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Wstep

Przedmiotem badan opisywanych w niniejszej publikacji byta aktywnos¢
spoteczna 0sob z ograniczeniami sprawnosci, realizowane w bezposrednim
kontakcie z innymi ludzmi, oraz wspomagana nowoczesnymi technologiami
(Internet), jak na przyktad aktywno$¢ w spoteczno$ciach o charakterze wirtu-
alnym. Dzigki rozwojowi Internetu mozliwe jest bowiem uczestnictwo w zy-
ciu spotecznym nawet wtedy, gdy nie mozna komunikowac sig z kim$ bezpo-
$rednio — twarza w twarz, co moze ulatwia¢ nawiazywanie i podtrzymywanie
relacji interpersonalnych, w szczegoélno$ci osobom z ograniczeniami spraw-
nosci, ktore niejednokrotnie maja ktopoty z samodzielnym, swobodnym po-
ruszaniem si¢ poza miejscem swojego zamieszkania.

Dzigki komunikacji internetowej moze powsta¢ grupa ludzi, ktorzy — da-
jac sobie wzajemne wsparcie i pozostajac w regularnym kontakcie ze sobg —
tworza rodzaj spotecznosci lokalnej, rozniacej si¢ od tradycyjnej spotecznosci
tylko tym, Ze miejscem spotkan jej cztonkéw jest Internet. Czgsto znajomo-
$ci nawigzane w sieci sa przenoszone do sfery tradycyjnych kontaktow twa-
rza w twarz. Internet mozna wigc traktowa¢ jako medium, ktére stanowi uzu-
pehienie rzeczywistych kontaktow miedzyludzkich, nie za$ alternatywe dla
tych relacji.

W badaniach skupiono sie na funkcjonowaniu 0séb z ograniczeniami sprawnosci w ich oto-
czeniu spotecznym, ze szczegdlnym uwzglednieniem charakteru uczestnictwa w spoteczno-
Sciach lokalnych i wirtualnych oraz zakresu i jakosci korzystania z zasobdw tych spoteczno-
Sci.

Sa to kwestie $cisle zwiazane z inkluzja spoteczna osob niepelnospraw-
nych, czyli z ich wlaczaniem w glowny nurt zycia spotecznego, i z aktywizacja
zawodowa. Dyrektywy Unii Europejskiej wskazuja, ze sa to wazne obszary,
migdzy innymi dlatego, ze zapewnianie rownych szans cztonkom wszystkich
grup spotecznych przyczynia si¢ do zabezpieczenia demokracji i spojnosci
spotecznej (Plan dziatan Rady Europy w celu promocji praw i petnego uczest-
nictwa 0sob niepetnosprawnych w spoteczenstwie: podnoszenie jakosci zycia
080b niepetnosprawnych w Europie 2006-2015, 2006).

Osiowym problemem badawczym byta wlasna aktywnos¢ osob z ograni-
czeniami sprawnosci, a nie wylacznie, jak to sig¢ czgsto w tego typu badaniach
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dzieje, kwestia wsparcia udzielanego tym osobom przez innych ludzi lub jego
braku. W wielu analizach, podobnie jak w spotecznych stereotypach, osoby
z ograniczeniami sprawnos$ci sa bowiem traktowane jako potencjalni odbior-
cy wsparcia, nie za$ jako pelnoprawni, a wigc rowniez w pelni obcigzeni obo-
wiazkami cztonkowie spoteczenstwa.

W badaniach prezentowanych w tej ksiazce przyjeto zalozenie, ze osoba ba-
dana jest aktywnym podmiotem ksztaltujacym otaczajaca rzeczywistos$c, nie
za$ biernym odbiorca wsparcia. Pytano wigc nie o to, co badani jako osoby
z niepelnosprawnoscia dostaja od innych cztonkow swojej spotecznosci lokal-
nej, lecz raczej o to, czy i w jaki sposob sami uczestnicza w zyciu tej spotecz-
nosci, jak wygladaja ich relacje z innymi ludZzmi, czy korzystaja z mozliwosci,
jakie daja rozwoj Internetu i zwigkszony dostep do niego. Takie same pytania
zadawano osobom sprawnym.

Podejscie to nie oznacza negacji istnienia barier — psychospotecznych, ar-
chitektonicznych i fizycznych — ktérych doswiadczaja osoby z ograniczenia-
mi sprawnosci. Bariery te nie byly jednak najwazniejszym problemem ba-
dawczym. Projektujac badania, przyjeliSmy zatozenie, ze sytuacja osoby
z niepetnosprawnoscia zalezy od wielu réznych czynnikéw i interakceji migdzy
nimi. Jest wigc pochodna stanu zdrowia danej osoby, jej statusu spoleczno-
ekonomicznego, osobowosci, czynnikéw srodowiskowych. Gtownym proble-
mem badawczym stala si¢ aktywnos¢ spoleczna 0sdb z ograniczeniami spraw-
nosci.

Okazato sig, ze osoby badane charakteryzuje duza r6znorodnosc, jesli cho-
dzi o poziom aktywnosci spolecznej oraz zakres korzystania z technologii in-
formacyjnych. Wywiady przeprowadzone z osobami z réznymi ograniczenia-
mi sprawnosci oraz wyniki innych badan pokazuja, ze aktywnos$¢ spoteczna
moze mie¢ kluczowe znaczenie dla dobrostanu cztowieka oraz jego sukcesow
na polu zawodowym.

Niniejsza publikacja ma charakter raportu z przeprowadzonych badan, do-
starcza zatem informacji o metodzie badan, osobach badanych i wynikach
analiz. Opracowanie to zawiera rowniez pewne praktyczne rekomendacje wy-
nikajace z analizy wywiadow z osobami z ograniczeniami sprawno$ci. Mam
zatem nadziejg, ze wnioski ptynace z przedstawionych badan okaza si¢ przy-
datne dla Czytelnikow zajmujacych si¢ wspieraniem 0so6b z ograniczeniami
sprawnosci 1 wydobywaniem potencjatu spotecznosci, ktorych cztonkami sa
osoby z ograniczeniami sprawnos$ci. Opracowanie to dedykuje wszystkim za-
interesowanym tg tematyka Czytelnikom, a zwlaszcza osobom z ogranicze-
niami sprawnosci.

Warszawa, luty 2010 roku Karolina Smoczynska



Rozdziat 1

Spotecznosci lokalne a spotecznosci wirtualne

1.1. Wprowadzenie

Sprawne oraz emocjonalnie i poznawczo satysfakcjonujace korzystanie
z zasobow tkwiacych w otoczeniu spotecznym wspomaga ksztattowanie sig
poczucia wysokiej jakosci zycia 1 poprawia skuteczno$¢ w podejmowaniu
waznych zadan zyciowych, w tym takze aktywnosci zawodowej. Wsparcie
spoleczne, ktére czlowiek otrzymuje i1 ktorego sam udziela innym osobom,
jest czesto uymowane jako potencjalnie istniejacy zasob (S¢k, 2003), a ponie-
waz odgrywa wazna rolg¢ w zapobieganiu stresowi, moze stanowi¢ czynnik
prozdrowotny.

Oproécz rodziny spotecznos¢ lokalna jest gtdwnym srodowiskiem funkcjono-
wania cztowieka, a zatem moze stanowic istotne zrodto wsparcia. Umozliwia
rowniez rozw0j waznych kompetencji psychospolecznych, niezb¢dnych do
efektywnego funkcjonowania na rynku pracy i w zyciu osobistym. Miedzy in-
nymi dlatego gldéwnym obszarem badawczym w module Spotecznosci lokalne
i wirtualne stala si¢ aktywno$¢ 0sdb z ograniczeniami sprawnosci w spolecz-
nosciach lokalnych, a takze zaangazowanie badanych w spotecznosci wirtual-
ne, dajace nowe, bogate mozliwosci.

1.2. Spotecznosci lokalne

Pojecie spotecznosci lokalnych jest jednym z najszerzej opisanych i zba-
danych zjawisk w socjologii (Turowski, 2000). Istnieje bardzo wiele defini-
cji spolecznosci lokalnych, a wraz z naturalna transformacja samych spotecz-
nosci, zmienia si¢ rowniez koncepcja zjawiska. Mozna przyja¢ za Robertem
Nisbetem (za: Szczepanski, 2006), ze zamiast zajmowac si¢ nieefektywnymi
sporami terminologicznymi, nalezy po prostu uzna¢ lokalnos¢ za fundamen-
talne pojgcie wspotczesnych nauk spotecznych Probujac jednak przyjrzeé sig
definicjom nieco blizej, mozna zauwazy¢, ze z jednej strony termin ,,spotecz-
nos$¢ lokalna” odnosi si¢ do jej geograficznego polozenia, z drugiej natomiast
— do wspolnych cech i zainteresowan jej mieszkancéw (Chaskin i in., 2001).
Jesli obydwa te wymiary przenikaja si¢ wzajemnie, mamy do czynienia ze
spolecznoscia o charakterze sasiedztwa.



1.2.1. Nowe oblicza spotecznosci lokalnych

Rosngca mobilnos$¢ spoteczna i tatwos¢ w komunikowaniu si¢ na odle-
glos¢ sprawiaja, ze wspolczesnie coraz czgsciej rolg tradycyjnej spoteczno-
Sci lokalnej przejmuja spotecznosci oderwane od ich geograficznego potoze-
nia (Chaskin i in., 2001). Niektorzy badacze zjawisk spolecznych (Wellman,
1999; Castells, 2003) podkreslaja, ze w epoce Internetu warto na nowo zde-
finiowaé pojecie spotecznosci lokalnej, tak by umniejszy¢ rolg jej sktadnika
kulturowego, a podkresli¢ funkcjg wsparcia, jakie daje swoim cztonkom, od-
dzielajac jednoczes$nie istnienie spotecznos$ci od jakiego$ konkretnego miej-
sca. Bliskie relacje migdzy ludZmi nie musza si¢ juz ogranicza¢ do dzielnicy,
w ktoérej mieszkaja, czy najblizszego sasiedztwa. Wzrasta zatem liczba spo-
lecznosci powstajacych dzigki dziataniu zainspirowanemu raczej wspolnymi
zainteresowaniami lub do§wiadczaniem podobnych probleméw niz geogra-
ficzna bliskoscia pomiedzy ludzmi.

Tak moze si¢ dzia¢ w przypadku os6b z ograniczeniami sprawnosci, kto-
re czgsto musza szukac ludzi majacych podobne doswiadczenia poza swoim
miejscem zamieszkania. Dotyczy to szczeg6lnie osob cierpiacych na rzad-
kie choroby. Aby uzyska¢ niezbedne informacje na temat schorzenia lub po-
dzieli¢ si¢ wlasnymi do§wiadczeniami i nawiaza¢ kontakt z innymi chorymi,
osoba taka moze szuka¢ na przyktad stowarzyszenia zajmujacego si¢ danym
problemem. Jesli taka organizacja stanie si¢ dla jednostki waznym obszarem
relacji z innymi ludzmi, moze zacza¢ pehic¢ w jej zyciu rolg glownej spotecz-
nosci. W praktyce bedzie to oznaczato, ze wigkszos¢ spotecznych interakcji
chorego bedzie sig odbywata w ramach stowarzyszenia, nie zas§ we wspolno-
cie sasiedzkie;j.

Na spotecznos¢ lokalng sktada
jej cztonkowie,
grupy nieformalne
instytucje lokalne
sieci wzajemnych powi

otoczenie zewnetrzne

Rycina 1. Elementy spotecznosci lokalnych

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie literatury przedmiotu.
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Jako podstawg w badaniach, ktorych rezultaty przedstawia niniejsza publi-

kacja, przyjgto definicjg autorstwa Barbary Lewenstein (1999):

e spolecznos¢ to uktad lokalny zajmujacy okreslong przestrzen terytorialna,
zamieszkata przez ludzi, ktorych tacza wspolne wigzi;

e wraz z instytucjami lokalnymi tworza oni sie¢ wzajemnych powiazan, kto-
ra integruje ich i umozliwia zbiorowe rozwigzywanie problemow;

o czlonkowie danej spotecznosci lokalnej wchodza ze soba wzajemnie w in-
terakcje spoteczne, w wyniku ktorych tworza si¢ wigzi kulturowe i psycho-
spoteczne, taczace ich ze struktura spoteczno-przestrzenna, na bazie ktorej
rozwingta si¢ ta spotecznosc.

1.2.2. W kierunku dziatar — paradygmat psychologii spotecznosci

Rowniez w psychologii obserwuje si¢ od lat coraz wigksze zainteresowanie
spotecznosciami lokalnymi (Nelson, Prilleltensky, 2005). W tradycyjnym nur-
cie psychologii, w modelu medycznym skupiano si¢ raczej na indywidualnych
cechach cztowieka albo na jego funkcjonowaniu w matych strukturach spo-
tecznych, takich jak rodzina. Nie zauwazano wplywu kompleksowego dziata-
nia czynnikow §rodowiskowych na powstawanie probleméw psychicznych.

W odpowiedzi na taki sposob myslenia powstat w latach szes¢dziesiatych
w USA nowy nurt w psychologii, zwany psychologia spolecznosci. Duzy
wplyw na jego powstanie mialty dziatania aktywistow walczacych o prawa
czlowieka, sprzeciwiajacych sig nierownosciom spotecznym i dyskryminacji
oraz wojnom. Priorytetem dla psychologéw spotecznosci stata sig wtedy po-
prawa sytuacji oséb majacych specjalne potrzeby, przede wszystkim pacjen-
tow psychiatrycznych, ale takze innych oséb doswiadczajacych wykluczenia
spotecznego 1 barier. Psychologowie spotecznosci uwazali jednak, Zze popra-
wa bedzie mozliwa wytacznie dzigki wprowadzeniu rozwiazan systemowych,
poniewaz nie da si¢ zrozumie¢ zachowan czlowieka w oderwaniu od kontek-
stu mikro- i makrospotecznego. W Polsce nurt psychologii spotecznos$ci roz-
wija si¢ od niedawna i ma coraz wigcej zwolennikow.

Psychologia spotecznosci zajmuje sie dziataniami, ktére majg na celu zwiekszenie dobrosta-
nu spotecznosci i jednostek dzieki wprowadzaniu zmian we wspoétpracy z cztonkami danej
spotecznosci i z przedstawicielami innych dziedzin psychologii (Duffy, Wong, 2002).

Wymiana pomigdzy jednostka a szersza siecia spoteczna nazwana zosta-
ta przez przedstawiciela nurtu psychologii spotecznosci Seymoura Sarasona
(1974) psychologicznym poczuciem wspolnoty. Sarason stawia tezg, iz wla-
$nie poczucie wspolnoty ma zasadnicze znaczenie dla dobrostanu czlowieka
ze wzgledu na przywiazanie do waznej grupy, ktéra dba o jednostke, daje jej
poczucie, ze jest ceniona, i zapewnia jej poczucie bezpieczenstwa, a takze ze
wzgledu na dostep do wspdlnych zasobow (za: Hobfoll, 2006). Psychologiczne
poczucie wspolnoty to poczucie, ze jesteSmy czescia dostgpnej sieci relacji
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wzajemnego wsparcia, ktore stanowi element struktury naszego codziennego
zycia (Sarason, 1974).

W psychologii spotecznosci obecne jest pojecie spotecznosci kompetentne;j
(Iscoe, 1974 za: Hobfoll, 2006), czyli takiej, ktora sprzyja zdrowym relacjom
migdzyludzkim, dba o dostep do dobr spotecznych i chroni swoich cztonkoéw
przed roznymi szkodami, takze tymi, ktére moze wyrzadzi¢ sama spolecznose.
Aby spotecznos¢ mozna byto uzna¢ za kompetentna, zdaniem Iscoe niezbed-
ne sa nastgpujace warunki:

Rozwdj kompetentnej spolecznosci wymaga dostarczania i wykorzystywania za-
sobow w spotecznosci — rozumianej w kategoriach geograficznych lub psycho-
logicznych — tak aby cztonkowie tej spotecznosci mogli podejmowac racjonal-
ne decyzje dotyczace biezacych spraw, a w efekcie — kompetentnie sobie radzi¢
z tymi problemami. Nacisk ktadzie si¢ raczej na radzenie sobie, a nie na przysto-
sowanie, zgodnie z pozytywnym, aktywistycznym punktem widzenia. Na pozio-
mie konceptualnym kompetentna spotecznos$é to taka, ktéra wykorzystuje, wypra-
cowuje lub w inny sposdb uzyskuje zasoby, co oczywiscie obejmuje petniejszy
rozwoj poszczegdlnych czlonkdéw spolecznoscei (Iscoe, 1974, s. 608 za: Hobfoll,
2000, s. 226).

1.2.3. Potencjat spotecznosci lokalnej

Kazda spotecznos$¢ lokalna posiada zasoby, ktore moga pomodc w rozwigza-
niu trudnych probleméw spotecznych (Lewenstein, 2006). Na te zasoby skta-
daja si¢ kompetencje i umiejetnosci cztonkoéw spotecznosci lokalnej, powia-
zania migdzy mieszkancami oraz rozmaite instytucje. Wprowadzanie zmian
uzaleznione jest jednak czgsto od stanu $wiadomosci aktorow lokalnych oraz
od ich aktywnosci.

To, czy osoby niepelnosprawne nalezace do danej spotecznosci beda mo-
gly efektywnie korzysta¢ z jej zasobow, zalezy wigc od wielu czynnikéw. Na
niektore z nich niepelnosprawni nie maja wptywu. Inne odnosza si¢ jednak
do cech jednostek, takich jak sktonnos¢ do aktywnego podejmowania dziatan
nakierowanych na radzenie sobie z problemami versus bierno$¢ i roszczenio-
wos¢. Z pewnoscia jednak kondycja spoteczno$ci lokalnej oraz jej potencjat
oddziatuja na sytuacje¢ oséb z ograniczona sprawnoscia funkcjonujacych w tej
spolecznosci. Czym jest zatem potencjal spotecznosci lokalnej?

Potencjat spotecznosci lokalnej to wszystkie jej cechy, ktore sprzyjajg utrzymywaniu dobroby-
tu catej spotecznosci lokalnej oraz jej komponentéw: ludzi, nieformalnych grup, organizacii,
sieci spotecznych, otoczenia zewnetrznego (Chaskin i in., 2001).

Okreslenie, czy spotecznos¢ lokalna dysponuje duzym potencjatem, zalezy
od nastgpujacych czynnikdéw (Chaskin i in., 2001):
e odczuwane przez cztonkow spotecznosci poczucie tozsamosci z dana spo-
lecznoscia lokalna;
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e angazowanie si¢ czlonkow spolecznosci we wspolne sprawy;

e umiej¢tnos$¢ rozwigzywania problemow przez czlonkow spotecznoscei i spo-
teczno$¢ jako catose;

e dostep do zasobow ekonomicznych, ludzkich, materialnych i politycznych,
tkwiacych w samej spolecznosci i poza nia.

Wymienione cechy moga wystgpowaé w réznym natezeniu. Na przy-
ktad wéréd cztonkéw danej spotecznosci moze istnie¢ duze poczucie tozsa-
mosci ze spotecznoscia, przy srednim dostegpie do zasobow, badz odwrotnie.
Spotecznos¢ nie musi dysponowac okreslonym poziomem kazdego z wyrdz-
nionych sktadnikéw potencjatu, zeby mozna byto powiedzie¢ o niej, ze ma
potencjat. Optymalnie byloby jednak, gdyby wszystkie cztery wymiary po-
tencjalu osiagaty w miar¢ wysokie wartosci. Poszczegdlne czynniki zostana
omoOwione po kolei w tabeli 1.

Tabela 1. Cechy charakteryzujace potencjat spotecznosci lokalnej

Poszczegolne cechy
potencjatu spotecz-
nosci lokalnej

Charakterystyka danej cechy potencjatu

Poczucie tozsamosci

Zaangazowanie we
wspolne sprawy

Umiejetnos$¢ rozwigzy-
wania probleméw

Dostep do zasobow

v $wiadczy o pewnym stopniu bliskos$ci miedzy mieszkancami

v $wiadczy o tym, ze cztonkowie spotecznosci przynajmniej w pod-
stawowym zakresie posiadajg wspdlne wartosci, normy i wizje

v’ moze by¢ oparte na wigziach emocjonalnych — bliskich relacjach
z rodzing, znajomymi, sasiadami

v'moze by¢ oparte réwniez na wieziach instrumentalnych — podej-
mowaniu dziatan na rzecz wspolnego dobra (np. préba likwidacji
barier architektonicznych), ale bez poczucia jakiej$ szczegdinej
emocjonalnej bliskosci z innymi cztonkami spotecznosci

v powigzane jest z poczuciem odpowiedzialnosci za to, co dzieje
sie w spotecznosci

v’ osoby zaangazowane zwykle stanowig mniejszo$¢ w spoteczno-
Sci i czesto charakteryzuje je nieco wyzszy status spoteczno-eko-
nomiczny niz reszte cztonkow spotecznosci

v’ zaangazowanie moze zostac¢ zinstytucjonalizowane w ramach
lokalnych organizaciji stuzacych do mobilizowania mieszkancéow

v’ $wiadczy o przektadaniu zaangazowania na dziatanie

v/ sposoby rozwigzywania probleméw moga sie z czasem zmieniac,
wazne, by tych mechanizméw byto w danej spotecznosci wystar-
czajgco duzo

v/ $wiadczy o umiejetnosci rozwijania instrumentalnych powigzan
z szerszymi systemami, takimi jak miasto wojewddzkie czy region

v zalezy w duzej mierze od polityki tworzonej i realizowanej poza
granicami danej spotecznosci (pozyskiwanie funduszy z zewnatrz,
kontakty z wiekszymi o$rodkami itd.)

v wiele sposrdd zasobow pochodzi z samej spotecznosci — na przy-
ktad umiejetnosci i wiedza cztonkéw spotecznosci, zaangazowa-
nie lokalnych organizacji, infrastruktura lokalna (szkoty, biblioteki)

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Chaskin i in., 2001.

13



1.3. Internet i spotecznosci wirtualne

Internet, mimo ze jest wzglgdnie nowym $rodkiem komunikacji, zostat
juz dos¢ doktadnie zbadany i opisany. Mozna zada¢ sobie pytanie, czy inter-
nauci moga stworzy¢ spoteczno$¢ w klasycznym rozumieniu tego pojecia.
Wedtug Manuela Castellsa (2007), wybitnego socjologa zajmujacego si¢ ana-
liza Internetu, wspdlnoty wirtualne nie sa przeciwstawne wspolnotom fizycz-
nym, sa jedynie innymi formami wspdlnot. Specyfika tego rodzaju spoteczno-
$ci czy wspodlnot polega na odmiennych wzgledem klasycznych spotecznosci
wzorach komunikacji i interakcji. Jednak w ramach spoleczno$ci wirtualne;j
mozliwe jest zaspokajanie potrzeb jej cztonkéw na podobnej zasadzie jak
w tradycyjnie rozumianych spotecznos$ciach (Zielinski, 1997). Wydaje sig bo-
wiem, ze spoteczenstwa wspotczesne nie ewoluuja w kierunku jednolitych
wzorcow zwiazkdéw spolecznych, lecz raczej wzrasta réznorodnos¢ form kon-
taktow migedzyludzkich (Castells, 2003).

1.3.1. Spotecznosci wirtualne

Spolecznos¢ wirtualna jest, w odréznieniu do spotecznosci lokalnej, poje-
ciem stosunkowo nowym. Pierwsza definicja spotecznosci wirtualnych okre-
slata je jako ,,grupy ludzi, ktérzy moga lub nie spotykaé si¢ twarza w twarz
i ktorzy wymieniajq stowa oraz idee za posrednictwem klawiatury i sieci”
(Rheingold, 1994 za: Doktorowicz, 2003, s. 2).

Spotecznos¢ wirtualna moze by¢ réwniez definiowana jako ,,grupa ludzi
o wspolnych zainteresowaniach lub celach, skupiona woko6t pewnego interne-
towego osrodka pozwalajacego na osiagnigcie tych celow” (za: Komarczuk,
20006, s. 1).

Spotecznosci takiego typu stanowia czasem odwzorowanie grup spotecz-
nych istniejacych w §wiecie pozawirtualnym. Moze by¢ wigc tak, ze spo-
tecznos¢ lokalna, korzystajac z mozliwosci technicznych, jakie daje Internet,
przenosi niejako cze$é swoich dzialan do $wiata wirtualnego'. Mozliwy jest
réwniez odwrotny proces: dana spotecznos$¢ wirtualna zostaje przeniesiona na
pewnym etapie do $wiata fizycznego, na przyktad gdy jej cztonkowie postana-
wiaja kontaktowac si¢ bezposrednio, bez udziatu komputera. Moze by¢ wresz-
cie tak, ze spolecznos¢ powstata w Internecie jest trwale osadzona w §wiecie
wirtualnym.

Jak si¢ okazuje, spotecznosci wirtualne sa dla wielu ludzi zrédtem wspar-
cia (za: Paluchowski, 2009) — nasze badania miaty za$ na celu uzyskanie od-
powiedzi, czy dotyczy to rowniez 0sob z ograniczeniami sprawnosci. Brak ba-
rier przestrzennych, anonimowos¢ i operowanie jezykiem pisanym (Wallace,
2005) daja osobom z r6znymi rodzajami niepelnosprawnosci takie mozliwosci
komunikowania si¢ z innymi ludzmi, jakich ze wzgledu na ograniczenia moga

! Taki rodzaj przeniesienia opisuje Anna Przybylska (2006).
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one nie mie¢ w bezposrednim kontakcie. Spotecznosci wirtualne, podobnie
jak tradycyjne zbiorowosci lokalne, moga tworzy¢ si¢ wokot jakiegos proble-
mu, wspolnego celu, podobnych zainteresowan (Castells, 2007). Ksztattuja si¢
wigc takze wokoét doswiadczen zdrowotnych czy podobnych schorzen. W ba-
daniach dotyczacych spotecznych grup wsparcia 0sob cierpiacych na rézne
choroby okazalo si¢ na przyktad, ze juz samo kierowanie i wzajemne wspie-
ranie si¢ diabetykow w Internecie skutkowato tak samo duza poprawa zdrowia
1 samopoczucia psychicznego, jak konwencjonalne radzenie sobie z cukrzyca
w warunkach szpitalnych (McKay i in., 2002 za: Paluchowski, 2009).

Spotecznoscé Spotecznosé Spotecznosé
wirtualna, typ 1 wirtualna, typ 2 wirtualna, typ 3

powstata jako dla utatwienia

: zostaje tradycyjna kontaktow
powstalq zostaje ; powstalg przeniesiona spolecznodé miedzyludzkich
w Internecie w Internecie W Internecie do $wiata el czesédziatan

rzeczywistego rzeczywistym przenosi
do Internetu

Rycina 2. Typy spotecznosci wirtualnych

Zrédto: opracowanie wiasne.

Internetowe grupy wsparcia maja zasadniczo takie same cele, jak grupy
wsparcia tworzone poza siecia, przyjmuja jednak specyficzna forme (Aouil,
2004). Cztonkowie takich grup spotykaja sig po to, by dzieli¢ si¢ doswiadcze-
niem w radzeniu sobie z trudnos$ciami, zwalcza¢ bezradno$¢ wobec proble-
mu, wzbudza¢ nadziej¢, wymienia¢ si¢ informacjami i wreszcie szuka¢ roz-
wiazan dla problemow. Zaleta internetowych grup wzajemnej pomocy jest
to, ze przestrzen fizyczna, odleglos¢ i czas nie stanowia bariery w kontakcie
(Aouil, 2004).

O tym, jak wiele mozliwosci daje cztowiekowi udzial w spoteczno$ciach
internetowych, pisal H. Rheingold (1994):

Ludzie w wirtualnych spoleczno$ciach uzywaja stow na ekranie, aby wymienia¢
przyjemnosci i kloci¢ sig, angazowa¢ w dyskurs intelektualny, prowadzi¢ intere-
sy, wymienia¢ wiedzg, podzielaé¢ wspdlne emocje, robi¢ plany, burze mozgow,
upowszechnia¢ plotki, toczy¢ spory, zakochiwaé sig¢, znajdowac i traci¢ przyja-
ciol, gra¢ w gry, flirtowac, kreowa¢ mata wielka sztukg, uprawia¢ czcze rozmowy.
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Ludzie w wirtualnych spotecznosciach czynia niemal wszystko to samo, co w zy-
ciu realnym, tylko ze poza rzeczywisto$cia zostawiamy swoje ciata. Nie mozna ni-
kogo pocatowac ani uderzy¢ w nos, ale wiele moze zdarzy¢ si¢ poza tymi granica-
mi (za: Doktorowicz, 2003, s. 2).

1.3.2. Internet a relacje miedzyludzkie

Wokot korzystania z Internetu powstato sporo kontrowersji zwiazanych z oba-
wami o negatywny wpltyw tego medium na zycie spoteczne. Wérod naukowcow
i badaczy zdania na ten temat sa wciaz podzielone. Co ciekawe, poczatkowo
kazdy nowy wynalazek w komunikacji na przestrzeni ostatnich 200 lat — jak
choéby telegraf, telefon, radio — wywolywat obawy o ostabienie wigzi w spo-
fecznosci (za: Paluchowski, 2009). [ rzeczywiscie, trudno podwazy¢ tezg, iz roz-
woj Internetu ma wptyw na relacje migdzyludzkie. Jaki to jednak wptyw?

Stworzony przez L. Sproulla i S. Kieslera (za: Paluchowski, 2009) model
filtra zaktada, ze komunikacja za posrednictwem komputera jest doswiadcze-
niem zubazajacym, ktore redukuje sygnaty spoteczne i negatywnie wptywa
na interakcje migdzy ludzmi. Inne koncepcje (Blumler, Katz, 1974; Spears
iin., 2002 za: Paluchowski, 2009) zaktadaja, ze to osobiste cele i potrzeby
uzytkownika Internetu sa jedynymi determinantami wpltywu takiej zaposred-
niczonej komunikacji na relacje spoteczne. W trzecim, najnowszym podejsciu
uczeni pokazuja, ze to interakcja migdzy cechami komunikacji przez Internet
i celami 0s6b komunikujacych sig oraz spoteczny kontekst tej interakcji wpty-
waja na to, czy relacje tworzone w Internecie uznaje si¢ za doswiadczenie zu-
bazajace, czy rozwijajace i wartosciowe (Bargh, 2002).

Z badan wynika, ze mimo alarmujacych doniesien prasowych, Internet nie
powoduje u jego uzytkownikoéw depresji ani poczucia samotnosci i nie wydaje
si¢, by mial by¢ zagrozeniem dla zycia spotecznosci (za: Paluchowski, 2009).
Nowe technologie sprawiaja, ze relacje interpersonalne moga by¢ nawet bar-
dziej ozywione, ze wzgledu na tatwos¢ kontaktu z innymi ludzmi, mozliwos¢
prowadzenia dyskusji przez Internet i poznawania nowych oséb (Hampton
i in., 2009). Co wigcej, z badan tych (Hampton i in., 2009) wynika, ze gene-
ralnie korzystanie z Internetu nie ma negatywnego wptywu na aktywnos¢ we
wilasnej spotecznos$ci lokalnej. Rowniez polskie badania wskazuja, ze w przy-
padku wigkszos$ci internautéw aktywnos$¢ wirtualna nie wptywa negatywnie
narelacje z rodzing i przyjaciétmi poza siecia oraz ze Internet nie zastepuje juz
istniejacych znajomosci z zycia realnego, lecz raczej pomaga je podtrzymy-
wac 1 usprawnia komunikacj¢ (Ciemniewski, 2009 za: Krejtz, 2009).

Badacze zastanawiali sig tez, czy mozliwe jest formowanie sig bliskich re-
lacji w Internecie. Okazato sig, ze relacje 0sob bioracych udziat w interneto-
wych grupach dyskusyjnych byly bardzo podobne do tych rozwijanych poza
Internetem (Parks, Floyd, 1995 za: Paluchowski, 2009). Z innych badan wy-
nika, ze sposrod 600 respondentéw bedacych cztonkami losowo wybranych
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grup dyskusyjnych poswigconych réznym tematom, ponad 50% o0so6b prze-
niosto powstate w Internecie relacje do Swiata rzeczywistego i az 22% wzig-
fo $lub, zargczyto sig lub zamieszkato z kim$ poznanym w grupie dyskusyjnej
(McKenn i in., 2002 za: Paluchowski, 2009). Badania dotyczace sytuacji tych
samych respondentow po dwoch latach ujawnity, ze bliskie relacje nawiazane
w Internecie okazaly sig stabilne.

1.4. Obszary badawcze

W badaniach, ktorych rezultaty przedstawia niniejsza publikacja, plano-
wano zrekonstruowac §wiat spoteczny 0sob z ograniczeniami sprawnosci. Na
Swiat ten z pewnoscia sktadac si¢ bedzie rodzina, a obok niej warto zwrdcicé
uwage na spotecznos$ci, w jakich osoby badane funkcjonuja. Na rycinie 3 uka-
zano schematyczne ujecie otoczenia spotecznego osoby badanej.

Szczegolnie istotne wydaje si¢ nie tylko to, na ile osoby z ograniczeniami
sprawnos$ci w ogodle sa uczestnikami danej spotecznosci, lecz takze to, na ile sa
jej tworcami oraz czy czesciej przyjmuja role bierna, czy aktywna. Wazne jest
réwniez zaobserwowanie, czy otoczenie spoteczne danej osoby jest homoge-
niczne (jednorodne), czy heterogeniczne (réznorodne). Mozna bowiem przy-
puszczaé, ze nadmierna homogeniczno$¢ spotecznosci, ktorej cztonkiem jest
dana osoba moze, zwlaszcza w przypadku osob z niepetnosprawnoscia, pogte-
bia¢ izolacjg wobec $§wiata zewngtrznego, powodowa¢ marginalizacje, a na-
wet wykluczenie. Z kolei naturalna heterogenicznos$¢ $wiata utrudnia osobom
z niepelnosprawnoscia odnalezienie innych ludzi majacych podobne proble-
my, a wigc takze podobne doswiadczenia. Warto si¢ wigc zastanowic, na ile
homogenicznos¢ i heterogenicznos$¢ grup spotecznych wpltywaja na funkcjo-
nowanie 0sob z ograniczeniami sprawno$ci w spoteczenstwie.

_-$polecznosé wlnuain'é"";‘
typu 3 o

rodzina spolecznos¢

wirtualna
typu 2

Otoczenie —
spolecznosc¢ homogeniczne
wirtualna \ czyheterogeniczne?
typu 1 I —

spofecznos¢ lokalna

Rycina 3. Schemat otoczenia spotecznego osoby badanej

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Jednoczesnie warto zauwazy¢, ze we wspotczesnym $wiecie spotecznosci
wirtualne nie stoja w opozycji do tradycyjnych, terytorialnych spotecznosci
lokalnych (Castells, 2003). Rozwdj Internetu daje ludziom mozliwo$¢ kontak-
tu zar6wno z osobami z najblizszego kregu spotecznego, jak i z osobami znaj-
dujacymi si¢ w fizycznym oddaleniu.

Ma to szczegolne znaczenie dla osob, ktérych funkcjonowanie w sieciach
spotecznych jest zaburzone w wyniku ograniczen sprawnosci oraz barier wy-
nikajacych z niedostosowania otoczenia spotecznego i fizycznego do ich spe-
cyficznych potrzeb. Nie oznacza to, ze osoba bgdaca uczestnikiem spoteczno-
$ci wirtualnej nie moze by¢ jednoczesnie aktywnym cztonkiem spoteczno$ci
lokalne;.

Spotecznosé Spotecznosé
wirtualna lokalna

.

Osoba A: uczestnik spotecznosci wirtualnej

Osoba B: uczestnik spotecznosci lokalnej

Osoba C: uczestnik spotecznoéci wirtualnej
i spotecznosci lokalnej

Rycina 4. Uczestnictwo oséb z ograniczeniami sprawnosci w spotecznosciach
lokalnych i wirtualnych
Zrédto: opracowanie wiasne.

Juz na etapie planowania badan mozna byto przypuszczac, ze wsrdd bada-
nych znajda si¢ osoby, ktore sa uczestnikami wigcej niz jednej spotecznosci,
na przyktad naleza jednoczes$nie do spotecznosci lokalnej w swojej miejsco-
wosci lub spotecznosci sasiedzkiej i do spotecznosci wirtualnej stworzonej
wokot wspolnych zainteresowan (np. grupa dyskusyjna po§wigcona sztuce
wspotczesnej) lub problemow (np. internetowa grupa wsparcia dla chorych
na stwardnienie rozsiane). Zaktadano réwniez, ze znajda si¢ respondenci, kto-
rzy poza krggiem rodzinnym nie utrzymuja kontaktow z innymi ludzmi, i ze
cz¢$¢ badanych bedzie miala silniejsze poczucie przynaleznosci do terytorial-
nej spolecznosci lokalnej, a inni do stworzonej dzigki rozwojowi Internetu
spotecznosci wirtualnej. Schematycznie mozliwosci te przedstawia rycina 4.
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1.5. Podsumowanie

Integracja spoteczna i aktywizacja zawodowa o0sOb z ograniczeniami
sprawnosci stanowi wciaz niezwykle trudne wyzwanie dla polityki spoteczne;j
w Polsce. Jesli wigc uznac za istotny cel badan poszukiwanie czynnikéw chro-
nigcych osoby z niepetnosprawnoscia przed marginalizacja i wykluczeniem
spotecznym, to spolecznosci lokalne, bedace obok rodziny gtéwnym otocze-
niem spotecznym wielu 0sob, powinny znalez¢ si¢ w centrum zainteresowan
badawczych. Biorac pod uwage rozwoj technologiczny, warto rOwniez zajaé
si¢ w badaniach tematyka spoteczno$ci wirtualnych, ktore stanowia wazny ob-
szar spotecznych doswiadczen osob z ograniczeniami sprawnosci. Co jednak
istotne, bez wlasnej aktywnos$ci 0sob z niepetnosprawnoscia ich petne uczest-
nictwo w jakiejkolwiek spotecznosci wydaje si¢ niemozliwe.



Rozdziat 2

Program badan

2.1. Wprowadzenie

Gtownym celem badan byta rekonstrukcja otoczenia spotecznego osob
z ograniczeniami sprawnos$ci, zwtaszcza osob z rzadkimi oraz sprz¢zonymi
schorzeniami, ktére z uwagi na specyfike swoich problemow sa w szczegdlnie
trudnej spotecznie sytuacji. Niewielu jest bowiem ludzi, nawet w zbiorowo-
$ci niepetnosprawnych, z ktorymi osoba dotknigta rzadkim rodzajem niepet-
nosprawnosci mogtaby dzieli¢ do§wiadczenie. Odmienno$¢ wzgledem $wiata
0s6b sprawnych jest w tym przypadku jeszcze wyrazniejsza.

Wielowatkowe zagadnienie, jakim jest aktywnos$¢ spoteczna osob z rdzny-
mi ograniczeniami sprawnosci, w tym ich zaangazowanie w spolecznosci lo-
kalne i wirtualne, wymaga zastosowania adekwatnego instrumentarium ba-
dawczego, ktorym wydaje si¢ podejscie jakosciowe. Pozwala ono bowiem
na rekonstrukcjg rzeczywistosci ,,aktorow spotecznych” widzianej niejako ich
oczami.

Gléwnym narzedziem badawczym byt indywidualny wywiad narracyj-
ny prowadzony na podstawie dyspozycji (wigcej na ten temat w podrozdzia-
le 2.4).

Cele badan byly nastepujace:

e opis aktywnosci spotecznej osdb z roznymi ograniczeniami sprawnosci
w bezposrednim kontakcie z innymi ludzmi, na przyktad w spoleczno$ciach
lokalnych, jak rowniez w krggu rodziny i przyjaciol;

e opis aktywnos$ci spotecznej tych oséb wspomaganej nowoczesnymi tech-
nologiami (Internet), na przyktad w spotecznosciach o charakterze wirtual-
nym;

e lepsze zrozumienie roli otoczenia spotecznego w przezwycigzaniu wyklu-
czenia;

e dotarcie do takich form tworzenia spotecznosci terytorialnych i wirtualnych
oraz uczestnictwa w nich, ktore stuza wlaczaniu spotecznemu osob niepet-
nosprawnych.

2.2. Pytania badawcze

Zgodnie z paradygmatem badan jakosciowych w teorii ugruntowanej (za:
Konecki, 2000), zanim zostaty przeprowadzone wywiady, unikano formuto-
wania konkretnych hipotez. Na tym etapie stawiano nastgpujace pytania ba-
dawcze:
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e Jak osoby z ograniczeniami sprawnosci korzystaja z zasobéw ulokowanych
w tradycyjnych spotecznosciach lokalnych oraz z zasobow spotecznos$ci
wirtualnych?

e Jaka jest dostgpnos¢ tych zasobow?

e Jaki jest poziom partycypacji osob z ograniczeniami sprawnos$ci w dziala-
niach spotecznos$ci lokalnych?

e (Czy te spotecznosci lokalne oraz wirtualne maja raczej heterogeniczny, czy
homogeniczny charakter?

e Jakie sa ich charakterystyki?

e (Czy aktywne uczestnictwo w zyciu spolecznosci lokalnych i wirtualnych
przez osoby z ograniczong sprawnoscia sprzyja zmniejszaniu nierdwnosci
spotecznych?

o Jak wygladaja relacje interpersonalne osob badanych?

e (Czy aktywne uczestnictwo w zyciu spotecznosci lokalnych poprawia jakos$¢
zycia oséb z ograniczong sprawnoscia? W jaki sposob?

e Jakie formy tworzenia spotecznosci lokalnych — terytorialnych i1 wirtual-
nych — oraz uczestnictwa w nich stuza wlaczaniu spotecznemu oséb niepel-
nosprawnych?

Opisywane badania mialy charakter jakosciowy. Polegaly na indywidual-
nych rozmowach z osobami badanymi, podczas ktérych mogty si¢ one swo-
bodnie wypowiada¢. Temat uczestnictwa osdb z ograniczeniami sprawnosci
w spotecznosciach lokalnych i wirtualnych podjgto z perspektywy indywidu-
alnej. Nie bylo to wigc badanie konkretnych spotecznosci lokalnych czy wir-
tualnych, lecz badanie nastawione na indywidualne do$wiadczenie poszcze-
gblnych os6b badanych.

To podejscie moze oczywiscie spotkac si¢ z pewna krytyka. Zarzut moze
by¢ na przyktad taki, ze pomija si¢ ztozonos$¢ proceséw zachodzacych w ra-
mach kazdej konkretnej spolecznosci, patrzac na nig wytacznie z perspektywy
danej osoby badanej. Bytoby jednak niezwykle trudno odnalez¢ jedna spotecz-
nos¢, ktorej cztonkami bylyby osoby o tak r6znych rodzajach niepelnospraw-
nosci, jak uwzglednieni w tym badaniu respondenci.

2.3. Osoby badane

Przeprowadzono 80 wywiadow indywidualnych: 60 z osobami niepetno-
sprawnymi i 20 z osobami sprawnymi. Badanie realizowane byto z zatoze-
niem celowego doboru proby wedtug kryterium rodzaju niepetnosprawnosci.
Proba byta rownowazona ze wzgledu na pte¢, wiek i wielko$¢ miejscowosci
zamieszkania. Poniewaz w badaniach wazne byty kwestie aktywno$ci zawo-
dowej, celowo dobierano osoby raczej do 65. roku zycia niz starsze.

Zaplanowano przeprowadzenie wywiadow z 60 osobami z ograniczenia-
mi sprawnosci, w tym 20 osobami z typowymi ograniczeniami sprawnosci,
20 osobami z ograniczeniami rzadkimi i 20 osobami z ograniczeniami Sprzg-
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zonymi. W trakcie badan okazato si¢ jednak, ze dobor osob badanych w po-
dziale na te trzy grupy jest znacznie utrudniony ze wzgledu na brak wyraznych
kryteriow podzialu na schorzenia, ktére mozna nazwac rzadkimi, i te, ktore sa
juz bardziej powszechne.

Mimo to rodzaj niepelnosprawnosci byt najwazniejszym kryterium dobo-
ru proby. Starano sig, by osoby badane mialy bardzo rézne rodzaje niepetno-
sprawnosci (wigcej na ten temat w rozdziale 3.3).

Zrealizowano 60 wywiadow z osobami z ograniczeniami sprawnosci. Cztery
z nich miaty charakter ekspercki: dobrano do nich celowo osoby z ograni-
czeniami sprawnosci, ktore byly zatozycielami stowarzyszen dla oséb z nie-
petmosprawnoscia lub forow internetowych dla osob z rzadka choroba gene-
tyczna. W przypadku pozostalych 56 wywiadow zachowano dobor celowy
wedtug kryterium rodzaju ograniczenia sprawnosci (starano si¢ dobierac oso-
by o r6znych rodzajach niepelnosprawnosci, zarowno bardziej powszechnych,
jak i rzadkich oraz sprzezonych), jednak w analizach ilo§ciowych grupa osob
z ograniczeniami sprawnosci traktowana byta jako cato$¢, bez podziatu na te
trzy podgrupy.

Badaniu poddana zostata takze proba osob sprawnych (n = 20), dobierana
na zasadzie ,,kuli $niegowe;j”. Cata proba byta jednak rownowazona ze wzgle-
du na pte¢, wiek i1 wielko$¢ miejscowosci zamieszkania. Szczegdtowe infor-
macje dotyczace proby badawczej znajduja si¢ w rozdziale 3.

Tabela 2. Liczba os6b badanych

Osoby badane Liczebnosci
1. Osoby z ograniczeniami sprawnosci (ON*) 56
2. Osoby sprawne (OS) 20

3. Eksperci (osoby z ograniczeniami sprawnosci zajmujace sie forum dla oséb 4
z rzadkimi rodzajami niepetnosprawnosci lub dziatalnoscig w stowarzysze-
niu)

Razem 80

* W dalszej czesci tekstu uzywane bedg skréty: ON — osoby niepetnosprawne, OS — osoby sprawne.
Zrédio: opracowanie wiasne.

Jezeli chodzi o mozliwos$ci generalizowania wynikow z niniejszych badan
na populacjg 0s6b z ograniczeniami sprawnos$ci, analizy pokazaly, ze opisa-
na proba data dos¢ dobre odtworzenie parametrow populacji 0sob niepetno-
sprawnych badanej w roku 2002 podczas Narodowego Spisu Powszechnego
(GUS, 2002).

Okazato sig, ze jesli chodzi o rozktad ptci, nie ma réznic pomigdzy grupa
badana a populacja 0s6b niepelnosprawnych zbadana przez Gtowny Urzad
Statystyczny, natomiast jesli chodzi o wiek, zbadana grupa osoéb byta nieco
mtodsza, niz wskazuje na to rozktad wieku w populacji.
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W naszej probie nadreprezentowana byta grupa osoéb w wieku od 20 do 40
lat, a zbyt mato byto 0s6b po 65. roku zycia. Interpretujac wyniki tych badan,
warto zatem pamigtac, ze wnioski dotycza w wigkszym stopniu oso6b mtod-
szych niz w wieku poprodukcyjnym.

2.4. Narzedzia badawcze

2.4.1. Indywidualny wywiad narracyjny

Gléwnym narzedziem badawczym byt indywidualny wywiad narracyj-
ny przeprowadzony na podstawie wcze$niej przygotowanych dyspozycji
(Smoczynska, 2009b). Zostaly przygotowane dwa rodzaje dyspozycji: do wy-
wiadu z osobami z ograniczeniami sprawnosci oraz do wywiadoéw z osoba-
mi sprawnymi. Ze wzgledu na podejmowany w wywiadach temat aktywnos$ci
spotecznej i aktywnosci w Internecie te dwa rodzaje dyspozycji nie roznia si¢
zbytnio, dlatego beda opisywane jako jedno narzedzie.

Uzywajac najbardziej popularnej klasyfikacji wywiadow na trzy rodzaje:
strukturalizowany, czg$ciowo ustrukturalizowany oraz swobodny/niestruktu-
ralizowany, mozna zaliczy¢ przeprowadzone wywiady do trzeciej grupy: wy-
wiadow swobodnych (open-structured/unstructured interview) (Stemplewska-
Zakowicz, 2005). Wbrew swojej nazwie, wywiad swobodny nie jest catkowicie
pozbawiony struktury, ma jednak pewne specyficzne cechy odrdzniajace go
od dwoch pozostatych rodzajow wywiadu. Przede wszystkim jest to wywiad
w calosci nagrywany, co pozwala na bardzo doktadne zarejestrowanie rozmo-
wy. Daje to badaczowi mozliwo$¢ skupienia si¢ na interakcji z osoba badana,
bez koniecznos$ci notowania w trakcie trwania wywiadu. Przygotowane wcze-
$niej szczegdlowe dyspozycje do wywiadu nie sa jednak wystandaryzowany-
mi pytaniami, ktore trzeba zadawac w ustalonej kolejnosci oraz $cisle okreslo-
nej formie, lecz raczej wskazowkami dla badacza, o jakie obszary ma pytac.

Przeprowadzone wywiady miaty charakter indywidualnych rozméw z oso-
bami badanymi, ktore nagrywano na dyktafon. Nastgpnie przeprowadzano
ich doktadna transkrypcje. Wywiady trwaty okoto godziny-pottorej. W przy-
padku wywiadéw swobodnych mozliwa jest spora dowolnos¢ w formutowa-
niu pytan przez osobe¢ przeprowadzajaca wywiad, z naciskiem na zadawanie
pytan otwartych, pozwalajacych osobie badanej na pelne wyrazenie swoich
opinii, co umozliwia pézniej analize charakterystycznych dla niej kategorii
pojeciowych. Badacze mogli tez dostosowac kolejnos¢ pytan do konkretnej
sytuacji badawczej. Wazne bylo jednak, by uzyskali dane dotyczace zaplano-
wanych obszardw, czyli w tym przypadku aktywnosci spotecznej i aktywno-
$ci w Internecie, z naciskiem na uczestnictwo w spotecznosciach lokalnych
i wirtualnych.
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Tabela 3. Giéwne obszary, o jakie pytano w wywiadach indywidualnych

1. Ogdlna wiedza o funkcjonowaniu osoby badanej w jej miejscowosci zamieszkania (jak jej
sie mieszka, co lubi w swojej miejscowosci, czego nie lubi)

2. Szczegotowe pytania o spotecznosé lokalna;
o relacje z sasiadami,
relacje z innymi mieszkaricami,
uczestnictwo w imprezach organizowanych w danej miejscowosci,
aktywno$¢ w sytuacjach problemowych,
dziatalno$¢ w organizacjach,
lokalne media.

3. Kontakty interpersonalne osoby badanej: rodzina, znajomi, inne bliskie osoby

4.Rola Internetu, ze szczegdlnym naciskiem na uczestnictwo w spotecznosciach wirtualnych

Zrédto: opracowanie wiasne.

Wywiad swobodny jest pomocny wowczas, gdy celem jest zrozumienie
istoty jakiego$ zjawiska przy jednoczesnym zachowaniu duzej otwarto$ci na
$wiat poje¢ osoby badanej (Stemplewska-Zakowicz, 2005). Takiej metodolo-
gii towarzyszy jednak zwykle krytyka: zarzuty dotycza niskiej trafnosci i rze-
telno$ci badania, braku mozliwo$ci porownywania wynikow réznych osob
badanych, subiektywizmu. Aby zminimalizowa¢ trudnosci w analizie wy-
wiadéw swobodnych, zostal wigc opracowany doktadny klucz kodowy, po-
zwalajacy uporzadkowac wszystkie wywiady wedtug tych samych kryteriow.
Zebrany material badawczy zostat wigc zakodowany za pomoca klucza kodo-
wego, a nastgpnie poddany szczegdtowej analizie tresci. Poniewaz gldéwnymi
obszarami zainteresowan w tym module byta aktywnos¢ spoteczna oséb ba-
danych, realizowana zarowno w Internecie, jak i w rzeczywisto$ci niewirtual-
nej, to wlasnie te kwestie staty si¢ osia analizy.

2.4.2. Indywidualny wywiad ekspercki

Poniewaz w trakcie badan znaleziono kilku respondentow, ktorzy okazali
sig bardzo aktywni w spoteczno$ci 0sob z niepelnosprawnoscia, warto§ciowe
wydawalo si¢ zaplanowanie badan uzupehiajacych, w ramach ktérych prze-
prowadzono wywiady eksperckie dotyczace aktywnosci 0sob z ograniczenia-
mi sprawnosci w spolecznos$ciach wirtualnych i ich dziatalno$ci stowarzysze-
niowej. Przeprowadzono wywiady z osobami, ktore zatozyty fora internetowe
tematycznie zwiazane z rzadkimi rodzajami niepetnosprawnosci oraz z oso-
bami zaangazowanymi w dziatalno$¢ stowarzyszeniowa (aktywnymi dziata-
czami organizacji na rzecz osob z ograniczeniami sprawno$ci). Wywiady te
uzupelniaty materiat zebrany z gtownych badan i byly analizowane na zasa-
dzie case study.

Wywiady eksperckie takze mozna zaliczy¢ do kategorii wywiadow swo-
bodnych. Miaty one indywidualny charakter i zostaly przeprowadzone w ana-
logiczny sposob jak opisane wczesniej indywidualne wywiady narracyjne,
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czyli przeprowadzat je doswiadczony psycholog, postugujac si¢ dyspozycja-
mi do wywiadow. Wywiady byly nagrywane, a nast¢pnie tworzono ich do-
ktadna transkrypcje.

2.4.3. Kwestionariusz KBS

Jest to narzedzie opracowane przez cztonkow Zespotu Badawczego SWPS
(Sijko, 2009) na potrzeby badan w poszczegdlnych modutach projektu.
Pozwala ono na uzyskanie danych metryczkowych oraz informacji na temat
niepelnosprawnosci, migdzy innymi rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci,
wieku nabycia niepetnosprawnosci, jej odczuwanych skutkow i doswiadcza-
nych w zwiazku z tym problemow. Kwestionariusz zawiera takze bloki po-
swigcone aktywnosci spotecznej, pracy zawodowe;j, edukacji, satysfakeji z zy-
cia, stosunku do siebie i do wlasnych ograniczen. W badaniach zastosowano
dwie wersje narzedzia: (1) przeznaczona dla 0séb z ograniczeniami sprawno-
$ci oraz (2) przeznaczona dla 0sob sprawnych. W wersji przeznaczonej dla tej
drugiej grupy pominigto pytania poswigcone niepelnosprawnosci.

W modutach badawczych zastosowano skrocona wersje kwestionariusza
KBS'. Bazowa, ostateczna wersja kwestionariusza KBS byta przeznaczona
do badania poglgbionego — pilotaze tej pelnej wersji pokazaty, ze $redni czas
jej wypehiania wynosit 60 minut, w dodatku przy zatozeniu prowadzenia wy-
wiadu metoda CAPI (Computer Assisted Personal Interviewing), z udzialem
1 przy pomocy ankietera.

Zatozenia badania w o$miu modutach poglebionych byly znaczaco rézne —
podstawowe roznice to:

1. Zroznicowane warunki wypetniania kwestionariusza — na przyktad w mo-
dule nr 4 kwestionariusz KBS byt stosowany w formie ankiet interneto-
wych przeznaczonych do samodzielnego wypetnienia (CAWI — Computer
Aided Web Interviewing), w kilku innych modutach wykorzystano papie-
rowe wersje wypetniane samodzielnie lub przy wsparciu ankietera (PAPI
— Paper and Pencil Interview).

2. Badanie kwestionariuszem KBS stanowito tylko jedna z czgsci badania
w kazdym module; czas badania w modutach, nawet bez stosowania kwe-
stionariusza KBS, przekraczal znacznie godzing.

3. Wiele obszaréw badanych przez dtuga wersje KBS byto réwniez przedmio-
tem zainteresowania specyficznym dla modutu (np. samoakceptacja jako
czese ,,pelnej” wersji KBS i réwnoczes$nie obiekt zainteresowania w mo-
dule 6.).

Réznice pomiedzy sytuacja badania na etapie masowych badan sondazo-
wych a pogtebionymi i kompleksowymi badaniami w ramach poszczegdlnych

! KBS — Kwestionariusz Badan Sondazowych.
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moduléow wymogly wprowadzenie znaczacych zmian w konstrukcji narzg-

dzia.

Aby zaadaptowac narzgdzie do warunkow badan w modutach, wykonano
nastgpujace kroki:

1. Usunigto z kwestionariusza wszelkie pytania, o ktorych byto wiadomo, ze
nie beda odpowiednio ,,pracowaé” bez wsparcia ankietera. W ten sposob
w ankiecie pozostaty tylko takie pytania, z ktorych mozna byto utozy¢ na-
rzedzie przeznaczone do samodzielnego wypetnienia.

2. Ankietg skrocono w taki sposob, by zapyta¢ o wszystkie niezbgdne kwe-
stie socjodemograficzne oraz by $redni czas wypelniania nie przekroczyt

15 minut.

3. W porozumieniu z kierownikami modutéw uspdjniono zakres tematyczny
pozostatych pytan z obszarami zainteresowania modutow — pytania, ktore
pokrywaty si¢ zakresem zostaty usunigte z procedury testowej modutow.
Tak zmodyfikowany kwestionariusz miescit si¢ na sze$ciu stronach standar-

dowego maszynopisu i zajmowal badanym 10—15 minut w zaleznosci od sta-

nu osoby i warunkéw srodowiskowych. Liste pytan wraz ze zrodtami przed-

stawiono w zalaczniku 1.

2.5. Organizacja badan

W celu przeprowadzenia indywidualnych wywiadoéw narracyjnych ko-
nieczne bylo przygotowanie szczegotowych dyspozycji do wywiadow i prze-
szkolenie badaczy, ktorym udzielano doktadnych informacji na temat modu-
hu badawczego nr 5 oraz catosci badan w projekcie. Nastgpnie przedstawiono
ideg badan jakosciowych, ich specyfikg, wymagania wobec badacza, a na ko-
niec omowiono szczegotowo dyspozycje do wywiadow. Kazdy badacz otrzy-
mat Instrukcje do badan w ramach modutu 5 pt.: Spotecznosci lokalne i wirtu-
alne (Smoczynska, 2009c) i zestaw narzedzi, czyli dyspozycje do wywiadow
oraz Kwestionariusze Badania Sondazowego (KBS). Badacze zostali tez wy-
posazeni w dyktafony.

2.5.1. Badania pilotazowe

W kwietniu 2009 roku w ramach badan pilotazowych zostato przeprowa-
dzonych sze$¢ wywiadow indywidualnych z osobami z ograniczeniami spraw-
nos$ci, po czym zebrano od badaczy doktadne informacje zwrotne dotyczace
przebiegu badan i samych dyspozycji do wywiadu. Wywiady pilotazowe prze-
prowadzily dwie doswiadczone i przeszkolone wczesniej badaczki (obydwie
sa z wyksztalcenia psychologami). Podczas analizy badan pilotazowych oka-
zato sig, ze nie byly konieczne poprawki narz¢dzia, dlatego tez wywiady pilo-
tazowe zostaty wlaczone do wywiaddéw z badania wtasciwego.
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2.5.2. Badania wtasciwe

W maju 2009 mozliwe bylo przystapienie do badan wtasciwych.
Poszczegolne dziatania w badaniu wlasciwym zawarte sa w tabeli w zatacz-
niku 2.

Badacze przeprowadzajacy indywidualne wywiady narracyjne oraz eks-
perckie zostali wybrani sposrod grona psychologéw 1 socjologow z doswiad-
czeniem badawczym. Badania realizowalo 16 oséb, gtdéwnie mieszkajacych
w Warszawie, ale takze dwie osoby z Wroctawia i dwie osoby z Rzeszowa.
Wszyscy brali udziat w szkoleniu przygotowujacym do realizacji wywiadow
1 otrzymali Instrukcje do badan w ramach modutu 5 pt.: Spotecznosci lokalne
i wirtualne. Dobér 0s6b badanych byt kazdorazowo konsultowany z kierow-
nikiem modutu, kontrolowano wiek, pte¢, rodzaj niepelnosprawnosci osob ba-
danych oraz ich miejsce zamieszkania. Wywiady trwaty od godziny do potto-
rej godziny i byly nagrywane. Pod koniec wywiadu osoba badana wypetniata
kwestionariusz KBS.

2.5.3. Trudnosci zwigzane z przeprowadzaniem badan

Badani opowiadali w wywiadach o swoich relacjach z innymi ludzmi, o bli-
sko$ci z nimi lub o samotnosci, czasem o swojej chorobie. Tematy te niejed-
nokrotnie wywotywaty w nich silne emocje, z ktorymi badacz musiat da¢ so-
bie radg. Podczas kilku wywiadéw osoby badane ptakaty. Czasem trzeba byto
przerwac na chwile wywiad, by umozliwi¢ respondentowi opanowanie emo-
cji 1 spokojny powrot do rozmowy. Nie zdarzyto si¢ jednak, by w trakcie wy-
wiadu badany odmoéwit udziatu w projekcie.

Specyfika metody jakosSciowej, w ktorej badanie polega na rozmowie z 0so-
ba badana, powodowata czgsto spore emocje rowniez po stronie badaczy, kto-
rzy shuchali nieraz bardzo osobistych historii z zycia 0sob badanych.

Jak wida¢, wywiad jako metoda wymaga duzych kompetencji komunika-
cyjnych i badawczych od przeprowadzajacej go osoby, dlatego pomocne oka-
zalo si¢ do§wiadczenie badaczy oraz wyksztatcenie kierunkowe (psychologia,
socjologia). Badacze byli w statym kontakcie z kierownikiem modutu i na bie-
zaco omawiali wszystkie wazne kwestie dotyczace badan.

Poza emocjami, ktore towarzyszyty historiom opowiadanym przez osoby
badane, czasem rowniez problemem byt czas trwania badania; zdarzato si¢
bowiem, ze sam wywiad zajmowatl ponad godzing, po czym wypetniany byt
kwestionariusz KBS. Dla czgsci 0s6b badanych, zwtaszcza oséb starszych,
tak dlugi czas trwania badania (np. zblizajacy si¢ do dwoch godzin) okazat sig¢
trudny do wytrzymania. Robiono wigc krotkie przerwy, by osoba badana mo-
gla odpoczac.



Rozdziat 3

Charakterystyka badanej grupy"

3.1. Wprowadzenie

Zanim przejdziemy do zaprezentowania wynikow, badana grupa zostanie
scharakteryzowana pod wzgledem zmiennych zwiazanych ze statusem socjo-
demograficznym, takich jak ple¢, wiek, miejsce zamieszkania, wyksztatcenie,
stan cywilny czy posiadanie dzieci. Nastepnie przedstawiony zostanie opis
proby uwzgledniajacy informacje dotyczace sytuacji zdrowotnej, samoakcep-
tacji oraz akceptacji wlasnego stanu zdrowia. Na koncu rozdzialu zaprezento-
wano badang grupe osob w kategoriach aktywnosci zawodowej i sytuacji fi-
nansowe;j.

3.2. Cechy osoby: pte¢, wiek, miejsce zamieszkania, wyksztatcenie,
stan cywilny, posiadanie dzieci

W tej czg$ci osoby badane zostang opisane poprzez zmienne demograficz-
ne, takie jak pte¢, wiek, miejsce zamieszkania, wyksztalcenie, stan cywilny.
Poniewaz w badaniach braty udzial zar6wno osoby z ograniczeniami spraw-
nosci, jak 1 sprawne, zostang one opisane jako dwie osobne grupy. Rycina 5
przedstawia procentowy rozktad proby ze wzgledu na sprawnosc:

mON
0os

Rycina 5. Procentowy podziat respondentéw ze wzgledu na ich sprawnos¢

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

! Warto przypomnie¢ w tym miejscu, Ze opisywane w catym opracowaniu wyniki doty-
cza matej grupy, bo zaledwie 76 0sob, lub tez, uzywajac podzialu na osoby z ograniczeniami
sprawnosci oraz sprawne, dwoch grup: 56- 1 20-osobowej. Tak mata proba ogranicza mozliwo-
Sci statystycznej analizy wynikow oraz formutowania na ich podstawie wnioskow.
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W grupie 0s6b z ograniczeniami sprawnosci znalazto si¢ wigcej kobiet
niz mezczyzn, poniewaz kobiety chetniej zgadzaty si¢ na udzielenie wywia-
du (efekt ten obserwowany byl rowniez w innych badaniach jakosciowych).
Wsrdd osob sprawnych zbadano grupy mniej wigcej rowne pod wzgledem
ptci. Doktadne dane przedstawia tabela 4.

Tabela 4. Pte¢ oséb badanych (n = 76)

ON oS Razem
Pte¢
n % n % n %
Kobieta 34 60,7 9 45,0 43 56,6
Mezczyzna 22 39,3 11 55,0 33 43,4
Razem 56 100,0 20 100,0 76 100,0

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

W calej badanej probie podziat 0sob badanych ze wzgledu na ptec ilustru-
je rycina 6.

M kobieta

mezczyzna

Rycina 6. Procentowy podziatl respondentéow ze wzgledu na pte¢ bez uwzgled-
nienia sprawnosci

Zrodto: na podstawie badan wiasnych.

W doborze proby do badania w module 5 wazna byta réznorodnos¢ wie-
kowa 0s6b badanych, poniewaz celem badan byta rekonstrukcja $wiata spo-
lecznego réznych oséb z ograniczeniami sprawnosci. Jednak z uwagi na waz-
ny cel badawczy, jakim byto poszukiwanie drog aktywizacji zawodowej 0s6b
z ograniczeniami sprawnos$ci, zbadano gtéwnie osoby w wieku produkcyj-
nym. Szczegdtowe dane zawiera tabela 5.
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Tabela 5. Osoby badane w poszczegolnych grupach wiekowych (n = 76)

ON os Razem
Wiek
n % n % n %
do 30 lat 16 28,6 12 60,0 28 36,8
31-60 lat 35 62,5 8 40,0 43 56,6
61+ lat 5 8,9 0 0,0 5 6,6
Razem 56 100,0 20 100,0 76 100,0

Zrédio: na podstawie badan wiasnych.

Bardziej szczegotowy podzial osob badanych ze wzgledu na wiek w gru-
pach ON i OS pokazuje rycina 7.
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50,0
50

40 375

% 30
’ 232 = ON

19,6
12 515,0 5,0 oS
0,0 '
I 3,6
0,0
m*

15-19lat 20-29lat 30-39lat 40-49lat 50-64 lata 65 lat
i wiecej

20

10,0
10 ——

Rycina 7. Procentowy podziat respondentéw ze wzgledu na wiek z uwzglednie-
niem sprawnosci

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

Wazna zmienna w doborze proby do badania dotyczacego migdzy innymi
uczestnictwa w spoteczno$ciach lokalnych byta wielkos¢ miejscowosci za-
mieszkania os6b badanych. Miejsce zamieszkania ma wplyw na ksztaltowa-
nie §wiata spotecznego jednostki, w zwiazku z tym w doborze proby starano
si¢, by osoby badane byly mieszkancami réznych pod wzgledem wielko$ci
miejscowosci (tab. 6).
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Tabela 6. Miejsce zamieszkania oséb badanych (n = 76)

Miejsce ON 0s Razem
zamieszkania % n % n %
Wie$ 14 25,0 9 45,0 23 30,3
Mate miasta 14 25,0 1 5,0 15 19,7
(<50 tys.)
Srednie miasta 11 19,6 3 15,0 14 18,4
(<500 tys.)
Duze miasta (> 17 30,4 7 35,0 24 31,6
=500 tys.)
Razem 56 100,0 20 100,0 76 100,0

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

W grupie badanych z ograniczeniami sprawnosci proba zostala dobrana
w bardzo zrownowazony sposob i znajduja si¢ w niej podobne liczbowo grupy
0s0b mieszkajacych na wsi, w matych miastach, srednich miastach i w duzych
miastach. Ze wzgledu na mata probe osob sprawnych trudniej bylo zachowaé
takie proporcje w tej grupie, jednak i w tym przypadku préoba jest dos¢ rdzno-
rodna. Procentowy rozktad tej zmiennej pokazuje rycina 8.

50

45,0
45
40 350
3% 304
30 25,0 25,0 [
% 25 |
’ 0 196 =ON
15,0 0s
15 —
10 —
50
5 I
0
wies mate miasta $rednie miasta duze miasta
(<50k) (<500k) (>500k)

Rycina 8. Procentowy podziat respondentéw ze wzgledu na miejsce zamieszka-
nia z uwzglednieniem ich sprawnosci

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Respondenci udzielali odpowiedzi na pytanie, jaka szkote ukonczyli.
Wyniki dotyczace wyksztatcenia przedstawia tabeli 7.
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Tabela 7. Jaka szkote Pan(i) ukonczyl(a)? (n = 76)

Kategorie ON 0s Razem
odpowiedzi N % n % n %
Szkota podsta- 3 54 0 0,0 3 3,9
wowa
Gimnazjum 0 0,0 2 10,0 2 2,6
Zasadnicza 8 14,3 3 15,0 11 14,6
szkota zawo-
dowa
Liceum 13 23,2 3 54 16 211
Technikum 8 14,3 1 5,0 9 11,8
Szkota police- 4 71 2 10,0 6 7,9
alna
Uczelnia wyzsza 5 8,9 3 15,0 8 10,5
(studia licencjac-
kie)
Uczelnia wyzsza 14 25,0 6 30,0 20 26,3
(studia magister-
skie)
Brak danych 1 1,8 0 0,0 1 1,3
Razem 56 100,0 20 100,0 76 100,0

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

Osobom badanym zadano réwniez pytanie dotyczace szkot specjalnych
i okazalo si¢, ze zasadnicza wigkszo$¢ badanych os6b nigdy nie uczyla sie
w takiej szkole. Sposrod badanych oséb z ograniczeniami sprawnosci tyl-
ko 8,9% uczyto sig kiedykolwiek w szkole specjalnej, wsrdd badanych osdb
sprawnych — zadna. Wyniki przedstawia rycina 9.

100
89,3

80
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% = Nie
40 Tak

20

ON 0s

Rycina 9. Czy kiedykolwiek uczeszczal(a) Pan(i) do szkoty specjalnej?

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.
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Jesli chodzi o stan cywilny oséb badanych, wigkszo$¢ 0sob z ograniczo-
na sprawnoscia nie jest aktualnie w zadnym zwiazku (37,5%), a tylko nieco
mniejsza grupa pozostaje w zwiazku matzenskim (30,4%). W przypadku ba-
danych osob sprawnych az 50% jest w zwiazku matzenskim, a 20% nie jest
obecnie w zadnym zwiazku. Szczegotowe dane przedstawia rycina 10.

100
80
€0 50,0
% 315
40730, ’ = 0N
20,0 5.0
20 | 161 125 "os
3.6 5,0
0,0 0,0 0,0
0 : ' : . - : |
Matzenstwo W wolnym Aktualnie Rozwiedziony Owdowiaty Separacja
zwigzku nie jestem
(konkubinat) ~ w zadnym
zwigzku

Rycina 10. Stan cywilny

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

Wsrod badanych osob, zaréwno niepelnosprawnych, jak i sprawnych, po-
dobna grupa posiada i nie posiada dzieci, co wida¢ na rycinie 11.
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Rycina 11. Czy ma Pan(i) dzieci?

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.
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3.3. Sytuacja zdrowotna respondentéw i zmienne zwigzane
Z niepetnosprawnoscig

Ta czg$¢ ksiazki opisywac bedzie badana probe pod wzglgdem zmiennych
zwiazanych z niepelnosprawnoscia oraz stanem zdrowia. Czg$¢ pytan doty-
czy¢ wigc bedzie wylacznie grupy osdb z ograniczeniami sprawnos$ci, a ¢zgs$é
— roéwniez grupy osob sprawnych.

Jako pierwsze w kwestionariuszu KBS zadawane bylo badanym pytanie:
,»Czy z powodu problemdéw zdrowotnych (niepelnosprawnosci lub choro-
by przewlektej) ma Pan(i) ograniczona zdolno$¢ wykonywania codziennych
czynno$ci wlasciwych dla Pani/Pana wieku, trwajaca sze$¢ miesigcy lub dtu-
zej (np. nauka w szkole, praca zawodowa, prowadzenie domu, samoobstuga
przy czynnosciach higienicznych, zakupach positkach)?”.

Dzigki odpowiedzi na to pytanie oraz pytanie o posiadanie orzeczenia o nie-
pelnosprawno$ci mozna byto potwierdzi¢ pierwotny dobor proby, to znaczy
sprawdzi¢, czy osoby dobrane do badania jako sprawne odpowiedza, Ze nie
maja ograniczen, a te z niepelnosprawnoscia odpowiedza twierdzaco. W tabe-
li 8 przedstawiono wyniki w podziale na grupy ON i OS.

Tabela 8. Czy ma Pan(i) ograniczong zdolnos¢ wykonywania codziennych czyn-
nosci? (n = 76)

Kategorie ON 0s Razem
odpowiedzi n % n % n %

Nie 23 41,1 20 100,0 43 56,6
Tak, powaznie 20 35,7 0 0,0 20 26,3
Tak, catkowicie 5 8,9 0 0,0 5 6,6
Brak danych 8 14,3 0 0,0 8 10,5
Razem 56 100,0 20 100,0 76 100,0

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

W badanej prébie osob z niepetnosprawnoscia 41,1% oso6b uwaza, ze nie
ma ograniczonej zdolnos$ci wykonywania codziennych czynno$ci (mimo ze
osoby te maja orzeczenie o niepetnosprawnosci), 35,7% uwaza, ze ma powaz-
ne ograniczenia sprawnosci, a 8,9%, ze wykonywanie przez nich codziennych
czynnosci jest catkowicie ograniczone. Osoby sprawne, zgodnie z przewidy-
waniami, w 100% odpowiedzialy, Ze nie maja takich ograniczen.

Jak wida¢ w tabeli 9, w badanej probie 0s6b z ograniczeniami sprawno-
sci 3,6% nie posiada orzeczenia o niepetnosprawnosci, 33% posiada orzecze-
nie o znacznym stopniu niepetnosprawnosci, 51,9% o stopniu umiarkowanym
1 10,7% o stopniu lekkim. Sposréd badanych osoéb sprawnych zadna nie po-
siada orzeczenia o niepelnosprawnosci.
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Tabela 9. Czy posiada Pan(i) wazne orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci
lub o niezdolnosci do pracy, lub o grupie inwalidzkiej? (n = 76)

ON oS Razem
Kategorie odpowiedzi

n % n % n %
Nie 2 36 20 100,0 22 28,9
Tak — orzeczenie 0 znacznym stopniu niepet- 19 33,9 0 0,0 19 25,0
nosprawnosci lub o catkowitej niezdolnosci do
pracy i samodzielnej egzystenciji lub o | grupie
inwalidzkiej, lub orzeczenie o diugotrwatej
niezdolnosci do pracy w gospodarstwie rolnym,
z uprawnieniami do zasitku
Tak — orzeczenie o umiarkowanym stopniu nie- 29 51,8 0 0,0 29 38,2

petnosprawnosci lub o catkowitej niezdolnosci
do pracy, lub o Il grupie inwalidzkiej (orzeczenie
ZUS, KRUS, MON lub MSWiA)

Tak — orzeczenie o lekkim stopniu niepetno- 6 10,7 0 0,0 6 7.9
sprawnosci lub o czesciowej niezdolno$ci do

pracy, lub o celowosci przekwalifikowania zawo-

dowego badz o Ill grupie inwalidzkiej, lub o

dtugotrwatej niezdolno$ci do pracy w gospodar-

stwie rolnym bez uprawnien do zasitku

Razem 56 100,0 20 100,0 76 100,0

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Jezeli chodzi o rodzaj niepelnosprawnosci ON, czyli o schorzenie, ktdre
bylo podstawa wydania orzeczenia, dane przedstawia tabela 10.

Tabela 10. Na ktore z tych schorzen otrzymat(a) Pan(i) orzeczenie o niepetno-
sprawnosci? (n = 56)

Kategorie odpowiedzi ON
N %

Narzgdu ruchu 32 57,1
Narzgdu wzroku 9 16,1
Zaburzenia mowy, gtosu i choroby stuchu 1 1,8
Choroby psychiczne (nerwica, depresja itp.) 4 7.1
Choroby uktadu krgzenia i oddechowego 2 3,6
Epilepsja 2 3,6
Inne przewlekte ograniczenia sprawnosci 6 10,7
Razem 56 100,0

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.
Ponad polowa badanych o0so6b z ograniczeniami sprawnos$ci dostata orze-

czenie ze wzgledu na niepetnosprawno$¢ narzadu ruchu (57,1%), 16,1% to
osoby z niepetnosprawnoscia narzadu wzroku, 1,8% osoby z zaburzeniami
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mowy, gtosu i chorobami stuchu, 7,1% — osoby z chorobami psychicznymi,
po 3,6% — osoby z chorobami uktadu krazenia i oddechowego oraz osoby
z epilepsja. Osoby majace inne przewlekle ograniczenia sprawnosci stanowi-
ty 10,7% badanych. Ta ostatnia grupa osob przypuszczalnie moze by¢ zaliczo-
na do proby o0sob z rzadkimi rodzajami niepetnosprawnosci.

Jesli chodzi ogolnie o choroby, na ktore cierpig osoby badane (nie tylko te,
na ktére maja orzeczenia, ale rowniez inne schorzenia), wyniki przedstawia
tabela 11.

Tabela 11. Wszystkie schorzenia ON (nie tylko te, na ktore otrzymaly orzeczenie)
(n = 56)

Kategorie odpowiedzi ON
N %

Narzadu ruchu 36 34,3
Narzadu wzroku 23 21,9
Zaburzenia mowy, gtosu i choroby stuchu 4 3,8
Choroby psychiczne (nerwica, depresja itp.) 10 9,5
Choroby nowotworowe 5 4,8
Choroby uktadu krazenia i oddechowego 8 7,6
Choroby uktadu moczowo-ptciowego 2 1,9
Uposledzenie umystowe 1 1,0
Epilepsja 5 4.8
Choroby uktadu pokarmowego 3 29
Cukrzyca 1 1,0
Inne przewlekte ograniczenia sprawnosci 7 6,7
Razem 105 100,0

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

Tabela 11 pokazuje, ze wsrod badanych 0sob z ograniczeniami sprawnos$ci
spora grupa cierpi na wigcej niz jedno schorzenie, czyli mozna uznac, ze sa
w probie osoby o sprzezonych niepetnosprawnosciach. Doktadne dane doty-
czace liczby schorzen poszczegdlnych 0sob przedstawia tabela 12.

Z danych wynika wigc, ze na 56 badanych az 30 os6b cierpi na wigcej niz
jedna chorobe (od dwdch do siedmiu) czyli mozna przypuszczaé, ze sa to 0so-
by ze sprzg¢zonymi rodzajami niepetnosprawnosci, a jedna osoba badana uwa-
za, ze nie cierpi na zadna chorobe (chociaz posiada orzeczenie o niepetno-
sprawnosci); 44,6% badanych osob cierpi natomiast na jedna chorobe.
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Tabela 12. Liczba obszaréw choroby (n = 56)

Kategorie odpowiedzi ON
N %

0 1 1,8
1 25 44,6
2 18 32,1
3 7 12,5
4 4 71
7 1 1,8
Razem 56 100,0

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

Sprawdzono réowniez, na ile niepelnosprawno$¢ kazdej z badanych osob
jest widoczna dla innych ludzi (n = 54, brakuje odpowiedzi dwoch osob bada-
nych), co przedstawia rycina 12.
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20 18

15 1

llosé respondentéw

Nie, kiedy o tym komus Tak, ale dopiero po Tak, mozna sie
mowie, jest to czesto dtuzszym kontakcie zorientowac od razu
zaskoczeniem

Rycina 12. Czy Pani/Pana niepetnosprawnos¢ jest widoczna dla innych? (liczeb-
nosci os6b badanych w poszczegélnych odpowiedziach)
Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

Okazato sig, ze w badanej probie znalazto si¢ niemal tyle samo o0sob, kto-
rych niepelnosprawno$¢ w ogole nie jest widoczna, co 0sob, u ktorych jest wi-
doczna od razu lub dopiero po dtuzszym kontakcie.

W kwestionariuszu pytano o objawy somatyczne wystgpujace u osob bada-
nych. Skala tych objawow sktada si¢ z 12 kategorii, takich jak: bole w klatce
piersiowej, uczucie dusznosci, dreszcze lub drgawki, krwawienia z nosa czy
gwattowne skoki ci$nienia krwi. Badani odpowiadali, jak czgsto wystepuje
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u nich kazdy z tych objawéw (od ,,0” — ,,zupehnie nie”, do ,,3” — ,,bardzo czg-
sto”). Po zsumowaniu powstal jeden og6lny wskaznik, na ktorym kazdy z ba-
danych mogt otrzyma¢ wynik od 0 do 36 punktow (im wyzsza warto$¢ punk-
towa, tym czesciej u danej osoby badanej pojawiaja si¢ objawy somatyczne).
W grupie badanych 0s6b z ograniczeniami sprawnosci srednia odpowiedzi na
skali objawow somatycznych wynosi: M = 7,584 (N = 56). W celu sprawdze-
nia, czy osoby z réznym stopniem niepetnosprawnos$ci réznig si¢ migdzy soba,
jesli chodzi o wynik na skali objawdéw somatycznych, przeprowadzono anali-
z¢ wariancji. Nie wykazala ona jednak zadnych istotnych roznic.

Aby sprawdzi¢, jak osoby badane oceniaja swdj stan zdrowia, zadano sze-
reg pytan, dzigki ktérym uzyskano informacje o ogoélnej ocenie stanu zdrowia
oraz ocenie na tle innych ludzi. Sprawdzono réwniez, na ile respondenci czu-
ja si¢ osobami z ograniczong sprawnoscia, na ile osobami niepelnosprawny-
mi, a na ile inwalidami.

Jak wida¢ w tabeli 13, $rednia ocena stanu wlasnego zdrowia jest wyzsza
u 0s6b sprawnych niz w grupie niepetnosprawnych, co jest zgodne z przewi-
dywaniami. Warto zauwazy¢, ze srednia ocen stanu zdrowia oséb z ograni-
czeniami sprawnosci jest dosy¢ wysoka, bo wynosi az 0,69 na skali od 0 do 1.
Szczegotowe wyniki przedstawia tabela 13.

Tabela 13. Samoocena zdrowia w grupach ON i OS

ON* 0s
Jak ogolnie ocenia Pan(i) stan swojego zdrowia na dzis? M =0,69 (n=54) M = 1,00 (n=20)
(0 — zte, 1 — dobre) sd = 0,469 sd = 0,00
Czy jest Pan(i) w gorszej formie niz ludzie w Pan(i) M=0,61(n=56) M=0,10 (n=20)
otoczeniu? sd = 0,493 sd = 0,308
(0 — nie, 1 —tak)
Czy jest Pan(i) w gorszej formie niz ludzie w Pan(i) M=0,52 (n=56) M =0,00 (n=20)
wieku? sd = 0,504 sd = 0,00
(0 — nie, 1 —tak)
Czy powiedziat(a)by Pan(i), ze ma ograniczong spraw- M =0,84 (n=56) M =0,05(n = 20)
nos¢ w jakims zakresie? (0 — nie, 1 — tak) sd = 0,371 sd = 0,224
Czy nazwat(a)by Pan(i) siebie osoba niepetnosprawng? M = 0,72 (n = 53) _
(0 — nie, 1 —tak) sd = 0,455
Czy nazwat(a)by Pan(i) siebie inwalidg? M = 0,23 (n = 56) -
(0 — nie, 1 —tak) sd = 0,426

* Rdéznice w liczbie os6b badanych w poszczegdlnych pytaniach sg spowodowane brakami danych
w niektérych kwestionariuszach.

Zrédio: na podstawie badan wtasnych.
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Rycina 13. Poczucie bycia osoba niepetnosprawna lub inwalidg w grupie ON
Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

Jest duza roznica w postrzeganiu siebie jako osoby niepetnosprawne;j i jako
inwalidy, co ilustruje rycina 13. Osoby badane znacznie rzadziej nazwatyby
siebie inwalida niz osoba niepetnosprawna.

3.4. Samoakceptacja oraz akceptacja wtasnej choroby w grupie osob
Z ograniczeniami sprawnosci

W celu zbadania poziomu samoakceptacji u os6b badanych, poproszono je
0 zaznaczenie, czy stwierdzenie: ,,Akceptuj¢ siebie takim, jakim jestem” jest
w ich przypadku prawdziwe (mozliwe odpowiedzi: zdecydowanie tak, tak,
nie, zdecydowanie nie). Osoby badane mogtly otrzyma¢ od 0 do 3 punktow,
przy czym 0 mozna interpretowac jako brak akceptacji samego siebie, a 3 —
petna samoakceptacje. Srednia ocena dla badanych osob niepetnosprawnych
to: M =1,776.

Jesli natomiast chodzi o akceptacj¢ swojej choroby, to badano ja za po-
moca szeregu stwierdzen, takich jak: ,,Mam klopoty z przystosowaniem si¢
do ograniczen narzuconych przez chorobg¢/niepetosprawnos¢”; ,,Z powodu
swojego stanu zdrowia nie jestem w stanie robi¢ tego, co najbardziej lubig”;
,Choroba/niepelosprawnos¢ sprawia, ze czujg si¢ niepotrzebny”; ,,Problemy
ze zdrowiem sprawiaja, ze jestem bardziej zalezny od innych, niz tego cheg”;
,»Choroba/niepelnosprawnos¢ sprawia, ze jestem cigzarem dla swojej rodziny
i przyjaciol”; ,,Mdj stan zdrowia sprawia, ze nie czujg si¢ pelnowartosciowym
cztowiekiem”; ,,Nigdy nie bede samowystarczalny w takim stopniu, w jakim
chciatbym by¢”; ,,Mysle, ze ludzie przebywajacy ze mna sa czg¢sto zaktopota-
ni z powodu mojej choroby/niepetnosprawnosci”.
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Osoby badane zaznaczaly, czy dane stwierdzenie jest w ich przypadku
prawdziwe (mozliwe odpowiedzi: zdecydowanie tak, tak, nie, zdecydowanie
nie). Ze wszystkich powyzszych stwierdzen powstala skala samoakceptacji,
na ktorej badani mogli otrzymac¢ od 0 do 24 punktow, przy czym im wyzszy
wynik, tym wigkszy poziom akceptacji wlasnej choroby oraz mniejsze poczu-
cie, ze utrudnia ona samodzielne Zycie. Srednia ocena na skali samoakcepta-
cji wlasnej choroby w grupie wszystkich badanych oséb niepetnosprawnych
to M = 13,645 (tab. 14).

Tabela 14. Wyniki dotyczace samoakceptacji i akceptacji wtasnej choroby w gru-
pie ON (n = 56)

Kategoria n Minimum Maksimum Srednia Odchylenie
standardowe

Wynik w pytaniu o samoakceptacje 56 0,000 3,000 1,776 0,959

(0-3 pkt)

Wynik na skali samoakceptac;ji 56 0,000 24,000 13,645 5,634

wiasnej choroby AlS (0-24 pkt)

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

3.5. Aktywnos$¢ zawodowa i sytuacja materialna osob badanych

W tej czgsci rozdziatu 3 przedstawione zostana wyniki badania 0sob z ogra-
niczeniami sprawnosci oraz 0sob sprawnych w obszarach dotyczacych aktyw-
nosci zawodowe;j.

Az 80% badanych os6b sprawnych w trakcie przeprowadzania badania po-
siadato praceg, w grupie osob z ograniczeniami sprawnosci — 42,9%. W calej
badanej probie osoby pracujace stanowity wigc ponad polowe proby (52,6%).
Szczegbdtowe wyniki przedstawiono w tabeli 15.

Tabela 15. Status zawodowy ON i OS (n = 76)

. L ON os Razem
Kategorie odpowiedzi N % n % n %
Pracujacy 24 42,9 16 80,0 40 52,6
Nigdy nie pracowat i nie zamierza 3 54 1 50 4 53
Kiedys pracowat, teraz bierny 1 19,6 1 5,0 12 15,9
Poszukuje pierwszej pracy 2 3,6 0 0,0 2 2,6
Poszukuje kolejnej pracy 13 23,2 2 10,0 15 19,7
Brak danych 3 54 0 0,0 3 3,9
Razem 56 100,0 20 100,0 76 100,0

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Sprawdzono roéwniez, w jakich miejscach pracuja respondenci, ktorzy
w trakcie przeprowadzania badan posiadali pracg. Wérod badanych z ograni-
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czeniami sprawnosci najwigksza grupg stanowity osoby nieposiadajace pra-
cy w momencie przeprowadzania badania (57,1%), a kolejna co do wielko-
$ci grupa byla grupa 0sob pracujacych w zaktadach pracy chronionej (16,1%).
W grupie 0sob sprawnych 65% pracowato w firmach prywatnych, a 20% nie
posiadato pracy.

Tabela 16. Gdzie Pan(i) pracuje?

Kategorie odpowiedzi ON 0s Razem
N % n % n %

Firma prywatna 5 89 13 65,0 18 23,7
Firma z sektora panstwowego (budzetéwka) 5 8,9 1 5,0 6 7.9
Zaktad pracy chronione;j 9 16,1 0 0,0 9 11,8
Organizacja pozarzagdowa 4 71 1 5,0 5 6,6
Prowadze wtasng firme 1 1,8 0 0,0 1 1,3
Rolnictwo 0 00 1 5,0 1 1,3
Osoby, ktére obecnie nigdzie nie pracujg 32 57,1 4 20,0 36 47,4
Razem 56 100,0 20 100,0 76 100,0

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

Kwestionariusz KBS badat, jaka jest sytuacja materialna respondentow, po-
przez odpowiedzi na skali dziewigciopunktowej, odnoszacej si¢ do subiek-
tywnie odczuwanych mozliwosci zaspokajania podstawowych potrzeb dzig-
ki uzyskiwanym dochodom. Warto$¢ 1 oznaczata, iz ,,pienigdzy nie starcza
nawet na najtansze jedzenie”, natomiast warto$¢ 9 — ze ,,pieni¢dzy starcza na
wszystko 1 jeszcze oszczgdzamy na przyszto$é”. Nastgpnie odpowiedzi ba-
danych zostaly podzielone na trzy grupy oznaczajace kolejno, ze dochod ba-
danych jest niewystarczajacy w stosunku do potrzeb, badani zyja oszczgdnie
i dzigki temu starcza na wszystko lub w gospodarstwie domowym o0séb ba-
danych pienigdzy starcza na wszystko bez specjalnych wyrzeczen. Wyniki
przedstawia tabela 17.

Wsrdod badanych 0sob z ograniczeniami sprawnosci najwigksza grupe sta-
nowity osoby, ktore zyja oszczgdnie, dzigki czemu w ich domu pienigdzy star-
cza na wszystko, natomiast w grupie osob sprawnych az 60% stanowity oso-
by, ktore deklarowaly, ze pieniedzy wystarcza w ich gospodarstwie domowym
na wszystko bez specjalnych wyrzeczen. Wydaje si¢ wigc, ze grupa badanych
0s0b sprawnych jest zamozniejsza niz grupa 0so6b niepetnosprawnych albo le-
piej postrzega swoja sytuacje finansowa.
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Tabela 17. Co najlepiej charakteryzuje sposéb gospodarowania dochodem
w Pana/Pani gospodarstwie domowym?

ON os Razem
Kategorie odpowiedzi

N % n % n %
Dochdd jest niewystarczajacy w sto- 16 28,6 5 25,0 21 27,6
sunku do naszych potrzeb (1-6)
Zyjemy oszczednie i dzieki temu 23 411 3 15,0 26 34,2
starcza na wszystko (7)
Starcza na wszystko bez specjalnych 17 304 12 60,0 29 38,2
wyrzeczen (8-9)
Razem 56 100,0 20 100,0 76 100,0

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

3.6. Podsumowanie

W rozdziale 3 badana proba zostala opisana pod wzgledem charakterystyk

socjodemograficznych, zmiennych zwiazanych z niepelnosprawnoscia i sta-
nem zdrowia oraz danych dotyczacych aktywnos$ci zawodowej i sytuacji fi-
nansowej 0sob badanych.

Podsumowujac, przeprowadzono indywidualne wywiady narracyjne

z 56 osobami z ograniczona sprawnoscia (74,7%) i z 20 osobami sprawnymi
(26,3%). Wsrod badanych osob:
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56,6% stanowily kobiety, 43,4% stanowili mgzczyzni.

56,6% o0s6b badanych byta w wieku od 31 do 60 lat, 36,8% to osoby do 30.
roku zycia, a 6,6% to osoby po 61. roku zycia.

W probie osob badanych znajdowaty si¢ podobne liczebnie grupy oséb
mieszkajacych na wsi, w matych miastach, $rednich miastach i w duzych
miastach.

Zaréwno w probie oséb z ograniczeniami sprawnosci, jak i 0osob spraw-
nych najwigksza grupe stanowily osoby, ktore ukonczyty studia magister-
skie (kolejno 25% 1 30% proby). Duzy byt rowniez odsetek respondentow,
ktérzy maja $rednie wyksztatcenie.

Wigkszo$¢ badanych z ograniczong sprawnoscia nie jest aktualnie w zad-
nym zwiazku (37,5%), nieco mniejsza grupa jest w zwiagzku matzenskim
(30,4%). W przypadku badanych osob sprawnych az 50% jest w zwiazku
matzenskim, a 20% nie jest obecnie w zadnym zwiazku.

Mniej wigcej polowa 0sob z ograniczeniami sprawnosci posiada dzieci, po-
dobnie jest w przypadku badanych osob sprawnych.

W probie 0sob z niepetnosprawnoscia 41,1% uwaza, Ze nie ma ograniczo-
nej zdolno$ci wykonywania codziennych czynnos$ci (mimo Ze osoby te maja
orzeczenie o niepetnosprawnosci), 35,7% uwaza, ze ma powazne ograni-
czenia, a 8,9% — ze wykonywanie przez nich codziennych czynnosci jest
catkowicie ograniczone



e Ponad potowa badanych 0sob z ograniczeniami sprawnos$ci dostata orze-
czenie ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ narzadu ruchu (57,1%), 16,1% to
osoby z niepelnosprawnoscia narzadu wzroku, 1,8% osoby z zaburzeniami
mowy, glosu i chorobami stuchu, 7,1% osoby z chorobami psychicznymi,
3,6% — osoby z chorobami uktadu krazenia i oddechowego, 3,6% — osoby
z epilepsja, a 10,7% — osoby majace inne przewlekte ograniczenia spraw-
nosci.

e Az 80% badanych osob sprawnych w trakcie przeprowadzania badania po-
siadato prace, w grupie 0sob z ograniczeniami sprawnosci — 42,9%. Mozna
wigc uzna¢ wszystkie badane osoby za bardziej aktywne zawodowo niz
przecigtna grupa, cho¢ wida¢ rdwniez rdéznicg migdzy grupa osob spraw-
nych i 0s6b z ograniczeniami sprawnosci w zakresie tej zmienne;j.



Rozdziat 4

Aktywnosc¢ spoteczna osob badanych i ich
aktywnosc wirtualna — analiza jakosciowa

4.1. Wprowadzenie

W trakcie wywiadow osoby badane opowiadaty o r6znych aspektach swojej
aktywnosci spotecznej, zarowno tej odbywajacej si¢ w kontakcie bezposred-
nim z innymi ludzmi, jak i tej, w ktorej do komunikacji uzywano Internetu.
Zalezato nam na tym, by respondenci mogli swobodnie si¢ wypowiedziec¢, za-
tem pytania badaczy byly raczej wskazowkami dotyczacymi tematyki wywia-
du niz sztywnymi ramami. Dzigki temu otrzymano bogaty materiat jakos$cio-
wy, ktory zostal poddany analizie. Poszczegolne etapy tej analizy wraz z jej
wynikami zostang opisane w niniejszym rozdziale.

4.2. Kodowanie indywidualnych wywiadéw narracyjnych —
w poszukiwaniu nowych kategorii aktywnosci osob badanych

Zgodnie z zasadami teorii ugruntowanej (Strauss, 1987) bardzo waznym
elementem analizy badan jakos$ciowych jest ich kodowanie. Jest to procedura
roézniaca si¢ nieco od kodowania w badaniach ilosciowych. W przypadku ana-
liz jakosciowych kodowanie ma na celu ,,wydobycie” z materiatu jako§ciowe-
go kategorii i ich wlasnos$ci, nie polega wigc na klasyfikacji danych wedtug
wezesniej ustalonych kategorii, lecz stuzy wygenerowaniu kategorii zgodnych
z narracjami przedstawianymi przez osoby badane. Poniewaz jednak celem
tych badan byta odpowiedz na pewne pytania badawcze (cho¢ nie stawiano
zadnych hipotez), w analizie uzyskanych danych starano si¢ potaczy¢ zasa-
dy teorii ugruntowanej z potrzeba odnalezienie odpowiedzi na konkretne ba-
dawcze problemy. Dzigki zastosowanej metodologii mixed-method (Creswell,
2009), w ktorej integruje si¢ wyniki badan jakosciowych i ilosciowych, zada-
nie to zostato spelnione. Do kodowania catego materiatu jako$ciowego wy-
korzystano pakiet do komputerowego wspomagania analiz jakosciowych:
Maxqda 2007. Procedur¢ kodowania przedstawia tabela w zataczniku 3.

Zalety analizy CAQDAS (np. przy pomocy uzytego w niniejszych bada-
niach pakietu Maxqda 2007), ktore okazaty si¢ szczegdlnie wazne w tych ba-
daniach, sa nastepujace (Silverman, 2008):

e pakiety tego typu pozwalaja na do$¢ szybkie opracowywanie duzych zbio-
réw danych;
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e uporzadkowana analiza wynikéw powoduje zwigkszenie dyscypliny, co ta-
czy si¢ z dokonywaniem obliczen dotyczacych zjawiska i z poszukiwaniem
odchylen;

e w wyniku analizy tego typy powstaje spojny schemat kodowania.
Opracowany w wyniku ustalonej procedury klucz kodowy (zob. za-

tacznik 4) odpowiada pojawiajacym si¢ w wywiadach watkom.

Ze wzgledu na ich liczbg w niniejszych analizach ograniczono si¢ do opisu

kwestii bezposrednio zwiazanych z aktywnos$cia spoteczna osob badanych.

Glownym obszarem, wokoét ktorego ogniskowaty si¢ omawiane badania ja-

kosciowe, byto uczestnictwo 0sob z ograniczeniami sprawnosci w spoteczno-

Sciach lokalnych i wirtualnych. Osoby badane opowiadaty jednak w wywia-

dach o r6znych aspektach swojego zycia spotecznego, dzigki czemu otrzymano

bardzo bogaty i roznorodny materiat. Aby dopeti¢ analiz zgodnych z pa-
radygmatem mixed-method (Creswell, 2009) i uporzadkowa¢ wielowatko-
wy materiat jakoSciowy, dane z wywiadow dotyczace uczestnictwa oséb ba-
danych w spolecznosciach lokalnych i wirtualnych zostaly przeanalizowane

1 pogrupowane w glowne kategorie.:

e aktywnos¢ spoleczna (z wyjatkiem aktywnos$ci spotecznej w Internecie),

e aktywno$¢ w Internecie (dotyczy rowniez aktywnosci w spoteczno$ciach
wirtualnych).

4.3. Kategorie aktywnosci osob badanych: aktywnos¢ spoteczna
i aktywnos¢ w Internecie

Analiza jakosciowa zebranego materiatu polegata na doktadnym przeczy-
taniu wszystkich fragmentow 76 indywidualnych wywiadow narracyjnych
pod katem gtownych obszaréw badawczych, czyli uczestnictwa w spotecz-
nosciach lokalnych i w spotecznosciach wirtualnych. W tym celu pomocne
byly opracowane wczesniej kody. Kategoria ,,aktywno$¢ spoteczna” powstata
z analizy wszystkich fragmentow wypowiedzi badanych zakodowanych przy
pomocy nastgpujacych kategorii:

e przestrzen spoleczna
* rodzina
— inni krewni
— rodzice
— zona/maz, partnerka/partner
— dzieci

* znajomi/przyjaciele

» kontakty z sasiadami

» mieszkancy i kontakty z nimi

» Kosciot, zycie parafialne, wspolnoty i tym podobne

* uczestnictwo w wyborach

» wilasna dziatalno$¢ polityczna
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wlasna dziatalno$¢ na rzecz spotecznosci lokalnej
cztonkostwo w organizacjach
imprezy w miejscowosci zamieszkania

e miejsce zamieszkania

jak si¢ mieszka

dziatalnos¢ lokalnych wladz samorzadowych
ocena pracy instytucji/organizacji lokalnych
— pomoc spoteczna

— instytucje opieki zdrowotne;j

— Urzad Pracy

— domy kultury/swietlice

— inne instytucje

poczucie bezpieczenstwa

przywiazanie do miejsca zamieszkania

Kategoria ,,aktywno$¢ w Internecie” powstata natomiast z analizy fragmen-
tow zakodowanych nastgpujacymi kategoriami:
e Internet

nie korzysta
— dlaczego nie?
korzysta
— ulubione portale/strony
— ile czasu
— co robi:
sciaga muzyke/filmy
strony dla 0s6b niepetnosprawnych
gra
bierze udziat w czatach
pisze bloga
czyta wiadomosci
robi zakupy
kontaktuje si¢ z ludzmi
inne
— dlaczego korzysta

e ¢o sadzi o Internecie?

W ramach pierwszej kategorii zostato wyrdéznionych pieé¢ grup odpowiada-
jacych pigciu poziomom aktywnosci spotecznej charakterystycznym dla osob
badanych. Powstata zmienna zawiera w sobie szerszy opis aktywnosci spo-
lecznej w ogdle, a nie wylacznie uczestnictwo w spotecznosciach lokalnych,
poniewaz tylko cz¢$¢ badanych osob (zgodnie z rozktadem normalnym) oka-
zala si¢ aktywna w tego rodzaju spotecznosciach. W tabeli 18 zamieszczono
poszczegdlne typy powstatej kategorii.
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Tabela 18. Grupy w ramach kategorii ,,aktywnos¢ spoteczna”

Grupa 1*:

Samotni
AS1**

Grupa 2:

Kontakty gtow-
nie z rodzing i/
lub znajomym
AS2

Grupa 3:

Aktywni niefor-
malnie
AS3

Grupa 4***:

Aktywni, ale

w grupie homo-
genicznej

AS4

Majg bardzo mato kontaktéw z innymi ludzmi.

Nie dziatajgq aktywnie w zadnej organizacji, stowarzyszeniu, fundac;ji.
Nie udzielajg sie w zaden nieformalny, pozaorganizacyjny sposaéb.

Nie utrzymujg kontaktéw z sgsiadami, z innymi mieszkancami dane;j
miejscowosci.

Nie biorg udziatu w imprezach organizowanych w ich miejscu zamiesz-
kania.

Czesto nie majg znajomych, a ich relacje rodzinne takze nie sa ich zda-
niem zbyt udane. Na pytanie: ,lle ma Pan(i) takich oséb, z ktérymi moze
porozmawiaé, zwierzy¢ sie?” osoby z tej grupy odpowiadaty, ze nie majq
nikogo takiego.

Majg kontakty gtéwnie z rodzing i przyjaciotmi, nieliczne z sgsiadami.
Nie dziatajg na rzecz spotecznosci lokalne;.

Nie uczestnicza tez w dziataniach zainicjowanych przez innych miesz-
kancow swojej miejscowosci.

Czasem sg cztonkami organizacji zwigzanej ze swojg choroba, ale nie
dziatajg na jej rzecz.

Sa biernymi cztonkami organizacji (deklaruja, ze tylko sie zapisali do da-
nej organizacji i pdzniej juz nie korzystali w zaden sposob z jej pomocy).
Nie czujg sie samotne ze wzgledu na czeste kontakty w rodzing i znajo-
mymi.

Majq duzo kontaktéw z rodzing i ze znajomymi, ale réwniez z sasiadami
i innymi mieszkancami swojej miejscowosci.

Cho¢ nie sg cztonkami zadnej organizacji/stowarzyszenia, czgsto po-
dejmujg aktywne dziatania w spotecznosci lokalnej, ale tylko w sposob
nieformalny.

Osoby z tej grupy moéwity o tym, ze nie chca naleze¢ do zadnego
stowarzyszenia/fundaciji, gdyz Zle kojarzy im sie bycie cztonkiem jakiej$s
organizaciji.

S3a czesto czlonkami organizacji/stowarzyszenia.

Aktywnie dziatajg na rzecz spotecznosci w tej organizacji, czyli na
przyktad na rzecz osob z niepetnosprawnoscia, ale raczej nie dziatajg na
rzecz spotecznosci lokalnej rozumianej jako miejscowo$¢ zamieszkania.
Spotecznosé, w ktdrej uczestnicza, ma charakter homogeniczny, jej
cztonkami sg osoby podobne do siebie, majace podobne problemy,
bedace czesto w podobnym wieku, o podobnym statusie spotecznym

i ekonomicznym.

Majg kontakty wytacznie z osobami ze stowarzyszenia/fundacji lub
zaktadu pracy chronionej.

Czesto pracujg w stowarzyszeniu/fundacji.
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Grupa 5: m Osoby te sg bardzo aktywne spotecznie.
m Same inicjujg rézne dziatania.
Bardzo aktywni  m Sg cztonkami jednej lub wiecej organizacji/stowarzyszenia/fundaciji.
w roéznych sro- m Sg aktywne rowniez w nieformalny sposob.
dowiskach m Aktywnie rozwigzujg wspolne problemy cztonkéw spotecznosci.
AS5 m Maja liczne kontakty spoteczne, uczestniczg w imprezach organizowa-

nych w ich miejscowosciach.

Biorg udziat w podejmowaniu waznych decyzji, a ich aktywnos¢ spotecz-
na czesto nie ma zwigzku z kwestig niepetnosprawnosci.

Maja duze grono znajomych i przyjaciot, otaczajg sie ludzmi z réznych
Srodowisk, w roznym wieku, sg aktywni w spotecznosciach o charakte-
rze heterogenicznym.

m Czytajg prase, interesujg sie wieloma sprawami, sg otwarte na Swiat.

* W przypadku badanych osob sprawnych nie byto takich, ktére mozna bytoby zaliczy¢ do tej grupy
(zbadana byta jednak mata préba: n = 20).

** Dla utatwienia wprowadzam symbole poszczegdlnych grup, ktore bedg uzywane w dalszej czesci
ksiazki. Symbole sktadajq sie z pierwszych liter nazwy zmiennej, czyli: AS — aktywnos$¢ spoteczna, Al
— aktywnos¢ w Internecie, oraz z cyfry oznaczajacej kategorie w ramach danej zmiennej, czyli opisane
w tabelach 18 i 19 grupy.

*** W przypadku badanych oséb sprawnych nie byto takich, ktére mozna bytoby zaliczy¢ do tej grupy
(zbadana byta jednak mata préba: n = 20).

W ramach drugiej kategorii — aktywnos$ci w Internecie — zostaty wyrdznio-
ne trzy grupy odpowiadajace poziomom aktywnos$ci wirtualnej osob bada-
nych. Uczestnictwo w spolecznosciach wirtualnych jest tylko jednym z trzech
wymiarow aktywnosci w Internecie. W tabeli 19 zamieszczono opis trzech
grup wyroznionych w ramach kategorii aktywnos$¢ w Internecie.

Tabela 19. Grupy w ramach kategorii ,,aktywnos¢ w Internecie”

Grupa 1: m Osoby w tej grupie albo w ogdle nie majg komputera, albo nie
Nie korzystajg w ogdle potrafig korzysta¢ z Internetu, albo nie interesuje ich korzystanie
z Internetu z Internetu, chociaz potencjalnie potrafityby to zrobi¢.

Al1

Grupa 2: m Osoby, ktére regularnie korzystajg z Internetu, szukajg w nim
Korzystajg z Internetu réznych informaciji, sprawdzajg poczte, ptaca rachunki, robig
Al2 zakupy.

m Nie korzystajg z zadnych interaktywnych funkcji Internetu, nie
piszg na czatach, forach, nie tworzg blogéw.

m Nie sg aktywne w zadnej wirtualnej spotecznosci. Internet nie
stuzy im do nawigzywania kontaktéw z innymi ludzmi (nowych
znajomosci).

Grupa 3: m Osoby, ktore poza zatatwianiem réznych codziennych spraw
Aktywni w spoteczno- przez Internet i poza szukaniem w nich informacji, sg réwniez
Sciach wirtualnych aktywne w jednej lub kilku spotecznosciach wirtualnych.

AI3 m Nawigzujg i podtrzymujg kontakty z ludzmi z danej spotecznosci

i jest to dla nich wazny obszar w zyciu.

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.
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4.4. Homogenicznosc¢ i heterogenicznos¢ otoczenia spotecznego

W podanej w tabeli 18 typologii aktywnosci spotecznej badanych osob po-
jawity si¢ pojgcia homo- i heterogenicznosci otoczenia spotecznego. Wydaja
si¢ one wazne z punktu widzenia celow tych badan glownie dlatego, ze w wy-
wiadach ujawnily si¢ rzeczywiste roznice w stylu aktywnosci spotecznej 0sob
badanych pod wzgledem wymiaru jednorodnos$ci versus réznorodnosci §rodo-
wiska spotecznego.

Byly zatem wérdod badanych osoby, ktore miaty znajomych na przyktad tyl-
ko z zaktadu pracy chronionej, gdzie pracowaly, 1 dzialaty aktywnie na rzecz
spolecznos$ci, ale wytacznie w jej ramach. Nie kontaktowaty si¢ wigc pra-
wie wcale z osobami sprawnymi mieszkajacymi w ich okolicy ani z osoba-
mi z ograniczeniami sprawnosci w innym wieku czy o innym wyksztatceniu.
Mimo wzglednego zamknigcia na §wiat zewngtrzny, mozna okresli¢ te oso-
by jako aktywne, poniewaz podejmuja one dziatania na rzecz swojej spotecz-
nosci.

Z drugiej strony wsrdd badanych znalazty si¢ tez osoby, ktére byly czton-
kami jednej lub wielu organizacji zajmujacych si¢ niepetnosprawnoscia, ale
posiadaty rowniez grono znajomych spoza tych organizacji. Te osoby czgsto
uczestniczyly w dziataniach na rzecz swojej spotecznosci terytorialnej. Jak wi-
da¢, obie grupy osob mozna nazwac aktywnymi, sg jednak migdzy nimi roz-
nice jakosciowe.

Poszukiwanie 0s6b podobnych do siebie oraz zrzeszanie si¢ w grupach
o charakterze homogenicznym jest naturalnym zjawiskiem spotecznym, da-
jacym ludziom poczucie bezpieczenstwa i stabilnosci. Zjawisko to moze by¢
jednak niepokojace, kiedy towarzyszy mu sztywno$¢ w spostrzeganiu sie-
bie i $wiata, dogmatyzm i brak otwartosci na inno$¢. Sztywno$¢ (Kossowska,
2005) jest procesem poznawczym, ktory polega na zamknigciu systemu prze-
konan i trudno$ciach w przetamywaniu nawykow mentalnych, czyli w zastgpo-
waniu starego nawyku nowym. Taki styl poznawczy moze hamowac cztowie-
ka przed podejmowaniem nowych dziatan, poszukiwaniem innych rozwiazan
dla starych problemow czy poszerzaniem swojej sieci spoteczne;.

Z badan przeprowadzonych w projekcie badawczym Psychospoteczne
uwarunkowania aktywnosci zawodowej 0sob niepetnosprawnych wynika, ze
w przypadku 0sob niepetnosprawnych istnieje zwiazek pomigdzy liczba zna-
jomych i aktywnoscia zawodowa (im wigcej osoba badana miata znajomych,
tym czg$ciej miata pracg). Autorzy interpretuja ten zwiazek w nastepujacy
sposob:

Bycie cztonkiem wigkszej grupy (sieci) spotecznej prawdopodobnie prowadzi

u osoby niepetnosprawnej do wzrostu checi podjecia zatrudnienia. Z jednej stro-

ny moze to by¢ wynikiem obserwacji wigkszej liczby potencjalnych wzorow Scie-

zek rozwoju i sukcesu zyciowego, w tym $ciezek rozwoju zawodowego czy nawet
dynamicznej kariery zawodowej. Znajomi, przyjaciele i osoby bliskie stanowia
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bowiem swoiste modele i maja swdj udziat w ksztattowaniu indywidualnego sty-
lu zycia osoby niepetnosprawnej. Kontakt z osobami pracujacymi i odnoszacymi
sukcesy na rynku pracy stanowi wigc istotng warto$¢ nie tylko jako zrodto wspar-
cia potencjalnego badz rzeczywistego. Z drugiej strony wigksza liczba znajomych
to takze wigksza szansa na zdobycie informacji na temat wolnych etatow w kon-
kretnych firmach czy wrgez uzyskanie zatrudnienia dzigki bezposredniemu za-
angazowaniu i pomocy osoby, czy grupy o0sob, ze swojego bliskiego otoczenia
(Brzezinska i in., 2008, s. 145).

Co wigcej, okazato sig, ze niepodejmowanie pracy zawodowej i nieposzuki-
wanie jej jest istotnie zwigzane z duzg liczba 0s6b niepetosprawnych w bez-
posrednim otoczeniu respondenta. Ten wynik pokazuje, ze nadmiernie ho-
mogeniczne otoczenie spoteczne moze czasem ogranicza¢ rozwoj jednostki.
Badacze uzyskany wynik thumaczyli w nastgpujacy sposob:

Wydaje sig, iz dziata tutaj mechanizm biednego kota: wraz z wykluczeniem si¢
z rynku pracy poprzez podjecie decyzji o rezygnacji z aktywnosci zawodowe;j
osoby niepelnosprawne zaczynaja otacza¢ si¢ innymi niepetnosprawnymi, a ich
srodowisko spoteczne staje si¢ bardziej homogeniczne. A to zwrotnie moze ozna-
czad, iz brak modeli aktywnego zycia zawodowego, zrodel informacji w najbliz-
szym otoczeniu oraz pomocy w poszukiwaniu i utrzymaniu pracy moze powodo-
wac niepodejmowanie prob szukania pracy lub rezygnacj¢ z takich dziatan przy
pierwszych niepowodzeniach (Brzezinska i in., 2008, s. 145).

Wsrdd badanych osdb sprawnych nie byto takich, ktorych mozna bytoby
zaliczy¢ do grupy aktywnych w spoteczno$ciach homogenicznych. Nie zna-
czy to jednak, ze aktywno$¢ w jednorodnych grupach jest charakterystycz-
na wylacznie dla oséb z ograniczeniami sprawnosci. Osoby sprawne rowniez
do$¢ czesto otaczaja si¢ osobami podobnymi do siebie lub tworza spoteczno-
sci wokot jakichs$ zainteresowan — przyktadem moga by¢ fani fantastyki lub
elitarne spotecznosci os6b o wysokich zarobkach. Niezaleznie od tego, czy
kto$ jest osoba sprawna, czy ma jakie$ ograniczenia sprawnosci, moze mie¢
potrzebe udziatu w grupach, ktorych cztonkami sa osoby w jakim$ aspekcie
do niego podobne.

Jesli chodzi o pozytywny wymiar réznorodnosci (takze w dziataniach po-
dejmowanych w ramach spotecznosci), podsumowaniem niech bedzie wypo-
wiedz osoby badane;j:

Nasze forum jest roznorodne i ma rézne okresy. Bo bywaty okresy, gdzie si¢ bardzo
rzadko pisato o chorobie i praktycznie takie dzialy, jak choroba i pytania w ogole
byly mato aktywne, a najbardziej byly aktywne dzialy kawiarenka, humor, cyta-
ty... No i to si¢ wszystko zmieniato w zaleznosci od tego, jakie osoby dochodzity
i czego te osoby potrzebowaly, czego te osoby oczekiwaty. Jak przychodzity nowe
osoby, to moze inne osoby nie tyle pocieszaly, ale wspieraly te nowe osoby, ktore
dochodzily, i tez im niektore rzeczy thumaczyly... Na przyktad rozne rzeczy zawo-
dowe, bo byty dyskusje o tym, czy pracujemy, jakie zawody wykonujemy... Byly
dyskusje o posiadaniu dzieci, o antykoncepcji, o posiadaniu partnerow... No i to
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forum wtasnie jest réznorodne, bo raz idzie wtasnie w takie powazne tematy, takie
dotyczace nas, a raz idzie w takie bardzo lekkie tematy, takie bardziej po godzi-
nach, jakies$ takie humorystyczne rzeczy (wywiad 1 ze wspotzatozycielka forum
internetowego zrzeszajacego osoby chore na rzadka chorobg genetyczng).

4.5. Podsumowanie

Wsrdd oséb badanych wyrdzniono pigc grup, jesli chodzi o aktywnos$¢ spo-
teczna, oraz trzy grupy w zakresie aktywnosci w Internecie. W ten sposob po-
wstal ciekawy obraz $wiata spotecznego 0sob z ograniczeniami sprawnosci.
Zgodnie z przewidywaniami $wiat ten tworzyli gtownie rodzina i znajomi,
a w przypadku osob aktywnych na szerszym polu spotecznym — réwniez sa-
siedzi 1 inni mieszkancy danej miejscowosci oraz czlonkowie stowarzyszen
o ré6znym charakterze. Waznym wymiarem analitycznym okazata si¢ homo-
genicznosc¢ 1 heterogenicznos$¢ otoczenia spotecznego oséb badanych (wigcej
na ten temat w rozdziale 5).



Rozdziat 5

Aktywnosc¢ spoteczna osob badanych i ich
aktywnosc¢ wirtualna — analiza ilosciowa

5.1. Wprowadzenie

W rozdziale 5 zostana przedstawione wyniki analiz statystycznych prze-
prowadzonych w podziale na dwie powstate z analizy jako$ciowej kategorie:
aktywnos$¢ spoteczna i aktywnos¢ w Internecie. Przedstawione w tej oraz ko-
lejnych czegSciach analizy statystyczne sa ze wzgledu na mata probe osob ba-
danych (n =76, w tym ON = 56, a OS = 20) analizami nieparametrycznymi.
Warto na tym etapie zauwazy¢, ze w przypadku matych prob, charakterystycz-
nych dla badan jako$ciowych, znacznie trudniej niz przy wigkszych probach
uzyska¢ wyniki istotne statystycznie. Gdy jednak uzyskuje si¢ wyniki istot-
ne, $wiadcza one o silnym zwiazku mi¢dzy zmiennymi. W niniejszej ksiazce
pokazywane wigc beda czasem pewne tendencje, ktore nie okazaly sig istot-
ne statystycznie, a mimo to byly cieckawe. Cho¢ wielko$¢ proby nie pozwala
na generalizowanie wynikow na populacje, mozna zaobserwowac pewne in-
teresujace zwiazki migdzy zmiennymi i probowac na ich podstawie odpowie-
dzie¢ na czg$¢ pytan badawczych. Warto jednak w tym miejscu zaznaczy¢, ze
wyniki badan przeprowadzonych na tak matej, bo zaledwie 76-osobowej, gru-
pie jedynie w ograniczonym stopniu moga shuzy¢ do formutowania wnioskow,
raczej moga by¢ punktem wyjscia do zaplanowania duzych, ilosciowych ba-
dan podejmujacych te kwestie.

5.2. Aktywnos$¢ spoteczna oraz aktywnosc¢ w Internecie wsrod
badanych oséb z ograniczeniami sprawnosci oraz oséb sprawnych

Okazalo sig, ze nie ma istotnego statystycznie zwiazku pomigdzy tym, czy
osoba badana jest sprawna, a tym, w jakim stopniu i w jaki sposob jest aktyw-
na spotecznie (proba poddawana analizom byta bardzo mata, przez co niewie-
le roznic w wynikach moze by¢ istotnych statystycznie, co nie oznacza, ze nie
ma zadnych réznic migdzy grupami osdb z niepetnosprawnos$cia i 0s0b spraw-
nych). Narycinie 14 przedstawiono czgstosci dla poszczegdlnych grup aktyw-
nosci spolecznej w catej badanej probie.
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ONiOS

Aktywnos$¢ spoteczna

AS1 - samotni

AS2 - kontakty gtéwnie z rodzing
AS3 - aktywni nieformalnie

AS4 - aktywni homogenicznie
AS5 — bardzo aktywni

Rycina 14. Procent oséb badanych w poszczegolnych grupach aktywnosci spo-
tecznej w calej badanej probie (n = 76)

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Rycina 14 pokazuje, ze wsrod wszystkich badanych (bez podziatu na nie-
petosprawnych i sprawnych) najwigcej, bo az 49%, byto osob, ktore utrzy-
muja gldwnie kontakty z rodzing i ze znajomymi, nie angazujac si¢ w dziatal-
no$¢ na rzecz swojej spotecznosci lokalnej (rozumianej albo jako miejscowos¢
zamieszkania/najblizsza okolica, albo jako inna spoteczno$¢ zebrana np. wo-
kot stowarzyszenia czy parafii).

Druga co do liczebno$ci grupa (21%) byty osoby aktywne w sposob niefor-
malny, czyli te, ktore dziataja na rzecz spotecznosci lokalnej i maja sporo kon-
taktow z innymi czlonkami tej spotecznosci, ale nie naleza i nie chca nalezeé
do zadnej organizacji ani innej formalne grupy.

Osob, ktore nalezg do jakiej§ organizacji/stowarzyszenia o charakterze ho-
mogenicznym (zrzeszajacego na przyktad osoby majace ten sam rodzaj nie-
petosprawnosci), bylo w catej probie 12%.

Mniejszy odsetek badanych (10%) stanowily osoby bardzo aktywne, dzia-
fajace w spotecznosci lokalnej i bedace cztonkami jednej lub wigcej organi-
zacji. Najmniej byto osob samotnych (8%). Rozktad tych wynikéw nie zaska-
kuje, poniewaz w kazdej populacji zwykle 0sob najbardziej aktywnych i tych
zupehie nieaktywnych jest najmnie;j.

Mimo ze analizy nie wykazaty istotnego statystycznie zwiazku pomigdzy
stopniem sprawnosci i aktywnoscia spoteczna, ponizej przedstawiono wykres
ilustrujacy aktywnos$¢ spoteczng badanych osob z ograniczeniami sprawnosci
i 0s6b sprawnych.
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N
Aktywnos¢ spofeczna
AS1 - samotni
AS2 - kontakty gtéwnie z rodzing
AS3 - aktywni nieformalnie
AS4 - aktywni homogenicznie
AS5 - bardzo aktywni

Rycina 15. Procent os6b badanych w poszczegéinych grupach aktywnosci spo-
tecznej wsrod badanych oséb z ograniczeniami sprawnosci (n=56) i os6b spraw-
nych (n = 20)

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Na rycinie 15 wida¢ wyrazne roéznice migdzy osobami z ograniczeniami
sprawnosci a sprawnymi. Przede wszystkim w probie osob sprawnych w 0go6-
le nie byto takich, ktére mozna bytoby zaliczy¢ do grupy AS1, czyli samot-
nych (podczas gdy w probie ON stanowili oni 11%), oraz grupy AS4, czy-
li aktywnych w spotecznosciach o charakterze homogenicznym, na przyktad
w fundacjach czy stowarzyszeniach stworzonych wokét wspolnego proble-
mu lub podobnego do§wiadczenia (w probie ON stanowili 16%). W obydwu
grupach dominowaty osoby majace kontakty gtdéwnie z rodzing i znajomymi,
czyli grupa AS2 (wsréd ON grupa ta stanowita 45%, wséréd OS — az 60%).
Osoby bardzo aktywne, dziatajace w spotecznosciach o charakterze heteroge-
nicznym stanowily w grupie 0sob z ograniczeniami sprawnosci 12%, a wsrod
0s0b sprawnych tylko 5%.

Wydaje si¢ wige, ze model aktywnosci badanych oséb z ograniczeniami
sprawnos$ci oraz sprawnych roézni si¢ jako§ciowo. Osoby sprawne nie uczest-
niczyty w spolecznosciach o charakterze homogenicznym, natomiast niekto-
re spos$rod badanych oséb z ograniczeniami sprawnosci w takich wtasnie gru-
pach czuly si¢ dobrze. Badane osoby sprawne najczesciej byly aktywne na
polu rodzinnym czy towarzyskim, rzadko angazowaty si¢ w dzialania na rzecz
spotecznosci.

Analizy nie pokazaly istotnego statystycznie zwiazku pomigdzy tym, czy
kto$ jest sprawny, czy nie, a jego aktywnos$cia w Internecie. Ponizej przedsta-
wiono wigc rozktad wynikéw dla catej badanej proby, a nastepnie — analogicz-
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nie do poréwnan w zakresie aktywnosci spotecznej — wyniki dotyczace aktyw-
nosci w Internecie w podziale na grupy: ON i OS.

ONiOS

Rycina 16. Procent oséb badanych w poszczegélnych grupach aktywnosci
w Internecie (n = 76)
Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Rycina 16 pokazuje, ze az 54% badanych deklarowato, izkorzysta z Internetu,
cho¢ nie w sposob interaktywny; 22% osob nie korzysta z Internetu w ogo-
le, a 24% to osoby aktywnie korzystajace z mozliwosci, jakie daje Internet,
uczestniczace rowniez w spoteczno$ciach wirtualnych.

ON 0S

Rycina 17. Procent oséb badanych w poszczegélnych grupach aktywnosci
w Internecie wsréd badanych oséb z ograniczeniami sprawnosci (n = 56) i os6b
sprawnych (n = 20)

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.
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Wsrod badanych oséb z ograniczeniami sprawnosci byta spora grupa (27%)
0sob aktywnych w Internecie i uczestniczacych w spolecznosciach wirtual-
nych, natomiast wsrdéd osob sprawnych ta grupa stanowita mniejszy procent
(15%), co pokazuje rycina 17. Zarowno osoby z ograniczeniami sprawno-
$ci, jak i osoby sprawne najczgsciej po prostu korzystaja z Internetu, ale nie
sa szczegolnie w nim aktywne i nie korzystaja z jego interaktywnych funk-
cji (ON —46%, OS — 75%). W przypadku 0sob z ograniczeniami sprawnosci
spora jest jednak grupa ludzi w ogdle nieckorzystajacych z Internetu — az 27%.
Wsrdd osoéb sprawnych ta grupa stanowita tylko 10% badanych. Widac¢ jed-
nak, ze tendencja jest w obu grupach podobna: najwigcej 0sob w grupie Al2,
mniej w AI3, najmniej w All.

5.2.1. Aktywnosc¢ spoteczna badanych oséb badanych a ich aktywnos¢
w Internecie

Rycina 18 przedstawia osoby badane ze wzgledu na obydwie zmienne zwia-
zane z aktywnoscia jednoczesnie, czyli ze wzgledu na aktywnos$¢ spoteczna
1 aktywnos$¢ w Internecie. Wielko$¢ obszarow o danym kolorze ilustruje wiel-
ko$¢ danej grupy osob.

Aktywnos$¢ spoteczna
o

bgrdzo aktywni

bardzo aktywni

samotni
©

o

samotni

[

kgntakty z rodzing i/lub
znajomymi

rodzina

<
o

Aktywnosé spoteczna

aktywni nieformalnie

nieformalnie

™
o

aktywni homogenicznie

akbywni

o
o
aktywni w spot. wirtualnych korzystajg z Internetu nie korzystaja z Internetu

Aktywnos¢ w Internecie

Rycina 18. Wykres aktywnosci spotecznej i aktywnosci w Internecie wsréd oséb
badanych (n = 76)
Zrédto: na podstawie badan wtasnych.
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Rycina 18 pokazuje, ze wsrod badanych dominuja osoby, ktore maja
glownie kontakty z rodzing i przyjaciotmi (AS2), a jednoczesnie korzysta-
ja z Internetu regularnie, lecz nie uczestnicza w spotecznosciach wirtualnych
(AI2). Duza grupe stanowia rowniez osoby aktywne nieformalnie (AS3) i ko-
rzystajace z Internetu (AI2). Co ciekawe, osoby, ktore sa bardzo aktywne spo-
tecznie, dziataja na rzecz spotecznosci lokalnej i sa cztonkami przynajmniej
jednej organizacji (ASS), najczesciej uczestnicza tez w spotecznosciach wir-
tualnych (AI3). Najmniejsze grupy natomiast stanowia osoby bardzo aktywne
(ASS), a zarazem korzystajace z Internetu bez uczestnictwa w spotecznosciach
wirtualnych (AI3) lub niekorzystajace w ogole z Internetu (All), a takze gru-
pa o0sob aktywnych w homogenicznych spolecznosciach (AS4) i korzystaja-
cych z Internetu (AI2).

Przeprowadzona analiza korelacji rang Spearmana pokazata pozytyw-
ny zwiazek miedzy aktywno$cia spoteczna a aktywno$cia w Internecie
(tho=0,321, p=0,005), co oznacza, ze im osoba badana byta bardziej aktyw-
na spolecznie, tym wigksze prawdopodobienstwo, ze byta rowniez bardziej
aktywna w Internecie, i odwrotnie.

5.2.2. Whnioski

Chociaz nie wykazano istotnych statystycznie rdznic w zakresie aktywnosci
spotecznej oraz aktywnos$ci w Internecie wsrod 0sob z ograniczeniami spraw-
nosci i osob sprawnych, wyrazne sa pewne specyficzne charakterystyki tych
dwaoch grup badanych. W tym miejscu warto jednak przypomnie¢, ze niewiel-
ka proba badawcza nie pozwala na formutowanie kategorycznych tez, zatem
przedstawione ponizej wnioski nalezy traktowac jako hipotezy czy pewne za-
obserwowane tendencje, nie dajace prawa do generalizacji.

Zaréwno duza aktywno$¢ spoleczna, jak 1 uczestnictwo w spotecznosciach
wirtualnych czgsciej obserwowano wérod badanych oséb z niepelnospraw-
nos$cig niz wsrod sprawnych. By¢é moze ograniczenia sprawnosci sprawiaja,
ze dotknigte nimi osoby bardziej aktywnie szukaja kontaktéw z ludzmi albo
maja wigksza potrzebeg dzialania na rzecz innych, czasami bedacych w podob-
nej sytuacji. Osoby sprawne sa prawdopodobnie w nieco mniejszym stopniu
skupione na powigkszaniu swojej sieci spolecznej niz osoby z ograniczenia-
mi sprawnosci.

Wsrod pelnosprawnych respondentéow nie byto oséb zupetnie samotnych,
ktore stanowily az 11% osob niepelnosprawnych. Potwierdza to przewidy-
wania dotyczace szczegolnie trudnej spolecznie sytuacji niepetnosprawnych
w Polsce. Badane osoby sprawne nie byly w ogole aktywne w spoteczno-
$ciach o charakterze homogenicznym, co ma zapewne zwiazek z tym, ze rza-
dziej maja potrzebg kontaktowania si¢ z osobami ,,takimi jak oni”. W przy-
padku 0s6b z ograniczeniami sprawnosci, w szczegdlnosci tych, ktore cierpia
na rzadkie choroby, tworzenie stowarzyszen i uczestnictwo w ich dziataniach
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moze by¢ jedyna droga do poznania 0s6b majacych podobne problemy oraz
do uzyskania wigkszej ilo$ci informacji na temat sposoboéw radzenia sobie
z choroba. W takim wypadku osoby zrzeszone w danej organizacji spotyka-
ja si¢ ze soba, ale rownie czgsto korzystaja z Internetu jako medium utatwia-
jacego komunikacje.

Jak wynika z analiz, te osoby, ktére sg aktywne spotecznie, sg réwniez czesciej aktywne
w Internecie, i odwrotnie. Upraszczajgc, mozna wiec uznac, ze osoby badane dzielg sie na
aktywne i mniej lub bardziej pasywne, nie ma natomiast znaczenia, czy ich aktywnos$¢ odby-
wa sie w tradycyjnych spotecznosciach lokalnych, stowarzyszeniach, grupach wsparcia, czy
w spotecznos$ciach o charakterze wirtualnym.

Podsumowujac, wsrod osob badanych aktywnos$¢ w spotecznosciach lokal-
nych nie byta dominujacym rodzajem aktywnosci spolecznej, mimo zZe jest
ona potencjalnym zroédtem wsparcia i rozwoju osobistego. Okazato sig, Ze naj-
wigcej badanych 0sob z ograniczeniami sprawnosci utrzymuje kontakty gtow-
nie lub wylacznie z rodzina 1 ze znajomymi, nie angazujac si¢ w dziatalnosc¢
na rzecz swojej spotecznosci lokalnej (rozumianej badz jako miejscowosc¢ za-
mieszkania/najblizsza okolica, badz jako inna spoteczno$¢ zebrana np. wokot
stowarzyszenia lub parafii). Takie wyniki sa spojne z wynikami innych pol-
skich badan, w ktérych autorzy opisuja gtowne bariery przeszkadzajace oso-
bom z niepelnosprawnoscia w wigkszej aktywnosci na gruncie spotecznosci
lokalnej:

Badane przez nas osoby niepetnosprawne deklaruja jednoznacznie pozytyw-
ny kontakt wytacznie z cztonkami najblizszej rodziny. Twierdza, ze jedynie ro-
dzina daje im poczucie bezpieczenstwa. Szersze srodowisko lokalne jest ocenia-
ne przez nie raczej negatywnie, niechetnie. Zasadniczym motywem wypowiedzi
jest rozczarowanie, poczucie zawodu, nierzadko pretensja wywolana niespetnie-
niem oczekiwan lub obietnic. W wielu przypadkach kontakt z instytucjami jest
odbierany w kategoriach administracyjnego cigzaru, niekiedy nawet jako forma
opresji, kolejnej krzywdy. Spotecznos¢ lokalna, instytucje publiczne i miejsco-
wa parafia odgrywaja w zwiazku z tym drugoplanowa rolg w zyciu 0sob niepet-
nosprawnych, zar6wno w kategoriach obiektywnych, jak i subiektywnych. Nawet
jesli tego rodzaju postawy osob niepelnosprawnych sa wynikiem ich wtasnych
uprzedzen uksztaltowanych pod wpltywem doznanej krzywdy, pewnego negatyw-
nego uwrazliwienia na zachowania adresowane do nich przez otoczenie, to jednak
taki stan rzeczy, jaki sygnalizuja rozmowy przeprowadzone przez badaczy tereno-
wych, wskazuje na istotny problem, ktérym jest niewrazliwos$¢ spolecznosci lo-
kalnych i instytucji na specyficzne problemy 0sob niepetnosprawnych, kompletny
brak umiejgtnosci komunikowania si¢ z tymi osobami i ich rodzinami (Gaciarz,
Ostrowska, Pankow, 2008).

58



5.3. Aktywnosc¢ spoteczna i aktywnos¢ w Internecie w Swietle innych
danych

W tej czeSci ksiazki przedstawione zostana dane dotyczace aktywnosci
spolecznej oraz wirtualnej osob badanych w kontekscie innych uzyskanych
z kwestionariusza KBS danych, takich jak: dane socjodemograficzne, zwigza-
ne z niepelnosprawnoscia i stanem zdrowia, dotyczace statusu zawodowego
oraz zwiazane z samoakceptacja i poczuciem jako$ci zycia.

5.3.1. Aktywno$c spotfeczna i aktywnoS¢ w Internecie a zmienne
socjodemograficzne

Ple¢

Analizy nie wykazatly istotnego zwiazku pomigdzy picia osob badanych
(zar6bwno 0s0Ob z ograniczeniami sprawnosci, jak 1 0sob sprawnych) a wyni-
kami dotyczacymi aktywnosci spotecznej. Taki zwiazek nie istnieje rowniez
pomigdzy plcia badanych a ich aktywnos$cia w Internecie (réwniez w obydwu
grupach: 0sob sprawnych i niepetnosprawnych).

Wiek

Okazato sig, ze nie ma zwiazku pomigdzy wiekiem os6b badanych (ani
W grupie 0s0b z ograniczeniami sprawnos$ci, ani w grupie osob sprawnych)
aich poziomem aktywnosci spoleczne;j. Jesli chodzi o aktywno$¢ w Internecie,
analizy wykazaly istotny zwigzek migdzy ta zmienna a wiekiem osob bada-
nych tylko w przypadku 0s6b z ograniczeniami sprawnosci (p=0,000). Osoby
aktywne w spotecznosciach wirtualnych (AI3) to osoby najmtodsze. Natomiast
w ogole z Internetu nie korzystaja (A1) osoby najstarsze. Srodkowa grupa
pod wzgledem wieku okazaty si¢ osoby korzystajace z Internetu, ale nie inte-
raktywnie (AI2). W przypadku oséb sprawnych nie wykazano zwiazku mig-
dzy ich wynikami a wiekiem.

Wielkos¢ miejscowosci zamieszkania

Okazato sig, ze wyniki dotyczace aktywnosci spotecznej nie majq istotnego
statystycznie zwigzku z wielko$cia miejscowo$ci zamieszkania (ani w grupie
0s0b z ograniczeniami sprawnosci, ani w grupie osob sprawnych). Nie wyka-
zano rowniez zwiazku pomigdzy aktywno$cia w Internecie a wielkoscig miej-
scowosci zamieszkania. Takze ten wynik dotyczy obydwu grup respondentow
i pokazuje, iz technologie informacyjne docieraja obecnie do wielu miejsc
w Polsce, rowniez do bardzo matych miejscowosci, w ktorych jeszcze kilka-
kilkanascie lat temu nie byto dostgpu komputera i Internetu.
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Wyksztalcenie

Analizy nie pokazaty istotnego zwiazku pomig¢dzy poziomem aktywnoS$ci
spotecznej a wyksztalceniem oso6b badanych w Zzadnej z dwdch grup respon-
dentow.

Istotny okazat si¢ natomiast zwiazek pomigdzy aktywnoscia w Internecie
awyksztalceniem u 0s6b z ograniczeniami sprawnosci —chi?(12, N=55)=21,8;
p = 0,039. Zwiazek ten pokazuje ponizszy wykres:

107 internet
W nie korzystajg
8- M korzystajg

[] aktywne w spot.
wirtualnych

Liczebnos¢
()]
1

szkota podstawowa
zasadnicza szkota zawodowa
liceum

technikum

szkofa policealna

uczelnia wyzsza

(studia magisterskie)

uczelnia wyzsza (studia licencjackie)

Jaka szkote Pan(i) ukonczyt(a)

Rycina 19. Wyksztalcenie (szkota, jaka ukonczyta osoba badana) a aktywnos¢
w Internecie wéréd oséb z ograniczeniami sprawnosci
Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Rycina 19 pokazuje, ze wérod oso6b z wyzszym wyksztatceniem najmniej-
sza grupg stanowig osoby niekorzystajace w ogoéle z Internetu, natomiast
wsrod osob z wyksztalceniem podstawowym zadna nie korzysta z Internetu.
Najwigkszy odsetek 0sob korzystajacych z Internetu, ale niebedacych czton-
kami spotecznos$ci wirtualnych, jest w grupie respondentdw z wyzszym wy-
ksztalceniem, a nastgpnie wsrdd badanych, ktorzy ukonczyli technikum lub
liceum.

W przypadku badanych 0so6b sprawnych nie wykazano istotnego zwiazku
pomigdzy aktywnos$cia w Internecie a wyksztatceniem.
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5.3.2. Aktywnosc¢ spoteczna i aktywnos$c w Internecie a zmienne zwigzane
Z niepetnosprawnoS$cig i stanem zdrowia

Analizy statystyczne w tym podrozdziale dotyczg wylacznie grupy osoéb
z ograniczeniami sprawnosci, poniewaz osoby sprawne nie wypetniaty w kwe-
stionariuszu KBS pytan o niepelnosprawnos¢.

Rodzaj niepetnosprawnosci

Nie wykazano istotnego statystycznie zwiazku pomigdzy rodzajem niepet-
nosprawnosci danej osoby a jej aktywnos$cia spoteczna. Rozklad wynikéw
dla 0so6b o poszczegdlnych rodzajach schorzen wydaje si¢ jednak ciekawy

(ryc. 20).

100,0% = Aktywnos$¢ spoteczna
samotni

kontakty gtéwnie z rodzing,
aktywni nieformalnie
aktywnihomogenicznie
bardzo aktywni

80,0% =

m[m|m[=] |

60,0% =

Procent

40,0% =

20,0%

0,0%

narzadu ruchu
narzadu wzroku =
zaburzenia mowy, gtosu i chroby stuchu
choroby psychiczne (nerwica, depresja itp.)
choroby nowotworowe =
choroby uktadu krazenia i oddechowego —
choroby uktadu moczowo-ptciowego -
uposledzenie umystowe =
epilepsja
choroby uktadu pokarmowego -
cukrzyca
inne przewlekte ograniczenia sprawnosci |

Rycina 20. Rodzaj niepetnosprawnosci a aktywnos$¢ spoteczna oséb badanych
Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

Osoby z grupy ASS — ,,bardzo aktywne” — pochodzily wytacznie z popu-
lacji 0sob z niepelnosprawnos$cia narzadu ruchu lub wzroku. W tych dwoch
grupach sporo byto réwniez osdb aktywnych w spolecznosciach homogenicz-
nych, czyli na przyktad w stowarzyszeniach, fundacjach, grupach wsparcia
(grupa AS4). Ten rodzaj aktywnosci byt takze czgsty u 0séb z innymi prze-
wlektymi ograniczeniami sprawnosci, ktore posiadaja niejednokrotnie bardzo
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rzadkie rodzaje schorzen, w zwiazku z czym tworzenie i dziatalno$¢ w stowa-
rzyszeniach moze by¢ dla nich jedna z niewielu okazji do spotkania 0s6b ma-
jacych podobne problemy zdrowotne.

Choc¢ istotnych statystycznie r6znic brak rowniez jesli chodzi o aktywnos$¢
w Internecie, proporcje danych rodzajow aktywnosci wirtualnych u 0séb o po-
szczegolnych rodzajach niepelnosprawnosci sa interesujace (ryc. 21):

Rycina 21. Rodzaj niepelnosprawnosci a aktywnos¢ osob badanych
w Internecie
Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Aktywnos¢ w Internecie

100,0% = Il nie korzystaja

I korzystaja nieinteraktywnie

80,0% =1 [ aktywni w spot. wirtualnych

60,0% =

Procent

40,0% =

20,0% =

0,0%

narzadu ruchu =
narzadu wzroku =
zaburzenia mowy, gtosu i chroby stuchu
choroby psychiczne (nerwica, depresija itp.)
choroby nowotworowe |
choroby uktadu krazenia i oddechowego —
choroby uktadu moczowo-piciowego =
uposledzenie umystowe -
epilepsja
choroby uktadu pokarmowego =
cukrzyca -
inne przewlekte ograniczenia sprawnosci

Osoby uczestniczace w spotecznosciach o charakterze wirtualnym cierpia-
ly na choroby uktadu krazenia i oddechowego, byly niepelnosprawne rucho-
wo, miaty uszkodzony narzad wzroku lub zmagaty si¢ z innymi przewlektymi
ograniczeniami sprawnosci. Sposrod respondentéw chorych na epilepsje za-
den nie korzystat z Internetu.

Wynik na skali objawow somatycznych (0-36)

Nie wykazano zwiazku pomigdzy wynikiem na skali objawdéw somatycz-
nych a aktywnoscig spoteczna badanych os6b niepetnosprawnych.
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Jesli chodzi natomiast o aktywno$¢ w Internecie, to okazato sig, ze istnieje
zwiazek migdzy tego rodzaju aktywno$cia a wynikiem na skali objawow so-
matycznych wsérdd osob z ograniczeniami sprawnos$ci (F = 3,282; p = 0,045).
Srednie wyniki pokazano na rycinie 22.

12

10,69

10

nie korzystajg korzystaja aktywni w spot.
wirtualnych

Rycina 22. Wynik na skali objawéw somatycznych (0—36) a aktywnos¢ w Internecie
wsrod badanych oséb z ograniczeniami sprawnosci oraz sprawnych
Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Wykres pokazuje, ze osoby, ktore w ogole nie korzystaja z Internetu, maja
wyzsze $rednie wyniki na skali objawdw somatycznych niz osoby korzystaja-
ce z Internetu lub uczestniczace w spotecznosciach wirtualnych.

Wynik na skali akceptacji wlasnej choroby (0—24)

Aktywnos$¢ spoteczna okazata si¢ powigzana istotnie z wynikiem bada-
nych osob niepetnosprawnych na skali akceptacji wtasnej choroby (F = 3,294;
p = 0,018). Wyniki przedstawione sa na rycinie 23.
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Rycina 23. Wynik na skali akceptacji wtasnej choroby (0-24) a aktywnos$¢ spo-
teczna wsréd badanych oséb z ograniczeniami sprawnosci
Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Rycina 23 pokazuje, ze osoby bardzo aktywne spotecznie, rowniez w spo-
tecznosciach o charakterze heterogenicznym (ASS), maja jednocze$nie naj-
wyzszy wynik na skali akceptacji wlasnej choroby, natomiast osoby samotne
(AS1) wykazuja najmniejszy sposrod badanych grup poziom akceptacji swo-
jego schorzenia.

Analizy nie wykazaly natomiast istotnego zwiazku pomiedzy aktywnoscia
w Internecie a wynikiem na skali akceptacji wtasnej choroby.

Ponizej przedstawiono wykres ilustrujacy wyniki dotyczace akceptacji wita-
snej choroby na tle aktywnosci spolecznej i aktywnosci w Internecie (ryc. 24),
ktory wyraznie pokazuje, ze grupa najlepiej radzaca sobie ze swoja choroba
i doswiadczajaca najmniej negatywnych konsekwencji psychicznych zwiaza-
nych z niepetnosprawnos$cia sa osoby bardzo aktywne spotecznie w §rodowi-
sku heterogenicznym, zaréwno realnym (ASS), jak i wirtualnym (AI3).
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Aktywnos¢ spoteczna .
yw P Srednia (wynik
na skali

bardzo aktywni samoakceptaciji
wiasnej choroby
AIS (0-24 pkt))
aktywni homogenicznie 20,0
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aktywni nieformalnie
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kontakty z rodzing 10.0
i/lub znajomymi 75
0

samotni

T T
nie korzystajg korzystajg aktywni w spot.
z Internetu z Internetu wirtualnych

Aktywnos$¢ w Internecie

Rycina 24. Wynik na skali akceptacji wtasnej choroby (0-24) a aktywnosé spo-
teczna i aktywnos¢ w Internecie wsréd badanych oséb
Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Czy niepetnosprawnosé jest widoczna dla innych?

Okazalo sig, ze nie ma zwiazku pomigdzy tym, czy niepelnosprawnosc¢ oso-
by badanej jest widoczna dla innych oséb, a jej aktywnos$cia spoteczna oraz
aktywnoscia w Internecie. Jest to wynik, ktory pokazuje, iz widoczna niepet-
nosprawno$¢ nie uniemozliwita osobom badanym aktywnosci spotecznej. By¢
moze wigc badane osoby z widocznymi rodzajami schorzen nie do§wiadczaty
wykluczenia ze wzgledu na swoja niepetnosprawnosé¢ lub tez bardzo dobrze
poradzily sobie z uprzedzeniami ze strony innych ludzi.

Liczba chordb, na ktore cierpi osoba badana

Nie wykazano istotnego zwiazku migdzy aktywnoscia spoteczna lub aktyw-
noscia w Internecie, a tym, na ile dana osoba badana cierpiata choréb, jednak
analiza czgstosci, zwlaszcza, gdy bierze si¢ pod uwage obie zmienne katego-
rialne jednoczesnie (aktywno$¢ spoteczng i aktywnos$¢ w Internecie) dostar-
cza interesujacych danych (ryc. 25).
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Rycina 25. Liczba choréb, na ktére cierpi osoba badana, a jej aktywnos¢ spo-
teczna i aktywnos¢ w Internecie
Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Okazuje sig, ze te osoby, ktore cierpia na wigksza liczbg chorob, dos¢ czgsto
poszukuja relacji z innymi ludzmi w ramach spotecznosci wirtualnych (AI3)
oraz homogenicznych §rodowisk (Al4). Z kolei te osoby, ktore w ogole nie ko-
rzystaja z Internetu (All), a sa dotknigte wigcej niz jedna choroba, okazaly si¢
bardzo aktywne w r6znych srodowiskach, takze heterogenicznych (ASS).

5.3.3. Aktywnosc¢ spoteczna i aktywnosc w Internecie a status zawodowy
0S0b badanych

Analizy nie wykazaly istotnego zwiazku pomigdzy aktywnoscia spotecz-
na 0sob badanych a tym, jaka w momencie przeprowadzania wywiadow byta
ich sytuacja zawodowa. W tabeli 20 pokazano czg¢stosci w zakresie kazdego
z trzech mozliwych statusow zawodowych dla poszczegdlnych grup w ramach
zmiennej aktywno$¢ spoteczna.
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Tabela 20. Aktywnos¢ spoteczna a aktywnos$¢é zawodowa w grupie osob z ogra-

niczeniami sprawnosci i os6b

sprawnych (n = 76)

Grupy w ramach Podzial ze

zmiennej aktyw- wzgledu na  Status zawodowy I:::E a Procent
nos¢ spoteczna  sprawnos¢
AS1 ON Nie pracuje i nie poszukuje pracy 2 33,3
Samotni . . .
Nie pracuje, ale poszukuje pracy 1 16,7
Pracuje 3 50,0
Ogotem 6 100,0
(OS] Brak Brak Brak
AS2 ON Nie pracuje i nie poszukuje pracy 5 20,0
g’fownle .rodz.lna Nie pracuje, ale poszukuje pracy 6 24,0
i/lub znajomi
Pracuje 12 48,0
Braki danych 2 8,0
Ogétem 25 100,0
(O] Nie pracuje i nie poszukuje pracy 0 0,0
Nie pracuje, ale poszukuje pracy 1 8,3
Pracuje 11 91,7
Ogotem 12 100,0
AS3 ON Nie pracuje i nie poszukuje pracy 2 22,2
a!(tywm, al? tylko Nie pracuje, ale poszukuje pracy 4 44,4
nieformalnie
Pracuje 2 22,2
Braki danych 1 11,1
Ogodtem 9 100,0
oS Nie pracuje i nie poszukuje pracy 2 28,6
Nie pracuje, ale poszukuje pracy 1 14,3
Pracuje 4 57,1
Ogétem 7 100,0
AS4 ON Nie pracuje i nie poszukuje pracy 3 33,3
aktywni, Nie pracuje, ale poszukuje pracy 2 22,2
ale w grupach )
o charakterze Pracuje 4 44,4
homogenicznym Ogotem 9 100,0
(ON] Brak Brak Brak
AS ON Nie pracuje i nie poszukuje pracy 2 28,6
bardzo aktywni Nie pracuje, ale poszukuje pracy 2 28,6
w réznych $rodo-
wiskach Pracuje 3 42,9
Ogoétem 7 100,0
oS Nie pracuje i nie poszukuje pracy 0 0,0
Nie pracuje, ale poszukuje pracy 0 0,0
Pracuje 1 100,0

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.
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Analizy dotyczace zwiazku pomigdzy aktywnos$cia w Internecie a aktywno-
$cia zawodowa, podobnie jak te dotyczace aktywnosci spotecznej, nie wyka-
zaty istotnych réznic pomigdzy grupami, ale ciekawych danych dostarcza ana-
liza czgstosci w poszczegolnych grupach przedstawiona w tabeli 21:

Tabela 21. Aktywnos¢é w Internecie a aktywnos¢ zawodowa w grupie oséb z ogra-
niczeniami sprawnosci i os6b sprawnych (n = 76)

Grupy w ramach Podziat ze .

. . Liczba
zmiennej aktyw- wzgledu na  Status zawodowy o0s6b Procent
nos¢ w Internecie sprawnos¢é
Al ON Nie pracuje i nie poszukuje pracy 7 46,7
nie korzystajg Nie pracuje, ale poszukuje pracy 1 6,7
w ogole z Internetu

Pracuje 6 40,0

Braki danych 1 6,7

Ogotem 15 100,0

oS Nie pracuje i nie poszukuje pracy 1 50,0

Nie pracuje, ale poszukuje pracy 0 0,0

Pracuje 1 50,0

Ogétem 2 100,0

Al2 ON Nie pracuje i nie poszukuje pracy 4 15,4

korzystajg Nie pracuje, ale poszukuje pracy 9 34,6
z Internetu, )

ale nie z jego Pracuje 12 46,2

interaktywnych Braki danych 1 3,8

funkej Ogotem 26 100,0

oS Nie pracuje i nie poszukuje pracy 1 6,7

Nie pracuje, ale poszukuje pracy 1 6,7

Pracuje 13 86,7

Ogotem 15 100,0

AS3 ON Nie pracuje i nie poszukuje pracy 3 20,0

aktywni . Nie pracuje, ale poszukuje pracy 5 33,3
w spotecznosciach ]

wirtualnych Pracuje 6 40,0

Braki danych 1 6,7

Ogotem 15 100,0

oS Nie pracuje i nie poszukuje pracy 0 0,0

Nie pracuje, ale poszukuje pracy 1 33,3

Pracuje 2 66,7

Ogotem 3 100,0

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

W obydwu grupach respondentéw wsrod osob, ktore w ogole nie korzystaja
z Internetu, najwigkszy procent nie posiada pracy ani jej nie szuka. Natomiast
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osoby korzystajace z Internetu oraz uczestniczace w spotecznosciach wirtual-
nych, niezaleznie od tego, czy sa sprawne, czy maja ograniczenia sprawnosci
w jakims$ zakresie, najczesciej sa osobami posiadajacymi pracg lub jej poszu-
kujacymi. Obecnie rzeczywiscie trudno wyobrazi¢ sobie poszukiwanie pracy,
a takze sama prace bez posiadania kompetencji w zakresie obstugi kompute-
ra oraz korzystania z Internetu.

5.3.4. Aktywnos$c¢ spoteczna i aktywno$c w Internecie a zmienne zwigzane
Z samoakceptacjg i poczuciem jako$ci zycia

Samoakceptacja (na skali: 0-3)

Analizy nie wykazaly zwiazku pomigdzy aktywnoscia spoteczna badanych
0s6b a poziomem ich samoakceptacji. Jesli chodzi o dane dotyczace relacji po-
migdzy aktywnoscia w Internecie a samoakceptacja, to rowniez nie uzyskano
wyniku §wiadczacego o istotnym statystycznie zwiazku.

Ocena jakosci Zycia

Poczucie jako$ci zycia os6b badanych mierzone byto przez odpowiedz na
pytanie: ,,Jak ocenia Pan(i) swoje cale dotychczasowe zycie — jakie ono byto?”
(mozliwe odpowiedzi: wspaniate — 7, udane — 6, dosy¢ dobre — 5, ani dobre,
ani zte — 4, niezbyt udane — 3, nieszczesliwe — 2, okropne — 1).

Analizy dotyczace zwiazku pomigdzy aktywno$cia spoleczna badanych
osob a tym, jak oceniaja swoje zycie, zostaly ze wzgledu na mata probe prze-
prowadzone na catej badanej grupie osob (bez podziatu na ON i OS, pomigdzy
tymi grupami nie wykazano bowiem istotnych statystycznie roznic w zakresie
oceny jakosci zycia). Okazato sig, ze jest istotny zwiazek pomigdzy aktywno-
$cia spoteczna a ocena jakosci zycia u 0sob badanych: chi? (4,n=76)=14,133;
p = 0,007. Uzyskana miara monotonicznej zalezno$ci zmiennych tau-c
Kendalla wynosi 0,202 (p = 0,026) i pokazuje pozytywny zwiazek pomigdzy
aktywnos$cia spoteczna a ocena jakosci zycia; czyli im wigksza aktywnosc,
tym wyzsza ocena jakosci zycia.

Wyniki dotyczace jakosci zycia badanych nie rosna jednak liniowo.
Zdecydowanie najwyzej oceniali swoje zycie respondenci, ktorzy sa aktywni
w roznorodnych srodowiskach (grupa ASS) — $rednia 6,13 na skali od jednego
do siedmiu; nastgpnie osoby nalezace do grupy AS3, czyli aktywne, ale w nie-
formalny sposoéb — srednia 5,50; pozniej grupa AS2, czyli osoby majace kon-
takty gtownie z rodzing i/lub znajomymi — $rednia 4,89; natomiast wyraznie
gorzej od pozostatych grup, a podobnie do siebie swoje zycie oceniali respon-
denci z grupy AS4, czyli aktywni w spolecznosciach o charakterze homoge-
nicznym — $rednia 4,44; oraz z AS1, czyli osoby samotne — $rednia 4,33. Ten
wynik pokazuje, ze duza aktywnosc¢, ale wylacznie w homogenicznym $ro-
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dowisku, czyli na przyktad w grupie innych osob niepelnosprawnych, nie ma
zwiazku z wyzszymi ocenami jakosci zycia, podczas gdy aktywno$¢ w §rodo-
wisku heterogenicznym zdaje si¢ znaczaco podnosic jako$¢ zycia badanych.

Roéwniez jesli chodzi o aktywnos¢ w srodowisku wirtualnym, okazato sig,
ze istnieje istotny zwiazek migdzy ta aktywnoscia a ocena swojego zycia przez
osoby badane: chi*(2, n=76)=6,694; p=0,035. Miara tau-c Kendalla w przy-
padku aktywnosci wirtualnej wynosi 0,256; p = 0,013 i $wiadczy o tym, ze
osoby bardziej aktywne w $rodowisku wirtualnym charakteryzowalo wyz-
sze poczucie jako$ci zycia niz osoby niekorzystajace w ogdle z Internetu.
Zdecydowanie najwyzej oceniali swoje dotychczasowe zycie badani, kto-
rzy sa uczestnikami spotecznosci wirtualnych (AI3) — §rednia 5,44; nastepnie
osoby korzystajace z Internetu, z wyltaczeniem z jego interaktywnych funk-
cji (AS2) — érednia 5,15; najnizsze oceny wlasnego zycia (wyraznie nizsze niz
w dwoch pozostatych grupach) zanotowano wsrdd osob w ogdle niekorzysta-
jacych z Internetu (AIl) — $rednia 4,41.

Aktywnos$¢ spoteczna

Srednia (jak
bardzo aktywni ocenia Pan(i)
swoje cate
dotychczasowe
zycie — jakie
aktywni homogenicznie - ono byto?)

udane

aktywni nieformalnie dosy¢ dobre

i dobre, ani zt
kontakty z rodzing, | ani dobre, ani zte

i/lub znajomymi niezbyt udane

samotni - nieudane

I I I
nie korzystaja korzystajg aktywni w spot.
z Internetu z Internetu wirtualnych

Aktywnos$¢ w Internecie

Rycina 26. Ocena swojego zycia a aktywnos¢ spoteczna i aktywnos¢ w Internecie
wsrod badanych oséb
Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Na rycinie 26 pokazano wyniki dotyczace oceny dotychczasowego zycia
przez osoby badane w konteksécie obydwu rodzajow aktywnosci: spotecznej
i w Internecie. Za udane uwazali swoje zycie badani bardzo aktywni w hete-
rogenicznym $rodowisku (ASS5), a jednoczes$nie niekorzystajacy z Internetu
(AIl). Te osoby wydawaly si¢ najbardziej zadowolone z zycia. Pozostate dwie
grupy osob aktywnych spotecznie w heterogenicznych grupach (ASS5), czyli
te, ktore przy tym korzystaja z Internetu (AlI2), oraz te, ktore sa uczestnika-
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mi spoteczno$ci wirtualnych (AI3), rowniez pozytywnie oceniaty swoje zy-
cie — jako dosy¢ dobre. Takie same oceny byly charakterystyczne dla osob
aktywnych spotecznie w nieformalny sposéb (AS3), a jednoczesnie aktyw-
nych w spotecznosciach wirtualnych (AI3). Warto zauwazy¢, ze osoby ak-
tywne w srodowiskach o charakterze homogenicznym (AS4), niezaleznie od
tego, jaka byta ich aktywnos$¢ w Internecie, oceniaty wlasne zycie jako nie-
zbyt udane. By¢ moze wigc aktywno$¢ homogeniczna nie wptywa najlepiej na
poczucie jakosci zycia, poglebiajac wrazenie odmiennosci wobec ludzi ,,zdro-
wych”.

5.4. Podsumowanie

Okazato si¢, ze pte¢ osob badanych, ich wiek, wyksztatcenie oraz wiel-
kos$¢ miejscowosci zamieszkania nie miaty istotnego zwiazku z tym, jaki ro-
dzaj aktywnosci spotecznej najlepiej je charakteryzowat. Jest to wynik dos¢
optymistyczny, oznacza bowiem, ze w zbadanej grupie poziom aktywnosci
spotecznej jest w duzej mierze niezalezny od czynnikéw socjodemograficz-
nych, ktore nie determinuja mozliwosci poszerzania sieci spotecznej przez
jednostki. Jesli chodzi o aktywno$¢ w Internecie, to istotne okazaly sig jej
zwiazki z wiekiem oraz poziomem wyksztatcenia, co nie byto wynikiem za-
skakujacym. Korzystanie z Internetu wymaga pewnych kompetencji technolo-
gicznych, w oczywisty sposob bardziej powszechnych wsrod osob mtodszych
i lepiej wyksztalconych. Ten wynik wskazuje juz na grupg osob: starszych
i gorzej wyksztatconych, do ktorych powinny by¢ kierowane projekty zwigk-
szajace kompetencje w zakresie obstugi komputera.

Zgromadzone dane pozwalaja wnioskowac, ze grupa osob najlepiej radza-
cych sobie z choroba, odczuwajacych najmniej negatywnych konsekwencji
psychicznych zwiazanych z niepelnosprawnoscia sa osoby bardzo aktywne
spotecznie w §rodowisku heterogenicznym, zaréwno realnym (ASS), jak 1 wir-
tualnym (AI3). Potwierdza to poczatkowe przypuszczenia dotyczace pozy-
tywnego wplywu heterogenicznych srodowisk na dobrostan psychiczny czto-
wieka. Spojne z tym wnioskiem sa rowniez wyniki dotyczace oceny wlasnego
zycia: zdecydowanie najwyzej oceniali swoje zycie ci badani, ktorzy sa ak-
tywni w roznorodnych srodowiskach (grupa AS5). Ponadto osoby korzystaja-
ce z Internetu (grupa Al2), a w szczego6lnosci badani, ktdrzy sa uczestnikami
spotecznosci wirtualnych (grupa Al3), oceniali swoje zycie lepiej niz osoby
nieuczestniczace w ogole w réoznorodnym srodowisku spotecznym, jakim jest
Internet (AIl). R6znorodno$¢ otoczenia spotecznego mozna wigc uznac za po-
zytywny czynnik zmian w zyciu 0s6b z ograniczeniami sprawnosci, co sche-
matycznie pokazuje rycina 27.
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Skuteczne radzenie

Z nie| Scia,

wrel i

i wirtualnego ludzmi

Rycina 27. R6znorodnos¢ otoczenia spotecznego jako pozytywny czynnik zmian
W zyciu 0os6b z ograniczeniami sprawnosci
Zrédto: opracowanie wiasne.



Rozdziat 6

Dziatalno$¢ w stowarzyszeniach i forach
internetowych — dane z wywiaddéw eksperckich

6.1. Wprowadzenie

Niniejszy rozdziat zawiera fragmenty czterech wywiadow eksperckich, kto-
re potraktowano jako dodatkowe zrodto wiedzy o aktywnos$ci spotecznej osob
z ograniczeniami sprawnosci. Eksperci, z ktorymi przeprowadzono dodatko-
we wywiady, sami maja ograniczenia sprawnosci. Cierpia na rzadko wystgpu-
jace choroby, z ktérymi postanowili radzi¢ sobie dzigki wlasnej aktywnosci,
zaktadajac stowarzyszenia lub fora internetowe ogniskujace si¢ wokot kwestii
zwiazanych z danym rodzajem niepetnosprawnos$ci. W tym rozdziale przed-
stawiono tylko niewielki fragment uzyskanych z wywiadow danych.

6.2. Motywacja do podejmowania aktywnosci

Najczestszym powodem zalozenia stowarzyszenia sa wlasne doswiadcze-
nia zwiazane z chorobg czy niepelnosprawnoscia danej osoby. Jak pokazuja
badania dotyczace procesow grupowych (Brown, 2006), jednym z powodow
tworzenia si¢ grup jest tzw. wspotzaleznos¢ losu jej cztonkdéw. Zgodnie z ta
zasada poczatkiem dziatalno$ci spotecznej bywa wigc decyzja o tym, ze warto
skontaktowac si¢ z innymi osobami majacymi podobne problemy:

Ja nie chciatam by¢ sama, chciatam zobaczy¢, ze ludzie z moim problemem zyjg tez nor-
malnie. Chciatam zobaczy¢, czy to, co sie czyta w Internecie, w encyklopediach, prawda,
ze rokowania niepomysine, jakies tam guzy na nerwach i tak dalej, ze to jest tylko jakis tam
niewielki odsetek i ze sg ludzie zbuntowani. No, bo to powstato z buntu, bo my$my po pro-
stu siebie wyszukaty i mysmy chciaty pokaza¢, ze my jesteSmy normalni, ze jesteSmy fajni
(wywiad 1 ze wspotzatozycielkg forum internetowego zrzeszajacego osoby chore na rzadkg
chorobe genetyczng).

Osoby rozpoczynajace aktywno$¢ stowarzyszeniowa, cho¢ czgsto na po-
czatku nie miaty sprecyzowanego celu dziatalnosci, bardzo szybko dowie-
dzialy sig, jakie sa oczekiwania cztlonkow stowarzyszenia, i staraly si¢ dopa-
sowac¢ oferte do potrzeb:

Kazda choroba, kazda niepetnosprawnosc, przewlekta szczegdlnie i szczegodlnie trwajgca od
dziecinstwa czy od wczesnych lat mtodosci, powoduje, ze cztowiek staje sie niepetnosprawny
w jaki$ sposob spotecznie i ma zdecydowanie wigksze problemy w zyciu codziennym niz
przecietny cztowiek zdrowy. Dodatkowo grupa chordb, ktorg zajmujemy sie w naszym stowa-
rzyszeniu, bardzo czesto doprowadza do widocznej fizycznej niepetnosprawnosci, w zwigzku
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z tym powoduje to, ze osoby, ktére chorujg na choroby reumatyczne, bo o takich méwimy,
bardzo czesto sg na marginesie spoteczenstwa, bez pracy czesto, nie majg nawet dobrych
podstaw, mam na mysli edukacje, zeby, zeby zdoby¢ prace czy w ogole sta¢ sie samodziel-
nym w zyciu codziennym. (...) W zwigzku z tym organizacja, ktorej jestem wspoizatozycie-
lem, stara sie, aby osoby chore reumatycznie miaty, ogdlnie biorac, tatwiejsze zycie. O co
chodzi, chodzi o to, aby wspiera¢ takie osoby w edukacji, w zdobywaniu zawodu, w uczeniu
asertywnosci, w zdobywaniu samodzielnosci, w usamodzielnianiu sie i wychodzeniu z domu
w momencie, w momencie dorosniecia do tych dwudziestu kilku lat, chodzi réwniez o walke,
jesli tak moge powiedzie¢, z poczuciem osamotnienia i z takim poczuciem bezradnosci, ze
no jestem chora, nic nie moge, i wszyscy inni muszg mi pomagac, bo jestem biedna przeciez,
jestem niepetnosprawna i chora (wywiad 2 z zatozycielkg stowarzyszenia).

Celem takiej dziatalnosci staje si¢ czasem po prostu che¢ wspierania oséb,
ktore znalazty si¢ w nowej, trudnej sytuacji:

Przychodzg nowi, ktérzy sa w tym samym momencie, w ktérym my kiedys bylismy, ze tez
na przyktad szukajg, tez sie pytaja ,Dlaczego ja?”, tez sie boja... | po tych wtasnie, po tych,
co przychodzg, widaé, jak jest taki pierwszy szok, prawda, szukanie tego po Internecie, jest
,Matko Boska, jaka to straszna choroba!”... Potem one przychodza na forum, patrza, ze my
normalnie zyjemy... Patrzg, ze owszem, sg osoby, ktére sg bardzo poszkodowane przez tg
chorobe, ale sg tez osoby, ktére normalnie zyjg (wywiad 1 ze wspotzatozycielkg forum inter-
netowego zrzeszajacego osoby chore na rzadkg chorobe genetyczng).

Poczatki dziatalnos$ci bywaja bardzo niesformalizowane, oparte gtownie na
relacjach z innymi osobami doswiadczajacymi podobnych problemow. Ludzie
znajduja w jaki$ sposob (czgsto przy pomocy Internetu) kontakt do innych
0s0b majacych takie same klopoty zdrowotne, a pdzniej powstaje pomyst za-
toZenia stowarzyszenia czy forum:

To forum powstato spontanicznie. Zaczeto od tego, ze szukatam w Internecie informac;ji o cho-
robie i trafitam na wpis jednej z dziewczyn, wiec napisatam do niej i na poczatku tak bardzo...
Bardzo rzadko odzywatysmy sie do siebie... (...) PisalySmy o wszystkim, tak o chorobie to
bardzo ostroznie, zeby siebie nie straszyé, o swoich zainteresowaniach, no i w pewnym mo-
mencie na tym czacie rozmawiatySmy tak czesto, ze zaczeto brakowa¢ nam miejsca, gdzie
mozna bytoby zostawi¢ sobie wiadomos$¢, bo na czacie musieliSmy sie spotyka¢ wszyscy
w jednym momencie i wszyscy do siebie w jednym momencie. | wtedy jedna z dziewczyn
zaproponowata, zeby stworzy¢ forum (wywiad 1 ze wspotzatozycielkg forum internetowego
zrzeszajacego osoby chore na rzadka chorobe genetyczng).

6.3. Konsekwencje aktywnosci spotecznej i obywatelskiej

Wszystkie osoby, z ktéorymi rozmawiano, podkres$laty, ze gtowna korzyscia
z bycia cztonkiem lub zatozycielem jakiego$ stowarzyszenia jest zmniejszenie
poczucia osamotnienia w problemach i duze wsparcie, jakie mozna od innych
ludzi uzyskaé. Tozsamos$¢ spoteczna cztowieka wiaze sig z przynaleznoscia
grupowa (Brown, 2006). Zatem gdy stajemy si¢ cztonkiem jakiej$ grupy, za-
mieniamy sposob spostrzegania siebie samego. Czgsto istotne okazuje si¢ to,
Ze mozna samemu wspiera¢ inne osoby, stac si¢ dla kogos waznym.
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W jaki sposob stowarzyszenie jest dla mnie wazne? Na pewno jest to cos$, co bardzo utatwia
mi przejscie wielu trudnych miesiecy hospitalizacji i takiego okresu, kiedy gorzej sie czuje i na
przyktad jestem w szpitalu; jest to cos co odrywa moje mysli od mojej wtasnej choroby, daje
poczucie, ze musze sie dobrze poczu¢, musze wreszcie z tego szpitala wyjs¢, bo jest wiele
0s0b, ktére na mnie czekajg, i musze z powrotem wrdci¢ do tej dziatalnosci, ktérg lubie tak
naprawde (wywiad 2 z zatozycielkg stowarzyszenia).

Aktywna dzialalno$¢ w stowarzyszeniu moze poza poczuciem wspolno-
ty i zadowoleniem z wtasnej aktywnosci umozliwia¢ inne spojrzenie na cho-
robg:

Na pewno stowarzyszenie to jest miejsce, gdzie moim atutem staje sie choroba. Jest to dos¢
unikalna sytuacja, poniewaz zwykle choroba jest przeklenstwem, pietg achillesowg i czyms,
czym sie raczej cztowiek nie chwali. Tutaj w stowarzyszeniu to, ze choruje juz wiele lat i bardzo
wiele probleméw mam zwigzanych z chorobg, i bardzo duzo hospitalizacji w bardzo réznych
miejscach, powoduje, ze moge zdecydowanie, zdecydowanie lepiej, bardziej umiejetnie moze
dziata¢ w stowarzyszeniu i jestem w stanie lepiej zrozumie¢ potrzeby oséb, ktore sie kontaktu-
ja z naszym stowarzyszeniem. Takze to jest dla mnie osobiscie wtasnie bardzo wazna sprawa,
ze moge chorobe zamieni¢ w swdj atut (wywiad 2 z zatozycielkg stowarzyszenia).

Korzysci zwiazanych z wlasna aktywnos$cia spoteczng jest wiele, jednak
osoby, z ktérymi przeprowadzono wywiady eksperckie, zwracaly rowniez
uwagg na pewne bariery formalne zwiazane z zaktadaniem oraz dzialaniem
stowarzyszen:

No przede wszystkim wielkim wyzwaniem jest zorganizowanie tego, takg drogg formalna.
Pamietam, ze zanim doszto do tego, ze nasze stowarzyszenie zostato zarejestrowane, mineto
naprawde no... wedtug mnie dwa lata, moze trzy, moze nawet wiecej. To byly przygotowa-
nia, konsultacje z prawnikami i tak dalej, bo byly checi, byly osoby, natomiast wszystko to
sformalizowag, to byta kupa roboty naprawde i bardzo duzy wysitek wielu oséb (wywiad 3 ze
wspotzatozycielkg stowarzyszenia).

Jest w ogodle generalny problem stowarzyszen, ze my mozemy podnosic rézne problemy i na-
wet je wnies¢ do jakiej$ debaty publicznej, no ale... Ale my nie jestesmy w stanie formalnie
ich naprawde zatatwi¢ bardzo czesto... Takze to tez jest frustrujgce (wywiad 4 ze wspétzato-
zycielem stowarzyszenia).

Pojawity si¢ rowniez wypowiedzi dotyczace pewnych zagrozen zwiaza-
nych z negatywnym wpltywem niektorych cztonkéw wspdlnoty osob chorych
na dany rodzaj choroby, na innych jej cztonkdw:

Niektorzy sobie wtasnie cenig ten kontakt z innym chorymi. Oczywiscie czasami moze sie to
przeradza¢ w sesje narzekactwa, ale tez, tez oczywiscie jest ktopot z tym, ze niektorzy wy-
korzystujg taki... takie spotkanie do jakby kreowania siebie w roli autorytetu i tam przejmuja
stery, i tez prébujg dominowacé innych, i jakby swojg wizje choroby... Czesto to jest jakas
taka katastroficzna wizja, sprzedajg innym i tez tam trzeba ratowac¢ tych, szczegélnie nowych
cztonkéw... Przychodzi jaki$ mtody chtopak, ktéry sie dopiero dowiedziat, ze jest chory, i tam
go od razu straszg jakas osteoporozg czy jakimis najrézniejszymi problemami, jakie dotykajg
tylko jakis utamek chorych, a przynajmniej nie wiekszos$¢, i tez po wielu latach choroby (wy-
wiad 4 ze wspoéizatozycielem stowarzyszenia).
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6.4. Jak zwiekszy¢ aktywnos¢ spoteczng i obywatelskg w Polsce?
Rekomendacje z wywiadow eksperckich

Eksperci podkreslali, ze Polacy nie sa nauczeni wspdlnego dziatania i roz-
wiazywania problemow, w szczeg6lnosci w jaki$§ sformalizowany sposob. By
zwigkszy¢ taka dziatalno$¢, potrzebna jest zmiana mentalno$ci oraz wyelimi-
nowanie ztych skojarzen z czasow PRL dotyczacych uczestnictwa w organi-
zacjach.

Wydaje mi sie, ze tak naprawde, jak we wszystkim, duze znaczenie ma tez edukacja; jezeli
dzieciaki, ktére chodzg do szkoty, do liceum, przyzwyczaja sie do tego, ze biorg udziat w roz-
nych akcjach, ze pomagaja, ze nie wiem co, cokolwiek, zbierajg puszki, kapsle, to potem jest
jakos tatwiej, no, przejs¢ do dorostego. No u mnie sie tak zaczeto, ze wtasnie wczesnie sie
tak zaczeto jakos, nie wiem, aktywizowanie takie od podstaw, praca, no, zeby pokaza¢, ze po
prostu jest to jakis tam element zycia, ktory przynosi bardzo, bardzo mite efekty (wywiad 3 ze
wspoizatozycielkg stowarzyszenia).

Po prostu ludzie musza sie na wiasnej skorze troszeczke nauczyc, ze jest pewna kategoria
spraw, ktore tatwo sie zatatwia razem, a bardzo trudno samemu, albo niemozliwe jest czasem
samemu. | tez troche to jest chyba problemem w Polsce, to znaczy mie¢ zaufanie do tej dru-
giej osoby, ze ja nie zaktadam stowarzyszenia, zeby kogos wykiwa¢, czy fundacji. (...) Tutaj
w tych sprawach aktywnosci spotecznej chyba duzo problemoéw takich naszych mentalnoscio-
wych wychodzi (wywiad 4 ze wspdizatozycielem stowarzyszenia).

Eksperci rekomendowali, zeby we wspotczesnym $wiecie w dzialalnosci
stowarzyszeniowej korzysta¢ z nowoczesnych technik komunikacji, na przy-
ktad z Internetu:

Na pewno poradzitabym osobom chcacym zatozyé stowarzyszenie, zeby duzy nacisk ktadli
na nowoczesne media, to znaczy na przyktad forum, Internet, wtasnie jakies Gadu-Gadu i tak
dalej, bo jest to tatwy i skuteczny sposéb na nawigzywanie znajomosci, na rozszerzenie dzia-
talnosci i tak dalej. Mysle, ze sporo stowarzyszen w Polsce ma z tym problem, bo wiele jest
pewnie jakichs takich starszych, ze tak powiem, nieprzyzwyczajonych do tej formy (wywiad 3
ze wspotzatozycielkg stowarzyszenia).

W wypowiedziach ekspertdow sporo byto réwniez gorzkich stow pod ad-
resem samych ,,dziataczy”; okazuje si¢ bowiem, ze czg$¢ dziatan ma charak-
ter pozorny oraz ze niejednokrotnie pojawiaja si¢ problemy organizacyjne.
Wszyscy eksperci wskazywali, ze opor w podejmowaniu aktywnych dziatan
jest spowodowany doswiadczeniami z okresu PRL. Mowili rowniez o nieefek-
tywnych sposobach podejmowania dziatan, na przyktad o dtugich, do niczego
nieprowadzacych zebraniach:

Chyba brakuje takiej kultury organizacyjnej, to znaczy... to znaczy nie zawsze ludzie wie-
dza, ze spotykaja sie, nie wiem, nie po to tylko, zeby sobie pogadagc, (...) ze jakby nie zdajq
sobie sprawy z procesu, jak grupy funkcjonuja, jak funkcjonujg zebrania i... Zebrania czesto
w niecelowy sposob do jakich$ monstrualnych rozmiaréw sie rozrastaja, nikt nie umie nad tym
zapanowac i nie ma planu, nie ma osoby, ktéra kieruje tym zebraniem. Tu jest chyba jakas
sprawa spoteczna, ze ludzie nie umiejg tego robi¢, albo to kiedys, nie wiem, partia za nich
robita... nie wiem, kosciot czy wojsko, a oni nigdy nie musieli tego robic... (...) | to pokazuje,
ze to jest jakis$ problem spoteczny (wywiad 4 ze wspétzatozycielem stowarzyszenia).
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6.5. Podsumowanie

Od czego zalezy aktywnos$¢ jednostki na polu spotecznym? Z pewnoscia
od wielu czynnikow, ale impulsem do dziatania jest czgsto doswiadczanie ja-
kiej$ trudnosci. W wywiadach podkreslano rowniez, ze dziatalnos¢ spoteczna
czesto zalezy od jednej lub kilku szczego6lnie aktywnych osob, ktore potrafia
zmotywowac innych i nada¢ tej dziatalnosci mniej lub bardziej zorganizowa-
ny charakter. Zatem warto byloby wspiera¢ takich lokalnych liderow, utatwiac¢
im zatatwianie kwestii formalnych, docenia¢ ich wysitek — tym bardziej, ze
aktywni rodzice przekaza swoim dzieciom taki wlasnie styl uczestnictwa spo-
tecznego i radzenia sobie z ktopotami, czego przyktadem moze by¢ ponizsza
wypowiedz:

Sa ludzie, ktérzy majg duza tatwo$é w przechodzeniu od dziatan indywidualnych do skrzyki-
wania sie i do organizowania konkretnych spraw. Ja mam ojca akurat, ktéry jest wtasnie taka
osoba, ktoéra... ktdra jak byto trzeba, to... Jak na poczatku lat dziewiecdziesiatych byta plaga
kradziezy samochoddw, mojemu ojcu trzy ukradli, zorganizowat parking spoteczny. Pdzniej
to sie juz plaga troche stato, no ale mniejsza z tym, na poczatku to byt jakis tam postep, ze
zorganizowat ludzi i zatozyli sobie parking. Jak nie byto telefondéw na ulicy, to tez zorganizowat
sgsiadow, zeby ewentualnie jakos zadziata¢. Jak teraz mieszka w miejscu, gdzie przez 10 lat
miasto nie mogto zbudowac drogi, no to skrzyknat sasiadéw, chodzit do burmistrza, od kogos,
do kogos... i w koncu zrobili tg droge (wywiad 4 ze wspoizatozycielem stowarzyszenia).



Zakonczenie

Przedmiotem badan opisywanych w tej ksiazce byt charakter uczestnictwa
0sOb z ograniczona sprawnoscia w spotecznosciach lokalnych i wirtualnych
oraz zakres i jako$¢ ich korzystania z zasobow tych spolecznosci w porow-
naniu z osobami sprawnymi. Poniewaz jednak trudno jest bada¢ wylacznie
uczestnictwo w spotecznosciach, zbadano wigc szersze zjawisko: aktywnosci
spotecznej oraz aktywnosci w Internecie wsrod osob badanych.

Okazato si¢, ze w badanej grupie pojawity si¢ jakoSciowe rdznice w sty-
lach aktywno$ci spotecznej pomiedzy osobami z ograniczeniami sprawnosci
1 sprawnymi. Charakterystyki tych stylow w podziale na ON i OS przedsta-
wia tabela 22:

Tabela 22. Style aktywnosci spotecznej u badanych oséb z ograniczeniami
sprawnosci i oséb sprawnych1

Style aktywnosci spotecznej u badanych
oso6b z ograniczeniami sprawnosci

Style aktywnosci spotecznej u badanych
os6b sprawnych

Wieksza réznorodnosé stylow:

od samotnosci przez utrzymywanie kontaktow
gtéwnie z rodzing i/lub znajomymi, nastepnie
aktywnos¢ nieformalng (sasiedzka, w miejsco-
wos$¢ zamieszkania, bez czlonkostwa w orga-
nizacjach), aktywno$¢ w spotecznosciach
o charakterze homogenicznym (z cztonko-
stwem w organizacjach), po bardzo duzg ak-
tywnos¢ w réznorodnych srodowiskach.

Tendencja do aktywnosci w spofecznosciach
o charakterze homogenicznym, szukanie
porozumienia z osobami majgcymi podobng
sytuacje zdrowotng, zyciowa.

Wystepowanie u niektérych osdb poczucia
zupetnego osamotnienia, wykluczenia spo-
tecznego.

Mniejsza ré6znorodnos¢ stylow:

tylko trzy z pieciu wystepujacych u o0s6b
z ograniczeniami sprawnosci: utrzymywanie
kontaktow gtéwnie z rodzing i/lub znajomymi,
aktywnos$¢ nieformalna (sgsiedzka, w miejsco-
wos$¢ zamieszkania, bez cztonkostwa w orga-
nizacjach) lub bardzo duza aktywnos$¢ w réz-
norodnych $rodowiskach.

Nie zaobserwowano w badanej grupie
tendencji do aktywnosci w spotecznosciach
o charakterze wyraznie homogenicznym.

Mniejsza lub wigksza sie¢ kontaktow spotecz-
nych, ale bez poczucia osamotnienia, wy-
obcowania.

Zrédito: na podstawie badan wiasnych.

Jesli chodzi o aktywno$¢ w Internecie, badane osoby z ograniczenia-
mi sprawnosci nieco czgsciej niz sprawne nie korzystaty z Internetu w ogo-

! Pamigtajmy o stosunkowo niewielkiej grupie osob badanych uczestniczacych w niniej-
szym badaniu, zatem wnioski maja charakter pewnych hipotez mozliwych do sprawdzenia
w wigkszych ilosciowych badaniach, nie za$ kategorycznych stwierdzen.
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le (27% ON, 10% OS), ale rowniez czgsciej byly aktywnymi cztonkami spo-
tecznosci wirtualnych (27% ON, 15% OS). Ogolnie jednak obie grupy: ON
oraz OS w podobny sposob korzystaja z zasobow Internetu.

e Na podstawie wynikéw réznych badan mozna przypuszczaé, ze wspotczesnie osoby
z ograniczeniami sprawnosci poszukujg w Internecie zaréwno informaciji, jak i — coraz cze-
Sciej i chetniej — kontaktow z innymi ludzmi, przy czym naturalna heterogenicznosé $wiata
wirtualnego zabezpiecza je przed putapka homogenicznych grup, niejednokrotnie ograni-
czajgcych cztowiekowi perspektywe widzenia swiata.

e Rozw¢j Internetu dat ludziom mozliwos¢ kontaktéw z osobami z najblizszego kregu spo-
tecznego (np. rodzing czy sgsiadami), jak réwniez z osobami znacznie fizycznie oddalony-
mi. To ma szczegolne znaczenie dla 0sob, ktorych skuteczne funkcjonowanie w sieciach
spotecznych jest zaburzone w wyniku ograniczen sprawnosci oraz barier wynikajacych
z niedostosowania otoczenia spotecznego i fizycznego do specyficznych potrzeb oséb
z niepetnosprawnoscia.

Zgodnie z przewidywaniami, w$rod osob badanych znalazty si¢ takie, kto-
re sg uczestnikami wigcej niz jednej spotecznosci, na przyktad spotecznosci
lokalnej w swojej miejscowosci lub spotecznos$ci sasiedzkiej, a takze spotecz-
nosci wirtualnej. Niektorzy respondenci poza kregiem rodzinnym nie utrzy-
mywali kontaktéw z innymi ludzmi. Wérdd badanych byty osoby, ktore lepiej
odnajdywaly si¢ w terytorialnej spotecznosci lokalnej, i takie, ktorej lepiej sig
czuly w stworzonej dzigki rozwojowi Internetu spoteczno$ci wirtualne;.

Okazato sie, ze im osoba badana byta bardziej aktywna spotecznie, tym wigksze prawdopo-
dobienstwo, ze byta réwniez bardziej aktywna w Internecie, i odwrotnie.

Wsrod badanych osob najwigceej bylto takich, ktére maja glownie kontak-
ty z rodzing i przyjaciotmi, a jednoczesnie korzystaja z Internetu regularnie,
lecz nie uczestnicza w spotecznosciach wirtualnych. Nie jest to wynik zaska-
kujacy, poniewaz sa to osoby umiarkowanie korzystajace z zasoboéw spotecz-
nych, zaréwno realnych, jak i wirtualnych, a wigc takie, ktorych aktywnos¢
na obydwu polach mozna okresli¢ jako przecigtna. Moze to s$wiadczy¢ o tym,
ze aktywnosc¢ spoleczna jest zmienng z rozktadem zblizonym do normalnego
(w przypadku wielu zmiennych najmniej osob uzyskuje wyniki skrajne, naj-
wigcej — wyniki pochodzace ze $rodka skali), wskazuje to rowniez na szero-
kie pole niewykorzystanych zasobow tkwiacych w spotecznosciach lokalnych
1 wirtualnych.

Wazne wydaje si¢ rozroznienie trzech grup osob, jesli chodzi o aktywnosé
spoteczna, a mianowicie: 0s6b samotnych, oséb aktywnych w spoteczno-
Sciach homogenicznych i 0séb aktywnych w zrdznicowanych srodowiskach,
oraz pewnych charakterystycznych dla nich danych z badan (tab. 23).

Jak wskazuja wybrane wyniki, jesli chodzi o niektére wazne zmienne psy-
chologiczne, jak akceptacja wlasnej choroby czy ocena jakosci swojego zycia,
grupa osob aktywnych w spolecznosciach homogenicznych podobna jest ra-
czej do 0s6b samotnych niz do grupy osob aktywnych w roznorodnych $rodo-
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wiskach. Wyniki badanych aktywnych w srodowiskach jednorodnych sa, jesli
chodzi o zadowolenie z zycia czy akceptacj¢ wlasnej choroby, o wiele nizsze
niz wyniki osob aktywnych w §rodowiskach heterogenicznych.

Tabela 23. Charakterystyka os6b z ograniczeniami sprawnosci z trzech grup ak-

tywnosci spotecznej

Osoby samotne (grupa
AS1)

Osoby aktywne w spotecz-
nosciach homogenicznych
(grupa AS4)

Osoby aktywne w réznorod-
nych srodowiskach (grupa
AS5)

Najczesciej osoby z choroba-
mi psychicznymi lub epilepsja

Najczesciej osoby z innymi
przewlektymi ograniczeniami
sprawnosci (mogag by¢ w tej

Najczesciej osoby z niepet-
nosprawnosciag ruchowg lub
wzrokowg,

grupie osoby z rzadkimi ro-
dzajami niepetnosprawnosci)
lub deficytami wzroku

Na skali akceptacji wiasnej
choroby (skala 0—-24 pkt)
Srednia: 9,3

Na skali akceptacji wtasnej
choroby (skala 0-24 pkt)
Srednia: 11,3

Na skali akceptacji wtasnej
choroby (skala 0-24 pkt)
Srednia: 18,9 — najwyzsza
wsrod wszystkich badanych
0s6b

Srednia ocena wtasnego
zycia: 6,13 (na skaliod 1 —
okropne, do 7— wspaniate)

Srednia ocena wlasnego
zycia: 4,44 (na skaliod 1 —
okropne, do 7 — wspaniate)

Srednia ocena wiasnego
zycia: 4,33 (na skali od 1 —
okropne, do 7 — wspaniate)

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Z przedstawionych badan i analizy literatury wynikaja pewne rekomenda-
cje dla r6znych instytucji i organizatorow zycia spotecznego:

e Wydaje si¢, ze nadmierna homogeniczno$¢ srodowiska spotecznego moze
w przypadku osob z ograniczeniami sprawnosci poglebia¢ odizolowanie
od zewngtrznego $wiata, by¢ przyczyng marginalizacji lub wykluczenia,
a wigc negatywnie wptywac na poczucie jakos$ci zycia czy radzenie sobie
z niepetnosprawnos$cia. Bywa, ze wywotuje to poczucie krzywdy i prowa-
dzi do roszczeniowej postawy wobec $wiata zewngtrznego, czasem tylko
do narzekania:

Oczywiscie czasami wtasnie spotkanie przeradza sie w jakie$ seanse narzekania, ze mnie tu
strzyka i mnie tu strzyka, a dlaczego ciebie tu nie strzyka... Jest to jest dziwne, Ze nie strzyka
cie tutaj... Pewnie, ze czasem dobrze by byto zrobi¢ spotkanie, albo w ogdle z rodzinami
i wtedy bez tego narzekania, jako$ tak bardziej integracyjnie, normalnie tak (wywiad 4 ze
wspotzatozycielem stowarzyszenia).

Z kolei, jak wynika z badan, doswiadczanie naturalnej heterogenicznosci
$wiata spotecznego sprzyja lepszemu radzeniu sobie z niepetnosprawnoscia
1 wyzszej satysfakcji z zycia, o ile oczywiscie osoba nie doswiadcza ze stro-
ny innych ludzi dyskryminacji, lecz akceptacji. Innymi stowy, zbytnia homo-
geniczno$¢ otoczenia spotecznego hamuje rozwdj umiejgtnosci psychospo-
lecznych, zamyka czlowieka na nowe do§wiadczenia i odmienne poglady, ale

80



rowniez odcina go w pewnym sensie od zasobow tkwiacych w zréznicowa-
nym $rodowisku.

Roéznorodne otoczenie spoteczne daje natomiast mozliwos¢ rozwijania wie-
lu cennych kompetencji, jest zrodtem przydatnych ,,znajomosci”. Taka spo-
tecznos¢ ma w sobie prawdopodobnie wigkszy potencjal niz jednorodna gru-
pa zamknigta na zewngtrzny $wiat.

Nie chodzi oczywiscie o to, by osoby z ograniczeniami sprawnosci w 0go-
le nie tworzyly grup ztozonych z 0so6b do nich podobnych, warto jednak, by
mialy takze innych znajomych, stykaty si¢ z innymi niz ich wtasne problema-
mi i z innymi niz tkwiace w jednorodnej spotecznosci zasobami.

Przy budowaniu programoéw aktywizacji dla oséb z ograniczeniami sprawnosci warto wiec
pamigta¢ o zachowaniu naturalnej réznorodnosci $wiata spotecznego os6b uczestniczacych
w programach. Organizujgc szkolenie, nie nalezy dazy¢ do tworzenia homogenicznych grup,
na przyktad zamiast przygotowywac zajecia z obstugi komputera wytgcznie dla oséb niepet-
nosprawnych ruchowo w okreslonym wieku, zorganizowaé szkolenie dla oséb o danym pozio-
mie znajomosci technik komputerowych, dostosowane dla oséb poruszajacych sie na wézku
i otwarte takze dla oséb sprawnych.

e Rozwdj cywilizacji i rynek pracy wymuszaja konieczno$¢ sprawnej obstu-
gi komputeréw i swobodnego poruszania si¢ w sieci. Jak wynika z badan,
jest to umiejetnos¢ niezbedna przy poszukiwaniu pracy i niezwykle pomoc-
na w nawiagzywaniu relacji z innymi ludzmi. Korzystanie z Internetu wy-
maga jednak pewnych kompetencji technologicznych, w oczywisty sposob
bardziej powszechnych wsrod oséb mlodszych i lepiej wyksztalconych.
Dlatego wazne jest udzielenie wsparcia dla 0s6b z r6znymi rodzajami nie-
pemosprawnosci po 45. roku zycia, z nizszym poziomem wyksztalcenia.
Przy projektowaniu szkolen dla tej grupy docelowej nie powinno si¢ ich
jednak zamykac¢ dla innych zainteresowanych, mlodszych czy lepiej wy-
ksztalconych. Badania pokazuja, ze jesli chodzi o aktywno$¢ w Internecie,
istotny okazal si¢ jej zwiazek z wiekiem oraz poziomem wyksztatcenia,
dlatego tez powinny to by¢ podstawowe kryteria przy naborze uczestni-
kow grup, cho¢ nie jedyne. W Polsce w ostatnich latach zrealizowano wie-
le programéw, dzigki ktérym osoby z niepelnosprawno$cia mogty otrzy-
mac sprzet komputerowy. Warto przy wprowadzaniu tego typu programu
proponowa¢ maksymalnie kompleksowa ustuge, czyli szkolenie z obstugi
komputera, obstugi Internetu, programowania, grafiki komputerowej itp.,
tak aby korzyscia dla beneficjenta nie byto wytacznie posiadanie sprzetu,
lecz takze umiejetno$¢ korzystania z niego.

e 7 badan wynika, ze z nastgpujacych trzech grup badanych: oséb z choroba-
mi psychicznymi, chorych na epilepsj¢ i chorujacych na rzadkie choroby,
w tym genetyczne, pochodzito najwigcej ludzi osamotnionych, spolecznie
wyobcowanych. Dlatego osoby te wymagaja szczegdlnego wsparcia i po-
mocy, nastawionej na aktywizacje spoteczna i wlaczanie w gtowny nurt
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zycia spolecznego. Przy tworzeniu projektow aktywizacji spotecznej nale-
zy pamigta¢ o zasadzie maksymalizowania réznorodnosci wewnatrz grup,
a wigc inkluzji spotecznej, nie za$ gettoizacji.

W wywiadach indywidualnych, zaréwno eksperckich, jak i tych w badaniu
wlasciwym, pojawiat si¢ wielokrotnie postulat stworzenia lepszego doste-
pu do informacji o ré6znych projektach i programach wspomagajacych oso-
by z niepetnosprawnoscia. Nie ma jednego miejsca w Internecie, w ktorym
mozna byloby znalez¢ na przyktad wszystkie mozliwe projekty skierowa-
ne dla 0sob z niepetnosprawnoscia wzrokowa czy wszystkie nowe projek-
ty aktywizacji zawodowej. Jeden z badanych mowi:

Chodzitem sie dopytywaé o wtasnie takie projekty. Sq kompletnie niedoinformowani. Sg btedy
na stronach, u nich. Nie majg ... na przyktad byta oferta pracy, to juz nie pamietam, gdzie to
byto, co nie mogtem sie dowiedzie¢ o zwykty numer telefonu, bo mieli btedny na stronie inter-
netowej, a btedny u siebie. |, no, niestety, zanim sie dowiedziatem, to juz oferta mineta (cytat
z wywiadu, dotyczy wspotpracy osoby badanej z Urzedem Pracy w jego miejscowosci — ON,

M, 54 lata).

Ten problem mdgtby by¢ rozwigzany przez stworzenie na przyktad na stro-

nie internetowej PFRON elektronicznej bazy dostepnych programéw, propo-
nowanych zar6wno przez instytucje publiczne, jak i organizacje pozarzadowe,
wspomagajacych poszczegolne grupy osob z ograniczeniami sprawnosci lub
programéw dostepnych dla 0sob z ograniczeniami sprawnosci (czyli takich,
ktore nie sa bezposrednio do nich skierowane, ale sa organizowane w warun-
kach dostgpnych dla niepelnosprawnych). Z takiej bazy danych korzy$¢ mo-
glyby czerpaé nie tylko wszystkie osoby z niepetnosprawnoscia, ale takze ich
bliscy i osoby zainteresowane programami skierowanymi do 0sob z niepetno-
sprawnoscia oraz projektujace takie programy.
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Jesli w zyciu spolecznym zalezy nam na rozwijaniu potencjatu spoteczno-
sci lokalnych, niezbedne jest budowanie kompetencji cztonkdéw tej spo-
tecznosci, w szczegolnosci jednostek naturalnie aktywnych, niezaleznie od
tego, czy sa osobami z ograniczeniami sprawnosci, czy tez osobami spraw-
nymi. Ksztatcenie liderow poprzez ich uczestnictwo w procesie wypraco-
wywania zmian, szukania rozwiazan prawdziwych probleméw i zaanga-
zZowanie w pracg na rzecz spotecznosci lokalnej daje szanse na dokonanie
realnych zmian. Ten cel mozna osiagna¢ tworzac m.in. programy szkole-
niowe wspierajace lokalnych liderow, osoby aktywne w danej spoteczno-
sci lokalnej lub tez majace potencjat aktywnosci. To jest postulat do insty-
tucji lokalnych.

Osoby z rzadkimi rodzajami niepelnosprawnosci doswiadczaja wyobcowa-
nia nawet wsrod osob niepetnosprawnych. Objawem niektérych chorob ge-
netycznych czy neurologicznych moga by¢ zachowania spotecznie wyklu-
czajace, takie jak ruchy mimowolne lub nieporadno$¢ ruchowa, sprawiajace
wrazenie, ze osoba chora jest pod wptywem alkoholu. Podwyzszenie §wia-



domosci Polakéw na temat takich rzadkich choréb mogloby wplynac¢ na
zmniejszenie marginalizacji dotknigtych nimi osob. Dlatego tez potrzebna
jest kampania spoteczna dotyczaca rzadkich chorob genetycznych i towa-
rzyszacych im objawow, na przyktad poswigcona chorobie Huntingtona.
Nastepna rekomendacja dotyczy szerszego kontekstu. Zyjemy w kraju,
w ktorym idea budowania spoteczenstwa obywatelskiego nadal jest dos¢
abstrakcyjna. Spoteczenstwo obywatelskie charakteryzuje si¢ aktywnoscia
i zdolno$cia do samoorganizacji oraz okreslenia i osiagania wyznaczonych
celow bez impulsu ze strony wladzy panstwowej. Jest zatem autonomicz-
nym bytem zdolnym réwnowazy¢ wladze panstwowa (Osiatynski, 2004).
Podstawowa cecha spoteczenstwa obywatelskiego jest $wiadomos$¢ jego
cztonkéw, potrzeba wspolnoty oraz dazenie do ich zaspokajania, czyli za-
interesowanie sprawami spotecznosci i poczucie odpowiedzialnosci za jego
dobro. Przyktadowe przejawy spoleczenstwa obywatelskiego to aktywno$¢
spoteczna, organizacje pozarzadowe, samorzadnos¢, wolontariat, wspot-
praca dla dobra wspdlnoty, trwaty i zrownowazony rozwdéj. Wiele 0sob ba-
danych podkreslato, ze jakiekolwiek zrzeszanie si¢ czy dziatalno$¢ w orga-
nizacjach kojarzy im sig bardzo zle, gldwnie ze wzgledu na doswiadczenia
z czasé6w PRL. Osoby mlode, cho¢ czgsto do§¢ aktywne, rowniez nie sa
nauczone, by wspdélnie z innymi uczniami, studentami czy mieszkancami
danej miejscowosci rozwiazywac problemy, dziata¢. Bez edukacji obywa-
telskiej na najnizszych poziomach trudno méwi¢ o zmianie mentalnos$ci.
Ksztaltowanie przekonan na temat aktywnosci spotecznej trzeba zaczy-
na¢ od najwczesniejszych lat. Zanim nastgpna reforma o§wiaty przyniesie
wymierne systemowe rezultaty, warto tworzy¢ programy edukacyjne dla
dzieci i mtodziezy (zarowno niepetnosprawnych, jak i sprawnych) propa-
gujace aktywnos¢ spoteczng i obywatelska. Oprocz szkét miejscem reali-
zacji tego typu dziatan mogtyby by¢ domy kultury. Program edukacyjny
tego typu musialby zawiera¢ elementy warsztatow i warto byloby zorga-
nizowac go w terenie. Ze wspolczesnej metodyki nauczania (Dryden, Vos,
2000; Mietzel, 2002) wynika, ze cztowiek uczy si¢ znacznie efektywniej
poprzez wlasne do§wiadczenie i dziatanie. W zwiazku z tym warto wpro-
wadza¢ aktywne metody nauczania, takie jak warsztat i trening. Budujac
taki program, mozna opiera¢ si¢ czgSciowo na pomystach wykorzystywa-
nych w szkoleniach biznesowych z zakresu team-buildingu, na ktorych
uczestnicy wspolnie rozwiazuja problemy itp., ale przede wszystkim da-
wac dzieciom do rozwigzania rzeczywiste problemy, na przyktad zleci¢ im
zaprojektowanie placu zabaw dla mtodszych kolegow lub zaplanowanie
sprzatania okolicy itp. Korzystnie bytoby, gdyby programy byly budowa-
ne zgodnie z zasadami PAR (participatory action research — badania opar-
te na wspoluczestnictwie w dziataniu; Reason, Bradbury, 2001).
Zaktadajac fundacj¢/stowarzyszenie, poza niezbednymi formalnymi kwe-
stiami warto pozna¢ mechanizmy psychologiczne i socjologiczne wptywa-
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jace na dziatanie grupy. Ze wzgledu na zaobserwowany w badaniach silny
zwiazek migedzy homogenicznym stylem aktywno$ci spolecznej a nizszy-
mi wynikami w radzeniu sobie z niepetnosprawno$cia oraz nizsza oce-
na swojego zycia i rownie silny zwiazek migdzy aktywnoscia spoteczna
o charakterze heterogenicznym a pozytywna ocena swojego zycia i bardzo
dobrym radzeniem sobie z niepelnosprawnoscia warto zwréci¢ na te kwe-
stie szczegolna uwage, tworzac nowe grupy wsparcia czy stowarzyszenia.
Zasadniczym celem podobnych grup i organizacji nie powinno by¢ bo-
wiem zamykanie ich cztonkoéw na Swiat zewnetrzny, lecz raczej wspieranie
ich w eksploracji ,,Swiata sprawnych”, np. szkolenia dotyczace mechani-
zmoéw grupowych, rozwijajace kompetencje psychospoteczne oraz wpro-
wadzajace wiedze dotyczaca pozytywnego wplywu heterogenicznych $ro-
dowisk spotecznych na dobrostan cztonkoéw grupy.

Z badan wynika takze, ze mato jest dziatan ukierunkowanych na wspiera-

nie srodowiska osob z niepetnosprawnos$cia, w szczegolnosci osdb im bli-

skich, cztonkow rodziny, opiekundéw osob z ograniczeniami sprawnosci.

Wydaje si¢ to niezbedne, aby system rodzinny/spoteczny dziatat prawidto-

W0, poniewaz:

* roznorodne obcigzenia zwigzane z niepetnosprawnoscia sa w duzej mie-
rze udziatem osob bliskich chorym;

* jest wiele obszaréow, w ktorych w systemowy sposéb warto byloby
wspiera¢ osoby bliskie, cztonkéw rodzin, opiekundw;

* dotychczasowe ujgcie wykluczenia z rynku pracy zaktadato, iz problem
ten dotyka tylko os6b z ograniczeniami sprawnosci, dlatego tez progra-
my aktywizacyjne byly do tych wtasnie osob skierowane;

* pomijano zatem kwesti¢ bezrobocia wsrdd opiekundéw osob choruja-
cych, zwlaszcza przewlekle;

» osoby opiekujace sig bliskimi z niepetnosprawnoscia przeznaczajq czg-
sto ogromna ilo$¢ czasu na opiekg, przez co przestaja by¢ dyspozycyjne
jako pracownicy;

 jednoczesnie rehabilitacja i leki wymagaja duzych naktadow finanso-
wych;

* nie istniejg programy aktywizacyjne skierowane do bliskich 0séb z nie-
petnosprawnoscia;

» niewiele jest rowniez innych programow, na przyktad szkoleniowych,
wspierajacych opiekunow osob chorych;

* tego typu programy stosowane sa z powodzeniem na $wiecie;

» przykladowe rozwiazanie: Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Choroba
Huntingtona w Polsce zaproponowato swoim cztonkom uczestnictwo
w kursie na asystenta osoby niepetnosprawnej, co spotkato si¢ z duzym
zainteresowaniem. Wciaz niewiele jest w Polsce kurséw ksztalcacych
na asystenta osoby niepetnosprawnej. Jednoczesnie osoby zajmujace si¢
w domu cztonkiem rodziny chorujacym przewlekle (w tym przypad-



ku na chorobg Huntingtona) czgsto nie moga podjaé pracy w regular-
nym wymiarze godzin (etat, pot etatu), moglyby natomiast po§wigcic na
nig dwie—cztery godziny dziennie. Jednym z rozwigzan moze wigc by¢
ksztatcenie tych oso6b na asystenta osoby niepelnosprawnej, co datoby
szans¢ zatrudnienia na kilka godzin dziennie prywatnie lub w placow-
kach opiekunczych:

Opiekunowie sg zdrowi, ale majg ograniczenia ze wzgledu na dtugoterminowe okresy opieko-
wania sie chorymi neurologicznie. Z mojej obserwacji wynika, ze w przypadku HD osoba opie-
kujgca sie moze wyjs¢ z domu na okoto dwie—trzy godziny, jesli choroba postepuje na fizyczne
obcigzenia ,ruch plasawiczy”, jesli na psychiczne, to wiasciwie bez przerwy opiekun musi by¢
obecny. Wykonywanie pracy zawodowej poza domem jest praktycznie niemozliwe. Takich
neurologicznych choréb jest juz dos¢ duzo. W takim przypadku juz mamy dwie osoby wyklu-
czone. W innych przypadkach, kiedy opiekun zarabia duzo, zatrudnia osobe obcg, ale w na-
szym spoteczenstwie ten model jest wcigz rzadkoscig. Doksztatcanie oséb dorostych w kie-
runku zdobycia kwalifikacji — opiekun osoby przewlekle chorej, jest szansg do zatrudnienia
takiej osoby na kilka godzin prywatnie lub w placéwkach opiekuriczych. Ekonomicznie rzecz
biorgc, osoba taka nie pozostaje na utrzymaniu opieki spotecznej, co daje wiele korzysci sa-
mej zainteresowanej osobie, jak i ogotowi spoteczenstwa (Danuta Lis, prezes Stowarzyszenia
na rzecz Oséb z Chorobg Huntingtona).

e Lista innych mozliwych dziatan skierowanych do rodzin oséb z ogranicze-
niami sprawnosci:
* Program szkoleniowo-coachingowy zaprojektowany w celu aktywizacji
zawodowej opiekundw osob chorujacych przewlekle;
» Warsztaty dla rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia pomagajace roz-
wija¢ kompetencje wychowawcze, unikajac putapki nadopiekunczosci;
» Szkolenia dla opiekundéw z zakresu pomocy swoim chorujacym bli-
skim;
* Grupy wsparcia dla cztonkow rodzin os6b chorych.
Potencjalne korzysci z programéw skierowanych do cztonkoéw rodzin osob
z ograniczeniami sprawnos$ci przedstawia rycina 28.

Wsparcie dla
oso6b bliskich/ Wzmochienie
czlonkow rodzin catego systemu

Poprawa jakosci
zycia osoby
Z ograniczeniami

osob rodzinnego/
z ograniczeniami spotecznego
sprawnosci

sprawnosci oraz
cztonkow jej
rodziny

Rycina 28. Korzysci zwigzane ze wsparciem osoéb bliskich osobom z niepetno-
sprawnoscia

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.
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Wazna uwaga:

= Kazdy program powinien byé tworzony przy udziale samych zainteresowanych, czyli
w tym przypadku cztonkéw rodzin, w ktérych jest osoba przewlekle chorujgca, niepetno-
sprawna.

= Program taki powinien by¢ odpowiedzig na rzeczywiste potrzeby danej grupy potencjal-
nych beneficjentow.
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Zatgcznik 1

Lista pytan kwestionariusza KBS

Numer
pytania/  Nazwa zmiennej, uwagi Zrédio
bloku
1. Niepetnosprawnos¢ funkcjonalna Wiasne
2. Niepetnosprawnosc¢ formalna (orzeczenie) Wiasne
3. Blok pytan dotyczacy samooceny zdrowia Wiasne
4. Karta schorzen w 12 obszarach, rok diagnozy Wiasne
5. Niepetnosprawnosé orzeczona Wiasne
6. Widocznos¢ 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:
Zygfryd Juczynski (2001)
9. Woptyw pojawienia si¢ niepetnosprawnosci na  Wiasne
zycie badanego
10. Jakos$¢ zycia Michalos, A. C. (2003)
Essays on the quality of life
11. Konsekwencje pojawienia sie niepetnospraw-  Wiasne
nosci dla obecnego zycia
12. Struktura znajomych badanego Wiasne
13. Forma aktywnosci zawodowej Wiasne
14. Sytuacja zawodowa Wiasne
15. Sytuacja zawodowa Wiasne
16. Miejsce zatrudnienia Wiasne
17. Okres pozostawania bez pracy Wiasne
18. Ukonczona szkota Wiasne
19. Edukacja specjalna Wiasne
20. Aktualna nauka Wiasne
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Numer

pytania/ Nazwa zmiennej, uwagi Zrédto
bloku

21. Plany edukacyjne Wiasne
22. Szkota ukonczona przez ojca Wiasne
23. Szkota ukonczona przez matke Wiasne
24. Dzieci badanego Wiasne
25. Pte¢ Wiasne
26. Wielkos¢ miejscowosci zamieszkania Wiasne
27. Stan cywilny Wiasne
28. Sytuacja mieszkaniowa Wiasne
29. Rok urodzenia Wiasne
30. Dochody gospodarstwa domowego Wiasne
31. Charakterystyka gospodarowania dochodem  Projekt EFS

gospodarstwa domowego

Psychospoteczne uwarunkowa-
nia aktywnosci zawodowej 0s6b
niepetnosprawnych

2005-2008, Warszawa: SWPS.

Zrédto: opracowanie Kamil Sijko.



Zatgcznik 2

Etapy badania wtasciwego

Etapy badania wiasciwego

Opis zadania

1. Przygotowanie ostatecznej wers;ji
dyspozycji do wywiaddw

2. Przygotowanie zasad doboru
proby

3. Przygotowanie Instrukcji do
badan w ramach modutu 5 pt.:
Spotecznosci lokalne i wirtualne

4. Przeprowadzenie szkolenia dla
badaczy

5. Znalezienie os6b badanych

6. Przeprowadzenie zaplanowanych
wywiadoéw indywidualnych oraz
wypetnienie przez osoby badane
kwestionariusza KBS

7. Dokonanie transkrypcji wywiadéw

8. Przygotowanie dyspozycji do uzu-
petniajacego badania — wywiadow
eksperckich

9. Przeszkolenie badacza przepro-
wadzajgcego wywiady eksperckie

10. Przeprowadzenie wywiadow eks-
perckich

11. Dokonanie transkrypcji wywiadow
eksperckich

Wprowadzenie niewielkich zmian w dyspozycjach po
badaniu pilotazowym i przygotowanie ostatecznych
papierowych wersji narzedzia dla badaczy.

Opis celowego doboru préby do badan.

Napisanie szczegotowej instrukcji dla badaczy za-
wierajgcej: ogolne informacje o projekcie, informacje
o0 module 5,0pis znaczenia podejmowanych proble-
moéw, charakterystyke narzedzia badawczego, opis
doboru proby oraz procedure postepowania, a na
koncu dyspozycje do wywiadow.

Omoéwienie wszelkich zasad postepowania w trak-
cie badan, przeéwiczenie zadawania pytan zgodnie
z dyspozycjami, przy jednoczesnym zachowaniu
charakterystyki wywiadéw swobodnych, omoéwienie
watpliwosci.

Osoby badane byly dobierane celowo, zatem wy-
magato to duzego zaangazowania zaréwno ze stro-
ny badaczy, jak i kierownika modutu. Zanim wywiad
zostat przeprowadzony, kontrolowano dobdr osoby
badane;j.

Przeprowadzenie wywiadow na podstawie dyspozycji
i nagranie ich na dyktafon, wypetnienie przez osobe
badang przy pomocy badacza kwestionariusza KBS.

Doktadne przepisanie nagranych wywiadéw wedtug
wczesniejszych wskazowek kierownika modutu.

Stworzenie dyspozycji do wywiadéw z osobami zaj-
mujacymi sie aktywnie pracg w ramach forum dla
0s6b z rzadkimi rodzajami niepetnosprawnosci oraz
dyspozycji do wywiaddéw z osobami zajmujgcymi sie
dziatalnoscig stowarzyszeniowa.

Omowienie dyspozycji do wywiaddw i celowy dobdr
ekspertow.

Przeprowadzenie wywiadéw z dwiema osobami zaj-
mujacymi sie forum internetowym oraz z dwiema
osobami zajmujacymi sie dziatalnoscig w stowarzy-
szeniu

Doktadne przepisanie nagranych wywiadéw wedtug
wczesniejszych wskazowek kierownika modutu.

Zrédto: opracowanie wiasne
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Zatgcznik 3

Etapy procedury kodowania

Etapy kodowania

Opis zadania

Kodowanie otwarte 10 losowo wybra-
nych wywiadéw

Stworzenie pierwszej wers;ji klucza
kodowego

Szkolenie os6b majacych kodowaé
materiat jakosciowy z badan

Zakodowanie szesciu wywiadow
za pomoca pierwszej wersji klucza
kodowego

Stworzenie ostatecznej wersji klucza
kodowego (zob. aneks)

Kodowanie osiowe catosci materiatu
jakosciowego

Dokonanie pierwszego, otwartego kodowania na
probce uzyskanego materiatu

Po etapie kodowania otwartego nastagpit etap ko-
dowania osiowego, w wyniku ktérego powstata pierw-
sza wersja klucza kodowego

Wprowadzenia 0sob kodujgcych w zagadnienia
zwigzane ze specyfikg analiz jakosciowych, szko-
lenie z obstugi pakietu Maxqda 2007, zakodowanie
przyktadowego materiatu

Kodowanie to miato na celu sprawdzenie klucza
kodowego oraz wprowadzenie do niego wszystkich
niezbednych zmian

Powstato ostateczne drzewo kodowe stworzone
wokot gtéwnych kategorii pojawiajacych sie w wywia-
dach

Zakodowanie wszystkich 76 wywiadéw indywidual-
nych wedtug ostatecznej wers;ji klucza kodowego

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Zatgcznik 4

Klucz kodowy odpowiadajgcy kwestiom
poruszanym w wywiadach

e osoba badana o sobie
e niepelnosprawnos¢

rodzaj niepelnosprawnosci

historia niepelosprawnosci

ocena wilasnej niepetnosprawnosci
problemy zwiazane z niepelnosprawnoscia
poczucie wyjatkowosci

e przestrzen spoleczna

rodzina

— inni krewni

— rodzice

— zona/maz, partnerka/partner

— dzieci

znajomi/przyjaciele

kontakty z sasiadami

mieszkancy i1 kontakty z nimi

Koscidt, zycie parafialne, wspolnoty 1 tym podobne
uczestnictwo w wyborach

wlasna dziatalno$¢ polityczna

wlasna dziatalno$¢ na rzecz spolecznosci lokalnej
cztonkostwo w organizacjach

imprezy w miejscowosci zamieszkania

e Internet
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nie korzysta

— dlaczego nie?

korzysta

— ulubione portale/strony

— ile czasu

— co robi:
sciaga muzyke/filmy
strony dla 0s6b niepetnosprawnych
gra
bierze udziat w czatach
pisze blog



czyta wiadomosci
robi zakupy
kontaktuje si¢ z ludzmi
inne
— dlaczego korzysta?
* co sadzi o Internecie?
miejsce zamieszkania
* jak si¢ mieszka
* dziatalnos$¢ lokalnych wtadz samorzadowych
* ocena pracy instytucji/organizacji lokalnych
— pomoc spoteczna
— instytucje opieki zdrowotnej
— Urzad Pracy
— domy kultury/swietlice
— inne instytucje
* poczucie bezpieczenstwa
* przywiazanie do miejsca zamieszkania
praca
* brak pracy
* praca teraz
» praca kiedys
» zaklady pracy chronionej
» pracodawca
* wspotpracownicy
» glowne zrodta utrzymania
czas wolny
poglady osoby badanej
* dotyczace zycia ogolnie
 dotyczace przemian ostatnich 20 lat w Polsce
 polityka i sprawy spoteczne
* marzenia osoby badanej
* zainteresowania
edukacja/nauka/rozwoj osobisty
 szkolenia
media
* telewizja ogoélnokrajowa
* telewizja regionalna
 prasa ogdlnokrajowa
+ prasa lokalna
» praca ogolnokrajowa
inne wazne



Aneks

Charakterystyka systemowego projektu badawczego
finansowanego ze srodkéw Unii Europejskiej —

nr WND-POKL-01.03.06-00-041/08: Ogdlnopolskie badanie
sytuacji, potrzeb i mozliwosci osob niepetnosprawnych

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

Podstawowe informacje o projekcie

Okres realizacji projektu:
1 grudnia 2008 — 31 maja 2010 roku

Lider projektu:
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych, kierownik
projektu po stronie lidera: dr Jacek Pluta, Instytut Socjologii Uniwersytetu
Wroctawskiego

Partner naukowy:

Szkota Wyzsza Psychologii Spolecznej w Warszawie, koordynator zespotu
badawczego SWPS: prof. dr hab. Anna Izabela Brzezinska

Informacje o projekcie: www.aktywizacja2.swps.pl

Cel ogolny projektu

Celem projektu jest opracowanie rekomendacji dla Ogolnokrajowej Strategii
na rzecz zwigkszenia aktywnosci spoteczno-zawodowej 0sdb niepetnospraw-
nych z rzadko wystepujacymi postaciami niepetnosprawnosci (ONR, w tym
z niepetlnosprawnosciami sprz¢zonymi — ONS) w oparciu o diagnozg prze-
prowadzona na probie 100 tysigcy osob niepelnosprawnych, jak rowniez re-
komendacji dla projektu Planu Dziatania POKL dla Priorytetu I Zatrudnienie
i integracja spoteczna.

Cele szczegotowe projektu

1. Analiza porownawcza regulacji prawnych dotyczacych oséb z grup ONR
oraz ONS w Polsce, w Unii Europejskiej (UE) i na $wiecie w celu okres-
lenia podstawowych kierunkow dziatan ograniczajacych ich marginaliza-
cje z jednej strony, a utatwiajacych inkluzje z drugie;.
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10.

11.

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

Klasyfikacja przyczyn rzadko wystgpujacych postaci niepetnosprawnosci

oraz niepetnosprawnosci sprzezonych w obu wyodrgbnionych grupach na

tle przyczyn pozostatych typoéw niepetnosprawnosci.

Charakterystyka wtasciwosci 0sob z grup ONR oraz ONS na tle catej ba-

danej grupy os6b niepetnosprawnych: czynniki socjodemograficzne, sy-

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

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

na tle catej badanej grupy osoéb niepetnosprawnych.

Catosciowa diagnoza sytuacji psychospotecznej obu grup osob — ONR

1 ONS — na tle catej badanej grupy osob niepetnosprawnych.

Okreslenie kluczowych czynnikdw 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 r6znych od czynnikow charakte-
rystycznych dla pozostatych 0sob 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.

Wyodrgbnienie uktadu czynnikow:

(a) sprzyjajacych inkluzji (wtaczaniu),

(b) utrudniajacych inkluzjg 0s6b z grup ONR i ONS w system edukacji
i rynek pracy.

Opracowanie zasad tworzenia projektow dziatan zmierzajacych do przy-

wrocenia 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 0séb z grup ONR i ONS w — szczegoblnie otwarty — rynek pracy.
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Wykonawcy projektu
Zespol Badawczy SWPS w Warszawie

koordynator Zespotu:
prof. dr hab. Anna Izabela Brzezinska

koordynatorzy modutow badawczych:
mgr Jakub M. Iwanski

mgr Radostaw Kaczan

mgr Konrad Piotrowski

mgr Ludmita Rycielska

mgr Piotr Rycielski

mgr Kamil Sijko

mgr Karolina Smoczynska

dr Dorota Wiszejko-Wierzbicka

mgr Pawet Wolski

Zespol przygotowujacy ekspertyzy na potrzeby projektu
dr Karolina Appelt
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Maciej Btaszak
Instytut Filozofit UAM w Poznaniu

mgr Piotr Brycki
Rzecznik Osob Niepetnosprawnych w GK Impel

mgr Tomasz Chudobski
radca prawny

mgr Szymon Hejmanowski
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Stawomir Jabtonski
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Mariola Ktos
Osrodek Szkolno-Wychowawczy dla Dzieci Niestyszacych we Wroctawiu

mgr Katarzyna Linda
Instytut Etnologii i Antropologii Kulturowej UAM w Poznaniu

mgr Matgorzata M. Kulik
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

dr Joanna Matejczuk
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

mgr Piotr Matejczuk
prawnik, niezalezny ekspert
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mgr Lukasz Przybylski
Instytut Filozofii UAM w Poznaniu

mgr Malgorzata Tomaszewska
Fundacja Aktywnej Rehabilitacji, Osrodek Kultury Ochota

dr Joanna Urbanska
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Grzegorz Wiacek
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

mgr Michal Wierzbicki

niezalezny ekspert rynku mediéow i marketingu sportowego w Polsce

i na $wiecie

dr Maciej Wilski

Akademia Wychowania Fizycznego im. Eugeniusza Piaseckiego w Poznaniu

dr Julita Wojciechowska
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

mgr Agnieszka Wolska
Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji

dr Beata Ziotkowska
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

Recenzenci ekspertyz i publikacji przygotowanych w ramach projektu

prof. SGH dr hab. Piotr Btgdowski
Szkota Gtowna Handlowa w Warszawie

prof. dr hab. Barbara Gaciarz
Akademia Gorniczo-Hutnicza w Krakowie

prof. USI dr hab. Malgorzata Gornik-Durose
Uniwersytet Slaski w Katowicach

prof. dr hab. Elzbieta Hornowska
Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

prof. dr hab. Zofia Kawczynska-Butrym
Uniwersytet Marii Curie-Sktodowskiej w Lublinie

prof. dr hab. Stanistaw Kowalik
Akademia Wychowania Fizycznego im. Eugeniusza Piaseckiego w Poznaniu

prof. dr hab. Ryszard Lukaszewicz
Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Toruniu

prof. dr hab. Piotr Oles$
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

prof. dr hab. Roman Ossowski
Uniwersytet Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy
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doc. dr hab. Wtodzimierz Pankow
Instytut Filozofii i Socjologii PAN

dr Dariusz Rosinski
Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

prof. dr hab. Grzegorz Se¢dek
Szkota Wyzsza Psychologii Spolecznej w Warszawie

prof. dr hab. Helena S¢k
Szkota Wyzsza Psychologii Spolecznej, Wydziat Zamiejscowy we Wroctawiu

prof. dr hab. Zbigniew Wozniak
Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

prof. dr hab. Bogdan Zawadzki
Uniwersytet Warszawski

Struktura projektu

Projekt badawczy byt 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
proébie ogolnopolskiej;
III. 1 stycznia 2010 — 31 marca 2010 roku calosciowa 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$ 1a-
czyli uczestnicy badan: osoby z powszechnie wystgpujacymi ograniczenia-
mi sprawnos$ci (ONP), osoby z rzadko wystepujacymi niepetnosprawnosciami
(ONR), osoby z niepelnosprawnoscia sprzgzona (ONS) oraz — jako grupa po-
rownawcza — osoby sprawne (OS). Na tym etapie osoby dobierane byly do ba-
dan wedlug zasad doboru celowego na podstawie kryteriow ustalanych odreb-
nie w kazdym module i zweryfikowanych przez ekspertow. Charakterystyka
wszystkich modulow badawczych realizowanych na pierwszym etapie pro-
jektu dostepna jest na stronie internetowej projektu pod adresem: www.akty-
wizacja2.swps.pl.

Dwa gtowne cele dziatalnosci na etapie pierwszym to poglgbiona diagno-
za zasobow indywidualnych i zasobow srodowiska osob z ograniczeniami
sprawnosci oraz przygotowanie i pilotaz kwestionariusza, ktory byt narzg-
dziem badan w etapie drugim. Glownym za$ celem etapu drugiego byto ilo-
sciowe, wielowymiarowe oszacowanie skali zjawiska niepelnosprawnosci
rzadkiej 1 sprzezonej. Na etapie trzecim zostaty zintegrowane wyniki badan
z obu etapow oraz stworzone rekomendacje dla osob i instytucji realizujacych
programy skierowane do §rodowiska 0sob z ograniczeniem sprawnos$ci oraz
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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

zespot badawczy SWPS

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

zespot badawczy SWPS

Efekty:

= Uporzgdkowana 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

Efekty:

= Dobrana do badan proba

100 tys$. ON reprezentatyw-

na dla populacji ON

Przeszkolony zespét 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

Efekty:

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

= Opracowane catosciowe
rekomendacje — integra-
cja rekomendacji z etapu
pierwszego i drugiego

Upowszechnianie wynikow

projektu:

= Przygotowanie prezentaciji
wynikow 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 |. Brzezinska.

Dodatkowo zaplanowano wykonanie 16 ekspertyz, przygotowywanych
przez specjalistow i opiniowanych przez zewnetrznych recenzentdw (blind
review), a dotyczacych réznych probleméw zwigzanych z funkcjonowaniem
0s0b niepetnosprawnych, szczegdlnie z grup ONR i ONS. Ekspertyzy zostaty
wykorzystane jako pomoc w ustaleniu kryteriéw i zasad doboru 0s6b do grup
poréwnawczych: ONP-ONR—ONS w etapie I, wyselekcjonowaniu pytan do
kwestionariusza badan sondazowych (KBS) w etapie 11, a takze w ocenie traf-
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nosci przyjetych zatozen i zastosowanych narzgdzi 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 mechanizmow psychologicznych, powia-
zanych badZz nawet determinujacych aktualna sytuacj¢ psychospoteczna oséb
z ograniczeniami sprawnosci, szczeg6lnie z grup ONR i ONS.

Hipotezy

Nasze podstawowe hipotezy skupiatly si¢ na specyficznej sytuacji oséb
z rzadko wystepujacymi ograniczeniami sprawnosci i niepetnosprawnoscia
sprz¢zona (ztozona), ktéra moze wywolywaé poczucie wyraznej odmienno-
$ci w grupie niepelnosprawnych. W zyciu codziennym osoby te moga do-
swiadczac specyficznych problemow, wynikajacych na przyktad z braku wie-
dzy medycznej, niskiej swiadomosci najblizszych czy braku odpowiednich
rozwigzan systemowych. Borykaja si¢ takze z problemem ,,sierocych” pro-
cedur medycznych, w tym koniecznosci zazywania sierocych lekow (orphant
drugs). PrzypuszczaliSmy zatem, iz marginalizacja i wykluczenie spotecz-
ne, a takze autodyskryminacja i dyskryminacja w r6znych dziedzinach zycia,
w stopniu najwyzszym dotycza grupy osob niepelnosprawnych z rzadko wy-
stepujacymi postaciami niepetnosprawnosci, w tym/lub z niepelmosprawno-
$ciami sprz¢zonymi.

Przypuszczalismy tez, ze czynniki zaradcze tkwia w zrownowazonej in-
terakcji jednostki z otoczeniem. Pomoc niezrownowazona, nieuwzgledniaja-
ca relacji migdzy rodzajem i jakos$cia zasobow osobistych a rodzajem i jako-
$cia zasobow spotecznych (bogactwo vs. ubdstwo oraz ich heterogenicznosé
vs. homogeniczno$¢) nasila tendencje dyskryminacyjne i autodyskryminacyj-
ne. Moze tez zwrotnie utrudni¢ inkluzj¢ spoteczna, ktora wiaze sig nie tylko
z dostgpem do réznych dobr czy réwnoscia szans, lecz takze z jakoscia funk-
cjonowania 0sob 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 dziatah w obszarze polityki spotecznej wobec 0s6b niepet-
nosprawnych (ON) na szczeblu centralnym, regionalnym i lokalnym. Jednakze
beneficjentami ostatecznymi — w dtuzszej perspektywie — sa jako grupa doce-
lowa osoby z r6znymi ograniczeniami sprawnosci.
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Badania na pierwszym etapie dotyczyly osob w wieku 18—60 (kobiety)
118—65 (mgzczyzni) lat oraz porownawczo 0sob w grupach 15-17 lati60/65-75
lat dobieranych wedtug zasad doboru celowego. Na etapie drugim w ogo6l-
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 narzedzia badawcze. Byla to albo adaptacja narzedzi
stosowanych w innych krajach, albo wtasna konstrukcja. Relacje migedzy 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-
petosprawnych; kwestionariusz zawieral 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-
biegato w trzech etapach i dotyczyto za kazdym razem osob z grup ONP,
ONR i ONS: (1) n = 120 oso6b: diagnoza tre$ci i wymiarow autostereoty-
poéw; (2) n = 90 osbéb: rozpoznanie wplywu aktywizacji autostereotypu na
funkcjonowanie poznawcze i emocjonalne; (3) n = 60 osoéb: badanie sku-
tecznosci programow interwencyjnych wspierajacych funkcjonowanie spo-
teczne, poznawcze i emocjonalne 0sob z ograniczona sprawnoscia;

e Modul 3a. Historia Zycia, punkty zwrotne i trajektorie Zyciowe: prze-
badano tacznie 430 os6b, w tym 315 0s6b z ograniczeniami sprawnosci
1 115 0s6b sprawnych; kluczowym kryterium doboru byt wiek badanych,
ktorych dobierano do trzech grup: wczesna dorosto$é (23-39 lat; n = 105
ON oraz n = 40 OS); srodkowy okres dorostosci (41-60 lat; n = 112 ON
oraz n = 39 OS); p6zna dorostos¢ (61-85 lat; n = 98 ON oraz n = 36 OS).
W przeprowadzonych badaniach wykorzystano kwestionariusze do oceny
poczucia punktualnosci wydarzen zyciowych i orientacji temporalnej oraz
wywiad kliniczny ze skalami szacunkowymi, ktéry stuzyt do badania punk-
tow zwrotnych w zyciu.

e Modul 3b. Radzenie sobie z utratg sprawnoSci: zastosowano dwa kry-
teria doboru 0so6b do badan: niepetnosprawno$¢ nabyta 610 lat temu lub
0-5 lat temu oraz aktualne uczestnictwo w procesie aktywizacji zawodo-
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wej; tacznie przebadano 274 osoby z ograniczeniami sprawnosci, w tym
ONP: n=91 oséb, 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.

e Modul 4. Formowanie si¢ tozsamosci i wkraczanie w doroslo$é: 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 baterig trzech kwestionariuszy, w tym jeden po przektadzie i adap-
tacji kulturowej; kwestionariusze przygotowano w wersji komputerowej
lub papierowej — do wyboru przez osobe badana.

e Modul 5. Spolecznosci lokalne i wirtualne: przebadano tacznie 80 0sob,
w tym n = 60 0s6b z ograniczeniami sprawnosci (ONP, ONR i ONS) oraz
n =20 0s6b sprawnych; zastosowano indywidualny wywiad narracyjny we-
dhug przygotowanych i1 zweryfikowanych w badaniu pilotazowym dyspo-
zycji; analiza danych zostala przeprowadzona z wykorzystaniem procedury
otwartego kodowania (z uzyciem pakietu do komputerowego wspomagania
analiz jakosciowych Maxqda2007).

e Modul 6. Samoakceptacja, poczucie jakosci Zycia i partycypacja spo-
leczna: przebadano tacznie 120 osob (ONP, ONS, ONR i OS); zastosowano
pogtebione wywiady indywidualne, wywiady w diadach, osiem zognisko-
wanych wywiadow grupowych z udziatem oséb bliskich dla ON, zaproszo-
nych przez nie same, oraz skrocona wersj¢ Kwestionariusza Samooceny A.
1. Brzezinskiej i P. Krzywickiego; analiza danych zostata przeprowadzona
z wykorzystaniem procedury otwartego kodowania (z uzyciem pakietu do
komputerowego wspomagania analiz jakosciowych: Maxqda2007).

e Modul 7. Autodiagnoza indywidualna — autonarracje: przebadano facz-
nie 67 0sob z ograniczong sprawnoscig, w tym osoby z rzadkimi i sprz¢zo-
nymi ograniczeniami sprawnos$ci; za pomoca indywidualnych, czgsciowo
strukturalizowanych, pogtebionych wywiadow od kazdej osoby uzyskano
opowies¢ (narracje) o jej historii Zycia; narracje te poddano analizie z punk-
tu widzenia stylow przywigzania w okresie dziecinstwa i aktualnie; ponad-
to w badaniu wykorzystano techniki projekcyjne, skale szacunkowe i bate-
rie arkuszy roboczych wtasnego autorstwa.

e Modul 8. Autodiagnoza grupowa — fokusy: zogniskowany wywiad gru-
powy dotyczacy sytuacji zyciowej 0osob niepetnosprawnych; badanie miato
charakter eksperymentalny (potowa grup poddawana byta treningowi umie-
jetnosci komunikacji interpersonalnej) z pre- i posttestem; grupy uczestni-
czace w badaniach byly homogeniczne lub heterogeniczne pod wzglgdem
plci oraz niepetnosprawnosci — osoby z r6znymi rodzajami niepelnospraw-
nosci (ONP, ONR i ONS) versus rdzne rodzaje niepetnosprawnosci i oso-
by sprawne (ON i1 OS); lacznie badanie objeto 113 osoéb: 20 grup — od czte-
rech do osmiu 0séb w kazdej grupie.
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Zakonczeniem dziatan w kazdym module byto przygotowanie raportu z ba-
dan z wnioskami i zatozeniami do projektu rekomendacji dla instytucji reali-
zujacych polityke spoteczng na réznych szczeblach i tworzacych programy
wsparcia dla osob z ograniczeniami sprawnosci, zgodnie z przygotowanymi
wczesniej i zweryfikowanymi przez sedziow kompetentnych ramowymi za-
leceniami.

s E—

Modut 8:

grupowa sytuacji osob ni

ych w Polsce

Modut 5:

Spotecznosci wirtualne i lokalne

e nhrte——— —przyszZioscotoczenia——
otoczenia spotecznego OTOCZENIE SPOLECZNE spolecznego

kontekst rozwoju osoby

Modut 4:

Formowanie sig¢ tozsamosci
i wkraczanie w dorostos$¢

Modut 2:
Funkcjonowanie
poznawcze: autostereotypy

Modut 6:

Samoakceptacija i poczucie

jakosci zycia a partycypacja
spoteczna

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

Rycina 1. Badane obszary i powigzania miedzy nimi: perspektywa horyzontalna
(kontekst czasu) i wertykalna (kontekst otoczenia)
Zrédto: opracowanie Anna |. Brzeziniska.
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Obszary badan i narzedzia badawcze w etapie Il

Narzedzie badan — kwestionariusz KBS

KBS to narzgdzie opracowane przez cztlonkoéw 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 — pelnej — wersji kwestionariusza KBS pokazaty, ze $redni czas jego wy-
petniania 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 srednio 15 minut.

Obie wersje — dluzsza i krotsza — pozwalaly na uzyskanie danych metrycz-
kowych oraz szczegdtowych informacji na temat niepelnosprawnosci (m.in.
rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci, wieku nabycia niepetnosprawnosci, jej
odczuwanych skutkéw i doswiadczanych w zwigzku z tym problemow), aktyw-
nosci spotecznej, otrzymywanego wsparcia, pracy zawodowej, edukacji, satys-
fakcji z zycia i stosunku do siebie oraz do wiasnych 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 0s6b niepetnosprawnych zamiesz-
kujacych gospodarstwo domowe (szczegotowy opis warunkow, na jakich sig¢
to dzieje, zawieral zatacznik do kwestionariusza). W zwiazku z tym mozna
moéwié o trzech podstawowych modutach kwestionariusza, ktére wyznacza-
ja jego strukturg:

(1) Oznaczenie gospodarstwa domowego — czg$¢ I KBS
e lal. Gospodarstwo indywidualne lub
e la2. Gospodarstwo zbiorowe
(2) Wywiad skrocony: oznaczenie osoby niepetnosprawnej — czgs$¢ [ KBS
e 1b. Cechy niepelnosprawnosci
e lc. Cechy osoby niepelnosprawnej
(3) Wywiad poglebiony — czes$¢ 11 KBS
e 2a. Cechy niepetnosprawnosci
e 2b. Cechy osoby niepetnosprawne;j
e 2c. Cechy psychospoteczne
e 2d. Rynek pracy
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W badaniu na probie ogolnopolskiej narzedzie podzielone zostato na dwie
czgsci: 1) blok dotyczacy gospodarstwa domowego oraz 2) czgs¢ indywidu-
alna. Czgs$¢ pierwsza byla realizowana tylko raz w kazdym gospodarstwie
domowym, a czg$¢ indywidualna przeprowadzano z kazda osoba niepetno-
sprawna w opisywanym gospodarstwie domowym. Z uwagi na przewidywane
trudnosci komunikacyjne zwiazane z niepetnosprawnoscia dozwolona byta re-
alizacja fragmentu cze¢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 materiatdow 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-

16w 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: rozpoczegcie kontroli terenowe;.

07.08.2009: przekazanie danych z pierwszego migdzysptywu.

9. 16.10.2009: przekazanie danych z drugiego miedzysptywu.

10. 18.11.2009: zakonczenie kontroli.

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

12. 14.12.2009: przekazanie bazy danych.

b

Sl AN

Dobér i struktura zrealizowanej proby

Proba w badaniu og6lnopolskim na etapie Il obejmowata 100 tysigcy osob
niepetnosprawnych dobranych z zachowaniem reprezentatywnos$ci na obszarze
catego kraju z uwzglednieniem wszystkich powiatow. Wobec braku ogolno-
polskiego spisu 0sob niepetnosprawnych, mogacego stanowic operat losowa-
nia proby, za podstawe badania przyjeto dane dotyczace populacji wszystkich
mieszkancoéw Polski. Reprezentatywno$¢ proby osiagnigto przez zastosowa-
nie losowego doboru respondenta w badaniu. Do celu badania wylosowano
100 tysigcy adresow startowych stuzacych za podstawg poszukiwan osob nie-
petnosprawnych technika random route (ustalonej $ciezki). Operatem loso-
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wania adresow byt 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 zatozeniami, na podstawie powyzszych danych doko-
nano warstwowania proby z uwzglednieniem powiatow i wydzielonych w ich
ramach wsi i miast. Procedura ta pozwolita na uzyskanie losowej, ogolnopol-
skiej proby adresowej o liczebnosci 100 tysigcy adreséw, 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-
lecznych w sytuacjach braku operatu losowania proby 0sob o okreslonych ce-
chach (np. 0séb o okreslonych zainteresowaniach badz statusie finansowym).

Przyjeta technika random route sprowadza si¢ do odwiedzania kolejno
wszystkich mieszkan (doméw), poczawszy od wskazanego adresu, zgodnie
ze Scisle okreslong 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 niepetnosprawnej (biologicznie lub prawnie).

Kwalifikacja respondenta do badanej zbiorowosci odbywata si¢ na pod-
stawie pytan o niepelnosprawno$¢ biologiczng lub prawna. Byty to pytania
w kwestionariuszu w cze¢sci dotyczacej GD — gospodarstwa domowego:

- ,,Czy z powodu probleméw zdrowotnych ta osoba ma ograniczong zdol-
no$¢ wykonywania codziennych czynnosci trwajaca sze$¢ miesigey lub dtu-
zej?”;

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

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

Uwagi koncowe

Whioski z badan przeprowadzonych we wszystkich modutach nr 2—8 byly
podstawa do interpretacji prawidlowosci wykrytych w odniesieniu do r6znych
podgrup ONR i1 ONS na etapie II. Z kolei wstegpne 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, szczegolnie z grup ONR
i ONS.

Projekt zostat przygotowany i zrealizowany przez zespot psychologow roz-
nych specjalnosci (psychologia rozwoju i edukacji, kliniczna i zdrowia, spo-
leczna, migdzykulturowa, pracy i organizacji), socjologow i metodologdw
(w zakresie planowania i realizacji badan w naukach spotecznych). Zespot
badawczy konsultowat 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.

112

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,
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.



Project structure

The research project was implemented in three stages:
I. 1 December 2008 — 30 June 2009  Detailed extensive individual re-
search
II. 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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Tabela 1. Research stages and activities

Stage |

Stage I

Stage lll

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:

A representative 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 20062015 (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 6—10 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 Maxgda2007);

o 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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e 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
s
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 Il — 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 I) 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 II

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.

07.08.20009: 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 20009.

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

Przestrzenie relacji spotecznych. Osoby
Z ograniczeniami sprawnosci w spotecznosciach
lokalnych i wirtualnych

Stowa kluczowe: homogenicznos$¢ i heterogenicznos¢ uktadow spotecznych,
metoda mieszana niepetnosprawnos¢, spotecznosci lokal-
ne, spotecznosci wirtualne, teoria ugruntowana, wywiad
swobodny.

Ksiazka powstala na podstawie badan przeprowadzonych w ramach mo-
dutu badawczego Spofecznosci lokalne i wirtualne. Przedmiotem badan byto
funkcjonowanie 0sob z ograniczeniami sprawno$ci w ich otoczeniu spotecz-
nym, a takze uczestnictwo tych osob w spolecznosciach lokalnych i wirtual-
nych oraz zakres i jakos$¢ korzystania z zasoboéw tych spotecznosci.

Gléwnym obszarem badawczym nie byt wige tylko poziom otrzymywa-
nego przez osoby z ograniczeniami sprawnosci wsparcia ze strony otoczenia
spotecznego, ale tez to, na ile one same aktywnie uczestnicza w zyciu spotecz-
nosci lokalnych badz wirtualnych.

Przeprowadzono 80 wywiadoéw indywidualnych: 60 z osobami niepetno-
sprawnymi i 20 z osobami sprawnymi. Badanie realizowane bylo z zatoze-
niem celowego doboru proby wedtug kryterium rodzaju niepetnosprawnosci.
Proba byta rownowazona ze wzgledu na pte¢, wiek i wielko$¢ miejscowosci
zamieszkania. Poniewaz w badaniach wazne byty kwestie aktywno$ci zawo-
dowej, dobierano osoby raczej do 65 roku zycia, nie starsze. Gtowne narzedzie
badawcze stanowit indywidualny wywiad narracyjny prowadzony na podsta-
wie dyspozycji.

Okazato sig, ze wérod badanych z ograniczeniami sprawnosci mozna wy-
rozni¢ pie¢ typow aktywnosci spolecznej: od samotnosci, poprzez kontakty
gtéwnie z rodzing, aktywno$¢ nieformalng lub aktywnos$¢ w spotecznosciach
homogenicznych, po bardzo duza aktywnos$¢ w spoteczno$ciach o charakterze
heterogenicznym. Jesli chodzi o kategorig aktywnos$ci w Internecie, wyr6znio-
no trzy jej typy: od zupelnego braku aktywnosci wirtualnej po bogata i zrézni-
cowang aktywno$¢ w spotecznosciach wirtualnych.

Przeprowadzone wywiady z osobami z réznymi ograniczeniami sprawnosci
pokazaty, ze aktywno$¢ spoteczna, niezaleznie od tego, czy realizowana jest
w bezposrednim kontakcie z innymi ludzmi, czy tez jest wspomagana nowo-
czesnymi technologiami (Internet), ma podstawowe znaczenie dla dobrostanu
cztowieka oraz jego sukcesow na polu zawodowym.



Summary

Spaces of social relations. People with disabilities
in local and virtual communities

Key words: homogeneity/heterogeneity of social systems, mixed method,
virtual communities, local communities, grounded theory,
unstructured interview, disability.

Background. The publication is a result of research conducted within the
framework of the project module Local and virtual communities. The subject
of the research was the analysis of functioning of people with impairments
in their social surrounding. Moreover, we also investigated the participation
of disabled people in local and virtual communities, as well as the extent and
quality of their use of resources offered by these communities.

The main question was, therefore, not only the level of support received by
the disabled from their social environment, but also the extent to which these
persons actively participated in the life of local and virtual communities.

Method. 80 individual interviews were conducted: 60 with disabled
subjects and 20 with non-disabled participants. The study adopted a purposive
sampling method according to the type of disability. The sample was balanced
by gender, age, and the size of place of residence. Due to the fact that the
vocational activity issue was central to the study, people over 65 years of age
were rather not included. The main research instrument was an individual
narrative interview, conducted according to instructions.

Results. The study revealed that 5 types of social activity of the disabled
respondents can be distinguished: loneliness, contacts maintained mainly
with the family, informal activity or activity taking place in homogenous
communities, as well as active involvement in heterogeneous groups. As for
Internet activity, three types were identified, from complete absence of virtual
activity, to rich and varied participation in virtual communities.

Conclusions. Interviews with disabled participants revealed that social
activity, whether it is performed in direct contact or supported by modern
technologies (the Internet), is crucial to the well-being and vocational success
of a person.



