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Wstep

W ksiazce prezentujemy wybrane wyniki badan przeprowadzonych w roku
2009 w ramach projektu Ogolnopolskie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwo-
Sci 0sob niepetnosprawnych. Badaniom poddano bardzo duza, jak na polskie
standardy badawcze, grupg oséb. Byta to grupa 100 000 oséb niepelnospraw-
nych prawnie (czyli posiadajacych orzeczenie o niepelnosprawnosci) i biolo-
gicznie (czujacych si¢ nie w petni sprawnymi) w wieku od 15. do ukonczo-
nego 59. (kobiety) i ukonczonego 64. (mgzczyzni) roku zycia, czyli osoby
w wieku tzw. aktywnos$ci zawodowej. Badaniami obj¢to mieszkancow wszyst-
kich wojewodztw i powiatow, zamieszkujacych zardéwno gospodarstwa indy-
widualne, jak i gospodarstwa zbiorowe. Szczegotowa charakterystyke badan
znajdzie Czytelnik w aneksie. Tutaj wybraliSmy te wyniki, ktore pokazuja
z réznych perspektyw splot czynnikow warunkujacych sytuacje osob niepet-
nosprawnych, szczeg6lnie z rzadko doswiadczanymi i sprzezonymi postacia-
mi niepelnosprawnosci.

W rozdziale pierwszym bardzo krotko przedstawiamy problem uregulowan
prawnych odnoszacych si¢ do rzadko wystepujacych choroéb i niepetnospraw-
nosci. Rozdziat drugi podejmuje kwestig kapitatu spotecznego 0s6b z réznymi
ograniczeniami sprawnosci, czyli jakosciowy i ilosciowy wymiar kontaktow
z przedstawicielami roznych kregdw spotecznych ujmowany w perspektywie
indywidualistycznej, jak i systemowej definicji kapitatu spotecznego. W roz-
dziale trzecim stawiamy pytanie o podstawowe, kluczowe zrodta wsparcia dla
0soOb niepetnosprawnych — czy sa nim raczej osoby z najblizszego otoczenia,
czy rdzne instytucje i organizacje i jakie czynniki wiaza si¢ z mniejszym badz
wigkszym wsparciem, na ktore moga we wiasnej ocenie liczy¢ osoby niepet-
nosprawne. Poruszamy kwesti¢ zwiazku wsparcia spotecznego z aktywno-
$cig zawodowa i1 stanem zdrowia osob z ograniczeniem sprawnosci. Rozdziat
czwarty udziela odpowiedzi na pytanie o to, od czego zalezy wysoka badz ni-
ska jako$¢ zycia 0sOb niepelnosprawnych. Analizowane przez nas czynniki,
ktoére moga wiazac sig z poziomem jakosSci zycia, to pte¢ 1 wiek, specyficz-
ne cechy ograniczenia sprawnosci, stan cywilny, status zawodowy, warunki
mieszkaniowe i jako$¢ kontaktéw spotecznych.

Dwa kolejne rozdziaty wzajemnie si¢ uzupetniaja. W rozdziale piatym opi-
sujemy czynniki, ktére moga chroni¢ przed wykluczeniem spotecznym badz
zwigkszac jego ryzyko. Analizie poddano zwiazki takich czynnikow, jak wiek
osoby, charakter niepetnosprawnosci i stan zdrowia oraz jakos¢ relacji spo-
tecznych. Szczegodlny nacisk potozony zostat na realizacj¢ zadan rozwojo-
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wych okresu dorostosci oraz stan zdrowia osob badanych. W rozdziale szo6-
stym, z kolei, poszukiwalismy czynnikow sprzyjajacych inkluzji spotecznej
0s0b niepelnosprawnych i utrudniajacych ja. Z tego punktu widzenia analizie
poddalismy takie czynniki, jak zmienne demograficzne, niepetnosprawnose,
wychowanie, aktywnos$¢ edukacyjna, jakos¢ zycia, wsparcie 1 aktywnos¢ za-
wodowa, przy uwzglednieniu specyfiki réznic pod wzgledem réznego rodza-
ju aktywnosci zyciowej miedzy osobami z ograniczeniami w funkcjonowaniu
intelektualnym i bez takich ograniczen.

We wszystkich przeprowadzonych analizach poszukiwali$my odpowiedzi
na pytania o to, jakie sa powiazania migdzy badanymi przez nas czynnikami.
Wiedza ta pozwala na stawianie hipotez dotyczacych mechanizmoéow aktywno-
$ci badz biernos$ci spotecznej i zawodowej 0sob niepetnosprawnych, co z kolei
moze by¢ podstawa projektowania systemow dziatan indywidualnych i grupo-
wych oraz procedur i metod wsparcia nastawionych na zmiang sytuacji poje-
dynczych 0s6b niepetnosprawnych, a takze sposobu funkcjonowania ich naj-
blizszego otoczenia spotecznego.

Anna 1. Brzezinska, Piotr Rycielski i Jacek Pluta

Poznan—Wroclaw—Warszawa, kwiecien 2010 roku



Rozdziat 1

Zarys analizy porbwnawczej uregulowan prawnych
w dziedzinie rzadko wystepujgcych chorob
i niepetnosprawnosci

PioTR MATEICZUK

1.1. Wprowadzenie

Obserwowane w ostatnich latach natgzenie réznorodnych aktywnosci, ma-
jacych na celu wspieranie 0s6b niepelnosprawnych, w naturalny sposob po-
ciaga za soba wzrost liczby aktow prawnych poswigconych tej problematyce.
Sa to zarowno akty prawa migdzynarodowego, jak i uregulowania na szcze-
blu krajowym, przy czym coraz wigcej uregulowan dotyczy sprecyzowanych
zagadnien, umozliwiajacych podejmowanie konkretnych dziatan zidentyfiko-
wanych jako pozadane lub wrecz niezbgdne dla poprawienia mozliwosci funk-
cjonowania 0sob niepetnosprawnych w spoleczenstwie.

Szczegblna grupe wsrod osob niepetnosprawnych stanowia osoby dotknig-
te niepetnosprawnoscia rzadka, co w zdecydowanej wigkszosci przypadkow
oznacza chorobg wystgpujaca w stopniu rzadkim. Wyjatkowos¢ tej grupy po-
lega na tak zwanym paradoksie rzadkosci: cho¢ choroby te sa rzadkie, 0os6b
cierpiacych z ich powodu jest wiele. Warto w tym miejscu podkreslié, ze cho-
roby te nie dotycza wytacznie osob faktycznie chorych, ale wplywaja zasad-
niczo na zycie catych rodzin tych oséb. W tym znaczeniu trudno bytoby zna-
lez¢ rodzing, w ktoérej chocby jeden z zyjacych cztonkow (lub przodkéw) nie
bytby dotknigty rzadka choroba (Rare Diseases: Understanding...).

Ze wzgledu na specyfike chorob rzadkich instrumenty prawne majace
wspiera¢ osoby niepetlnosprawne czg¢sto nie zaspokajaja potrzeb osdb dotknig-
tych tymi chorobami, a co za tym idzie — réwniez niepelnosprawnosciami, kto-
re si¢ z nimi wiaza, wystepujacymi w stopniu rzadkim. Dotyczy to w szcze-
gblnosci problemu podstawowego, jakim jest mozliwo$¢ leczenia choroby,
w tym dostgp do odpowiednich lekow, zwanych lekami sierocymi. Problemy
zwiazane z chorobami rzadkimi wymagaja zatem czg¢sto dodatkowych czy na-
wet odrgbnych inicjatyw, w tym legislacyjnych, by w ogoéle mozna byto mo-
wi¢ o skutecznym dziataniu na rzecz poprawy sytuacji osob dotknigtych tymi
chorobami.

Niestety, tak jak sytuacja osob niepelnosprawnych stala si¢ przedmiotem
zauwazalnej publicznej debaty stosunkowo niedawno (w ostatnich dwoch
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dziesigcioleciach), tak podobnie dlugotrwatego wysitku osob chorych i po-
magajacych im organizacji spolecznych wymagato uczynienie przedmiotem
debaty chorob rzadkich. Z tego wzgledu legislacja dotyczaca konkretnie tych
chordb pozostaje w tyle za unormowaniami obejmujacymi osoby niepetno-
sprawne w og6lnosci.

W ramach tego opracowania przedstawione zostana dwa istotne zagadnie-
nia zwiazane ze sposobami prawnego definiowania pojgcia choroby rzadko
wystepujqcej oraz najczesciej spotykanymi typami uregulowan wychodza-
cych naprzeciw potrzebom 0sob dotknigtych tymi chorobami, ze szczego6l-
nym uwzglednieniem rozwiazan przyjetych w ustawodawstwie polskim i unij-
nym.

1.2. Prawne definicje choroby rzadko wystepujgcej

Podstawowym kryterium, na ktérego podstawie mozna wyrédzniaé akty
prawne obejmujace zakresem problemy zwiazane z chorobami rzadkimi, jest
przyjeta w danym porzadku prawnym definicja choroby rzadko wystepujqcej.
Podkresli¢ nalezy, iz brakuje jednolitej definicji tego pojecia w skali $wiato-
wej; co wigcej, nawet w ramach coraz bardziej jednolitej organizacji, jaka sta-
je sie Unia Europejska, w poszczegdlnych panstwach czlonkowskich wyste-
puja znaczne réznice w okreslaniu kryterium rzadkosci chorob. Kryteria te
dotycza najczesciej liczby zyjacych osob cierpiacych na dang chorobg, cho¢
zdarzaja si¢ rowniez kryteria uwarunkowane istnieniem terapii lub stopniem
uciazliwos$ci danej choroby. Przyktadowo:

e w Stanach Zjednoczonych, ktorych Ustawg o Amerykanach
z Niepelosprawnoscia z 1990 r. (Americans with Disabilities Act...) uwa-
za si¢ powszechnie za kamien milowy w §wiatowych dziejach legislacji do-
tyczacej 0sob niepelnosprawnych, za rzadko wystepujaca uwaza sig choro-
be lub stan, ktory dotyka mniej niz 200 000 0sob w USA (Rare Diseases Act
0f 2002...);

e podobna konstrukcje przyjeto w Japonii, w ktorej, w mysl ustawowej de-
finicji, za rzadko wystepujaca uznaje si¢ chorobe dotykajaca mniej niz 50
000 0s6b w tym kraju;

e w ustawodawstwie Unii Europejskiej za choroby rzadkie uznaje si¢ choro-
by zagrazajace zyciu lub choroby powodujace chroniczny ubytek na zdro-
wiu, o ile charakteryzuja si¢ one niska czgsto§cia wystgpowania i znacznym
stopniem ztozonosci (Zalecenie Rady z dnia 8 czerwca 2009 r. w sprawie
dziatan w dziedzinie rzadkich chordb...).
0d 1999 1. (Decyzja nr 1295/1999/WE Parlamentu Europejskiego i Rady...)

w dokumentach wspolnotowych przez pojecie choroby o niskiej czestosci wy-

stepowania rozumie si¢ chorobe dotykajaca nie wigcej niz 5 oséb na 10 000

0s6b w UE. W dokumencie podstawowym, jakim niewatpliwie jest Zalecenie

Rady Unii Europejskiej z dnia 8 czerwca 2009 r. w sprawie dziatan w dziedzi-
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nie rzadkich chorob (Dz. U. UE 2009/C poz. 151, dalej jako Zalecenie Rady

z dnia 8 czerwca 2009 r) zastrzega si¢ przy tym, iz doktadniejsza definicja

oparta na uaktualnionym przegladzie naukowym, z uwzglgdnieniem zarow-

no czgstosci wystgpowania, jak i wspolczynnika zachorowalno$ci, zostanie
opracowana z wykorzystaniem zasobow drugiego wspolnotowego programu

w dziedzinie zdrowia (Decyzja nr 1350/2007/WE Parlamentu Europejskiego

i Rady...).

Fakt przyjecia przez Unig Europejska okreslonej definicji choroby rzadkiej
nie oznacza, ze jest ona stosowana we wszystkich panstwach cztonkowskich.
W panstwach, w ktorych dziatania na rzecz 0séb niepetnosprawnych, w tym
z chorobami rzadkimi, maja najdtuzsza histori¢ (Dania, Szwecja, Wielka
Brytania), funkcjonuja definicje odmienne, najczgsciej wezsze w porowna-
niu z definicjami UE:

e w Szwecji za choroby rzadkie uwaza si¢ choroby lub zaburzenia dotykaja-
ce mniej niz 100 os6b na 1 000 000, ktérych skutkiem jest wyrazny stopien
niepetnosprawnosci (www.socialstyrelsen.se);

e w Danii chorobg lub niepetnosprawnos$¢ uznaje si¢ za rzadka, jezeli dotyczy
ona mniej niz 1 000 os6b w skali kraju, tj. 1 na 5 000 0os6b (www.csh.dk);

e w Wielkiej Brytanii przyjeto bardzo ograniczony wskaznik (2 lub mniej
osob na 100 000), za choroby rzadkie uznaje si¢ zatem zaledwie ok. 30
schorzen, przede wszystkim genetycznych chordb dziecigcych (Inventory
of Community and Member States’...);

e przyktadem panstwa, w ktorym z uwagi na duza liczbg roznego rodzaju
o$rodkow zajmujacych si¢ chorobami rzadkimi, funkcjonuje rownolegle
wigcej niz jedna definicja takich schorzen, sa Wtochy (Rare diseases: What
are we talking about?...).

1.3. Przeglad kierunkéw uregulowan prawnych dotyczacych rzadko
wystepujgcych choréb i niepetnosprawnosci

Jak juz wspomniano, uregulowania prawne dotyczace niepetnosprawnosci
i chordb wystepujacych w stopniu rzadkim sg swego rodzaju novum legisla-
cyjnym. Poza nielicznymi wyjatkami panstw, ktore juz od dtuzszego czasu sta-
raja si¢ o poprawe sytuacji osob dotknigtych tego rodzaju niepetnosprawno-
Scia (kraje skandynawskie, Wielka Brytania, USA), zdecydowana wigkszos¢
panstw podejmuje dziatania na rzecz tych osob od niedawna, odkad temat nie-
petnosprawnosci rzadko wystepujacych pojawit sie w §wiadomosci opinii pu-
blicznej, zwlaszcza w ostatniej dekadzie.

Dotyczy to rowniez panstw cztonkowskich UE, w szczegdlnosci nowych
cztonkéw UE z Europy Wschodniej, w ktérych problem niepetnosprawnosci,
nie wspominajac nawet o chorobach rzadkich, nie istniat oficjalnie przed prze-
mianami ustrojowymi z przetomu lat 80. i 90. ubiegtego wieku.
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Mimo zauwazalnej poprawy sytuacji w ostatnich latach, podstawowym
problemem, z ktorym borykajq si¢ wciaz w wielu krajach osoby niepetno-
sprawne dotknigte chorobami rzadkimi, jest brak stanowiska ustawodawcow
krajowych wobec tej specyficznej grupy osob, potrzebujacych specjalnie dla
nich opracowanego wsparcia. Z punktu widzenia tych os6b nie ma wigksze-
go znaczenia, czy stan ten spowodowany jest brakiem zainteresowania pro-
blemem w ogole, czy tez przedtuzaniem si¢ prac zmierzajacych do jego nale-
zytego uregulowania.

W konsekwencji osobom z niepelnosprawnoscia rzadka pozostaje korzy-
stanie z istniejacych w danym porzadku prawnym form pomocy dostgpnych
dla wszystkich niepetnosprawnych, co najczesciej nie pozwala na zaspokoje-
nie podstawowych potrzeb, wynikajacych ze specyfiki danej choroby, a doty-
czacych najczesciej dostepu do odpowiedniej terapii oraz lekow.

Na przeciwleglym biegunie znajduja si¢ panstwa, w ktorych instrumenty
dziatan na rzecz os6b dotknigtych rzadka choroba zostaly uregulowane odrgb-
nymi, dedykowanymi aktami prawnymi. Uregulowania takie moga dotyczy¢
wielu aspektéw wsparcia, wsrod ktérych najczesciej spotykane to:

1) instrumenty pozwalajace na stymulowanie i finansowanie badan, diagno-
styki, terapii, akcji informacyjnych i tym podobnych dziatan dotyczacych
chorob rzadkich, w tym tworzenie lub akredytowanie osrodkow zajmuja-
cych sig dziatalnoscia w jednym lub w wielu z tych obszaréw;

2) systemy prawnych zachet, majacych sktania¢ podmioty prywatne do pode;j-
mowania dziatan polegajacych na opracowywaniu i wprowadzaniu do ob-
rotu lekow sierocych;

3) kompleksowe programy dziatan na rzecz osob dotknigtych rzadkimi choro-
bami, stanowigce wyraz polityki panstwa w tym obszarze.

Wszystkie te aspekty znalazty odzwierciedlenie w Zaleceniu Rady z dnia 8
czerwca 2009 r...., w ktorym sformutowano kierunki, w jakich powinny po-
daza¢ rozwiazania prawne i organizacyjne panstw czlonkowskich w zakresie
dziatan w dziedzinie rzadkich choréb (Matejczuk, Matejczuk, 2010).

Przyktadem panstwa, w ktérym obowiazuje szereg aktow prawnych do-
tyczacych omawianej problematyki, moga by¢ Stany Zjednoczone, gdzie
w 2002 roku weszta w zycie ustawa o rzadkich chorobach (Rare Diseases Act
0f2002...). Ustawa ta realizuje dwa podstawowe cele: po pierwsze, konstytu-
uje Urzad Badan nad Rzadkimi Chorobami (Office of Rare Diseases Research
—ORDR), do ktorego zadan nalezy przede wszystkim inicjowanie, wspieranie
i koordynacja badan nad rzadkimi chorobami oraz informowanie o tych cho-
robach; po drugie —umozliwia finansowanie szerokiego wachlarza dziatan ba-
dawczych, diagnostycznych, szkoleniowych i zwiazanych z leczeniem choréb
rzadkich. Odrebna ustawa reguluje w USA kwestie zwiazane z lekami siero-
cymi poprzez roznorodne zachgty dla przedsigbiorcow do opracowywania ta-
kich lekow (Orphan Drug Act, 1983).
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Bazujac na rozwiazaniach amerykanskich, wtasne uregulowania doty-
czace lekow sierocych wdrozyly rowniez Unia Europejska (Rozporzqdzenie
(WE) nr 141/2000 Parlamentu Europejskiego i Rady...), Australia i Japonia
(Henkel, 1999). Niektore panstwa cztonkowskie UE oferuja dodatkowe zachg-
ty obowiazujace na szczeblu krajowym (Inventory of Community and Member
States’...).

e Regulacje prawne ukierunkowane bezposrednio na problematyke choréb
rzadkich posiada rowniez Dania, w ktorej utworzono Centrum do Spraw
Rzadkich Choréb i Niepetnosprawnosci (Center For Smd Handicapgrupper
— CSH). CSH jest odpowiedzialne za informowanie, doradztwo i projekty
badawcze zwiazane z chorobami rzadkimi.

e Podobna do CSH rolg spelnia w Szwecji Narodowa Rada do Spraw Zdrowia
1 Dobrobytu (Socialstyrelsen) — agencja rzadowa zajmujaca si¢ migdzy in-
nymi chorobami rzadkimi.

e Od dwdch lat Krajowy Komitet ds. Osob Dotknigtych Chorobami Rzadkimi
funkcjonuje w Rumunii.

Wiele panstw stwarza ramy prawne dla funkcjonowania o$rodkow groma-
dzacych wiedze i skupiajacych specjalistow w zakresie wybranych choréb
rzadkich. Osrodki takie sa najczesciej organizowane w szpitalach, a do ich naj-
wazniejszych zadan nalezy z jednej strony udzielanie bezposredniej pomocy
pacjentom, z drugiej zas — prowadzenie badan i wymiana informacji z podob-
nymi osrodkami na szczeblu zaréwno krajowym, jak i migdzynarodowym.

Przyktadowo, w Danii utworzono zdecentralizowana sie¢ osrodkéw wie-
dzy (wedhug koncepcji tzw. centres of reference), z ktorych kazdy skupia sig
na leczeniu wybranych chorob rzadkich. Dodatkowo utworzono dwa osrodki
o znaczeniu krajowym, zajmujace si¢ okreslona grupa takich rzadkich scho-
rzen, ktore nie posiadaja swojego osrodka dedykowanego. Zblizone rozwia-
zania, przynajmniej w zakresie zadan realizowanych przez osrodki, wdrozyty
réwniez Belgia, Francja i Wielka Brytania (o$rodki o znaczeniu krajowym),
Szwecja i Whochy (sieci osrodkéw o znaczeniu regionalnym) oraz Bulgaria
(system mieszany) (Centres of Reference...).

Stosunkowo nowa forma uregulowan prawnych w zakresie polityki pan-
stwa w dziedzinie rzadkich chorob sa narodowe plany i strategie, wymienio-
ne expressis verbis w Zaleceniu Rady z dnia 8 czerwca 2009 r. jako jedno
z podstawowych dziatan do podjecia przez panstwa cztonkowskie UE w naj-
blizszych latach, przy czym za pozadany uznano rok 2013'. Pionierska role
odegrat tu francuski Narodowy Plan w sprawie Rzadkich Choréb 2005-2008
(www.orpha.net...). Pozytywne doswiadczenia uzyskane w toku jego reali-
zacji sprawity, iz kolejne panstwa rozpoczety wdrazanie podobnych plandéw

! Narzedziem wspomagajacym tworzenie planow i strategii narodowych jest Projekt na
rzecz opracowania krajowych planéw zwalczania rzadkich chorob (EUROPLAN), wybrany do
finansowania w okresie 2008-2011 w ramach pierwszego wspolnotowego programu dziatan
w dziedzinie zdrowia publicznego.
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(m.in. Butgaria, Grecja, Hiszpania, Portugalia, Rumunia, Niemcy) lub przy-
gotowuja si¢ do takiego wdrozenia (m.in. Dania, Irlandia, Szwecja, Wegry
oraz Francja z druga edycja planu na lata 2010-2014) (ec.europa.eu/health.. ;
www.orpha.net..., Nourissier, 2009). Choroby rzadkie sa jednym z priory-
tetow Narodowego Planu Zdrowia we Wloszech. Na szczegolng uwage za-
stuguje aktywnos¢ panstw z Europy Wschodniej, zwtaszcza Bulgarii, ktore
udowadniaja, iz konkretne dziatania na rzecz oséb dotknigtych rzadkimi cho-
robami sa mozliwe nie tylko w panstwach majacych wieloletnie doswiadcze-
nia w tym zakresie (Dania, Francja, Szwecja itp.).

Na tle wymienionych wyzej panstw sytuacja panujaca w Polsce w dzie-
dzinie rzadkich chordb nie przedstawia si¢ zbyt korzystnie. Mimo znaczne-
go przyspieszenia legislacji w zakresie dotyczacym 0sob niepetnosprawnych,
w szczegoblnosci w roku 19972, wciaz nie doszto do prawnego wyodrebnie-
nia definicji niepetnosprawnosci wystepujqcej w stopniu rzadkim. Poza sze-
regiem aktdow prawnych w wycinkowy sposéb lub wrecz szczatkowo re-
gulujacych niektore aspekty zwiazane z niepelnosprawnoscia w ogdlnosci,
brakuje jakichkolwiek uregulowan dotyczacych bezposrednio sytuacji osob
dotknigtych rzadkimi chorobami lub niepetnosprawnosciami (Chudobski,
2010). Zauwazy¢ dato si¢ jedynie listg lekow refundowanych, na ktorej znaj-
duje si¢ skromna grupa lekéw sierocych, dziatalno§¢ osrodkéw prowadza-
cych terapi¢ niektorych chorob rzadkich oraz, od strony formalnej, powota-
nie przez Ministra Zdrowia Zespotu do spraw Chorob Rzadkich w 2008 roku
(Zarzqdzenie Ministra Zdrowia z dnia 21 lipca 2008 roku w sprawie powota-
nia Zespotu do spraw Chorob Rzadkich...).

Trudno dziwi¢ si¢ takiemu stanowi rzeczy w dziedzinie chordb rzadkich,
skoro wciaz w fazie zatozen znajduje si¢ ustawa majaca stanowic catoscio-
wa regulacj¢ problematyki niepelnosprawnosci w Polsce (Projekt zatfozen
do projektu ustawy o wyrownywaniu szans osob niepetnosprawnych z dnia
6 pazdziernika 2009 r....), mimo kilkuletnich juz wysitkow wielu organiza-
cji spotecznych reprezentujacych osoby niepetnosprawne® oraz zapowiedzi
jej uchwalenia jako priorytetu na rok 2009%. W tej sytuacji z tym wigkszym
zadowoleniem nalezy przyja¢ niedawna zapowiedz przedstawienia przez

2 W 1997r. Sejm RP podjat uchwate pod nazwa Karta Praw Oséb Niepetnosprawnych
(Monitor Polski Nr 50, poz. 475) oraz uchwalit Ustawg o rehabilitacji zawodowej i spotecznej
oraz zatrudnianiu osob niepelnosprawnych (tekst jednolity: Dz. U. Nr 14 z 2008 r., poz. 92,
z podzn. zm.).

3 Np. projekt ustawy o wyréwnywaniu szans 0sob z niepetnosprawnoscia, przygotowa-
ny i przekazany premierowi rzadu pod koniec roku 2008 przez Stowarzyszenie Przyjaciot
Integracji: www.niepelnosprawni.pl/files/www.niepelnosprawni.pl/public/formularze/ustawa
ostateczna.pdf.

* Por. np. wypowiedz petnomocnika rzadu ds. niepelnosprawnych J. Dudy na posiedzeniu
sejmowej komisji polityki spotecznej i rodziny z dnia 7 stycznia 2009 r.
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Ministerstwo Zdrowia jeszcze w pierwszym potroczu 2010 r. gtdwnych zato-
zen Narodowego Programu ds. Choroéb Rzadkich’.

Na koniec, odrgbnej wzmianki wymaga akt prawny o znaczeniu migdzy-
narodowym, jakim jest Konwencja Praw Os6b Niepelnosprawnych, przyjeta
w dniu 13 grudnia 2006 roku przez Zgromadzenie Ogolne ONZ°. Ma ona nie-
watpliwie duze znaczenie dla oséb dotknigtych rzadka niepelnosprawnoscia,
chociazby ze wzgledu na postanowienia art. 25, zobowiazujacego panstwa-
strony konwencji, by zapewnily migdzy innymi:

ustugi zdrowotne ukierunkowane na szczegodlne potrzeby osob niepetnosprawnych, w tym
wczesne rozpoznanie i leczenie, oraz ustugi ukierunkowane na minimalizowanie i zapobiega-
nie niepetnosprawnosci (...).

1.4. Podsumowanie

Powyzsza krotka analiza wybranych aspektow prawnych z dziedziny rzad-
ko wystepujacych chordb lub niepelnosprawnosci pozwala na postawienie
ostroznej tezy, iz pod wzgledem legislacyjnym sytuacja oséb dotknigtych tymi
dolegliwo$ciami poprawia si¢. Zachodzi to jednak w bardzo réznym tempie
1 w odmienny sposéb w poszczegdlnych panstwach, takze panstwach czton-
kowskich UE, mimo coraz bardziej widocznych tendencji do ujednolicania
systemu wspierania osob cierpiacych z powodu rzadkiej choroby lub niepet-
nosprawnosci.

Na tle osiagnig¢ innych panstw cztonkowskich UE w omawianym zakre-
sie Polska ma znaczne zaleglosci legislacyjne, ktore jednak ma szanse nadro-
bi¢ w nadchodzacym czasie, zwlaszcza dzigki wdrozeniu Narodowego Planu
ds. Choréb Rzadkich.
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Rozdziat 2

Dostep do zasobdéw kapitatu spotecznego
wsrod osob z ograniczeniami sprawnosci

PAawEe TROJANOWSKI

2.1. Wstep

Efektywnos¢ jednostkowych dzialan nastawionych na realizacj¢ indywi-
dualnych celéw zyciowych to problem interesujacy nie tylko z psychologicz-
nego, ale rowniez z socjologicznego punktu widzenia. Utrwalony w praktyce
badawczej sposob eksplikacji spotecznego zaplecza indywidualnych strategii,
sukcesow 1 porazek, jakie s udziatem ludzi, ktorzy realizuja wlasne interesy,
czesto odwotuje si¢ do mechanizméw stratyfikacyjnych. Sytuujac jednostki
w okreslonym porzadku stratyfikacyjnym okreslaja one — co najmniej w sen-
sie statystycznym — szanse realizacji indywidualnych planéw zyciowych.

Kategoria kapitatu spotecznego, ulubiona i tak czgsto ostatnio wykorzysty-
wana w naukach spotecznych, nie dokonuje wprawdzie przewrotu w zaryso-
wanym powyzej schemacie socjologicznego opisu rzeczywistosci, jednakze
wprowadza do niego nowy wymiar. Najtatwiej go bedzie dostrzec wowcezas,
gdy staniemy w opozycji do, utrwalonego w literaturze, schematu opisywania
dwoch glownych nurtéw teoretycznych, z ktorych kategoria kapitatu spotecz-
nego si¢ wywodzi: indywidualizujacej kapitat spoteczny koncepcji P. Bourdieu
(1985) oraz do ,,socjalizujacej” ja koncepcji R. Putnama (1996). W literatu-
rze i w badaniach zrodta tej kategorii sa najczesciej rozpatrywane we wzajem-
nej opozycji.

2.2. Koncepcje kapitatu spotecznego

Wedtug P. Bourdieu’go (1985, s. 248) kapital spoteczny to

zbidr rzeczywistych i potencjalnych zasobdw, jakie zwigzane sg z posiadaniem trwatej sieci
mniej lub bardziej zinstytucjonalizowanych zwigzkéw wspartych na wzajemnej znajomosci
i uznaniu lub, inaczej moéwiac, z cztonkostwem w grupie, ktéra dostarcza kazdemu ze swoich
cztonkéw wsparcia w postaci kapitatu posiadanego przez kolektyw, wiarygodnosci, ktéra daje
im dostep do kredytu w najszerszym sensie tego stowa.

U R. Putnama (1996) omawiana kategoria traci wymiar indywidualistycz-
ny. Kapital spoteczny jest cecha przypisywana przez niego zbiorowosciom,
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zwlaszcza lokalnym i regionalnym. Efektywnos$¢ funkcjonowania tych zbio-
rowosci, a co za tym idzie — tatwo$¢ realizacji interesow indywidualnych, jest
prosta konsekwencja zaufania cztonkow wspolnoty wobec siebie i wobec po-
rzadku instytucjonalnego (Putnam, 1996, s. 258). To zaufanie jest jednocze-
$nie warunkiem i efektem ,,umiejetnosci wspolpracy migdzyludzkiej w ob-
rebie grup i organizacji w celu realizacji wspolnych interesow” (Fukuyama,
1997, s. 39).

Zarowno jednak Bourdieau, ktory w kapitat spoteczny wyposaza jednostki,
jak 1 Putnam, czyniacy zen atrybut przypisywany zbiorowo$ciom, uwzglednia-
ja w jego realizacji dziatania poszczegolnych aktorow (za: Czepil, Filipowicz,
2006, s. 69). Tak w pierwszym, jak i w drugim przypadku mozemy powiedziec,
ze jednostki posiadaja okreslone zasoby kapitatu spotecznego. U Bourdieau’go
sa w nie niejako ,,wyposazone”, u Putnama — raczej maja do nich dostep, lecz
aby je uruchomi¢, musza jednak posiada¢ okreslone kompetencije.

Wprawdzie sens funkcjonowania zasobow kapitatowych, jaki daje si¢ wy-
wies¢ z obu zrddet, traktowany jest przeciwstawnie, to jednak daja si¢ one uj-
mowac jako dwa aspekty tego samego zjawiska: realizacja indywidualnych
interesOw odbywa si¢ zawsze w przestrzeni spolecznej poprzez sie¢ interak-
cji. Jej funkcjonalnos¢ stanowi wlasnos¢ sama w sobie, a bez minimalnego
przynajmniej poziomu integracji i oparcia si¢ na wspotdzialaniu nie datoby
si¢ osiagna¢ zadnego celu indywidualnego. Do jej uruchomienia niezbgdne sa
wszakze bodzce indywidualne. To odpowiednio wyposazone jednostki ,,uru-
chamiaja” spoteczne zasoby.

W Zadnej z tych koncepcji nie spotykamy pansystemowego ujgcia. Nie
mowi si¢ tu o dzialaniu systemu, lecz o dziataniach ludzi, ktérzy w sieci spo-
fecznych interakcji realizuja wlasne cele. W koncepcji P. Bourdieau’go ak-
centowany jest wymiar indywidualny kapitatu spolecznego, w koncepcji
R. Putnama (oraz innych autor6w) — wymiar spoteczny. Sprzecznos$¢, ktora
dotyczy poziomu koncepcyjnego, daje si¢ znies¢ na poziomie operacyjnym.
Spotecznej sieci interakcji nie daje si¢ ochroni¢ catkowicie przed probami jej
uwlaszczenia. Nigdy tez nie jest zawlaszczona w pei. Mozna powiedziec,
ze wzrost lub spadek spotecznej integracji wokot realizacji celow indywidu-
alnych czy tez wzrost lub spadek poziomu zaufania do wtasciwosci i funkcjo-
nowania systemu wptywaja na wzrost lub spadek znaczenia indywidualnie ro-
zumianego kapitatu spotecznego. Bylyby to wigc cechy wzajemnie sprzgzone,
a nie wlasciwosci wzajem si¢ wykluczajace.

Na gruncie koncepcji R. Putnama kapitat spoteczny mozna traktowaé jako
cechg zbiorowo$ci, w pewnym sensie pochodna poziomu i charakteru wig-
zi spotecznej, jako wspdlnie wytworzony, ogolnodostgpny zasdb, gotowy —
mozna by rzec — do wykorzystania w procesie realizacji indywidualnych po-
trzeb. Z punktu widzenia jednostki stanowi on jednak warto$¢ potencjalna. Ze
spotecznie wytworzonych zasobdéw moga korzystac tylko jednostki aktyw-
ne. Spoteczne zasoby kapitatowe trzeba bowiem umie¢ uruchomic. To stawia
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przed nami problem indywidualnie rozpatrywanych szans i przeszkod w do-
stgpie do spolecznych zasobow oraz, w efekcie, mozliwosci w zakresie ich
uruchamiania. Jednocze$nie na styku porzadku spolecznego i indywidualne-
g0, jednostkowych celow i spolecznych mechanizméw ich realizacji mozna
dostrzec pewne sprzecznosci koncepcyjne, ktore, jak si¢ wydaje, wynikajq ze
sprzgzenia pomigdzy jednostkowym a spotecznym poziomem integracji.

2.3. Kapitat spoteczny grup defaworyzowanych

Czy osoby charakteryzujace si¢ niepelnym zakresem sprawnosci ruchowe;j,
umystowe;j lub jakiejkolwiek innej, cierpiace na schorzenia, ktore utrudniaja
im normalne funkcjonowanie, charakteryzuja si¢ takim samym poziomem ka-
pitatu spolecznego jak osoby zdrowe? Czy osoby zle wyksztatcone albo takie,
ktore pochodza z zacofanych regionéw kraju, dysponuja identycznymi zaso-
bami kapitalowymi jak ich rodacy z centrow wielkomiejskich?

Mozna powiedzie¢, ze z punktu widzenia koncepcji P. Bourdieau’go nie
ma tu zadnego problemu koncepcyjnego. Jednostki r6znia si¢ przeciez mig-
dzy soba. Roznia si¢ tez poszczegolne kategorie spoteczne. Nie ma wigc po-
wodow, aby nie roznily si¢ w zakresie kapitatu spotecznego. Problem pojawi
si¢ jednak przy koncepcjach, ktore w kapitat spoteczny wyposazaja cate zbio-
rowosci. Zbiorowosci tez roznia si¢ pomiedzy soba. Mozemy nawet wyzna-
cza¢ pomigdzy nimi jakie$ granice, beda one jednak efektywne tylko na po-
ziomie analitycznym.

Ujmujac zagadnienie od strony empirii, musimy uzna¢, ze ludzie funkcjo-
nuja w réznych, i to wielu, zbiorowosciach rownoczesnie. To wlasnie nalezy
uwzgledni¢ przy opisie kapitatu spotecznego, ktory zgodnie z koncepcjami
»Systemowymi” charakteryzuje zbiorowosci, a nie jednostki. Stajemy bowiem
przed alternatywa: albo w kapitat spoteczny wyposazymy osobno kazda gru-
pe odniesienia, w ktorej funkcjonuje jednostka, zatatwiajac swoje codzienne
i niecodzienne sprawy, albo zgodzimy si¢ na to, ze utrzymywanie obszarow
spotecznego zacofania, uposledzenia lub innych form dyskryminacji wptywa
negatywnie na poziom spolecznego zaufania, ktory jest podstawowym wskaz-
nikiem kapitatu spotecznego, (przynajmniej w wymiarze operacyjnym doko-
nanym przez R. Putnama').

Jesli przyjmiemy ten drugi punkt widzenia, wowczas pojawia si¢ problem
tak zwanego wyrownywania szans — 1 to w szerokim zakresie. Chodzi tu o uta-
twianie dostepu do edukacji, jak i o przeprogramowanie systemu opieki zdro-
wotnej, aby niwelowanie negatywnych konsekwencji wypadkow traktowano
na réwni z dzialalnoscia profilaktyczna (wyréwnywanie szans rozumane jest
tu jako usprawnienie w sferze funkcji zyciowych ograniczonych przez cho-

! Mam tu na my$li takie wskazniki, jak: spoleczna aktywno$é obywatelska, aktywnosé poli-
tyczna, obywatelska aktywnos¢ indywidualna, por.: Glinski, Palska, 1997, s. 365-366.
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robg 1 przeciwdziatanie wykluczeniu). Takie wzmocnienie zinstytucjonalizo-
wanej (wigc niewynikajacej bezposrednio z poziomu spotecznej wigzi) odno-
gi kapitatu spotecznego stwarza jednak zagrozenie, przed ktorym przestrzegat
J.S. Coleman (za: Trutkowski, Mandes, 2005, s. 57-59). Badacz ten méwit
o negatywnym wptywie, jaki na poziom omawianej cechy zbiorowosci ma
przenoszenie odpowiedzialnos$ci za ubdstwo 1 inne utomnosci struktury spo-
tecznej na instytucje panstwowe. Przenoszenie odpowiedzialnosci w sposob
nieunikniony zmniejsza bowiem poziom aktywnosci spotecznej i podazajacej
za nim integracji, wigzi, a w efekcie — zaufania.

Zagrozenie to, uzasadnione na poziomie teoretycznym, nie moze by¢ jed-
nak wyeliminowane na poziomie praktycznym. Sfera aktywnosci spotecznej,
spotecznego zaufania i wigzi z innymi cztonkami spoteczenstwa wyraza si¢
bowiem w dziataniach spontanicznych, ale takze czgSciowo sig instytucjonali-
zuje (vide: organizacje pozarzadowe). Sfera spontanicznego spotecznego dzia-
fania wchodzi przy tym bardzo czegsto w okreslone zwiazki ze strukturami ad-
ministracyjnymi samorzadoéw lub panstwa. Bez tych zwigzkow aktywnos¢ ta
nie jest czasem w ogole mozliwa. Nie mozna sobie rowniez wyobrazi¢ pro-
cesu wyrownywania réznic w dostgpie do zasobow spotecznego kapitatu bez
udziahu instytucji centralnych.

Wychodzac poza ograniczenia indywidualistycznej koncepcji korzystania
ze spolecznych zasobow kapitatowych, jeste§my zmuszeni uzna¢ nadrzednos¢
wspolnotowego rozumienia struktury spotecznej nad jej koncepcja konflik-
towa. Tylko w tym pierwszym ujgciu znajdzie si¢ miejsce na proces wytwa-
rzania przestrzeni dobra wspolnego, ktore zaktada zmniejszanie konfliktowo-
$ci na rzecz budowy mechanizmow zaspokajania potrzeb indywidualnych. To
z kolei bedzie wymagato uruchomienia mechanizméw wyréwnywania szans
w dostgpie do wspolnych zasobow. Jakos¢ podejmowanych dziatan w tym za-
kresie bgdzie warunkowata poziom kapitatu spotecznego rozumianego na spo-
sob ponadindywidualny.

Putnamowska opozycja pomigdzy dwoma formami kapitatu: bonding i brid-
ging, stawia przed nami problem w nieco innym jeszcze kontekscie. Wyznacza
go nie zagadnienie relacji pomigdzy jednostka a zbiorowoscia, relacji pomig-
dzy indywidualnymi interesami a spotecznymi formami ich realizacji, ale kwe-
stia przenikania si¢ r6znych poziomow strukturalnych oraz naktadajacych sig
na nie kryteriow stratyfikacyjnych. Rozroznienie na wiazaca (bonding) 1 po-
mostowa (bridging) forme kapitatu spolecznego dotyczy wprawdzie dwoch
form zbiorowosci opartych na dwoch przeciwstawnych typach wigzi: ,,wspo6l-
notowej” (grupy etniczne, rodzina i inne homogeniczne zbiorowosci klarow-
nie odrézniajace ,,swoich” od ,,obcych”) i ,,stowarzyszeniowej”, ktora taczy
jednostki heterogeniczne pod wzgledem strukturalnym, dajac im mozliwos¢é
przekraczania barier interakcyjnych (Frykowski, 2004, s. 169-171).

Niemniej jednak rozréznienie to pokazuje, ze interesy indywidualne reali-
zowane sa w roznych zbiorowosciach, co daje jednostkom dostep do ré6znych
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zasobow kapitatu spotecznego. Czy mozna zatem powiedzie¢, ze kapital spo-

teczny, podobnie jak aktywa inwestycyjne w banku, jest gdzie$ ,,ulokowany”?

Jesli tak, to na jakim poziomie strukturalnym? Czy jest to wlasciwo$¢ szero-

ko rozumianego spoteczenstwa ujmowanego, na przyktad, w kategoriach na-

rodowych? A moze dotyczy to spotecznosci w ujgciu regionalnym? Zwykto
si¢ przyjmowacé, ze z zasobow kapitalu spotecznego korzystamy w najbliz-
szej nam przestrzeni spotecznej, czyli w obrebie spotecznosci lokalnych — ale

i w tych spoleczno$ciach funkcjonujemy wewnatrz réznych grup i kregdw

spotecznych, jestesmy zaliczani do réznych kategorii stratyfikacyjnych. Czy

kazda z tych grup dysponuje wtasnymi zasobami kapitatowymi przy jednocze-

snym dostepie do zasobow wspdlnych, niejako zasobow ,,wyzszego rzedu”?
Wydaje sig, ze jezyk dominujacy w debacie nad sensem kapitatu spotecz-

nego jest nieco zwodniczy. Zwro¢my uwage, ze bardzo czgsto pojawia si¢

w tych dyskusjach okreslenie zasob. Pozwala ono czasami zapomnieé, ze mo-

wiac o kapitale spotecznym, powinni§my w wigkszym stopniu mysle¢ o me-

chanizmach anizeli o $§rodkach do ,,rozdysponowania”. Jesli kapitat spoteczny
potraktujemy w pewnym sensie procesualnie, to przy takim ujeciu zbiorowosé

o wysokim poziomie kapitatu spotecznego powinna spetnia¢ kilka ogdlnych,

nastgpujacych warunkow.

1) Istnieja w niej zinstytucjonalizowane §ciezki realizacji indywidualnych
interesow. Sciezki te sa rozumiane szeroko: jako spotecznie akceptowa-
ne sposoby zachowania badz tez jako formalnie okre$lone procedury. Im
mniej problemow napotyka jednostka przy korzystaniu z tych $ciezek (wy-
nikajacych z ludzkiej niechgci lub ze sprzecznosci w systemie prawno-
-administracyjnym), tym wyzszym poziomem kapitatu spotecznego cha-
rakteryzuje si¢ dana zbiorowos¢.

2) Pomiedzy interesami indywidualnymi poszczegdlnych jednostek istnieja
naturalne roéznice i1 sprzeczno$ci. Sprzecznos$ci te nie powinny sig jednak
ujawnia¢ na poziomie realizacyjnym. Im wyzsze zasoby kapitatu spotecz-
nego, tym mniejsze koszty osiggania celow indywidualnych, rozumiane
jako zakres uszczuplenia dobra wspolnego i dobr indywidualnych pozo-
statych cztonkéw spotecznosci.

3) Kapitat spoteczny jest cecha zbiorowosci lub, méwiac bardziej precyzyj-
nie — sieci relacji. Wykorzystywany jest jednak przez jednostki. Stad wy-
nika znaczenie zaufania jako sktadnika definicyjnego kapitatu spoteczne-
go. Owo zaufanie objawia si¢ na poziomie indywidualnym w postaci wiary
w efektywnos$¢ relacji, ktore stuza realizacji interesow, wiary w to, ze pro-
cedury zadziataja bez zarzutu, je$li zechcemy z nich skorzystaé, oraz wia-
ry w to, ze inni ludzie zechca wej$¢ z nami w interakcje (nie oszukujac nas
przy tym), jesli pojawi si¢ mozliwos¢ stworzenia wspolnej mikroprzestrze-
ni spotecznej, w ktorej bedzie mozna zrealizowa¢ wspolne cele. Wiara,
o0 jakiej moéwimy, jest wynikiem sumowania si¢ spotecznego doswiadcze-
nia jednostki, a nie zatozeniem co do charakteru ludzkiej natury. Dlatego
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okreslany przez nig poziom zaufania moze by¢ ujmowany w kategoriach
ponadindywidualnych — jako cecha sieci interakcji. Im wyzsza gotowosé¢
podejmowania interakcji oraz uruchamiania procedur, tym wyzszy poziom
kapitatu spotecznego zbiorowosci.

4) Kapitat spoteczny ma w pewnym sensie charakter potencjalny. Nie dziata
automatycznie na zasadzie branzowego przywileju. Otwiera przed jednost-
ka sferg tego, co mozliwe, i to wlasnie ze strony jednostki musi pojawic si¢
impuls, ktory uruchamia wspolne zasoby. Jest to jedno z miejsc styku po-
rzadku indywidualnego, jednostkowej woli 1 interesoOw z porzadkiem spo-
tecznym. Kluczowa rolg w generowaniu owego impulsu petnia zasoby ka-
pitatu ludzkiego, jakimi dysponuje cztowiek. Te zasoby maja oczywiscie
spoteczna genezg (wyksztatcenie, dochody, miejsce zamieszkania, wyko-
nywany zawod itp.), a ich ,,nadwyzka” moze by¢ konwertowana na kapitat
spoteczny (np. poprzez zwigkszenie jego zasobow, uproszczenie procedur,
zwigkszenia zaufania, a nie tylko, jak chcial Bourdieau, jako zwigkszenie
indywidualnego potencjatu w dostepie do dobr). Niemniej jednak istnieje
pewien minimalny poziom zasobow kapitatu ludzkiego: kompetencji kul-
turowej, zasobow materialnych, a nawet tak zwanej znajomosci poszcze-
gblnych osob, z ktérymi mamy wchodzi¢ w interakcje, aby ten impuls byt
w ogoble mozliwy. Im wyzszy prog, jaki w tym zakresie zbiorowo$¢ stawia
przed jednostkami, tym nizszy poziom kapitalu spotecznego.

5) Mozna powiedzie¢, ze kapitat spoteczny jest samozwrotny. Korzystanie
ze wspolnych zasobow to rownoczesnie proces ich odtwarzania i wytwa-
rzania. Kazda efektywna procedura, kazda udana interakcja w procesie re-
alizacji indywidualnych celow wzmacnia wiar¢ w skutecznos$¢ systemu,
zwigkszajac zasoby spotecznego zaufania.

Osoby o niepelnej sprawnosci stanowia zbiorowos¢, ktorej zbadanie —

w kontekscie dostgpu do zasobow kapitatu spotecznego — jest interesujace

z wielu wzgledow tak praktycznych, jak i poznawczych. Spoteczna aktywnosé

takich os6b, w poréwnaniu z osobami, ktére charakteryzuje brak barier zdro-

wotnych, z zalozenia musi by¢ ograniczona. Te ograniczenia powigkszaja pulg
stwierdzonych w danym spoleczenstwie barier utrudniajacych dostgp do zaso-
bow kapitatu spotecznego. Mozliwosci w zakresie realizacji celow indywidu-
alnych zwigkszaja wage pomocy, jakiej osobom z ograniczeniami zdrowotny-

mi mogg $wiadczy¢ inni cztonkowie zbiorowosci. W tym wlasnie kontekscie

interesujaca bedzie odpowiedz na kilka powiazanych ze soba pytan:

o w jakiej sieci relacji funkcjonuja osoby z ograniczona sprawnoscia, realizu-
jac cele wymagajace wspolpracy i pomocy ze strony innych cztonkdéw spo-
teczenstwa?

o czy kregi owych relacji sa szerokie czy waskie?

e czy maja charakter raczej prywatny czy tez zinstytucjonalizowany?

e jak przez osoby wymagajace pomocy oceniana jest efektywnos¢ dziatan po-
mocowych?
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2.4. Operacjonalizacja pojecia kapitatu spotecznego

Kategoria kapitatu spotecznego nie jest wystarczajaco jasna, aby mozna ja
byto podda¢ konkluzywnej operacjonalizacji. Jest jednoczesnie wystarczaja-
co ogolna, aby mozna byto dokonywac wielu takich prob i z powodzeniem
stosowac ja w roznych obszarach empirycznej eksploracji. Nawet jesli funda-
mentem kapitatu spotecznego jest zaufanie (wzmacnia wspotpracg, uwalnia
kreatywnos¢, swobodg, innowacyjnos¢, przedsigbiorczo$¢, rozszerza pole in-
terakcji, wzmacnia tolerancje¢, wzmacnia poczucie tozsamosci, zmniejsza jed-
nostkowe koszty transakcji itp., por. Szczepanski, Sliz, 2006, s. 8-9), to sama
kategoria zaufania ma znikoma wartos¢ operacyjna. Dopiero budowa takich
modeli empirycznych, ktore odwotuja sig¢ do procesow i kontekstow budowy
tego zaufania, umozliwia zastosowanie kategorii kapitatu spotecznego w ba-
daniach empirycznych. Spektrum probleméw badawczych, ktére si¢ tu sta-
wia, jest dlatego tez szerokie, jednoczesnie dotycza one wielu kategorii spo-
tecznych.

Jesli przyjmiemy, ze kapitat spoteczny jest pochodna sieci dostepnych re-
lacji, to podstawowy poziom, na ktorym 6w kapitat bedzie mozna opisa¢, ma
charakter ilosciowy. Wprawdzie nie wszystkie podejmowane przez czlowieka
interakcje sa nastawione na realizacj¢ wasko pojetych intereséw indywidual-
nych, jednak kazda z nich pozwala zaspokoi¢ jaka$ potrzebg i moze przez to
by¢ wlaczona w proces realizacji celow zyciowych badz to dalekosigznych,
badz tez instrumentalnych, zwiazanych z zatatwianiem tak zwanych spraw co-
dziennych. Liczba osdb, z ktorymi si¢ kontaktujemy, wyznacza nasz potencjat
interakcyjny. Im wigksze zasoby ludzkie, tym gestsza jest sie¢ mozliwych in-
terakcji i tym wigkszy posiada ona potencjal realizacyjny. Oczywiscie nie jest
to warunek jedyny. Jako$¢ sieci tez ma znaczenie.

Zaroéwno przetozenie, jakie maja poszczegodlne relacje na obszary funkcjo-
nalne, w ktérych mozemy realizowa¢ wtasne cele, jak i poziom wigzi taczacy
nas z jednostkami, partnerami interakcji, stanowia istotne dopeienie iloscio-
wej charakterystyki sieci. Dla 0s6b z ograniczeniami sprawnosci istotny oka-
zac si¢ moze emocjonalno-komunikacyjny wymiar relacji. Empatia partnerow
interakcji oraz zrozumienie komunikatu pomagaja bowiem zniwelowac ogra-
niczenia interakcyjne, wynikajace z relatywnie stabszej pozycji partnera o nie-
petnej sprawnosci. Jesli to on zabiega o pomoc, to poza wszystkimi innymi
ograniczeniami charakteryzujacymi pozostalych cztonkow zbiorowosci bory-
ka si¢ czgsto z efektami automarginalizacji naktadajacej si¢ na skutki, nieza-
leznych od jednostki, mechanizméw wykluczenia spotecznego.

Osoby o niepelnej sprawnosci, wycofujac si¢ z pelnienia niektérych rol,
ograniczajac zakres mozliwych kontaktow, rezygnujac z realizacji niektorych
celow zyciowych, jeszcze bardziej izoluja si¢ od spoteczenstwa i przenosza
problemy $wiata zewngtrznego na ptaszczyzng indywidualnego sposobu ist-
nienia (Szczepanski, 1988) — na tej plaszczyznie nie da si¢ ich jednak roz-
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wigza¢. Tym samym potaczone efekty automarginalizacji i spotecznego wy-
kluczenia blokuja dostep do $ciezek edukacyjnych, na ktorych, poprzez sie¢
interakcji, mozna probowac réznych sposobow rozwigzywania wiasnych pro-
blemdéw — niestandardowych, gdyz wynikajacych przeciez z niepelnej spraw-
nosci. W efekcie wzmocnieniu ulega syndrom wyuczonej bezradnosci, ktory
jest bardziej powszechny niz wynikatoby to z postsocjalistycznych mechani-
zmdw blokujacych rozwdj podmiotowosci i aktywnego stosunku do rzeczy-
wistosci (Marody, 1987).

2.5. Kapitat spoteczny os6b z ograniczeniami sprawnosci:
dane z badan

Z deklaracji badanych osob? wynika, ze sie¢ relacji posredniczaca w do-
stepie do zasobow spolecznego kapitatu nie jest zbyt gesta’>. Mimo ze mak-
symalna liczba osob, z ktorymi mozna wejs¢ w relacje satysfakcjonujace pod
wzgledem emocjonalno-komunikacyjnym, wynosi 200, to dominuja wartosci
obejmujace poczatek skali (wspolczynnik skosnosci wynosi 11,143), a 90%
catej zbiorowosci deklaruje posiadanie maksymalnie siedmiu takich osob. Aby
dokona¢ charakterystyki sieci relacji, ktora bedzie wolna od zafalszowan wy-
nikajacych z ksztattu rozkladu, nalezy zakres zmiennosci ograniczy¢ do mak-
symalnie 10 o0sob (czyli objac analiza 96,9% wszystkich badanych).

W badaniach nie zarejestrowano wprawdzie zbyt duzej liczby osob zupet-
nie wycofanych (ryc. 1), to znaczy takich, ktore nie maja ani jednego part-
nera, z ktorym moga nawiaza¢ interakcje satysfakcjonujace pod wzgledem
emocjonalno-komunikacyjnym (niespelna 8%), niemniej jednak dla az % nie-
petnosprawnych ten wskaznik wynosi zaledwie cztery osoby (przy M = 3
1iQ =1).

(l) tym, czy powyzej prezentowane wartosci sa niskie czy wysokie, mozna
zdecydowac na podstawie subiektywnej oceny samych badanych. Jesli poten-
cjalne kontakty ograniczymy do znajomych oraz ludzi w mniej wigcej tym sa-
mym wieku* oraz uznamy, ze czestotliwo$¢ kontaktow stanowi, posredni przy-
najmniej, wskaznik opisujacy jakos¢ sieci, to bedziemy musieli stwierdzic, ze
jej potencjal dostepu do kapitatu spotecznego w zakresie mozliwych interak-
cji jest nizszy, przynajmniej na tle innych oséb zaliczanych do tych samych
kategorii wickowych (tab. 1).

2 Badanie zostalo przeprowadzone od lipca do grudnia 2009 roku na reprezentatywnej,
ogo6lnopolskiej probie 100 000 0séb niepelnosprawnych w ramach projektu Ogélnopolskie ba-
danie sytuacji, potrzeb i mozliwosci 0sob niepetnosprawnych (PO KL 1.3.6).

3 Pytanie kwestionariusza brzmiato: ,,Z jaka liczba 0sob moze Pani/Pan porozmawiaé
o wiasnych sprawach z poczuciem, ze dobrze Pania/Pana zrozumieja?”.

4 Co pozwoli nam przyjaé¢ hipoteze, Ze méwimy o kontaktach w naturalnym, spofecznym
otoczeniu badanych, nie za$ o kontaktach wynikajacych np. ze specyfiki braku sprawnosci.
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Liczba osdb, z ktérymi mozna porozmawia¢ o sprawach osobistych
z poczuciem, ze dobrze zrozumiejg,
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Rycina 1. Analiza kwartylowa liczby oséb, z ktérymi badani pozostajg w sieci

potencjalnych relacji (n = 37517)

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badan projektu Ogélnopolskie badanie sytuacji, potrzeb

i mozliwo$ci osob niepetnosprawnych.

Przy dominujacej w calej badanej zbiorowosci frakceji oséb, ktore nie widza
zadnych roznic w liczbie posiadanych przez siebie kontaktow pomigdzy soba
a innymi reprezentantami tej samej kategorii wiekowej (ponad polowa bada-
nych), dwie pozostate frakcje nie sq rowne. Grupa osob, ktore spotykaja si¢
ze znajomymi w tym samym wieku rzadziej niz inni, jest, liczac w punktach
procentowych, dwa razy wigksza niz grupa oséb utrzymujacych takie kontak-

ty czg$ciej niz inni.

Tabela 1. Czestotliwo$¢ spotkan ze znajomymi w poréwnaniu z innymi osobami

z tej samej kategorii wiekowej

Procent Procent
Kategoria czestosci spotkan  Czestos¢ Procent bez brakow
pofaczonych
danych
Zdecydowanie rzadziej 3460 53 8,0 340
Raczej rzadziej 11 252 17,3 26,0 ’
Tak samo czesto 22 316 34,3 51,5
Raczej czesciej 5329 8,2 12,3 145
Zdecydowanie czesciej 967 1,5 2,2 '
Ogotem 43 324 66,6 100,0

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badan projektu Ogélnopolskie badanie sytuacji, potrzeb

i mozliwo$ci oséb niepetnosprawnych.
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Przedstawione w tabeli 1 wartosci wskaznikow posrednio opisujacych geg-
stos¢ sieci mozliwych interakcji wspotgra ze znanym badaczom, opisywanym
juz wezesniej, zjawiskiem izolacji 0s6b o ograniczonej sprawnosci.

Z punktu widzenia oceny kapitalu spotecznego obraz ten nalezy dopehic
charakterystyka jakosciowa. W badaniach, ktore stanowia zrédto niniejszych
analiz, znajdujemy odpowiednie do tego wskazniki’. Dodatkowo, poprzez od-
wotanie si¢ do dwoch réznych kregdw oddziatywania: rodzinnego (a wige
wezszego 1 emocjonalnie blizszego) oraz spotecznego (dalszego, obejmuja-
cego wszystkich tzw. znajomych, czyli osoby spoza rodziny) mozna si¢ be-
dzie zastanowic, czy wzgledna blisko$¢ 0sob zaliczanych do réznych kregdw
oddziatywania ma wptyw na poziom satysfakcji z interakcji podejmowanych
w tych kregach.

Zycie 0s6b niepelnosprawnych toczy si¢ w obszarach, ktore w pewnym sen-
sie zataczaja wokot nich coraz szersze kregi. Bariery funkcjonowania zwia-
zane z brakami sprawnosci czg$ciowo wyznaczaja charakter relacji podejmo-
wanych w trzech rodzajach takich kregdw: rodzinnym, instytucjonalnym oraz
spotecznym. Kazdy z nich moze owe bariery wzmacnia¢, ale moze by¢ réw-
niez domena instrumentéw przeciwdziatania procesom wykluczenia i auto-
marginalizacji (Ostrowska, Sikorska, 1996, s. 37-39). Wydawac by si¢ mo-
glo, ze emocjonalny i spoleczny dystans, jaki dzieli osoby niepelnosprawne od
partneréw interakcji (w jednym wymiarze bedzie to opozycja pomig¢dzy naj-
blizszymi cztonkami rodziny a cztonkami spoteczenstwa, a w drugim — po-
migdzy osobami znanymi prywatnie a reprezentantami instytucji) powinien
si¢ przektada¢ na poziom zadowolenia z kontaktow. Waga problemow, jakie
moga by¢ rozwiazywane w relacjach w poszczegdlnych kregach, jest jednak
odmienna, ich charakter réwniez, dlatego ocena jakosci kontaktow, uwzgled-
niajaca spoleczng lokalizacj¢ 0sob niepelnosprawnych, wcale nie jest oczy-
wista.

Tabela 2. Poziom zadowolenia ze stosunkéw wewnatrz wlasnej rodziny
i z kontaktow z innymi ludzmi (w %) (n = 42761)

Procent potaczony

Kategoria zadowolenia Rodzina Inni ludzie
rodzina inni
Bardzo niezadowolony 21 1,4
9,1 6,4
Raczej niezadowolony 7,0 5,0
Czasem nie, czasem tak 22,5 23,3
Raczej zadowolony 51,9 58,6
68,3 70,4
Zdecydowanie zadowolony 16,4 11,8

Zrédio: opracowanie wiasne na podstawie badan projektu Ogdélnopolskie badanie sytuacji, potrzeb
i mozliwo$ci oséb niepetnosprawnych.

> Sa to pytania o oceng stopnia zadowolenia ze stosunkow we wiasnej rodzinie badanego
oraz z kontaktoéw z innymi ludzmi.
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Obraz jakosciowy, uwzgledniajacy poziom zadowolenia z podejmowanych
interakcji w wymiarze prywatnosci (przy zréznicowaniu pomigdzy cztonka-
mi rodziny a innymi ludzmi), pozwala stwierdzi¢, ze, ogolnie rzecz biorac,
kregi te pelnia pozytywna funkcj¢ w usuwaniu barier powodujacych izolacje
spoteczna 0sob niepetnosprawnych. Deklarowany poziom zadowolenia w od-
niesieniu do pierwszego oraz drugiego kregu pokazuje znacza przewage grup
pozytywnie oceniajacych kontakty migdzyludzkie nad grupa niezadowolona.
Wysoki poziom zbieznosci w ocenie relacji z jedna, jak 1 druga kategoria part-
neréw potwierdzaja uzyskane miary sity zwiazku (r, Spearmana = 0,57) oraz
wielko$¢ frakcji dominujacej. 45% wszystkich 0sob badanych — w poréwna-
niu z kilkuprocentowymi wielko$ciami pozostatych frakcji — to osoby jedno-
cze$nie zadowolone ze stosunkow wewnatrz wlasnej rodziny oraz z kontak-
tow z innymi ludzmi.

Kregdw tych nie mozna jednak traktowaé wymiennie. Wprawdzie zadowo-
leniu ze stosunkéw w rodzinie towarzyszy zadowolenie z kontaktéw z innymi
ludZzmi (80% zadowolonych ze stosunkéw rodzinnych to ludzie zadowoleni
z pozostatych kontaktow, a jesli ten zwiazek odwrdocimy, wowczas wskaznik
zmniejszy si¢ w niewielkim stopniu — do 71,8%), ale brak akceptacji interak-
cji odrdznia juz te dwa kregi od siebie.

Inni ludzie moga rekompensowac osobom niepetnosprawnym niezadowa-
lajacy ich zdaniem poziom stosunkow wewnatrzrodzinnych. Relacja odwrot-
na jest juz mniej prawdopodobna: wéréd osob niezadowolonych ze stosun-
kow rodzinnych 46% charakteryzuje podobna ocena relacji z innymi ludzmi,
a 30,2% uznaje kontakty z osobami spoza rodziny za zadowalajace. Wsrdd
0s0b niezadowolonych z pozarodzinnych relacji 65,7% negatywnie ocenia
takze relacje rodzinne, a tylko 16,1% w rodzinie znajduje kompensacjg inte-
rakcji z cztonkami szeroko rozumianego spoteczenstwa.

Zwiazek pomigdzy poziomem zadowolenia z interakcji podejmowanych
w kregach roznie oddalonych od badanych oséb niepelosprawnych a licz-
ba 0s06b, z ktorymi kontakty sa satysfakcjonujace w zakresie emocjonalno-ko-
munikacyjnym, nie jest wcale oczywisty. Wptywa na to dosy¢ nierownomier-
ny rozktad zmiennej, ktora mierzy liczbg potencjalnych partneréow interakcji.
Ponizej prezentowane dane (ryc. 2) pokazuja jednak, ze wyzszemu poziomo-
wi zadowolenia towarzyszy wzrost wskaznika ilosciowego, a punkt znacza-
cego przej$cia usytuowany jest wiasnie pomiedzy kategoriami zadowolonych
oraz tych, ktorzy zadowoleni nie sa, badz tez nie potrafia si¢ zdecydowac co
do klarownej oceny jakosci relacji z otoczeniem.
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Rycina 2. Srednia liczba 0séb, z ktérymi niepetnosprawni moga porozmawiaé
majac przeswiadczenie, ze te osoby dobrze ich zrozumiejg (w podziale na
kategorie zadowolenia z relacji rodzinnych przy n = 42761 i kontaktow z innymi
osobami przy n = 43085).

Uwaga: jako zmienng do poréwnania przyjeto ocene czestotliwosci kontaktow ze znajomymi w zesta-
wieniu z innymi osobami z kategorii wiekowej badanego (w nawiasach: kategorie czestosci kontak-
tow).

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badan projektu Ogéinopolskie badanie sytuacji, potrzeb
i mozliwo$ci osoéb niepetnosprawnych.

Trudno jest powiedziec¢, czy to wskazniki iloSciowe wptywaja stymulujaco
na oceny jako$ciowe, czy tez odwrotnie. Stwierdzony poziom wspotwystepo-
wania liczby mozliwych relacji, w jakie niepelnosprawni moga wej$¢ w sieci
zwiazanej z wlasnym kreggiem spolecznym, oraz subiektywna ocena tych rela-
cji potwierdzaja jednak hipotezg mowiaca o znaczeniu obu wymiaréw w oce-
nie jakos$ci kapitatu spotecznego tej grupy, przynajmniej w zakresie potencja-
hu uruchamiania relacji z innymi.

Nie mamy mozliwosci bezposredniego porownania jakosci sieci relacji wy-
znaczonej przez wymiar kontaktow prywatnych i osobistych z wymiarem in-
stytucjonalnym. Dodatkowo, zakres potrzeb realizowanych w tych wymia-
rach jest odmienny. Dlatego tez mozna tu méwi¢ o poréwnaniu co najwyzej
wzglednym. Warto przy tym sprawdzi¢, czy wsrod osob niepetnosprawnych
mamy do czynienia z ,,ucieczka” z kregu instytucjonalnego do kregu rodzin-
nego, lub szerszego kregu kontaktow ze znajomymi, pozostajacego wszakze
w obszarze relacji pozainstytucjonalnych. Jesli jako wskaznik przyjac¢ zado-
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wolenie z dziatania instytucji rynku pracy oraz poziomu zaufania do proce-
dur podejmowanych przez nie w imieniu 0sob niepetnosprawnych, to odpo-
wiedz bedzie twierdzaca®, chociaz wnioski te bazuja jedynie na podgrupie,
ktora w momencie badania usitowata znalez¢ zatrudnienie.

Kregi, w jakich badani poszukuja pracy, sa oczywiscie rozne, mniej lub bar-
dziej sformalizowane, wymagajace mniejszego lub wigkszego poziomu ak-
tywnosci. Analizujac dane (tab. 3) mozna powiedzie¢, ze formy zinstytucjona-
lizowane traktowane sa na rowni z formami prywatnymi (grupa poszukujaca
pracy poprzez rodzing i znajomych jest mniej wigcej tak samo liczna jak gru-
pa rejestrujaca si¢ w urzedzie pracy). Formy wymagajace duzej aktywnos$ci
(np. aplikowanie bezposrednio u pracodawcy) nie ciesza si¢ juz jednak taka
sama popularnoscia (37,7%).

Tabela 3. Wskazniki obrazujgce postawy osob niepetnosprawnych wobec
instytucji rynku pracy (zachowania zwigzane z poszukiwaniem pracy

i deklaracje na temat przyczyn pomijania sciezki instytucjonalnej; dotyczy osé6b
poszukujacych pracy) (n = 4323)

Kategoria Wskaznik Wartosé

Metoda poszukiwania pracy oczekiwanie na korzystny przypadek 21,7%
przegladanie ogtoszen w Internecie 26,0%
przegladanie ogtoszen prasowych 44.4%
poszukiwanie u pracodawcow 37,7%
przez inne osoby niepetnosprawne 10,0%
przez rodzine lub znajomych 56,6%
rejestracja w Powiatowym Urzedzie Pracy 60,4%

Przyczyny, dla ktérych bada-  brak nadziei na realng pomoc w poszukiwaniu  44,8%
ny nie zarejestrowat sie w UP  pracy

zbyt ucigzliwe warunki rejestracji 18,8%

brak efektow wczesniejszej rejestracji po- 42,3%
przedniej, przy szukaniu poprzedniej pracy

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badan projektu Ogolnopolskie badanie sytuaciji, potrzeb
i mozliwosci osob niepetnosprawnych.

Wskazniki zaufania albo wiary w skuteczno$¢ dziatan podejmowanych
przez Powiatowe Urzedy Pracy zostaty policzone dla znacznie mniejszej gru-
py 0so6b poszukujacych pracy. Aby wydoby¢ rzeczywiste znaczenie, jakie ne-
gatywne wczesniejsze doswiadczenia maja dla odrzucenia okres§lonej $ciezki
instytucjonalnej, wykluczyliSmy z obliczen te osoby, ktore albo nie spetniaty

¢ Powiatowe Urzedy Pracy nie obstuguja wprawdzie tylko 0s6b niepetnosprawnych. Biorac
jednak pod uwage obowiazujace prawo, mozna je traktowac jako instytucje pomocowe, ktore
dziataja w oparciu o specjalne programy wyréwnujace szanse na rynku pracy wiasnie tej ka-
tegorii. Instytucja ta powinna wigc, przynajmniej nominalnie, cieszy¢ si¢ szczegdélnym zaufa-
niem ze strony bezrobotnych 0sob niepelnosprawnych (por. Kotaczek, 2006, s. 34-37).
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warunkow formalnych niezbednych przy rejestracji, albo nie odczuwaty takiej
potrzeby, lub tez ze wzgleddéw instrumentalnych (np. obawa przed wpisaniem
okresu bezrobocia do zyciorysu zawodowego) odrzucity mozliwos¢ rejestra-
cji. To w tej wlasnie grupie opinie $wiadczace o ztych doswiadczeniach i bra-
ku zaufania (wiary w skuteczno$¢) spowodowaly powstrzymanie si¢ od reje-
stracji (wykorzystania instytucjonalnej $ciezki realizowania indywidualnych
potrzeb).

2.6. Whnioski

Bazujac na tak ograniczonym materiale empirycznym nalezy zachowaé
ostroznos$¢ przy rekonstrukcji dostgpu do zasobow kapitatu spotecznego osob
niepelnosprawnych. Mozna jednak zaryzykowa¢ twierdzenie, ze jako$¢ tego
kapitatu jest sprz¢zona z gestoscia sieci interakcji.

Z drugiej strony, ocena efektywnosci interakcji realizowanych w odmien-
nych kregach oddziatywania wskazuje przy tym raczej na zré6znicowanie po-
miegdzy obszarami relacji zinstytucjonalizowanych i prywatnych niz pomiedzy
relacjami pozainstytucjonalnymi podejmowanymi w krggach rodzinnych, kto-
re przeciwstawiamy kontaktom z innymi cztonkami zbiorowosci.
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Rozdziat 3

Instytucje czy bliscy?
Wsparcie spoteczne a zagrozenie marginalizacjq
0SOb z ograniczeniem sprawnosci

KonraD PioTROWSKI

3.1. Wstep

Rozwoj cztowieka w trakcie calego zycia stanowi wynik swoistej wspotgry
i oddziatywania na siebie dwoch podstawowych kontekstow, w jakich zanu-
rzona jest jednostka (por. Brzezinska, 2007). Pierwszym z nich jest kontekst
wewngetrzny, czyli cechy charakteryzujace cztowieka: wyposazenie genetycz-
ne, cechy osobowosci, inteligencja, sprawno$¢ lub niepelnosprawnos¢ orga-
néw 1 narzadow. Wiasciwosci te stanowia wyposazenie jednostki oraz de-
cyduja o mozliwosciach rozwoju w réznych obszarach. Osoba majaca duze
wewngtrzne zasoby jest w stanie poradzi¢ sobie z sytuacjami, ktore dla innych
moga stanowic¢ trudnos¢. Kolejnym kontekstem rozwoju cztowieka jest srodo-
wisko zewnetrzne, czyli otoczenie jednostki, zardéwno fizyczne (np. otaczajace
ja przedmioty, biologiczne $rodowisko zycia, w tym klimat), jak i spoteczne,
czyli inni ludzie i relacje miedzy nimi, ktoére oddziatuja na niego.

Uktad czynnikéw w obu tych kontekstach moze albo wspomaga¢ funkcjo-
nowanie jednostki, albo je zaktoca¢, utrudniaé, nawet blokowac. W pierw-
szym przypadku méwimy o czynnikach wsparcia — takich wtasciwosciach
kontekstu, ktore moga neutralizowac lub zapobiega¢ pojawianiu si¢ zaburzen
i trudnosci rozwojowych. Mozna tu wymieni¢, na przyktad, pozytywne rela-
cje z innymi ludzmi, posiadanie w swoim otoczeniu 0séb dajacych wsparcie,
realizowanie si¢ w roznych rolach spotecznych. Czynniki kontekstowe moga
jednak takze zwigkszac ryzyko wystapienia roznorodnych problemow, mowi-
my wtedy o czynnikach ryzyka (zty stan zdrowia i niepetnosprawnos$¢ ogra-
niczajace mozliwosci cztowieka, ubostwo czy bezrobocie) (por. Ostaszewski,
Rustecka-Krawczyk, Wojcik, 2009). Duze nagromadzenie czynnikow ryzyka,
zwlaszcza przy braku wsparcia, znaczaco zwigksza prawdopodobienstwo za-
chowan dezadaptacyjnych, prowadzac w pewnych przypadkach do margina-
lizacji, automarginalizacji, badZ jednego i drugiego.

Badania nad czynnikami ryzyka i czynnikami wsparcia wystgpujacy-
mi w grupie osob niepetnosprawnych sa kluczowe, poniewaz w popula-
cji tej obserwuje si¢ znaczace zagrozenie marginalizacja i wykluczaniem
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z r6znych obszarow aktywnosci (Adamowicz-Hummel, Rozborska, 2003;
Brzezinska, Zwolinska, 2010). Jak wskazuja nasze badania (np. Piotrowski,
2009; Piotrowski, 2010 — w druku), oznaki procesu wykluczania osob niepet-
nosprawnych z gtéwnego nurtu (mainstream) zycia spotecznego sa widocz-
ne juz w okresie dorastania. Mtode osoby niepelnosprawne znaczaco rzadziej
podejmuja dziatania majace na celu wychodzenie poza srodowisko rodzinne,
co przejawia si¢ migdzy innymi w mniejszym odsetku oséb zdobywajacych
pierwsze doswiadczenia zawodowe, podejmujacych ksztatcenie na poziomie
akademickim czy nawiazujacych pierwsze bliskie relacje intymne. Polska nie
jest pod tym wzgledem krajem szczegolnym. Z podobna sytuacja mamy do
czynienia w wigkszosci spoleczenstw, zwlaszcza tych wysoko rozwinigtych
(Hogansen, Powers, Geenen, Gil-Kashiwabara, Powers, 2008; Keil, Crews,
2008) i nastawionych indywidualistycznie.

3.2. Problem

Doswiadczanie ograniczenia sprawno$ci wiaze si¢ czgsto z szeregiem kon-
sekwencji natury nie tylko zdrowotnej, ale takze spotecznej. Przejawia sig to
przede wszystkim w nieuczestniczeniu 0so6b niepelnosprawnych w gtdéwnym
nurcie zycia spolecznego (Wozniak, 2008). W szerokim znaczeniu sytuacj¢
taka nazywamy marginalizacjq (wykluczeniem spotecznym), a wigc funkcjo-
nowaniem ,,na marginesie”, z dala od innych. Termin marginalizacja stosu-
je sig czgsto do opisu stopnia partycypacji w zyciu spotecznym w rozumieniu
przyjmowania i wypetniania rdl charakterystycznych dla os6b w danym wie-
ku (pracownika, matzonka, rodzica).

W tym opracowaniu termin marginalizacja (lub wykluczenie) bedzie uzy-
wany takze do opisu jakosci relacji spotecznych osoéb niepetnosprawnych.
Zaktadamy bowiem, ze trudnosci z petnieniem ro6l spolecznych (w tym miej-
scu bedzie to rola pracownika) bgda wspotwystgpowac takze z marginaliza-
cja w najblizszym $rodowisku zycia: w rodzinie i wsrod najblizszych znajo-
mych.

W niniejszym opracowaniu za wskaznik marginalizacji (bycia zmarginali-
zowanym) uznano wigc jako$¢ relacji spotecznych (,,wysoka™/,,niska’) i moz-
liwos$¢ uzyskania wsparcia (,,jest”/,,nie ma”), ujmowane jako: (1) czestotli-
wos¢ spotykania si¢ ze znajomymi w poréwnaniu z innymi ludzmi w tym
samym wieku; (2) posiadanie wokot siebie 0sob, z ktorymi mozna porozma-
wia¢ w trudnych sytuacjach; (3) otrzymywanie wsparcia ze strony najbliz-
szych (rodziny, sasiadéw, znajomych) i (4) instytucji pomocowych (kosciot,
instytucje publiczne, stowarzyszenia, fundacje itp.). Ujmujac wszystkie te ka-
tegorie relacji spotecznych tacznie, mozna powiedzie¢, ze dotycza one wspar-
cia spotecznego, czyli pomocy, jakiej mozna oczekiwac (i otrzymywac) ze
strony innych.
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Analizowa¢ bedziemy zwiazki pomigdzy tymi réznymi formami wsparcia
oraz ich zwiazki z wiekiem o0sob badanych, aktywnos$cia zawodowa oraz cha-
rakterystyka niepelnosprawnosci (sprzgzona lub niesprz¢zona, rzadka lub po-
wszechna). Wszystkie zmienne poddane analizie przedstawiono na rycinie 1.

Wiek Jakos¢ sieci spotecznej
1. 16-24 lata 1. Czestotliwo$¢ spotykania
2. 2529 lat sie ze znajomymi
3. 3040 lat 2. Liczba osob, z ktérymi
4. 41-64 lata mozna porozmawiac
w trudnych sytuacjach

Aktywnosé zawodowa

2. Nie pracuje

Niepetnosprawnosé

1. Posiadanie lub nie posiadanie
niepetnosprawnosci sprzezonej

Wsparcie spoteczne

1. Wsparcie ze strony

najblizszych
2. Posiadanie lub nie posiadanie 2. Wsparc@_e ze strony
niepetnosprawnosci rzadko instytucji

wystepujace]

E 1. Pracuje

Rycina 1. Badane i analizowane zmienne

Zrédto: opracowanie Konrad Piotrowski na podstawie badan w projekcie.

3.3. Metoda

Podstawe zaprezentowanych analiz stanowia badania sondazowe przepro-
wadzone w roku 2009 na grupie 65 137 o0s6b niepetnosprawnych. W grupie
tej znalazty sig osoby z niepelnosprawnoscia sprz¢zona (co najmniej dwa roz-
ne ograniczenia sprawnosci), niepetnosprawnoscia rzadko wystepujaca i nie-
petnosprawnosciami powszechnie wystepujacymi (nie rzadkimi)!. Liczebnosé
0s0b w poszczegdlnych grupach przedstawia tabela 1. Liczba osob, ktorych
wyniki poddano analizie: 63 375, wynika z wystgpujacych brakow danych.

Dodatkowo, badani zostali podzieleni na grupy wiekowe w celu oceny roz-
nic w natgzeniu poszczegodlnych zmiennych w zaleznosci od wieku. W gru-
pie w wieku 1624 lata bylo 8 080 osob (12,4%), w wieku 25-29 lat — 4 310
(6,6%) os6b, w wieku 30—40 lat — 10 789 0sob (16,6%) a w wieku 41-64 lata
—41 958 0s06b (64,4%).

' Por. rozdziat 1 w tomie 12 serii Aktywnos¢ Zawodowa Osob z Ograniczeniami Sprawnosci
zatytutowanym Potrzeby specyficznych grup osob z ograniczeniami sprawnosci. Wyniki badan
pod redakcja Anny I. Brzezinskiej, Jacka Pluty i Piotra Rycielskiego.
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Tabela. 1. Osoby badane

Brak niepetnospraw-

Kategorie oso6b niepet- Niepetnosprawnos¢

nosci rzadko wyste- . Razem

nosprawnych L rzadko wystepujaca
p y pujacej ystepuja

Brak sprzezenia niepet- 32 341 671 33012
nosprawnosci
Sprzezenie niepetno- 29 308 1055 30 363
sprawnosci
Razem 61649 1726 63 375

Zrédito: na podstawie badan wiasnych.

Pierwszym krokiem w analizie wynikow byto wyodrgbnienie roznych ro-
dzajow wsparcia, na jakie wedtug wlasnej oceny moga liczy¢ osoby niepet-
nosprawne. W kwestionariuszu wypetnianym przez uczestnikow sondazu py-
taliSmy o to, w jakim zakresie moga oni liczy¢ na pomoc ze strony roznych
srodowisk. Okazato si¢?, ze wszystkie z analizowanych przez nas form pomo-
cy mozna podzieli¢ na dwie grupy: (1) wsparcie instytucjonalne: oferowane
przez organizacje koscielne, instytucje publiczne, organizacje pozarzadowe
oraz (2) wsparcie ze strony osob: domownikéw i najblizszej rodziny, dalszej
rodziny, przyjaciol, sasiadow, znajomych. W ten sposob powstaty dwa wskaz-
niki dotyczace mozliwos$ci uzyskania pomocy z tych zrodet. W przypadku obu
tych wskaznikow zastosowano podzial medianowy i uzyskano zmienne dwu-
kategorialne: niskie wsparcie ze strony bliskich versus wysokie wsparcie ze
strony bliskich oraz niskie wsparcie ze strony instytucji versus wysokie wspar-
cie ze strony instytucji. W nastepnym kroku® wyodrebniono cztery grupy osob,
ktore charakteryzowaty si¢ réznym nat¢zeniem obu czynnikow:

1) osoby otrzymujace niskie wsparcie ze strony instytucji i niskie wsparcie ze
strony bliskich;

2) osoby otrzymujace niskie wsparcie ze strony instytucji i wysokie wsparcie
ze strony bliskich;

3) osoby otrzymujace wysokie wsparcie ze strony instytucji i wysokie wspar-
cie ze strony bliskich;

4) osoby otrzymujace wysokie wsparcie ze strony instytucji i niskie wsparcie
ze strony bliskich.

Te rozne konfiguracje form wsparcia postuzyly nastepnie do oceny takie-
go ich uktadu, ktory wspotwystepuje z najkorzystniejsza sytuacja psychospo-
teczna 0sob z ograniczeniami sprawnosci z punktu widzenia ich aktywnosci
zawodowej.

2 Zastosowano analize czynnikowa metoda gtownych sktadowych z rotacja Oblimin.
3 Zastosowano dwustopniowe grupowanie z kryterium Bayesowskim Schwartza (BIC)
w celu otrzymania optymalnej liczby skupien.
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3.4. Wyniki

3.4.1. Wsparcie spoteczne i wiek a jakoSc¢ relacji spotecznych

Im starsze sa osoby niepelnosprawne, tym mniejsze jest ich przekona-
nie o tym, ze spotykaja si¢ ze znajomymi tak samo czgsto, jak ich roéwie-
$nicy: F (3,36417) = 114,75; p < 0,001; n*= 0,01. Trend ten jest zauwazal-
ny w kazdej z kolejnych grup wiekowych, jednak efekt ten nie jest zbyt silny.
Zdecydowanie wazniejszy w tym kontekscie jest rodzaj wsparcia otrzymywa-
ny przez osoby niepetnosprawne: F (3,36417) = 268,81; p <0,001; n*= 0,02.
Osoby, ktore otrzymuja wyzsze wsparcie ze strony bliskich, niezaleznie od
tego, na jakim poziomie utrzymuje si¢ wsparcie instytucjonalne, czgsciej spo-
tykaja si¢ ze znajomymi (ryc. 2).

3,40

3,20 —4—instytudje nisko, bliscy
nisko

3,00 instytucje nisko, bliscy
wysoko

2.80 Qx.\ —&—instytucje wysoko,
bliscy wysoko

260 +|nfstytu-.:je wysoko,
bliscy nisko

2,40 T | | 1

16-24 25-29 30-40 41-64

Rycina 2. Wsparcie spoteczne i wiek a czestotliwos¢ spotykania sie ze
znajomymi

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.
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4,00
3,80

3,60 -

340 ~ —#—instytuge nisko, bliscy

’ nisko

3,20 > .

S instytucje nisko, bliscy

3,00 >\ wysoko

2,80 —a—instytucje wysoko,
bliscy wysoko

2,60 \

2,40 - ——instytucje wysoko,
bliscy nisko

2,20 &

2,00 T T T 1
16-24 25-29 30-40 41-64

Rycina 3. Wsparcie spoteczne i wiek a liczba oséb, z ktérymi mozna
porozmawia¢ o problemach

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

Niemal identycznie uktadaja si¢ wyniki w przypadku liczby 0séb w otocze-
niu, z ktorymi osoby niepelnosprawne moga porozmawia¢ o swoich proble-
mach (ryc. 3). Im starsze byly osoby badane, tym mniejsza liczbe osob wska-
zywaly: F (3,30471)=48,16; p<0,001;n?>= 0,01, cho¢ takze w tym przypadku
wystapil znacznie silniejszy zwiazek liczby wskazanych oséb z mozliwoscia
otrzymywania wsparcia. Ponownie kluczowe okazato si¢ wsparcie ze strony
najblizszych osob: F (3,30471) = 353,45; p < 0,001; n? = 0,03. Osoby, kto-
re uzyskuja wyzsze wsparcie ze strony bliskich, czesciej twierdza takze, ze
w ich otoczeniu znajduja si¢ ludzie, z ktorymi moga porozmawiac o proble-
mach. Jest to wniosek dos¢ oczywisty. W im blizszych relacjach z najblizszy-
mi pozostaja osoby niepelnosprawne, tym czg¢sciej moga liczy¢ na ich pomoc
1 wsparcie.

Co ciekawe, otrzymywanie pomocy ze strony bliskich 0s6b oraz wiek wia-
73 si¢ nie tylko z tym, czy osoby badane spotykajq si¢ ze znajomymi i maja
mozliwo$¢ rozmawiania o swoich problemach. Niejako na marginesie mozna
wspomnie¢, ze takze ocena wlasnych perspektyw okazata si¢ wigza¢ z tymi
wlasnie czynnikami (ryc. 4).
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3.6
34 ‘\\

32 —4— instytucje nisko, bliscy
3 l& \A nisko

instytucje nisko, bliscy
2,8 wysoko

2,6 —a—instytucje wysoko,

\: bliscy wysoko
2.4

—==—instytucje wysoko,
2,2 bliscy nisko

16-24 25-29 30-40 41-64

Rycina 4. Wsparcie spoteczne i wiek a zadowolenie z perspektyw

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

Uktad wynikéw odzwierciedla niemal idealnie te przedstawione wczesnie;.
Im starsze sa osoby niepetnosprawne, tym mniej sa zadowolone z rysujacej
sie przed nimi przysztosci: F (3,35843) =372,80; p <0,001; n?>=0,03. W tym
przypadku wiek okazal si¢ znacznie wazniejszy niz w dwoch wczesniej opi-
sanych. Jak wynika z badan (Piotrowski, 2009), wraz z wiekiem osoby niepel-
nosprawne w coraz wigkszym stopniu do$wiadczaja trudnosci w funkcjono-
waniu i satysfakcjonujacym realizowaniu ro6l spotecznych. Dodatkowo wraz
z wiekiem pojawia si¢ coraz wigcej problemow zdrowotnych, zatem do juz po-
siadanych ograniczen sprawnosci dochodza nowe choroby i zaburzenia, a to
prowadzi¢ moze do coraz nizszej jakosci zycia w sensie obiektywnym.

Wsparcie ze strony najblizszych moze jednak stanowi¢ swego rodzaju bu-
for ochronny. Jesli jednostka wie, ze moze liczy¢ na cztonkow rodziny, przyja-
ciot, sasiadow, to takze jej wizja wlasnej przysztosci jest lepsza: F (3,35843) =
353,43; p < 0,001; 02 = 0,03. By¢ moze jest to efekt nizszego poziomu lgku?
Bliskie relacje interpersonalne i posiadanie grona osob, na ktéore mozna liczy¢
w trudnych chwilach, moze dawa¢ duze poczucie bezpieczenstwa i $wiado-
mos¢, ze niezaleznie od sytuacji znajdzie sig¢ ktos, kto udzieli pomocy.

Instytucje pomocowe nie odgrywaja w tym przypadku istotnej roli.
Analizowane w tym miejscu zmienne dotycza raczej relacji w najblizszym
srodowisku. Takie elementy zycia spotecznego, jak spotykanie si¢ ze znajo-
mymi czy mozliwos¢ porozmawiania o swoich problemach, to obszar zwigza-
ny $cisle z niewielkim gronem bliskich oséb. Takze wizja wlasnej przysztosci
wynika w przewazajacej mierze z jakosci relacji w bezposrednim otoczeniu
osoby niepetnosprawne;.
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Przyjrzyjmy sig¢ zatem, czy wsparcie otrzymywane ze strony bliskich i in-
stytucji zalezy od sytuacji, w jakiej znajduje si¢ osoba badana. Czy osoby bez-
robotne moga liczy¢ na taki sam zakres wsparcia ze strony bliskich jak pra-
cujacy, czy tez w sytuacji bezrobocia wazniejsza rolg odgrywaja instytucje?
Czy osoby z niepelnosprawnoscia sprzgzona znajduja si¢ w innej sytuacji niz
ci z powszechnie badz rzadko wystepujacymi ograniczeniami?

3.4.2. Aktywnos¢ zawodowa i niepetnosprawno$c a wsparcie otrzymywane
ze strony bliskich i instytucji

Obserwowane zmniejszanie si¢ wsparcia ze strony bliskich wraz z wie-
kiem: F (3,42819) = 70,81; p < 0,001; n* = 0,01, dotyczy niemal wytacznie
0s0b bezrobotnych: F (1,42819) =245,67; p < 0,001; n?>=0,01. W przypadku
pracujacych, niezaleznie od wieku utrzymuje si¢ ono na podobnym poziomie
(ryc. 5). Réznice pod wzgledem wsparcia ze strony bliskich do§wiadczanego
przez pracujacych i bezrobotnych zaczynaja si¢ ujawnia¢ w grupie wiekowe;j
25-29 lat i zwigkszaja si¢ dodatkowo wsrod osob starszych. Pomoc udzielana
najmiodszym uczestnikom badan nie wiaze si¢ wigc z aktywnos$cia zawodowa
prawdopodobnie dlatego, ze w tym wieku praca nie jest jeszcze spoteczna nor-
ma. W tym okresie posiadanie lub nieposiadanie pracy nie ma duzego zwiazku
z relacjami panujacymi w bliskim otoczeniu 0s6b niepetnosprawnych. Jezeli
jednak osoba niepelnosprawna nie podejmuje pracy w podzniejszym okresie,
kiedy wedle spotecznych norm ,,powinna” to zrobi¢, wowczas pomoc ze stro-
ny bliskich stabnie.

54
o .\.—/\
52 ~
51 =—$—pracuje
nie pracuje
5
4,9
4,8 T T T 1
16-24 25-29 3040 41-64

Rycina 5. Wsparcie ze strony bliskich a wiek i aktywnos$¢ zawodowa

Zrédto: na podstawie badan wtasnych
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4,7

4,6

4,5

4.4 —4—pracuje

43 /‘\\\ nie pracuje
42 / .

v

41

16-24 25-29 30-40 41-64

. Wsparcie ze strony instytucji a wiek i aktywnos¢é zawodowa

Zrédto: na podstawie badan wtasnych

Odwrotna zalezno$¢ obserwujemy w przypadku wsparcia instytucjonalne-
go (ryc. 6). W tym przypadku to wtasnie osoby bezrobotne doswiadczaja go
w wigkszym stopniu: F (1,36509) = 105,89; p < 0,001; n? < 0,01, cho¢ tak-
ze w ich przypadku ulega ono nieznacznemu zmniejszeniu wraz z wiekiem:
F (3,36509) = 54,34; p < 0,001; n*> < 0,01.

Ogodlnie rzecz biorac wydaje sig, ze bezrobocie wiaze si¢ ze zmiana glow-
nych zrodet wsparcia. Zmniejsza si¢ pomoc otrzymywana od rodziny i bli-
skich, a wigkszego znaczenia nabieraja instytucje pomocowe. Warto jednak
podkresli¢, ze w kazdym z opisanych tu przypadkdéw osoby niepetnospraw-
ne moga jednak liczy¢ na wigksza pomoc bliskich (poréwnaj skale na ryc. 5
16).

Jezeli chodzi o charakterystyke niepelnosprawnosci, istotne réoznice wy-
stapity pomigdzy osobami posiadajacymi sprz¢zone ograniczenia sprawnosci
i nieposiadajacymi ich.

Wsparcie ze strony bliskich 0sdb (ryc. 7) jest nieco wyzsze w przypad-
ku oséb niemajacych niepelnosprawnosci sprzgzonej: F (1,41,683) = 45,77;
p <0,001;m?<0,01. Jednak tak jak w poprzednim przypadku, pracujace 0so-
by z niepelnosprawnoscia sprzezona wskazuja na wigksza mozliwos¢ otrzy-
mania pomocy ze strony bliskich 0s6b niz bezrobotni: F (1,41683) = 36,54;
p <0,001; n? < 0,01. Silniejszy efekt wystapit w przypadku zwiazku wspar-
cia z niepelnosprawnoscia sprz¢zona niz z aktywnos$cia zawodowa. Tak wigc
to wlasnie gorszy stan zdrowia jest wyrazniej zwiazany z nizszym wsparciem
bliskich niz fakt wykonywania badz niewykonywania pracy zawodowe;j.
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Rycina 7. Wsparcie ze strony bliskich a aktywnos¢ zawodowa
i niepelnosprawnos¢ sprzezona

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Takze w przypadku instytucji pomocowych (ryc. 8) osoby z niepetnospraw-
noscia sprzezona nizej postrzegaja mozliwos¢ uzyskania pomocy niz badani
bez tego typu dolegliwosci: F (1,36509) = 71,73; p <0,001; 1> < 0,01.

4,5

4,4

—#—niepelnosprawnosc

43 = .
sprzeiona

4,2 / brak
/ niepelnosprawnosci

sprzeionej

41

pracuje nie pracuje

Rycina 8. Wsparcie ze strony instytucji a aktywnos¢ zawodowa
i niepelnosprawnos¢ sprzezona

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.
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Zwiazki pomigdzy sprzgzeniem niepetnosprawnosci a wsparciem spotecz-
nym nie sg silne, ale zwlaszcza w odniesieniu do pomocy bliskich uktadaja
si¢ w pewna catos¢. Wydaje sig, ze osoby niepetnosprawne, ktore znajduja si¢
W gorszej sytuacji (nie majg pracy, maja wigcej problemow zdrowotnych), nie-
co paradoksalnie moga w mniejszym stopniu liczy¢ na pomoc najblizszych niz
osoby bedace w lepszym potozeniu. W pewnym (cho¢ niewielkim) zakresie
jest to kompensowane przez pomoc instytucjonalna, do ktorej chetniej ucieka-
ja si¢ osoby bezrobotne. Osoby ze sprz¢zona niepetnosprawnos$cia roznia si¢
jednoczesnie od 0s6b niepetnosprawnych ,,w ogéle” — w ich przypadku moz-
liwos¢ uzyskania wsparcia bliskich jest jeszcze nizsza.

Brak istotnych zwiazkdéw wystapit natomiast w przypadku osob z niepetno-
sprawnoscia rzadko wystepujaca (ryc. 9), ktdre nie roznia si¢ zakresem wspar-
cia otrzymywanego od bliskich od 0so6b z powszechnie wystepujacymi typami
niepetnosprawnosci. Takze osoby z niepetnosprawnoscia rzadko wystepujaca,
ktore pracuja, otrzymuja wigksze wsparcie od bliskich: F (1,41683) = 49,86;
p<0,001;1?<0,01.

5.4
53
52
== niepetnosprawnosc¢
51 .\\\ rzadko wystepujaca
\
3 \ brak
niepetnosprawnosci
49 rzadko wystepujacej
4,8
4,7 T 1
pracuje nie pracuje

Rycina 9. Wsparcie ze strony bliskich a aktywnos¢ zawodowa
i niepetnosprawnosé¢ rzadka

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Trudno w tym miejscu rozstrzygnac, czy to fakt bycia bezrobotnym pro-
wadzi do zmniejszenia pomocy ze strony bliskich, np. z powodu pogorszenia
si¢ klimatu emocjonalnego w wyniku dtugotrwatego stresu bedacego efektem
bezrobocia, czy tez mniejsza pomoc (mniejsza mozliwos$¢ udzielania pomo-
cy) ze strony najblizszych wiaze si¢ z wigkszym zagrozeniem bezrobociem.
Niemniej warto mie¢ na uwadze wazna rolg spotecznego otoczenia 0sob nie-
petnosprawnych, ktére stanowi dla nich podstawowe zrodto wsparcia.
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3.5. Whnioski

Przeprowadzone analizy sktaniaja do sformutowania kilku wnioskow, kto-
re moga stanowi¢ wskazowki do planowania praktycznych oddziatywan skie-
rowanych do 0s6b niepelnosprawnych:

1) im starsze sg osoby niepetnosprawne, tym mniejsza jest, w ich ocenie, moz-
liwos¢ uzyskania wsparcia, zarowno ze strony o0sob bliskich, jak i instytu-
cji;

2) wyzsze wsparcie ze strony bliskich wiaze si¢ z lepsza jakoScia relacji in-
terpersonalnych oraz lepszymi subiektywnie postrzeganymi perspektywa-
mi na przysztos¢;

3) wsparcie ze strony bliskich jest nizsze w przypadku o0sob bezrobotnych
oraz posiadajacych sprzgzona niepetnosprawnosc;

4) osoby z niepelnosprawnos$cia sprzezona uwazaja, ze moga liczy¢ na pomoc
instytucjonalng w stopniu mniejszym niz pozostate osoby niepelnospraw-
ne;

5) bezrobotne osoby niepelnosprawne w wigkszym zakresie niz osoby pracu-
jace twierdza, ze moga liczy¢ na wsparcie instytucji pomocowych;

6) osoby z niepetnosprawnoscia rzadko wystepujaca nie roznia si¢ od osob
z powszechnie wystgpujacymi ograniczeniami sprawno$ci pod wzgledem
przedstawionych tu zalezno$ci — otrzymuja wyzsze wsparcie bliskich, gdy
pracuja zawodowo.

Uzyskane wyniki wskazuja, ze wykluczenie w obszarze aktywnoS$ci zawo-
dowej (bezrobocie) wspotwystgpuje takze z trudnosciami na polu relacji inter-
personalnych. W otoczeniu bezrobotnych oséb niepetnosprawnych znajduja
si¢ osoby udzielajace im mniej wsparcia, niz dzieje si¢ to wsrod pracujacych.
Jest to o tyle istotne, ze wlasnie mozliwo$¢ uzyskania pomocy ze strony naj-
blizszych jest kluczowa dla satysfakcjonujacego funkcjonowania w obregbie
sieci spotecznych, ale takze dla oceny wiasnych perspektyw na przysztosc.

Wynikiem na swdj sposdb pozytywnym jest to, ze w przypadku oséb bez-
robotnych wigkszego znaczenia nabiera pomoc instytucjonalna, ktora do pew-
nego stopnia moze rekompensowac braki oraz wspomagac¢ zaspokajanie przy-
najmniej podstawowych potrzeb: materialnych czy finansowych.

Z zaprezentowanych analiz wytaniaja si¢ grupy, ktore sa szczegolnie za-
grozone trudno$ciami na polu spotecznego funkcjonowania: (1) osoby po 40.
roku zycia, (2) bezrobotni, (3) osoby z niepelnosprawnoscia sprz¢zona. W ich
przypadku szczegélnie wyraznie ujawnia si¢ nizsze wsparcie ze strony bli-
skich.

Osoby wspomagajace niepelnosprawnych powinny wigc mie¢ narzedzia
pozwalajace na trafne rozpoznanie ich potrzeb i na pomoc w ich zaspokojeniu.
Ponadto, powinny umie¢ zidentyfikowac¢ trudnos$ci na poziomie relacji w naj-
blizszym srodowisku. Osoba niepetnosprawna, zwlaszcza cierpiaca na wig-
cej niz jedno ograniczenie sprawnosci (ale takze niepetnosprawna w stopniu
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znacznym), stanowi duze obciazenie dla bliskich, wymaga poswigcen i znacz-
nych naktadoéw czasu i energii. Z tego powodu w rodzinie pojawia¢ si¢ moga
réznorodne trudnosci, ale takze marginalizowanie, a nawet wykluczanie.
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Rozdziat 4

Czynniki warunkujgce jakos¢ zycia oséb
niepetnosprawnych

Dorota Wiszeiko-WIERZBICKA

4.1. Wprowadzenie

Analizy przeprowadzone na rzecz tego opracowania sa proba odpowiedzi
na pytania, ktére odnosza si¢ do okreslenia kluczowych czynnikow majacych
wplyw na jakos$¢ zycia oraz poczucie jakosSci zycia 0s6b z ograniczeniami,
w tym wyodrgbnienie czynnikow: (a) specyficznych dla grupy osob z rzadko
wystepujacymi ograniczeniami, (b) specyficznych dla grupy z niepetnospraw-
noscia sprzezona, (¢) wspolnych dla obu grup tacznie, ale r6znych od czyn-
nikow charakterystycznych dla pozostatych 0sob niepelnosprawnych, (d) nie-
specyficznych ogdlnych, czyli waznych dla jakosci zycia i poczucia jakosci
zycia niezaleznie od rodzaju/poziomu niepelnosprawnosci.

Jakosé zycia moze by¢ rozumiana jako obiektywne wskazniki warunkow
zycia, wsrod ktorych znajduja si¢ migdzy innymi: sytuacja finansowa, status
zawodowy, czgsto$¢ kontaktow z innymi ludzmi. Jako$¢ zycia mozna rowniez
traktowac jako subiektywne poczucie dobrostanu jednostki i jej zadowolenia
w roznych obszarach zycia: zawodowego, prywatnego, spotecznego, towarzy-
skiego itp. (za: Kowalik, 2007).

Ogodlnie rzecz biorac, mozna powiedzie¢, ze (Appelt, Wojciechowska,
2002, s. 111):

Jako$¢ zycia cztowieka wynika z tego, w jaki sposob zyje on w danym srodowisku,
realizuje swoje mozliwosci, rozwija si¢, odpoczywa — te wszystkie rodzaje aktyw-
nosci (...) sa zrodtem radosci, ktora ksztattuje rados¢ zycia. Brak mozliwosci reali-
zacji wlasnych zamierzen, chocby w jednej ze sfer, powoduje jej obnizenie.

Wedtug definicji przyjetych przez ICF (International Classification of
Functioning) jakos¢ zycia rozumiana jest rOwniez przez pryzmat partycypacji
1 zaangazowania w rozne obszary zycia. ICF zawiera odniesienie do dziewig-
ciu roznych domen zycia, wsrod ktérych méwi si¢, miedzy innymi, o: rela-
cjach interpersonalnych, zyciu w spotecznos$ci, edukacji, zatrudnieniu, rekre-
acji, zajmowaniu si¢ domem, dbatosci o zdrowie itp.

W ramach rozwazan nad jakoS$cia zycia i sposobem jego pomiaru mamy
do czynienia z dwoma nurtami. Jeden z nich odwotuje si¢ do miar obiektyw-
nych, drugi za$ — do poczucia zadowolenia i subiektywnej oceny dobrostanu.
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W badaniach przeprowadzonych w Holandii w$rod ponad 5 000 os6b z ogra-

niczeniami sprawnos$ci autorzy projektu doszli do wnioskéw, iz nie jest wazna

,»obiektywna” miara, ktora niewiele miala, jak si¢ okazalo, wspolnego z po-

czuciem zadowolenia z zycia, lecz subiektywne poczucie jakosci podejmo-

wanych aktywnos$ci (Campen, Van ledema, 2007). Autorzy mierzyli zwiazek
pomigdzy zadowoleniem z Zycia i wlasnego zdrowia, stosujac miary ,,0biek-
tywne”, np. liczbg wyjs¢ do kina czy godzin spedzonych w pracy. Innymi sto-
wy, nawiazujac do teorii zaangazowania Csikszentmihalyiego (1988), na sa-
mopoczucie nie wptywa fakt posiadania pracy, ale mozliwos$¢ spetnienia si¢

w niej. To samo dotyczy kapitatu spotecznego — jakos¢ poszczegdlnych rela-

cji jest niewspoOtmiernie wazniejsza od liczby znajomosci.

Wyniki, ktore beda omawiane w tym rozdziale, odnosza si¢ do badan an-
kietowych przeprowadzonych w roku 2009 na ogdlnopolskiej probie 63 471
0s0b z ograniczeniami sprawnos$ci (doktadny opis proby znajduje si¢ w:
K. Sijko, rozdz. 1, tom 12 serii Aktywnos¢ Zawodowa Osob z Ograniczeniami
Sprawnosci). Wsrdd nich znalazly si¢ osoby z powszechnie wystepujaca nie-
petnosprawnoscia oraz niepetnosprawnoscia sprzezona i rzadko wystepuja-
ca. Do analiz, ze wzgledu na postawione cele badawcze przedstawione na po-
czatku niniejszego rozdziatlu, bedzie stosowany bardziej szczegdélowy podziat
na osiem grup:

1) osoby posiadajace orzeczenie o niepelnosprawnosci, dotknigte rzadko wy-
stgpujacymi i sprz¢zonymi ograniczeniami sprawnos$ci (prawnie, sprzeze-
ni, rzadcy),

2) osoby posiadajace orzeczenie o niepelnosprawnosci, dotknigte powszech-
nie wystgpujacymi, lecz sprzgzonymi ograniczeniami sprawnosci (praw-
nie, sprz¢zeni, powszechni),

3) osoby posiadajace orzeczenie o niepelnosprawnosci, dotknigte rzadko wy-
stgpujacymi ograniczeniami sprawnosci (prawnie, niesprz¢zeni, rzadcy),

4) osoby nieposiadajace orzeczenia o niepelnosprawnosci, dotknigte rzad-
ko wystepujacymi i sprz¢zonymi ograniczeniami sprawnosci (biologicz-
nie, sprzg¢zeni, rzadcy),

5) osoby nieposiadajace orzeczenia o niepelnosprawnosci, dotknigte rzad-
ko wystepujacymi ograniczeniami sprawnosci (biologicznie, niesprzgze-
ni, rzadcy),

6) osoby posiadajace orzeczenie o niepetnosprawnosci, dotknigte powszech-
nie wystepujacymi ograniczeniami sprawnosci (prawnie, niesprzg¢zeni, po-
wszechni),

7) osoby nieposiadajace orzeczenia o niepetnosprawnosci, dotknigte po-
wszechnie wystepujacymi, lecz sprzezonymi ograniczeniami sprawnosci
(biologicznie, sprze¢zeni, powszechni),

8) osoby nieposiadajace orzeczenia o niepetnosprawnosci, dotknigte wystepu-
jacymi ograniczeniami sprawnosci (biologicznie, niesprzezeni, powszech-
ni).
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Do interpretacji wynikéw badania sondazowego zostang wykorzystane row-
niez wyniki z badania jako$ciowo-ilosciowego przeprowadzonego w ramach
modutu badawczego Samoakceptacja, jakosé zycia i partycypacja spoleczna'.
Whioski te, pozyskane w ramach indywidualnych wywiadow poglgbionych
oraz zogniskowanych wywiaddéw grupowych pomoga wzbogaci¢ analizy po-
chodzace z badania ankietowego.

4.2. Wyniki

Do przeprowadzenia analiz majacych na celu okreslenie r6znych czynnikow
majacych zwiazek z poczuciem jakosci zycia zostalty wykorzystane zmien-
ne majace charakter miar subiektywnego poczucia jakos$ci zycia (Subjective
Quality of Life—SQOL), jak i miary obiektywne. Zmienne, ktore beda wtacza-
ne do analiz, prezentuje rycina 1.

Jakos¢ zycia

4 h Subiektywne poczucie . o
Osoby jakosci (SQOL) - Oblektywqe miary jakosci
Z ograni- zadowolenie: Zycla:
czeniami — ze stosunkow we wiasnej — warunki migszkaniowe,
sprawnosci rodzinie — czestotliwos¢ spotkan
- w podziale -z kontaktow z innymi ludzmi ze znajomymi,
na 8 kategorii -z obecr_1ej syltuacji finansowej liczba znajomych
(n=63471) wiasnej rodziny
- z perspektyw na przyszio§¢
Czynniki spoteczno-demograficzne: pte¢, wiek, stan cywilny, stopien
ograniczenia sprawnosci, status zawodowy
- J

Rycina 1. Zmienne brane pod uwage w ramach analiz poswieconych jakosci
zycia

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.

' Modut 6 Samoakceptacja, poczucie jakosci zZycia i partycypacja spoleczna: przebada-
no tacznie 120 0sdb (ONP, ONS, ONR i OS); zastosowano pogl¢bione wywiady indywidual-
ne, wywiady w diadach, osiem zogniskowanych wywiadéw grupowych z udziatlem o0séb bli-
skich dla ON, zaproszonych przez nie same oraz skrocona wersj¢ Kwestionariusza Samooceny
AL Brzezinskiej i P. Krzywickiego; analiza danych zostata przeprowadzona z wykorzystaniem
procedury otwartego kodowania (z uzyciem pakietu do komputerowego wspomagania analiz
jakosciowych Maxqda 2007).
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Do analiz wlaczono takze czynniki spoteczno-demograficzne: pte¢, wiek,
stopien ograniczenia sprawnosci, stan cywilny, status zawodowy. Analizy do-
konywano z zastosowaniem podziatu na osiem grup.

4.2.1. Subiektywna miara poczucia jakosci zycia
4.2.1.1. Wskaznik SQOL poczucia jakoSci zycia

Wskaznik SQOL zostatl zbudowany z nastepujacych czterech zmiennych,
ktore okazaty sig silnie ze soba skorelowane (korelacja istotna na poziomie
0,01):
— stopien zadowolenia ze stosunkow we wilasnej rodzinie;

— stopien zadowolenia z kontaktéw z innymi ludzmi;
— stopien zadowolenia z obecnej sytuacji finansowej wlasnej rodziny;
— stopien zadowolenia z perspektyw na przysztose.
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Rycina 2. Rozktad srednich ocen subiektywnego poczucia jakosci zycia
(zmienna oznaczona symbolem OK_SQOL) w réznych grupach oso6b
niepetnosprawnych (n = 63 471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.
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Wymienione zmienne odnosza si¢ do subiektywnej oceny, czyli stopnia za-
dowolenia w obszarach: relacji z innymi i relacji panujacych w rodzinie, sfe-
ry materialnej oraz perspektyw na przysztos¢. Wszystkie z wymienionych
zmiennych byly mierzone na pigciopunktowe;j skali, stad zmienna ma charak-
ter porzadkowy.

Na rycinie 2 wida¢ rozktad $rednich ocen subiektywnego poczucia jakosci
zycia wérdd osob z ograniczeniami sprawnosci w podziale na osiem grup oséb
niepetnosprawnych. Z ryciny tej wynika, ze subiektywna ocena jakoS$ci zycia
roézni si¢ w sposob istotny (p < 0,001) w zaleznosci od typu niepetnospraw-
nosci. Osoby dotknigte rzadko wystgpujacymi ograniczeniami sprawnosci lo-
kuja si¢ zarowno wsrod tych bardzo zadowolonych, jak i tych nisko oceniaja-
cych jako$¢ swojego zycia.

Dla kontrastu, subiektywnie najnizej oceniaja swoje zycie osoby posiadaja-
ce orzeczenie, dotknigte sprzezona niepetnosprawno$cia. W tym miejscu war-
to zauwazy¢, ze czynnikiem obnizajacym subiektywne zadowolenie z zycia
jest fakt sprze¢zenia niepetnosprawnosci, a takze (co prawdopodobnie jest kon-
sekwencja sprzezenia w znaczacy sposob ograniczajacego mozliwos¢ spraw-
nego funkcjonowania) posiadanie orzeczenia o niepetnosprawnosci. Trudno
natomiast wiagza¢ rzadkos$¢ wystepowania niepelnosprawnosci z ocena jako-
$ci zycia. Osoby dotknigte rzadkimi chorobami lokuja si¢ wsrdd zarowno tych
bardzo zadowolonych, jak i tych nisko oceniajacych jako$¢ swojego zycia.

Przygladajac sig blizej subiektywnej ocenie jakosci zycia, okazuje sig, ze
ro6zni sig¢ ona nie tylko ze wzgledu na typ niepelnosprawnosci, ale takze na
inne zmienne spoteczno-demograficzne.

4.2.1.2. Subiektywne poczucie jakosci zycia a zmienne spofeczno-
demograficzne: pte¢

Na wykresie znajdujacym si¢ ponizej (ryc. 3) widac, ze zmienng w istotny
sposob réznicujaca subiektywne zadowolenie z zycia jest pte¢. Kobiety w ba-
danej probie 0sob niepetnosprawnych znacznie wyzej oceniaty jakos¢ swoje-
go zycia niz m¢zezyzni. Przy interpretacji tego wyniku nalezy wzia¢ pod uwa-
ge fakt, ze zadowolenie z zycia bylo tutaj mierzone w odniesieniu do réznych
obszaréw. Jedne z nich mozna uwaza¢ za domeng meska (zadowolenie z sy-
tuacji finansowej wilasnej rodziny), inne zas za zrodlo satysfakeji typowe dla
kobiet (relacje z innymi i czlonkami wlasnej rodziny). Z bardziej szczegdto-
wej analizy wynika, ze mezczyzni sa mniej zadowoleni z kazdego z obszaréw
uwzglednionych w ramach wskaznika SQOL, a zatem zaréwno z relacji z in-
nymi, jak i z sytuacji materialnej oraz z perspektyw na przysztos¢. Tendencja
ta utrzymuje si¢ w kazdej z oSmiu wyréznionych grup niepetnosprawnosci.
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Rycina 3. Zréznicowanie poziomu subiektywnej oceny jakosci zycia ze wzgledu
na pte¢ (n = 63 471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.

4.2.1.3. Subiektywne poczucie jakosci zycia a zmienne spofeczno-
demograficzne: wiek

Wiek jest waznym czynnikiem roéznicujacym oceng subiektywnego poczu-
cia jakosci zycia. Najbardziej zadowolone ze swojego zycia sg osoby miode.
Wraz z wiekiem pojawia si¢ coraz wigksze niezadowolenie z jako$ci zycia.
Maleje ono systematycznie do wieku 50 lat, po czym nieco wzrasta (ryc. 4).
Bardziej szczegotowe analizy pokazuja, ze tendencja spadku zadowolenia
z zycia wraz z wiekiem towarzyszy wszystkim typom niepelnosprawnosci.
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Rycina 4. Zr6znicowanie poziomu subiektywnej oceny jakosci zycia ze wzgledu
na wiek (n = 63 471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.

4.2.1.4. Subiektywne poczucie jakoSci zycia a zmienne spofeczno-
demograficzne: ograniczenie sprawnosci

Kolejnym czynnikiem, ktory w kazdej z grup niepelnosprawnos$ci znacza-
co obniza ocen¢ poczucia jakos$ci zycia, jest odczuwane przez osobe niepel-
nosprawna ograniczenie sprawnosci, czyli stopiefn trudnosci w codziennym
funkcjonowaniu (ryc. 5). Jest ono szczegoélnie istotne zndw w przypadku osob
ze sprzgzona niepelnosprawnos$cia. Potwierdza to wczedniejsza obserwacje
dotyczaca czynnika ryzyka w obszarze oceny jakosci zycia, ktorym jest wia-
$nie sprzgzenie, czyli wystgpowanie wiecej niz jednej niepetnosprawnosci, nie
za$ rzadko$¢ wystgpowania choroby/niepetnosprawnosci.
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Rycina 5. Zr6znicowanie poziomu subiektywnej oceny jakosci zycia w réznych
grupach niepetnosprawnosci ze wzgledu na odczuwane ograniczenie
sprawnosci (n = 63 471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.

4.2.1.5. Subiektywne poczucie jakosci zycia a zmienne spofeczno-
demograficzne: stan cywilny

Na subiektywne zadowolenie z Zycia istotny wptyw ma takze stan cywil-
ny. Najwyzej oceniaja jakos$¢ zycia osoby pozostajace w zwiazku matzenskim
oraz kawalerowie/panny. Najgorzej oceniaja swoje zycie osoby bedace w se-
paracji oraz rozwiedzione (ryc. 6).
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. Zréznicowanie poziomu subiektywnej oceny jakosci zycia ze wzgledu na stan
cywilny (n =63 471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.

4.2.1.6. Subiektywne poczucie jakosci zycia a zmienne spofeczno-
demograficzne: status zawodowy

Status zawodowy, czyli to, czy osoba pracuje, czy nie, ma znaczenie dla
poczucia jakosci zycia. Przeprowadzona analiza potwierdza istotne rdznice
(p < 0,016) w ocenie jakosci zycia wsrod osdb pracujacych oraz niepracu-
jacych (ryc. 7). Osoby pracujace sa ogolnie rzecz biorac bardziej zadowolo-
ne ze swojego zycia niz niepracujace. Jesli natomiast przyjrzec si¢ blizej re-
lacjom pomigdzy aktywnoS$cia zawodowa a poczuciem jakosci zycia, okazuje
sig, ze w zaleznos$ci od rodzaju niepelnosprawnosci wyglada to nieco inaczej.
Osobom ze sprze¢zona niepelnosprawnoscia, ktore nie posiadaja orzeczenia
o niepetnosprawnosci, praca nickoniecznie wydaje si¢ dobrodziejstwem, jest
wrgez czynnikiem obnizajacym zadowolenie z zycia (ryc. 8). Prawdopodobnie
dzieje si¢ tak, gdyz osoby te pomimo wyjatkowo trudnej sytuacji zdrowot-
nej nie sa objete ochrong socjalng (zabezpieczenie rentowe) i musza walczy¢
o wlasne utrzymanie, co w ich stanie oraz ogolnie trudnej sytuacji na rynku
pracy musi znaczaco obniza¢ zadowolenie z zycia.
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Rycina 7. Subiektywna ocena jakosci zycia ze wzgledu na status zawodowy
(n=63471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.
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Rycina 8. Subiektywna oceny jakosci zycia ze wzgledu na status zawodowy
w réznych grupach osoéb niepetnosprawnych (n = 63 471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.
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Z drugiej strony, osoby ze sprzg¢zona niepetnosprawnoscia sa najczgscie]
najbardziej obciazone ograniczeniami zdrowotnymi, ktére w oczywisty spo-
sob utrudniaja podejmowanie badz podtrzymywanie aktywnos$ci zawodowej.
Sytuacja ta powoduje degradacje zawodowa tych osob:

B: Co przeszkadza ci w realizacji na polu zawodowym [na polu aktywnosci zawo-
dowej — przyp. aut])?

OB.: Znalezienie odpowiedniej pracy. Bo to musi by¢ odpowiednia praca. No i tyl-
ko to. Wiaze si¢ tez z tym, ze musi by¢ odpowiedni dojazd, juz o pieniadzach nie
bede mowil, bo jak kto$ widzi, ze jest rencista, to juz mu si¢ daje najnizsza staw-
ke 1000 zt. Jak na razie to nic, to znaczy nie za bardzo mi proponowano. To zna-
czy zaproponowano mi, czy bym nie chciat sprzata¢ biura i odméwitem (mezczy-
zna ze sprzg¢zona niepetnosprawnoscia, 52 lata, mate miasto).

Z badania przeprowadzonego w ramach modulu Samoakceptacja, jakosé
zycia, partycypacja spoteczna wynika, ze osoby z ograniczeniami sprawnosci
(zwlaszcza jesli jest ona sprzezona) maja najwigksze trudnosci w realizowa-
niu si¢ w sferze zawodowej i pod wzgledem edukacji (pozostale sfery to: ro-
dzina i bliskie zwiazki, rekreacja i wypoczynek, aktywnos¢ spoteczna i oby-
watelska oraz hobby).

4.2.2. Obiektywne miary poczucia jakoSci zycia

W ramach obiektywnych miar jakosci zycia zostaly poddane analizie na-
stepujace zmienne:

— dostosowanie mieszkania/domu/bloku — tazienka/WC — ocena ankietera doko-
nywana na nominalnej skali czterokategorialnej (zmienna nominalna);

— czgstotliwos$¢ spotykania si¢ ze znajomymi w poréwnaniu z innymi osobami
w tym samym wieku — ocena dokonywana przez respondenta na pigciostopniowe;j
skali (zmienna porzadkowa);

— liczba 0s6b, z ktorymi mozna porozmawia¢ o sprawach osobistych z poczu-
ciem, ze dobrze zrozumieja (zmienna ciagla, liczbowa).

Z uwagi na to, ze kazda z tych zmiennych ma inny charakter: nominal-
ny, porzadkowy badz interwatowy zostaly one poddane osobnym analizom ze
wzgledu na typ niepelnosprawnosci (osiem kategorii), a takze zmienne spo-
leczno-demograficzne.

4.2.2.1. Dostosowanie mieszkania: ocena ankietera

Miara obiektywna — warunki mieszkaniowe oceniane przez ankietera — oka-
zala si¢ skorelowana z subiektywnym poczuciem jakosci zycia (ryc. 9). Na
wykresie umieszczonym na rycinie 9 widac, ze im lepsze warunki mieszka-
niowe, tym wyzsze subiektywne zadowolenie z zycia (SQL).
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Rycina 9. Ocena warunkéw bytowych a subiektywna ocena jakosci zycia
(n=63471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.

W roznych grupach niepelosprawno$ci warunki mieszkaniowo-bytowe
okazaty si¢ odmienne. Jak wynika z wykresu zamieszczonego na rycinie 10,
ogoblnie przewazaja dobre oceny. Warunki mieszkaniowe relatywnie najlepiej
zostaly ocenione w grupach oséb nieposiadajacych orzeczenia o niepetno-
sprawnosci, dotknigtych rzadko badz powszechnie wystgpujaca, jednak nie-
sprzgzona niepelnosprawnoscia. Odsetek pozytywnych ocen warunkoéw byto-
wych przekracza w tych przypadkach 80%. W najgorszym potozeniu okazaty
si¢ natomiast osoby bez orzeczenia, dotknigte rzadko wystepujaca, a do tego
sprzgzona niepetnosprawnos$cia. Ich warunki bytowe zostaty okreslone jako
»tragiczne” badz ,,bardzo zte” w 28% ocen.
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0,6 M jest w tragicznym stanie,
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Rycina 10. Ocena warunkéw bytowych przez ankietera w réznych grupach
oso6b niepetnosprawnych (n = 63 471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.

4.2.2.2. Czestotliwos$¢ spotykania sie ze znajomymi w poréwnaniu
Z innymi osobami w tym samym wieku

Subiektywna ocena jako$ci zycia jest $cisle skorelowana z czgstotliwoscia
spotykania si¢ ze znajomymi. Jak wynika z wykresu zamieszczonego na ry-
cinie 11, im wigksza czgstotliwo$¢ spotykania sig, tym wyzsza subiektywna
ocena jakosci zycia.

W tym miejscu warto przyjrzec¢ si¢ temu, ktore z oséb niepelnosprawnych,
w podziale na osiem kategorii, deklarowaly najwigksza czgstotliwos¢ spotkan
ze znajomymi. Z wykresu zamieszczonego na nastgpnej stronie (ryc. 12) wy-
nika, ze najwigksza czgstotliwos¢ spotkan deklarowaty osoby nieposiadajace
orzeczenia o niepelnosprawnosci, dotknigte rzadko badz powszechnie wyste-
pujaca niepetnosprawnoscia.

Najrzadziej spotykaja si¢ za znajomymi osoby posiadajace orzeczenie
o niepetlnosprawnosci ze sprz¢zona niepetnosprawnoscia (rzadka i powszech-
na). Po raz kolejny okazuje sig, ze sprz¢zenie powoduje obnizenie jakosci zy-
cia. W tym przypadku warto zastanowic si¢ takze nad faktem posiadania orze-
czenia przez osoby spotykajace si¢ ze znajomymi rzadziej niz ich rowiesnicy.
By¢ moze jest to efekt etykietyzacji i dziatania autostereotypu, powodujacego
obnizenie czg¢stosci kontaktu z innymi ludzmi.
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Rycina 11. Relacja pomiedzy subiektywna oceng jakosci zycia a czestotliwoscia

spotykania sie ze znajomymi (n = 63 471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.

3,17
=
C
.Ug%
252 o
93
= 06 E
5=
a2
&”g%z’g_
O>‘E
< § 2
S 9
» © 3 2,87
e =
OI"‘E
o
£ Ng
1 %’g 2,7
=
T S =
0 8 c
5 > £ 267
o N
Q.
2
2,57
T T T T T T T T
g cE £3 €3 53 5E §E 5E
I+ N g N @ N @ N @ a8 N g N9
N o 0 > S o N o § o 0 o O o 0
! N B N = N = £= £ E8 g8
c a2 o a 73 F= 2z a2
S 2] @ @ 3 @ ° ) ® 0
N g < 2 ) S €2 g e =
N s : IS g g ] g
a = [} N 2 2 S 2
@ © € o c € 2 =
A : s > N s =) N
& a S L @ o L2
z o 3 =] s o =)
s a I} o a o
H ° °
a a 5

Rycina 12. Rozktad srednich w zakresie czestotliwosci spotykania sie
ze znajomymi w poréwnaniu z réwiesnikami w réoznych grupach oséb
niepetnosprawnych (n = 63 471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.
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4.2.2.3. Liczba oso6b, z ktérymi mozna porozmawiaé¢ o sprawach
osobistych z poczuciem, ze dobrze zrozumieja

Analogicznie do wczesniejszcyh analiz, podjetych w ramach niniejszego
opracowania, mozna by przypuszczac, ze i liczba 0sob znajomych koreluje
pozytywnie z subiektywnym poczuciem jakosci zycia. Jak jednak pokazuja
analizy (ryc. 13) — nie jest to takie oczywiste. O ile czgstotliwo$¢ spotkan ze
znajomymi byta pozytywnie skorelowana w sposob liniowy (im wigcej spo-
tkan, tym wyzsza ocena poczucia jako$ci zycia), to w przypadku liczby znajo-
mych zalezno$¢ ta ma charakter krzywoliniowy. Oznacza to, ze aby osiagnac
pewien poziom zadowolenia z zycia, niezbedni sg do tego znajomi, z ktorymi
mozna porozmawia¢ o sprawach osobistych, jednak watpliwe jest, czy musi
to by¢ wigcej niz dziesi¢é osob.
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Liczba osob, z ktérymi mozna porozmawia¢ o sprawach
osobistych z poczuciem, ze dobrze zrozumiejg

Rycina 13. Relacje pomiedzy deklarowang liczba bliskich znajomych
a subiektywnym poczuciem jakosci zycia (SQOL) (n = 63 471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.

Dodatkowo przeprowadzone analizy pokazaly, ze nie istnieja istotne staty-
stycznie r6znice pomigdzy o§mioma grupami osob niepetnosprawnych w za-
kresie liczby posiadanych przyjaciot. Nie ma takze znaczenia status zawo-
dowy ani pte¢. Mozna natomiast zauwazy¢, ze liczba znajomych zmienia si¢
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w roznych przedziatach wiekowych (ryc. 14). Zgodnie z intuicyjng wiedza
najwigkszg liczbg takich znajomych deklaruja osoby mtode. Zapewne poz-
niej, powyzej dwudziestego roku zycia, liczba bliskich znajomych spada na
rzecz partnerow, matzonkow, a nastgpnie, okoto pigcdziesiatego roku zycia,
zZnow sig¢ powigksza.
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Rycina 14. Deklarowana liczba znajomych a wiek (n = 63 471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.

W celu uzupetnienia powyzszego obrazu warto zwrdci¢ uwage na wykres
zamieszczony na rycinie 15, ktory ukazuje istotnie wyzsza subiektywna oce-
ng jakosci zycia w zaleznosci od pomocy ze strony domownikéw lub najbliz-
szej rodziny. Wskazuje to na fakt polegania gtéwnie na wsparciu ze strony ro-
dziny. Osoby, ktére otrzymuja t¢ pomoc, sa jednoczesnie bardziej zadowolone
z roznych obszarow zycia. Tutaj jednak nalezatoby zastanowic sig, co dzieje
si¢ z poczuciem jako$ci zycia tychze domownikow, cztonkoéw rodziny:

No tak, wstaj¢ rano, id¢ do tazienki, myje si¢. Siadam, jak kukta, manekin, w fote-

lu. Musz¢ mie¢ podane wszystko do ubrania si¢. Juz teraz rehabilitacja na tyle wy-
mogta moja sprawnosc, ze jestem w stanie si¢ zgia¢, zasznurowac sobie sam but.
A tak, od A do Z, wszystko trzeba byto wciagnaé, wlozy¢ na mnie, to samo po po-
hudniu, $ciagnaé. No i coz. (...) Tak jak méwig, rodzina to jest to, na kogo mozna
liczy¢. Nie moze sig zle czug, no, bo ja si¢ Zle czujg, no to jak, oboje jednoczesnie?
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(megzczyzna z niepetnosprawnoscia sprzgzona, 42 lata, wie$, AFG — Affinity Focus
Group — zogniskowany wywiad grupowy z udziatem osob bliskich).
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Rycina 15. Wptyw pomocy ze strony domownikéw lub najblizszej
rodziny a subiektywna ocena jakosci zycia w réznych grupach oséb
niepetnosprawnych (n = 63 471)

Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka na podstawie badan w projekcie.

Z analizy jakoSciowej wynika, ze rodziny osob z ograniczeniami spraw-
nosci, zwlaszcza w przypadku niepetnosprawnosci sprzgzonych, gtebokich,
narazone sa na powazne obciazenia. Wynika to zwykle z eksploatacji ich za-
sobow: psychologicznych (obciazenie problemami natury psychicznej), ma-
terialnych (pomoc finansowa) oraz tych zwiazanych z czasem czy organiza-
cja zycia codziennego.

4.3. Whnioski

Gloéwny wniosek z powyzszych analiz dotyczy bliskiego zwiazku subiek-
tywnego poczucia jakosci zycia z obiektywnymi miarami, takimi jak: warun-
ki mieszkaniowe, mozliwo$¢ czgstego spotykania si¢ ze znajomymi, a takze
posiadanie osob bliskich, rodziny, ktora jest gotowa wesprze¢ osobg niepel-
nosprawng. Tym samym mozna zaktadac¢, ze poprawa obiektywnych warun-
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kéw zycia pozytywnie wpltywa na subiektywny dobrostan oséb z ogranicze-
niami sprawnosci.

W ramach przeprowadzonych analiz wyodrgbnione zostaty przy tym czyn-
niki niepodatne na zmiang, ktdre w istotny sposdb obnizaja poczucie jakosci
zycia. Sa nimi: sprzezenie niepelnosprawnosci, wiek (wraz z wiekiem poziom
poczucia jako$ci zycia maleje) oraz pte¢ (mezczyzni w badanej probie czgsciej
deklarowali nizsze zadowolenie z r6znych obszaréw zycia niz kobiety).

Jesli chodzi o typ niepetnosprawnos$ci, w nawiazaniu do osmiu kategorii
wyréznionych w badaniu — jak pokazuja wyniki badania, dla jakosci zycia
ma znaczenie nie tyle to, czy osoba dotknigta jest rzadko wystepujaca czy
powszechna niepetnosprawnoscia, ile fakt jej sprz¢zenia. Sprzgzenie niepet-
nosprawnosci mozna uzna¢ za najpowazniejszy czynnik ryzyka, degradujacy
osoby niepelnosprawne. Dotyczy to zarowno miar obiektywnych jakosci zy-
cia (warunki mieszkaniowe, aktywnos$¢ zawodowa), jak i poczucia zadowo-
lenia z réznych sfer zycia: sytuacji finansowej wtasnej rodziny, zrozumienia
i relacji z bliskimi oraz perspektyw na przysztos¢.
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Rozdziat 5

Uktady czynnikow chronigcych przed
wykluczeniem spotecznym i zwiekszajgcych ryzyko
wykluczenia os6b niepetnosprawnych

KonrAD P1oTROWSKI

5.1. Wstep

Jednym z czgsciej uzywanych w charakterystyce psychospotecznej sytu-
acji 0sob niepetnosprawnych sformutowan jest wykluczenie spoteczne (social
exclusion). Wykluczenie spoleczne (marginalizacja) to termin opisujacy kon-
sekwencje bezrobocia, niskiego wyksztalcenia, biedy, przestepczosci, ztego
stanu zdrowia, probleméw rodzinnych (O’Grady, Pleasence, Balmer, Buck,
Genn, 2004).

W wigkszosci przypadkoéw czynniki te sg wzajemnie powiazane: niskie wy-
ksztatcenie utrudnia zdobycie (satysfakcjonujacej) pracy, co z kolei przektada
si¢ na niskie dochody, zta sytuacj¢ mieszkaniows itd. Efektem tego jest wy-
kluczenie spoteczne, czyli nieuczestniczenie w gtownym nurcie zycia spo-
lecznego. Osoby niepetnosprawne borykaja si¢ z nim znacznie czg$ciej niz
ogot populacji (Wozniak, 2008). Niektorzy badacze twierdza wrecz, ze spo-
srod wszystkich grup spotecznych osoby niepelnosprawne sa zagrozone wy-
kluczeniem w stopniu najwyzszym (Howard, 1999). Ryzyko to zwigkszaja
takze istniejace bariery architektoniczne oraz spoteczny obraz niepetnospraw-
nosci (Vanhala, 2006). Warto takze podkresli¢, ze wykluczenie spoleczne to
problem nie tylko samych o0sob niepelnosprawnych, ale takze cztonkow ich
rodzin (Russel, 2003).

5.2. Problem

Z racji na powszechnie obserwowane trudnosci, jakich doswiadczaja oso-
by niepelnosprawne w obszarze funkcjonowania spotecznego (Adamowicz-
Hummel, Rozborska, 2003; Hogansen, Powers, Geenen, Gil-Kashiwabara,
Powers, 2008), okreslenie jak najwigkszej liczby potencjalnych czynnikoéw
mogacych temu procesowi zapobiegac jest sprawa kluczowa z punktu widze-
nia zaréwno polityki spotecznej panstwa, jak rowniez oddziatywan skierowa-
nych bezposrednio do jednostek.
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W rozdziale 3 niniejszego tomu analizowano zwiazki pomigdzy takimi prze-
jawami wykluczenia, jak bezrobocie czy niskie wsparcie spoleczne, a rézny-
mi rodzajami niepetnosprawnosci, wiekiem osob badanych itp. W tym miejscu
postaramy si¢ nieco uzupetni¢ nakreslony tam obraz poprzez bardziej szcze-
gotowa charakterystyke grup osob niepelnosprawnych wykluczonych spotecz-
nie. Analizowa¢ bedziemy uktady réznych czynnikow (zdrowotnych, spotecz-
nych) sprzyjajacych lub przeciwdziatajacych wykluczeniu. Jak wspomniano
w rozdziale 3, brak pracy wspotwystepuje z gorsza jakoscia relacji spotecz-
nych i nizszym wsparciem ze strony bliskich. Pytanie, na jakie poszukiwali-
$smy odpowiedzi, dotyczylo tego, czy inne obszary aktywnosci (edukacja, bli-
ski zwiazek) moga stanowi¢ czynniki wsparcia (takze w sytuacji bezrobocia)
i poprawia¢ funkcjonowanie oséb niepetnosprawnych.

5.3. Metoda

W pierwszym kroku z catej badanej proby' wyodrebniono kilka grup osob,
ktére doswiadczaja odmiennych trudnosci pod wzgledem funkcjonowania spo-
tecznego i o ktorych mozna powiedzie¢, ze doswiadczaja lub nie do§wiadcza-
ja wykluczenia z podstawowych dla cztowieka dorostego obszarow funkcjo-
nowania (edukacja, aktywno$¢ zawodowa, bliskie zwiazki; por. Brzezinska,
2007). Tym sposobem uzyskano pige¢ grup osob niepetnosprawnych, w kto-
rych znalazto si¢ tacznie 39 247 oséb (por. tab. 1):

1) osoby, ktore nie ucza sig, nie pracuja i nie posiadaja partnera (n = 8 074);

2) osoby uczace sig, w wigkszo$ci niepracujace i nieposiadajace partnera
(n=2287);

3) osoby, ktore nie ucza sig, pracuja i nie posiadaja partnera (n =4 414);

4) osoby, ktore nie ucza sig, pracuja i posiadaja partnera (n = 10 857);

5) osoby, ktore nie ucza sig, nie pracuja i posiadaja partnera (13 615).

W szczegolnie niekorzystnej sytuacji znajduja si¢ osoby z grupy 1, ktore
nie sa aktywne w zadnym z obszaro6w poddanych analizie. To wtasnie o czton-
kach tej grupy mozna w najwigkszym stopniu powiedziec¢, ze jest ona wyklu-
czona spotecznie. Na drugim krancu tego wymiaru znajduja si¢ osoby z gru-
py 4, ktore zakonczyty juz edukacje oraz pracuja zawodowo i stworzyty bliski
zwiazek, oraz, jak to zostanie przedstawione, osoby z grupy 2, ktore wciaz
kontynuuja edukacje.

! Por. rozdziat 1 w tomie 12 serii Aktywnos¢ Zawodowa Osob z Ograniczeniami Sprawnosci
zatytutowanym Potrzeby specyficznych grup osob z ograniczeniami sprawnosci. Wyniki badan
pod redakcja Anny Brzezinskiej, Jacka Pluty i Piotra Rycielskiego.
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Tabela 1. Wyodrebnione grupy (n = 39 247)

1? nle.uczy 2) ucz_y _sug, 3) nie ) 4) nie uczy 5) nie )
sie, nie raczej nie uczy sie, . . uczy sie,
Kategorie pracuje, pracuje, ra- pracuje, cue"epma nie pra- Razem
nie ma czejniema nie ma ajl't;1era cuje, ma
partnera partnera partnera P partnera
Edukacja
Uczy sie 0 2287 0 0 0 2287
(0%) (100%) (0%) (0%) (0%) (100%)
Nie uczy sie 8074 0 4414 10 857 13615 36 960
(100%) (0%) (100%) (100%) (100%) (100%)
Aktywnos¢ zawodowa
Pracuje 0 633 4414 10 857 0 15904
(0%) (27,7%) (100%) (100%) (0%) (100%)
Nie pracuje 8 074 1654 0 0 13615 23 343
(100%) (72,3%) (0%) (0%) (100%) (100%)
Bliskie zwiazki
Ma 0 284 0 10 857 13615 24 756
Partnera (0%) (12,4%) (0%) (100%) (100%) (100%)
Nie ma 8074 2003 4414 0 0 14 491
partnera (100%) (87,6%) (100%) (0%) (0%) (100%)
Razem 8074 2287 4414 10 857 13615 39 247

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Analiza wynikow miata na celu okreslenie podobienstw i réznic pomigdzy
osobami nalezacymi do tych pigciu grup w odniesieniu do takich czynnikow,
jak (por. ryc. 1):

1) wiek (trzy grupy wickowe: 16-24 lata; 25-40 lat oraz 41-64 lata);

2) niepelnosprawnos¢ (niepelnosprawnosc¢ sprz¢zona, rzadko i czgsto wyste-
pujaca; posiadajacy orzeczenie o niepetnosprawnos$ci — niepetnosprawnosé
prawna, oraz nieposiadajacy orzeczenia o niepelnosprawnosci — niepetno-
sprawnos¢ biologiczna; tacznie 8 grup osob);

3) stan zdrowia (suma obszaréw choroby, czyli liczba dolegliwosci, jakie
wskazata osoba badana, oraz og6lna ocena stanu zdrowia);

4) relacje interpersonalne (mozliwo$¢ uzyskania wsparcia ze strony bli-
skich: rodziny, przyjaciot, sasiadow oraz czgstotliwos$¢ spotykania si¢ ze
znajomymi w poréwnaniu z innymi osobami w tym samym wieku).
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RELACJE

WIEK STAN ZDROWIA INTERPERSONALNE
WYKLUCZENIE NIEPELNOSPRAWNOSC
SPOLECZNE

1) Rzadka (ONR)

1) Edukacja <:::> 2) Powszechna (ONP)

2) Aktywnos¢ zawodowa 3) Sprzezona (ONS)
3) Bliskie zwigzki 4) Prawna lub
biologiczna

Rycina 1. Analizowane zmienne

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

5.4. Wyniki

5.4.1. Wykluczenie spofeczne a wiek

Wsrdd najmtodszych uczestnikow badan najczesciej wystepuja osoby, kto-
re nadal si¢ ucza (grupa 2; 53,3% osob w wieku 1624 lat). Z oczywistych
wzgledow (zakonczenie edukacji) ich liczba zmniejsza si¢ znaczaco w kolej-
nych grupach wiekowych. Jednak nawet w tym wieku znaczna jest liczba osob
(24,2% o0s6b w wieku 1624 lat), ktore nie sa aktywne w zadnym obszarze
traktowanym jako wskazniki wykluczenia. W tym okresie zycia pracg zawo-
dowa wykonuje niewielu badanych, co spowodowane jest zapewne koncen-
tracja na edukacji.

W kazdej z grup wiekowych podobny odsetek 0sob stanowia badani nieak-
tywni w zadnym z trzech obszaréw traktowanych jako wskazniki wyklucze-
nia. Niezaleznie od wieku okoto 20% niepelnosprawnych stanowia osoby wy-
kluczone w powaznym stopniu: nieuczace si¢ w czasie, gdy stanowi to norme
(1624 lata), niepracujace i nietworzace bliskich zwiazkéw w okresie doro-
stosci (25-64 lata).
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Tabela 2. Wykluczenie spoteczne a wiek (n = 39 247)

1? nle.uczy 2) ucz_y -SIQ, 3) nie uczy ) 5) nie )

sie, nie raczej nie sie. pracu- 4) nie uczy uczy sie,
Kategorie pracuje, pracuje, .eei‘?e ma sie, pracuje, nie pra- Razem

nie ma raczej nie ma le, ma partnera cuje, ma

partnera

partnera partnera partnera
16-24 lata n = 851 n=1874 n =464 n=139 n=188 n=3516
% gr. wiekowa 24,2% 53,3% 13,2% 4,0% 5,3% 100%
25-40 lat n=1780 n =308 n=1680 n=3303 n=1845 n=80916
% gr. wiekowa 20,0% 3,5% 18,8% 37,0% 20,7% 100,0%
41-64 lata n=>5443 n =105 n=2270 n=7415 n=11582 n=26815
% gr. wiekowa 20,3% 0,4% 8,5% 27,7% 43,2% 100,0%
Razem n=38074 n=2287 n=4414 n=10857 n=13615 n=29247

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

Aktywnos$¢ zawodowa 0sob niepetnosprawnych jest najwyzsza w wieku
25—40 lat — pracuje okoto 50% osob z tej grupy. Po 40. roku zycia zwigksza
si¢ natomiast odsetek bezrobotnych, ktdrzy zaczynaja stanowic¢ prawie 75%
proby. Niemal polowa niepelnosprawnych w tym wieku ma partnera, wigc jest
prawdopodobne, ze przynajmniej w pewnych przypadkach sa to osoby pozo-
stajace na jego utrzymaniu.

5.4.2. Wykluczenie spoteczne a rzadko wystepujgca i sprzezona
niepetnosprawnos$c

Analizujac zwiazki pomigdzy wykluczeniem spotecznym a niepetnospraw-
nos$cia rzadko wystepujaca 1 sprz¢zona poréwnano, jaki odsetek osob w kazde;j
z grup o réznym stopniu/rodzaju wykluczenia stanowili badani o r6znej cha-
rakterystyce niepelnosprawnosci.

Jak przedstawia Kamil Sijko (tom 12 tej serii, rozdziat 1), jeden z przyje-
tych przez nas podzialow zakladal wystepowanie osSmiu réznych grup osob
niepetnosprawnych:

1) posiadajacy orzeczenie o niepetnosprawnosci, majacy niepetnosprawnosé
rzadko wystepujaca i sprzg¢zona (prawnie, sprze¢zeni, rzadcy);

2) posiadajacy orzeczenie o niepetnosprawnosci, majacy niepetnosprawnosé¢
powszechnie wystepujaca i sprz¢zona (prawnie, sprzezeni, powszechni);

3) posiadajacy orzeczenie o niepetnosprawnosci, majacy niepetnosprawnosé¢
rzadko wystepujaca i niesprz¢zona (prawnie, niesprzezeni, rzadcy);

4) nieposiadajacy orzeczenia o niepetnosprawnosci, majacy niepelnospraw-
nos$¢ rzadko wystepujaca i sprz¢zona (biologicznie, sprzgzeni, rzadcy);

5) nieposiadajacy orzeczenia o niepelnosprawnosci, majacy niepetnospraw-
no$¢ rzadko wystepujaca i niesprzgzona (biologicznie, niesprze¢zeni, rzad-
cy);
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6) posiadajacy orzeczenie o niepelnosprawnosci, majacy niepetnospraw-
no$¢ powszechnie wystgpujaca i niesprz¢zona (prawnie, niesprzgzeni, po-
wszechni);

7) nieposiadajacy orzeczenia o niepetlnosprawnosci, majacy niepelnospraw-
no$¢ powszechnie wystepujaca 1 sprzezona (biologicznie, sprze¢zeni, po-
wszechni);

8) nieposiadajacy orzeczenia o niepetnosprawnosci, majacy niepetnospraw-
nos$¢ powszechnie wystepujaca i niesprz¢zong (biologicznie, niesprz¢zeni,
powszechni).

Tabela. 3. Wykluczenie spoteczne a niepetnosprawnosé

1) nie uczy 2) uczy sie, 3) nie uczy 4) nie uczy 5) nie .
L raczej nie . . uczy sie,
. sig, nie pra- . sig, pracu- sie, pra- .

Kategorie D pracuje, C oo i nie pra- Razem

cuje, nie ma c je, nie ma cuje, ma -

artnera raczej nie ma partnera partnera cuje, ma

P partnera partnera
Prawnie, n =166 n =36 n=237 n =52 n =190 n =481
sprzezeni, 34,5% 7,5% 7,7% 10,8% 39,5% 100,0%
rzadcy
Prawnie, n = 2906 n =232 n =569 n=1270 n=4558 n=9535
sprzezeni, 30,5% 2,4% 6,0% 13,3% 47,8% 100,0%
powszechni
Prawnie, n =105 n=235 n=237 n =62 n=103 n =342
niesprzezeni, 30,7% 10,2% 10,8% 18,1% 30,1% 100,0%
rzadcy
Biologicznie, n =22 n=18 n=29 n =49 n =40 n=158
sprzezeni, 13,9% 11,4% 18,4% 31,0% 25,3% 100,0%
rzadcy
Biologicznie, n=7 n =20 n =22 n =39 n =22 n=110
niesprzezeni, 6,4% 18,2% 20,0% 35,5% 20,0% 100,0%
rzadcy 0,3%
Prawnie, n = 2541 n =433 n=774 n = 1483 n=3769 n=9000
niesprzezeni, 28,2% 4,8% 8,6% 16,5% 41,9% 100,0%
powszechni
Biologicznie, n=1011 n =429 n=1024 n = 2829 n=2142 n=7435
sprzezeni, 13,6% 5,8% 13,8% 38,0% 28,8% 100,0%
powszechni
Biologicznie, n =988 n =995 n=1727 n = 4596 n=2172 n=10478
niesprzezeni, 9,4% 9,5% 16,5% 43,9% 20,7% 100,0%
powszechni
Razem n=7746 n=2198 n=4219 n=10380 n=12996 n=37539

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Wyniki analiz zaprezentowano w tabeli 3. Jak wynika z zaprezentowanych
danych, w sytuacji szczeg6lnie trudnej znajduja si¢ osoby z niepelnospraw-
noscia sprzezona, ktorych niepetnosprawno$¢ zostata (prawnie) potwierdzo-
na orzeczeniem (dwie pierwsze grupy w tab. 3). W obu tych grupach niemal
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80% badanych nie uczy si¢ ani nie pracuje zawodowo, przy czym okoto poto-
wa z nich posiada partnera. W podobnej sytuacji znajduja sig takze te osoby,
ktore nie posiadaja co prawda niepelnosprawnosci sprzgzonej, ale ich ograni-
czenie takze zostalo potwierdzone orzeczeniem. Niepetnosprawno$¢ rzadko
wystepujaca wydaje si¢ nie mie¢ w tym kontekscie szczegolnie duzego zna-
czenia. Brak aktywnosci zawodowej dotyczy wigc szczegolnie tych osob, kto-
re posiadaja orzeczenie o niepetnosprawnosci.

W pozostatych grupach osob z ograniczeniami sprawnosci, ktorych czton-
kowie nie posiadaja orzeczenia, liczba oséb, zwlaszcza w grupie wykluczo-
nych we wszystkich analizowanych obszarach, jest zdecydowanie mniejsza.
Wigcej jest natomiast 0sob aktywnych zawodowo (ok. 50-60%). W duzej czg-
$ci przypadkoéw okazuje si¢ wige, ze podejmowanie badz niepodejmowanie
aktywnosci zawodowej wiaze si¢ z tym, czy osoba niepetnosprawna posiada
orzeczenie czy tez nie.

5.4.3. Wykluczenie spoteczne, rzadko wystepujgca i sprzezona
niepetnosprawnos$c¢ a stan zdrowia

Liczba dolegliwosci, na jakie uskarzaja si¢ osoby niepetnosprawne, jest naj-
wyzsza wsrdd osob, ktore nie ucza sig i nie pracuja zawodowo, bez wzgledu na
to, czy posiadaja partnera (ryc. 2; F (4,39247) =340,78; p < 0,001; > = 0,03).
Osoby badane pracujace badz uczace si¢ wskazuja istotnie mniej obszardw,
w ktorych doswiadczaja problemow zdrowotnych.

2,30
2,20

| h\
2,10
2,00 \ /
1,90 \ /
1,80 \ /

1,70 \ /
1:60 \r/_‘(

1,50 T T T T 1

nie uczysie, nie uczysig, racze]  nie uczy sie, nie uczysie,  nie Uczy sig, nie
pracuje, nie ma  nig pracuje,  pracuje, nie ma  pracuje, ma pracuje, ma
partnera raczejnie ma partnera partnera partnera
partnera

Rycina 2. Wykluczenie spoteczne a liczba obszaréw choroby

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.
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To wlasnie sprzgzenie niepetnosprawnosci szczegdlnie wyraznie wigze
si¢ z liczba wskazanych obszarow choroby (ryc. 3; F (7,37539) = 3104,79;
p <0,001; n*=0,37). Niezaleznie od posiadania badz nieposiadania orzecze-
nia o niepelnosprawnosci (oraz niepelnosprawnosci rzadko wystepujacej), to
osoby ze sprzgzeniami wskazaty wigcej dolegliwosci, jakich doswiadczaja.
Réznig si¢ oni wyraznie od 0sob, ktore posiadaja tylko jedna niepetnospraw-
no$¢ (niezaleznie od tego, czy zostata ona formalnie orzeczona).
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Rycina 3. Charakterystyka niepetnosprawnosci a suma obszaréw choroby

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.

Kolejnym aspektem sytuacji zdrowotnej badanych, jaki poddali§my ocenie,
byta ogélna ocena swojego zdrowia przez osoby niepetnosprawne.

Najnizsze oceny uzyskano w grupach os6b niepracujacych i nieuczacych
sig, nieco lepiej ocenily swoje zdrowie osoby pracujace zawodowo, a najwyz-
sze oceny uzyskano wsrod osob uczacych si¢ (a tym samym — najmlodszych).
Uzyskana zaleznos¢ jest wigc analogiczna do tej opisanej w poprzednim przy-
padku. Bezrobocie wspotwystepuje z wyzszym natgzeniem problemow zdro-
wotnych (ryc. 4; F (4,39247) = 1162,72; p < 0,001; n*=0,11).

Jednoczes$nie, to wlasnie osoby z niepetnosprawnoscia sprzezona doswiad-
czaja najwigkszych trudnosci zdrowotnych (ryc. 5; F (7,37539) = 564,81,
p < 0,001; n? = 0,10). Najnizsze oceny uzyskano wsrod osob ze sprzezenia-
mi nieposiadajacych orzeczenia o niepelnosprawnosci. Najlepiej stan swoje-
go zdrowia oceniaja osoby, ktore, po pierwsze, nie cierpia na niepetnospraw-
nos$¢ sprzgzona, a po drugie — nie posiadaja orzeczenia o niepetnosprawnosci.
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Rzadkos¢ lub powszechnos$¢ ograniczenia sprawnos$ci nie okazata sig tu istot-
na. To stan zdrowia i zakres ograniczen jest czynnikiem szczegoélnie silnie
zwiazanym z brakiem aktywnosci zawodowej 0s6b niepetnosprawnych.
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pracuje, nie ma  nig pracuje,  pracuje, nie ma  pracuje, ma pracuje, ma
partnera raczejnie ma partnera partnera partnera
partnera
Rycina 4. Wykluczenie spoteczne a ogélna ocena zdrowia
Zrédto: na podstawie badan wtasnych.
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Rycina 5. Charakterystyka niepetnosprawnosci a ogélna ocena zdrowia

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.
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Sytuacja zdrowotna os6b w réznym stopniu podlegajacym wykluczeniu
spotecznemu wskazuje, ze forma aktywnosci w szczegdlny sposob podatna
na gorszy stan zdrowia jest aktywnos¢ zawodowa. Osoby niepracujace odzna-
czaja si¢ na ogot wigkszym natgzeniem probleméw zdrowotnych.

5.4.4. Wykluczenie spoteczne, rzadko wystepujgca i sprzezona
niepetnosprawno$¢ a relacje spoteczne

O ile stan zdrowia byt wyraznie podobny w przypadku dwdch grup osob
niepracujacych i nieuczacych sig, a wigc, jak to okreslilismy — w najwigkszym
stopniu wykluczonych czy zagrozonych wykluczeniem, o tyle w kwestii rela-
cji spotecznych posiadanych przez osoby niepelnosprawne sytuacja przedsta-
wia sig¢ nieco inacze;j.

Mozliwos$¢ uzyskania wsparcia ze strony bliskich oséb (rodziny, przyja-
ciol, sasiadow) jest najnizsza w przypadku tych osob, ktoére nie sa zaangazo-
wane w zaden z analizowanych obszarow aktywnosci (edukacja, praca, bli-
skie zwiazki; ryc. 6; F (4,38853) = 406,39; p < 0,001; n?> = 0,04). Oznacza to,
ze wraz z wykluczeniem w tych obszarach aktywnosci osoby niepetnospraw-
ne moga doswiadczac takze czegos w rodzaju wykluczenia w swoim najbliz-
szym otoczeniu. Bierno$¢ osob niepetnosprawnych wiaze si¢ bowiem z mniej-
$za pomoca, jaka moga one otrzymac ze strony swych najblizszych.
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4,70

nie LUCZy sie, Nie UCZy Sie, racze]  nie uczysig,  nieuczysig, nie UcZysig, nie

pracuje, nie ma  niepracuje,  pracuje, niema  pracuje, ma pracuje, ma

partnera raczej nie ma partnera partnera partnera
partnera

. Wykluczenie spoteczne a mozliwos¢ uzyskania pomocy ze strony bliskich

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Wydaje si¢ natomiast, ze ksztalcenie sig, praca zawodowa i posiadanie part-
nera moga stanowi¢ wzajemnie si¢ uzupetniajace zrodta wsparcia.
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Najwyzsze wyniki uzyskano w grupie osob uczacych sig, ktére w znacznej
wigkszosci przypadkow nie pracuja i nie posiadaja partnera, oraz pracujacych
i jednoczesnie bedacych w bliskim zwiazku. Nieco nizsze wyniki (i bardzo
zblizone do siebie) uzyskaty osoby, ktore (1) nie ucza sig, pracuja, ale nie po-
siadaja partnera oraz (2) nie ucza si¢ i nie pracuja, ale posiadaja partnera.

Wyglada na to, ze aktywnos¢ w kazdym z tych trzech obszaréw wiaze si¢
takze z poczuciem otrzymywania (lub mozliwoséci otrzymania) wsparcia.
W przypadku 0sob uczacych si¢ moga to by¢ rodzice, ale takze inni ucznio-
wie/studenci/wyktadowcy itp., osoby pracujace moga uzyskaé pomoc ze stro-
ny wspotpracownikow, a osoby bezrobotne ze strony partnera. Wykluczenie
ze wszystkich tych obszaréw prowadzi natomiast do sytuacji, w ktdrej poten-
cjalne zrodta wsparcia staja si¢ trudniej dostgpne.

Takze w przypadku wsparcia ze strony bliskich najgorzej wypadaja osoby,
ktére maja niepelnosprawnos¢ sprz¢zona i posiadaja orzeczenie (cho¢ takze
badani ze sprz¢zona niepetnosprawnoscia bez orzeczenia uzyskali wyniki nie-
wiele wyzsze). Brak sprze¢zen, a tym samym lepsza sytuacja zdrowotna, wia-
ze si¢ z wigkszym poczuciem wsparcia, na jakie moze liczy¢ osoba niepetno-
sprawna w najblizszym otoczeniu (ryc. 7; F (7,37164) = 106,82; p < 0,001;
n?=0,02).
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Rycina 7. Charakterystyka niepetnosprawnosci a mozliwos¢ uzyskania pomocy
ze strony bliskich

Zrédto: na podstawie badan wiasnych.
Mniejsze wsparcie, na jakie moga liczy¢ osoby wykluczone spotecznie, czy
ogodlnie gorsza jako$¢ ich spotecznych relacji przejawia sig takze w rzadszym
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niz w przypadku innych osob niepetnosprawnych spotykaniu si¢ ze znajomy-
mi (ryc. 8; F (4,39247) = 415,57, p < 0,001; n?> = 0,02). W najlepszej sytuacji
znajduja sig tutaj osoby najmtodsze, ktore wciaz si¢ ucza. W ich przypadku ro-

wiesnicy to naturalne otoczenie szkolne czy akademickie.
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Rycina 8. Wykluczenie spoteczne a czestotliwos¢ spotykania sie ze znajomymi

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Nieco nizsze wyniki uzyskano w przypadku osob pracujacych, a najnizsze
w grupach niepracujacych i nieuczacych sig¢. Obecnos¢ lub nieobecnos¢ part-

nera nie miata w tym przypadku wigkszego znaczenia.
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Rycina 9. Charakterystyka niepetnosprawnosci a czestotliwos¢ spotykania sie
ze znajomymi

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Tak jak w poprzednim przypadku najbardziej aktywne spolecznie sg oso-
by, ktore nie posiadaja sprzezen oraz orzeczenia o niepelnosprawnosci. Na
przeciwlegltym krancu znajduja si¢ natomiast osoby, ktore posiadaja niepet-
nosprawnos¢ sprzezona i formalnie orzeczong (ryc. 9; F (7,37539) = 140,59;
p <0,001;n?=0,03).

Wydaje sig, ze aktywnos$¢ w ktorymkolwiek z obszarow: edukacji, pracy
czy bliskich zwiazkéw, jako ze prowadzi do czgstszej obecnosci innych lu-
dzi w otoczeniu, daje mozliwos$¢ nawiazywania bliskich relacji. Mniej istot-
ny jest w tym konteksScie obszar. Wazne, aby osoba niepelnosprawna nie do-
$wiadczatla sytuacji, w ktorej budowanie jakichkolwiek relacji spotecznych
jest mocno ograniczone poprzez brak zaangazowania w jakakolwiek aktyw-
nos$¢ poza rodzina.

Szczegoblnie zagrozone sa w tym przypadku osoby (1) z niepelnosprawno-
$cia sprzgzona oraz (2) posiadajace orzeczenie o niepelnosprawnosci.

5.5. Whnioski

Okoto 20% os6b niepelnosprawnych, niezaleznie od wieku, to osoby cal-
kowicie wykluczone spotecznie: nieuczace sig, niepracujace i niemajace part-
nera/malzonka. Wraz z wiekiem wzrasta natomiast odsetek osob, ktore nie
pracuja, ale maja partnera. W grupie osob po 40. roku zycia przedstawiciele
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tych dwoch najwyrazniej wykluczonych grup stanowia niemal 65% wszyst-
kich uczestnikow badan.

Jednoczesnie okres pomigdzy 25. a 40. rokiem zycia to czas najwigkszej ak-
tywnosci zawodowej, choc trzeba zwroci¢ uwage, ze nawet w tym okresie pra-
cujacych jest niewiele ponad 50% o0s6b niepetnosprawnych. Porownywalne
wyniki uzyskano takze w innych naszych badaniach (Piotrowski, 2009).

Osoby wykluczone spolecznie to najczesciej niepetnosprawni, ktérzy po-
siadaja orzeczenie o niepetnosprawnosci. Ryzyko wykluczenia zdecydowanie
wzrasta w przypadku osob z niepelnosprawnos$ciami sprzgzonymi. Te dwie
kategorie: orzeczenie i sprzg¢zenie, dotycza kluczowego czynnika zwigksza-
jacego ryzyko wykluczenia, czyli stanu zdrowia. Osoby ze sprz¢zeniami do-
$wiadczaja najwigkszego natgzenia problemow zdrowotnych, ktore bardzo
czesto sa dobrze widoczne dla zewngtrznego obserwatora (Piotrowski, 2010),
co moze dodatkowo utrudnia¢ funkcjonowanie w grupach spotecznych.

W tabeli 4 przedstawiono najwazniejsze czynniki zwigkszajace wyklucze-
nie spoteczne i chronigce przed nim, bedace przedmiotem badan w tym opra-
cowaniu. To zestawienie nie wyczerpuje oczywiscie tematu, ale stanowi¢ po-
winno pierwszy krok w procesie opracowania jak najbardziej kompletnej listy
czynnikéw majacych zwiazek z ryzykiem wykluczenia spolecznego.

Tabela 4. Czynniki zwiekszajace ryzyko wykluczenia i chronigce przed
wykluczeniem

Czynniki zwigkszajace ryzyko wykluczenia Czynniki chronigce przed wykluczeniem

niepetnosprawnos¢ sprzezona duze wsparcie ze strony bliskich
(rodziny, przyjaciét, sasiadéw)

dolegliwosci obejmujgce rézne organy posiadanie sieci znajomych i spotykanie sie
(duzo obszaréw choroby) Z nimi

Wiek powyzej 40. roku zycia

Zrédto: na podstawie badan wtasnych.

Czynniki wsparcia sa silniej obecne w przypadku tych 0sob niepetnospraw-
nych, ktore sa aktywne w swoim srodowisku: ucza si¢ lub pracuja. Osoby wy-
kluczone nie tylko maja wigcej problemow zdrowotnych, ale méwiac wprost
— sg bardziej samotne. Wokoét nich mniej jest ludzi, z ktérymi mozna podzieli¢
si¢ codziennymi doswiadczeniami, otrzymac wsparcie i pomoc. Wykluczenie
spoteczne to zjawisko obejmujace nie tylko niemozno$¢ badz nieche¢¢ do po-
dejmowania waznych dla cztowieka dorostego aktywnosci. To takze proces
dokonujacy si¢ w najblizszym otoczeniu osoby niepetnosprawnej. Tym spo-
sobem, zty stan zdrowia czy bezrobocie modyfikuja takze relacje spoteczne,
prowadzac do pojawiania si¢ kolejnych czynnikow ryzyka. W takiej sytuacji
naturalna konsekwencja moze by¢ uzaleznienie od pomocy otrzymywanej ze
strony panstwa (Gaciarz, Ostrowska, Pankéw, 2008).
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Ksztatcenie si¢ 1 praca zawodowa to, jak wynika z naszych badan, jeden
z najwazniejszych obszaréw majacych zwiazek z rozwojem w okresie doro-
stosci (Piotrowski, 2010). Najwazniejsza by¢ moze korzyscia, jaka wynosza
osoby niepetnosprawne z aktywnos$ci podejmowanych w tych obszarach, jest
poczucie, ze jest si¢ potrzebnym, samodzielnym, ze podaza si¢ jakas$ okreslo-
ng przez siebie $ciezka. Wykluczenie, cho¢ nazywane jest spotecznym, powin-
no by¢ jednak rozpatrywane takze na poziomie osobowym (indywidualnym),
moze si¢ bowiem wiaza¢ z utrata zdolnosci do uczestniczenia w zyciu spolecz-
nym i zanikiem potrzebnych do tego kompetencji.
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Rozdziat 6

Uktady czynnikow sprzyjajacych inkluzji
I utrudniajgcych inkluzje osob niepetnosprawnych

ANNA 1. BRzEZINSKA, RADOSLAW KACZAN, PIOTR RYCIELSKI

6.1. Wprowadzenie

Jest wiele zmiennych, ktére moga utatwia¢ lub utrudnia¢ osobom z ograni-
czong sprawnoscia powrdt do aktywnos$ci zawodowej 1 spotecznej. Czynniki
takie opisywane byly w polskiej literaturze (m.in. Brzezinska, Kaczan,
Piotrowski, Rycielski, 2008). Do czynnikow wspierajacych inkluzj¢ nalezy
wychowanie — rozumiane czasem jako czg$¢ posiadanego kapitalu spotecz-
nego (Trojanowski, 2010), a czasem jako zestaw cech i umiejgtnosci przygo-
towujacych do samodzielnego zycia w spoleczenstwie (Brzezinska, Kaczan,
2008). Takze wyksztatcenie 1 r6znego rodzaju umiejgtnosci zawodowe naby-
te na drodze edukacji sa dobrymi predyktorami sukcesu zawodowego (Maj,
Resler-Maj, Morysinska, 2008).

Niebagatelnym czynnikiem sprzyjajacym inkluzji sa rowniez zasoby oso-
biste i spoteczne jednostki (Brzezinska, Kaczan, Piotrowski, Rycielski, 2008).
Zasoby osobiste to, miedzy innymi, cechy osobowosciowe i temperamentalne
utatwiajace odpowiednie radzenie sobie ze stresem i trudnosciami oraz efek-
tywne wyznaczanie i realizacj¢ celow zyciowych (Brzezinska, Piotrowski,
2008a). Zasoby spoteczne, z kolei, to inaczej sie¢ wsparcia sktadajaca si¢ z ro-
dziny, znajomych, instytucji, r6znych organizacji, dzigki ktéorym jednostka
uzyskuje kompensacje brakujacych w danym momencie zasobow w formie
pomocy materialnej, ustug czy tez wsparcia psychologicznego.

Pojeciem przeciwstawnym do inkluzji, czyli wlaczenia, jest wykluczanie
spoteczne. Ryszard Szarfenberg (2009, s. 11), odwotujac si¢ do zapisow, jakie
znalazty si¢ we Wspolnotowym raporcie na temat inkluzji spotecznej przytacza
definicj¢ marginalizacji (wykluczenia), jaka tam zostata zawarta:

Jest to proces, poprzez ktory jednostki sa spychane na krawedz spoteczenstwa,
i przeszkadzajacy im w pelnym uczestnictwie ze wzgledu na ich ubdstwo lub brak
podstawowych umiejgtnosci i mozliwosci ksztatcenia ustawicznego lub dyskrymi-
nacjg. Proces ten oddala je od mozliwosci pracy, dochodu i edukacji, jak rowniez
od sieci i aktywnosci spotecznych. Maja one ograniczony dostgp do wladzy i in-
stytucji podejmowania decyzji, stad cz¢ste poczucie bezradnosci i niezdolnos$ci do
kontroli nad decyzjami, ktore wptywaja na ich codzienne zycie.

79



Istotna z naszego punktu widzenia wydaje si¢ klasyfikacja uktadu czynni-
kow sprzyjajacych i utrudniajacych inkluzjg. Wymaga to uwzglednienia ich
jednoczesnego wptywu na funkcjonowanie 0s6b z ograniczeniami sprawno-
$ci w obszarach spotecznym i zawodowym. Proby takiej klasyfikacji podej-
mowane byty przez innych badaczy i migdzynarodowe organizacje dziatajace
na rzecz zdrowia publicznego. Przeglad wybranych wynikow badan i propo-
zycje modeli przytaczamy w dalszej czgsci rozdziatu.

R. Levitas i inni (2007) w opracowaniu dotyczacym analizy wielowymia-
rowych modeli ekskluzji spotecznej uwzglednili dziesig¢ wzajemnie ze soba
powiazanych obszaréw: zasoby materialne, zasoby spoteczne, czynniki eko-
nomiczne, uczestnictwo w zyciu spotecznym, wyksztatcenie i umiejgtnoscei,
uczestnictwo w zyciu politycznym, zdrowie, przestgpczos¢, zmienne $rodo-
wiskowe, dostep do ustug. Wzajemne powiazanie wyodrebnionych przez nich
domen przedstawia rycina 1.

Zasoby Uczestnictwo Jakos¢ zycia
1 materialne | w wymianie ekonomicznej 1 zdrowie i szczescie
— spoteczne — w zyciu spotecznym — $rodowisko zycia
przestepczosé,
L | dostep do sektora ustug | w systemie edukacj, L | bezpieczenstwo
publicznych i prywantych wiedzy i kultury i wchodzenie w konflikt
Z prawem
w systemie politycznym
. i spoteczenstwie
obywatelskim

Rycina 1. Czynniki uwzgledniane w wielowymiarowym modelu ekskluzji
spolecznej wedtug Levitas i wspotpracownikéw (2007)

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Levitas i inni (2007).

Autorzy analizowanego modelu opisuja mechanizm wykluczenia spotecz-
nego jako proces ztozony i wielowymiarowy. W procesie tym poprzez ogra-
niczenie zasobow, praw, dostepu do ustug, a takze brak mozliwos$ci pelnego
uczestnictwa we wszystkich domenach zycia spotecznego, kulturalnego, po-
litycznego czy ekonomicznego nastgpuje istotne obnizenie jakosci zycia jed-
nostek, co prowadzi do rozwarstwienia na poziomie makrospotecznym, kto-
re owocuje pojawieniem si¢ grup wykluczanych i bardziej czy mniej trwale
marginalizowanych.

80



Opisane powyzej procesy w wiclowymiarowym modelu ekskluzji spotecz-
nej przedstawiaja obraz przyczyn spotecznej marginalizacji i obnizenia jako-
$ci zycia jednostek i spoteczenstwa. Powstaje jednak pytanie, jaka miarg po-
ziomu wiaczenia (inkluzji) dla opisu aktualnego stanu wyodrebnionych grup
spotecznych zastosowac? Odpowiedz przynosi raport przedstawiony przez P.
Huxleya i wspolpracownikow (2006), opisujacy tworzenie Indeksu Inkluzji
Spotecznej (11S). Indeks ten planowany jako narzedzie pomiaru inkluzji spo-
lecznej uwzglednia subiektywne i obiektywne zmienne z roznych obszardéw
funkcjonowania spotecznego. List¢ proponowanych wskaznikow inkluzji
przedstawia tabela 1. Opracowany Indeks Inkluzji Spotecznej uwzglednia za-
réwno dostgpnos¢ do instytucji i ich oferty, jak rowniez jako$¢ sieci spotecz-
nych, poczucie bezpieczenstwa i — co bardzo wazne — aktywnos$¢ samej jed-
nostki.

Tabela 1. Lista wskaznikéw Indeksu Inkluzji Spotecznej

Wskaznik Pozytywny poziom wskaznika

1) Aktywnos$¢ rodzinna

2) Aktywno$¢ spoteczna

3) Aktywnos¢ zawodowa

4) Dochdd

5) Aktywnosc¢ polityczna i obywatelska
6) Ustugi sektora publicznego

7) Ustugi finansowe

8) Bezpieczenstwo w miejscu zamieszkania

9) Miejsce zamieszkania

10) Transport

11) Czas wolny

12) Zdrowie psychiczne
13) Zdrowie fizyczne
14) Aktywnos¢ edukacyjna

posiadanie rodziny i uczestnictwo w zyciu
rodzinnym

mozliwosci uczestnictwa w zyciu spotecznym
aktywne uczestnictwo w rynku pracy
posiadanie regularnego dochodu

korzystanie z praw obywatelskich

dostep do ustug sektora publicznego

dostep do ustug sektora finansowego

mozliwos¢ bezpiecznego poruszania sig
w sgsiedztwie

mozliwos¢ korzystania z mieszkania o odpo-
wiedniej jakosci
dostep do srodkow transportu publicznego

dostep do réznych mozliwosci spedzania
czasu wolnego

dostep do stuzby zdrowia
dostep do stuzby zdrowia

mozliwosci korzystania z réznych form ksztat-
cenia i edukacji

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie Huxley i inni (2006).

Przedstawione powyzej wskazniki (tab. 1) w sposob szeroki i uniwersal-

ny opisuja te wymiary zycia spotecznego, ktore przyczyniaja si¢ do zwigk-
szenia inkluzji. Mozna przypuszczaé, iz oddziatywanie w kierunku poprawy
(podwyzszenia) opisywanych wskaznikow powodowac¢ bedzie podnoszenie
si¢ wskaznika inkluzji. Jednak wydaje sig, iz do dalszych analiz empirycznych
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przydatny begdzie model bardziej ogolny, proponowany przez J. Popay i wspol-
pracownikow (2008), przygotowany na zlecenie Sieci Wiedzy o Wykluczeniu
Spotecznym Swiatowej Organizacji Zdrowia. Model ten uwzglednia cztery
wymiary wykluczenia: wykluczenie polityczne (ze wzgledu na brak mozliwo-
$ci realizacji praw obywatelskich), wykluczenie ekonomiczne (z rynku pracy
i ustug finansowych), wykluczenie z udziatu w kulturze oraz wykluczenie spo-
leczne (ograniczenie kontaktéw spolecznych). Model ten obrazuje rycina 2.

Wykluczenie polityczne

STREFA
WYKLUCZENIA

~

Wykluczenie
spoteczne =

\
/ \ L Wykluczenie
\ g ekonomiczne
1

Wykluczenie kulturowe

Rycina 2. Czteroczynnikowy model wizualizacji proceséw inkluzji i wykluczenia
SEKN (Social Exclusion Knowledge Network)

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie Popay i in. (2008).

Przedstawione powyzej wybrane modele teoretyczne wskazuja na wielo-
wymiarowos¢ procesow wykluczenia i procesow inkluzji. Oznacza to, iz gru-
py zagrozone wykluczeniem spotecznym powinny by¢ wspierane jednocze-
$nie na wielu ptaszczyznach, tak by jeden obszar, w ktérym pomoc nie zostata
udzielona, nie oddziatywat negatywnie na pozostate obszary. Jest to zatem
wskazowka dotyczaca konstruowania programow proinkluzyjnych, ktore po-
winny obejmowac swoim zasi¢giem jednocze$nie wiele dziedzin zycia bene-
ficjentow, a nie koncentrowac si¢ tylko np. na aktywno$ci zawodowej czy re-
habilitacji medyczne;.

Pojawia sig zatem problem, czy mozliwe jest wyodrebnienie uktadu czynni-
kow: (a) sprzyjajacych inkluzji (wiaczaniu) i (b) utrudniajacych inkluzj¢ os6b
z grup 0sob z niepelosprawnosciami rzadkimi i sprz¢zonymi. Przedstawione
powyzej badania przegladowe wskazuja na zasadnos$¢ tworzenia zintegrowa-
nych modeli czynnikéw wykluczenia spotecznego i zawodowego. Badania
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takie nie byly jednak wczeséniej przeprowadzane z uwzglednieniem szcze-
golnych potrzeb populacji 0s6b z ograniczeniami sprawnosci, a w tym 0s6ob
z rzadkimi i sprz¢zonymi postaciami niepetnosprawnosci.

W ramach naszego projektu Ogolnopolskie badanie sytuacji potrzeb i moz-
liwosci osob niepetnosprawnych przeprowadzono w roku 2009 ogélnopol-
skie badanie masowe na 100 000 osob z ograniczeniami sprawnosci. Dzigki
tak licznej probie mozliwe byto rowniez wyodrebnienie grupy osob z nie-
petosprawno$ciami rzadko wystgpujacymi. Zastosowane narzedzie pozwala
réwniez na uwzglednienie w analizach przytoczonych wcze$niej zmiennych,
opisywanych w badaniach nad wykluczeniem spotecznym. Jako kluczowe
wskazniki inkluzji przyjelismy (1) przejawiana aktywno$¢ edukacyjng oraz
(2) wlaczenie w rynek aktywnosci zawodowe;j.

6.2. Wyniki

6.2.1. Aktywnos¢ edukacyjna

W celu analizy wptywu roéznego rodzaju czynnikow na podejmowanie
i kontynuacjg¢ aktywnosci edukacyjnej opracowano model empiryczny zwiaz-
ku migdzy sytuacja psychospoleczna respondenta a jego uczestnictwem w sys-
temie edukacji, wyrazonym w liczbie lat formalnej nauki. Opisywany model
uczestnictwa w systemie edukacji zostat obliczony dla wszystkich osob ba-
danych z ograniczeniem sprawnosci, z wyjatkiem podgrupy oséb z niepet-
nosprawnoscia intelektualna. Ze wzgledu na specyfike systemu ksztatcenia
specjalnego nie jest mozliwe analizowanie tacznie kariery edukacyjnej grup
z uposledzeniem funkcjonowania intelektualnego i bez niego.

Tabela 2. Model zwiazku miedzy sytuacja psychospoteczng respondenta a jego
uczestnictwem w systemie edukacji, wyrazonym w latach formalnej nauki

Standaryzowane
Predyktory wspoétczynniki
wplywu: B
Stopien zadowolenia z obecnej sytuacji finansowej wtasnej rodziny 0,157
Ocena dotychczasowego zycia 0,093
Mozliwo$¢ pomocy ze strony przyjaciot, sasiadéw, znajomych 0,052
Mozliwo$¢ pomocy ze strony innych ludzi i organizaciji 0,050
Pte¢ respondenta: kobieta 0,044
Czestotliwo$¢ wykonywania obowigzkéw domowych w wieku 5-12 lat — 0,040

sprzatanie swoich rzeczy, sprzatanie po sobie

Liczba os6éb, z ktérymi mozna porozmawia¢ o sprawach osobistych z po- 0,033
czuciem, ze dobrze zrozumiejg

Mozliwo$¢ pomocy ze strony domownikéw lub najblizszej rodziny 0,014
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Standaryzowane

Predyktory wspoétczynniki
wplywu: 8
Mozliwo$¢ pomocy ze strony kosciota, zwigzku wyznaniowego -0,029
Sprzezenie niepetnosprawnosci —0,042
Posiadanie orzeczenia o niepetnosprawnosci -0,084
Obliczona liczba lat: wiek -0,117

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.

Analizujac czynniki zwiazane pozytywnie i negatywnie z udziatem respon-
dentéw w aktywnosci edukacyjnej dostrzegamy wyrozniajace si¢ wyraznie
grupy predyktorow.

6.2.2. JakoSc zycia

Wystepuje silny pozytywny zwiazek migedzy poziomem wyksztatcenia
(liczba lat nauki) 0osob z ograniczeniami sprawnos$ci a takimi sktadnikami ja-
kosci zycia, jak zasoby finansowe rodziny czy ocena dotychczasowego zy-
cia. Jest to wynik wskazujacy na istotny wzrost poziomu jako$ci zycia wraz
ze wzrostem wyksztatcenia i nie odbiega on od intuicyjnych i empirycznych
przewidywan autoréw modelu.

6.2.3. Wsparcie

Wystepuje silny pozytywny zwiazek migdzy poziomem wyksztatcenia osob
Z ograniczeniami sprawnosci a szeroko rozumianym poczuciem wsparcia.
Wynik ten wydaje si¢ bardzo wazny — wskazuje bowiem na to, ze im wyzszy
poziom edukacji osiagnat respondent, tym silniejsze jest jego poczucie mozli-
wosci uzyskania pomocy ze strony przyjaciot, sasiadow, znajomych, domow-
nikow lub najblizszej rodziny, a takze innych ludzi i organizacji. Istotnym
czynnikiem pozytywnym jest rowniez poziom wsparcia indywidualnego mie-
rzony liczba 0s6b, co do ktorych respondent ma poczucie, ze moze porozma-
wia¢ z nimi o sprawach osobistych.

Wynikiem ciekawym jest negatywny zwiazek z pomoca ze strony koscio-
fa a aktywnoscia edukacyjna — mozna to thumaczy¢ specyficznym sposobem
wsparcia parafialnego nie zawsze uwzgledniajacego zasadg subsydiarnosci.
Z drugiej strony mozemy przypuszczac, ze pomoc kierowana przez parafie do-
ciera do 0sOb w najtrudniejszej sytuacji materialnej i koncentruje si¢ na zaspo-
kajaniu ich podstawowych potrzeb — stad by¢ moze jej ujemne zwiazki z ak-
tywnoscia edukacyjna.
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6.2.4. Wychowanie

Bardzo waznym 1 istotnym czynnikiem zwigkszajacym poziom aktyw-
nosci edukacyjnej jest zmienna opisujaca styl wychowania w domu rodzin-
nym respondenta. Osoby badane, ktore byty obciazone prostymi obowiazka-
mi w dziecinstwie, przejawiaja istotnie wigksza aktywno$¢ na polu edukacji
formalnej. Wyniki te potwierdzaja rolg wychowania w ksztattowaniu postaw
proaktywnych oraz pozostaja w zgodzie z obserwowanymi wczesniej zalezno-
Sciami (Brzezinska, Kaczan, 2008). Rola wczesnych doswiadczen jest szcze-
gblnie widoczna w ksztaltowaniu si¢ przekonan na temat siebie i swojego zy-
cia (por. Brzezinska, Kaczan, Rycielska, 2010). Systemy przekonan kierujace
naszymi zachowaniami, w zalezno$ci od tego, czy sa, czy nie sa adaptacyjne,
moga sprzyjaé¢ lub ostabia¢ aktywnos$¢ wiasna jednostki.

6.2.5. Niepetnosprawno$c

Niepetnosprawnos$¢ jest czynnikiem istotnie negatywnie oddziatujacym na
podejmowanie aktywnosci edukacyjnej. Szczegdlnie silny negatywny wptyw
wywiera posiadanie orzeczenia o niepetnosprawnosci. Mozna to ttumaczy¢,
po pierwsze, poziomem ograniczenia sprawnosci — osoby decydujace sig na
orzeczenie czgsto maja istotnie gorsza sytuacje¢ zdrowotna niz osoby niepode;j-
mujace proby uzyskania orzeczenia; po drugie, istotnymi czynnikami moga
by¢ tutaj stygmatyzacja i uleganie negatywnemu autostereotypowi osoby nie-
petosprawnej, co uruchamia/uaktywnia wewngtrzne bariery przed uczestnic-
twem w zyciu spotecznym i utrudnia w konsekwencji podejmowanie aktyw-
nosci edukacyjnej (Bedynska, Rycielski, 2010). Istotnie negatywnie na poziom
wyksztalcenia wptywa takze sprzezenie, rozumiane jako fakt posiadania wig-
cej niz jednej niepelnosprawnosci. Posiadanie niepetnosprawnosci rzadko wy-
stgpujacej nie wplywa natomiast istotnie na aktywno$¢ edukacyjna.

6.2.6. Zmienne demograficzne

Na poziom edukacji 0sob niepetnosprawnych wplywaja takze czynniki de-
mograficzne. Grupy mtodsze ucza si¢ zazwyczaj dluzej, takze kobiety pode;j-
muja czgsciej aktywnos¢ edukacyjna, co potwierdzaja nasze badania prowa-
dzone we wszystkich modutach!.

6.2.7. Aktywnosc¢ zawodowa

W celu analizy wptywu réznego rodzaju czynnikoéw na podejmowanie ak-
tywnosci zawodowej opracowano model empiryczny prawdopodobienstwa
podjecia pracy zawodowej w zaleznosci od sytuacji psychospotecznej i zmien-

I Por. opis wszystkich modutéw w aneksie.
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nych demograficznych. Ze wzgledu na duza odmiennos$¢ sytuacji na rynku
pracy osob z niepelnosprawnoscia intelektualna i bez takich ograniczen mo-
del zostat opracowany niezaleznie dla dwoch subpopulacji wyodregbnionych
na podstawie kryterium ograniczen w funkcjonowaniu intelektualnym.

6.2.7.1. Osoby z ograniczeniami w funkcjonowaniu intelektualnym

Ponizej przedstawiono wyniki weryfikacji modelu empirycznego zwiazkow
migdzy zmiennymi psychospolecznymi i demograficznymi a podejmowaniem
pracy zawodowej w grupie 0sOb z ograniczeniami sprawnos$ci o charakterze
intelektualnym. W tabeli 3 przedstawiono zmienne, ktorych istotno$¢ zwiaz-
ku z aktywno$cia zawodowa w modelu zostata potwierdzona. Wspotczynniki
wplywu mniejsze od jedno$ci oznaczaja zmniejszone prawdopodobienstwo
podjecia pracy zawodowej. Wspotczynniki wptywu wigksze od jednosci wska-
zuja na zwigkszone prawdopodobienstwo podjgcia aktywnosci zawodowe;.

Tabela 3. Model prawdopodobienstwa podjecia pracy zawodowej w zaleznosci
od sytuacji psychospotecznej i demograficznej respondenta: subpopulacja
os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng

Wspotczynniki

Predyktory wplywu: Exp(B)
Brak formalnego orzeczenia o niepetnosprawnosci 4,17
Zadowolenie z kontaktéw z innymi ludzmi 2,29
Liczba lat nauki 1,19
Pte¢: kobieta 0,30
Pomoc ze strony rodziny 0,29
Pomoc instytucji publicznych 0,18

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.

Opisywany model wskazuje na Sciezke aktywnosci edukacyjnej jako na je-
den z kluczowych predyktoréw podejmowania aktywnos$ci zawodowej przez
osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng. Im dtuzej respondent si¢ uczyt,
tym wigksze prawdopodobienstwo podjgcia przez niego aktywnosci zawodo-
wej. Bardzo silnie dodatnio wptywa rowniez brak posiadanego orzeczenia —
by¢ moze pracodawcy nieche¢tnie zatrudniaja osoby, w ktérych dokumentacji
znajduje si¢ formalne potwierdzenie obnizonego poziomu funkcjonowania in-
telektualnego, jest to potencjalny mechanizm stygmatyzujacy i istotnie obni-
zajacy prawdopodobienstwo podjecia pracy zawodowe;.

Czynnikiem obnizajacym prawdopodobienstwo podjgcia pracy jest wysoki
poziom pomocy ze strony rodziny i instytucji publicznych. Zwiazek ten moze
wynika¢ zar6wno z tego, ze sa to osoby w szczegolnie trudnej sytuacji, ktore
nie moga podjac pracy i musza by¢ otaczane wzmozona opieka, jak i z tego,
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ze osoby, ktore sa otoczone nadmierng opieka ze strony rodziny i instytucji,
nie przejawiaja motywacji do podjecia aktywnosci zawodowej. Taki rodzaj
opieki i wsparcia mozna okresli¢ jako ograniczajacy aktywnos$¢ wlasna. By¢
moze ma on swoje korzenie w wychowaniu nadmiernie opiekunczym i wy-
reczajacym w codziennych obowiazkach (Brzezinska, Kaczan 2008). Wérod
0s0b niepelnosprawnych intelektualnie szczegdlng grupg ryzyka stanowia ko-
biety — istotnie rzadziej podejmujg one pracg zawodowa.

6.2.7.2. Osoby bez ograniczen w funkcjonowaniu intelektualnym

Tabela 4 przedstawia zestawienie istotnych dla modelu zmiennych wpty-
wajacych na prawdopodobienstwo podejmowania pracy zawodowej przez ba-
dane osoby niepelnosprawne bez niepelnosprawnosci o charakterze intelektu-
alnym. Wspdtczynniki wptywu mniejsze od jedno$ci oznaczaja zmniejszone
prawdopodobienstwo podjecia pracy zawodowej. Wspdlczynniki wplywu
wigksze od jednosci wskazuja na zwigkszone prawdopodobienstwo podjecia
aktywnos$ci zawodowe;j.

Tabela 4. Model prawdopodobienstwa podjecia pracy zawodowej w zaleznosci
od sytuacji psychospotecznej i demograficznej respondenta — wszyscy
respondenci z wytaczeniem oso6b z ograniczeniami w funkcjonowaniu
intelektualnym

Wspotczynniki

Predyktory wplywu: Exp(B)
Brak formalnego orzeczenia o niepetnosprawnosci 3,19
Zadowolenie z sytuacji finansowej 1,27
Pomoc ze strony przyjaciot, sasiadéw, znajomych 1,18
Liczba lat nauki 1,16
Ocena jakosci zycia 1,15
Pomoc ze strony rodziny 1,11
Czestotliwos¢ wykonywania obowigzkéw w dziecinstwie 1,09
Wystepowanie sprzgzenia 0,90
Pomoc ze strony kosciota 0,86
Pte¢: kobieta 0,76

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.

Opisywany powyzej model wskazuje na szereg czynnikéw zwigkszajacych
prawdopodobienstwo podjgcia pracy przez osoby niepetnosprawne.

Najwigkszy wptyw mozna zaobserwowa¢ w przypadku zmiennych do-
tyczacych niepetnosprawnos$ci: zarowno posiadanie orzeczenia o niepetno-
sprawnosci, jak i posiadanie wigcej niz jednego ograniczenia sprawnosci (nie-
petnosprawno$¢ sprzezona) w sposob istotny zmniejsza prawdopodobienstwo
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aktywnosci zawodowej. Wystepowanie niepetnosprawnosci ,,rzadkiej” nie ma
istotnego wplywu na aktywnos$¢ zawodowa respondentow.

Czynniki, ktére mozna zaliczy¢ do zmiennych wspierajacych proces po-
dejmowania aktywnosci zawodowej, to pomoc ze strony przyjaciot, sasiadow,
znajomych i rodziny oraz pozytywna socjalizacja w okresie dziecinstwa i do-
rastania (styl wychowania polegajacy na naktadaniu na dziecko drobnych obo-
wiazkow). Wszystkie te zmienne wyraznie wptywaja na prawdopodobienstwo
pozostawania aktywnym zawodowo.

7. Whioski

Opisane powyzej analizy przedstawiaja kompleksowy i ztozony obraz czyn-
nikdéw sprzyjajacych inkluzji i utrudniajacych ja w populacji 0oséb z ograni-
czeniami sprawnosci. Obserwowane zaleznosci wskazuja na niezwykle wazna
role srodowiska wsparcia 0sob z ograniczona sprawnoscia. Tworza je: wspie-
rajaca rodzina i najblizsze otoczenie (znajomi, przyjaciele, sasiedzi), mozli-
wos¢ rozmowy na trudne tematy czy odpowiedni styl wychowania. Wszystko
to bardzo silnie wptywa na poziom uczestnictwa w zyciu spotecznym — szcze-
gdlnie wsrod osob z ograniczong sprawnoscia.

Efektem takiej $ciezki edukacyjno-zawodowe;j jest istotnie lepsza sytuacja
finansowa i subiektywne wysokie poczucie jakosci zycia wsrdd osob bada-
nych. Obserwowane efekty podsumowuje rycina 3.

Wsparcie ze strony l Zadowolenie
przyjaciot i rodziny »| z sytuacji finansowej
Aktywnosé .| AKTYWNOSC

edukacyjna ZAWODOWA
Wychowanie do <\ T Zadowolenie
samodzielnosci z zycia

CZYNNIKI RYZYKA:

orzeczenie o niepetnosprawnosci, niepetnosprawnosé
sprzezona, starszy wiek, niepetnosprawnos¢ intelektualna

Rycina 3. Podsumowanie wzajemnych powiazan miedzy grupami zmiennych
opisujacymi mechanizmy utatwiajace i utrudniajace inkluzje ze szczeg6lnym
uwzglednieniem aktywnosci edukacyjnej i zawodowej

Zrédto: opracowanie wiasne.

Zaprezentowane wyniki analiz sklaniaja do rekomendowania nastepuja-
cych dziatan, ktére moga przyczyni¢ si¢ do zwigkszania aktywnosci eduka-
cyjnej i zawodowej 0sob z ograniczeniami sprawnosci:
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1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

opracowanie programoéw adresowanych do rodzicow i opiekundéw oraz na-
uczycieli dzieci i mtodziezy z ograniczeniami sprawnosci tak, aby wspo-
magac ich w wychowaniu i opiece nad nimi poprzez oddziatywania psy-
choedukacyjne i terapeutyczne adekwatne do ich potrzeb, zmieniajacych
si¢ wraz z rozwojem;

skierowanie programéw do sprawnego rodzenstwa dzieci i mlodziezy
Z ograniczeniami sprawnosci, poniewaz to ono tworzy najblizsza sie¢ spo-
teczna, ktora stanowi wazne zrodlo z jednej strony poréwnan spotecznych
i wyzwan rozwojowych, a z drugiej wsparcia i pomocy w trudnych sytu-
acjach;

wspieranie i rozwijanie inicjatyw edukacyjnych, ktére promuja wspolng
edukacje¢ 0sob z ograniczeniami sprawnosci i 0sob sprawnych. Taki model
edukacji poza walorami proinkluzyjnymi przyczynia si¢ do tworzenia na-
turalnych sieci wsparcia, ktore powstaja podczas wspolnych dziatan;
budowanie programoéw dla dorostych 0s6b z ograniczeniami sprawnosci
uwzgledniajacych podnoszenie poziomu formalnego wyksztalcenia, a nie
tylko koncentrujacych si¢ na doszkalaniu i zdobywaniu konkretnych, wa-
sko okre$lonych umiejetnosci;

w przypadku dorostych 0s6b z ograniczeniami sprawnosci — uwzglednienie
poziomu wsparcia otrzymywanego ze strony rodziny i instytucji i takie do-
bieranie oddzialywan, ktore beda wzmacniac juz istniejace sieci wsparcia
oraz przyczynia¢ si¢ do budowania nowych. Moze to si¢ odbywac poprzez
wlaczanie 0so6b z ograniczeniami sprawnosci w dziatania podejmowane
wspolnie z osobami sprawnymi na rzecz swojego najblizszego otoczenia;
zwrocenie szczegolnej uwagi na grupg beneficjentow ze sprz¢zonym typem
niepeosprawnosci, poniewaz w §wietle zaprezentowanych analiz jest to
grupa szczegolnego ryzyka. Osoby te moga korzysta¢ z pomocy w progra-
mach przygotowywanych dla innych grup beneficjentow, nalezy jednak od
razu planowac takie dziatania, ktoére umozliwig im uczestniczenie w pet-
nej ofercie programu. Moze odbywac si¢ to poprzez dodatkowe wsparcie
i wezesniejsze przygotowanie tych osob (zwigkszenie ich gotowosci), jak
réwniez poprzez zapewnienie im dodatkowej specjalistycznej opieki na
przyktad medycznej i rehabilitacyjnej, w tym logopedycznej i psycholo-
gicznej;

kolejna grupa ryzyka, ktora wyltonila si¢ z przeprowadzonych analiz sa
osoby z intelektualnymi ograniczeniami sprawnosci, a w tej grupie szcze-
goblnie kobiety. Czynnikiem mocno sprzyjajacym aktywno$ci zawodowej
w tej grupie jest liczba lat edukacji. Sadzimy, ze zapewnienie juz od wcze-
snych etapow zycia wilasciwej stymulacji, a w kolejnych latach edukacji
dostosowanej do potrzeb i maksymalnie wlaczajacej, stanowi¢ bedzie w tej
grupie najlepszy czynnik proinkluzyjny.
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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
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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 spoleczno-zawodowej 0sob niepetnospraw-
nych z rzadko wystgpujacymi postaciami niepetnosprawnosci (ONR, w tym
z niepetnosprawno$ciami sprzezonymi — ONS) w oparciu o diagnoze prze-
prowadzong na probie 100 tysiecy osob niepetnosprawnych, jak réwniez re-
komendacji dla projektu Planu Dziatania POKL dla Priorytetu [ 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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koordynator Zespotu:
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dr Maciej Wilski
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Instytut Psychologii UAM w Poznaniu
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Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji
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Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

Recenzenci ekspertyz i publikacji przygotowanych w ramach projektu
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Struktura projektu

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

Pierwszy etap badan sktadat si¢ z dziewigciu niezaleznych modutow. Kazdy
z nich mial swoja specyfike 1 odrgbne metody badawcze, wszystkie za$ ta-
czyli uczestnicy badan: osoby z powszechnie wystgpujacymi ograniczenia-
mi sprawnos$ci (ONP), osoby z rzadko wystgpujacymi niepelnosprawnosciami
(ONR), osoby z niepelmosprawnoscia sprz¢zong (ONS) oraz — jako grupa po-
rownawcza — osoby sprawne (OS). Na tym etapie osoby dobierane byty do ba-
dan wedtug zasad doboru celowego na podstawie kryteriow ustalanych odrgb-
nie w kazdym module i zweryfikowanych przez ekspertow. Charakterystyka
wszystkich modulow badawczych realizowanych na pierwszym etapie pro-
jektu dostegpna jest na stronie internetowej projektu pod adresem: www.akty-
wizacja2.swps.pl.

Dwa glowne cele dziatalno$ci na etapie pierwszym to poglgbiona diagno-
za zasobow indywidualnych i zasobow Srodowiska osdb z ograniczeniami
sprawnos$ci oraz przygotowanie i pilotaz kwestionariusza, ktory byt narze-
dziem badah w etapie drugim. Glownym za$ celem etapu drugiego byto ilo-
sciowe, wielowymiarowe oszacowanie skali zjawiska niepelnosprawnosci
rzadkiej i sprzezonej. Na etapie trzecim zostaty zintegrowane wyniki badan
z obu etapoéw oraz stworzone rekomendacje dla 0sob i instytucji realizujacych
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programy skierowane do srodowiska 0sob z ograniczeniem sprawnos$ci oraz
bezposrednio do nich, ze szczegdlnym uwzglednieniem grup i podgrup ONR

1 ONS.

Tabela 1. Etapy i zadania badawcze

Etap |

Etap Il

Etap Il

grudzien 2008 — czerwiec
2009

lipiec 2009 — grudzien 2009

styczen—marzec 2010

zespodt badawczy SWPS Instytut Badania Rynku i Opinii  zespét badawczy SWPS
Millward Brown SMG/KRC i ze-
spot badawczy SWPS
Efekty: Efekty: Efekty:

= Uporzgdkowana na pod-
stawie 16 ekspertyz wie-
dza o réznych obszarach
funkcjonowania grup ONR
i ONS na tle ONP
= Opracowany psychome-
trycznie kwestionariusz do
badan sondazowych KBS
(modut 1)
= Opracowane zasady pro-
wadzenia szkolen dla os6b
prowadzacych badania
sondazowe
Zrealizowane badania w 8
modutach badawczych
= Przygotowane raporty pre-
zentujace wyniki, wnioski
i wstepne rekomendacje
w 8 modutach badawczych
Upowszechnianie wynikow
projektu:
= Udostepnione na stronie
internetowej projektu
wybrane wyniki badan w 8
modutach badawczych
= Artykuty naukowe i popu-
larno-naukowe

= Dobrana do badan préba 100 = Opracowany raport z badan

tys. ON reprezentatywna 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 monogra-
fii oraz 2 prac zbiorowych,
prezentujacych efekty badan
prowadzonych w ramach
modutow 2—-8 w etapie 1
Artykuty naukowe
Prezentacje na konferencjach
naukowych i konferencjach
organizacji pozarzadowych

sondazowych oraz wnioski
i rekomendacje z nich wyni-
kajace

= Opracowane catosciowe
rekomendacje — integracja
rekomendacji z etapu pierw-
szego i drugiego

Upowszechnianie wynikow
projektu:

= Przygotowanie prezentaciji
wynikow analiz z etapu 1

i etapu 2 na strone interne-
towg projektu
Przygotowanie prezentac;ji
na konferencje podsumowu-
jaca 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 zewngtrznych recenzentéw (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
porownawczych: ONP-ONR—-ONS w etapie I, wyselekcjonowaniu pytan do
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kwestionariusza badan sondazowych (KBS) w etapie 11, a takze w ocenie traf-
nosci przyjetych zatozen i zastosowanych narzedzi oraz shusznosci wstepnych
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 sytuacje 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 problemoéw, 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 ré6znych dziedzinach zycia,
W stopniu najwyzszym dotycza grupy osob niepetnosprawnych z rzadko wy-
stgpujacymi postaciami niepelnosprawnosci, w tym/lub z niepetnosprawno-
$ciami sprz¢zonymi.

Przypuszczalismy tez, ze czynniki zaradcze tkwia w zrownowazonej in-
terakcji jednostki z otoczeniem. Pomoc niezrownowazona, nieuwzgledniaja-
ca relacji migdzy rodzajem i jakoscia 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 rownoscia 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 dziatan w obszarze polityki spolecznej wobec osdb niepel-
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 migdzy ob-
szarami badanymi w poszczegolnych modutach na I etapie projektu pokazu-
je rycinal.

e Modutl 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 os6b: diagnoza tre$ci i wymiaréw autostereoty-
pow; (2) n = 90 osob: rozpoznanie wptywu aktywizacji autostereotypu na
funkcjonowanie poznawcze i emocjonalne; (3) n = 60 osob: badanie sku-
teczno$ci 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 os6b sprawnych; kluczowym kryterium doboru byt wiek badanych,
ktorych dobierano do trzech grup: wczesna dorosto$é (23-39 lat; n = 105
ON oraz n = 40 OS); srodkowy okres dorostosci (41-60 lat; n = 112 ON
oraz n = 39 OS); pdézna dorostos¢ (61-85 lat; n = 98 ON oraz n = 36 OS).
W przeprowadzonych badaniach wykorzystano kwestionariusze do oceny
poczucia punktualno$ci wydarzen zyciowych i orientacji temporalnej oraz
wywiad kliniczny ze skalami szacunkowymi, ktory stuzyt do badania punk-
tow zwrotnych w zyciu.

e Modul 3b. Radzenie sobie z utratg sprawnoSci: zastosowano dwa kry-
teria doboru oséb do badan: niepelnosprawnos$¢ 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 bateri¢ 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 0sob sprawnych; zastosowano indywidualny wywiad narracyjny we-
dhug przygotowanych i zweryfikowanych w badaniu pilotazowym dyspo-
zycji; analiza danych zostala przeprowadzona z wykorzystaniem procedury
otwartego kodowania (z uzyciem pakietu do komputerowego wspomagania
analiz jakosciowych Maxqda 2007).

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 oso6b bliskich dla ON, zapro-
szonych przez nie same, oraz skrocona wersj¢ Kwestionariusza Samooceny
A.lL Brzezinskiej i P. Krzywickiego; analiza danych zostata przeprowadzo-
na z wykorzystaniem procedury otwartego kodowania (z uzyciem pakietu
do komputerowego wspomagania analiz jako$ciowych: Maxgda 2007).

e Modul 7. Autodiagnoza indywidualna — autonarracje: przebadano facz-
nie 67 0s6b z ograniczong sprawnoscig, w tym osoby z rzadkimi i sprzg¢zo-
nymi ograniczeniami sprawnosci; 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 0sob 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 rdézne rodzaje niepetnosprawnosci i oso-
by sprawne (ON i1 OS); lacznie badanie objeto 113 osob: 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.

L E—

Modut 8:

Autodi grupowa sytuacji osob niepetnosp ych w Polsce

Modut 5:

Spotecznosci wirtualne i lokalne

:ﬁiﬁa: W
otoczenia spotecznego OTOCZENIE SPOLECZNE spolecznego

kontekst rozwoju osoby

Modut 2:
Funkcjonowanie
poznawcze: autostereotypy

Modut 4:

Formowanie sig tozsamosci
i wkraczanie w dorostos¢

Modut 6:

Samoakceptacja 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:

PRSP I . . o

Autodiagnoza indywidualna wiasnej historii zycia i ak j sytuacii zy j i j

Ryc. 1. Badane obszary i powigzania miedzy nimi: perspektywa horyzontalna
(kontekst czasu) i wertykalna (kontekst otoczenia)
Zrédto: opracowanie Anna |. Brzezirska.
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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$¢ 11 KBS
e 2a. Cechy niepetnosprawnosci
e 2b. Cechy osoby niepetnosprawne;j
e 2c. Cechy psychospoteczne
e 2d. Rynek pracy
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W badaniu na probie ogolnopolskiej narzedzie podzielone zostato na dwie
czgsci: 1) blok dotyczacy gospodarstwa domowego oraz 2) czgs¢ indywidu-
alna. Czg$¢ pierwsza byla realizowana tylko raz w kazdym gospodarstwie
domowym, a czg$¢ indywidualnag 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 Il zostaty zrealizowane w 12 krokach.

1. 15.06.2009: spotkanie rozpoczynajace wspoOtprace 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 materiatow oraz narzedzi badawczych, zakres odpowiedzial-
nos$ci poszczegolnych uczestnikow projektu, a takze szczegotowa prezen-
tacje metodologii badawczej i sposobu doboru proby.

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

tow pomocniczych.

03.07.2009: rozpoczecie dwufazowego procesu szkolenia Zespotu Badan

Terenowych, odpowiedzialnego za terenowa realizacj¢ projektu.

0d 10.07.2009: organizacja badania na poziomie oddziatéw terenowych.

0d 17.07.2009: realizacja terenowa wywiadow ankieterskich.

31.07.2009: rozpoczecie 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.

>

e

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
mieszkancow Polski. Reprezentatywnos¢ proby osiagnigto przez zastosowa-
nie losowego doboru respondenta w badaniu. Do celu badania wylosowano
100 tysigcy adresow startowych stuzacych za podstawg poszukiwan osob nie-
petosprawnych technika random route (ustalonej $ciezki). Operatem loso-
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wania adresow byl rejestr PESEL, administrowany przez Ministerstwo Spraw

Wewngtrznych i Administracji. Warstwowanie proby oparto na rozktadzie po-

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

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

Zgodnie z przyjetymi 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 adresowe;j o liczebnosci 100 tysigey 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-
tecznych 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 $cisle 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 spetniajacej kryteria doboru — w tym przy-
padku osoby niepetnosprawnej (biologicznie lub prawnie).

Kwalifikacja respondenta do badanej zbiorowosci odbywata si¢ na pod-
stawie pytan o niepelnosprawnos¢ biologiczna lub prawna. Byty to pytania
w kwestionariuszu w czgsci dotyczacej GD — gospodarstwa domowego:

- ,,Czy z powodu problemoéw zdrowotnych ta osoba ma ograniczong zdol-
nos¢ wykonywania codziennych czynnosci trwajaca sze$¢ miesigey lub dtu-
zej7”;

— ,,Czy posiada wazne orzeczenie o niepelnosprawnosci 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 0sob. Przeprowadzono tez
szkolenie ze wszystkimi ankieterami bioracymi udziat w badaniu.

Uwagi koncowe

Whnioski z badan przeprowadzonych we wszystkich modutach nr 2—-8 byty
podstawa do interpretacji prawidlowosci wykrytych w odniesieniu do r6znych
podgrup ONR i ONS na etapie II. Z kolei wstgpne 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 Niepetnosprawnych, 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.

108

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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Tab. 1. Research stages and activities

Stage |

Stage Il

Stage Il

December 2008 — June 2009

July 2009 — December 2009

January — March 2010

SWPS Research Team

Millward Brown SMG/KRC and SWPS Research Team
SWPS Research Team

Effects:

of functioning of ONR and

ONS in relation to ONP sys-

temized by expert opinions
= Psychometric survey ques-
tionnaire KBS (module 1)
Established rules of con-

Effects:
= Knowledge of various areas = A representative sample of

100,000 ON selected for
the research

Trained survey team to
conduct the survey
Survey conducted on the

Effects:

= Report from the survey and
conclusions and recommen-
dations resulting from it

= Comprehensive recommen-
dations — integration of the
stage | and stage Il recom-
mendations

sample of 100,000 of ON
Raw results drawn up
according to a model pre-
= Research conducted in 8 pared by SWPS research =
modules team
= Reports presenting results, Dissemination of project
conclusions, initial recom-  results:
mendations in 8 research = Preparation of

ducting training for people
carrying out surveys

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-

modules a monograph for Polish tation to be given during
Dissemination of project Psychological Bulletin a conference summarizing
results: = Preparation of 11 mono- the project in April 2010
= Selected research results graphs and 2 collective = Scientific articles in psycho-

from 8 modules available on
the project’s website

papers presenting research
results from modes 2-8 at =

logical journals
Monographic edition of the

= Scientific and popular scien-  stage | journal Polityka Spoteczna
tific articles = Scientific articles (Social Politics)
= Presentations given at = Two collective papers pre-
scientific and NGO confer- pared by the experts provid-
ences ing opinions
= Materials collected to be
used in six doctoral disserta-
tions 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
context) 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.

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.
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temat alkoholizmu, m.in. ,,Prawne i epidemiologiczne aspekty zobowigzania do le-
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Streszczenie

Wsparcie dla os6b z ograniczeniami sprawnosci i
ich otoczenia. Wyniki badan

Ksiazka sktada sie z szesciu rozdziatow prezentujacych wybrane wyniki
badan ogdlnopolskich przeprowadzonych w 2009 roku dotyczacych funkcjo-
nowania 0s6b z ré6znymi ograniczeniami sprawnosci. W rozdziale pierwszym
,Zarys analizy porownawczej uregulowan prawnych w dziedzinie rzadko wy-
stepujacych chordb i niepelnosprawnosci” przedstawiamy problem uregulo-
wan prawnych odnoszacych si¢ do rzadko wystepujacych chordb i niepet-
nosprawnosci. Analizie poddane zostaly wybrane definicje prawne pojecia
choroby rzadko wystepujacej, dokonano réwniez przegladu najbardziej cha-
rakterystycznych kierunkow i form regulacji prawnych zwiazanych z rzadko
wystepujacymi chorobami i niepelnosprawno$ciami. Rozdziat drugi ,,Dostep
do zasobow kapitatu spotecznego wsrod osob z ograniczeniami sprawnosci”
podejmuje probe ustalenia trudnosci, jakie w dostepie do zasobdw kapitatu
spolecznego majq osoby niepetnosprawne. Autorzy bazuja na probie potacze-
nia dwoch konkurencyjnych definicji kapitatu: jako charakterystyki jednostek
i zbiorowosci. Dostep do zasobow jest zwiazany z gestoscia sieci interakcji,
ktorych efektywno$§¢ warunkuje charakter kregu spotecznego, w jakim funk-
cjonuja osoby niepetnosprawne. W rozdziale trzecim ,,Instytucje czy bliscy?
Wsparcie spoleczne a zagrozenie marginalizacja 0sob z ograniczeniem spraw-
no$ci” analizowano kwesti¢ wsparcia, na jakie moga we wiasnej ocenie liczy¢
osoby niepetnosprawne. Stwierdzono, ze wraz z wiekiem zmniejsza si¢ mozli-
wos¢ uzyskania wsparcie ze strony najblizszych oraz instytucji pomocowych.
Jednoczesnie wykazano zwiazek mozliwos$ci otrzymania wsparcia z takimi
czynnikami jak ocena wlasnych perspektyw na przysztos§¢, aktywnos¢ zawo-
dowa oraz wystgpowanie badz nie niepetnosprawnosci sprzezonej. Rozdziat
czwarty ,,Czynniki warunkujace jakos$¢ zycia osob niepetnosprawnych” przed-
stawia analiz¢ czynnikdw majacych zwiazek z jako$cig zycia 0sob z ograni-
czeniami sprawnos$ci. Pod uwage wzigto zarowno czynniki odnoszace si¢ do
tzw. obiektywnych miar jakosci zycia (liczba osob bliskich) i cech spotecz-
no-demograficznych (wiek, pte¢, rodzaj niepelnosprawnosci), jak i subiek-
tywnych odczué, ktore mozna opisac jako poczucie jakosci zycia. W rozdzia-
le piatym ,,Uktady czynnikéw chronigcych przed wykluczeniem spotecznym
i zwigkszajacych ryzyko wykluczenia osob niepelnosprawnych” poruszono
kwestie wykluczenia spolecznego osob niepetnosprawnych z takich obsza-
row jak aktywnos$¢ edukacyjna, aktywnos$¢ zawodowa i bliskie zwiazki in-
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tymne. Stwierdzono, ze prawdopodobienstwo marginalizacji wzrasta wraz
z wiekiem oraz w przypadku osob, u ktorych wystepuje niepetnosprawnos¢
sprzgzona oraz prawnie orzeczona. Jednoczesnie ryzyko wykluczenia wiaze
si¢ z ocena stanu zdrowia, widocznos$cia objawdw choroby i relacjami spo-
lecznymi. Rozdziat szosty ,,Uktady czynnikdéw sprzyjajacych inkluzji i utrud-
niajacych inkluzjg oséb niepelnosprawnych” podejmuje problematyke czynni-
kow sprzyjajacych i utrudniajacych inkluzjg. Na podstawie analizy wytoniono
czynniki istotne dla dwoch rodzajow aktywnosci: edukacyjnej i zawodowe;].
W przypadku aktywnosci edukacyjnej najbardziej istotne okazalto si¢ wsparcie
ze strony najblizszych i réznych organizacji. Natomiast w przypadku aktyw-
nosci zawodowej byt to lepszy stan zdrowia, wsparcie, liczba lat nauki i spo-
s6b wychowania.



Summary

Support for people with disabilities and their
environment. Research results

The book Support for people with disabilities and their environment is
composed of six chapters which present selected results of a nationwide
study on the functioning of people with various disabilities, conducted in
Poland in 2009. The first chapter An outline of a comparative analysis of
legal regulations concerning rare illnesses and disabilities touches upon the
problem of legal regulations relating to rare illnesses and impairments. It
analyses selected legal definitions of the concept of rare illness and reviews
the most characteristic directions and forms of regulations for rare illnesses
and disabilities. The second chapter Access fo the resources of social capital
attempts to establish what prevents people with disabilities from accessing
the social capital. It aims to unify two disparate definitions of capital: as
a characteristic of individuals and as a characteristic of community. The access
to resources depends on the density of an interaction network whose efficiency
determines the character of the social circle in which disabled people function.
The third chapter Institutions or family and friends? Social support and the
risk of marginalisation experienced by people with disabilities concentrates
on the issue of support which disabled people, in their own opinion, can rely
on. The authors note that with age the possibility of obtaining help from
family, friends and specialised institutions decreases. At the same time, they
demonstrate that there is a connection between the perceived availability of
support and such factors as the assessment of one’s own prospects for the
future, vocational activity, and the presence or absence of multiple impairment.
In the fourth chapter, Factors determining the quality of life of people with
disabilities, two groups of factors are taken into consideration: those which
refer to the so called objective measures of the quality of life (the number of
close people) and socio-demographic aspects (age, gender, type of disability),
and those related to subjective feelings regarding the sense of quality of life.
The fifth chapter, The systems of factors protecting against social exclusion,
discusses the problem of social exclusion of disabled people from such areas
as educational activity, vocational activity, and close, intimate relationships.
The authors show that the likelihood of marginalization increases with age and
confirm that people with multiple disabilities and disabilities which are legally
recognised find themselves in a more difficult situation. What is more, the risk
of exclusion is related to the evaluation of one’s health condition, the visibility
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of the symptoms, and social relations. The sixth chapter, The systems of factors

favouring inclusion and hindering inclusion of people with disabilities, focuses
on the factors which positively or negatively influence the inclusion of disabled
people in social life. Authors distinguish factors important in education and
in vocational activity. The former factors are the support of families, friends
and various organizations; the latter are: better health condition, support, the
number of years in education, and upbringing.



