna jest komunikacja i wymiana z innymi ludzmi. Formy kontaktow z in-
nymi moga przyjmowac zréznicowana posta¢ i prowadzi¢ do realizacji od-
miennych celow. W tak rozumianej aktywnoS$ci spolecznej niezmienne jest
jednak to, ze jednostka, podejmujac dziatanie, moze spodziewac si¢ reakcji in-
nych, ktorzy takze uczestnicza w danej przestrzeni spotecznej. Sposob, w jaki
dana osoba wchodzi w t¢ przestrzen, forma przebiegu relacji z innymi oraz
wynik podejmowanych w niej dziatan beda natomiast uzaleznione od indy-
widualnych, wewngtrznych cech jednostki oraz zewngtrznych wzgledem jed-
nostki cech sytuacji.

10



Partycypacja spoteczna moze by¢ ujmowana jako:

— stan lub proces: czyli jako mierzone ,,tu i teraz” w czasie terazniejszym,
badz jako proces, ktory ma swoja przesztose, terazniejszo$¢ i przysztose;

— cel lub prowadzacy do niego $rodek: mozna ujmowaé partycypacje spo-
teczna jako majacq doprowadzi¢ do zaspokojenia pewnych potrzeb badz tez
warto$¢ sama w sobie, ktora jest istotnym elementem zycia jednostki i jej
ksztaltowania;

— metoda lub skutek: w odniesieniu do metody stawiane jest pytanie o to,
w jaki sposob uczestnictwo i jego wytwory ksztaltuja cztowieka, skutek na-
tomiast rozumiany jest

(...) z perspektywy jednostki jako podmiotu ksztattujacego spoleczna rzeczywi-
sto$¢ na rozne sposoby, poprzez tworzenie materialnych bytow oraz koncepcji
i interpretacji $wiata. Kazdy cztowiek w indywidualny sposob spostrzega i inter-
pretuje swoje otoczenie i to jest jego ,,rzeczywistos¢”, w ktorej podejmuje rézne
dziatania, sam lub w interakcji z innymi osobami, a zatem kazdy cztowiek rozwija
sie w innym $rodowisku, w innym kontekécie (Zuraw, 2008, s. 17).

Z powyzszych omdéwien wynika, ze partycypacje spoteczna mozna rozu-
mie¢ podobnie jak aktywnos¢ spoteczna — jako przejaw zaangazowania, daz-
no$¢ do dziatan podejmowanych w przestrzeni spoteczne;j.

Swoista odmiang partycypacji spotecznej jest partycypacja obywatelska,
czyli uczestnictwo, ,.bycie czgscia” (z tac. participatio) swojej spolecznosci
lokalnej, uczestniczenia w jej zyciu poprzez aktywnos¢ podejmowana w spo-
feczenstwie w ramach ruchow i organizacji — nieformalnych, samorzadowych,
partyjnych lub pozarzadowych, czyli jednego z czterech obszarow przejawia-
nia si¢ samoorganizacji (Glinski; w: Domanski, Ostrowska, Rychard, 2004).
Tak rozumiana partycypacja obywatelska mowi o dziataniach podejmowa-
nych w zakresie ruchdéw i organizacji. Intuicyjnie jednak wydaje sig, ze party-
cypacja obywatelska obejmuje dodatkowo jeszcze: uczestnictwo w wyborach,
przynaleznosc¢ i podejmowanie dziatalno$ci w ramach zwiazkow zawodowych,
organizacji ko$cielnych 1 religijnych, ale takze kontakty i relacje sasiedzkie
w spotecznosci lokalnej. Tak ,,poszerzona” definicja bedzie w dalszej czgsci
opracowania nosita miano partycypacji spotecznej i obywatelskiej i — analo-
gicznie do relacji pomigdzy aktywnos$cia spoteczna a partycypacja spoteczna
— zamiennie nazywana takze aktywnos$cia spoleczna i obywatelska.

Reasumujac powyzsze ustalenia — w niniejszym opracowaniu, ktére skie-
rowano gtownie do praktykow, osob na co dzien zajmujacych si¢ problematy-
ka niepetnosprawnos$ci — proponuje, aby:

- poprzez ,aktywnos¢ spoteczng” rozumie¢ wszelki rodzaj dziatan podejmowanych w prze-
strzeni publicznej, czyli w kontaktach z innymi;

- poprzez ,partycypacje spoteczng”’ rozumie¢ zaangazowanie przejawiane w réznych sfe-
rach zycia, takich jak: zycie rodzinne, zawodowe, rekreacje, zainteresowania;

- poprzez ,partycypacje spoteczng i obywatelskg”, bedaca przypadkiem szerzej rozumianej
Lpartycypacji/aktywnosci spotecznej”, rozumie¢ udziat w zyciu spotecznosci lokalnej, sa-
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siedzkiej — w organizacjach, stowarzyszeniach charytatywnych oraz zaangazowanie sig
w organizacje sportowe, religijne, polityczne, przy czym termin ,partycypacja spoteczna
i obywatelska” bedzie stosowany w dalszej czesci niniejszego opracowania zamiennie
z pojeciem ,aktywnos$¢ spoteczna i obywatelska”.

W tym miejscu mozna zada¢ pytanie, czy w zwiazku z powyzszymi usta-
leniami nie warto bytoby moéwi¢ wylacznie o aktywnos$ci badz partycypa-
cji. Oto6z, powotujac si¢ na zrodtostow, a takze stosunkowo $wieza ,,karierg”
stowa partycypacja, mozna przypisa¢ mu wigksza adekwatno$¢ co do opisu
obecnych procesow czy dziatan pozadanych w ramach spoteczenstwa oby-
watelskiego. Aktywnos$¢ bowiem kojarzy si¢ gldwnie z dziataniem, zaanga-
zowaniem, ,,byciem w ruchu”, podczas gdy slowo partycypacja wydaje si¢
oddawac nie tylko charakter zachowania, ale takze jego kontekst — pewnego
osadzenia w wigkszej catosci (spoteczenstwa, spotecznosci, grupy); zawiera
implicite zalozenie, ze podejmowane dziatanie jest elementem szerszej cato-
Sci. Partycypacja zatem w lepszy sposob oddaje charakter ,,bycia spoteczne-
go” anizeli aktywnos$¢. Jest to juz nie tylko dzialanie, ale tez uczestniczenie
w dziataniu wigkszej grupy, spotecznosci, spoteczenstwa. Ukrytym zatoze-
niem, jakiego mozna doszukiwac si¢ w pojeciu ,,partycypacja”, bedzie zatem
swiadomos¢ jednostki bycia wazna (réwnowazna) czescia catosci. Idac dalej
tym tropem, mozna ogdlnie powiedzie¢, ze partycypacja jest rodzajem ,,$wia-
domej aktywnosci”.

Szerokie definiowanie aktywnosci i partycypacji spotecznej (wszelkie dzia-
lania przebiegajace w przestrzeni spotecznej) pozwala spojrze¢ na zaangazo-
wanie w dziatalno$¢ organizacji, stowarzyszen charytatywnych oraz sporto-
wych, religijnych, politycznych jako jedynie na wycinek szerszej catosci zycia
spotecznego cztowieka. Z drugiej jednak strony nie wydaje sig¢ zgodne z my-
$leniem potocznym na ten temat. Wprowadzenie powyzszego uproszczenia
definicyjnego na pewno moze by¢ dyskusyjne w Swietle istniejacych ustalen
nauk spotecznych, pozwoli jednak na lepsze zrozumienie omawianych w ni-
niejszej publikacji wynikow badan'.

1.2. Filary spoteczenstwa obywatelskiego

Rozwoj spoteczenstwa obywatelskiego wskazywany jest obecnie jako je-
den z imperatywow wspoélczesnej polityki panstw demokratycznych, w tym
Polski. Jego gtownym filarem jest aktywnos$¢ spoteczna i obywatelska oraz

! W trakcie badan pilotazowych, ktorych celem byta weryfikacja narzedzi badawczych pod
katem ich adekwatnosci, okazalo sig, ze sformutowanie ,,partycypacja spoteczna i obywatel-
ska” nie jest zrozumiate dla respondentéw. Zrozumiate natomiast byto sformutowanie ,,aktyw-
no$¢ spoteczna i obywatelska”. Przez aktywno$¢ spoteczng i obywatelska respondenci rozu-
mieli przynaleznosci do organizacji pozarzadowych i aktywno$ci podejmowanych na rzecz
innych ludzi z otoczenia (nie rodzinnego), spoteczenstwa czy panstwa (np. uczestnictwo w wy-
borach).
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samorzadno$¢ manifestujaca si¢ migdzy innymi rosnaca liczba organizacji
pozarzadowych, ktore nadal sa dynamicznie ksztattujaca si¢ sfera zycia spo-
tecznego w Polsce. Zmiany, jakim wciaz podlegaja organizacje pozarzado-
we, odnosza si¢ do wymiaru instytucjonalnego, strukturalnego oraz prawnego.
W spoleczenstwie obywatelskim, rozumianym jako przestrzen pomigdzy ro-
dzing, panstwem i rynkiem, organizacje pozarzadowe stanowig strukture, kto-
ra owa przestrzen wypeknia, urzeczywistniajac wartosci spolteczenstwa oby-
watelskiego.

Trzeci sektor stanowi wazny filar wspotczesnej demokracji opartej na szero-
ko rozumianej partycypacji spotecznej. Aktywnos¢ spoteczna w ramach spo-
leczenstwa obywatelskiego moze mie¢ charakter grupowy (stowarzyszenia,
fundacje, wspdlnoty lokalne i samorzadowe oraz nieformalne grupy i ruchy
spoteczne, na przyktad subkultury czy wspolnoty sasiedzkie) badz przyjmo-
wac posta¢ indywidualnej aktywno$ci obywatelskiej, przejawiajacej si¢ w po-
stawie 1 §wiadomosci obywatelskiej Polakdw.

Wedlug stanu na 20 grudnia 2007 roku w REGON? zarejestrowanych byto
129 220 podmiotow trzeciego sektora. Z bazy danych prowadzonej przez
Stowarzyszenie Klon/Jawor wynika, ze w Polsce jest okolo 10 tysigcy orga-
nizacji pozarzadowych dziatajacych w obszarze pomocy niepelnosprawnym
i chorym (Gumkowska, 2009). Jednak z uwagi na to, ze baza ta opiera sig na
wpisach do Krajowego Rejestru Sadowego (KRS), w ktorym podmioty moga
nadal figurowa¢ mimo zawieszenia swojej dziatalnosci, za bardziej odpowied-
nia liczbg autorzy Raportu® przyjmuja szes¢ tysigey jako szacunkowaq licz-
beg organizacji prowadzacych dziatalno$¢ wspierajaca osoby niepetospraw-
ne i chore.

Jesli zatem zatozy¢, Ze organizacji dzialajacych na rzecz osob niepetnosprawnych
jest w Polsce okoto szeSciu tysigcy, to na jedna przypada srednio okoto tysiaca
0s6b niepetnosprawnych (Gumkowska, 2009, s. 27).

Jednak mimo Ze trzeci sektor wciaz si¢ rozwija, otwierajac drzwi do spo-
teczenstwa obywatelskiego szeroko rozumianym rzeszom obywateli, w tym
rowniez tym, ktorzy dotad doswiadczali marginalizacji, aktywno$¢ spoteczna
i obywatelska wciaz pozostaje na niezadowalajacym poziomie. Z badan pro-
wadzonych cyklicznie przez Centrum Badania Opinii Spotecznej (Wcidrka,
2004) wynika, ze poziom aktywnosci spotecznej Polakow od poczatku lat dzie-
wigcdziesiatych jest raczej stabilny i oscyluje wokot 20%. W 2006 roku spadta

2 Dane pochodza z Departamentu Udostepniania Informacji GUS, udostepnionych
Departamentowi Pozytku Publicznego Ministerstwa Pracy i Polityki Spoteczne i zawarte sa
w dokumencie: Strategia Wspierania Rozwoju Spoleczenstwa Obywatelskiego na lata 2009—
2015. Zatacznik do uchwaty nr 240/2008 Rady Ministrow z dnia 4 listopada 2008 r., s. 15.

3 Najwazniejsze pytania — podstawowe fakty 2008, Warszawa: Stowarzyszenie Klon/Jawor,
www.civicpedia.ngo.pl. Badanie ,,Kondycja sektora organizacji pozarzadowych w Polsce
2008”, przeprowadzone na ogdlnopolskiej probie 1700 stowarzyszen i fundacji w pierwszym
kwartale 2008 roku, obejmujace dane za 2007 rok.
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jednak liczba Polakow dziatajacych w organizacjach spolecznych. Jak poka-
zuja wyniki najnowszego sondazu CBOS, w 2007 roku nalezato do nich 11%
ankietowanych, podczas gdy rok wczesniej — 23%. Tylko 7% spos$rod czton-
kow organizacji dziata w nich aktywnie. Jak piszg autorzy raportu CBOS:

Wigkszos¢ Polakdéw nie angazuje si¢ w grupowa pracg spoteczna, jednak co czwar-
ty dorosty poswigca swdj wolny czas dziatalnos$ci w jakiej$ organizacji — stowa-
rzyszeniu, fundacji, zwiazku, partii, samorzadzie, klubie itp. (Wciorka, 2004,
s. 9-10).

Z zarysowanego powyzej obrazu wytania si¢ pewien paradoks, polegajacy
na tym, ze ro$nie ,,instytucjonalizacja” spoteczenstwa obywatelskiego w po-
staci trzeciego sektora, ktory niekoniecznie przyczynia si¢ do rozwoju aktyw-
nosci spolecznej obywateli.

Uczestnictwo, aktywnos$¢ w zyciu spotecznym i obywatelskim jawi si¢ pod-
stawowym warunkiem istnienia spoteczenstwa obywatelskiego, obecnie jed-
nak mowi sig raczej o ,,kryzysie polskiej demokracji” (za: Glinski, 2002) ani-
zeli rozwoju nowych jej form:

Nie funkcjonuje (...) w naszym kraju nowoczesna demokracja partycypacyjna,

charakteryzujaca si¢ szerokim uczestnictwem obywateli (przede wszystkim zor-

ganizowanych grup i wspodlnot obywatelskich) w procesach przygotowywania,
podejmowania i kontroli decyzji politycznych, ktéra w maksymalnie mozliwy
sposob uwzglednia realizacje praw i intereséw roznorakich obywatelskich mniej-
szosci 1 dla ktérej prawidtowego funkcjonowania konieczne jest istnienie zarow-

no odpowiedzialnych instytucji politycznych, jak i dojrzatego spoleczenstwa oby-
watelskiego (Glinski, 2004, s. 232).

Pojawia si¢ wigc zasadne pytanie: Jakie miejsce w procesie partycypacji
spotecznej i obywatelskiej zajmuja osoby z ograniczeniami sprawnosci?

Uchylenie drzwi do spoteczenstwa obywatelskiego, owego ,,egalitarne-
go uczestnictwa”, powinno obecnie zachgca¢ osoby z niepelnosprawnoscia
do skorzystania z mozliwosci, jakie ono stwarza. Spoleczenstwo obywatel-
skie opiera si¢ wszakze na takich warto$ciach, jak: wolnos¢, odpowiedzial-
no$¢, partnerstwo, a takze solidarnos¢ i sprawiedliwos¢ spoteczna (Strategia
Wspierania Rozwoju Spoleczenstwa Obywatelskiego na lata 2009-20135,
2008). Kazda z wymienionych wyzej zasad i wartosci implikuje prawa be-
dace zarazem warunkiem rozwoju osobistego czlowieka, w tym: autonomii
i zwiazanej z nia niezaleznosci, a takze samoakceptacji oraz mozliwos$ci reali-
zowania wlasnych celow zyciowych. Innymi stowy, uczestnik spoteczenstwa
obywatelskiego to osoba odpowiedzialna za swoj los, akceptujaca siebie 1 ak-
ceptowana przez otoczenie, $wiadoma i autonomiczna we wlasnych wyborach
zyciowych. W portrecie ,,dobrego obywatela” Maria Ossowska (1983) podkre-
$la jeszcze jedna istotng ceche — aktywno$¢ rozumiana ,,jako czynnosé¢ ulep-
szajaca pod jakim$ wzgledem warunki, w ktorych si¢ zyje” (ibidem, s. 359—
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360). W terminach psychologicznych mozna zatem méwi¢ o swego rodzaju
proaktywnosci, chgci wptywania na zmiang srodowiska.

Taki obraz samego siebie wydaje si¢ atrakcyjny. Czy jest jednak osiagal-
ny na obecnym etapie rozwoju naszego spoteczenstwa? A jesli tak, to czy dla
wszystkich?

Obietnica pelnej partycypacji zawarta w koncepcji spoleczenstwa obywa-
telskiego otwiera nowe szanse rozwoju spolecznego dla osob z grup dotad
marginalizowanych, w tym o0sob niepetnosprawnych. Czy sa one jednak na to
gotowe? A jesli nie, to co ogranicza ich aktywnos¢ spoteczna i obywatelska?
W jakim stopniu indywidualne kompetencje i cechy jednostki (postrzeganie
siebie i samoakceptacja oraz poczucie jakosci zycia) wiaza si¢ z funkcjono-
waniem i aktywnoscia spoteczna? Czy istnieja w wymienionym zakresie roz-
nice pomigdzy grupami 0sdb z ograniczong sprawnoscia pod wzgledem stop-
nia niepetnosprawnosci oraz rodzaju schorzenia, do jakiego si¢ odnosi? Czy
oferta kierowana przez organizacje pozarzadowe (trzeci sektor) rzeczywiscie
pomaga w rozwoju aktywnosci spotecznej i obywatelskiej 0sdb z ogranicze-
niami sprawnosci?

W preambule Konwencji Praw Osob Niepetnosprawnych*, ustanowionej
przez ONZ, dowiadujemy sig¢ o zaniepokojeniu jej tworcow

(...) faktem, iz pomimo ro6znych instrumentéw dziatania i podejmowanych kro-

kéw, osoby niepetnosprawne nadal napotykaja bariery uniemozliwiajace im peine

uczestnictwo w zyciu spolecznym, jak rowniez nieustanne naruszanie przystugu-
jacych im praw na catym $wiecie.

Wsrod barier utrudniajacych uczestnictwo 0sob z ograniczeniami spraw-
nosci w zyciu spotecznym wymieniane sa przede wszystkim postawy otocze-
nia. Obecna sytuacje mozna traktowac po czesci jako poktosie wczesniejszej
polityki spolecznej, ktora takze odcisngta swoje pigtno na mentalnosci os6b
z ograniczeniami sprawnosci, zwlaszcza tych urodzonych przed 1989 rokiem
(Kaczan, Sijko, 2008). Negatywne postawy otoczenia nie sa wszakze jedynym
hamulcem ograniczajacym aktywno$¢ spoleczna tych oséb. Z badan CBOS
wynika, ze niska aktywno$¢ spoteczna i obywatelska jest przede wszystkim:

(...) udziatem os6b znajdujacych si¢ w najgorszym potozeniu spotecznym i mate-
rialnym (bezrobotnych, rencistow, gospodyn domowych, gorzej wyksztalconych,
zyjacych w ztych warunkach materialnych). Mozna to thumaczy¢ kumulowaniem
si¢ uposledzen spotecznych (braku pracy, dochodow, ztych warunkéw material-
nych rodzin, niskiego wyksztalcenia, trwale ztego stanu zdrowia), ktore blokuja
aktywnos$¢ tych osob, jeszcze bardziej spychajac je na margines zycia spoteczne-
go. Odpowiedz na pytanie, dlaczego tak si¢ dzieje, nie jest prosta — trudna sytuacja
zyciowa powinna przeciez mobilizowa¢ do aktywnosci, do wlaczania si¢ w pra-
c¢ stowarzyszen samopomocowych lub innych organizacji pozarzadowych, ktore

4 Resolution adopted by the General Assembly (A/RES/61/106 13 December 2006; 61/06
Convention on the Rights of Persons with Disabilities; przektad z jezyka angielskiego —
D. Wiszejko-Wierzbicka.
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stawiaja sobie za cel ochrong i aktywizacjg najstabszych cztonkow spoteczenstwa.
Wydaje sig, ze obywatelska bezradnos$¢ tych oséb moze wynika¢ z niedostatku
ofert pracy spolecznej w ich $rodowisku, a takze z braku kontaktow z osobami
dziatajacymi spotecznie. Moze tez by¢ skutkiem zwiazanego z niskim wyksztat-
ceniem analfabetyzmu funkcjonalnego, ktory utrudnia ludziom wykorzystanie in-
formacji o istniejacych mozliwosciach spotecznego dziatania. Jednak czynnikiem
najwazniejszym jest prawdopodobnie brak wiary w sens i skuteczno$¢ grupowe-
go dziatania na rzecz dobra wspolnego i niedostrzeganie w nim szansy na zmiang
swojej trudnej sytuacji zyciowej (Wciodrka, 2004, s. 9).

Do powyzszego katalogu hipotez, odno$nie do niskiej aktywnosci spotecz-
nej os6b marginalizowanych, nalezaloby doda¢ jeszcze wymiar indywidual-
ny: brak wiary w siebie, kompetencji, niska samooceng. W przypadku oséb
z ograniczeniami sprawnos$ci mozna by takze dotaczy¢ brak samoakceptacji.

Polityka spoteczna;
Rozwigzania prawne

w zakresie polityki spotecznej

i wsparcia socjalnego; Sytuacja
spoteczno-polityczna w kraju

i na $wiecie (rezolucje UE)

Czynniki strukturalne

\

""""""" Relacje z najblizszymi;
postawy otoczenia
(akceptacja, ,rowne szanse”)

~ ]

Czynniki N Samoakceptacja (akceptacja
indywidualne ograniczenia sprawnosci);
Poczucie kontroli
i odpowiedzialnosci za wiasny
los

Rycina 1. Konfiguracja czynnikéw: indywidualnych, spotecznych i struktural-
nych wplywajacych na aktywnos¢ spoteczng oséb z ograniczeniem sprawnosci
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Wiele przyczyn niskiej aktywnosci spotecznej lezy prawdopodobnie w czyn-
nikach indywidualnych, cechach psychologicznych jednostki badz gdzie$
posrodku, jako wynik wzajemnej interakcji srodowiska i jednostkowych
charakterystyk. Mozna zatem przypuszczac, ze czynniki majace zwiazek z ak-
tywnoscia spoteczna odnosza si¢ do trzech ptaszczyzn: indywidualnych wta-
snosci jednostki (np. samoakceptacji, samooceny i ogolnych kompetencji spo-
tecznych), czynnikow spotecznych, zwiazanych z postawami i postrzeganiem
przez otoczenie 0so6b z ograniczeniami sprawnosci, oraz czynnikoéw struktu-
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ralnych, zwiazanych z prowadzona polityka spoteczna, wynikajaca z uwarun-
kowan spoteczno-politycznych i gospodarczych w kraju i na $wiecie (zwlasz-
cza w zakresie polityki Unii Europejskiej) (ryc. 1).

Wzajemne przenikanie si¢ tych czynnikow tworzy dialektyczna materig —
to co indywidualne i zaliczane do wymiaru mikro, moze by¢ rozpatrywane
réwniez z perspektywy makro. Mozna powiedzie¢, ze warunkiem rozwoju
spoteczenstwa obywatelskiego jest takze samorealizacja i rozw6j jednostek,
dzigki ktorym gloszone warto$ci maja szanse urzeczywistnia¢ si¢ w ich co-
dziennym zyciu.

Samorealizacja i rozw0j, a przez to wprowadzanie w zycie takich wartosci,
jak: wolno$¢, odpowiedzialnos¢, partnerstwo czy niezalezno$¢, moga jednak
by¢ trudne w przypadku 0sob z ograniczeniami sprawno$ci. Bariery pojawia-
jace si¢ w sytuacji doswiadczania niepelnosprawnosci moga istotnie hamowacé
rozwoj aktywnosci spotecznej. Na ptaszczyznie indywidualnych do§wiadczen
pojawiaja si¢ pytania o wlasng tozsamos¢, mozliwosci samodzielnego zycia
i zaakceptowania niepetnosprawnosci. Uruchomione zostaja zasoby potrzebne
do utrzymania status quo, ktére w ,,normalnym” planie rozwojowym jednostki
zostatyby spozytkowane w celu pomnazania kapitalu wlasnego®.

W odniesieniu do wymiaru spotecznego niepetnosprawnos¢ bedzie sig wia-
za¢ z niechciang zwykle przynalezno$cia do ,,grupy specjalnej”, etykietowa-
nej i stereotypizowanej przez otoczenie. Wciaz obecne w spoteczenstwie pol-
skim negatywne postawy wobec 0s6b z ograniczeniami sprawnosci, zwykle
podszyte strachem badz niepewno$cia w kontakcie z nimi, prowadza czg¢sto
do konfliktow.

Czynniki wymienione powyzej scisle koresponduja z szersza makrostruk-
tura, w tym z prowadzona polityka spoteczna, uwarunkowaniami spotecz-
no-politycznymi. Sg zarazem jej skutkiem, jak i przyczyna. Model medycz-
ny niepelnosprawnosci, rozwijany gtownie w latach siedemdziesiatych XX
wieku, ewoluuje obecnie w kierunku myslenia na temat niepelnosprawnosci
jako wyniku interakcji czynnikow indywidualnych i §rodowiskowych (mo-
del interakcjonistyczny). Osoba z ograniczong sprawnos$cia przestaje obecnie
by¢ pacjentem, a staje si¢ obywatelem. Nic jednak nie dzieje si¢ natychmiast.
Prowadzona przez wiele lat polityka spoteczna zmuszata osoby niepetno-
sprawne raczej do pozostawania w domu i biernego pobierania renty anizeli do
aktywnej partycypacji spotecznej. Taka sytuacja nie sprzyjata uksztattowaniu
si¢ postawy obywatelskiej, umiejgtnos$ci wspotpracy i solidarnosci w rozwia-
zywaniu tak zwanych problemow spotecznych, ktore nie byty dotad postrze-

> Wedhug Stanistawa Kowalika, tworcy koncepcji ,,strefy utraconego rozwoju”, ogranicze-
nie sprawnosci na jakimkolwiek etapie dorostego zycia powoduje, ze dotad podejmowane za-
dania i plany zostaja przerwane. Posiadane za$ zasoby, ktére w niezaktéconym planie rozwo-
jowym wykorzystane bylyby na wsparcie rozwoju i realizacjg zaplanowanych dziatan, zostaja
spozytkowane w celu zabezpieczenia przed regresem, cofnigciem si¢ do wezeséniejszych faz
rozwojowych (za: Kowalik, 2003).
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gane przez spoteczno$¢ (czy spoteczenstwo) ani jako wilasne, ani jako wspol-
ne. Wejscie do Unii Europejskiej wymusito nowe spojrzenie na problematyke
0s6b niepetnosprawnych i dostosowanie niektorych rozwiazan do standardow
europejskich, poczawszy od likwidacji barier architektonicznych (patrz: Plan
dziatan 2006-2015, Rada Europy).

Zgodnie z Planem Dziatan Rady Europy na lata 2006-2015 na rzecz oséb
niepetnosprawnych przewiduje si¢ m.in. zapewnienie osobom z ograniczenia-
mi sprawnosci petnej integracji i uczestnictwa w procesach decyzyjnych, nie-
zbednych dla rozwoju spoteczenstwa obywatelskiego: ,,Uczestnictwo w zyciu
politycznym i publicznym” (pkt 1) oraz ,,Zycie w spotecznosci lokalne;j” (pkt
8). Postulaty te maja zosta¢ spelnione dzigki zasadzie inkluzji oraz wsparcia
tych 0sob przez najblizsze otoczenie, w tym cztonkow spolecznosci lokalnej.
Kierunek planowanych dzialan mozna zatem uzna¢ za dwutorowy. Z jednej
strony chodzi o dokonanie przemiany w osobach z ograniczeniami sprawno-
$ci, aby mogly one pewnie wkroczy¢ w zycie spoleczne, z drugiej mozna mo-
wi¢ o potrzebie podejmowania czynnosci nakierowanych na zmiang postaw
spolecznych. Dopiero tak przeprowadzone dziatania maja szanse rzeczywiscie
wyzwoli¢ aktywnos¢ spoteczng u 0sob z ograniczeniami sprawnosci.

Badanie zostato zaprojektowane z myslg zaréwno o wymiarze indywidualnym oraz spotecz-
nym, jak i szerzej rozumianym kontekscie spoteczno-politycznym. Przyjete zatozenie moéwi
bowiem o wzajemnej relacji pomiedzy czynnikami indywidualnymi, spotecznymi i struktural-
nymi, reprezentowanymi tutaj przez zmienne: samoakceptaciji, jakosci zycia rozumianej przez
pryzmat dostgpnosci i mozliwosci realizowania si¢ w réznych obszarach zycia, jak i aktywno-
$ci w ramach spoteczenstwa obywatelskiego (partycypacja spoteczna i obywatelska).

Obszary te wydaja si¢ ze soba skorelowane, co oznaczatoby, ze wysoka
samoakceptacja (w tym akceptacja wlasnej choroby) moze si¢ wiazac z per-
spektywa realizacji w roznych obszarach zycia i sprzyja takze wlaczaniu si¢
w nurt zycia spotecznosci i spoleczenstwa (aktywnosci spolecznej i obywa-
telskiej). Mozna przypuszczaé, ze relacja ta jest przechodnia: wigksza akcep-
tacja ze strony spoteczenstwa i najblizszego otoczenia 0s6b z ograniczeniami
sprawnosci oraz zrozumienie ich potrzeb przyczyniaja si¢ do lepszej dostep-
nos$ci do réznych obszaréw zycia dla tych oséb. Zwrotnie powoduje to u nich
wzrost samooceny, w tym akceptacji niepetnosprawnosci, ktora nie jest prze-
szkoda w realizacji wlasnych zamierzen, planéw i marzen.

1.3. Samoakceptacja i samoocena

Samoakceptacje mozna opisa¢ w skrocie jako zgodg na samego siebie. Jest
ona wypadkowa dystansu, jaki dzieli ,,ja realne” od ,,ja idealnego”. Dla opty-
malnego funkcjonowania potrzebna jest rOwnowaga pomigdzy wymieniony-
mi elementami obrazu samego siebie, czyli ,,ja realnym” i ,,ja idealnym”, do
ktorego dazy jednostka (Reykowski, 1970, 1986). Zbyt duzy dystans moze
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wywotywac¢ frustracje i bezsilnos¢, zbyt maty natomiast — nie wzbudza¢ mo-
tywacji do rozwoju osobistego. Akceptacja samego siebie jest szczegolnie na-
razona na zachwianie w sytuacji niepelnosprawnosci (Antle, 2004; Kowalik,
2007). Czlowiek, integrujac wiedzg na swoj temat, musi uwzglednia¢ w ob-
razie samego siebie takze wtasng niepelnosprawnos¢. W niektorych przy-
padkach informacje na temat niepetnosprawnosci sa przez niego odrzucane.
Zaprzeczenie temu elementowi obrazu swojej osoby powoduje, ze trudno jest
moéwié o samoakceptacii.

Samoakceptacja, w tym akceptacja wlasnej niepetnosprawnosci, jest wyni-
kiem interakcji, jaka zachodzi pomigdzy jednostka a jej otoczeniem. Ludzie,
ktorzy ja otaczaja, sa niczym lustro, w ktérym codziennie si¢ przeglada. Moze
w nim zobaczy¢ akceptacje 1 zrozumienie badz zaciekawienie, strach czy nie-
che¢é. Postawa wzgledem swojej osoby jest po czesci udziatem otoczenia, kto-
re t¢ postawe umacnia i ksztattuje.

Z przeprowadzonych dotychczas badan® wynika, ze akceptacja samego sie-
bie, w tym wilasnej niepelnosprawnosci, najczesciej wystepuje w odniesieniu
do 0sdb z niepetnosprawnoscia ruchowa w stopniu umiarkowanym, z wyz-
szym wyksztatceniem, pozostajacych w zwiazku matzenskim. Mozna sig do-
mys$laé, ze podana charakterystyka spotyka si¢ z najwigksza aprobata ze stro-
ny otoczenia. Wsrdd osob najczesciej wykazujacych postawe braku akceptacji
w stosunku do wiasnej niepetnosprawnosci znalazty sig przede wszystkim:
osoby dotknigte choroba psychiczna, o znacznym stopniu niepelnosprawno-
$ci oraz bgdace w separacji i z niskim wyksztalceniem (Wiszejko-Wierzbicka,
2008).

Samoakceptacja $cisle wiaze sig¢ z samoocena. Nie sposob posiadac niska
samooceng i si¢ akceptowac. Niekiedy te terminy stosowane sa zamiennie
(por. Harter, 1999).

Zgodnie z koncepcja Susan Harter (ibidem), amerykanskiej badaczki
samoakceptacji i samooceny, poparta licznymi badaniami na ten temat, po-
ziom samooceny, a takze akceptacja samego siebie wynikaja z kombinacji
dwoch czynnikow. Po pierwsze, z wielkosci r6znicy pomigedzy stanem obec-
nym a wyobrazonym; po drugie — z wagi, jaka przypisywana jest danemu
obszarowi ,,ja”, z tego, na ile okreslona domena jest istotna i jakie zajmuje
miejsce w konstelacji ,,ja” (centralne badz peryferyczne). Z ustalen poczynio-
nych przez autorke w ramach przeprowadzonych przez nig badan wynika, ze
relatywnie niska samoocena dotyczy osob, ktore nie posiadaja wystarczaja-
cych kompetencji badZ wtasnos$ci w obszarach uwazanych przez nie za waz-
ne. Przyktadowo: jesli dla danej osoby bardzo wazna jest rodzina, a jej nie po-
siada, mozna spodziewac si¢ niskiej samooceny.

¢ Wyniki badania przeprowadzonego w 2007 roku w ramach projektu Psychospoleczne warun-
kowania aktywnosci zawodowej 0sob niepetnosprawnych. Warszawa: Szkota Wyzsza Psychologii
Spotecznej i Europejski Fundusz Spoteczny, realizacja badania w latach 2005-2008.
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1.4. Jakosc¢ zycia — aktywnos¢ w waznych obszarach zycia

Jak podaja niektore zrodta (Czapinski, 2005; Wozniak, 2008), obecnie ist-
nieje okoto 100 réznych definicji jako$ci zycia. Jako$¢ zycia moze by¢ rozu-
miana jako obiektywne wskazniki warunkow zycia, wérdd ktorych znajduja
si¢ migdzy innymi: sytuacja finansowa, status zawodowy, cz¢sto$¢ podejmo-
wania aktywno$ci i uczestnictwa w zyciu kulturalnym (sport, rozrywka, wyda-
rzenia kulturalne). Z drugiej strony jako$¢ zycia mozna traktowac jako subiek-
tywne poczucie dobrostanu jednostki i jej zadowolenia w rdéznych obszarach
zycia: zawodowego, prywatnego, spolecznego, towarzyskiego (za: Kowalik,
1999). Ogolnie rzecz biorac, mozna powiedzieé, ze:

Jako$¢ zycia cztowieka wynika z tego, w jaki sposob zyje on w danym $rodowi-

sku, realizuje swoje mozliwosci, rozwija sig, odpoczywa — te wszystkie rodzaje

aktywnosci (...) sa zrodtem radosci, ktora ksztaltuje rados¢ zycia. Brak mozliwo-
$ci realizacji wlasnych zamierzen, cho¢by w jednej ze sfer, powoduje jej obnize-

nie (Appelt, Wojciechowska, 2002, s. 111).

Wedtug definicji przyjetych przez ICF (International Classification
of Functioning) jako$¢ zycia rozumiana jest rOwniez przez pryzmat partycypa-
cji 1 zaangazowania w rozne obszary zycia. ICF zawiera odniesienie do dzie-
wigciu réznych domen zycia (Noreau, Desrosiers, Robichaud, Fougeyrollas,
Rochette, Viscogliosi, 2004), wsrdd ktorych mowi sig miedzy innymi o rela-
cjach interpersonalnych, zyciu w spotecznos$ci, edukacji, zatrudnieniu, rekre-
acji, zajmowaniu si¢ domem, dbatosci o zdrowie. W wielu badaniach dotycza-
cych jakosci zycia, poczynajac od tych podjetych w latach siedemdziesiatych
przez Johna Flanagana (1978), ze zmiennym uzasadnieniem opierano si¢ na
roznej liczbie sfer zycia, ktore uznawano za wazne w badaniach nad partycy-
pacja spoteczna i jako$cig zycia. Sam Flanagan poczatkowo wymienit ich 15,
po czym stworzyt z nich pie¢ gtdéwnych kategorii, takich jak: dobrostan ma-
terialny i fizyczny, relacje z innymi, aktywnosc¢ spoteczna i obywatelska, roz-
wo0j osobisty oraz rekreacja.

Podobna kategoryzacja, nawiazujaca do badan Flanagana, postugiwaty si¢
w swoich pracach polskie badaczki (Brzezinska, Stolarska, Zielinska, 2002).
Wyrdznity pie¢ sfer, ktére postuzyly im do analizy poczucia jakos$ci zycia:
bezpieczenstwo, zwiazki z ludzmi, dziatalno$¢ dla innych, aktywnos¢ i praca
oraz wypoczynek i czas wolny.

Do powyzszej kategoryzacji i wyrdznionych w jej ramach pigciu sfer zycia
zastosowano narzedzie przygotowane w ramach omawianego w dalszej czg$ci
badania. Podejscie to nawiazuje do subiektywnych miar poczucia szczescia,
w odréznieniu od nurtu, ktory postulowat miary obiektywne. Wybor takie-
go stanowiska podyktowany jest rowniez wynikami badan przeprowadzonych
w Holandii na probie ponad 5000 oséb z ograniczeniami sprawno$ci, dotycza-
cych pomiaru zwiazku pomigdzy poczuciem zadowolenia z zycia i wlasne-
go zdrowia a partycypacja spoteczna, mierzong za pomoca miar ,,obiektyw-
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nych”, na przyktad liczby wyj$¢ do kina, godzin spedzonych w pracy. Autorzy
projektu doszli do wnioskow, iz nie jest wazna ,,obiektywna” miara, ktora
miala, jak si¢ okazalo, niewiele wspolnego z poczuciem zadowolenia z zy-
cia, lecz subiektywne poczucie jakosci podejmowanych rodzajow aktywno-
$ci (Campen, ledema, 2007). Innymi stowy, nawiazujac do teorii zaangazowa-
nia Csikszentmihalyiego (1988), na samopoczucie nie wptywa fakt posiadania
pracy, ale mozliwo$¢ spetnienia si¢ w niej. To samo dotyczy kapitatu spotecz-
nego, kiedy to jako$¢ poszczegolnych relacji jest niewspotmiernie istotniejsza
w stosunku do liczby znajomosci.

Jakos$¢ zycia w ramach niniejszego badania jest definiowana w terminach subiektywnego od-
czucia zadowolenia i mozliwosci rozwoju w réznych obszarach zycia (rodziny i bliskich zwigz-
kach, pracy i nauki, zycia spotecznego, wypoczynku i rekreacji, czyli tak zwane koto zycia).
W kazdym z tych obszaréw mozna méwi¢ o mozliwosci nawigzywania relacji: partnerskich,
kolezenskich, zawodowych, towarzyskich, ktére petnig funkcje LUSTRA.

W powyzszej definicji ktadzie si¢ nacisk na aspekt relacji z innymi, czy-
li szeroko rozumianej partycypacji spotecznej, ktorej czescia jest aktywnosc¢
w obszarze zycia spotecznego. To podejscie do pomiaru jako$ci zycia moz-
na nazwac relacyjnym, gdyz uwzglednia mogace zachodzi¢ w ramach kazde-
g0 z obszarow relacje interpersonalne i grupowe. W relacjach nawiazywanych
w kazdym z obszaréw jednostka za$, niczym w lustrze, moze dostrzec akcep-
tacje badz nieche¢ czy odrzucenie.

1.5. Partycypacja spoteczna i obywatelska

Rozréznia sig¢ rozmaite koncepcje spoteczenstwa obywatelskiego. Wywodza
si¢ one z koncepcji spoteczenstwa demokratycznego, liberalnego, a takze sze-
rzej rozumianej koncepcji humanistycznej. Ta ostatnia wydaje si¢ najszersza
1 mowi o pelnym uczestnictwie w spoleczenstwie obywatelskim, opartym na
zasadach: partycypacji, inkluzji oraz niedyskryminacji. Koncepcja humani-
styczna spoleczenstwa obywatelskiego taczy réwnos¢ z réznorodnoscia: ,,lu-
dzie sa rozni, a zarazem rowni” (Lister, 1997).

Aktywnos¢ (partycypacja) spoteczna i obywatelska oznacza uczestnictwo w zyciu witasnej
spotecznosci lokalnej oraz uczestniczenie w wydarzeniach spotecznych i politycznych (np.
wybory). Jest to czynny udziat w dziatalnosci organizaciji, stowarzyszen charytatywnych oraz
organizacji sportowych, religijnych, politycznych.

Prowadzona obecnie polityka spoleczna zachgca osoby z ograniczeniami
sprawnosci do pelnej partycypacji w spoteczenstwie obywatelskim, jednak
wciaz niewystarczajaco rozwini¢te sa oddolne struktury samorzadowe w celu
wspierania tej inicjatywy (por. Gaciarz, 2009). Osoby z ograniczeniami spraw-
nosci staja si¢ juz ,,widoczne”, ale czgsto jeszcze nie maja gtosu. Nie tylko
dlatego, ze si¢ im na to nie pozwala, ale ze nie ma ustalonych praktyk w tym
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zakresie, a czgsto 1 one same nie sa przygotowane, aby si¢ wypowiedzie¢
w sprawach waznych dla innych.

W odniesieniu do polityki spotecznej obecnie wiele si¢ mowi o regule 4d:
demokratyzacji, decentralizacji, deinstytucjonalizacji oraz demonopolizacji
(Wozniak, 2008). Demokratyzacja jest rozumiana jako dazenie do wlaczania
0s0b z ograniczeniami sprawnosci do spraw spotecznosci lokalnej oraz ogol-
nych debat spotecznych poprzez mechanizm konsultacji spotecznych w mysl
zasady: nic o nas bez nas. Decentralizacja oznacza przesuwanie z poziomu
centralnego na lokalny spraw mozliwych do rozwiazania i zarzadzania przez
sama spoleczno$¢ czy jednostke z uwzglednieniem zasady subsydiarno$ci
(oddawanie w rece ludzi tego, co moga zrobi¢ sami, bez udziatu panstwa).
Deinstytucjonalizacja (Meyer, 2004) jest procesem majacym na celu ograni-
czenie mocy agend panstwowych i przekazanie zadan, ktére dotad wypehniaty,
organizacjom i zrzeszeniom lokalnym, bez uzurpowania sobie prawa do posia-
dania ,,najlepszej wiedzy”. Celem demonopolizacji jest natomiast wlaczanie
jak najszerszych rzesz spoteczenstwa do zarzadzania i rozwiazywania proble-
mow dotyczacych polityki spotecznej (inkluzja).

Przeszkoda w rozwoju aktywnos$ci spotecznej i obywatelskiej 0osob z ogra-
niczeniami sprawnos$ci sg takze bariery instytucjonalne. System rent i zapo-
mog, tworzacy efekt ,,putapki socjalnej”, rowniez moze stanowi¢ powazna
przeszkode w zdobywaniu niezalezno$ci. Pomoc instytucjonalna, czgsto ogra-
niczona do wyptacania §wiadczen, moze bowiem przyczynia¢ si¢ do podtrzy-
mywania biernej postawy. Wtornie zas wpltywac na wizerunek osoby z ogra-
niczeniami sprawnosci jako zaleznej i niesamodzielne;.

Jak wynika z badan CBOS, cytowanych we wstgpie, aktywnos$¢ spotecz-
na wiaze si¢ ze statusem spotecznym i materialnym badanych — im wyzsze
wyksztatcenie i1 lepsze warunki materialne gospodarstwa domowego, tym
wigksze zainteresowanie grupowa praca spoteczna. Aktywnemu uczestnic-
twu sprzyja tez wysoki status spoteczno-zawodowy i finansowy, natomiast
wyraznie blokuje je niskie wyksztatcenie, zta kondycja materialna gospodar-
stwa domowego i trudna sytuacja zyciowa: bezrobocie, trwale zty stan zdro-
wia (renci$ci), brak wiasnych dochodéw (gospodynie domowe) oraz starszy
wiek (65 lat i wigcej).

1.6. Relacje pomiedzy samoakceptacja, jakoscig zycia i partycypacjg
spoteczng

Aktywno$¢ spoteczna mozna traktowac¢ jako wynik zaréwno czynnikow
indywidualnych (samoakceptacji, samooceny), jak i spotecznych (jakosci zy-
cia) oraz strukturalnych (regulacji prawnych, prowadzonej polityki spotecz-
nej). Innymi stowy, mozna przypuszczac, ze fakt, czy osoba bedzie uczestni-
czy¢ w zyciu spotecznym zalezy zarowno od tego, w jaki sposob postrzega
samg siebie — czy posiada cechy psychiczne ulatwiajace jej kontakty inter-
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personalne, jak i od zewngtrznych warunkow generowanych przez otoczenie
spoteczne i strukturalne. Czynniki te zazgbiajq si¢ i ptynnie przechodza jed-
ne w drugie. Trudno bowiem moéwi¢ o samoakceptacji w oderwaniu od po-
staw otoczenia, ktore ma duzy udziat w jej ksztattowaniu, czy o partycypacji
spotecznej, nie biorac pod uwage obiektywnych i subiektywnych czynnikow
zwiazanych z jakoscia zycia.

Poczucie jakosci zycia
w réznych jego
obszarach
(aktywnos$¢ w réznych
obszarach zycia)

Aktywnosé
spoteczna
i obywatelska

Samoakceptacja

Rycina 2. Wzajemne relacje pomiedzy zmiennymi w badaniu: samoakceptacja,
jakos¢ zycia i partycypacja spoteczna
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

W ramach badania bgda analizowane wszystkie powyzsze czynniki oraz
opisywane pomigdzy nimi relacje, czyli wzajemne zwiazki. Samoakceptacja
prawdopodobnie dodatnio koreluje z zadowoleniem z wlasnego zycia i po-
dejmowanej aktywnosci w ramach réznych jego obszarow (jako$¢ zycia),
zwlaszcza tych uznawanych przez jednostke za wazne. Wysoka jakos¢ zycia
oraz zadowolenie z podejmowanej aktywnosci powinny i§¢ rowniez w parze
z wigkszym zaangazowaniem w zycie spoteczne. Poczucie jakoSci zycia wy-
daje si¢ zatem tutaj zmienna posredniczaca, wypadkowa tego, co z jednej stro-
ny indywidualne, z drugiej za$ spoteczne, powstate w ramach relacji z inny-
mi. Jako$¢ zycia jest zatem owa ,,szeroka” partycypacja spoteczna, w zakresie
ktorej mozna wytoni¢ aktywnos$¢ spoteczng (obok aktywnosci podejmowa-
nych w innych obszarach, np. praca czy rodzina). Schematycznie owe zalez-
nosci przedstawia rycina 2.

1.7. Podsumowanie

Aktywno$¢ spoleczna i obywatelska, zaangazowanie w zycie wlasnej spo-
tecznosci, zainteresowanie sfera publiczna wydaja si¢ imperatywami dzisiej-
szego modelu spoteczenstwa, nazywanego obywatelskim. To wlasnie oby-
watel, bez wzgledu na pochodzenie, sytuacje zyciowa, wiek, ple¢ oraz inne
zmienne spoteczno-demograficzne, powinien liczy¢ si¢ w dzisiejszym spote-
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czenstwie. Jego che¢ dzialania, odpowiedzialnos¢, motywacja do zmian, po-
czucie wpltywu na otaczajaca rzeczywisto$¢ maja by¢ napedem do realizacji
takich wartosci jak: samoorganizacja, sprawiedliwo$¢, rownos¢, autonomia,
samorzadnos$¢. Czy sa to tylko puste stowa? Wydaje sig, ze funkcjonowanie
modelu spoleczenstwa obywatelskiego umozliwia wypekienie ich trescia.
Otwiera bowiem przed obywatelami naszego kraju nowe mozliwosci tworza-
ce warunki do wprowadzania owych idei do codziennego zycia. W tym celu
powstaja migdzy innymi organizacje samorzadowe, za posrednictwem kto-
rych mozemy wyraza¢ swoje postulaty zmian w réznych obszarach, w tym
réwniez — w obszarze niepetnosprawnosci. Do tego jednak niezbedne jest za-
angazowanie.

Powotanie organizacji, podobnie jak prywatnej firmy, nie odniesie pozy-
tywnych skutkow, jesli nie bedzie ona ,,zyta” energia ludzi, ktorzy ja tworza.
Wecielanie idei i postulatéw w czyn wymaga motywacji do podjecia dziata-
nia, a takze pewnych kompetencji. Czy osoby z ograniczeniami sprawnosci
chca si¢ angazowaé w zycie spoteczne i publiczne? Jakie miejsce zajmuje ak-
tywno$¢ spoteczna i obywatelska w ich zyciu? By¢ moze, mimo ,,otwartych
drzwi” spoleczenstwa obywatelskiego, nadal musza pokonywac liczne bariery
utrudniajace im petna partycypacje w zyciu spotecznym i publicznym?

Mowiac o zaangazowaniu w sfere spoleczng i publiczna, o checi aktywne-
g0 W niej uczestniczenia, nalezy pamigta¢ zarowno o pewnych uwarunkowa-
niach zewnetrznych, decydujacych o jej dostgpnosci dla roznych grup spotecz-
nych, jak tez o indywidualnych cechach jej cztonkow. Osoby z ograniczeniami
sprawnosci, jako grupa, ktora przez dlugie lata doswiadczata polityki izolacjo-
nizmu, ,,zachet do biernosci zawodowej”, musza si¢ obecnie zmagac z liczny-
mi obcigzeniami (stereotypy, brak dobrych praktyk w zakresie uniwersalnego
projektowania, czyli tak zwany universal design w podejmowanych przed-
sigwzigciach na réznych plaszczyznach zycia spotecznego). Owo wtloczenie
0s0b z ograniczeniami sprawno$ci w pewne, najczgséciej niekorzystne, sche-
maty wymaga od nich wiele sil, aby si¢ z nich wyzwoli¢. Spoleczenstwo oby-
watelskie wydaje si¢ nies¢ taka obietnicg. Czy jest ona wedtug oséb z ograni-
czeniami sprawnosci realna do spelnienia, a jesli nie, to co przeszkadza w jej
urzeczywistnieniu? Pytania te staty si¢ punktem wyjscia do zaprojektowane-
go badania.



Rozdziat 2

Opis badania

2.1. Wprowadzenie

Celem zaprojektowanego badania byto okreslenie wzajemnych relacji po-
migdzy samoakceptacja i samoocena, jakos$cia zycia oraz partycypacja spo-
leczno-obywatelska. Uczestnictwo w zyciu spolecznym i1 obywatelskim jest
mozliwe w okreslonych warunkach, ktore zaleza zarowno od czynnikdéw in-
dywidualnych (samoakceptacja i samoocena), jak i odnoszacych si¢ do prze-
strzeni pomigdzy jednostka a jej otoczeniem spotecznym (subiektywnie od-
czuwana jakos¢ zycia). W przyjetych hipotezach zawarto przypuszczenie, ze
relacje pomigdzy powyzszymi zmiennymi moga mie¢ charakter wielostronny,
a takze zwrotny (wzajemne oddziatywanie zwrotne). Oznaczatoby to, iz wyso-
ki poziom samoakceptacji dodatnio koreluje z poczuciem zadowolenia z zycia
(jakosc¢ zycia), to za$ wiaze si¢ z bardziej intensywna, niz w przypadku osob
z niska samoakceptacja, aktywnoscia spoteczna.

Relacja ta moze tez dziata¢ w odwrotnym kierunku, czyli mocniejsze zaan-
gazowanie w zycie spoteczne daje wigcej okazji do zadowolenia (pozytywne
lustra spoteczne) i oddziatujac zwrotnie, podnosi akceptacje samego siebie.
Zaprojektowane badanie nie ma na celu wskazania zwiazkéw przyczynowo-
skutkowych, na podstawie ktérych mozna by okresli¢, czy zeby zwigkszy¢ po-
ziom partycypacji spotecznej, nalezy najpierw pracowaé nad podniesieniem
samooceny (element samoakceptacji). Wymagatoby to bowiem zastosowania
metodologii badan podtuznych, okreslajacych proces ksztattowania sig samo-
oceny. Na podstawie badania bedzie jednak mozna okresli¢, czy istnieja zwiaz-
ki pomigdzy wymienionymi zmiennymi. [stnienie takiego zwiazku uprawnia-
toby do projektowania dziatan nakierowanych badz na pracg indywidualna
i podnoszenie poziomu samoakceptacji (oddziatywanie psychologiczne), badz
zorientowanych na stworzenie warunkow do zwigkszenia partycypacji spo-
tecznej i obywatelskiej (oddziatywanie spoteczne i strukturalne). Poczucie za-
dowolenia z zycia (jako$¢ zycia), jako zmienna posredniczaca w tym procesie,
a zarazem jego wypadkowa, mogloby zatem zmieniac¢ si¢ niezaleznie od tego,
na ktory z tych czynnikdéw by si¢ oddziatywato.

Z badan amerykanskiego psychologa Johna Flanagana (1978) wynika, ze
w ocenie jakosci zycia bardzo wazna role odgrywaja indywidualne zmien-
ne psychologiczne. Jako przyktad podat on opis sytuacji zyciowej dwoch ko-
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biet, ktore osiagnety dos¢ niskie wyniki na skali oceny jakosci zycia. Pierwsza
z nich, mimo bardzo dobrej sytuacji finansowej, wciaz uwazala, ze osiagng-
fa zbyt mato. Druga, bedaca w o wiele gorszej sytuacji finansowej, twierdzi-
fa, Ze na nic jej nie sta¢. W przypadku pierwszej kobiety mozna mowi¢ o nie-
zaspokojonych ambicjach i aspiracjach (zmienna psychologiczna); przypadek
drugi nasuwa przypuszczenia, ze wystarczytoby podnies¢ standard obiektyw-
nych warunkéw zycia (czynniki obiektywne, zewngtrzne), aby odczuta wyz-
sza jakos¢ zycia.

John Flanagan wprowadzil do badan nad jakoscia zycia jeszcze jedna
zmienna, odnoszaca si¢ do subiektywnej waznosci opisywanego obszaru zy-
cia (w sumie wyrdznit 15 obszarow waznych dla jakosci zycia, zredukowa-
nych w innych badaniach do pigciu). Tym samym potaczyt to, co obiektywne
(np. sytuacja bytowa), z tym, co indywidualne i subiektywne (poczucie waz-
nosci danej sfery zycia).

Aspekt waznosci (przypisywanie wagi) danej sfery, czyli wygladowi ze-
wnetrznemu, aktywnos$ci sportowej, spotecznej, zaangazowaniu w bliskie
zwiazki, obecny jest takze w badaniach Susan Harter (1999). Wedtug jej kon-
cepcji, popartej licznymi eksperymentami z tego zakresu, poziom samooceny,
a takze akceptacja samego siebie wynikaja z kombinacji dwdch czynnikdw.
Po pierwsze, z wielkosci r6znicy pomigdzy stanem obecnym a wyobrazonym;
po drugie z wagi, jaka przypisywana jest danemu obszarowi ,,ja”; tego, na ile
okreslona domena jest istotna i jakie zajmuje miejsce w konstelacji ,,ja” (cen-
tralne badz peryferyczne). Z ustalen, jakie poczynita autorka w ramach prze-
prowadzonych przez siebie badan, wynika, ze relatywnie niska samoocena
dotyczy o0sob, ktore nie posiadaja wystarczajacych kompetencji lub wlasnosci
w obszarach uwazanych przez nie za wazne. Przyktadowo u osoby, dla ktorej
bardzo wazna jest rodzina, a rownoczesnie jej nie ma, mozna spodziewac si¢
niskiej samooceny. Z obserwacji tych wynikajq implikacje praktyczne:

Praca nad pozytywnym obrazem samego siebie oraz wtasng samoocena, aby byta skutecz-
na, musi odnosic¢ sie do kluczowych i waznych dla jednostki obszaréw ,ja”.

W ten oto sposob przechodzimy od indywidualnej charakterystyki, jaka jest
samoakceptacja, do czynnikow spotecznych.

Mozna przypuszczaé, ze wysoka samoakceptacja sprzyja nawiazywaniu
kontaktow z innymi, to za$ zwigksza prawdopodobienstwo zaangazowania
si¢ w sprawy spoteczne. Relacja ta moze by¢ przechodnia, co oznacza, ze 0so-
by, ktore sa aktywne spotecznie, maja wiecej okazji do pozyskania pozytyw-
nych informacji zwrotnych na swoj temat. Akceptacja otoczenia buduje ak-
ceptacje wlasna jednostki, co pomaga w nawigzywaniu pozytywnych relacji
(mechanizm zwrotny). Osoby, ktore sa aprobowane przez otoczenie spotecz-
ne i otrzymuja od niego zrozumienie, prawdopodobnie chgtniej uczestnicza
W jego zyciu.
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Innej sytuacji mozna si¢ spodziewaé, kiedy osoba czuje si¢ niezrozumia-
na i odrzucona przez $rodowisko, na przyktad wskutek niepetnosprawnosci.
Czlowiek z ograniczeniami sprawnosci, zwlaszcza rzadko wystepujacej lub
glebokiej, moze czu¢ si¢ wykluczony z nurtu zycia spotecznosci, w ktorej
zyje, chociazby ze wzgledu na wystepujace w niej bariery. Tymi barierami
moga by¢ postawy ludzi, niechg¢ czy strach ze strony sasiadow, cztonkow
spotecznosci, ale takze brak podjazdu do urzedu czy fakt, Ze nie stworzono we
wladzach lokalnych stanowiska dla osoby reprezentujacej grupg z ogranicze-
niami sprawnosci. Nie majac dostepu do réznych sfer zycia, taka osoba moze
czu¢ sig intruzem na ,,wtasnym podworku”. Brak akceptacji ze strony otocze-
nia nie zacheca do aktywnosci na rzecz spotecznosci czy spoteczenstwa, kto-
rego nie jest si¢ czgscia. Przedstawiona sytuacja moze powodowaé wycofanie
si¢ osoby z ograniczeniami sprawnosci do obszarow, gdzie zostanie zaakcep-
towana (rodziny, przyjaciot). Alternatywe stanowi odnalezienie innej spo-
lecznosci — na przyktad wirtualnej (Smoczynska, 2010) — badz, jak przypusz-
czalnie dzieje si¢ w przypadku oséb z rzadko wystepujacymi ograniczeniami
sprawnosci, przytaczenie si¢ do miedzynarodowej spotecznosci (organizacji,
fundacji), w ktorej spotkaja si¢ ze zrozumieniem i akceptacja. Spotecznos¢ lo-
kalna traci wigc swojego czlonka wraz z zasobami, ktore odtad rozwijac sig
beda niezaleznie od niej.

2.2. Pytaniai hipotezy

Biorac pod uwagg powyzsze rozwazania i przytoczone badania, przed przy-
stapieniem do badania sformutowano nastgpujace jego cele:

1. Opis charakteru zwiazku pomigdzy samoakceptacja i samooceng, poczu-
ciem jako$ci zycia a partycypacja spoteczno-obywatelska.

2. Okreslenie poczucia jakoSci zycia przez osoby z niepelnosprawnoscia
w odniesieniu do réznych sfer zycia, w tym: zycia zawodowego, rodzin-
nego 1 bliskich zwiazkow, aktywnosci spolecznej i obywatelskiej, oraz po-
réwnanie go z poczuciem jakosci Zycia ocenianym na tych samych wymia-
rach przez osoby sprawne.

3. Ocena poziomu samooceny i samoakceptacji wsrdd oséb z ograniczenia-
mi sprawnosci i 0s6b sprawnych. Okreslenie zwigzku pomigdzy poziomem
samoakceptacji i samooceny a aktywnoscia spoleczna, ustalenie, czy wy-
soki poziom owych charakterystyk indywidualnych sprzyja podejmowaniu
aktywnosci spolecznej — nawiazywaniu nowych relacji, przynaleznos$ci do
organizacji spotecznych i partycypacji w zyciu spoteczno-politycznym.

Nakreslone powyzej cele pozwolity sformutowaé nastepujace hipotezy:
Hipoteza I: Ograniczenie sprawnosci wiaze si¢ z nizsza samoakceptacja

1 samooceng oraz mniejsza aktywnos$cia spoteczna.

Hipoteza II: Zar6wno osoby sprawne, jak i osoby z ograniczeniami spraw-
nos$ci oceniaja obecne swoje zycie i aktywnos¢ w jego poszczegdlnych obsza-
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rach jako rozne od tego, jakie cheiatyby, Zeby ono byto (dystans pomigdzy sta-
nem obecnym a stanem pozadanym).

Hipoteza I11I: Istnieja pozytywne zwigzki pomigdzy samoakceptacja, jako-
$cia zycia (zadowoleniem z r6znych jego obszarow) i akceptacja spoteczna.

2.3. Metodologia badania i zastosowane narzedzia

Badanie zostato przeprowadzone metoda jakosciowa z zachowaniem ele-
mentdw podejécia typu mix (Johnson, Onwuegbuzie, 2004; Tashakkori,
Teddlie, 2003) polegajacego na laczeniu metod ilosciowych i jakosciowych
z zastosowaniem celowego doboru do proby. Takie podejscie, czyli uzycie
narzedzi jakosciowych oraz ilosciowych, wydawato si¢ optymalne, aby osia-
gna¢ cele zamierzone w ramach badania. Umozliwito to uzyskanie zaro6wno
danych ilo§ciowych, porownywalnych pomi¢dzy osobami sprawnymi i osoba-
mi z ograniczeniami sprawnosci, jak i poglebionych danych jakosciowych. Te
ostatnie pozwolily zinterpretowac ,,w glab” otrzymane dane iloSciowe poprzez
dostarczenie waznych opisow motywacji i potrzeb 0sob badanych w réznych
obszarach. Wylacznie ilosciowo badane byly charakterystyki psychologicz-
ne: samoakceptacja i samoocena (kwestionariusz KBS i KS). Metod¢ mie-
szanych paradygmatow zastosowano w odniesieniu do badania jakosci zycia
(,,kolo zycia” w ramach indywidualnego wywiadu poglegbionego, tzw. In-
Depth Interview). Stricte jako$ciowo okreslano natomiast aktywnos$¢ spotecz-
ng (zogniskowany wywiad grupowy z udziatem bliskich, tzw. Affinity Focus
Group).

W badaniu wykorzystano narzgdzia o charakterze jakosciowym oraz ilo-
sciowym. Narzedzia jakosciowe to: A) scenariusz poglebionego wywiadu
indywidualnego (dla os6b sprawnych oraz z ograniczeniami sprawnosci),
B) scenariusz zogniskowanego wywiadu grupowego (dla oséb sprawnych
oraz z ograniczeniami sprawnosci). W scenariuszu wywiadu indywidualnego
zostaty wykorzystane — obok pytan otwartych o charakterze jakosciowym —
skale ilosciowe (okre$lanie procentowe oraz ocena na skalach).

Narzedzia o charakterze iloSciowym, zastosowane w badaniu, to: C) kwe-
stionariusz samooceny (KS) oraz D) ankieta KBS — kwestionariusz badan son-
dazowych.

2.3.1. Scenariusz indywidualnego wywiadu pogtebionego (IDI) — ,koto zycia”

W celu przeprowadzenia indywidualnego wywiadu poglebionego (/n-Depth
Interview) zostal specjalnie przygotowany scenariusz zawierajacy otwarte py-
tania kierowane w trakcie wywiadu do respondenta.

Scenariusz sktadat si¢ z dwoch czgsci, ktdrych celem byto:
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I. Poznanie aktywno$ci spotecznej i obywatelskiej, podejmowanej w ramach
spolecznosci lokalnej (w tym relacje sasiedzkie lub z innymi cztonkami
spotecznosci), postrzeganych szans i barier.

II. Okreslenie poczucia jakos$ci zycia rozumianej jako mozliwos$¢ realizowa-
nia wlasnych celow i potrzeb w r6znych obszarach zycia (aktywno$¢ zawo-
dowa, spoteczna, wypoczynek i rozrywka, rozwoj osobisty, zycie rodzin-
ne).

W czesci I wywiadu respondent odpowiadal w sposdb swobodny na temat
aktywnosci spolecznej 1 politycznej. W czgsci 11 osoba prowadzaca wywiad
zadawala juz bardziej osobiste pytania, poslugujac si¢ przy tym narz¢dziem

papierowym (ryc. 3).
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Rycina 3. Schemat narzedzia ,,koto zycia” stosowanego podczas wywiadu indy-

widualnego
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

W czgscei I respondent proszony byt o przedstawienie na ,,kole zycia 17,
jaki procent jego zycia zajmuja dane obszary: praca i nauka, rodzina i bliskie
zwiazki, wypoczynek i rekreacja oraz aktywnos¢ spoteczna i obywatelska.
Badany miat do dyspozycji takze obszar V (...), ktéry mogt dowolnie okresli¢
1 wlaczy¢ jego udziat procentowy do 100% catego ,.kota zycia”. Po wypetnie-
niu ,,kota zycia 17 respondent byt nastgpnie proszony o okreslenie na skali 1-5
kazdego z 4-5 obszarow pod wzgledem tego:

— na ile wazny jest ten obszar w jego zyciu,

— na ile jest zadowolony z tego obszaru (np. pracy i nauki czy rodziny i bli-
skich zwiazkow),

— w jakim stopniu jego niepelnosprawno$¢ przeszkadza mu w realizowaniu
si¢ w tym obszarze (pytanie kierowano tylko do oséb z ograniczeniami

sprawnosci).
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Przy ocenie kazdego z obszaréw prowadzacy wywiad pytat jeszcze o to, kto
wspiera osobg w danym obszarze, czy dostrzega jakie$ bariery uniemozliwia-
jace samorealizacj¢ w tej sferze oraz co chciataby w niej zmieni¢. Po zakon-
czeniu tej czegsci badania respondentowi ponownie pokazywano wypetnione
przez niego ,,koto zycia 1”. Proszono o odpowiedz, czy chciatby co§ zmienié¢
W swoim zyciu, a jesli tak, to w ktérym z tych obszarow. Jesli osoba badana
deklarowata che¢ zmiany, prowadzacy ktadt przed nia ,,kolo zycia 2 i pro-
sit 0 naniesienie na nie nowych wartosci procentowych. W taki sposob bada-
no jako$¢ zycia i postrzeganie w tym kontekscie wtasnej niepelnosprawnosci
(w stosunku do 0s6b z ograniczeniami sprawnosci).

Wywiad (zarowno cz¢$¢ 1, jak i II) nagrywano na dyktafon, a nastgpnie
poddawano pelnej transkrypcji i kodowano w programie przeznaczonym do
analizy materiatu jako$ciowego Maxqda. Przed przystapieniem do kodowania
tworzono klucz kodowy, wedlug ktorego porzadkowano i réwnocze$nie ana-
lizowano zebrany materiat. Ogolnie rzecz biorac, cz¢$¢ I wywiadu analizowa-
na byla i oceniana metoda jakoSciowa, natomiast czg$¢ Il — w paradygmacie
mieszanym, czyli ilosciowo-jakosciowym. Z czgsci II ilo§ciowo kodowane,
a nastgpnie analizowane byto ,,koto zycia” — pod katem wagi przypisywa-
nej poszczegdlnym obszarom, stopnia zadowolenia i dostrzeganych trudnos$ci
w realizowaniu si¢ w danej sferze. Ro6znice pomiedzy ,,kolem zycia 1”1 ,,ko-
fem zycia 2” interpretowane sa jako che¢ zmiany jakos$ci zycia.

2.3.2. Scenariusz zogniskowanego wywiadu grupowego z udziatem bliskich
(AFG)

Scenariusz obejmowat pytania, ktérych celem bylo wysondowanie opinii
respondentdw w zakresie zaangazowania w aktywnos¢ spoteczna i obywatel-
ska, czyli partycypacji spotecznej. W szczegodlnosci zas:

— aktywnos$ci podejmowanej w ramach spotecznosci lokalnej;

— dostrzeganych barier i trudno$ci zwiazanych z pelna partycypacja w zyciu
spotecznym i politycznym;

— znajomosci ofert organizacji pozarzadowych i instytucji lub organizacji lo-
kalnych i ogdlnopolskich;

— checi wigkszego zaangazowania na rzecz spotecznosci lokalnej i spoteczen-
stwa w ogole;

— oczekiwan 1 postulatow dotyczacych wigkszych mozliwo$ci partycypaciji
spotecznej, zglaszanych pod adresem samorzadow lokalnych, organizacji
pozarzadowych, otoczenia spotecznego, panstwa i rzadu (,,Manifest spo-
feczny”).

Grupy fokusowe ztozone z 0s6b z ograniczeniami sprawnosci oraz ich bli-
skich z zatozenia miaty na celu uwzglednienie perspektywy zardéwno osoby
z ograniczeniami sprawnosci, jak i osoby wspierajace;.
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Kazde badanie fokusowe (AFG) nagrywane bylo na kamer¢ wideo oraz
dyktafon (z wyjatkiem grupy, w ktorej umieszczono osoby z niepelnospraw-
noscig intelektualna — zdecydowano si¢ usunac stamtad kamere, gdyz wywo-
tywata niepokdj respondentow; istnieje jednak z tej grupy zapis elektroniczny
w formie nagrania audio). Nast¢pnie nagranie poddawano petnej transkrypcji
oraz kodowano w programie Maxqda przy zastosowaniu specjalnie stworzo-
nego klucza kodowego.

Analiza materiatu z badan fokusowych ma charakter wytacznie jakoscio-
wy 1 stuzy poznaniu sytuacji i potrzeb 0sob z ograniczeniami sprawnosci oraz
ich najblizszych w zakresie partycypacji spotecznej. Na podstawie uzyskane-
go materiatu jako§ciowego mozna z jednej strony okresli¢, jaka oferta aktyw-
nosci spolecznej dociera do tych osob i jakie jest na nig zapotrzebowanie (je-
$li chodzi o ludzi z ograniczeniami sprawnosci oraz ich bliskich). Z drugiej za$
— jakie bariery utrudniaja petna partycypacje spoteczna (jak w tym kontekscie
postrzegaja niepetnosprawno$¢ osoby z ograniczeniami sprawnosci oraz ich
najblizsi) i w jaki sposob je usuna¢. Materiat pozwala okresli¢ zaréwno rze-
czywiste potrzeby badanych w obszarze aktywnosci spotecznej i obywatel-
skiej, jak i adresatow formulowanych w tym zakresie postulatow.

2.3.3. Kwestionariusz samooceny — wersja skrocona

Kwestionariusz samooceny zastosowany w badaniu jest skrocona wersja
kwestionariusza samowiedzy i samooceny Piotra Krzywickiego i Anny Izabeli
Brzezinskiej. Powstat on z potrzeby opracowania trafnego narzedzia do dia-
gnozy samowiedzy u mlodziezy z niepetnosprawnoscia intelektualna. Z uwagi
na to, ze w badaniu przewidywano mozliwo$¢ uczestniczenia osdb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna, zastosowano wiasnie t¢ forme kwestionariusza.

Tabela 1. Skale kwestionariusza samooceny i samowiedzy

Sfera Symbol Liczba twierdzen Numery twierdzen

Fizyczna SF 9 1,4,7,8,10, 14, 21, 23, 37

Umystowa SuU 10 6, 12,13, 15, 16, 17, 18, 33,
47, 50

Dziatania SD 6 5,22, 24,26, 45, 48

Emocjonalno-motywacyjna  SEM 9 2,27, 28,31, 32, 34, 35, 42, 49

Spoteczna SS 10 3,11, 19, 25, 30, 36, 38, 40,
41, 43

Stosunek do przysztosci SP 6 9, 20, 29, 39, 44, 46

Zrédto: A.l. Brzezinska, P. Krzywicki, 2001.

Kwestionariusz samowiedzy i samooceny Piotra Krzywickiego sktada si¢
z 50 krotkich stwierdzen odnoszacych sig do szesciu aspektow obrazu wlasnej
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osoby. Badane obszary zostaty ustalone wedlug wskazan sedziow kompetent-
nych (Brzezinska, Krzywicki, 2001). Pokazuje je tabela 1 wraz z przyporzad-
kowanymi im numerami stwierdzen. Kolejno$¢ twierdzen zostata ustalona
W sposob losowy.

Osoba badana ma za zadanie ustosunkowac si¢ do 50 twierdzen i zaznaczy¢
swoj wyboér na pigciostopniowej skali ocen. Wybdr punktu na skali ocen za-
lezy od tego, jak badany spostrzega siebie na tle rowiesnikow. Odpowiedz na
pytanie: ,,Jak okreslisz siebie w porownaniu do swoich rowiesnikow”, osoba
badana zaznacza w odpowiedniej kratce kolejno dla kazdego stwierdzenia.

Na potrzeby badania kwestionariusz Piotra Krzywickiego zostat skrocony
do 25 stwierdzen (tab. 2). Nie zostata wzigta pod uwage subskala odnoszaca
si¢ do sfery fizycznej z uwagi na to, ze w zaplanowanym badaniu przewidywa-
no poréwnania pomigdzy osobami sprawnymi i niesprawnymi. Osoby spraw-
ne bez watpienia osiagatyby na tej skali wyzsze wyniki, co mogloby falszo-
waé ogolny wynik samooceny. Dodatkowo do skali zostato wlaczone pytanie
na temat samoakceptacji.

Tabela 2. Skale kwestionariusza samooceny (KS) w wersji skroconej wraz z py-
taniem o samoakceptacje

Sfera Symbol Liczba twierdzen Numery twierdzen
Fizyczna SF 0 -

Umystowa SuU 5 3,6,7,8,9
Dziatania SD 6 4,11,12,13, 23,25
Emocjonalno-motywacyjna SEM 5 1, 14,16, 17, 26
Spoteczna SS 6 2,10, 15,18,19,21
Stosunek do przysztosci SP 3 5,20, 24
Samoakceptacja SA 1 22

Zrodio: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka na podstawie: A.l. Brzezifska, P. Krzywicki, 2001.

Badanie pozwala ustali¢, jaki jest poziom samooceny oraz jaka jest charak-
terystyka cech specyficznych dla danej jednostki. Poziom samooceny stanowi
wynik sumowania punktow odpowiadajacych oznaczeniom skali od 1 do 5.
Uzyskane punkty staja si¢ podstawa do okreslenia niskiej (mata liczba punk-
tow) lub wysokiej (duza liczba punktéw) samooceny. W analogiczny sposob
mozna obliczy¢ poziom samooceny dla wyroznionych pigciu podskal. Cechy
wyraznie specyficzne dla danej jednostki to odpowiedzi okreslone przez ba-
danego na skali ocen w pozycjach 1 i1 5, cechy mato specyficzne to wybo-
ry z pozycji 2 i 4, a niespecyficzne z pozycji 3. W wyniku sumowania liczby
punktéw zaznaczonych na skali ocen w przedstawionych powyzej pozycjach
skali otrzymamy ilosciowa charakterystyke prezentujaca stopien spostrzega-
nia przez osobg badana wtasnej odrgbno$ci. Analogicznej oceny mozna doko-
na¢ dla kazdej z pigciu podskal.
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Pytanie odnoszace si¢ do samoakceptacji nie ma charakteru skali. Zostato
wlaczone jako kontrolne (uzupetniajace) w stosunku do skali samoakceptacji
zamieszczonej w narzgdziu kwestionariuszowym KBS.

2.3.4. KBS — kwestionariusz badan sondazowych (wersja pilotazowa)

Jest to narzedzie opracowane przez cztonkow Zespotu Badawczego Szkoty
Wyzszej Psychologii Spotecznej na potrzeby badan w poszczegolnych modu-
fach projektu. Pozwala ono na uzyskanie tak zwanych danych metryczkowych
oraz informacji na temat niepetnosprawnosci, miedzy innymi: rodzaju i stop-
nia niepetnosprawnosci, wieku nabycia niepetnosprawnosci, odczuwanych
jej skutkow 1 doswiadczanych w zwiazku z tym problemow. Kwestionariusz
zawiera rOwniez bloki tematyczne pos§wigcone aktywnos$ci spolecznej, pra-
cy zawodowej, edukacji, a takze satysfakcji z zycia oraz stosunku do siebie
i wlasnych ograniczen sprawnosci. W badaniach zastosowano dwie wersje na-
rzedzia: (1) przeznaczona dla 0s6b z ograniczeniami sprawnos$ci oraz (2) prze-
znaczong dla osob sprawnych. W wersji przeznaczonej dla grupy drugiej po-
minigto pytania poswigcone niepelnosprawnosci.

W modutach badawczych zastosowano specjalna, skrocona wersj¢ kwestio-
nariusza KBS. Bazowa, ostateczna wersje kwestionariusza KBS przeznaczo-
no do badania poglebionego — wedtug pilotazy jego pelnej wersji $redni czas
wypehiania kwestionariusza wynosit 60 minut, w dodatku przy zatozeniu pro-
wadzenia wywiadu metoda CAPI (Computer Assisted Personal Interviewing),
z udziatem i przy pomocy ankietera.

Zatozenia badania w o$miu poglebionych modutach byly znaczaco rozne;
kluczowe réznice to:

1. Zroznicowane warunki wypehiania kwestionariusza; na przyktad w mo-
dule nr 4 wykorzystano KBS w formie samowypehialnych ankiet inter-
netowych (CAWI — Computer Aided Web Interviewing), w kilku innych
modutach zastosowano za$ papierowe wersje samowypetnialne lub przy
wsparciu ankietera (PAPI — Paper and Pencil Interview).

2. Wykorzystanie KBS stanowito tylko jedna z czg$ci badania w kazdym mo-
dule; badanie w modutach nawet bez stosowania KBS znacznie przekra-
czato godzing.

3. Wiele obszaréw badanych przez dtuga wersje KBS bylo rowniez przed-
miotem zainteresowania — specyficznym dla modutu (poszczegdlnych mo-
dutow badawczych).

Réznice wystepujace pomiedzy sytuacja badania w etapie masowych badan
sondazowych' a badaniami pogi¢gbionymi i kompleksowymi w modutach wy-
mogly znaczace zmiany konstrukcyjne w narzedziu.

' W ramach projektu zaplanowano przeprowadzenie badania na probie 100 tys. 0sob nie-
pelosprawnych w Polsce.
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W celu zaadaptowania narzedzia do warunkow badan w modutach podje-

to nastgpujace dziatania:

L.

Usunigto z kwestionariusza wszelkie pytania, o ktorych byto wiadomo, ze
nie uzyska si¢ na nie wyczerpujacej odpowiedzi bez wsparcia ankietera.
Tak wigec w ankiecie pozostaty tylko pytania, z ktéorych mozna byto stwo-
rzy¢ narzedzie samowypetnialne.

. Ankietg skrocono w taki sposob, aby zapyta¢ o wszystkie niezbedne kwe-

stie socjodemograficzne oraz nie przekroczy¢ $redniego czasu jej wypet-
niania — 15 minut.

. W porozumieniu z kierownikami moduléw wypracowano spojnos¢ zakresu

tematycznego pozostatych pytan z obszarami zainteresowania modutow —
pytania, ktore pokrywaty si¢ zakresem, usunigto z procedury testowej mo-
dutow.

Tak zmodyfikowana ankieta mie$cita si¢ na szesciu stronach standardowe-

go maszynopisu i zajmowata badanym 10—15 minut w zaleznos$ci od stanu
zdrowia osoby i warunkéw §rodowiskowych. Liste pytan wraz ze zrodtami
przedstawia ponizsza tabela.

Tabela 3. Zmienne ujete w badaniu kwestionariuszowym

Numer
pytania/ Nazwa zmiennej, uwagi Zrédto
bloku
1. Niepetnosprawnos¢ funkcjonalna wilasne
2. Niepetnosprawnos$¢ formalna (orzeczenie) wiasne
3. Blok pytan dotyczacy samooceny zdrowia wiasne
4. Karta schorzen w 12 obszarach, rok diagnozy wiasne
5. Niepetnosprawnos$¢ orzeczona wiasne
6. Widocznosc¢ niepetnosprawnosci wiasne
7. Skala objawéw somatycznych Polskie Generalne
Sondaze Spoteczne
1992-2009, ISS UW
8. Skala akceptacji choroby (AIS) B.J. Felton, T.A. Revenson,
G.A. Hinrichsen (1984),
adaptacja:
Z. Juczynski (2001)
9. Woplyw pojawienia si¢ niepetnosprawnosci na zycie  wiasne
badanego
10. Jakosé zycia A.C. Michalos (2003),
Essays on the quality of
life
11. Konsekwencje pojawienia sie niepetnosprawnosci wiasne
dla obecnego zycia
12. Struktura znajomych badanego wiasne
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Numer

pytania/ Nazwa zmiennej, uwagi Zrédto
bloku

13. Forma aktywnosci zawodowej wiasne
14. Sytuacja zawodowa wiasne
15. Miejsce zatrudnienia wiasne
16. Okres pozostawania bez pracy wiasne
17. Ukonczona szkota wiasne
18. Edukacja specjalna wiasne
19. Aktualna nauka witasne
20. Plany edukacyjne wiasne
21. Szkota ukonczona przez ojca wiasne
22. Szkota ukonczona przez matke wiasne
23. Dzieci badanego wiasne
24. Pte¢ witasne
25. Wielko$¢ miejscowosci zamieszkania wiasne
26. Stan cywilny wiasne
27. Sytuacja mieszkaniowa wiasne
28. Rok urodzenia wtasne
29. Dochody gospodarstwa domowego wiasne
30. Charakterystyka gospodarowania dochodem gospo- projekt EFS

darstwa domowego Psychospoteczne uwa-

runkowania aktywnosci
zawodowej 0s6b niepet-
nosprawnych, 2005-2008,
Warszawa: SWPS.

Zrédto: opracowanie K. Sijko.

2.4. Osoby badane — najwazniejsze charakterystyki

W sumie przeprowadzono 74 wywiady indywidualne oraz zebrano osiem
grup fokusowych, w tym sze$¢ AFG oraz dwie FGI. Z uwagi na to, ze grupa fo-
kusowa z udziatem oséb sprawnych (FGI) wymagata mniej czasu niz w przy-
padku 0s6b z ograniczeniami sprawnosci oraz ich bliskich i miala bardziej
jednorodny charakter (to takze wptywato na tempo dyskusji), osoby sprawne
po zakonczeniu badania fokusowego proszone byly dodatkowo o wypetnienie
kot zycia”, a takze o zaznaczenie wartosci na zataczonych do nich skalach.
W ten sposob powigkszono probe osob bez ograniczen sprawnosci, ale tylko
w zakresie uzytych narzedzi papierowych (zmienne: samoakceptacja, samo-
ocena oraz jako$¢ zycia). W sumie w zakresie pomiaru samoakceptacji, samo-
oceny i jakoS$ci zycia proba ostatecznie objgta 89 o0sob badanych (w tym 35
0s0b sprawnych, tzn. bez orzeczen o niepetnosprawnosci).
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2.4.1. Zmienne demograficzne: pte¢, wiek oraz miejsce zamieszkania

Wywiady indywidualne przeprowadzano w réznych miejscach Polski, za-
réwno w duzych miastach typu Warszawa, Wroctaw, Szczecin, jak i w mniej-
szych, wielkosci Rzeszowa i Bolkowic, oraz na wsiach. Stad duze zréznicowa-
nie proby pod wzgledem miejsca zamieszkania (ryc. 4). Jak wynika z wykresu,
rozktad miejsca zamieszkania respondentéw jest rtOwnomierny.

Miejsce zamieszkania (%)

28

B wies

mate miasto (<50k)

$redniej wielko$ci
20 miasto (<500k)

26
duze miasta (>500k)

Rycina 4. Osoby badane wedlug miejsca zamieszkania
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Wiek (%)

W 15-19lat
W 20-29 lat
30-39 lat
4049 lat

B 50-64 lata

powyzej 65 lat

Rycina 5. Struktura wieku oséb badanych w prébie
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.
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W probie znalazlo si¢ 48 kobiet oraz 41 mgzczyzn. Najstarsza osoba badana
miala 77 lat, najmlodsza 17. Najwigcej znalazto si¢ w probie 0sob z przedziatu
wiekowego 20-29 lat. Doktadna strukture wieku przedstawia wykres na ryci-
nie 4. Podzial ze wzgledu na wiek, ple¢ oraz miejsce zamieszkania osob w ba-
danej probie przedstawia tabela zmieszczona ponizej (tab. 4).

Tabela 4. Podziat os6b badanych ze wzgledu na wiek, pte¢ oraz miejsce zamiesz-
kania

Wiek Ple¢ Wielko$¢ miejscowosci zamieszkania ~ Ogotem
kobieta mezczyzna
Do 30 lat 4 6 mate miasta (<50 k)
2 1 Srednie miasta (< 500 k)
6 5 duze miasta (>=500 k)
6 6 wies
Ogodtem 18 18 ogotem 36
31-60 lat 9 5 mate miasta (<50 k)
3 5 Srednie miasta (<500 k)
6 5 duze miasta (>=500 k)
7 6 wies
Ogodtem 25 21 ogoétem 46
Powyzej 61 3 1 mate miasta (<50 k)
lat 1 1 $rednie miasta (<500 k)
1 0 duze miasta (>=500 k)
Ogédtem 5 2 ogoétem 7
Ogotem 48 41 ogotem 89

Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

2.4.2. Niepetnosprawno$c i choroby respondentow

Badanie objeto 54 osoby z ograniczeniami sprawnos$ci (posiadajace orze-
czenie o niepelnosprawnos$ci) oraz 35 oséb sprawnych (nieposiadajacych ta-
kiego orzeczenia).

Kryterium doboru do proby oséb z ograniczeniami sprawnosci byta ich de-
klaracja odno$nie do posiadanego orzeczenia o niepetnosprawnosci. Jak wy-
nika z ryciny 6, wsrod badanych z ograniczeniami sprawnosci byto najwigcej
0s60b z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci, najmniej za$ posiadaja-
cych orzeczenia o lekkim stopniu niepetnosprawnosci.
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Czy posiada Pani/Pana wazne orzeczenie o stopniu
niepetnosprawnosci lub o niezdolnosci do pracy lub
o grupie inwalidzkiej? (%)

38

nie
32 tak — orzeczenie o znacznym
stopniu niepetnosprawnosci

tak — orzeczenie o umiarkowanym
stopniu niepetnosprawnosci

B tak — orzeczenie o lekkim stopniu
22 niepetnosprawnosci

Rycina 6. Stopien niepetnosprawnosci na podstawie posiadanego orzeczenia
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Wsrdd badanych najwigcej byto 0sdb z ograniczeniem sprawnosci rucho-
wej, w drugiej kolejno$ci — z niepelnosprawnoscia zwiazana z narzadem wzro-
ku. W probie znalazto si¢ 10 osob dotknigtych choroba psychiczna. Pozostali
za$ posiadali orzeczenie wydane w zwiazku z chorobami zwiazanymi z ukta-
dem pokarmowym, oddechowym, piciowym, krazenia krwi oraz epilepsja.
Doktadny rozktad rodzajow schorzen i niepetnosprawnosci w badanej probie
przedstawia rycina ryc. 7.

Rodzaje schorzen/niepetnosprawnosci (%)

1

N\

5 7
\ B narzadu ruchu ® choroby uktadu moczowo-
2 B narzadu wzroku -piciowego
W zaburzenia mowy, glosu M epilepsja
i choroby stuchu choroby uktadu
W choroby psychiczne pokarmowego
5 (nerwica, depresja itp.) B cukrzyca
B choroby nowotworowe .
inne przewlekte
B choroby uktadu krgzenia ograniczenia sprawnosci
i oddechowego

Rycina 7. Rodzaje niepetnosprawnosci
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.
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Wsrod badanych z ograniczeniami sprawnosci dominowaty osoby z jednym
rodzajem niepetnosprawnosci (44%), do dwoch rodzajéw niepetnosprawno-
Sci przyznawato si¢ 33% badanych, natomiast pozostate 26% twierdzito, ze
cierpi na wigcej niz trzy typy schorzenia bedace powodem choroby/niepetno-
sprawnosci (ryc. 8).

Liczba obszaréw choroby (%)

2 2

1 obszar

2 obszary
3 obszary
4 obszary

7 obszaréw

11 obszaréw

Rycina 8. Liczba wskazywanych obszaréw choroby
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Wsrod osob z wigeej niz dwoma schorzeniami zdecydowanie przewaza-
li badani z funkcjonalnym ograniczeniem sprawnos$ci (o tym dalej w niniej-
szym rozdziale).

2.4.3. Samoocena zdrowia respondentéw

Wsrod osob z ograniczeniami sprawnosci w probie przewazali respondenci
z powaznymi trudno$ciami w wykonywaniu codziennych czynnosci. Jednak
warto zauwazy¢, ze az 43%, czyli 22 na 54 badanych niepetnosprawnych
w probie, stwierdzito, ze nie odczuwa ograniczen w codziennym funkcjono-
waniu (ryc. 10). Osoby te, czyli posiadajace orzeczenie o niepetnosprawno-
$ci, ale nieodczuwajace ograniczen w zyciu codziennym, bgda dalej nazywa-
ne ,,sprawne funkcjonalnie”. Pozostatych 32 badanych deklarowato powazne
badz calkowite ograniczenie zdolnosci podczas wykonywania codziennych
prac.

39



Czy ma Pan(i) ograniczong zdolno$¢ wykonywania
codziennych czynnosci (%)

= nie
B tak, powaznie

tak, catkowicie

Rycina 9. Osoby sprawne versus niepetnosprawne funkcjonalnie
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Osoby z ograniczeniami sprawnosci (posiadajace orzeczenie) zapytane, jak
oceniaja swoj stan zdrowia na dzisiaj, zdecydowanie czgsciej odpowiadaly, ze
Zle, w poréwnaniu z osobami sprawnymi (p<0,00)>. Cze$ciej mowity o gor-
szej formie niz ludzie z ich otoczenia (p<0,04). Warto zauwazy¢, iz za kaz-
dym razem, gdy stosowano podziat respondentow z ograniczeniami spraw-
nosci na osoby sprawne i niepetnosprawne funkcjonalnie, okazywalo sig, ze

przy pytaniach:
— jak ogolnie ocenia Pan/Pani stan swojego zdrowia na dzi§? (p<0,00)

(ryc. 10),
— czy nazwalby Pan/Pani siebie osoba niepetnosprawna? (p<0,01) (ryc. 11),
— czy nazwalby Pan/Pani siebie inwalida? (p<0,01) (ryc. 12),
— czy jest Pan/Pani w gorszej formie niz inni ludzie w Pana/Pani wieku?
(p<0,01) (ryc. 13),
badani z funkcjonalnym ograniczeniem sprawnosci wypadali gorzej od ba-
danych z orzeczeniem, ale nieodczuwajacych ograniczen z powodu niepetno-
sprawno$ci w codziennym zyciu.

2 Obliczenie przeprowadzone za pomoca nieparametrycznego testu Levene’a.
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0,9 4

0,8 4

0,7 4

zdrowia na dzi$?

0,6 4

Srednia: jak ogélnie ocenia Pan/Pani stan swojego

0,5 4

T T T
zdrowi niepetnosprawni niepetnosprawni funkcjonalnie
sprawni funkcjonalnie

Niepetnosprawnosé

Rycina 10. Ocena stanu zdrowia
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

o
=)
1

o
~
1

02

Srednia: czy nazwatby/taby Pan/Pani siebie osoba,
niepetnosprawng?

T T T
zdrowi niepetnosprawni niepetnosprawni funkcjonalnie
sprawni funkcjonalnie

Niepetnosprawnos¢

Rycina 11. Postrzeganie wlasnej niepetnosprawnosci
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.
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04 -

0,2 -

0,1 -

Srednia: czy nazwatby/taby Pan/Pani siebie indwalidg?

zdrowi niepetnosprawni niepetnosprawni funkcjonalnie
sprawni funkcjonalnie

Niepetnosprawnosé

Rycina 12. Postrzeganie wtasnej niepetnosprawnosci
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

0,6

04 —

Srednia: czy jest Pan/Pani w gorszej formie niz inni ludzie
w Pana/Pani wieku?

zdrowi niepetnosprawni niepetnosprawni funkcjonalnie
sprawni funkcjonalnie

Niepetnosprawnos¢

Rycina 13. Ocena wlasnego stanu zdrowia
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.
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2.4.4. Skala samoakceptacji wtasnej choroby

W ramach badania ankietowego KBS osobom z ograniczeniami sprawnosci
zadawano pytania odno$nie do akceptacji wlasnej choroby w relacjach z inny-
mi (z blizszym i dalszym otoczeniem). Pytania te pochodza z migdzynarodo-
wej skali samoakceptacji (AIS).

Ogodlnie, jesli chodzi o akceptacje wilasnej niepetnosprawnosci w podziale
na rozne jej rodzaje, okazywato si¢, ze najwyzsze wyniki na skali AIS, istot-
nie wyzsze od wynikow innych oséb z ograniczeniami sprawnosci, osiaga-
li respondenci z zaburzeniami mowy, gtosu i chorobami stuchu. Najmniej ak-
ceptuja swoja niepetnosprawno$¢ osoby dotknigte chorobami uktadu krazenia
1 uktadu oddechowego. Nisko tez na skali samoakceptacji wypadaty osoby
z zaburzeniami psychicznymi i epilepsja (ryc. 14).

25,0 1

)

o

[=)
1

Srednia: wynik na skali samoakceptacji
wiasnej choroby AIS (0-24 pkt)
o
k=)
1

5,0

narzadu ruchu

narzadu wzroku -
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Rycina 14. Samoakceptacja wsrod osob z roznymi rodzajami niepetno-
sprawnosci
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

W podziale 0s6b z ograniczeniami sprawnos$ci na grupy sprawnych funk-
cjonalnie oraz niepelnosprawnych funkcjonalnie okazywato sig, ze ta druga
grupa wykazywala istotnie nizszy wynik na skali samoakceptacji wtasnej cho-
roby (p<0,04). Spostrzezenie to mozna rozwina¢ jako wniosek, iz wigksza nie-
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zalezno$¢ w wykonywaniu codziennych czynnosci pozwala tatwiej zaakcep-
towac¢ wiasna niepelnosprawnosc.

Istotne statystycznie roznice (p<0,06) w zakresie akceptacji wlasnej niepet-
nosprawnosci mozna zauwazy¢ takze w odniesieniu do miejsca zamieszkania.
Jak wynika z wykresu zamieszczonego ponizej (ryc. 15), osobom zamieszku-
jacym duze miasta znacznie tatwiej zaakceptowac¢ wtasna niepetnosprawnosé
niz osobom ze $rednich i matych miast (p<0,06).
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15,00 ~

< 14,00

AIS

13,00

12,00 +

Srednia: wynik na skali samoakceptacji wlasnej choroby
0-24 pkt

11,00

T T T T
wie$ male miasta (<50k)  $rednie miasta (<500k) duze miasta (=500k)

Miejsce zamieszkania

Rycina 15. Akceptacja wtasnej choroby a wielko$¢ zamieszkiwanej miejscowosci
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Badanie pokazalo takze, iz sa istotne roznice (p<0,03) w zakresie samo-
akceptacji wsrod badanych z ograniczeniami sprawnos$ci o réznym statusie
zawodowym. Co zaskakujace, najbardziej pogodzone sa ze swoja niepetno-
sprawnoscia osoby, ktore nigdy nie pracowaly i nie zamierzaja podjac pracy.
Tuz za nimi znajduja si¢ osoby pracujace. W najgorszej sytuacji sa natomiast
ci, ktorzy pracowali kiedys, ale obecnie nie pracuja badz nie moga znalez¢ pra-
cy, cho¢ tego chca. Mozna si¢ domysla¢, ze w ostatnim przypadku niepetno-
sprawnos$¢ traktowana jest wlasnie jako gléwna przeszkoda (ryc. 16). Z dru-
giej strony osoby, ktére nigdy nie pracowaly, prawdopodobnie znalazlty inne
zrodta satysfakeji, co mozna potwierdzi¢ wynikami obrazujacymi ich ogdlnie
wysoka samoakceptacje (ryc. 17).
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Rycina 16. Akceptacja wlasnej choroby a status zawodowy
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.
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Rycina 17. Samoakceptacja a status zawodowy
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.



2.4.5. Aktywnosc¢ zawodowa

W catej probie (osoby sprawne i z ograniczeniami sprawnosci) dominowa-
li badani, ktorzy obecnie pracuja (57%). Duzy odsetek osob twierdzit takze, iz
obecnie poszukuje pracy (19%). Osoby obecnie niepracujace stanowity w su-
mie 24% (ryc. 18).

Aktywnos$¢ zawodowa — cata préba (%)

H pracujacy
m nigdy nie pracowat
i nie zamierza

m kiedy$ pracowat, teraz bierny

m poszukuje pierwszej pracy

m poszukuje kolejnej pracy

Rycina 18. Sytuacja zawodowa oséb w badanej prébie
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Wsrdd osdb z ograniczeniami sprawnosci, jakie znalazty si¢ w badaniu,
pracujacy stanowili 45% tej grupy. Natomiast odsetek osob deklarujacych, ze
obecnie poszukujg pracy, jest wyzszy w grupie z ograniczeniami sprawnosci
anizeli w calej probie (ryc. 19).

Aktywnos$¢ zawodowa — osoby z ograniczeniami sprawnosci (%)

W pracujacy
M nigdy nie pracowat
i nie zamierza
[ kiedys pracowat, teraz bierny

B poszukuje pierwszej pracy

B poszukuije kolejnej pracy

Rycina 19. Sytuacja zawodowa os6b z ograniczeniami sprawnosci
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.
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Zdecydowana wigkszos$¢ badanych z ograniczeniami sprawnosci deklaro-
wala, ze podjela prace na podstwie umowy o pracg na pelen etat (ryc. 20).

Jesli Pan/Pani pracuje, to prosimy o zaznaczenie, w jakiej
formie? — osoby z ograniczeniami sprawnosci (%)

B umowa o prace na peten etat

B umowa o praceg na pot
etatu/niepetny etat

@ praca dorywcza, od czasu
do czasu

B praca w ramach umowy-
-zlecenia lub umowy o dzieto

B dziatalnos¢
gospodarcza/wiasna firma

Rycina 20. Formy pracy podejmowanej przez osoby z ograniczeniami
sprawnosci
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

2.4.6. Sytuacja materialna gospodarstwa domowego

Gtownym zrédtem dochodu oséb sprawnych w badanej probie okazata sig
praca najemna na pelen etat (46%), daleko za niq wlasna dziatalno$¢ gospo-
darcza oraz inne formy (praca dorywcza, praca w wymiarze niepetnego eta-
tu itd.) (ryc. 21).

Zrédta dochodéw — osoby sprawne (%)

B praca najemna na peten etat

praca najemna na pét etatu/niepetny etat

= wilasna dziatalno$¢ gospodarcza
niezwigzana z rolnictwem

® emerytura
® doptaty/$rodki z Unii Europejskiej
= kredyty/pozyczki

= dochody z lokat bankowych/inwestycji
gieldowych/funduszy inwestycyjnych

Rycina 21. Gléwne zrédta dochodéw oséb sprawnych
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.
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Inaczej wygladata sytuacja w przypadku respondentdéw z ograniczeniami
sprawnosci, ktorzy, jak sami deklarowali, utrzymuja si¢ gtéwnie z pracy na-
jemnej w niepelnym wymiarze pracy (29%), w drugiej za$ kolejnosci z pra-
cy najemnej na pelen etat (18%) (ryc. 22). Co interesujace, stoi to w pew-
nej sprzecznosci z wezesniej przedstawionymi danymi, mowigcymi o tym,
ze wigkszo$¢ 0sOb z ograniczeniami sprawnosci w badanej probie zatrudnio-
na jest na podstawie umowy o pracg na peten etat. Mozna tylko domniemy-
wac, 1z praca najemna na pelen etat w przypadku tych oséb nie jest ich glow-
nym zrédtem utrzymania.

Zrédta dochoddw — osoby z ograniczeniami sprawnosci (%)

M praca najemna na pefen etat

M praca najemna na pot
etatu/niepetny etat

B wiasna dziatalno$¢ gospodarcza
niezwigzana z rolnictwem

B emerytura
W kredyty/pozyczki

u Dochody z lokat bankowych/inwestyciji
gietdowych/funduszy inwestycyjnych

B Praca najemna dorywcza

Renta inwalidzka

[ Inne zasitki/renty otrzymywane
od organizacji/instytucji panstwowych,
spotecznych prywatnych

B Pomoc finansowa ze strony rodziny

I Dochody z wynajmu

[ Inne

Rycina 22. Gtéwne zréodia dochodéw osob z ograniczeniami sprawnosci
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Jesli chodzi o stanowisko badanych dotyczace tego, czy i w jakim stopniu
ich dochody wystarczaja na utrzymanie gospodarstwa domowego, mozna za-
uwazy¢, ze opinie 0sOb z ograniczeniami sprawnosci sg bardziej pesymistycz-
ne w tym wzgledzie niz deklaracje osob sprawnych. Badani ci nieco czgsciej
anizeli sprawni respondenci odpowiadali, ze ich dochdd nie jest wystarczajacy
w stosunku do potrzeb, ale za to istotnie czgsciej twierdzili, iz wytacznie dzig-
ki oszczgdnemu zyciu moga zaspokoi¢ wszystkie swoje potrzeby. Natomiast
osoby sprawne znaczaco czesciej deklarowatly, ze wystarcza im na wszystko
bez specjalnych wyrzeczen (ryc. 23).
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Rycina 23. Rozktad opinii os6b sprawnych i oséb z ograniczeniami sprawnosci
na temat wiasnej sytuacji materialnej
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

5. Podsumowanie

Podsumowujac, badanie obj¢lo 89 os6b, w tym 54 osoby z ograniczeniami
sprawnosci oraz 35 osob sprawnych. Dobdr do proby miat charakter celowy,
kontrolowano parametry zwiazane z ptcia, miejscem zamieszkania oraz rodza-
jem niepetnosprawnos$ci. Stad proba jest stosunkowo dobrze zrownowazona
pod wzgledem powyzszych parametrow, jednak z niewielka nadreprezentacja
0sOb z umiarkowanym i glgbokim stopniem niepetnosprawnosci.

Interesujacy w niniejszym badaniu, ktére dotyczy miedzy innymi psy-
chologicznych wymiarow postrzegania siebie i wlasnej niepetnosprawnosci,
jest podziat 0sob z ograniczeniami sprawnosci na grupe sprawnych i niepet-
nosprawnych funkcjonalnie. Jak si¢ okazalo, az 42% proby osob niepetno-
sprawnych (w ktorej przewazaja przeciez powazniejsze przypadki) uwaza, ze
choroba albo ograniczenie sprawnosci nie przeszkadzaja im w codziennym
funkcjonowaniu (wigcej na ten temat w: Brzezinska, Rycielski, Sijko, 2010).
Respondenci ci na wigkszosci badanych wymiaréw osiagali podobne wyni-
ki jak osoby sprawne. Osoby z ograniczeniami sprawnosci, ale dobrze funk-
cjonujace réwniez latwiej akceptuja swoja niepetnosprawnos¢ w porownaniu
z tymi, ktorzy postrzegaja siebie jako stabo radzacych sobie w codziennym
zyciu.

Ciekawy jest takze wynik dotyczacy samoakceptacji w kontek$cie statusu
zawodowego. Przeprowadzone analizy pokazuja, ze osobom aktywnym zawo-
dowo znacznie tatwiej zaakceptowaé whasna niepetnosprawnosé (skala AIS),
jednak, co zaskakujace, osiagnely one nizsze wyniki niz osoby z ogranicze-

49



niami sprawnosci, ktore nigdy nie podjely zadnej pracy. Wydaja si¢ one naj-
bardziej pozytywnie podchodzi¢ do wlasnej niepelnosprawnosci. Powyzszy
wynik nalezy interpretowac z bardzo duza ostroznos$cia, gtownie ze wzgledu
na wielko$¢ i1 charakter przebadanej proby. Niemniej jednak mozna go inter-
pretowac na dwa sposoby: (1) zadowolenie tych badanych moze mie¢ zrodto
w braku frustracji, ktora czgsto towarzyszy aktywnosci zawodowej, (2) jest
mechanizmem obronnym, czyli wynika z dtugotrwatego zaprzeczania, niedo-
puszczania negatywnych ocen wilasnej osoby (tzw. nieadekwatny obraz same-
go siebie — por. Wiszejko-Wierzbicka, 2008).



Rozdziat 3

Jak daleko od samoakceptacji do partycypacji
spotecznej i obywatelskiej?

3.1. Postrzeganie siebie — samoakceptacja i samoocena

Postrzeganie samego siebie mierzone byto za pomoca skali akceptacji uzy-
tej w ramach KBS oraz kwestionariusza samooceny (KS). W zakresie KS moz-
na wyroznic¢ cztery podskale: umystowa, dziatania, stosunek do przysztosci,
emocjonalno-motywacyjna, spoteczna oraz pytanie o samoakceptacje. W ra-
mach skali samoakceptacji zawarto zar6wno pytania o akceptacj¢ wlasnej nie-
petosprawnosci (AIS), jak tez pytanie o samoakceptacje w ogole.

Generalnie, jesli chodzi o sumaryczny (globalny) wynik samooceny, zmie-
rzony za pomoca kwestionariusza samooceny, to osoby sprawne wykazywa-
ly si¢ wyzsza samoocena w stosunku do 0s6b z ograniczeniami sprawnosci
(p<0,05)'. W odniesieniu do poszczegdlnych skal osoby sprawne wyrdznia-
ly sie wyzszymi wynikami na skali emocjonalno-motywacyjnej (p<0,08) oraz
na skali stosunku do przysziosci (p<0,01). Roznice te utrzymywaty si¢ po
uwzglednieniu w analizach podziatu 0s6b badanych ze wzgledu na odczuwana
niepelnosprawnos¢ (tzw. niepetnosprawno$¢ funkcjonalna). Dodatkowo oka-
zalo sig, ze sa istotne statystycznie roznice (p<0,02) pomiedzy osobami, ktore
postrzegaja sig jako sprawne w codziennym zyciu (czyli sprawne bez orzeczen
i sprawne z orzeczeniami o niepelnosprawnosci), a osobami, ktorym niepet-
nosprawnos$¢ przeszkadza w codziennej egzystencji na skali dzialania — osoby
sprawne funkcjonalnie osiagaly wyzsze wyniki na tej skali. Wynik nie wyda-
je sig zaskakujacy, zwtaszcza ze wspomniana skala odnosi si¢ do oceny same-
go siebie, swoich kompetencji w codziennych dziataniach (wybieranie stwier-
dzen typu: sukcesy zaleza ode mnie, jestem zaradny, jestem wytrwaly).

Osoby sprawne osiagaty takze wyzsze wyniki na skali samoakceptacji
W poréwnaniu z osobami z ograniczeniami sprawnosci. Co interesujace, r6z-
nice na skali samoakceptacji okazywatly sig nieistotne statystycznie, gdy sto-
sowano podziat wszystkich 89 oséb w probie ze wzgledu na niepelnospraw-
nos$¢ funkcjonalna. Oznaczatoby to, ze badani, ktorzy nie czujq si¢ ograniczani

' Do obliczen zastosowano test Levene’a jednosci wariancji.
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w codziennym zyciu przez niepetnosprawnos$¢, bardziej siebie akceptuja, po-
dobnie jak osoby sprawne (ryc. 24)>.

Srednia
($redni wynik
w KS)

B 2.9
M 250
2,70
2,60
2,50

Osoby z orzeczeniem o N

Status prawny

Sprawni

Poczucie sprawnosci  Odczuwane ograniczenia

Rycina 24. Rozktad srednich wynikéw na skali samooceny w probie ze wzgledu
na niepelnosprawnos¢ (status prawny i poczucie sprawnosci)
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Mozna wigc stwierdzi¢, ze osoby sprawne oraz te, ktore si¢ za sprawne uwa-
zaja (sprawne funkcjonalnie, z orzeczeniem), w badanej probie charakteryzo-
waly si¢ wyzsza samoocena niz osoby z ograniczeniami sprawnosci, niepet-
nosprawne funkcjonalnie. R6znice pomigdzy osobami sprawnymi i osobami
z ograniczeniami sprawnosci sa widoczne szczeg6lnie w obszarze emocjonal-
no-motywacyjnym i stosunku do przyszto$ci. Odczuwana niepelnosprawnosc¢
istotnie obniza samopoczucie oraz przeszkadza w optymistycznym planowa-
niu przysztosci. Dodatkowo, jesli osoby czuja si¢ ograniczone przez niepetno-
sprawno$¢, obniza to ich pewnos¢ siebie w dziataniu.

Réznice pomigdzy osobami sprawnymi i niepetnosprawnymi wystepuja tak-
ze w zakresie samoakceptacji. Ludzie sprawni w wyzszym stopniu akceptuja
si¢ takimi, jakimi sa, anizeli ludzie z ograniczeniami sprawnos$ci. Dodatkowo
przeprowadzone analizy nie wykazaty r6znic w zakresie samoakceptacji i sa-
mooceny, jesli chodzi o miejsce zamieszkania, pte¢ (poza sfera umystowa,
ktéra okazuje si¢ domena mezczyzn) i wiek (poza optymistycznym spojrze-
niem w przysztos¢, ktére maleje wraz z wiekiem). Zaprezentowane wyniki sa
zgodne z przyjeta hipoteza, mowiaca o tym, ze osoby sprawne w stosunku do
0s0b z ograniczeniami sprawno$ci wykazuja wyzsza samooceng, a takze od-
znaczajq si¢ wigksza samoakceptacja.

2 Na wykresie sa widoczne cztery pola, jednak pole o najstabszym nasyceniu kolorystycz-
nym nie odzwierciedla zadnego z przypadkow i sredniej na skali, gdyz jest zestawieniem para-
metrow, ktore wykluczaja si¢ wzajemnie: ,,sprawni”, a zarazem ,,0odczuwajacy ograniczenia”.
Pole to mozna uzna¢ za nieaktywne.
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3.2. Jakos¢ zycia — aktywnos¢ w waznych obszarach ,kota zycia”

Jako$¢ zycia definiowano w ramach badania jako zadowolenie i oceng moz-
liwosci samorealizacji oraz podejmowanie aktywno$ci w roznych (a przede
wszystkim waznych dla jednostki) obszarach zycia. Stan samorealizacji i po-
dejmowanej aktywnosci w ramach roznych obszaréw zycia moze by¢ dla oso-
by zadowalajacy lub moze ona chcie¢ go zmieni¢. Rdznica pomigdzy stanem
obecnym ,,koto zycia 17, a stanem pozadanym ,,kolo Zzycia 2”, ma odzwiercie-
dla¢ chegci zmiany, a takze wskazywac obszary, w jakich miatyby one zacho-
dzi¢. Pomiar ten odnosit si¢ do ogdlnego zadowolenia z obecnego stanu.

Przyjeta na poczatku hipoteza zawierata takze przypuszczenie, iz osoby
z ograniczeniami sprawnosci, gtownie ze wzgledu na mniejsza dostepnos¢ do
roznych obszaréw zycia spowodowana niepetnosprawnoscia, beda odczuwaty
nizsza jako$¢ zycia. Zatozono takze, ze ocena jakosci bedzie tym nizsza, im bar-
dziej niepelnosprawnos¢ bedzie postrzegana jako przeszkoda w realizowaniu
si¢ w waznych dla osoby obszarach — czy obszarze — zycia. Niepelnosprawnos¢
zatem jest tutaj traktowana jako przeszkoda funkcjonalna. Dlatego tez do ana-
liz w niniejszym rozdziale bedzie stosowana zmienna grupujaca osoby badane
jako sprawne i te z ograniczeniami sprawnosci, oraz zmienna, w ramach kto-
rej niepelnosprawnos¢ potraktowana jest funkcjonalnie.

Pierwsza analiza po$§wigcona jest roznicom pomigdzy aktualnym stanem,
przedstawianym za pomoca ,,kola zycia 17, a stanem pozadanym, przedsta-
wianym za pomocag ,.kota zycia 2”. Kolejne dotyczy¢ bgda: stopnia waznosci
poszczego6lnych obszaréw zycia, stopnia zadowolenia oraz oceny trudnosci
zwiazanych z realizowaniem si¢ i podejmowaniem aktywno$ci w danym ob-
szarze zycia ze wzgledu na niepetnosprawnosc.

3.2.1. Stan pomiedzy obecnym a pozgdanym ,kotem zycia”

W ramach przeprowadzanego wywiadu indywidualnego, a takze podczas
grup fokusowych z osobami sprawnymi, osoby badane proszono o okreslenie
(ujecie w procentach), jak wyglada ich aktywnos$¢ w réznych obszarach zy-
cia: rodziny i bliskich zwiazkach, aktywnos$ci zawodowej 1 nauki, rekreacji
1 wypoczynku oraz aktywno$ci spotecznej i obywatelskiej (rozumianej zgod-
nie z zalozeniami przyj¢tymi w rozdziale 1). Badani mieli mozliwo$¢ pokaza-
nia takze dodatkowego obszaru, ktory jest wazny z ich punktu widzenia i kto-
remu rowniez poswigcaja czg$¢ swojego czasu (tzw. obszar dowolny V...).
Cwiczenie to miato pomdc w zaznaczeniu zakresu aktywnoséci w obecnym
zyciu oséb badanych. Na koniec wywiadu osoba byta proszona o ponowne
ustosunkowanie si¢ do ,,kota zycia” (osobny arkusz) i wskazanie, w ktérych
obszarach chciataby, aby jej aktywnos¢ byta wigksza lub mniejsza. Roznice
pomigdzy ,,kolem zycia 1” a , kolem zycia 2” mozna uzna¢ za okreslenie dy-
stansu pomigdzy stanem obecnym a pozadanym, wskazujacym na che¢¢ i za-
kres zmian.

53



W typowym ,.kole zycia 17, okreslanym jako sytuacja obecna, najwigcej
miejsca i wagi przypisywano (zarowno osoby sprawne, jak i osoby z ograni-
czeniami sprawnos$ci) rodzinie i bliskim zwiazkom, w dalszej kolejnosci pra-
cy i nauce, w dalszej kolejnosci plasowaty sig: wypoczynek i rekreacja, aktyw-
no$¢ spoteczna i obywatelska oraz obszar V..., czyli dowolnie uzupetiany
przez osoby badane, dalej nazywany: dowolne — pasje, hobby (ryc. 25).

B aktywnosé spoteczna
B pracainauka
rodzina i bliskie zwigzki

u wypoczynek i rekreacja

dowolne

Rycina 25. Typowe ,,koto zycia 1” — usrednione wyniki dla catej proby (%)
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

,Koto zycia 27, przedstawiajac usrednione wyniki dla osoéb sprawnych
1 0s0b z ograniczeniami sprawnosci, nie réznito si¢ pod wzgledem gradacji
poszczegdlnych obszarow zycia (ryc. 26).

B aktywnos¢ spoteczna

W praca i nauka

rodzina i bliskie zwigzki
B wypoczynek i rekreacja
dowolne

Rycina 26. Typowe ,,koto zycia 2” — usrednione wyniki dla catej préby (%)
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Na tym poziomie, czyli na poziomie calej proby (osoby sprawne i osoby
z ograniczeniami sprawnosci), roznice, jakie mozna zaobserwowac pomigdzy

stanem obecnym a pozadanym, nie sg istotne statystycznie.
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Istotne statystycznie roznice istnieja natomiast w odniesieniu do stanu obec-
nego i1 pozadanego wsrod osob sprawnych 1 0s6b z ograniczeniami sprawno-
$ci, 0 czym ponize;j.

Osoby sprawne

Jesli chodzi o osoby sprawne, istotne okazaly si¢ ro6znice w stanie obecnym
i pozadanym (czyli pomigdzy ,,kolem zycia 1”1 ,,kotem zycia 2””) w odniesie-
niu do dwodch obszaréw: pracy i nauki oraz wypoczynku i rekreacji. Oznacza
to, ze osoby badane sygnalizowaty che¢¢ dokonania istotnych zmian wytacz-
nie w tych dwoch obszarach, na ktorych réznice pomigdzy stanem obecnym
i pozadanym sa istotne statystycznie; zmiany nastapity w obszarze pracy i na-
uki z 29% na 18% (p<0,007)°, w obszarze wypoczynku i rekreacji zas z 21%
na 32% (p<0,04). Wynika z tego, ze osoby sprawne chciatyby zmniejszy¢ ak-
tywno$¢ w obszarze pracy i nauki na rzecz wypoczynku (ryc. 27).

4

B K.Z.1.Akt. u K.Z.2 Akt

= K.Z.1.Prac. m K.Z.2.Prac.
K.Z.1.Rodz. K.Z.2.Rodz.

B K.Z.1.Wyp. m K.Z.2.Wyp.
K.ZAV. K.z2.V.

Rycina 27. Réznice pomiedzy stanem obecnym ,,koto zycia 1” a stanem pozada-
nym ,.koto zycia 2” — wyniki usrednione dla os6b sprawnych
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Osoby 7 ograniczeniami sprawnosci

Réwnoczesdnie nie wystepowaly roznice istotne statystycznie pomiedzy sta-
nem obecnym (,,koto zycia 1”’) a stanem pozadanym (,.koto zycia 2”’) w grupie
0s0Ob z ograniczeniami sprawno$ci. Jak wida¢ na wykresach (ryc. 28), osoby te
nie daza do wigkszych zmian w swoim zyciu w zadnym z jego obszarow.

3 Obliczenia przeprowadzono za pomoca nieparametrycznego testu znakoéw rangowych
Wilcoxona.
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B aktywnosé
spoteczna

m pracai nauka

B aktywnosc¢
spoteczna
m pracai nauka

rodzina i bliskie rodzina i bliskie

zwigzki zwigzki

] yvypoczypek m wypoczynek
i rekreacja rekreacja
dowolne dowolne

Rycina 28. Réznice pomiedzy stanem obecnym , koto zycia 1” a stanem pozada-
nym ,,koto zycia 2” — wyniki usrednione dla os6b z ograniczeniami sprawnosci
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

3.2.2. Stopien waznosci aktywnosci spotecznej i obywatelskiej na tle
réznych obszaroéw zycia

Z analizy ,,kot zycia” wynika, iz bezspornie — zardwno dla 0s6b sprawnych,
jak 1 tych z ograniczeniami sprawnos$ci — najwazniejszy sposrod wszystkich
pigciu obszarow ,,kota zycia” jest obszar odnoszacy si¢ do rodziny i bliskich
zwiazkdéw. Wyraznie dalej plasuja sig, w kolejnosci wymieniania: dowolny
— osobiste pasje, hobby na réwni z praca i nauka, wypoczynek i rekreacja,
na koncu za$ aktywno$¢ spoteczna i obywatelska. Waga przypisywana sfe-
rze rodziny i bliskich zwiazkow jest istotnie wicksza (p<0,00)* od znacze-
nia pozostatych obszaréw zycia. Aktywnos¢ spoteczna i obywatelska na tle
aktywnosci podejmowanych na innych sferach zycia zazwyczaj oscylowata
w granicach 8%.

Jesli natomiast blizej przyjrze¢ si¢ danym, mozna zauwazy¢, ze obszar ten
nie jest tak samo mato wazny dla wszystkich oséb z ograniczeniami spraw-
nos$ci. Przy podziale badanych na grupy oséb sprawnych funkcjonalnie (czy-
li tych, ktorym niepelnosprawno$¢ nie przeszkadza w codziennym zyciu)
1 0s0b z funkcjonalnymi ograniczeniami sprawnosci okazywato sig, ze aktyw-
no$¢ spoleczna i obywatelska jest znaczaco wazniejsza dla tych pierwszych
(p<0,00)°. Oznacza to, iz sfera tej aktywnos$ci zyciowej (aktywnosci spotecz-
nej i obywatelskiej) istotna jest przede wszystkim dla osob, ktorych niepetno-
sprawno$¢ nie przeszkadza w codziennym funkcjonowaniu.

Dodatkowo, aktywno$¢ spoleczna i obywatelska okazala si¢ wazniejsza
dla:

— megzezyzn,

— 0s0b zamieszkujacych wie$ 1 duze miasta (powyzej 500 tys. mieszkan-
cow),

— pracujacych.

4 Na podstawie obliczen testem nieparametrycznym Kruskala-Wallisa.
3 Na podstawie obliczen testem nieparametrycznym Kruskala-Wallisa.
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Interesujaca jest ostatnia obserwacja, ukazujaca zwiazek pomigdzy aktyw-
nos$cia zawodowa i spoteczna. Z poglegbionych wywiadow indywidualnych
wynika, ze aktywno$¢ zawodowa czgsto zaspokaja potrzeby zwiazane z ak-
tywnoscia spoteczna. Mozna taczy¢ to z poczuciem ,,bycia spotecznie potrzeb-
nym” i w zwiazku z tym — z odczuwaniem potrzeby odwzajemniania:

A czy chcialby pan jako$ zwigkszy¢ poziom swojej aktywnosci na tym polu?
OB: Nie, chyba nie, bo... Chociaz... jesli podjgtbym prace, to na pewno chciatbym dziata¢
jakos bardziej spotecznie i z mysla o spoteczenstwie, a na razie nie mam takich mozliwosci
(niepetnosprawnosc¢ sprzezona: ruchowa oraz narzadu wzroku, mezczyzna, 24, wies).

3.2.3. Poziom zadowolenia z r6znych obszaréw Zycia

Osoby badane deklarowaty, ze najbardziej zadowolone sg ze sfery zycia ro-
dzinnego i bliskich zwiazkéw. Dalej, w kolejnosci wymieniania: dowolnej —
hobby, pasje, praca i nauka, wypoczynek i rekreacja, najmniej za§ z aktyw-
nosci spotecznej i obywatelskiej. Roznice te okazaty si¢ istotne statystycznie
(p<0,04)5. W ten oto sposdb wazno$¢ przypisywana poszczegdlnym obsza-
rom pokrywa si¢ z poczuciem zadowolenia z nich — przynajmniej na pozio-
mie catej proby, czyli w stosunku do 0so6b sprawnych i 0séb z ograniczenia-
mi sprawnosci.

Jesli natomiast chodzi o ogoélny poziom zadowolenia, to osoby sprawne
okazaty si¢ generalnie bardziej zadowolone ze swojego zycia (z réznych jego
sfer) niz osoby z ograniczeniami sprawno$ci. W szczegolnosci mozna to za-
uwazy¢ w odniesieniu do obszaro6w: dowolne — pasje, hobby oraz rodzina
i bliskie zwiazki. Sa to gtowne zrodla zadowolenia 0osob sprawnych, podczas
gdy u 0sdb z ograniczeniami sprawnosci trudno takie zrodta wyrdznié jedno-
znacznie. Ich rozktad zadowolenia jest bardziej ptaski i mniej zréznicowany.
Podobnie rzecz si¢ ma, jesli badana probg podzielimy na osoby sprawne funk-
cjonalnie i te z odczuwanymi ograniczeniami sprawnosci (ryc. 29).

® Na podstawie obliczen testem nieparametrycznym Kruskala-Wallisa.
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Rycina 29. Poziom zadowolenia w réznych obszarach zycia wsrod oséb spraw-
nych i niepetnosprawnych funkcjonalnie
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Ponadto bardziej zadowolone ze swojego zycia okazaly si¢ w badanej pro-

bie:

— osoby z matych (do 50 tys. mieszkancoéw) i duzych miast (pow. 500 tys.
mieszkancow),

— kobiety (przede wszystkim ze wzgledu na rodzing i bliskie zwiazki oraz wy-
poczynek i czas wolny),

— osoby pracujace.

3.2.4. Trudnosci w realizowaniu sie w réznych obszarach zycia wynikajgce
Z niepetnosprawnoS$ci

Osoby z ograniczeniami sprawnosci — przy okazji oceny kazdego z obsza-
row ,kola zycia” pod katem jego waznosci oraz stopnia zadowolenia — pyta-
ne byly takze o to, na ile niepelnosprawnos¢ przeszkadza im w realizowaniu
si¢ w danej sferze. Z analizy otrzymanych danych wynika, ze niepelnospraw-
no$¢ najbardziej przeszkadza w realizowaniu si¢ i podejmowaniu aktywnosci
w obszarze pracy i nauki, najmniej zas w sferze aktywno$ci spotecznej i oby-
watelskiej oraz dowolnej — pasji oraz hobby. Roznice w stopniu odczuwania
niepetosprawnosci jako przeszkody w tych obszarach sg istotne statystycz-
nie (p<0,06)’ (ryc. 30).

7 Obliczenia przeprowadzone za pomoca testu Kruskala-Wallisa.
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W jakim stopniu Pana/Pani niepetnosprawnos¢
przeszkadza Panu/Pani w realizowaniu sie w tym obszarze zycia?

Dowolne — pasje, hobby
Wypoczynek i czas wolny
Zycie rodzinne i bliskie zwigzki
Praca i nauka

Aktywnosc¢ spoteczna i obywatelska

T I I I I I
0 20 40 60 80 100 120 140 160 180

Rycina 30. Stopien, w jakim niepetnosprawnos¢ przeszkadza w realizowaniu sie
w poszczegolnych obszarach zycia
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Na niemoznos¢ petnej samorealizacji w obszarze pracy i nauki ze wzgledu
na ograniczenie sprawnos$ci uskarzaly si¢ przede wszystkim osoby z niepet-
nosprawnoscia rzadko wystepujaca, zakodowana jako ,,inne przewlekle ogra-
niczenia sprawnosci” (m.in. wodoglowie, choroba Huntingtona, uszkodzenie
btednika), dajace specyficzne i widoczne dla otoczenia objawy. Odpowiedzi
tych oséb odbiegaty istotnie (p<0,03)® od pozostatych. Na trudno$ci w spet-
nianiu si¢ w sferze nauki i1 pracy, wynikajace z niepetnosprawnosci, wskazy-
waly takze osoby dotknigte choroba psychiczna oraz z niepelnosprawnoscia
narzadu wzroku i ruchu (ryc. 31).

Praca i nauka: Czy Pana/Pani niepetnosprawno$¢
przeszkadza Panu/Pani w realizowaniu sie w tym obszarze zycia?

25 -

20 A

15 A

s .
5

0 - T T |-| T

narzadu choroby narzadu choroby uktadu epilepsja inne przewlekte...
ruchu psychiczne... wzroku krazeniaii...

Rycina 31. Niepelnosprawnos¢ jako przeszkoda w realizowaniu sie w obszarze
praca i nauka
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

8 Obliczenia przeprowadzone za pomoca testu Kruskala-Wallisa.
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W pozostatych czterech obszarach: rodziny i bliskich zwiazkow, wypo-
czynku i rekreacji, aktywnosci spolecznej i obywatelskiej oraz dowolnym —
pasji, hobby, nie stwierdzono istotnych statystycznie r6znic w zakresie trudno-
$ci, jakie wynikaja z odmiennych rodzajow niepetnosprawnosci w kontekscie
mozliwosci realizowania si¢ w wymienionych sferach zycia.

Dodatkowo, koncentrujac si¢ na obszarze aktywnosci spotecznej i obywa-
telskiej, mozna zauwazy¢, ze najwigcej probleméw zwiazanych z mozliwo-
$cia realizowania si¢ w tej sferze wskazywaly osoby z ograniczeniami spraw-
nosci:

— mieszkajace w Sredniej wielkos$ci miescie (mniej niz 500 tys. mieszkancow)

(p<0,01Y,

— raczej starsze niz mtodsze (p<0,06)',
— bez znaczenia dla ptci (brak istotnych réznic statystycznych).

Uzupetniajac powyzsze ustalenia wynikami z badania przeprowadzonego
przez Instytut Spraw Publicznych w 2005 roku wsrod mtodych niepetnospraw-
nych, czyli w wieku 18-29 lat (Bartkowski, 2009), okazuje si¢, ze przyna-
lezno$¢ osob niepelnosprawnych do stowarzyszen jest zwiazana ze stopniem
niepetnosprawnosci — im jest ona cigzsza, tym wyzsze prawdopodobienstwo
cztonkostwa w stowarzyszeniach. Ponadto pozytywnie koreluje z wyksztat-
ceniem — w badaniu w grupie 0sob z gleboka niepelnosprawnoscia i zarazem
wyzszym wyksztatceniem wskaznik przynaleznosci do organizacji osiagnat
najwyzsza warto$¢ z catej proby (ibidem).

3.3. Postrzeganie siebie a partycypacja spoteczno-obywatelska

W niniejszym rozdziale zostato postawione pytanie: ,,Jak daleko od samo-
akceptacji do partycypacji spotecznej?”. Sformutowane na poczatku hipotezy,
zawierato przypuszczenie, iz wcale nie tak daleko. Wyniki przeprowadzone-
go badania wskazuja jednak na niejednoznacznosc, a raczej — niebezposred-
nio$¢ tegoz zwiazku. Samoocena, badana zarowno wsrod osob sprawnych,
jak 1 0s6b z ograniczeniami sprawnosci, okazata si¢ bowiem silnie pozytyw-
nie skorelowana z zadowoleniem z obszaru pracy i nauki (p<0,01) oraz ob-
szaru zycia rodzinnego 1 bliskich zwiazkow (p<0,05). Rownoczesnie brakuje
istotnego zwiazku pomigdzy samoocena i samoakceptacja a poziomem aktyw-
nosci spotecznej i obywatelskiej. Oznacza to, ze osoby, ktore deklarowaly, ze
mato badz wcale nie angazuja si¢ w aktywnos$¢ spoteczna i obywatelska (ak-
tywno$¢ spoteczna i obywatelska w ,,kole zycia’), nieckoniecznie osiagaty ni-
skie wyniki na skali samoakceptacji czy samooceny (ryc. 32).

° Obliczenia przeprowadzone za pomoca testu Kruskala-Wallisa.
10 Obliczenia przeprowadzone za pomoca nieparametrycznego testu korelacji Rho
Spearmana.
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Rycina 32. Relacje pomiedzy samoakceptacjg a aktywnoscia spoteczng i oby-
watelska.
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Innymi stowy — aktywnos¢ spoteczna i obywatelska ma si¢ nijak do indy-
widualnych wlasnosci, takich jak samoocena czy samoakceptacja. Otrzymany
wynik badania jest zgodny z koncepcja Susan Harter (1999), ktora, jak wspo-
mniano wczesniej (patrz rozdz. 1, s. 19), zauwazyla, ze samoocena zalezy od
samorealizacji i zadowolenia nie z dowolnego, lecz waznego dla osoby obszaru
zycia. Sfera aktywnosci spotecznej i obywatelskiej natomiast, o czym §wiadcza
wyniki, nie byla uwazana przez osoby objgte badaniem za szczego6lnie istotna
(wazne natomiast byty rodzina i bliskie zwiazki oraz praca i nauka).

Nasuwa si¢ refleksja, ze jakkolwiek osoby sprawne moga budowaé swoja
wysoka samooceng, opierajac si¢ na osiagnigciach zawodowych i tych na ni-
wie rodziny czy bliskich zwiazkow, to osoby z ograniczeniami sprawnosci za-
zwyczaj sa pozbawione takiej mozliwosci (nie osiagaja podobnego poziomu
zadowolenia co osoby sprawne w zadnym z obszaréw zycia).

Zaroéwno aktywnos¢ spoteczna, jak i obywatelska zajmuja w odniesieniu
do obydwu grup (tj. 0s6b z ograniczeniami sprawnosci i sprawnych) tak samo
malo znaczaca pozycj¢ w ich zyciu. Wydaje si¢ jednak, glownie na podstawie
wypowiedzi uzyskanych od samych badanych z ograniczeniami sprawnos$ci
oraz ich bliskich, ze mozliwo$¢ szerszej partycypacji w zyciu spotecznym mo-
glaby odkry¢ dla nich alternatywne badz uzupehiajace w stosunku do pracy
irodziny zrdédto satysfakcji (i pozytywnej samooceny). Warto takze zauwazy¢,
iz w opinii 0s6b z niepelnosprawnosciami ich ograniczenia najmniej sposrod
wszystkich obszaréw przeszkadzaja im w realizowaniu si¢ w sferze aktywno-
$ci spotecznej i obywatelskie;j.
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3.4. Podsumowanie

Na podstawie przedstawionych wynikéw mozna wnioskowaé, ze zmian
w swoim zyciu oczekiwatyby przede wszystkim osoby sprawne, ktore chetnie
zmniejszytyby swoja aktywnos¢ w sferze nauki i pracy na rzecz wypoczynku
i rekreacji. Nie mozna tego powiedzie¢ o osobach z ograniczeniami sprawno-
$ci —nie daza one do wigkszych zmian.

Wyniki badania wskazuja na pozytywny zwiazek samooceny z ocena ja-
kosci zycia. Wysoka samoocena wiaze si¢ z ogdlna satysfakcja z roznych ob-
szarow zycia. Najwazniejsze jednak w kontekscie tej korelacji jest zadowole-
nie ze sfery zawodowej i nauki oraz rodziny i bliskich zwigzkow. Aktywnos¢
spoteczna i obywatelska, a takze zadowolenie z niej nie odgrywaja tutaj wigk-
szej roli. Istotne sa natomiast r6znice w odpowiedziach 0so6b sprawnych i 0s6b
z ograniczeniami sprawnosci, gdyz te ostatnie sa znacznie mniej zadowolone
z wymienionych obszaroéw (poza aktywnoscia spoteczna i obywatelska, gdzie
obie grupy wykazuja podobnie umiarkowany stopien zadowolenia).

Osoby sprawne nie r6znia si¢ natomiast od 0s6b z ograniczeniami sprawno-
$ci w postrzeganiu hierarchii wlasnej aktywnos$ci. Dla wszystkich bezsprzecz-
nie najwazniejsza okazata si¢ rodzina i bliskie zwiazki. Najmniej istotna za$
— sfera aktywnosci spotecznej i obywatelskiej, ktéra jesli w ogole ma jakie$
znaczenie, to jedynie dla osob sprawnych funkcjonalnie (osoby z orzeczenia-
mi o niepelnosprawnosci, ktore wszakze nie odczuwaja ograniczen w codzien-
nej egzystencji). Dodatkowo okazata si¢ wazniejsza dla mezczyzn niz kobiet,
zamieszkujacych wies$ i duze miasta, a do tego dla oséb pracujacych.

Osoby sprawne generalnie sa bardziej zadowolone ze swojego zycia (z r6z-
nych jego sfer) niz osoby z ograniczeniami sprawnosci (posiadajace orzecze-
nie o niepelnosprawnosci). W szczegolnosci mozna to zauwazy¢ w odniesie-
niu do obszaréw: dowolnych — pasji, hobby oraz rodziny i bliskich zwiazkow.
Sa to glowne Zrodla zadowolenia 0sob sprawnych, natomiast u 0sob z ograni-
czeniami sprawnosci trudno takie zrodta wyrdzni¢ jednoznacznie.

Jak wynika z badania, niepelnosprawnos¢ najbardziej przeszkadza w reali-
zowaniu si¢ i podejmowaniu aktywno$ci w obszarze pracy i nauki, najmniej
za$ w sferze aktywnosci spotecznej i obywatelskiej. Niestety, wydaje sig, ze
osoby z ograniczeniami sprawno$ci nie sg przygotowane do tego, aby wyko-
rzysta¢ mozliwosci, jakie potencjalnie moze im da¢ spoteczenstwo obywatel-
skie. Z drugiej za$ strony to, co jest obecnie oferowane, pozostawia wiele do
zyczenia.



Rozdziat 4

Co przeszkadza w podejmowaniu aktywnosci
spotecznej i obywatelskiej?

4.1. Bariery utrudniajgce aktywne uczestnictwo w zyciu spotecznym

Uczestnictwo w zyciu spotecznym i obywatelskim bylo badane zarowno
w ramach wywiadow indywidualnych, jako jeden z obszardéw ,.kota zycia”, jak
i podczas grup fokusowych. Podczas wywiadu indywidualnego osoby badane
wypowiadaty si¢ i okreslaty na skali, na ile ten obszar jest dla nich wazny, na
ile sa z niego zadowolone oraz czy niepetnosprawnos¢ przeszkadza im w re-
alizowaniu si¢ 1 podejmowaniu aktywnosci w tej sferze. Jak wynika z przed-
stawionych juz analiz, aktywnos$¢ spoleczna i obywatelska traktowana jest
jako najmniej istotna na tle innych obszaréw zycia. Dotyczy to zardowno 0sob
z ograniczeniami sprawnosci, jak tez sprawnych. Aktywno$¢ spoteczna i oby-
watelska, mimo ze w ogdle traktowana jest jako mato wazna, najwigcej znaczy
dla 0s6b sprawnych funkcjonalnie, czyli takich, ktére mimo niepetnosprawno-
$ci dobrze funkcjonuja w zyciu codziennym. Wynik ten potwierdzaja wypo-
wiedzi samych badanych, ktorzy twierdza, ze aby moc uczestniczy¢ w zyciu
spotecznosci lokalnej, udziela¢ si¢ w jej dziataniach, trzeba mie¢ mozliwos¢
,»W miarg” sprawnego funkcjonowania.

Wskazywano na liczne bariery, ktore dla oséb z ograniczeniami sprawno-
$ci, cheacych udziela¢ sig spotecznie i obywatelsko, stanowia duzg trudnosé.
Sa to zardwno bariery o charakterze mentalnym (psychologicznym), spotecz-
nym, jak i strukturalnym. Z drugiej strony mozna moéwic o potrzebach zwia-
zanych z aktywno$cia spoteczna i obywatelska. Jak wynika z badania, ludzie
z ograniczeniami maja nieco inne oczekiwania zwiazane z ta sfera niz ludzie
sprawni.

4.1.1. Bariery psychologiczne

Gtowna bariera mentalna, ktorej watek przewija si¢ w wypowiedziach za-
réwno osob sprawnych, jak i 0s6b z ograniczeniami sprawnosci, utrudniajaca
rozwdj aktywnosci spotecznej i obywatelskiej, jest brak nawyku czy tez kom-
petencji w tym wzgledzie. Nasi respondenci zwracali uwagg na to, ze nie tylko
oni sami, ale tez ich otoczenie oraz bliscy nie sa przygotowani, aby podejmo-
wacé tego rodzaju aktywnos$¢. Chodzi tutaj zaréwno o nawyki nabyte w pro-
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cesie edukacji, jak tez wyniesione z domu czy spotecznosci, w ktorych zyja
i mieszkaja. Innymi stowy, nikt nie nauczyt ich, w jaki sposob mozna zaanga-
zowac sig spotecznie oraz czego oczekiwa¢ w zamian.

W takim, no matym miasteczku, jest raczej ciezko o takiego rodzaju... Jesli chodzi o takie
petycje, bo ludzie raczej to odpychajg od siebie, zeby to, kto inny zatatwit, ze oni nie..., bo im
to tak pasuje, jak jest... Takze w tym kierunku, jezeli, to raczej tak niechetnie (...) kazdy by
wolat, zeby to ktos inny zatatwit, nie oni. Przewaznie jest mate takie zaangazowanie spotecz-
ne (osoba sprawna, mezczyzna 46 lat, miasto sredniej wielkosci).

Z jednej strony w wypowiedziach respondentow mozna bylo zauwazy¢
postawg roszczeniowa, by to inni zachgcali ich do takich dziatan, na przy-
ktad poprzez uatrakcyjnianie oferty, lub dziatali na ich rzecz. Z drugiej strony
sami wykazywali niewiele inicjatywy w kierunku wigkszego zaangazowania
w dzialania spoteczne. Mozna powiedzie¢, ze ludzie majacy takie nastawie-
nie mniej lub bardziej §wiadomie unikali odpowiedzialnosci za rozwoj aktyw-
nosci spotecznej, cedujac te zadanie na innych. Wydaje sig, ze gros tych osob
jest nieprzygotowane do podjecia aktywnosci spotecznej i obywatelskiej oraz
nie rozumie, na czym ona polega (a bywa czgsto ograniczana do ptacenia po-
datkow i1 glosowania podczas wyborow).

Moderator: A co Pani przeszkadza zeby sie realizowac na tym polu?

Osoba badana: Nie wiem, od czego zaczag, jak to ruszyé.

M: Czyli jakis impuls jest potrzebny, ktos...

OB: Ktos$, kto by mnie wciagnat w to, by powiedziat: stuchaj, moze tak moze to porobimy,
sama nie wiem, jak to ruszy¢ (osoba z niepetnosprawnoscig sprzezong, kobieta 54 lata, duze
miasto).

Osoby badane, gtownie kobiety, wskazywaty takze na fakt kolidowania ak-
tywnosci spotecznej z potrzeba utrzymania rodziny. Twierdzity, ze aktywnos¢
zawodowa oraz opieka nad najblizszymi uniemozliwiaja im zaangazowanie
w sprawy spoteczne i polityczne:

No, nie zadowolona, bo nie moge robi¢ tego, co bym... bo wiem, ze i moje pomysty... a bo
to jest tak: mam dobry pomyst, chciatabym go zrealizowac, ale w tym momencie to jest tak:
ja mam taka rente, jaka mam, zeby zrealizowa¢ pewien pomyst, to musze angazowa¢ meza,
ktory praktycznie zarabia na dom, na rodzine. On to dla mnie zrobi, ale to jest taka alternaty-
wa, no fajnie, bedziemy mieli pienigdze albo bedziemy mieli aktywizacje (osoba z niepetno-
sprawnoscig sprzezona, kobieta 49 lat, Sredniej wielkosci miasto).

Powazna bariera psychologiczna w odniesieniu do 0séb z ograniczeniami
sprawnosci jest nizsza, w stosunku do 0sob sprawnych, samoocena. Sytuacja
ta juz na starcie stwarza swego rodzaju nier6wnos¢ oraz tendencj¢ do izolo-
wania sig, nienawigzywania kontaktow z otoczeniem:

Aludzie niepetnosprawni, no, zamykajg sie w domach, zamykajg sie w sobie. | majg problemy
z komunikacjg (AFG, osoby z ograniczeniami sprawnosci, \Warszawa).
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Niedostateczny ,.trening” spoteczny, a takze niewiedza ze strony otoczenia,
jesli chodzi o symptomy chorobowe, powoduja, ze kontakty migdzy osoba-
mi sprawnymi a osobami dotknigtymi choroba, niepetnosprawnoscia czgsto sa
nacechowane wzajemnymi obawami. Brak §wiadomosci i umiejgtnosci wila-
$ciwego reagowania przez otoczenie na sytuacje nietypowe, zwigzane z cho-
roba i jej widocznymi objawami, prowadzi do poglebiania si¢ dystansu o pod-
tozu psychologicznym:

Mhm, tak, ale jest ta obawa, wiesz co, powstaje co$ takiego, obawa przed ludZzmi, przynaj-
mniej moéwig, jak ja to odbieram. Czasami jest to mniej, czasami bardziej sie to gdzies nasila.
Po prostu boje sie ludzi, wiesz? Ich reakcji na mdj stan, ze ze mna cos sie moze w danej chwili
wydarzy¢. Mam to z doswiadczenia. Na miescie i sytuacje w domu, byto wiele takich sytuacji.
| te spojrzenia ludzi, po prostu to jest przerazajace (osoba z niepetnosprawnoscig — stward-
nienie rozsiane, kobieta 35 lat, wies).

Osoba niepewna siebie i reakcji otoczenia, nisko oceniajaca swoje kom-
petencje (niska samoocena), od poczatku ma utrudnione dziatanie w sferze
spotecznej. W takiej sytuacji obszar aktywnosci spotecznej, ktora potencjal-
nie mogtaby sta¢ si¢ zrodlem dodatkowego pozytywnego wsparcia dla osoby
z ograniczeniami sprawnosci (pozytywne ,,lustro spoteczne”), alternatywnym
do rodziny, bliskich czy pracy zawodowej, moze przysporzy¢ jedynie frustra-
cji, poglebic stan niespetnienia i zwrotnie dodatkowo zanizy¢ poczucie wia-
snej wartosci.

(...) pomijam fakt, ze to ciezko sie, prawda, dzisiaj przebi¢ przez to, to tak, to mysle, ze trzeba
by¢ bardzo odpornym psychicznie na cos takiego i tez trzeba mie¢ ludzi, ktérzy chca rzeczywi-
Scie cos zrobic, ciezko jest sie przebic wtasnie, ciezko jest takim ludziom zawojowac rzeczywi-
stos$¢ (osoba z rzadko wystepujaca niepetnosprawnoscia, kobieta 23 lata, duze miasto).

4.1.2. Bariery spoteczne

Wsrdd barier spotecznych mozna wymienic te, ktore sa specyficzne dla re-
lacji 0s6b sprawnych z osobami niepelnosprawnymi, jak i te, ktore maja cha-
rakter bardziej ogdlny i wpisuja si¢ w obecne trendy czy zjawiska zachodzace
w catym spoteczenstwie. Taka bariera jest duza mobilno$¢ ludnosci, ostabiaja-
ca wzajemne wigzy, a takze rosnace tempo zycia, odczuwalne zwtaszcza w du-
zych miastach. Nie sprzyja to ani nawigzywaniu kontaktow, ani podejmowa-
niu aktywnosci na rzecz spotecznosci, ktora nie wydaje sig ,,wlasna”:

Sporadycznie moze to wynika z duzej ilosci ludzi naptywowych, ktérzy teraz jakby przez to
ludzie bardzo mieszajg sig, przyjezdzaja w celach zarobkowych, w celach edukacji. Sg przez
okres studidw 5 lat, wiec jakby za szybko wyjezdzajg, nie mozna nawigzac bliskich kontaktow.
Duzo ludzi sie zmienia, wynajmujg. Duza rotacja ludzi. Podejrzewam, ze to z tego wynika, ze
jak ktos jest w jednym miejscu chwilowo, tymczasowo, to nie chce sie angazowac¢ w zadne
spoteczne czyny (osoba sprawna, mezczyzna 27 lat, duze miasto).
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Wsrod spotecznych barier specyficznych dla osoéb niepetnosprawnych
mozna wymieni¢ te, ktore pojawiaja si¢ w relacjach pomigdzy nimi a ludzmi
sprawnymi i sa zwigzane z negatywnymi postawami. Opisywane trudno$ci
w funkcjonowaniu w ,,§wiecie 0sob sprawnych” powoduja, iz osoby z ogra-
niczeniami sprawnos$ci nadal — zamiast by¢ wlaczane (inkluzja) — sa z niego
wylaczane (ekskluzja):

To jest Srodowisko (0s6b sprawnych — przyp. DWW)?... Moze oni tolerujg. Bo bytem od sierp-
nia najpierw w Warszawie, p6zniej w Biatymstoku. Moze oni toleruja, ale nie osoby niepetno-
sprawne, nie wiedzg na przyktad, ile on widzi, co on widzi i jak on widzi, nie. Ze moze styszy,
nie. Ale jednak jest ta bariera, jest bariera. To jest, moze w tym przypadku nie byto wyczuwal-
ne, ale wszelkie kontakty... Wszelkie sprawy zatatwiane byty w srodowisku ludzi zdrowych,
nie. A ta osoba niepetnosprawna stata na zewnatrz. Na zewnatrz stoi... No i tak to stoi. Jest
zostawiana, po prostu sama sobie jest zostawiana (niepetnosprawnos$¢ zwigzana z narzagdem
wzroku, mezczyzna 42 lata, mate miasto).

Inkluzja nadal pozostaje idea, ktora bez gruntownego przygotowania spo-
leczenstwa nie ma szans na realizacjg. Wskazuje na to brak dziatan nakiero-
wanych na edukacje¢ dzieci i mtodziezy, co skutkuje wciaz niska znajomos$cia
i wiedza na temat niepelnosprawnosci w spoteczenstwie. Konsekwencja tego
jest brak poczucia bezpieczenstwa w spotecznosci lokalnej, ktore byto sygna-
lizowane podczas badania gtdownie przez osoby z gleboka niepelnosprawno-
$cia oraz opiekundw osob z niepetnosprawnoscia intelektualna:

Ja w obawie, zeby mu krzywdy nie robili, kiedy$ wybratam sie na spacer razem z nim i on mi
pokazat, ktorzy to sg chtopcy. | ja sobie z nimi usiadtam na tawce i sobie porozmawiatam. Tak
bardzo spokojnie, zapytatam sie i powiedziatam, ze sg takie dzieci, ze w kazdej rodzinie sie takie
dziecko moze urodzi¢ i ze réwnie dobrze mozesz mie¢ brata czy siostre takiego samego jak
Robert. | trzeba takie dzieci zaakceptowac. Jak oni, no tak jak mowie, ja staratam sie bardzo spo-
kojnie méwic i oni odebrali to spokojnie. Powiedziatam im tylko tyle, ze bardzo bym sobie zyczyta,
ze jak Robert bedzie sie pokazywat tutaj sam na fosie, gdyby ktos chciat mu robi¢ krzywde, zeby
raczej staneli w jego obronie. (...) W kazdym badz razie, no nie robig mu juz w tej chwili zadnych
przykrosci (AFG, osoba bliska osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna, Warszawa).

Brak przygotowania, nieznajomos$¢ problematyki niepelnosprawnosci pro-
wadzi niekiedy do sytuacji, w ktorej osoba z ograniczeniami sprawnosci ukry-
wa swoja chorobe. Osoby te wiedza, ze ujawnienie choroby, ktora jest niewi-
doczna, wywota negatywna reakcjg, obawy, nie wywota u innych odruchu
pomocy i wsparcia. Wydaje sig, iz samotne zmaganie si¢ z wtasnymi proble-
mami, bgdace warunkiem akceptacji przez otoczenie, musi by¢ szczegodlnie
dotkliwe dla osoby niepelnosprawnej, zwlaszcza w niewielkim srodowisku:

Méwie no, jako takie kontakty sie nie zmienity, bo po prostu nie pokazuje, jak jest dzien, jak co
czuje sie gorzej, staram sie w ogole jakos nie pokazywac, nie wychodzi¢, bo wiem, ze ludzie
boja sie takich ludzi, sgsiedzi i ogdlnie takze, tak jak kontakty sie nie zmienity, po prostu chyba
dzieki temu, ze nie wiedza. (...) Mhm, tak, ale jest ta obawa, wiesz co, powstaje cos takiego,
obawa przed ludzmi, przynajmniej mowie jak ja to odbieram. Czasami jest to mniej, czasami
bardziej sie to gdzies nasila. Po prostu boje sie ludzi, wiesz? (osoba ze stwardnieniem rozsia-
nym, kobieta 35 lat, wies).
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4.1.3. Bariery strukturalne

Do barier strukturalnych, czyli wynikajacych zaréwno z obecnej polity-
ki spolecznej, jak 1 zewngtrznych ograniczen srodowiska (np. architektonicz-
nych), wymienianych w trakcie badania, mozna zaliczy¢:

e Brak przeptywu informacji na temat dostepnych form wsparcia oraz progra-
mow i dziatan skierowanych do 0s6b z ograniczeniami sprawnos$ci. Osoby
uczestniczace w badaniu uskarzaty si¢ na brak informacji o dostgpnych
ofertach, mozliwosci partycypacji spotecznej, czy to na rzecz wtasnej spo-
tecznosci, czy tez rozwiazywania indywidualnych problemow:

Moderator: Czy zdarzato ci sie bra¢ udziat w jakich$ organizacjach samopomocowych albo
jakichs grupach wsparcia?

Osoba badana: Nigdy.

M: A dlaczego? Nie miates takiej potrzeby?

OB: Znaczy, raz ze moze potrzeba na pewno nie w tym kierunku, nie uczestniczytem moze
dlatego, jak to sie méwi, bo nie miatem takiego zaproszenia, informacji, ze co$ takiego sie
dzieje, jest organizowane, no i ewentualnie jak mozna by w tym uczestniczyc¢ i co zrobic, zeby
wzig¢ udziat. Jakies tam akcje sg organizowane na pewno, ale no wiele oséb takich jak ja
nie ma o tym zielonego pojecia, ze cos takiego sie dzieje, no i ze mozna w tym wzig¢ udziat
(osoba z ograniczeniami sprawnosci, mezczyzna 28 lat, duze miasto).

e Mitrgge w zalatwianiu spraw i niska jako$¢ ustug oferowanych na poziomie
gmin. Badani uskarzali si¢ na brak uwagi ze strony urzednikéw i swiado-
mosci problemoéw 0sob z ograniczeniami sprawnosci. Mowiono o znikomej
wiedzy, zwlaszcza na poziomie gmin, co do mozliwos$ci rozwigzywania roz-
nych probleméw tej grupy, a takze oferty pomocy dostgpnej w ramach pro-
gramo6w Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych
(PFRON). Zwracano uwagg na brak bezposredniego kontaktu z osobami
z ograniczeniami sprawnosci z wlasnego terenu lub nieumiejgtnos¢ czy nie-
chec¢ do jego nawiazywania przez przedstawicieli instytucji (gldwnie na po-
ziomie gminnym):

Osoby w takich matych miejscowosciach, to one nie sg przygotowane do wspdtpracy z oso-
bami niepetnosprawnymi. Te kobiety siedzg tam, ktére powiedzmy... moze matka pracowata,
moze ciotka, ktos kogos$ wkrecit. Nieprzygotowane sg zawodowo do pracy z osobami niepet-
nosprawnymi i po prostu one mi méwig, zebym ja im co$ dowiozta, jakie$ informacje, skad
je mam. Skad sie o tym dowiedziatam. Skad wiem, ze nalezy mi sie na przyktad zasitek, tak
zwany celowy. To sg takie osoby, ktére zyja dawnymi takimi... stereotypami.

,Niech sie pani cieszy, ze pani tyle dalismy, my taske ze$my pani zrobili”. One majg do mnie
pretensje, ze ja mam Internet, a one nie majg w gminie? No wie pani, to jest absurd, po prostu,
nie (AFG, osoby z niepetnosprawnoscig sprzezong, Piotrkow Trybunalski).

Osoby z ograniczeniami sprawnosci w badanej probie, zamieszkujace wsie
1 mate miasta, nisko oceniaty jako§¢ oferowanej pomocy, jesli w ogole byla
ona udzielana, ze strony instytucji typu Gminny Osrodek Pomocy Spotecznej
(GOPS) czy Osrodek Pomocy Spotecznej (OPS):
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e Niedopasowanie programow i ofert kierowanych do 0séb z ograniczeniami
sprawnosci do ich rzeczywistych potrzeb:

No albo ta medycyna pracy, jakas pani, kiéra wie, jak wyciagna¢ pienigdze z PFRON-u,
zrobita projekt np. ,Minizaktad pracy” i ten minizaktad pracy wycigga, potrzebuje ewidentnie
niepetnosprawnego i po prostu wyciaga. Bo przychodzi ta pani do rodzicéw i méwi, ze pani
dziecko bedzie miato 400 czy 600 zt miesiecznie i rodzice to biorg nie patrzac, ze dziecko nie
powinno podpisa¢ umowy o prace, ze nie powinno by¢ w ogole w formie zatrudnienia, bo nie
ma zdolnosci do czynnosci prawnej, ze jest ubezwtasnowolniona, z czego wynika ze nie moze
podpisywa¢ umow i nikt na to nie patrzy (AFG, osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna,
Warszawa).

e Oderwanie dzialan instytucji oraz organizacji pozarzadowych od kon-
tekstu spotecznosci lokalnej. Zarzuty dotyczyly niezorientowania w za-
kresie potrzeb 0séb z ograniczeniami sprawnosci, ktore mialo wynikaé
z braku kontaktu samorzadow lokalnych z osobami niepetnosprawnymi.
Z jednej strony wskazywano na brak rozeznania przez gminy, z drugiej za$
mowiono o niechgci do nawiazywania takich kontaktéw czy wrecz dopro-
wadzania do sytuacji, kiedy nie sa one mozliwe — na przyktad pokoj urzed-
nika mogacego pomoéc rozwiazac problem osoby niepetnosprawnej rucho-
wo, poruszajacej si¢ na wozku, znajdowatl si¢ na pigtrze bez windy czy
podjazdu. To za$ taczy si¢ z wciaz obecnymi barierami architektonicznymi,
ktore wynikaja ze ztych rozwiazan, jak tez i braku dobrych praktyk konsul-
tacji z osobami zainteresowanymi badz ekspertami:

To jest gtupia sprawa, do urzedu miejskiego zostat zrobiony podjazd, ale burmistrz, on po
prostu kazat zrobi¢ podjazd i zrobiono, wykorzystujac do tego ekipe remontowo-budowlana,
ktéra nie miata zielonego pojecia o tym, jak taki podjazd powinien by¢ wykonany. Ja zapropo-
nowatam burmistrzowi, zeby wsiadt na moj wozek, wziat jedng reke do kieszeni, i sprobowat
bedac zdrowa osobg na ten podjazd wjechac. Bo ten podjazd jest dobrze zrobiony dla matek
z wozkami, one podjada, ale niepetnosprawny na wozku nie podjedzie (osoba z niepetno-
sprawnoscig sprzezong, kobieta 49 lat, mate miasto).

4.2. Potrzeby zwigzane z partycypacjg spoteczng i obywatelskg

Potrzeby zwiazane z aktywnoscia spoteczna i obywatelska nie stanowia, jak
wynika z analizy badan (,,kolo zycia 1” oraz ,,koto zycia 2”), dla os6b bada-
nych pltaszczyzny, na ktorej rozwazatyby wigksze zmiany. Zaréwno ludziom
sprawnym, jak i tym z ograniczeniami sprawno$ci w badanej probie aktyw-
nos$¢ spoteczna i obywatelska zajmuje okoto 10% zycia.

Potrzeby, na jakie wskazywano, r6zne sa jednak u 0sob sprawnych i z ogra-
niczeniami sprawnos$ci. Oczekiwania pierwszej grupy osob co do efektow ak-
tywnosci we wspomnianej sferze sa wyzsze niz 0sob z grupy drugiej. Jak wy-
nika z analizy ,,ko6t zycia”, osoby sprawne swoja potrzebe kontaktu i bliskosci
z innymi z powodzeniem zaspokajaja w obszarze rodziny, bliskich zwiazkoéw
oraz poprzez aktywnos$¢ zawodowa czy nauke. Sfera aktywnos$ci spotecznej
i obywatelskiej u 0osob sprawnych musi konkurowacé z czasem przeznaczanym
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na inne rodzaje aktywnosci, ktore sg dla nich bardziej atrakcyjne i z ktorych
czerpia zadowolenie:

A teraz jak sie ma okreslony wymiar czasu, ktory mozna przeznaczy¢ na wypoczynek, na
zajecie sie rodzing, na zgtebianie jakichs swoich zainteresowan, no to fundacja musi by¢
po czesci atrakcyjnym produktem, no bo nie mozemy rozciggna¢ tego czasu. Mozemy go
poswieci¢ na cos, co jest atrakcyjne. Atrakcyjne rozumiane, ze poruszy serce, cztowiek sie
przejmie czyms. No i teraz co my mamy? Nikt z nas, to znaczy ja nie bede biegat po osiedlu,
szukat osiedlowych punktéw pomocy i tak dalej, bo mi sie nie chce. Po prostu powiem wprost.
Z lenistwa (FGI, osoby sprawne, Ustronie Morskie).

Osoby sprawne nie maja oczekiwan czy potrzeb, ktére bezposrednio mo-
glaby zaspokoi¢ aktywnos¢ spoleczna i obywatelska, stad najchgtniej ogra-
niczaja si¢ do biernego uczestnictwa w zyciu spotecznym badz uczestnictwa
o charakterze rozrywkowym — wspolne spedzanie czasu wsrod innych ludzi.
Twierdzity, ze jesli poszukiwalyby wsparcia, pomocy, to raczej wsrod bliskich
niz w spolecznosci lokalnej czy organizacjach:

Na pewno jezeliby jakas forma pomocy, to z kregu rodziny, z kregu przyjaciét bardziej (OS,
mezczyzna 46 lat, Sredniej wielkosci miasto).

Osoby sprawne w badanej probie akcentowaly takze che¢ partycypacji
spolecznej, ale w takiej formie, ktora nie ograniczataby ich czasu. Dlatego
w ramach aktywnosci spotecznej i obywatelskiej wymieniano przekazywa-
nie datkéw na dziatalno$¢ spoteczna, wspieranie finansowe akcji spotecznych.
Niechg¢ do szerszego uczestnictwa w pracy na rzecz wspolnoty czgsto ttuma-
czono nieznajomoscia form takiego dziatania oraz niechgcia w stosunku do
trzeciego sektora:

(...) ja wole wysta¢ esemesa, jak jest jakas akcja, ze dziecko potrzebuje wozka, wystac ese-
mesa i wiem, ze on bezposrednio trafi do tego cztowieka, a nie ptace czy nawet dziatam na
rzecz jakiejs olbrzymiej instytucji, bo to juz sg instytucje, ktére po czesci majg pracownikow
z wolontariatu, ale po czesci majg pracownikéw etatowych i to sie robi zaktad pracy (FGI,
osoby sprawne, Ustronie Morskie).

Mimo ze aktywno$¢ spoteczna plasuje si¢ w hierarchii wazno$ci roznych
obszarow zycia u badanych z ograniczeniami sprawnosci na tym samym miej-
scu co u sprawnych, warto zauwazy¢, ze potrzeby osob niepelnosprawnych
(a takze ich bliskich) zwiazane z tg sfera sa odmienne od tych, jakie zgtaszaja
osoby sprawne. Sprawni moga pozwoli¢ sobie na to, aby polega¢ tylko na bli-
skich, gdyz zakres oczekiwan, jakie kieruja pod ich adresem, nie jest tak ob-
ciazajacy jak w przypadku ludzi z ograniczeniami sprawnosci. Eksploatacja
zasobow (pienigdzy, czasu, energii, zdrowia) rodziny czy bliskich w przypad-
ku 0sob sprawnie funkcjonujacych jest nieporéwnywalnie mniej intensywna
niz wtedy, gdy wspiera si¢ osoby z ograniczeniami sprawnos$ci. Dlatego nie-
petnosprawni oraz ich najblizsze otoczenie maja wyzsze oczekiwania wzgle-
dem mozliwosci, jakie daje sfera spoteczna (przede wszystkim lokalna spo-
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tecznosc), ktora istotnie moze wptyna¢ na podniesienie jakosci zycia tych
0sob. Aktywno$¢ spoteczng i obywatelska w przypadku ludzi z ograniczona
sprawnoscig oraz ich najblizszych mozna postrzega¢ jako dodatkowy obszar
wsparcia i energii, alternatywny w stosunku do pracy zawodowej, bliskich
zwiazkow 1 rodziny, ktore nie sa w ich przypadku gloéwnym zrédltem zadowo-
lenia (sa za$ w przypadku osob sprawnych).

Z uwagi na to, ze osoby z ograniczeniami sprawnos$ci nie czerpia tyle zado-
wolenia i satysfakcji obszaru bliskich zwiazkow, rodziny, pracy czy nauki co
osoby sprawne, brak zadowolenia ze sfery aktywnosci spotecznej i obywatel-
skiej nie jest w tym konteks$cie niczym szczegdlnym. Ludzie z ograniczenia-
mi sprawnos$ci maja w stosunku do tej dziedziny zycia podobne oczekiwania
co do innych dziedzin. Poszukuja w niej wsparcia, akceptacji, mozliwosci po-
dejmowania dziatania i samostanowienia. Potrzeby te artykutowane sa na roz-
ne sposoby. Wsrod oséb z ograniczeniami sprawnosci w badanej probie mozna
byto zauwazy¢ potrzebe wlasnej inicjatywy i dziatania na rzecz innych, w tym
roéwniez niesienia pomocy niepelnosprawnym:

(...) udziela¢ sie spotecznie czy na przyktad pomagac innym osobom niepetnosprawnym czy
na przyktad pomoc... tak jak wtasnie pomogliSmy razem z kolegq trzeciej osobie niepetno-
sprawnej zatatwi¢ w spotdzielni wyznaczenie parkingu pod blokiem, dla trzeciej osoby niepet-
nosprawnej... bo spotdzielnia byta troszke przeciwna temu, bo jest za maty parking i ze jest to
juz za duzo miejsc parkingowych..., takze troszke udzielanie sie, pomaganie innym osobom
czy wspieranie ich (osoba z niepetnosprawnosciag ruchowa, mezczyzna 24 lata, sredniej wiel-
kosci miasto).

Potrzeby zwiazane z aktywnoscia spoteczna i obywatelska rdznia si¢ tak-
ze w zaleznosci od rodzaju niepelnosprawnosci. Jak wynika z analizowanych
wypowiedzi, zgromadzonych w ramach badan fokusowych, aktywnos¢ spo-
teczna wzbudza szczegdlne oczekiwania wsrdd osob z niepelnosprawnoscia
intelektualna oraz ich bliskich. Zauwaza si¢ wsérdd nich potrzebe kontaktow
spotecznych, ktdre w szczegolnosci ograniczane sa, czy tez hamowane na sku-
tek nieprzygotowania do takich relacji otoczenia spolecznego:

(...) mtodziez nie jest dobrze nastawiona do oséb niepetnosprawnych. (Osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng — przyp. D.W.W.) zZle po prostu sg odbierane, wytykane palcami,
wysmiewane. To sg reakcje wysmiewcze takie, wysmiewcze i na pewno nie pomocnicze.
Jakby sie cos sie stato, to jestem przekonana, ze pomocy by nie byto (AFG, osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng, Warszawa).

Bliscy 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng wskazywali na potrzebe
wsparcia ze strony spoleczenstwa. Bezpieczne, ,,oswojone” z niepetnospraw-
noscia (zwlaszcza tego rodzaju) otoczenie moze w duzym stopniu odciazy¢
bliskich, stwarzajac mozliwos¢ bezpiecznego przebywania tych oséb poza do-
mem:
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Agnieszka nie wychodzi, Ania tez nie. Ja jej nie wypuszczam na ulice, bo ona jest tak ufna,
ze tam sie moze jej jakas krzywda staé. Jak ona mieszkata z babcia, to chodzita na podworko
sama, tylko ze tak jak mowie, tam jg wszyscy znali. Sgsiedzi jg znali od urodzenia i kazdy
patrzyt, ona sobie chodzita i kazdy na nig patrzyt. U siebie na osiedlu w ogdle nie puszczam...
bo jezeli sSrodowisko jest obtaskawione... bo ludzie nie sg z natury zle nastawieni do naszych
dzieci. Oni nie wiedzg. Czasami robig tg krzywde w sposéb niezamierzony, ale jak sie z nimi
porozmawia w sposob ludzki, usiadzie i wyttumaczy, to wtasnie bardzo czesto ta postawa sie
zmienia (AFG, osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, Warszawa).

Osoby z ograniczeniami sprawnosci oraz ich bliscy zglaszali takze potrzeby
zwiazane z tworzeniem miejsc, w ktoérych mogtyby si¢ spotykac:

Ja bym na moim osiedlu otworzyta klub kulturalny, gdzie by sie mogty spotyka¢ osoby, ktére
sie nudzg, w wieku srednim, i te, ktére wtasnie majg problemy psychiczne, zeby byly jakies
zainteresowane. Nie ma u nas na osiedlu takiego klubu, zeby te osoby sie spotkaty. Wszystkie
siedzg na tawkach w alejkach. Starsi ludzie ze starszymi, mtodzi z mtodymi i chciatabym, zeby
wiasnie powstat u nas na osiedlu taki klub, by ci ludzie jako$ sie odnalezli wspdinie. Zeby
jakies tematy poruszali razem (AFG, osoby z ograniczeniami sprawnosci, Krakow).

Miejsca takie, jak twierdzili respondenci, bytyby niezbedne, aby moc si¢
»samoorganizowac¢”, wymienia¢ informacjami, na ktorych brak bardzo narze-
kano. Potrzeba informacji na temat mozliwych i dostgpnych form aktywnosci
spotecznej (i nie tylko) byta czgsto akcentowana przez osoby z ograniczenia-
mi sprawnos$ci. Zglaszano, ze mimo checi zaangazowania si¢ w dziatania spo-
teczne czy obywatelskie, brakuje informacji na temat oferty czy to ze strony
instytucji, czy organizacji pozarzadowych lub samorzadowych.

Inne potrzeby w tej sferze, w poréwnaniu z osobami z duzych aglomeracji
miejskich, zgtaszajq osoby mieszkajace na wsiach i w matych miasteczkach.
Ogodlnie rzecz biorac, mieszkancy duzych miast (pow. 500 tys.) wydaja si¢ le-
piej okresla¢ swoje potrzeby i wigcej wiedzie¢ na temat mozliwos$ci wsparcia
anizeli osoby z ograniczeniami sprawnosci mieszkajace na wsiach i w matych
miasteczkach. Oczekuja one pomocy od instytucji raczej na poziomie powia-
tu ,,i wyzej” (typu PCPR, MOPS, PFRON) niz w swoim lokalnym gminnym
srodowisku:

To znaczy ja tylko korzystam tutaj z PCPR-u i z Pefronu. Z gming raczej nie mam... kontaktu.
Nie chce po prostu. Wole skorzysta¢ gdzies dalej. | tam wieksze mam mozliwosci, wiecej
moge uzyskac, wiekszg pomoc niz tutaj w gminie. To znaczy nie to, ze gmina jest zta, prawda,
tylko, ze gmina nie chce (AFG, OOS, Piotrkéw Trybunalski).

4.3. Przynaleznos¢ do organizacji

Zardwno osoby sprawne, jak i osoby z ograniczeniami sprawnosci w bada-
nej probie wykazywaty si¢ ogolnie raczej staba znajomoscia organizacji spo-
lecznych dziatajacych na rzecz niepetnosprawnych. Mozna uzna¢, ze w swietle
ogolnie niskiej aktywnosci spotecznej i obywatelskiej nie jest to zaskakujace.
Dziwi jednak ten fakt w zestawieniu z wiedza na temat rozbudowanej oferty
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trzeciego sektora w Polsce oraz wciaz podejmowanych nowych inicjatyw ze
strony organizacji pozarzadowych, zajmujacych si¢ problemami osob z ogra-
niczeniami sprawnosci. Jak pisze Barbara Gaciarz:

Badania przeprowadzone w ostatnich latach wskazuja na wystgpowanie (...) pa-
radoksu: z jednej strony wzrasta aktywnos$¢ organizacji pozarzadowych, ich for-
my i obszary zaangazowania we wspieraniu osob niepetnosprawnych, a z drugiej
— ich spoteczna zauwazalno$¢, obecnos¢ w §wiadomosci samych oséb niepelno-
sprawnych i innych zainteresowanych srodowisk pozostaje znikoma, wrecz $lado-
wa (Gaciarz, 2009, s. 11).

Spostrzezenie to potwierdzaja wyniki niniejszego badania. Respondenci
(zar6wno osoby sprawne, jak i osoby z ograniczeniami sprawnosci) wyka-
zywali si¢ niska znajomoscia trzeciego sektora. Gtoéwnie wskazywali na sta-
ba informacj¢ odnosnie do organizacji pozarzadowych, ktore czgsto wydawa-
ly im si¢ odlegta, wrecz ,,rownolegla” rzeczywisto$cia. Jeszeze trudniej byto
im skojarzy¢ te dziatajace w ich bezposrednim otoczeniu, wyrastajace z od-
dolnych inicjatyw ich spotecznosci — dotyczyto to zard6wno osob sprawnych,
jak 1 niepelosprawnych. Organizacje, ktore respondenci wymieniali w gru-
pach fokusowych oraz podczas wywiadow indywidualnych, gtownie kojarzy-
li z programow telewizyjnych oraz reklam w mediach:

(...) te wszystkie fundacje TVN-u, Polsatu, Anny Dymnej, Ewy Btaszczyk. One mi sie rzucajg
w oczy, ale w zaden sposob one mnie nie pociggaja. Okej, jak jest jakas akcja, dziecko jest
chore i trzeba na wozek zebrac. Bo dla mnie jest to machina. To jest przemyst, bo nawet zeby
sie zareklamowa¢, powiedzmy stacje ten czas antenowy troszeczke inaczej majg rozliczany,
no ale pani Dymna czy Ewa Btaszczyk musi wykupi¢ ten czas (FGI, osoby sprawne, Ustronie
Morskie).

Jak wynika z powyzszego cytatu, telewizja, mimo ze traktowana jako me-
dium skutecznie informujace na temat istniejacych organizacji pozarzadowych,
dziatajacych na rzecz osob z ograniczeniami sprawnos$ci, moze wzbudza¢ dy-
stans ze wzgledu na swoje komercyjne oblicze. Mimo to wlasnie czgsto pozo-
staje ona jedynym zrodtem informacji na ten temat, zwtaszcza na wsiach:

To znaczy ,Wozkersi” taki program tez jest. Tez nieraz ogladam go... i ,Integracje” ogladam.
To w niedziele zawsze leci, 18:45. Ten program to czesto ogladam (AFG, osoby z ogranicze-
niami sprawnosci, Piotrkéw Trybunalski).

Kontakt z organizacjami pozarzadowymi bywa nawiazywany takze po eta-
pie poszukiwania pomocy czy postawieniu diagnozy na temat choroby w mo-
mencie jej pojawienia si¢ (zainteresowanej osoby badz jej najblizszego oto-
czenia).

(...) finansowo wspieramy takg organizacje, ale to tez z uwagi na kontakt juz tak personalny
bardziej, ze kolezanka zachorowata na stwardnienie rozsiane i jest jak gdyby podopieczng

fundacji i na jakies tam jej konto prywatne sg wptacane fundusze, ale to jest tak bardziej rela-
cje osobiste niz sama fundacja jak gdyby (FGI, osoby sprawne, Ustronie Morskie).
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Informacje na temat organizacji pozarzadowych oraz zachgta do dzialania
na rzecz osob z ograniczeniami sprawnosci pojawiaja si¢ czg¢sto w duzych za-
ktadach pracy w ramach strategii spotecznie odpowiedzialnego biznesu:

To znaczy ja akurat lokalnie znam akurat bezposrednio wynikajace z pewnych relacji, bo
nasza firma wspierata takg organizacje ,JesteSmy razem” taka fundacja akurat zajmuje sie
pomoca osobom niepetnosprawnym. Zreszta w ramach idei dziatalnosci firmy, w ktoérej pracu-
je (FGI, osoby sprawne, Ustronie Morskie).

Zapoznanie si¢ z oferta organizacji wspierajacej osoby z ograniczeniami
sprawnosci czy podjecie dziatan spolecznych odbywa sig niekiedy takze po-
przez styczno$¢ z r6znymi instytucjami, niezajmujacymi si¢ ta problematyka
bezposrednio:

Mi sie na przyktad szczegdlnie podobaja takie organizacje czy jakies tam fundacje, ktére pew-
nie docierajg do szkét, do przedszkoli i te dzieci mate sg angazowane, przynajmniej tam gdzie
moje dziecko chodzi do przedszkola, sg takie akcje robione (FGI, osoby sprawne, Ustronie
Morskie).

Osoby z ograniczeniami sprawno$ci, zamieszkale na wsiach czy w matych
miasteczkach, twierdzity jednak, ze nawet jesli chciatyby naleze¢ do jakiejs$
organizacji, to nie wiedza, gdzie na ten temat szuka¢ informacji. Z jednej stro-
ny mozna zatem méwi¢ o rozbudowujacej si¢ ofercie adresowanej do 0sob
z ograniczeniami sprawnosci, z drugiej zas o braku informacji czy marketin-
gu tych ofert:

Ja caty czas mowig, oni nie majg systemu. Ja pisatam do dyrektora, ze bardzo bym chciata,
zeby wyszta oferta, zeby informacje o moim domu czy w ogdle tego typu placéwkach byty
wsadzane do kopert z rentg. A oni powiedzieli, ze nie. Nie chcieli w ogole wspotpracy. Jestem
tym przerazona bo to nie idzie w dobrym kierunku (AFG, osoby z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng, Warszawa).

Jesli chodzi o oferte organizacji samorzadowych oraz pozarzadowych,
uskarzano si¢ na niska jako$¢ proponowanych ustug, ktore czgsto nie sa we-
ryfikowane i dostosowane do rzeczywistych potrzeb 0s6b z ograniczeniami
sprawnosci. Osoby, ktore uczestniczyly w badaniu, twierdzity, Zze propozycje,
ktore do nich trafiaja, nie dotykaja sedna ich problemoéw, nie proponuja roz-
wigzan:

Problemem jest to, ze takie programy zaczynajg pisa¢ osoby, ktére nie majg zielonego pojecia
o problemie. Po prostu biorg to zywcem z Internetu, jak ja czytam te programy, to mi wiosy

stajg deba, dlatego ze oni... to jest tylko po to, zeby ciagna¢ pienigdze (AFG, osoby z niepet-
nosprawnoscig intelektualng, Warszawa).

Dystans 0séb z ograniczeniami sprawno$ci w stosunku do organizacji de-
dykowanych osobom niepelnosprawnym wzbudza fakt, ze w przewazajacej
czg$ci zatrudniaja one osoby sprawne. Swiadczy to posrednio o ich przekona-
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niach co do zakresu dziatan organizacji i ich przeznaczenia, ktore kojarza si¢
gtdwnie z bezposrednia, finansowa pomoca (chociazby przez zatrudnienie):

| tam generalnie to wiekszos¢ ludzi to jest zdrowych zatrudnianych. Jak ja mam przekonac
pracodawce, na otwartym rynku pracy, do zatrudnienia mnie, jesli organizacja, w ktorej jestem
jakby zrzeszony, nie chce mnie zatrudni¢. Proponuje mi wolontariat, cho¢ majg mozliwosci
pozyskania z PFRON-u, na przykiad, na organizacje pracy i refundacje wynagrodzenia (AFG,
osoby z ograniczeniami sprawnosci, Warszawa).

Osoby z ograniczeniami sprawnosci, czgsto sfrustrowane sposobem funk-
cjonowania organizacji badz w ogdle ich brakiem, zglaszaty che¢ zalozenia
wlasnych organizacji. Motywacja ich dziatania byl gtéwnie brak takich orga-
nizacji w najblizszym otoczeniu, a takze spontaniczna potrzeba rozwiazywa-
nia wlasnych problemow:

(...) wszystko co jest lokalne, jest blizsze. My teraz chcemy stworzy¢ fundacje, dla tych ludzi,
bedzie nam blizsza (AFG, osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, Warszawa).

Zglaszane inicjatywy samoorganizacji i samodzielnego zarzadzania wila-
snymi problemami czgsto jednak szty w parze z niewiedza na temat mozliwo-
$ci w tym zakresie oraz obawami przed porazka i brakiem sit, czasu czy zaso-
bow finansowych.

4.4. ,Manifest aktywnosci spotecznej”

Osoby, ktore wzigty udzial w grupach fokusowych, zachgcano do spisania
swoich oczekiwan i postulatow zwiazanych ze sfera spoteczna, ktore bytyby
adresowane do:

— innych ludzi ze swojego otoczenia (sasiadow, znajomych),

— witadz lokalnych, samorzadu, urzedéw (np. PUP, urzad miasta, gminy, pre-
zydent, burmistrz),

— organizacji pozarzadowych (fundacji, klubow, stowarzyszen itp.),

— calego spoteczenstwa,

— rzadu polskiego.

Formutowane postulaty, powtarzajace si¢ w réznych grupach niepetno-
sprawnosci bez wzgledu na miejsce zamieszkania, wyrazaty przede wszyst-
kim che¢ proaktywnego dziatania (,,aby wzia¢ sprawy w swoje rece”), ktore
mialoby szanse powodzenia w bardziej sprzyjajacych warunkach. Owe wa-
runki za§ mialyby si¢ odnosi¢ gtownie do likwidacji barier (na wszystkich
trzech wymienionych wczesniej ptaszczyznach: psychologicznej, spotecznej
i strukturalnej). Zgtaszano tez konkretne rozwiazania mogace usprawni¢ funk-
cjonowanie os6b z ograniczeniami sprawnosci w sferze spotecznej — mowio-
no przyktadowo o potrzebie stworzenia systemu informacji odnosnie do ofert
dziatalno$ci, nowych inicjatyw pojawiajacych si¢ na poziomie spotecznosci
lokalnej czy o szkoleniach, na ktérych osoby niepetnosprawne oraz ich rodzi-
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ny moglyby uzyska¢ wyczerpujace informacje dotyczace tego, w jaki sposob
zatozy¢ stowarzyszenie, skad czerpac¢ wsparcie w rozwoju samoorganizacji.

Wszystkie te postulaty wydaja si¢ sygnalizowac pewna gotowos¢ ze strony
ludzi z ograniczeniami sprawnosci do rozwoju aktywnosci spotecznej i oby-
watelskiej. Osoby te dostrzegaly takze ztozonos¢ obecnej sytuacji, ktéra nie do
konca zachegca do partycypacji w tym zakresie. Mowiono zwlaszcza o ,,starych
rozwiazaniach systemowych” o charakterze centralnym, ktére opieraja si¢ na
nie zawsze wydolnych instytucjach, gtownie skoncentrowanych na wyptatach
zasitkow. Dostrzegano krucho$¢ ,.kapitatu spoltecznego” wiasnej spoteczno-
$ci 1 brak inicjatywy, by samodzielnie rozwiazywac problemy. W postulatach
przedstawiano takze kwesti¢ potrzeby edukacji dzieci i mlodziezy. Zwracano
uwagg, ze za obecny stan biernosci spotecznej 1 animozji spotecznych w du-
zej mierze odpowiedzialna jest szkota, ktora nie daje gruntownego przygoto-
wania do podjecia aktywno$ci spotecznej i obywatelskie;j.

Przytaczane postulaty i oczekiwania, kierowane do powyzszych adresatdéw,
przedstawia tabela 4 zamieszczona obok.
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4.5. Podsumowanie

Ograniczenie sprawnosci powoduje nie tylko wigksze trudnosci w utrzyma-
niu czy pozyskaniu pracy, ale takze w dostepie do sfery aktywnosci spotecz-
nej 1 obywatelskiej. Zwiazane jest to ze szczegdlnymi barierami, jakie osoba
z ograniczeniami sprawno$ci musi pokonaé, chcac aktywnie zaangazowac si¢
w dziatania spoteczne. Wynikaja one zardwno z braku przygotowania i poczu-
cia kompetencji spotecznych potrzebnych do budowania satysfakcjonujacych
relacji z innymi, jak i postaw otoczenia oraz prowadzonej polityki spotecznej,
reprezentowanej przez organizacje samorzadowe czy instytucje panstwowe.
Wszystkie one przeplataja si¢ wzajemnie, wciaz tworzac przepas¢ pomigdzy
»Swiatem osob sprawnych” (Lukowski, Wiszejko-Wierzbicka, 2009) i niepet-
nosprawnych.

Pojawiajace si¢ potrzeby ze strony 0s6b z ograniczeniami sprawno$ci w za-
kresie aktywnosci spolecznej wydaja si¢ studzone brakiem informacji i wspar-
cia, niechecia urzednicza (zwlaszcza na poziomie gmin) oraz nieadekwat-
noscia oferty zbudowana na stabej znajomosci rzeczywistych potrzeb osob
niepetnosprawnych.

Aktywno$¢ spoteczna i obywatelska mogtaby sta¢ sig alternatywnym zré-
dlem pozyskiwania pomocy, wsparcia, a takze pozytywnym ,,lustrem”, mo-
gacym wpltynac na podniesienie samooceny. Wkroczenie na t¢ sceng wyma-
ga jednak przygotowania zaréwno pod katem indywidualnej pracy z osoba
z ograniczeniami sprawnosci, jak i z osobami sprawnymi i §rodowiskiem ze-
wnetrznym. Nie bez znaczenia jest tez, jak si¢ okazuje, edukacja i podnosze-
nie wiedzy ludzi sprawnych w zakresie polityki rownych szans, ktora nie jest
obecna w powszechnej $wiadomosci naszego spoleczenstwa. Idea inkluzji na-
dal pod wieloma wzglgdami pozostaje pustym stowem, gdyz ani osoby nie-
petosprawne nie czuja si¢ przygotowane na to, aby aktywnie uczestniczy¢
w zyciu spotecznym, ani otoczenie nie jest gotowe, by otworzy¢ si¢ na nie
bez obaw.



Rozdziat 5

Whnioski koncowe

Przeprowadzone badanie koncentrowalo si¢ na trzech zmiennych: samo-
ocenie (samoakceptacji), poczuciu jakoS$ci zycia oraz partycypacji spoteczne;j.
Mimo ze kazda z tych zmiennych odnosi si¢ do innej ptaszczyzny: psycho-
logicznej, spotecznej czy strukturalnej (uwarunkowania wynikajace z polity-
ki spotecznej, czynnikéw zewngtrznych wzgledem jednostki), to miaty one ze
soba wiele wspolnego.

Najbardziej ogdélnym spostrzezeniem z badania jest wzajemne powiaza-
nie tych zmiennych (nie oznacza to jednak, ze zawsze korelujq dodatnio).
Wyniki pokazuja bowiem, ze osoby wykazujace wysoki poziom samooce-
ny i samoakceptacji sa ogdlnie bardziej zadowolone ze swojego zycia, jed-
nakze tak samo mato sg zainteresowane sfera aktywnosci spotecznej. Mimo
ze zostata ona dla nich otwarta, nie jest tak atrakcyjna jak inne obszary zy-
cia (rodzina i bliskie zwiazki czy praca i nauka), ktore stanowia gtdéwne Zro-
dta ich pozytywnej samooceny. Tendencja ta jest szczegdlnie wyrazna u 0sob
sprawnych. Nie jest to juz tak oczywiste, jesli chodzi o osoby z ograniczenia-
mi sprawnosci.

Ogoélnie rzecz ujmujac:

e Osoby sprawne wykazywaty wyzsza samooceng w stosunku do osob z ogra-
niczeniami sprawnosci, osiagaty tez istotnie wyzsze wyniki na skali samo-
akceptacji w poréwnaniu z osobami z ograniczeniami sprawnosci.

e W grupie 0s6b z ograniczeniami sprawnosci osoby sprawne funkcjonalnie,
czyli te, ktore mimo niepetnosprawnosci nie czuja si¢ ograniczane w swoim
codziennym zyciu, bardziej akceptuja siebie i swoja chorobg niz osoby od-
czuwajace takie ograniczenia (niepetnosprawne funkcjonalnie). Wykazuja
takze wyzsza samooceng w porownaniu z druga grupa osob.

e Hierarchia wazno$ci roznych sfer zycia: rodziny i bliskich zwiazkow, pracy
i nauki, wypoczynku i rekreacji, aktywnosci spotecznej i obywatelskiej, do-
wolnych, nie r6zni si¢ migdzy osobami sprawnymi i z ograniczong spraw-
noscia.

e Bezsprzecznie najwazniejsza dla wszystkich jest rodzina i bliskie zwiazki,
nastgpnie praca i nauka — tym sferom zardwno osoby sprawne, jak i osoby
z ograniczeniami sprawnosci po$wigcaja najwigcej aktywnosci i zaangazo-
wania. Najmniej istotna okazata si¢ natomiast aktywnos$¢ spoteczna i oby-
watelska.

e Mimo ze aktywno$¢ spoteczna i obywatelska oscylowala w badanej pro-
bie wokdt 10%, to najwigksze zaangazowanie w nia wykazywaly osoby
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z ograniczeniami sprawnos$ci sprawne funkcjonalnie (w odrdznieniu od
0soOb sprawnych i 0sob niepetnosprawnych funkcjonalnie).

Jesli chodzi o ogolny poziom zadowolenia, to osoby sprawne sa generalnie
bardziej zadowolone ze swojego zycia (z roznych jego obszaréw) niz osoby
z ograniczeniami sprawnosci. W szczego6lnosci mozna to zauwazy¢ w od-
niesieniu do obszarow: dowolne — pasje, hobby oraz rodzina i bliskie zwiaz-
ki. Sa to glowne zrédta zadowolenia ludzi sprawnych, podczas gdy u oséb
z ograniczeniami sprawnosci trudno jest takie Zrodta wyrdzni¢ jednoznacz-
nie. Ich rozktad zadowolenia jest bardziej ptaski i mniej zréznicowany.
Mozna zatem powiedzie¢, iz osoby sprawne w odréznieniu do 0sob z ogra-
niczeniami sprawnosci maja mozliwos¢ czerpania zadowolenia ze sfery,
ktora uwazaja za wazng — rodziny i bliskich zwiazkow. Owa satysfakcja
jest tez zapewne gtownym zrédlem ich wysokiej samooceny i samoakcep-
tacji. Nie mozna tego powiedzie¢ o osobach z ograniczeniami sprawnosci,
ktére, mimo ze maja takie same potrzeby, raczej nie odnajduja zadowole-
nia w waznych dla nich obszarach — rodziny 1 bliskich zwiazkéw oraz pra-
cy 1 nauki.

Osoby sprawne, mimo ze uwazaja pracg i nauke za drugi co do waznos$ci
obszar swojego zycia, twierdza, ze nie do konca sa z tej sfery zadowolone
(chciatyby nawet wigcej wypoczynku, mniej aktywnosci zawodowej).
Niepelosprawno$¢ najbardziej przeszkadza w realizowaniu si¢ i podejmo-
waniu aktywno$ci w obszarze pracy i nauki, najmniej za$ w sferze aktyw-
nosci spolecznej i obywatelskiej oraz dowolnej — pasji oraz hobby.

Na niemoznos$¢ petnej samorealizacji w obszarze pracy i nauki ze wzgledu
na ograniczenie sprawnosci uskarzaly si¢ przede wszystkim osoby z nie-
petosprawnoscia rzadko wystepujaca, zakodowana jako: inne przewlekte
ograniczenia sprawnos$ci (m.in. wodoglowie, choroba Huntingtona, uszko-
dzenie btednika), dajace specyficzne i widoczne dla otoczenia objawy.
Sfera aktywnosci spotecznej i obywatelskiej u 0sob sprawnych musi kon-
kurowac¢ z czasem przeznaczanym na inne rodzaje aktywnosci, ktore sa dla
0soOb sprawnych bardziej atrakcyjne i daja wigcej zadowolenia: w obszarze
rodziny i bliskich zwiazkow oraz pracy i nauki.

Ptaszczyzng aktywnos$ci spolecznej i obywatelskiej w przypadku osob
Z ograniczong sprawnoscig oraz ich bliskich mozna postrzegac¢ jako dodat-
kowy obszar wsparcia i energii, alternatywny dla pracy zawodowej, bli-
skich zwiazkow i rodziny, ktore nie sa w ich przypadku gloéwnym zrodtem
zadowolenia (sa w przypadku oséb sprawnych).

Dostep do sfery spotecznej jest utrudniony dla os6b z ograniczeniami spraw-
nosci. Glowne bariery to: niskie kompetencje spoteczne (nizsza samoocena
w stosunku do 0s6b sprawnych), brak informacji i marketingu ofert adreso-
wanych do 0sob z ograniczeniami sprawnosci, brak inkluzji w stosunku do
tych oséb na poziomie spotecznosci lokalnych.
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e Osoby sprawne, ktore w odroznieniu od 0sob z ograniczeniami sprawno-
$ci odczuwaja potrzebg zmian w swoim zyciu, chciatyby zmniejszy¢ swoje
zaangazowanie w sfer¢ zawodowa i edukacyjna na rzecz wypoczynku i re-
kreacji. Nie zauwaza sig takiej tendencji u 0sob niepetnosprawnych. Osoby
z ograniczeniami sprawnosci nie dazg do zmiany, co mozna okresli¢ orien-
tacja na status quo. Wniosek ten wydaje si¢ o tyle pesymistyczny, iz 0gol-
nie s one mniej zadowolone z zycia, co wskazywatoby na pewnego rodza-
ju wyuczona bezradno$¢, brak poczucia wpltywu na swoja sytuacje.
Nawiazujac do hipotez zawartych we wstgpie niniejszego raportu, mozna

powiedzie¢, ze:

Hipoteza 1. ,,Ograniczenie sprawnosci wiaze si¢ z nizsza samoakcepta-
Cja oraz mniejszym zaangazowaniem w zycie spoteczne”, potwierdzita si¢
czg$ciowo. Istotnie — osoby z ograniczeniami sprawnosci wykazaty si¢ niz-
sza samoakceptacja oraz samoocena w stosunku do oséb sprawnych. Jednak
sa one tak samo jak osoby sprawne mato zaangazowane w zycie spoteczne
(cho¢ duzo wicksze zaangazowanie wida¢ ze strony osob niepetnosprawnych
»Sprawnych funkcjonalnie”, ktére radza sobie z barierami utrudniajacymi do-
step do sfery publicznej);

Hipoteza II: ,,Zar6wno osoby sprawne, jak i osoby z ograniczeniami spraw-
nos$ci oceniaja obecne swoje zycie i aktywnos¢ w jego poszczegdlnych obsza-
rach jako rozne od tego, jakie chciatyby, zeby ono bylo (dystans pomiedzy sta-
nem obecnym a stanem pozadanym)”, potwierdzita si¢ potowicznie. Jak si¢
okazato, r6znice pomigdzy stanem obecnym a pozadanym sg istotne wytacz-
nie w stosunku do o0sob sprawnych. Chciatyby one ograniczy¢ swoja aktyw-
no$¢ zawodowa i edukacyjng na rzecz wypoczynku. U 0sdb z ograniczeniami
sprawnos$ci obserwuje si¢ natomiast zorientowanie na status quo. Nie wyka-
zuja one wigkszych checi do zmiany, co moze takze wskazywac na ich ogol-
nie niski poziom motywacji do podejmowania dziatan.

Hipoteza I1I: ,,Istnieja pozytywne zwiazki pomigdzy samoakceptacja, jako-
$cia zycia (zadowoleniem z r6éznych jego obszarow) i partycypacja spolecz-
ng”, potwierdzita si¢ cz¢Sciowo. Mozna bowiem mowi¢ o pozytywnym zwigz-
ku pomigdzy samoakceptacja (samoocena) a ogolnym zadowoleniem z zycia
w r6znych jego obszarach, co jest szczegélnie widoczne w odniesieniu do
0s0b sprawnych. Nie ma natomiast bezposredniego powiazania mi¢dzy samo-
akceptacja, jakosScia zycia i partycypacja spoteczna.

Nadal jednak pozostaje w mocy intuicja mowiaca o wzajemnych powia-
zaniach pewnych kompetencji indywidualnych z zadowoleniem z codziennego
funkcjonowania i checia angazowania si¢ takze w sfer¢ spoteczna. W celu
ustalenia wptywu pomigdzy tymi réznymi ptaszczyznami nalezatoby prze-
prowadzi¢ badania rozciagnigte w czasie, ktore moglyby wykaza¢ kierunek
owych zalezno$ci. Kwestia otwarta jest bowiem, czy osoba z ograniczenia-
mi sprawnosci radzi sobie z niepetnosprawnoscia i dobrze funkcjonuje w ro6z-
nych obszarach zycia (takze w sferze spotecznej), poniewaz przygotowalo ja
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do tego wspierajace otoczenie? Czy moze srodowisko wspiera jg tez obecnie,
poniewaz niezaleznie od historii 1 osobistych doswiadczen rozwojowych tej
osoby zostato ono do tego przygotowane i w tej chwili stanowi wazne zrédto
jej dobrostanu? Powyzsze rozwazania przypominaja trochg dyskusje w rodza-
ju: co bylo pierwsze — jajko czy kura? Najwazniejszy jednak moze by¢ z tego
wniosek, iz niezaleznie, w ktora strong dziata owa zalezno$¢: od indywidual-
nych czynnikdw wewngtrznych w kierunku zmiany zewngtrznej czy tez od-
wrotnie — od warunkéw zewngtrznych ku zmianie wewngtrznej, to aby prze-
rwa¢ negatywny krag, najlepiej zrobi¢ to, oddziatujac zaréwno na jeden, jak
i na drugi typ czynnikow. W praktyce oznaczatoby to tyle, Ze nalezy nie tyl-
ko rozwija¢ indywidualne kompetencje jednostki oraz podnosi¢ jej samooce-
neg, ale rowniez stwarza¢ wspierajace warunki do tego rozwoju — pracowaé
nad zmiang postaw otoczenia wobec 0sob niepelnosprawnych, tworzy¢ inklu-
zyjna polityke spoleczna, a takze rozwija¢ samorzadno$¢. Jakkolwiek zmia-
ny wewngtrzne bytyby mozliwe tylko poprzez indywidualna pracg z osoba
niepetnosprawna, to zmiany zewngtrzne wymagaja naktadu pracy rzesz lu-
dzi, a przede wszystkim chgci albo potrzeby zmiany. Powinna si¢ ona doko-
nywaé nie tylko w rodzinie, ale takze w przestrzeni, ktora otworzyta si¢ po-
migdzy rynkiem i panstwem — w sferze aktywno$ci obywatelskiej. Jak pisze
jeden z badaczy przedmiotu:

(...) aktywno$¢ w stowarzyszeniach jest skorelowana z wyzszymi zasobami
1 umiejgtnosciami spolecznymi oraz bardziej podmiotowym nastawieniem do
Swiata. Zwigksza ona kontakty spoteczne, sprzyja wykorzystaniu instytucjonal-
nej oferty pomocy, daje wigksza wiarg w siebie, zmniejsza Igk przed wyzwaniami
zwiazanymi z pracg zawodowa oraz powoduje wyzsza lokalizacj¢ pracy w swie-
cie warto$ci (Bartkowski, 2009, s. 23).



Rozdziat 6

Rekomendacje

Z przeprowadzonego badania wynika, ze samoakceptacja oraz samoocena
jest pozytywnie skorelowana z zadowoleniem z obszaréw zycia uwazanych
za wazne. Nie ma natomiast bezposredniej zaleznosci pomigdzy samoakcep-
tacja (samooceng) i aktywnoscia spoteczna, gdyz sfera ta nie jest uwazana za
istotng. Niniejsza zaleznos$¢ odnosi sig¢ zardowno do 0sob z niepelnosprawno-
Scia, jak i sprawnych.

Takze cztonkowie obu grup te same sfery zycia uwazaja za wazne, sa to: ro-
dzina i bliskie zwiazki oraz praca i nauka. Osoby z ograniczeniami sprawnosci
nie sa jednak zadowolone z obszarow, ktore uwazaja za istotne, w takim stop-
niu, w jakim swoje zadowolenie wyrazaja osoby sprawne. Wprawdzie sygna-
lizuja te same potrzeby i chciatyby czerpac satysfakcje ze sfer, ktore uznaja za
wazne, z roznych jednak wzgledow czgsto nie jest to w ich przypadku mozli-
we. Brak zadowolenia (istotnie nizsze w stosunku do 0so6b sprawnych) w ob-
szarach zycia uwazanych za wazne przejawia si¢ nizsza samooceng i samo-
akceptacja (patrz ryc. 33).

[ Osoby sprawne I Osoby z ograniczeniami sprawnosci ]

33

B K.Z.1.Akt.
20 B aktywnos¢
spoteczna

W praca i nauka

m K.Z.1.Prac.

29 K.Z.1.Rodz.

rodzina i bliskie
zwigzki

W wypoczynek
i rekreacja

B K.Z.1.Wyp.

KZ1.1wv.

Rycina 33. Zwrotne pozytywne oddzialywanie obszaréw uwazanych za wazne —
osoby sprawne versus osoby z ograniczeniami sprawnosci
Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Dlaczego zadowolenie z obszardw uwazanych za najwazniejsze: rodzi-
ny i bliskich zwiazkéw oraz pracy i nauki, jest mniejsze w przypadku osob
z ograniczeniami sprawnosci? Rodzina i bliskie zwiazki w przypadku osob
dotknigtych niepelnosprawnoscia odgrywaja czesto inng role, anizeli w sytu-
acji osob sprawnych.
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Nie jest to tylko zaspokajanie potrzeby bliskos$ci czy intymnosci, ale w du-
zej mierze takze opieka i pomoc w codziennych czynnosciach. Naktada to
znacznie wigkszy obowiazek na rodzing i bliskich, co zwykle wiaze si¢ z eks-
ploatacja ich zasobow: psychologicznych (z obciazeniem problemami natury
psychicznej), materialnych (z pomoca finansowa) oraz tych zwiazanych z cza-
sem czy organizowaniem zycia codziennego. Dlatego sfera rodziny i bliskich
zwiazkow nie dostarcza tylu pozytywnych wzmocnien osobom z ogranicze-
niami sprawnosci, co sprawnym, ktorzy zwykle oprocz czerpania maja takze
mozliwo$¢ dawania — utrzymywania symetrii pomigdzy ,,dawaniem” i,,dosta-
waniem”. Symetrii tej niejednokrotnie brakuje w przypadku opieki nad oso-
ba z ograniczeniami sprawnosci, ktora samodzielnie nie jest w stanie zrekom-
pensowac wysitkow bliskich.

Dlatego w sytuacji niepetnosprawnosci tak wazne sa alternatywne zrodta
energii, obszary, w ktoérych osoba z ograniczeniami sprawnosci mogtaby zna-
lez¢ pomoc, natomiast rodzina i bliscy dodatkowe wsparcie w celu wzmocnie-
nia swoich zasobow. Takim obszarem moga by¢ praca czy nauka, ktére obok
rodziny 1 bliskich zwiazkéw uwazane sa za bardzo wazne sfery samorealiza-
cji. Same osoby niepelnosprawne uwazaja jednak, ze ich ograniczenia spraw-
nosci stanowia duza przeszkode w osigganiu satysfakcji na tym polu (ciekawe
jest tez, ze osoby sprawne, czerpiace, jak si¢ okazato, bardzo duzo zadowole-
nia z pracy, chetnie ograniczytyby swoja aktywno$¢ w tej sferze na rzecz wy-
poczynku i rekreacji).

Jak wynika z badania, zaniedbang sfera, ktora zreszta nie jest traktowa-
na jako wazna, a mogtaby sta¢ si¢ owym ,alternatywnym zrodtem energii”
1 pozytywnych wzmocnien, czy bardziej konkretnie — wsparcia, jest aktyw-
no$¢ spoteczna i obywatelska. Obszar aktywnosci spotecznej i obywatelskiej
mozna nazwa¢ niewykorzystang sfera w kontekscie mozliwosci, jakie nie-
sie rozw0j spoleczenstwa obywatelskiego. Dzieje si¢ tak z wielu przyczyn.
Niektorych z nich mozna szuka¢ w postawach i kompetencjach samych oséb
z ograniczeniami sprawnosci (a nawet szerzej — catego spoteczenstwa), kto-
re nie sa przygotowane do podjgcia aktywnej roli w zyciu spotecznym. Inne
przyczyny za$ maja zwiazek z warunkami zewngtrznymi stwarzanymi przez
instytucje panstwowe 1 organizacje pozarzadowe. Migedzy indywidualnymi
potrzebami 0s6b z ograniczeniami sprawnosci a mozliwosciami, jakie oferu-
je szybko rozwijajacy sig¢ tak zwany trzeci sektor czy instytucje panstwowe,
widoczna jest luka, ktéra powoduje, Ze aktywno$¢ spoleczna i obywatel-
ska nie rozwija sie. Owa luka wynika z braku dostosowania form wsparcia
kierowanych do ludzi z ograniczeniami sprawnosci do ich rzeczywistych po-
trzeb. Poglebiaja ja takze rozne bariery ograniczajace dostep do sfery publicz-
nej dla oséb niepetnosprawnych, ktére odnosza si¢ do aspektéw natury psy-
chologicznej, spotecznej i strukturalnej, opisanych wczesniej w niniejszym
raporcie (ryc. 34).

&3



Kompetencje i mozliwosci NIEDOPASOWANIE

DO RZECZYWISTYCH POTRZEB
(samoocena) Oferta podjecia aktywnosci

spotecznej

LUKA (oferty adresowane do os6b
Z ograniczeniami sprawnosci)
Gotowos$¢ do zmian BRAK KOMUNIKACJI
(réznica pomiedzy stanem I ,MARKETINGU" OFERT
obecnym a stanem pozadanym)
LUKA Spoteczenstwo otwarte dla
wszystkich
(inkluzja)

Potrzeb BARIERY: PSYCHOLOGICZNE
otrzeby SPOLECZNE | STRUKTURALNE

(uswiadomione versus

\ nieuswiadomione) /

Rycina 34. Luki pomiedzy indywidualnymi kompetencjami, potrzebami i goto-
woscig do zmiany ze strony osoéb z ograniczeniami sprawnosci a warunkami
zewnetrznymi (oferta i mozliwosci zwigzane z aktywnoscia spoteczna)

Zrédto: opracowanie D. Wiszejko-Wierzbicka.

Aktywno$¢ spoteczna i obywatelska, ktora pozostaje niewykorzystana, mo-
glaby sta¢ si¢ alternatywnym zroédtem w stosunku do obszarow uwazanych
za wazne, wzmacniajacym osobista samoakceptacj¢ oraz samooceng 0sob
z ograniczeniami sprawnosci. Jednak warunkiem jest, aby oferta takiej aktyw-
nosci dostarczata zadowolenia, nie za$ frustracji (dopasowanie do rzeczywi-
stych potrzeb i mozliwos$ci), a takze aby byta dostgpna dla wszystkich, ktorzy
zechea z niej skorzysta¢. Oznacza to rowniez przygotowanie zarOwno osob
7 ograniczeniami sprawnosci, jak 1 0sob sprawnych do aktywnej partycypacji
i czerpania korzysci z mozliwosci oraz réznorodnosci, jakie daje spoleczen-
stwo obywatelskie.
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Cel ogolny projektu

Celem projektu jest opracowanie rekomendacji dla Ogolnokrajowej Strategii
na rzecz zwigkszenia aktywnosci spoteczno-zawodowej 0sob niepetnospraw-
nych z rzadko wystgpujacymi postaciami niepelnosprawnosci (ONR, w tym
z niepelnosprawnosciami sprzgzonymi — ONS) w oparciu o diagnozg prze-
prowadzona na probie 100 tysigcy osob niepetnosprawnych, jak rowniez re-
komendacji dla projektu Planu Dziatania POKL dla Priorytetu I Zatrudnienie
i integracja spoteczna.

Cele szczegbtowe projektu

1. Analiza porownawcza regulacji prawnych dotyczacych osob z grup ONR
oraz ONS w Polsce, w Unii Europejskiej (UE) i na swiecie w celu okres-
lenia podstawowych kierunkow dziatan ograniczajacych ich marginaliza-
cje z jednej strony, a utatwiajacych inkluzje z drugie;.

&9



10.

11.

90

Oszacowanie liczby oséb doswiadczajacych rzadko wystepujacych po-
staci niepetnosprawnosci (ONR) oraz szczegoélnie niepetnosprawnosci
sprzgzonych (ONS) w probie 100 tysigcy badanych 0sob niepetnospraw-
nych.

Klasyfikacja przyczyn rzadko wystepujacych postaci niepelnosprawnosci

oraz niepetnosprawnosci sprzgzonych w obu wyodrgbnionych grupach na

tle przyczyn pozostatych typdw niepetnosprawnosci.

Charakterystyka wtasciwosci 0so6b z grup ONR oraz ONS na tle calej ba-

danej grupy osob niepelnosprawnych: czynniki socjodemograficzne, sy-

tuacja ekonomiczna na podstawie jej samooceny, aktualny stan zdrowia
na podstawie jej samooceny, czynniki osobowosciowe, kapitat spoteczny,
aktywnos$¢ edukacyjna, aktywno$¢ zawodowa.

Ocena jakosci zycia oraz poczucia jakosci zycia 0sob z grup ONR i ONS

na tle catej badanej grupy oséb niepetnosprawnych.

Catosciowa diagnoza sytuacji psychospotecznej obu grup osob — ONR

1 ONS — na tle catej badanej grupy osob niepelnosprawnych.

Okreslenie kluczowych czynnikéw majacych wptyw na jako$¢ zycia oraz

poczucie jako$ci zycia 0sob w obu grupach, w tym wyodrebnienie czyn-

nikow:

(a) specyficznych dla grupy ONR,

(b) specyficznych dla grupy ONS,

(c) wspolnych dla obu grup lacznie, ale réznych od czynnikow charakte-
rystycznych dla pozostatych oséb niepetnosprawnych,

(d) niespecyficznych ogdlnych, czyli waznych dla jakosci zycia i poczu-
cia jakosci zycia niezaleznie od rodzaju/poziomu niepelnosprawno-
$ci.

Wyodrg¢bnienie uktadu czynnikow:

(a) chroniacych przed marginalizacja i wykluczeniem spolecznym,

(b) zwigkszajacych ryzyko marginalizacji i wykluczenia osob z grup
ONR i ONS.

Wyodre¢bnienie uktadu czynnikow:

(a) sprzyjajacych inkluzji (wlaczaniu),

(b) utrudniajacych inkluzjg 0sob z grup ONR i ONS w system edukacji
i rynek pracy.

Opracowanie zasad tworzenia projektow dziatan zmierzajacych do przy-

wrdcenia 0sob z grup ONR i ONS na rynek pracy oraz usprawnienia efek-

tywnego wydatkowania srodkow publicznych na ich potrzeby.

Przygotowanie ramowych projektow badan nad uwarunkowaniami i me-

chanizmami ekskluz;ji i inkluzji, czyli wykluczania oraz efektywnego wia-

czania oséb z grup ONR i ONS w — szczego6lnie otwarty — rynek pracy.
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Struktura projektu

Projekt badawczy byl realizowany w trzech etapach:
I. 1 grudnia 2008 — 30 czerwca 2009 roku  poglebione kompleksowe ba-
dania indywidualne;
II. 1 lipca 2009 — 31 grudnia 2009 roku badania kwestionariuszowe na
probie ogolnopolskie;j;
II. 1 stycznia 2010 — 31 marca 2010 roku cato$ciowa analiza wynikow
i rekomendacje.

Pierwszy etap badan sktadat si¢ z dziewigciu niezaleznych modutow. Kazdy
z nich mial swoja specyfike i odrgbne metody badawcze, wszystkie za$ ta-
czyli uczestnicy badan: osoby z powszechnie wystgpujacymi ograniczenia-
mi sprawno$ci (ONP), osoby z rzadko wystepujacymi niepelnosprawnosciami
(ONR), osoby z niepelnosprawnoscia sprzezona (ONS) oraz — jako grupa po-
rownawcza — osoby sprawne (OS). Na tym etapie osoby dobierane byly do ba-
dan wedtug zasad doboru celowego na podstawie kryteriow ustalanych odreb-
nie w kazdym module i zweryfikowanych przez ekspertow. Charakterystyka
wszystkich modutéw badawczych realizowanych na pierwszym etapie pro-
jektu dostepna jest na stronie internetowej projektu pod adresem: www.akty-
wizacja2.swps.pl.

Dwa glowne cele dziatalnosci na etapie pierwszym to poglebiona diagno-
za zasobow indywidualnych i zasobéw $srodowiska os6b z ograniczeniami
sprawnosci oraz przygotowanie i pilotaz kwestionariusza, ktory byt narze-
dziem badan w etapie drugim. Glownym za$ celem etapu drugiego byto ilo-
Sciowe, wielowymiarowe oszacowanie skali zjawiska niepetnosprawnosci
rzadkiej i sprzgzonej. Na etapie trzecim zostaly zintegrowane wyniki badan

93



z obu etapow oraz stworzone rekomendacje dla 0sob i instytucji realizujacych
programy skierowane do $rodowiska 0sob z ograniczeniem sprawnos$ci oraz
bezposrednio do nich, ze szczegdlnym uwzglednieniem grup i podgrup ONR

1 ONS.

Tabela 1. Etapy i zadania badawcze

Etap |

Etap Il

Etap Il

grudzien 2008 — czerwiec
2009

lipiec 2009 — grudzien 2009

styczen—marzec 2010

zespo6t badawczy SWPS Instytut Badania Rynku i Opinii  zespét badawczy SWPS
Millward Brown SMG/KRC
i zespot badawczy SWPS

Efekty: Efekty: Efekty:

= Uporzadkowana na
podstawie 16 ekspertyz
wiedza o réznych obsza-
rach funkcjonowania grup
ONR i ONS na tle ONP

= Opracowany psychome-
trycznie kwestionariusz
do badan sondazowych
KBS (modut 1)

= Opracowane zasady

prowadzenia szkolen

dla osob prowadzacych

badania sondazowe

Zrealizowane badania w 8

modutach badawczych

= Przygotowane raporty
prezentujace wyniki,
whnioski i wstepne reko-
mendacje w 8 modutach
badawczych

Upowszechnianie wyni-

kow projektu:

= Udostepnione na stronie
internetowej projektu wy-
brane wyniki badan w 8
modutach badawczych

= Artykuty naukowe i popu-
larno-naukowe

= Dobrana do badan préba

100 tys. ON reprezentatyw-

na dla populacji ON

Przeszkolony zespdt ankie-

teréw realizujgcych badania

sondazowe

= Przeprowadzone badania
na probie 100 tys. ON

= Wyniki surowe opracowane
wg wzorca przygotowanego
przez ZB SWPS

Upowszechnianie wynikow

projektu:

= Przygotowanie monograficz-
nego numeru czasopisma
Polish Psychological Bulletin

= Przygotowanie 11 mono-
grafii oraz 2 prac zbio-
rowych, prezentujgcych
efekty badan prowadzonych
w ramach modutéw 2—-8
w etapie 1

= Artykuty naukowe

Prezentacje na konferen-

cjach naukowych i konferen-

cjach organizacji pozarza-

dowych

= Opracowany raport z ba-
dan sondazowych oraz
whnioski i rekomendacje
z nich wynikajace

= Opracowane cato$ciowe
rekomendacje — integra-
cja rekomendacji z etapu
pierwszego i drugiego

Upowszechnianie wynikow

projektu:

= Przygotowanie prezentaciji
wynikéw analiz z etapu 1
i etapu 2 na strone interne-
towg projektu

= Przygotowanie prezentaciji
na konferencje podsumo-
wujaca projekt w kwietniu
2010 roku

= Artykuty naukowe w czaso-
pismach psychologicznych
i socjologicznych

= Monograficzny numer cza-
sopisma Polityka Spofeczna

= Dwie prace zbiorowe przy-
gotowane przez autorow
ekspertyz

= Przygotowane materiaty do
wszczecia szesciu przewo-
dow doktorskich w SWPS

Zrédto: opracowanie Anna |. Brzezifiska.

Dodatkowo zaplanowano wykonanie 16 ekspertyz, przygotowywanych
przez specjalistow i opiniowanych przez zewngtrznych recenzentéw (blind
review), a dotyczacych roznych problemow zwiazanych z funkcjonowaniem
0s6b niepetnosprawnych, szczegdlnie z grup ONR i ONS. Ekspertyzy zostaty
wykorzystane jako pomoc w ustaleniu kryteriow i zasad doboru 0s6b do grup
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porownawczych: ONP-ONR—-ONS w etapie I, wyselekcjonowaniu pytan do
kwestionariusza badan sondazowych (KBS) w etapie 11, a takze w ocenie traf-
nosci przyjetych zalozen i zastosowanych narzedzi oraz stusznosci wstgpnych
rekomendacji w kazdym module badawczym.

Podstawowym celem catego projektu, oprocz identyfikacji ilosciowej, byta
zatem — w wymiarze badawczym — poglebiona diagnoza sytuacji, nastawiona
na genezg problemu oraz wykrycie mechanizmoéow psychologicznych, powia-
zanych badz nawet determinujacych aktualna sytuacj¢ psychospoteczna osob
z ograniczeniami sprawnosci, szczeg6lnie z grup ONR i ONS.

Hipotezy

Nasze podstawowe hipotezy skupialy si¢ na specyficznej sytuacji osob
z rzadko wystgpujacymi ograniczeniami sprawnosci i niepelnosprawnos$cia
sprzezona (ztozona), ktora moze wywotywaé poczucie wyraznej odmienno-
Sci w grupie niepetnosprawnych. W zyciu codziennym osoby te moga do-
$wiadcza¢ specyficznych problemow, wynikajacych na przyktad z braku wie-
dzy medycznej, niskiej §wiadomosci najblizszych czy braku odpowiednich
rozwigzan systemowych. Borykaja si¢ takze z problemem ,,sierocych” pro-
cedur medycznych, w tym koniecznos$ci zazywania sierocych lekow (orphant
drugs). PrzypuszczaliSmy zatem, iz marginalizacja i wykluczenie spolecz-
ne, a takze autodyskryminacja i dyskryminacja w réznych dziedzinach zycia,
Ww stopniu najwyzszym dotycza grupy osob niepetnosprawnych z rzadko wy-
stgpujacymi postaciami niepetnosprawnosci, w tym/lub z niepetnosprawno-
$ciami sprz¢zonymi.

Przypuszczalismy tez, ze czynniki zaradcze tkwia w zrownowazonej in-
terakcji jednostki z otoczeniem. Pomoc niezréwnowazona, nieuwzgledniaja-
ca relacji migdzy rodzajem i jakos$cia zasobow osobistych a rodzajem i jako-
Scig zasobow spotecznych (bogactwo vs. ubdstwo oraz ich heterogenicznosé
vs. homogeniczno$¢) nasila tendencje dyskryminacyjne i autodyskryminacyj-
ne. Moze tez zwrotnie utrudni¢ inkluzje¢ spoteczna, ktora wiaze si¢ nie tylko
z dostgpem do roznych dobr czy réwnoscia szans, lecz takze z jakoscia funk-
cjonowania osob niepetnosprawnych w systemie edukacji i na rynku pracy.
Innymi stowy, pomoc niezrownowazona i nieadekwatna (wobec z jednej stro-
ny zasobow tych osob, a z drugiej — ich specyficznych potrzeb) nie moze by¢
efektywna.

Beneficjenci projektu

Bezposrednimi beneficjentami projektu sa instytucje zwiazane z projekto-
waniem i realizacja dziatan w obszarze polityki spotecznej wobec 0séb niepet-
nosprawnych (ON) na szczeblu centralnym, regionalnym i lokalnym. Jednakze
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beneficjentami ostatecznymi — w dtuzszej perspektywie — sa jako grupa doce-
lowa osoby z réznymi ograniczeniami sprawnosci.

Badania na pierwszym etapie dotyczyly osob w wieku 18—60 (kobiety)
11865 (mgzczyzni) lat oraz porownawczo 0sob w grupach 15—-17 lati 60/65-75
lat dobieranych wedtug zasad doboru celowego. Na etapie drugim w ogol-
nopolskich badaniach masowych zasadnicza grupe stanowity osoby w wie-
ku aktywnos$ci zawodowej (produkcyjnym), to jest od ukonczonego 15. do
ukonczonego 60. (kobiety) i ukonczonego 65. (mgzczyzni) roku zycia, a po-
rownawczo — dzieci do ukonczenia 15 lat oraz osoby po 60./65. roku zycia.

Obszary badan i narzedzia badawcze w etapie |

W kazdym module stosowano odmienne, specjalnie — ze wzgledu na cele
modutu — opracowane narzgdzia badawcze. Byla to albo adaptacja narzedzi
stosowanych w innych krajach, albo wlasna konstrukcja. Relacje migdzy ob-
szarami badanymi w poszczegolnych modutach na I etapie projektu pokazu-
je rycinal.

e Modul 1. Kwestionariusz KBS: konstrukcja kwestionariusza do badan son-
dazowych (KBS) oraz przeprowadzenie badan prepilotazowych (n = 50),
pilotazowych 1°(n = 2 300) i pilotazowych 2° (n = 10 i n = 50) 0s6b nie-
petnosprawnych; kwestionariusz zawierat moduty dotyczace cech gospo-
darstwa domowego, cech osoby niepetnosprawnej (w tym blok dotyczacy
rodzaju i poziomu, momentu nabycia oraz przyczyn niepetnosprawnosci),
sytuacji psychospotecznej, w tym edukacyjnej i zawodowej oraz systemu
wsparcia;

e Modul 2. Funkcjonowanie poznawcze — autostereotypy: badanie prze-
biegalo w trzech etapach i dotyczyto za kazdym razem 0sob z grup ONP,
ONR i ONS: (1) n = 120 oso6b: diagnoza tresci i wymiarow autostereoty-
pow; (2) n = 90 oséb: rozpoznanie wpltywu aktywizacji autostereotypu na
funkcjonowanie poznawcze i emocjonalne; (3) n = 60 osdb: badanie sku-
tecznosci programow interwencyjnych wspierajacych funkcjonowanie spo-
leczne, poznawcze i emocjonalne 0s6b z ograniczona sprawnoscia;

e Modul 3a. Historia zycia, punkty zwrotne i trajektorie zyciowe: prze-
badano tacznie 430 0s6b, w tym 315 os6b z ograniczeniami sprawnosci
i 115 o0sob sprawnych; kluczowym kryterium doboru byt wiek badanych,
ktorych dobierano do trzech grup: wczesna dorostos¢ (23-39 lat; n = 105
ON oraz n = 40 OS); srodkowy okres dorostosci (41-60 lat; n = 112 ON
oraz n = 39 OS); pdzna dorostos¢ (61-85 lat; n = 98 ON oraz n = 36 OS).
W przeprowadzonych badaniach wykorzystano kwestionariusze do oceny
poczucia punktualno$ci wydarzen zyciowych i orientacji temporalnej oraz
wywiad kliniczny ze skalami szacunkowymi, ktory stuzyt do badania punk-
tow zwrotnych w zyciu.
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Modul 3b. Radzenie sobie z utrata sprawnos$ci: zastosowano dwa kry-
teria doboru 0séb do badan: niepelnosprawnos¢ nabyta 6—10 lat temu lub
0-5 lat temu oraz aktualne uczestnictwo w procesie aktywizacji zawodo-
wej; lacznie przebadano 274 osoby z ograniczeniami sprawno$ci, w tym
ONP: n=91 0s6b, ONR: n=92 0s6b i ONS: n =910s6b oraz n = 120 0s6b
sprawnych; zastosowano baterig¢ siedmiu standaryzowanych kwestionariu-
szy, dwa autorskie kwestionariusze oraz wywiad kliniczny.

Modut 4. Formowanie si¢ tozsamosci i wkraczanie w dorostos¢: tacznie
przebadano 995 os6b, w tym n = 528 0s6b w grupie ON oraz n = 467 0s6b
w grupie OS; wszystkie badane osoby byly w wieku od 18 do 35 lat; zasto-
sowano bateri¢ trzech kwestionariuszy, w tym jeden po przektadzie i adap-
tacji kulturowej; kwestionariusze przygotowano w wersji komputerowej
lub papierowej — do wyboru przez osobg badana.

Modut 5. Spoleczno$ci lokalne i wirtualne: przebadano tacznie 80 osob,
w tym n = 60 os6b z ograniczeniami sprawnosci (ONP, ONR i ONS) oraz
n =20 0s6b sprawnych; zastosowano indywidualny wywiad narracyjny we-
dhug przygotowanych i zweryfikowanych w badaniu pilotazowym dyspo-
zycji; analiza danych zostala przeprowadzona z wykorzystaniem procedury
otwartego kodowania (z uzyciem pakietu do komputerowego wspomagania
analiz jako$ciowych Maxqda2007).

Modut 6. Samoakceptacja, poczucie jakoSci Zycia i partycypacja spo-
leczna: przebadano tacznie 120 osob (ONP, ONS, ONR i OS); zastosowano
poglebione wywiady indywidualne, wywiady w diadach, osiem zognisko-
wanych wywiadow grupowych z udziatem osob bliskich dla ON, zaproszo-
nych przez nie same, oraz skrocong wersj¢ Kwestionariusza Samooceny A.
L. Brzezinskiej i P. Krzywickiego; analiza danych zostata przeprowadzona
z wykorzystaniem procedury otwartego kodowania (z uzyciem pakietu do
komputerowego wspomagania analiz jako$ciowych: Maxqda2007).
Modul 7. Autodiagnoza indywidualna — autonarracje: przebadano tacz-
nie 67 0s6b z ograniczong sprawnoscig, w tym osoby z rzadkimi i sprz¢zo-
nymi ograniczeniami sprawnos$ci; za pomoca indywidualnych, czgsciowo
strukturalizowanych, poglebionych wywiadow od kazdej osoby uzyskano
opowies¢ (narracje) o jej historii zycia; narracje te poddano analizie z punk-
tu widzenia stylow przywiazania w okresie dziecinstwa i aktualnie; ponad-
to w badaniu wykorzystano techniki projekcyjne, skale szacunkowe 1 bate-
rie arkuszy roboczych wtasnego autorstwa.

Modut 8. Autodiagnoza grupowa — fokusy: zogniskowany wywiad gru-
powy dotyczacy sytuacji zyciowej 0sob niepetnosprawnych; badanie miato
charakter eksperymentalny (potowa grup poddawana byla treningowi umie-
jetnosci komunikacji interpersonalnej) z pre- i posttestem; grupy uczestni-
czace w badaniach byly homogeniczne lub heterogeniczne pod wzgledem
ptci oraz niepelnosprawnosci — osoby z réznymi rodzajami niepetnospraw-
nosci (ONP, ONR i ONS) versus rdzne rodzaje niepelnosprawnosci i oso-
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by sprawne (ON i OS); tacznie badanie objeto 113 0sob: 20 grup — od czte-

rech do o$miu os6b w kazdej grupie.

Zakonczeniem dziatan w kazdym module byto przygotowanie raportu z ba-
dan z wnioskami i zatozeniami do projektu rekomendacji dla instytucji reali-
zujacych polityke spoteczna na réznych szczeblach i tworzacych programy
wsparcia dla 0so6b z ograniczeniami sprawnosci, zgodnie z przygotowanymi
wczesniej 1 zweryfikowanymi przez sedziow kompetentnych ramowymi za-
leceniami.

BN I

Modut 8:

h

Autodiag grupowa sytuacji oséb niep p ych w Polsce

Modut 5:

Spotecznosci wirtualne i lokalne

Ristoria BTz loSéoto

otoczenia spolecznego OTOCZENIE SPOLECZNE spolecznego

kontekst rozwoju osoby

7

! 1
\ tuiteraz |

Modut 2:
Funkcjonowanie

Formowanie si¢ tozsamosci
poznawcze: autostereotypy

i wkraczanie w dorostos¢

Modut 6:
Samoakceptacja i poczucie
jakosci zycia a partycypacja
spoleczna

Modut 3b:

Proces radzenia sobie z utrata sprawnosci

Modut 3a:
Percepcja i ocena wydarzen zyciowych, punkty zwrotne w Zyciu i orientacja temporalna

Modut 7:
Autodiagnoza indywidualna wiasnej historii zycia i aktualnej sytuacji zyciowej i dowej

Ryc. 1. Badane obszary i powigzania miedzy nimi: perspektywa horyzontalna
(kontekst czasu) i wertykalna (kontekst otoczenia)

Zrédto: opracowanie Anna |. Brzezifiska.
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Obszary badan i narzedzia badawcze w etapie |l

Narzedzie badan — kwestionariusz KBS

KBS to narzegdzie opracowane przez cztonkéw Zespotu Badawczego SWPS
na potrzeby badan: na etapie I — w poszczegdlnych modutach oraz na eta-
pie I — w ogolnopolskim badaniu sondazowym na probie 100 tysigcy osob
niepetnosprawnych. Badania pilotazowe przeprowadzone z uzyciem wyjscio-
wej — petnej — wersji kwestionariusza KBS pokazaty, ze $redni czas jego wy-
petiania wynosit 60 minut, w dodatku przy zalozeniu prowadzenia wywiadu
metoda CAPI (Computer Assisted Personal Interviewing) z udziatem i przy
pomocy ankietera. W zwiazku z tym skonstruowano specjalna, skrécona wer-
sj¢ kwestionariusza KBS specjalnie na potrzeby badan modutowych na I eta-
pie projektu (ryc. 2). W tej wersji kwestionariusz sktadat si¢ z 31 pozycji,
a czas badania wynosit $rednio 15 minut.

Obie wersje — dluzsza i krétsza — pozwalaly na uzyskanie danych metrycz-
kowych oraz szczegdtowych informacji na temat niepetnosprawnosci (m.in.
rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci, wieku nabycia niepetnosprawnosci, jej
odczuwanych skutkéw i doswiadczanych w zwiazku z tym problemow), aktyw-
nosci spotecznej, otrzymywanego wsparcia, pracy zawodowej, edukacji, satys-
fakcji z zycia i stosunku do siebie oraz do wtasnych ograniczen sprawnosci.

Kwestionariusz KBS w finalnej wersji skladat si¢ ze 121 pytan. Podzielony
byt na dwie czgsci, ktore (w przypadku ankiety papierowej — PAPI) sa od siebie
fizycznie oddzielone. Sa to czgsci dotyczace gospodarstwa domowego (czgs$¢
I KBS) oraz pogltebiony wywiad indywidualny (czg¢s¢ 11 KBS). Dodatkowo
czg$¢ dotyczaca gospodarstwa domowego zawiera ruchomy modut odnoszacy
si¢ do osoby niepetnosprawnej, z ktorego pytania zadaje si¢ — lub nie — w za-
leznosci od wieku i stanu psychofizycznego 0sob niepetnosprawnych zamiesz-
kujacych gospodarstwo domowe (szczegotowy opis warunkow, na jakich sig
to dzieje, zawierat zatacznik do kwestionariusza). W zwiazku z tym mozna
moéwic o trzech podstawowych modutach kwestionariusza, ktére wyznacza-
ja jego strukturg:

(1) Oznaczenie gospodarstwa domowego — czgs¢ [ KBS
e lal. Gospodarstwo indywidualne lub
e la2. Gospodarstwo zbiorowe

(2) Wywiad skrocony: oznaczenie osoby niepetnosprawnej — czgs¢ [ KBS
e 1b. Cechy niepelnosprawnosci
e lc. Cechy osoby niepelnosprawne;j

(3) Wywiad poglebiony — czes¢ 11 KBS
e 2a. Cechy niepetnosprawnosci

2b. Cechy osoby niepelnosprawnej

2c. Cechy psychospoteczne

2d. Rynek pracy
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W badaniu na probie ogolnopolskiej narzedzie podzielone zostato na dwie
czgsci: 1) blok dotyczacy gospodarstwa domowego oraz 2) czg¢s¢ indywidu-
alng. Czgs$¢ pierwsza byla realizowana tylko raz w kazdym gospodarstwie
domowym, a czg$¢ indywidualng przeprowadzano z kazda osoba niepetno-
sprawna w opisywanym gospodarstwie domowym. Z uwagi na przewidywane
trudnosci komunikacyjne zwiazane z niepetnosprawnoscia dozwolona byta re-
alizacja fragmentu cz¢sci indywidualnej przy udziale opiekuna lub nawet wy-
facznie z opickunem osoby niepelnosprawne;j.

Harmonogram Il etapu projektu

Badania w etapie II zostaty zrealizowane w 12 krokach.

1. 15.06.2009: spotkanie rozpoczynajace wspotpracg wykonawcy z zama-
wiajacym — uzgodnienie zasad wspotpracy, przekazanie wykonawcy wzo-
ru narzedzia badawczego oraz materiatow pomocniczych.

2. 03.07.2009: wstepny Raport metodologiczny, zawierajacy koncepcjg ba-
dawcza, opis materiatdéw oraz narzedzi badawczych, zakres odpowiedzial-
nos$ci poszczegolnych uczestnikow projektu, a takze szczegotowa prezen-
tacje metodologii badawczej i sposobu doboru proby.

3. Od 03.07 do 06.07.2009: przygotowanie narz¢dzi badawczych i materia-

tow pomocniczych.

03.07.2009: rozpoczecie dwufazowego procesu szkolenia Zespotu Badan

Terenowych, odpowiedzialnego za terenowa realizacj¢ projektu.

0Od 10.07.2009: organizacja badania na poziomie oddziatéw terenowych.

0d 17.07.2009: realizacja terenowa wywiadow ankieterskich.

31.07.2009: rozpoczgcie kontroli terenowe;.

07.08.2009: przekazanie danych z pierwszego migdzysptywu.

9. 16.10.2009: przekazanie danych z drugiego migdzysptywu.

10. 18.11.2009: zakonczenie kontroli.

11. 11.12.2009: zakonczenie realizacji badania (faza terenowa).

12. 14.12.2009: przekazanie bazy danych.

b

el AN

Dobér i struktura zrealizowanej proby

Proba w badaniu ogélnopolskim na etapie Il obejmowata 100 tysigcy osob
niepetnosprawnych dobranych z zachowaniem reprezentatywnosci na obszarze
catego kraju z uwzglednieniem wszystkich powiatow. Wobec braku ogolno-
polskiego spisu 0sob niepetnosprawnych, mogacego stanowic operat losowa-
nia proby, za podstawe badania przyjeto dane dotyczace populacji wszystkich
mieszkancoéw Polski. Reprezentatywno$¢ proby osiagnigto przez zastosowa-
nie losowego doboru respondenta w badaniu. Do celu badania wylosowano
100 tysigcy adresow startowych stuzacych za podstawe poszukiwan osob nie-
petosprawnych technika random route (ustalonej $ciezki). Operatem loso-
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wania adresow byl rejestr PESEL, administrowany przez Ministerstwo Spraw

Wewngtrznych i Administracji. Warstwowanie proby oparto na rozktadzie po-

pulacji mieszkancow Polski, podanym przez GUS na dzien 30 czerwca 2008

roku, czyli na najbardziej aktualnym rozktadzie dostgpnym w dniu badania.

Zgodnie z przyjetymi zalozeniami, na podstawie powyzszych danych doko-
nano warstwowania proby z uwzglednieniem powiatow i wydzielonych w ich
ramach wsi 1 miast. Procedura ta pozwolita na uzyskanie losowej, ogolnopol-
skiej proby adresowej o liczebnosci 100 tysigcy adresoéw, uwzgledniajacej war-
stwowanie terytorialne w podziale na warstwe¢ wsi i miast w kazdym powiecie
w skali kraju. Wyznaczone adresy startowe byly baza do doboru responden-
tow. Technika ta jest powszechnie stosowana' i ugruntowana w badaniach spo-
tecznych w sytuacjach braku operatu losowania proby osob o okre$lonych ce-
chach (np. 0séb o okreslonych zainteresowaniach badz statusie finansowym).

Przyjeta technika random route sprowadza si¢ do odwiedzania kolejno
wszystkich mieszkan (domoéw), poczawszy od wskazanego adresu, zgodnie
ze $cisle okreslona reguta poruszania si¢ w terenie, polegajaca na przecho-
dzeniu do kolejnego mieszkania znajdujacego si¢ po prawej stronie od drzwi
mieszkania opuszczanego przez ankietera. Zasada ta nie pozostawia ankiete-
rowi mozliwosci zadnego wyboru. Procedura powtarza si¢ w kolejnych miesz-
kaniach az do odnalezienia osoby spelniajacej kryteria doboru — w tym przy-
padku osoby niepetnosprawne;j (biologicznie lub prawnie).

Kwalifikacja respondenta do badanej zbiorowosci odbywata si¢ na pod-
stawie pytan o niepelnosprawnos$¢ biologiczng lub prawna. Byly to pytania
w kwestionariuszu w czg¢$ci dotyczacej GD — gospodarstwa domowego:

- ,,Czy z powodu probleméw zdrowotnych ta osoba ma ograniczona zdol-
nos$¢ wykonywania codziennych czynnosci trwajaca szes¢ miesigey lub diu-
zej?”;

— ,,Czy posiada wazne orzeczenie o niepetnosprawnosci lub stopniu niepel-
nosprawnosci lub orzeczenie rownowazne ?”.

Ankieterzy zostali wyposazeni w instrukcj¢ doboru osob niepetnospraw-
nych do badania, stanowiaca uscislenie ogodlnej instrukcji random route, po-
zwalajaca na prawidtowe dobranie poszczegdlnych osob. Przeprowadzono tez
szkolenie ze wszystkimi ankieterami bioragcymi udziat w badaniu.

Uwagi koncowe

Whioski z badan przeprowadzonych we wszystkich modutach nr 2—8 byty
podstawa do interpretacji prawidtowosci wykrytych w odniesieniu do réznych
podgrup ONR i ONS na etapie II. Z kolei wstepne rekomendacje w modutach

! Patrz: P. Sztabinski, Z. Sawinski, F. Sztabinski (red.). (2005). Fieldwork jest sztu-
kq. Warszawa: Wydawnictwo Instytutu Filozofii i Socjologii Polskiej Akademii Nauk; W.G.
Ochran (1977). Sampling techniques. New York: John Willey and Son.
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2-8 byly weryfikowane na podstawie rekomendacji opracowanych w oparciu
o wnioski z badan na etapie II. Projekt zakonczyt si¢ opracowaniem pakie-
tu rekomendacji dla ogdlnokrajowej strategii na rzecz zwigkszenia aktywno-
$ci spoteczno-zawodowej 0sob niepelnosprawnych, szczegdlnie z grup ONR
i ONS.

Projekt zostat przygotowany i zrealizowany przez zespot psychologow roz-
nych specjalnosci (psychologia rozwoju i edukacji, kliniczna i zdrowia, spo-
teczna, migdzykulturowa, pracy i organizacji), socjologow i metodologdéw
(w zakresie planowania i realizacji badan w naukach spotecznych). Zespot
badawczy konsultowal swoje dziatania ze specjalistami z nastgpujacych dzie-
dzin: psychologia rehabilitacji, socjologia zdrowia, psychiatria, geriatria, ge-
rontologia spoteczna, kognitywistyka, w tym neurokognitywistyka i jezy-
koznawstwo kognitywne, statystyka, matematyka i informatyka. Wszyscy
cztonkowie zespolu badawczego na czas trwania projektu byli zatrudnieni
w Szkole Wyzszej Psychologii Spotecznej w Warszawie jako pracownicy na-
ukowo-badawczy.



The description of a systemic research project funded by
the European Union — N° WND-POKL-01.03.06-00-041/08
titled: A national study of the situation, needs and
opportunities of persons with disabilities in Poland

Anna Izabela Brzezinska, Piotr Rycielski, Kamil Sijko, Jacek Pluta

Project overview

Research Project Timetable:
1 December 2008 — 31 May 2010

Research Project Leader:

State Fund for Rehabilitation of the Disabled People Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych, PFRON

The representative of the Research Project Leader: Jacek Pluta, PhD, University
of Wroctaw, Institute of Sociology

Scientific Partner:

Warsaw School of Social Sciences and Humanities Szkota Wyzsza Psychologii
Spotecznej w Warszawie, SWPS

SWPS Research Team Coordinator: Professor Anna Izabela Brzezinska, PhD

Project details: www.aktywizacja2.swps.pl

The overall aim of the project

The overall aim of the project is to set out recommendations for the
National Strategy to increase social and vocational activity of people with
rare disabilities (ONR), including multiple disabilities (ONS) according to
a diagnosis made on a sample of 100,000 persons with disabilities, as well as
to set out recommendations for the Human Capital — Operational Programme
(part of the National Strategic Reference Framework), Disability Action Plan
for Priority I. Employment and Social Integration

Detailed objectives of the project

1. To conduct a comparative analysis of the legal regulations concerning
people from the ONR and ONS groups in Poland, the EU and worldwide
in order to determine fundamental actions needed, on the one hand, to pre-
vent marginalisation and, on the other hand, to facilitate inclusion of those
groups.
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10.

11.

To assess the number of people with rare forms of disabilities (ONR) as
well as multiple disabilities (ONS) on the basis of a national study sample
of 100,000 people with disabilities participating in the study.

To classify the causes of rare and multiple forms of disability for both

these groups (ONR and ONS) and to compare them with the causes of the

remaining forms of disability.

To identify the characteristics of persons from the ONR and ONS groups

compared to the whole group of people with disabilities participating in

the study: socio-demographic factors, self-perceived economic situation,
self-perceived health condition, personality factors, social capital, educa-
tional activity, vocational activity.

To assess the quality of life and the feeling of quality of life of people from

the ONR and ONS groups in comparison with the whole group of people

with disabilities participating in the study.

To carry out a comprehensive diagnosis of psychosocial situation of the

ONR and ONS groups compared to the whole group of people with disa-

bilities participating in the study.

To identify key factors influencing the quality of life and the feeling of

quality of life in both groups, including the identification of the follow-

ing:

a. specific factors, characteristic of the ONR group,

b. specific factors, characteristic of the ONS group,

c. factors common to both groups but different from the factors charac-
teristic of the remaining groups of persons with disabilities,

d. non-specific, general factors, which are essential for the quality of life
and the feeling of quality of life irrespective of the type/level of disa-
bility.

To identify sets of factors:

a. which protect against marginalisation and social exclusion,

b. which increase the risk of marginalisation and social exclusion for peo-
ple from the ONR and ONS groups.

To identify sets of factors:

a. which are conducive to social inclusion,

b. which impede inclusion of persons from the ONR and ONS groups in
the education system and the labour market.

To draw up development rules of action programmes aimed at facilitating

the return to the labour market for people from the ONR and ONS groups,

and to propose rules to streamline the procedures of spending public fi-
nancial resources on the needs of these groups.

To develop a framework of research projects devoted to analysing the de-

terminants and mechanisms of exclusion and inclusion of people from the

ONR and ONS groups within — specifically open — labour market.

105



Project structure

The research project was implemented in three stages:
I. 1 December 2008 — 30 June 2009  Detailed extensive individual re-
search
IL. 1 July 2009 — 31 December 2009 A National Sample Survey
II.1 January 2010 — 31 March 2010 ~ Outcome analysis and recommenda-
tions

The first stage of the research consisted of nine independent modules,
using distinct research methods. All the modules used the same research
subjects; persons with most prevalent types of disability (ONP), persons with
rare disabilities (ONR), individuals with multiple disability (ONS) and — as
a control group —non-disabled people (OS). At this stage subjects were selected
following a purposive sampling on the basis of a number of criteria determined
individually for each module and verified by experts. The description of the
modules adopted for the first stage of the project is available on the project’s
website: www.aktywizacja2.swps.pl.

Two main objectives of the first stage of the project were: a detailed diagnosis
of resources, both individual and concerning the environment in which persons
with disabilities function, as well as developing and piloting a questionnaire
which was employed at the second stage of the project. The main aim of the
second stage was to assess the frequency of prevalence of rare and multiple
disability and determine territorial saturation of the phenomenon at the
poviat level (NUTS 4). Finally, the third stage was devoted to the integration
of the research results from the previous stages and proposing a number of
recommendations for persons and institutions involved in implementation of
programmes targeting people with disabilities, with a special emphasis laid on
the ONR and ONS groups and subgroups.

Additionally, 16 expert opinions concerning various issues relating to the
functioning of the disabled, especially those from the ONR and ONS groups,
were submitted by specialists and subjected to blind reviews. The opinions were
helpful in determining criteria and selection procedures for the control groups
(ONP — ONR — ONS) during stage I, selecting questions for a questionnaire
survey (KBS) at stage Il and in assessing the accuracy of assumptions and
instruments used as well as the pertinence of the initial recommendations
presented in each research module.

Thus, the basic objective of the project, apart from quantitative identification,
was — in research dimension — a detailed diagnosis of the situation, aimed
at determining the genesis of the problem and discovering psychological
mechanisms which are linked to or even responsible for the present situation
of persons with disabilities, especially those from the ONR and ONS groups.
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Tab. 1. Research stages and activities

Stage |

Stage I

Stage Il

December 2008 — June 2009

July 2009 — December 2009

January — March 2010

SWPS Research Team

Millward Brown SMG/KRC
and SWPS Research Team

SWPS Research Team

Effects:

= Knowledge of various ar-
eas of functioning of ONR
and ONS in relation to
ONP systemized by expert
opinions

= Psychometric survey ques-

tionnaire KBS (module 1)

Established rules of con-

ducting training for people

carrying out surveys

= Research conducted in 8
modules

= Reports presenting results,
conclusions, initial recom-
mendations in 8 research
modules

Dissemination of project

results:

= Selected research results
from 8 modules available
on the project’s website

= Scientific and popular
scientific articles

Effects:

= Arepresentative sample of
100,000 ON selected for
the research

= Trained survey team to
conduct the survey

= Survey conducted on the

sample of 100,000 of ON

Raw results drawn up

according to a model pre-

pared by SWPS research

team

Dissemination of project

results:

= Preparation of
a monograph for Polish
Psychological Bulletin

= Preparation of 11 mono-
graphs and 2 collective
papers presenting re-
search results from modes
2-8 at stage |

= Scientific articles

= Presentations given at
scientific and NGO confer-
ences

Effects:

Report from the survey and
conclusions and recommen-
dations resulting from it
Comprehensive recom-
mendations — integration

of the stage | and stage Il
recommendations

Dissemination of project
results:

Preparation of the analyses
results from stage | and

Il to be presented on the
project’s website
Preparation of the presen-
tation to be given during

a conference summarizing
the project in April 2010
Scientific articles in psycho-
logical journals
Monographic edition of the
journal Polityka Spoteczna
(Social Politics)

Two collective papers
prepared by the experts
providing opinions
Materials collected to be
used in six doctoral disser-
tations at SWPS

Hypotheses

Our primary hypotheses focused on a specific situation of people with
rare and multiple disabilities, which may lead to experiencing a sense of
distinctness within a group of people with disabilities in general. In everyday
life they may encounter specific problems resulting from, for instance, lack
of medical knowledge, low awareness of their relatives or absence of certain
systemic solutions. They also have to cope with the problem of being subjected
to “orphan” medical procedures, including the necessity to take so called
orphan drugs. Therefore, we assume that rare disabilities and/or multiple
disabilities can lead to marginalisation, social exclusion, self-discrimination
and discrimination present in various domains of life. We also posit that
remedial measures consist in sustainable interaction of the individual with
the environment. Unsustainable aid which does not take into consideration
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the relation between the type and quality of personal resources and the kind
and quality of social resources (wealth vs. poverty and their heterogeneity vs.
homogeneity) intensifies discriminatory and self-discriminatory tendencies.
It may also further impede social inclusion, which is related not only to the
accessibility of various resources or equal opportunities but also to the quality
of functioning of the disabled in the educational system and the labour market.
In other words, unsustainable and inaccurate help (as far as the resources and
specific needs of those persons are concerned) cannot be effective.

Project beneficiaries

The immediate beneficiaries of the project are institutions involved in
developing and implementing actions in the area of social policy targeting
the disabled (ON) at a central, regional and local level. However, the ultimate
beneficiaries — in the long term — are people with various types of disabilities.
The first stage of the research concerned people from the age groups 18-60
(women) and 18—65 (men) compared with control age groups 15-17 and
60/65—75 chosen following the procedure of purposive sampling. People at
working age, i.e. from 15 to 60 years of age (women) and to 65 years of age
(men), and — as a control group — children below 15 and people above 60/65
constituted the main group at the second stage in a nationwide mass research
programme.

The results of groups at high risk of double exclusion (disability + age
and/or gender and/or minority status and/or level/type of disability), which
hence require a so called cross-cutting approach!, were analysed particularly
thoroughly.

Area of research and research instruments — stage |

Each module exploited different research instruments — they were either
adjusted or constructed especially for the module. The sample size and the
criteria of purposive sampling also varied.

e Module 1: KBS questionnaire: drawing up a survey questionnaire (KBS)
and conducting a pre-pilot study (n = 50), 1° pilot study (n = 2,300) and 2°
pilot study (n = 10 and n = 50) followed by the final study on the national
sample (n = 100,000) of persons with disabilities; the questionnaire
contained modules concerning household features, the features of the person
(including a section devoted to the type and level of the disability, its causes

! Pursuant to the document: Council of Europe, Committee of Ministers, Recommendation
Rec (2006) 5 of the Committee of Ministers to member states on the Council of Europe Action
Plan to promote the rights and full participation of people with disabilities in society.: improving
the quality of life of people with disabilities in Europe 2006-2015 (adopted by the Committee of
Ministers on 5 April 2006 at the 961st meeting of Ministers’ Deputies) — cp. p. 67-72.
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and the moment of its onset) and his or her psychosocial situation, including
education and vocation as well as the support system;

Module 2: Cognitive functioning — self-stereotypes: the survey consisted
of three stages and each stage focused on persons from the ONP, ONR,
and ONS groups: (1) n = 120 subjects: the diagnosis of self-stereotypes,
their meaning and dimensions, (2) n = 90 subjects: the identification of
the extent of the impact of the activation of self-stereotypes on cognitive
and emotional functioning; (3) n = 60 subjects: effectiveness evaluation of
intervention programmes which endorse social, cognitive and emotional
functioning of persons with limited abilities;

Module 3a: Life history, turning points and life trajectories: a total number
of 430 persons were studied, of whom 315 had limited abilities and 115
had no disabilities; the key selection criterion was the age of the subjects,
who were divided into three groups: early adulthood (23-39 years; n =105
ON and n = 40 OS); middle adulthood (41-60 years; n =112 ON and n =
39 0S); late adulthood (61-85 years; n = 98 ON and n = 36 OS). In the
survey questionnaires were used, by means of which participants assessed
their sense of timing of life events and temporal orientation. Additionally,
we conducted a clinical interview with evaluation scales which served to
investigate so called turning points in life;

Module 3b: Coping with loss of ability: two selection criteria were applied
— disability acquired 610 years prior to the study or 0—5 years prior to the
study as well as present participation in a vocational activation process;
the total number of 274 persons with limited abilities participated in the
study, of whom ONP subgroup: n =91 participants, ONR subgroup: n = 92
participants and ONS subgroup: n = 91 participants and n = 120 persons
without disabilities; seven standardised questionnaires, two proprietary
questionnaires and a clinical interview were used;

Module 4: Forming of identity and entering adulthood: a total number of
995 persons participated in the study, of whom n = 528 subjects in the ON
group and n = 467 subjects in the OS group; all subjects were between 18
and 35 years of age; three questionnaires were used, including one which
underwent translation and cultural adaptation; the questionnaires were
prepared in electronic and paper version — to be chosen by the subjects;
Module 5: Local and virtual communities: a total number of 80 persons
participated in the study: n = 60 persons with disabilities (ONP, ONR and
ONS) and n = 20 non-disabled persons; an individual narrative interview,
made according to instructions prepared and verified in a pilot study, was
used; data analysis was carried out employing an open coding procedure
(using the computer assisted qualitative data analysis software package
Maxqda2007);

Module 6: Self-acceptance, feeling of quality of life, and social
participation: a total number of 120 persons participated in the study (ONP,
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ONS, ONR and OS); a number of interviews were conducted: detailed

individual interviews, diad interviews, eight focused group interviews

in which participated relatives of ON, who had been invited by the ON
subjects; also, a shortened version of the Self-assessment Questionnaire by

A. 1. Brzezinska and P. Krzywicki was employed; data analysis was carried

out using an open coding procedure (with the use of the computer assisted

qualitative data analysis software package Maxqda2007);

e Module 7: Individual self-diagnosis — auto-narrations: a total number
of 67 subjects with disabilities, including rare and multiple disabilities,
participated in the study; as a result of individual, partially structured,
detailed interviews each participant provided a story (narration) of his/her
life; the narrations were then subjected to an analysis of attachment styles
manifested in childhood and presently; moreover, projection techniques,
assessment scales and proprietary worksheets were employed;

e Module 8: Group self-diagnosis — FGI (focus group interview): focused
group interviews concerning the life situation of the disabled; the study
is of an experimental nature (half of the groups undergo interpersonal
communication skills training) and it is accompanied by pre- and post-tests;
the groups taking part in the study are homogeneous or heterogeneous as
far as their gender and disability is concerned — persons with various forms
of disability (ONP, ONR and ONS) vs. disabled and non-disabled persons
(ON and OS); the study encompasses 113 subjects divided into 20 groups —
from 4 to 8 persons per group.

The relations between research areas in the modules of stage I are presented in
fig.1. Each module ended with a report containing conclusions and assumptions
for the recommendation project destined for institutions responsible for social
policy at various levels and for the development of support programmes for
people with disabilities, following a framework of recommendations, which
were provided and verified by competent judges.
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s W

Module 8:

Group self-diagnosis of people with disabilities in Poland

Module 5:

Local and virtual communities

social environment

person development context

Module 4:

Forming of identity
and entering adulthood

Cognitive functioning:
self-stereotypes

Module 3b: Module 6: Self-acceptance,
sense of quality of life and

social participation

Coping with loss of ability

Module 3a:

Perception and evaluation of life events, turning points, and temporal orientation
-
Module 7:

Individual self-diagnosis of life history and present life and employment situation

Fig. 1. Investigated areas and connections between them: horizontal (time con-
text) and vertical perspective (environment context)

Area of research and research instruments — stage |l
Research instrument — KBS questionnaire

KBS questionnaire is a research instrument designed by the members
of the SWPS Research Team for the needs of the research at stage I — in
all modules — and at stage I — in a nationwide survey on a sample of 100
thousand respondents with disabilities. A pilot study carried out using a full
version of the KBS questionnaire revealed that the average time necessary to
fill in the questionnaire was 60 minutes, assuming that it was completed using
CAPI (Computer Assisted Personal Interviewing) method with the assistance
of a research interviewer. Therefore, a modified, shortened version of the
questionnaire was developed to be used in the modules at stage I (fig. 2). This
modified version of the KBS questionnaire consisted of 31 items and the time
necessary to complete the survey was, on average, 15 minutes.
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Both versions of the survey — the full and the shortened one — served as
ameans of obtaining so called social-demographic data and detailed information
about disability (among others the type and the level of disability, the age of
the onset of disability, the experienced effects and problems related to it),
social activity, the support received, vocational activity, education, satisfaction
with life, self-perceptions and one’s own ability limitations.

The KBS questionnaire in its final version consisted of 121 questions from
which 500 variables were derived. It was divided into two parts which (in the
case of the paper version — PAPI) were physically separated. These were: a part
concerning the household (KBS Part 1) and an Individual In-Depth Interview
(KBS Part IT). Moreover, the part devoted to the household included an optional
module concerning the disabled person, with questions which could be asked
or omitted depending on the age and psychophysical state of the respondent
living in the household (a detailed description of the conditions in which this
procedure was to be applied was attached as an annex to the questionnaire).
Thus, three basic modules of the questionnaire determining its structure may
be identified:

(1) information about household type — KBS Part I

e lal. family household or

e la2. non-family household (e.g. residential care homes)
(2) Shortened interview: information about the disabled person — KBS Part |

e 1b. Disability features

e lc. The characteristics of the person with disabilities
(3) In-depth interview — KBS Part 11

e 2a. Disability features

e 2b. The characteristics of the person with disabilities

e 2c. Psychosocial features

e 2d. Labour market

In the study on a nationwide sample the research instrument was divided
into two parts: 1) a block devoted to the household and 2) an individual part.
The first part was used only once in each household, whereas the individual
part was employed for each disabled person in the household studied. Due to
expected communicative difficulties linked to disability, it was permitted to
complete the individual part with the assistance of the carer of the disabled
person or with the carer alone.

Research project stage Il timetable

Research was conducted in twelve steps.

1. 15.06.2009: the meeting commencing the cooperation between the SWPS
Research Team and the Survey Contractor — establishing the rules of co-
operation, presentation of the research instrument model and additional
materials.
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2. 03.07.2009: initial Methodological Report, containing the research concept,
the description of the research materials and instruments, the extent of respon-
sibility of individual project participants, as well as a detailed description of
the methodology applied in the research and the mode of sample selection.

3. From 03.07.2009 to 6.07.2009: preparation of research instruments and
additional materials.

4. From 03.07.2009: beginning of a two-stage training programme of the

Fieldwork Research Team responsible for the field part of the project.

From 10.07.2009: organising the research at the field level.

From 17.07.2009: completing field survey.

From 31.07.2009: beginning of field inspection.

07.08.2009: first data collection.

9. 16.10.2009: second data collection (submitted to the Commissioner).

10. 18.11.2009: end of inspection.

11. 11.12.2009: completion of research (field research stage).

12. 14.12.2009: submission of database.

o N

The selection and the structure of the research sample

The sample in the Nationwide Study encompassed 100 000 persons with
disabilities chosen from across the country and representing all poviats
(NUTS 4). Because of lack of a national census of the disabled, which might have
served as a sampling frame, it was decided that the data concerning the whole
population in Poland would be used. The representativeness of the sample was
achieved following a random sampling of respondents for the study. 100 000
addresses were selected serving as the foundation for the subsequent search
for people with disabilities using the technique of random route. The sampling
frame was drawn from the PESEL System (Universal Electronic System of
Population Register) run by the Ministry of the Interior and Administration.
Stratified sampling was based on the population distribution of Poles as noted
by GUS (General Statistics Office) on 30 June 2008, i.e. the most recent
population distribution available on the day of the research. It served as the
basis of demographic estimations carried out by MB SMG/KRC in 2009.

Following the adopted assumptions, stratified sampling was conducted on
the basis of the data discussed above, taking into consideration all poviats with
villages and towns/cities located within their borders. This procedure allowed
the researchers to obtain a random national sample of 100 000 persons, taking
into account territorial distribution with the division into villages and towns/
cities in each poviat in the country. The selected addresses constituted the basis
for the selection of respondents. This technique is commonly used? and well-

2 See: P. Sztabinski, Z. Sawinski, F. Sztabinski (red.). (2005). Fieldwork jest sztukq.
Warszawa: Wydawnictwo IFiS PAN; W. G. Ochran (1977). Sampling techniques. New York:
John Willey and Son.
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founded in social studies when a sampling frame of persons with particular
characteristics (e.g. people with particular interests, financial status, etc.) is
not available.

The employed random route technique consists in visiting all flats (houses)
starting with the address indicated — following the rules of operating in the field,
which means visiting the house located to the right of the house the interviewer
has just left. This rule leaves no scope for choice for the research interviewer.
The procedure is repeated until a person meeting the selection criteria — in this
case a disabled person (either biologically or legally) — is found.

Respondents were classified into the studied groups on the basis of questions
about their biological or legal disability. These questions were included in the
part of the questionnaire devoted to GD — the household:

— “Are everyday activities of the person limited for the duration of six months
or more because of health problems?”

— “Does the person possess a valid disability certificate, a certificate stating
the level of disability or an equivalent document?”

The interviewers received an instruction how to select disabled respondents,
which was an extension of the general instruction concerning the random
route method, allowing them to select the right respondents. Moreover, all
interviewers participated in a training programme.

Final remarks

The conclusions of the research conducted in all modules 2—8 constituted the
basis for an interpretation of regularities revealed in relation to various ONR
and ONS subgroups at stage II. Furthermore, the initial recommendations in
modules 2—8 were verified on the basis of recommendations developed as
a result of the research conclusions made at stage I1. Finally, the project ended
with a series of recommendations for the national strategy to increase socio-
vocational activity of the disabled, in particular those from the ONR and ONS
groups.

The project was developed and implemented by a multidisciplinary team
of psychologists specialising in various fields (developmental and educational
psychology, health and clinical psychology, social psychology, intercultural
psychology, occupational and organizational psychology), sociologists and
methodologists (involved in planning and implementation of research in social
sciences). The research team consulted their actions with persons specializing
in psychology of rehabilitation, sociology of health, psychiatry, geriatrics,
social gerontology, cognitivism, including neurocognitivism and cognitive
linguistics, statistics, mathematics, and informatics. For the duration of the
project all team members were employed at Warsaw School of Social Sciences
and Humanities (SWPS) as academic researchers.



Streszczenie

Niewykorzystana sfera. Partycypacja spoteczna
I obywatelska os6b z ograniczeniami sprawnosci

Stowa kluczowe: aktywno$¢ spoteczna, inkluzja, jakos$¢ zycia, partycypacja
spoleczna, postrzeganie wlasnej niepetnosprawnosci, sa-
moakceptacja, samoocena, spoteczenstwo obywatelskie.

Osoby z ograniczeniami sprawnosci staja obecnie wobec nowych mozliwo-
$ci, jakie niesie rozw0j spoteczenstwa obywatelskiego, opierajacego si¢ na za-
sadach pelnej partycypacji, pomocy oraz inkluzji spoteczne;j. Jego filarami sa
takie wartosci jak: wolno$¢, odpowiedzialnos¢, partnerstwo, a takze solidar-
no$¢ i sprawiedliwo$¢ spoteczna. Czlonek tego spoteczenstwa to cztowiek od-
powiedzialny za swoj los, akceptujacy siebie i akceptowany przez otoczenie,
swiadomy i autonomiczny w swoich wyborach zyciowych. Obietnica pelnej
partycypacji otwiera nowe szanse rozwoju spotecznego dla osob z grup do-
tad marginalizowanych, w tym 0s6b z ograniczeniami sprawnosci. Czy sa jed-
nak na to gotowe? Jakie warunki musza zosta¢ spetnione, aby mogty sta¢ si¢
widoczng czgscia swoich spotecznosci lokalnych? W jakim stopniu partycy-
pacja spoteczna i obywatelska wiaze si¢ z poczuciem jakosci zycia 1 samoak-
ceptacja? Czy osoby z ograniczeniami sprawnos$ci roznia si¢ w tym zakresie
od 0s6b sprawnych?

Badaniem bedacym podstawa ksiazki zostaty objete osoby niepetnosprawne
oraz sprawne, rowniez z najblizszego otoczenia 0sob z ograniczeniami spraw-
nosci. W badaniu wykorzystano metod¢ mieszanych paradygmatow (potacze-
nie metody ilosciowej z jakosciowa): indywidualny wywiad pogitebiony, zo-
gniskowany wywiad grupowy z udziatem os6b bliskich oraz Kwestionariusz
Samooceny i Kwestionariusz KBS-II. W sumie przeprowadzono 56 wywia-
dow indywidualnych oraz 6 badan fokusowych.

Badanie pokazato, Ze nie ma bezposredniej zalezno$ci pomigdzy aktywno-
$cia spoteczna 1 obywatelska a samoakceptacja. Wazna zmienna posrednicza-
ca jest poczucie jakosci zycia rozumiane jako zadowolenie z réznych jego sfer.
Zardwno osoby z ograniczeniami sprawnosci, jak i osoby sprawne te same sfe-
ry Zycia uwazajq za wazne, sa to: rodzina i bliskie zwiazki oraz praca i nauka.
Osoby z ograniczeniami sprawnosci sa jednak mniej niz osoby sprawne zado-
wolone z obszardéw, ktore uwazaja za wazne. Ten brak zadowolenia odzwier-
ciedla nizsza samoocena i samoakceptacja.

Badanie pokazuje, ze sfera aktywnos$ci spolecznej i obywatelskiej jest nie-
doceniana zar6wno przez osoby sprawne, jak i niepetnosprawne. Rzecz w tym,
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ze dla 0so6b z ograniczeniami sprawnosci, ktore czgsto nie odnajduja zadowo-
lenia w rodzinie, bliskich zwiazkach, pracy czy edukacji, moglaby sta¢ si¢
»alternatywnym zrodlem energii”. W tym kontek$cie obszar aktywnosci spo-
tecznej i obywatelskiej mozna nazwa¢ niewykorzystang sfera. Dzieje sig tak
z wielu przyczyn. Niektorych z nich mozna upatrywaé w postawach i kompe-
tencjach samych 0s6b z ograniczeniami sprawnosci (a nawet szerzej — catego
spoteczenstwa), ktore nie sa przygotowane do podjgcia aktywnej roli w zyciu
spotecznym. Inne przyczyny wynikaja z warunkow zewngtrznych, ksztatto-
wanych przez instytucje panstwowe 1 organizacje pozarzadowe. Pomiedzy
indywidualnymi potrzebami oso6b z ograniczeniami sprawnosci a mozliwo-
Sciami, jakie oferuje spoteczenstwo obywatelskie, mozna dostrzec luki, ktore
powoduja, ze aktywnos¢ spoteczna i obywatelska nie rozwija sig.



Summary

Unexplored sphere. Social and civic participation of
people with disabilities

Key words: Self-acceptance, self-evaluation, quality of life, social participa-
tion, inclusion, social activity, perception of own disability, cit-
izen society.

Background. Presently, persons with limited abilities are facing new
opportunities offered by the development of the citizen society, which is based
on such values as freedom, responsibility, partnership, solidarity and social
justice. Citizens are expected to take responsibility for their life, show self-
acceptance and be accepted by others, be aware of the available life choices
and make them autonomously. The promise of full participation offers new
chances of social development for many groups of people, including those
with limited abilities, who so far have experienced marginalisation. However,
the question arises whether they are ready for it. What conditions need to be
met for these groups to become a visible part of their local communities?
To what extent is social participation linked to the notion of quality of life
and self-acceptance? Are people with disabilities different from non-disabled
people in this respect? These are the questions of paramount importance for
the present study.

Research method and instruments. The study encompassed both disabled
and non-disabled people, including persons from the immediate environment of
the disabled. A mixed method (an individual detailed interview, a focus group
interview with the participation of the relatives as well as a Self-assessment
Questionnaire and KBS-II Questionnaire) was used in the study. In total, 56
individual interviews and 6 focus group interviews were conducted.

Results. The research revealed that there is no direct relationship between
social and civic activity and self-acceptance. The sense of quality of life,
defined as satisfaction with various spheres of life, constitutes an important
intermediary variable. The same spheres of life (family and close relations,
work and education) are important to people with disabilities and people
without disabilities. However, disabled people are less satisfied with the
areas considered important than non-disabled people. The lack of satisfaction
(significantly lower in comparison to persons without disabilities) with areas
of life regarded as significant is reflected in lower self-assessment and self-
acceptance of the disabled.
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Conclusions. The study demonstrates that the sphere of social and civic
activity is undervalued by disabled and non-disabled persons alike. However,
this sphere could become an “alternative source of energy” for people with
disabilities, who are often dissatisfied with their family life, close relationships,
work, or education. In this context the area of social and civic activity may
be regarded as an untapped resource, which is not used to its full potential
for a number of reasons. Some of them can be traced back to the attitudes
and competences of the disabled themselves (and more broadly — the whole
society), who are not prepared to assume an active role in social life. Other
causes are linked to external factors shaped by state institutions and non-
governmental organisations. The development of social and civic activity of
the disabled is hindered by certain discrepancies between the needs of people
with impairments and the opportunities which the citizen society offers them.



