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Wstep

Jak pokazuje wiele zrealizowanych do tej pory badan, prowadzonych i na
matych, i na wielotysigcznych probach ogoélnopolskich czy ogdélnoeuropej-
skich (zob. np. Jowell, 2007; Chodynicka, Rycielski, 2008'; Brzezinska,
Zwolinska, 2010), osoby z ograniczona sprawnoscia znajduja si¢ w o wie-
le gorszej sytuacji psychologicznej i spotecznej, w tym zawodowej (Otrgbski,
Roznowski, 2008; Gaciarz, Ostrowska, Pankow, 2008), niz osoby sprawne,
a roznica ta jest bardzo duza — przy porownaniach miedzynarodowych — na
niekorzys$¢ Polski. Wedtug Europejskiego Sondazu Spotecznego (za: Jowell,
2007) odsetek 0so6b z ograniczona sprawno$cia podejmujacych prace zawo-
dowa na przyktad w Szwecji jest az o 10% wyzszy niz w Polsce. Wyjasnienia
takiego stanu rzeczy czg¢sto odwoluja si¢ do poje¢ takich, jak dyskryminacja,
marginalizacja czy wykluczanie (zob. np. Miluska, 2008; Tarkowska, 2005).

Zjawiska marginalizacji oraz wykluczenia spotecznego to problemy wie-
lu wspdtczesnych, w tym wysoko rozwinigtych spoleczenstw, wystepujace
rowniez w Polsce. W kazdym spoteczenstwie istnieja grupy, ktore z wielu po-
wodow maja utrudniony dostep do niektérych dobr spotecznych — edukacji,
ochrony zdrowia, kultury, rynku pracy. Czynnikiem ryzyka, w perspektywie
jednostkowej, zwigkszajacym prawdopodobienstwo bycia marginalizowanym
czy wykluczanym moga by¢ okreslone cechy osoby, takie jak pte¢, wiek, po-
ziom wyksztalcenia, miejsce zamieszkania, stan cywilny, orientacja homo-
seksualna, wyznawana wiara czy przynalezno$¢ do mniejszo$ciowej grupy
etnicznej. Z drugiej strony moze to by¢ brak zasobow, wynikajacy ze spraw-
nos$ci ograniczonej w jakims$ obszarze funkcjonowania.

Nasze badania przeprowadzone w 2007 roku (zob. Brzezinska, Kaczan,
Piotrowski, Rycielski, 2008; Brzezinska, Kaczan, 2008; Brzezinska, Piotro-
wski, 2008a, 2008b?) pokazuja, ze w przypadku 0sdb ze znacznym ogranicze-
niem sprawnos$ci mozna mowic o specyficznym uktadzie ryzyka, a nie o po-
jedynczych czynnikach ryzyka. Czynnikami sprzyjajacymi marginalizacji
i wykluczaniu sa: bycie kobieta, mieszkanie na wsi, niski poziom wyksztalce-
nia, samotnos$¢ (brak bliskiej rodziny, brak znajomych), bycie osoba niepetno-
sprawna od urodzenia, specyficzny styl socjalizacji i wychowania, ktory moz-
na opisac jako ,,nadmierng opieke i brak wyzwan” lub ,,wysokie wymagania
przy niktym wsparciu”.

! Publikacja dostepna na stronie www.aktywizacja2.swps.pl.
2 Publikacje dostepne na stronie www.aktywizacja2.swps.pl.
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Planowanie badan, ale takze projektowanie dziatan wspierajacych funk-
cjonowanie 0s0b z ograniczeniami sprawnosci i srodowisk ich zycia, w tym
dziatan aktywizacyjnych, zawsze opiera si¢ na bardziej lub mniej $wiadomie
przyjmowanych zatozeniach. Tkwia one takze u podloza wszystkich dziatan
o charakterze pomocowym, podejmowanych zardéwno przez profesjonalistow,
jak 1 nieprofesjonalistow (S¢k, Brzezinska, 2010).

W naszej ksiazce prezentujemy rozwazania dotyczace trudnosci, na jakie
natrafia z jednej strony badacz problemoéw 0sob niepetnosprawnych, a z dru-
giej one same i wspierajacy je bliscy. To, w jaki sposob ujmujemy zjawi-
sko niepelnosprawnosci, to znaczy biologicznie, spotecznie badz interakcyj-
nie i systemowo, determinuje stosowane metody badania przyczyn, objawow
1 konsekwencji niepetnosprawnos$ci oraz metody pomagania, w tym interwen-
cji na rzecz osob, ich grup czy srodowisk. Te ogolne, ale i podstawowe kwe-
stie o fundamentalnym znaczeniu podejmujemy w rozdziatach 1-4.

Mimo ze badan nad osobami z ré6znymi rodzajami ograniczen sprawnosci
jest sporo i wiedza o nich systematycznie si¢ rozwija, nadal pozostaje wiele
,bialych plam”. Wedtug nas naleza do nich problemy funkcjonowania osob
z ograniczeniami sprawnosci intelektualnej, stojacych u progu dorostosci (roz-
dzial 5), problemy wspomagania ich rozwoju w naturalnym $rodowisku ich
zycia, sprzyjajace podejmowaniu rol osob dorostych (rozdzial 6) oraz kwestie
seksualnos$ci 0sob niepelnosprawnych (rozdziat 7).

Obszarem, w ktorym liczba badan nadal pozostaje znikoma, jest funkcjo-
nowanie 0sob niepelnosprawnych w ramach mniejszosci narodowych i etnicz-
nych oraz poza nimi. Kwesti¢ t¢ analizujemy az w trzech kolejnych rozdzia-
fach (8, 9 1 10) w przekonaniu, w Polsce nie rozwiazano jeszcze problemu
pomocy osobom doswiadczajacym w roznym wieku ograniczen sprawnosci
oraz wptywu ich skutkow na rodzing, grupg rowiesnicza, srodowisko eduka-
cyjne czy miejsce pracy. Mamy tez przeswiadczenie, iz nie jesteSmy przygo-
towani — ani mentalnie, ani organizacyjnie — do tego, aby poradzi¢ sobie z tym
problemem, szczegdlnie gdy zacznie wzrasta¢, jak si¢ to przewiduje, liczba
imigrantow z roznych grup etnicznych i religijnych przebywajacych w Polsce
czasowo lub chcacych pozosta¢ na dtuzej i si¢ tu osiedli¢.

Ostatnia poruszona przez nas grupa probleméw dotyczy powiazan migdzy
poziomem i zasadami organizacji gospodarki spotecznej a warunkami sprzyja-
jacymi badz nie procesom aktywizacji i integracji spoteczno-zawodowej 0sob
7 ograniczeniami sprawnosci (rozdziaty 11 1 12). Kwestia ta w ostatnim roz-
dziale (13) rozpatrywana jest w szerokiej perspektywie polityki panstwa wo-
bec 0s6b niepetnosprawnych. Jest to wazny, porzadkujacy wiele spraw, glos
w dyskusji dotyczacej uregulowan systemowych i formalnoprawnych, maja-
cych sprzyjaé nie tylko integracji spolecznej, ale przede wszystkim zwicksza-
niu zatrudnienia i aktywnosci zawodowej 0oséb z ograniczeniami sprawnosci
na otwartym rynku pracy.
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Autorami poszczegolnych rozdzialow sa osoby reprezentujace rozmaite
dziedziny nauk humanistycznych i spotecznych, takze biologicznych. Chcemy
podkresli¢ jednak to, iz kazdy autor ma duze do§wiadczenie praktyczne w pra-
cy z osobami z r6znymi, pod wzgledem rodzaju i charakteru, ograniczeniami
sprawnosci® w réznych placowkach stuzby zdrowia, opieki i pomocy spotecz-
nej, organizacjach pozarzadowych, w wolontariacie i instytucjach panstwo-
wych.

Mamy nadziejg, ze nasza praca przynajmniej w pewnym zakresie b¢dzie nie
tylko stanowita podstawg planowania kolejnych badan oraz kolejnych progra-
mow interwencji spolecznej na rzecz oso6b doswiadczajacych réznych ograni-
czen sprawnosci, lecz takze sktoni czytelnikow do poglebionych analiz rze-
czywistych mechanizmow spolecznych i psychologicznych marginalizowania
1 wykluczania oraz automarginalizowania i autowykluczania.

Anna Izabela Brzezinska, Radostaw Kaczan, Karolina Smoczynska

Warszawa—Poznan, kwiecien 2010 roku
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MaTteusz WILINSKI

Modele niepetnosprawnosci:
indywidualny — funkcjonalny — spoteczny

1. Wprowadzenie

Chcac przedstawi¢ modelowe sposoby ujmowania zjawiska niepetno-
sprawno$ci, nie wystarczy jedynie przywota¢ obecne w literaturze przed-
miotu stanowiska i konceptualizacje dokonane przez znawcow przedmiotu.
Pelne uchwycenie i ukazanie ich ré6znorodnosci wymaga wprowadzenia okre-
slonego porzadku wywodu, dzigki ktéremu analiza moze koncentrowac si¢
na najbardziej spornych i okreslonych komponentach omawianych koncep-
cji. Przyjetym punktem wyjscia dla takiego wywodu jest rekonstrukcja po-
jecia ,;modelu niepetnosprawno$ci”’. Poniewaz pojecie modelu jest wlasciwe
dla teorii nauki, wlasnie od rozwazan charakterystycznych dla tej dziedziny
poznania naukowego warto rozpoczaé przedstawienie modeli niepetnospraw-
nosci.

2. Dekonstrukcja pojecia ,model”

Modele, jako narzedzia, pelnia w nauce podwojna funkcjg: sa umystowy-
mi reprezentacjami zardbwno pewnego fragmentu $wiata — systemu obiektow
lub zjawiska — ktory jest przedmiotem rozwazan, jak réwniez samych teo-
rii, dostarczajac im regul interpretacyjnych (Frigg, Hartmann, 2009). Reguty
te pozwalaja na wyciagnigcie z teorii — ktorych aksjomaty, twierdzenia i pra-
wa okres$laja relacje migdzy obiektami bedacymi elementami systemu — po-
prawnych, szczegotowych i, co najwazniejsze, testowalnych wnioskow. Jak
podkreslaja A. Llewellyn i K. Hogan (2000, s. 157), rola modeli jest wspo-
maganie procesOw generowania hipotez oraz konstytuowania wyjasnien po-
przez przedktadanie twierdzen z lepiej rozwinig¢tego i rozumianego systemu
(umystowych reprezentacji — przyp. M.W.) nad system (teoretyczny — przyp.
M.W.), ktéry jest mniej klarowny.

Tak powstate teorie opisujace okreslone obiekty (zjawiska) i relacje migdzy
nimi moga zosta¢ sfalsyfikowane, jakkolwiek przeprowadzenie takiej proce-
dury nie prowadzi do odrzucenia samego modelu. Wyptywa z tego wniosek,
ze te ztozone reprezentacje umystowe posiadaja raczej warto$¢ deskryptywna
niz moc eksplanacyjna (ibidem, s. 163). Pozwalaja nie tyle zrozumie¢ zjawi-
sko opisywane w calej jego zlozono$ci, co raczej wyobrazic¢ je sobie mniej lub
bardziej precyzyjnie i wlasnie opisa¢, scharakteryzowacé. W zwiazku z tym,
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jesli owe wyobrazenia pokrywaja si¢ z doswiadczeniem indywidualnym, ist-
nieje ryzyko, ze pomimo niemoznosci ich naukowego potwierdzenia (sfalsy-
fikowania) moga zosta¢ uznane za ,,obowiazujaca prawde”. Gdy tak si¢ dzie-
je, osoby identyfikujace si¢ z danym modelem odmawiaja trafnosci modelom
konkurencyjnym, nie zwazajac na fakt, ze modele te, wychodzac z odmien-
nych do$wiadczen i zatozen, moga podkresla¢ pominigte, ale rownie wazne
aspekty danego zjawiska (obiektu).

W przeciwienstwie do nauk przyrodniczych, w ktorych modele moga by¢
traktowane jako wyjasnienie samo w sobie!, w naukach spotecznych nie jest
mozliwe odizolowanie modelu od realnego $wiata i ptynacych z niego obser-
wacji oraz danych klinicznych. Co wigcej, wptyw ten nie jest tylko jednokie-
runkowy, to znaczy od realnego $wiata do wyobrazeniowego, ale dziata roéw-
niez w druga stron¢ — od §wiata wyobrazeniowego do realnego $wiata kultury
ludzkiej. Kazdy model w naukach spotecznych jest wigc nie tylko odbiciem
potrzeb, wartosci i celow jego tworcow, co powoduje, ze nie jest moralnie
neutralny (za: Smart, 2009, s. 3), jest rOwniez narz¢dziem przeksztatcajacym
ludzka kulture, nadajacym kierunki rozwoju nauce oraz catym systemom spo-
tecznym.

Pamigtajac o ograniczonej wartosci epistemologicznej reprezentacji umy-
stowych cztowieka, nalezy podkresli¢, ze wymogi metodologiczne, zgodnie
z ktorymi czlowiek je konstruuje, deformuja rzeczywistosé:

[poniewaz polegaja na — przyp. M.W.] myslowym upraszczaniu przedmiotu badan; ustalaniu
hipotetycznych zwigzkéw w ramach uproszczonego systemu; stopniowym modyfikowaniu
i komplikowaniu tych zwigzkéw, tak by w przyblizeniu imitowaty prawidtowosci empiryczne.
Wymogi te — abstrakcyjnej rekonstrukcji (nie za$ uogodlniania obserwacji) $wiata rzeczywiste-
go — sg same zwigzane z tak abstrakcyjnymi wiasnosciami procedur poznawczych, ze proce-
dury te pozostajg te same niezaleznie od tego, czy stosowane sg do czgstek elementarnych,
populacji biologicznych, gospodarujacych ludzi czy ludzi komunikujacych sie ze soba (Nowak,
bez daty, s. 24, z modyfikacjami M.W.).

W skrajnym przypadku deformacje te maja mocny charakter, przyjmujac
formeg redukcji polegajacej na kontrfaktycznym myslowym zubazaniu obiek-
tu (lub zjawiska) o pewne wlasnos$ci, wbrew temu, co wiadomo o obiekcie lub
zjawisku (Nowak, bez daty, s. 22). L. Nowak (ibidem) podkresla, ze procedura
redukcji i inne jej podobne nie maja charakteru poza- lecz przeciwempiryczny,
odksztatcajac uposazenie obiektow (zjawisk) empirycznych. Takie odksztal-

' Oczywiscie do czasu, gdy model ten zostanie potwierdzony lub skonfrontowany z udoku-
mentowana wynikami eksperymentow teoria wyjasniajaca dane zjawisko w sposob petniejszy
i trafniejszy. Jako przyktad takiego ,,zbgdnego”, obowiazujacego przez niespetna dwa wieki,
modelu mozna poda¢ koncepcj¢ eteru (postulowany srodek przenoszacy fale $wietlne; wraz
z rozwojem fizyki okazalo sig, ze to nic niewnoszaca koncepcja). Modele takie moga mie¢ po-
sta¢ przedmiotow fikcyjnych, jak na przyktad model ,,boskiej czastki” Higgisa czy ,,samolub-
nego genu”, lub fizycznych, takich jak model atomu DNA Watsona i Cricka (Frigg, Hartmann,
2009).
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canie obiektow (zjawisk) empirycznych jest immanentng cecha wszystkich
modeli, a w naukach spotecznych, ktorych przedmiotem badan jest rzeczywi-
stos¢ dotyczaca cztowieka, ma to swoje daleko idace konsekwencje nie tylko
dla samych teorii, ale rowniez dla procesu badawczego i implementowania za-
tozen wynikajacych z modeli do praktyki spoteczne;.

3. Dekonstrukcja pojecia ,model niepetnosprawnosci”

Wielos¢ kierunkoéw badan i refleksji nad niepelnosprawnoscia owocuje
mnogoscia teorii dotyczacych roznych jej aspektow: od $cisle biologicznych
po wylacznie spoteczne. Teorie te koresponduja z trzema gtéwnymi modela-
mi niepetnosprawnosci: biomedycznym (medycznym), funkcjonalnym (inter-
akcyjnym) oraz spotecznym (socjopolitycznym). Te trzy umystowe (meta-)
reprezentacje zjawiska niepetnosprawnosci réznia si¢ mi¢dzy soba istotnie
w wielu punktach (por. tab. 1).

Tabela 1. Charakterystyka modeli niepetnosprawnosci

Katggorle' Model medyczny Model funkcjonalny Model spoteczny
poréwnan
Wymiar e korzenie modelu bio- e pierwszy tego typu e korzenie tego modelu

historyczny medycznego siegajg

renesansu

model zostat ogtoszony
w 1965 roku

wigza sie z powsta-
niem organizacji
emancypacyjnych
0s06b niepetnospraw-
nych w Wielkiej
Brytanii na przetomie
lat siedemdziesiatych
i osiemdziesiagtych

Definicja o definicja WHO o definicja WHO niepetno- e brak lub ograniczenie

niepetno- uposledzenia sprawnosci (disability): aktywnosci cztowieka

sprawnosci (impairment): kazde kazde ograniczenie spowodowane wspot-
obnizenie wydajnosci badz niemoznos¢ czesng organizacjg
lub nieprawidtowos¢ prowadzenia aktywne- spoteczna, w ktorej
w budowie czy funk- go zycia w sposoéb lub nie bierze sie pod
cjonowaniu organi- w zakresie uznawanym uwage potrzeb os6b
zmu pod wzgledem za typowe dla czlowieka z uszkodzeniami
psychologicznym, w podobnym wieku i tej fizycznymi oraz trud-
fizycznym lub ana- samej pici nosciami w uczeniu,
tomicznym oraz o definicja WHO utrudnie- tym samym wyklu-

psychospoteczne
konsekwencje tego
braku/uposledzenia

nia (handicap):
ograniczenie lub
niemoznos¢ petnej
realizacji rol spotecz-
nych odpowiadajgcych
wiekowi, pici oraz
zgodnych z uwarunko-
waniami spotecznymi

i kulturowymi

czajgc ich z gtow-
nego nurtu zycia
spotecznego (UPIAS,
British Council

of Disabled People;
za: Wozniak, 2008)
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Katggorle’ Model medyczny Model funkcjonalny Model spoteczny
poréwnan
e niepetnosprawnosc¢ e niepetnosprawnosc¢ e niepetnosprawnosé
= uposledzenie (im- = utrudnienie (handi- = opresja ze strony
pairment) cap) spoteczenstwa
Rozumienie e patologiczne naru- e pogarszajacy sie stan o deprywacja zdolnosci
procesu szenie cielesnosci zdrowia, ktéry przektada do dziatania z powo-
utraty jednostki, ktore sie na posiadane ogra- du opres;ji ze strony
sprawnosci jest rownoznaczne niczenia funkcjonalne spoteczenstwa
z ograniczeniami (na przyktad chodzenie,
widzenie)
Uwarunkowa- e czynniki genetyczne e biologiczne, spoteczne e uprzedzenia spotecz-
nia niepetno- e teratogeny, patogeny i osobowe ne i fizyczne bariery
sprawnosci e urazy i uszkodzenia e niezalezne lub wspotza- e opresja ze strony
mechaniczne lezne od siebie w réz- ,Sprawnej” wiekszo-
nych modyfikacjach Sci
modelu
Kryterium e teoretyczna norma e teoretyczna norma funk- e teoretyczna norma
niepetno- biologiczna: zdrowe cjonalna: aktywnos¢, spoteczna: party-
sprawnosci i prawidtowo dziatajg- wydajnosé i wypetnianie cypacja i inkluzja
ce ciato rél spotecznych spoteczna
Atrybucja e wewnetrzna o interaktywna e zewnetrzna
przyczynowa e patologia w obrebie o interakcja pomiedzy we- e opresja ze strony
jednostki wnetrznym i zewnetrz- ,normalnego” spote-
nym czenstwa
Atrybucja e zewnetrzna: lekarze o wewnetrzna: wzigcie e zewnetrzna: spofe-
odpowie- sg odpowiedzialni za odpowiedzialnosci za czenstwo musi sie
dzialnosci dokonanie zmiany siebie, w tym korzy- zmienic¢, ale zaini-
stanie z mozliwosci cjowac te zmiane
leczenia oraz dostoso- powinny osoby z nie-
wywania $rodowiska petnosprawnoscig
e zewnetrzna: wspo-
maganie powyzszego
procesu
Formy o medykalizacja e wspomaganie e wzmochienie (empo-
pomocy werment)
Srodki e oddziatywania leczni- e ztozone oddziatywania e usuwanie barier
pomocy cze oraz kompensa- wspomagajace jednost- e uniwersalny design
cyjne, nakierowane ke, leczenie oraz proces e walka z uprzedze-
na zrédto i skutki adaptacji do srodowiska niami i wykluczeniem
naruszenia cielesne- osoby niepetnosprawne;j spotecznym
go e technologie wspo- e samorzecznictwo
magajace, narzedzia
i techniki akomodacyjne
Perspektywa e 0sob zaangazo- e 0sob pozostajgcych e 0s0b z niepetno-
osobista wanych w proces w bliskich i profesjo- sprawnos$ciami, $wia-

leczenia, rehabilitaciji
i kompensac;ji

nalnych zwigzkach
z osobami z niepetno-
sprawnoscig

domych wtasciwosci
otaczajacego je
Swiata

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Masala, Petretto, 2008; Smart, 2009; Wozniak, 2008.
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Istota kazdego modelu niepelnosprawnosci jest sposob rozumienia proce-
su utraty sprawnosci (por. tab. 1). Utrata sprawnosci to, mowiac inaczej, przy-
czynowo-skutkowy (kauzalny) mechanizm: (1) r6znicujacy osoby sprawne od
tych, ktore sa dotknigte niepelnosprawnoscia, oraz (2) opisujacy proces stawa-
nia si¢ osoba z niepetnosprawnoscia (ON) (por. ryc. 1). Ma on charakter relacji
porzadkujacej system obiektow, to znaczy przypisujacej dziataniu czynnikow
niepetnosprawnosci (tab. 1, por. grupa czynnikow niepetnosprawnos$ci) nega-
tywne konsekwencje do§wiadczeniowe?, behawioralne i spoteczne (tab. 1, por.
definicja niepelnosprawnosci).

Kryterium
niepetnosprawnosci

Skutki
niepetnosprawnosci

Osoba z niepetno-
sprawnoscig

Osoba sprawna

Relacja
normatywna
A

Relacja
normatywna

Uwarunkowania
niepetnosprawnosci

Rycina 1. Relacja normatywna utraty sprawnosci

Zrédto: opracowanie wiasne.

Omawiana relacja odwotuje si¢ do kryterium, zgodnie z ktorym niektore
osoby sa uznane za dotknigte niepelnosprawnoscia, a inne nie (tab. 1 — kry-
terium niepetnosprawnosci). Kryterium to, niezaleznie od modelu, odwoluje
si¢ do normy (biologicznej, spotecznej lub funkcjonalnej). Relacja ta jest wige
normatywna w tym sensie, ze wiaze ona przyczyny niepetnosprawnosci i jej
negatywne konsekwencje w odniesieniu do systemdéw normatywnych.

Sztompka (2002, s. 198) okresla dwa poziomy regulacji dziatania ludzkiego
przez systemy normatywne: (1) regulacje celéow, do ktorych dziatanie zmierza,
czyli wartosci, oraz (2) regulacje metod i srodkdw, ktore te cele maja realizo-
wac, czyli normy. Inaczej mowiac, powyzsze regulacje okreslaja to, do czego
ludzie powinni dazy¢ oraz jak powinni do tego dazy¢ (ibidem).

Relacja normatywna utraty sprawnosci odwotuje si¢ przede wszystkim do
powszechnych wartosci — okreslajac zgodnie z nimi to, co jest uznawane za

2 Dla zobrazowania przyktadowych konsekwencji do$wiadczeniowych mozna przywotaé
zjawisko bolu, poczucie odmiennosci odczuwane i deklarowane przez niektorych niepetno-
sprawnych oraz wszelkiego rodzaju odczuwany dyskomfort mogacy by¢ zwiazany z narusze-
niem lub nietypowym ksztattem ciata.
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pozadane i przy tym normalne badz prawidtowe w danym kregu kulturowym,
a co zostato naruszone z powodu dziatania czynnikoéw wywotujacych niepet-
nosprawnosc. Istotny jest tutaj sposéb konstruowania wartosci (normy ideal-
nej lub normalnosci — tab. 2), ktory dookresla rozumienie danej warto$ci i od
ktorego w duzym stopniu zalezy, jak zdecydowanie i jak mocno bedzie posta-
wiona granica mi¢dzy osobami niepetnosprawnymi a sprawnymi oraz gdzie
bedzie ona przebiegata: czy juz na poziomie ciata, funkcji, zdolnosci do dzia-
fania badz spotecznej partycypacji (tab. 1). Ponadto poprzez atrybucje przy-
czynowa (tab. 1) okre$la sig, kogo dotyczy zjawisko niepelnosprawnosci, co
— niezaleznie od charakteru pojgcia normalnosci — naktada zaréwno na jed-
nostki, jak i cate spoteczenstwa powinno$¢ oddziatywania na jednostki, w kto-
rych umiejscowiona jest przyczyna niepelnosprawnosci. Powinno$¢ ta doty-
czy przezwycigzenia przyczyn niepetnosprawnos$ci i w ten sposob osiagnigcia
pozadanej wartosSci.

Po drugie, mozemy odwota¢ si¢ do norm, okreslajac, co jest obowiazkiem
wszystkich oséb danego kregu kulturowego, a ktorych wypetnienie jest nie-
mozliwe lub ograniczone z powodu samej niepetnosprawnosci. Istotny jest
tutaj sposob rozumienia negatywnych konsekwencji niepetnosprawnosci
i w zwiazku z tym §wiadomos¢, z jakich oczekiwan spotecznych, to jest norm
wzglednych (tab. 2), osoby z niepetnosprawnoscia sa zwolnione ze wzgledu
na ich stan, a z jakich nie. Ponadto normy wzgledne naktadaja na okreslonych
cztonkow spoteczenstwa, sprawnych lub tych z niepetnosprawnoscia, odpo-
wiedzialnos$¢ za przezwycigzanie niepetnosprawnosci i jej skutkow (tab. 1 —
atrybucja odpowiedzialnosci). Sposob, w jaki ma by¢ prowadzone to prze-
ciwdziatanie, wynika z rozumienia procesu utraty sprawnosci wedtug danego
modelu, a takze, cho¢ w mniejszym stopniu, z dostgpnych srodkow (tab. 1 —
formy i $rodki pomocy).

Tabela 2. Sposoby konstruowania normalnosci i norm

Sposob konstruowania wartosci

Statystyczny: normalnos$¢ Teoretyczny: norma idealna

e za normatywne uwaza sie to, co czeste, e za normatywne uwaza sie to, co zgodne
najbardziej powszechne w danej populacji z ogolnie przyjetymi prawidtowosciami fizjo-
(wartosc¢ przecietna) logicznej, psychologicznej lub spoteczne;j

e norma taka wynika z pomiaru wystepowa- natury aktywnosci cztowieka
nia okreslonej cechy — czestos¢ wystepo- o stan jednostki jest diagnozowany przez od-
wania jest najczesciej zgodna z rozktadem wotanie sie do okreslonej teorii, koncepcji
normalnym krzywej dzwonowej Gaussa i empirycznie potwierdzonych prawidtowo-

$ci — wybor okreslonej teorii ma kontekst
filozoficzny, historyczny i $wiatopogladowy
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Sposoéb konstruowania normy wzglednej (powinnosci)

Norma spoteczno-kulturowa

e za jednostke prawidtowo funkcjonujaca
uwaza sie osobe, ktorej zachowanie jest
zgodne z normami i wartosciami ogdlnie
przyjetymi w okreslonym spoteczenstwie
i kulturze

e zachowania i styl zycia jednostki/grupy

pozostajgce w zgodzie z tak zwanym prze-
cietnym standardem odpowiadajg normom
zachowania powszechnie aprobowanego

Norma przystosowawcza
e za jednostke prawidtowo funkcjonujaca

uwaza sie osobe przystosowang do grupy,

ktorej jest ona cztonkiem, oraz osobe
o poprawnych relacjach z innymi ludzmi
i zdolng do samorealizacji

o jednostka dobrze przystosowana jest
plastyczna w mysleniu, krytyczna wobec
siebie, pozostaje w zréznicowanych rela-
cjach spotecznych ze swym otoczeniem,

oraz zgodnego z okreslonymi powinnoscia-
mi i zobowigzaniami na rzecz spoteczen-
stwa (zachowanie typowe dla danej kultury)

funkcjonuje w gtéwnym nurcie zycia spo-
tecznego i jest aktywna w rozwigzywaniu
wiasnych problemow

Zrédio: opracowanie wlasne na podstawie: Wozniak, 2008.

Rozumienie procesu utraty sprawnosci moze by¢ zgodne lub nie z indywi-
dualnym do$wiadczeniem konsekwencji naruszenia stanu i funkcjonowania
swojego ciata (por. tab. 1). To stwierdzenie kryje zalozenie, ze to indywidual-
ne do$wiadczenie jest odmienne dla r6znych osob. Osoba niewidoma w inny
sposob odbiera wlasny stan i jego konsekwencje niz lekarz, ktory ze wzgle-
du na zadania swojej profesji oddziatuje na przyczyny i skutki utraty wzroku,
probujac przywrdcic tej osobie zdolno$¢ widzenia. Jeszcze inaczej tg sytuacje
odbieraja profesjonalisci podejmujacy starania na rzecz przezwyci¢zania ogra-
niczen zwiazanych z utrata wzroku (np. rozwijanie orientacji przestrzenne;j,
szkolenie psow-przewodnikow, przystosowywanie stanowiska pracy do po-
trzeb osoby niewidomej etc.). Wreszcie zupetnie inny odbidr niepetnospraw-
nos$ci na tle utraty wzroku maja osoby sprawne, niezaangazowane w zaden
sposob w leczenie czy wspieranie 0sOb z ograniczeniem sprawnos$ci ani nieza-
interesowane ich stanem i doswiadczeniami. To trywialne spostrzezenie stano-
wi punkt wyjscia dla typologii perspektyw osobistych, z ktorych mozliwe jest
doswiadczanie niepelnosprawnosci (por. tab. 3). Perspektywy te wptywaja na
przyjeta przez jednostki postawe wobec niepetnosprawnosci oraz na to, na ile
niepetnosprawnos¢ stanie si¢ istotnym watkiem tozsamosci osobistej lub za-
wodowej 0sob doswiadczajacych tego zjawiska.
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Tabela 3. Typologia perspektyw doswiadczania niepetnosprawnosci

Perspektywa Doswiadczenie zjawiska . .

X . o Przedstawiciele
osobista niepetnosprawnosci
Osoby dotkniete e niepetnosprawnosc¢ jest postrzegana osoby z réoznymi rodzaja-
niepetnosprawnosciag przez pryzmat witasnych do$wiadczen mi niepetnosprawnosci

o jest elementem stanowigcym tozsamosc¢
jednostki lub wplywajacym na jej ksztatto-

wanie
Osoby korygujace e niepetnosprawnosc¢ jest postrzegana osoby wykonujgce zawo-
niepetnosprawnosc¢ przez pryzmat ciata dy medyczne (leczenie,

jest wtasciwoscig jednostki, na ktérg moz- rehabilitacja, fizjoterapia,
na oddziatywac, wykorzystujac procedury dietetyka, zaopatrzenie

medyczne ortopedyczne)
Osoby wspierajace e niepetnosprawnos¢ jest postrzegana osoby wspierajace niepet-
niepetnosprawnych przez pryzmat jej konsekwencji nosprawnych

jest czynnikiem ryzyka i zrédtem trudnosci (cztonkowie rodziny,
doswiadczanych przez osoby niepetno-  psycholodzy, pedagodzy,
sprawne logopedzi, pracownicy

z jej powodu konieczne jest wspieranie socjalni, prawnicy)

osob nig dotknietych tak, by potrafity sobie

poradzi¢ z jej konsekwencjami

Osoby niedotkniete niepetnosprawnos¢ jest spostrzegana osoby, dla ktérych zjawi-
i niezaangazowane przez pryzmat 0osob nig dotknietych sko niepetnosprawnosci
jest jedng z wielu cech takich osob, ale nie jest wazne
szczegolnie istotng, wyrdzniajacay sie

Zrédto: opracowanie wiasne.

Rozrdznienie czterech perspektyw doswiadczania niepelnosprawnosci?
zwraca uwage na fakt, ze zadna z tych perspektyw nie obejmuje catosci zja-
wiska niepelnosprawnosci. Kazda z nich koncentruje si¢ na innym obszarze
tego zjawiska. Co wigcej, perspektywy te sa oddzielone od siebie w takim
sensie, ze dana osoba, nie bedac osobiscie dotknigta niepetnosprawnoscia, nie
moze zrozumie¢ ,.jak to jest”. Podobnie si¢ dzieje, jesli jednostka nie jest za-
angazowana w proces leczenia czy wspierania osob z niepetnosprawnoscia-
mi — nie moze wtedy wiedzie¢, co to znaczy spostrzegac¢ niepetnosprawnosc¢
przez pryzmat potencjalnych zagrozen, jakie ona niesie.

3 Rozrdznienie to nie jest i nie moze by¢ podstawa dla klasyfikacji. Po pierwsze, nie spelnia
ono warunku roztacznos$ci: jest mozliwa sytuacja, w ktorej osoba jest jednoczesénie dotknigta
niepetnosprawnoscia, jak i zaangazowana w korekcje¢ lub wspieranie innych osob niepetno-
sprawnych. Po drugie, rozroznienie to nie jest wyczerpujace. Po trzecie, nie spetnia ono wa-
runku jednoznacznosci, to znaczy podzial na perspektywy jest dokonany ze wzgledu na dwie
zasady (réwnoczesnie): bycia lub nie dotknigtym zjawiskiem niepetnosprawnosci i zaanga-
zowanym lub nie wobec zjawiska niepetnosprawnosci. Przeprowadzenie podziatu logicznego
jest mozliwe przy uzyciu dwoch zasad oddzielnie. W ten sposob mozna stworzy¢ klasyfikacje
0s0b dotknigtych i1 niedotknigtych niepetnosprawnoscia oraz klasyfikacje 0sob zaangazowa-
nych i niezaangazowanych wobec zjawiska niepelnosprawnosci. Klasyfikacje te krzyzowalyby
si¢ w tym sensie, ze niektore osoby objete przez jedna klasyfikacj¢ bylyby objgte rowniez dru-
ga. Takie podejscie, z pewnoscia ptodne, wykraczaloby poza ramy tego tekstu.
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Wynika z tego, ze zadna z perspektyw nie jest w stanie objac pelnego spek-
trum zjawiska niepetnosprawnosci, jakkolwiek mozliwe jest zycie osoby,
w ktorej doswiadczeniu wszystkie te perspektywy bylyby obecne, oraz ze jed-
nostka mogtaby adekwatnie je rozpoznawac i umie¢ je przyjac, na tyle, na ile
pozwala jej proces decentracji interpersonalne;.

Legenda:
| Perspektywa osobista osoby z niepetnosprawnoscia,

Il Perspektywa osobista osoby wspierajacej

Il Perspektywa osobista osoby korygujacej

IV Perspektywa osobista osoby niezaangazowanej
i niedotknietej niepetnosprawnoscia,

X Dysonans poznawczy

Rycina 2. Zjawisko niepetnosprawnosci i cztery perspektywy, z ktéorych mozna
go doswiadczac¢

Zrédto: opracowanie wiasne.

Wyroéznione perspektywy osobiste pozostaja ze soba w konflikcie, tak jak
w niezgodzie ze soba s3 omawiane w tym tek$cie modele niepelnosprawnosci.
W przypadku modeli wskazywane stanowiska roznig si¢ sposobami ujgcia re-
lacji utraty sprawnosci (osoba—otoczenie), tak wigc ich niezgodno$¢ moze pro-
wadzi¢ do wypracowania wspolnej perspektywy myslenia o niepetnospraw-
nosci, ktora bedzie podstawa do stworzenia nowego paradygmatu rozumienia
zjawiska niepetnosprawnosci — jest to zatem konflikt poznawczy na poziomie
teoretycznym.

W przypadku perspektyw osobistych roznice migdzy nimi sa réznicami mig-
dzy sposobem doswiadczania zjawiska niepelnosprawnosci — pozostaja wigc
one w konflikcie poznawczym migdzy sobg. Konflikt ten moze by¢ rozpatry-
wany w ptaszczyznie spotecznej (na tym poziomie najczesciej mozna dostrzec
pewne jego przejawy), ale poniewaz jest on konfliktem wewngtrznym, rozgry-
wa si¢ na plaszczyznie struktur umystowych pojedynczej jednostki. Jednostka
taka, posiadajac wlasny obraz siebie, obraz swojej niepelnosprawnosci i do-
swiadczen z nig zwiazanych, moze si¢ konfrontowac z osobami (bezposrednio
lub przez wydarzenia zmieniajace jej Sciezke zycia, na przyktad utracenie nie-
pelosprawnosci w wyniku wypadku) spostrzegajacymi niepetnosprawnosc¢
z innej perspektywy osobiste;.

Taka sytuacja jest klasycznym przyktadem dysonansu poznawczego (por.
Dolinski, Wojciszke, 2008), kiedy to nowe informacje, uzyskane od osoby
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o innej perspektywie osobistej, pozostaja w sprzecznosci z tymi juz posiada-

nymi. W wyniku tej sytuacji mozliwe jest:

(1) odrzucenie posiadanych informacji,

(2) bezwarunkowe przyjecie nowych informacji,

(3) modyfikacja starego sposobu myslenia poprzez wlaczenie nowych ele-
mentow,

(4) wyksztalcenie nowej struktury umystowej wyzszego rzedu, integrujacej
obie informacje — juz posiadana, czyli stara, i nowa.

Poniewaz wyroznione perspektywy osobiste sa charakterystyczne dla jed-
nostek dotknigtych albo nie niepetnosprawnoscia oraz dla osob o $cisle okre-
slonej tozsamosci zawodowej, mozliwe jest wskazanie, ktore perspektywy
osobiste maja elementy wspdlne z modelami niepetnosprawnosci (tab. 1 —
perspektywa osobista), lub stawiajac sprawg bardziej jednoznacznie: do jakiej
perspektywy osobistej odwoluje si¢ dany model niepetnosprawnosci.

4. Naiwne wyobrazenia niepetnosprawnosci

Termin ,,naiwne” w zwrocie ,,naiwne wyobrazenia niepetnosprawnosci”
mozna rozumie¢ na dwa uzupetniajace si¢ sposoby. Po pierwsze, naiwne sa
takie wyobrazenia, ktére nie maja zwiazkow z koncepcjami teoretycznymi
i jako takie moga by¢ uznawane za prawde wytacznie w potocznym dyskur-
sie spotecznym. Nauka stawia sobie za zadanie weryfikacje takich modeli oraz
popularyzacj¢ wiedzy naukowej, tak by koncepcje naiwne (potoczne) zostaty
wyparte ze $wiadomosci spotecznej przez lepiej udokumentowane teorie lub
modele naukowe. Po drugie, naiwnymi mozna nazwa¢ wyobrazenia tej gru-
py osob, ktore sa niedotknigte zjawiskiem i niezaangazowane wobec zjawi-
ska niepelnosprawnosci.

Z badan OBOP (Spofeczna percepcja..., 2002) oraz CBOS (Postawy wo-
bec 0sob..., 2007) wynika, ze odsetek takich os6b w spoleczenstwie polskim
wynosi okoto 47-66% (por. tab. 4). W zestawieniu z informacjami, ze blisko
co sibdmy Polak jest osoba niepetnosprawna oraz ze osoby niepetnosprawne
znajduja si¢ w blisko co trzecim gospodarstwie domowym (Narodowy spis po-
wszechny..., 2003), te odsetki wydaja si¢ nieprawdopodobne.
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Tabela 4. Badania opinii spotecznej: kontakt z osobami
z niepetnosprawnosciami

Badania OBOP (2002)

Czy w Pana(i) Nie mam Tak, w$rdd przyja- Tak, w pracy Tak, w domu
najblizszym oto-  takiego  ciéti znajomych

czeniu ma Pan(i) kontaktu

kontakt z osobg

(ami) niepetno-  62% 26% 4% 9%
sprawna(ymi)?

Badania prof. Antoniny Ostrowskiej oraz CBOS z 2000 roku w poréwnaniu z badaniami CBOS
z 2007 roku (2007)

Czy w swoim Wskazania respondentow wedtug roku badan

otoczeniu sty- * (o — *(n = _ _
kal(a) sie Pan(i) 1978* (n=922) 1993* (n=1264) 2000 (n =1057) 2007 (n = 844)
z inwalidami, %
osobami niepet-
nosprawnymi

z powodu choréb

lub jakiegokolwiek
kalectwa?

Sama uwazam sie 5 7 10 11
za inwalide, osobe
niepetnosprawng

Mam lub miatam 24 33 31 29
takie osoby

w rodzinie

Mam lub miatam 23 34 43 39

takie osoby wsrod

znajomych, przy-

jaciot

Znam takie osoby, 31 40 68 66
ale niezbyt dobrze

lub tylko z widze-

nia

Nie znam takich 17 19 17 21
0s6b

Badania prof. Antoniny Ostrowskiej realizowane przez OBOP na probie losowej mieszkancow
Polski powyzej 16 lat. Badania CBOS obejmujg mieszkancow naszego kraju w wieku od 18 Iat.
Uwaga: odsetki nie sumujg sie do 100, gdyz respondenci mogli wskaza¢ wigcej niz jedng,
odpowiedz.

Wskaznik bliskosci kontaktu z osobami niepetnosprawnymi

Brak kontaktu, Zna z widzenia Ma wsrod znajo- Ma w rodzinie Sam(a) jest

nie zna takich lub niezbyt mych, przyjaciot osoba niepetno-
0s6b dobrze sprawng

21% 26% 19% 24% 10%

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Spofeczna percepcja..., 2002; Postawy wobec 0séb...,
2007.

Prawdopodobnym wyjasnieniem tych wynikoéw badan sondazowych jest
to, ze Polacy w sposob prototypowy rozumieja niepetnosprawnosé, kojarzac
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jaz widocznymi i ucigzliwymi (w ich odbiorze) przejawami, takimi jak korzy-
stanie z wozka, kul, catkowitg utrata stuchu, wzroku, widocznymi deformacja-
mi ciata, wyraznym w zachowaniu obnizeniem inteligencji (tab. 1 — definicja
i kryterium niepetnosprawnosci). Nasuwa si¢ zatem pytanie, czy mozna 0so-
bom, ktére nie maja kontaktu z niepelnosprawnymi, przypisac jakie$ stano-
wisko, odrebne od analizowanych tu stanowisk naukowych? Trudno udzieli¢
na to pytanie jednoznacznej odpowiedzi, nawet jesli skupimy sig tylko na po-
pulacji polskiej. Wydaje sig, ze na podstawie literatury i dostgpnych wynikow
badan sondazowych mozna wyrdzni¢ trzy takie stanowiska, w ktorych rela-
cja normatywna utraty sprawnosci jest wyraznie zarysowana (tab. 5): (1) mo-
del moralny, (2) model tragedii osobistej oraz (3) naiwne wyobrazenia niepet-
nosprawnosci.

Pierwsze takie stanowisko jest nazywane w literaturze naukowej ,,modelem
moralnym” (Wozniak, 2008; Smart, 2009). Niepetnosprawnos¢ jest w nim uj-
mowana (tab. 5) jako dotkliwa i nalezna kara za uczynki osoby nig dotknig-
tej. Widoczne jest wyrazne odwotanie do normy moralnej, ktéra ma charakter
spoteczny. W tym modelu charakter odwotania normatywnego jest inny niz
w pozostatych, gdyz niepelnosprawnosc¢ jest konsekwencja i wing osoby nia
dotknigtej. Osoba z niepetnosprawnos$cia zastuzyta sobie na ten stan i zwia-
zane z nim cierpienie lub kare §mierci przez to, ze naruszyta (Swiadomie lub
nie) normy moralne. Co wigcej, naruszenie to nie musi by¢ dokonane bezpo-
srednio przez osobg dotknigta niepetnosprawnoscia, ale moze rowniez wyni-
ka¢ z dzialnia rodzicow tej osoby, a konsekwencje zostaja ,,przekazane na po-
tomka”.

Jak podkresla Z. Wozniak (2008, s. 66), koncepcja ta jest historycznie naj-
starsza i byta ona reprezentowana przez religijny fundamentalizm Iub oparta
wprost na doktrynie religijnej. Pewna odmiang tego modelu byta odwotujaca
si¢ do genetyki koncepcja eugeniki negatywnej sir Francisa Galtona, w kto-
rej dokonywano atrybucji winy za powstawanie niepetnosprawnosci rodzicom
osoby z niepelnosprawnoscia, poprzez to, ze zdecydowali sig¢ oni rozprzestrze-
nia¢ swoje geny, ptodzac dzieci. Jednostki takie mialyby w ten sposob: ,,osta-
bia¢ pulg genetyczna [narodu] i redukowaé/obniza¢ konkurencje gatunkowa”
(ibidem, s. 42). Jak dalej podaje Wozniak (ibidem), rezultatem takich idei byto
zamykanie 0s6b z niepelnosprawnos$ciami w specjalnych placowkach, prakty-
ki segregacyjne, poddawanie sterylizacji, a w faszystowskich Niemczech eks-
perymenty medyczne, a nawet skazywanie na $mierc.

Wedtug Z. Wozniaka (ibidem, s. 68) model moralny stracit zupetnie swoja
aktualnos$¢ i odwotania do niego pojawiaja si¢ jedynie sporadycznie badz in-
cydentalnie. Jako przyktad takich odwotan mozna poda¢ sytuacje osdéb mto-
dych doznajacych porazenia czterokonczynowego, ktérego gldéwna przyczyna
w tej grupie wiekowej w Polsce sa ,,skoki na gléwke” do zbyt ptytkich jezior
lub w miejscach do tego nieprzystosowanych (Dega, Senger, 1996; Kiwerski,
Krasuski, Kowalski, 1997). Ludzie ci bywaja w mediach obwiniani za lek-
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komysIno$¢ 1 obarczani odpowiedzialno$cia za utrate wilasnej sprawnos$ci
(por. Smart, Smart, 2006). Podobnie jest z osobami, ktore utracily sprawnosé¢
w wyniku wypadku czy urazu spowodowanego z wlasnej winy, w szczegol-
nosci jesli byly pod wptywem alkoholu. Takie osoby maja w opinii publicz-
nej negatywny wizerunek, czego konsekwencja moze by¢ odmawianie im pra-
wa udziatlu w gtéwnym nurcie zycia zbiorowego, podobnie jak to dziato sig
w przesztosci (por. Wozniak, 2008, s. 68). Zaréwno atrybucja winy, jak i reak-
cja na ztamanie pewnej normy spolecznej moga powodowac u takich osob sil-

ne poczucie winy, z ktorym czg¢sto nie moga uporac si¢ do konca zycia.

Tabela 5. Naiwne modele niepetnosprawnosci

Kategorie poréw- Model

Model

Naiwne wyobrazenie

nawcze moralny osobistej tragedii niepetnosprawnosci
Wymiar histo- o charakterystyczny dla e trudno wskazac¢ e obecnie wystepujacy
ryczny wiekow Srednich moment pojawie-

wspotczesnie poja-
wiajacy sie incyden-
talnie

nia sie
wystepuje wspot-
czesnie

Definicja niepetno- e
sprawnosci

niepetnospraw-

nos¢ jest dotkliwa,
widoczng dla innych

i nalezng kara, z kto-
rg zwigzane jest silne
cierpienie i ostracyzm
spoteczny

niepetnospraw-
nos¢ jest nie-
szczesciem, ktore
moze spotkac
cztowieka w ciggu
zycia, i jest utrud-
nieniem, z ktérym
jednostka i jej naj-
blizsze otoczenie
muszg sie zmagaé

¢ niepetnosprawnosc¢

jest widoczng i ucigz-
liwg dla jednostki
cecha, ktéra w znacz-
nym i negatywnym
stopniu utrudnia jej
zycie

Rozumienie e niezgodne z normami e nieszczes$liwe najczesciej analo-
procesu utraty dziatanie jednostki, wydarzenie lub giczne do modelu
sprawnosci ktore sprowadza zbieg okolicznosci, osobistej tragedii lub
na nig negatywne ktore prowadzg medycznego
konsekwencje do negatywnych
konsekwencji
Uwarunkowania e grzech, dziatanie e mechaniczne mechaniczne uszko-
niepetnospraw- ztych mocy (czar- uszkodzenie i uraz dzenie i uraz bedace
nosci na magia, czary), bedace wynikiem wynikiem wypadku,

sprzeniewierzenie
sie obowigzujagcym
regutom i zakazom
moralnym

wypadku, choroby,
przypadtosci wro-
dzonej

choroby, przypadtosci
wrodzonej

Kryterium niepet- .
no-sprawnosci

norma moralna:
dobre lub zte uczynki

norma staty-
styczna ,dobrego
zycia”: co jest do-
bre i wartosciowe
w zyciu cztowieka,
a co nie

norma statystyczna
zdrowego i atrakcyj-
nego ciata
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Kategorie poréw- Model

nawcze

moralny

Model
osobistej tragedii

Naiwne wyobrazenie
niepetnosprawnosci

Atrybucja przyczy-
nowa

e wewnetrzna: pato-
logia w obrebie jed-
nostki spowodowana
jej czynami

e wewnetrzna:
dotyczy jednostki,
ale nie ma w tym
jej winy

e wewnetrzna: dotyczy
jednostki, ale nie ma
w tym jej winy

Atrybucja odpo-
wie-dzialnosci

wewnetrzna: osoba
niepetnosprawna
jest odpowiedzialna
za poprawe swojego
stanu poprzez popra-
we swego postepo-
wania

wewnetrzna:
jednostka musi
usilnie i skutecznie
zmagac sie ze
swoimi trudno-
Sciami, by jej zycie
stato sie lepsze

wewnetrzna: analo-
giczna jak w przypad-
ku modelu osobistej
tragedii

Formy pomocy

e brak

ubezwfasnowol-
nienie — przejecie
cafosci lub przy-
najmniej czesci
odpowiedzialnosci
za osobe z nie-
petnosprawnoscig
przez innych

analogiczna jak
w przypadku modelu
osobistej tragedii

Srodki pomocy

e brak

czynnosci opie-
kuncze, wyrecza-
nie, wspieranie,

e analogiczne jak
w przypadku modelu
osobistej tragedii

Swiadczenia
finansowe przez
panstwo i jego
instytucje

Konsekwencja dla
tozsamosci ON

poczucie winy

poczucie nie-
sprawiedliwosci
(dlaczego mnie to
spotkato?!)

poczucie bycia kim$
gorszym od innych

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: Wozniak, 2008; Spofeczna percepcja..., 2002; Postawy wo-
bec 0sob..., 2007.

Pozostale dwa stanowiska, to znaczy model osobistej tragedii oraz to, kto-
re przez autora nazwane zostalo naiwnym wyobrazeniem niepetnosprawno-
$ci, sa w wielu punktach podobne lub uzupetniajace si¢. Naiwne wyobrazenie
niepetosprawnosci osob niedotknigtych niepelnosprawnoscia i niezaangazo-
wanych wobec niej zostalo przedstawione przez autora w odniesieniu do ba-
dan wizerunku os6b niepetosprawnych w spoteczenstwie — tabela 4. Takie
podejscie nie jest, niestety, pozbawione wad. Podstawowym jego problemem
jest to, ze osoby niepetosprawne i zaangazowane w rozne formy pomocy nie-
petnosprawnym sa czg$cia grupy reprezentatywnej, ktora podlega badaniu.
Z drugiej strony osoby o zréznicowanych perspektywach osobistych, bedac
cztonkami tego samego spoteczenstwa, uwspolniaja swoje poglady na temat
niepetnosprawnosci, w wyniku czego wyobrazenie opinii publicznej o niepet-
nosprawnosci jest w jakim$ stopniu (przynajmniej minimalnym) wypadko-
wa tych osobistych doswiadczen. Nalezy tu jednak podkresli¢ fakt, ze wigk-
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sza czg$¢ spoleczenstwa (lub przynamniej ankietowanych w przywolywanych
badaniach) deklaruje brak kontaktu z osobami niepelnosprawnymi, co mimo
wspomnianych ograniczen wydaje si¢ uzasadnia¢ przedstawione wnioskowa-
nie.

S. Kowalik (2007, s. 68) wskazuje, ze (te naiwne — przyp. M.W.) ustosun-
kowania maja charakter stereotypow — nadgeneralizacji, ktore przez swoja
niezgodno$¢ z wiedza naukowa wypaczaja wizerunek osob niepelnospraw-
nych. ,,Stanie si¢ osoba niepetnosprawna” ujmuje si¢ w nich jako nieszcze-
sliwy zbieg okolicznos$ci lub wypadek, ktérego konsekwencja jest trudna sy-
tuacja. Z ta trudna sytuacja zmagaja si¢ nie tylko osoby niepelnosprawne, ale
rowniez te delegowane do opieki oraz ich wspomagania.

Wedlug badan sondazowych OBOP (Postawy wobec 0sob..., 2007, s. 9) na
pytanie, kto powinien by¢ odpowiedzialny za takie czynnosci:

e 97% ankietowanych wskazato cztonkéw rodziny (brak zmian w poréwna-
niu z poprzednimi edycjami badania),
e 75% ankietowanych wskazalo stuzbg zdrowia (brak zmian w poroéwnaniu

z poprzednimi edycjami badania),

e 67% wskazato pracownikow pomocy spolecznej/opieki spolecznej (nie-
znaczne wahania we wszystkich czterech edycjach badania),
e wsrdd pozostatych wskazan pojawiaty si¢: organizacje religije (9%), przy-

jaciele i znajomi (23%), inni ,,inwalidzi” (6%) i kto$ inny (3%).

Osoby, na ktore deleguje si¢ obowiazek opieki i pomocy, sa zobowia-
zane do przejecia czgsci odpowiedzialnosci 0s6b z niepelnosprawnoscia.
Zobowiazanie to moze by¢ regulowane spotecznie lub tez prawnie®. Istnienie
takich form oraz instytucji spotecznych, jak ubezwtasnowolnienie osob z nie-
pelosprawnoscia, jakkolwiek uzasadnione w niektorych przypadkach, jest
rezultatem stereotypowego przekonania o tym, ze takie osoby bezwzglednie
wymagaja pomocy od innych. Pomocy najczesciej rozumianej nie jako uta-
twianie czy pomaganie w znalezieniu odpowiedniego rozwiazania badz likwi-
dowanie barier, ale jako wykonywanie pewnych czynno$ci w ich imieniu lub
za nie.

Potrzeba pomocy, zwigzana w rozumieniu opinii spotecznej z niepetno-
sprawnoscia i trudnosciami pojawiajacymi si¢ w jej wyniku, wynika z przeko-
nania, ze osobom, ktdre utracity sprawnos¢ w jakim$ momencie zycia jest za-
wsze (a wigc 1 w kazdych warunkach, czemu przecza wypowiedzi niektorych
0s6b z réznorodnymi niepetnosprawnosciami) trudniej wypetniaé¢ kluczowe
powinnosci i role spoteczne w zyciu dorostym. W badaniu (Spofeczna percep-
cja niepetnosprawnosci..., 2002, s. 10).

4 Zgodnie z kodeksem cywilnym przestankami do uregulowania prawnego catkowitego
i czgsciowego ubezwlasnowolnienia sa: choroba psychiczna, niedorozwoj umystowy lub in-
nego rodzaju zaburzenia psychiczne, w szczegdlnosci pijanstwo lub narkomania wystepujace
w takim stopniu, ze uniemozliwiaja danej osobie kierowanie swoim post¢gpowaniem (art. 13 § 1
KC) (Radwanski, 2007, s. 260-261).
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(...) blisko dziewieciu na dziesieciu ankietowanych wyrazito przekonanie, ze osoba niepetno-
sprawna, aby osiggna¢ sukces zawodowy, musi wtozy¢ wiecej wysitku niz kazda inna.

Z drugiej strony w tym samym badaniu (Spofeczna percepcja niepetno-
sprawnosci..., 2002, s. 7), ankietowani wyrazili przekonanie, ze:

ludzie niepetnosprawni powinni: jesli moga pracowac, czesciej podejmowac prace zawodowg
(80% wskazan), czesciej podejmowac nauke i ksztatcenie zawodowe (69% wskazan) oraz
czesciej bra¢ udziat w publicznych formach wypoczynku i rozrywki (66%).

Zgodnie z tym przekonaniem osoby z niepetnosprawno$ciami, mimo do-
$wiadczanych trudnosci i koniecznego zwigkszonego wysitku (w porownaniu
z osobami sprawnymi) wiozonego w ich pokonywanie, nie powinny pozosta-
waé w izolacji spotecznej i stawaé sig bierne. Swiadczy to o dwoch kwestiach.
Po pierwsze, o tym, ze ludzie niedotknigci tym problemem i niezaangazowa-
ni sa, przynajmniej w pewnym stopniu, $wiadomi biernosci oso6b niepetno-
sprawnych na rynku pracy (Czapinski, Panek, 2009) oraz relatywnie ich niz-
szego poziomu wyksztatcenia w stosunku do 0sob sprawnych (Stan zdrowia
ludnosci..., 2004, s. 51). Po drugie, o tym, ze w naiwnym wyobrazeniu nie-
petnosprawnosci istnieje wewngtrzna atrybucja odpowiedzialnos$ci, zgodnie
z ktora to jednostka dotknigta niepelnosprawnoscia musi i powinna zmagac
si¢ z napotykanymi trudnos$ciami tak, by jej zycie stato si¢ lepsze (por. tab. 5).
Atrybucja ta nie dotyczy wszystkich obszarow zycia i funkcjonowania 0s6b
z niepetnosprawnoscia (wylaczone sa te zwigzane z ,,konieczno$cia” pomo-
cy), ale tych, ktore sa uwazane za spotecznie wazne, czyli bycie aktywnym,
szczegodlnie w obszarze edukacji, pracy czy zyciu spotecznym, wraz z innymi,
a nie spedzanie wolnego czasu samotnie.

W zrekonstruowanym tu naiwnym wyobrazeniu niepetnosprawnosci
(ryc. 3) posiadanie ,,cechy niepelnosprawnosci” wiaze sig z przypisaniem 0so-
bie z niepelnosprawnoscia poczucia bycia kim$ gorszym. W badaniu OBOP
(Spoleczna percepcja niepetnosprawnosci..., 2002, s. 4) blisko dwie trzecie
ankietowanych ,,jest zdania, ze w Polsce osoby niepelnosprawne moga czué
si¢ ludzmi gorszej kategorii’™.

Na pytanie: ,,Kto w najwigkszym stopniu jest za to odpowiedzialny?”, 45%
respondentow wskazato panstwo i jego instytucje, a 44% spoleczenstwo oraz
innych ludzi, przy czym praktycznie nikt nie uwazal (1%), ze wing pono-
sza sami niepetnosprawni (ibidem, s. 4-5)%. Abstrahujac od pytania, czy oso-

> Nalezy odnotowacd, ze istniala ,,wyrazna zaleznos$¢ mi¢dzy odpowiedziami badanych a ich
wyksztatceniem: im lepiej sa oni wyksztatceni, tym czgstsze stwierdzenie, ze niepetnospraw-
ni maja podstawy, by czu¢ si¢ gorszymi” (Spofeczna percepcja niepetnosprawnosci..., 2002,
s. 4).

¢ Nalezy odnotowa¢, ze istniata ,,wyrazna zalezno$¢ migdzy wickiem respondentow
a ich opiniami: im sa oni miodsi, tym czgstsze stwierdzenia mowiace o winie innych ludzi”
(Spoteczna percepcja niepetnosprawnosci..., 2002, s. 5).
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by z niepelnosprawnos$cia czuja si¢ kim$ gorszym, a jesli tak, to na ile, warto
zwroci¢ uwagg na to, jaki wplyw moze mie¢ taki poglad opinii publicznej na
spostrzeganie samych siebie przez osoby z niepelnosprawnoscia.

Zdrowe i atrakcyjne
cialo

Osoba sprawna ‘
Nieszczesliwe

wydarzenie

Trudnosci Postawa
Zyciowe heroiczna

Potrzeba
pomocy f
Poczucie bycia kim$
gorszym

Skutki
nieszczesliwego
zdarzenia

Postawa
ofiary

Osoba
z niepenosprawnoscia,

Widoczna i ucigzliwa
Wypadek, choroba, cecha

uraz, przypadio$¢ niepelnosprawnosci
wrodzona

Rycina 3. Rekonstrukcja relacji normatywnej utraty sprawnosci w naiwnym
wyobrazeniu niepetnosprawnosci
Zrédto: opracowanie wiasne.

Nazywanie cztowieka poruszajacego si¢ za pomoca kul, wozka, laski, nie-
widomego lub niestyszacego — niepetnosprawnym (49% ankietowanych), in-
walida, kaleka, sprawnym inaczej (odpowiednio: 16, 13 i 10%) lub wrecz
nieszczgsliwym, biedakiem, nieborakiem i chorym (8%) jest etykietowaniem
osoby w oparciu o jedna tylko, obecna w naiwnym wyobrazeniu, cechg nie-
petnosprawnosci (Spofeczna percepcja niepetnosprawnosci..., 2002, s. 2). Ten
tok myslenia sprowadza osobowos¢ 1 byt jednostki do jednego aspektu jej zy-
cia, jakim jest niepelnosprawnos$¢. Tym samym jednostce, na przyktad poru-
szajacej si¢ na wozku, na ktdra patrzymy przez pryzmat tej jednej cechy, przy-
pisuje si¢ przynalezno$¢ do ,,niepetnosprawnych”, zaktadajac z gory, ze musi
ona zmagac si¢ z wieloma problemami, by¢ bierna 1 wyizolowana (lub przy-
najmniej zagrozona tym zjawiskami), wymagac¢ opieki, a jednocze$nie sta-
wa¢ przed wieloma trudnymi wyzwaniami, z ktérymi powinna sobie pora-
dzi¢ (por. ryc. 3).

Stykanie si¢ z takim odbiorem spotecznym swojej osoby moze prowadzi¢
do sytuacji, gdy ta sztucznie i nieprawdziwie skonstruowana tozsamos¢ spo-
teczna zostanie uwewngtrzniona przez osobg z niepelnosprawnoscia. W efek-
cie poczucie tozsamosci jednostki bedzie skoncentrowane na wtasnej niepet-
nosprawnosci, a nie na mozliwos$ciach 1 podejmowanych zobowiazaniach.
Moze to rodzi¢ poczucie niesprawiedliwosci (,,Dlaczego ja?”), a nawet prowa-
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dzi¢ do przyjgcia przez osoby z niepetosprawnoscia modelowanych postaw:
heroicznej Iub ofiary (por. Wozniak, 2008, s. 48) z towarzyszaca jej roszcze-
niowoscia. Ta pierwsza begdzie polegac¢ na aktywnym koncentrowaniu wysit-
ku na zyciu ,.tak jak inni” i pokonywaniu wszelkich ograniczen spowodowa-
nych wlasna niepelnosprawnoscia, co w innych moze wzbudza¢ podziw. Ta
druga za$ — na przyjgciu biernej postawy wobec siebie i zycia 1 oczekiwaniu
na pomoc ze strony innych, czemu towarzyszy¢ bedzie przekonanie, ze nic in-
nego ,,w moim zyciu nie jest mozliwe”, co w innych moze wzbudza¢ pobtaz-
liwos¢ lub pogarde.

5. Medyczny model niepetnosprawnosci

Jedynie model moralny niepetnosprawno$ci ma dtuzsza histori¢ niz model
medyczny (Smart, 2009, s. 4). Z. Wozniak (2008, s. 41) wskazuje, ze jego ko-
rzenie mozna odnalez¢ w mysli renesansowej, w ktérej pojawily si¢ nowator-
skie, jak na 6wczesne czasy, idee leczenia chordb i postepowania wobec 0s6b
z niepeosprawnoscia. Zrodta tej zmiany miaty swoj poczatek z jednej strony
w potozeniu wigkszego nacisku na zwiazek medycyny z naukami przyrodni-
czymi (Domostawski, 2007, s. 34), a z drugiej w idei dobroczynno$ci zwiaza-
nej z chrze$cijanska cnota mitosierdzia (Wozniak, 2008, s. 40).

Zmiana podejscia do 0s6b z niepelnosprawno$cia wyrazata si¢ w ograni-
czonej akceptacji oraz okazywaniu im wspolczucia, co jednak w konsekwen-
cji owocowalo utratg przez nie niezalezno$ci (ibidem). Zmiang sposobu my-
$lenia o niepetnosprawnosci z kategorii moralnych na medyczne dopehity
prady umyslowe datowane na okres od o$wiecenia az do konca XIX w., kie-
dy pojawily si¢ nowe przestanki dotyczace zar6wno rozumienia, jak i leczenia
oraz rehabilitowania 0sob z niepelnosprawnos$cia (ibidem, s. 41). Te przestan-
ki oraz konsekwencje wybuchu I i Il wojny swiatowej (w ktorej wiele osob
stracito sprawno$¢ na froncie) stanowity podatny grunt dla rozwoju medyka-
lizacji problemu niepelnosprawnosci (ibidem, s. 43—44). Zgodnie z tym pro-
cesem ujmowano zjawisko niepetnosprawnosci w kategoriach medycznych.
Pomijano w ten sposdb jego spoteczny aspekt, skupiajac si¢ wytacznie na fi-
zycznej, ,,czysto cielesnej” stronie zjawiska. Poglady te znalazty uzasadnienie
we wspolnym sukcesie medycyny, technologii medycznej oraz farmakologii,
ktore do dzisiaj ratuja zycie i w olbrzymim stopniu polepszaja sytuacj¢ osob
z niepetnosprawnoscia (Smart, 2009, s. 4).

W kontekscie modelu medycznego ujmuje si¢ niepelnosprawnosé przez pry-
zmat dwoch koncepcji charakterystycznych dla medycyny: choroby oraz defi-
cytu. Zgodnie z pierwsza istnieje tendencja do definiowania niepetnosprawno-
sci jako ,,stanu”, ktéry wymaga adekwatnego ,,leczenia” (Llellewyn, Hogan,
2000, s. 158). Niepetnosprawnos¢ jest podobna do choroby w tym sensie, ze
ma charakter czasowy i uleczalny. Powodowana jest przez czynniki genetycz-
ne, teratogeny, patogeny, tak jak choroby, na ktére medycyna moze oddziaty-
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wac bezposrednio, oraz czynniki takie jak urazy i uszkodzenia mechaniczne,
z ktorych skutkami medycyna $wietnie sobie radzi.

W tym wnioskowaniu ukrywa si¢ zatozenie o zdolnosci medycyny do ule-
czenia kazdego rodzaju niepetnosprawnosci. Zgodnie z nim na kazdy niepra-
widlowy stan biologiczny ciata powinien istnie¢ jaki$ lek lub skuteczna me-
toda jego inwazyjnego ,,naprawienia”, a w przypadku sytuacji, gdy mamy do
czynienia z postgpujacym procesem patologicznym, powinna by¢ rowniez
mozliwo$¢ spowolnienia, powstrzymania, a nawet odwrocenia tego proce-
su. Nawet jesli nie kazda niepetnosprawnos¢ jest w tym momencie uleczal-
na w pelni, to szybki rozw6j nowoczesnych metod medycznych daje nadzie-
je na spetnienie opisywanej tu medycznej wizji walki z niepetnosprawnoscia.
Otwarte jest jednak pytanie, co z osobami, ktore nie zdaza doczeka¢ pelnego
sukcesu medycyny, czyli catkowitego uleczenia ,,choroby niepetnosprawno-
$ci” (o ile w ogdle jest to mozliwe)?

W modelu medycznym to pytanie nie pozostaje bez odpowiedzi dzigki
rownoleglemu — do opracowywania nowych, skuteczniejszych technik lecze-
nia — rozwijaniu obszaru rehabilitacji, ktérego zadaniem jest polepszenie lub
przywrdcenie utraconych funkcji biologicznych ciala oraz, jesli rozumie¢ re-
habilitacje szerzej, jako$ci zycia (tab. 6). Glownym jej zadaniem jest nie tyle
walka z ,,choroba niepelnosprawnos$ci”, co z jej nieodwracalnym skutkiem, ja-
kim jest brak lub deficyt funkcjonalny jakiego$ narzadu lub funkcji ciata.

Koncepcja niepetnosprawnosci jako choroby zostaje tu zastapiona czy,
moze lepiej, uzupeliona o koncepcje niepetnosprawnosci jako ,.braku lub
deficytu”. Jednostka nig dotknigta jest spostrzegana jako ,,niepelna”, ,niedo-
skonata”, ,,wadliwa” czy ,,wybrakowana”. W zwiazku z tym konieczne jest
podjgcie dzialania zmierzajacego do ,,naprawienia”, czyli uzupetienia tego
braku lub kompensacji wady’ u osoby z niepetnosprawnos$cia. Do tego celu
stosuje si¢ zroznicowane $rodki, poczawszy od interwencji medycznych i me-
tod usprawniajacych az po srodki kompensacyjne.

Wspdlnym efektem ujmowania niepetnosprawnosci jako choroby i defi-
cytu/braku jest zalozenie, ze to jednostka staje si¢ podmiotem oddziatywa-
nia, poniewaz tylko ona moze ,,ulec zmianie” (tab. 1 — atrybucja przyczy-
nowa), spoteczenstwo jako takie jest bowiem niezmienne (ibidem, s. 158).
Relacja normatywna, bedaca sednem tego modelu, przyporzadkowuje przy-
czynom niepetnosprawnosci, dziatajacym na jednostke, skutki, ktore ja do-
tykaja bezposrednio. Podejscie takie pozwala na obiektywizacj¢ zarowno
procesu diagnostycznego, jak i form oddzialywania na zjawisko niepetno-
sprawnosci, odwotujac si¢ do normy biologicznej, wyznaczonej przez teore-
tycznie skonstruowany ideal kompletnego i prawidtowo funkcjonujacego cia-
a. Odstgpstwa od tej normy sa traktowane jako patologie.

7 W polskiej terminologii medycznej do dzi$ korzysta si¢ z wyrazenia ,,wada wrodzona” dla
oznaczenia niepetnosprawnosci, z ktérymi jednostka przychodzi na swiat.
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Tabela 6. Formy interwencji medycznej wobec niepetnosprawnosci

Poziomy interwencji medycznej Istota postepowania

Rozpoznanie i profilaktyka

e Epidemiologia niepetno- okreslanie, wczesne wykrywanie w populacji i diagnozo-
sprawnosci wanie czynnikéw prowadzacych do utraty sprawnosci
o Profilaktyka przyczyn dziatania nastawione na zapobieganie wystepowaniu

uszkodzen fizycznych, intelektualnych, psychicznych

i narzgdéw zmystow poprzez wczesne zapobieganie,
redukowanie lub eliminowanie dziatania czynnikdw powo-
dujacych niepetnosprawnosé

Leczenie

e Diagnoza medyczna problemu potwierdzenie w toku medycznej procedury diagnostycz-
nej wystepowania czynnikéw powodujacych niepet-
nosprawnos$¢, ktérych wynikiem jest choroba i deficyt
fizyczny

e Oddziatywanie na przyczyny  usuwanie czynnikdw powodujacych niepetnosprawnosé
problemu lub ograniczenie ich dziatania w celu poprawy stanu zdro-
wia jednostki (przywrdécenie normy biologicznej)

o Oddziatywanie na skutki usuwanie lub ograniczenie biologicznych konsekwencji
problemu naruszenia cielesnos$ci jednostki w celu ograniczenia
uszczerbku zdrowia (ograniczenie naruszenia normy
biologicznej)

Rehabilitacja
o Oddziatywanie na funkcje odtworzenie lub przywrécenie utraconych lub uszkodzo-
biologiczne ciata nych funkcji biologicznych danego narzadu ciata
o Kompensacja utraconej funkcji réwnowazenie utraconej lub ograniczonej funkcji cielesnej
biologicznej za pomocg medycznych srodkéw technicznych (np. wozek
inwalidzki)

o Kompensacja do$wiadczane- réwnowazenie utraconych mozliwosci funkcjonowania
go ograniczenia w funkcjono-  psychospotecznego za pomocg oddziatywan medycz-
waniu nych i medycznych $rodkéw technicznych (np. assistive

technology)

Zrédto: opracowanie wiasne.

Spostrzeganie patologii jako ulokowanych bezposrednio w jednostce
(Smart, 2009, s. 4) prowadzi do ignorowania spotecznych aspektow zjawiska
niepelnosprawnosci. W ten sposob niepetnosprawnos¢ staje si¢ problemem
jednostek obecnym w ich ciele, ktory moze by¢ rozwiazany wylacznie po-
przez dziatanie innych — specjalistow od diagnozy, leczenia i rehabilitacji me-
dycznej (por. tab. 6 i tab. 1 — atrybucja odpowiedzialnosci). Z konsekwencjami
niepetnosprawnosci w obszarze doswiadczenia, behawioralnymi oraz spotecz-
nymi, opisywane jednostki, zgodnie z tym modelem, musza zmagac si¢ same
(lub szuka¢ pomocy poza systemem zdrowia), poniewaz jedynym sposobem
i droga dostgpna w ramach modelu medycznego jest ,,wyleczenie choroby”
lub ,,uzupehienie deficytu/braku”, a wszystkie problemy zwiazane ze zjawi-
skiem niepetnosprawnosci sa sprowadzone do ptaszczyzny fizyczne;.
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Wzajemny wptyw naiwnego wyobrazenia niepelnosprawnosci oraz me-
dycznego modelu niepetnosprawnosci wskazuje, ze te dwie konceptualiza-
cje niepelnosprawnosci nie sa ze soba sprzeczne (por. ryc. 4). Obie odwotu-
ja si¢ do normy zdrowego, prawidtowo funkcjonujacego ciata (cho¢ norma ta
jest inaczej konstruowana: teoretycznie lub statystycznie, a w przypadku na-
iwnego wyobrazenia niepetnosprawnos$ci obejmuja jeszcze komponent atrak-
cyjnosci ciata) oraz umiejscawiaja zjawisko niepetnosprawnosci w jednostce.
Odroézniaja je od siebie: inne rozumienie procesu utraty sprawnosci, dokony-
wana atrybucja odpowiedzialno$ci oraz stosowane formy i $rodki pomocy.

Relacja utraty sprawnosci w modelu medycznym jest rozumiana jako pro-
ces patologiczny, ktorego przyczyny sa $cisle okreslone i udokumentowane.
Podejscie takie zaktada pewna doze determinizmu w powstawaniu niepet-
nosprawnosci. Jesli jaki$ dzialajacy na osobg czynnik X powoduje niepet-
nosprawno$¢ i nie jest on w odpowiednim momencie niwelowany, wowczas
dochodzi do naruszenia cielesnosci jednostki i uszczerbku zdrowia. Takie za-
lozenie pozwala, w znakomitej wigkszosci wypadkow, na prowadzenie sku-
tecznej profilaktyki niepetnosprawnosci (tab. 6).

Zdrowe i prawidtowo

dziatajace ciato Trudnosci
zyciowe

Kryterium

sprawnosci

Postawa

Zdrowe / heroiczna
i atrakcyjnie Potrzeba
wygladajace ciato pomocy f
o Poczucie bycia kim$
Osoba sprawna P gorszym

Nieszczesliwe
wydarzenie

Nieszczesliwe
wydarzenie \

Postawa
ofiary

A
Czynniki genetyczne,

teratogeny, patogeny, urazy
i uszkodzenia mechaniczne
Czynniki
Wypadek, choroba, Widoczna i uciazliwa Deficyt lub

uraz, przypadios¢ cecha choroba
wrodzona niepetnosprawnosci

Rycina 4. Rekonstrukcja relacji normatywnej utraty sprawnosci w naiwnym
wyobrazeniu niepetnosprawnosci
Zrédto: opracowanie wiasne.

Niestety, dziatanie niektorych czynnikéw powodujacych niepetnospraw-
no$¢ nie moze zosta¢ zamknigte w tym schemacie. Wszelkie wypadki oraz
urazy i choroby, ktore sa stabo wykrywalne w populacji, wymykaja si¢ za-
réwno procedurom epidemiologicznym, jak i profilaktycznym. Przyczyny po-
jawienia si¢ i postgpowania wobec czgsci z nich przypisuje si¢ ,,czynnikowi
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ludzkiemu™®, ale w pozostatych przypadkach trudno wyjasni¢, dlaczego do-
szto do utraty sprawnosci (cho¢ zawsze mozna wyjasnié, jak to sig stato, czy-
li zobrazowaé sam proces utraty sprawnosci).

Ta niemoznos$¢ okreslenia wyraznego czynnika, ktéremu mozna przypi-
sa¢ powdd powstania niepetnosprawnosci, sprawia, ze zobrazowanie procesu
utraty sprawnosci w modelu medycznym nie zawsze jest pelne. W konsekwen-
cji przypadkom utraty sprawnosci, takim jak na przyktad rzadka choroba ge-
netyczna (i trudno wykrywalna, o charakterze autosomalnym i recesywnym),
urazom czy uszkodzeniom mechanicznym niemal zawsze przypisuje si¢ cha-
rakter nieszczgs§liwego wypadku lub zbiegu okolicznos$cei, co jest charakte-
rystyczne dla rozumienia relacji utraty sprawnos$ci w naiwnym wyobrazeniu
niepetnosprawnosci. Jest tu widoczna wyrazna relacja miedzy medycznym
a naiwnym modelem niepelnosprawnos$ci. Ponadto jest ona wyrazna wobec
konsekwencji doswiadczeniowych, behawioralnych i spotecznych niepeino-
sprawnosci, ktore nie bedac w petni objete formami i1 §rodkami interwencji
medycznej, stanowia luke, czesto wypetniana przez takie srodki i formy dzia-
lania, jak czynnos$ci opiekuncze, wyreczanie czy nadmierne wspieranie przez
bliskich, albo $§wiadczenia finansowe ze strony panstwa i jego instytucji (por.
tab. 5).

M. Oliver (1990, s. 2) argumentuje, ze nie mozna medycznego modelu nie-
pelosprawnos$ci ujmowaé w sposob wyizolowany. W jego rozumieniu (ibi-
dem) naiwne wyobrazenie niepetnosprawnosci i model medyczny stanowia
razem ,,indywidualny model niepelnosprawnosci” sktadajacy si¢ z dwoch
podstawowych elementow: teorii osobistej tragedii 1 medykalizacji proble-
mu niepetnosprawnos$ci. Podstawowa przestanka (ibidem) dla tej argumeta-
cji jest fakt, ze obie koncepcje umiejscawiaja niepetnosprawnos¢ w jednostce
(por. atrybucja przyczyn w tab. 1 i 6). Uznajac t¢ uwagg, nalezy stwierdzié, ze
stosowanie rozroznienia na dwa modele: model medyczny i naiwne wyobra-
zenie niepelnosprawnosci, nie ma sensu na poziomie teoretycznym (widocz-
na zbiezno$¢ i uzupehianie si¢ obu modeli). Jesli jednak przeprowadzi¢ ta-
kie rozroznienie, wskazujac na dwie perspektywy osobiste wigzace si¢ z tymi
modelami (0s6b zaangazowanych w korekcje oraz osdb niezaangazowanych
i niedotknigtych), to wida¢ wyraznie, ze wynika ono z odmiennych doswiad-
czen niepelnosprawnosci i, przynajmniej na potrzeby analizy, moze by¢ trak-
towane jako dwie odregbne konceptualizacje niepelnosprawnosci, ktore ze soba
koresponduja (por. ryc. 4).

8 Potraktowac to mozna jako korespondencj¢ migdzy modelem medycznym a moralnym,
dla przyktadu wymieni¢ mozna takie powody jak lekkomy$lno$¢ osoby, ktora bagatelizujac
objawy choroby, nie udaje si¢ do lekarza, skacze ,,na gtdéwke” do jeziora w miejscu niedozwo-
lonym, albo zla wolg, niedopatrzenie innych osob, np. w przypadku popetnienia btedu przez
lekarza, sytuacji pobicia albo wypadku samochodowego, w ktorej jedna ze stron ewidentnie
zawinita, nie trzymajac si¢ przepisow.



Modele niepetnosprawnosci: indywidualny — funkcjonalny — spoteczny 37

Osoby zaangazowane w korekcje (i leczenie) niepelnosprawnosci przyj-
muja jako naturalne pewne twierdzenia, ktére mozna przypisa¢ do naiwne-
g0 wyobrazenia niepetnosprawnosci ze wzgledu na stwierdzona niepetnosé
modelu medycznego. Dzieje si¢ tak rowniez dlatego, ze zdecydowana wigk-
sz0s$¢ przedstawicieli zawodow medycznych — sama nie bedac dotknigta zja-
wiskiem niepetnosprawnosci, a skupiajac si¢ jedynie na funkcjonowaniu ciala
0sOb z niepelnosprawnos$cia, zamiast na tym, jak one spostrzegaja swoja sy-
tuacje — nie ma pelnego zrozumienia dla perspektywy osobistej osob niepet-
nosprawnych.

Mozna zaobserwowaé rOwniez odwrotny proces — przyjmowania przez 0so-
by niedotknigte i niezaangazowane twierdzen charakterystycznych dla me-
dycznego modelu niepetnosprawnosci. Istnienie takiego procesu potwierdza-
ja badania J. Kirenki (2007, s. 108), w ktorych potowa 0s6b z grupy kontrolnej
(51%), czyli petnosprawnych, ,.identyfikowata si¢” z modelem indywidual-
nym niepelnosprawnosci, przy czym pozostali ,,identyfikowali si¢” z mode-
lem spotecznym (49%)°. J. Smart (2009, s. 4) wskazuje wrecz na dominujaca
rolg¢ modelu medycznego w ksztattowaniu percepcji i postaw wobec niepetno-
sprawnosci ze wzgledu na tatwos$¢, z jaka system definicyjny i diagnostyczny,
stosowany w modelu medycznym, jest odbierany przez opini¢ publiczna.

W badaniach J. Kirenki (2007) modele — zaréwno indywidualny, jak i spoteczny — rozpatry-
wane byly w sposdb bardzo zblizony do uje¢ prezentowanych w tym tekscie. Zastrzezenia
budzi jednak dobdr oséb do badanej grupy poréwnawczej petnosprawnych: dla 8,5% z nich
podstawowym zrodtem utrzymania byty Swiadczenia rentowe bgdz nabyte emerytalne, a dla
6% jednoczesnie praca i Swiadczenia rentowe.

Wynika z tego, ze w grupie petnosprawnych przynajmniej 14,5% oséb doswiadczato ograni-
czenia sprawnosci, ktére byto udokumentowane prawnie lub bylo zwigzane z zaawansowa-
nym wiekiem.

Brak kontroli doswiadczanych ograniczen sprawnosci, stopnia i czestotliwosci kontaktu z oso-
bami niepetnosprawnymi oraz wykonywanego/zdobytego zawodu (i uwzglednienia dodatkowo
kryterium ,zwigzany ze zjawiskiem niepetnosprawnosci vs niezwigzany”) w grupie poréwnaw-
czej, a takze ograniczenia metodologiczne (jak np. zastosowanie dyferencjatu semantyczne-
go oraz ,wskaznika nasilenia podmiotowosci” w celu obliczenia wskaznika ,preferenciji modelu
niepetnosprawnosci”’) nie pozwalajg na generalizacje ustalen tych badan i wyciagniecie z nich
jednoznacznych wnioskéw dotyczacych tego, czy osoby sprawne (niedotkniete i niezangazo-
wane oraz zaangazowane we wspomaganie 0osob z niepetnosprawnoscia lub korekcje samej
niepetnosprawnosci) preferujg model indywidualny czy spoteczny.

6. Funkcjonalne modele niepetnosprawnosci

Medyczny model niepetnosprawnosci, ktory ma poczatki pozytywistycz-
ne, ogniskuje swoja uwage na Srodkach i sposobach wyleczenia, konserwa-
cji 1 redukowania uszkodzenia, urazu badz skutkow choroby przewlektej
(Wozniak, 2008, s. 46). W istocie jest on redukcjonistyczny, zubaza kontrfak-

® W tym miejscu nalezy zauwazy¢, ze badania te potwierdzaja rowniez istnienie procesu
przyjmowania przez osoby niedotknigte i niezaangazowane twierdzen charakterystycznych dla
spotecznego modelu niepetnosprawnosci.
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tycznie zardbwno zjawisko niepetnosprawnosci, jak i osobe z niepelnospraw-
noscia. Zjawisko to zostaje sprowadzone w nim do stanu ciata, deficytu lub
choroby, a jednostka spostrzegana jest jako ,,przedmiot” oddziatywania me-
dycznego. Wtasnie to jednostronne ujgcie, ignorujace osobiste doswiadcze-
nia 0sob z ograniczeniami sprawnosci oraz skutki i uwarunkowania spoteczne
problemu niepetnosprawnosci, doczekato si¢ szerokiej krytyki (tab. 7). Czgs¢
tej polemiki zostata sformutowana z perspektywy jednostek dotknigtych nie-
petnosprawnoscia i 0sob je wspierajacych (por. spoteczny model niepetno-
sprawnosci).

Szczegolnie interesujace sa jednak nurty krytyczne, formutowane z per-
spektywy 0sob korygujacych niepetnosprawnos¢. G. Engel (1977, s. 130),
z wyksztatcenia i zawodu psychiatra, argumentowat, ze dominujacy (w me-
dycynie) model choroby, ktory opiera si¢ na molekularnej biologii jako swo-
jej bazowej, naukowej dziedzinie, nie daje mozliwosci uwzglednienia psy-
chologicznych, behawioralnych i spotecznych wymiaré6w choroby (podobnie
jak niepelnosprawnosci). Idac krok dalej, sformutowat on biopsychospotecz-
ny model choroby, ktéry uwzglednial pomijane dotychczas wymiary, zarow-
no jako: a) zrodta czynnikow choroby, b) obszary oddzialywania medyczne-
g0, jak i ¢) wymiary konsekwencji choroby (por. ibidem).

Ta nowa, jak na dwczesne czasy, koncepcja stala si¢ wraz z pionierskimi
pracami S. Nagiego (1965; por. tab. 8) gtosem organizacji 0s6b niepetnospraw-
nych, formujacych sig na przetomie lat sze$¢dziesiatych i siedemdziesiatych
XX wieku w Wielkiej Brytanii i USA, wraz z intensywnie rozwijanymi poli-
tycznymi definicjami niepelnosprawnosci'® podstawa procesu zmiany w mo-
delowym ujmowaniu istoty niepelnosprawnosci.

10 Definicje te koncentruja si¢ glownie na aspekcie ekonomicznym zjawiska niepetnospraw-
nosci, wigc ich gtdwnym komponentem jest najczesciej ,,niezdolnos¢ do pracy” i ,,potrzeba za-
bezpieczenia socjalnego” 0sob z niepetnosprawnoscia. Wyczerpujacy przeglad takich definicji
mozna znalez¢ w ksiazce Z. Wozniaka (2008).
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Tabela 7. Zalety i wady medycznego modelu niepetnosprawnosci™

Zalety modelu medycznego

|. Sukces medycyny II. Obiektywizacja zjawiska niepetnosprawnosci
Osiggniety [oraz postepujacy i dajacy W modelu medycznym niepetnosprawnosc jako
wielkie nadzieje na lepszg przysztosé zjawisko jest klasyfikowana, kwantyfikowalna,

dla wielu jednostek w trudnej sytuaciji mierzalna oraz standaryzowana [umozliwia to
zyciowej — przyp. M.W.] przez potagczone poréwnywanie ze sobg sytuacji roznych osob nie-
sity medycyny, technologii medycznej petnosprawnych oraz budowanie form i rozwijanie

i farmakologii sukces w poprawianiu (i ra- $rodkéw pomocy, ktérych adekwatnos¢ i skutecz-
towaniu) zdrowia oraz jakosci zycia os6b no$¢ moze by¢ empirycznie weryfikowalna
niepetnosprawnych. — przyp. M.W.].

Wady modelu medycznego

I. Model medyczny jako czynnik ,,metauposledzajacy” spotecznie

Hahn (1988) oraz Wade i de Jong (2000) okreslili model biomedyczny jako jedno z gtéwnych
zrodet uposledzajacych osoby z niepetnosprawnosciami. Zgodnie z ich twierdzeniem uprze-
dzenia i dyskryminacja oséb z niepetnosprawnoscig powstaty nie przypadkowo, ale wtasnie
wedtug modelu medycznego. Hahn (1988) stwierdza rowniez, ze poszukujac zrodet uprzedzen
i aktow dyskryminacji wobec 0séb z niepetnosprawnoscig dochodzi sie do zatozeh modelu bio-
medycznego.

e Patologizacja niepetnosprawno- e Negatywne waloryzo- e Kreowanie wizerunku

Sci. wanie niepetnospraw- 0s06b z niepetnosprawno-
o Niepetnosprawnos¢ jest postrze- nosci. $cig jako gorszych.

gana jako patologia, zaburze- e Chociaz w modelu o Legitymizacja i po-

nie, dysfunkcja lub deformacja medycznym zjawisko twierdzenie, obecnych

zlokalizowana w jednostce niepetnosprawnosci w kulturze, uprzedzen

(Bickenbach, 1993), co [w litera- jest obiektywizowa- oraz dyskryminac;ji

turze naukowej] zostato nazwa- ne, to wiele sposrod wobec 0s6b z niepetno-

ne ,orientacjg na patologie” lub medycznych diagnoz sprawnosciami poprzez

sorientacjg na deficyt”. gtebokosci czy postrzeganie niepetno-
zakresu niepetno- sprawnosci jako stabosci
sprawnosci zawiera jednostki [tj. w katego-
komponent oceniaja- riach deficytu lub choro-
cy, odwotujgcy sie do by — przyp. M.W.].
pojecia normalnosci e Prowadzi to do po-
[por. norma biolo- strzegania przez opinie
giczna, statystycznie publiczng wtasnych
konstruowanal. uprzedzen i postaw dys-

kryminacyjnych wobec
0s0b niepetnosprawnych
jako usprawiedliwionych
przez prestiz i autorytet
naukowej medycyny,
ktora okreslita osoby

z niepetnosprawnoscig
jako ,biologicznie nie-
doskonate”, ,specjalne”

i ,anormalne”.

' Thumaczenie z angielskiego wybranych fragmentow, parafrazy oraz komentarze pocho-
dza od autora.
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Il. Zawlaszczenie zjawiska niepetnosprawnosci przez medycyne

Model medyczny zwalnia opinie publiczng z zapewniania osobom z niepetnosprawnoscig ustug
[spotecznych], praw osobistych oraz dostepu [do instytucji i dobr publicznych], tym samym po-
gtebiajac uprzedzenia i akty dyskryminacyjne wobec oséb niepetnosprawnych. Mechanizm ten
ma charakter ,winienia ofiary” (Parsons i in., 1988) — objawia sie tym, ze fakt nieintegrowania
sie 0séb z niepetnosprawnoscig [oraz ich gtos w debacie publicznej — przyp. M.W. ] jest igno-
rowany.

e Spowodowanie nierealistyczne- e Czerpanie zyskéw ze e Ignorowanie czynnikow

go strachu przed utratg spraw- zjawiska niepetno- Srodowiskowych i poli-
nosci. sprawnosci. tycznych niepetnospraw-
e Brak dyskusji i rozpowszech- e Weisgerber (1991) nosci.
niania wiedzy o niepetnospraw- wskazuje na zaistniatg e Pomimo wielu dowo-
nosci, z powodu monopolizacji W naszym spoteczen- doéw, zbieranych na
wiedzy o niepetnosprawnosci stwie prywatyzacje przestrzeni wiekéw, do-
(Fleischer, Zames, 2001) dopro- zar6wno przyczyn, kumentujgcych wiekszg
wadzit do pojawienia sie wsrdd jak i zrodet niepet- czestotliwos¢ niepetno-
opinii publicznej nierealistyczne- nosprawnosci oraz sprawnosci wsréd grup
go leku przed utratg sprawnosci, reakgji i interwencji 0 nizszym wyksztatceniu
ktora jest doswiadczeniem W sprawie niepetno- i statusie socjo-eko-
powszechnym i uniwersalnym. sprawnosci. nomicznym, opinia

publiczna nadal ignoruje
role czynnikow srodowi-
skowych (niedostateczny
zakres ubezpieczenia,
profilaktyki zdrowotnej,
zatrudnienie w trudnych
oraz wymagajacych wy-
sitku warunkach), ktére
mogaq zosta¢ zmienione
poprzez modyfikacje
narodowej polityki spo-
tecznej.

lll. Medykalizacja zjawiska niepetnosprawnosci
W modelu medycznym oddziatywanie jest nakierowane wytacznie na medyczne zrehabilitowa-
nie jednostek [tj. ,wyleczenie” lub ,naprawienie” — przyp. M.W.].

o Powstanie asymetrii mocy miedzy e Poruszanie tematu niepetnosprawnosci wytgcz-
osobami niepetnosprawnymi a przed- nie w kategoriach medycznych.
stawicielami zawodéw medycznych. e Jak zaobserwowat Conrad (2004, s. 22): ,zde-

o Wysoka specjalizacja i posiadanie finiowane niepetnosprawnosci jako problemu
eksperckiego przeszkolenia przez medycznego, spowodowato znikniecie tematu
lekarzy i przedstawicieli zawoddéw niepetnosprawnosci z debaty publicznej; jest on
medycznych zajmujacych sie niepet- poruszany tylko w przestrzeni medycznej, przez
nosprawnoscig przyczynito sie do specjalistéw wytrenowanych w tej dziedzinie”.

powstania asymetrii wladzy (mocy)
w relacji z osobami niepetnospraw-
nymi. (...) [Co jest istotnym proble-
mem] poniewaz przedstawiciele tych
zawodow [najczesciej — przyp. M.W.]
osobiscie nie doswiadczyli w trakcie
swojego zycia niepetnosprawnosci.




Modele niepetnosprawnosci: indywidualny — funkcjonalny — spoteczny 41

IV. Pomijanie spotecznych czynnikéw zjawiska niepelnosprawnosci

Model medyczny ignoruje spoteczne aspekty procesu utraty sprawnosci, oddziatujgc na jed-
nostki z niepetnosprawnoscig na podstawie réwnowaznych diagnoz [rozpoznajac problem
na poziomie ciata — przyp. M.W.] i planéw leczenia [oddziatujgc na chorobe niepetnosprawnosci
i zwigzane z nig deficyty — przyp. M.W.], ignorujac potrzeby, zasoby i kapitat osobisty jedno-
stek. Ta tendencja sprowokowata naukowcéw zajmujgcych sie tematem niepetnosprawnosci
do okreslenia modelu medycznego jako ,kierowanego diagnozg” zamiast ,zogniskowanego
na jednostce”.

e Ignorowanie specyficznych o Polaryzacja os6b o Fragmentacja srodowiska

potrzeb os6b z niepetnospraw-
noscia.

System $wiadczen oraz odszko-
dowan na rzecz oséb niepet-
nosprawnych, bedac zakorze-
nionym w modelu medycznym,
opiera si¢ na dualistycznej wizji
skutkéw niepetnosprawnosci:
~Smier¢ albo wyleczenie”.
Prowadzi to do ignorowania
potrzeb osob trwale niepet-
nosprawnych (ktére stanowig
wigkszos¢) — po ustabilizowaniu
ich stanu zdrowia trudno jest
dowies¢ potrzeby optacenia
psychoedukacji lub interwenciji
nakierowanych na spoteczne
czy emocjonalne aspekty funk-
cjonowania.

z niepetnosprawno-
$cig w grupy interesu.
Efektem tej polaryza-
cji jest postrzeganie
sukcesu lub porazki
jednej grupy jako
porazki lub sukcesu
drugiej grupy (Walkup,
2000, s. 411) [co rodzi
niepotrzebna rywaliza-
cje i pogtebia izolacje
miedzy osobami
doswiadczajacymi
innego rodzaju niepet-
nosprawnosci — przyp.
M.W.]

0sob niepetnosprawnych.
Efektem stawiania
réwnowaznych diagnoz
wobec réznych rodzajow
niepetnosprawnosci (np.
Lutraty wzroku”, ,ubyt-
kow stuchu”, ,.choro-

by psychicznej”) jest
fragmentacja srodowiska
niepetnosprawnych na
rywalizujgce ze sobg
frakcje. Kazda z nich
musi walczy¢ o uwage
spoteczng (Bickenbach,
1993), by ta ,pochylita
sie” nad problema-

mi i uprzedzeniami
doswiadczanymi przez
tych, ktérzy sg dotknieci

niepetnosprawnoscia.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: Smart, 2009.

Ta zmiana w modelowaniu niepelnosprawnosci jest widoczna w dwoch
kwestiach. Po pierwsze, dotyczy zmiany kategorii, w ktorych ujmuje si¢ nie-
petosprawnos¢. Centralna kategoria definicyjna dla tego zjawiska staje si¢
pojecie funkcji, przy czym wyraznie oddziela si¢ funkcje tkanek, narzadow
iich systemow, czyli biologiczne, od funkcji ciata, takich jak widzenie, stysze-
nie, poruszanie si¢, chwytanie, mowienie, czy wyzszych funkcji psychicznych
(tj. spostrzegania, uwagi, pamigci, myslenia — por. Wygotski, 1971).

Po drugie, zmiana dotyczy przejScia ze sposobu ujmowania niepetnospraw-
nosci jako stanu do sposobu ujmowania bardziej dynamicznego. To przejscie
jest najbardziej widoczne w modelu Nagiego 1 jego rewizjach (por. 1965;
1991; tab. 8), ale obecne takze we wszystkich modelach funkcjonalnych nie-
petnosprawnosci. Proces utraty sprawnosci jest w nich podzielony na odrgb-
ne etapy.

Nie musi by¢ tak, ze etapy te zawsze, w porzadku czasowym, zachodza po sobie. Rozwazmy

dwa przypadki:

a) osoby, ktéra w wyniku wypadku utracita dton — doswiadcza w jednym momencie uszko-
dzenia (ubytku na poziomie ciata), funkcjonalnych ograniczen (ograniczen w wykonywaniu
zadan, np. brak mozliwosci pisania dtugopisem lub wolniejsze pisanie na komputerze) co
moze sie przetozy¢ na niepetnosprawnosc;
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b) osoby, ktéra zachorowata na grype — w jej wyniku doszto do powiktania: zapalenia miesnia
sercowego (poziom procesu patologicznego — por. tab. 8, model Nagiego). W efekcie tego
zapalenia jednostka doznata przewlekiej niewydolnosci serca (uszkodzenia), ktére prze-
tozyto sie na ograniczenie codziennej jej aktywnosci: mniejszg wydolnos¢ fizyczng organi-
zmu, spadek odpornosci na stres, okresowe zapasci, co sumarycznie moze doprowadzi¢
do niepetnosprawnosci.

Relacje przyczynowo-skutkowe migdzy fazami tego procesu sa wyraznie
okreslone i maja charakter mniej (model NCMRR, rewizja modelu Nagiego
z 1997 roku, ICF — por. tab. 8) lub bardziej linearny (ICIDH, pierwotny mo-
del Nagiego i jego rewizje za wyjatkiem ostatniej z 1997 roku — por. tab. 8).
Linearny zwiazek migdzy uszkodzeniem na poziomie tkanki, ograniczeniami
funkcjonalnymi a niepelnosprawno$cia moze mie¢ charakter:

1. bezposredni: warunkiem koniecznym i wystarczajgcym do wystgpienia niepetnosprawno-
$ci jest okreslone uszkodzenie na poziomie biologicznym (przyktadem takiego modelu jest
ICIDH — por. tab. 8).

Koncepcje tego typu stanowia bardzo wygodna podstawe dla budowania
medycznych klasyfikacji diagnostycznych (ICIDH jest wtasnie taka klasyfika-
cja). Pewnemu rodzajowi uszkodzenia u osoby mozna przyporzadkowaé ogra-
niczenia funkcjonalne, a tym samym i to, jak niepelnosprawnos$¢ danej jed-
nostki wyraza si¢ (ujawnia) w otoczeniu spotecznym (uposledzenie). I tak na
przyktad uszkodzenie na poziomie biologicznego uktadu widzenia objawia si¢
deficytem widzenia (niepelnosprawnoscia wzrokowa), z ktorym zwiazane jest
niekorzystne potozenie spoteczne i trudnosci w znalezieniu i utrzymaniu pra-
cy (niezdolno$¢ do pracy).

Zgodnie z tym sposobem klasyfikowania mozna rowniez stwierdzi¢, ktore
uszkodzenia nie prowadza do niepetnosprawnosci oraz jakie niepetnospraw-
nos$ci nie wyrazaja si¢ w otoczeniu spotecznym (czyli nie prowadza do upo-
$§ledzenia)!?. Problematyczne w tym podejsciu jest ujmowanie chordb po-
stepujacych (np. stwardnienie rozsiane) i majacych zréznicowany przebieg
(np. AIDS). Ponadto tego typu wnioskowanie zachowuje swoj redukcjoni-
styczny charakter, jedynie wydluzajac tancuch przyczynowo-skutkowy pro-
wadzacy do niepetnosprawnosci (adekwatna do niego jest krytyka przedsta-
wiona w tab. 7).

2. posredni: warunkiem koniecznym i nie zawsze wystarczajacym do wystgpienia niepetno-
sprawnosci sg ograniczenia funkcjonalne, kiére moga, ale nie muszg by¢ wynikiem uszko-
dzenia na poziomie biologicznym (pierwotny model Nagiego — por. tab. 8).

Zgodnie z powyzszym warunkiem pojawienie si¢ procesu patologicznego
nie zawsze musi prowadzi¢ do uszkodzenia, a owo uszkodzenie nie zawsze bg-

12 Jako przyklad takiego uszkodzenia poda¢ mozna utrate matego palca u reki.
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dzie prowadzito do ograniczen funkcjonalnych, ktore ostatecznie przetoza sig
albo nie na niepelnosprawnos¢. W zwiazku z tym — wykorzystujac obserwacje
Nagiego (za: Masala, Petretto, 2008) — stwierdzamy, ze podobne wzory nie-
pelosprawno$ci moga by¢ wynikiem réznych typoéw uszkodzen i ograniczen
funkcjonalnych, ale rowniez identyczne uszkodzenia i ograniczenia funkcjo-
nalne moga dawac w rezultacie inne rodzaje niepetnosprawnosci.

3. posredni moderowany: warunkiem koniecznym i nie zawsze wystarczajagcym do wystapie-
nia niepetnosprawnosci sg ograniczenia funkcjonalne (warunkiem koniecznym i nie zawsze
wystarczajgcym do wystapienia ograniczen funkcjonalnych sg uszkodzenia itd.); ktérych prze-
fozenie sie na niepetnosprawnosc zalezy w petni, lub w istotnej czesci, od dziatania czynni-
kéw moderujacych réznego typu (np. czynniki ochraniajace i czynniki ryzyka w rewizji modelu
Nagiego z 1992 roku) i rodzaju (np. czynniki Srodowiskowe, organiczne i psychospoteczne
w modelu NCMRR — por. tab. 8).

Modele tego typu réznia si¢ od modeli linearnych posrednich tym, ze poja-
wienie si¢ niepetnosprawnosci i jej ksztalt sa wyjasniane tutaj za pomoca do-
datkowych czynnikow, ktore wptywaja zar6wno na przebieg procesu patolo-
gicznego, jak i na pojawienie si¢ w jego wyniku uszkodzenia biologicznego,
oraz zakresem wplywu tego uszkodzenia na ograniczenia funkcjonalne jed-
nostki i ich skutki na poziomie spotecznym (niepetnosprawnos¢). Ksztatt tej
niepelnosprawnosci jest wigc w pewnym stopniu zalezny od przebiegu proce-
su utraty sprawnosci, a w pewnym za$ — od rownowagi czynnikow ochrania-
jacych i czynnikow ryzyka.

W rewizji modelu Nagiego, dokonanej przez Verbrugge’ego i Jette (1994;
por. tab. 8), obecnos$¢ uszkodzenia (np. przewleklej niewydolnosci migsnia
serca) moze przetozy¢ sig na niepetnosprawnos$¢ w zaleznosci od rownowagi
takich przyktadowych czynnikow, jak: styl zycia jednostki, zdolnos¢ adapta-
cji do sytuacji spowodowanej konieczno$cia ograniczenia wysitku fizycznego
i psychicznego, wsparcie spoleczne, jako$¢ srodowiska fizycznego i spotecz-
nego oraz wymagan z nich ptynacych. Rozwazmy przypadek, w ktérym osoba
z takim schorzeniem bedzie prowadzita stresujacy styl zycia, a jednoczesnie
nie otrzyma pomocy spotecznej ze strony innych — do§wiadczy ona pogorsze-
nia swojego stanu (uszkodzenie), co w konsekwencji zwigkszy jej ogranicze-
nia funkcjonalne (jeszcze mniejsza tolerancja na wysitek i stres) i ze wzgledu
na niesprzyjajace warunki w miejscu zamieszkania zmusi ja do zawieszenia
zycia zawodowego (niepelnosprawnosc).
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Przedstawione w tabeli 8 modele mozna podzieli¢, oprocz kryterium cha-
rakteru zwiazku linearnego migdzy etapami procesu utraty sprawnosci, we-
dhug stopnia, w jakim sa one interakcyjne, to znaczy czy zaktadaja wspotdzia-
fanie czynnikow réznego typu i rodzaju w powstawaniu niepelnosprawnosci
oraz czy zaktadaja odwracalno$¢ procesu utraty sprawnosci. Zgodnie z tym to-
kiem mys$lenia mozna wyroznic:

a) modele $cisle jednokierunkowe: wyrdznia si¢ proces utraty sprawnosci
i czynniki, ktore maja na niego wptyw (pierwotny model Nagiego, ICIDH,
rewizja modelu Nagiego z 1992 roku),

b) modele $cisle dwukierunkowe: wyrdznia sig proces utraty sprawnosci oraz
odzyskania sprawno$ci. Miedzy samymi czynnikami i1 przebiegiem proce-
sOw utraty i odzyskania sprawnos$ci istnieje sie¢ sprzezen zwrotnych (rewi-
zja modelu Nagiego z 1997; ICF),

¢) modele posrednie: niektdre fazy procesu utraty sprawnosci mozna odwro-
ci¢; to znaczy istnieje pewien mechanizm odzyskania sprawnosci; nie jest
on jednak pelny: nie jest mozliwe odwrocenie przebiegu etapow: patofizjo-
logia — uszkodzenia — ograniczenia funkcjonalne (model NCMRR).
Wyrozni¢ tez mozna nielinearne teorie interakcyjne, w ktorych zjawisko

niepelnosprawnosci nie istnieje ,,w ciele” osoby nig dotknigtej ani nie jest

umiejscowione ,,w srodowisku”, lecz jest pojete jako ,,ucielesnione doswiad-
czanie srodowiska” (Marks, 1999 za: Naidoo, 2006) lub ciagly proces ,,nego-

cjacji” poziomu doswiadczanych ograniczen (O’Brien i in., 2008).

Teorie powyzsze powstajg dla zoobrazowania i wyjasnienia tych stanéw zdrowia, ktére majag
charakter zmieniajacy sie w czasie: postepujacy lub fluktuacyjny (np. stwardnienie rozsiane,
HIV/AIDS). Zwigzek migdzy takimi stanami zdrowia a niepetnosprawnoscia jest bardzo trudny
do ocenienia i wymaga przyjecia dodatkowo perspektywy mijajgcego czasu oraz wskazania
charakteru procesu ,negocjacji’ na poszczegolnych etapach zmian stanu zdrowia.

Olbrzymia zaleta modeli funkcjonalnych jest, przy zachowaniu zalet mode-
lu medycznego, przetamanie wigkszosci jego wad (tab. 7). W szczegdlnosci —
dzieki uwzglednianiu w nich wielu zmiennych kontekstualnych — mozliwe jest
przetamanie tendencji modelu medycznego do oddziatywania ,,kierowanego
diagnoza” (medyczna) na jednostki z niepetnosprawnos$cia. Umozliwia to po-
strzeganie jednostki z niepetnosprawnoscia nie przez pryzmat jej deficytow,
choroby czy ograniczen, ale w sposob catosciowy — z wszystkimi jej umie-
jetnosciami, uzdolnieniami i pragnieniami (Smart, 2009, s. 8). Konsekwencja
upowszechniania modeli funkcjonalnych w opinii publicznej bedzie przeta-
manie wizerunku osob niepetnosprawnych jako dotknigtych tragedia osobi-
sta oraz pozbawienie etykiety niepelnosprawnosci, ktéra nie bedzie miata juz
tak silnych negatywnych i wszechogarniajacych konotacji, a tym samym osta-
bi si¢ jej wptyw na proces autoidentyfikacji jednostki i identyfikacji spotecz-
nej (ibidem).
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Niestety, nawet z upowszechnieniem modeli funkcjonalnych ten problem nie zniknie catko-
wicie. Relacja normatywna utraty sprawnosci w modelach niepetnosprawnosci odwotuje sie
do normy funkcjonalnej. Przekroczenie tej normy — na przyktad poprzez niepodejmowanie
w ogodle pracy lub catkowitej niemoznosci uczestniczenia czy podejmowania aktywnosci w in-
nych zyciowo waznych obszarach, co jest istotg niepetnosprawnosci w tych modelach — wcigz
bedzie niosto ze sobg mniej lub bardziej negatywne konotacje. Zjawisko to nie bedzie doty-
czy¢ wszystkich 0séb z niepetnosprawnoscia, ale gtdwnie tych, ktérych ograniczenia sg duze
i do tego przejawiajgce sie w kluczowych obszarach ludzkiej aktywnosci (np. podejmowania
jakiejkolwiek pracy).

Stan(y)
Np.lekarz ~ =====--=-""""" ¥ zdrowia Np. asystent pracy osoby
' 7'y niepetnosprawnej
Il “
! \
) \
1 \
1 \
| 2R v y «
Funkcje ciata i jego Aktywnos¢ Partycypacja
struktury ”|  (Np. rehabilitant)  [€ >
A A A
Czynniki Czynniki
$rodowiskowe < osobowe
Np. osoby bliskie Np. psycholog

Rycina 5. Miedzynarodowa klasyfikacja zdrowia, funkcjonowania
i niepetnosprawnosci oraz zadania dla przedstawicieli roznych zawodow
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Chen, 2007.

Podstawowa wada modeli funkcjonalnych jest to, Zze sa one trudne do zro-
zumienia, przyswojenia i zaakceptowania przez opini¢ publiczna (perspekty-
wa osobista niezaangazowanych i niedotknigtych — por. tab. 2) (Smart, 2009),
w tym szczegdlnie przez osoby o niskim poziomie wyksztatcenia. Ponadto
poziom ztozonoS$ci tych modeli, a najbardziej jego ostatniej wersji, stworzo-
nej na potrzeby Miedzynarodowej Klasyfikacji Zdrowia, Funkcjonowania
i Niepelnosprawnosci (ICF), sprawia, ze pojawiaja si¢ trudnosci w ich apliko-
waniu jako ogolnej praktyki medycznej (por. Chen, 2007; Maini i in., 2008;
Allet, Burge, Monnin, 2008). Model ten zyskat jednak akceptacje srodowi-
ska medycznego i zostat uznany za obiecujacy (Bruyere, Van Looy, Peterson,
2005).

Najbardziej entuzjastycznie, sposrod wszystkich reprezentantow zawodow
medycznych, model ten zostat odebrany przez rehabilitantow (ibidem), co nie
dziwi ze wzgledu na fakt, ze pierwotne sformulowanie modelu funkcjonal-
nego (autorstwa S. Nagiego) powstalo wlasnie w obrgbie i na potrzeby tego
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dziatu medycyny. Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnosciami réwniez wyrazi-
1o aprobatg dla tego modelu (Hurst, 2003; Threats, Worrall, 2004 za: Bruyere,
Van Looy, Peterson, 2005), prawdopodobnie z powodu uwzglgdnienia w nim
wielu czynnikow $srodowiskowych wpltywajacych na proces utraty sprawno-
$ci. Daje to nadziej¢ osobom z niepetnosprawnosciami, ze dzigki ponadnaro-
dowemu 1 unifikacyjnemu charakterowi tego systemu klasyfikacyjnego trud-
nosci, jakich do§wiadczaja na co dzien, zostang lepiej zrozumiane.

Modele funkcjonalne wydaja si¢ najblizsze perspektywie osobistej ludzi
wspomagajacych osoby niepelnosprawne, czyli ich bliskich i przedstawicieli
zawodow zaangazowanych w poradnictwo (psychologéw, pedagogow, dorad-
coOw zawodowych, terapeutéw), oraz dziatanie na rzecz 0sob z nepelnospraw-
noscia w sektorze spotecznym (asystentéw pracy, pracownikow socjalnych)
1 pozarzadowym. Przedstawiciele wymienianych tu zawodow sa profesjonal-
nie przygotowani do wielowymiarowego rozumienia sytuacji os6b niepel-
nosprawnych 1 ujmowania jej w kategoriach srodowiskowych, osobowych
1 interakcji tychze (por. standardy ksztatcenia dla poszczegdlnych kierunkow
studiow 1 poziomow ksztatcenia'?).

7. Spoteczny model niepetnosprawnosci

Spoteczny model niepelmosprawnosci od momentu swojego powstania jest
nierozerwalnie zwigzany z ruchem emancypacyjnym osob z niepelnospraw-
noscig (Barnes, Mercer, 2004, s. 1), ktére rozwijaly si¢ niezaleznie od siebie
i niemal rownolegle, poczawszy od lat sze$¢dziesiatych XX wieku, w USA
i Wielkiej Brytanii. W Ameryce ruch ten zostat zainicjowany przez prote-
sty 0sob niepelnosprawnych, ktére przetoczyly si¢ w latach siedemdziesia-
tych XX wieku przez caty kraj. Spowodowane one byly powaznymi op6znie-
niami we wdrazaniu ustawy rehabilitacyjnej, ktora miata zabroni¢ publicznej
dyskryminacji (szczegolnie w miejscu pracy) osob z niepelnosprawnos$ciami
(Olkin, 1999, s. 27). Uchwalenie tego aktu zapoczatkowato nowa erg praw
obywatelskich 0sob z niepetnosprawnoscia i scementowato dotychczas to roz-
proszone srodowisko, a takze utworzyto fundament sformutowania amery-
kanskiej wersji spotecznego modelu niepetnosprawnosci: modelu mniejszo-
Sci (por. tab. 9) (za: ibidem).

Historia tego ruchu w Wielkiej Brytanii rozpoczeta si¢ od opublikowania
w popularnym czasopismie ,,Guardian” listu Paula Hunta. Zache¢cal on w nim
osoby, ktére podobnie jak on byly niepelnosprawne, do wspdlnego ,,zajecia
si¢” wazna kwestia niepetnosprawnosci (Greater Manchester Coalition of
Disabled People, bez daty), co miato oznacza¢ przejecie kontroli nad wlasnym

13 Standardy te dla wymienionych w tekscie zawodow sa dostepne na stronie: http://www.
bip.nauka.gov.pl/bipmein/index.jsp?place=Lead07&news_cat_id=117&news_id=982&lay-
out=1&page=text.
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zyciem (odebranie tej kontroli z rak wtadz — ibidem). Czytelnicy odpowiedzie-
li na apel Paula Hunta i wraz z nim i kilkorgiem pensjonariuszy domu opieki,
w ktorym przebywat, utworzyli w 1975 r. organizacj¢ Union of the Physically
Impaired Against Segregation (UPIAS) (Hunt, 2001).

Tabela 9. Spoteczny model niepetnosprawnosci

Rozréznienie uszkodzenia od niepetnosprawosci (UPIAS i DA, 1975)

Uszkodzenie (impairment) Niepetnosprawnos¢ (disability)

Uszkodzenie powstajgce na podstawie stanu  Izolacja i wykluczenie z petnej partycypacji

fizycznego lub psychicznego, z ktérym [moze] [aktywnosci] spotecznej powstate w wyniku

wigzac sie ograniczenie sprawnosci o charak- opresji 0séb z ograniczeniami sprawnosci ze

terze funkcjonalnym. strony spofeczenstwa [struktury wspotczesne-
go spoteczenstwal.

Najwazniejsze warianty

1. Model mniejszosci spotecznej, wersja amerykanska
— akty dyskryminacyjne wobec 0s6b z niepetnosprawnoscig ustawowo zabronione:
Rehabilitation Act, 1973; Americans with disabilties ACT, 1990

2. Model spotecznej konstrukcji niepetnosprawnosci
wersja brytyjska — UPIAS i DA, 1975

3. Afirmacyjny model niepetnosprawnosci, 2000

Zrodto: opracowanie witasne na podstawie: UPIAS, DA, 1975; Olkin, 1999; Swain, French 2000.

W wyniku prac podjetych przez cztonkéw UPIAS sformutowano podsta-
wowe zalozenia spotecznego modelu niepetnosprawnosci (tab. 10), rozréz-
niono uszkodzenia i niepelnosprawnosci oraz stworzono model spotecznej
konstrukcji niepetnosprawnosci (Shakespeare, Watson, 2002, s. 2). W p6zniej-
szym okresie kilku naukowcoéw podjeto si¢ uwiarygodnienia tych twierdzen
na polu akademickim (Finkelstein, 1980, 1981; Barnes, 1991; Oliver, 1990,
1996; za: Shakespeare, Watson, 2002). Szczegdlna rolg w wykonaniu tego za-
dania odegrat Mike Oliver, ktory w 1983 roku zrownat ze soba model osobi-
stej tragedii oraz model medyczny, nazywajac je komponentami modelu in-
dywidualnego, a nastepnie przeciwstawil im model spoleczny (Oliver, 1990).
W ten sposéb Oliver, sam niepetnosprawny, nakreslit lini¢ sporu naukowego
miedzy modelem spotecznym a innymi koncepcjami o rodowodzie potocznym
i medycznym, ktory trwa do dzis.

Wraz z postepujacym rozwojem modelu spotecznego nastapit wzrost zain-
teresowania ta koncepcja w srodowisku naukowym, co przetozyto si¢ na wy-
onienie si¢ nowej multi- i interdyscyplinarnej dziedziny badan nad niepetno-
sprawnos$cig. L. Albrecht, K. Seelman i M. Bury (2001, s. 2) umiejscawiaja
,korzenie intelektualne tej dyscypliny w naukach spotecznych, humanistycz-
nych oraz wiedzy o rehabilitacji”. Stawiaja rowniez istotne pytanie, na ktore
szuka si¢ odpowiedzi w ramach studiéw nad niepetnosprawnoscia: kim sa lu-
dzie z niepelnosprawnoscia i kto powinien moéwic¢ w ich imieniu?
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Odpowiedzi w ramach modelu spotecznego na oba cztony pytania sg roz-
ne. W USA postrzega si¢ osoby dotknigte niepetnosprawnoscia jako dyskry-
minowang mniejszo$¢ (por. tab. 10), ktora przedstawia swoje problemy we
wlasnym imieniu, nie rezygnujac przy tym z pomocy osob sprawnych i spe-
cjalistow. Odmiennie na te pytania odpowiadaja przedstawiciele nurtu angiel-
skiego, w ktoérym niepelnosprawnych widzi sig jako ,,ofiary” opresji ze strony
otoczenia, zarébwno fizycznego, jak i spotecznego. W zwiazku z tym postuluje
si¢ tam silny nacisk na samorzecznictwo, emancypacj¢ 1 wzmacnianie (empo-
werment) 0sOb z roznymi ograniczeniami sprawnosci. Efektem tych skrajnych
stanowisk sa takie idee, jak na przyktad ,,emancypacyjne programy badawcze”
(Stone, Priestley, 1996), w swojej istocie subiektywistyczne, skoncentrowa-
ne na unikatowych do$wiadczeniach jednostek niepelnosprawnych i stosujace
prawie wytacznie metody jakosciowe (ibidem, s. 706; Wozniak, 2008, s. 46).
Przyktad takiego programu przedstawiono w tabeli 11.

Tabela 11. Wytyczne dla programéw badawczych z zakresu studiéw nad
niepelnosprawnoscia

e Powinny mie¢ charakter multi- lub interdyscyplinarny, poniewaz niepetnosprawnos¢
jest przedmiotem z pogranicza wielu dziedzin nauk humanistycznych, spotecznych
oraz innych.

e Powinny angazowa¢ studentow, aktywistéw, nauczycieli, artystéw, praktykéw oraz
badaczy do analizy niepetnosprawnosci z réznych perspektyw.

e Powinny rzuca¢ wyzwanie pogladowi, zgodnie z ktérym postrzega sie niepetno-
sprawnosc¢ jako osobisty deficyt lub wade, na ktére jedynym lekiem jest medyczna
interwencja lub rehabilitacja prowadzona przez ,,ekspertow” lub inne stuzby.

Powinny eksplorowa¢ modele oraz teorie, ktére pokazuja wptyw czynnikéw spotecz-
nych, politycznych, kulturowych i ekonomicznych na definiowanie niepetnosprawno-
$ci, oraz ujawnia¢ osoby i grupy odpowiedzialne za zréznicowanie tych definicji.

Powinny dziata¢ na rzecz destygmatyzowania choréb oraz uszkodzen ciata, wiacza-
jac takie, ktére nie moga by¢ mierzone i wyjasnione przez nauki biologiczne.

¢ Powinny, uznajac naukowe badania medyczne i interwencje za uzyteczne, odkrywac
zwiazki miedzy praktyka medyczng i stygmatyzowaniem niepetnosprawnosci.

e Powinny w swoich analizach uwzglednia¢ krajowe i miedzynarodowe perspekty-
wy, teksty, kulture, historie oraz sytuacje polityczne, majac na celu stawianie tez
uwzgledniajacych mozliwie najszerszy kontekst. Poniewaz [ujawniane] postawy
wobec niepetnosprawnosci sg rézne w réznych miejscach i na przestrzeni czasu,
mozna wiele uzyska¢ poprzez studiowanie tak réznorodnych perspektyw.

Powinny aktywnie wigczaé w przewidziane dziatania studentéw i wyktadowcow
z niepelnosprawnosciami oraz zapewnia¢ im mozliwosci fizycznego i intelektualnego
dostepu.

Ich liderami powinny by¢ osoby z niepetnosprawnosciami, ktére jednoczesnie stwa-
rzalyby przyjazne warunki udzialu wszystkim zgadzajacym sie z powyzszymi celami.

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Society for Disability Studies (data pobrania 24.05.10).
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Analizujac wytyczne dla programow badawczych z dziedziny studiéw nad
niepelosprawnoscia, przedstawione przez organizacj¢ Society for Disability
Studies (data pobrania 24.05.10), mozna wyliczy¢ ich nastepujace zalety:

a) szeroki zakres obecnosci zroznicowanych pogladow zarowno w wymiarze
obejmowanych dziedzin, jak i perspektyw oso6b zaangazowanych,

b) wlaczajacy charakter tych programow — obecno$¢ osob niepelnospraw-
nych, w tym na kierowniczych stanowiskach, i rowne mozliwo$ci udziatu
dla wszystkich,

¢) zaangazowanie spoteczne w sprawe destygmatyzowania niepelnosprawno-
$ci 1 przetamywania jednostronnie medycznego wizerunku niepetnospraw-
nosci.

Niestety, cze$¢ z tych zalet konstytuuje rowniez podstawowa wade tak posta-
wionych wymogdw, polegajaca na nazbyt ideologicznym:

a) przyjmowaniu wyraznych zatozen co do natury badanego zjawiska, na przy-
ktad: ,,istnieja nieznane zwiazki miedzy stygma a medycyna, nalezy je tyl-
ko odkry¢”; ,,istnieje poglad, zgodnie z ktérym spostrzega si¢ niepetno-
sprawnos$¢ jako osobisty deficyt lub wade, nalezy rzuci¢ mu wyzwanie”,

b) nobilitowaniu jednostek do stanowiska kierowniczego ze wzgledu na po-
zamerytoryczng cechg ,,bycia dotknigtym niepetnosprawnoscia”,

¢) opowiadanie si¢ za traktowaniem badania naukowego jako $rodka majace-
go stuzy¢ interesom okreslonej grupy spotecznej, tu: mniejszosci osob nie-
petnosprawnych.

Wymogi ustawione w taki ideologiczny sposob moga prowadzi¢ do silnej
tendencji potwierdzania hipotez, co moze dodatkowo znacznie utrudnia¢ prze-
prowadzanie badan o charakterze eksploracyjnym oraz wnioskowanie na pod-
stawie danych plynacych z badan realizowanych na bazie teorii formutowa-
nych w korespondencji do innych modeli niepelnosprawnosci.

W spotecznym modelu niepetnosprawnosci ,,znieksztatcenie” zjawiska nie-
petnosprawno$ci ma charakter fikcjonalizacji'®. Z jednej strony polega ona
na przypisywaniu z gory spoleczenstwu (strukturze spotecznej), a w szcze-
gblnosci jednostkom majacym perspektywe osobista, niedotknigtych niepet-
nosprawnoscia i niezaangazowanych w rozwiazanie tego problemu, postawy
dyskryminacyjnej wobec 0sob niepetnosprawnych. Z drugiej strony wyraza
si¢ pelna redukcja cielesnego wymiaru zjawiska niepetnosprawnosci (,,znika-
jace ciato” — por. Hughes, Paterson, 1997). Taki zabieg, majacy na celu prze-
rwanie zwiazku przyczynowego migdzy uszkodzeniem a niepetnosprawnoscia
(Terzi, 2004) 1 doprowadzenie do zwiazku miedzy jednostka a jej otoczeniem

4 L. Nowak (bez daty) definiuje ja jako potaczenie redukcji z potencjalizacja dodatnia.
Wskazuje, ze jest ona domeng sztuki, a jako jej przyktad podaje postac literacka, ktora z jednej
strony jest pozbawiona jakich$ ludzkich przymiotéw, a z drugiej pewne przymioty sa w nigj
przejaskrawione lub uwypuklone. Fikcjonalizacja, podobnie jak sama procedura redukcji, jest
procedura przeciwempiryczna.
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fizycznym i spolecznym, oznacza zmiang atrybucji przyczynowej z wewngtrz-
nej na zewngtrzna.

Relacja normatywna utraty sprawno$ci w tym kontek$cie odwotuje si¢ wige
nie do normy dotyczacej jednostki, ale do teoretycznie skonstruowanej normy
spotecznej, zgodnie z ktora to spoteczenstwo musi si¢ zmienic¢ i dostosowac
do potrzeb 0s6b z niepetnosprawnoscia (np. usunac bariery, zmodyfikowac ne-
gatywne postawy wobec nich). Same jednostki sa wigc pozycjonowane w roli
ofiar struktury spotecznej — nie ponoszac przy tym winy — a wigc ofiar ,,dum-
nych, zeztoszczonych i silnych” (Swain, French, 2000, s. 569).

Mozna w tym miejscu postawi¢ hipotezg, ze powyzsze zatozenia, jak 1 wy-
lonienie modelu spolecznego wynikaja bezposrednio z doswiadczen (szcze-
goblnie tych trudnych) dostepnych z perspektywy o0sob dotknigtych niepetno-
sprawnoscia. W zwiazku z tym mozna tez zatozy¢, ze wigkszos¢ takich oséb
przyjmuje lub moze przyjaé z tatwoscia ten sposéb — wedtug modelu spotecz-
nego — myslenia o niepelnosprawnosci.

Dystans

Osoba
niezaangazowana
i niedotknieta

Osoba korygujaca
niepetnosprawnos$¢

Dystans

Osoba
wspierajaca Dystans
(profesjonalista)

Osoba
z niepetnosprawnoscia

Osoba bliska

Rycina 6. Dystans psychologiczny miedzy osobami o réznych perspektywach
osobistych
Zrédto: opracowanie wiasne.

Stanowisko artykutowane w modelu spotecznym jest z kolei trudne do przy-
jecia przez osoby niedotknigte niepetnosprawnoscia. Przeczy ono naocznemu
doswiadczeniu, zgodnie z ktérym jednostka z niepetnosprawnoscia (szczegol-
nie jesli jest ona widoczna) ma obraz ciata, ktory nie zgadza si¢ z wlasnym
schematem ciata 0osob o innych perspektywach osobistych. W zwiazku z tym
osoby te moga miec¢ problem z przyjeciem stanowiska, ze uszkodzenie ciata
jest tylko nic nieznaczaca roznicq indywidualng. Poglady dotyczace opresyj-



Modele niepetnosprawnosci: indywidualny — funkcjonalny — spoteczny 55

nosci struktury spotecznej oraz dazenia ogotu spoteczenstwa do zmiany tego
stanu moga by¢ tym latwiej przyjete, im blizej jest — w sensie psychologicz-
nym — perspektywie ujmowania problemu niepelnosprawnosci przez osoby
nig niedotknigte do perspektywy osob doswiadczajacych ograniczen spraw-
nosci (ryc. 6).

8. Podsumowanie

Zjawisko niepetnosprawnosci, ztozone i wielowymiarowe w swojej cha-
rakterystyce, wymyka si¢ prostym interpretacjom. Zardéwno model medyczny,
ktory sprowadza je do wlasciwosci ciata ludzkiego (tj. posiada metafizyczne
zalozenia o wewngtrznym charakterze niepelnosprawnosci i jego obiektywnej
naturze, a za adekwatne do jego badania uznaje metody ilosciowe), jak i mo-
del spoteczny, ktory sprowadza je do istniejacych barier i uprzedzen spolecz-
nych (tj. posiada metafizyczne zatozenia o zewnetrznym charakterze niepel-
nosprawnosci 1 jego subiektywnej naturze, a za adekwatne do jego badania
uznaje metody jakosciowe), wskazuja na to, ze przyczyny niepelnospraw-
nos$ci daja sig¢ zredukowa¢ do grupy czynnikow o jednorodnym charakterze.
Redukcja ta wydaje si¢ jednak wytacznie zabiegiem umystu, charakterystycz-
nym dla uprawiania wszelkiej nauki (por. Nowak, bez daty, s. 23). W przypad-
ku tych dwoch modeli powyzszy zabieg ma jednak dalej idacy charakter i pro-
wadzi do ignorowania pewnych aspektow zjawiska niepetosprawnosci, ktore
sa kluczowe zaro6wno dla zrozumienia, czym jest niepetnosprawno$¢, jak i dla
wyjasnienia, jakie sa jej przyczyny i konsekwencje.

Ignorancja zwigzana z pomijaniem faktow w rozwazaniach zwiazanych
z niepetnosprawnos$cia prowadzi do nieuchronnego sporu pomi¢dzy osobami
identyfikujacymi swoje poglady z twierdzeniami modelu spotecznego lub me-
dycznego. Spor ten, ze swojej natury konieczny, daje silny impuls do rozwa-
zan naukowych i komplikuje ludzkie reprezentacje zjawiska niepetnospraw-
nosci, zblizajac je do sytuacji, w ktorej nastapi faktyczny przetom — zblizenie
stanu wiedzy o niepetnosprawnosci do tego, co mozna by nazwac jej ,,istota”
czy ,esencja”’. S. Kuhn nazywa ten okres w rozwoju nauki przedparadygma-
tycznym 1 opisuje go jako:

[okres] braku konsensusu, w ktorym szkoty myslenia rywalizuja ze soba, odwo-
hujac sig¢ do innych procedur, teorii czy nawet metafizycznych zatozen, co unie-
mozliwia dokonanie wspdlnego i faktycznego przetomu. Nawet lokalny [dokona-
ny w ramach jednej z rywalizujacych frakcji — przyp. M.W.] przetom jest w takiej
sytuacji trudny, poniewaz duza czg¢s¢ intelektualnych zasoboéw jest pozytkowana
zamiast na rozwijanie wtasnej tradycji badawczej na spor majacy na celu podwa-
zenie fundamentalnych zatozen drugiej strony (za: Bird, 2009)".

15 Przektad wilasny.
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W rozwoju nauki po tym okresie przychodzi czas, w ktérym z owego ,,spe-
cyficznego chaosu pogladow” wytania si¢ paradygmat'® bedacy podstawa dla
szerokiego konsesusu wobec fundamentalnych kwestii dotyczacych danej
dziedziny. Konsensus za$ staje si¢ baza dla dalszego rozwoju nauki.

Takie wtasnie paradygmatyczne rozumienie niepetnosprawnosci wylania
si¢ w ostatnich latach, przyjmujac posta¢ modeli funkcjonalnych, a precy-
zyjniej — modelu niepelnosprawnosci lezacego u podtoza Migdzynarodowe;j
Klasyfikacji Zdrowia, Funkcjonowania i Niepelnosprawnosci (International
Classification of Functioning..., 2001). Do takiego wniosku sktania ttuma-
czenie zatozen ICF w coraz wigkszej liczbie krajow oraz implementacja tych
zatozen, zardbwno do praktyki, jak i do polityki zdrowotnej oraz spoteczne;.
Roéwnolegle dokonuje si¢ unifikacja duzej czgsci srodowiska naukowego wo-
kot prac skupionych na rozwijaniu i uprzystgpnianiu tego systemu.

Wydaje si¢ to spowodowane nadzieja szeroko rozumianego $srodowiska
spolecznego, zajmujacego si¢ lub dotknigtego zjawiskiem niepetnosprawno-
$ci, na wypracowanie jednego, uniwersalnego, spojnego i ponadnarodowego
sposobu myslenia, méwienia oraz oddzialywania na niepetnosprawnos$¢, kto-
ry bedzie odpowiadat kazdej perspektywie osobistej. ICF daje taka nadziejg,
poniewaz ujmuje niepelnosprawnos¢ jako zjawisko wynikajace z interakcji
czynnikow biologicznych oraz spotecznych, wlacznie z aspektem instytu-
cjonalnym (Imrie, 2004, s. 5), co pozwala przezwycigzy¢ skrajnie redukcjo-
nistyczne podejScie prezentowane przez pozostate dwa modele — spoleczny
i medyczny.
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MaTteusz WILINSKI

Modelowe strategie pomocy
osobom z ograniczeniami sprawnosci:
medykalizacja — usprawnianie — wtgczanie

1. Wprowadzenie

Modelowe strategie! pomocy osobom z niepelnosprawnoscia, podobnie jak
modele niepetnosprawnosci — medyczny, spoteczny i funkcjonalne? — ktérym
odpowiadaja, sa reprezentacjami umystowymi (zob. Wilinski, 2010). Daja one
specjalistom podstawe, jako uktady odniesienia, do podejmowania dziatan po-
mocowych na rzecz $cisle okreslonej grupy. Nalezy je jednak wyraznie odroz-
ni¢ od teorii pomagania i rzeczywistych dziatan pomocowych. Z tych pierw-
szych, czyli teorii pomagania, wyprowadza si¢ okreslone procedury diagnozy
i przeciwdziatania danemu problemowi, a te drugie, czyli realne dziatania po-
mocowe, sa wprowadzeniem postulowanych procedur w zycie. Z kolei mode-
le strategii pomocy — tj. medykalizacja, wzmacnianie i usprawnianie — stano-
wia wyobrazenie i uzasadnienie dotyczace tego:

e komu udziela¢ pomocy;

e dlaczego wlasnie tym osobom;

e jak to robi¢;

e do jakiego celu pomoc ma prowadzic.

Sa one wigc zroznicowanymi sposobami umystowego reprezentowania,
»~famami” ograniczajacymi ludzkie postrzeganie problemu i sposobow, dzigki
ktérym mozna im przeciwdziata¢ lub je rozwiazywac. W obrebie tych ram in-
terpretuje si¢ istniejace i przyjmowane teorie niesienia pomocy oraz analizuje
si¢ skutecznos¢ podejmowanych dziatan pomocowych.

' Niniejsze opracowanie skupia si¢ na wybranych przez autora modelowych strategiach po-
mocy osobom z niepetnosprawnoscia i z tego wzgledu nie moze zosta¢ uznane za wyczerpuja-
ce przedstawienie tak szerokiego tematu. Wybrane strategie mozna uzna¢ za reprezentatywne,
poniewaz pokrywaja si¢ one z podstawowymi stanowiskami konceptualizowania zjawiska nie-
pelnosprawnosci — najwazniejszymi jej modelami.

2 Okres$lenie ,,model funkcjonalny” autor stosuje w catym tek$cie wobec dwoéch kon-
kretnych konceptualizacji niepelnosprawnosci sformutowanych w tym nurcie jej modelowa-
nia: modelu lezacego u podloza Migdzynarodowej Klasyfikacji Zdrowia, Funkcjonowania
i Niepetnosprawnosci (WHO, 2001) oraz rewizji modelu Nagiego (1965) sformutowanej przez
Brandta i Pope’a (1997). Réwnie trafnym okresleniem tych modeli bytoby wyrazenie: modele
interakcyjne.
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Refleksja nad modelowymi strategiami pomocy osobom niepetospraw-
nym nie dotyczy wigc samych teoretycznych podstaw strategii pomocowych
i ich wartos$ci dla praktyki. Skupia si¢ ona na ich charakterystycznych dla
poszczegblnych strategii modelowych, uznanych i niekwestionowanych we-
wngtrznych zalozeniach, tj. na wydzieleniu ich, nazwaniu i mozliwie precy-
zyjnym przedstawieniu w odwotaniu do biezacej literatury i badan. Dlatego
warto rozpoczac te rozwazania od opisu, co mozna rozumie¢ przez sformu-
lowanie ,,problem niepelnosprawnosci”, na ktory odpowiedzia sa modelowe
strategie pomocy osobom niepetnosprawnym.

2. Problem niepetnosprawnosci

Zjawisko niepetnosprawnosci we wspotczesnej literaturze naukowej jest
przedstawiane w odwotaniu do trzech modeli niepelnosprawnosci: medycz-
nego, spotecznego oraz funkcjonalnego. Autor twierdzi (Wilinski, 2010), ze
istotg tych konceptualizacji niepelnosprawnosci jest normatywna relacja utra-
ty sprawnosci (tab. 1), ktéra odwotujac si¢ do okreslonych norm, porzadkuje
system obiektow, tj. uwarunkowania niepelnosprawnosci, jej przejawy i kon-
sekwencje.

Dla przyktadu, w rozumowaniu zgodnym z modelem medycznym, w przypadku hemofilii typu
A'i B przyporzadkowuje sie dziataniu zmutowanych genéw objawy braku krzepliwosci krwi.
Przyporzadkowanie to ma miejsce w odniesieniu do teoretycznej normy biologicznej, zgodnie
z ktorg cztowiek jest wyposazony w naturalny, fizjologiczny mechanizm zapobiegajacy utracie
krwi przez jej krzepnigcie w sytuacji uszkodzen naczyn krwionosnych (uproszczona wersja
mechanizmu chorobowego lezacego u podtoza hemofilii typu A i B — zob. Szczeklik, 2005,
s. 1571-1575). Brak tego mechanizmu prowadzi do okreslonych konsekwencji zdrowotnych
oraz istotnych ograniczen doswiadczanych w trakcie codziennego funkcjonowania przez oso-
by chorujgce na hemofilie.

2.1. OkreS$lanie zjawiska niepetnosprawnosci jako problemu

Zgodnie z powyzszym rozumieniem normatywnych relacji utraty sprawno-
$ci mozna stwierdzi¢, ze niepetnosprawno$¢ jako zjawisko jest problemem sa-
mym w sobie, jesli uznamy za negatywne to, ze:

e jej obecno$¢ stanowi naruszenie jakiej$ teoretycznie konstruowanej normy
idealne;j,

e naruszenie to rozpoznawane jest jako wigksze, im bardziej odbiega ono od
normy statystycznej, to znaczy im wigksza nietypowos$¢ i nieprawidlowos¢
danej sytuacji si¢ stwierdza (tab. 1 — zob. kryterium niepelnosprawnosci).
Tak okres§lany problem niepetnosprawnos$ci pozwala sprowadzi¢ do wspol-

nego mianownika odmienne sytuacje zyciowe 0osoOb z ograniczeniami senso-

rycznymi, intelektualnymi, sprawnosci ruchowej i innych (tab. 1 — kryterium
niepelnosprawnosci; teoretyczna norma idealna) oraz stopniowaé problem nie-
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petosprawnosci, ktory dotyka jednostke (tab. 2 — kryterium niepetnospraw-
nos$ci; norma statystyczna).

Rozwazmy sytuacje dwoch rodzajow niepetnosprawnosci: a) bycia niewidomym i b) powaz-
nego (powyzej 5 cm) skrécenia nogi. Osoby nimi dotkniete sg rozpoznawane jako niepetno-
sprawne ze wzgledu na odstepstwo od teoretycznej normy funkcjonalnej (tab. 1), poniewaz
doswiadczaja: a) braku biologicznie konstytuowanej funkcji widzenia, z ktérg powigzane sg
inne ograniczenia funkcjonalne (zdolnos¢ do dziatania); b) ograniczen lokomocyjnych wyra-
zajacych sie trudnosciami w chodzeniu (zdolnos$¢ do dziatania). W tych dwéch przypadkach
ograniczenia funkcjonalne odbiegajg w réznym stopniu od statystycznej normy funkcjonalnej:
osoba niewidoma doswiadcza wiekszych ograniczen niz osoba ze skréceniem nogi, w zwigz-
ku z tym stopien jej niepetnosprawnosci jest wiekszy.

Ponadto w zalezno$ci od sposobu rozumienia i definiowania niepetno-
sprawnosci jej obecnos¢ w zyciu jednostki wiaze si¢ z okreslonymi negatyw-
nymi konotacjami. Sa one odbierane jako skutki niepelnosprawnosci i poja-
wiaja si¢ na trzech glownych poziomach: do§wiadczeniowym, behawioralnym
oraz spotecznym (tab. 1). Ich waloryzacja (jako negatywnych) jest konstru-
owana w odniesieniu do normy wzglednej — spoleczno-kulturowej i/lub przy-
stosowawczej — i odnosi si¢ do wymagan, ktore w danym krggu kulturowym
powinni wypetia¢ jego cztonkowie, oraz do tego, w jaki sposoéb powinni je
realizowac. Nalezy podkresli¢, ze konotacje niepelnosprawnosci same w so-
bie sa neutralne’. Przypisanie im negatywnej oceny odbywa sie w odniesieniu
do kontekstu kulturowego czy organizacji spotecznej oraz poprzez obecnosé¢
0sOb sprawnych, ktére stanowia grupe odniesienia podczas analizy skutkéw
niepetnosprawnosci. Ponadto konotacje te nie zawsze wystepuja w zyciu jed-
nostek niepelnosprawnych — wigkszos¢ to korelaty zjawiska niepetnospraw-
nos$ci, co oznacza, ze istotnie czgsto statystycznie wspotwystepuja one z nie-
petlnosprawnos$cia w danej populacji.

3 Podobnie jak sama niepetnosprawnos$¢ — zob. Kahane, Savulescu, 2009, s. 19.
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Z okresleniem sposobu rozumienia procesu utraty sprawnosci wiaze sig atry-
bucja problemu niepetnosprawnosci (tab. 1 — atrybucja problemu). Zgodnie
z nig okresla si¢ obszar i przedmiot oddziatywan zwiazanych z przeciwdziata-
niem niepetnosprawnosci (ryc. 1).

W zaleznosci od przyjetego modelu niepetnosprawnosci atrybucja ta polega na umiejscowie-

niu problemu niepetnosprawnosci:

— wewnatrz jednostki w modelu medycznym (Llewellyn, Hogan, 2000, s. 158; Smart, 2009,
s. 4): niepetnosprawnosc¢ dotyczy jednostki; nieprawidtowosci w obrebie jej organizmu sg
rozumiane w kategoriach choroby lub deficytu (funkcji biologicznej lub czesci ciata);

— w otoczeniu jednostki w modelu spotecznym (Llewellyn, Hogan, 2000, s. 159; Smart, 2009,
s. 7): niepetnosprawnos$¢ dotyczy organizacji spotecznej (lub szerzej: kultury); nieprawi-
diowosci w jej obrebie sa rozumiane w kategoriach barier oraz negatywnych postaw oséb
sprawnych wobec niepetnosprawnosci;

— w interakgji jednostki z otoczeniem w modelu funkcjonalnym (Smart, 2009, s. 6): niepetno-
sprawnos¢ dotyczy dopasowania miedzy jednostka a organizacjg spoteczng; nieprawidto-
wosci w obrebie tego dopasowania sg rozumiane w kategoriach ograniczenia funkcjonal-
nego, tj. ograniczenia mozliwosci podejmowania konkretnego dziatania celowego.

Z atrybucji tych wynika kierunek i cel modelowych strategii pomocy oso-
bom niepelnosprawnym. Dziatania podejmowane w modelu medycznym, me-
dykalizujace problem niepetnosprawnosci, nakierowane sa na przeciwdziata-
nie deficytom i chorobom dotykajacym jednostek i maja na celu przywrdcenie
ich (w petni zdrowia) spoteczenstwu. Z kolei podejmowane w modelu spo-
tecznym strategie wlaczania osob niepetnosprawnych w obregb organizacji
spotecznej (czy szerzej — kultury) nakierowane sa na spoleczenstwo i maja je
udostepni¢ w pelni jednostce.

W zwiazku z tym warto zauwazy¢, ze niezaleznie od tego, gdzie umiej-
scawiamy problem niepetnosprawnosci, ma on zawsze Swoj wymiar zarOw-
no indywidualny i spoteczny, jak i interaktywny. W przypadku gdy widzimy
problem w osobach niepelnosprawnych, diagnozujac w nich deficyt lub cho-
robe, jednoczesnie okreslamy ich pozycje w organizacji spotecznej (np. rola
chorego) oraz odnotowujemy obecnos¢ szeregu negatywnych konotacji, kto-
re mozemy rozumie¢ w kategoriach interakcji. Odwrotnie, jesli problem nie-
petnosprawnosci postrzegamy w kategoriach organizacji spoleczenstwa, to
stwierdzamy, ze dotyka on okreslonych jednostek ze wzgledu na ich charakte-
rystyke, oraz wyrdzniamy szereg negatywnych konotacji, ktore zachodza ,,na
styku” spoleczenstwa czy kultury materialnej z tymi jednostkami (np. dyskry-
minacja oséb niepetnosprawnych).

Przyczyna takiego stanu rzeczy jest fakt, ze jako jednostki gatunku ludz-
kiego funkcjonujemy w §rodowisku spotecznym i otoczeniu skonstruowanym
przez cztowieka. W zwiazku z tym arbitralne przypisywanie problemu nie-
petosprawnosci do jednego elementu z catosci, jaka tworzy jednostka wraz
ze swoim otoczeniem fizyczno-spotecznym, prowadzi do redukcji ztozono$ci
problemu niepetnosprawnosci. Jak twierdzi Z. Wozniak (2008, s. 65), odwo-
hujac sig autorow takich, jak Brandt, Jette, Nagi, Pope 1 Verbrugge:



66 Mateusz Wilinski

Niepetnosprawnosé nie jest spowodowana wytacznie jakims$ szczegdlnym uszko-
dzeniem — jest ona rezultatem luki mi¢dzy stanem biologicznym, zdolno$ciami
i mozliwosciami jednostki (zasoby) a barierami, oczekiwaniami oraz wymagania-
mi generowanymi przez srodowisko fizyczne i spoteczne.

2.2. Problem niepetnosprawnoS$ci jako luka ekologiczna

Luke te autor okresla mianem ekologicznej (ryc. 1), wskazujac tym samym
na zagniezdzenie (zob. Bronfenbrenner, 1979) kazdego czlowieka w $rodo-
wisku spolecznym i otoczeniu fizycznym. Luka ta oznacza w tym rozumie-
niu trudno$ci we wzajemnej akomodacji (dopasowaniu) pomigdzy aktywnym,
rozwijajacym sig¢ cztowiekiem a zmieniajacymi si¢ wlasciwosciami siedlisk,
w ktorych zyje (Brzezinska, 2000, s. 187). Takie rozumienie problemu niepet-
nosprawnosci, w swojej istocie bliskie przywolywanemu w tym tek$cie mode-
lowi funkcjonalnemu, pozwala uchwyci¢ i uporzadkowac istotg modelowych
strategii pomocy osobom niepetnosprawnym.

Strategia medykalizacji

Kompetencje Bariery

Jednostka

Kultura

ZASOBY

Luka
ekologiczna

ITOYLNOM
MOZLIWOSCI

Ograniczenia

Strategia emancypacji

Rycina 1. Problem niepetnosprawnosci jako luka ekologiczna miedzy
wymaganiami i zakresem kontroli jednostki — strategie rozwigzania

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie zmodyfikowanej wersiji koncepcji luki pomiedzy wymogami
a mozliwosciami — Verbrugge, Jette, 1994.
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Luka funkcjonalna, a wigc trudnosci we wzajemnej akomodacji migdzy
jednostka a otoczeniem, dotyczy zaburzenia rownowagi migdzy zasobami tej
pierwszej oraz mozliwo$ciami generowanymi przez to drugie. Zaburzenie to
moze mie¢ postac:

e niedostatecznych kompetencji (czy zdolnosci) jednostki w zestawieniu
z ofertami ptynacymi ze srodowiska, np. trudnosci z samodzielnym odna-
lezieniem si¢ 0s6b niepetnosprawnych intelektualnie na otwartym rynku
pracy;

e ograniczen jednostki uwypuklonych przez bariery istniejace w srodowisku,
np. nieprzystosowanie budynkow uzytecznosci publicznej do potrzeb osob
poruszajacych si¢ na wozku.

W obu tych przypadkach mozna jednak stwierdzi¢ brak rownowagi miedzy
wymaganiami stawianymi przez organizacj¢ spoteczna (czy szerzej — kultu-
re pracy i materialna) a zakresem kontroli jednostki, ktory jest niewystarcza-
jacy, by pokona¢ bariery i wtasne ograniczenia w zetknigciu z nimi. W przy-
padku os6b sprawnych (niezaleznie od tego, jak rozumiemy opozycyjny stan
niepetlnosprawnosci) tego braku rownowagi nie stwierdzamy (ryc. 2). Zakres
kontroli jednostki jest tu wystarczajacy, by sprosta¢ stawianym przed nia wy-
mogom, a niedostateczne kompetencje czy osobiste ograniczenia osoby nie sa
barierami i nie utrudniaja jej wybrania i skorzystania z ofert ptynacych z oto-
czenia. Zakres akomodacji takiej jednostki nigdy nie jest peten, ale nie stano-
wi to problemu, poniewaz luka ekologiczna nie wystgpuje albo raczej — jest
wypelniona.

Wysokie kompetencje Mato/nieistotne
bariery

=]
& < - g
3 S Sprawnosé 8 =
@ Jednostka 2 prawne e =
N E (zdrowie) N
w S E [e]
Q =
.g x

w
=} N
=2
=}

Mate/nieistotne Bogata

ograniczenia oferta

Rycina 2. Pelnosprawnos¢ jako rownowaga kontroli jednostki i wymogow
kultury
Zrédto: opracowanie wiasne.
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3. Strategia pomocy osobom niepetnosprawnym — medykalizacja

P. Conrad (1992, s. 209; 2007, s. 4) definiuje medykalizacje* jako ,,proces
[spoteczny — M.W.], wraz z ktorym problemy niemedyczne zostaja okre§lone
w kategoriach choroby oraz zaburzen [lub deficytu — M.W.] 1 w zwiazku z tym
traktuje sig je jako problemy medyczne” i opisuje ja nastepujaco:

[na medykalizacje¢] sktada si¢ [ 1] definiowanie problemu w terminach medycznych,
[2] wykorzystywanie jezyka medycznego do opisywania problemu, [3] przyjmo-
wanie medycyny jako punktu odniesienia dla zrozumienia problemu i [4] korzy-
stanie z medycznej interwencji do ,,leczenia/usuwania problemu”. Jest to proces
spoteczno-kulturowy (...), ktory pojawia sig¢, kiedy medycyna staje si¢ punktem
odniesienia dla rozumienia lub definiowania problemu (Conrad, 1992, s. 211).

Wedhug Conrada (1992, s. 209; 2007, s. 4) medykalizacja jest procesem
spoteczno-kulturowym, ktéory moze by¢ obserwowany na trzech poziomach
(tab. 3). Taki, roztozony w czasie, proces medykalizacji zjawiska niepet-
nosprawnosci ma swoja historig. Jego zainicjowanie datuje si¢ na okres od
oswiecenia do konca XIX wieku (Wozniak, 2008, s. 40), kiedy to wraz z roz-
wojem metody naukowej zjawisko niepetnosprawnosci stato si¢ przedmio-
tem zainteresowania i oddziatywania medycyny. W p6zniejszym czasie, wraz
z wybuchem I 1 II wojny $wiatowej, proces ten nabrat wigkszego tempa (ibi-
dem, s. 41), kiedy organizacje wojskowe i rzady przyjety medyczna koncep-
cj¢ jako odpowiedz na problem utraconej sprawno$ci weterandw wojennych
(tab. 2 — poziom instytucyjonalny). Przetozyto si¢ to na upowszechnienie od-
dziatywan medycznych wobec problemu niepetnosprawnosci (tab. 2 — poziom
interakcyjny).

W czasach wspotczesnych proces ten postepuje wraz z okreslaniem nierozpoznawanych

wczesniej lub nieuznawanych za problemy medyczne zjawisk, ktére sa medykalizowane i wia-

zane z pojeciem niepetnosprawnosci. Dla przyktadu poda¢ mozna:

— Alkoholowy Zespét Ptodowy (FAS) (Conrad, 2007);

— trudnosci w uczeniu sie (learning difficulties), ktére okresla sie mianem niepetnosprawnosci
uczenia sie (learning disabilities®);

— ,epidemie otytosci” (ktéra staje sie coraz czestszag przyczyng niepetnosprawnosci w USA
i zachodnim kregu kulturowym — zob. Dawn, Chang, 2007; Sturm, Ringel, Andreyeva,
2004).

4 Utworzenie tego pojecia zostato zainspirowane pracami socjologdéw: T. Parsonsa (w szcze-
golnosci tych dotyczacych ,,roli [spotecznej] chorego™) oraz E. Goffmana (teoria labelingu);
za: Conrad, 1992; Fox, 1988, s. 425).

5 ,,Wedlug definicji obowiazujacej w USA (wprowadzonej w akcie legislacyjnym:
Individuals with Disabilities Education Act) termin ten odnosi si¢ do grupy neurologicznych
zaburzen, ktore wptywaja na jedna lub wigcej z podstawowych funkcji mozgu: rozumienia
i interpretowania jezyka [mowy], symboli i gestow (...) i objawiajacych si¢ trudnoSciami z czy-
taniem, pisaniem, stuchaniem, méwieniem, wykonywaniem zadan matematycznych, nieprawi-
dlowosciami w motoryce matlej, a nawet trudno$ciami w interpretowaniu spotecznych gestow
i sygnatow” (Albrecht i in., 2006, s. 1032). Do grupy tych zaburzen zalicza si¢: dysleksje, dys-
kalkulig, dysgrafig, dysnomig i dyspraksj¢ (a w ostatnich latach rowniez ADD i ADHD - ibi-
dem, s. 1033).
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Tabela 2. Trzy poziomy medykalizacji problemu

. Charakterystyka Medykalizacja
Poziom . o . -
poziomu medykalizacji niepetnosprawnosci
Poziom e Medyczne stow- o Kilkoro przedsta- e Powstanie medycz-
koncep- nictwo (lub model) wicieli zawoddéw nego modelu nie-
cyjny zostaje zastosowane medycznych doko- petnosprawnosci.
do zdefiniowania nuje opisu problemu
problemu (zjawiska). w kategoriach
medycznych.
Poziom Organizacje przyj- e Przedstawiciele za- e Upowszechnienie
instytucjo- mujg medyczng wodow medycznych i instytucjonalizacja
nalny koncepcje jako petnig funkcje de- medycznego mode-
podstawe oddziaty- cydentow (lub eks- lu niepetnosprawno-
wania na konkretny pertéw) kierujacych Sci.
problem, w ktérym (bezposrednio badz
sie specjalizuja. posrednio) zasoby
do organizacji przyj-
mujacych medyczny
model rozumienia
problemu.
Poziom Lekarze (przedstawi- e Lekarze (i inni ¢ Wprowadzenie do
interacyjny ciele zawodow me- przedstawiciele praktyki medycz-

dycznych) definiujg
problem okreslonej
jednostki jako me-
dyczny (diagnoza)
albo oddziatujg na
spoteczny problem
za pomocg metod
medycznych.

zawodow medycz-
nych) wprowa-
dzajq do praktyki
medyczne sposoby
definiowania zjawi-
ska i oddziatywania
na nie jako na zabu-
rzenie lub chorobe
(badz deficyt).

nych form oddziaty-
wania na niepet-
nosprawnoscé i jej
skutki.

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Conrad, 1992.

3.1. Gféwne zatozenia medycznego modelu niepetnosprawnosci

Omawiana tu modelowa strategia pomocy osobom niepelnosprawnym —
medykalizacji — odpowiada modelowi medycznemu niepetnosprawnosci.
Niepelosprawnos¢ jest w nim definiowana jako uszkodzenie/uposledzenie
(impairment), to znaczy ,.kazde obnizenie wydajnosci lub nieprawidtowos¢
w budowie czy funkcjonowaniu organizmu pod wzgledem psychologicznym,
fizycznym lub anatomicznym” (International Classification..., 1980; 1999;
2001). Co wiecej, samo uszkodzenie ciala jednostki stanowi wystarczajaca
przestanke, by uzna¢ ja za niepelnosprawna i w zwiazku z tym stwierdzic¢, ze
ma ona pewnego rodzaju ograniczenia (w poréwnaniu z idealnie ,,sprawna”
jednostka ludzka lub innymi jednostkami z grupy odniesienia oséb ,,spraw-
nych” — tab. 1) oraz ze do$wiadcza¢ bedzie negatywnych konotacji niepetno-
sprawnosci.
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Tabela 3. Wybrane stany i zaburzenia bedace przyczyna niepetnosprawnosci
w rozumieniu medycznym

Rodzaj
zaburzen

Definicja medyczna

Opis medyczny stanu

Powypadkowe
uszkodzenia
modzgu

Uszkodzenie Ilub zaktdcenie
dziatania danej struktury mozgu
w wyniku uderzenia w gtowe lub
penetracji czaszki przez obcy
obiekt

Patologiczne zmiany w cen-
tralnym systemie nerwowym
obejmujace zogniskowane lezje
(uszkodzenia) tkanki mézgowia
(substancji biatej i szarej)

Zaburzenia ukta-
du sercowo-
-naczyniowego

Choroby uktadu krazenia, doty-
czace serca i naczyn krwiono-
$nych (zyt i tetnic)

Patologiczne zmiany w obrebie
tetnic wiencowych, osierdzia,
wsierdzia, miesnia sercowego
oraz aorty, zyt, tetnic i naczyn
wiosowatych

Epilepsja

Chroniczne schorzenie neurolo-
giczne, charakteryzujace si¢ na-
padowymi zaktoceniami normal-
nej aktywnosci (bioelektrycznej)
mozgu, wynikajgcymi z niestabil-
nosci neuronalnej

Nieprawidtowa czynnos$é bio-
elektryczna mozgu polegaja-
ca na zbyt duzej czestotliwo-
Sci  wytadowan elektrycznych
w obrebie catego mézgu (napa-
dy uogolnione) lub jego czesci
(napady czesciowe)

Zaburzenia
styszenia

Uszkodzenia ucha zewnetrzne-
go, srodkowego, wewnetrznego
i nerwu slimakowego (oraz Scie-
zek stuchowych mozgu i kory
stuchowej)

Patologiczne zmiany w obrebie
ukfadu stuchowego, ktérego bio-
logiczna funkcjg sg procesy per-
cepdji, transmisji, przetwarzania
i integracji bodzcéw dzwigko-
wych w obrazy stuchowe (i/lub
zrozumiate symbole)

Zaburzenia
widzenia

Uszkodzenia gatki ocznej, drogi
wzrokowej i osrodkéw wzroko-
wych mézgu (m.in. kory wzro-
kowej) charakteryzujace sie
obnizeniem ostrosci wzroku,
pola widzenia i wrazliwosci na
kontrast

Patologiczne zmiany w obrebie
uktadu wzrokowego, ktérego
biologiczng funkcjg sa procesy
percepcji, transmisji, przetwa-
rzania i integracji bodzcow wzro-
kowych w obrazy wzrokowe

Uszkodzenia
ortopedyczne

Uszkodzenia uktadu migsniowo-
-szkieletowego majace charak-
ter postepujacy (degeneratyw-
ny) lub ostry (nagty)

Patologiczne zmiany — zwyrod-
nieniowe lub urazowe — w obre-
bie ludzkiego uktadu migsniowo-
-szkieletowego (uktadu ruchu)
odpowiedzialnego za petnienie
biologicznej funkcji poruszania
i lokomogji

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Zaretsky, Richter, Eisenberg, 2005.

W powyzszym modelu, jako konsekwencja takiego rozpoznania, stan 0so-
by niepetnosprawnej jest analizowany i opisywany przy uzyciu jezyka bio-
medycznego, a relacja utraty sprawnosci rozumiana jest w odniesieniu do
kategorii biomedycznych, takich jak choroba, zaburzenie, wada, deficyt czy
proces patologiczny z wyltaczeniem kategorii spotecznych i psychologicz-
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nych (Wilinski, 2010). Pomoc osobom z problemem niepelnosprawnosci po-
lega wigc na uleczeniu nieprawidtowego stanu jednostki (uszkodzenia), a jesli
nie jest to bezposrednio mozliwe — na polepszeniu lub przywroceniu brakuja-
cych badz deficytowych funkcji ciala z pomoca szeregu form i srodkéw od-
dzialywania medycznego (tab. 4).

3.1.1. Cel medycznych dziatan pomocowych

Wiodacy naukowcy, znawcy bioetyki oraz etyki medycznej, przedstawicie-
le czternastu krajow Europy, Azji i Ameryki, ustalili cztery nadrzedne cele me-
dycyny (Hastings Center Project Report, 2000; Biesaga, 2004):

e zapobieganie chorobom i urazom oraz promocja i podtrzymywanie zdro-
wia;

e przynoszenie ulgi w bdlu i cierpieniu spowodowanym przez choroby;

e opieka nad chorymi z r6znymi dolegliwos$ciami i ich leczenie oraz opieka
nad tymi, ktorzy nie moga by¢ wyleczeni;

e zapobieganie przedwczesnej $mierci i stworzenie warunkow spokojnej
$mierci.

Cele te sa nierozerwalnie zwiazane z istnieniem medycyny. Stanowia jej
istote i sens, wyznaczajac obszar i zasigg oddzialywan medycznych. Takie
ich sformutowanie pozwala zrozumie¢, dlaczego zjawisko niepelnosprawno-
$ci stato sig przedmiotem postgpujacego procesu medykalizacji.

Przynoszenie ulgi w bolu i cierpieniu — ptynacym ze stanow definiowanych
jako niepelnosprawnos$¢, konieczno$¢ opieki nad czgsécig osob ze znaczny-
mi 1 powaznymi niepetnosprawno$¢ oraz zapobieganie przedwczesnej $mier-
ci wynikajacej z postepujacych, ostrych stanéw, nierzadko zwiazanych z utra-
ta sprawnosci — jest odpowiedzia medycyny na problem niepetnosprawnosci
ze wzgledu na cele, jakie ta dyscyplina sobie stawia. Rozumienie problemu
niepetnosprawnosci w kategoriach medycznych wynika wigc po prostu z nad-
rzednych celow samej medycyny.

Ten zwiazek ma charakter nierozerwalny — istnienie medykalizacji proble-
mu niepetnosprawnosci i jego negatywnych konotacji wynika z celow medy-
cyny, te za$ maja Scisty zwiazek z istnieniem w §wiecie rzeczywistym zjawiska
niepelnosprawnosci powodujacego m.in. zalezno$¢ od innych, przedwcze-
sng $mier¢, niepotrzebny bol 1 cierpienia oraz pogarszanie si¢ stanu zdrowia.
Nalezy przy tym podkresli¢, ze medycyna odniosta w ciggu ostatniego wieku
istotny sukces w realizacji swoich celow wobec problemu niepetnosprawno-
$ci — w ogromnym stopniu utatwita i uratowata zycie wielu osobom nim do-
tknietym (Smart, 2009, s. 4). Moze to zosta¢ odebrane jako uzasadnienie dla
procesu medykalizacji zjawiska niepelnosprawnosci.

W zwiazku z tym nierozerwalnym zwiazkiem mi¢dzy medycyna a niepel-
nosprawnoscia nie sposob jednoznacznie rozstrzygnac, czy niepetnospraw-
no$¢ faktycznie jest, czy nie jest problemem medycznym oraz czy stusznie,
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wraz z rozwojem spoteczenstwa zachodniego, si¢ nim stata. Mozna jedynie
wskazac, ze w $lad za procesem medykalizacji niepelnosprawnos¢ zostata nie-
stusznie zredukowana do ptaszczyzny fizycznej i umiejscowiona w ciele jed-
nostek. Doprowadzito to do sytuacji, w ktorej cata ztozonosé¢ i wielowymia-
rowo$¢ tego zjawiska zostala sprowadzona do jednego wymiaru, z zupelnym
pominigciem czynnikdéw i aspektow spotecznych oraz interakcyjnych niepet-
nosprawnosci. T¢ redukcyjna tendencje udato si¢ przetamaé wraz ze zmiana
dominujacego modelu zdrowia i choroby, z biomedycznego na biopsychospo-
teczny (zob. Engel, 1977), oraz z rozwojem funkcjonalnych modeli niepetno-
sprawnos$ci, w ktorych coraz mniejsza wage przywiazywano do pojmowania
procesu utraty sprawnosci wyltacznie w kategoriach patologicznego narusze-
nia cielesnosci jednostek.

Przetamanie tej tendencji nie oznacza jednak demedykalizacji problemu
niepetnosprawnosci, ktora jest niemozliwa z dwoch podstawowych powodow.
Po pierwsze, oznaczaloby to zignorowanie szans na polepszenie sytuacji zy-
ciowej 0so6b niepetnosprawnych za pomoca srodkéw medycznych (tab. 4.). Po
drugie, medyczny sposéb pojmowania niepetnosprawnosci pozostaje w du-
zym stopniu upowszechniony w opinii publicznej oraz mocno osadzony w tra-
dycji zachodniego kregu kulturowego. W konsekwencji medyczna strategia
pomocy osobom niepetnosprawnym jest wspotczesnie utrzymywana, ale uzu-
pelnia si¢ ja o inne elementy, dzigki ktorym mozliwe jest przetamanie reduk-
cyjnej tendencji do postrzegania niepelnosprawnosci w sposob jednowymia-
rowy.

3.1.2. Formy i Srodki interwencji medycznej

Formy pomocy bedace odpowiedzia na problem niepelnosprawnosci w ob-
rebie strategii medykalizacji obejmuja wiele zréznicowanych $rodkow inter-
wencji medycznych (tab. 4), nakierowanych bezposrednio na przeciwdziata-
nie deficytom, zaburzeniom i chorobom dotykajacym jednostki. Przedmiotem
oddzialywania nie jest wigc osoba w catej swojej ztozonosci, ale jakas wyizo-
lowana w jej obrebie ,,wada”, skutkujaca mniej lub bardziej powaznymi ogra-
niczeniami i zmniejszeniem zakresu kontroli, ktdra jednostka moze mie¢ nad
wlasnym zyciem, zachowaniem oraz procesami poznawczymi CZy €mocjo-
nalnymi.
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Tabela 4. Formy i srodki interwencji medycznej

Formy interwen-
cji medycznej

Istota postepowania

Przyktadowe srodki
interwencji medycznej

Rozpoznanie i profilaktyka

Epidemiologia nie-
petnosprawnosci

Okreslanie, wczesne wykrywa-
nie w populacji i diagnozowanie
czynnikéw prowadzacych do
utraty sprawnosci

Sondaze zdrowia populacji, bada-
nia naukowe identyfikujace nowe
czynniki choréb, monitorowanie,
monitoring epidemiologiczny

Profilaktyka przy-
czyn

Dziatania nastawione na
zapobieganie wystepowaniu
uszkodzen fizycznych, intelektu-
alnych, psychicznych i narza-
dow zmystow przez wczesne
zapobieganie, redukowanie lub
eliminowanie dziatania czynni-
kéw powodujacych niepetno-
sprawnos¢

Wczesna diagnostyka (przed roz-
winieciem sie choroby) i leczenie,
profilaktyka zdrowia (np. cukrzycy),
promocja zdrowia i higieny

Leczenie

Diagnoza medycz-
na problemu

Potwierdzenie w toku medycz-
nej procedury diagnostycznej
wystepowania czynnikow powo-
dujacych niepetnosprawnose,
ktoérych wynikiem jest choroba

i deficyt fizyczny

Nowoczesne, nieingerujgce techni-
ki diagnostyczne

Oddziatywanie
na przyczyny
problemu

Usuwanie czynnikéw powo-
dujacych niepetnosprawnosé
lub ograniczenie ich dziatania
w celu poprawy stanu zdrowia
jednostki (przywrécenie normy
biologicznej)

Najczesciej leczenie szpitalne lub
ambulatoryjne: farmakologiczne,
operacyjne; w duzym stopniu inge-
rujgce w ciato pacjenta

Oddziatywanie na
skutki problemu

Usuwanie lub ograniczenie
biologicznych konsekwencji
naruszenia cielesnosci jednostki
w celu ograniczenia uszczerbku
zdrowia (ograniczenie narusze-
nia normy biologicznej)

Najczesciej leczenie ambulatoryjne
(ale réowniez szpitalne): farmakolo-
giczne, operacyjne; stopien inge-
rencji w ciato pacjenta zréznicowa-
ny w zaleznosci od schorzenia

Rehabilitacja

Oddziatywanie na
funkcje biologiczne
ciata

Kompleksowe, wczesnie zapo-
czatkowane, ciagte dziatanie
majace na celu odtworzenie lub
przywrdcenie utraconych lub
uszkodzonych funkgji biologicz-
nych danego narzadu ciata

Oddziatywania ambulatoryjne oraz
prowadzone na terenie placowek
prywatnych i pafnstwowych (w tym
np. szkét i w trakcie turnusow
rehabilitacyjnych) wspomagajace
proces regeneracyjny organizmu,
np. fizjoterapia, kinezyterapia,
fizykoterapia, hydroterapia

Kompensacja utra-
conej (zaburzonej)
funkcji biologicznej

Roéwnowazenie utraconej lub
ograniczonej funkcji cielesnej za
pomocg medycznych srodkow
technicznych

Np. wszczepianie zastawek serca
i endoprotez bioder, ale rowniez
leczenie farmakologiczne, np.
przewlektego boélu plecéw i migren

Kompensacja
doswiadczane-
go ograniczenia
w funkcjonowaniu

Réwnowazenie utraconych
mozliwosci funkcjonowania
psychospotecznego za pomocg
oddziatywan medycznych i me-
dycznych $rodkéw technicznych

Np. wozek inwalidzki, kule tokcio-
we i protezy dla oséb o ograniczo-
nych funkcjach lokomotorycznych

Zrédto: zmodyfikowana wersja za: Wilinski, 2010, s. 34.
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W zwiazku z tym kierunek oddzialywania medycznego biegnie od jednost-
ki (wyleczenie jej) do spoleczenstwa (uczestnictwo) i moze zosta¢ okreslony
jako przywracanie jednostki spoteczenstwu. Przywracanie to polega na reali-
zowaniu celu oddzialywan medycznych, jakim jest catkowite zlikwidowa-
nie ograniczen wystepujacych u ludzi. W zatozeniu osiagnigcie stanu petnego
zdrowia ma si¢ wigza¢ ze zdolnos$cia jednostki do catkowitego spetniania wy-
magan stawianych przez organizacje¢ spoteczna. W takim przypadku pojecie
barier spotecznych i fizycznych straci jakikolwiek sens (bo nie bgdq one od-
powiadaty zadnemu ograniczeniu), a wszystkie oferty dostgpne w srodowisku
spotecznym i fizycznym stana si¢ dostgpne jednostce.

Jest to zatozenie idealizujgce®, zawarte implicite w idei petnego zdrowia jako braku ograniczen

wynikajacych z deficytow, zaburzen i choroby, w dwojakim sensie:

1) Kontrfaktycznie” pomija sie wptyw dwéch czynnikéw: a) kompetenciji i zdolnosci posiada-
nych przez jednostki oraz b) jakosci i dopasowania ofert spotecznych do jednostek, na ich
stan zdrowia.

To zatozenie jest obecnie podwazone: teoretyczny biomedyczny model zdrowia zostat zasta-

piony przez inny teoretyczny model zdrowia — biopsychospoteczny zaproponowany przez G.

Engela w 1977 r., w ktérym uwzglednia sie powyzsze czynniki, to znaczy spoteczne i osobo-

we. Wprowadzenie tego modelu do praktyki medycznej natrafito jednak na przeszkody, ktére

ograniczyty aplikacje jego zatozen do praktyki.

2) Whbrew istniejacym danym empirycznym zaktada sig, ze stan petnego zdrowia (homeosta-
zy) jest mozliwy do osiggnigcia i utrzymania.

To zatozenie jest obecnie podwazone: we wspofczesnych teoriach wskazuje sie, ze zdrowie

ma charakter dynamicznego procesu (homeorezy), polegajacego na balansowaniu czy ne-

gocjacji stanu jednostki miedzy organizmem a otoczeniem (Wolanski, 1999, s. 80) — zmiany

w jednym z nich powodujg automatycznie zmiang statusu zdrowia.

Osiagnigcie petnego zdrowia jest wigc celem niemozliwym do zrealizo-
wania, przynajmniej przy stanie obecnej technologii medycznej, dajacym za-
rowno personelowi medycznemu, jak i osobom niepelnosprawnym ztudna
nadziej¢ na calkowite rozwiazanie problemu niepetnosprawnosci. Powyzsze
rozwazania dotyczace zalozen idealizujacych medyczna strategie pomagania
osobom niepetnosprawnym tycza si¢ rowniez stabiej postawionego celu me-
dykalizacji, zgodnie z ktoérym dazy si¢ do ,,wyleczenia lub skorygowania” nie-
petnosprawnosci.

Wyleczenie badz skorygowanie miatoby polega¢ na takim zredukowaniu
ograniczenia konkretnej jednostki, dotknigtej dang niepetnosprawnoscia, ze
bedzie ona mogta sprosta¢ wymaganiom otoczenia tak jak osoba sprawna.

¢ L. Nowak (2000, s. 9) okresla proces idealizacji w nauce jako proces kontrfaktycznego
(wbrew empirii) przyjmowania zatozen idealizujacych, ktore polegaja na pominigciu wptywu
pewnych czynnikéw na dana wielko$¢. Przyjecie takiego zatozenia jest rOwnoznaczne z uzna-
niem ich za nieistotne. Prawo idealizacyjne, formutowane w wyniku takiego procesu, jest na-
stepnie konkretyzowane przez uchylanie kolejnych zatozen idealizyjnych, tj. budowanie coraz
bardziej skomplikowanych formutl, uwzgledniajacych wpltyw wczesniej pomijanych czynni-
koéw na dang wielkos¢.

7 Uznajac je za nieistotne.
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Zblizenie sytuacji jednostki do rownowagi migdzy zakresem jej kontroli a wy-
mogami otoczenia, ktore odbywa si¢ za pomoca form i srodkow oddziatywa-
nia medycznego, jest mozliwe w niektorych przypadkach (a w innych nie,
jak przy porazeniu czterokonczynowym po urazie kregostupa), ale nalezy za-
uwazy¢, ze tez nie zawsze si¢ udaje (np. w przypadku leczenia operacyjnego
raka lub niewydolnosci serca) lub jest niewystarczajace ze wzgledu na bariery
tkwiace w srodowisku (np. w razie kompensacji utraconej zdolnosci do poru-
szania si¢ na wozku lub za pomoca kul tokciowych). Ta strategia wsparcia po-
zostawia wigc obecnie problem niepelnosprawnosci otwarty.

Strategia medykalizacji Strategia medykalizacji
WYLECZENIE PELNE ZDROWIE
Kompetencje Bariery Kompetencje Bariery
bez zmian nieistotne bez zmian nieistotne

ZWIEKSZENIE
ZASOBOW
MOZLIWOSCI
bez zmian
MOZLIWOSCI
bez zmian

ZMAKSYMALIZOWANIE
ZDROWIA

Zredukowane Oferty Brak ograniczen Oferty
ograniczenia bez zmian bez zmian

Rycina 3. Cele strategii medycznej: wyleczenie i osiggniecia petnego zdrowia
Zrédto: opracowanie wiasne.

3.2. Wady stosowania strategii medykalizacji

Stosowanie strategii medykalizacji ma swoje istotne wady wynikajace bez-
posrednio z zalozen zaré6wno medycznych dziatan pomocowych, jak i mo-
delu medycznego. Zarzuca si¢ temu podejsciu, ze doprowadzito do patologi-
zacji samej niepetnosprawnosci, a w zwiazku z tym do przyjecia ,,orientacji
na patologi¢” w jej przeciwdziataniu (Smart, 2009, s. 4). Ponadto, z powo-
du niemal catkowitego pomijania potrzeb, zasobow i kontekstu zycia jednost-
ki, okresla si¢ t¢ modelowa strategi¢ pomagania osobom niepelnosprawnym
mianem ,,kierowanej diagnoza” (ibidem), wskazujac tym samym, ze redukuje
si¢ w niej osobe do zaburzenia, choroby czy deficytu, ktore dotyczy jednostki,
tym samym ja sama uprzedmiotowiajac.

To uprzedmiotowienie jest dodatkowo poglebione przez fakt, ze dostep per-
sonelu medycznego 1 0so6b niepetnosprawnych do wiedzy eksperckiej i decy-
zji dotyczacych zdrowia jest nieréwny (Smart, 2009, s. 5). Pacjenci czgsto nie
sa w stanie pelnej §wiadomosci lub wrecz nie moga podja¢ decyzji dotycza-
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cych przebiegu ich leczenia, sa wowczas zdani na autorytet lekarzy i rehabi-
litantow.

Nierownos¢ ta przektada sie na asymetrie wiadzy miedzy osoba niepetnosprawng a persone-

lem medycznym, ktéra moze przybiera¢ forme:

— ,Ja[lekarz], ze wzgledu na swojg wiedze profesjonalng, wiem lepiej niz ty, co nalezy zrobi¢
w twojej sytuaciji’,

— ,Ja [lekarz] musze podjac¢ za ciebie decyzje, kidrej ty nie mozesz lub nie potrafisz podjac”
(np. brak przytomnosci w sytuacji operowania pacjenta, ktéry ulegt wypadkowi), co stwarza
pole do moralnych naduzyé.

Pacjent moze sie czu¢ zawiedziony,

rozczarowany i skrzywdzony Wyleczony
Dziatanie czynnikéw \
niepetnosprawnosci
Potencjalny konflikt Pacjent
idemiologi i utrata zaufania niewyleczony/a
epidemiologia wobec stuzby zdrowia
i profilaktyka

Ocena skutkow
podejmowanej interwencji
Pogorszony stan

Utrata ) zdrovyia Iul? 1
sprawnosci ograniczenie
(wrodzona funkcjonalne Interwencja za pomoca
lub nabyta) $rodkow medycznych

/

Diagnoza
medyczna

Rycina 4. Cykl pomocy osobom niepetnosprawnym wynikajacy z aplikacji
zalozen modelu medycznego do praktyki w stuzbie zdrowia
Zrédto: zmodyfikowana wersja GB Disability Training and Consultancy (2007, s. 2).

W skrajnych przypadkach uprzedmiotowienie osoby niepetnosprawnej
moze przyja¢ formeg przemocy symbolicznej (zob. Dixon-Woods i in., 2006),
kiedy jednostka jest zmuszana do podejmowania decyzji o leczeniu/korekcji
i jego/jej przebiegu wbrew swojej woli. Sytuacja taka jest szczegdlnie drama-
tyczna, gdy $rodki zastosowane w leczeniu maja charakter inwazyjny, a ich
uzycie samo w sobie wiaze si¢ z przezyciem traumy ingerencji w ciato i bolu
(Scaer, 2001, s. 143-147; Center for Pediatric Medical Stress, b.d.). Istnienie
1 powtarzanie cyklu przebiegu pomocy osobom niepelnosprawnym az do osia-
gnig¢cia pelnego zdrowia lub przynajmniej wyleczenia jednostki (ryc. 4), moze
prowadzi¢ do wielokrotnego powtarzania si¢ sytuacji traumy.
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4. Strategia pomocy osobom niepetnosprawnym — emancypacja®

Tak jak u podtoza medycznej strategii oddziatywania na problem niepetno-
sprawnosci lezy spoteczno-kulturowy proces medykalizacji tego zjawiska, tak
u podtoza strategii sformutowanej przez osoby niepelnosprawne tkwi spotecz-
no-kulturowy proces emancypacji. Jego istota jest ,,wyzwolenie” si¢ 0sob nie-
petosprawnych polegajace na:

e zniesieniu opresji ze strony spoteczenstwa (Abberley, 1987; Charlton, 2000; Northway,
2008) wyrazajgcej sie w: zaleznosci od innych (Barton, 1984; Barnes, 1990; Stone, 2006),
dyskryminacji i obecnosci negatywnych postaw wobec osob niepetnosprawnych w spote-
czenstwie (Neufeldt, 1995; Westbrook, Legge, Pennay, 1993; Goffman, 2005/1963), ba-
rier w srodowisku antropogenicznym (Imrie, 2000; Wozniak, 2005; Imrie, Thomas, 2008;
Aldred, Woodcock, 2008; Landorf, Brewer, Sheppard, 2008) oraz wykluczeniu spotecznym
(O’'Grady i in., 2004; Susinos, 2007);

e odzyskaniu kontroli nad wiasnym zyciem (Independent Living Movement), przez samo-
rzecznictwo (Racino, 1999), usamodzielnienie (Barton, 1984; Barnes, 1990) i osiggniecie
stanu réwnosci prawnej (Disability Rights Task Force on Civil Rights for Disabled People,
1999) i rownosci spotecznej (Barton, 1993) oraz inkluzje spoteczng (Racino, 1999).

Proces emancypacji osob niepetnosprawnych zapoczatkowany zostat
wraz z powstaniem ruchow spotecznych tworzonych przez nie na przeto-
mie lat sze$c¢dziesiatych i siedemdziesiatych XX wieku niemal rownocze-
$nie w Stanach Zjednoczonych i Wielkiej Brytanii oraz w Szwecji (Barnes,
Thomas, 2006, s. 1). Krokiem milowym w stabilizacji tych ruchow byto sfor-
mutowanie w roku 1979 przez brytyjska organizacj¢ Union of the Physically
Impaired Against Segregation spotecznej definicji niepelnosprawnosci, zgod-
nie z ktora ,,niepetnosprawnos$¢ powinna by¢ rozumiana w kategoriach relacji
migdzy osobami, ktorych ciato jest uszkodzone, a spoteczenstwem, ktore je
wyklucza” (Albrecht i in., 2006, s. 1103). Model ten zostat upowszechniony
wraz z powotaniem w 1981 roku migdzynarodowej organizacji osob niepetno-
sprawnych Disabled Persons’ International (DPI), ktorej gldéwnym celem byto
dzialanie na arenie migdzynarodowej na rzecz takich jednostek, to znaczy za-
pewnienie im poszanowania praw cztowieka, zrownowazonych srodkow do
zycia, niezaleznosci i wlaczajacej edukacji (ibidem, s. 495).

8 Nalezy tu wspomniec¢ o strategii wlgczania osob niepetnosprawnych w gtowny nurt zycia
spotecznego, ktora ma swoje zroédto w ruchach spotecznych tych ludzi i w ideach formutowa-
nych (oraz wprowadzanych w zycie) w polityce spotecznej poszczegolnych wysoko rozwinig-
tych panstw zachodnich. W zwiazku ze zréznicowana geneza poszczegoélnych wersji strategii
wlaczania oraz z uwagi na roézny spoteczno-kulturowy kontekst ich sformutowania sprowadze-
nie wszystkich wersji do wspdolnego mianownika jest zadaniem niezmiernie trudnym i wykra-
czajacym poza zakres tego opracowania (w polskiej literaturze podjat si¢ tego Wozniak, 2008).
Z tych wzgledow w dalszej czgsci autor skupia si¢ na spotecznym modelu niepetnosprawnosci,
sformutowanym przez aktywistow i naukowcow, ktorzy (w wigkszosci) sami dotknigci byli/sa
niepelnosprawnosciami, oraz na wynikajacej z niego wersji strategii niesienia pomocy osobom
niepelnosprawnym, skoncentrowanej na emancypacji.
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Tabela 5. Amerykanska i brytyjska tradycja w ujmowaniu problemu
niepelnosprawnosci

Kategorie poréwnania Tradycja amerykanska Tradycja brytyjska
Wersja modelu Model mniejszosci spotecznej Model spotecznej konstrukcji
spotecznego niepetnosprawnosci
Podstawowy punkt * Dyskryminacja os6b nie- * Spoteczne bariery pozba-
zainteresowania petnosprawnych wiajgce sprawnosci

* Prawa oséb niepetno- * Fizyczne bariery pozba-

sprawnych wiajgce sprawnosci
* Samostanowienie, partycy- * Niezaleznos¢

pacja i inkluzja spoteczna

Wizerunek oséb niepet- * Niepetnosprawni jako * Niepetnosprawni jako

nosprawnych mniejszos¢ grupa uciskana

Gioéwni przedstawiciele Irving Zola, Harlan Hahn Colin Barnes, Vic Finkenstein,

Geof Mercer, Len Barton

Ujecie problemu dyskry-  Ableism Disablism

minacji oséb niepetno- Zbior (zatozen i praktyk Zbior zatozen i praktyk

sprawnych dyskryminacyjnych wobec (spotecznych) konstytuujgcych
0s6b niepetnosprawnych), réznicowanie (pietnowanie)
ktéry moze by¢ powigzany ze i nieréwne traktowanie ludzi
(spoteczna) produkcjg petno- ze wzgledu na ich faktyczng
sprawnosci i idealnego ciata lub domniemanag niepetno-
przeciwstawianego niepetno- sprawnos¢
sprawnosci

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie: Cambpell, 2008.

W 1982 roku pierwotna wersja definicji spotecznej niepetnosprawnosci zo-
stata zrewidowana w ramach prac DPI. M. Oliver (1983, 1990a, 1990b) wy-
korzystat t¢ wersje definicji w swojej pracy akademickiej, popularyzujac ja na
gruncie nauki. To wlasnie jemu przypisuje si¢ ukucie terminu ,,model spotecz-
ny niepelnosprawno$ci” (w pracy z 1983 za: Albrecht i in., 2006). Ponadto wy-
lozyt on jego podstawowe pryncypia w sposob teoretyczny (1990; za: Barnes,
Thomas, 2006, s. 4), przeciwstawiajac go tradycyjnemu modelowi indywidu-
alnemu, na ktéry wedtug niego sktada si¢ tradycyjne medyczne podejscie oraz
teoria, ktora zrownuje niepetnosprawnos¢ z osobista tragedia (Oliver, 1990a,
1990b). Te prace, wraz z wktadem innych brytyjskich oraz amerykanskich na-
ukowcow (tab. 5), staly si¢ podstawa stworzenia i ustabilizowania interdy-
scyplinarnej dziedziny naukowej — studidéw nad niepelnosprawnoscia, ktore
uwaza si¢ za ,,teoretyczne rami¢” (czy lepiej ,,naukowe”) ruchéw emancypa-
cyjnych o0sob niepelnosprawnych (Albrecht i in., 2006, s. 1103).
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Tabela 6. Spoteczna definicja niepetnosprawnosci

Spoteczna definicja niepetnosprawnosci
organizacji Disabled People’s International
(DPI)

Uszkodzenie/uposledzenie (impairment)
Ograniczenia funkcjonalne jednostki,
spowodowane przez uszkodzenie/uposle-
dzenie fizyczne, psychiczne (mentalne)
lub sensoryczne

Niepetnosprawnos¢ (disability)

Utrata lub ograniczenie mozliwosci (szans)
na uczestniczenie w zwyktym zyciu spotecz-
nosci na réwnym (z innymi) poziomie z powo-
du fizycznych i spotecznych barier

Zestawienie rozumienia niepetnosprawno-
Sci w definicji spotecznej DPI i medycznej
ICIDH (International Classification..., 1980)

Uszkodzenie (impairment) ciata w ptasz-
czyznie fizjologicznej, anatomicznej
lub psychologicznej

Uszkodzenie (impairment) fizyczne, psy-
chiczne (mentalne) lub sensoryczne

Niepetnosprawos¢ (disability) — kazde ogra-
niczenie badz niemoznos¢ prowadzenia
aktywnego zycia w sposob lub w zakresie
uznawanym za typowe dla cztowieka w po-
dobnym wieku i tej samej ptci

Efekty uszkodzenia (impairment effects) —
ograniczenia funkcjonalne (funkcje ciata,
takie jak widzenie, styszenie, poruszanie sie,
chwytanie, mowienie czy wyzsze funkcje
psychiczne)

Utrudnienie (handicap) — ograniczenie lub
niemoznos¢ petnej realizacji rél spotecz-
nych odpowiadajgcych wiekowi i pfci oraz
zgodnych z uwarunkowaniami spotecznymi
i kulturowymi

Niepetnosprawnos¢ (disability) — utrata
lub ograniczenie mozliwos$ci uczestniczenia
w zwyktym zyciu spotecznosci

Zrodio: opracowanie wtasne na podstawie: Albrecht i in., 2006, s. 1105; International Classification...,

1980.

4.1. Gtéwne zatozenia spotecznego modelu niepetnosprawnosci

W spotecznym modelu niepelnosprawnosci przyjmuje si¢ medyczna de-

finicje fizycznego uszkodzenia (Barnes, Mercer, 2008, s. 19), uwazajac, ze
moze ono by¢ problemem zdrowotnym (ale to, czy za taki zostanie uznane,
zalezy od osoby niepetnosprawnej), i w zwiazku z tym podlega¢ medycznym
formom i $srodkom oddziatywania. Podkresla si¢ przy tym, ze uszkodzenie
nie stanowi w zadnej mierze komponentu definicyjnego niepetnosprawnosci.
Wystgpowanie uszkodzenia ciala czy ograniczenia funkcjonalnego w dowol-
nym zakresie nie jest rownoznaczne z uznaniem osoby za niepelnosprawna,
dopiero brak lub ograniczenie mozliwosci uczestnictwa w zyciu spoteczno-
$ci czy normalnego funkcjonowania czyni ja taka. Czynnikiem, ktory konsty-
tuyje ten brak mozliwosci uczestnictwa i prowadzenia normalnego Zycia, sa
rozmaite bariery:

e fizyczne, zwigzane z pojawianiem si¢ przeszkod i utrudnien (np. w poru-
szaniu si¢) w obrebie srodowiska, ktdre przynajmniej w minimalnym stop-
niu zostato przeksztatcone przez cztowieka;

e spoteczne, zwiazane z wystgpowaniem stygmatyzacji, stereotypow oraz
przekonan odnoszacych si¢ do odmiennosci 0séb z uszkodzeniami ciata
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i modyfikujacych postawy prezentowane wobec nich przez ,,sprawng (nor-
malna)” czg$¢ spoteczenstwa (zob. Goffman, 2005/1963).

Brak zwigzku

Niepetnosprawnos¢ wg Niepetnosprawnos¢ wg
ICIDH DPI
(International Classification, 1980)
Uszkodzenie Uszkodzenie

>

c

©

N

>

8 L4 L4

IS

N Niepetnosprawnos¢ Efekty uszkodzenia
s

N

>

c

(3]

(]

£

-

Y

Pozbawiajace

Utrudnienie Niepetnosprawnos¢ ¢ sprawosci bariery

Rycina 5. Struktura definicji niepetnosprawnosci ICIDH (International
Classification, 1980) i DPI
Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie: Oliver, 1996, s. 32.

Odpowiadaja one bezposrednio ograniczeniom bgdacym efektami uszko-
dzenia (tab. 6), ograniczajac dostep jednostek do dobr i ustug. Z tego powodu
w modelu spotecznym bariery te okresla si¢ mianem ,,pozbawiajacych spraw-
no$ci” (disabling barriers), wskazujac tym samym na wyrazny zwiazek przy-
czynowy migedzy do$wiadczanym ograniczeniem a organizacja srodowiska
spotecznego i fizycznego. Zastepuje on zwiazek kauzalny obecny w modelu
medycznym, zgodnie z ktérym wystgpowanie uszkodzenia jest rOwnoznacz-
ne z ograniczeniem funkcjonalnym i trudno$ciami w odgrywaniu rél spotecz-
nych (tab. 5, ryc. 5).

Bariery sa konstytuowane przez spoteczenstwo i sposob organizacji kultu-
ry, zardbwno materialnej, jak i niematerialnej. Z tego wzgledu w ramach spo-
tecznego modelu niepetosprawnosci mowi sig, ze osoby niepelnosprawne
doswiadczaja opresji ze strony spoteczenstwa (tab. 5 — tradycja brytyjska) lub
»sprawnej wigkszosci” (tab. 5 — tradycja amerykanska). Opresja ta przyjmuje
rozne formy (tab. 7), ktore okreslaja i stabilizuja podrzedna pozycje 0sob nie-
petosprawnych w spoteczenstwie (Abberley, 1987), wskazang zgodnie z po-
gladem, ze istnieje koniecznos¢ podporzadkowania si¢ 0so6b niepelnospraw-
nych spoteczenstwu, a w szczeg6élnosci jego instytucjom, ktore za przedmiot
swoich oddziatywan stawiaja problem niepetnosprawnosci, lub ,,0sobom
sprawnym”.
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Tabela 7. Formy opresji spotecznej wobec oso6b niepetnosprawnych

Forma opresji

Charakter

Symptomy opresji

Marginalizacja

Systematyczne usuwanie grupy
0s0b niepetnosprawnych z gtow-
nego nurtu zycia codziennego.

Niekorzystna sytuacja materialna,
wykluczenie z podziatu pracy,
instytucjonalna segregacja, pozba-
wienie praw obywatelskich.

Bezsilnos¢ Ekonomiczne i spoteczne uzalez- Zaleznosc¢ od pienigznych swiad-
nianie os6b niepetnosprawnych: czen panstwowych i ustug opie-
pozbawianie ich wyboru i kontroli kunczych, ubezwtasnowolnianie
nad wtasnym zyciem. (zaréwno prawne, jak i spoteczne).

Wyzysk Wchodzenie przez osoby pet- Wykorzystywanie niekorzystnej sy-
nosprawne w relacje czerpania tuacji os6b niepetnosprawnych na
korzysci z pracy (czy samego rynku pracy, oferowanie im wbrew
stanu ,niepetnosprawnosci) oséb ich woli nizszych zarobkow za takg
niepetnosprawnych, co odbywa sie  sama prace; komercjalizacja zjawi-
ich kosztem. Podporzadkowanie ska niepetnosprawnosci (czerpanie
w dziedzinie produkcji i konsump- korzysci finansowych z ratowania
Cji. zdrowia i polepszania jakosci zycia

0s6b nig dotknietych).

Imperializm Dzielenie ludzi na ,petnospraw- Negatywny obraz niepetnospraw-

kulturowy nych” i ,niepetnosprawnych”. nosci, sankcjonowanie stereoty-
Uprzywilejowanie stanu petno- péw i ujemnych postaw wobec
sprawnosci jako pozadanego 0s0b niepetnosprawnych oraz ich
i ,normalnego”. izolowanie i odrzucanie.

Przemoc Stosowanie przemocy i napa- Akty agresji kierowane wobec

stowanie os6b niepetnospraw-
nych. Przemoc o charakterze
powszechnym oraz systemowym,
uzasadniona wyfacznie samg
przynaleznoscig do grupy osob
niepetnosprawnych.

0sob niepetnosprawnych, takie
jak napasc fizyczna, seksualna,
polityka eugeniczna czy stowny
atak. Samo stworzenie potencjal-
nego zagrozenia przemoca staje
sie zrodtem lekow i ograniczenia
aktywnosci zyciowej.

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie: Young, 1990 za: Barnes, Mercer, 2005, s. 30-31.

Barnes i Mercer (2008, s. 29), okreslajacy si¢ jako zwolennicy modelu spo-

tecznego, identyfikuja to zalozenie — w zestawieniu z obecnoscia wielu ba-
rier fizycznych i spotecznych — jako dyskryminacj¢ osob niepetnosprawnych
(zob. w tab. 5 Ableism i Disablism). Badacze ci (ibidem, s. 30) wskazuja, ze
tg dyskryminacj¢ uzasadnia si¢ powszechnie (a wigc zardbwno potocznie, jak
i naukowo), odwolujac si¢ do kategorii biologicznej stabosci i niedoskonato-
$ci 0sob niepetnosprawnych.

4.1.1. Podstawowe cele emancypacji oséb niepetnosprawnych

W przeciwienstwie do modelu medycznego, w ktérym atrybucja problemu
niepetnosprawnosci jest wewngtrzna, w modelu spotecznym wskazuje si¢ na
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organizacjg¢ spoteczenstwa i kultury jako obszaru, gdzie wyraza si¢ i powstaje

problem niepetnosprawnos$ci. Dlaczego tez podstawowym celem emancypa-

cji 0s6b niepetnosprawnych jest dokonanie zmiany spotecznej (Oliver, 2004,

s. 11-12), a teorie i badania naukowe powinny wspiera¢ to zamierzenie (zob.

Barnes, 1996, s. 110)°. Zmiana taka jest konieczna ze wzglgdu na spoteczng

konstrukcje niepetnosprawnosci i kolektywna odpowiedzialno$¢ spoteczen-

stwa za istnienie tego problemu (zob. Llewellyn, Hogan, 2000, s. 160).
Powyzsza zmiana miataby polega¢ na realizacji podstawowych postulatow

ruchu os6b niepetnosprawnych i naukowcow identyfikujacych si¢ ze spotecz-

nym modelem niepelnosprawnosci, czyli na:

e uwzglednieniu stanowiska 0sob dotknigtych niepelnosprawnoscia, ich po-
trzeb 1 sposobu postrzegania samej niepetnosprawnosci, jako przynajmniej
rownie waznego w ksztaltowaniu polityki rozwigzywania tego problemu
(zob. Gerber, 1990; Morris, 1992, s. 162 1 165);

e walce o pelnoprawne i znaczace dla spoteczenstwa obywatelstwo oséb nie-
petosprawnych i respektowanie ich ludzkich praw (human rights) do do-
konywania wlasnych wybordw, niezaleznosci i petnej kontroli nad wta-
snym zyciem (Barton, 1993, s. 1; disability rights movement, independent
living movement);

e zapewnieniu osobom niepelnosprawnym petnej inkluzji spotecznej, szcze-
golnie w obszarach edukacji i pracy, oraz pelnego uczestnictwa w spoteczen-
stwie przez stworzenie rownych praw i mozliwosci zyciowych (Christie,
Mensah-Coker, 1999);

e zniesieniu opresji (lub uwolnieniu si¢ od niej) ze strony spoteczenstwa czy
jego sprawnej czgsci przez zlikwidowanie ,,pozbawiajacych sprawnosci ba-
rier” (disabling barriers; Barton, 2000).

Sens tych postulatow oddaje slogan przy$wiecajacy ruchom, w szczego6l-
nos$ci tym zorientowanym na prawa osob niepelnosprawnych: ,,nic o nas bez
nas” (zob. Charlton, 2000). Wskazuje on na aktywne zaangazowanie 0sob
dotknigtych niepelnosprawnos$cia w planowanie strategii i rozwiazan syste-
mowych majacych wptyw na ich zycie, w coraz wigkszym stopniu uwzgled-
nianych w podejmowanych dziataniach, zmierzajacych do budowy w pet-
ni wlaczajacego spoteczenstwa (Sekretarz Generalny Organizacji Narodow
Zjednoczonych, 2004)"°. Dzigki temu zaangazowaniu w ciagu ostatnich
20 lat powyzsze postulaty zostaty w czesci spetnione, m.in. za posrednictwem
uchwalonych dokumentéw oraz dyrektyw organizacji mig¢dzynarodowych
1 Wspolnot Europejskich (zob. Wozniak, 2008, s. 112—127).

Ten niewatpliwy sukces 0so6b niepelnosprawnych oznaczal stworzenie real-
nej alternatywy wobec redukcyjnego i jednowymiarowego postrzegania nie-

® W szczegblnoscei te z zakresu studiow nad niepetnosprawnoscia: zob. Society for Disability
Studies, b.d.
10° Zob. tez Sekretarz Generalny Organizacji Narodow Zjednoczonych, 2005.
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pelosprawnosci wiasciwego jej medycznemu modelowi. W konsekwencji
réwniez uzupeliono medyczne formy i srodki oddziatywania pomocowego
wobec 0s6b niepelnosprawnych o zupelie nowe formy i $rodki dziatajace
na innym polu — spotecznym (tab. 7). Z drugiej strony sformutowanie defi-
nicji niepetnosprawnosci w odcigciu od ptaszczyzny fizycznej tego zjawiska
(tab. 5, ryc. 5) doprowadzito do jego redukcji do wymiaru spotecznego oraz
przypisaniu, w pewnym stopniu arbitralnie, organizacji spotecznej opresyjno-
$ci wobec 0s0b niepetnosprawnych (zob. Wilinski, 2010, s. 40).

M. Oliver (2004, s. 7-8) dowodzi, ze ta krytyka jest nieuzasadniona, poniewaz model spotecz-
ny, zamiast odnosi¢ sie do indywidualnego doswiadczenia niepetnosprawnosci, koncentruje
sie na jej doswiadczeniu kolektywnym.

Jakkolwiek argumentacija ta jest wazna, wskazuje ona tylko na to, ze nie nalezy traktowa¢ mo-
delu spotecznego jako samodzielnej podstawy rozumienia niepetnosprawnosci i formutowa-
nia strategii oddziatywan pomocowych zorientowanych na wspieranie dotknietych nig oséb.

4.1.2. Formy i srodki interwencji spotecznej

Formy pomocy, bgdace odpowiedzig na problem niepetnosprawnosci
w obrebie strategii emancypacji, obejmuja wiele zroznicowanych srodkoéw
interwencji spotecznych (tab. 8) nakierowanych bezposrednio na ,,uposle-
dzajace bariery”, dyskryminacje i paternalizacj¢ 0s6b niepetnosprawnych.
Analogicznie jak w przypadku strategii medykalizacji, gdzie celem oddzia-
lywania nie jest jednostka jako calo§¢ — w strategii emancypacji nie jest nim
spoteczenstwo jako catos¢, ale te jego aspekty, ktore przyczyniaja si¢ do nie-
korzystnego potozenia 0sdb z ograniczeniami sprawnos$ci. Z pewna przesada
mozna stwierdzi¢, ze ta strategia koncentruje sig¢ niemal w cato$ci na wyizolo-
wanej ,,wadzie” wspolczesnego spoteczenstwa — czy, szerzej, kultury — i jego
»sprawnych” przedstawicieli.

Podejmowane oddziatywania spoteczne maja wigc kierunek od spoteczen-
stwa (usunigcie ,,pozbawiajacych sprawnosci barier”, paternalizacji i dyskry-
minacji) do jednostki (uczestnictwo) i moga zosta¢ okreslone jako przywra-
canie spoleczenstwa jednostkom niepetnosprawnym. Proces ten polega na
realizacji gldownego celu i postulatow sformutowanych w ramach dziatalnosci
spotecznej 1 naukowej 0sob niepetnosprawnych, ktorej efektem jest likwida-
cja barier utrudniajacych im funkcjonowanie.

W zatozeniu osiagnigcie takiego stanu ma by¢ réwnoznaczne z uzyska-
niem przez jednostke pelnego zakresu kontroli nad wlasnym zyciem. W takim
przypadku pojecie ograniczen (,,efektow uszkodzenia” — zob. tab. 5) straci
sens, poniewaz na skutek osiagnigcia samodzielno$ci przez jednostke wszyst-
kie oferty stana si¢ jej dostgpne.

Podobnie jak w przypadku medykalizacji z charakterystyczng dla niej ideq petnego zdrowia,
tak i w przypadku strategii emancypacji u podstaw jej gtéwnej idei petnej dostepnosci lezy
zatozenie idealizujgce w dwojakim sensie (wynikajace z rozumienia jej jako braku barier):
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o kontrfaktycznie™ pomija sie wptyw dwdch czynnikéw: a) kompetenciji (i zdolnosci) posiada-
nych przez jednostki oraz b) jakosci i dopasowania ofert spotecznych do jednostek, na ich
poziom uczestnictwa (partycypacji);

e wbrew istniejagcym danym empirycznym zaktada sie, ze stan petnego uczestnictwa jest
mozliwy do osiggnigcia i utrzymania.

Tabela 8. Formy i srodki interwencji spotecznej

Formy interwen-

Istota postepowania Przyktadowe srodki

cji spotecznej

Rozpoznanie i profilaktyka

Emancypacyjne
programy badaw-
cze

o Okreslanie i wykrywanie
czynnikow spotecznej opresji
prowadzacych do utraty
sprawnosci lub pogorszenia
sie sytuacji zyciowej osob
z uszkodzeniami ciata,

w szczegolnosci ,barier
pozbawiajacych sprawnosci”,
oraz identyfikacja grup zagro-
zonych opresja spoteczna.

Np. angazowanie oséb
niepetnosprawnych w roli bada-
czy, zaangazowanie w destyg-
matyzowanie niepetnosprawno-
$ci (zob. Wilinski, 2010, s. 39).

Profilaktyka
przyczyn

e Dziatania nastawione na
zminimalizowanie tworzenia
nowych/kolejnych ,barier
pozbawiajgcych sprawnosci”,
tworzenie urzgdzen i miejsc
dostepnych dla wszystkich
oraz promowanie pozytywne-
go wizerunku oséb niepetno-
sprawnych.

Idee projektowania wigczajgce-
go:

projektowanie bez barier (non-
barrier design)

uniwersalne projektowanie
(universal design)
projektowanie skoncentrowane
na cztowieku (human centered
design).

Przeciwdziatanie niepetnosprawnosci

Oddziatywanie o Demistyfikowanie zrodet e Lobbowanie na rzecz ustawo-
na przyczyny spotecznej opresji, walka dawstwa uwzgledniajgcego
problemu z dyskryminacjq i wyklu- perspektywe 0s6b niepetno-
czeniem spotecznym o0s6b sprawnych i zabezpieczajacego
niepetnosprawnych, dziatanie ich prawa.
na rzecz ich petnej inkluzji o Dziatanie na rzecz przestrzega-
i rownych praw. nia praw cztowieka wobec 0s6b
niepetnosprawnych, deinstytu-
cjonalizacji problemu niepetno-
sprawnosci.
Oddziatywanie e Usuwanie spotecznych o Przetwarzanie srodowiska an-
na skutki pro- i fizycznych ,barier pozbawia- tropogenicznego, zapewnianie
blemu jacych sprawnosci”. udogodnien, prowadzenie kam-

panii spotecznych, destygmaty-
zowanie niepetnosprawnosci.

I Uznajac je za nieistotne.
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Formy interwen-

cji spolecznej Istota postepowania Przyktadowe srodki

Wzmacnianie oséb niepetnosprawnych

Samostanowienie e Stwarzanie osobom niepet- o Przejmowanie petnej lub cze-
nosprawnym mozliwosci Sciowej kontroli nad procesem
przejmowania kontroli nad decyzyjnym przy korzystaniu
wiasnym zyciem, samo- z ustug opieki spotecznej i me-
dzielnego podejmowania dycznej.
wyboréw; niezaleznego zycia e Bezposrednie zatrudnianie wia-
(independent living). snych osobistych asystentéw.

Empowerment e \Wzmacnianie osob niepetnosprawnych, zwiekszanie ich politycz-

nych, spotecznych i ekonomicznych mozliwosci; wspomaganie
procesu odzyskiwania przez nie wiary we wiasne mozliwosci.

Samoorganizacja e Zachecanie do zrzeszania sie, budowania spotecznosci, ktérych

i samorzecznic- aktywnymi cztonkami majg by¢ osoby niepetnosprawne, wigczanie

two tych spotecznosci w szerszy ruch spoteczny takich ludzi i zachecanie
jej do lokalnej politycznej aktwnosci oraz podejmowania ,gtosu oséb
niepetnosprawnych”.

Zrédto: opracowanie wiasne.

Strategia emancypacji Strategia emancypacji
UDOSTEPNIENIE PELNA DOSTEPNOSG
Kompetencije Zredukowane Kompetencije Brak barier
bez zmian bariery bez zmian <
=
s <
N w = s ©
2 =3 g 2 3
%8 NS 8 Nz
OE 2= 2 I
@D N X T o w
N N 3 sh
R= 8 28
Ograniczenia Oferty Ograniczenia Oferty S
nieistotne bez zmian nieistotne bez zmian

Rycina 6. Cele strategii spotecznej: pelna dostepnos¢ i udostepnienie
Zrédto: opracowanie wiasne.

Powyzsze zatozenie obecne jest rowniez w stabiej akcentowanej idei udo-
stgpniania $rodowiska spotecznego i fizycznego osobom z ograniczeniem
sprawnosci (ryc. 6). Udostgpnianie organizacji spotecznej (i kultury), ktore
miatoby polega¢ na zredukowaniu ,,barier pozbawiajacych sprawno$ci” w ta-
kim stopniu, ze zakres kontroli jednostki stanie si¢ na tyle duzy, ze jej uczest-
nictwo w spoteczenstwie bedzie takie jak osoby sprawnej, jest zadaniem
z natury skomplikowanym. W niektoérych przypadkach jest ono tatwe do wy-
konania — na przyktad wprowadzenie na rynek wideotelefonu pozwalajacego
osobom z uszkodzeniem stuchu porozumiewac si¢ na odlegto$¢ za pomoca
jezyka migowego, w innych za$ niezmiernie trudne, przynajmniej przy obec-



86 Mateusz Wilinski

nym stanie technologii — dostosowanie juz zabudowanej przestrzeni miejskiej
do potrzeb 0sob z fizycznym ograniczeniem sprawnosci.

Kompetencje bez zmian Zredukowane
bariery

% g
<< T ", I~
N = . O S
w Jednostka S  Sprawnos¢ e =
o = (zdrowie) w
N 2 E =
%) .. O 3
~ "X N
i < . @
B T S <
.......................... E
Zredukowane Oferta
ograniczenia bez zmian

Rycina 7. Pelne zré6wnowazenie zakresu kontroli jednostki z wymogami przez
interwencje medyczng i spoteczng
Zrédto: opracowanie wiasne.

Pelne rozwiazanie problemu niepelnosprawnosci, nawet przy potaczonych
sifach strategii medykalizacji i emancypacji, wydaje si¢ wciaz odlegle nie tyl-
ko ze wzgledu na wolno przebiegajacy proces udostgpniania organizacji spo-
tecznej (i kultury) oraz leczenia/korekcji ograniczen uszkodzen i chordb ludz-
kiego ciata. Zrownowazenie zakresu kontroli jednostki i wymagan organizacji
spotecznej (kultury) za pomoca form, a takze srodkéw interwencji medycz-
nej i spolecznej jest potencjalnie skuteczne — pozwolitoby ograniczy¢ zjawi-
sko niepetnosprawnosci w bardzo duzym stopniu.

Pozostawi ono jednak nieuregulowane takie kwestie, jak na przyktad:

e pelna mobilnos¢ i pelna samodzielno$¢ 0sob z porazeniem czterokonczyno-
wym w kazdym miejscu na $wiecie, przy ich ograniczeniach i istniejacych
w $rodowisku barierach (obecnie niemozliwych do pokonania ze wzgledu
na zbyt male i nieréwnomiernie rozlokowane $rodki finansowe oraz pro-
dukcyjne);

e trudnosci komunikacyjne, lokomocyjne i samoobstugowe, ktorych do-
$wiadczaja osoby ghuchoniewidome (o zr6znicowanym charakterze, w za-
leznos$ci od stopnia i momentu uszkodzenia wzroku i stuchu);

e sytuacja 0sob doznajacych powaznych okotoporodowych i powypadko-
wych uszkodzen mozgu, niemozliwych do leczenia i kompensacji oraz mo-
dyfikujacych mozliwosci adaptacji do srodowiska.

()]

. Strategia pomocy osobom niepetnosprawnym — usprawnianie

Trzecim procesem spotecznym wplywajacym w coraz wigkszym stop-
niu na zycie 0so6b niepetnosprawnych jest postepujacy rozwdj technologicz-
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ny. Doprowadzit on do gwattownego rozwoju nauki o rehabilitacji, ktora ma

swoje korzenie w medycznym modelu niepelnosprawnosci. W raporcie przy-

gotowanym przez amerykanski Instytut Medycyny (Brandt, Pope, 1997, s. 5)

wskazano, ze ta dziedzina wiedzy, w potaczeniu z inzynieria, moze objac pod-

stawowe 1 aplikowalne ustalenia nauk medycznych, spotecznych i technicz-
nych dotyczacych:

e mozliwosci przywracania utraconych funkcji ludzkiego ciata (oraz — na po-
ziomie fizjologicznym — jego poszczegdlnych tkanek, organow i systemow
etc.);

e mozliwos$ci udoskonalania jako$ci 1 poszerzania interakcji migdzy cztowie-
kiem a jego otoczeniem.

Tabela 9. Poréwnanie modeli niepetnosprawnosci

Pierwotna Rewizja mo-
. ICDH Model spo- delu
. Model konceptuali- .
Poziom medyczny zacja Nagiego Model WHO teczny S. Nagiego —
(1980) DPI (1982) Brandt, Pope
(1965) (1997)
Biolo- - - - - Brak stanu
giczny niepetno-
sprawnosci
- Proces - - Proces
patologiczny patologiczny
Uszkodzenie/  Uszkodzenie Uszkodzenie/ Uszkodzenie/ Uszkodzenie/
uposledzenie uposledzenie upos$ledzenie uposledzenie
Funkcjo- (_lmp airment) Ograniczenia  Niepetno- Efekty ograni- Ograniczenie
nalny N nlepe’m'o'- funkcjonalne sprawnosc¢ czenia funkcjonalne
Sprawnosc (~ogranicze-
(disability) nia funkcjo-
nalne)
Spoteczny Niepetno- Utrudnienie/  Niepetno- -
sprawnosc¢ uposledzenie sprawnosé
= przejawy spoteczne = opresja
ograniczen spoteczna

funkcjonalnych
w Swiecie spo-
tecznym

Zrodto: opracowanie wiasne na podstawie: Nagi, 1965; WHO, 1980; Brandt, Pope, 1997; Albrecht i in.,
2006.

Podstawowym modelem niepetnosprawnosci, do ktérego odwotuje sig
obecnie nauka o rehabilitacji, jest model funkcjonalny. Ma on swoje zrodta
we wezesnej pracy S. Nagiego (1965), ktora doczekata si¢ wielu rewizji (Nagi,
1991; Jette, Verbrugge, 1994; Brandt, Pope, 1997). Nagi (1965) rozumiat utra-
te sprawnosci jako dynamiczny proces ztozony z czterech etapow (tab. 9), od
procesu patologicznego, zachodzacego na poziomie molekularnym, komérko-
wym i tkankowym, przez uszkodzenie objawiajace si¢ uszkodzeniem organu
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lub systemu organow, az po ograniczenie funkcjonalne (niezdolno$¢ do wy-
konania konkretnego zadania, np. wspinaczki po schodach) i jego przejawy
w $wiecie spolecznym, tj. trudnosci w spetnianiu wymagan spotecznych (zob.
Brandt, Pope, 1997, s. 5-6).

Centralna role w modelu Nagiego (i jego kolejnych rewizjach) odgrywa po-
jecie ograniczen funkcjonalnych. Ma to dwojakie konsekwencje — po pierw-
sze, oznacza przyjecie zalozenia, ze wystgpowanie procesu patologicznego
i uszkodzenia uktadu ciata nie konstytuuja same w sobie niepelnosprawnosci,
co stwarza mozliwo$¢ uwzglednienia czgsci zatozen modelu spotecznego nie-
petnosprawnosci oraz spotecznych form jej przeciwdziatania. Po drugie, jesli
juz dochodzi do sytuacji utraty sprawnosci, to proces ten jest konsekwencja
pojawienia si¢ uszkodzen powstatych w wyniku przebiegajacego na poziomie
tkankowym (lub molekularnym/komérkowym) procesu patologicznego — co
daje podstawe do podjecia interwencji medycznych.

Rewizja modelu Nagiego (z 1991 r.) przez Brandta i Pope’a (1997), zakta-
da takze pelna odwracalno$¢ procesu utraty sprawnosci — mozliwos¢ uspraw-
niania jednostki — az do stanu braku patologii, co podkresla wyrdznienie jego
dodatkowego (poczatkowego) etapu: braku stanu niepelnosprawnosci (tab. 9).
Poniewaz zaré6wno sam proces utraty sprawnosci, jak i jego konsekwencje —
ograniczenia funkcjonalne — maja swoje zroédta w interakcji jednostki z oto-
czeniem zewnetrznym (Srodowiskiem fizycznym i spotecznym, a takze z czyn-
nikami psychologicznymi (Brandt, Pope 1997, s. 7)'?, mozna stwierdzi¢, ze
niepetosprawnos$¢ w tym modelu jest rozumiana jako niedopasowanie mig-
dzy jednostka a sSrodowiskiem (ibidem, s. 4).

Niedopasowanie to mozna wyrazi¢ w kategoriach luki ekologicznej (zob.
ryc. 8). Podejmowanie oddzialywania usprawniajacego polega zatem na do-
pasowywaniu wymagan zakresu kontroli jednostki do wymagan otoczenia.
Dziatanie to moze przebiega¢ w obu kierunkach (a wigc moze by¢ zgodne
z linia 1 formami oddziatywania medycznego i spotecznego). Ponadto moze
si¢ skupia¢ nie tylko na pokonywaniu ograniczen jednostki i barier w $rodo-
wisku, lecz takze na ,,udoskonalaniu i poszerzaniu interakcji migdzy czlowie-
kiem a srodowiskiem” (Brandt, Pope, 1997), a wigc na zwigkszaniu zasobow
i mozliwos$ci jednostki.

Aby okazalo si¢ to w pelni realne, strategia usprawniania musi oddzialy-
wac rowniez na element kompetencji (czy zdolnosci) osoby niepetnosprawne;j
i na oferty dostepne jej w Srodowisku. Strategia ta zaktada takie mozliwosci —
przez wykorzystanie technologii akomodacyjnych (np. assistive technology)
zwickszajacych zdolnosci jednostki do dziatania, a nawet umozliwiajacych
ich przekroczenie za pomoca augmentacji (np. wszczepienia implantow po-

12 Autorzy ci (ibidem) wymieniaja réwniez inne czynniki moderujace, obok wskazanych
czynnikow srodowiskowych, mianowicie cechy konstytuwne jednostki oraz styl jej zycia/za-
chowywania sig.
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zwalajacych sterowac sztucznymi konczynami'?). Stwarza to nowe szanse na
wypehienie luki ekologicznej (ryc. 8), w szczegdlnosci dla 0sob do§wiadcza-
jacych powaznych i sprz¢zonych niepelnosprawno$ci, wobec ktoérych formy
i $rodki oddziatywania medycznego i spotecznego sa niewystarczajace — o ile
luka ta bedzie miata charakter funkcjonalny, czyli taki, wobec ktdrego bedzie
mozna zastosowac strategie usprawniania.

Strategia

Medykalizacj
edykalizacja Strategia usprawniania

Kompetencje

/L uka ekologicina

Luka funkcjonafha
—

Kultura

Strategia
Strategia emancypacji

Rycina 8. Strategia usprawniania oséb z niepelnosprawnoscia
Zrédto: opracowanie wiasne.

6. Podsumowanie

Modelowe strategie pomocy osobom niepelnosprawnym odwotuja si¢ do
niezgodnych ze soba modeli teoretycznych, maja nieprzystajace do siebie we-
wngtrzne zalozenia oraz sa zwiazane z odmiennymi wizjami spoleczenstwa
(tab. 10), obejmuja oddziatywania biegnace w réznych kierunkach, nakiero-
wane na inne elementy konstytuujace niepetnosprawnos¢. Pozornie te mode-
lowe wizje pomocy osobom niepelnosprawnym dzieli wszystko.

Obserwacja tych koncepcji w dziataniu lub ich analiza moga doprowadzi¢
do wniosku, Ze to, co je taczy, to dziatanie na rzecz osob niepelnosprawnych,
polepszania ich sytuacji zyciowej i jak najwigkszego zminimalizowania nie-
chcianych trudnosci (ograniczen, barier czy nawet opresji) zwiazanych z nie-
petosprawnoscia. Z tego wzgledu strategie te mozna nazwa¢ komplemen-
tarnymi. Nalezy przy tym pamigtac, ze jesli maja one spelnia¢ swoje funkcje,
mimo stwierdzonych r6znic, nalezy zapewni¢ osobom z niepelnosprawnoscia
pety zakres kontroli nad procesem wspomagania (emancypacji, leczenia oraz
usprawniania) i mozliwos$¢ dokonania swiadomego — po uzyskaniu odpowied-
nich informacji — wyboru $ciezki realizowania tego procesu.

13 Profesor cybernetyki na uniwersytecie Reading, Kevin Warwick, podjat si¢ jako pacjent
serii operacji wszczepiania implantow pozwalajacych mu sterowac sztuczna dlonia i odbieraé
z niej dane zmystowe. Co wigcej, jako pierwszy na $wiecie przeprowadzit, wspolnie z Zona,
eksperyment polegajacy na pozazmystowej komunikacji dwoch ludzkich systemoéw nerwo-
wych (zob. http://www.kevinwarwick.com/index.asp).
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Rozszerzony model wsparcia osob
niepetnosprawnych

1. Wprowadzenie

W ciagu ostatnich dziesigcioleci przedefiniowano kilkakrotnie model nie-
petnosprawnosci. Z ujecia analitycznego ewoluowal on do akceptowanej
przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (Towards a Common Language for
Functioning, Disability and Health: ICF, World Health Organization, Genewa,
2002)! postaci modelu systemowego. Fakt ten, jak i postepujacy rozwoj ba-
dan naukowych, nowych technologii, a takze multidyscyplinarno$¢ wspotcze-
snej nauki sktaniaja do przyjrzenia sig tradycyjnemu modelowi wsparcia 0sob
niepetnosprawnych i zadania kluczowego pytania: czy on rowniez ulegt trans-
formac;ji?

Stawiamy teze, ze nalezy rozszerzy¢ model wsparcia 0sob niepelnospraw-
nych poprzez nadanie wigkszego znaczenia czynnikowi wiedzy, ktora zwtasz-
cza dzisiaj stanowi fundament w procesie ksztattowania pomocy. Na podsta-
wie dwoch przykladow przeanalizujemy, w jaki sposob rozwdj wiedzy i jej
multidyscyplinarno$¢ przyczyniaja si¢ do zmiany standardowego modelu
wsparcia 0sob niepelnosprawnych, ktory w naszej ocenie nie przystaje juz do
systemowego ujecia niepetnosprawnosci i dlatego nie moze w peni zintegro-
wac najnowszej wiedzy o czlowieku i jego otoczeniu.

2. Tradycyjny model wsparcia oséb niepetnosprawnych

Model wsparcia 0sob niepelnosprawnych jest szczegélnym przypadkiem
modelu wsparcia spotecznego. Wsparcie spoteczne okresla si¢ jako rodzaj in-
terakcji spotecznej, ktora zostaje podjgta przez jednego badz dwoch uczestni-
kow tej relacji w odpowiedzi na problemowa, trudna, stresowa czy krytyczna
sytuacj¢ (Sgk, Cieslak, 2004). Celem tak zdefiniowanego wsparcia spotecz-
nego jest przezwycigzenie trudnos$ci, rozwiazanie problemu lub, jesli nie jest
to w pelni mozliwe, przynajmniej opanowanie kryzysu, stworzenie poczucia
bezpieczenstwa (ibidem).

Podmiotami tak rozumianego wsparcia spotecznego moga byc¢ osoby (dia-
da), osoby w relacjach z grupami czy instytucjami albo wreszcie grupy badz

! http://www.who.int/classifications/icf/training/ictbeginnersguide.pdf.
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instytucje migdzy soba. Odnoszac si¢ do wyroznionych powyzej typow inte-
rakcji realizowanych w przypadku wsparcia spotecznego dla osob niepetno-
sprawnych, mozna wyroznic:

e Wsparcie bezposrednie:

— wsparcie diadyczne (osoba niepetnosprawna w relacji do innej osoby:
np. innej osoby niepelnosprawnej, cztonka rodziny, profesjonalisty),

— wsparcie osoby niepelnosprawnej uzyskiwane za posrednictwem grup
wsparcia: srodowiska samopomocy (stowarzyszenia 0sob z okre§lonym
rodzajem niepelnosprawnosci, portale internetowe zrzeszajace osoby
niepetnosprawne) oraz instytucji: rzadowych — GO, czyli governmen-
tal organization (PFRON — Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych, szpitale, kliniki, poradnie itd.), pozarzadowych
— NGO, czyli non-governmental organization (fundacje, stowarzysze-
nia).

e Wsparcie posrednie:

— wsparcie udzielane grupie (np. stowarzyszeniu skupiajacym osoby nie-
petnosprawne z okreslonym rodzajem niesprawnos$ci) za posrednic-
twem innej grupy badz instytucji,

— wsparcie udzielane instytucjom pomagajacym osobom niepetnospraw-
nym za posrednictwem innych instytucji (np. instytucje badawcze do-
konujace transferu wiedzy na potrzeby instytucji programujacych kon-
kretne formy pomocy).

W zaleznosci od rodzaju interakcji rézny bedzie zakres udzielanego wsparcia.
Jezeli przyjac, ze w procesie wsparcia zachodzi okreslona wymiana spoteczna,
tre$¢ tej wymiany bedzie czynnikiem roznicujacym rodzaje udzielanego wspar-
cia (ibidem). Tradycyjnie wyrdznia si¢ cztery podstawowe rodzaje wsparcia:
emocjonalne, informacyjne (poznawcze), instrumentalne i rzeczowe.

Charakteryzujac je bardzo pobieznie, mozna przyjac, ze wsparcie emo-
cjonalne koncentruje si¢ na przyktad na stworzeniu poczucia przynalezno-
$ci, uwolnieniu od napig¢, wzbudzeniu nadziei. Jest to typ wsparcia najbar-
dziej powszechny i oczekiwany, cho¢ nie zawsze przydatny w rozwiazaniu
okreslonej trudnosci. Wsparcie informacyjne to przede wszystkim dostar-
czenie istotnych dla rozwiazania problemu informacji, ale rowniez dzielenie
si¢ doswiadczeniem lub udzielanie informacji zwrotnej na temat skuteczno-
Sci stosowanych form zaradczych. Wsparcie instrumentalne to rodzaj mode-
lowania efektywnych zachowan zaradczych, ktory moze przyjac¢ formg badz
konkretnych instrumentoéw, badz tez wskazowek o charakterze informacyj-
nym. Wsparcie rzeczowe to wreszcie najczesciej konkretna pomoc material-
na czy finansowa (ibidem).

Kazdy rodzaj wsparcia spolecznego realizowany jest w okreslonym syste-
mie: rodzina osoby niepetnosprawnej, grupy samopomocy i wolontariatu, po-
srednie systemy pomocy, takie jak réznego rodzaju instytucje pozarzadowe,
oraz formalne systemy pomocy: spotecznej, medycznej, edukacyjnej i ekono-
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micznej (Marszalek, 2009). Mozna je pogrupowaé w trzy podstawowe kate-
gorie: (1) system pomocy indywidualnej (rodzina), (2) posredni system po-
mocy (stowarzyszenia, fundacje), (3) formalny system pomocy: spotecznej
(np. PFRON), medycznej (np. szpitale, kliniki), edukacyjnej (np. instytuty
badawcze) i finansowej (np. $rodki UE). Zestawiajac cztery podstawowe ro-
dzaje wsparcia spotecznego z typami interakcji, w jakich wsparcie spoteczne
jest realizowane, z poziomem zasobow wykorzystywanych w trakcie procesu
wsparcia, otrzymujemy nastepujaca macierz (por. tab. 1).

Tabela 1. Macierz modelu wsparcia oséb niepetnosprawnych: rodzaje wsparcia
— typy interakcji — zasoby — systemy pomocy

Wsparcie Wsparcie in- Wsparcie Wsparcie Systemy
Typ interakcji emocjo- § . instru- Zasoby
ormacyjne rzeczowe pomocy
nalne mentalne
Diada X system poziom
pomocy kompe-
indywidu-  tencji
alnej indywidu-
alnych
Osoba—grupa, X posrednie poziom
instytucja systemy  praktyki
pomocy spotecz-
nej
Grupa, insty- X X formalne  poziom
tucja—grupa, wiedza dobra ma- systemy  doébr
instytucja terialne pomocy i wiedzy

Zrédio: opracowanie wiasne na podstawie (Sek, Cieslak, 2004; Marszatek, 2009).

Uwaga: krzyzykami oznaczono najwazniejsze rodzaje wsparcia dla danego typu interakcji/systemu po-
mocy.

Analiza macierzy pozwala stwierdzi¢, na jakich zasobach opieraja si¢ po-
szczegolne systemy wsparcia. System pomocy indywidualnej bazuje przede
wszystkim na kompetencjach indywidualnych, do§wiadczeniu, zwiazkach na-
tury emocjonalnej (cztonek rodziny, przyjaciel). Posredni system pomocy ko-
rzysta przede wszystkim z osadzonych w praktyce spotecznej programoéw po-
mocy, projektow i konkretnych rozwigzan. Formalne systemy pomocy z kolei
czerpig z poziomu dobr (np. srodkdéw finansowych) i wiedzy (wiedzy zebranej
1 udostepnionej). Wobec powyzszego mozna wskaza¢ najbardziej adekwatne
do wykorzystywanych zasobow rodzaje wsparcia dla poszczegodlnych syste-
mow pomocy:

e system pomocy indywidualnej — koncentruje si¢ przede wszystkim na
wsparciu emocjonalnym,

e posrednie systemy pomocy — koncentruja si¢ zwlaszcza na wsparciu instru-
mentalnym,

e formalne systemy pomocy — koncentruja si¢ gldéwnie na wsparciu informa-
cyjnym (wiedza) i rzeczowym (dobra).
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Zdecydowanie najwigcej uwagi w planowaniu wsparcia dla osob niepetno-
sprawnych poswigca si¢ posrednim systemom pomocy. Jest to, jak wspomnie-
liSmy, poziom takich zasobdw jak projekty wspierajace okreslona grupe osob
niepetnosprawnych (np. zakup sprzetu komputerowego dla dzieci niedowidza-
cych) albo programy rozwiazujace okreslone problemy 0sob niepelnospraw-
nych (np. program aktywizacji zawodowej 0sob niepetnosprawnych). Sa to
czgsto bardzo skuteczne narzedzia pomocy, cho¢ zwykle dorazne. Opieraja
si¢ takze na zatozeniach, ktore jesli nie sa weryfikowane, moga prowadzi¢ do
znaczacych uproszczen?. Nieco mniej uwagi poswieca sie systemowi pomocy
indywidualnej, przyjmujac milczaco, ze w duzej mierze jego skutecznosc¢ za-
lezy od predyspozycji osoby pomagajacej, jej doswiadczenia czy poziomu em-
patii, a zatem trudniej taka pomoc zaplanowac i zweryfikowac.

Stawiamy tezg, ze kluczowym systemem pomocy jest, umozliwiajacy
wsparcie informacyjne, formalny system badawczo-edukacyjny. Jezeliby bo-
wiem kauzalnie przeanalizowac poszczegdlne systemy pomocy, okaze sig, ze
sa one uzaleznione w najwigkszym stopniu od formalnych systeméw pomocy.
Brak $rodkow finansowych uniemozliwia realizacje nawet najbardziej wyra-
finowanego programu pomocy. Ograniczona wiedza natomiast uniemozliwia
zaprojektowanie jakiegokolwiek efektywnego programu pomocy.

3. Wiedza jako element modelu wsparcia spotecznego

Wiedza stanowi fundament sprawnie dziatajacego modelu wsparcia spo-
tecznego 0s6b niepelnosprawnych. Wiedzg gromadzi sig i udostgpnia w pierw-
szej kolejnosci w ramach formalnych systemow pomocy (por. tab. 1). Tam tez
zachodzi transfer jej zasobdw z réznych obszardéw, bedacy podstawa do skon-
struowania sieci informacyjnych, wykorzystywanych przez inne systemy po-

mocy (por. ryc. 1).

sieci udostepnianie

- informacyjne i wykorzystanie
. wiedzy

L] 1

e rozwéj edukacja transfer wiedzy

naukowe technologii

Rycina 1. Funkcja transferu wiedzy w modelu wsparcia os6b
niepetnosprawnych
Zrédto: opracowanie wiasne.

2 Na przyktad takich, ze wszystkie osoby niedowidzace potrzebuja komputera.
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Piszac o niepetnosprawnosci, przyjmujemy okreslony jej model (por.
ryc. 2). W ostatnich dziesigcioleciach dominowat model analityczny, ktory
badz to w aspekcie medycznym, badz spotecznym sytuowatl problem niepet-
nosprawnosci. W modelu medycznym osoba niepetnosprawna byta diagnozo-
wana jako chora i jako taka wymagata odpowiednio dobranego leczenia i/lub
rehabilitacji. W modelu spotecznym niepetnosprawnos$¢ stala si¢ cecha wpty-
wajaca na integracj¢ osoby niepetnosprawnej ze spotecznoscia.

MODEL

NIEPEEN OSPRAWNOSC

1 1
l ANALITYCZNY \ l [3] SYSTEMOWY \
y

L {1) MEDYCZNY {2) SPOLECZNY

Rycina 2. Modele niepetnosprawnosci
Zrédto: opracowanie wiasne.

W modelu systemowym natomiast niepetnosprawnos¢ definiowana jest jako
rezultat ztozonych zwiazkow migdzy stanem zdrowia jednostki, jej cechami
(w aspekcie psychicznym i cielesnym) a czynnikami zewngtrznymi odzwier-
ciedlajacymi warunki, w ktorych osoba niepelnosprawna zyje. W kontekscie
wiedzy wydaja si¢ szczegolnie wazne dwa aspekty modelu systemowego:

e akcentuje si¢ w nim proaktywna natureg cztowieka, ktory przejmuje kontro-
lg nad poszczegdlnymi elementami systemu. Zarzadzanie takimi elementa-
mi systemu jak wlasne ciato, styl zycia, zasoby fizyczne i psychologiczne
zaktada okreslony poziom wiedzy o tych elementach;

e model ten wydobywa wspotzalezna naturg otoczenia. Jest to przekonanie,
ze najlepsze rezultaty osiaga si¢ poprzez wspotprace miedzy poszczegol-
nymi elementami systemu. Na tym etapie, obok wiedzy o wlasnos$ciach po-
szczegolnych elementdow systemu, konieczna jest takze wiedza o taczacych
je relacjach.

Dlaczego tak podkreslamy warto$¢ wiedzy? Dlatego, ze w modelu syste-
mowym zajmuje ona pozycje kluczowa. Model systemowy, opierajac si¢ na
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prawie koherencji i emergencji, posiada natur¢ dynamiczna. Zmiana jedne-
go z elementow systemu powoduje konieczno$¢ zmian i dopasowania innych
elementoéw; na przyktad w modelach analitycznych — postep wiedzy medycz-
nej w modelu medycznym prowadzit jedynie do bardziej wyspecjalizowanych
form leczenia czy rehabilitacji 0oséb niepelnosprawnych. Podobnie w modelu
spotecznym — rozwoj psychologii spotecznej i socjologii prowadzit wytacz-
nie do coraz doskonalszych form integracji osoby niepetnosprawnej ze $rodo-
wiskiem spolecznym.

Dopiero systemowy model niepelnosprawno$ci umozliwia uwspoélnianie
wiedzy z r6znych, dotychczas odosobnionych obszarow, jak réwniez eksplo-
racj¢ zupelie nowych dyscyplin nauki czy technologii i wykorzystanie ich
dorobku w funkcjonowaniu modelu wsparcia spotecznego udzielanego oso-
bom z niepelna sprawnoscia (por. ryc. 1). Efektem takiego stanu jest na przy-
ktad, zglaszany przez nas, postulat neurokognitywistyki rozwojowej, formu-
lujacy nowe strategie podwyzszania jakosci zycia 0s6b niepetnosprawnych
z wykorzystaniem wiedzy z zakresu kognitywistyki, neuronauk i najnowszych
technologii (Btaszak, Brzezinska, Przybylski, 2010).

Eksploracja nowych dyscyplin nauki, nowych obszarow badawczych i wia-
czanie uzyskanej tam wiedzy w struktur¢ modelu wsparcia 0s6b niepetno-
sprawnych musi w konsekwencji prowadzi¢ do rozszerzenia tego modelu
zardbwno w aspekcie strukturalnym, jak i funkcjonalnym. Dla przyktadu, po-
jawienie si¢ nieuwzglednianego dotad lub marginalizowanego zrédta niepet-
nosprawnosci musi wptyna¢ na struktureg calego modelu. Podobnie integracja
wiedzy na temat skutecznych form usprawnienia srodowiska fizycznego, tak
by nie stygmatyzowato, lecz asymilowalo osoby niepelnosprawne, zmienia
w istotny sposob znaczenie i funkcje innych form wsparcia.

4. Przyktady wiedzy rozszerzajgcej model wsparcia osob
niepetnosprawnych

Przedstawimy ponizej dwa przyklady rozszerzenia modelu wsparcia 0sob
niepelnosprawnych z wykorzystaniem wiedzy. W pierwszym przypadku be-
dzie to wiedza na temat chordb rzadkich jako nowego, potencjalnego zrodta
niepetlnosprawnosci. Jest to klasyczny przyktad na to, ze odkrycie i badania
prowadzone w niebadanym dotad obszarze chordb rzadkich wptywaja na roz-
szerzenie modelu standardowego dotyczacego wsparcia 0sob niepelnospraw-
nych. Choroby rzadkie stanowia bowiem nieuwzgledniany dotad czynnik po-
wstawania tak zwanej niepetnosprawnosci rzadkiej. Rozwo6j badan w tym
zakresie pozwala, jak sadzimy, na wskazanie pomijanej dotad nowej grupy be-
neficjentow pomocy udzielanej osobom niepetnosprawnym.

Drugi przyktad dotyczy wilaczenia wiedzy z zakresu uniwersalnego pro-
jektowania do modelu wsparcia spotecznego udzielanego osobom niepetno-
sprawnym. Jest on szczegdlnie wazny z dwoch powoddw. Po pierwsze, reali-
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zowany w Polsce model wsparcia 0s6b niepetnosprawnych nie uwzgledniat do
tej pory w ogole wiedzy na temat uniwersalnego projektowania. Dlatego jest
to zupelie nowy element, ktory trzeba zintegrowac z istniejacym modelem
wsparcia. Po drugie, idea uniwersalnego projektowania ma niezwykle istotny
z punktu widzenia skuteczno$ci dziatan pomocowych walor powszechnosci.
Daje si¢ bowiem zastosowac dla bardzo wielu sfer zycia.

Uniwersalne projektowanie jest kwintesencja systemowego podejscia do
niepetlnosprawnosci, poniewaz realizuje w petni postulat wspotzaleznosci wie-
lu elementéw systemu. W tym przypadku bedzie to wspodtzaleznosé takich
procesow, jak na przyktad: projektowanie i planowanie przestrzeni, produkcja
narzedzi, mebli, tworzenie infrastruktury miejskiej, badania z zakresu psycho-
logii rozwoju i sSrodowiska, wykorzystanie nowych technologii.

4.1. Przypadek chorob rzadkich

Ponizej przyjrzymy si¢ trzem aspektom wiedzy dotyczacym chordb rzad-
kich, ktore wydaja si¢ nam najwazniejsze w kontekscie stworzenia sieci in-
formacyjnych shuzacych kumulowaniu wiedzy na temat tych chorob jako
potencjalnych zrodet niepelnosprawnosci. Beda to kolejno: aspekt epidemio-
logiczny, farmakologiczny i terapeutyczny oraz psychospoteczny. Zasob wia-
domosci z zakresu epidemiologii jest kluczowym narzedziem w planowaniu
profilaktyki chorob rzadkich, jak rowniez w aspekcie diagnostyki.

Z kolei w procesie terapii rozwoj badan nad lekami sierocymi, jak rowniez
upowszechnianie wiedzy na ich temat oraz dostgpno$¢ farmakoterapii wyda-
ja si¢ mie¢ podstawowe znaczenie. Skutecznos¢ procesu terapii w przypadku
chordb rzadkich jest zalezna rowniez od specjalizacji okre$lonych o$rodkow
w leczeniu danej choroby. Dostepnos¢ informacji o tego typu osrodkach ma
zasadnicze znaczenie tak dla samych pacjentow, jak i sSrodowiska medyczne-
go. Wreszcie jest takze aspekt psychospoteczny, w ktorym koncentrujemy si¢
na analizie potrzeb pacjentéw (i ich srodowiska) z perspektywy zgtaszanych
przez nich kwestii, jak rowniez z perspektywy badawczej. Analiza psycho-
spotecznych uwarunkowan choroby rzadkiej bedzie miata, w odroéznieniu od
dwoch poprzednich, w wigkszej mierze charakter antropocentryczny.

4.1.1. Wiedza o chorobach rzadkich w aspekcie epidemiologicznym

Pierwszym czynnikiem, na ktory chcieliSmy zwroci¢ uwage, jest nagla-
ca potrzeba uzupeliania wiedzy z zakresu chorob rzadkich w aspekcie epi-
demiologicznym (Riickinger, Boneberger, 2008). Dane epidemiologiczne sa
we wspolczesnej medycynie w pewnym sensie standardem rzetelnej i mozli-
wie najpetniejszej wiedzy na temat konkretnej choroby. Uznali$my zatem, ze
warto zaakcentowac taka potrzebg szczegdlnie w odniesieniu do tych chorob.
Naturalnie, jesli chodzi o choroby rzadkie, nalezy zastosowa¢ odmienne stan-
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dardy metodologiczne. Klasyczne narzgdzia epidemiologii nie moga by¢, bez

odpowiedniej adaptacji, zastosowane do takich badan.

Choroby rzadkie stanowia jeden z najbardziej interesujacych, ale zara-
zem najtrudniejszych problemdéw wspodtczesnej medycyny. Wedtug definicji
stosowanej w Europie zapada na nie mniej niz jedna osoba na dwa 2000.
Wedtug standardow amerykanskich za$ choroby rzadkie dotykaja mniej niz
200 tysigecy obywateli Stanow Zjednoczonych Ameryki Pétocnej (Fischer,
Borensztein, Roussel, 2005). Takie statystyki nie pozwalaja, a w kazdym ra-
zie znacznie utrudniaja opracowanie wiarygodnych danych epidemiologicz-
nych, na podstawie ktorych mozna by tworzy¢ szczegdtowe raporty dotyczace
zachorowalnosci na tego typu choroby. Brak wystarczajacych danych epide-
miologicznych w znacznej mierze utrudnia takze prewencje oraz planowanie
procesu terapeutycznego, tak w skali lokalnej — na poziomie poszczegdlnych
panstw, jak rowniez, co wazniejsze, w skali globalne;.

Problem choréb rzadkich, wbrew swojej nazwie, jest bardzo powazny.
Szacuje si¢, ze w samej tylko Europie na rzadkie choroby cierpi okoto 30
milionéw ludzi. Dla porownania — w Stanach Zjednoczonych liczba ta wy-
nosi okoto 25 milionéw (ibidem). Sa to zatrwazajace liczby, zwlaszcza jesli
uwzgledni si¢ fakt, iz dotycza one wytacznie USA i Europy. Brak systema-
tycznej polityki zdrowotnej i badan w tym zakresie w odniesieniu do pozosta-
tych kontynentéw w znacznej mierze uniemozliwia okreslenie rangi proble-
mu w skali catego $wiata.

Do najwazniejszych czynnikow utrudniajacych rzetelne badania epidemio-
logiczne, dotyczace chorob rzadkich, nalezy zaliczy¢ (Riickinger, Boneberger,
2008):

e niezwykle utrudniona, w poréwnaniu z chorobami powszechnie wystepuja-
cymi, kontrolg zachorowan i wystgpowalno$¢ choréb. Przy chorobach rzad-
kich tradycyjnie stosowane metody, na przyktad badan screeningowych, sa
mozliwe tylko w pojedynczych przypadkach, a dodatkowo sa najcze¢sciej
niewystarczajace. W tym kontek$cie stworzenie mapy populacyjnej i geo-
graficznej choréb rzadkich stanowi obecnie jedno z najwazniejszych wy-
zwan epidemiologii, a nawet medycyny wspodtczesnej w ogole;

e utrudniona kontrolg warunkow srodowiskowych sprzyjajacych zachorowa-
niom. W tym wzgledzie badania epidemiologiczne, mozliwe tylko na pod-
stawie studiow poszczegolnych przypadkow, sa obciazone ryzykiem znacz-
nego niedoszacowania;

e niemozno$¢ prowadzenia w odniesieniu do chordb rzadkich zrandomizo-
wanych badan klinicznych, ktore stanowia jedna z wazniejszych metod ba-
dawczych stosowanych w medycynie.
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4.1.2. Wiedza o chorobach rzadkich w aspekcie farmakologicznym
i terapeutycznym

Wiedza epidemiologiczna stanowi podstawg programow profilaktycznych.
Dodatkowo gromadzenie informacji o etiologii i symptomatologii choréb
rzadkich przyczynia si¢ do uwiarygodnienia i usprawnienia procesu diagno-
stycznego. Nawet jednak majac dobrze postawiona diagnoze, nie mozna po-
rownywac leczenia choréb rzadkich ze standardowymi procedurami stosowa-
nymi w przypadku choréb powszechnie wystgpujacych. Trudnosci w leczeniu
chordb rzadkich sa jedynie w pewnym stopniu poktosiem niedostatku nauko-
wej wiedzy na ich temat.

Nie mniej waznym czynnikiem jest brak zainteresowania produkcja spe-
cjalistycznych lekow przez wielkie koncerny farmaceutyczne, ktére zajmu-
ja si¢ przede wszystkim masowa produkcja lekéw stosowanych w powszech-
nie wystepujacych schorzeniach. Naglosnienie problemu tak zwanych lekéw
sierocych, stosowanych w przypadku choréb rzadkich, jest w tym wzgledzie
najlepszym miernikiem zainteresowania spotecznego — takze w aspekcie poli-
tycznym — chorobami rzadkimi. Jest to zapoczatkowany zaledwie kilkanascie
lat temu, niezwykle powolny, ale progresywny proces (por. ramka ponizej).

e Osadzenie problemu choréb rzadkich w $wiadomosci spotecznej jest zadaniem nie-
zwykle zmudnym i trudnym. Co wiecej, znajdujemy sie zaledwie na poczatku tej drogi.
Upowszechnienie kwestii choréb rzadkich wigze sie w literaturze przedmiotu najczesciej
z problemem leczenia tychze chordb i nadziejg, jaka w zwigzku z tym pojawita sie wraz
z wprowadzeniem na rynek tak zwanych lekoéw sierocych (orphan drugs). Jest to niezwykle
cenna inicjatywa, ktéra oprécz znaczenia leczniczego spowodowata dyskusje spoteczna,
prowadzong przez politykéw i media, na temat problemu choréb rzadkich. Punktem przeto-
mowym byta dyrektywa amerykanskiego rzadu (US Food & Drug Administration; www.fda.
gov) z 1983 roku, tworzaca ramy prawne i ekonomiczne pozwalajgce na badania i rozwdj
w zakresie lekow sierocych, ich produkcje i dystrybucje. W $lad za USA poszly kolejne kraje
— najpierw Japonia w 1993 roku, nastepnie Australia w 1998 roku i wreszcie w 1999 roku
Europa decyzjg Rady Unii Europejskiej z 16 grudnia 1999 roku, a nastepnie wprowadzajac
Regulacje Parlamentu Europejskiego nr 141/2000 (Fischer, Borensztein, Roussel 2005).
Wszystkie te inicjatywy sprowokowaty publiczng debate na temat choréb rzadkich, a takze
bardzo konkretne zapotrzebowanie na rynku na prace badawcze licznych firm biotechnolo-
gicznych, a z czasem takze ogromnych koncernéw farmaceutycznych.

e Produkcja lekéw sierocych wymaga zakrojonych na szerokg skale badan, dlatego zwiencze-
niem licznych, wspomnianych powyzej inicjatyw jest utworzenie pod patronatem Europejskiej
Fundacji Nauki (European Science Foundation) i koordynowane przez Francuski Instytut
Badania Choréb Rzadkich (Instytut des maladines rares, Paris, Francja) Europejskiej
Inicjatywy ds. Leczenia Chorob Rzadkich (ERIDITI — European Rare Diseases Therapeutic
Initiative). Znaczenie i prestiz tej miedzynarodowej inicjatywy podnosi udziat znanych
i profesjonalnych organizacji oraz instytucji badawczych, ktére zdecydowaty sie wspie-
ra¢ ERIDITI. Nalezg do nich miedzy innymi: Wiedenski Uniwersytet Medyczny, Belgijska
Fundacja Badan Naukowych (Belgium Fund for Scientific Research), Francuski Instytut
Zdrowia i Badan Medycznych (French National Institute of Health and Medical Research),
Holenderska Organizacja Rozwoju i Badan nad Zdrowiem (The Netherlands Organization
for Health Research and Development), Chorwacka Akademia Nauk, Hiszpanski Instytut
Badan nad Chorobami Rzadkimi (The Spanish Institute for Research on Rare Diseases),
a od niedawna takze Polska Akademia Nauk.
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e Leki sieroce (orphan drugs) sa wspotczesnie jednym z najwazniejszych narzedzi polityki
europejskiej i Swiatowej w zakresie leczenia chordb rzadkich. Widac¢ to nie tylko w liczbie
oficjalnych dokumentoéw, na przyktad Unii Europejskiej, poswieconych tej problematyce, ale
takze, co nawet wazniejsze, w coraz szerszym zainteresowaniu kwestig lekdéw sierocych
koncernéw farmaceutycznych.

e Reprezentacja przemystu farmaceutycznego na ECRD (European Conference on Rare
Diseases) wzrosta z 6% podczas konferencji w Luksemburgu w 2005 roku do 12% podczas
ostatniej konferencji w Lizbonie w 2007 roku.

e Zmiany perspektywy wymaga jednak podejscie do problemu lekéw sierocych w kontekscie
choréb rzadkich u dzieci. Trzeba pamietac, ze wiekszos¢ tych lekdw zostata przebadana
i wyprodukowana z mysla o dorostych pacjentach (50-90% lekéw sierocych). Dzieciom
aplikuje sie te same leki co pacjentom dorostym, redukujgc jedynie ilosci poszczegdinych
skfadnikéw i stosujac kryterium wagi. Jest to praktyka obciazona powaznym ryzykiem, nie-
kiedy z trudnymi do przewidzenia konsekwencjami.

e Dzieci leczone przy uzyciu lekéw sierocych sg w zwigzku z tym wystawione permanentnie
na procedure farmakoterapii przy bardzo ograniczonej kontroli tego procesu. Mimo ze od
2002 roku w USA i 2006 roku w UE obowiazujg juz odpowiednie regulacje prawne, dotycza-
ce lekow dla dzieci, problem pozostaje ciggle aktualny, zwtaszcza w kontekscie tego, ze le-
kow sierocych bedzie sukcesywnie przybywaé na rynku w $lad za postepujaca diagnostykg
choréb rzadkich.

Zrédto: opracowanie wiasne.

Lecznictwo chorob rzadkich charakteryzuje si¢ stosowaniem niestandar-
dowych procedur, co wiaze si¢ z koniecznoscia specjalizacji osrodkow po-
dejmujacych sig¢ terapii okreslonej choroby rzadkiej. Wazna funkcja tego
typu instytucji jest rowniez utatwianie kontaktu terapeutycznego chorym, jak
tez informacja na temat najskuteczniejszych form terapii. W tym kontekscie
szczegolnie cenna wydaje si¢ inicjatywa postulowana w dokumentach Unii
Europejskiej, aby stworzy¢ mape osrodkow referencyjnych: instytucji badaw-
czych, klinik czy szpitali specjalizujacych si¢ w diagnostyce i leczeniu okre-
slonych chorob rzadkich. Do tej pory takie sukcesy mialy wytacznie lokalne
osrodki, cieszace si¢ wsrdd pacjentoéw renoma. Ich klasyfikacja i specyfikacja
winna mie¢ charakter ogdlnodostepny i by¢ sparametryzowana wedtug nauko-
wo zdefiniowanych kryteriow?.

4.1.3. Wiedza o chorobach rzadkich w aspekcie psychospotecznym

Skutecznos¢ terapii farmakologicznej, jak rowniez efektywnos¢ wsparcia
udzielanego na gruncie spotecznym w przypadku chorob rzadkich, podobnie
jak w przypadku wigkszos$ci chorob, jest $cisle zwigzana z dobrostanem pa-
cjentow. Takie czynniki, jak postrzegana przez nich jako$¢ zycia, samoocena,
stabilno$¢ psychiczna, fizyczna czy materialna, moga mie¢ kolosalne znacze-
nie w przebiegu leczenia choroby rzadkiej. Kontekst 6w rozszerza si¢ nadto
na rodzing i osoby bliskie choremu, a to jest temat najcz¢$ciej pomijany w ba-

3 Por. Konsultacje publiczne. Rzadkie choroby: wyzwania stojqce przed Europq. Bruksela:
Komisja Europejska, http://ec.europa.eu (data pobrania 24.05.10).
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daniach. Szczegolnie dotkliwy w tym kontekscie jest deficyt informacji na te-
mat choroby rzadkiej dziecka (por. tab. 2).

Tabela 2. Deficyty informacji w rodzinach dzieci z choroba rzadka

Aspekt diagnostyczny Aspekt terapeutyczny Aspekt spoteczny

o informacje na temat ¢ informacje na temat ¢ informacje na temat
danej choroby dostepnych terapii innych dzieci i ich rodzin

e informacje na temat e informacje na temat z podobng diagnozg
rezultatow badan nauko- osrodkow referencyjnych ¢ informacje na temat
wych dotyczgcych danej posiadajacych praktyke przysztych konsekwencji
choroby w leczeniu danej choro- choroby, edukacji i funk-

e informacje na temat by cjonowania spotecznego
poradnictwa genetyczne- dziecka

go (w przypadku choréb
o podtozu genetycznym)

Zrodto: opracowanie wtasne na podstawie Betuw van, Evers, 2004.

Aspekt psychospoteczny choroby to na poziomie jednostkowym ksztalto-
wanie i okazywanie ludzkiej wrazliwosci na potrzeby chorego, $wiadomos¢
jego ograniczen, ale i posiadanych zasobow. Za$ na poziomie instytucjonal-
nym to:

e zakrojona na szeroka skale polityka informacyjna dotyczaca chorob rzad-
kich,

e tworzenie 1 wdrazanie programéw pomocowych na poziomie jednostek
sektora NGO oraz placéwek panstwowych — klinik, szpitali, sanatoriow,
poradni, domow pomocy spotecznej itd.,

e wreszcie, podparta rzetelnymi badaniami, analiza wiedzy na temat chorob
rzadkich, ich leczenia i zrodet wsparcia podjgta celem stworzenia komplek-
sowego ujecia, ktore mogloby by¢ realizowane na przyktad na poziomie da-
nego panstwa czy, szerzej, regionu.

Aby jednak w pehi zrealizowac te postulaty, nalezy przede wszystkim
przyjrze¢ sig rzeczywistym potrzebom osob chorych. Informacje na temat tych
potrzeb sa w duzej mierze rozproszone. Na szczgscie mozna zaobserwowac
rosnaca $wiadomos$¢ spoteczna, takze na poziomie instytucjonalnym, dotycza-
ca chorob rzadkich. Obecnie wiele krajow prowadzi juz programy stuzace ba-
daniu, rejestracji i tworzeniu mozliwo$ci kontaktu migedzy osobami chorymi
na rzadkie choroby. Tworzone sa specjalistyczne portale, powstaja stowarzy-
szenia i organizacje, ktore maja na celu informowanie spotecznosci o proble-
mie, jakim sg choroby rzadkie.
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Poziom I: Poziom II:
synteza formatowanie
informacji informaciji

identyfikacja
chorych

Format
informacji
dla chorych

szukanie
$rodowiskowych
zrodet wsparcia

Wiedza
na temat
choréb
rzadkich

szukanie
profesjonalnych
zrédet wsparcia

naukowa

spofeczna Diagnostyka

Format
informacji
dla specjalistow

Terapia (osrodki
referencyjne)

Wiaczenie choréb
rzadkich w orbite
systeméw pomocy

Rycina 3. Przyklad sieci informacyjnej dotyczacej choréb rzadkich
Zrédto: opracowanie wiasne.

Bibliografia przedmiotu traktuje aspekt psychospoteczny choroby najcze-
Sciej bardzo marginalnie, co jest zrozumiate, jesli uwzgledni si¢ fakt, Zze pro-
blematyka chorob rzadkich pojawia si¢ w periodykach typowo medycznych.
Analiza psychospotecznego aspektu chorob rzadkich jest zadaniem, ktére
dopiero trzeba wykonac. Podstawa do tego jest zebranie informacji od sa-
mych chorych. Informacje te daja si¢ pogrupowac w kilka kategorii (Btaszak,
Przybylski, w przyg.). Wybdr tych kategorii wynika najczesciej z liczby in-
formacji po§wigconych danemu problemowi. Mamy zatem takie kategorie,
jak: nauka w szkole, sport, praca, ciaza, dieta, czas wolny, dofinansowanie
sprzetu, adaptacja mieszkania. Mozna wyr6zni¢ takze kategorie odnoszace
si¢ w wigkszej mierze do czynnikéw psychicznych, na przyktad poczucie ko-
herencji i stres jako regulatory psychologiczne u oséb chorych na chorobg
Gravesa-Basedowa (Wlazto i in., 2008).

Zasadne wydaje si¢ pytanie: czy sa to najwazniejsze z punktu widzenia
0s0b chorych kwestie? Jednak fakt, ze po§wigca si¢ im na stronach portali czy
w raportach z badan stosunkowo najwigcej miejsca, stanowi w tym przypad-
ku diagnostyczne i wazne kryterium wyboru. Jak wspomnieli$my wczesniej,
kategorie probleméw poruszanych przez tworcow i uzytkownikow portali po-
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$wigconych chorobom rzadkim stanowia wazne wskazanie, jakie obszary po-
mocy osobom chorym winny by¢ przede wszystkim eksplorowane.

Warto tez, naszym zdaniem, zastanowi¢ si¢, czy nie nalezaloby zamode-
lowa¢ form i typow programoéw pomocowych takze na inne, nieobecne do-
tad obszary, ktore posiadalyby istotna warto$¢ z uwagi na adaptacje spotecz-
ng czy przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu osob dotknigtych choroba
(np. stymulacja w kierunku tworzenia r6znorodnych form samopomocy 0s6b
chorych poprzez udziat w stowarzyszeniach, klubach, spolecznych sieciach
wsparcia).

Poziom syntezy informacji stuzy wyodrgbnieniu choréb rzadkich jako nie-
zaleznego problemu badawczego, ale takze spotecznego i organizacyjnego.
Mowiac po prostu — nie mozna zaprojektowaé wsparcia, jezeli nie potrafi si¢
nalezycie wyodrebni¢ adresata tegoz wsparcia. Synteza informacji polega na
uwzglednieniu roznych punktéw widzenia (naukowego, spotecznego). Jest to
etap zupetnie kluczowy. Nieuwzglednienie schorzen rzadkich w systemach ko-
dyfikacji i klasyfikacji choréb jest tego najlepszym przyktadem. Prowadzi to
w konsekwencji do faktycznego pomijania tych choréb w systemie pomocy.

Dalszy etap to poziom formatowania informacji. Konieczna tu jest szcze-
gblna wrazliwo$¢ na konkretne potrzeby, zard6wno pacjentow, jak i specjali-
stow, ktorzy beda organizowac i realizowa¢ pomoc dla 0s6b chorych oraz ich
srodowiska. Wyrdznione przez nas powyzej kategorie informacji niezbgdnej
dla samych chorych wyraznie pokazuja, ze obok wiedzy o charakterze diagno-
stycznym dominuje tam zapotrzebowanie na wskazowki jak najbardziej prak-
tyczne, dotyczace problemow zycia codziennego.

Z kolei format informacji dla specjalistow ma z jednej strony zapewni¢ po-
szerzenie platformy diagnostycznej chorob rzadkich, rozwija¢ specjalistycz-
ne osrodki zajmujace si¢ leczeniem okre$lonych chorob, stanowi¢ ptaszczyzng
wymiany informacji w duzej mierze, jak dotad, rozproszonych. Na tym etapie
mozna rowniez skonstruowac, postulowana juz powyzej, mape populacyjno-
-geograficzng chorob rzadkich, ktora dostarczytaby wiedzy na temat uwarun-
kowan $rodowiskowych w kontek$cie genezy chordb rzadkich.

Wreszcie poziom trzeci — wykorzystania informacji — zaktadatby dostep
do tak sformatowanej informacji dla wszystkich organizacji, od samopomo-
cowych i1 srodowiskowych, po organizacje o charakterze rzadowym czy mig-
dzynarodowym. Efektem dziatania na tym poziomie bytaby petniejsza iden-
tyfikacja 0sob chorych, co obok wymiaru psychologicznego miatoby rowniez
walor organizacyjny. Pozwolitoby bowiem na samoidentyfikacj¢ i lokalizo-
wanie chorych oraz bardziej efektywnie kierowana pomoc. W wyniku takiej
identyfikacji, znajac model synchronizacji sieci informacyjnych na przyktad
z innych krajow, chorzy mogliby sami szuka¢ zrédet wsparcia — zarowno $ro-
dowiskowych, jak i profesjonalnych. Specjalisci, dysponujac wysokim pozio-
mem wiedzy, mieliby mozliwo$¢ postawienia bardziej wszechstronnej dia-
gnozy oraz aplikowania sprawdzonych i skutecznych form terapii, a takze
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wlaczenia tej, w koncu bardzo licznej, grupy chorych w koordynowany insty-
tucjonalnie na poziomie organizacyjnym oraz finansowym system pomocy*.

4.2. Wiedza na temat otoczenia cztowieka — idea uniwersalnego
projektowania

Propozycja uporzadkowania wiedzy na temat chordb rzadkich, jak rowniez
istniejacych juz form pomocy, celem stworzenia lokalnych oraz globalnych
sieci informacyjnych, jest zadaniem o charakterze systemowym. Wymaga sca-
lenia wiedzy z r6znych pozioméw funkcjonowania spotecznego i organizacyj-
nego. W naszym przekonaniu stanowi jednak, mimo tych trudnosci, absolutny
priorytet, a usprawnienia, jakie daja mozliwosci tego narzedzia, sa nie do prze-
cenienia. Jest to, rzecz jasna, zadanie dlugofalowe i w zwiazku z tym czaso-
chlonne. Obok takich dziatan o charakterze poznawczo-informacyjnym i sys-
tematyzujacym konieczne sa rowniez dziatania o charakterze projektowym,
ktore beda aplikowaly juz istniejaca wiedze w ramach konkretnych rozwia-
zan. Wiedza o takiej postaci, ktora przyczynia sig jednoczesnie do przeobra-
zen myslenia na temat niepetnosprawnosci, rozszerzajac istotnie standardowy
model wsparcia, jest idea uniwersalnego projektowania.

Projektowanie dla wszystkich (Design for All) jest w glownej mierze narzg-
dziem do zmiany mys$lenia na temat niepetnosprawnosci (Btaszak, Przybylski,
w przyg.). Idea uniwersalnego projektowania przeprowadza osoby z niespraw-
nosciami z polityki stygmatyzacji w sfer¢ polityki waloryzacji. Z problemu,
ktory nalezy rozwiazac, niepelnosprawnos¢ staje si¢ inspiracja, ktora trzeba
rozwina¢. Myslenie w kategoriach projektowania dla wszystkich pozwala do-
konywa¢ istotnych zmian nie tylko w §rodowisku fizycznym, poprzez prze-
projektowanie przestrzeni, przedmiotow czy narzedzi, ktore otaczaja czlowie-
ka. Pozwala takze na przemodelowanie przestrzeni psychospotecznej poprzez
przeniesienie akcentu z kompetencji osobowosciowych na $rodowiskowe
w funkcjonowaniu spolecznym cztowieka.

Metodologia DFA (Design for All) okresla projektowanie produktéw i ustug w taki sposob, aby
byly one dostepne dla jak najwiekszej liczby uzytkownikéw. DFA zajmuje juz powszechnie
uznang pozycje, jednak nie jest jeszcze powszechnie stosowane. Konieczne jest zatem ciggte
podnoszenie $wiadomosci oraz promowanie DFA w Europie. W tym celu Komisja ustanowi-
ta sie¢ centrow doskonatosci, znang jako EDEAN (European Design for All e-Accessibility
Network) (http://www.e-accessibility.org/), ktéra skupia ponad stu cztonkow.

DFA nie tylko pozwala na lepsze uwzglednienie wymogoéw zwigzanych z dostepnoscia przy
projektowaniu produktow lub ustug, ale takze pozwala uzyskac znaczne oszczednosci, gdyz
po zrealizowaniu projektu nie ma juz koniecznosci przeprojektowania lub wprowadzania mo-
dyfikacji technicznych.

4 Do tej pory bowiem nie ma systemu, ktory koordynowalby na przyklad projektowa-
nie i realizacj¢ konkretnych programéw pomocy adresowanych do 0so6b niepetnosprawnych.
Organizacje o r6znej proweniencji i statusie (GO, NGO) staraja si¢ o pozyskanie tych samych
pienigdzy na podobne projekty, w wyniku czego moze dochodzi¢ — i dochodzi — do dublowania
si¢ form pomocy oraz niegospodarnego dysponowania srodkami w ramach projektow.
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Gioéwne strategie DFA sg nastepujace:

1) projekt stosowny dla wiekszosci uzytkownikéw bez potrzeby wprowadzania zmian,

2) projekt pozwalajacy na tatwe dostosowanie do réznych uzytkownikéw (np. przy uzyciu
wymienialnych interfejsow),

3) projekt pozwalajacy na bezproblemowe podtaczenie urzadzen wspierajgcych.

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie: Komunikat Komisji do Rady, Parlamentu Europejskiego,
Europejskiego Komitetu Ekonomiczno-Spofecznego oraz Komitetu Regionéw — e-dostepnosé, http://
eur-lex.europa.eu.

Ideg uniwersalnego projektowania mozna wykorzysta¢ na poziomie zaso-
boéw wiedzy (por. tab. 1) i w procesie transferu wiedzy zaszczepic ja na grun-
cie roznych instytucji oraz grup spotecznych. Taki jest cel wlaczenia uniwer-
salnego projektowania w strategie na przyktad Unii Europejskiej (por. ramka
powyzej)’. Ale uniwersalne projektowanie jest takze rodzajem wsparcia in-
strumentalnego, ktore staje si¢ narzedziem inkluzji oséb niepetnosprawnych
w obszar zycia spotecznego czy zawodowego, gdyz usuwa rozrdznienie na
wsparcie spostrzegane i otrzymane (S¢k, Cieslak, 2004). Praktyka zycia po-
kazuje, ze cze$¢ ofert, z ktdrych moglyby skorzysta¢ osoby niepetnosprawne,
znajduje si¢ poza sfera ich dostepu, poniewaz nie moga si¢ dosta¢ do miejsc,
gdzie to wsparcie jest zlokalizowane, ze wzgledu na ograniczenia srodowiska
fizycznego®. Zaweza to znacznie zakres spostrzeganych przez osoby niepetno-
sprawne rodzajow wsparcia.

Na etapie wdrozeniowym idea uniwersalnego projektowania wyma-
ga uwzglednienia bardzo wielu czynnikow — od biologicznych przez archi-
tektoniczno-urbanistyczne po prawne i finansowe. Nie sposob zatem na eta-
pie wstepnej analizy zaproponowa¢ konkretnych rozwiazan w tym zakresie.
Mozna natomiast wykorzysta¢ reguty uniwersalnego projektowania (por. ram-
ka ponizej) jako zrédto inspiracji dla mys$lenia o niepelnosprawnosci w szero-
kim kontekscie spotecznym.

W 1963 roku brytyjski niepetnosprawny architekt Selwyn Goldsmith (1963) sformutowat wy-

tyczne projektowania wiaczajacego niepetnosprawnych do petnej aktywnosci spotecznej,

a jego amerykanski kolega — takze niepetnosprawny projektant — Ron Mace zdefiniowat poje-

cie uniwersalnego projektowania (universal design) i okreslit jego siedem priorytetéw (Story,

Mueller, Mace, 1998; por. Goldsmith, 2000):

(1)réwne szanse dla wszystkich (equitable use): na przyktad automatycznie otwierane
drzwi,

(2) elastycznos¢ w uzyciu (flexibility in use): na przyktad nozyczki dla lewo- i praworgcz-
nych,

(3) prostota i intuicyjnos¢ uzycia (simple and intuitive in use): na przyktad graficzna instruk-
cja obstugi, a nie tekstowa,

> Proces ten zainicjowany zostat takze na gruncie polskim.

¢ Jako przyktad wystarczy poda¢ budynki uzytecznosci publicznej (muzea, teatry, koscioty
etc.), gdzie osoby niepelnosprawne mogtyby skorzysta¢ z wielu ofert o charakterze kultural-
nym czy spotecznym, ale nie moga do nich wejs¢ na przyktad z powodu schodow albo za wa-
skich drzwi wejsciowych.
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(4) postrzegalnos¢ informacji (perceptible information): na przyktad wskazowki dotykowe,
wzrokowe i stuchowe na pokretle termostatu,

(5) tolerancja btedu (tolerance for error): na przykiad symetryczny kluczyk do samochodu,

(6) niewielki fizyczny wysitek podczas uzycia (low physical effort): na przyktad lampy wia-
czane dotykiem, a nie przyciskiem,

(7) przestrzen dla uzycia (size and space for approach and use): na przyktad szerokie bramki
wejsciowe miedzy innymi do metra, domu towarowego, umozliwiajgce wjazd wozka inwa-
lidzkiego (i kazdego innego wozka).

Zrédto: opracowanie wiasne.

5. Podsumowanie

Przedstawiony przez nas rozszerzony model wsparcia 0sob niepetnospraw-
nych koncentrowat si¢ na czynniku wiedzy. Wiedza naukowa, ale takze prak-
tyczna (know-how) stanowi fundament projektowania jakichkolwiek form po-
mocy. Warunkiem skutecznego wykorzystania informacji jest jednak przyjgcie
systemowego modelu niepelnosprawnosci, gdyz, jak staraliSmy si¢ to pokazacé,
dopiero w jego ramach mozliwy jest efektywny transfer wiedzy i jej implika-
cje na dalszych etapach modelu wsparcia. Modele analityczne w definiowaniu
niepelosprawnosci charakteryzowaly si¢ izolacja wiedzy i wykorzystaniem
jej w bardzo waskim zakresie, co przyczynito si¢ do regresu tradycyjnego
modelu wsparcia. Spojrzenie na model wsparcia dla 0séb niepetnosprawnych
przez pryzmat systemowego modelu niepetnosprawnosci i podkreslenie funk-
cji wiedzy, jako czynnika dynamizujacego caly proces, stwarza realna szansg
przetamania tego impasu.
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JOANNA URBANSKA

Wiasciwosci ekosystemu spotecznego
osoby niepetnosprawnej
a efektywnosc¢ procesu rehabilitaciji

1. Wprowadzenie

W Polsce stosuje si¢ trzy typy rehabilitacji: 1) fizyczna (medyczna), ktéra
polega na usprawnianiu funkcji uszkodzonych narzadow i calego organizmu,
2) spoteczna, polegajaca na uksztaltowaniu u osoby niepetnosprawnej takich
umiejetnosci, ktore pozwola jej na petna integracje ze srodowiskiem spotecz-
nym, oraz 3) zawodowa, polegajaca na przywrdceniu dawnych umiejgtnosci
zawodowych lub wytworzeniu nowych, dzigki ktorym osoba niepetnosprawna
bedzie mogta wykonywaé prace zawodowa (Szatur-Jaworska, 2002).

Rehabilitacja to proces, ktérego celem jest umozliwienie osobom niepetnosprawnym osiaga-
nia i utrzymywania optymalnego poziomu funkcjonowania fizycznego, psychicznego i spo-
tecznego. Obejmuje dziatania zmierzajgce do odtworzenia lub przywrécenia funkcji, kompen-
sacji utraty lub braku funkcji, jak tez kompensacji ograniczenia funkcjonalnego’.

Dziatania te sa skierowane na przygotowanie 0osob z ograniczeniami spraw-
nosci w mozliwie najwyzszym stopniu do samodzielnego zycia w spoteczen-
stwie i do pracy (Sowa, 2004, s. 122). Okreslony kontekst, w jakim przebiega
rehabilitacja, ma z pewno$cia duze znaczenie dla efektywnosci tego procesu
(Kowalik, 2007; Sowa, 2004). Osoba niepetnosprawna podejmuje codzienna
aktywno$¢ w mniej lub bardziej sprzyjajacych warunkach, zwykle w swoim
zwyczajnym otoczeniu. Okreslenie tych warunkow staje si¢ duzo tatwiejsze,
gdy srodowisko takiej osoby analizujemy w kontekscie ekosystemu spotecz-
nego, ktdrego sama jest czgscia.

,,Ekosystem” jest terminem biologicznym, stuzacym do okreslenia $rodo-
wiska zycia wszelkich organizmow, jednak pojgcie to, przeniesione do nauk
spotecznych i traktowane bardziej metaforycznie, nabiera szczegdlnego zna-
czenia wlasnie w odniesieniu do procesu rehabilitacji i jego uwarunkowan
(Kowalik, 2003). Do psychologii spotecznej wprowadzit je J. Rappaport, kto-

! Standardowe Zasady Wyréwnywania Szans Osob Niepelnosprawnych przyjete pod-
czas 48 sesji Zgromadzenia Ogolnego Narodow Zjednoczonych w dniu 20 grudnia 1993 roku
(Rezolucja 48/96), akapit 3 Wstepu. Zrodto: www.mpips.gov.pl/pliki_do_pobrania/ONZ.doc.
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ry juz w pracy z 1977 roku podkreslal zasade zaleznosci ludzi od sieci zycio-
wych ekosystemu. Rowniez J.G. Kelly i wspotpracownicy (2000) postugu-
ja si¢ pojeciem ekosystemu (lub systemu) spotecznego (z ang. social system),
nawiazujac do koncepcji opracowanej przez antropologa R.A. Rappaporta
(1990). W definicji sformutowanej przez tego autora ekosystem okreslony jest
jako uktad trwatych zaleznosci (sieci) zyciowych, stworzonych na okreslo-
nym terytorium, utrzymywanych i odnawianych przez ludzi przebywajacych
na tym terenie (ibidem, s. 69)2.

Przestrzenne usytuowanie

Sasiedni Granice ekosystemu

ekosystem

Interakcje

Jednostka
i jej zasoby

Jednostka o
i jej zasoby Sasiedni

ekosystem

Jednostka
i jej zasoby |

Tworzenie sieci

!

Jednostka
i jej zasoby

Zasoby ekosystemu .
Rozszerzenie

granic

Sasiedni
ekosystem

Rycina 1. Struktura i dynamika ekosystemu spotecznego
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Kelly, Ryan, Altman, Stelzner 2000.

Z uwagi na brak empirycznych analiz wptywu ekosystemu spotecznego na
efektywnos$¢ rehabilitacji sprobujmy przeprowadzi¢ analizg teoretyczna, czy-
li odpowiedzie¢ na pytanie:

czy i jakie wtasciwosci ekosystemow spotecznych oséb niepetnosprawnych moga przyczyniaé¢
sie do zwiekszenia lub zmniejszenia efektywnosci ich rehabilitacji?

Odpowiedz na to pytanie wymaga przede wszystkim dookreslenia ekosys-
temu spotecznego osoby niepetnosprawnej. Charakteryzujac dowolny eko-

2 Opis R.A. Rappaporta dotyczacy zaleznosci od sieci zyciowych w ekosystemie, w ory-
ginale brzmi: ,,the ecosystem concept itself is a vital element in the construction, maintenance
and reconstruction of the webs of life upon which, by whatever name we call them, we are ab-
solutely dependent” (1990, s. 69).
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system spoteczny, mozna za J.G. Kellym i jego wspotpracownikami (2000,
s. 134) wyr6zni¢ cechy strukturalne i funkcjonalne ekosystemu. Wtasciwosci
te przedstawia rycina 1. Struktura pozwala na wzgledna autonomicznos¢ sys-
temu spolecznego, charakteryzuje go i odr6znia od innych systeméw. Z kolei
cechy funkcjonalne ekosystemu okreslaja jego dynamike i zachodzace w nim
procesy, zwiazane z ekspresja warto$ci, norm i r6l odgrywanych przez lu-
dzi. W kolejnych czgsciach zostana scharakteryzowane kolejno cechy struk-
turalne i funkcjonalne ekosystemu osoby niepetnosprawnej, ze szczeg6lnym
uwzglednieniem czynnikoéw zwigkszajacych i zmniejszajacych efektywnosé
procesu rehabilitacji.

2. Struktura ekosystemu spotecznego a proces rehabilitacji

Elementy strukturalne dostarczaja mozliwos$ci i miejsc, w ramach ktérych
osoby niepetnosprawne wchodza w interakcje z innymi uczestnikami syste-
mu (ibidem, s. 136).

Do cech strukturalnych naleza:

a) zasoby osobiste (personal resource potentials),

b) zasoby systemu spotecznego (social system resources),
c) usytuowanie przestrzenne (social settings),

d) granice systemu (system boundaries).

Przyjrzyjmy si¢ tym elementom ekosystemu spotecznego, zwracajac uwa-
ge¢ na ich mozliwy wptyw na proces rehabilitacji.

2.1. Zasoby osobiste

Pierwsza wlasciwo$¢ dotyczy potencjatu jednostek nalezacych do ekosys-
temu, a w przypadku omawianego tutaj zagadnienia rehabilitacji odnosi si¢
do zasobow osoby niepelnosprawnej. Na jej zasoby osobiste sktadaja si¢ mig-
dzy innymi: fizyczne i psychiczne mozliwosci (stan zdrowia, wydolnos¢ itd.),
wiedza, uzdolnienia, umiejgtnosci, doswiadczenie, wyksztatcenie. Jak wiado-
mo, osoba niepetnosprawna ma obnizone mozliwosci w zakresie okreslonych
funkcji fizycznych lub psychicznych czy spotecznych (w zaleznos$ci od rodza-
ju i poziomu niepelnosprawnosci) w poréwnaniu z innymi osobami funkcjo-
nujacymi w ekosystemie.

Mozna jednak wskaza¢ — tak jak w przypadku os6b w petni sprawnych —
jej mocne strony, czyli potencjaly (Kowalik, 2007). I tak, na przyktad, oso-
ba z ograniczeniem sprawnosci ruchowej moze wykazywac¢ duze zdolnosci
w zakresie obstugi maszyn elektronicznych czy programoéw komputerowych,
a osoba niedowidzaca moze przejawiac talent komunikacyjny i umiejgtnosé
wlasciwego interpretowania cudzych intencji czy potrzeb. Najwazniejszymi
zasobami wedlug Kowalika sa te, ktore warunkuja samotroske (w tym po-
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trzebg rehabilitacji), aktywny, zaangazowany udziat osoby niepetnosprawne;j

w procesie rehabilitacji oraz rozwoj osobisty. Istotne sa takze aspiracje 0sob

niepetnosprawnych, traktowane jako wazny czynnik motywacyjny (G6zdz,

2002).

W zwiazku z powyzszym istotny w odniesieniu do osob niepetnospraw-
nych jest odpowiedni stopien dopasowania wymagan stawianych przez eko-
system do zasobow osobistych ludzi, czyli do ich mozliwosci adaptacyjnych
(por. Ossowski, 1999). Problem wystepuje, kiedy tego dopasowania nie ma,
co przejawia si¢ dwojako:

e W pierwszym przypadku zadania, jakie realizuja, lub aktywnos¢, jaka po-
dejmuja osoby niepetnosprawne, sa ponizej ich mozliwosci, co oznacza, ze
ekosystem tlumi ujawnianie ich jednostkowych potencjaléw i blokuje ich
rozZwoj.

Zeby zobrazowaé te sytuacje, wyobrazmy sobie osobe niepetnosprawna, ktéra we wszelkich
sytuacjach jest wyreczana przez rodzine, bliskich i rézne instytucje. Nie musi realizowa¢ zad-
nych skomplikowanych zadan, nie ma zadnych powaznych obowigzkéw, otrzymuje wszystkie
elementy niezbedne do zaspokojenia réznych potrzeb z zewnatrz. Wykonuje prostg, mecha-
niczng prace, polegajaca na przyktad na sktadaniu dtugopiséw. Tymczasem jej mozliwosci
psychofizyczne pozwolityby — przy odpowiednim treningu — nie tylko na samodzielne odzy-
wianie sie czy ubieranie, ale takze na udziat w imprezie karaoke, wybranie dla siebie ubran
w sklepie internetowym czy nawet projektowanie nowych wzoréw dtugopiséw...

e W drugim przypadku osoby niepetnosprawne obcigzone sa nadmiarem obo-
wiazkow lub zadaniami przekraczajacymi ich mozliwosci fizyczne i psy-
chiczne.

Te sytuacje, czyli przeciazenie, mozna zobrazowaé na przyktadzie osoby, ktora, po pierwsze,
biorgc pod uwage wskazowki lekarza, uczestniczy w intensywnych éwiczeniach usprawniaja-
cych, dojezdza na nie tramwajem oraz pokonuje liczne przeszkody architektoniczne; po dru-
gie, za namowa rodziny przez dwa tygodnie bierze udziat w szkoleniu zawodowym dla oséb
niepetnosprawnych, ktore jest dla niej subiektywnie za trudne; po trzecie, sama wykonuje
czynnosci samoobstugowe mimo wielu niedogodnosci w miejscu zamieszkania...

Opisane powyzej hipotetyczne sytuacje pokazuja, jak niedopasowanie wy-
magan ekosystemu do zasobow jednostkowych osoby niepetnosprawnej moze
obniza¢ efektywnosc¢ procesu rehabilitacji. Z jednej strony niedocenianie moz-
liwosci osoby i1 zablokowanie ich rozwoju, z drugiej — przecenianie jej mozli-
wosci adaptacyjnych i doprowadzanie do stanu przeciazenia, ktére moze znie-
checi¢ do podejmowania jakichkolwiek dziatan.

Wydaje sig, ze w celu zwigkszenia zasobow o0séb niepelnosprawnych na-
lezy nie tylko kierowac¢ je na rozmaite formy rehabilitacji, ale przede wszyst-
kim najpierw zdiagnozowa¢ stopien dopasowania wymagan wynikajacych
z codziennego uczestnictwa w réznych formach rehabilitacji do ich mozliwo-
$ci psychofizycznych. Wreszcie, w razie koniecznos$ci, reorganizowac zakres



Wiasciwosci ekosystemu spotecznego osoby niepetnosprawne;... 117

badz formy rehabilitacji tak, aby wymagaty one wysitku i uruchamiaty proce-
sy adaptacji psychofizycznej, ale nie przeciazaty osoby niepetnosprawne;.

Dla przyktadu, wyniki badan Gtéwnego Urzedu Statystycznego (Stan zdro-
wia i potrzeby..., 1997) z 1996 roku wskazuja, iz niektorymi przeszkodami
w procesie rehabilitacji 0sob powyzej 50 roku zycia sa: brak potrzeby reha-
bilitacji, niewiara w jej skuteczno$¢, brak silnej woli, obawa przed zabiegami
i niezaradno$¢. Do tych czynnikow — w szczegdlnosci w odniesieniu do reha-
bilitacji zawodowej — nalezy doda¢ brak wyksztatcenia (Kotaczek, Kowalski,
1999). Przytoczone dane pokazuja, ze istotne jest badanie mozliwosci i ogra-
niczen osob niepelnosprawnych, zwiazanych z ich zasobami jednostkowymi,
w celu wprowadzenia modyfikacji w proces rehabilitacji, dodania terapii psy-
chologicznej, konsultacji ze specjalistami 1 praktykami oraz innymi osobami
niepetnosprawnymi doswiadczajacymi podobnych problemoéw w zakresie sa-
moobstugi, edukacji czy poradnictwa psychologicznego.

W idealnej sytuacji diagnoza utrudnien zwiazanych z zasobami osoby nie-
petnosprawnej czy reorganizacja procesu rehabilitacji mogiby zajmowac si¢
tak zwany konsultant kompleksowej rehabilitacji, ktérego dziatania bytyby re-
gulowane okreslonym zapisem prawnym.

2.2. Zasoby spoteczne ekosystemu

Druga cecha strukturalna ekosystemu odnosi si¢ do znajdujacych si¢ w nim
dobr materialnych, takich jak: fundusze, budynki, technologie, oraz niema-
terialnych: informacji, wiedzy, procedur, tradycji, norm, stylow zycia, lokal-
nych ekspertow. Jesli chodzi o rehabilitacje 0sob niepelnosprawnych, czyli
0s0b, ktorych zasoby wlasne sita rzeczy sa obnizone, istotnych jest kilka kwe-
stii zwiazanych z zasobami ekosystemu, takich jak:

1. stopien dostgpnosci do zasobdéw w trakcie nawet najprostszej aktywnosci
podejmowanej przez osoby niepelnosprawne w codziennym zyciu (rodzi-
na?® i bliscy, budynki, technologie, urzadzenia sanitarne itd.),

2. mozliwos¢ korzystania z zasobow w procesie rehabilitacji (zarowno zaso-
bow niematerialnych, takich jak wiedza czy doswiadczenie pracownikow,
szkoleniowcow, ekspertow, jak i materialnych, czyli funduszy, urzadzen
itd.),

3. mozliwos¢ korzystania z zasobow (gtownie kulturowych i przyrodniczych)
w czasie wolnym przeznaczonym na wypoczynek.

Dodatkowo bardzo wazna jest wiedza o zasobach istniejacych — widocz-
nych i ukrytych — w ekosystemie spotecznym oraz motywacja do korzysta-
nia z nich. Wyniki badan przeprowadzonych w 2000 roku (Kostrubiec, 2001)

3 'W wielu publikacjach podkresla sig rolg rodziny i bliskich osoby niepetnosprawnej w pro-
cesie rehabilitacji. Wiedza, do§wiadczenie i umiejgtnosci rodziny i bliskich sa uwazane za pod-
stawowy zasob niezbedny dla efektywnej rehabilitacji (por. Sowa, 2004).
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wskazuja, ze niepelnosprawni w fazie poznej dorostosci najczesciej szuka-
ja pomocy w placowkach stuzby zdrowia, osrodkach pomocy spotecznej,
u rodziny i krewnych. Niestety, najrzadziej zwracaja si¢ do instytucji powo-
tanych do prowadzenia rehabilitacji zawodowej lub spotecznej (Panstwowy
Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych, Wojewodzkie Osrodki ds.
Zatrudnienia i Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych, Powiatowe Centrum
Pomocy Rodzinie) oraz do réznych organizacji czy stowarzyszen dziatajacych
na rzecz 0sob niepetnosprawnych. Warto dodac¢, ze ponad polowa badanych
nie orientuje si¢, czy i jakie organizacje dziataja w ich srodowisku (ibidem).

Mozna przewidywac, ze jesli osoba niepetnosprawna nie bedzie miata za-
pewnionego statego dostepu do zasobow niezbednych, aby podja¢ dziatania
zwigzane z samoobstuga, z realizacja obowiazkéw zawodowych czy rodzin-
nych, woéwczas wysitek wkladany w codzienng aktywnos$¢ bedzie przekraczat
jej mozliwosci psychofizyczne i stanie si¢ dodatkowym chronicznym zrédlem
stresu. Ponadto niektorych celow nie zdota w ogdle osiagnaé, mimo podej-
mowanych préb. Osoba niedostyszaca nie bedzie, na przyktad, w stanie efek-
tywnie pracowac jako sprzedawca w sklepie bez aparatu stuchowego; moze
probowac czytac z ust kupujacych, ale to niewiele pomoze w sytuacji, kiedy
najwazniejsza jest szybka obstuga klienta. Z kolei jesli osoba niepetnospraw-
na nie bedzie mogta korzysta¢ z zasoboéw ekosystemu w czasie wolnym i spe-
dzi ten czas w izolacji spotecznej, proces jej odnowy psychofizycznej moze
by¢ spowolniony.

Dla przyktadu, badania Gtéwnego Urzedu Statystycznego (Stan zdrowia
i potrzeby..., 1997) z 1996 roku pokazuja, ze w ostatnich latach ubieglego
wieku niektorymi, deklarowanymi przez osoby niepetnosprawne po 50 roku
zycia, utrudnieniami zwigzanymi z rehabilitacja byty: brak pienigdzy, brak
mozliwo$ci w miejscu zamieszkania, zta praca instytucji, trudnos$ci z prze-
mieszczaniem sig, brak sprzgtu, pomocy innych osob, uciazliwo$¢ zatatwiania
formalnosci, zte warunki w osrodkach. Ponadto jednym z glownych predykto-
row zatrudnienia osoby niepetnosprawnej w wyniku rehabilitacji zawodowej
jest stopa bezrobocia na lokalnym rynku pracy (Kotaczek, Kowalski, 1999).
Z kolei do pilnych problemoéw wymagajacych rozwiazania, deklarowanych
przez starsze osoby niepetnosprawne, poza potrzeba rehabilitacji, usprawnia-
nia i opieki lekarskiej, zaliczane sa: zaopatrzenie w leki i przedmioty ortope-
dyczne, uzyskanie mieszkania, ale czesciej poprawa warunkoéw mieszkanio-
wych czy nawet instalacja telefonu* (Kostrubiec, 2001).

Wymienione powyzej czynniki, ulokowane w ekosystemie spolecznym,
zwiazane sa z dostepnoscia do jego zasobow lub z brakiem zasobéw w eko-
systemie. W ciagu ostatnich kilkunastu lat duzy nacisk ktadzie si¢ na poprawe
jakosci zycia 0s6b niepetnosprawnych, zwigkszenie ich zatrudnienia, dofinan-
sowanie rehabilitacji, likwidacje barier w ekosystemie, fatwiejsza dostgpnosé

4 Dzisiaj bylby to problem dostgpu do telefonii komorkowe;j.
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do zasobow 1 zwigkszenie samych zasobow ekosystemow niezbgdnych do re-
alizacji procesu rehabilitacji. Mimo to wydaje sig, ze utrudnienia deklarowa-
ne w ostatnich latach ubiegtego wieku sa — z mniejszym natgzeniem — wcigz
aktualne, na przyktad nadal w wielu powiatach nie ma osrodka rehabilita-
cji medycznej i spolecznej, brakuje warsztatow terapii zajeciowej, osrodkow
ksztatcenia zawodowego dla 0sob niepetnosprawnych (por. Szatur-Jaworska,
2003).

Podsumowujac, ograniczenie dostepnosci do zasobow w zyciu codziennym
1 zwigzane z tym problemy doprowadzaja do niezaspokajania potrzeb osob
niepelnosprawnych. W konsekwencji podejmowania wysitkow nieprzyno-
szacych poprawy osoby niepetlnosprawne przyjmuja postawe biernosci i bez-
radnosci. W zwiazku z tym dla efektywnego procesu rehabilitacji istotne jest
diagnozowanie i reorganizacja dostepu do zasobow, ktore moga by¢ wyko-
rzystywane przez osoby niepetnosprawne zarowno w celu zaspokojenia po-
trzeb zwiazanych z samoobstuga, jak i z rehabilitacja. Istotne jest takze, aby
niepetnosprawni mieli mozliwo$¢ podejmowania aktywnos$ci wypoczynko-
wej, na przyktad w formie turystyki (por. Kaganek, 2009; Lobozewicz, 2000).
Wreszcie, wazne jest informowanie o zasobach dostgpnych w §rodowisku,
upowszechnianie wiedzy o dziatalno$ci r6znych instytucji i organizacji po-
mocowych.

2.3. Usytuowanie przestrzenne

Trzecia whasciwos¢ dotyczy usytuowania przestrzennego, ktore jest istotne
dla rozwoju tak zasobow jednostkowych, jak i zasoboéw ekosystemu. T¢ ce-
che mozna rozpatrywac przez pryzmat lokalizacji danego miejsca w stosunku
do waznych szlakow komunikacyjnych, atrakcyjnych przyrodniczo regionéw
oraz centrow kultury. PotozZenie ekosystemu ma decydujace znaczenie przede
wszystkim dla mozliwosci pozyskania zasobow spoza jego granic oraz daje
szans¢ wspotpracy z innymi ekosystemami.

Nalezy podkresli¢, ze atrakcyjne usytuowanie ekosystemu — na skrzyzo-
waniu waznych szlakow komunikacyjnych czy w poblizu terenéw atrakcyj-
nych przyrodniczo — pozwala na skorzystanie z réoznych form wypoczynku
1 odnowy psychofizycznej organizowanych poza wlasnym ekosystemem (por.
Kowalik, 2006), na przyktad w sanatorium (por. Kochanski, 2008; Kowalik,
2006). Poza miejscem zamieszkania mozna tez uczestniczy¢ w turnusie reha-
bilitacyjnym. Ciekawy program usprawniania uczniéw z niepelnosprawno-
$cig intelektualng oraz efekty jego wdrozenia w trakcie turnusow rehabilita-
cyjnych przedstawita H. Paracka (2003). W ramach tego programu w trakcie
turnusu prowadzona byta kompleksowa rehabilitacja medyczna, psychiczna
i spoteczna.

W odniesieniu do rehabilitacji 0s6b niepetnosprawnych mozna przewidy-
wac, ze czgste angazowanie ich aktywnosci w innych ekosystemach (np. za-
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biegi rehabilitacyjne, szkolenia zawodowe czy edukacja wymagajaca licz-
nych podrozy) zwigksza ich codzienne obciazenie, co moze przyczyniac si¢
do wzrostu odczuwanego zmgczenia i niecheci do kontynuowania procesu re-
habilitacji. W zwiazku z powyzszym szlaki komunikacyjne, ktorymi poruszaja
si¢ osoby niepetnosprawne, powinny by¢ jasne i proste do pokonania, a odle-
glosci dzielace od pobliskich ekosystemow, gdzie miatyby si¢ odbywaé rozne
formy rehabilitacji, jak najmniejsze.

Idealna sytuacja bytoby, gdyby warsztaty terapii zajeciowej, osrodek reha-
bilitacji ruchowej, gabinet psychologiczny czy centrum szkolen zawodowych
znajdowaly si¢ w miejscu zamieszkania osoby niepetnosprawnej. W polskich
warunkach jest to nadal trudne do zrealizowania, transport i komunikacjg 0s6b
niepetnosprawnych migdzy o§rodkami nalezy zatem maksymalnie usprawnic,
aby ulatwi¢ tym osobom przemieszczanie. Pewnym rozwiazaniem bytoby
wprowadzenie instytucji/systemu ,,przewozenia 0s6b niepelnosprawnych do
osrodkéw rehabilitacyjnych”, ktorej dziatalno$¢ i finansowanie bytyby okre-
slone prawnie.

2.4. Granice

Ostatnim elementem strukturalnym ekosystemu sa jego granice, ktore z jed-
nej strony utatwiaja komunikacjg i korzystanie z zasobow osobom przebywa-
jacym na terenie ekosystemu, z drugiej utrudniaja powyzsze dziatania osobom
nienalezacym do ekosystemu. Dobrze wyodrebnione granice zapewniaja po-
czucie bezpieczenstwa i jednoczesnie umozliwiaja uzyskanie wsparcia spo-
lecznego w razie takiej potrzeby (por. Kowalik, 2006). Mozna wigc je trakto-
wac jako rodzaj ochrony zasobdw. Z kolei Zle wyodrgbnione granice moga by¢
niedookreslone albo zbyt sztywne i nieprzepuszczalne. Pierwszy typ zle wy-
odrgbnionych granic jest zrodtem stresu dla 0s6b nalezacych do ekosystemu
z tego powodu, ze nie daja poczucia bezpieczenstwa i niezaleznosci wzgledem
innych ekosystemow, z uwagi na ciagta walke o zasoby. Drugi typ zle wyod-
rebnionych granic izoluje osoby funkcjonujace w ramach danego ekosystemu
od 0sob funkcjonujacych w innych ekosystemach. Skrajnym przyktadem ta-
kiego ekosystemu jest osrodek zamknigty.

Przyktadem ekosystemu o dobrze wyodrgbnionych granicach moze by¢
dom pomocy spotecznej wraz z jego otoczeniem. Wzgledne odtaczenie os6b
w nim przebywajacych od srodowiska zewngtrznego nie przynosi negatyw-
nych konsekwencji pod warunkiem, ze na miejscu oferuje si¢ mieszkancom
kompleksowa rehabilitacje medyczna, psychologiczna, zawodowa i spotecz-
na (por. Awdziewicz, Jegier, 2003). W ramach takiej rehabilitacji prowadzi
si¢ usprawniania, na przyktad rézne rodzaje kulturoterapii (np. arteterapia,
choreoterapia, dramatoterapia, muzykoterapia, fototerapia, filmoterapia) (por.
Borowska-Beszta, 2008; Domska-Bujnowicz, 2004; Jutrzyna, 2007; Kowalik,
2007).
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Powyzsza charakterystyka elementow strukturalnych ekosystemu spotecz-
nego osoby niepelnosprawnej, potencjalnie zwigkszajacych lub zmniejszaja-
cych efektywno$¢ rehabilitacji, moze by¢ pewnym uzasadnieniem dla postu-
latu prowadzenia badan nad réoznymi cechami strukturalnymi ekosystemow
spotecznych. Wyniki tych badan moglyby z kolei pomoc w efektywnej reor-
ganizacji ekosystemow spolecznych osob niepelnosprawnych, ktdra miataby
na celu migdzy innymi zadbanie o rozw¢j zasobow wlasnych osoby z ograni-
czeniem sprawnosci oraz o mozliwos¢ korzystania przez nig z materialnych
i niematerialnych zasobow ekosystemu spotecznego w trakcie codziennej ak-
tywnosci. Ponadto skierowana bytaby na wprowadzenie utatwien w korzysta-
niu z zasob6éw innych, czasem bardzo odleglych ekosystemow.

3. Procesy zachodzace w ekosystemie a proces rehabilitacii

Omoéwione powyzej wlasciwosci strukturalne ekosystemu stwarzaja okre-
Slone warunki dla procesoOw zachodzacych w ekosystemie. Wedtug J.G.
Kelly’ego i wspotpracownikéw (2000, s. 139) ludzie podejmuja codzienng
aktywno$¢ w ramach kilku procesow: interakcji (reciprocity), tworzenia sie-
ci (networking), rozszerzania granic (boundary spanning) i adaptacji (adapta-
tion) (Kelly i in., 2000, s. 139). Procesy te zwiazane sa z realizacja funkcjo-
nalnej roli ekosystemu spotecznego — reguluje on aktywnos$¢ zyciowa ludzi,
ktorzy jednoczesnie moga wplywaé na ekosystem, dostosowujac go do wia-
snych potrzeb (ibidem).

Regulacja aktywnosci cztowieka ma $cisty zwiazek z jego rola spoteczna
w ekosystemie, czyli zespotem oczekiwan wobec jednostki dotyczacych po-
siadania okres$lonego statusu spotecznego (por. Lewicka, 1993). W zwiazku
z powyzszym w stosunku do osoby niepetnosprawnej — tak samo jak do oso-
by w petni sprawnej — formutowane sa w ekosystemie okreslone oczekiwa-
nia. Juz samo otrzymanie orzeczenia, a jednoczesnie etykiety ,,0soby niepet-
nosprawnej” wiaze si¢ z jednej strony z pewnymi przywilejami, ulgami czy
udogodnieniami, z drugiej za$ z réznymi trudnosciami. Nie ulega watpliwo-
$ci, ze uczestniczenie we wszystkich wymienionych procesach zachodzacych
w ekosystemie wymaga od 0sob z ograniczeniami sprawnosci wigkszego wy-
sitku w porownaniu z ludzmi w pelni sprawnymi. Kompleksowa rehabilitacja
pomaga wdrazac¢ osoby w te wlasnie procesy zachodzace na co dzien w eko-
systemie spotecznym.

3.1. Interakcje

Pierwszy rodzaj proces6w odnosi si¢ do wszelkich interakcji migdzyludz-
kich zachodzacych w ekosystemie. W przypadku niepetosprawnych bardzo
wazne jest, zeby do tych interakcji w ogdle dochodzito. Jak wiemy, deprywa-
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cja kontaktow spotecznych moze znaczaco spowolnic proces rehabilitacji albo
go zablokowac.

R.F. Bales (1979) stwierdzit, ze dwanascie rodzajow kategorii czynnosci wystarcza do opisu
wszelkich interakcji spotecznych. S3 to:

1. okazywanie solidarnosci, 7. zabieganie o informacje,

2. roztadowywanie napiec, 8. prosba o opinie,

3. wyrazanie zgody, 9. prosba o rady, wytyczne,

4. dawanie wskazowek, 10. odmawianie zgody (pomocy),

5. wyrazanie opinii, 11. okazywanie napiecia (niezadowolenia),
6. udzielanie informacji, 12. przejawianie antagonizmu, agresji.

Osoba z ograniczeniami sprawno$ci, ktdra uczestniczy w interakcjach roz-
nego typu, buduje swoje kompetencje spoteczne i rozwija umiejetnosci ada-
ptacyjne, a poza tym doznaje naturalnej przyjemnosci obcowania z drugim
cztowiekiem. Osoby te, biorace udziat w licznych interakcjach, prawdopo-
dobnie maja wigksza umiejetnos$¢ proszenia, dzigkowania, pytania o radg, do-
radzania, szukania lub przekazywania informacji. Ekosystemy doprowadzaja-
ce do izolacji osoby niepetnosprawnej od petnosprawnej czgsci spoteczenstwa
uniemozliwiaja zatem, czasem w stopniu znacznym, rozwijanie kompetencji
spotecznych.

Istotny jest zardwno rodzaj, jak i czas trwania interakcji. Duze znaczenie
dla powodzenia procesu rehabilitacji moze mie¢ mozliwo$¢ funkcjonowania
osoby niepelnosprawnej na tych samych zasadach (wg tych samych norm spo-
tecznych) co reszta spoteczenstwa. Chodzi o przestrzeganie podstawowych
zasad dobrego wspoétzycia spolecznego. Dla przyktadu, norma wzajemnosci
powoduje, ze zle czujemy si¢ w sytuacji ciaglego brania lub ciaglego dawa-
nia. Osoba z ograniczeniem sprawnosci powinna mie¢ okazj¢ do odwdzig-
czenia si¢ w jakikolwiek, nawet najprostszy, sposob tym, ktérzy jej pomo-
gli. Nieprzestrzeganie zasady wzajemno$ci ma bowiem konsekwencje dla jej
pozycji spotecznej, dla jej relacji z innymi ludzmi, a takze jej samopoczucia.
W przypadku os6b w petni sprawnych doprowadza to zwykle do izolacji oso-
by ciagle ,,bioracej”, w przypadku osoby niepelnosprawnej zas — do ustawie-
nia jej w roli ,,stabeusza”, ktoremu potrzebna jest pomoc i ktory nie ma moz-
liwosci odwdzigczenia sig, wige ludzie tego nie oczekuja.

Warto bada¢, w jakie interakcje wchodzi osoba niepetnosprawna, a w ja-
kich nie ma okazji uczestniczy¢. Warto tez — ta uwaga odnosi si¢ do rodzin
i bliskich osoby niepetnosprawnej oraz do prowadzacych szkolenia zawodo-
we — umozliwi¢ jej uczestniczenie w réznych trudnych sytuacjach i w r6zno-
rodnych grupach (pod wzgledem sprawnosci, wieku, ptci itd.) wymagajacych
rozmaitych reakcji w celu ksztaltowania kompetencji spotecznych.
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3.2. Tworzenie sieci

Drugim waznym aspektem funkcjonalnym ekosystemu spotecznego jest
tworzenie sieci poprzez powtarzajace si¢ zdarzenia czy akty komunikacyjne.
Sieci buduja zasoby ekosystemu i z tego wzgledu sa istotne dla jego dziatania.
Pozycja spoteczna osoby niepetnosprawnej umiejscowionej w takiej sieci za-
lezy od jej aktywnosci spotecznej oraz od tego, jak realizuje stawiane jej wy-
magania i spetia oczekiwania innych ludzi. W wielu sytuacjach osoby nie-
petnosprawne nie moga sprosta¢ wymaganiom stawianym przez ekosystem
(z powodu choroby, krytycznych wydarzen zyciowych itd.), co jest zrodtem
stresu i utraty poczucia sprawstwa. Jednakze odpowiednio rozbudowana sie¢
daje poczucie bezpieczenstwa i umiejscowienia w ekosystemie spotecznym
oraz oferuje pomoc i wsparcie w razie potrzeby (por. Dziggielewska, 2005).

Sie¢ wsparcia jest istotna nie tylko dla samych niepelnosprawnych, ale tez
dla ich rodzicow, oséb bliskich i opiekunow. Wyniki wywiadow przeprowa-
dzonych z rodzicami dzieci niepelnosprawnych (Szymanowska, 2002) wska-
zuja, ze dla ponad 80% z nich istotne jest utrzymywanie kontaktéw przede
wszystkim z innymi rodzicami bedacymi w podobnej sytuacji, ale tez z organi-
zacjami, gldwnie pozarzadowymi, dziatajacymi na rzecz niepetnosprawnych,
poniewaz w sposob istotny uzupetniaja one dziatania, ktérych nie jest w sta-
nie w pelni realizowa¢ samorzad powiatowy, centrum pomocy rodzinie CPR
czy osrodek rehabilitacji.

3.3. Rozszerzanie granic

Trzeci rodzaj proceséw odnosi si¢ do rozszerzania granic ekosystemu. Jest
to proces bardziej formalny od budowania sieci, zwiazany z rozbudowywa-
niem zasobow ekosystemu oraz komunikacja z innymi ekosystemami. Zbyt
szybki proces rozszerzania tych granic moze przyczynic¢ si¢ do zaburzenia po-
czucia bezpieczenstwa ludzi. Jednoczesnie ma on bardzo duze znaczenie dla
pozyskiwania nowych zasobdw, co jest dos¢ istotne dla efektywnej rehabilita-
cji 0sob niepetnosprawnych.

W proces rozszerzania granic sprzyjajacy osobom niepetnosprawnym zaan-
gazowane sg gtownie instytucje i podmioty, ktore w zatozeniu dziataja w inte-
resie tych osob, na przyktad lokalne stowarzyszenia, wladze miejskie, osrodki
rehabilitacji. Rozszerzanie granic w tym przypadku moze polegaé na przy-
ktad na wlaczaniu nowych terenow w obszar rekreacji 0s6b niepetnospraw-
nych (o$rodek sanatoryjny). W sytuacji, gdy znaczne rozszerzenie granic nie
jest mozliwe, korzysta si¢ z zasobow innych ekosystemow spotecznych.

Przyktadowo, na terenie Unii Europejskiej pojawita si¢ idea wymiany wie-
dzy o chorobach i niepetnosprawnosciach oraz realizowania wspdlnych projek-
tow skierowanych, migdzy innymi, w celu poprawy jakosci zycia osob niepet-
nosprawnych i zmniejszenia poziomu bezrobocia (por. Apostolos, Czerwinska,
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Kuczynska-Kwapisz, 2007). Padaja takze pomysty tworzenia ogélnoeurope;j-
skich osrodkow rehabilitacyjnych dla 0sob z rzadkimi chorobami i z rzadki-
mi niepetnosprawnosciami. Do takiego pomystu przekonuja wzgledy ekono-
miczne, poniewaz w jednym kraju moze by¢ zbyt mato osob, by tworzenie dla
nich specjalistycznego os$rodka byto optacalne w sensie ekonomicznym i pro-
ste w sensie logistycznym. Ponadto osrodki takie mogtyby korzysta¢ z wiedzy
i doswiadczenia specjalistow z réznych krajow, co daje szans¢ zwigkszenia
efektywnosci stosowanych w nim metod. Niebagatelne znaczenie miataby tez
mozliwos¢ wymiany do§wiadczen miedzy osobami z ograniczeniami spraw-
nosci z réznych regionow Europy.

Podsumowujac, proces rozszerzania granic oraz ich przekraczania pozwala
osobom niepelnosprawnym w procesie rehabilitacji przenosi¢ si¢ z poziomu
lokalnego na krajowy, a nawet europejski czy ogdlnoswiatowy, a tym samym
na wilaczanie nowych zasobow we wilasny ekosystem oraz na korzystanie z za-
sobow roznych odlegtych ekosystemow.

3.4. Adaptacja

Kolejnym waznym procesem zachodzacym w ekosystemie spotecznym jest
adaptacja ludzi w nim funkcjonujacych.

Adaptacja to aktywny proces ztozony z dwoch aspektéw: z dostosowywania wtasnej aktywno-
$ci do wymagan i obowigzkoéw, jakie stawia ekosystem, oraz z préby wptywania na ekosystem
w celu zmieniania tych wymagan i warunkéw, w jakich beda realizowane (tzw. negocjowanie
wymagan i warunkoéw) (por. Koztowski, 1986).

Wedhug S. Kowalika (2007) funkcjonalne znaczenie Srodowiska spoteczne-
go jest bardzo wazne — ludzie sa uzaleznieni od ekosystemu, bo reguluje on ich
aktywno$¢ zyciowa, a jednoczesnie moga na niego oddzialywa¢, dostosowu-
jac go do wiasnych potrzeb (por. Kelly i in., 2000). Szczegdlnie w rehabilita-
cji psychologicznej podkresla sig, ze istotne jest nie tylko dazenie do norma-
lizacji zachowania osoby niepetnosprawnej oraz jej rozwoj, ale takze tworcze
— 1 powiazane z poczuciem wlasnej skutecznosci — oddziatywanie na otocze-
nie (Sek, Brzezinska, 2008).

Wedhug J.G. Kelly’ego funkcjonowanie ludzi w ekosystemie spolecznym
przebiega w kilku etapach. Pierwszy rozpoczyna si¢ w momencie wejscia
w system, co inaczej okresla si¢ ,,wlaczeniem” w system, drugi obejmuje czas
adaptacji, a trzeci wiaze si¢ z rozwojem (zasobow, mozliwosci psychofizycz-
nych itd.). Wydaje sig, iz fazy funkcjonowania osoby niepetnosprawnej w eko-
systemie moga przebiega¢ podobnie, z tym ze faza adaptacji ma szczegdlne
znaczenie — wydluza si¢ i wymaga od o0sob niepetnosprawnych wigkszego
wysitku oraz przez pewien czas wspotwystepuje z faza rozwoju (o ile do niej
w ogoble dochodzi w przypadku danej osoby).
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Mozna przyjac, ze pierwszy etap funkcjonowania w ekosystemie jako oso-
by niepelnosprawnej rozpoczyna si¢ w momencie sformulowania diagnozy
o niepelnosprawnosci. W zalezno$ci od uwarunkowan niepetnosprawnosci
(uszkodzenie po wypadku, powiktania po operacji czy po chorobie itd.), juz na
tym etapie rozpoczyna si¢ rehabilitacja, przede wszystkim medyczna. Osoba
niepetosprawna jest wowczas wlaczona do ekosystemu na nowych zasadach
— moze liczy¢ na pewne ulgi i udogodnienia (np. darmowe zabiegi, miejsce
na parkingu), ale z drugiej strony moze odczuwa¢ rdézne negatywne konse-
kwencje bycia niepelnosprawna, na przyktad izolacj¢ spoteczna spowodowa-
na utrudnieniami w dostgpie do restauracji czy utrata zatrudnienia. W tej fazie
nastepuje konfrontacja z wlasna niepetnosprawnoscia w kontekscie wymagan
i regut dziatania srodowiska spotecznego, postaw i oczekiwan innych ludzi.

Druga faza funkcjonowania osoby niepetnosprawnej w ekosystemie, czy-
li adaptacja spoteczna, rozpoczyna si¢ wowczas, gdy czlowiek przestawia sig
z dotychczasowego trybu zycia na tryb nowy — jako osoba niepelnosprawna.
Oczywiscie nie dotyczy to 0sob, ktore sa niepelnosprawne od urodzenia lub
wczesnego dziecinstwa; nie ma tu przestawiania sig, tylko nastgpuje od razu
adaptacja w Srodowisku jako osoby z ograniczeniami sprawnosci. Faza przy-
stosowania si¢ osoby niepetnosprawnej do ekosystemu moze pokrywac si¢
z procesem rehabilitacji ruchowej, psychicznej czy zawodowej. Procesy te,
to znaczy rehabilitacji i adaptacji w ekosystemie, zwrotnie na siebie oddzia-
luja i albo moga nawzajem swe pozytywne oddzialywania wzmacniaé, albo
je znosic.

Podstawowymi przeszkodami na tym etapie funkcjonowania w ekosystemie moga by¢:
e sprzeczno$¢ pomiedzy oczekiwaniami a zastang sytuacja,

nagte lub postepujace pogorszenie stanu zdrowia,

niezaspokojone potrzeby,

utrudnienia ulokowane w strukturze ekosystemu,

brak dostepu do zasobéw ekosystemu.

Problemy te moga doprowadzi¢ do kilku réznych reakcji ze strony osoby
niepetnosprawnej (lub jej opiekundéw), a mianowicie do:

1) izolowania si¢ od innych ludzi oraz instytucji,

2) okazywania niezadowolenia (np. w postaci protestu kierowanego do perso-
nelu) i podejmowania prob zmiany problemowej sytuacii,

3) rozwazania mozliwosci opuszczenia danego ekosystemu i przeniesienia si¢
do takiego, ktéry prawdopodobnie bardziej sprzyjatby efektywnej rehabi-
litacji 1 gwarantowatl zaspokajanie potrzeb osoby niepetnosprawnej w co-
dziennym zyciu (por. Kowalik, 2005).

Pierwsza reakcja blokuje mozliwos¢ dalszej adaptacji do ekosystemu spo-
tecznego i tym samym bedzie obnizata efektywno$¢ réznych form rehabili-
tacji. W skrajnej sytuacji moze spowodowac rezygnacj¢ z okreslonych form
rehabilitacji. Druga reakcja wydaje si¢ najbardziej prorozwojowa w takim sen-
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sie, ze wyksztalca u osoby umiejgtnos¢ reagowania na niedogodnosci $rodo-
wiska i wolg podejmowania prob wprowadzania zmian w tym $Srodowisku.
Jest tez zgodna z potrzebami cztowieka w rozumieniu, jakie jest charaktery-
styczne dla podejscia R. Frankena (2005), ktory twierdzi, ze podstawowa po-
trzeba cztowieka jest — obok potrzeby kompetencji i kontaktu zwiazku z inny-
mi — potrzeba kontroli (autonomii). Z kolei konsekwencja trzeciej reakcji jest
koniecznos$¢ wiaczenia si¢ w inny ekosystem i rozpoczgcia procesu adaptacji
od nowa. Takie dzialanie jest jednak wskazane w sytuacji, gdy pozostawanie
w ekosystemie nie bedzie si¢ wiazalo z poprawa warunkow, jakie oferuje.

Czasem konieczne jest, aby osoba niepelnosprawna wraz z rodzina czy
opiekunem przeniosta si¢ do ekosystemu, w ktorym zasoby (np. osrodki reha-
bilitacji medycznej, zawodowej, spotecznej) beda bardziej dostepne. Ciekawe
opisy pomys$lnego procesu adaptacji w ekosystemie spotecznym — cho¢ gtow-
nie dotyczace rehabilitacji zawodowej 0s6b niepetnosprawnych — zawarte sa
w materialach z warsztatow zorganizowanych przez Towarzystwo Pomocy
Ghuchoniewidomym (2004). Z samoopisow dotyczacych edukacji i do§wiad-
czenia zawodowego osob gluchoniewidomych (np. na stanowisku pomocy
nauczyciela, wychowawcy w przedszkolu, pracownika fizycznego czy pra-
cownika naukowego) wynika, ze odpowiednio zorganizowane $rodowisko
spoteczne moze w znaczacym stopniu podnies¢ efektywnos$¢ rehabilitacji za-
wodowej i utatwia¢ adaptacje w ekosystemie spotecznym.

Z kolei ciekawy projekt mieszkania treningowego, sluzacego usamo-
dzielnieniu zyciowemu 0sob niepelnosprawnych intelektualnie i zaburzenia-
mi psychicznymi, przedstawiaja M. Wdjkowska 1 wspotpracownicy (2002).
Adaptacja w takim mieszkaniu, ktore zastepuje poprzednie, polega migdzy in-
nymi na ¢wiczeniu samodzielnosci uwzgledniajacym czynno$ci dnia codzien-
nego i umiejgtnosci niezbgdne do funkcjonowania w zakresie samoobstugi,
uspoteczniania i spgdzania czasu wolnego.

W przypadku czgsci osob adaptacja nie przebiega pomysinie lub jest za-
blokowana. Niepowodzenie, szczeg6lnie w zakresie integracji spolecznej i re-
habilitacji zawodowej, wiaze si¢ miedzy innymi z samoizolowaniem doty-
czacym czynnikow psychologicznym, takich jak brak akceptacji wlasnej
niepetnosprawnos$ci czy kompetencji spotecznych, ze stanem zdrowia trud-
nym do ustabilizowania oraz z barierami istniejacymi w strukturze ekosyste-
mu spotecznego: przestrzennymi, instytucjonalnymi i ekonomicznymi (por.
Garbat, 2003; Szatur-Jaworska, 2002).

Warto podkreslié, iz sukcesy w procesie adaptacji w ekosystemie przyczy-
niaja si¢ zwrotnie do zwigkszenia efektywnosci procesu rehabilitacji. Mozna
powiedzie¢ metaforycznie, ze im bardziej codzienno$¢ osoby niepetnospraw-
nej bedzie przypominata ,,codzienne zycie” w znaczeniu ogdlnym (Sztompka,
2008), tym efektywniejsze beda rozne formy rehabilitacji w odniesieniu do tej
osoby. Jesli za$§ proces adaptacji przebiega pomyslnie, to juz w jego trakcie
moze rozpoczac si¢ trzeci etap funkcjonowania w ekosystemie spotecznym,
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czyli rozwoj, ktory — wedlug J.G. Kelly’ego i wspotautorow (2000) — moze
by¢ rozumiany szeroko i dotyczy¢ zarowno zasobow osobistych, jak i1 zaso-
boéw ekosystemu. Na etapie rozwoju osoba niepetnosprawna moze rozpoczaé
edukacjg, uczestniczy¢ w szkoleniach zawodowych lub podja¢ nowa pracg.
Ten etap jest swoistym, zakonczonym sukcesem, zwienczeniem procesu ada-
ptacji w ekosystemie spotecznym oraz pomyslnego przebiegu rehabilitacji.

* ok sk

Proces rehabilitacji nie jest procesem izolowanym, poniewaz zawsze prze-
biega w okreslonym kontekscie. Jesli wezmiemy pod uwage kontekst ekosys-
temowy, a proces rehabilitacji bedziemy traktowaé jako proces interakcyjny
(por. Otregbski, 2007), to mozna powiedzie¢, ze rehabilitacja przeplata si¢ i jest
sprzgzona z ré6znymi procesami zachodzacymi w sposob naturalny w danym
ekosystemie. Interakcje, tworzenie sieci, poszerzanie granic i adaptacja to nie-
zwykle istotne procesy, ktoére wpltywaja na przebieg i efekty czastkowe oraz
koncowe rehabilitacji, a w niektorych przypadkach wrecz sa jej celem.

Wydaje sig, ze $ledzenie procesow zachodzacych w ekosystemie moze nam
da¢ wiele informacji dotyczacych najczesciej ukrytych barier i kluczowych
czynnikéw spotecznych wspomagajacych rehabilitacj¢ we wszystkich jej wy-
miarach i obszarach.

4. Podsumowanie

Wiasciwos$ci ekosystemu spotecznego osoby niepelmosprawnej wptywaja
na efektywnosc¢ procesu rehabilitacji. Cechy strukturalne ekosystemu wyzna-
czone przez zasoby indywidualne i spoteczne, granice oraz usytuowanie prze-
strzenne moga sprzyjac efektywnej rehabilitacji osob niepelnosprawnych lub
ja utrudniaé, a nawet zakloca¢ czy — w skrajnych przypadkach — blokowac.
Z kolei podstawowe procesy zachodzace w ekosystemie spotecznym, czyli in-
terakcje, tworzenie sieci, rozszerzanie granic 1 adaptacja jednostek wplywa-
ja na bieg, tempo i dynamike procesu rehabilitacji nieodtacznie zwigzanego
z kontekstem, w ktorym zachodzi.

Mimo wielu zmian, ktdre nastapilty w ostatnich latach, dotyczacych zwigk-
szenia efektywnosci rehabilitacji 1 wigkszego wlaczenia osob niepelnospraw-
nych do $rodowiska spotecznego, nadal wskazywane sa — co istotne, przez
samych zainteresowanych — liczne bariery i utrudnienia wyst¢pujace w Srodo-
wisku codziennego zycia tych osob. Badanie czynnikdw strukturalnych i funk-
cjonalnych ekosystemu w odniesieniu do efektywnosci rehabilitacji przynio-
sloby wiele cennych informacji, ktore nastepnie moglyby by¢ wykorzystane
w celu reorganizacji srodowiska spotecznego jako istotnego wyznacznika
efektywnosci szeroko pojmowanej rehabilitacji.
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ZANETA STELTER

Mtodzi dorosli z niepetnosprawnoscig intelektualna:
kontekst spoteczny

1. Wprowadzenie

Po wielu latach sporéw i konkurencyjnych teorii coraz czgsciej patrzymy na
funkcjonowanie i rozwdj jednostki z perspektywy wspotdziatajacych ze soba
czynnikoéw biologicznych i sSrodowiskowych. Zaktadamy, ze w naszym zyciu
odgrywaja one znaczaca rolg, a chcac zrozumie¢ cztowieka, musimy go wi-
dzie¢ w kontekscie srodowiska, w ktorym zyje.

Zaleznosci istniejace pomigdzy jednostka a jej Srodowiskiem maja indywi-
dualny charakter. Pozostaja pod wplywem wielu czynnikow, takich jak: inteli-
gencja, predyspozycje dziedziczne, warunki spoteczno-kulturowe, materialne
czy moment zycia, w ktorym jesteSmy. Niepetnosprawnos$¢ jednostki, kto-
ra nie ma jedynie wymiaru indywidualnego, ale prawie zawsze znaczaco od-
dziatuje na srodowisko, réwniez modyfikuje te zaleznosci. Dlatego tez, chcac
pozna¢ i zrozumie¢ funkcjonowanie oraz procesy rozwojowe 0sob niepetno-
sprawnych, nalezy uwzglednic¢ ztozone, wzajemne interakcje zachodzace po-
migdzy cechami indywidualnymi, wynikajacymi z utraty sprawnosci, a oto-
czeniem spotecznym.

Wsrdd roznych typoéw niepetnosprawnosci niepetnosprawnos¢ intelektual-
na sprawia, ze zalezno$ci pomigdzy jednostka z ograniczonymi mozliwoscia-
mi rozwojowymi a §rodowiskiem sa jeszcze wyrazniejsze. Jezeli ograniczymy
przestrzen zyciowa oraz interakcje spoteczne osoby niepelnosprawnej intelek-
tualnie, mozemy powaznie ograniczy¢ takze jej potencjal rozwojowy.

W literaturze przedmiotu znajdujemy wiele opracowan na temat osob
z ograniczong sprawnoscia intelektualna. W duzej czgsci sa one jednak po-
swigcone dzieciom, ewentualnie osobom dorastajacym (Kostrzewski, 1988;
Koscielska, 2000; Janiszewska-Niescioruk, 2002; Dykcik, 2006). Tymczasem
wsrdd populacji 0sob niepelnosprawnych intelektualnie (2,3% wszystkich nie-
petosprawnych) osoby doroste stanowig znaczaca grupg (87%). Wedhlug da-
nych GUS z badania ,,Stan Zdrowia Ludnosci Polski” z 2004 roku niepetno-
sprawnos¢ intelektualna dotyczy najczesciej osob mtodych i w srednim wieku
(39% to jednostki od 20 do 39 roku zycia, 29% — w wieku 40-59 lat), rzadziej
—niepelnosprawnych intelektualnie w wieku powyzej 60 lat (20%) (Stan zdro-
wia ludnosci Polski..., 2006).
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Dlatego tez rozwazania podjgte w artykule koncentruja si¢ wokot proble-
mow miodych dorostych niepetnosprawnych intelektualnie. Pytanie (o cha-
rakterze czysto eksploracyjnym), ktére postawiono, brzmi: ,,Jak wyglada re-
alizacja zadan rozwojowych w okresie wczesnej dorostosci z perspektywy
0sOb z ograniczong sprawnoscia intelektualna?”.

2. Spoteczne uwarunkowania dorostosci oséb niepetnosprawnych
intelektualnie

Dorostos¢ to nie tylko fakt metrykalny, to proces rozwojowy, zwiazany
z osiaganiem kolejnych poziomoéw dojrzatosci — biologicznej (zakonczenie
proceséw wzrostu 1 zdolnos¢ do prokreacji), spotecznej (np. zdolno$¢ do sa-
modzielnego zycia) oraz uczuciowej. By¢ dorostym oznacza ,,zdoby¢ madrosé
1 umiejetnosci, pozwalajace nam otrzymac to, co chcemy, w granicach nakta-
danych na nas przez rzeczywistos$¢ uszczuplonych sit, ograniczonej wolnosci”
(Viorst, 1996, s. 176).

Z punktu widzenia zmian rozwojowych dorostosci czas mtodszej dorosto-
$ci (20-35 rok zycia) nabiera szczeg6lnego znaczenia. Zgodnie z koncepcja
R. Havighursta (1972, za: Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 2002) czlowiek
realizuje w kazdym stadium zyciowym okreslone zadania, co swiadczy o za-
chodzacych zmianach rozwojowych. Zadania wyr6zniane przez Havighursta
opisuja dokonujacy si¢ proces rozwojowy z perspektywy zmian w systemie
psychicznym i zachowaniu jednostki oraz z punktu widzenia jej relacji z in-
nymi osobami. Na czas wczesnej dorostosci przypadaja m.in.: wybor matzon-
ki(a), rozpoczgcie zycia rodzinnego 1 wychowywanie dzieci, rozpoczgceie ka-
riery zawodowej lub kontynuacja edukacji podjetej w poprzednim okresie,
a takze znalezienie satysfakcjonujacej grupy spoleczne;.

Sposob wypelniania zadan uwarunkowany jest mozliwo$ciami jednostki
i warunkami w otoczeniu, gldwnie spotecznym. Dlatego tez niepelnospraw-
no$¢ intelektualna oraz jej konsekwencje w sferze spotecznej w znaczacy spo-
sob utrudniaja, a w wielu przypadkach uniemozliwiaja wypetnianie zadan roz-
wojowych. Niepetnosprawno$¢ intelektualna jest bowiem (tak jak kazda inna
dysfunkcja) zjawiskiem, ktore przebiega w sferze spotecznej i jako takie jest
interpretowane nie jako cecha indywidualna jednostki, ale jako specyficzny ro-
dzaj interakcji z innymi (Gustavsson, Zakrzewska-Manterys, 1997). W zwiaz-
ku z powyzszym podstawowym problemem, z jakim musza sobie radzi¢ oso-
by niepetlnosprawne intelektualnie, jest specyfika ich odbioru przez otoczenie
spoteczne oraz przyjmowane wobec nich postawy. Mozemy powiedzie¢, ze
cztowiek staje si¢ uposledzony, kiedy zostanie tak okreslony w rezultacie re-
akcji spoteczne;.
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2.1. Kontakty z innymi

Z badan prezentowanych w literaturze przedmiotu (zob. Sekowski, 2002)
wynika, ze najbardziej negatywne postawy ujawniane wobec niepetnospraw-
nych dotyczg jednostek chorych psychicznie i niepelnosprawnych intelek-
tualnie. Ujmowanie tego rodzaju niepetnosprawnosci w kategoriach niskiej
warto$ci intelektualnej, czyli dyspozycji, ktora wyroznia cztowieka sposrod
innych organizmow zywych, skazuje osoby z ograniczong sprawnoscia inte-
lektualna na spoteczna degradacj¢. Badania poréwnawcze z 1993, 2000 1 2007
roku (Postawa wobec 0sob niepetnosprawnych..., 2007) pokazuja na przy-
ktad, ze w ostatnich latach mimo pozytywnych deklaracji dotyczacych osob
niepetnosprawnych gotowos¢ niesienia im pomocy spadta z 77% (1993) do
65% (2007). Sytuacja przedstawia sig¢ wrecz tragicznie, jezeli jest to niepel-
nosprawnos¢ intelektualna. Wowczas deklarowana gotowos¢ opieki nad taka
osoba osiaga poziom 0,5% (Stankowski, 1997).

Wedlug badan przeprowadzonych w 2009 roku przez Dom Badawczy
Maison na temat postrzegania ludzi niepetnosprawnych intelektualnie przez
spoteczenstwo polskie (ryc. 1) osoby te postrzegane sa przede wszystkim jako
cierpiace i nieprzewidywalne, a takze smutne i powolne. W opinii responden-
tow z jednej strony osoba z ograniczona sprawnoscia intelektualna potrafi si¢
zaprzyjazni¢ i1 by¢ kochajaca, z drugiej — przypisuje si¢ jej zachowania agre-
sywne i niechlujny wyglad.
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Rycina 1. Osoba niepetnosprawna intelektualnie w opinii spotecznej

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: Postrzeganie 0séb niepetnosprawnych..., Dom Badawczy
Maison, 2009.

Zgodnie z koncepcja naznaczenia spotecznego, w przypadku oséb niepet-
nosprawnych intelektualnie dysfunkcje w tym zakresie powoduja, ze oczeku-
je si¢ od nich zachowan odbiegajacych od normy (Kowalik, 1989). Koncepcja
ta pomaga zrozumie¢, dlaczego zachowania agresywne czgsto byly i sa utoz-
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samiane z ograniczong sprawnoscia intelektualng. Tymczasem badania poka-
Zuja, ze nie mozemy postawi¢ znaku réwnosci pomigdzy agresywnoscia a nie-
petosprawnoscia intelektualng (Bobek, 1989; Girynski, 1995; Mikrut, 2000).
Osoby dotknigte niepelnosprawnos$cia intelektualng przejawiaja zachowania
agresywne w ten sam sposob i z podobna czgstotliwoscia co osoby w normie
intelektualnej (ramka ponizej). Jedyne réznice, jakie zauwazono, dotyczyly
sposobOw wyrazania agres;ji.

e Badania Brygidy Bobek (1989) — brak istotnych statystycznie réznic w poziomie czesto-
Sci wystepowania agresywnosci miedzy osobami uposledzonymi a nieuposledzonymi. Wg
badan u dziewczat uposledzonych wystepujg nieSwiadome sktonnosci agresywne i samo-
agresja fizyczna, natomiast u dziewczat w normie intelektualnej — wrogo$¢ wobec otocze-
nia i agresja fizyczna, zas u chtopcéw uposledzonych pojawia sie najczesciej samoagresja
emocjonalna, a chtopcy w normie intelektualnej przejawiajg agresje posrednia.

e Badania Andrzeja Girynskiego (1995) — wyniki wskazuja, ze pojawienie sie wysokiego na-
silenia zachowan agresywnych (werbalnych i fizycznych) nie jest charakterystyczne dla
0s0b uposledzonych umystowo i mtodziez niepetnosprawna nie rézni sie pod tym wzgle-
dem znaczaco od mtodziezy w normie intelektualnej, jedynie wsréd miodziezy o prawidto-
wym poziomie rozwoju intelektualnego mozna zauwazy¢ wigkszg tendencje do manifesto-
wania zachowan agresywnych.

Wiele os6b z ograniczong sprawnoscia intelektualna dotykaja zjawiska
zwiazane z negatywnym stereotypem (Kowalik, 2001). Unikamy kontaktow
z osobami niepetnosprawnymi intelektualnie i ich rodzinami, obawiajac si¢
ich odmiennosci, ich problemow i czasami dziwnych, bo niezrozumiatych, za-
chowan. Nierzadko mamy do czynienia z tzw. pozorna integracja — jesteSmy
,»za”, o ile nie dotyczy to nas osobiscie. Popieramy integracjg, ale nie chcemy,
aby osoby uposledzone byly zbyt blisko nas i naszych rodzin, opowiadamy si¢
za ich aktywnoscia zawodowa, ale nie zatrudnimy ich w swojej firmie.

Zanizanie mozliwosci rozwojowych o0sob niesprawnych intelektualnie,
eksponowanie ich ograniczen oraz wyolbrzymianie zachowan negatywnych
wydaje si¢ zjawiskiem do$¢ powszechnym. Wynika to z matej Swiadomosci
skutkow spotecznej izolacji niepelnosprawnych intelektualnie i prowadzi do
ograniczania stymulacji $rodowiskowej. Osoby niepelnosprawne sa czgsto
»Stygmatyzowane” przez swoje ograniczenia, nie maja mozliwosci podejmo-
wania samodzielnego i1 aktywnego zycia.

Gtownym celem rehabilitacji tych osob jest usunigcie badz ztagodzenie
dysfunkcji, a nie przygotowanie do aktywnego zycia w naturalnym Srodowi-
sku 1 zapewnienie potrzebnego wsparcia. Bez tych elementoéw takie zadanie
rozwojowe wlasciwe mtodszej dorostosci, jak znalezienie satysfakcjonujacej
grupy spotecznej, nie jest mozliwe do zrealizowania.

Im bardziej intymny charakter miatyby przybra¢ kontakty z niepelnospraw-
nymi intelektualnie, tym mniejszy jest poziom tolerancji i wigkszy stopien od-
rzucenia (tab. 1). Ta pozorna akceptacja sprawia, ze osoby niepelnosprawne
zmuszone sa zy¢ jakby w dwodch $wiatach — tym deklarowanym i tym rzeczy-
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wistym, gdzie dominuje odrzucenie, lito$¢ czy niezdrowa fascynacja inno-
$cia. Badania pokazuja rowniez (Emerson, McVilly, 2004, za: Pisula, 2008),
ze znajduja one przyjaciot gtownie wsrod innych oso6b uposledzonych umy-
stowo, a wzajemne kontakty przyjacielskie maja miejsce jedynie przy okazji
zajec terapeutycznych.

Tabela 1. Sytuacja spoteczna oséb niepetnosprawnych (w %)

Gotowos¢ do wechodzenia w bliskie relacje z osobami niepetnosprawnymi

fizyczna intelektualna  choroba psychiczna
Wspdlne sasiedztwo dzielnica 98 85 86
blok 91 75 75
pietro 89 75 75
Zwigzki przyjacielskie 45 3 15
uczuciowe 15 3 5
Relacje przyjaciel domu 89 70 74
kolega z pracy 92 70 76
kolega 89 70 74
Wspédtmatzonek dla 9 1 2

dziecka

Uwaga: badanie dotyczace sytuacji spotecznej oséb niepetnosprawnych, w ktérym wzigto udziat
130 studentéw kierunkéw pedagogicznych Uniwersytetu im. K. Wielkiego.

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Kijak, 2007.

Postrzeganie oso6b niesprawnych intelektualnie przez pryzmat ich nazna-
czenia sprzyja powstawaniu niekorzystnych nastawien ze strony otoczenia
spotecznego, a tym samym utrudnia proces ich interakcji z osobami o pra-
widlowym rozwoju intelektualnym (Girynski, Przybylski, 1993; Gustavsson,
Zakrzewska-Manterys, 1997).

2.2. Matzenstwo i rodzina

Zycie mtodych dorostych z ograniczeniami rozwojowymi to ztozone zagad-
nienie. Kazdy cztowiek to odrgbna istota, a kazdy niepelnosprawny na swoj
indywidualny sposob przezywa problem bycia odmiennym. Jednocze$nie sa
podobne sprawy, ktore dla wszystkich, niezaleznie na przyktad od stanu zdro-
wia, sa tak samo wazne. Jedna z takich spraw jest potrzeba bliskiego kontak-
tu z innymi i potrzeba mitosci. Niepetnosprawni tak jak wszyscy chca kochac
i by¢ kochani. Dla wielu z nich mito$¢ jest nierozerwalnie zwiazana z rodzina
(Bartnikowska, Zyta, 2007).

Potrzeba milosci i potrzeba wigzi to podstawowe potrzeby kazdego z nas:
niepetnosprawnego fizycznie, intelektualnie czy w peti zdrowego. Mitos¢
i malzenstwo, oprocz tego, ze sa wpisane w zadania rozwojowe mtodszej do-
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rostosci, pozostaja dla niepelnosprawnych intelektualnie jednym z warunkow
osiagnigcia szczgscia. Tymezasem przyzwolenie spoteczne na zwiazki takich
0s0b jest raczej niewielkie. W opinii spolecznej takie matzenstwa moga sta-
nowi¢ obciazenie nie tylko dla najblizszej rodziny, lecz takze dla otoczenia
spolecznego.

Badania Z. Izdebskiego (2005) pokazaly, ze 85% Polakow uwaza za wtasci-
wy zwiazek dwoch oséb niepetnosprawnych ruchowo, jezeli darza si¢ uczu-
ciem, natomiast postawy wobec 0sob niepetnosprawnych intelektualnie poka-
zuja, ze 39% akceptuje ich zwiazki matzenskie, a 29% jest im zdecydowanie
przeciwnych. Szczegolnie przeciwne sa kobiety, osoby starsze oraz osoby wie-
rzace 1 praktykujace. Pozostali nie maja zdania. Wedtug badan przedstawio-
nych w raporcie Postrzeganie 0sob niepelnosprawnych... (2009) wigkszos¢
Polakow (60%) sadzi, ze niepetnosprawni intelektualnie powinni mie¢ prawo
do malzenstwa, zdecydowanie przeciwnych temu jest 6%, a 34% uwaza, ze
raczej nie powinni zawiera¢ matzenstw.

Jezeli chodzi o przyzwolenie spoteczne na rodzicielstwo, to 76% badanych
jest zdania, ze osoby niepelnosprawne ruchowo moga si¢ opiekowac¢ dzie¢mi
1 je wychowywac. Nieco mniej badanych (73%) zgadza sig, by osoby niepet-
nosprawne miaty wiasne (biologiczne) dziecko. Jednocze$nie w opinii oko-
to 50% Polakoéw osoby niepelnosprawne intelektualnie nie powinny posia-
da¢ wiasnego potomstwa, gdyz nie maja kompetencji i sa ztymi rodzicami
(Izdebski, 2005). Prawo do posiadania dzieci przyznaje osobom z ograniczo-
ng sprawnoscia intelektualng 36% spoteczenstwa (Postrzeganie 0sob niepet-
nosprawnych..., 2009).

Podobne wyniki uzyskata M. Parchomiuk (2005), badajac opinie na temat
zaspokajania potrzeb seksualnych przez doroste osoby z niepelnosprawno-
$cig intelektualna. Wedlug respondentdw nie powinny one zawiera¢ zwiaz-
kéw matzenskich (80% wyraza bezwarunkowy zakaz), mimo ze malzenstwo
moze by¢ zrodtem ich szczgscia (92% badanych). Wsrod osob, ktore dopusz-
czaly zwiazki matzenskie niepetnosprawnych intelektualnie, 65% uwazato, ze
powinno to by¢ tzw. warunkowe przyzwolenie, w warunkach chronionych, na
przyktad w domach pomocy spotecznej (DPS).

Spoteczny punkt widzenia w duzej mierze determinuje formy zycia niepet-
nosprawnych z ograniczona sprawnoscia intelektualna. Najpowszechniejsza
forma zycia dostgpna dotknigtym nig mtodym dorostym, zaréwno w Polsce,
jak 1 w innych krajach, jest dom rodzinny, gdzie opieke sprawuja rodzice badz
rodzenstwo. Mimo ze rodzina osoby niepetnosprawnej jest ,,nie tylko pod-
stawowa, ale niemal jedyna instytucja wspierajaca konsekwentnie osoby nie-
petnosprawne i1 zapewniajaca ich funkcjonowanie” (Ostrowska, 2001, s. 92),
moze ona wptywac niekorzystnie na ich zycie.

Rodziny te nie zawsze funkcjonuja w sposéb optymalny, czesto traktuja do-
rostych z niepelnosprawnoscia intelektualng jak ,,wieczne dzieci”, ograniczaja
ich autonomig, wyrgczaja ich w codziennych czynnos$ciach, pozbawiaja atry-
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butu plci (zob. Lausch-Zuk, 1996, 2003; Twardowski, 1996; Krause, 2003).
Niekorzystne czynniki rozwojowe tkwiace w rodzinach niepetnosprawnych
z ograniczona sprawnoscia intelektualna to takze brak zainteresowania potrze-
bami takiej osoby, niski poziom moralny opiekunéw oraz poswigcanie malej
iloéci czasu podopiecznym (Pasternak, 2006). Duzym zagrozeniem dla roz-
woju niepelnosprawnych intelektualnie w $srodowisku domowym jest ogra-
niczona aktywno$¢. Najczesciej osoby te spedzaja czas przed telewizorem
(74-89%) lub shuchajac muzyki (70—-64%; Zywanowska, 2004).

Wielu niepelnosprawnych intelektualnie spedza swoje doroste zycie w do-
mach pomocy spotecznej. Sa to instytucje powotane przez panstwo, aby za-
spokoi¢ podstawowe potrzeby zyciowe 0sob, ktore nie moga funkcjonowac
samodzielnie. Sposob organizacji tych placowek reguluje prawo (Ustawa o po-
mocy spotecznej z dnia 12 marca 2004 r.; Rozporzadzenie Ministra Polityki
Spotecznej z dnia 19 pazdziernika 2005 r. w sprawie domoéw pomocy spotecz-
nej). Dla przebywajacych tam os6b dom pomocy to jedynie podstawowa eg-
zystencja plus spoteczna izolacja, apatia, ograniczone samostanowienie i ak-
tywnos$¢ narzucona uniformizacja dziatalnosci bez wzgledu na indywidualne
predyspozycje.

Potwierdzaja to badania J. Wyczesany (2005). Badajac pensjonariuszy
dwodch domow pomocy spotecznej (30 0sob) z niepetnosprawnoscia intelek-
tualna, wskazata ona na niska jako$¢ zycia mieszkancéw DPS. Wérod bada-
nych wigkszo$¢ nie umiala pisa¢ i czytac, nie rozumialta wartosci pieniadza
i nie byla w stanie zaplanowaé¢ swojego dnia, stwierdzono tez niski poziom
umiejgtnos$ci wykonywania czynnosci samoobstugowych. Pracownicy placo-
wek nie probowali nauczy¢ pensjonariuszy wykonywania tych czynnosci, wy-
reczajac swoich podopiecznych. Poziom aktywnosci byt najwigkszy w obsza-
rze religijnym i kontaktéw interpersonalnych — pensjonariusze prawie caty
dzien przebywaja w $wietlicy (na korytarzu), gdzie ogladaja telewizj¢ w to-
warzystwie innych. Najmniejsza aktywno$¢ wykazywano w zajeciach eduka-
cyjnych 1 wykorzystaniu czasu wolnego.

Szansa dla niepetnosprawnych intelektualnie na realizowanie zadan roz-
wojowych okresu mtodszej dorostosci sa: rodzina prokreacyjna i tzw. miesz-
kalnictwo chronione. Rodzina prokreacyjna jest dostepna przede wszystkim
osobom z lekkim uposledzeniem umystowym. Moga one bowiem prowadzié¢
niezalezne zycie, bedac matzonkiem czy rodzicem. Tymczasem bledne, ste-
reotypowe przekonania na temat osob niesprawnych (zwtaszcza intelektual-
nie) stanowig przeszkodg na ich drodze do matzenstwa.

A. Zawislak (2003) przeprowadzita badania porownawcze wsrod mtodych
dorostych niepelnosprawnych intelektualnie w stopniu lekkim i ich petno-
sprawnych rowiesnikow (118 os6b w wieku 20-30 lat). Ustalita, ze niepetno-
sprawni intelektualnie nie podejmuja r6l matzenskich na réwni z pelnospraw-
nymi réwiesnikami, mimo ze zalozenie rodziny jest dla nich tak samo wazne.
Uzyskane wyniki pokazaty takze, ze w obu badanych grupach kobiety czg-
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$ciej niz mezczyzni wstgpuja w zwiazek matzenski (tab. 2). Zroznicowanie to
pokazuje, ze kobietom (nawet niepelnosprawnym intelektualnie) tatwiej za-
wrzeé malzenstwo niz mezczyznom. Niektorzy z badanych realizowali row-
niez role rodzicielskie. Grupy nie r6znily si¢ w sposob zasadniczy dzietnoscia,
a nieco wyzszy wynik wsrod petnosprawnych wynikatl z wigkszej liczby za-
wartych matzenstw.

Tabela 2. Podejmowanie rél matzenskich przez osoby niepetnosprawne
intelektualnie i ich zdrowych réwiesnikow (w %)

Stan wolny Osoby petnosprawne Osoby uposledzone umystowo
Ogotem 53 73
Kobiety 54 37
Mezczyzni 40 17

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Zawislak, 2003.

Dla os6b z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualng szansg¢ na doro-
sto$¢ stanowi mieszkalnictwo chronione. Jest to forma pomocy $rodowisko-
wej przygotowujaca osoby przebywajace pod opieka specjalistéw do prowa-
dzenia samodzielnego zycia lub zastgpujaca pobyt w placéwce catodobowe;.
W sytuacji 0sdb z ograniczona sprawno$cia intelektualng sa to miejsca state-
go pobytu. Maja one charakter 2—3-osobowego mieszkania indywidualnego.
Osoba niepetnosprawna ma prawo do samostanowienia o swoim postgpowa-
niu, czasie wolnym i kontaktach z innymi. Przy zaistniatych trudno$ciach, na
przyktad w gospodarowaniu pienigdzmi czy zatatwianiu spraw urzedowych
lub w przypadku problemow organizacyjnych, moze korzysta¢ z pomocy 0sob
petnosprawnych. W krajach zachodnich idea mieszkan chronionych jest bar-
dzo rozpowszechniona, w Polsce jest ich obecnie niewiele. Tymczasem taka
forma zycia daje dorostym z ograniczona sprawnos$cia intelektualng mozli-
wo$¢ prowadzenia samodzielnego, dorostego zycia ma miarg ich mozliwo-
$ci rozwojowych.

2.3. Aktywno$c¢ zawodowa

Dorosto$é to takze aktywnoéé zawodowa. Badania T. Zotkowskiej (2005)
pokazaty, ze do najwazniejszych aspiracji osob niepetnosprawnych intelektu-
alnie, oprocz aspiracji rodzinnych (zwiazek z osoba plci przeciwnej, potrze-
ba bliskosci, przyjazni, wsparcia), nalezy zaliczy¢ takze aspiracje zawodowe
(posiadania pracy i pienigdzy). Mozliwo$¢ podjgcia pracy to szansa na rozwoj
osobowosci 1 ograniczenie izolacji spotecznej. Widzi to takze spoteczenstwo.
82% Polakow, dostrzegajac potencjal osob niepetnosprawnych intelektualnie
oraz korzysci ptynace z ich pracy dla ogotu, uwaza, ze powinno si¢ dazy¢ do
aktywizacji zawodowej jak najwigkszej liczby osob z ograniczona sprawno-
Scig intelektualna (Postrzeganie 0sob niepetnosprawnych..., 2009).
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Mimo to z danych GUS za 2009 rok wynika, ze okoto 80% niepetnospraw-
nych nie pracuje i nie poszukuje zatrudnienia, przy czym wspotczynnik aktyw-
nosci zawodowej niepelnosprawnych w wieku produkcyjnym wynosi 16%,
a wskaznik zatrudnienia 15% (dane z Badania Aktywno$ci Ekonomicznej
Ludnosci BAEL). Jedynie niewielki odsetek z tej liczby stanowia osoby nie-
petnosprawne intelektualnie. Dwéch na trzech niepelnosprawnych intelektu-
alnie nigdy nie pracowato. Wsrod osob ze znacznym stopniem upo$ledzenia
zdecydowana wigkszos¢ (82%) nigdy nie pracowala, a jedynie 6% pracuje
obecnie. W grupie oséb uposledzonych w stopniu umiarkowanym nie pracuje
65%, w grupie z lekkim uposledzeniem 42% (Badanie wptywu..., 2009).

Wedtug pracownikéw powiatowych urzedow pracy mozliwosci podjg-
cia pracy przez osobg z ograniczong sprawnos$cia intelektualna sa niewiel-
kie, gtownie ze wzgledu na niski poziom wyksztalcenia (wigkszos$¢ niepet-
nosprawnych intelektualnie ma wyksztatcenie podstawowe, a tylko niewielka
liczba wyksztatcenie zawodowe specjalne; tab. 3). Tymczasem odsetek niepet-
nosprawnych intelektualnie bez zadnego wyksztatcenia ksztattuje si¢ na po-
ziomie 18% dla 0s6b z umiarkowanym i 21% dla 0s6b ze znacznym stopniem
uposledzenia. Szkote¢ zawodowa skonczyto zas 59% oséb z lekkim stopniem,
24% z umiarkowanym oraz 18% ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci
(Badanie wptywu..., 2009).

Tabela 3. Szanse niepetnosprawnych intelektualnie na rynku pracy w opinii
pracownikéw powiatowych urzedéw pracy (w %)

Szanse na zatrudnienie wedlug poziomu wyksztatcenia

Wyksztatcenie wyzsze Wyksztatcenie podstawowe Wyksztatcenie specjalne
duze szanse brak szans brak szans

73,5 94,9 96,1

Mozliwosci zatrudnienia osob uposledzonych umystowo

duze szanse raczej duze szanse raczej mate szanse mate szanse
0,3 0,9 15,2 82,7

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Giermanowska, 2007.

Osoby niepelnosprawne intelektualnie moga podja¢ aktywno$¢ zawodowa
w warsztatach terapii zajgciowej (WTZ), zaktadach pracy chronionej (ZPCh)
oraz zaktadach aktywizacji zawodowej (ZAZ; tab. 4). WTZ to placowki prze-
znaczone dla oso6b o matych szansach na podjecie pracy zawodowej (niepet-
nosprawnos¢ intelektualna w stopniu umiarkowanym i znacznym), ktore daja
niepetnosprawnym mozliwos¢ rehabilitacji spotecznej i zawodowej w zakre-
sie pozyskania lub przywracania umiejgtnosci niezbednych do podjecia ewen-
tualnego zatrudnienia. ZAZ zatrudniaja osoby z umiarkowanym i znacznym
stopniem niepetnosprawnosci, ktore rokuja nadzieje na przygotowanie do pra-
cy w ZPCh. Ich celem jest przygotowanie zatrudnionych do aktywnego zycia
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zawodowego i spotecznego. Natomiast ZPCh to przedsigbiorstwa aktywne na
rynku pracy, ktorych celem jest osiaganie zyskow.

Tabela 4. Osoby niepetnosprawne na rynku pracy (w %)

Formy zatrudnienia

warsztaty terapii zajeciowej zaktady aktywizacji zawodowej zaktady pracy chronionej

5 5 87

0gotu niepetnosprawnych 0gotu niepetnosprawnych ogotu niepetnosprawnych
w tym:

56 17 4

niepetnosprawni intelektualnie niepetnosprawni intelektualnie niepetnosprawni intelektualnie

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Giermanowska, 2007; Analiza dziatalnosci..., 2008; Zaktady
aktywnosci zawodowej, 2009; Zaktady pracy chronionej..., 2008.

Osoby z ograniczona sprawnoscia intelektualna obok chorych psychicz-
nie i jednostek z uszkodzeniami narzadu wzroku znajduja si¢ rowniez w gru-
pie ludzi dotknigtych dysfunkcja z najmniejsza liczba propozycji zatrudnie-
nia (Giermanowska, 2007). Wedlug Raportu Podsumowujacego Dzialalnosé
Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania Oséb Niepetnosprawnych
Intelektualnie prawie 30% uposledzonych umystowo jest zatrudnionych
w branzy ustugowej, 25% w branzy gastronomicznej i produkcyjnej, a 9%
w branzy handlowej. Najczegsciej pracuja na stanowiskach pomocniczych nie-
wymagajacych kwalifikacji (Battowska i in., 2008).

3. Podsumowanie

Rownos¢ praw obywatelskich gwarantuje niepelnosprawnym intelektual-
nie mozliwos¢ realizacji dorostosci w pelnym wymiarze. Jednak o tym, jak
ta dorosto$¢ wyglada, w duzej mierze decyduja inni — rodzice, wychowaw-
cy, terapeuci. Decydowanie za doroste osoby z ograniczona sprawno$cia inte-
lektualng opiera si¢ na prze§wiadczeniu, ze nie maja one ani doswiadczenia,
ani umiejetnosci, aby stanowic o swoim zyciu. Nie bierze si¢ pod uwagg tego,
ze wraz z dorostoscia pojawiaja si¢ potrzeby dotyczace m.in.: bycia z part-
nerem, zatozenia rodziny, poszerzenia kregu znajomych czy podjecia pracy.
Thumienie, lekcewazenie badz ograniczanie dorosto$ci niepetnosprawnych in-
telektualnie (przede wszystkim w stopniu umiarkowanym i znacznym) przez
otoczenie ksztattuje ich stosunek do wlasnej dorostosci. Cyrkularny charakter
przestrzeni zyciowej sprawia, ze osoby te buduja wyobrazenia o sobie i swo-
ich mozliwo$ciach na podstawie dziatan otoczenia, co moze generowac me-
chanizm wyuczonej bezradnosci i bierno$¢ spoteczna (Kowalik, 1989).

W efekcie nieodpowiednich oddziatywan niepetnosprawni intelektualnie
zamiast odpowiedzialnymi osobami dorostymi staja si¢ osobami z nieade-
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kwatng ocena siebie i swoich mozliwos$ci — cechuje ich albo zawyzona samo-
ocena, albo przekonanie o ograniczonych mozliwosciach wlasnych dziatan.
Takie myslenie o sobie naraza ich na wtorne ograniczenia rozwojowe. Dlatego
tez nalezy pozwoli¢ funkcjonowaé osobom uposledzonym umystowo w rolach
osoby dorostej, poniewaz tylko w ten sposob stwarzamy im optymalne warun-
ki do gromadzenia do$wiadczen niezbednych dla realizowania zadan rozwo-
jowych dorostosci.

Podsumowujac, mozemy zaryzykowaé stwierdzenie, ze ograniczona
sprawnos$¢ intelektualna nie stanowi przeszkody w realizowaniu zadan roz-
wojowych wpisanych w mtodsza dorostos¢. Jest natomiast czynnikiem mo-
derujacym sposob i zakres ich realizacji. Kazda zatem osoba niepelnospraw-
na (rowniez ta uposledzona w stopniu znacznym) moze je wypehia¢ na miarg
swych zyciowych doswiadczen, warunkowanych ograniczeniami sprawnosci
i wlasciwosciami otoczenia spotecznego. Aby realizacja zadan byta mozliwa
i prowadzita do pozytywnych konsekwencji zar6wno w wymiarze osobistym,
jak 1 spotecznym, warto przetamac istniejace stereotypy i pomodc niepetno-
sprawnym intelektualnie wyjs¢ z zakletego kregu ,,wiecznego dziecka”, war-
to da¢ im mozliwo$¢ prowadzenia dorostego zycia na miarg indywidualnych
mozliwosci rozwojowych.
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Wspomaganie rozwoju osob niepetnosprawnych
intelektualnie

1. Wprowadzenie

Niepetnosprawnos¢ towarzyszy cztowiekowi od wiekow. Nie jest doswiad-
czeniem waskiego kregu zyciowych pechowcow, ale zjawiskiem naturalnym
i powszechnym. Jesli przyjrzymy si¢ kolejom zycia ludzkiego, dostrzezemy,
ze tak naprawde kazdy do$wiadcza niepelnosprawnosci, tyle tylko, ze u roz-
nych 0soOb przejawia si¢ ona w rdézny sposob i w réznym stopniu na réznych
etapach zycia.

Mimo to $wiat jest urzadzony przez i dla ludzi pelnosprawnych. Ludzi,
ktorzy najczesciej czuja si¢ skrepowani kontaktem z osobami z ograniczona
sprawnoscia. Cztowiek niepelnosprawny, poniewaz odbiega wygladem i spo-
sobem funkcjonowania od norm i standardow przyjetych w spotecznosci, dla
ktorej wzorem jest jednostka zdrowa, samodzielna, odnoszaca spektakularne
sukcesy, wywotuje odruch Igku i odrzucenia. Najbardziej negatywne reakcje
wyzwalaja w otoczeniu spotecznym chorzy psychicznie i uposledzeni umysto-
wo (por. Minczakiewicz, 1997; Sekowski, 1999, 2002).

Osoby niepetnosprawne intelektualnie bardzo czgsto narazone sa na izo-
lacje, a otoczenie oczekuje od nich zachowan odbiegajacych od normy.
Powszechne jest rowniez zanizanie ich mozliwos$ci rozwojowych przy jed-
noczesnym eksponowaniu ograniczen. Mata $§wiadomos$¢ skutkow spotecz-
nej degradacji uposledzonych umystowo prowadzi do blokowania stymulacji
srodowiskowej, przez co nie maja oni mozliwosci prowadzenia samodzielne-
go 1 aktywnego zycia.

Takie nastawienie wobec niepetnosprawnych intelektualnie sprzyja utoz-
samianiu ograniczonej sprawno$ci umystowej z wiecznym dziecinstwem.
Zapominamy, ze o rozwoju 0sob uposledzonych decyduja zasadniczo te same
prawidtowos$ci 1 mechanizmy, ktore odnosza si¢ do ludzi pelnosprawnych.
Tymczasem w populacji 0s6b z ograniczona sprawnoscig intelektualng zna-
czaca grupg¢ stanowia osoby doroste (87%; Stan zdrowia ludnosci..., 2006),
ktore pomimo ograniczen intelektualnych i oczekiwan spotecznych przekro-
czyly prog pomiedzy dziecinstwem a dorostoscia. Dlatego tez warto da¢ im
szansg na realizowanie zadan charakterystycznych dla danego okresu rozwo-
jowego.
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2. Pomoc niepetnosprawnym intelektualnie

Obecnie podstawowym problemem w rehabilitacji oséb niepelnospraw-
nych intelektualnie jest ukierunkowanie dzialan na usunigcie lub ztagodze-
nie dysfunkcji, nie za§ na przygotowanie do aktywnego zycia w naturalnym
srodowisku i zapewnienie potrzebnego wsparcia. Nastawienie na eliminacje
ograniczen sprawia, ze uposledzeni umystowo sa poddawani nadmiernej kon-
troli, ciagtemu treningowi postuszenstwa i grzecznosci. Uczymy ich biernosci
1 nagradzamy za podporzadkowywanie si¢ innym — tym madrzejszym, spraw-
niejszym, lepszym. Sprzyjamy ksztaltowaniu postawy wyuczonej bezradnosci
i poczucia nizszos$ci. Poniewaz niepetnosprawni intelektualnie nie przechodza
treningu w zdobywaniu autonomii i niezaleznosci, staja si¢ czesto ugrzecznio-
nymi, sztucznie zachowujacymi si¢ osobami, zagubionymi w $wiecie, w kto-
rym zyja. Dzialania ograniczajace samodzielnos¢ i niezalezno$¢ tych osob
polegaja na blokowaniu ich aktywnos$ci, nieuwzglednianiu ich mozliwosci
1 aspiracji w zyciu osobistym, zawodowym czy spotecznym.

A przeciez by¢ cztowiekiem to by¢ osoba niezalezna. Uzaleznienie od in-
nych jest czynnikiem hamujacym rozwdj jednostki. Decydowanie o sobie
i 0 swoim postgpowaniu stanowi impuls do rozwoju zar6wno cztowieka pet-
nosprawnego, jak i niepetnosprawnego (Tylewska-Nowak, 2001). W przy-
padku niepetnosprawnych z ograniczona sprawnoscia intelektualng osiaganie
autonomii jest procesem bardzo zréznicowanym, niejednoznacznym, osiagal-
nym przy odpowiednio ukierunkowanej pomocy.

Elzbieta Sujak (2006) zwraca uwagg, ze kazde spotkanie z drugim cztowie-
kiem niesie ze soba zaro6wno szansg, jak i zagrozenie, wzbogaca albo zuboza.
Dla 0s6b niepetnosprawnych umystowo relacje migdzyludzkie sa szczegdlnie
wazne. Jako$¢ relacji decyduje czgsto o sposobie postrzegania, interpretowa-
nia, nazywania i przezywania trudnosci, jakich doswiadcza osoba uposledzo-
na. Wazne, aby w takich relacjach osoba z ograniczona sprawnoscia nie byta
sprowadzona do roli przedmiotu, aby nie byta bierna. Wspoétobecnos¢ dwoch
aktywnych podmiotéw, nazywana relacja podmiotowa lub ,,partnerskim obco-
waniem osoby z osoba” (Opoczynska, 2004, s. 173), w sytuacji, gdy jest rela-
cja wzajemnego zaangazowania, umozliwia rzeczywiste niesienie pomocy.

2.1. Formy wsparcia 0sob niepetnosprawnych intelektualnie

Pomoc osobom niepelnosprawnym intelektualnie wymaga wieloaspekto-
wych dziatan, skierowanych bezposrednio do 0s6b z ograniczona sprawnoscia
umystowa oraz ich rodzin. Wymaga dziatah prospotecznych typu allocentrycz-
nego, ktore stuza konkretnym osobom, oraz socjocentrycznego, skierowanych
na grupg spoteczna. Aleksandra Maciarz (1997, 2001) podkresla na przyktad
konieczno$¢ wspomagania psychoemocjonalnego, opiekunczo-wychowaw-
czego, socjalno-ustugowego i rehabilitacyjnego rodzin wychowujacych nie-
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petnosprawne dziecko. Réwniez rodzice dzieci uposledzonych umystowo
oczekuja odpowiednich warunkéw edukacji i rehabilitacji, ale takze pomocy
w rozwiazywaniu problemow wychowawczych (Babka, 2003).

Pomoc, jaka zapewniaja inne osoby (grupy) wobec ludzi niepelnospraw-
nych intelektualnie, moze przyja¢ forme wsparcia spotecznego w postaci
afektywnej, mentalnej, instruktazowej lub rzeczowej. Helena S¢k (2001) defi-
niuje wsparcie spoteczne jako rodzaj interakcji charakteryzujacej si¢ dazeniem
do rozwiazania problemu, przezwyci¢zenia trudno$ci, reorganizacji zakloco-
nej relacji z otoczeniem i podtrzymania emocjonalnego. O wsparciu decyduje
jako$¢ interakcji, ktora umozliwia tagodniejszy odbior trudnosci dzigki towa-
rzyszeniu, tworzeniu poczucia przynaleznos$ci i bezpieczenstwa oraz nadziei
na rozwiazanie problemu.

Podczas interakcji zachodzi wymiana emocji, informacji, instrumentow
dziatania i/lub dobr materialnych. Dlatego tez mozna wyr6zni¢ rozne rodzaje
wsparcia. (1) Wsparcie emocjonalne, ktoére polega na pozytywnym stosunku
wobec osoby wspieranej, Swiadczy o trosce o nig i jest wyrazem empatyczne-
go odbioru sytuacji osoby niepetnosprawne;j. (2) Wsparcie informacyjne (po-
znawcze) polega na przekazywaniu informacji — obiektywnej wiedzy lub wta-
snych do$wiadczen, co moze przyczynic¢ si¢ do zrozumienia okolicznosci,
w jakich znajduje sig¢ osoba niepetnosprawna. Istotnym elementem tego ro-
dzaju dziatan jest przekazywanie wiedzy instytucjonalnej, na ktora sktada sig
mnostwo przepisow regulujacych dzialanie urzeddéw i biur, w tym instytucji
pomocowych. Nieznajomo$¢ przepisow moze by¢ dla osoby niepetnospraw-
nej intelektualnie powazna przeszkoda w podejmowaniu prob satysfakcjonu-
jacego zycia w spoteczenstwie osob zdrowych. Dlatego tez znajomos¢ ak-
tow prawnych oraz nieformalnych zwyczajow jest jednym z podstawowych
elementow optymalizowania warunkow zycia tej grupy spoteczenstwa. (3)
Wsparcie instrumentalne obejmuje udzielanie pomocy dzigki wskazywaniu
konkretnych dziatan zaradczych lub ich modelowaniu. W tym konteks$cie war-
to zwr6ci¢ uwage na mozliwo$¢ stymulowania rozwoju niepelnosprawnych
z wykorzystaniem na przyktad arteterapii, aktywizacji zawodowej oraz dzia-
tan skierowanych na sfere psychiczna (wizualizacje, medytacje i relaksacje).
(4) Wsparcie rzeczowe (materialne) dotyczy przekazywania i organizowania
srodkow finansowych i/lub materialnych, ktore umozliwiaja lub utatwiaja po-
konywanie trudnosci. Innym rodzajem pomocy jest tez (5) wsparcie ducho-
we, polegajace na odwotaniu si¢ w sytuacji krytycznej do sfery sensu zycia.
O skutecznos$ci pomocy osobom niepetnosprawnym umystowo decyduje od-
powiednio$¢ miedzy oczekiwanym a uzyskanym wsparciem. W przeciwnym
przypadku podejmowane dziatania sa forma pozornej przystugi lub nawet
czynnikiem hamujacym rozwoj.
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wsparcie 0s6b
niepetnosprawnych
intelektualnie

wsparcie wsparcie
informacyjne rzeczowe
(poznawcze) (materialne)

wsparcie
emocjonalne

wsparcie wsparcie
instrumentalne duchowe

Rycina 1. Formy wsparcia oséb niepelnosprawnych

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Sek, 2001.

Osoby pelosprawne z reguty funkcjonuja w rolach, dla ktorych charak-
terystyczna jest r6znorodnos¢ i zmienno$¢ pozycji spotecznych. Uczestnicza
zarowno w relacjach symetrycznych, jak i asymetrycznych o charakterze
podrzednosci i nadrzednosci. Ta wielorako$¢, umozliwiajaca zdobywanie he-
terogenicznych doswiadczen, jest waznym elementem rozwoju psychospo-
lecznego. Tymczasem osoba niesprawna intelektualnie zna siebie jedynie —
lub gtéwnie — z roli ,,pod”. Jest kim$ stabszym, kim trzeba si¢ opickowac,
komu potrzebne jest wsparcie oraz pomoc. Widzi siebie jako osobg zalezna.
Takie doswiadczenia moga prowadzi¢ do postawy roszczeniowej albo bierne;.
Osoby uposledzone umystowo, przebywajac w jednorodnym otoczeniu, wy-
pracowuja nicadekwatny obraz siebie. A zbyt pozytywny lub zbyt negatywny
obraz traci funkcje regulacyjna w zachowaniu.

Wedtug M. Zmudzkiej (2003), ktéra badata dorastajacych uczniéw z upo$ledzeniem lekkim

i umiarkowanym w szkotach specjalnych i integracyjnych:

e uczniowie szkét specjalnych ksztattujg bardzo pozytywny, zawyzony, stabilny i nieadekwat-
ny obraz samego siebie, co moze by¢ wynikiem tzw. poréwnan spotecznych w dét (zawsze
w swojej grupie moga znalezé kogos, kogo ocenig nizej);

e uczniowie klas integracyjnych tworzg czesciej samooceny negatywne, ale w duzo wigk-
szym stopniu realistyczne i adekwatne, gdyz poréwnujac sie ze zdrowymi réwiesnikami,
wypadajg gorzej.

Stereotypy czy etykiety nadawane osobom niepelnosprawnym intelektual-
nie wyznaczaja gtdéwna ceche w ich obrazie wlasnej osoby, a w wielu przy-
padkach znieksztatcaja ten obraz — prowadza do zawyzonej badZ zanizonej
samooceny (Zmudzka, 2003). Z jednej strony uposledzeni umystowo nie sa
w stanie podota¢ wszystkim zadaniom, jakie stawia przed nimi zycie, doznaja
niepowodzen, porazek, co w konsekwencji powoduje utrat¢ wiary we wiasne
sily, a tym samym — negatywna samooceng. Z drugiej strony takie cechy, jak
ostabiony krytycyzm czy duza sugestywnos$¢, stwarzaja niebezpieczenstwo
wystepowania zjawiska odwrotnego — ksztaltowania si¢ samooceny zawyzo-
nej. Nawet niewielki, przypadkowy sukces moze by¢ przyczyna nieuzasadnio-
nego wzrostu poziomu aspiracji i samooceny (Mikrut, 1998).
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Badania pokazuja, ze wtasnie ten drugi mechanizm ma ogromny wplyw na
ksztalt samooceny u 0séb z uposledzeniem umystowym. Niesprawnych inte-
lektualnie (w poréwnaniu z pelnosprawnymi réwiesnikami) cechuje stabilna
i niepodatna na zmiany samoocena. Przy czym jest ona nicadekwatna — nie-
zgodna z rzeczywistymi mozliwo$ciami oraz wtasciwosciami — i w wigkszo-
Sci przypadkéw zawyzona. Jednostka uparcie stawia sobie cele, ktorych nie
potrafi zrealizowaé, i mimo przewazajacej liczby porazek nadal pozytywnie
ocenia siebie, wltasne mozliwosci i sposoby zachowania (por. Janiszewska-
Niescioruk, 2003; Zmudzka, 2003; Zétkowska, 2003).

2.2. Mozliwo$ci integracji niepetnosprawnych intelektualnie

Ograniczone kontakty spoteczne, przebywanie w jednorodnym (najczg¢sciej
rodzinnym) $rodowisku oraz zaprzeczanie procesom rozwojowym 0sob upo-
sledzonych umystowo — to wszystko sprawia, ze cztowiek niepelnosprawny
intelektualnie nie rozumie oczekiwan ani wymagan stawianych mu przez oto-
czenie 1 btednie ocenia rzeczywistos¢, przez co doznaje wielu rozczarowan,
niepowodzen, rozterek i przykrosci.

Wydaje sig, iz szeroko zakrojona integracja nie rozwiazuje tego problemu.
Mimo ze coraz wigksza liczba 0s6b z ograniczona sprawnoscia umystowa ma
mozliwos¢ funkcjonowania w otoczeniu oséb pelnosprawnych, nie zmienia
to w sposob zasadniczy ich sytuacji zyciowej i poziomu samo$wiadomosci.
Swiadczy to o tak zwanej pozornej integracji. Jak pokazuja badania przepro-
wadzone na zlecenie Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob Uposledzonych
Umystowo, az 84% badanych nigdy nie miato kontaktu lub byt on tylko spo-
radyczny z osobami uposledzonymi, 48% nie znalo takiej osoby, a 35% jedy-
nie widywato takie osoby (Ocena skuteczno$ci kampanii..., 2009).

Wydaje sig wigc, Ze integracja osob niepelnosprawnych intelektualnie z oso-
bami pelnosprawnymi nastepuje przede wszystkim w $§rodowisku szkolnym
(w szkole podstawowej, gimnazjum, szkole ponadgimnazjalnej). Najbardziej
wymagajacym $rodowiskiem dla osoby uposledzonej umystowo jest szkota
powszechna. Tutaj trudniej jest osiagna¢ sukces i przystosowac si¢ do panu-
jacych warunkow. Mimo to w klasach szkolnych coraz czgsciej pojawiaja sig
dzieci z ograniczona sprawnoscia intelektualna. Opiekunowie i wychowawcy
maja bowiem nadziejg, ze taka forma nauki i kontaktu z rowie$nikami przy-
gotuje uposledzonych do normalnego zycia w spoteczenstwie. Zaktada sig, ze
umieszczenie dzieci potrzebujacych szczegdlnej opieki w szkole powszechnej
przyczyni si¢ do wzrostu interakcji spotecznych migdzy nimi a petnospraw-
nymi rowie$nikami i zwigkszy poziom akceptacji spotecznej oséb niepetno-
sprawnych (Stobart, 2000). Tymczasem badania pokazuja, ze pomimo braku
widocznych konfliktow miedzy dzie¢mi niepelnosprawnymi a petnosprawny-
mi rzadko tacza je glebsze wigzi.
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Uczniowie niepetnosprawni intelektualnie, uczgszczajacy do szkot integra-
cyjnych, sa odrzucani i izolowani przez zdrowych réowiesnikow, a atmosfe-
ra w klasach jest tylko pozornie zyczliwa. Osoby uposledzone umystowo nie
nawiazuja satysfakcjonujacych relacji z petnosprawnymi rowiesnikami. Ich
ograniczone kontakty kolezenskie sa bardzo ubogie jako$ciowo (por. Maciarz,
2003). Im wyzszy stopien uposledzenia, tym mniejsza mozliwo$¢ zaspokoje-
nia potrzeby bezpieczenstwa, akceptacji czy nawiazania z sukcesem kontak-
tow z pelnosprawnymi rowiesnikami (Lipinska, 2000; Gotubiew-Konieczna,
2002). Ciagte porownywanie siebie do sprawnych rowiesnikdw sprzyja row-
niez tworzeniu negatywnego obrazu swojej osoby, co w konsekwencji wywo-
luje poczucie wstydu, obniza poczucie wlasnej wartosci i moze powodowac
zachowania spotecznie nieakceptowane badz nieadekwatne do sytuacji.

Jesli chodzi o opinie rodzicow dzieci niepelnosprawnych intelektualnie na
temat integracji,

e 81% rodzicéw uznaje, ze wspolne ksztatcenie integracyjne moze by¢ szansg dla ich nie-
petnosprawnych dzieci niezaleznie od ich poziomu rozwoju psychofizycznego; dzieki inte-
gracji osoby uposledzone mogtyby zapomnie¢ o innosci, nabra¢ zaufania do otoczenia;

e 15% rodzicow uwaza, ze integracja oséb uposledzonych umystowo nie jest mozliwa w na-
szym spofeczenstwie;

e 77% rodzicéw boi si¢: ponizania, wysmiewania, dokuczania, agresji, izolacji oraz lekcewa-
zenia jako mozliwych postaw zdrowych réwiesnikow w stosunku do ich dzieci;

e 65% rodzicow twierdzi, ze ich dzieci nie majg zadnego przyjaciela, wedtug pozostatych
35% sa nimi krewni lub dzieci ich znajomych.

Zrédto: na podstawie: Zyta, 2003; Zywanowska, 2003.

Alternatywa jest szkota specjalna, proponujaca bardziej sprzyjajace wa-
runki edukacyjne, w ktérych dzieciom niepelnosprawnym umystowo tatwiej
osiagna¢ sukces. Nie jest to jednak wyjscie doskonate. Z jednej strony stwa-
rza to problem stygmatyzacji, co moze utrudnia¢ znalezienie swojego miej-
sca w przestrzeni spotecznej, z drugiej — warunki do wypracowania zawyzo-
nej samooceny. Oprocz szkoly masowej i specjalnej istnieje takze mozliwos¢
nauczania indywidualnego, ktore jest dos¢ rozpowszechniong forma ksztalce-
nia. Stwarza ono jednak ryzyko odizolowania dzieci niepetnosprawnych inte-
lektualnie od rowiesnikow i sSrodowiska. Uczniowie korzystajacy z tego rodza-
junauczania mogg mie¢ wigksze trudnos$ci niz ich rowiesnicy w ksztattowaniu
wlasnej aktywnos$ci oraz samodzielnosci, zarowno w sferze poznawczej, jak
i spotecznej (Jachimczak, 2005).

Chociaz osoby zdrowe moga stanowi¢ — lub stanowia — dla jednostki nie-
petosprawnej zrodto negatywnych doswiadczen, to przede wszystkim stwa-
rzaja nowe mozliwosci pokonywania wtasnych ograniczen. Aby idea inte-
gracji spetnita swoja funkcje, nalezy pamigtac, ze nie sama mozliwo$¢ bycia
z innymi, ale przede wszystkim wspotbycie (wspotdziatanie) zapewnia wia-
sciwe warunki rozwoju. W przypadku oséb z ograniczona sprawnos$cig inte-
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lektualng chodzi przede wszystkim o zasady dajace szansg¢ na podmiotowe,
wolne i rownoprawne zycie osoby uposledzonej (Zoétkowska, 2006).

Wiasciwa integracja to rzeczywisto$¢, w ktorej swiat osob niepetnospraw-
nych intelektualnie i $wiat ludzi zdrowych nie sa dwoma odrebnymi bytami,
ale si¢ wzajemnie uzupetniaja i wzbogacaja. Sprzyjaja temu takie akcje me-
dialne, jak prowadzona na zlecenie Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob
z Upos$ledzeniem Umystowym kampania ,,Niepelnosprawni moga Ci¢ zara-
zi¢, ale tylko radoscia”. Dane poréwnawcze sprzed i po kampanii pokazuja,
ze osoby, ktore w jaki$ sposob si¢ z nia zetknely, czgséciej przypisuja niepet-
nosprawnym intelektualnie pozytywne cechy niz osoby, ktore jej nie widziaty
(Postrzeganie 0sob niepetnosprawnych..., 2009). Osoby te czgSciej tez uwa-
zaja, ze uposledzeni umystowo powinni mie¢ prawo do edukacji z osobami
sprawnymi (77% do 66%), prawo do pracy (88% do 81%) oraz zawierania
matzenstw (64% do 46%) i posiadania dzieci (44% do 31%). Wigkszos¢ bada-
nych sadzi, ze dzigki odpowiedniej opiece i rehabilitacji niepelnosprawni inte-
lektualnie maja szansg¢ na rozwdj i pewna samodzielnos¢. Jednoczesnie 40%
uwaza, ze nie sa oni w stanie samodzielnie funkcjonowaé w spoteczenstwie
i dlatego powinni przebywac w specjalnych zaktadach opieki.

Tymczasem pobyt w osrodkach opiekunczych, gdzie opieka i rehabilitacja
jest czgsto na wysokim poziomie, ale terapia przebiega w izolacji od codzien-
nych spraw i probleméw (Kwiatkowska, 2003; Zotkowska, 2006), nie rozwia-
zuje problemu autonomii i niezaleznos$ci 0sob niepelnosprawnych intelektual-
nie. Placowki opieki srodowiskowej i czasami takze aktywizacji zawodowej
petnia raczej funkcje ,,bombonierek”, w ktérych osoby niepetnosprawne in-
telektualnie najczgsciej wechodza w role artystow, nie sg za§ pelnoprawnymi
cztonkami spotecznosci. Wykorzystanie mozliwo$ci tworczych to wazny ele-
ment terapii, nie moze jednak stanowi¢ podstawowej, a czasami jedynej reha-
bilitacji (Kwiatkowska, 2003). Co sig stanie z tymi osobami, kiedy nie bedzie
im juz przyshugiwata ta forma pomocy? Na co przyda im si¢ umiej¢tnos¢ ma-
lowania, wyszywania czy lepienia z gliny, kiedy beda musiaty poradzi¢ sobie
Z proza zycia?

Rozwiazaniem tego problemu moglyby by¢ warsztaty terapii zajeciowe;j
(WTZ). Placowki rehabilitacji spotecznej i zawodowej w zakresie pozyski-
wania lub przywracania umiejgtnosci niezbednych do podjecia ewentualne-
go zatrudnienia s przeznaczone dla osob, ktorych szanse na znalezienie pra-
cy zawodowej na otwartym rynku pracy sa niewielkie. W zamysle uczestnicy
WTZ, po odpowiednim przeszkoleniu, maja przejs¢ do zaktadow aktywiza-
cji zawodowej (ZAZ), ktorych celem jest przygotowanie do aktywnego zycia
zawodowego 1 spolecznego. Z raportu Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Oso6b Niepetnosprawnych na temat WTZ wynika jednak, ze przechodzenie
0s0b niepelnosprawnych z WTZ do ZAZ, a nastgpnie na otwarty lub chronio-
ny rynek pracy jest bardzo ograniczone. W latach 1998-2005 wskaznik za-
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trudnienia uczestnikow WTZ wyniost jedynie 2% (Raport z badania warszta-
tow..., 2008).

Szukajac przyczyn tego stanu rzeczy, nalezy wskaza¢ na dwa czynni-
ki. Pierwszy to rodzaj niepelnosprawnosci. Raport pokazal, ze wigkszos¢
uczestnikow (64%) stanowia osoby uposledzone umystowo (umiarkowany
badz znaczny stopien upos$ledzenia), co moze ogranicza¢ szanse na rozwoj
zawodowy. Drugi czynnik wydaje si¢ zwiazany z formami terapii oferowa-
nej uczestnikom warsztatow. W warsztatach terapii zajeciowej dominuja tera-
pia ruchem oraz zajgcia sportowe (98% czasu ¢wiczen warsztatowych) i ar-
tystyczne. Pracownie plastyczne prowadzi 91% placowek WTZ, ceramiczne
33%, a tkackie 26%. Rownie czesto zaktadane sa pracownie hafciarstwa, reko-
dzieta artystycznego i malarstwa. Dla porownania — pracownie przygotowuja-
ce do samodzielnego zycia prowadzi 17% warsztatow. Rozbudowane zajgcia
rekreacyjne czy artystyczne, ktére z zalozenia maja uzupetniaé rehabilitacje
spoleczna oséb niepetnosprawnych, moga zniechgcaé uczestnikow do doro-
stego zycia, w ktérym praca zajmuje znaczna cze¢$¢ czasu. Bycie wiecznym
dzieckiem jest bardziej atrakcyjne niz samodzielno$¢ czy praca, ktéra oznacza
rezygnacje z wielu przyjemnosci na rzecz obowiazkow.

Na uwagg zastuguje natomiast fakt, ze az 93% warsztatow prowadzi pra-
cownie gospodarstwa domowego, a 75% podejmuje zaj¢cia w zakresie eduka-
cji seksualnej uczestnikow. Czgsto prowadzone sa takze treningi rozwiazywa-
nia problemow w sytuacjach migdzyludzkich czy ksztaltowania umiejgtnosci
praktycznych i sprawnosci technicznych w domu (np. zakupy, naprawy). Taka
forma terapii poszerza mozliwosci rozwojowe 0sob uposledzonych umystowo
i zwigksza szanse na ich niezaleznos¢ i samodzielnos¢.

Niosac pomoc ludziom niepetnosprawnym intelektualnie (i ogoélnie oso-
bom z ograniczona sprawnos$cia), nalezy pamigta¢ o konieczno$ci dostoso-
wania pomocy do ich faktycznych potrzeb. Wsparcie nie moze ograniczaé
autonomii ani redukowa¢ godnosci cztowieka. Pomoc bedzie adekwatna, je-
$li potrzeby i mozliwo$ci osoby z ograniczona sprawnos$cia zostang trafnie
zidentyfikowane. Zaangazowanie otoczenia respektujacego granice autono-
mii wspieranej osoby jest jedyna opcja pomocy, ktéra ma charakter konstruk-
tywny. Pomoc, a raczej quasi-pomoc, w ktorej cztowiek niepetnosprawny
utwierdza si¢ w przekonaniu o swojej niekompetencji i zaleznosci, jest ogra-
niczaniem i nie peni funkcji rozwojowych. Hipoteza empatii—altruizmu, sfor-
mulowana przez Bastona (za: Aronson, Wilson, Akert, 1997), gtosi, ze pod-
stawa zachowan prospotecznych, altruistycznych jest doswiadczanie empatii,
czyli zdolnosci do wspdtodczuwania sytuacji innych osob. Niezdolnos¢ do
empatii powoduje, ze pomagamy, majac na uwadze wytacznie wtasne dobro.
Uzyskanie wsparcia oddziatuje szczeg6lnie niekorzystnie na cztowieka, jesli
godzi w jego poczucie wartosci. Dlatego tez pomoc kierowana do ludzi niepet-
nosprawnych powinna by¢ poprzedzona wczesniejszym ich poznaniem, aby
taka operacja mogta by¢ przeprowadzona z poszanowaniem godnosci tych
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0s0b. Szczegblnie wazne jest, aby oferta pomocy nie stanowita zagrozenia dla
adekwatnej samooceny.

2.3. Autonomia szansg na doroste zycie z niepetnosprawnoscig
intelektualng

Aby osoby uposledzone umystowo mogty realizowac siebie na miarg swo-
ich mozliwosci, bez poczucia odrzucenia czy wyobcowania, nie wystarczy idea
integracji i akceptacja spoteczna. Potrzebna jest takze praca budujaca autono-
mi¢ i samoswiadomo$¢ osob niepetnosprawnych intelektualnie. Autonomia
warunkuje bowiem proces rewalidacji oraz spolecznej integracji. Jezeli oso-
ba uposledzona nie ma mozliwosci dokonywania samodzielnych wyborow, to
nie bedzie ponosi¢ odpowiedzialnosci za wlasne dziatania i nie bedzie miata
szans na dorostos¢ i niezalezne zycie.

Autonomia to pojecie ztozone. Dotyczy psychicznych, spolecznych oraz fi-
zycznych wymiardw funkcjonowania czlowieka. Jej rozwoj rozpoczyna si¢
juz w okresie niemowlectwa, gdy nastepuje fizyczna separacja dziecka od
otoczenia. Praca nad wspomaganiem autonomii powinna stanowi¢ integral-
ny cel oddzialywan wychowawczych, edukacyjnych i terapeutycznych skie-
rowanych na osobg niepetnosprawna intelektualnie. Czynniki, ktore decyduja
0 T0zWoju autonomii osoby z uposledzeniem umystowym, moga tkwi¢ w niej
samej (czynniki osobowo$ciowe), stanowiac jej wlasne zasoby, albo w jej naj-
blizszym otoczeniu (czynniki interakcyjne — srodowiskowe). We wezesnych
okresach zycia o rozwoju autonomii decyduja gtéwnie elementy interakcyjne,
natomiast pozniej — osobowosciowe (Pilecka, Pilecki, 1996).

Wsrod czynnikow interakcyjnych szczegoélne znaczenie dla rozwoju au-
tonomii osoby niepelnosprawnej intelektualnie ma zachowanie wychowaw-
cze rodzicoéw 1 opiekundéw. Jedynie akceptacja podopiecznego oraz zrozumie-
nie jego potrzeb i mozliwosci beda zachecaty go do dziatania, a tym samym
wspieraly rozwdj autonomii. Brak aprobaty dla uposledzenia umystowego za-
graza rozwojowi jednostki niepetnosprawne;j intelektualnie. Otoczenie tworzy
bowiem nieprawidtowy obraz osoby uposledzonej, w ktoérym gldownym akcen-
tem jest negacja jej mozliwosci albo wiara w ich nagla i niespodziewana ak-
tualizacj¢. W takiej sytuacji proces wychowawczy i rewalidacyjny opiera si¢
na mato racjonalnych dziataniach. Z jednej strony maja one na celu wspoma-
ganie rozwoju 0sOb z ograniczona sprawnos$cia intelektualna za wszelka ceng,
z drugiej za$ Iek, obawa oraz wspolczucie otoczenia hamuja ich spontanicz-
nos¢ i ciekawos¢ swiata (Kluczynska, 2003).

Wzmacnianiu autonomii uposledzonych umystowo sprzyja podejmowanie
przez opickundéw tak zwanych zachowan wyzwalajacych i podtrzymujacych
aktywno$¢ podopiecznych. Chodzi o to, aby proponowac dziatania, ktére od-
powiadaja mozliwo$ciom poznawczym 0s6b z ograniczona sprawnoscia inte-
lektualna, a takze ich upodobaniom. Kazda nowa aktywno$¢ jest duzym wy-
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zwaniem, ale im wigcej 16l osoba uposledzona umystowo moze podjac, tym
bardziej doskonali swoje umiejgtnosci spoteczne i tym bardziej wzrasta jej sa-
modzielnos¢, poczucie sprawstwa oraz wlasnej wartosci, a tym samym — po-
czucie niezaleznosci (Pilecka, Pilecki, 1996).

Réznorodnos¢ kontaktow spotecznych jest kolejnym waznym wyznaczni-
kiem autonomii. Jezeli przebywamy nieustannie w tej samej grupie, to nasze
mozliwosci percepcji i oceny samego siebie z perspektywy réznych osob za-
wezaja sig. Przebywanie stale z tymi samymi ludzmi w tych samych warun-
kach powoduje, ze nie musimy wzbogacac repertuaru wtasnych zachowan.
W takiej sytuacji osoba z niepelnosprawnoscia umystowa ogranicza si¢ do
przyswojenia jedynie kilku przynoszacych pozadany efekt komunikatow. Nie
ma potrzeby wyrazania siebie, bo wszyscy znaja jej leki, awersje, preferencje.
Brak nowych doswiadczen prowadzi do zubozenia osobowosci oraz do izola-
cji spolecznej. Wzbogacanie repertuaru zachowan, pokazywanie nowych form
aktywnosci, motywowanie do podejmowania roznych czynnosci to niezbgdne
dzialania na rzecz poszerzania autonomii (Batko, 2002).

ZASOBY SRODOWISKOWE

Zachowania wychowawcze rodzicow i opiekundw.

Aktywny udziat w Zyciu spotecznym.

Réznorodnos¢ srodowiska spotecznego.

Wsparcie: emocjonalne, informacyjne, instrumentalne, duchowe.

AUTONOMIA

ZASOBY OSOBISTE

Samos$wiadomos¢, samoakceptacja, poczucie wiasnej wartosci.
Umiejetnosci spoteczne.

Umiejetno$¢ radzenia sobie z problemami.

Umiejetnos¢ korzystania ze wsparcia.

Rycina 2. Wyznaczniki rozwoju autonomii
Zrodio: opracowanie wtasne na podstawie: Pilecka, Pilecki, 1996.

O rozwoju autonomii decyduja takze struktury osobowosciowe jednostki.
Moga mie¢ one charakter poznawczy badz instrumentalny. Wyznaczniki po-
znawcze autonomii to samoswiadomos¢, samoakceptacja, poczucie wilasnej
wartosci 1 poczucie pewnosci siebie. Badania pokazuja, ze u niepelnospraw-
nych intelektualnie moze przebiega¢ proces samopoznania, a ksztattowanie
si¢ osobowosci jednostek uposledzonych umystowo nastgpuje wedtug ogol-
nych praw rozwojowych. Elementem réznicujacym sa warunki zycia i wy-
chowania, nie za$ ograniczenie rozwoju intelektualnego (Koscielska, 1987).
Aby wspierac te osoby w nabywaniu autonomii, nalezy rozwija¢ ich wyobraz-
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nig, myslenie przyczynowo-skutkowe, zaufanie do siebie, na przyktad po-
przez omawianie konkretnych sytuacji zyciowych, zezwolenie na podejmo-
wanie samodzielnych decyzji. Osoba uposledzona powinna mie¢ takze prawo
do przezywania i do§wiadczania na sobie konsekwencji samodzielnego pode;j-
mowania decyzji bez mozliwosci ich zmiany pod wptywem chwilowych za-
chcianek. State zadania i obowiazki oraz dokonywanie podsumowan, powia-
zanych z ocena, stwarzaja okazj¢ do analizy wlasnych dziatan i motywow,
umozliwiaja wyjasnienie porazek i sktaniaja do poszukiwania sposobdéw po-
prawienia btedow (Batko, 2002).

Wyznaczniki instrumentalne to umiejetnosci spoteczne, zdolnos¢ samo-
dzielnego radzenia sobie w trudnych sytuacjach oraz korzystania ze wsparcia
spotecznego. O rozwoju spotecznym decyduje migdzy innymi ksztaltowanie
kompetencji komunikacyjnych i empatii. Wigkszo$¢ osdb niepetnospraw-
nych intelektualnie, niezaleznie od stopnia uposledzenia, przejawia wigksze
lub mniejsze ograniczenia w obu sferach. Rozwdj empatii nie zalezy jednak
bezposrednio od deficytow intelektualnych, mozemy wigc wspierac ja dzigki
wzbogacaniu do$§wiadczen spotecznych niepelnosprawnych umystowo oraz
wzmacnianiu ich kompetencji spotecznych (Pilecka, Pilecki, 1996). Okazja
do tego jest na przyklad pomoc innym, ktora pozwala zaspokoi¢ potrzebe by-
cia przydatnym, wspierania i niesienia pomocy oraz przygotowuje do petnie-
nia rol spotecznych w dorostym zyciu.

W toku dziatan rewalidacyjnych wzmacniajacych autonomi¢ nalezy takze
zwrdci¢ uwagg, czy osoba niepetnosprawna intelektualnie radzi sobie z sytu-
acjami trudnymi i potrafi korzysta¢ ze wsparcia. Umiejgtnosci rozwigzywania
codziennych problemoéw to zachowania, dzigki ktorym osiaggamy rownowa-
g¢ pomigdzy wymaganiami a nieadekwatnymi zasobami. Akceptacja wia-
snych mozliwosci oraz wlasciwe ich oszacowanie, przy umiej¢tnym wsparciu
z zewnatrz, pomagaja rozwigza¢ wiele problemow zycia codziennego. Osoby
z ograniczong sprawnoscia intelektualna zawsze beda potrzebowaly pomocy,
powinny wigc by¢ przygotowane do negocjowania takiego rodzaju wsparcia,
ktory jest dla nich najlepszy, i okazywac cierpliwo$¢ osobom pomagajacym.
Wazne, aby utrzyma¢ réwnowage pomigedzy niezaleznoscia a konieczno$cia
korzystania z pomocy.

Autonomia to takze umiejgtno$¢ oceny zachowania — wlasnego oraz in-
nych — rozumienie pojecia dobra i zta oraz umiejetnos¢ bycia asertywnym.
Zrozumiala forma przekazywania wiedzy na ten temat sa konkretne przykta-
dy z zycia, filmy, literatura oraz modelowanie i trening pozadanych zachowan.
Stwarzajmy wigc okazj¢ do dokonywania wyborow i szanujmy wolg, prefe-
rencje 1 dazenia uposledzonych umystowo. Okazmy zrozumienie, zapewnijmy
odpowiednia ilo$¢ czasu, aby dziatanie zostato podj¢te i zrealizowane, zaofe-
rujmy okreslone $rodki i wsparcie, pomagajmy w radzeniu sobie niepetno-
sprawnym z niepowodzeniem i porazka.
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Dziatania na rzecz wspierania autonomii oséb niepetnosprawnych intelektualnie:

e budowanie realistycznego obrazu siebie od najwczesniejszych lat zycia dziecka niepetno-

sprawnego intelektualnie, kiedy schematy myslowe zwigzane z oceng siebie sg jeszcze

plastyczne i podatne na zmiany;

stwarzanie zyczliwej i serdecznej atmosfery wychowawczej przez:

dostrzeganie i docenianie nawet drobnych, ale rzeczywistych sukceséw dzieci;

zachecanie do samodzielnego podejmowania decyzji i wykonywania zadan;

wzbogacanie doswiadczen oséb uposledzonych umystowo dzieki aktywnemu uczestnic-

twu w réznorodnych sytuacjach spotecznych, ktére umozliwia spojrzenie na siebie przez

pryzmat zalet i wad, zwyciestw i porazek;

e aranzowanie otoczenia spoftecznego w taki sposéb, aby znajdowaty sie w nim osoby
o zréznicowanych zdolnosciach i mozliwosciach w réznych dziedzinach;

e adekwatng ocene potencjatu rozwojowego jednostki z ograniczong sprawnoscig intelektu-
alng — branie pod uwage jej faktycznych predyspozycji i stwarzanie mozliwosci osiggania
sukcesow;

e unikanie obnizania aspiracji jednostki, przygotowywanie jej do wykonywania coraz trud-
niejszych zadan, co zwigksza skutecznos¢ dziatania i niweluje dystans miedzy rzeczywi-
stymi i przypisywanymi sobie mozliwosciami.

Zrédto: na podstawie: Janiszewska-Niescioruk, 2000.

Wychowanie do autonomii jest ksztattowaniem umiejgtnosci funkcjono-
wania w zgodzie z samym soba i z innymi. Osiagnigcie tego celu umozliwia
przede wszystkim srodowisko, ktore z jednej strony bedzie rozwijato kompe-
tencje jednostki uposledzonej umystowo, z drugiej za$ bedzie w stanie poko-
na¢ kryzys upo$ledzenia, redukujac obciazenia i zwigkszajac wlasne zasoby —
osobiste, rodzinne czy ogoélnospoteczne.

Dziatania zmierzajace do wypracowania niezaleznosci oso6b z ograniczo-
nymi mozliwo$ciami intelektualnymi maja zar6wno zwolennikow, jak i prze-
ciwnikow. Ci, ktorzy popieraja poszerzanie autonomii, zwracaja uwagg na
jej znaczenie w procesie rozwoju jednostki i podstawowe prawa cztowieka;
przeciwnicy podkreslaja wptyw ograniczonych mozliwosci intelektualnych na
funkcjonowanie oséb uposledzonych. Aby pogodzi¢ oba nurty, nalezy jedno-
cze$nie podjac¢ nastgpujace dziatania:

» stymulowac, wspiera¢ proces ksztalttowania zachowan i autonomicznych
postaw 0sob niepelnosprawnych intelektualnie, gdyz prawo do wolnosci
nalezy do podstawowych praw kazdego cztowieka, a jego urzeczywistnie-
nie stwarza warunki do samorealizacji na takim poziomie i w takim zakre-
sie, jaki jest dostgpny jednostce;

o pomoc osobie z obnizona sprawnoscia umystowa tak okresli¢ granice au-
tonomii, aby jej decyzje i dziatania nie zagrozity jej poczuciu bezpieczen-
stwa 1 godnosci;

« zadba¢ o to, aby rownolegle z procesem autonomizacji przebiegat proces
socjalizacji 1 integrowania osoby niepelnosprawnej z jej otoczeniem spo-
lecznym, poniewaz niedopuszczalne jest wspieranie jej niezaleznosci bez
uwzglednienia potrzeb i praw innych ludzi lub nawet wbrew nim (Batko,
2002).
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2.4. Autokreacja w kontekScie ograniczen intelektualnych

Wsparcie 0s6b niepetnosprawnych, rozumiane jako wspomaganie ich
rozwoju indywidualnego, jest zadaniem wymagajacym trafnego rozpozna-
nia potencjatu cztowieka. Polega ono roéwniez na organizowaniu warunkow
sprzyjajacych rozwojowi. Podkresla si¢ (np. Hornby, Hall, Hall, 2005), ze
przygotowanie do samodzielnos$ci nie jest ograniczone tylko do zaspokajania
aktualnych potrzeb, ale powinno takze ksztaltowaé umiejetnosci korzystania
z wlasnych mozliwo$ci oraz wyzwalania osobistego potencjatu. Madre wspar-
cie oznacza, ze osoba pomagajaca widzi w niepetnosprawnym cztowieka po-
trzebujacego troski i opieki, ale tez istote niepowtarzalna, ktora ma prawo do
wolnosci i samostanowienia.

Zbigniew Pietrasinski (1990) dzieli czynniki wyznaczajace biografig jed-
nostki na urabiajace (dziedziczne i Srodowiskowe) oraz autokreacyjne.
Autokreacja jako $wiadome i intencjonalne kierowanie swoim rozwojem daje
cztowiekowi poczucie sprawstwa. Wykorzystanie wlasnych mozliwosci i ak-
tualizowanie potencjatu rozwojowego, czyli zasobdéw fizycznych, psychicz-
nych i spotecznych, jakimi dysponuje jednostka, stwarza szans¢ na zmiang
warunkow, w jakich ona zyje. Zdaniem Pietrasinskiego poglebianie swiado-
mosci wlasnego zycia, jego uwarunkowan i mozliwosci rozwoju jest wyrazem
mys$lenia biograficznego. W konteks$cie niepelnosprawnosci myslenie jednost-
ki, ktora koncentruje si¢ na wlasnej drodze zyciowej i rozwoju, pozwala na
dystansowanie si¢ wobec trudnosci i skupianie si¢ na zasobach umozliwiaja-
cych poprawg jakos$ci zycia.

Warto zwroci¢ uwagg, ze autokreacja ukierunkowuje aktywno$¢ na te ob-
szary, ktore nie sa naznaczone niepelnosprawnoscia, co chroni przed nega-
tywnymi konsekwencjami wystgpujacych deficytow. Przygotowanie i podej-
mowanie dziatan wykraczajacych poza czynnos$ci czysto rehabilitacyjne jest
przekraczaniem stanu aktualnego, co Jozef Kozielecki (2002) nazywa orien-
tacja transgresyjna. Uwaza on, ze u 0sob, ktore utracity zdrowie, dominu-
je orientacja ochronna, nastawiona na przeciwdziatanie powstalym brakom.
Istota aktywnosci transgresyjnej jest przekraczanie dotychczasowych granic
osiagni¢¢ 1 podejmowanie czynno$ci innowacyjnych. Wydaje sig, ze w przy-
padku o0s6b uposledzonych w stopniu lekkim Iub umiarkowanym wskazywa-
nie mozliwosci dziatan transgresyjnych, czyli ekspansywnych i tworczych,
daje szanse¢ na poczucie wlasnej warto$ci oraz do§wiadczanie sensu zycia po-
mimo niepetnosprawnos$ci. Rolo May (1995, s. 301) podkresla, ze to gltow-
nie od jednostki zalezy, czy stan potencjalno$ci zmieni si¢ w stan aktualnosci.
Uwaza, ze kategorie ,,ja-musz¢” —,,ja-chce” sa podstawowymi komponentami
tozsamosci kazdego cztowieka. Przy czym umiejgtnosc ,,czynnego chcenia”
(Szyszkowska, 1994, s. 113), ktéra wyraza wole dziatania, nie jest wrodzona,
lecz nabywana w procesie uczenia. Pomoc osobie niepelnosprawnej, wykra-
czajaca poza jej ograniczenia, czyli stymulujaca cato§ciowy rozwdj, oznacza



156 Lucyna Bakiera, Zaneta Stelter

w tym ujgciu aktywizowanie jej mozliwosci, wspieranie potencjatu i motywa-
cji do kreatywnego dziatania.

Istota autokreacji jest Swiadomo$¢ wlasnych celow i pragnien oraz przeko-
nanie o mozliwosci ich realizacji. Zdolno$¢ do autokreacji i jej zakres, a przede
wszystkim przeswiadczenie o mozliwosci wplywania na swoje zycie i ksztat-
towania swojego rozwoju, zalezy migdzy innymi od poczucia wilasnej warto-
$ci, zwanego roOwniez pewnoscia siebie. Zbigniew Zaborowski (2002) uwa-
7a, 7e 0 autentycznej pewnosci siebie mozna mowi¢ wtedy, gdy jednostka jest
$wiadoma swoich silnych i stabych stron, potrafi je trafnie i rzetelnie zbilan-
sowa¢ oraz nie oszukuje sig, nie stosuje mechanizmdéw obronnych. Poczucie
wlasnej wartosci jest funkcja aktualnej kondycji psychofizycznej jednostki, to-
tez istotne jest wspieranie 0sob niepetnosprawnych intelektualnie w takim kie-
runku, ktéry umozliwi im afirmacj¢ zycia pomimo niepetnosprawnosci.

Lokujac autokreacje w szerszym kontekscie wzajemnych zaleznosci, nale-
zy zwroci¢ uwage, ze jej poziom zalezy od poczucia wartosci osoby niepel-
nosprawnej, a takze moderuje subiektywne doswiadczenie wlasnej wazno-
$ci (pewnos¢ siebie). Stanowi wyraz wewngetrznej harmonii, a jednoczesnie
ksztattuje pewna elegancje duchowa, jak to okresla Maria Szyszkowska (ibi-
dem, s. 131). Realizowanie wtasnych mozliwosci tworczych zwigksza wiedze
o sobie i profiluje samoakceptacj¢ oraz konstruktywnie oddziatuje na poczu-
cie wlasnej wartosci. Poszczegolne dyspozycje, na ktore sktadaja si¢ indywi-
dualna oraz spoteczna — potoczna i naukowa — wiedza autokreacyjna, pamigé
i myslenie biograficzne, wyobraznia, wiedza o sobie oraz autoteliczna mo-
tywacja skierowana na staty rozwoj wlasny, stanowia kompetencj¢ autokre-
acyjna (Uszynska-Jarmoc, 2007). Przejawia si¢ ona w intencjonalnych zacho-
waniach prorozwojowych skierowanych ,,ku sobie” i dopehia kreacjg, ktora
prezentuje nieszablonowe postawy ,.ku $wiatu”. Niepelnosprawni intelektual-
nie sa zdolni do podejmowania dziatan kreacyjnych zarbwno w wymiarze roz-
woju indywidualnego, jak i zbiorowego. Istotne jest, aby inspirowa¢ ich mo-
tywacje i wspierac tego typu aktywnosc.

Autokreacja, jako aktywno$¢ begdaca forma ekspresji potencjatu jednostki,
wyraza potrzebg wzrostu (rozwoju, samorealizacji), ktéra — zdaniem psycholo-
gow humanistycznych — jest naturalng potrzeba kazdego cztowieka. Odnoszac
si¢ do tego nurtu teoretycznego, warto zauwazy¢, ze dystrybucja energii zycio-
wej nie musi koncentrowac si¢ wytacznie na aspektach funkcjonowania zwia-
zanych z niepetnosprawnos$cia. Zadaniem osob zdrowych nie moze by¢ jedy-
nie dorazna pomoc. Istotne jest, aby czlowiek niepetnosprawny — o ile stopien
niepetnosprawnosci na to pozwala — mogt samodzielnie podejmowaé wyzwa-
nia, stajac si¢ autonomiczng jednostka. Niepetnosprawnos$¢ umystowa zaweza
mozliwosci wszechstronnego rozwoju intelektualnego, ale nie przekresla roz-
woju w tych obszarach, ktére nie sa dysfunkcyjne. Ograniczenie sprawnosci
nie musi oznacza¢ gorszej jakosci zycia. Osoby uposledzone umystowo nie sa
jedynie biernymi odbiorcami rzeczywistosci. Chea 1 moga aktywnie tworzy¢
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swoj $wiat, co zobowiazuje ich opiekunow do poszerzania perspektyw po-
zwalajacych dostrzec mozliwosci podopiecznych oraz do zachowania odpo-
wiednich proporcji migdzy roztaczaniem opieki a udzielaniem swobody. Taka
postawa wymaga zaufania do 0s6b niepetnosprawnych podejmujacych samo-
dzielne dzialania. Istotne jest, aby wzmacnia¢ u nich to, co zdrowe w sferze
fizycznej 1 pozwala na kompensowanie deficytow.

Rozwazania dotyczace nie tylko aktualnych, realnych i przewidywalnych,
lecz takze potencjalnych dos§wiadczen oznaczaja, ze osoba niepetnosprawna
postrzega siebie przez pryzmat sytuacji, do ktorych dazy. Aspekt czasu przy-
sztego, obecny w antycypowaniu zdarzen mozliwych i oczekiwanych, bedacy
wyrazem autokreacji, mozna potraktowac jako czynnik stymulujacy do dzia-
fan prorozwojowych. Justyna Walczak (2009) zwraca uwage, ze przedrostek
,»auto” w stowie autokreacja sprowadza si¢ do autentycznosci w jej procesie
i do tego, co potocznie okresla si¢ jako ,,bycie soba”. Autorka uznaje, ze kre-
owanie swojego zycia jest wyrazem woli i wyboru jednostki. Dodajmy — woli
odnoszacej si¢ do przysztych stanow pozadanych.

Dorostos¢ daje mozliwo$¢ wptywania na swoje zycie osobiste oraz wyste-
powania we wlasnych sprawach. Wigkszos$¢ 0sob z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng moze korzysta¢ z tych praw, ale wymaga to odwagi, znajomosci za-
sad zycia spotecznego oraz umiejgtnosci, ktore trudno zdoby¢ bez zyczliwego
wsparcia otoczenia. Przykladem wiaczania osob niepelnosprawnych w zycie
spoleczne i przeciwdziatania ich dyskryminacji przez korzystanie z prawa do
kierowania soba jest idea self-adwokatow.

Ruch self-adwokatéw ma swoje zrodta w USA i rozwija si¢ na catym $wie-
cie, rowniez w Polsce. Idea ta, wpisujaca si¢ w kategori¢ autokreacji, jest
propagowana w naszym kraju przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob
Uposledzonych Umystowo (zob. www.psouu.org.pl). Self-adwokatura to
dziatanie w ramach hasta ,,nic o nas bez nas”. Jest sposobem na aktywiza-
cje i wspieranie godnosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Self-
adwokatem jest osoba niepetnosprawna intelektualnie, ktéra potrafi repre-
zentowac siebie, dba¢ o wlasne sprawy, rozwiazywac problemy samodzielnie
badz przy pomocy tak zwanych os6b wspierajacych. Potrafi ona pomagac tak-
ze innym niepetnosprawnym. W ramach platformy self-adwokatow niepet-
nosprawni intelektualnie spotykaja si¢ ze soba i rozmawiaja, aby moc potem
reprezentowaé wspoélne interesy na zewnatrz. Staraja si¢ samodzielnie dbaé
0 swoje potrzeby, wciela¢ si¢ w rozne role i wptywaé na instytucje spotecz-
ne. Staja si¢ rzecznikami wlasnych spraw, co daje mozliwos¢ kontroli Zycia,
ksztaltuje poczucie podmiotowos$ci, wzmacnia autonomig i odpowiedzialnos¢
(Test i in., 2005).



158 Lucyna Bakiera, Zaneta Stelter

3. Podsumowanie

Niepelnosprawnos¢ szczeg6lnie intensywnie ujawnia potrzebe wspierania
poczucia wartosci osoby z ograniczona sprawnoscia intelektualna, wynikaja-
cego z realistycznej samooceny i umozliwiajacego samodzielne pokonywanie
trudnosci. Rozwijanie kompetencji psychospotecznych oraz §wiadomosci ich
posiadania jest podstawa ksztaltowania ,,0soby w petni aktywnej” (Brzezinska,
1994). Relacje z osoba niepetnosprawna nie moga by¢ zorientowane tylko na
dorazne potrzeby. Wazne, aby mialy one charakter podmiotowy i byty ukie-
runkowane na psychospoteczny rozwoj niepetnosprawnych.

Wedtug Ryszarda Koscielaka (1995) powszechna postawa 0sob zdrowych
wobec niepetnosprawnosci wynika z zawezonego spostrzegania tego zjawi-
ska. Ludzie widza przede wszystkim niepelnosprawnos¢, a nie cztowieka
z cata ztozonoscia jego psychiki. Autor zaznacza, ze spoteczno$¢ oséb zdro-
wych nastawiona jest gtdéwnie na przeci¢tnosc i typowosc, dlatego z trudem
akceptuje to, co odbiega od normy, co nie jest powszechne. W konsekwencji
brakuje zrozumienia dla oséb niepetnosprawnych i ich doswiadczen. W po-
dobnym tonie wypowiada si¢ Jarostaw Babka (2003), twierdzac, ze negatyw-
ne postawy wobec niepetnosprawnych nie zmieniaja si¢ tak szybko, jak moz-
na by tego oczekiwa¢. Uwaza on rowniez, ze poszanowanie praw cztowieka
niepelosprawnego $wiadczy o demokratyzacji spoteczenstwa.

Pomoc osobie niepelnosprawnej (zwlaszcza intelektualnie) wpltywa row-
niez na funkcjonowanie osoby pomagajacej. Szczeg6lnie dlugotrwale inte-
rakcje w matym gronie, umozliwiajace nawiazanie blizszej relacji, staja si¢
zrodlem glebokich przezy¢. Diadyczna (dwupodmiotowa) aktywizacja moze
by¢ impulsem rozwoju psychospotecznego obu stron — osoby opiekujacej si¢
1 otrzymujacej pomoc. Udzielanie wsparcia obejmuje aspekt poznawczy (prze-
konanie o stuszno$ci dziatan pomocowych), afektywno-ewaluatywny (pozy-
tywne nastawienie) i motywacyjny (dyspozycja do dziatania o charakterze
wsparcia). Wrazliwos¢ wobec innych 0s6b zbliza interpersonalnie, jest sposo-
bem na zaspokojenie pragnienia bycia potrzebnym.

Altruistyczny stosunek wobec niepetnosprawnych intelektualnie moze ob-
jawiac sig troska, ktora — w terminach Erika Eriksona (1982/2002) — jest sila
witalna, cnota bedaca efektem napigcia migdzy generatywnoscia a stagnacja.
Troska jest przejawem autentycznego zaangazowania w opieke nad potrze-
bujacymi, wyrazem wigkszego zainteresowania innymi niz soba. Pozwala na
zyczliwe dzielenie sig¢ swoja wiedza i do§wiadczeniem, a jednoczesnie daje
poczucie uzytecznosci i chroni przed samotno$cia. Erikson, odwolujac si¢ do
hinduskich poje¢ korespondujacych z cnota troski, podaje trzy terminy: umiar,
dobroczynnos¢ i wspotczucie, ktore podkreslaja bezinteresowny charakter
troszczenia si¢ o innych. Mozna tez powiedzie¢, ze kontakt z osoba niepet-
nosprawna, podczas ktorego opiekun poswigca czas, energie, dzieli si¢ swo-
im sposobem odczuwania, myslenia i zachowania, jest szansa na to, co Antoni
Kepinski (2004) nazywal niesmiertelnoscia kulturalna.
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Powyzsze uwagi sugeruja, ze efekty pomocy udzielanej osobom niepet-
nosprawnym sa dwustronne. Zachowanie prospoteczne jest podwojnie na-
gradzajace — zyskuje zarowno ten, kto pomaga, jak i ten, kto pomoc otrzy-
muje. Wzajemne kontakty ksztattuja postawy allocentryczne i chronig przed
nadmierna koncentracja na sobie, co pozwala dystansowac si¢ wobec osobi-
stych probleméw oraz wypracowaé¢ dynamiczna rownowage migdzy dbato-
$cig o innych a dbatoscia o siebie. ROwnowaga taka umozliwia uwzglednianie
zardwno potrzeb wiasnych, jak i potrzeb innych osob. Wspomniane kontakty
sg szczegdlng okazja do wzajemnego poznania, a jednoczesnie sposobnoscia
do wypracowania decentracji poznawczej. Interakcje 0osob zdrowych z nie-
pelnosprawnymi intelektualnie pozwalaja na wymiang mysli i rozwdj wigzi
psychicznych, przez co umozliwiaja poszerzanie granic swiadomosci. Takie
spotkania wzbogacaja indywidualny spos6b myslenia, przezywania i komu-
nikowania. Obserwowanie i analizowanie zachowania osoby z ograniczong
sprawnoscia intelektualna uczy dystansu wobec wlasnych doswiadczen i spo-
sobu ich interpretowania. Kontakt z osobg o ograniczonej sprawnosci ksztat-
tuje tolerancj¢ dla odmienno$ci. Dostrzeganie ztozonych problemow uczy
myslenia relatywistycznego i dialektycznego, charakterystycznego dla struk-
tur postformalnych (por. Commons, Richards, Armon, 1984). Wydaje sig, ze
mimo wielu kampanii spotecznych i akcji zwigkszajacych swiadomos$¢ co do
mozliwosci 0sob niepetnosprawnych nadal nie docenia si¢ wkladu, jaki moga
one wnies¢ w relacje interpersonalne oraz ogdlnie w spoteczenstwo.

Podkresla sig (Koscielska, Aouil, 2003), ze niewiedza ludzi zdrowych do-
tyczaca potencjatu os6b niepetnosprawnych jest podstawowym czynnikiem
hamujacym nawiazywanie blizszych relacji. Tymczasem dla prawidtowego
funkcjonowania osoby niepetnosprawnej, co byto akcentowane w niniejszym
rozdziale, niezbedne sa kontakty z ludzmi pelnosprawnymi. Niepetnosprawnos¢
nie oznacza niepelnowartosciowosci. Co wigcej, w czasach wspodtczesnych,
naznaczonych powierzchownoscia kontaktow i eskalacja wartosci indywidu-
alistycznych (por. Sztompka, 2003), interakcje 0sob zdrowych z osobami nie-
petosprawnymi intelektualnie dla obu stron moga by¢ szansa na przetamanie
alienacji i wzbogacenie wlasnej egzystencji.
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Seksualnos¢ osob niepetnosprawnych
— obszary zaniedbane

1. Wprowadzenie

W  ogloszonych kilkanascie lat temu Standardowych Zasadach
Wyrownywania Szans Osob Niepetnosprawnych czytamy:

Osobom niepetnosprawnym nie nalezy odmawia¢ mozliwosci doswiadczania wtasnej seksu-
alnosci, prowadzenia zycia seksualnego i doswiadczania rodzicielstwa. Majac na wzgledzie
trudnosci, jakie osoby niepetnosprawne mogag napotka¢ w zawieraniu zwigzkéw matzenskich
i zaktadaniu rodziny, Parnstwa powinny zapewni¢ dostep do wtasciwego poradnictwa (...)".

Z kolei Deklaracja Praw Seksualnych WHO podkresla, iz kazdy cztowiek
ma prawo do: ,,réwnosci seksualnej”, ,,przyjemnosci seksualnej”, ,,wyczer-
pujacej edukacji seksualnej”, ,,seksualnej opieki zdrowotnej” 1 innych. Prawa
seksualne naleza do uniwersalnych praw czlowieka, ktore opieraja si¢ na nie-
zbywalnej wolnos$ci, godnosci 1 rownosci wszystkich istot ludzkich, a zatem
takze 0so0b z niepelnosprawnoscia. Wszystkie spoteczenstwa musza uzna-
waé, promowac, szanowa¢ te prawa i broni¢ ich wszystkimi $srodkami (Lew-
Starowicz, Dlugotecka, 2007).

Wyrazanie wtasnej seksualnosci nie jest wiec dla kazdej osoby niepetnosprawnej przywile-
jem, lecz prawem.

Jeszcze przed kilkunastoma laty temat seksualnosci oséb niepelnospraw-
nych byl rzadko dyskutowany w literaturze i tylko niewielu przedstawicie-
li $wiata nauki miato odwagg eksplorowa¢ badawczo to nietatwe, dotykajace
najintymniejszej sfery ludzkiego zycia zagadnienie. Jednak zar6wno zmiany
w obyczajowosci seksualnej, jak i rozbiezno$¢ w stosunku do norm katolic-
kiej etyki seksualnej w Polsce, a takze zmiany w podejsciu do osoby z niepet-
nosprawnoscia w ogoble stopniowo uzmystowily koniecznos¢ zmierzenia si¢
z tym tematem, bedacym podwojnym tabu.

! Standardowe Zasady Wyrownywania Szans Osob Niepelnosprawnych przyjete podczas
48. sesji Zgromadzenia Organizacji Narodow Zjednoczonych w dniu 20 grudnia 1993 roku
(Rezolucja 48/96), zasada 9, s. 2.
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W ostatnim dziesigcioleciu mozna zaobserwowac¢ wyrazne nasilenie dzia-
fan o charakterze badawczym, ale takze spotecznym (artykuty, informacje na
stronach, szkolenia) i medialnym (serial ,,Klan”, filmy fabularne: ,,Ja tez”,
,Elling”, filmy dokumentalne ,,Slepa mito$¢”, , Kochankowie”, ,,Serca”), kto-
rych celem jest zmiana wizerunku seksualnos$ci 0sob niepelnosprawnych.
Przedsigwzigcia te bez watpienia przynosza pozytywne rezultaty. Z badan
Zbigniewa Izdebskiego prowadzonych w 2003 roku wynika, iz 3/4 Polakow
prezentuje pozytywne postawy wobec seksualnosci 0os6b niepetnosprawnych
ruchowo. Z mniejsza akceptacja Polacy odnosza si¢ do roznych przejawow
seksualno$ci 0sob niepelnosprawnych intelektualnie (40% prezentuje posta-
wy pozytywne) (Izdebski, 2005), istotne jest jednak to, ze zauwazaja te sfe-
re ich zycia. Rozliczne glosy 0sdb niepetnosprawnych i ich rodzicow, a takze
odstonigcie kurtyny milczenia w §rodowisku naukowym zaowocowaly pod-
jeciem niesmiatych prob edukacji seksualnej, poradnictwa dla os6b niepetno-
sprawnych, ksztatcenia 0so6b pracujacych dotknigtych poszczegdlnymi grupa-
mi o0s6b dotknigtych niepetnosprawnoscia.

Te nie$miate proby to zaledwie kropla w morzu potrzeb. Sa bowiem ob-
szary, ktore — w moim odczuciu — naleza do szczegdlnie zaniedbanych. Im
wlasnie zostana po§wigcone niniejsze rozwazania, ktore konczy refleksja nad
dylematami dotyczacymi udzielania wsparcia osobom niepetnosprawnym
w aspekcie seksualnosci.

2. O seksualnosci osob niepetnosprawnych — stereotypy i fakty

Mimo wielu dziatan stuzacych tworzeniu prawdziwego obrazu osoby z nie-
petosprawnoscia niepelnosprawni nadal bywajq postrzegani przez przecigt-
nego Polaka jako osoby zalezne od innych, niezaradne i nieodpowiedzialne,
wywolujace lito$¢, wspotczucie, niekiedy strach. Mitos¢, seks, malzenstwo
czy rodzicielstwo nie pasuja do tej charakterystyki.

Taki sposob patrzenia na osoby niepelnosprawne przektada si¢ na — nieste-
ty nadal obarczony mitami i stereotypami — obraz ich seksualnosci. Swoisty
klimat spoteczny wokot sfery seksualnej niepetnosprawnych moze za$ dziata¢
jak samospelniajace si¢ proroctwo. Osoby te czgsto nie przyznaja si¢ do tego,
ze odczuwaja niezaspokojenie seksualne, nie potrafig takze wyobrazi¢ sobie,
ze moglyby kocha¢ i by¢ kochane oraz zatozy¢ rodzing. W efekcie zaczynaja
wierzy¢ we wlasna niepelnosprawnos¢ seksualna (Kowalik, 2007).

W $wiadomosci spotecznej rozpowszechniony jest poglad, iz osoby nie-
petnosprawne ruchowo, a zwlaszcza z uszkodzeniem rdzenia krggowego, sa
trwale niezdolne do zycia ptciowego, nieptodne, a nawet aseksualne (Tederko,
2007). Trafnie uymuje to w jednym z wywiadéw Anna Werenc (2008): ,,S3 trzy
toalety: meska, zenska i niepetnosprawna. Jakby$smy nalezeli do trzeciej pici,
niepetnosprawne;j”. Kobieta na wozku moze by¢ dzielna, ale nikt nie nazwie
jej piekna czy seksowna. Jednak najbardziej powszechne jest przekonanie —
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niekiedy nawet ws$rod lekarzy — ze nie urodzi dziecka, a juz z pewnoscia nie
W sposob naturalny. W odniesieniu do mgzczyzn z niepetnosprawnoscia ru-
chowa powszechny jest poglad, iz nie sa oni w stanie odbywac stosunkow sek-
sualnych, a zatem prowadzi¢ satysfakcjonujacego dla siebie i partnerki zycia
seksualnego. Przesledzmy wigc fakty.

Ze wzgledu na to, iz reakcje zwiazane z podnieceniem seksualnym u kobiet
(erekcja techtaczki, zwilzenie pochwy) sa regulowane przez os$rodki rdzenio-
we, ich uszkodzenie na réznej wysoko$ci moze wywolywac roznorakie zabu-
rzenia seksualne. Uszkodzenia te moga spowodowac zanik bodzcow czucio-
wych z okolicy krocza oraz wygaszenie objawdw pobudzenia seksualnego,
a gdy uszkodzenie jest catkowite — nawet zanik orgazmu. Spadek doznan sek-
sualnych zwiazanych z aktywno$cia seksualna jest tym wigkszy, im wyzej zlo-
kalizowane jest uszkodzenie, za§ mozliwos¢ wiazania bodzcoéw seksualnych
z reakcja genitalng zalezy od tego, czy uszkodzenie jest calkowite, czy czg-
sciowe (Lew-Starowicz, Dhugotecka, 2007). Jak wskazuja badania, zdolnos¢
do przezywania orgazmu posiada 50% kobiet po urazie rdzenia kregowego
(URK). W grupie kobiet z pelnym uszkodzeniem rdzenia na odcinku piersio-
wo-ledzwiowym orgazm osiaga jedynie 17% niepelnosprawnych, za$ wsrod
kobiet z uszkodzeniem w wyzszych odcinkach — 59%. Istotny jest jednak fakt,
iz 70-88% badanych kobiet twierdzi, ze ich zycie seksualne po uszkodzeniu
rdzenia krggowego jest satysfakcjonujace. Wiele z nich mowi o przezywa-
niu ,,orgazmu psychicznego”. W osiagnigciu pelnego zadowolenia najbardziej
przeszkadzaja: spastyczno$¢, zaburzenia czucia, zaburzenia kontroli nad zwie-
raczami (Tederko, 2007).

Nie jest prawda, iz niepelnosprawno$¢ ruchowa wyklucza macierzynstwo,
chociaz utrudnia przebieg ciazy i porodu. Badania amerykanskie mowia, ze
w ciazg zaszta 1/3 kobiet z uszkodzeniem rdzenia krggowego; najczesciej do-
tyczy to 0sob z niecatkowitym deficytem neurologicznym (ibidem). Z kolei
Dhugotecka (2007) twierdzi, iz uszkodzenie rdzenia nie wplywa na zajscie
w ciaze 1 urodzenie dziecka, lecz najtrudniejsze jest znalezienie lekarza, kto-
ry zgodzilby si¢ ciaze poprowadzi¢. Bez watpienia niezbedna jest poglebiona
eksploracja badawcza omawianego zagadnienia.

Znacznie wigcej informacji w literaturze znajdziemy na temat seksualno-
$ci mezezyzn z niepelnosprawnos$cia ruchowa po uszkodzeniu rdzenia krego-
wego. Szczegdlnie wnikliwie zbadano powstale na skutek urazu dysfunkcje
seksualne, ktorymi sa najczegsciej zaburzenia erekcji i ejakulacji. Badania do-
wodza, iz mgzczyzni z uszkodzeniem gornego odcinka rdzenia sa zdolni do
uzyskania erekcji poprzez odruchy, ale zniesione sa wzwody psychogenne,
nie maja oni takze typowych wytryskdéw i orgazmdw. Z kolei przy uszkodze-
niu dolnych odcinkéw mezczyzna nie moze mie¢ wzwodow odruchowych,
ale jest zdolny do uzyskiwania okresowych wzwoddéw psychogennych, nato-
miast wytrysk jest niepelny. Dane sa jednak znacznie bardziej optymistyczne
niz spoleczne wyobrazenia: okoto 50-70% mezczyzn po uszkodzeniu rdzenia
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kregowego moze mie¢ erekcjg, 10—-15% ma potencjalnie zachowang ejakula-
cjg, natomiast 5% (35% przy uszkodzeniach czgsciowych) przezywa orgazm,
jakkolwiek zmieniony jakosciowo (ibidem; por. Tederko, 2007). Wspomniane
problemy, a ponadto ostabienie jako$ci nasienia, rozumianej jako odsetek ru-
chliwych plemnikéw, powoduja obnizong plodnosc.

Opisane zaburzenia nie przesadzaja o jakosci zaspokajania potrzeb seksual-
nych u niepetnosprawnych ruchowo mezczyzn. Istnieje bowiem wiele metod
terapii zaburzen wzwodu: mechaniczne draznienie sfer erogennych, stosowa-
nie pier§cieni uciskowych, pomp prézniowych oraz licznych zabiegow fizyko-
terapeutycznych. Z powodzeniem mozna zastosowaé rowniez metody farma-
kologiczne (sildenafil — sktadnik viagry, iniekcje z papaweryny, fentolaminy
i prostaglandyny E1) lub protezy cial jamistych (Lew-Starowicz, Dtugotecka,
2007; Tederko, 2007). Istnieja takze sposoby umozliwiajace wywolanie ejaku-
lacji i zwigkszenie szans na plodno$¢ — na przyktad przez stymulacj¢ wibracyj-
na pracia, elektroejakulacje. Zastosowanie wspdtczesnych technik wspomaga-
nia ptodnos$ci pozwala na zaj$cie w ciaze 51% partnerek mezczyzn po urazie
rdzenia krggowego.

Nalezy doda¢, iz zarowno u kobiet, jak i u mezczyzn uszkodzenia rdzenia
nie maja wplywu na marzenia i wyobrazni¢ seksualna. Nawet osoby z catko-
witym uszkodzeniem, u ktérych do kory mézgowej nie mogty dociera¢ zadne
bodzce czuciowe, miewaly orgazmy we $nie oraz marzenia dzienne. U 0sob
z brakiem czucia polowy lub wigcej ciata pojawia si¢ ponadto zjawisko kom-
pensacji polegajace na uwrazliwieniu stref erogennych, w ktérych zostato za-
chowane czucie, lub przeniesieniu ich na inne obszary (Dlugolgcka, 2007).

Jak wskazuja te rozwazania, osoby niepelmosprawne ruchowo, nawet te,
ktore doznaty urazu rdzenia krggowego, moga — wbrew obiegowym opiniom
— czerpa¢ rado$¢ 1 satysfakcjg z zycia seksualnego. Na poczucie satysfakcji
sktadaja si¢ bowiem nie tylko fizyczne mozliwosci odbycia stosunku seksual-
nego i przezycia orgazmu, lecz takze caly wachlarz doswiadczen — otrzymy-
wanie i wyrazanie czuto$ci, emocjonalnej i fizycznej bliskos$ci oraz catoksztatt
relacji partnerskich.

Grupa W najwiekszym stopniu obarczong stereotypami dotyczacymi ich zycia seksualnego sg
osoby niepetnosprawne intelektualnie. Oto najczestsze spoteczne przekonania implikujace
okreslone postawy:

e mit Piotrusia Pana: osoby niepetnosprawne sg aseksualne, nie majg potrzeb seksualnych,
a seksualnos¢ wyrazajg w niedojrzatych formach, zatem nie jest im potrzebna ani edukacja
seksualna, ani poradnictwo, raczej ochrona przed wykorzystaniem;

e mit Frankensteina: osoby niepetnosprawne intelektualnie sg seksualnymi dewiantami, wy-
razajacymi siebie w niezwyktych formach zachowania seksualnego, wymagajg wiec state-
go nadzoru;

e mit Kuby Rozpruwacza: niepetnosprawnos¢ intelektualna implikuje przestepcza seksual-
nos¢, niezdolnos¢ do kontrolowania pragnien lub nieprawidtowych zachowan, zatem oso-
by te powinny by¢ leczone lub izolowane (Ludlow za: Kijak, 2009).
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Stereotypowe przekonania nie pozwalajg widzie¢ w intelektualnie niepet-
nosprawnej osobie zdrowej seksualnie kobiety czy zdrowego seksualnie mez-
czyzny. Nawet typowe dla okreslonych faz rozwojowych zachowania (np. ma-
sturbacja w okresie dojrzewania) rodza podejrzenia, iz to kolejne przejawy
uposledzenia. Zapomina sig, ze uposledzenie dotyczy czlowieka, nie za$ plci.
Osoba niepetnosprawna intelektualnie jest kobieta lub mezczyzna z uposle-
dzeniem. Takie spojrzenie pozwala traktowac przejawy jej seksualnosci jako
naturalne symptomy osiagania kolejnych etapéw rozwoju.

Jakie sg zatem fakty dotyczace seksualnosci oséb niepetnosprawnych intelektualnie?

e Osoby niepetnosprawne intelektualnie dojrzewajg ptciowo tak samo jak ich petnosprawni
réwiesnicy: zmiany sa takie same i zachodzg w tej samej kolejnosci (Fornalik, 2002).

o U o0so6b niepetnosprawnych intelektualnie pojawia sie potrzeba seksualna, ktérg moga
zaspokoi¢, podejmujac seksualng aktywnos¢: w przypadku gtebszej i gtebokiej niepetno-
sprawnosci najczesciej przez masturbacije, w przypadku lekkiej i niekiedy umiarkowanej —
przez wspotzycie seksualne (ibidem; Kijak, 2009). Im gtebszy stopien niepetnosprawnosci,
tym czesciej seksualnos¢ jest kierowana na wtasne ciato.

e Osoby niepetnosprawne intelektualnie w lekkim stopniu zwykle zawierajg matzenstwa, jesli
zas chodzi o osoby z gtebszg i gteboka niepetnosprawnoscia tego typu, wiekszos¢ z nich
nigdy nie zatozy wiasnej rodziny. Stanowi o tym m.in. art. 12 § 1 kodeksu rodzinnego
i opiekunczego: ,Nie moze zawrze¢ matzenstwa osoba dotknieta chorobg psychiczna albo
niedorozwojem umystowym. Jezeli jednak stan zdrowia lub umystu takiej osoby nie zagra-
za maizenstwu ani zdrowiu przysztego potomstwa i jezeli osoba ta nie zostata ubezwtasno-
wolniona catkowicie, sad moze jej zezwoli¢ na zawarcie matzenstwa”.

e Osoby niepetnosprawne intelektualnie w wigkszosci sg biologicznie zdolne do posiadania
potomstwa, lecz osoby z gtebszg niepetnosprawnoscig intelektualng — w zwigzku z podej-
mowanymi wobec nich dziataniami ochronnymi — zwykle nie majg dzieci.

o \Wsrdd niepetnosprawnych intelektualnie nie stwierdza sie wiekszego odsetka oséb przeja-
wiajgcych dewiacyjne sktonnosci niz w populacji oséb sprawnych.

e Powszechny niepokdj budzg miedzy innymi nastepujace przejawy seksualnosci oséb nie-
petnosprawnych intelektualnie: masturbacja podejmowana przy innych osobach, w miej-
scach publicznych, obnazanie sie, przekraczanie intymnych granic w relacjach z innymi,
wulgaryzacja seksualnosci.

Warto mie¢ swiadomo$¢, iz niepokojace zachowania, jezeli juz wystepuja,
sa efektem nie uposledzenia, lecz pozbawienia tej grupy oséb szeroko rozu-
mianej edukacji seksualnej. Jej brak — przy matej sile hamulcow psychicznych
i zaburzeniach procesow poznawczych — skutkuje wspomnianymi zaburze-
niami.

3. O rodzicach — z drugiej strony lustra...

Rozwazajac temat ptciowosci 0s6b niepetnosprawnych, nie mozna pominaé
roli, jaka w jej ksztattowaniu odgrywaja rodzice. W literaturze wiele miejsca
poswigca si¢ postawom rodzicow wobec seksualnosci wlasnych dzieci, naj-
czgsciej ukazujac, iz staraja si¢ oni przyjmowac takie strategie, ktore ,,ochro-
nig” dorastajace czy doroste dziecko przed ,,bolesnymi skutkami wyrazania
swoich seksualnych pragnien” (z wywiadu z rodzicem). Rodzicielskie posta-
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wy zalezg migdzy innymi od poziomu sprawnosci (intelektualnej, motorycz-
nej, komunikacyjnej) i rodzaju niesprawnosci dziecka.

Najwigcej obaw maja rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna.
W efekcie wielu z nich przyjmuje wobec seksualno$ci dziecka postawe kon-
trolujaca. Staraja si¢ kontrolowac przede wszystkim dwa obszary: czas wolny
oraz kontakty z osobami plci przeciwnej, sa bowiem przekonani, ze przyzwo-
lenie na ekspresj¢ seksualnosci moze wywotacé obsesj¢ lub rozwigztos¢ sek-
sualng. Izolacja od okolicznosci, ktoére mogtyby si¢ przyczyni¢ do rozbudze-
nia seksualnego, ma stuzy¢ ochronie dziecka (Karwacka, 2005). Inna strategia
rodzicow jest thumienie przejawdw seksualnosci. Tonuja oni zainteresowania
seksualne swoich dzieci, ograniczaja ich dost¢p do wychowania seksualne-
go, szukaja farmakologicznych sposobow ostabienia popedu seksualnego lub
wyrabiaja w dziecku przekonanie, ze nie bedzie mogto bez nich zy¢ i zadna
inna mito$¢ nie bedzie tak trwata i wielka jak rodzicielska (ibidem; Fornalik,
2002). Sa tez tacy, ktorzy akceptuja i wspieraja zachowanie dziecka, traktu-
jac przejawy seksualnos$ci jako naturalne konsekwencje dojrzewania. Staraja
si¢ wigc pomagac¢ dziecku, przekazujac mu niezafatszowana wiedzg o ludz-
kiej seksualnosci i prawidlowych — zgodnych z zasadami spotecznymi — spo-
sobach jej wyrazania. Podobne postawy rodzicielskie charakteryzuja takze po-
zostate grupy rodzicow osob niepetnosprawnych.

Czego wigc rodzice chceieliby dla swoich niepelosprawnych dorostych
dzieci w aspekcie seksualnosci? Rodzice 0sob z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng pragna? dla swych dzieci przede wszystkim ,,wiecznego dziecinstwa”,
a w konsekwencji — braku przejawow seksualnosci i wszelkich zainteresowan
z nig zwigzanych. Nawet ci, ktorzy akceptuja przejawy seksualnosci syna lub
corki, méwia:

Dla nas wszystkich — rodzicow, nauczycieli, opiekunow — bytoby fatwiej, gdyby pozostat dziec-
kiem. Nie musielibySmy zadawac¢ sobie tych przerazajacych pytan o przysztos¢, nie musie-
libySmy czu¢ sie zazenowani w sytuacjach, kiedy widzimy, ze pojawia sie podniecenie, lub
zasmuceni, gdy mowi, ze chce mie¢ dziewczyne, zone (...). Czasu nie da sie zatrzymac,
wiem, ale gdybym mogta, zrobitabym to (mama M. z zespotem Downa).

Z kolei rodzice 0s6b z niepelnosprawnos$cia ruchowa i sensoryczna wyraza-
ja dwie odmienne opinie w tej kwestii. Z jednej strony rodzice dorastajacych
i dorostych 0sdb o bardzo matym poziomie sprawnosci (np. porazenie cztero-
konczynowe) uznaja, ze najlepsza sytuacja bytby brak przejawow seksualno-
$ci i zainteresowan z nia zwiazanych, z drugiej za$ chcieliby, aby ich dziec-
ko miato pelnosprawnego partnera, podnosi on bowiem ,,spoteczng warto$¢”
dziecka i calej rodziny, jest takze w oczach rodzicéw swoistym zabezpiecze-
niem na przyszto$¢, pozadanym opiekunem, ktory bedzie zaspokajat potrzeby

2 Opinie rodzicow zostaty zebrane podczas wywiadéw swobodnych prowadzonych przez
autorke.
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dziecka, zatem zawiazuja z nim swoisty ,.kontrakt socjalny” (okreslenie uzy-
te przez niewidomego dorostego mezczyzng).

Sa rowniez rodzice, ktorzy w wypowiedziach podkreslaja, ze najwazniejsze
jest dla nich szczesliwe zycie rodzinne zgodne z oczekiwaniami ich dziecka.

Czy powinny nas dziwi¢ stosowane przez rodzicow strategie postgpowa-
nia i wyrazane przez nich opinie? Czy mamy prawo ocenia¢ ich kroki i prze-
konania? Zanim to uczynimy, przyjrzyjmy si¢ drugiej stronie lustra — rodzi-
cielskie;j.

Osobiste doswiadczenia® w kontaktach z rodzinami 0séb niepelnospraw-
nych niejednokrotnie pomagaja zrozumie¢, iz oslanianie dziecka paraso-
lem ochronnym jest wyrazem rodzicielskiej troski, czasem jedyna dostepna,
w $wiadomosci rodzicoéw, forma wspierania niepetnosprawnego syna badz
corki, cho¢ bedaca w sprzecznos$ci z jego czy jej oczekiwaniami i potrzebami.
Warto u§wiadomi¢ sobie kilka faktow.

Rodzice dorostych dzi$ osob z niepelnosprawnoscia zazwyczaj nie mieli
szansy zdoby¢ wiedzy o ludzkiej seksualnosci. Powoduje to trudnosci w prze-
kazywaniu wiedzy na ten temat wtasnym dzieciom, a takze wplywa na sposob
interpretowania przejawow seksualnos$ci i reagowania na nie.

W sytuacji niepelnosprawnosci ple¢ dziecka staje si¢ dla rodzicoOw sprawa
wtorna, drugorzedna — niepelnosprawnos¢ determinuje wszelkie rodzicielskie
poczynania. Podczas gdy rodzice petnosprawnej dziewczynki lub petnospraw-
nego chlopca wspieraja naturalnie ich tozsamos¢ ptciowa — w sposobie ubie-
rania sig, zabawie, codziennych czynnosciach —rodzice dzieci niepelnospraw-
nych cala uwage koncentruja na usprawnianiu dziecka, uczeniu go nowych
umiejgtnosci, na morderczej niekiedy rehabilitacji. Kiedy zatem mtody czto-
wiek wchodzi w wiek dojrzewania, pojawiajace si¢ symptomy, rodzace si¢
pragnienia, nowe doznania i wyrazane potrzeby kaza rodzicom — by¢ moze po
raz pierwszy naprawde¢ — zauwazyc¢, ze ich niepelnosprawne dziecko jest istota
ptciowa. Odkrycie to wywotuje w nich poczucie zagubienia, wigc z ogromna
determinacja, tak dtugo, jak si¢ udaje, usituja zatrzymac syna lub corke w kon-
trolowanym przez nich §wiecie dziecinstwa.

W kontekscie opisywanej sytuacji rodzicom trudno jest wypusci¢ wia-
sne dziecko spod parasola ochronnego, poniewaz przez lata jego niepetno-
sprawnos$¢ byla catym ich $wiatem: wprawdzie trudnym, ale przewidywalnym
i porzadkujacym zycie rodzinne. C6z im pozostanie, jesli dziecko odejdzie
z domu, zatozy wlasna rodzing, wyprowadzi sig?

W wielu trudnych sytuacjach zwiazanych z seksualnoscia syna badz corki
rodzice pozostaja osamotnieni. Niekiedy — i takie sytuacje niestety nie naleza

3 Powyzsze refleksje sg efektem licznych rozmow przeprowadzonych przez autorke z dzie-
sigtkami rodzicow podczas szkolen na temat seksualno$ci osob niepetnosprawnych, konferen-
¢ji rodzicow oraz w codziennej pracy pedagogicznej w charakterze nauczyciela 0sob z umiar-
kowana, znaczna i glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng oraz sprzgzeniami. Niewatpliwie
tematyka ta wymaga eksploracji badawczej.
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do rzadkosci — stysza od nauczycieli, opiekunow dziecka: mamy problem, on
si¢ masturbuje w szkole, proszg co$ z tym zrobié. Styszac to, rodzice czuja si¢
zazenowani, zawstydzeni i probuja jak najszybciej znalez¢ lekarza, ktory poda
dorastajacemu stosowny lek. Bywa, ze sa obwiniani przez personel, iz niewta-
Sciwie postepuja z dzieckiem i dlatego jest ono ,,nadmiernie rozerotyzowane”.
Mozna niekiedy odnie$¢ wrazenie, ze od rodzicow dziecka z niepetnospraw-
noscia oczekuje si¢ nie tylko bycia rodzicem, lecz takze terapeuta.

Niezmiernie wazna kwestia, ktora cz¢sto si¢ pomija, jest to, ze rodzice 0s6b
niepetnosprawnych niejednokrotnie sami borykaja si¢ z problemami seksual-
nymi, z problemami w relacjach intymnych, co w efekcie wptywa na podejscie
do seksualnosci niepetnosprawnego syna lub corki. Problemy te moga mie¢
roézne podloze i sa tym wigksze, im mniej sprawne jest dziecko. Szczegdlnie
dotkliwie odczuwaja je rodzice dzieci ze sprz¢zona niepetnosprawnoscia.
Przygladajac si¢ blizej uwarunkowaniom tych trudnosci, odkrywamy, iz nie
bez znaczenia jest przemeczenie i przeciazenie ciagta opieka nad dzieckiem:
trwajaca latami rehabilitacja, koniecznoscia zajmowania si¢ dzieckiem, pod-
czas gdy nalezy wypelia¢ jednoczes$nie inne obowiazki, na przyktad zajmo-
wac sig tez sprawnym potomstwem, wykonywac¢ czynno$ci domowe, prace
zawodowa. Wielu rodzicoOw pozbawionych jest szansy na jakakolwiek intym-
no$¢: urlop spedzany na obozie rehabilitacyjnym, oddzielne t6zka ze wzgledu
na konieczno$¢ towarzyszenia dziecku, u ktérego wystepuja w nocy napady
padaczkowe. Takich sytuacji jest duzo. Matzonkowie przestaja by¢ dla sie-
bie atrakcyjni: Zona, cho¢ miata ambitne plany zawodowe, zwykle pozostaje
w domu, wcielajac si¢ w rolg opiekunki, pielegniarki i rehabilitantki. Z kolei
maz pracuje, zarabiajac pieniadze, ktorych jest ciagle mato na zakup pieluch,
sprzgtu, wizytg u dobrego, lecz drogiego specjalisty. Przez lata brakuje czasu
na to, by zadbac o siebie — na wspdlne, bez dzieci, wyjscie do restauracji, kina
czy do znajomych. Niektorzy rodzice rezygnuja z okazywania sobie wzajem-
nie bliskos$ci, czutosci, by — jak méwia — ,,niepotrzebnie nie rozbudzi¢ seksu-
alnie dziecka”. Inni rezygnuja ze wspotzycia seksualnego w obawie przed cia-
73, urodzeniem sig kolejnego dziecka z niepetnosprawnoscia. Bywa, ze powoli
wigz migdzy matzonkami si¢ rozluznia, az w koncu zanika. Wielu rodzicow
po latach zdaje sobie sprawe, ze taczyto ich jedynie poczucie odpowiedzial-
nosci za niepelnosprawne dziecko. Czasem i to nie wystarcza, jeden z rodzi-
cOW —najczesciej ojciec — odchodzi. Osamotniona matka rzadko zwiazuje si¢
z kolejnym partnerem, poniewaz nie ma szansy go spotkac (kiedy miataby to
zrobi¢, skoro caty swoj czas poswigca dziecku?) albo nie znajduje na tyle od-
waznego kandydata, albo obawia sig, ze jej wybor nie bedzie dobry dla dziec-
ka. Moze takze doswiadczy¢ spotecznego potepienia. Jedna z matek ujeta to
nastepujaco:
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Od matki niepetnosprawnego dziecka — tak samo zresztg jak i od wdowy — oczekuje sie
przyjecia roli cierpigcej, heroicznej matki Polki. Bez prawa do wtasnego szczescia. Radosna
i spetniona matka z dzieckiem na woézku, z céreczka z zespotem Downa budzi swoisty spo-
teczny niesmak (K., mama 17-latki z porazeniem moézgowym).

Opisane sytuacje nie dotycza wszystkich rodzicow 0séb z ograniczeniami
sprawnosci, sa jednak udziatem wielu matek i ojcow.

Rodzicom 0s6b niepelnosprawnych — zwlaszcza intelektualnie — trudno jest
podejmowac niektore decyzje dotyczace seksualnosci wlasnego dziecka. Maja
oni bowiem $wiadomos¢, ze konsekwencje podjgtych przez nich dziatan sta-
na si¢ takze ich udziatem. Obawa przed ewentualnym rodzicielstwem dziecka
sprawia, iz ograniczaja kontakt syna badz corki z osobami ptci przeciwnej, nie
dopuszczaja do wspotzycia seksualnego lub stosuja inne ochronne praktyki.

Rodzice 0s6b niepetnosprawnych intelektualnie w stopniu umiarkowanym
czy znacznym nie widzg przysztosci dla wlasnego dziecka. Staja czasem bez-
radni wobec jego pytan: czy ja si¢ ozeni¢/wyjde za maz? Znajac ograniczenia
zawarte w kodeksie rodzinnym i opiekunczym (art. 12 § 1), wiedza, ze mat-
zenstwo nie stanie si¢ udziatem ich dziecka. Gdyby nawet udato si¢ ominaé
powyzsze przepisy, kto otoczytby opieka dwoje niepetnosprawnych umysto-
wo i nie w pelni samodzielnych matzonkow?

Powyzsze rozwazania dobitnie pokazuja, ze nie tylko osoby niepetnospraw-
ne, lecz takze ich rodzice wymagaja specjalistycznego wsparcia — psycholo-
gicznego, pedagogicznego, seksuologicznego. Lepiej poradza sobie wowczas
z wlasnymi problemami, a w konsekwencji beda mogli rozumnie i bez para-
lizujacego Igku wspiera¢ swoje dziecko, uwzgledniajac takze seksualng sfe-
¢ jego zycia.

4. O edukacji seksualnej — zatozenia kontra rzeczywistosc

Po wielu perturbacjach politycznych i licznych dyskusjach w 2009 roku
przedmiot wychowanie do zycia w rodzinie zostat wprowadzony do szkot
jako obowiazkowy. Uczen moze go nie realizowac tylko wtedy, gdy rodzice
(lub on sam, bedac juz petnoletnim) ztoza wniosek o wylaczenie go z zajgc.
Zatwierdzona przez Ministerstwo Edukacji Narodowej podstawa programowa*
do wspomnianego przedmiotu ujmuje wiele istotnych dla rozwoju psychosek-
sualnego kwestii: od tematow podstawowych, takich jak rodzina, intymnos¢,
uczucia, réznice plciowe, poruszanych w szkole podstawowej, po zagadnie-

4 Sposob nauczania szkolnego i zakres tresci zaje¢ edukacyjnych ,,Wychowanie do zycia
w rodzinie” okresla rozporzadzenie ministra wlasciwego do spraw oswiaty i wychowania, wy-
dane na podstawie art. 4 ust. 3 ustawy z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochro-
nie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania ciazy (Dz.U. Nr 17,poz. 78
z 1995 r.; Nr 66 poz. 334 z 1996 1.; Nr 139 poz. 646 z 1997 r.; Nr 141 poz. 943 i Nr 157 poz.
1040 z 1999 r.; Nr 5 poz. 32 oraz z 2001 r. Nr 154, poz. 1792).
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nia dotyczace wspotzycia seksualnego, ciazy, wykorzystywania seksualnego,
dyskutowane podczas zaje¢ w szkole ponadgimnazjalnej. Zdawatoby si¢ wigc,
ze wspotczesny nastolatek, rowniez niepelnosprawny, ma szans¢ zdoby¢ pod-
stawowa, ale rzetelna wiedze o ludzkiej seksualno$ci, przekazana przez kom-
petentnych pedagogow.

Mozna jednak zada¢ sobie pytanie: czy ,,ziclone $wiatto” zawarte w prze-
pisach przektada si¢ na praktyczne dziatania edukacyjne podejmowane wobec
0s6b niepetnosprawnych? Czy realizacja wychowania seksualnego w szko-
le jest faktem, czy utopijnym zatozeniem? Watpliwosci w tym wzgledzie jest
wiele.

Watpliwos¢ pierwsza
Czy prawo jest réowne dla wszystkich?

Wspomniane przepisy dotyczg wszystkich typow szkot, rowniez specjalnych, lecz niestety
w praktyce nie obejmujg ucznidw z umiarkowana, znaczng i gteboka niepetnosprawnoscig
intelektualng. W odniesieniu do tej grupy mtodziezy, ktéra realizuje specyficzng podstawe
programowg, wychowanie seksualne powinno odbywac sie w szkole podstawowej i gimna-
zjum w ramach przedmiotu ,funkcjonowanie w srodowisku”, zas w klasach przysposabiaja-
cych do pracy w ramach przedmiotu ,funkcjonowanie osobowe i spoteczne”. Nalezy dodac, ze
w podstawach programowych znajduje sie po jednym zdaniu na ten temat. W przypadku oséb
z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng w ogdéle nie ma wytycznych. To, ze przedmiot nie
zostat wyodrebniony, skutkuje niemal catkowitym lub, jak to sie zdarza w wielu placéwkach,
catkowitym pomijaniem tresci zwigzanych z ludzkg seksualnoscig: nie ma przedmiotu — nie
ma koniecznosci realizowania tych ,niewygodnych” dla nauczycieli tresci. Warto w tym miej-
scu odpowiedzie¢ na pytanie: czy to zaniedbanie ma stuzy¢ swoiscie pojmowanej ochronie
osoby niepetnosprawnej intelektualnie? A moze wspomniana w przepisach sytuacja odzwier-
ciedla spoteczne oczekiwania wobec tej grupy — nie wprowadza sie przedmiotu wychowanie
do zycia w rodzinie, poniewaz nikt nie chce, by osoby niepetnosprawne intelektualnie zakta-
daty rodziny?

Watpliwos¢ druga

Czy w polskiej szkole sg dobrzy edukatorzy wychowania seksualnego?
Prowadzenie zaje¢ z przedmiotu, ktory dotyka niezwykle intymnej sfery ludzkiego zycia, jest
bez watpienia duzym wyzwaniem dla pedagoga. Jaki nauczyciel jest wiec potrzebny? Dobrze
przygotowany merytorycznie, kompetentny, otwarty i wolny od wtasnych probleméw seksual-
nych lub — przynajmniej — nieprzenoszacy ich na mtodziez, a w przypadku miodziezy niepet-
nosprawnej — dysponujacy takze wiedzg o niepetnosprawnosci, specyfice problemow seksu-
alnych oraz niekiedy specyficznym warsztatem pracy. Niestety, jedynie niewiele kursow albo
studiow podyplomowych dajgcych uprawnienia do realizacji przedmiotu wychowanie do zycia
w rodzinie uwzglednia moduty, ktére koncentrowatyby sie na przygotowaniu do prowadzenia
zaje¢ z mtodziezg z uszkodzonym wzrokiem, stuchem, niepetnosprawng ruchowo, intelektu-
alnie czy z autyzmem.
W tym miejscu nalezy podkresli¢, ze niewyodrebnienie przedmiotu wychowanie do zy-
cia w rodzinie w odniesieniu do os6b umiarkowanie, znacznie i gteboko niepetno-
sprawnych intelektualnie sprawia, ze szkota czuje sie zwolniona z obowigzku doksztat-
cania w tym aspekcie kadry pedagogicznej. W zasadzie kazdy nauczyciel powinien
w swoje zajecia wiaczy¢ takie tresci, ale nie musi mie¢ zadnych uprawnien, aby je prze-
kazywaé. Bywa takze, ze nauczyciele nie majg nawet podstawowej wiedzy o rozwoju
psychoseksualnym, o wiasciwych sposobach reagowania na przejawy seksualnosci swoich
uczniéw. Nie powinno to budzi¢ niczyjego zdziwienia: przeciez na wigkszosci uczelni pedago-
gicznych nie wyktada sie przedmiotéw zwigzanych z seksualnoscig, a jesli nawet, to majg one
zwykle charakter fakultatywny.
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Watpliwos¢ trzecia

Jakie tresci powinny byé¢, a jakie sa realizowane?
Jak wskazujg przepisy, na realizacje wychowania do zycia w rodzinie jest przeznaczonych
niewiele godzin. W konsekwencji niemozliwe jest omdéwienie z uczniami wszystkich tresci
zawartych w podstawie programowej. Warto wiec zapytac: czy nauczyciel wybierze zagad-
nienia, ktére naprawde interesujg mtodziez, czy tez takie, ktére sg dla niego wygodne i mniej
krepujace? Rozmowy z mtodymi niepetnosprawnymi ludzmi pozwalajg stwierdzi¢, ze najcze-
Sciej omawia sie zagadnienia ogodlne: mito$¢, rodzina, matzenstwo, dojrzewanie... Bywa, ze
stowo ,seks” nie pojawia sie wcale, antykoncepcja zas tym bardziej. ,A ja chciatem wiedziec,
czy mimo porazenia dzieciecego bede mégt normalnie sie kochac z dziewczyng”, ,Liczytem
na to, ze nauczyciel powie co$ o masturbacji, bo batem sie, ze robie to kilka razy dziennie i ze
to nienormalne”, ,Jezdze na wdzku, nie czuje nic tam, na dole, nie wiedziatam, kogo zapytac,
czy bede mogta z chtopakiem wspoizy¢”, ,Chciatem sie nauczy¢ zaktadac prezerwatywe, ja
nie widze, nie zobacze na opakowaniu” — to sg przyktady watpliwosci oraz niepokojow mto-
dych ludzi.
W pracy z osobami z gtebszg niepetnosprawnoscig intelektualng wyraznie wida¢ swoistg in-
fantylizacje uczniéw, wyrazajaca sie w doborze tresci ksztatcenia. Jedynie w niewielu placow-
kach sztampowe zagadnienia — czyli: jesien w sadzie, przylot ptakoéw czy wiosenne porzadki,
powtarzane co roku az do skonczenia szkoty (w przypadku oséb umiarkowanie i znacznie nie-
petnosprawnych intelektualnie nawet do 24 r.z.) — bywajg zamieniane na cho¢by podstawowe
kwestie dotyczace dojrzewania, seksualnosci, dorostosci. Z kolei w edukacji oséb z lekka
niepetnosprawnoscia intelektualng ktadzie sie nacisk na umiejetnosci szkolne — uczniowie
muszg zdawac testy kompetencyjne, pomija sie zas przygotowanie ich do odnajdywania sie
w rolach rodzinnych: w matzenstwie, macierzynstwie, ojcostwie. Dotyczy to takze oséb nie-
petnosprawnych sensorycznie czy ruchowo. Kto zatem przygotuje ich do prawdziwego zycia?
Jak wskazuje analiza loséw absolwentéw szkot specjalnych, bardzo wczesnie podejma oni
wspotzycie seksualne, stang sie matzonkami i rodzicami. Niestety, wielu z nich wkrétce dota-
czy takze do klientow osrodkéw pomocy spotecznej. Szkolne testy okaza sie nieprzydatne.

To zaledwie kilka watpliwos$ci, ktoére wysuwaja si¢ na pierwszy plan.

Whikliwa analiza poczynan edukacyjnych rodzi ich znacznie wigce;.

Oto wybrane konsekwencje edukacyjnych zaniedban:

e niedostatek prawdziwej wiedzy o rzeczywistych mozliwosciach prowadze-
nia udanego zycia seksualnego;

e poszukiwanie przez osoby niepetnosprawne wiedzy samodzielnie — zro-
dtem zazwyczaj staje si¢ Internet ze swoja cata — réwniez zwulgaryzowana
— zawarto$cia;

e przejawianie seksualno$ci w sposob spolecznie nieakceptowany, na przy-
ktad publiczna masturbacja w przypadku osob niepelmosprawnych inte-
lektualnie (skad bowiem mtodziez ma wiedzie¢, co jest dozwolone, a co
nie?);

e podejmowanie zachowan ryzykownych, zagrazajacych wtasnemu bezpie-
czenstwu, wejscie w rolg ofiary wykorzystywania seksualnego;

e . migdzypokoleniowe powielanie uposledzenia” — wielodzietno$¢ w rodzi-
nach zaktadanych przez osoby z lekka niepetnosprawnoscia intelektualna
wspotwystepujaca niejednokrotnie z rodzicielska niezaradnos$cia i1 zanie-
dbywaniem dzieci;

e brak przygotowania osob niepetnosprawnych ruchowo, sensorycznie i inte-
lektualnie do odtwarzania r6l matzenskich i rodzicielskich.
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5. O przemocy seksualnej — temat tabu w obrebie tabu

Szczegoblnie zaniedbany — zarbwno w teorii, jak i praktyce pedagogicznej
— jest bez watpienia obszar przemocy seksualnej wobec 0sob niepetnospraw-
nych. Cisze wokot kwestii zaleznosci pomigdzy przemoca seksualna a nie-
petosprawnoscia mozna thumaczy¢ funkcjonowaniem w §wiadomosci spo-
lecznej nastepujacych fatszywych zatozen: ,,osoby niepetnosprawne budza
gtownie litos¢, ktdz zatem moglby cheied je wykorzystac?”, ,,osoby niepetno-
sprawne sa niemal zawsze pod opieka bliskich, zatem sprawca nie ma do nich
dostgpu”, ,,ograniczone mozliwosci intelektualne powodujace trudno$ci w ro-
zumieniu sytuacji sprawiaja, ze konsekwencje ich wykorzystania seksualnego
nie sg tak traumatyczne jak w przypadku osob pelnosprawnych”, ,,0soby nie-
petosprawne (intelektualnie) czgsto konfabuluja, zatem nie mozna wierzy¢
w to, co mowia na temat doswiadczenia przemocy seksualnej” (por. Jarosz,
2008).

Badania prowadzone w innych krajach (nie doczekalismy si¢ jeszcze pol-
skich opracowan na ten temat) wskazuja, iz fakty sa zgota odmienne. Patricia
Sullivan i John Knutson (2008) wysnuli tezg, ze niepelnosprawno$¢ stanowi
czynnik ryzyka krzywdzenia. Uwzglednili w badaniach rézne formy krzyw-
dzenia, miedzy innymi: zaniedbywanie, przemoc emocjonalna, przemoc sek-
sualna. Wedtug ich teorii krzywdzenie moze odgrywac istotng role w rozwoju
niektorych form niepelnosprawnosci, zwtaszcza tych zwiazanych z zaburze-
niami zachowania. Z badan wspomnianych autorow wynika, iz dzieci z niepel-
nosprawnoscia byly ponad trzy razy czgsciej (!) wykorzystywane seksualnie
niz dzieci pelnosprawne. Tak podaje takze Nora Baladerian (za: Lechowska,
2008). Wsrod ofiar znajdowaty si¢ dzieci niepetnosprawne intelektualnie,
zwlaszcza te, ktore przejawiaja zaburzenia zachowania, ale takze dziewczgta
i chtopcy z autyzmem, niepetnosprawnoscia ruchowa oraz sensoryczna.

Sprawcami sa najczgsciej osoby z najblizszego otoczenia ofiar. Z badan
Sobseya (za: Pienkowska, 2008, s. 41) wynika, iz 58% (N = 107) 0s6b niepet-
nosprawnych jest wykorzystywanych w domach rodzinnych, 7% w miejscach
publicznych, 9% w domach pomocy spotecznej, 4% w instytucjach opiekun-
czo-wychowawczych, 2% w szpitalach 1 az 11% w $rodkach transportu dla
0s60b niepelnosprawnych. Zarzuty postawiono w 24% spraw, skazano zas$ tyl-
ko 8,4% oskarzonych (co stanowito 34,6% sprawcow, ktorym postawiono za-
rzuty). Bardzo duzym problemem jest to, ze jedynie nieliczne przypadki nad-
uzy¢ zostaja zgloszone. Denise Valenti-Hein i Linda Schwarz (za: Lechowska,
2008) podaja, ze ujawnianych jest tylko 3% przypadkow wykorzystywania
seksualnego osob niepetnosprawnych intelektualnie.

Analiza przedstawionych danych sktania do postawienia pytania: dlaczego
osoby niepelnosprawne cze¢sciej doswiadczaja przemocy seksualnej? I dlacze-
go tak niewiele spraw ma szans¢ na ujawnienie? Ponizej dokonano proby wy-
odrebnienia przyczyn takiego stanu rzeczy:
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e nicktore osoby niepetnosprawne (niepelnosprawne intelektualnie, z auty-
zmem, z porazeniem mozgowym) maja znacznie ograniczone zdolnosci ko-
munikacyjne, zatem nie sa w stanie opowiedzie¢ o tym, ze zostaly wyko-
rzystane;

e osoby niepetnosprawne bywaja w tak duzym stopniu uzaleznione od in-
nych (niekiedy zalezno$¢ ta dotyczy nawet najprostszych czynno$ci co-
dziennych), ze nie maja zadnej szansy obroni¢ si¢ przed sprawca;

e osoby niepelnosprawne intelektualnie — ze wzgledu na trudnosci w mysle-
niu przyczynowo-skutkowym — nie rozumieja, ze niektore sytuacje moga
by¢ dla nich zagrazajace (wchodza w kontakt z nieznajomymi, z tatwoscia
ulegaja ich namowom itp.);

e osoby niepelnosprawne intelektualnie sa niejednokrotnie lepkie emocjonal-
nie — nazbyt ufne i naiwne;

e ze wzgledu na zaburzenia pamigci maja problemy ze ztozeniem zeznan na
policji;

e wychowujemy osoby niepelnosprawne na ,,ugrzecznione” i podporzadko-
wane, ktore nie umieja wyrazi¢ swojego sprzeciwu w kontaktach z innymi,
a czasem nawet nie sa Swiadome, ze maja do tego prawo;

e osoby niepetnosprawne, pragnac nawiazac bliskie relacje emocjonalne z in-
nymi, niekiedy podejmuja zachowania ryzykowne (np. spotykaja si¢ z oso-
bami poznanymi przez Internet);

e powszechnie brakuje poszanowania intymno$ci 0sob niepelnosprawnych
(przebieranie, czynno$ci pielggnacyjne wykonywane przez opiekundéw
w obecnos$ci innych); w efekcie cztowiek niepetnosprawny nie ma szansy
wytyczenia granic wlasnej intymnosci i rownoczesnie przekracza granice
intymno$ci innych, co powoduje, ze posadza si¢ go o prowokowanie spraw-
cy;

e osoby niepelnosprawne ruchowo, sensorycznie, zyjace w zwiazkach i do-
$wiadczajace w nich przemocy seksualnej czgsto godza si¢ na swoj los, po-
niewaz obawiaja si¢ zycia w samotno$ci;

e osoby z najblizszego otoczenia (rodzice, nauczyciele, opiekunowie) nie
znaja symptomow wykorzystywania seksualnego, zatem nie potrafia dosta-
tecznie szybko zauwazy¢, ze podopieczny jest ofiara przemocys;

e trudno$ci sprawia jednoznaczna interpretacja okreslonych problematycz-
nych zachowan — hustawki nastrojow, agresji, autoagresji, autostymulacji
— dos$¢ czgsto wystgpujacych u osob z intelektualng niepetnosprawnoscia,
ktére moga, cho¢ nie musza, by¢ sygnatem wykorzystywania seksualne-
£0;

e osoby niepelnosprawne znajduja si¢ czasami pod opieka instytucji, w kto-
rych cicho przyzwala si¢ na przemoc seksualng sprawniejszych mieszkan-
cow wobec 0s0b z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna;
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e w edukacji pomija si¢ wdrazanie profilaktyki wykorzystywania seksualne-
g0, zatem osobom niepetnosprawnym nieznane sa wtasciwe metody ochro-
ny siebie czy sposoby reagowania w sytuacjach zagrozenia.

Warto zaznaczy¢, iz w opiniach badaczy do§wiadczanie krzywdy, jaka jest
wykorzystywanie seksualne, ma bardziej dewastujacy wptyw na dzieci nie-
pelosprawne niz pelnosprawne (Cruz, za: Jarosz, 2008). Szczegdlnie po-
wazne nastepstwa doswiadczenia przemocy seksualnej zaobserwowa¢ mozna
u 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng. Poza skutkami typowymi, czy-
li problemami z przywiazaniem, poczuciem winy, zaburzeniami dysocjacyj-
nymi, wystgpuja pewne specyficzne zaburzenia. Valerie Sinason (za: Ivens,
2008) opisuje zjawisko ,,uposledzenia wtornego”, twierdzac, ze wykorzysty-
wanie seksualne wzmaga dotychczasowa niepelnosprawnos¢ dziecka. Te na-
silone zaburzenia sa postrzegane jako ,,mechanizm przetrwania” — uposledze-
nie chroni dziecko przed konfrontacja z nazbyt bolesnymi wspomnieniami.
Ponadto u czg$ci ofiar niepelnosprawnych intelektualnie wystapity ostre za-
burzenia psychotyczne (Martorana, za: Ivens, 2008). Badania te podwazaja
stereotypowy obraz osoby niepetnosprawnej intelektualnie jako tej, ktora dla-
tego, ze mniej rozumie, w mniejszym stopniu odczuje konsekwencje dozna-
nych krzywd.

Podsumowujac te — sygnalnie potraktowane — rozwazania dotyczace zja-
wiska przemocy seksualnej, mozna wskaza¢ zaniedbania w polskim syste-
mie opieki i edukacji 0osob niepetnosprawnych. Brakuje spdjnych i skoor-
dynowanych dziatan profilaktycznych i interwencyjnych, jakie mozna by
podja¢ w sytuacji krzywdzenia i wykorzystywania 0s6b niepetnosprawnych.
Przedstawiciele stuzb spotecznych, szczegdlnie pracownicy instytucji,
w ktorych przebywaja osoby niepetnosprawne, nie maja odpowiedniej wie-
dzy ani umiejetnosci koniecznych do rozpoznawania symptomoéw wykorzy-
stywania seksualnego u podopiecznych i wdrazania profilaktyki wykorzysty-
wania seksualnego. Dzialania wspierajace, kierowane do rodzin i otoczenia
0s6b niepelnosprawnych, powinny uczy¢ rozpoznawania symptoméow swiad-
czacych o wykorzystywaniu seksualnym oraz podejmowania wtasciwych kro-
kéw w przypadku podejrzen o takim zdarzeniu; uczy¢ sposobow wdrazania
profilaktyki w zakresie ochrony dziecka; by¢ podejmowane, gdy sprawca jest
cztonkiem rodziny.

Co powinno by¢ punktem wyjscia dla wszelkich dziatan? Po pierwsze,
uznanie faktu, iz osoby z niepelnosprawnoscia to ofiary przemocy seksualnej,
ktore sa w wigkszym stopniu na nia narazone. Po drugie, przekonanie, ze mil-
czenie oznacza wspoluczestnictwo w krzywdzeniu.
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6. O potrzebie wsparcia — oczekiwania os6b niepetnosprawnych

Podczas rozméw z osobami reprezentujacymi rdézne grupy niepetnospraw-

nych mozliwe bylo okreslenie oczekiwan, ktorych spetienie — w odczuciu
samych zainteresowanych — jest niezbedne, by moc realizowaé swoja seksu-
alnos¢. Ponizej przedstawiono listg takich potrzeb stworzona ze sparafrazowa-
nych wypowiedzi respondentow.

Potrzebujemy samoakceptacji i poczucia atrakcyjnosci mimo tego, ze nasz
wyglad odbiega od ogoélnie przyjetych standardow. Dla wielu niepetno-
sprawnych to kompleksy — nie kalectwo — sa najwigksza bariera stojaca na
drodze do seksualnej bliskosci.

Potrzebujemy odwagi do wychodzenia z izolacji, w ktorej nie ma miejsca
na seksualne partnerskie zblizenie, a jest jedynie pornografia i masturba-
cja.

Potrzebujemy odwagi i sit, aby zmierzy¢ si¢ i wygraé z Iekiem przed odrzu-
ceniem, on jest bowiem czgsto silniejszy niz rzeczywisty bol odrzucenia.
Potrzebujemy umiejgtnosci znoszenia bolesnych lekcji odrzucenia, w czym
czesto pomaga zrozumienie, ze odrzucenie nie zawsze jest konsekwencja
niepelnosprawnosci, czasem po prostu innych oczekiwan wobec zwiazku
i partnera, r6znic w temperamencie.

Potrzebujemy uswiadomienia nam, ze w seksie nie ma niepelnosprawnosci,
sa jedynie zaburzenia seksualne, a im mozna zaradzi¢. Mozemy wigc pro-
wadzi¢ satysfakcjonujace zycie seksualne.

Potrzebujemy wszechstronnej edukacji seksualne;.

Potrzebujemy profesjonalnego poradnictwa — psychologicznego, seksuolo-
gicznego, medycznego — ale nastawionego nie tylko na rozwiagzywanie na-
szych indywidualnych problemow, lecz takze probleméw w relacjach part-
nerskich i maltzenskich. Nasze zony oraz nasi mgzowie rOwniez, w sposob
posredni, ,,doswiadczaja niepelnosprawnosci”.

Potrzebujemy niezaleznosci, ,,odcigcia pgpowiny” od rodzicow: ich troskli-
wa mitos¢ staje si¢ w dorostym zyciu ograniczajacym pancerzem, w ktorym
trudno sig poruszac.

Potrzebujemy umiejgtnosci patrzenia na siebie nie tylko przez pryzmat nie-
petnosprawnosci. Niepetnosprawnos¢ musi przesta¢ by¢ najwazniejsza
sprawa w naszym zyciu.

Potrzebujemy wreszcie spotecznego uznania naszego prawa do zycia seksu-
alnego we wszystkich jego przejawach, nawet jesli odbiegaja one od tych,
ktére pelnosprawna czg$¢ spoteczenstwa uwaza za wlasciwe.

Czy — jako profesjonalisci — potrafimy zapewni¢ niepelnosprawnym kobie-

tom 1 mgzczyznom taki rodzaj wsparcia, ktory uwzgledni te potrzeby?
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7. Dylematy w udzielaniu wsparcia — zamiast zakonczenia

Chcac wspierac osoby niepetnosprawne w aspekcie seksualno$ci, powinni-

$my rozwazy¢ przed podjeciem dziatan kilka bardzo istotnych kwestii.

W jakim stopniu nasze osobiste przekonania i warto$ci powinny wplywac
na decyzje, ktore podejmujemy jako profesjonali$ci lub jako rodzice wobec
Kto powinien w warunkach okres$lonej placowki decydowaé o przyzwo-
leniu na rozne przejawy seksualnosci podopiecznych czy wychowankow,
zwlaszcza gdy istnieja wsrdd pracownikow rozbiezno$ci w ocenie tych za-
chowan?

Czy mamy prawo do ingerowania w praktyki, ktorych nie pochwalamy, ale
ktore odbywaja si¢ za zgoda podopiecznych?

Problem ten dotyczy zwykle takich kwestii, jak: masturbacja, wspotzycie
seksualne z zastosowaniem $rodkow antykoncepcyjnych, kontakty homo-
seksualne.

Jak dalece powinnismy wyzwala¢ poczucie godnosci, wolnosci i rowno-
uprawnienia u os6b z intelektualna niepetnosprawnoscia, skoro stawiamy
przed nimi prawne ograniczenia dotyczace realizacji wiasnej ptciowosci?
Jednym z tych ograniczen jest art. 12 § 1 kodeksu rodzinnego i opiekun-
czego, dotyczacy mozliwo$ci zawarcia matzenstwa. Bez watpienia brakuje
w Polsce wlasciwych regulacji prawnych, rozwiazan systemowych, w kto-
rych uwzgledniono by nieistniejace ogniwo, jakim jest instytucja matzen-
stwa chronionego (por. Fornalik, 2007a).

Czy zgoda na kontakty seksualne oséb niepetnosprawnych intelektualnie
lub 0s6b ze znacznie ograniczona sprawnoscia ruchowa albo mieszkaja-
cych w warunkach instytucjonalnych powinna obejmowac¢ roéwniez przy-
zwolenie na korzystanie z ustug agencji towarzyskich? Dla niektérych osob
korzystanie z ustug prostytutki jest jedyna forma kontaktu seksualnego, na
jaki moga liczy¢. Nasuwaja si¢ wigc watpliwosci: czy decyzja o korzysta-
niu z ustug prostytutki jest wytaczna decyzja osoby niepetnosprawnej, czy
tez powinna by¢ podejmowana w uzgodnieniu z opiekunami? A jesli opie-
kunowie uznaja prostytucje za moralnie odrazajaca? Czy zapewnienie sek-
su z prostytutka w jeszcze wigkszym stopniu nie marginalizuje i nie uprzed-
miotawia ludzi niepetnosprawnych?

Problem ten jest rozwiazywany w niektérych krajach, takich jak Holandia,
Szwajcaria, Dania, dzigki swoistym formom rehabilitacji seksualnej, po-
legajacym na zapewnieniu osobom niepetnosprawnym ustug seksualnych
$wiadczonych przez tak zwanych asystentéw seksualnych. Po odpowiednim
przeszkoleniu zadaniem asystenta jest udzielanie porad, wykonywanie ma-
sazu erotycznego, a niekiedy uprawianie seksu z pacjentami. Finansowanie
tych ustug miatoby pochodzi¢ (tak jest w Holandii) z funduszow ubezpie-
czenia spotecznego.
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e (Czy zakres naszych dziatan jako profesjonalistow (rehabilitantéw, pedago-
gow specjalnych, psychologéw, seksuologow czy personelu medycznego)
powinien uwzglednia¢ utatwianie kontaktow seksualnych osobom niepet-
nosprawnym na przyktad przez pomoc w zalozeniu prezerwatywy, w utoze-
niu dwojga niepelnosprawnych osoéb w t6zku w pozycji utatwiajacej wspot-
zycie, jesli niesprawno$¢ to uniemozliwia? Czy wspomniane dzialania sa
juz naruszeniem intymnos$ci 0sob niepelnosprawnych, nawet jesli odbywa-
ja si¢ na ich prosbe?

e (Czy lepiej zmierzy¢ si¢ z przedstawionymi kwestiami spornymi, czy raczej
zastoni¢ oczy, uszy i usta? Nie widzie¢, nie slysze¢, milcze¢, udawac, ze
problemu nie ma? Czy sprobowac, nawet kosztem tego, ze mozna si¢ po-
myli¢?

Kiedys izolowalismy chorych psychicznie i niepetnosprawnych intelek-
tualnie w zamknigtych zaktadach, uzywalismy fancuchéw i pasow, a jednak
to zmienilismy. Kiedy$ nikt nie mowit o wykorzystywaniu seksualnym i nie
leczyt skutkow, a jednak to zmienili$my. Kiedy$ sterylizowali$my niepetno-
sprawnych, a jednak to zmienili$my. Kiedys. .. uwazaliSmy, ze Ziemia jest pta-
ska. A tak przeciez nie jest.
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KATARZYNA LINDA

Sytuacja mniejszosci narodowych i etnicznych
w Polsce oraz osob niepetnosprawnych
wchodzacych w sktad tej grupy

1. Wprowadzenie

Kazdy cztowiek petni wiele rol, ktore sktadaja sig¢ na calos¢ jego zycia jako
jednostki. Podobnie réznego rodzaju kregi spoteczne czy kulturowe cechu-
je wewngtrzne zrdéznicowanie, konstytuujace dana grupe jako taka witasnie.
Srodowisko 0sob niepelosprawnych (ON) takze nie stanowi grupy jednorod-
nej. Osobami z niepetnosprawnoscia sa kobiety 1 me¢zczyzni, dorosli 1 dzieci
oraz mtodziez, Polacy i Boliwijczycy, katolicy i hindusi, osoby homo- i hete-
roseksualne.

Do grona ON naleza takze osoby, ktore sa przedstawicielami mniejszo-
$ci 0 tozsamosci etnicznej niepolskiej, a ktorych sytuacje analizuje niniejszy
artykut. Jego celem jest synteza obecnego stanu wiedzy na temat polozenia
0s0b z niepelnosprawnoscia pochodzacych z mniejszosci etnicznych i naro-
dowych Polsce. Ich sytuacja w RP jest nieco trudniejsza niz niepelnospraw-
nych Polakow o polskiej tozsamosci etnicznej, poniewaz oprocz wszystkich
trudnosci zwiazanych z niepelnosprawnos$cia doswiadczaja oni takze przeciw-
nosci wynikajacych z checi podtrzymania swojej niekoniecznie tylko polskiej
lub catkowicie niepolskiej tozsamosci etnicznej, czgsto musza sobie takze ra-
dzi¢ z objawami dyskryminacji.

1.1. Grupy mniejszosci wérdd niepetnosprawnych nieomawiane w pracy

Charakterystyki osob niepelnosprawnych dokonuje si¢ najczgsciej, bio-
rac pod uwage dwie grupy czynnikoéw. Pierwszy to rodzaj niepetnosprawno-
$ci — wedlug przyjetych w Polsce kryteriow dziela sig¢ one na: sensoryczne,
motoryczne oraz psychiczne. Drugi (podziat ten jest rzadko stosowany i roz-
norodnie definiowany w Polsce) uwzglednia rodzaj nasilenia badz czgstosé
wystepowania danego rodzaju/6w niepelnosprawnosci. Zgodnie z nim wy-
roéznia si¢: osoby z powszechnie wystepujacymi ograniczeniami sprawnosci
(ONP), osoby z rzadko wystepujacymi ograniczeniami sprawnosci (ONR)
oraz osoby z niepetnosprawnoscia sprzezona (ONS). Ludzie niepelnospraw-
ni pochodzacy z mniejszosci, ktorych niepetnosprawno$¢ jest sprzezona lub
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rzadka, maja potrzeby jeszcze bardziej specyficzne; nie wiadomo jednak, ile
ich jest w Polsce ani jakie maja potrzeby. Poniewaz charakterystyka osob nie-
petmosprawnych pochodzacych z mniejszo$ci etnicznych i narodowych stano-
wi sama w sobie temat niszowy, problematyka tej grupy nie bedzie dodatkowo
analizowana w konteks$cie szczegdtowych rodzajéw ograniczen sprawnosci.

Niniejsza analiza nie porusza takze kwestii niepelnosprawnosci u 0sob nale-
zacych do mniejszosci seksualnych oraz religijnych. W przypadku tych pierw-
szych ogromna trudno$¢ stanowitoby dotarcie do tej grupy, gdyz z reguty nie
ujawniaja oni swojej orientacji seksualnej publicznie, gldwnie ze wzgledu na
skierowane przeciw nim przejawy dyskryminacji,,goracej”, czyli silnie zabar-
wionej emocjonalnie, przejawianej przez wielu Polakéw (por. Diagnoza spo-
teczna 2007).

Z kolei kwestia wyznawanej religii, r6znej od dominujacego w Polsce ka-
tolicyzmu, bardzo czesto taczy si¢ przynaleznoscia do danej mniejszosci et-
nicznej czy narodowej, stanowiac nieodtaczny element spoteczno-kulturowo-
duchowy tej grupy, jak to jest w przypadku m.in. mniejszosci ukrainskiej,
staroobrzedowcow! czy Tatarow. Odmienne wyznanie stanowi tutaj tylko jed-
nen z elementow sktadajacych si¢ na tozsamos¢ etniczna i jako takie nie pod-
lega odrebnej analizie w niniejszej pracy.

1.2. Zrédta informacji omawianych w pracy

Zrédta, na jakich opiera sig artykut, podzieli¢ mozna na zastane (pierwot-
ne i wtorne) oraz wytworzone. Do pierwszej grupy naleza publikacje maja-
ce forme papierowa lub elektroniczna; obejmuja one literatur¢ naukowa, ra-
porty 1 opracowania przygotowane przez instytucje rzadowe oraz organizacje
pozarzadowe zajmujace si¢ niepetnosprawnymi albo mniejszosciami; oficjal-
ne strony internetowe instytucji RP oraz organizacji NGO (non-governmental
organization), na ktorych podawane sa dane ilosciowe, jako$ciowe i inne in-
formacje, w tym o programach pomocowych oraz ich realizacji. W przypadku
zrodet polskich, z powodu braku publikacji poswigconych stricte tematyce ni-
niejszej ekspertyzy, ujeto w niej informacje z prac poswigconych ogoélnie nie-
petnosprawnos$ci oraz mniejszosciom narodowym i etnicznym (zar6wno tym
oficjalnie uznanym przez RP, jak i tym, ktére w przysztosci moga do tej grupy

! Staroobrzedowcy — to grupa wyznaniowa, ktora zaczgla osiedla¢ si¢ na terenach
I Rzeczypospolitej po reformie prawostawia wprowadzonej w 1667 r. przez patriarche Nikona.
Zamieszkuja oni glownie okolice Augustowa oraz Suwatk (m.in. wie§ Wodziki koto Jeziora
Hancza oraz wie$ Lopuchowo). Religia pomogta staroobrzgdowcom zachowac¢ rodzinnag mowe
i obyczaje. Wciaz jeszcze na sobotnie mycie w banji (fazni parowej, w ktorej oktada si¢ sasia-
da brzozowymi witkami) przyjezdzaja na wie$ z miasta nie tylko rodziny, lecz takze znajomi.
Trudniej natomiast staroobrzgdowcom utrzymac inne zwyczaje, jak zakaz palenia tytoniu, picia
alkoholu czy herbaty. Czasem musza dokonywaé prawdziwej ekwilibrystyki, by by¢ w zgodzie
z religia 1 nauka, gdyz, przyktadowo, ich religia mowi, ze ziemia jest ptaska, natomiast dzieci
w szkole dowiaduja sig, ze okragta.
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dotaczy¢). Data graniczng analizy niniejszego artykutu jest 2002 rok — wow-
czas przeprowadzono pierwszy od przedwojnia Narodowy Spis Powszechny
Ludnosci i Mieszkan, uwzgledniajacy informacje o pochodzeniu etnicznym
oraz jezyku obywateli Polski, z ktérego pochodza miarodajne informacje na
temat liczby przedstawicieli deklarujacych przynaleznos¢ do danej mniejszo-
$ci oraz liczby 0sob niepetnosprawnych w Polsce.

Na temat 0so6b niepelnosprawnych pochodzacych z mniejszosci narodo-
wych lub etnicznych nie byly prowadzone w Polsce badania naukowe, uzy-
skane informacje o tej grupie pozwalaja wigc jedynie przedstawié zarys jej
sytuacji. Dane liczbowe wykorzystane w charakterystyce przedstawionej w ni-
niejszym artykule pochodza z Narodowego Spisu Powszechnego (2002). Jego
wyniki okazaly si¢ wprawdzie do$¢ problematyczne i wiele aspektow spi-
su jest dyskusyjnych, stanowia one jednak najbardziej aktualne, wiarygodne
1 catosciowe (obejmujace cata Polske) zrodlo wiedzy o wspdiczesnej struktu-
rze demograficznej mniejszosci narodowych i etnicznych w Polsce. Opis wy-
branych aspektéw przekrojowych uwzglednia dane liczbowe dotyczace roz-
mieszczenia populacji przedstawicieli mniejszosci i ich jezykow, wieku i ptci.
Informacje te stanowia pomoc w ukazaniu tta demograficznego i w ogo6l-
nym scharakteryzowaniu 0s6b pochodzacych z mniejszos$ci z ograniczeniami
sprawnosci, na temat ktorych takich danych nie ma.

1.3. Charakterystyka badan wiasnych

Brak informacji w zrodtach zastanych na temat sytuacji os6b z ogranicze-
niami sprawnosci pochodzacymi z mniejszosci spowodowat, iz konieczne oka-
zato sig¢ skorzystanie ze zrodet wytworzonych, czyli zebranie informacji dzigki
osobistemu kontaktowi (bezposredniemu oraz posredniemu: telefonicznemu
badz e-mailowemu) z potencjalnymi kompetentnymi informatorami — osoba-
mi zajmujacymi si¢ kwestia mniejszo$ci oraz niepetnosprawnosci. Rozmowy
(czerwiec—sierpien 2009) przeprowadzono zaréwno z przedstawicielami insty-
tucji publicznych (na poziomie gminy/powiatu/wojewodztwa/kraju), jak i po-
zarzadowych (organizacji zajmujacych si¢ pomoca ON oraz najwazniejszych
stowarzyszen poszczeg6dlnych mniejszosci), w tym z pracownikami jedynej
w Polsce organizacji koncentrujacej si¢ na pomocy osobom niepetnospraw-
nym pochodzacym z mniejszosci — Zwiazku Mtodziezy i Inteligencji oraz
Oséb Niepetnosprawnych Mniejszosci Niemieckiej na Warmii i Mazurach
z siedziba w Pasteku ,,Biala R6za”, oraz z kilkoma przedstawicielami ON
z mniejszosci w Polsce.

Miaty one charakter wywiadow niesformalizowanych i nie objely wszyst-
kich instytucji rzadowych ani organizacji pozarzadowych zajmujacych sig¢ te-
matyka mniejszosci oraz niepelnosprawnosci. Ich celem nie byto takze dotar-
cie do przedstawicieli osob niepetnosprawnych pochodzacych z wszystkich
mniejszo$ci narodowych oraz etnicznych w Polsce. Stanowity natomiast nie-
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oceniong pomoc w nakresleniu obecnej sytuacji spoteczno-kulturowej oraz
formalnoprawnej mniejszos$ci etnicznych i narodowych (w tym grup, ktore
maja szanse nimi zosta¢ w przysztosci) oraz osob niepelnosprawnych naleza-
cych do owych mniejszosci.

2. Mniejszosci narodowe i etniczne oraz ich sytuacja we
wspotczesnej Polsce

Pojecie mniejszosci jest bardzo szerokie i wielowymiarowe. Jak zauwaza
byly prezes Trybunatu Konstytucyjnego profesor Marek Safjan, w jezyku pol-
skim tradycyjnie odnosi si¢ ono do

spotecznosci lub innej grupy ludnosci zamieszkujacej trwale na pewnym terytorium, réznigcej
sie od wiekszosci jego mieszkancéw cechami, ktére powodujg uznanie ich w $wiadomosci
spotecznej za odmienne. Do cech tych zalicza si¢ przede wszystkim jezyk, religie, rase, swia-
domos¢ narodowa, kulture, etc.?

Zwraca on takze uwage na wspolczesne zjawisko

rozszerzania znaczenia pojecia mniejszosci takze na inne grupy i kategorie oséb. Coraz po-
wszechniej mowa jest wiec o mniejszosciach seksualnych, o kobietach jako kategorii uposle-
dzonej, o niepetnosprawnych jako mniejszosci spotecznej®.

Mniejszos$cia sa wigc zarOwno zyjacy na terenie RP bezpanstwowi Karaimi,
jak i posiadajacy swoja ojczyzng poza granicami Polski Ormianie. Dodatkowo,
zgodnie z najnowszym trendem w uzywaniu i interpretowaniu stowa mniej-
szo$¢, mozna nim okresli¢ takze osoby niepetnosprawne. Tym samym czton-
kowie mniejszoséci narodowych i etnicznych, ktorzy jednoczesnie sa osobami
niepetnosprawnymi, ze wzgledu na domniemana niewielka liczebnos$¢ oraz
niszowos¢ dotyczacej ich tematyki w pracach badawczych i realnych dziata-
niach instytucji 1 organizacji, stanowia na tle Polski mniejszo$¢ w mniejszo-
Sci.

By méc przedstawi¢ ich potozenie w Polsce, w pierwszej czgsci zostata po-
krétee scharakteryzowana sytuacja mniejszosci etnicznych oraz narodowych.
W celu uniknigcia rozbieznos$ci co do rozumienia stowa mniejszo$¢, w tekscie
uzywane jest ono najczesciej tacznie z przymiotnikiem dookreslajacym jego
znaczenie, natomiast uzyte samodzielnie odnosi¢ sig bedzie do szeroko pojetej
grupy mniejszos$ci etnicznych oraz narodowych na terytorium Polski.

2 M. Safjan (2009). Pozycja mniejszosci w Polsce w swietle orzecznictwa Trybunafu
Konstytucyjnego, s. 2, http://www.trybunal.gov.pl/Wiadom/Komunikaty/20031003/20031003.
pdf.

3 Ibidem.
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2.1. Kwestie definicyjne

Uzywanemu w Konwencji ramowej o ochronie mniejszosci narodowych
terminowi ,,mniejszos$ci narodowe” odpowiada na gruncie prawa polskiego
termin ,,mniejszosci narodowe 1 etniczne”. Zgodnie z polskim ustawodaw-
stwem mniejszo$ci narodowe i etniczne to okreslenie na oddzielne, mniej-
sze od dominujacej, grupy spoteczne zamieszkujace Rzeczpospolita Polska.
Wedtug Ustawy z dnia 6 stycznia 2005 r. o mniejszosciach narodowych i et-
nicznych oraz o jezyku regionalnym*, wyodrebniane sa one sposrod innych
mniejszosci ,,etnicznych”, czyli wyrdzniajacych si¢ swoista kultura, w tym na
przyktad etnolektem’, religia, rasa badz swiadomos$cia narodowa, na podsta-
wie tacznie szesciu kryteridow. W przypadku mniejszosci narodowych sa to na-
stepujace warunki, ktore tacznie musi spetniac:

) mniejsza liczebnos$¢ od pozostatej czesci ludnosci Rzeczypospolitej Polskiej,

) odréznianie sie w sposob istotny od pozostatych obywateli jezykiem, kulturg lub tradycja®,

) dazenie do zachowania swojego jezyka, kultury lub tradyc;ji,

) posiadanie $wiadomosci wiasnej historycznej wspdlnoty narodowej oraz ukierunkowanie
na jej wyrazanie i ochrone,

5) zamieszkiwanie przez jej przodkéw obecnego terytorium Rzeczypospolitej Polskiej od co

najmniej 100 lat,
6) utozsamianie si¢ z narodem zorganizowanym we wiasnym panstwie’.

1
2
8
4

Pigc¢ pierwszych kryteriow odnosi si¢ do wspolnot okre§lanych przez usta-
wodawstwo mianem mniejszosci etnicznych. Natomiast wszystkie szes¢ de-
finiuje mniejszosci narodowe. Wedlug ustawy kryterium odrdzniajacym
mniejszos¢ etniczng od narodowej jest wigc utozsamianie si¢ lub nie z innym
narodem zorganizowanym we wlasnym panstwie. W rozwinigciu ustawy wy-
jasniono, iz sz6ste kryterium definiujace mniejszo$¢ odnosi si¢ do wspolcze-
$nie istniejacych krajow, z ktoérymi utozsamia si¢ dana mniejszos¢, na przyktad
Litwy w przypadku mniejszos$ci litewskiej, nie za$ do historycznego panstwa,
jak Chanat Krymski w przypadku mniejszosci tatarskiej, bedacej wedtug ta-
kiego rozumienia definicji mniejszos$cia etniczna.

Zgodnie z ustawa do mniejszosci narodowych zaliczane s3 nastgpujace
mniejszosci: biatoruska, czeska, litewska, niemiecka, ormianska, rosyjska,

4 Dz.U. 2005 nr 17 poz. 141, http://isap.sejm.gov.pl/DetailsServlet?id=WDU20050170141.

> Etnolekt to uzywane m.in. przez etnologéw najogolniejsze okreslenie jezyka, ktore bez-
posrednio nawiazuje do kultury mieszkancow danego regionu. Kryterium stanowi tutaj jedynie
przynaleznos¢ danego kodu jezykowego do okreslonej grupy kulturowej, nazwa ta moze okre-
sla¢ zarowno dialekt, jak i odmiang standardowa jezyka. Ogolnie rzecz ujmujac, etnolekt to
mowa uzywana przez cztonkow okreslonej grupy kulturowej (narodowej czy etniczne;j).

¢ Zgodnie z ustawa tradycja nie jest tozsama z kultura. Przeczy to potocznemu rozumieniu
kultury, natomiast zgadza si¢ z jej definicja ,,antropologiczna”, zgodnie z ktora kultura jest pro-
cesem, nie za$ czyms$ trwalym, materialnym, niezmiennym. Przyktadowo, artefakty materialne
to jedynie przejaw kultury w jej okreslonym stadium.

7 Por.: Art. 2.1. Ustawa z dnia 6 stycznia 2005 roku o jezyku regionalnym.
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stowacka, ukrainska oraz zydowska, natomiast do mniejszosci etnicznych —
karaimska, temkowska, romska i tatarska.

2.2. Struktura narodowosciowa Polski przeddemokratycznej

Pierwsze pelne dane na temat struktury narodowosciowej Polski pochodza
z okresu miedzywojennego. Przeprowadzono wowczas dwa spisy narodowe
—w 1921 oraz 1931 roku. Uzyskane woéwczas dane nie do konca moga jednak
stanowi¢ analogi¢ do sytuacji obecnej z dwoch powodow.

e Po pierwsze, spis z 1931 roku uwzglednial jedynie pytania o jezyk ojczy-
sty, nie ujmujac w kwestionariuszu pytania o przynaleznos¢ etniczna. Do
opisywania struktury narodowosciowej adekwatny jest wigc jedynie wynik
spisu z 1921 roku, gdyz zawierat on pytania o obie kwestie.

e Po drugie, mapa Polski w latach dwudziestych i trzydziestych XX wieku
wygladata inaczej niz obecnie. Niektore tereny obecnej RP nalezaly wow-
czas do Rzeszy Niemieckiej, zas cze$¢ terytoriow wchodzaca wowczas
w granice Polski — obecnie lezy na terytorium migdzy innymi Ukrainy. Fakt
ten przeklada si¢ na wspotczesna strukture mieszkancow Polski w jej teraz-
niejszych granicach, podobnie jak masowe repatriacje i przesiedlenia.

W wyniku drugiej wojny $§wiatowej dokonaty sig¢ w Polsce dalsze liczne
zmiany, wpltywajace na struktur¢ narodowosciowa kraju. Przyczynily si¢ do
tego migdzy innymi: wymordowanie przez nazistow znacznej liczby Zydow
i Romow, zmiana granic Polski i krajow sasiadujacych, repatriacje, przesiedle-
nia, wygnania. Zmiany te sprawily, iz z kraju o réznorodnej strukturze naro-
dowej Polska stala si¢ panstwem niemal jednolitym etnicznie. Wykorzystujac
ten fakt, wtadze komunistycznej PRL lansowaly taki wtasnie model panstwa,
mniejszos$ciom trudno wigc byto w nim zy¢ i zachowaé tozsamos¢. W tym
okresie nie gromadzono danych dotyczacych liczby oséb nalezacych do
mniejszosci narodowych, nie wiadomo wigc doktadnie, jak si¢ ona zmieniata
w Polsce od lat czterdziestych do konca osiemdziesiatych minionego wieku.

2.3. Liczebno$¢ mniejszo$ci narodowych i etnicznych w Polsce
demokratycznej

Dopiero po 1989 roku sytuacja mniejszosci stata si¢ obszarem zaintereso-
wania panstwa polskiego. W 1998 roku Gtéwny Urzad Statystyczny zdecy-
dowat si¢ na wilaczenie kategorii ,,narodowos$¢” do przygotowywanego spi-
su powszechnego, rok pozniej, 2 grudnia, parlament RP uchwalit za$ ustawe
O narodowym spisie powszechnym ludnosci i mieszkan®, ustanawiajaca czas
przeprowadzenia spisu na maj 2002 roku. Formularz spisowy zawierat mig-
dzy innymi dwa pytania dotyczace narodowosci:

8 Dz.U. z2000r. Nr 1, poz. 1 z pdzn. zm.



Sytuacja mniejszo$ci narodowych i etnicznych w Polsce. .. 187

1. Do jakiej narodowosci zalicza si¢ dana osoba?
2. W jakim jezyku/jezykach najczeséciej rozmawia si¢ w domu?’

Spis w 2002 roku przeprowadzano w sytuacji, gdy nie istniato jeszcze usta-
wowe uregulowanie definiujace mniejszos¢ narodowa lub etniczna. Wykazat
on, iz wspomniane mniejszos$ci stanowia w Polsce kilka procent ludnosci kra-
ju. Ponad 96% ankietowanych zadeklarowato narodowos¢ polska, 1,23%
(471,5 tys. 0so6b) — przynaleznos$¢ do innej narodowosci, natomiast 2,03% lud-
nosci (774,9 tys. 0sob) nie okreslito swej narodowosci.

Po opublikowaniu wynikoéw spisu pojawiaty si¢ zarzuty zanizania liczby
0sob deklarujacych inng narodowos¢ niz polska, wysuwane gltownie przez or-
ganizacje skupiajace mniejszosci. Wyniki spisu okazaty si¢ do$¢ kontrowersyj-
ne, migdzy innymi ze wzgledu na znaczne réznice migdzy szacowana liczeb-
noscia niektorych mniejszosci (opierajaca si¢ na danych podawanych przez
stowarzyszenia/zrzeszenia poszczegolnych mniejszosci oraz organizacje po-
zarzadowe zajmujace si¢ ta tematyka) a rezultatami, ktore okazaty si¢ inne, niz
oczekiwano (por. tabela 1) — nizsze (np. mniejszo$¢ niemiecka) badz znacznie
nizsze (mniejszos$¢ karaimska). Za najbardziej sporne uwazane sa dane uzy-
skane w spisie na temat spotecznosci romskiej, ktora to grupa w najwigkszym
stopniu zostata niedoszacowana (por. np. Lozinski, 2005, s. 19-38)™.

Jedna z przyczyn takich rozbiezno$ci mogt by¢ fakt, iz spis powszechny
z 2002 roku nie dopuszczal wariantu wyboru podwdjnej tozsamosci przez re-
spondenta. Postawito to wielu cztonkéw mniejszosci w klopotliwej sytuacji
konieczno$ci dokonania wyboru migdzy przynalezno$cia do spotecznos$ci na-
rodowej czy etnicznej a identyfikacja z polskoscia. Nie doceniono tutaj pro-
cesOw asymilacji, ktore zachodzity w czasie trwania PRL i nadal zachodza
wsrod wielu cztonkow grup mniejszosciowych w Polsce.

° Trzeba jednak zaznaczy¢, iz pytania te znalazly si¢ w formularzu m.in. ze wzgledu na re-
komendacj¢ Biura Statystycznego ONZ dotyczacego spisow powszechnych, zawierajaca we-
zwanie do uwzglednienia w pytaniach spisowych réznorodnos$ci kulturowej danego kraju, por.:
Adamczuk, Lozinski, 2006, s. 16.

10 Podobne problemy z prawidlowym oszacowaniem liczby mniejszos$ci romskiej maja tak-
ze inne kraje Europy, Polska nie jest wigc wyjatkiem, por.: Adamczuk, Lozinski, 2006, s. 15.
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Tabela 1. Dane liczbowe mniejszo$ci narodowych etnicznych oficjalnie
uznanych przez RP

Liczba os6b wg spisu

Kategoria Nazwa Liczba szacunkowa sprzed spisu powszechnego z 2002

mniejszosci mniejszosci powszechnego z 2002 roku’

roku
Mniejszosci  niemiecka 300 000-500 000 152 897
narodowe  iaioruska 200 000-300 000 48737
ukrainska 200 000-300 000 30 957
rosyjska 10 000-1 5 000 6103
litewska 20 000-25 000 5 846
stowacka 10 000-20 000 2001
zydowska 8 000-10 000 1133
ormianska 5 000-8 000 1082
czeska 3000 831
Mniejszosci  Romowie 20 000-30 000 12 855
etniczne temkowie 60 000-70 000 5863
Tatarzy 5000 495
Karaimi 200 43

' Raport dla Sekretarza Generalnego Rady Europy z realizacji przez Rzeczpospolita Polskg posta-
nowien Konwencji ramowej Rady Europy o ochronie mniejszosci narodowych, s. 15, za: http://www.
wspolnota-polska.org.pl/pdf/raport_mn.pdf.

Zrédto: opracowanie wiasne.

2.4. Struktura przestrzenna i ,wyspy wielokulturowe”

Pod wzgledem obszaréw zamieszkania najwigksze skupiska mniejszosci
narodowych i etnicznych znajduja si¢ w wojewodztwach:

opolskim: 105 5091 oséb — 9,91% mieszkancow wojewddztwa,
podlaskim: 953 807 os6b — 4,45% mieszkancow wojewodztwa,

Slaskim: 932 679 oséb — 0,69% mieszkancow wojewodztwa,
warminsko-mazurskim: 17 096 os6b — 1,2% mieszkancow wojewodztwa,
dolnoslgaskim: 8429 osdb — 0,29% mieszkancow wojewddztwa,
zachodniopomorskim: 5956 oséb — 0,35% mieszkancow wojewodztwa,
matopolskim: 5734 osoby — 0,18% mieszkancow wojewodztwa,
pomorskim: 5560 0séb — 0,26% mieszkancéw wojewddztwa'”.

Warto zaznaczy¢, iz biorac pod uwage gesto$¢ zasiedlenia oraz konkret-
ne mniejszosci, na niektorych obszarach Polski ludno$¢ innych narodowosci
tworzy zwarte skupiska. Przykladowo, znaczna czg$¢ Litwindw zamieszku-
je powiat Sejny, Biatorusindw — potudniowo-wschodnia czgs¢ wojewddztwa
podlaskiego, Niemcow — zachodnig czg$¢ wojewddztwa opolskiego. Stowacy
skupiaja si¢ na Orawie i Spiszu, a Czesi — w powiatach ktodzkim 1 strzelin-

' Dane wedlug ostatniego spisu powszechnego z 2002 roku.
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skim. Ludnos$¢ zydowska zamieszkuje gtéwnie duze miasta, takie jak £.odz
czy Warszawa. Mniejszos$¢ ukrainska w wyniku przymusowego osadnictwa na
ziemiach zachodnich zostata rozproszona, przede wszystkim na obszarze wo-
jewodztwa dolnoslaskiego i zachodniopomorskiego.

Podlasie jest miejscem szczegdlnym we wspotczesnej Polsce — spotykaja
si¢ tutaj rézne narody, wyznania, kultury, tradycje 1 jezyki. Obecnie 25-30%
mieszkancodw tego regionu stanowia przedstawiciele mniejszosci narodowych
oraz osoby o korzeniach: biatoruskich, litewskich, niemieckich, romskich, ro-
syjskich, tatarskich, ukrainskich i zydowskich. Jest to swoista mozaika row-
niez pod wzgledem wyznaniowym. Oprocz katolikow mieszkajg tam karaimi,
muzulmanie, protestanci, prawostawni, staroobrzgdowcy oraz inne liczne wy-
znania, ktore pojawity si¢ na tych terenach w ostatnim ¢wieréwieczu.

Szczegbdlnym przyktadem ,,wyspy wielokulturowosci” jest lezaca na kran-
cach péinocno-wschodniej Polski miejscowos¢ Sejny. To miasteczko pogra-
nicza i juz sama architektura mowi wiele o ludziach niegdys$ tam zyjacych:
Biata Synagoga i dawna szkota talmudyczna, dzisiaj mieszczaca Centrum
Dokumentacji Kultur Pogranicza, przypominaja o Zydach, maty koscio-
fek ewangelicki — o obecnos$ci protestantow, a gérujaca nad miastem bazy-
lika — o wspotistnieniu Polakéw i Litwinow. Znalez¢ tu mozna $lady Rosjan
— staroobrzedowcow, nieco dalej na wschdd nietrudno trafi¢ na Karaimow
czy Tatarow. Sejny staly si¢ naturalna przestrzenia dziatalnosci os$rodka
Pogranicze, ktore organizuje spotkania, warsztaty i seminaria zajmujace si¢
przyblizaniem tematyki pogranicza.

2.5. Struktura wiekowa i piciowa

Analiza danych demograficznych, pochodzacych nie tylko ze spisu, poka-
zuje, iz Polacy sa spoteczenstwem starzejacym sig. Zjawisko to jest jeszcze
wyrazniejsze w przypadku przedstawicieli zamieszkujacych Polske mniejszo-
$ci. Procentowy udziat 0so6b w wieku poprodukeyjnym, czyli 60—letnich i star-
szych w przypadku kobiet oraz 65—letnich i starszych w przypadku mezczyzn,
ktory wsrod ogétu ludnosci Polski wynosi 15,0 procent, w przypadku zde-
cydowanej wigkszosci mniejszosci narodowych i etnicznych osiaga wartosci
wyzsze od sredniej. Przyktadowo, w wieku poprodukcyjnym jest 44,05 pro-
cent Rosjan, 37,84 procent Stowakdow, 37,05 procent Czechow i 33,98 procent
Biatorusinow. Wyjatek stanowia jedynie Ormianie (11,07 procent) i Romowie
(4,50 procent), u ktérych wspotczynnik ten jest nizszy od $redniej ogélnokra-
jowe;.

Natomiast liczba 0s6b w wieku przedprodukcyjnym (017 lat), u przedsta-
wicieli az sze$ciu mniejszosci (rosyjskiej, zydowskiej, czeskiej, stowackiej,
biatoruskiej i niemieckiej) jest mniejsza niz 15 procent populacji. Dla porow-
nania, $rednia dla ogo6tu ludnosci Polski wynosi 23,2 procent. Najmtodszymi
pod wzgledem S$redniej wieku przedstawicielami mniejszo$ci sa natomiast
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Romowie, u ktorych 36,31 procent populacji stanowi grupa w wieku przed-
produkcyjnym. Za nimi plasuja si¢ Ormianie — 25,95 procent, i Karaimi —
23,26 procent.

Jesli chodzi o pte¢, u przedstawicieli mniejszos$ci narodowych i etnicznych
widoczna jest wzgledna rownowaga liczby kobiet i mgzczyzn. Wyjatkiem jest
mniejszos¢ rosyjska, w ktorej kobiety stanowia az 78 procent. Najnizszy odse-
tek kobiet wérod mniejszosci wystepuje w przypadku Zydow (43,79 procent),
Ormian (45,80 procent) oraz Karaimow (46,51 procent), przy czym nie odbie-
gaja one jednak znaczaco od $redniej ogdlnopolskiej, ktéra wynosi 51,57 pro-
cent populacji®2.

2.6. Sytuacja formalnoprawna mnigjszo$ci w Polsce

Wspotczesne polskie ustawodawstwo szczegodtowo okresla prawa mniejszo-
$ci narodowych. Nalezy przy tym podkresli¢, iz ze wzgledu na sytuacje spo-
teczno-polityczna w czasach powojennych, kiedy ustawodawstwo PRL-u nie
regulowato kwestii mniejszos$ci w Polsce, wszystkie dotyczace tej problema-
tyki 1 obowiazujace wspolczesnie akty prawne przyjgto juz w demokratycz-
nej Polsce, po roku 1989.

Sposrod aktow prawnych bezposrednio dotyczacych mniejszosci narodo-
wych i etnicznych w Polsce najwazniejsza jest Ustawa z dnia 6 stycznia 2005 1.
o mniejszosciach narodowych i etnicznych oraz o jgzyku regionalnym'. Poza
kwestia definiowania oraz wskazywania mniejszo$ci, ustawa doktadnie okre-
$la ich prawa oraz zobowiazania RP do ich przestrzegania. Przyktadowo,
zgodnie z ustawa organy wladzy publicznej sa zobowiazane podejmowaé od-
powiednie $rodki migdzy innymi w celu popierania petnej i rzeczywistej row-
nos$ci w sferze zycia ekonomicznego, spotecznego, politycznego i kulturalne-
go pomigdzy osobami nalezacymi do mniejszo$ci a osobami nalezacymi do
wiekszos$ci'.

Mniejszo$ci narodowe i etniczne posiadaja jednak znaczenie wigcej praw
gwarantowanych prawem polskim. Obejmuja one migdzy innymi:

e wolno$¢ zachowania i rozwoju wlasnego jezyka;

wolno$¢ zachowania obyczajow i tradycji oraz rozwoju wilasnej kultury;
prawo do nauki jezyka i w jezyku mniejszo$ci;

prawo do nieskrepowanej mozliwosci praktyk religijnych;

prawo do tworzenia wlasnych instytucji edukacyjnych, kulturalnych oraz
takich, ktorych celem jest ochrona tozsamosci religijnej;

12 Dane liczbowe za: Raport dla Sekretarza Generalnego..., s. 10-11.

13 Do skonstruowania tego aktu prawnego postuzyty wyniki i analiza danych z Narodowego
Spisu Powszechnego (2002).

4 Por. Ustawa o mniejszo$ciach narodowych i etnicznych oraz o jezyku regionalnym,
art. 6.1.
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e prawo do uczestnictwa w rozstrzyganiu spraw dotyczacych wiasnej tozsa-
mosci narodowe;j;

e przywileje wyborcze dla komitetow wyborczych organizacji mniejszo-
sci's.

Prawo polskie chroni mniejszosci RP takze przez usankcjonowany zakaz
dyskryminacji oraz istnienia organizacji, ktorych program lub dziatalno$c¢
zaktada albo dopuszcza nienawi$¢ rasowa 1 narodowosciowa. Wspomniane
prawa oraz sposob ich przestrzegania polskie ustawodawstwo szczegdélowo
okresla nie tylko na podstawie ustawy O mniejszosciach..., lecz takze w opar-
ciu o inne akty prawne, polskie i migdzynarodowe, ratyfikowane przez RP.
Kwestia mniejszosci i przestrzegania jej praw na mocy wlasciwych aktow
prawnych zajmuje si¢ w Polsce kilka instytucji, w tym na szczeblu rzadowym

(por. ryc. 1).

AKTY PRAWNE NORMUJACE PRAWA MNIEJSZOSCI NARODOWYCH | ETNICZNYCH W POLSCE

Polskie akty prawne dotyczace praw mniejszosci:

Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej

Ustawy z 6 stycznia 2005 r. O mniejszo$ciach narodowych
i etnicznych oraz o jezyku regionalnym

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej w sprawie
ksztatcenia umozliwiajacego podtrzymanie tozsamosci
narodowej, etnicznej i jezykowej uczniéw nalezacych do
mniejszosci narodowych

Rozporzadzenie w/w ministra dotyczace zwiekszenia
subwencji o$wiatowej dla szkét mniejszosci narodowych
0 20 procent w stosunku do innych szkoét

Inne, m.in. ustawa o radiofonii i telewizji, ordynacja
wyborcza, prawo o stowarzyszeniach, ustawa o jezyku
polskim, ustawa o systemie o$wiaty, kodeks karny,
kodeksy postepowania: administracyjnego, cywilnego
i karnego, ustawa o ochronie danych osobowych.

Akty miedzynarodowe ratyfikowane przez Polske:

Konwencja o Ochronie Praw Cztowieka i Podstawowych
Wolnosci z 4 listopada 1950 roku,

Miedzynarodowa Konwencja w Sprawie Likwidacji
Wszelkich Form Dyskryminaciji Rasowej z 7 marca
1966 roku,

Miedzynarodowy Pakt Praw Obywatelskich i Politycznych
z 16 grudnia 1966 roku

Konwencja Praw Dziecka z 20 listopada 1989 roku

Konwencja ramowa Rady Europy o ochronie mniejszosci
narodowych (Polska podpisata ten dokumentw 1995 .,
ratyfikowata 10 listopada 2000 r., wprowadzita w zycie
1 kwietnia 2001 r.)

Traktaty dwustronne zawarte przez Polske ze swoimi
sasiadami zawierajace zapisy dotyczace praw
poszczegdlnych mniejszosci narodowych

Najwazniejsze polskie instytucje publiczne zajmujace si¢ mniejszo$ciami:

Departament Kultury Mniejszo$ci Narodowych Ministerstwa Kultury

Wydziat Mniejszosci Narodowych Departamentu Wyznan MSWiA

Zespot do Spraw Mniejszosci Narodowych (organ opiniodawczo-doradczy Prezesa Rady Ministrow)
Sejmowa Komisja Mniejszo$ci Narodowych i Etnicznych

OCHRONA ORAZ WSPIERANIE MNIEJSZOSCI NARODOWYCH | ETNICZNYCH W POLSCE

Rycina 1. Ochrona oraz wspieranie mniejszosci narodowych i etnicznych
w Polsce. Przyktadowa zaleznos¢.
Zrédio: opracowanie wiasne.

15 Informacja za: http:/www.trybunal.gov.pl/Wiadom/Komunikaty/20031003/20031003.
pdf.
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2.7. Sytuacja spoteczna mnigjszosci i ich problemy

Najwigkszym problemem sygnalizowanym przez przedstawicieli mniejszo-
$ci narodowych oraz etnicznych jest postepujaca asymilacja. Przyktadowo,
w przypadku mniejszosci niemieckiej, wiele 0sob starszych uwaza si¢ wytacz-
nie za etnicznych Niemcow, podczas gdy ich wnukowie w wigkszosci czuja
si¢ obywatelami polskimi z tozsamoscia etniczna niemiecka lub tez w ogdle
nie czuja zwiazku z kultura przodkow'®. Najwigkszy z sygnalizowanych przez
liderow-dziataczy tej mniejszosci problem wynikajacy z postepujacej asymi-
lacji dotyczy kwestii zanikajacej znajomosci jezyka etnicznego przodkdw.

Zdecydowana wigkszos¢ przedstawicieli mniejszos$ci etnicznych i narodo-
wych zamieszkujacych Polske jest dwujezyczna (jezyk polski oraz swoj et-
niczny) lub jednojgzyczna (zna Polski, stabo lub w ogdle nie znajac jezyka
przodkow). Jednak dla wielu z nich mozliwo$¢ manifestowania swojej tozsa-
mosci przez jezyk, uczenie sig i uzywanie go nie tylko we wtasnym gronie jest
kwestia bardzo wazna. Zgodnie z ustawa z dnia 6 stycznia 2005 roku o mniej-
szosciach narodowych i etnicznych oraz o jezyku te sposréd gmin, w ktorych
osoby nalezace do mniejszosci narodowej badz etnicznej stanowia co najmniej
20 procent mieszkancoéw, moga wprowadzi¢ jezyk mniejszosci jako jezyk po-
mocniczy stosowany w kontaktach z organami gminy oraz w postgpowaniu
sadowym pierwszej instancji. Sytuacja taka dotyczy zaledwie trzech mniej-
szo$ci narodowych: biatoruskiej, litewskiej oraz niemieckie;.

Co do dyskryminacji, raporty analizujace poziom tolerancji w spoteczen-
stwie polskim, jak na przyktad Diagnoza Spoteczna 2007, nie uwzglednia-
ja w swoich badaniach problematyki zwiazanej z mniejszosciami narodowy-
mi oraz etnicznymi (nie wspominajac nawet o sytuacji ON pochodzacych
z mniegjszosci). Janusz Czapinski, autor czgsci raportu poswigconego dyskry-
minacji spolecznej, tak thumaczy $wiadoma rezygnacjg¢ badaczy z analizowa-
nia tego zagadnienia:

Nie pytali$my naszych respondentéw o narodowos$¢, przynaleznos¢ etniczna, wy-
znanie ani rasg i z badania zostaly wyltaczone gospodarstwa domowe cudzoziem-
cow. Nie mozemy zatem oceni¢ zakresu dyskryminacji na tle tych wiasnie atrybu-
tow. III RP jest jednak krajem bardzo jednorodnym rasowo, etnicznie i religijnie.
W przeciwienstwie do wielu panstw zachodnich nie do§wiadczamy konfliktow na
tle rasowym, wyznaniowym czy narodowosciowym. Pominigcie zatem tych wta-
$nie wyr6znikoéw nie powinno zbytnio deformowac naszych szacunkow!”.

Po czgsci jest to zgodne z prawda. Przygotowywany corocznie raport
Centrum Badania Opinii Spotecznej potwierdza, iz Polacy staja si¢ coraz bar-

16 Informacja uzyskana podczas rozmowy z prezesem organizacji Zwiazek Mtodziezy
i Inteligencji oraz Osob Niepelnosprawnych Mniejszosci Niemieckiej Na Warmii i Mazurach
z Siedziba w Pasteku ,,Biata Roza”.

17°J. Czapinski, Dyskryminacja spoteczna. W: Diagnoza spoteczna 2007, s. 320. W: http://
www.diagnoza.com/files/diagnoza2007/raport_11.11.2007.pdf.
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dziej tolerancyjnym narodem. Jest jednak i ,,druga strona medalu” — w dalszej
czg$ci wspomniany raport stwierdza, iz wzrost sympatii w stosunku do cu-
dzoziemcow dotyczy gtdownie przedstawicieli bogatego Zachodu oraz miesz-
kancow krajow kojarzacych si¢ Polakom ze stonecznymi wakacjami, jak
Hiszpania czy Wlochy. Raport zarysowuje trudna sytuacje Romow oraz poda-
je przyktad dyskryminacji tej grupy na polu instytucjonalnym:
Sposréd zamieszkujacych Polske mniejszosci narodowych i etnicznych najtrud-
niejsza jest sytuacja Romow. W grupie tej panuje ok. 90-procentowe bezrobocie,
co pociaga za soba ubdstwo, brak opieki lekarskiej oraz ogolne zte warunki zycia.
Romowie sa tez grupa o najnizszym poziomie wyksztalcenia. Prowadzone od kil-
ku lat programy pomocowe w pewnym stopniu poprawiaja sytuacje, aczkolwiek
na bardziej wymierne rezultaty tych programow (jak np. wzrost zatrudnienia) trze-
ba jeszcze poczekac. Niestety weiaz zdarzaja si¢ przypadki niedopuszczalnej dys-
kryminacji Romow przez wladze. Wladze gminy Limanowa, korzystajac z pienig-
dzy rzadowego Programu na rzecz spolecznosci romskiej, wybudowaly na swoim
terenie wodociag. Jednak do domoéw zamieszkatych przez Romoéw woda nie do-
ptyneta — wladze z gory zatozyty, ze Romowie nie bgda za wodg placic¢, wige im
jej nie podtaczono'®.

Przyktadem na dyskryminowanie Roméw w zyciu codziennym moze by¢
natomiast osobiste doswiadczenie autorki niniejszego artykutu, ktéra w 2009
roku trzykrotnie spotkata si¢ z przejawami nietolerancji, b¢gdac uznana za
Romkg" z powodu swojego stroju. O takich sytuacjach wspomina raport
Diagnoza Spoteczna 2007, wskazujac, ze przemoc fizyczna na tle rasowym
dotyka najczesciej osoby wyrdzniajace si¢ wygladem i kolorem skory.

2.8. Sytuacja Romow — grupy znajdujgcej sie w najtrudniejszym potozeniu
wsréd mniejszosci

Wigkszos¢ Romoéw prowadzacych niegdy$ wedrowny tryb zycia mieszka
dzisiaj w miastach. Jest to konsekwencja przymusowej polityki osiedlenczej
prowadzonej przez wladze PRL. Nadal istnieja ich wedrowne tabory, zmienity
one jednak nieco swoje oblicze, przystosowujac si¢ do nowych warunkow; ko-
nie i wozy zostaty zastapione samochodami. Romom udato si¢ w duzym stop-
niu utrzymac swoja odrebnos¢ i tozsamos¢ dzigki dochowywaniu wierno$ci

8 CBOS, Komunikat z badan, Stosunek Polakéw do innych narodéw. W: http://www.cbos.
pl/SPISKOM.POL/2006/K_148 06.PDF

19 Autorka nie jest Romka, ma $niada karnacje i nie ma rysow twarzy romskich, natomiast
sytuacje, na ktore si¢ powotata w tekécie, miaty miejsce w centrum Poznania, kiedy szta badz
wracala z imprez indyjskich oraz warsztatow tanca Bollywood ubrana w strdj ,.etnizowany”
(nie orientalny, jak saree czy salwar-kameez, lecz stylizowany na taki). Byty to ataki werbalne,
typu: ,,Hej, cyganicha” lub ,,Ee, cyganka, a skad masz taka spddnice, co?”, jak rowniez postawy
niewerbalne: odsuwanie si¢ na przystanku i w tramwaju, odwracanie wzroku. W tym miejscu
warto zaznaczyc¢, iz stowo ,,Cyganie” nie jest poprawna politycznie nazwa tej grupy etnicznej,
prawidlowa nazwa to Romowie i jej powinno si¢ uzywac.
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wlasnym obyczajom i prawom. Mimo tych zabiegdw wydaje sig, ze zbioro-
wos$¢ polskich Romow znajduje si¢ w najgorszym potozeniu sposrod wszyst-
kich zamieszkujacych w naszym kraju mniejszosci narodowych i etnicznych,
migdzy innymi ze wzgledu na stosunek spoteczenstwa opierajacy sig na licz-
nych stereotypach, trudne warunki bytowe, problemy z przystosowaniem si¢
do nowego systemu po 1989 roku, a takze wewngtrzne rozwarstwienie tej
mniejszos$ci, niesprzyjajace podejmowaniu wspdlnych dziatan w ramach spo-
tecznosci romskiej jako catosci.

Na te oraz inne problemy wskazuje miedzy innymi diagnoza sytuacji spo-
lecznos$ci romskiej zamieszkujacej Legnice w wojewodztwie dolnoslaskim,
w okresie poprzedzajacym realizacje¢ skierowanego do niej programu pomo-
cowego (por. ramka 1).

Ramka 1. Fragment sprawozdania z realizacji programu pomocy spotecznosci
romskiej w Legnicy, obrazujacy rozmiar potrzeb tej grupy

Legnica w programie pomocowym uczestniczy od poczatku, tj. od stycznia 2004 roku. Korzysta
z niego okoto 350-osobowa spotecznos¢ romska. Przygotowania do realizacji programu roz-
poczeliSmy od zdiagnozowania sytuacji. W Legnicy zamieszkuje ponad 80 rodzin, pochodza-
cych z kilku szczepow, liczacych tgcznie ok. 350 oséb, w tym 188 osob dorostych i 162 dzieci.
Po Wroctawiu jest to prawdopodobnie najwieksze skupisko tej ludnosci na Dolnym Slasku.
Jest to spotecznos¢ stosunkowo mioda (...) Analiza sytuacji bytowej pokazata, ze spotecznosé
ta znajduje sie w szczegdlnie trudnej sytuaciji. Z wyjatkiem kilku rodzin, nie jest ona w sta-
nie samodzielnie zaspokoi¢ swoich potrzeb zyciowych. Wiekszos¢ nie posiada niezaleznego
zrodta dochodu. Wszystkie rodziny wymagaja wszechstronnej, systematycznej i wieloletniej
pomocy. Srodowisko romskie okazato sie zupetnie nieprzygotowane do zmian ustrojowych
i gospodarczych, jakie nastapity po 1989 roku. Bez wyksztatcenia (w grupie dorostych duzy
odsetek stanowig analfabeci), doswiadczenia zawodowego Romowie nie radzili sobie w zde-
rzeniu z realiami gospodarki rynkowej. Nikt juz nie zgtaszat zapotrzebowania na ich tradycyjne
ustugi, przede wszystkim kotlarskie. Cyganie najszybciej odczuli skutki bezrobocia i ogélne-
go zubozenia spoteczenstwa. Do zaspokojenia elementarnych potrzeb rodziny w zakresie
utrzymania mieszkania, wyzywienia, ubioru, higieny, ochrony zdrowia, nie méwiac o kulturze,
rekreacji, wypoczynku — wciaz byto daleko. Prawie wszystkie rodziny szybko staty sie dtuzni-
kami zaktadu energetycznego, gazowni, ZGM. Odcinano im gaz, prad, narastaty zalegtosci
w optatach czynszowych.

Zrédto: Kondusza, W., Realizacja programu na rzecz spofecznosci romskiej w Legnicy w latach 2004 —
2006. W: www.portal.legnica.eu/innoval.../cyganie_realizacja_programu_kondusza.doc.

3. Mniejszosci z niepetnosprawnoscig w Polsce

Osoby niepetnosprawne stanowia okoto 10 procent populacji Swiatowe;j,
a takze okoto 10 procent spoteczenstwa Unii Europejskiej. Jest to najwigk-
sza mniejszo$¢ w krajach UE. W Polsce dane dotyczace 0sob niepetnospraw-
nych zbierane sa w ramach przeprowadzanych co 10 lat narodowych spiséw
powszechnych. Wedtug ostatniego spisu z 2002 roku, w Polsce zyto wowczas

2 Dane podane za portalem Global Economy: http://globaleconomy.pl (data dost¢pu
10.03.2010).
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ponad 5 miliondow oséb niepetnosprawnych, co stanowito 14,3 procent cate-
go spoteczenstwa. W ciagu ostatnich lat liczba ta znacznie wzrosta (m.in. jako
skutek nizu demograficznego). Wyniki wspomnianego spisu podaja takze li-
czebno$¢ mniejszosci etnicznych i narodowych, ktore stanowia obecnie mniej
niz 2% mieszkancoéw kraju nad Wista. RP nalezy przy tym do tych panstw eu-
ropejskich, ktore maja ich najnizszy odsetek.

3.1. Problematyka omawianej grupy a mozliwosci zdobycia danych na jej
temat

Nieznana jest liczba 0s6b z niepetnosprawnoscia, ktore naleza jednoczesnie
do jednej z mniejszosci etnicznych badz narodowych w Polsce — takich badan
si¢ nie prowadzi. Opierajac si¢ jednak na wspomnianych wyzej statystykach
dotyczacych osobno 0s6b z niepetnosprawnoscia oraz mniejszo$ci etnicznych
i narodowych, mozna przypuszczac, iz jest to liczba bardzo mata, duzo mniej-
sza niz 1 procent spoteczenstwa i bardzo zréznicowana, w zaleznosci od ro-
dzaju mniejszosci i jej liczebnosci. Szacunkowo, w przypadku najmniejszej
mniejszosci etnicznej w Polsce, Karaimow (liczacej wg ostatniego spisu po-
wszechnego 43 osoby), liczba ich przedstawicieli bedacych osobami niepet-
nosprawnymi moze wynosi¢ zaledwie kilka osob, natomiast w przypadku naj-
liczniejszej mniejszosci — niemieckiej, nawet kilka tysigcy osob.

Kwestia niepetnosprawnosci 0os6b pochodzacych z mniejszosci etnicznych
i narodowych oraz zwiazane z nia problemy z podtrzymywaniem i manifesto-
waniem swojej tozsamosci jest w Polsce tematem niszowym. Nie istniejq pol-
skojezyczne publikacje na ten temat, nie ma instytucji, ktore zajmowatyby si¢
ta szczeg6lna grupa ON, brakuje informacji o programach pomocowych skie-
rowanych do nich. Luka w zrodtach zastanych spowodowata, iz szacunkowe
informacje na temat ON pochodzacych z mniejszos$ci etnicznych i narodo-
wych, ich sytuacji i potrzeb, uzyska¢ mozna jedynie w dwojaki sposob:

1. poréwnujac informacje na temat sytuacji mniejszosci narodowych i etnicz-
nych z informacjami na temat sytuacji ogdlnej ON w Polsce;

2. uzyskujac opinie od pracownikow instytucji rzadowych zajmujacych si¢
niepelnosprawnymi jako takimi i mniejszo§ciami, organizacji pozarzado-
wych oraz nielicznych ON pochodzacych z okre$lonej mniejszo$ci naro-
dowej badz etnicznej, ktorzy zgodzili si¢ na rozmowg.

3.2. Sytuacja 0sob niepetnosprawnych z mniejszosci w $wietle badan
wtasnych

Brak informacji w zrodlach zastanych na temat omawianej grupy byt po-
wodem przeprowadzenia krotkich badan witasnych, ktore zostaty scharakte-
ryzowane we wstepie artykutu. Wyraznym sygnatem, ktory mozna byto ode-
bra¢ podczas rozmoéw odbytych z pracownikami instytucji roznego szczebla,
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od regionalnych, miejskich i powiatowych, az po centrale krajowe, to §wiado-
mo$¢ niszowosci tematu. Podejécie do niego byto natomiast bardzo réznorod-
ne (por. tab. 2). Zapytanie o osoby niepetnosprawne z grup mniejszosciowych
najczesciej spotykato si¢ ze zdziwieniem, czgsto powodowato thumaczenie si¢
z braku danych na temat tej grupy. W nieczgstych przypadkach pytanie wywo-
lywato inne reakcje u rozmoéwcow: zdarzato sig¢ jawne negowanie sensu zaj-
mowania si¢ taka grupa ON, ale w dwoch przypadkach takze wykazanie zain-
teresowania oraz checi wspotpracy. Taka pozytywna reakcja miata miejsce na
przyktad w Poznaniu, gdzie na zamowienie Urzedu Miasta jesienia 2009 roku
przygotowywana byta diagnoza sytuacji osob niepetnosprawnych — podczas
rozmowy zadeklarowano che¢ umieszczenia dodatkowych pytan o etnicznosé
w kwestionariuszu do badan.

Tabela 2. Reakcja przedstawicieli instytucji panstwowych oraz organizacji
pozarzadowych na zapytanie o sytuacje i potrzeby oséb z ograniczeniami
sprawnosci pochodzacych z mniejszosci narodowych i etnicznych

Czestotliwos$¢ udziela-

Reakcja Przyktadowa odpowiedz nia danej odpowiedzi

Zaskoczenie e Dlaczego zajmowac sie/skad eks- prawie zawsze'
pertyza na temat wtasnie tej grupy?

Tlumaczenie sie e Ale ja nie wiem tego, bo nie musze czesto
tego wiedziec¢.

Nie jestesmy w stanie podac takich

danych, gdyz nie mamy obowigzku

ich zbierac.
Zaintrygowanie, che¢ o Moze rzeczywiscie warto zaja¢ sie czasami
wspotpracy tym tematem? jesteSmy dopiero na

etapie konstruowania kwestionariu-

sza...

Jak najbardziej trzeba im pomagac,
tylko jak mamy ich rozpoznawac?

Negowanie sensownosci e A kogo to moze interesowac? czasami
tematu e Nie mam sensu wyréznia¢ mniej-

szosci wsrod innych niepetnospraw-

nych.

" Wyjatek stanowita rozmowa z prezesem organizacji pozarzadowej zajmujgcej sie wspieraniem ON
Z mniejszosci niemieckiej.
Zrédto: opracowanie na podstawie badan wiasnych.

Na podstawie rozméw nie udalo si¢ jednak uzyska¢ konkretnych infor-
macji o liczbie takich osob, udato si¢ natomiast potwierdzi¢, ze takie oso-
by sa. Urzednicy powiatowi ds. niepelnosprawnos$ci na terenie Wielkopolski
i Podlasia potwierdzili, iz czasami udaje im si¢ zauwazy¢ wsrdéd osob ubie-
gajacych si¢ o orzeczenie o niepetnosprawnosci osoby z mniejszosci, w tym
przypadku odpowiednio: romskiej — wyrdzniajacej si¢ wygladem (niewiele
jednak os6b z tej grupy samodzielnie udaje si¢ do polskich urzedow), oraz li-
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tewskiej — charakteryzujacej si¢ specyficznym akcentem (pracownik stwier-
dzil nawet, iz jest w stanie odr6zni¢ po sposobie moéwienia Litwina z powiatu
sejnenskiego i punskiego), ktéry to szczegot znamionuje takze przedstawicie-
li innych mniejszosci uzywajacych poza mowa polska swojego jezyka etnicz-
nego. Osoby takie, nawet jesli sa ,,rozpoznane” jako ON pochodzace z mniej-
szo$ci narodowych badz etnicznych, nie sa traktowane w zaden szczeg6lny
Sposob.

Whiosek z przeprowadzonych rozméw jest taki, iz w instytucjach zajmu-
jacych si¢ pomoca dla oséb niepelnosprawnych nie ma $wiadomosci istnie-
nia omawianej grupy ON jako wymagajacej szczegolnej pomocy — jesli takie
osoby si¢ zglaszaja, najczesciej nie sa odrozniane od innych petentow (z wy-
jatkiem osob o wyrdzniajacym si¢ akcencie czy wygladzie). Podobnie organi-
zacje pozarzadowe skupiajace poszczegdlne mniejszosci z reguty nie réznicu-
ja, czy jej cztonkami sa niepetnosprawni, czy osoby sprawne.

3.3. Osoby niepetnosprawne z mniejszo$ci w Swietle danych
demograficznych

Opierajac si¢ na danych demograficznych opisanych w pierwszym rozdzia-
le, mozna doj$¢ do wniosku, iz liczna grupg 0sob niepetnosprawnych pocho-
dzacych z mniejszo$ci stanowi¢ beda osoby w podesztym wieku, gdyz — po
pierwsze — wigkszo$¢ grup mniejszosciowych w Polsce to spotecznosci sta-
rzejace sig, po drugie za$ — to starsze osoby najcze¢sciej deklarowatly w Spisie
Powszechnym narodowos¢ inna niz polska, natomiast przedstawiciele kolej-
nych pokolen stopniowo ulegaja badz ulegli juz procesowi asymilacji.

Wyjatek stanowi spoteczno$¢ romska, mtoda w demograficznym znacze-
niu tego stowa. Jednak w stosunku do ON z tej grupy wysnu¢ mozna inne
przypuszczenie. Mniejszo$¢ romska znajduje si¢ w najtrudniejszym potozeniu
sposrod wszystkich mniejszosci w Polsce. Cechujaca Romow nieufnos¢ do
programo6w opieki zdrowotnej i systemu edukacji moze mie¢ negatywne od-
bicie w sytuacji 0sob z niepelnosprawnoscia bedacymi Romami — ta grupa ON
z mniejszosci najprawdopodobniej zyje w najcigzszych warunkach i spotyka
si¢ z najliczniejszymi barierami w zyciu codziennym sposrod grup tego rodza-
ju w Polsce. Analogicznie, w najlepszej sytuacji powinni znajdowac¢ sig nie-
petosprawni nalezacy do mniejszo$ci niemieckiej, poniewaz jest to w Polsce
mniejszos¢ najliczniejsza, najsilniejsza politycznie (ma swojego przedstawi-
ciela w polskim parlamencie), o silnych wigziach wewnatrzgrupowych oraz
majaca wsparcie ekonomiczne ze strony kraju swoich przodkdow.

4. Podsumowanie i wnioski

W Polsce nie przeprowadzano badan na temat sytuacji osob niepetnospraw-
nych pochodzacych z mniejszosci. Badania takie nie byly takze celem niniej-
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szej pracy. Zawarta w niej analiza opiera sig na przeprowadzonych na niewiel-

ka skalg badaniach wtasnych dotyczacych wiedzy na temat tej grupy oraz jej

problemoéw i potrzeb oraz na porownaniu wiedzy o sytuacji osob z mniejszo-
$ci na tle wiedzy o problemach ON ogodtem.

Z przedstawionej analizy porownawczej wynikaja nastgpujace wnioski:

e nie jest znana liczba obywateli Polski — 0s6b niepetnosprawnych, jednocze-
$nie bedacych cztonkami mniejszosci narodowej badz etnicznej; szacunko-
wo jest ona jednak bardzo niewielka;

e osoby niepetnosprawne oraz osoby nalezace do mniejszosci etnicznych lub
narodowych traktowane sa jako dwie odrgbne grupy;

e problemy i bariery, jakie napotyka ta grupa, sa: czesciowo takie, jak innych
ON (samotno$¢, ktopot ze znalezieniem/zachowaniem pracy, dylemat zgta-
szania si¢ po oficjalne orzeczenie o grupie inwalidzkiej), cz¢sciowo takie,
jak innych przedstawicieli mniejszosci (asymilacja, problem z zachowa-
niem jezyka etnicznego itd.), czesciowo specyficzne dla nich (np. brak ksia-
zek w jezykach etnicznych napisanych brajlem/w wersji audio);

¢ nie ma jednej instytucji, ktora zajmowataby si¢ doktadnie ta grupa: inne in-
stytucje 1 prawa obowiazuja dla oséb z mniejszos$ci narodowych i etnicz-
nych (por. tabela w rozdziale 1), inne zas dla ON;

e wsrod zarejestrowanych organizacji pozarzadowych w Polsce jest tylko jed-
na oficjalnie w swojej nazwie podajaca niepelnosprawnych z grupy mniej-
szosciowej jako glownych odbiorcow swojej dziatalnosci pomocowe;;

e problemy zwiazane z wykluczeniem tej grupy sa uwazane za niszowe,
w niektorych przypadkach — niewarte prowadzenia odrebnych dziatan, kto-
re pomoglyby ograniczy¢ ich negatywne skutki.

Whnioskiem wyplywajacym z niniejszej pracy jest potrzeba przeprowadze-
nia wsrod oséb z niepelnosprawnoscia w kazdej z grup mniejszo$ciowych
badan, ktore pozwolilyby uzyska¢ pelny oglad sytuacji i potrzeb tych osob
oraz opracowac zasady pomocy osobom narazonym na podwojne wyklucze-
nie. Badania takie miatyby na celu:

e oszacowanie rzeczywistej liczby takich osob dla kazdej z mniejszosci;

e zdiagnozowanie, czy w gronie tych osob sa takze ONS oraz ONR, narazo-
ne na potrojne wykluczenie;

e rozpoznanie sytuacji i rzeczywistych potrzeb ON dla kazdej z mniejszo-
Sci.

Ze wzgledu na specyfike grup mniejszosciowych, w szczegdlnosci zamknig-
tych w swoim gronie i nieufnych wzgledem obcych Romoéw oraz prowadza-
cych zycie z dala od wynalazkdéw i odkry¢ wspodtczesnej cywilizacji staro-
obrzedowcow, badania wsrod tych grup powinny mie¢ charakter jakosciowy,
nie za$ ilo§ciowy — w przeciwnym wypadku moze pojawi¢ si¢ problem z uzy-
skaniem miarodajnych wynikow. Natomiast ze wzgledu na duze rozproszenie
mniejszosci narodowych i etnicznych na terenie kraju, w pierwszym rzedzie



Sytuacja mniejszosci narodowych i etnicznych w Polsce. .. 199

powinno si¢ je przeprowadzi¢ na obszarze gmin dwujg¢zycznych?' oraz ,,wyspy
wielokulturowosci” w Polsce, czyli w powiecie Sejny w wojewodztwie pod-
laskim. Potencjalnie najwigksza pomoc potrzebna bytaby najmniejszej mniej-
szos$ci — Karaimom, oraz mniejszos$ci znajdujacej si¢ w najtrudniejszym po-
tozeniu — romskiej, majacej najwigksze problemy z dostosowaniem si¢ do
sytuacji na rynku pracy po zmianach systemowych po 1989 roku.
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Dziatania podejmowane na rzecz przedstawiciel
mniejszosci narodowych i etnicznych

Z ograniczeniami sprawnosci: sytuacja w Polsce
| poza jej granicami

1. Wprowadzenie

Polityka Unii Europejskiej — jako tworu wielojgzycznego, wielonarodowe-
go i wielokulturowego — obejmuje dziatania prawne i pomocowe na rzecz sze-
rzenia rownosci, zwalczania dyskryminacji, wyrownywania szans oraz elimi-
nowania barier spolecznych. Oficjalnie nie uwzglednia ona jeszcze sytuacji
i specyficznych potrzeb 0s6b niepelnosprawnych pochodzacych z mniejszosci
etnicznych', podj¢to jednak dziatania w celu zmiany tej sytuacji.

1.1. Rok niepetnosprawnoS$ci i Deklaracja Madrycka

Rok 2003 zostal ogtoszony w Unii Europejskiej Europejskim Rokiem Osob
Niepelosprawnych. Czterystu uczestnikow kongresu stworzyto dokument
o nazwie Deklaracja Madrycka, przedstawiajacy ich wizj¢ koncepcyjnych
ram dla dzialan podejmowanych w tym roku na obszarze catej Wspolnoty
Europejskiej (jak réwniez krajow kandydujacych — wowczas zaliczata si¢ do
nich takze Polska) — poszczegolnych jej krajow, regiondéw i spotecznosci lo-
kalnych (por. ramka). Promowane przez Deklaracj¢ Madrycka wartosci i po-
stanowienia wzgledem oso6b niepetnosprawnych pochodzacych z mniejszosci
etnicznych nie sa jeszcze wprowadzone do oficjalnej polityki unijnej, stanowia
jednak wyznacznik jej dziatan na najblizsze lata. Co wigcej, mimo ich formal-
nej nieobecnosci w prawie unijnym zalecenia te sg aktywnie stosowane przez
niektore panstwa unijne.

' W Unii Europejskiej, podobnie jak w Radzie Europy, nie uzywa si¢ nazwy mniejszosci
narodowe badz etniczne, lecz stosuje si¢ termin ,,mniejszo$¢ etniczna”, tacznie okreslajacy
obie te grupy bez wzgledu na to, czy dana grupa posiada przynaleznos$¢ panstwowa, czy tez
nie. Szczegdtowe omoéwienie kwestii definiowania mniejszosci etnicznych w Polsce znajduja
si¢ w artykule: Linda K., Sytuacja mniejszo$ci narodowych i etnicznych w Polsce oraz osob
niepetnosprawnych wchodzacych w sktad tej grupy).
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PREAMBUtA DEKLARACJI MADRYCKIEJ

Rada Unii Europejskiej w decyzji ustanawiajgcej Rok 2003 przyjeta nastepujace cele:

e podniesienie Swiadomosci o prawie 0osob niepetnosprawnych do ochrony przed dyskrymi-
nacjg oraz do petnego i réwnego korzystania z tych praw;

e zachecanie do przemyslenia i przedyskutowania rozwigzan potrzebnych do promowania
réwnych szans oséb niepetnosprawnych w Europie;

e promowanie wymiany doswiadczen dotyczacych dobrej praktyki oraz skutecznych strategii
opracowanych na poziomach lokalnym, krajowym i europejskim;

e pobudzenie wspodtpracy miedzy wszystkimi zainteresowanymi stronami, a mianowicie
rzgdem, partnerami spotecznymi, organizacjami pozarzgdowymi, stuzbami spotecznymi,
sektorem prywatnym, grupami wolontariatéw, osobami niepetnosprawnymi oraz ich rodzi-
nami;

e poprawienie komunikacji w sprawie niepetnosprawnosci oraz promowanie pozytywnego
wizerunku osob niepetnosprawnych;

o ksztattowanie Swiadomosci o réznicach wystepujacych miedzy osobami niepetnosprawny-
mi oraz o formach dyskryminacji;

e podniesienie swiadomosci wielorakiej dyskryminacji, ktérg napotykaja osoby niepetno-
sprawne;

e promowanie idei rownego dostepu dzieci i mtodych ludzi niepetnosprawnych do edukacji.

Zrédto: http://www.zsa.tcz.pl/unia/rok.html.

1.2. Tematyka oraz zrodfa

Rozdziat prezentuje wybrane przyktady takich przedsiewzie¢ z Polski i za-
granicy, poréwnuje takze dziatania instytucji panstwowych oraz organizacji
pozarzadowych (NGO) pod katem jako$ci tych dziatan. Poniewaz sytuacja
0s6b z niepetnosprawnoscia, pochodzacych z mniejszosci etnicznych badz na-
rodowych dotyczy tak niewielkiej liczby 0sob, ze nie prowadzono dotychczas
badan na temat ich liczby oraz potrzeb, w tekscie nie wyrdzniono dodatkowo
w tej grupie os6b z niepelnosprawnosciami rzadkimi (ONR) ani tez z niepet-
nosprawnosciami sprzezonymi (ONS), uznajac, iz sytuacja samej tylko grupy
ON z mniejszosci jest okoliczno$cia dos¢ rzadka, stanowiaca sprzg¢zenie czyn-
nikoéw mogacych wptywac na podwdjne ich dyskryminowanie.

Informacje zawarte w artykule opierajq si¢ na zrodtach papierowych i elek-
tronicznych. O ile w przypadku polskich publikacji brakuje pozycji nauko-
wych na omawiany temat, o tyle w zrodtach zagranicznych (angielsko- oraz
hiszpanskojezycznych) udato si¢ dotrze¢ do informacji odnoszacych si¢ kon-
kretnie do 0séb niepetnosprawnych pochodzacych z mniejszosci. Opisuja one
jednak tamtejsza — nie polska — sytuacjg. Gtoéwnym zrédlem publikacji za-
granicznych o charakterze naukowym jest czasopismo naukowe Disability
& Society? (Niepelnosprawnos¢ i spoteczenstwo), wydawane od 1992 roku,
i z tego okresu wlasnie (wczesne lata dziewigcdziesiate) pochodzi najwigcej

2 Wydawane przez wydawnictwo Routledge; w latach 1992—1994 ukazywalo sie pod ty-
tutem Disability, Handicap & Society, dostgpne w wersji papierowej (ISSN: 0968—7599) oraz
elektronicznej (ISSN: 1360-0508).
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artykutow dotyczacych ON z mniejszosci, gtdéwnie opisujacych ich sytuacje
w Wielkiej Brytanii oraz Stanach Zjednoczonych.

Najbogatszym zrodtem przykladow konkretnych dziatan na rzecz ON
z mniejszosci byty jednak portale elektroniczne organizacji. Konieczne okaza-
fo si¢ skorzystanie ze zrédel wytworzonych, a wigc zebranie informacji przez
osobisty kontakt (bezposredni i posredni, telefoniczny oraz mejlowy) z kom-
petentnymi informatorami, ktorzy zajmuja si¢ kwestia mniejszosci i niepelno-
sprawnos$ci w codziennej pracy (zawodowej oraz wolontariackiej). Rozmowy
przeprowadzono zardwno z przedstawicielami z instytucji publicznych rézne-
go szczebla, organizacji pozarzadowych (NGO zajmujacych si¢ pomoca 0so-
bom niepetnosprawnym oraz przedstawicielom mniejszosci) — w tym z zalo-
zycielami Zwiazku Mlodziezy i Inteligencji oraz Osob Niepelnosprawnych
Mniejszo$ci Niemieckiej na Warmii i Mazurach z siedziba w Pasi¢ku ,,Biata
Roéza”, jedynego w Polsce NGO, ktérego nazwa jako odborce pomocy konkret-
nie okresla osoby niepetnosprawne pochodzace z mniejszosci — oraz z kilko-
ma przedstawicielami ON z mniejszo$ci w Polsce oraz w Hiszpanii. Rozmowy
przeprowadzane byty od kwietnia do sierpnia 2009 roku.

2. Formy pomocowe dla niepetnosprawnych przedstawicieli
mniejszosci w Polsce

Poszukiwania w zrédtach zastanych oraz odpowiedzi uzyskane w rozmo-
wach pozwalaja wysnu¢ wniosek, iz nie ma w Polsce programow pomocowych
przeznaczonych specjalnie dla 0sob niepelnosprawnych bedacych jednocze-
$nie przedstawicielami mniejszosci narodowych badz etnicznych. Najczestsza
sytuacja jest podejscie przez autorow i realizator6w programow pomocowych
do 0s6b z niepetnosprawnoscia oraz os6b z mniejszosci narodowych i etnicz-
nych jako do dwdch odrgbnych grup. Przyktad takiej pomocy stanowi¢ moze
projekt E-misja Dobrej Woli — wykorzystanie Internetu w procesie aktywiza-
¢ji i integracji spolecznosci lokalnej Gminy Lesznowola, realizowany przez
Stowarzyszenie Dobra Wola. W opisie tego przedsigwzigcia czytamy, iz po-
wstato ono na podstawie Strategii Rozwoju Gminy Lesznowola do roku 2020,
podajacej jako jeden z celdw rozwdj 1 integracj¢ spoteczenstwa obywatelskie-
go, po to, by prowadzi¢ dzialania wzmacniajace wigz spolecznosci gminy.
W raporcie na stronie projektu czytamy o jego beneficjentach: ,,Celem pro-
jektu realizowanego od wrzesnia 2007 do marca 2008 roku byto ksztattowa-
nie postaw tolerancji oraz integracji spotecznej roznych grup i propagowanie
roOwnouprawnienia osob niepetnosprawnych, mniejszosci narodowych, grup
wykluczanych, np.: niepetnosprawnych, bezrobotnych, rencistow i emerytow
a takze podopiecznych $wietlic sSrodowiskowych i ich rodzin™.

3 Projekt ,,E-misja Dobrej Woli — wykorzystanie Internetu w procesie aktywizacji i inte-
gracji spotecznosci lokalnej Gminy Lesznowola”, http://www.zspwni.w-1.pl/dobra_wola_pliki/
podsumowanie%?20projektu.pdf.
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Programy pomocowe dla 0s6b niepelnosprawnych dotycza aktywizacji za-
wodowej oraz wsparcia w dostgpie do okreslonych form pomocy medycznej,
migdzy innymi sprzgtu, operacji, lekow. Czasami, jednak wciaz zbyt rzad-
ko, przedstawiciele mniejszosci zrzeszaja si¢ w organizacjach o roznej formie
prawnej (stowarzyszeniach, zrzeszeniach, klubach itp.) i dziataja dzigki po-
mocy finansowej z programow przeznaczonych na dziatalno$¢ kulturalna oraz
udzielanej przez kraje pochodzenia (ta opcja dotyczy tylko mniejszosci naro-
dowych). Programy nakierowane sa gtdownie na podtrzymywanie dawnych
tradycji, realizacj¢ przedsigwzigé¢ o tematyce folklorystycznej, niekiedy na po-
moc w podtrzymaniu lub rozwinigciu znajomosci jezyka przodkow (kursy je-
zykowe). Pomoc osobom z niepetnosprawnoscia pochodzacym z mniejszo$ci
narodowych badz etnicznych to jednak generalnie temat niezauwazany przez
organizacje zajmujace si¢ zarOwno niepetnosprawnymi, jak i mniejszosciami.
Jest jednak kilka chlubnych wyjatkow.

2.1. Przyktad dziatan na rzecz 0séb niepetnosprawnych z mniejszosci
narodowej

Jedyna w Polsce organizacja pozarzadowa, ktora w nazwie umiescita jako
beneficjentow swojej dziatalnosci analizowana grupeg, jest Zwiazek Mtodziezy
i Inteligencji oraz Osob Niepetnosprawnych Mniejszo$ci Niemieckiej na
Warmii i Mazurach z siedziba w Pasteku ,,Biata R6za™. Rozmowa z pre-
zesem zwiazku ujawnila, iz nie jest to jedyna organizacja skupiajaca mniej-
szo$¢ niemiecka, ktora pomaga ON — w ramach zrzeszenia organizacji dzia-
Tajacych na rzecz mniejszos$ci niemieckiej w tym regionie jest ich jeszcze co
najmniej kilka, cho¢ aktywno$¢ tego rodzaju prowadza one w wezszym za-
kresie. Potwierdza to wczesniejsze przypuszczenia, iz ON z mniejszos$ci nie-
mieckiej maja najlepsza opiekeg sposrod 0sob niepetnosprawnych pochodza-
cych z mniejszosci w Polsce.

Zwiazek zostat zatozony przez osobg niepetnosprawna (nieposiadajaca oficjal-
nego orzeczenia) w wieku okoto 40 lat, cztonka mniejszosci niemieckiej w re-
jonie Warmii i Mazur, aktywnego dzialacza. Celem zatoZenia organizacji o ta-
kim charakterze byta proba podtrzymania zanikajacej (m.in. w wyniku problemu
asymilacji) tozsamos$ci mniejszosci niemieckiej (stad w nazwie miodziez i inte-
ligencja), jak rowniez che¢ pomagania innym osobom niepetnosprawnym (kto-
rych jest do$¢ duzo wsrdd mniejszosci niemieckiej, co prezes zwiazku osobiscie
zaobserwowatl na r6znego rodzaju spotkaniach mniejszosci). Wsparcie udziela-
ne tym osobom to gtéwnie pomoc w znalezieniu pracy, ale takze pomoc w prze-
zwyciezaniu samotnosci dzigki odwiedzinom i rozmowom (por. ramka)?.

4 Numer KRS: 0000272804, por.: http://bazy.ngo.pl/search/info.asp?id=137141.

> Samotnos¢ to czgsty problem niepelnosprawnych; dla pochodzacych z mniejszos$ci naro-
dowych czy etnicznych tym wigkszy, bo dochodza do niego kwestie tozsamosciowe. W takiej
sytuacji wsparcie grupy to nieoceniona pomoc.
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W rozmowie prezes zwiazku potwierdzit informacje¢ ze zrodet zastanych
(de facto z braku takowych), iz nie ma mowy o programach pomocowych
ukierunkowanych specyficznie na ON pochodzace z mniejszosci etnicznych
i narodowych. Zaznaczyt takze, iz niepetnosprawni traktowani sa jako grupa
mniejszosciowa sama w sobie, bez zwracania uwagi na wewngtrzna réznorod-
no$¢ i zwiazane z tym zrdéznicowanie potrzeb, gdyz ogot spoteczenstwa, a na-
wet srodowisko ON nie jest gotowe na wyrdznianie mniej lub bardziej wyma-
gajacych pomocy wsrod osob z niepetnosprawnoscia.

Informacje na temat dziatalno$ci Zwigzku Mtodziezy i Inteligencji oraz Oséb Niepetnosprawnych
Mniejszosci Niemieckiej na Warmii i Mazurach z siedzibg w Pasteku ,Biata Réza” na rzecz ON
z mniejszosci niemieckiej:

o Organizacja istnieje juz dwa lata.

e Do tej pory pomocy udzielono okoto 50 ON, glownie z niepetnosprawnoscig motoryczna.

e Wiekszos¢ beneficientow dziatan organizacji nie ma oficjalnego orzeczenia o niepetno-
sprawnosci, gdyz bojg sie utraty/nieotrzymania pracy — wielu ukrywa na co dzien niepetno-
sprawnos$¢ (strach przed brakiem pracy i reakcjg spoteczng — dyskryminacja).

e Pomoc udzielana jest niekoniecznie tylko ON oficjalnie stanowigcym cze$¢ mniejszosci
niemieckiej, ale takze tym, ktére cho¢ majg niemieckie korzenie, nie czujg z nimi wiezi;
organizacja dziata bez narzucania cztonkom i beneficjentom przynaleznosci do mniejszo-
Sci niemieckiej i manifestowania tej tozsamosci, jak ,pociag z wagonikami: mozna wsigs¢
i wysigs¢, gdzie sie chce” — nie ma wymogu, by pochodzili oni z mniejszosci niemieckiej ani
by byli zarejestrowani; beneficjentami moga wiec by¢ osoby czujace silng badz stabag wiez
z Niemcami.

e W udzielanej pomocy nie ma znaczenia rodzaj niepetnosprawnosci; najczesciej po pomoc
zgtaszajg sie osoby z niepetnosprawnoscia motoryczna, rzadziej sensoryczng, nie byto
natomiast wséréd beneficjentéw ON z niepetnosprawnosciag psychiczna.

o Najwazniejsze rodzaje pomocy udzielanej ON przez Zwigzek to: kontakt z potencjalny-
mi pracodawcami, wsparcie osobiste (rozmowy, spotkania itd.), wsparcie materialne przy
wspotpracy z inng organizacjg charytatywna.

e Czionkowie i beneficjenci organizacji borykajg sie z problemem asymilacji oraz zanikajacej
znajomosci jezyka niemieckiego.

Zrédto: informacje na temat dziatalno$ci organizaciji uzyskano w rozmowie z prezesem.

2.2. Przyktad pomocy dla 0séb z ograniczeniami sprawno$ci z mniejszoSci
etnicznej

Sposrod mniejszosci etnicznych w zdecydowanie najtrudniejszym potoze-
niu znajduja si¢ Romowie. W Polsce od kilku lat wdrazane sa specjalne pro-
gramy, by pomoc przedstawicielom tej grupy w dostosowaniu si¢ do nowych
(popeerelowskich) warunkow zycia i pracy w Polsce. Programy te uwzgled-
niaja takze kwestie zdrowotne i zwiazane z higiena, nie obejmuja jednak dzia-
fan na rzecz niepetnosprawnych Romow. Przyktadem moze by¢ Program
na rzecz spotecznosci romskiej w Matopolsce. Uwzglednia on migdzy inny-
mi pomoc w kwestiach zdrowotnych, nie dotyka jednak zagadnien niepetno-
sprawnos$ci wsrdd przedstawicieli tej mniejszosci. Wyjatek w tej kwestii sta-
nowi opisany bardziej szczegdélowo w poprzednim rozdziale program pomocy
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dla spolecznosci romskiej w Legnicy. Za czg$¢ pienigdzy udzielono pomocy
Romowi z niepelnosprawnoscia. W raporcie z wdrazania programu czytamy:

Na realizacje zadan objetych Programem Gmina Legnica otrzymata w 2004 roku w formie
dotacji celowej tacznie 109 700 zt; przeznaczono je na realizacje szesciu przedsiewzie¢ —
z czego jednym byta likwidacja barier architektonicznych, na realizacje tego zadania Gmina
otrzymata dotacje w wysokosci 3600 zt. Za srodki te wykonano prace przystosowujgce miesz-
kanie do potrzeb osoby niepetnosprawnej ze srodowiska romskiego®.

Romowie sa obecnie najbardziej wspierana mniejszoscia nie tylko w Polsce,
lecz takze w wielu krajach Unii Europejskiej. Cze$¢ pieniedzy na pomoc dla
nich pochodzi wtasnie z unijnych programéw pomocowych, nie wyrdzniaja
one jednak ON z mniejszosci romskiej’.

3. Przyktadowe dziatania na rzecz oséb z ograniczeniami sprawnosci
pochodzacych z mniejszosci w innych krajach

Problematyka mniejszosci z niepelnosprawnos$cia interesowata badaczy
z Zachodu juz na poczatku lat dziewigcdziesiatych. Wowczas czolowy pe-
riodyk prezentujacy kwestie zdrowotne na tle relacji spotecznych, Disability
& Society, opublikowal najwigcej artykulow poswigconych tej tematyce.
Autorzy omawiali gtownie sytuacjg tej grupy w Wielkiej Brytanii i w Stanach
Zjednoczonych, co nie powinno dziwi¢, zwazywszy na stopien zréoznicowania
kulturowego mieszkancoéw tych krajow. Zastanawiano si¢ migdzy innymi nad
specyfika sytuacji takich osob: czy sa one w sytuacji podwojnego wyklucze-
nia, czy tez doswiadczaja dwoch osobnych rodzajow wykluczen — jako przed-
stawiciele mniejszos$ci i jako osoby z niepelnosprawnoscia®.

Na przestrzeni lat tematyka zbytnio si¢ rozdrobnita, zajmowano si¢ prze-
waznie tylko specyficznymi grupami sposréd mniejszosci (gtownie czarno-
skorymi ON), co nie byto korzystne ani dla ON z innych grup mniejszo$cio-
wych, ani dla ogétu niepetnosprawnych, gdzie w kwestii rownego traktowania
wciaz jeszcze jest wiele do zrobienia. Pojawity si¢ glosy, ze polityka i dzialania
wzgledem tej grupy powinny by¢ bardziej spdjne, do czego obecnie si¢ dazy.

3.1. Hiszpania — wielowymiarowe dziatania w niwelowaniu barier

Przyktady aktywnych i wielopoziomowych dziatan na rzecz niepetnospraw-
nych pochodzacych z mniejszosci etnicznych mozna znalez¢ w Hiszpanii. Sa

¢ Portal Gminy Legnica, http://www.portal.legnica.cu/portal.php?aid=12262349264916d-
c2edecal.

7 Portal dotyczacy kwestii zdrowotnych w sekcji Romowie, http://mighealth.net/pl/index.
php/Romowie.

8 Por. na przyktad Stuart O.W. (1992). Race and disability: Just a double oppression?,
Disability & Society, vol. 7, nr 2.
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one prowadzone zar6wno przez instytucje rzadowe, jak i organizacje pozarza-
dowe, i to w sposob wielowymiarowy: na poziomie ponadpanstwowym, kra-
jowym i lokalnym-regionalnym.

W kwestii réznorodnosci i wielopoziomowosci dziatan na rzecz ON po-
chodzacych z mniejszosci etnicznych wyrdzniaja si¢ Katalonczycy — jest to
bowiem najliczniejsza i najsilniejsza ekonomicznie oraz politycznie mniej-
szo$¢ w Hiszpanii. Inicjatywy pozarzadowe, obejmujace swym dziataniem
wszystkie wymienione obszary, mozna znalez¢ w Internecie. Najciekawsza
z nich jest telewizja interaktywna Discapacidad Television (telewizja o nie-
petnosprawnosci), nadajaca programy o i dla niepetnosprawnych, w jezykach
hiszpanskim oraz katalonskim. Dzigki takiemu przedsigwzigciu ON pocho-
dzacych z wigkszo$ci i mniejszosci etnicznej, telewizjg moga ogladac nie tyl-
ko Hiszpanie i Katalonczycy, ale takze osoby znajace te jezyki, a mieszkaja-
ce w innych katalonskojezycznych regionach Hiszpanii (Baleary, Walencja,
czesciowo Aragonia i Murcja) oraz w krajach, gdzie uzywa sig tych jezykow.
Siedziba telewizji miesci si¢ w Katalonii, w samym centrum Barcelony, dla-
tego wilasnie katalonski stat si¢ drugim jezykiem stacji’. Widzowie telewizji
interaktywnej moga wybierac¢ sposrod kilkunastu programéw tematycznych
oraz aktywnie wplywac¢ na nowe programy przesytajac swoje sugestie redak-
torom telewizyjnym.

Organizacja panstwowa dziatajaca w dwoch z trzech wspomnianych wy-
miarow jest Narodowy Zwiazek Osob Niewidomych w Hiszpanii — ONCE
(Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles). Organizacja ta dziata zarowno
na poziomie ogoélnokrajowym, jak i regionalnym, prowadzac projekty, ktore
nie tylko dotycza tematyki prozdrowotnej, lecz takze podkreslaja tozsamos¢
kulturowg ON.

e Programy i inicjatywy pomocowe organizowane przez ONCE uwzgledniajg zréznicowanie
jezykowe i kulturowe Hiszpanii.

e Strona internetowa organizacji dostepna jest — poza angielskim, hiszpanskim i francuskim
— takze w jezykach mniejszosci etnicznych Hiszpanii, czyli baskijskim, galisyjskim i kata-
lorskim.

e Beneficjenci organizacji uczestnicza aktywnie w jej dziataniach miedzy innymi przez prace
na rzecz innych niewidomych i niedowidzacych oraz oswajanie oséb widzacych z tym ro-
dzajem niepetnosprawnosci sensoryczne;.

e W tych jezykach przygotowywane sg takze ulotki i publikacje informacyjne oraz akcje pro-
pagujace pomoc osobom niewidomym i ich aktywne uczestnictwo w promowaniu swojej
kultury i tradycji. Przyktad mogq stanowi¢ materiaty edukacyjne w jezyku katalonskim oraz
hiszpanskim dla oséb widzacych, ktére chca sie dowiedzie¢ wiecej na na przykiad o sys-
temie pisania brajlem.

° Informacje uzyskano ze strony: http://www.discapacidad.tv/, oraz z korespondencji mej-
lowej z przedstawicielami organizacji.
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Ciekawym przyktadem tegorocznej inicjatywy byto zorganizowanie stoiska na deptaku La

Rambla w Barcelonie podczas $wieta Sant Jordi (23 kwietnia), ktére ma potrojng symbolike:

1. jest to dzien poswigcony patronowi Katalonii, Swietemu Jerzemu, tak wiec to swigto ,naro-
dowe” Katalonczykow,

2. to takze rocznica $mierci Cervantesa i Swiatowy Dzier Ksigzki, dlatego na ulicach rozsta-
wiane sg stragany z ksigzkami,

3. to ,katalonskie walentynki” — tradycja nakazuje zakochanym obdarowywa¢ sie rézami
ozdobionymi wstegami w barwach flagi katalonskiej oraz ksiazkami.

Na stoisku mozna byto dosta¢ przygotowane specjalnie dla ON bedacych Kataloficzykami

laurki Swigteczne, na przyktad z wypuktg rézg i zyczeniami napisanymi po katalofnsku (wypu-

ktymi literami) i w brajlu, a takze ksigzki i pomoce dydaktyczne do nauki brajla, jak réwniez

otrzymac swoje imie napisane w brajlu na specjalnej maszynie — przygotowywat je niewidomy

Katalonczyk, niejedyny beneficjent ONCE i jednoczesnie jej aktywny dziatacz (por. zdjgcia:

zatacznik F, cz. I).

Zrédto: informacje uzyskane ze strony www.once.es oraz rozmowy w przedstawicielami kataloriskiego
oddziatu organizacji w Barcelonie.

W Hiszpanii nie brakuje takze mniejszych organizacji dziatajacych na pozio-
mie regionalnym dla ON z danej wspolnoty lokalnej. Naleza do nich na przyktad
katalonskie Associacié de Minusvalids dels Paisos Catalans (Stowarzyszenie
Niepetosprawnych z Krajow Katalonskich) oraz Associacié de Minusvalids
Universitaris de Castello (AMUC! — Stowarzyszenie Niepetnosprawnych stu-
dentow z Castello).

3.2. USA - dziatania grup zaangazowanych na rzecz siebie samych

Poza terenem Europy tematyka ON z mniejszos$ci etnicznych cieszy si¢
sporym zainteresowaniem migdzy innymi w wielokulturowych Stanach
Zjednoczonych. Od lat prowadzone sa tam badania naukowe po§wigcone roz-
nym aspektom zycia tej grupy, sprawnie dziataja organizacje (panstwowe i po-
zarzadowe) zrzeszajace takie osoby 1 pomagajace im.

Badania prowadzone w$réd ON z roznych mniejszosci etnicznych pokazu-
ja, iz mimo wieloletniej pomocy wciaz doswiadczaja one w réoznym stopniu
dyskryminacji, ktérych powodem sa te dwa wykluczenia. Przyktadowo, w la-
tach 2000-2002 akademia medyczna z San Diego w Kalifornii przeprowadzita
prace badawcze na temat poziomu zadowolenia z darmowych ustug medycz-
nych wsrod osob do nich uprawnionych, rowniez wsrdd niepetosprawnych.
W badanej grupie najwigcej uwagi po§wigcono niepelnosprawnym cztonkom
mniejszosci, gdyz to najczesciej oni skarzyli si¢ na zte do§wiadczenia ze stuzba
medyczna. W raporcie podsumowujacym wyniki badan autorzy stwierdzili, iz
osoby niepetnosprawne pochodzace z mniejszos$ci rzeczywiscie maja wigksze
problemy w uzyskaniu opieki medycznej (dwu- lub nawet trzykrotnie wigcej
niz inni niepetnosprawni) i pomocy oraz w porozumiewaniu si¢ z personelem
medycznym w poréwnaniu z innymi osobami borykajacymi si¢ z niepelno-

10 Wigcej informacji: http://www.uji.es/infoest/monuji/associa.html#amuc.



Dziatania podejmowane na rzecz przedstawicieli mniejszosci narodowych i etnicznych... 209

sprawnoscia. Przedstawiciele tej grupy odczuwaja takze ogdlny mniejszy po-

ziom satysfakcji z oferowanego im programu opieki medycznej. Prowadzone

sa dalsze badania w celu poszukiwania rozwigzan tej sytuacji.

ON z mniejszo$ci nie sa jednak tylko przyktadem grupy podlegajacej po-
dwdjnemu wykluczeniu. Wtasnie Stany Zjednoczone obfituja w jej przed-
stawicieli, ktorzy aktywnie dzialaja na rzecz innych, zrzeszaja si¢ we wia-
sne organizacje i prowadza akcje promujace tamanie barier. Tom Shakespeare
z Uniwersytetu w Northumbra juz w 1993 roku napisat artykul' poswigco-
ny samoorganizowaniu si¢ 0sob niepetnosprawnych, gtéwnie tych z Wielkiej
Brytanii i Stanow Zjednoczonych. Stwierdzit w nim, iz proces wzrastania gru-
powej sity niepelnosprawnych trwat okoto 20 lat i na poczatku lat dziewigc-
dziesiatych uzyskat charakter sity politycznej, ktorej czlonkowie aktywnie
dziataja na rzecz wtasnych potrzeb. W swoim artykule wskazuje na podobien-
stwo ich dzialan do aktywnosci ruchoéw kierowanych wczesniej przez osoby
czarnoskore, homoseksualne oraz kobiety na rzecz réwnego traktowania przez
spoteczenstwo.

Przyktadem os6b niepetnosprawnych pochodzacych z mniejszosci i aktyw-
nie dziatajacych przeciw wykluczeniu spoltecznemu swojej grupy moga by¢
migdzy innymi:

e John Scott (zmart w 1999 roku), mieszkaniec Bostonu, ktory dziatat na
rzecz mniejszosci z niepelnosprawnoscia i nazywany byt ,,adwokatem nie-
pemosprawnych mniejszosci”;

e Zazel-Chavah O’Garra, popularna aktorka, tancerka i modelka, ktorej uda-
to si¢ pokona¢ chorobg nowotworowa (guz mozgu) — w dalszym ciagu po-
maga innym;

e Stevie Wonder, znany na catym $wiecie niewidomy piosenkarz, ktory
w styczniu 2009 roku rozpoczat kampani¢ na rzecz produkcji sprzgtow go-
spodarstwa domowego dostosowanych do obstugi przez osoby niewidome
(ale moga je tez wykorzystywac inne grupy, na przyktad stabo znajacy je-
zyk angielski migranci, analfabeci lub osoby, ktore beda wolaty taka forme
zapoznawania si¢ ze sprzgtem); udat si¢ na targi sprzetu elektronicznego
1 osobiscie rozmawiat z producentami roznych sprzegtéw (od pralek po mo-
nitory) o mozliwos$ci dodawania instrukcji obstugi w formie nagrania au-
dio.

O tych i1 podobnych dziataniach aktywnych niepelnosprawnych z mniej-
szo$ci mozna przeczytaé na stronie internetowej organizacji pozarzadowej
National Minorities with Disabilities Coalition (NMDC —Koalicja Mniejszosci
Narodowych z Niepelnosprawnoscia). NMDC zostata stworzona w celu zjed-
noczenia si¢ ON z mniejszosci i podjecia wspdlnych staran, by tworzy¢ nowe

' Shakespeare T. (1993). Disabled people’s self-organization: A new social movement?
Disability & Society, vol. 8, nr 3.
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szanse oraz przetamywac istniejace bariery spoteczne i polityczne. Dziata na
poziomie ogoélnokrajowym, ale rowniez lokalnym. Najnowsza inicjatywa or-
ganizacji bylé Spotkanie Liderow Niepelosprawnych Afroamerykanow
w maju 2010 roku.

4. Sytuacja ON z mniejszosci w Polsce na tle przyktadéw z innych
panstw

Stosunek organizacji pozarzadowych, instytucji panstwowych oraz samych
przedstawicieli omawianej grupy do oséb niepetnosprawnych pochodzacych
z mniejszosci z Polski przedstawia si¢ nieco inaczej w naszym kraju i poza
jego granicami. Poréwnanie takie (por. tab. 1) uwzglednia elementy omowio-
ne w poprzednich podrozdziatach oraz ocenia je na podstawie nastgpujacych
punktow:

—

. Nie ma dowoddw na dziatania przeprowadzane w tym obszarze.

2. Podejmowane w tym obszarze przedsiewzigecia sg bardzo ograniczone i nie majg widocz-
nego wptywu.

3. Podejmuije sie dziatania w tym zakresie, ale ich skutki s ograniczone.

4. Instytucje i organizacje odgrywajg na tym polu istotng role. Przykiady dziatan o znaczacym

wptywie sg widoczne.

Tabela 1. Poréwnanie zakresu dziatan na rzecz oséb z ograniczeniami
sprawnosci pochodzacych z mniejszosci w Polsce i poza jej granicami

Sytuacja poza Polska

Gtéwne kwestie Sytuacja w Polsce (Hiszpania, UK, USA)
Dziatalnos¢ instytucji panstwowych ocena wskaznika: 1 ocena wskaznika: 3
Dziatalnos$¢ organizacji pozarzadowych ocena wskaznika: 2 ocena wskaznika: 4
Empowerment — bezposrednie wtgczanie ocena wskaznika: 2 ocena wskaznika: 4

beneficjentéw w dziatania na ich rzecz

Podejscie do ON z mniejszosci jako do ocena wskaznika: 2 ocena wskaznika: 3
odrebnej grupy

N

Pomoc w nauce i praktykowaniu jezyka  ocena wskaznika: ocena wskaznika: 3

etnicznego

Pomoc w praktykowaniu tradycji kulturo-  ocena wskaznika: 2 ocena wskaznika: 4
wych

Zrédto: opracowanie wiasne.

Przyczyn tak duzych roznic w podej$ciu do tematyki ON pochodzacych
z mniejszo$ci narodowych i etnicznych jest kilka. Sprawnie dziatajaca w tej
dziedzinie Hiszpania jest krajem wielokulturowym i wielojezycznym, a miesz-
kajace na jego terytorium mniejszosci etniczne, takie jak Katalonczycy,
Baskowie czy Galisyjczycy, sa liczniejsze 1 majg o wiele silniejsza pozycje
spoleczna, polityczna oraz ekonomiczng niz mniejszosci narodowe i etnicz-
ne w Polsce. W kraju nad Wista problem tej specyficznej grupy zaczat by¢ do-
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strzegany dopiero teraz, cho¢ w bardzo niszowym kontekscie, co jest zwigzane
z powolna, ale sukcesywna zmiang oblicza kraju, przez caly okres PRL uwa-
zanego za 1 kreowanego na monolit kulturowo-etniczny.

Poza ro6znicami w podej$ciu do kwestii ON pochodzacych z mniejszos$ci
mozna tez zauwazy¢ pewnie podobienstwo; mianowicie —w Polsce i w innych
opisanych krajach w najlepszej sytuacji sa ON pochodzace z silniejszych eko-
nomicznie i politycznie grup mniejszo$ciowych; w Hiszpanii przyktadowo do-
minuja Katalonczycy, w Polsce za§ Niemcy. Warto tez podkresli¢, ze Zachod
ukierunkowuje dziatania pomocowe niwelujace bariery gtdownie na dwa ro-
dzaje mniejszosci z grupy ON:

e grupy dyskryminowane ze wzgledéw etnicznych o wyrézniajacym sie¢ wygladzie, na przy-
ktad Afroamerykanow;
e grupy bedace mniejszosciami jezykowymi.

5. Przyszie programy pomocowe dla oséb niepetnosprawnych
Zz mniejszosci w Polsce — wnioski oraz podsumowanie

W Polsce brakuje programéw pomocowych skierowanych do ON pocho-
dzacych z mniejszos$ci. Jest jednak wiele argumentdéw za tym, by takie formy
pomocy rozwinac:

e celem tych dziatan nie jest wyreczanie os6b niepetnosprawnych pochodzacych z mniej-
szosci czy wyrdznianie ich sytuacji — jest nim wyréwnywanie szans oraz niwelowanie barier
na drodze do samorealizacji przedstawicieli innej ciekawej kultury;

e o0soby te majg prawo do edukacji, wyznawania wiasnej religii, uczestnictwa w zyciu kul-
turalnym swojej spotecznosci oraz do manifestowania odrebnej tozsamosci kulturowej —
gwarantujg im to liczne prawa (w tym specjalna ustawa);

e korzysci ptynace z pomocy dla tej grupy obejma zaréwno ON (w tym ONR i ONS) z mniej-
szosci, jak i inne grupy ON (w tym ONR i ONS) niepochodzgce z mniejszosci oraz wiele
innych osob (przyktadowo studenci jezyka litewskiego zyskaliby na audiobookach udo-
stepnianych w bibliotekach);

e spoteczenstwo bedzie sie stawac bardziej tolerancyjne;

e kwestie polityczne: prowadzenie polityki otwartych granic zwiekszy réznorodnosc¢ kulturo-
w3 i pluralizm kulturowy i umozliwi powstawanie spoteczenstw wielokulturowych;

e dzieki wspieraniu postaw przedsiebiorczych i obywatelskich ON z mniejszosci majg szan-
se stac sie aktywnymi cztonkami swoich lokalnych spotecznosci, dawac przyktad innym
(niczym Stevie Wonder), inspirujac do dziatania i nasladowania.

Jesli chodzi o przyszta implementacjg tych programow, nalezatoby mie¢ na
uwadze dwie kwestie. Po pierwsze, przy ich wdrazaniu trzeba zwroci¢ uwa-
g¢, by nie doszlo do nierownego traktowania osob sprawnych oraz niepet-
nosprawnych niepochodzacych z mniejszosci. Wzigto ten aspekt pod uwage
migdzy innymi podczas realizacji programu pomocy spotecznosci romskiej
w Legnicy. W raporcie czytamy:
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Warto w tym miejscu przypomnie¢, ze w ramach otrzymywanych dotacji miaty by¢ systema-
tycznie remontowane nie tylko mieszkania, ale takze czesci wspolne w budynkach zamiesz-
kanych przez rodziny romskie. Cel byt jasny. Nie spowodowac¢ sytuacji konfliktowej miedzy
Polakami i Cyganami. Wiele biednych rodzin polskich zyje réwniez w mieszkaniach wymaga-
jacych pilnie remontéw. Uwzglednienie w ramach programu pomocowego takze ich potrzeb
miato stuzy¢ integracji obu spotecznosci (Kondusza 2006).

Po drugie, ewentualne programy pomocowe dla 0sob z niepelnosprawno-
$cia pochodzacych z mniejszosci narodowej badz etnicznej, poza wsparciem
w kwestii promowania wtasnej kultury i podtrzymywania znajomosci jezy-
ka etnicznego, powinny takze dazy¢ do zwigkszania samodzielnosci i aktywi-
zacji takich osob, do empowerment i dzialania zgodnie z zasada: ,,Dostarczac
wedki, a nie ryby”.

Podsumowujac, w nawiazaniu do sytuacji ON pochodzacych z mniejszo$ci
mozna powiedzie¢, iz w zyciu codziennym wiele z nich narazonych jest na po-
dwojna dyskryminacje, wynikajaca ze sprzgzenia czynnikow mogacych ja wy-
wotywac (przynaleznos¢ do mniejszosci + ograniczenie sprawnosci). Dlatego
tez przygotowywanie oraz implementacja programéw pomocowych skierowa-
nych specjalnie do nich jest dzialaniem koniecznym, praktykowanym w coraz
szerszym zakresie za granica, a na mniejsza skalg takze w Polsce.
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Przyszte mniejszosci narodowe i etniczne
w Polsce a sytuacja osob niepetnosprawnych

z tej grupy

1. Wprowadzenie

Unia Europejska, w ktorej strukturach znajduje si¢ Polska, to geopolityczny
twor o wielokulturowym i wielonarodowym sktadzie; mniejszo$ci maja w nim
coraz wyrazniejszy glos. Wazna mniejszoscia, zarbwno w Unii Europejskiej,
jak 1 w Polsce, sa osoby z réoznorodnymi ograniczeniami sprawnosci (ON).
Stanowia one okoto 10% spoteczenstwa Unii Europejskiej' oraz okoto 14%
spotecznosci polskiej (dane wedhug ostatniego powszechnego ludnosci z 2002
roku — w Polsce zylo wowczas ponad pie¢ miliondw 0sob niepetnospraw-
nych). Osoby niepelnosprawne stanowia wigc najwigksza mniejszos¢ zarbwno
w Unii Europejskiej jako catosci, jak i w wielu jej krajach, w tym w Polsce.

1.1. Niepetnosprawni z mniejszosci w Unii Europejskiej

Unia Europejska ogtosita rok 2003 rokiem niepelnosprawnosci. Stworzono
woweczas specjalny dokument o nazwie Deklaracja Madrycka, przedstawiaja-
cy wizje dziatan podejmowanych na rzecz tej mniejszosci na poziomie calej
Wspolnoty Europejskiej (w tym krajow kandydujacych — do ktérych wowczas
zaliczata si¢ Polska). Wérod promowanych w Deklaracji warto$ci wymienio-
no ,,szacunek dla roznorodnosci” oraz podkreslono fakt, iz ,,0soby niepetno-
sprawne sg bardzo zréznicowana grupa ludzi, w zwiazku z czym potrzebna
jest polityka, ktora bedzie respektowac te roznorodnosé. Szczegolnej uwa-
gi wymagaja osoby o ztozonych, wielorakich potrzebach, uzalezniajacych je
od pomocy innych, ich rodziny, a takze niepetnosprawne kobiety czy niepet-
nosprawni pochodzacy z mniejszosci etnicznych, ktdrzy narazeni sa czgsto na
podwoéjna dyskryminacje¢™. Deklaracja nie stanowi prawa w §cistym znacze-
niu tego stowa, a jedynie wyznacznik dziatan unijnych z zakresie pomocy oso-
bom niepelnosprawnym, w tym ON pochodzacym z mniejszos$ci etnicznych.

! Dane za: portal Global Economy, http://globaleconomy.pl/content/view/142/3/.
2 Informacja za: http://www.zsa.tcz.pl/unia/rok.html.
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1.2. Problematyka i cele

Ani w Polsce, ani w Europie nie jest znana liczba 0sob potencjalnie narazo-
nych na podwdjne wykluczenie ze wzglgdu na pochodzenie z mniejszosci et-
nicznej oraz niepetnosprawnos¢. Dodatkowym utrudnieniem w uzyskaniu ta-
kich danych jest r6zny sposob definiowania mniejszo$ci etnicznych w krajach
Unii oraz dowolno$¢, ktora przystuguje krajom europejskim w tym zakresie na
mocy ustanowien Rady Europy. Prawo polskie na mocy Ustawy o mniejszo-
Sciach narodowych i etnicznych oraz o jezyku regionalnym® rozrdznia wsrod
mniejszosci etnicznych (nazwa unijna) mniejszosci narodowe, za ktore uzna-
wane sa mniejszosci: biatoruska, czeska, litewska, niemiecka, ormianska, ro-
syjska, stowacka, ukrainska i zydowska, oraz odrgbnie mniejszosci etniczne,
ktorych przedstawiciele nie posiadaja zagranicznej ojczyzny zorganizowanej
we wlasnym panstwie, a za ktére w Polsce uznaje si¢ mniejszo$ci: karaim-
ska, temkowska, romska i tatarska (wigcej na ten temat w artykule: Linda K.,
Sytuacja mniejszosci narodowych i etnicznych w Polsce oraz osob niepetno-
sprawnych wchodzqcych w sktad tej grupy).

Artykul ma na celu przedstawienie sytuacji grup, ktére moga — w blizszej
lub dalszej przysztosci — zosta¢ uznane przez prawo polskie za mniejszosci et-
niczne lub narodowe. Nie jest znana liczba ON begdacych ich cztonkami, zo-
stana jednak poczynione pewne zalozenia odnosnie do ich obecnej i przy-
sztej sytuacji w Polsce. Nalezy zauwazy¢ na wstgpie, ze nie jest znana liczba
0s6b niepelnosprawnych bedacych cztonkami tych mniejszosci. Jednak mimo
to poczynione zostang zalozenia odnosnie ich obecnej i przyszlej sytuacji.
Podobny problem z oszacowaniem liczby wystgpuje w przypadku ON z juz
obecnych w Polsce mniejszosci (por. K. Linda, Sytuacja mniejszosci narodo-
wych i etnicznych... w tym tomie). Problemy wynikajace z braku wiedzy oraz
niszowosci tematu wplywaja takze na to, iz artykut nie podejmuje proby wy-
roézniania 0s6b z niepetnosprawnoscia sprzezona (ONS) ani 0s6b z niepetno-
sprawnoscia rzadka (ONR) sposrod przedstawicieli ON z grup bedacych po-
tencjalnymi przysztymi mniejszo$ciami narodowymi badz etnicznymi, choc¢
zaktada si¢ istnienie takich osob oraz potrzebg specjalnego wsparcia dla nich
ze wzgledu na mozliwos¢ potrdjnego wykluczenia (pochodzenie + niepetno-
sprawnos$¢ + nietypowos¢ niepetnosprawnosci).

2. Mniejszosci ,rodzime” oraz osoby niepetnosprawne z tych grup

Polska byta niegdys krajem wielonarodowym. W spisie powszechnym
z 2002 roku zaledwie okoto 2% obywateli zadeklarowato narodowosci inna
niz polska, ale sktad etniczny kraju nad Wista zmienia si¢ i bedzie si¢ zmie-
niat coraz intensywniej, na co wptyw maja miedzy innymi: obecna polityka

3 Dz.U. z 2005 r. nr 17 poz. 141, http://isap.sejm.gov.pl/DetailsServlet?id=
WDU20050170141.
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migracyjna, migracje zarobkowe (do oraz z Polski), przyjmowanie licznego
grona uchodzcow (gltownie z Czeczenii) oraz rosnace ambicje elit mniejszo-
ici ,,rodzimych”, Kaszubéw i Slazakow, tworzacych coraz liczniejsze organi-
zacje na rzecz zrzeszania si¢ i walki o swoje prawa jako grupy o odrebnej toz-
samosci, przede wszystkim jezykowej, ale takze kulturowej. Z tego wiasnie
grona w niedtugim czasie ukonstytuuja si¢ nowe mniejszosci etniczne i naro-
dowe w Polsce, a wérdd nich znajda si¢ wymagajace szczegdlnej uwagi i po-
mocy osoby z roznego rodzaju niepetnosprawno$ciami. Stang si¢ one grupa
niszowa, jednak — o czym mowi migdzy innymi Deklaracja Madrycka — wielu
jej przedstawicieli potrzebowac bedzie specjalnego wsparcia.

2.1. Mniejszosci w $wietle spisu powszechnego z 2002 roku

Spis powszechny wykazal istnienie licznych mniejszosci, ktore jednak na
mocy ustawy nie zaliczaja si¢ do grona mniejszosci etnicznych i narodowych,
z r6znych powoddw nie mieszcza si¢ bowiem w definicji tego stowa. Nie obej-
muja ich wigc prawo ani formy pomocy skierowane do formalnie uznawanych
mniejszo$ci narodowych oraz etnicznych. Pod wieloma jednak wzglgdami te
inne, nieuznane mniejszosci — grupy rodzime oraz grupy cudzoziemcoéw za-
mieszkujacy Polske — nieoficjalnie mozna uzna¢ za mniejszosci etniczne lub
narodowe 1 w przysztosci moga one zosta¢ formalnie zaakceptowane przez
polskie prawo.

Narodowy spis powszechny, poza mniejszosciami narodowymi i etnicz-
nymi, jednoznacznie wykazat istnienie dwoch ,,rodzimych” mniejszosci:
Slazakéw i Kaszubow. Znajduja si¢ one w specyficznej sytuacji, poniewaz
mimo wynikéw spisu zadna z nich nie znalazta si¢ w gronie mniejszosci et-
nicznych wymienionych przez stosowna ustawg. Natomiast do 0os6b niepetno-
sprawnych, ktore zamieszkuja tereny Slaska i Kaszub, nie sa kierowane spe-
cjalne programy pomocowe uktadane na podstawie kryterium etnicznego czy
jezykowego. Pomoc dla ON z Kaszub i Slaska jest taka jak dla ON z innych
terenow (por. tab. 1).

Tabela 1. Mniejszos¢ slaska i kaszubska w liczbach z 2002 roku szacunkach
i wynikach spisu powszechnego

Liczba szacunkowa podana
Nazwa mniejszosci w raporcie dla Rady Europy sprzed
spisu powszechnego w 2002 r.

Liczba oséb
wg spisu powszechnego

Slazacy nieuwzglednione w szacunkach 173 153
Kaszubi 350-500 5062

Zrédio: opracowanie wiasne.
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2.2. Slazacy

Pierwsze hasto gloszace istnienie narodowosci $laskiej padato juz podczas
Wiosny Ludow, jego autorem byl za§ malarz i poeta Jan Gajda*. Sprawg naro-
dowosci §laskiej jeszcze niejednokrotnie podnosili lokalni i ogélnopolscy dzia-
tacze, jak rowniez naukowcy, migdzy innymi slawista Jan Niecistaw Baudouin
de Courtenay, krytykujacy polonizacje Kaszubow, Slazakow i Biatorusinow,
ktory porownywat ja z rusyfikacja Polakow przez wladze carskie. Kwestia
Slazakéw jako narodowosci ponownie odzyta po przemianach demokratycz-
nych w Polsce. W styczniu 1990 roku powstat Ruch Autonomii Slaska, doma-
gajacy si¢ przywrocenia autonomii wojewodztwu $laskiemu. Organizacja ta
przed spisem powszechnym w 2002 roku przeprowadzita akcje agitacyjna po
hastem ,,Masz prawo zadeklarowa¢ narodowos$¢ $laska”.

Wedtug danych oficjalnych Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci
i Mieszkan z 2002 roku narodowo$¢ $laska zadeklarowato 173,2 tys. osob —
najwiecej sposrod wszystkich mniejszosci, wlacznie z oficjalnie uznawanymi.
Pojawienie si¢ w wynikach informacji o Slazakach jako narodowosci byto du-
zym zaskoczeniem dla wladz polskich, przed spisem nie prowadzono bowiem
zadnej ich ewidencji (por. tab. 1). Wyniki te nie wptynely na oficjalne uznanie
tej mniejszos$ci przez panstwo polskie, poniewaz zinterpretowano je nie jako
efekt rzeczywistej rosnacej $wiadomosci tozsamosci $laskiej, lecz jako sku-
tek doraznej akcji propagandowej Ruchu Autonomii Slaska, ukierunkowanej
na cele polityczne.

Z kolei zarzuty kierowane ze strony Slazakéw do tworcow i interpretato-
row wynikow spisu dotyczyly przypadkoéw zachowania czgsci rachmistrzow,
ktorzy odmawiali wpisania deklarowanej narodowosci do formularza spiso-
wego, wpisywali narodowos$¢ polska niezgodnie z deklaracja faktyczna lub
wpisywali narodowos¢ $laska otdwkiem, by umozliwi¢ jej poézniejsza zmia-
n¢. Oskarzenia te nie zostaty jednak udowodnione. Warto jeszcze dodac, iz
w spisie z marca 2001 roku ponad 10 909 obywateli Republiki Czeskiej za-
deklarowato narodowos¢ $laska. Narodowosc ta nie jest jednak uznawana ani
w Polsce, ani w Czechach.

Jedynym krajem, ktory ja uznaje, jest Stowacja, panstwo to nie posiada jed-
nak definicji prawnej mniejszosci narodowej. Informacje ze spisu powszech-
nego na temat danych demograficznych dotyczacych Slazakow (takich jak
rozmieszczenie, wiek, pte¢ itp.) nie pojawity si¢ w opublikowanym na temat
mniejszosci raporcie®. Oficjalnie stanowisko panstwa polskiego jest takie, iz
osoby, ktore deklaruja narodowos¢ $laska, zaliczane sa do grupy regionalne;j
zamieszkujacej Slask. Trwaja jednak dyskusje nad ewentualnym uwzglednie-
niem Slazakéw w ustawie o mniejszosciach narodowych i etnicznych oraz

4 Opublikowal on ,,Odezwe do ludu gorno$laskiego” na tamach polskojezycznego
,,.Dziennika Gornoslaskiego”. Bylo to 7 kwietnia 1849 roku.
> Por.: Raport dla Sekretarza Generalnego...
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0 jezyku regionalnym, jednakze jako mniejszosci etnicznej, nie narodowe;j, lub
jako spoteczno$¢, postugujaca si¢ jezykiem regionalnym. Nie ulega watpliwo-
$ci, iz rozbudzone inicjatywy stworzenia narodowosci $laskiej na tym nie si¢
nie skoncza i domagac si¢ beda coraz wigcej praw.

2.3. Kaszubi

Stanowia oni grupeg etniczng zyjaca na Pomorzu, kultywujaca tradycje re-
gionalne oraz uzywajaca etnolektu rézniacego si¢ od jezyka polskiego, ktore-
go status z punktu widzenia jezykoznawstwa nie jest do dzi$ ustalony: przez
czes$¢ badaczy uwazany jest za jezyk, przez innych za dialekt jezyka polskiego.
Wedtug wynikéw spisu powszechnego niewiele ponad pigc tysigcy osob, czyli
az sto razy mniej od szacowanych nawet 500 tysigcy, zadeklarowalo narodo-
wos¢ kaszubska. Grupa ta nie znalazta si¢ w ustawie ani jako mniejszo$¢ na-
rodowa, ani etniczna. Jednak ze wzgledu na wysoka liczbg osob deklarujacych
kaszubski jako jezyk uzywany w domu (52 588 wg spisu, natomiast 300-350
tysigcy osob wedlug szacunkow Zrzeszenia Kaszubsko-Pomorskiego) i zobli-
gowanie do przestrzegania zasad Europejskiej Karty Jezykow Regionalnych
lub Mniejszo$ciowych, panstwo polskie oficjalnie uznato kaszubska grupg et-
nojezykowa. Odnosi si¢ do niej drugi czton Ustawy z dnia 31 stycznia 2005 r.
o mniejszosciach narodowych i etnicznych oraz o jezyku regionalnym, nato-
miast szczegotowo definiuje artykut 19 tego aktu prawnego (por. ramka).

Art. 19.

1. Za jezyk regionalny w rozumieniu ustawy, zgodnie z Europejska Kartg Jezykow
Regionalnych lub Mniejszosciowych, uwaza sie jezyk, ktory:

1) jest tradycyjnie uzywany na terytorium danego panstwa przez jego obywateli, ktérzy
stanowig grupe liczebnie mniejszg od reszty ludnosci tego panstwa;

2) rézni sie od oficjalnego jezyka tego panstwa; nie obejmuje to ani dialektow oficjalnego
jezyka panstwa, ani jezykéw migrantow.

2. Jezykiem regionalnym w rozumieniu ustawy jest jezyk kaszubski. Przepisy art. 7-15 sto-
suje sie odpowiednio, z tym ze przez liczbe mieszkancéw gminy, o ktérej mowa w art. 14,
nalezy rozumie¢ liczbe oséb postugujacych sie jezykiem regionalnym, urzedowo ustalong
jako wynik ostatniego spisu powszechnego.

Zrédto: Ustawa z dnia 6 stycznia 2005 r. o mniejszosciach narodowych i etnicznych oraz o jezyku regio-
nalnym, (Dz.U. z dnia 31 stycznia 2005 r.), Dz.U. z 2005 r. Nr 17, poz. 141, z pézn. zm.

Odnosnie do grupy etnojezykowej Kaszubow instytucje rzadu polskiego re-
alizuja postanowienia Konwencji ramowej Rady Europy o ochronie mniejszo-
sci narodowych®, ale tylko w zakresie praw jezykowych.

Zostaly oficjalnie opublikowane dane na temat Kaszubow jako ,,spolecz-
no$ci postugujacej si¢ jezykiem regionalnym kaszubskim”. Zgodnie z nimi
w trakcie Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkan z 2002 roku
ponad 52 tysiace 0sob na terenie wojewodztwa pomorskiego zadeklarowato

¢ Raport dla Sekretarza Generalnego..., s. 15.
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postugiwanie si¢ w kontaktach domowych jezykiem kaszubskim, co stanowi
2,41% mieszkancéw wojewodztwa. Wsrod osob postugujacych sig¢ w kontak-
tach domowych jezykiem regionalnym, podobnie jak w przypadku przewaza-
jacej liczby mniejszosci narodowych i etnicznych, takze ,,postugujacych si¢
kaszubskim”, wida¢ nieznaczna tendencje do starzenia si¢ populacji: 21,59%
sposrod nich to osoby w wieku poprodukeyjnym, 13% za§ — w wieku przed-
produkcyjnym.

2.4. Kaszubi i Slazacy z ograniczeniami sprawno$ci

Slazacy zgodnie z wynikami spisu stanowia najliczniejsza mniejszo$é et-
niczna w Polsce, lecz nie zostali uwzglednieni w ustawie o mniejszosciach. Nie
stosuja si¢ wiec do nich przepisy prawa przyznanego mniejszosciom z oficjal-
nym statutem. Podobnie Kaszubi (ich prawa jako mniejszosci etnojezykowej
RP uznaje) traktowani sa pod wzgledem kwestii zdrowotnych na réwni z inny-
mi Polakami, maja takie same prawa i te same struktury administracyjne po-
zwalaja im dochodzi¢ swoich praw i zwracac si¢ 0 pomoc zdrowotna.

W Polsce nie prowadzi si¢ statystyk na temat liczby osob niepetnospraw-
nych, ktore jednoczesnie sa przedstawicielami jednej z tych mniejszo$ci. Nie
jest wige znana doktadna ich liczba ani rowniez sytuacja zyciowa oraz zakres
potrzeb.

3. Mniejszosci osiadlych cudzoziemcoéw

Na terenie Polski mieszkaja roéwniez inne — poza oficjalnie uznawanymi
— wazne mniejszosci. Narodowy Spis Powszechny wykazat istnienie az sze-
Sciu takich, ktore licza ponad tysiac 0sob (por. tab. 2). Sa to, wedtug wielkosci
grup: wietnamska, francuska, amerykanska, grecka, wloska oraz butgarska.

Tabela 2. Dane liczbowe na temat innych mniejszosci, ktére w wynikach spisu
powszechnego liczyly ponad tysiac przedstawicieli

Liczba szacunkowa podana w rapor-
Nazwa mniejszosci cie dla Rady Europy przed Spisem
Powszechnym w 2002 r.

Liczba osob wg Spisu
Powszechnego z 2002 r.

Wietnamczycy nieuwzglednione w szacunkach 1808
Francuzi nieuwzglednione w szacunkach 1633
Amerykanie nieuwzglednione w szacunkach 1541
Grecy nieuwzglednione w szacunkach 1404
Wiosi nieuwzglednione w szacunkach 1367
Butgarzy nieuwzglednione w szacunkach 1112

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Mniejszos$ci te nie byty przed spisem uwzgledniane w szacunkach, jednak
jego wyniki wskazuja, iz spelniaja one wszystkie kryteria, ktore pozwalaja
na ubieganie si¢ o status mniejszosci narodowej w Polsce — poza jednym: za-
mieszkiwaniem Polski przez jej przedstawicieli i ich przodkéw od stu lat. Ten
warunek ustawy moga jednak w ciagu najblizszych kilkudziesigciu lat spet-
ni¢ na przyktad mniejszo$¢ wietnamska i grecka, ich pierwsi przedstawicie-
le przybywali bowiem na tereny Polski od lat czterdziestych XX wieku. Tak
wigc wielokulturowo$¢ naszego panstwa w niedalekiej przysztosci w widocz-
ny sposob moze sta¢ si¢ faktem.

Cudzoziemcy z tych licznych grup mniejszosciowych bardzo dobrze akli-
matyzuja si¢ w Polsce, cz¢$¢ podlega asymilacji, rodza si¢ dzieci ze zwiazkow
mieszanych, na przyktad wietnamsko-polskich. Wida¢ to chociazby na przy-
ktadzie mniejszosci greckiej. Do dzi§ preznie dziata powstalty w 1998 roku
Zwiazek Greckich Studentow w Polsce, wielu Grekow to znani i szanowani
obywatele, migdzy innymi Eleni — popularna piosenkarka §piewajaca gtéwnie
po polsku, znana rowniez ze swojej dziatalnosci charytatywnej, a takze Nikos
Chadzinikolau — literat, poeta, wyktadowca na UAM w Poznaniu, wielolet-
ni przewodniczacy Zwiazku Literatéw Polskich oraz ttumacz dziet na polski
z greckiego i nowogreckiego.

Wsrod przedstawicieli tych grup mniejszosciowych nie prowadzono odreb-
nych badan demograficznych, raport z wynikami spisu takze nie zawiera opi-
su ich sytuacji, w zwiazku z tym brakuje danych, by orzekac¢ o tych mniejszo-
sciach we wspomnianych kategoriach. Wobec cudzoziemcoéw z ograniczona
sprawnoscia, ktorzy posiadaja legalny meldunek w Polsce (mieszkaja w niej
od lat lub nawet urodzili sig tutaj, bedac drugim badz trzecim pokoleniem nie-
gdysiejszych imigrantéw) i maja prawo do ubezpieczenia zdrowotnego nie sa
stosowane odrgbne przepisy, nie sa takze kierowane do nich inne programy
pomocowe. Wyjatek stanowia niepelnosprawni cudzoziemcy posiadajacy sta-
tus uchodzcy lub ubiegajacy si¢ o niego.

4. Uchodzcy

Uchodzca to osoba, ktéra z powodu uzasadnionej obawy przed przesladowaniem z powodu
rasy, religii, narodowosci, przynaleznosci do okreslonej grupy spotecznej lub pogladéw poli-
tycznych znajduje sie poza terytorium swojego kraju i — z powodu tych obaw — nie chce lub nie
moze do tego kraju wréci¢ (Konwencja Genewska z 1951 roku).

4.1. Uchodzcy jako mniejszo$¢ w Polsce

Uchodzcy w Polsce stanowia grupg mniejszo$ciowa, ktdéra — mogloby sig
wydawac —nie spetnia kryteriow definicji mniejszos$ci etnicznej czy narodowej,
cho¢ jej cztonkami sa osoby réznorodnego pochodzenia etnicznego, innego od
polskiej narodowosci, zamieszkujace nasz kraj czgsto przez wiele lat, nieraz
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przez cale zycie (kolejne pokolenia osiadtych uchodzcow). Przebywajacy na
terenie RP uchodzcy z niepelnosprawnoscia sa grupa traktowana w szczegol-
ny sposob. Nie jest znana doktadna ich liczba, wiadomo jednak, iz takie oso-
by sa’ oraz ze stosuje si¢ wobec nich odrgbne przepisy.

W $wietle prawa polskiego oraz migdzynarodowego uchodzcy to odreb-
na kategoria emigrantow pozostajacych w kraju, ktory przyznaje im azyl
tylko do czasu zazegnania niebezpieczenstwa w miejscu, z ktorego uciekli.
Teoretycznie wige uchodzcy zadnej narodowos$ci nie powinni stanowic¢ grupy
mniejszosciowej w Polsce. De facto wiele sposrod grup — zarowno oficjalnie
uznawanych przez prawo polskie, jak i tych, ktore jeszcze nie posiadaja takie-
go statusu — przybyto do Polski jako uchodzcy i tutaj si¢ osiedlito. Sa to mig-
dzy innymi przodkowie mniejszosci czeskiej, uciekajacy przed przesladowa-
niem na tle religijnym. To takze Grecy, sposrod ktérych najliczniejsza grupe
stanowia uchodzcy polityczni, ktorzy osiedli w Polsce po zakonczeniu woj-
ny domowej w Grecji (1946-1949). Podobnie Wietnamczycy — ich znaczna
czes$¢ stanowia uchodzey sensu stricto; chociaz ci, ktorzy przybyli tu w cza-
sach PRL, w wigkszo$ci przypadkow nie wystepowali o nadanie im statusu
uchodzcy (najczesciej ze strachu albo z powodu niewiedzy).

Do konca lat osiemdziesiatych oficjalnie byto niewielu uchodzcow w komu-
nistycznej Polsce. Sytuacja si¢ zmienita, gdy kraje tak zwanego Zachodu za-
ostrzyly wymogi dotyczace udzielania azylu. W koncu 1990 roku juz 640 osob
ubiegato si¢ o status uchodzcy i z roku na rok liczba ta wzrastala, osiagajac
prawie 10 000 w 2007 roku. Narastajaca skala zjawiska doprowadzita w lip-
cu 2001 roku do utworzenia Urzedu do spraw Repatriacji i Cudzoziemcow.
Wprowadzono takze jednolity system polityki azylowej obowiazujacy na te-
renie Unii Europejskiej. Innymi przepisami normujacymi sytuacje formal-
noprawna uchodzcéw w Polsce sa: Konwencja Genewska z 1951 roku oraz
Protokot Nowojorski z 1961 roku, ktore Polska przyjela w 1991 roku, a takze
Ustawa z dnia 13 czerwca 2003 r. o udzielaniu cudzoziemcom ochrony na te-
rytorium Rzeczypospolitej Polskiej®.

Warto zaznaczy¢, iz poczawszy od 1999 roku, zdecydowana wigkszo$¢
wnioskOw o przyznanie statusu sktadali obywatele Federacji Rosyjskiej de-
klarujacy narodowos¢ czeczenska. Od tego czasu liczba przybywajacych po
Polski Czeczendéw potroila sig (por. tab. 3).

7 Urzad do spraw Cudzoziemcow nie prowadzi statystyk w tej kwestii, natomiast informa-
cje o rodzajach pomocy medycznej udzielanej uchodzcom posiada szpital, z ktorym osrodek
w Dgbaku ma podpisang umowg o opiece zdrowotnej dla swoich mieszkancoéw, dane te nie
sa jednak udostepniane. Informacje uzyskano na podstawie rozmow z dyrekcja osrodkow dla
uchodzcoéw w Debaku oraz Lininie (oba sa przystosowane architektonicznie dla osob niepet-
nosprawnych).

8 Dz.U. z 2006 1., nr 234, poz. 1695 ze zm.
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Tabela 3. Liczba uchodzcow przybywajacych do Polski

Rok tacznaliczba narok  Pochodzenie

1996 ok. 3000 gtéwnie Afganistan i Irak

1997-1999 ok. 3000-3500 od 1999 roku gtéwnie z Federacji Rosyjskiej
(Czeczeni)

2003 ok. 5500 96% z nich deklarowato narodowos$¢ czeczenska

2007 prawie 10 000 najliczniejsi z: Rosji (9239 oséb, gtéwnie

Czeczeni), Biatorusi (83) oraz Pakistanu (61)

Zrédio: opracowanie wiasne.

Biorac to pod uwagg, jak rowniez wiedzac, iz po rocznym okresie przeby-
wania w domu uchodzcy w Polsce pozostaje mniej wigcej potowa z nich, moz-
na przyjac, ze azylanci czeczenscy mieszkajacy w Polsce stanowia juz kilkuty-
sigczng grupg, ktora — wedtug raportu Centrum Badan Opinii Spotecznej — jest
szczegolnie dotknigta dyskryminacja (por. CBOS).

4.2. UchodZcy oraz pomoc osobom z ograniczeniem sprawnosci z tej grupy

Problem uchodzstwa wiaze si¢ przede wszystkim z wojnami, jak rowniez
z przesladowaniami na tle etnicznym, kulturowym i religijnym oraz z brakiem
bezpieczenstwa w kraju pochodzenia. Bardzo czgsto osoby przybywajace do
Polski byty poddawane torturom lub w wyniku innych dziatan wojennych sta-
ly si¢ osobami niepetnosprawnymi. W stosunku do takich przybyszow polskie
prawodawstwo przewidziato specjalne utatwienia w procedurze ubiegania sig
o status uchodzcy (por. ramka ponizej).

Ustawa z dnia 13 czerwca 2003 r. o udzielaniu cudzoziemcom ochrony na terytorium
Rzeczypospolitej Polskiej (Dz.U. z 2006 r., nr 234, poz. 1695 ze zm.) wyréznia dwie grupy
cudzoziemcédw ubiegajacych sie o status uchodzcy, ktérym mozna nadaé¢ miano grup szcze-
golnej troski. Sg to matoletni przebywajacy na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej bez przed-
stawiciela ustawowego (matoletni bez opieki) oraz cudzoziemcy, ktérych stan psychofizyczny
stwarza domniemanie, ze byli poddani przemocy albo sg niepetnosprawni. Sg przeprowadza-
ne badania lekarskie lub psychologiczne oraz ustalany ich wptyw na przebieg postepowania.
Badania te przeprowadza sieg, jezeli cudzoziemiec poinformuje organ prowadzacy postepowa-
nie, ze byt poddany przemocy lub jest niepetnosprawny albo jezeli jego stan psychofizyczny
stwarza domniemanie, ze byt poddany przemocy (Raport na temat uchodzcéw, s.10-12,
http://www.pomocprawna.org/publikacje.html).

Prawne ustalenia dotyczace osob niepetnosprawnych przebywajacych na
terenie Rzeczpospolitej znajduja odzwierciedlenie w praktyce. Na 19 osrod-
kéw przyjmujacych uchodzcow w Polsce’ co najmniej dwa (Dgbak oraz
Linin), ktore remontowane byly w ciagu ostatnich dwoch—trzech lat, przysto-

° Pelna lista o$rodkow dla uchodzcéw w Polsce znajduje sie na stronie Urzedu do spraw
Cudzoziemcow, http://www.udsc.gov.pl/Lista,osrodkow,dla,uchodzcow,464.html.
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sowano konstrukcyjnie!® (podjazdy, sanitariaty itd.) do przyjmowania cudzo-
ziemcow z niepelnosprawnoscia. Poza adaptacja architektoniczng, innym ro-
dzajem pomocy dla uchodzcow bedacych ON jest pomoc medyczna (w tym
psychologiczna), w niektorych przypadkach takze sprzgtowa. Wydaje sig, ze
dobrze pokrywa to rzeczywiste zapotrzebowanie: wedtug informacji uzyska-
nych w rozmowie z dyrektorami obu wspomnianych o$rodkéow dla cudzo-
ziemcow, liczba uchodzcow bedacych ON, przybywajacych do osrodkow, nie
przekracza kilkunastu rocznie. Sa to zazwyczaj mezczyzni — gdyz to oni naj-
czesciej biora udzial w dziataniach wojennych — gtéwnie z niepetnospraw-
nos$cia typu motorycznego, cho¢ zdarzaty si¢ osoby ghuche i niedostyszace
(ten rodzaj niepelnosprawnos$ci najczesciej powodowaty wybuchy bomb).
Zdecydowana wigkszo$¢ uchodzcow przebywajacych w o$rodkach, w tym
ON, stanowig Czeczeni.

Prawdziwe problemy rozpoczynaja si¢ woéwczas, gdy uchodzca musi opu-
$ci¢ osrodek dla cudzoziemcow i rozpoczac samodzielne zycie. Prof. Krystyna
Iglicka, koordynator programu Migracje i bezpieczenstwo wewnetrzne stwier-
dzila, ze:

uchodzcy w Polsce sg objeci programem integracyjnym, ktéry raczej jest kompletnym fia-
skiem. Trwa on 12 miesiecy i przez ten czas nie zapewnia najmniejszej integracji. Po roku
uchodzcy zaczynajg balansowa¢ w obszarach nedzy i na marginesie zycia spotecznego na-
szego kraju. W programach integracyjnych nie ma oferty mieszkaniowej. Jezeli chodzi o pra-
ce, to przy tym poziomie bezrobocia dyskryminacja wystepuje tu posrednio. W Polsce bardzo
trudno jest znalez¢ legalng prace, nie znajac jezyka polskiego i nie posiadajac zameldowania
(Iglicka i in. 2004).

Taka sytuacja jest wyjatkowo trudna dla uchodzcoéw bedacych osobami nie-
pelosprawnymi, dlatego nalezatoby skierowac do tej grupy specjalne progra-
my pomocowe, uwzgledniajace ich szczegdlnie potozenie.

5. Osoby niepetnosprawne z przysztych mniejszosci jako temat
wazny

Sytuacja 0sob niepelnosprawnych nalezacych do mniejszosci etnicznych
lub narodowych to temat niszowy, gdyz obecnie Polska jest krajem wzglednie
jednolitym narodowosciowo. Nalezy jednak pamigtac, abstrahujac od wspot-
czesnej sytuacji etnicznej kraju nad Wista, ze przed wybuchem II wojny $wia-
towej nasze ziemie licznie zamieszkiwali przedstawiciele co najmniej kilku-
nastu narodowosci, sposrod ktorych najliczniejsza grupe stanowili Ukraincy

10°W rozmowie z dyrektorem osrodka w Debaku okazato sig, iz przystosowanie architek-
toniczne obu obiektow do potrzeb ON bylo nie tyle wynikiem uwzglednienia specjalnych po-
trzeb te grupy mieszkancow, ile konieczno$cia zwiazana z nowymi przepisami dotyczacymi
budynkoéw typu hotelowego, obligujacego do zastosowania takich rozwiazan podczas budowy
czy remontow.
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(10,1%), Zydzi (8,6%) i Lemkowie (3,8%). Tradycje wielonarodowo$ciowe
Polski siggaja jednak dziejow duzo starszych niz okresu migdzywojennego:

W czasach toczacych sie w niemal catej Europie krwawych wojen religijnych i powszechnej
dominacji zasady cuius regio eius religio Rzeczpospolita styneta ze swej tolerancji i szacunku
dla innych religii, przyjmujac na swe ziemie przesladowane mniejszosci Zydéw i protestantow.
Fundamentalnym wyrazem tej otwartosci, aktem o znaczeniu ogélnoeuropejskim, cho¢ wcigz
jeszcze niewiele w Europie znanym, stat sie zaprzysiezony w dniu 28 | 1573 r. Akt Konfederac;ji
Warszawskiej, proklamujacy pokdj religijny i tolerancje religijng w Rzeczpospolitej (wpisany
w ostatnich dniach na swiatowa liste dziedzictwa swiatowego UNESCO) (Safjan 2009).

Przez kilkaset lat Polska byta domem wielu narodéw. Wptywy przesztosci
sa do dzisiaj widoczne chociazby w naszej tradycji i jezyku''. Te i inne ele-
menty kultur wplecione w tradycj¢ polska to jednak nie wszystko. Mimo ze
przedstawiciele mniejszosci etnicznych i narodowych to obecnie mniej niz
2% mieszkancow kraju nad Wisla, stanowia oni barwna i niezwykle aktywna
tworczo grupe, w ktorej znajduja si¢ takze osoby z niepelnosprawnoscia, na-
razone na podwodjne wykluczenie, a w przypadku ONS i ONR — nawet na po-
trojne, dlatego nalezy im si¢ specjalna pomoc w przelamywaniu tych barier.

W ciagu kilku, kilkunastu najblizszych lat srodowisko polskich mniejszo-
$ci etnicznych i narodowych moze powigkszy¢ si¢ o mniejszosci ,,rodzime”
(Kaszubow i Slazakow), mniejszosci osiadtych cudzoziemcow (np. Grekow
i Wietnamczykow), obecnych uchodzcow czeczenskich oraz inne nacje imi-
grantow. Wzgledna jednolito$¢ etniczna Polski jest tylko chwilowym przy-
stankiem na drodze ku pluralizmowi kulturowemu, na ktory nalezy by¢ przy-
gotowanymi — takze pod wzgledem potrzeb ON z mniejszosci.
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Rola organizacji gospodarki spotecznej w procesie
aktywizacji i integracji spoteczno-zawodowej osob
Z ograniczeniami sprawnosci.

Funkcje, mozliwosci, perspektywy

1. Wprowadzenie

Rezultaty licznych badan (por. np. Badania Aktywnosci Ekonomicznej
Ludno$ci Gtownego Urzedu Statystycznego, badania w ramach projek-
tu Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetosprawnych i Szkoty
Wyzszej Psychologii Spotecznej ,,Ogdlnopolskie badanie sytuacji, potrzeb
i mozliwosci 0sob niepelnosprawnych” w latach 2008-2010) potwierdzaja
tezg o trudniejszym potozeniu na rynku pracy osdb z ograniczeniami spraw-
nosci w porownaniu z osobami sprawnymi.

Analiza wskaznikow aktywnosci zawodowej tych dwoch grup: wspolezyn-
nika aktywno$ci zawodowej, wskaznika zatrudnienia, stopy bezrobocia, wy-
raznie pokazuje potrzebe zintensyfikowania dziatan stuzacych stworzeniu od-
powiednich warunkoéw i zwigkszeniu partycypacji oséb niepelnosprawnych
w rynku pracy. Inkluzja spoteczno-zawodowa tej grupy to jedno z wazniej-
szych zadan polityki spotecznej, dodatkowo wzmacniane koniecznoscia uzy-
skania wskaznikéw na poziomie porownywalnym z innymi krajami Unii
Europejskie;j.

Wobec tak zalozonych celow oczywiste wydaje sig twierdzenie, iz narze-
dziem stuzacym do ich realizacji jest zatrudnienie — stabilne i dopasowane do
potrzeb oraz mozliwosci psychofizycznych oséb z ograniczeniami sprawno-
$ci. Dzigki niemu w duzym stopniu udaje si¢ nie tylko zmniejsza¢ zagrozenie
ubostwem (funkcja dochodowa pracy zawodowej), lecz takze skutecznie re-
habilitowa¢ (funkcja rehabilitacyjna, umozliwiajaca szybszy powrot do zdro-
wia) oraz przetamywac bariery spoteczne, budowac sie¢ kontaktoéw migdzy-
ludzkich (funkcja socjalizacyjna) i przeciwdziata¢ izolacji oraz wykluczeniu
spotecznemu.

Jednak w przypadku osob z ograniczeniami sprawnosci klasyczne formy
dziatan stuzacych poprawie uczestnictwa w rynku pracy, oferowane przez sek-
tor publiczny i prywatny, nie zawsze okazuja si¢ wystarczajace. Rola stuzb pu-
blicznych koncentruje si¢ przede wszystkim wokot finansowego zabezpiecze-
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nia niepelnosprawnych, a dziatania aktywizacyjne nie sa w wystarczajacym
stopniu dostosowane do potrzeb jednostkowych. Liczne programy, tez wspot-
finansowane ze §rodkow europejskich, ktada nacisk przede wszystkim na pod-
noszenie kwalifikacji zawodowych 0séb niepelnosprawnych, czgsto bagateli-
zujac lub sprowadzajac do niezbednego minimum wsparcie psychologiczne
shuzace integracji spotecznej. Prywatni przedsigbiorcy z kolei nie wykazu-
ja zainteresowania zatrudnianiem osob niepetnosprawnych, uzasadniajac to
kosztami (np. zwiazanymi z dostosowaniem stanowiska pracy, konieczno$cia
zorganizowania dziatan rehabilitacyjnych) i trudno$cia (m.in. wyzsza absen-
cja pracownikow, mniejsza wydajnoscia).

Wobec niewystarczajacej oferty publicznych stuzb zatrudnienia i sektora
komercyjnego, braku wypracowanych adekwatnych rozwigzan organizacyj-
no-finansowych stuzacych opracowaniu i wdrozeniu nowych jako$ciowo form
wsparcia, nieocenionym partnerem okazat si¢ sektor spoleczny, w tym organi-
zacje gospodarki spoleczne;.

Ich aktywno$¢ w obszarze rynku pracy jest przedmiotem rozwazan przed-
stawionych w niniejszym rozdziale. Tekst omawia ich funkcje ustlugowa,
skoncentrowang wokoét dziatalnos$ci edukacyjno-szkoleniowej majacej na celu
podniesienie kwalifikacji (lub przekwalifikowanie), uzupetnienie umiejgtno-
$ci 1 wzmocnienie potencjatu jednostkowego, oraz role podmiotow gospodar-
ki spotecznej jako pracodawcy organizujacego miejsca pracy dla osob nie-
petosprawnych, odpowiadajace ich potrzebom, mozliwo$ciom, zdolno§ciom
i chgciom. W rozdziale podjgto rowniez probg nakreslenia aktywnosci organi-
zacji gospodarki spolecznej w obszarze dziatan stuzacych integracji spotecz-
nej osob z ograniczeniami sprawnosci, stanowiacych czgsto pierwszy i nie-
zbgdny etap, bez zrealizowania ktorego aktywizacja zawodowa okazuje sig
niemozliwa. W zwiazku z tym, ze w warunkach polskich to potencjat rodzin-
ny wciaz jest podstawowym czynnikiem wplywajacym na sytuacje¢ osob nie-
pemosprawnych, zwrdcono takze uwage na aktywnos¢ podmiotow gospodarki
spotecznej w celu rozszerzenia dziatan pomocowych i wspierajacych, prze-
znaczonych nie tylko dla samej osoby niepetnosprawnej, ale w rownym stop-
niu dla jej otoczenia (rodzicow, opiekundw, spotecznosci lokalnej). Szeroka
aktywnos$¢ podmiotow gospodarki spotecznej, stanowiaca przedmiot rozwa-
zan niniejszego rozdziatlu, kojarzona jest z:

1) samoorganizacja zwiazana z zaradno$cia/samopomoca, stuzaca budowa-
niu sieci spotecznego, psychicznego, a czgsto rowniez materialnego wspar-
cia;

2) naturalnym zrédlem kapitatu spotecznego i dostepu do szerokiej sieci kon-
taktow 1 powiazan, zar6wno z osobami sprawnymi, jak i innymi niepeino-
sprawnymi;

3) ,,szkola”, ,,warsztatem” ksztattujacym umiejetno$¢ nabywania i rozwoju
kompetencji i umiejetnosci spotecznych.
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Stala si¢ ona sposobem na przetamanie spolecznej izolacji 1 niewatpliwie
prowadzi do zwigkszenia partycypacji w Zyciu spotecznym oraz zawodowym
0s0b niepelnosprawnych.

2. Gospodarka spoteczna — ujecie teoretyczne

Celem niniejszej czeSci jest przedstawienie uwarunkowan rozwoju, glow-
nych obszarow aktywnosci oraz najwazniejszych koncepcji i definicji gospo-
darki spotecznej i przedsigbiorstwa spotecznego jako inicjatyw stuzacych
aktywizacji i integracji spoleczno-zawodowej 0sob z ograniczeniami spraw-
nosci.

2.1. Gospodarka spoteczna i przedsiebiorstwo spoteczne: przeglad
koncepcji i definicji

W Polsce, tak jak w innych czegsciach Europy, pojecia gospodarki spotecz-
nej i przedsigbiorstwa spotecznego, chociaz uzywane stosunkowo od nie-
dawna, nie sa zupelie nowe czy nieznane. Od okoto dwoch stuleci jest ona
bowiem waznym sektorem dostarczajacym dobr i ustug o charakterze komer-
cyjnym i spotecznym, przeznaczonych w réwnym stopniu dla 0so6b majacych
mozliwo$¢ petnego, nieograniczonego wregcz korzystania z oferty réznego ro-
dzaju instytucji spotecznych i ekonomicznych, co dla oséb z grup zagrozo-
nych wykluczeniem spoleczno-zawodowym czy srodowisk zmarginalizowa-
nych (por. np. Borzaga, 2001, 2005; Les, 2008; Les, Natecz, 2008; Les, Otdak,
2007, 2008; Nalecz, 2008; Wygnanski, 2008).

Nie istnieje jedna powszechnie przyjeta definicja gospodarki spotecznej. Za
podstawe jej opisu najczesciej przyjmuje si¢ podejsécie strukturalno-operacyj-
ne, okreslajace gldwne cechy i podmioty wchodzace w jej sktad. Zgodnie z de-
finicja Statej Europejskiej Konferencji Spotdzielni, Towarzystw Ubezpieczen
Wzajemnych, Stowarzyszen i Fundacji z 2002 roku:

[...] Organizacje gospodarki spotecznej sa podmiotami gospodarczymi i spotecznymi aktyw-
nymi we wszystkich sektorach. Wyrézniaja sie celami i szczegdélng forma przedsiebiorczosci.
Gospodarka spoteczna obejmuje organizacje takie jak spotdzielnie, towarzystwa ubezpieczen
wzajemnych, stowarzyszenia i fundacje (Roelants, 2002, s. 5).

W ostatnich latach widoczny byt w literaturze przedmiotu i debatach mig-
dzynarodowych wzrost zainteresowania nowa gospodarka spoteczna.

Tradycyjna gospodarka spoteczna wywodzi swe poczatki z ruchu spotdziel-
czego 1 stowarzyszeniowego, ograniczajac dziatania do zaspokojenia potrzeb
cztonkow takich podmiotow jak: spoétdzielnie, towarzystwa ubezpieczen wza-
jemnych, stowarzyszenia. Nowa gospodarka spoleczna takze wywodzi si¢
z sektora publicznego i prywatnego (jako przyktady podmiotéw nowej go-
spodarki spotecznej w Polsce, majacych poczatek w sektorze publicznym, na-
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lezy wskaza¢ centra integracji spotecznej; natomiast za takie, ktorych geneza
zwiazana jest z sektorem prywatnym, uznaje si¢ zaktady pracy chronionej),
ale swoja aktywno$¢ kieruje takze do beneficjentoéw/odbiorcow zewngtrz-
nych. Nowa gospodarke spoteczna tworza wigc podmioty adresujace swoja
dziatalno$¢ przede wszystkim do grup charakteryzujacych si¢ skomplikowa-
na, utrudniona partycypacja w rynku pracy (np. do dlugotrwale bezrobotnych,
0s6b ktore z powodu swoich cech spoteczno-demograficznych zaliczane sa do
réznego rodzaju mniejszosci) i utrudnionym dostgpem do ustug spotecznych.

W Polsce do podmiotow gospodarki spotecznej zalicza si¢: organizacje po-
zarzadowe (fundacje i stowarzyszenia), podmioty nieposiadajace osobowosci
prawnej, stosunkowo nowe formy organizacyjne — spotdzielnie socjalne, klu-
by i centra integracji spotecznej dla oso6b dtugotrwale wykluczonych z rynku
pracy oraz warsztaty terapii zajeciowej, zaktady pracy chronionej i zaktady
aktywnos$ci zawodowej, ktore zgodnie z definicja ustawowa' prowadza dzia-
lania na rzecz aktywizacji spoteczno-zawodowej osob niepetnosprawnych.

Bardziej precyzyjna jest koncepcja przedsigbiorczosci spotecznej (rozumia-
nej jako proces tworzenia przedsigbiorstw spotecznych) wypracowana przez
Europejska Sie¢ Badawcza — EMES. Przedsigbiorstwo spoteczne to podmiot
w gospodarce spotecznej zorientowanej na rynek (market-oriented social eco-
nomy), ktérego celem jest rownowaga ekonomiczna osiagana dzigki potacze-
niu rynkowych i nierynkowych zrédel finansowania, a takze zasobow nie-
pieni¢znych (praca spoleczna) i dochodow z ofiarnosci prywatnej. Czgsto,
szczeg6lnie w amerykanskiej literaturze przedmiotu, przedsigbiorstwa spo-
teczne zalicza si¢ do nowej generacji podmiotoéw non profit i wowczas ich
powstanie rozpatruje jako odpowiedz instytucjonalna tego sektora na proble-
my finansowania, ktorych przyczyna byta transformacja powojennego welfa-
re state oraz spadek ofiarnos$ci spotecznej. W koncepcjach europejskich nato-
miast jako czynniki budujace przedsigbiorczo$¢ spoteczna wskazuje sig: jej
grupowy charakter, oparcie na kolektywnej inicjatywno$ci obywateli, samo-
pomoc oraz tworzenie partnerstw publiczno-spotecznych.

Wedtug EMES przedsigbiorstwa spoleczne przybieraja rozna forme¢ prawna
1 sg inicjatywami spetniajacymi okreslone kryteria ekonomiczne i spoteczne.

Kryteria ekonomiczne:

a) Prowadzenie statej dziatalnosci produkcyjnej débr i/lub sprzedazy ustug

W poréwnaniu z tradycyjnymi organizacjami trzeciego sektora przedsiebiorstwa spoteczne
w mniejszym stopniu sga zaangazowane w dziatalno$¢ rzecznicza lub redystrybucyjng (jak
np. organizacje grantodawcze), wytwarzajg natomiast dobra i/lub ustugi zbiorowego udziatu
(collective interest) dla catego spoteczenstwa i okreslonych grup, w tym narazonych na wyklu-
czenie spoteczne (np. ustugi opiekuncze/pielegnacyjne, ustugi rynku pracy: m.in. szkolenia,
doradztwo zawodowe dla os6b niepetnosprawnych).

' Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnia-
niu 0sob niepetnosprawnych, Dz.U. z 1997 r. nr 123 poz. 776 z pézn. zm.
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b) Wysoki stopien autonomii w dziataniu i zarzadzaniu

Przedsiebiorstwa spoteczne sg zaktadane dobrowolnie przez te same osoby, ktére potem nimi

zarzadzajg, co oznacza, ze nie istnieje tu zarzadzanie (bezposrednio lub posrednio) przez

wiadze publiczne (mimo Ze przedsiebiorstwa spoteczne moga korzysta¢ z dotacji publicz-

nych) oraz inne instytucje (prywatne czy federacje lub zwigzki instytuciji).

c) Ponoszenie znaczacego ryzyka ekonomicznego w prowadzeniu dziatalnosci, ktére w cato-
Sci lub w czesci podejmujg osoby zaktadajace przedsiebiorstwo spoteczne

d) Minimalny poziom pracy wykonywanej przez ptatny personel

Przedsiebiorstwa spoteczne, podobnie jak tradycyjne organizacje non profit, prowadzac dzia-

falnos¢, moga korzysta¢ ze srodkéw finansowych i pozafinansowych, a takze bazowac¢ na

pracy ptatnego personelu i pracy spotecznej (wykonywanej nieodptatnie przez wolontariuszy),

jednak przy zatozeniu minimalnego udziatu zatrudnienia ptatnego personelu. Funkcja zatrud-

nieniowa przedsigbiorstw spotecznych ma silny komponent socjalny, co oznacza, ze tworzo-

ne przez nie miejsca pracy przeznaczone sg rowniez dla oséb z grup majgcych szczegdlne

trudnosci na rynku pracy (np. starszych, o nizszych kwalifikacjach, gorzej wyksztatconych,

Z ograniczong sprawnoscia).

Kryteria spoteczne:

a) Bezposrednie wspieranie spotecznosci lokalnej, co sprzyja wytwarzaniu i promowaniu po-
czucia odpowiedzialnosci spotecznej na szczeblu lokalnym.

Bezposrednia aktywnosé przedsiebiorstw spotecznych na rynku lokalnym nie tylko stuzy

wytwarzaniu okreslonych débr i ustug, lecz takze pozwala otworzy¢ spotecznosé lokalng

na potrzeby i oczekiwania grup zagrozonych wykluczeniem spotecznym, na przykfad oséb

niepetnosprawnych. Dzigki licznym kampaniom informacyjno-promocyjnym oraz spotkaniom

integracyjnym z przedstawicielami srodowiska lokalnego (gminy, powiatu, regionu) osoby nie-

petnosprawne nawigzujg kontakty i przetamujg izolacje spoteczng, cztonkowie spotecznosci

lokalnej natomiast przekonujg sie, ze mimo dolegliwosci i pewnych funkcjonalnych ograni-

czen, z ktérymi na co dzien zmagajg sie osoby z ograniczong sprawnoscia, sg one petno-

wartosciowymi pracownikami, znajomymi wspéttworzacymi na rownych zasadach wspélnote

lokalna.

b) Inicjatywa podjeta oddolnie przez grupe obywateli nalezacych do danej grupy/wspdlnoty,
ktorych tgczg wspdlne potrzeby i cele.

Zasada ta widoczna jest w przypadku organizacji dziatajacych na rzecz osdb niepetnospraw-

nych, ktérych zatozycielami w znacznej czesci przypadkéw sg same osoby z ograniczong

sprawnoscig lub osoby z ich bliskiego otoczenia: na przyktad cztonkowie rodziny, opiekuno-

wie.

c) Demokratyczne zarzgdzanie, niepowigzane z wysokoscig wniesionego kapitatu.

Oznacza to postepowanie zgodne z zasada ,jeden cztonek, jeden gltos” albo co najmniej pro-

ces podejmowania decyzji, w ktérym sita gtosu (voting power) nie jest pochodng wysokosci

udziatéw kapitatowych w organie zarzadzajgcym posiadajgcym najwyzsze prawo w procesie

podejmowania decyzji. Prawo do podejmowania decyzji w przedsiebiorstwach spotecznych

wspotdzielg ze sobg rézne grupy interesu — interesariusze (stakeholders): pracownicy, wo-

lontariusze, konsumenci/uzytkownicy/beneficjenci wytwarzanych débr i ustug/organizacje

wspierajace.

d) Demokratyczna natura angazujaca rozne grupy osob zwigzanych z dziatalnoscig przedsie-
biorstwa spotecznego.

Reprezentowanie w strukturach przedsigbiorstwa odbiorcow débr i ustug/klientéw/beneficjen-

téw organizacji. Zasada ta, w potaczeniu z demokratycznym zarzadzaniem, wydaje sie szcze-

golnie istotna dla stworzenia warunkéw i wzmacniania dziatan stuzacych petnemu udziatowi

w zyciu spotecznym i zawodowym niepetnosprawnych beneficjentéw i pracownikéw. Daje im

bowiem duzg samodzielno$¢ w podejmowaniu decyzji i jednoczesnie daje poczucie odpowie-

dzialnosci za kierunek dziatan przedsiebiorstwa.

e) Zasada wprowadzajgca ograniczenia w podziale zyskow.

Ta definicja obejmuje organizacje majace catkowity zakaz podziatu zyskéw oraz te, ktére dys-

trybuujg zyski w ograniczonym zakresie, przy zachowaniu zasady unikania dziatan zmierzaja-

cych do ich maksymalizacji (np. spétdzielnie).
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Nalezy w tym miejscu zaznaczy¢, iz przedstawione kryteria stuza bardziej
stworzeniu modelu idealnego przedsigbiorstwa spotecznego, niz funkcjonuja
jako sztywne ramy definicyjne. W praktyce, rowniez w Polsce, dla okreslenia
inicjatywy znanej jako podmiot gospodarki spotecznej/przedsigbiorstwo spo-
teczne stosuje si¢ ztagodzone kryteria (ekonomiczne i spoteczne). Sa to:

e systematyczna i trwata dzialalnos¢ produkcyjna,

e przynajmniej cz¢§ciowa autonomia,

e zatrudnianie platnego personelu lub dazenie do jego zatrudnienia w przy-
sztosSci,

e wspieranie szerszej spotecznosci (np. lokalnej) jako jeden z celow,

o wykluczenie z koncepcji podmiotow dazacych do maksymalizacji zy-
skow.

W Polsce uszczegdtowienia wymagato tez zatozenie EMES, ze przedsig-
biorstwem spotecznym jest inicjatywa podejmowana wytacznie przez oby-
wateli. Takie podejscie powodowatoby bowiem wylaczenie z definicji przed-
sigbiorstw spotecznych tych projektow, ktore sa podejmowane przez wladze
publiczne (np. centra integracji spotecznej) oraz sektor komercyjny (np. zakta-
dy pracy chronionej). W tym przypadku wigc nalezy przyja¢ zatozenie o wy-
sokim stopniu podmiotowosci 0sob, do ktorych adresowane sa dziatania tych
podmiotow.

2.2 Uwarunkowania witgczenia podmiotow gospodarki spotecznej w proces
aktywizacji i integracji spoteczno-zawodowej 0s6b z ograniczeniami
sprawnosci

Wspolczesne zainteresowanie organizacjami gospodarki spolecznej i roz-
woj przedsigbiorczosci spotecznej w Europie kojarzony jest przede wszyst-
kim z przemianami powojennych systemow socjalnych i zwiazanym z tym
kryzysem sektora publicznego, ktérego poczatki datuje si¢ na druga poto-
we lat siedemdziesiatych XX wieku, a takze z niedostatkami wolnego ryn-
ku (szczegodlnie w zakresie produkcji dobr/ustug spotecznych przeznaczonych
dla wszystkich obywateli, bez wprowadzania kryterium dochodowego), roz-
wojem nowych programéw zatrudnienia i wspoOlpracy miedzy partnerami spo-
tecznymi i gospodarczymi oraz zwigkszonym zapotrzebowaniem na ustugi
spoteczne (Les, 2008).

Proby dziatan naprawczych (w postaci nakladania ograniczen czy bloko-
wania publicznej produkcji niektérych dobr/ushug spolecznych) oraz refor-
my rynku pracy okazaly si¢ niewystarczajace i1 nie sprostaty rosnacym ocze-
kiwaniom spotecznym. Dodatkowo sytuacje komplikowaty zmiany na rynku
pracy wynikajace ze zwigkszajacej si¢ aktywnosci zawodowej kobiet, co zna-
czaco przyczynito si¢ do ograniczenia roli rodziny w systemie nieformalne-
go dostarczania ustug spotecznych, w tym zwlaszcza ustug opiekunczych na
rzecz dzieci czy oséb zaleznych: starszych/chorych/z ograniczona sprawno-
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$cia (Borzaga, Santuari, 2003). Ograniczanie roli rodziny jest takze widocz-
ne w Polsce. Chociaz tutaj kobiety nadal sa postrzegane jako gtéwni aktorzy
wsparcia opiekunczego dla osob zaleznych (takze niepelnosprawnych) (por.
np. Kotowska i in., 2008), co znaczaco wptywa na obnizenie ich wskaznikow
zatrudnienia, to jednak korzystanie z pomocy wyspecjalizowanych instytucji
(publicznych, prywatnych, spotecznych), oferujacych wsparcie i opieke, sta-
je si¢ coraz powszechniejsze.

Przeprowadzone zmiany strukturalne, ktdrych zatozeniem jest stopniowa
redukcja kosztow publicznych ponoszonych w zwiazku z produkcja ustug
spotecznych, przy jednoczesnych dziataniach stuzacych dopasowaniu rodza-
ju i jakosci $wiadczonych ustug do potrzeb spoteczenstwa, w wyniku przyje-
tych strategii: decentralizacji, komercjalizacji i prywatyzacji, okazaty si¢ nie-
wystarczajace.

Organizacje spoteczne, tradycyjnie kojarzone z trzecim sektorem, a tak-
ze pézniejsze zainteresowanie nurtem gospodarki spotecznej stworzyto nowe
mozliwosci poprawienia sytuacji na rynku pracy osob z grup zagrozonych wy-
kluczeniem spotecznym (tym samym przyczyniajac si¢ do obnizania kosztow
zwiazanych z ich pasywnym wsparciem w postaci zasitkow i transferow pie-
nigznych) oraz znaczaco otworzyto dostep tych grup do ushug spolecznych,
petiac tym samym funkcje egalitaryzujaca.

Wida¢ wigc wyraznie, ze budowany w Europie po drugiej wojnie §wiato-
wej dychotomiczny model welfare state, zakladajacy obecno$¢ tylko dwoch
aktoréw: rynku i panstwa, w produkcji dobr i ustug spotecznych okazat sig
niewystarczajacy. Dominujaca rola sektora publicznego nader czgsto miata
wplyw na odbieranie jednostkom inicjatywy, w konsekwencji doprowadza-
jac do ograniczania ich samodzielnosci 1 kreujac postawy biernego wyczeki-
wania, a nawet wyuczonej bezradnosci. Z kolei rynek, a w jego obszarze ko-
mercjalizacja i prywatyzacja ustug spolecznych przyczynity si¢ do utrwalenia
podziatow spotecznych, poniewaz uderzaty w tg cze$¢ spoteczenstwa, ktéra
ze wzgledow finansowych nie byta w stanie pokrywac kosztéw korzystania
z ustug. Charakterystyczne dla powyzszych rozwiazan bylo tez to, ze firmy
prywatne dziataly tylko na polach, ktoére uznawaty za atrakcyjne pod wzgle-
dem finansowym, co w praktyce oznaczato zmniejszenie dopasowania produ-
kowanych ustug do potrzeb danej spotecznosci albo zupelne zaprzestanie ich
$wiadczenia w niektorych obszarach.

Zdaniem Eversa (2006) w takiej sytuacji coraz szersze angazowanie obywa-
teli w proces wytwarzania i dostarczania ustug spotecznych w Europie obecnie
nie dotyczy juz pytania ,,czy”, ale raczej stanowi jadro dyskusji ,,w jaki spo-
sob”, ,,na jakich zasadach” oraz ,,w jakim zakresie” wlaczy¢ w ten proces spo-
leczenstwo. Znajduje to odzwierciedlenie w traktowaniu obywateli nie tylko
jako odbiorcéw/konsumentow/klientéw ustug spotecznych, lecz takze jako ak-
tywnych interesariuszy (stakeholders). W wyniku rozszerzania roznych form
udziatu obywateli, ich rodzin i wspdlnot lokalnych mamy do czynienia z ogra-
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niczeniem bezposrednich funkcji panstwa. W zamian za to promuje si¢ wspot-
pracg i partnerstwo podmiotow z réznych sektoréw: publicznego, prywatnego
i spotecznego, a rola panstwa ogranicza si¢ bardziej do moderowania/wyzna-
czania ram niezbednych do takiej operacji (regulatory welfare state) niz do do-
minacji organizacyjnej funkcji panstwa (provider welfare state) (Loffler, 2003,
s. 166; Balcerzak-Paradowska, 2009).

W Polsce gldéwnym czynnikiem odpowiadajacym za wzrost zainteresowa-
nia podmiotami trzeciego sektora, a w dalszej kolejnosci gospodarka spotecz-
na i przedsigbiorczos$cia spoteczna, byly procesy kojarzone z zapoczatkowana
w 1989 roku transformacja. Zmiany instytucjonalne zwiazane z przebudowa
ustroju politycznego, tadu ekonomicznego, nowa organizacja panstwa i spo-
leczenstwa doprowadzity do reorganizacji istniejacych wczesniej rozwiazan
1 przyczynily si¢ do zmiany preferencji, potrzeb 1 mozliwosci jednostek oraz
catych grup spotecznych.

Podkreslane najczesciej dwa procesy: zmiana relacji migdzy podstawo-
wymi uczestnikami procesow gospodarczych i spotecznych, czyli panstwem,
przedsigbiorstwem i gospodarstwem domowym, w kierunku zwigkszania od-
powiedzialno$ci samych jednostek za ich egzystencje ekonomicznag oraz zmia-
ny na rynku pracy, skomplikowaly sytuacje wszystkich pracownikoéw, w tym
takze osob nalezacych do grup, ktorych potozenie na rynku pracy uznaje si¢
tradycyjnie za trudniejsze (np. osoby niepelnosprawne), o czym w dalszej czg-
$ci pracy.

Mozna zaryzykowac stwierdzenie, ze w Polsce po 1989 roku pomimo sto-
sunkowo silnych tradycji obywatelskich i rodowodu solidarno$ciowego do-
tad nie udalo si¢ stworzy¢ spojnego modelu spotecznego. Wspodtczesna poli-
tyka spoteczna nadal w przewazajacej mierze opiera si¢ na dwubiegunowym
paradygmacie spotecznym (dzialaniach sektora publicznego i rynkowego),
z raczej rezydualng, w porownaniu z krajami zachodnimi UE, rola instytu-
cji niepublicznych. Mimo to w okresie transformacji ustrojowej na znaczeniu
zaczeto zyskiwac rozwijanie wspolpracy migdzy sektorem publicznym i spo-
lecznym w dziedzinie $wiadczenia ustug i rozwiazywania problemoéw spo-
tecznych, czego wyrazem jest chociazby uporzadkowanie kwestii zlecania za-
dan publicznych podmiotom spotecznym i upodmiotowienie tych organizacji
w ramach Ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicz-
nego i o wolontariacie’. Warto nadmieni¢, ze w 2006 roku ponad 60% orga-
néw administracji publicznej operujacych na szczeblu centralnym i lokalnym
wspotpracowato z organizacjami trzeciego sektora, a tylko 14% takiej wspot-
pracy nie wymieniato (Strzata, Diakonow, 2008).

W przypadku polskiego modelu polityki spotecznej w literaturze przedmio-
tu niekiedy pisze si¢ nawet o ,,stanie chronicznego niezdefiniowania” i okresla

2 Ustawa z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dzialalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie,
Dz.U. z 2003 r., nr 96, poz. 873 z pozn. zm.
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go jako swoiste potaczenie kilku r6znych modeli: liberalnego, kontynentalne-
go, a nawet socjalistycznego (Golinowska, Hengstenberg, Zukowski, 2009).
Ma to jednak tez swoj wymiar pozytywny: w obecnej rzeczywisto$ci — w okre-
sie spowolnienia (kryzysu) ekonomicznego — pozwala zrewidowa¢ dotychcza-
sowe ustalenia dotyczace modelu polityki spotecznej, dajac szans¢ na wypra-
cowanie schematu opierajacego si¢ na podobnych podstawach jak w Europie
Zachodniej, czyli: panstwie, rynku, organizacjach obywatelskich i rodzinie
(Ksigzopolski, Zotedowski, Rysz-Kowalczyk, 2009).

Rozwdj organizacji gospodarki spolecznej zwiazany jest nie tylko z niemoz-
noscia zaspokojenia przez sektor publiczny i rynkowy potrzeb spotecznych,
lecz takze z niewlasciwym rozpoznaniem tych potrzeb lub niedopasowaniem
istniejacej oferty do wymagan, oczekiwan oraz mozliwosci psychofizycznych
1 ekonomicznych odbiorcow. Mamy wigc do czynienia ze strukturalnym ogra-
niczeniem publicznej polityki spolecznej w obszarze przeciwdziatania eks-
kluzji spotecznej i zawodowej niektdrych grup spotecznych, na przyktad osob
o nizszych kwalifikacjach, nalezacych do mniejszosci, niepetnosprawnych.
Podmioty gospodarki spotecznej dzigki bezposredniej pracy z beneficjentem,
zakorzenieniu w §rodowisku lokalnym oraz zastosowaniu innowacyjnych me-
tod i programow rozpoznaja potrzeby tych grup efektywniej oraz w znacznie
krotszym czasie i podejmuja dziatania zmierzajace do dopasowania oferty do
ich oczekiwan i mozliwosci.

2.3. Obszary dziatania podmiotow gospodarki spotecznej i przedsiebiorstw
spotecznych, w tym na rzecz osob ograniczeniami sprawnosci

Zakres dziatalnosci organizacji gospodarki spotecznej, w tym na rzecz oséb
z ograniczona sprawnos$cia, mozna podzieli¢ na dwa obszary. Pierwszy obej-
muje inicjatywy w dziedzinie integracji (i reintegracji) spoteczno-zawodo-
wej 0s6b z grup zagrozonych lub dotknigtych wykluczeniem spotecznym, do
ktorych z racji swojego polozenia naleza osoby niepelnosprawne. Rola tych
organizacji (Work Integration Social Enterprises — WISE) ogranicza si¢ do
tworzenia miejsc pracy poza gtéwnym nurtem rynku pracy (outside the ma-
instream market), a takze w ramach wlaczajacej, inkluzyjnej polityki zatrud-
nienia (inclusive labour policy) (Les, 2008). Zaktada si¢ w ten sposdb moz-
liwos¢ przejsciowego zatrudnienia, stanowiacego przygotowanie do podjecia
pracy na otwartym rynku pracy, lub wytworzenie trwatych, samofinansuja-
cych si¢ miejsc pracy przeznaczonych dla 0sob niepelnosprawnych oraz do-
stosowanych do ich potrzeb i mozliwosci. W obu przypadkach integracja za-
wodowa potaczona jest z dzialaniami majacymi na celu przetamanie izolacji
i stworzenie warunkow do szerszej partycypacji spotecznej 0osob z ograniczo-
na sprawnoscia.

Drugi obszar dziatalno$ci organizacji gospodarki spotecznej obejmuje nato-
miast produkcje i dostarczanie ustug spotecznych, w tym migdzy innymi ushug
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opiekunczych dla 0sob starszych i niepetnosprawnych, ustug edukacji przed-
szkolnej, ochrony zdrowia czy ustug dla gospodarstw domowych (np. tury-
stycznych, hotelarskich, gastronomicznych).

3. Aktywnosc¢ organizacji gospodarki spotecznej w dziedzinie
integracji spoteczno-zawodowej 0sob z ograniczong sprawnoscia

Praca zawodowa nalezy do jednej z najwazniejszych warto$ci w zyciu kaz-
dego cztowieka. Pelni funkcje instrumentalng o charakterze ekonomicznym,
umozliwiajac pracownikowi zgromadzenie $rodkéw finansowych niezbed-
nych do zaspokojenia potrzeb materialnych wlasnych i rodziny. Ponadto nale-
zy ja traktowac jako czynno$¢ spoteczna ksztaltujaca postawy i system dazen
oraz wyznaczajaca ramy spoteczne, w ktorych dziata cztowiek. Takie dual-
ne rozumienie roli pracy zawodowej oznacza, ze jej brak (bezposrednio lub
w wyniku zaistniatych konsekwencji) prowadzi do ograniczenia lub niekiedy
do zupetnego wykluczenia poszczegélnych jednostek lub grup spotecznych
Z uczestnictwa w zyciu zbiorowym spotecznos$ci (por. np. Frieske, Potawski,
1999). Dlatego tez jednym z podstawowych zatozen polityki spolecznej jest
opracowanie, wdrozenie, stalty monitoring i dostosowanie do zmieniajacych
si¢ warunkdw systemu rozwiazan i narzedzi w zakresie integracji (i reintegra-
cji) spoteczno-zawodowej, ktore maja na celu zapobieganie zjawisku margi-
nalizacji oraz wykluczenia spotecznego.

3.1. Aktywno$¢ zawodowa 0sob z ograniczeniami sprawnosSci — wyzwaniem
dla aktoréw sektora publicznego, prywatnego i spotecznego

Aktywizacja zawodowa 0sob wykluczonych, w tym nalezacych do grup
trudno zatrudnianych, tak zwanych podwyzszonego ryzyka lub wrazli-
wych (vulnerable group), narazonych na dyskryminacje na rynku pracy
(Golinowska, 2004), to te kompetencje organizacji gospodarki spotecznej,
ktore z punktu widzenia polityki spolecznej i rynku pracy wysuwaja si¢ na
pierwszy plan. Niepetnosprawni naleza do wymienionych grup bez wzgledu
na to, czy ich niezdolnos$¢ do pracy ma charakter czasowy, czy trwaly. W po-
rownaniu z osobami sprawnymi, z powodu uszkodzenia organizmu, choroby
czy dolegliwos$ci, na ktére si¢ uskarzaja, nie sa rownorzednymi uczestnika-
mi rynku pracy, a liczne badania, w tym réwniez przeprowadzone w ramach
projektu ,,Ogdlnopolskie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwosci 0sob niepet-
nosprawnych” zrealizowanego przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepetosprawnych i Szkote Wyzsza Psychologii Spotecznej w 2009 roku,
potwierdzaja tezg o ich nizszej aktywnosci zawodowej (por. prezentowane po-
nizej wyniki Badania Aktywnosci Ekonomicznej Ludnosci Gtéwnego Urzedu
Statystycznego i wyniki cytowanego badania projektowego).
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Tabela 1. Wskazniki aktywnosci zawodowej dla osob sprawnych
i niepelnosprawnych w wieku produkcyjnym w Ill kwartale 2009 roku

Wskazniki aktywnosci zawodowej dla os6b
sprawnych i niepetnosprawnych w wieku Osoby sprawne Osoby niepetnosprawne
produkcyjnym w Il kwartale 2009 r.

— wspotczynnik aktywnosci zawodowe;j 71,4% 23,9%
— wskaznik zatrudnienia 65,6% 20,8%
— stopa bezrobocia 8,1% 13,1%

Zrédto: Badania Aktywnosci Ekonomicznej Ludnosci, Gtéwny Urzad Statystyczny.
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Rycina 1. Wskazniki aktywnosci zawodowej dla oséb sprawnych
i niepelnosprawnych w wieku produkcyjnym w Ill kwartale 2009 roku
Zrédto: Badania Aktywnosci Ekonomicznej Ludnosci, Gtéwny Urzad Statystyczny.

Wedhug wynikéw badania projektowego sposrod 0sob niepetnosprawnych
prawnie (czyli legitymujacych si¢ stosownym dokumentem po$wiadczajacym
niepetnosprawno$¢) w wieku aktywnosci zawodowej (1559 lat dla kobiet
i 15—64 lata dla megzczyzn) zaledwie 30% to osoby aktywne zawodowo, w tym
21,4% pracujace i 8,6% niepracujace poszukujace pracy. Wskazniki te dla po-
pulacji 0sob sprawnych sa ponad dwukrotnie wyzsze.

Powszechnie znane przyczyny takiego stanu rzeczy — zwykle przedstawiane
od strony popytowej zwiazanej z percepcja niepetnosprawnosci przez praco-
dawcoéw (mniejsza wydajnoscia, dyspozycyjnoscia czy samodzielnoscia 0s6b
niepetnosprawnych, wyzszymi kosztami zatrudnienia zwigzanymi np. z ko-
nieczno$cia dostosowania ich stanowiska pracy do okreslonych potrzeb i dys-
funkcji, brakiem znajomosci przepiséw prawnych z obszaru zatrudnienia nie-
pelosprawnych) — nalezatoby uzupetic¢ o informacje na temat postrzegania
wlasnej niepelnosprawnosci przez pryzmat barier uniemozliwiajacych pod-
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jecie lub utrzymanie zatrudnienia. Ponad 40% respondentéw niepelnospraw-
no$¢ stwarza duze ograniczenia w wykonywaniu pracy zawodowej, a 33,6%
jest z tego powodu z niej catkowicie wytaczonych. To odsetek niewspotmier-
nie wysoki w poréwnaniu z odpowiedziami wskazujacymi na niewielkie sko-
relowanie niepetnosprawnosci jako czynnika wykluczajacego z rynku pracy
w oczach samych niepelnosprawnych: dla 5,7% badanych niepelnosprawnos¢
nie stanowi przeszkéd w wykonywaniu pracy zawodowej, a dla 20,3% prze-
szkody te sa minimalne®.

Wedlug danych zawartych w ekspertyzie ,,Niepelnosprawno$¢ a praca
w Polsce” z 2000 roku, przygotowanej przez Bank Swiatowy, na 1000 0sob
pracujacych w Polsce przypadaja 153 osoby niepetnosprawne niezdolne do
pracy. Wskaznik ten jest wyraznie wyzszy w innych krajach europejskich. Dla
poréwnania — w Niemczech wynosi 66, w Szwajcarii 44 (Frackiewicz, 2008).
Nizszy (i zmniejszajacy sig) wspdlczynnik aktywnosci zawodowe] osob
z ograniczong sprawnos$cia potwierdzaja réwniez wyniki innych badan: we-
dlug Badania Aktywno$ci Ekonomicznej Ludno$ci wspotczynnik ten dla lud-
nosci ogotem w 1988 roku wynosit 65,3, dla 0s6b niepetnosprawnych — 26,4,
natomiast w 2002 roku odpowiednio: 55,5 i 19,2 (GUS, 2003, s. 32). Osoby
Z ograniczona sprawnoscia w porownaniu ze sprawnymi pozostaja rowniez
dtuzej poza rynkiem pracy w przypadku utraty zatrudnienia: §rednio 23 mie-
sigce w przypadku niepetnosprawnych i 16 miesigcy w przypadku sprawnych,
a roznice te poglebiaja si¢ wraz z wydtuzaniem okresu bezczynnosci zawodo-
wej 1sa szczegdlnie widoczne przy rozpatrywaniu bezrobocia dtugookresowe-
g0, czyli powyzej 36 miesigcy, co obrazuje tabela 2.

Tabela 2. Wptyw niepetnosprawnosci na dlugos¢ okresu pozostawania poza
rynkiem pracy

Czas Niepetnosprawni Sprawni Ogoétem
Okres pozo- do 3 miesiecy 21,6% 34,0% 25,4%
;‘r‘;‘g’;”ia beZ 4 miesiace do 1roku  12,1% 17,7% 13,8%
1 rok do 3 lat 19,2% 31,5% 23,0%
3 lata i wiecej 47,1% 16,7% 37,8%
Ogoétem 100% 100% 100%

Zrédto: Kamil Sijko na podstawie badan w projekcie ,0gdlnopolskie badanie sytuacii, potrzeb i mozli-
wosci 0séb niepetnosprawnych.

Wydhizanie okresu poszukiwania pracy, zarowno wsrod osob niepetno-
sprawnych, jak i sprawnych, stanowi dodatkowy czynnik zwigkszajacy za-
grozenie wykluczeniem i marginalizacja spoteczna, zmuszajac jednostki do
korzystania z pomocy innych ludzi oraz instytucji, powodujac dezaktualizacje

 Dane pochodza z badania w ramach projektu ,,Ogolnopolskie badanie sytuacji, potrzeb
i mozliwoS$ci 0sob niepetnosprawnych”.
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posiadanych umiejetnosci i skutecznie demotywujac do podejmowania dzia-
fan réwniez w innych dziedzinach. Jednak w przypadku niepetnosprawnych
brak zatrudnienia to droga do podwojnego wykluczenia (niepetnosprawnos¢
i bezrobocie) i wigksze prawdopodobienstwo usytuowania w kregu klientow
pomocy spoteczne;j.

Niekorzystna i znacznie trudniejsza sytuacja 0sob niepetnosprawnych na
rynku pracy nie tylko wskazuje na koniecznos¢ podejmowania dziatan doraz-
nych, takich jak przede wszystkim forma $wiadczen pienigznych, ale przede
wszystkim zwraca uwage na organizowanie dziatan prozatrudnieniowych, ak-
tywizacyjnych i integracyjnych, w ktore zostaja wlaczeni rézni aktorzy zycia
spotecznego z sektora publicznego, prywatnego i spotecznego.

3.2. Funkcja ustugowa organizacji gospodarki spotecznej na przyktadzie
ustug rynku pracy

W przypadku organizacji gospodarki spotecznej dziatania majace na celu
integracj¢ w ramach rynku pracy i przeciwdziatanie wykluczeniu spoteczne-
mu przybieraja rozne formy, dla ktorych wspolnym mianownikiem pozostaje
zwigkszenie szans beneficjentow na wejscie lub/oraz utrzymanie si¢ na ryn-
ku pracy. To wilasnie ,,aktywizacja zawodowa i rynek pracy” sa wskazywane
jako glowne pole dziatania wigkszosci podmiotow gospodarki spotecznej na
rzecz 0sOb niepelnosprawnych. Wymienia je az 27% samych tylko organizacji
pozarzadowych (fundacji, stowarzyszen) (Gumkowska, 2008). Skala dziatan
rozszerzy sig, jesli wezmiemy pod uwagge aktywnos$¢ innych podmiotow (spot-
dzielni, spotdzielni socjalnych, centrow i klubow integracji spotecznej), w tym
takze tych, ktore z definicji ustawowej — Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r.
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu osob niepetnospraw-
nych* — koncentruja si¢ na osobach niepetnosprawnych: zaktady aktywnosci
zawodowej czy warsztaty terapii zajeciowej oferujace doradztwo, szkolenia,
praktyki i staze oraz organizujace miejsca pracy dla tych osob.

Nalezy tutaj wspomnie¢, ze szkolenia, warsztaty i doradztwo sa, ze wzglg-
du na stosunkowo niewielka ztozonos¢, niskie ryzyko niepowodzenia i moz-
liwo$¢ zdobycia srodkéw na dzialanie, w tym tez srodkow publicznych, na
przyktad w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego, forma najczgsciej
wybierana przez organizacje gospodarki spotecznej — preferencje roznych ro-
dzajow wsparcia 0sob niepetnosprawnych przez organizacje pozarzadowe
prezentuje tabela 2.

4 Dz.U. z 1997 r. Nr 123 poz. 776 z p6zn. zm.
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Tabela 3. Preferencje organizacji pozarzadowych w obszarze form wsparcia
oferowanych osobom niepelnosprawnym

% ogétu organizacji pozarza-

Typ dziatan dowych prowadzacy dany typ
dziatan
Szkolenia, kursy zawodowe 54
Aktywizacja zawodowa (np. trening psychologiczny) 4,2
Zatrudnienie, tworzenie statych miejsc pracy 2,5
Organizowanie pracy tymczasowej 2,1
Organizowanie praktyk, stazy 2,6
Praca chroniona, zatrudnienie wspomagane/socjalne 0,7
Ustugi na rzecz instytucji rynku pracy 0,9

Inne dziatania w zakresie ustug rynku pracy i zatrudnienia 3,1
Zrédto: Wygnanski, 2008.

Coraz czg$ciej jednak pojawiaja si¢ glosy mowiace o ich niskiej efektyw-
nosci, powielaniu tematyki i sposobéw prowadzenia zaje¢ przez poszczeg6lne
organizacje dziatajace na danym terenie, a co si¢ z tym wiaze — o spadajacym
zainteresowaniu niepetnosprawnych uczestnictwem lub, przeciwnie, korzy-
staniu przez jedna osobg z wielu podobnych kursow bez wigkszego efektu.
Natomiast z punktu widzenia organizacji taka sytuacja stwarza trudnosci w re-
krutacji beneficjentow®. Szkolenia, jakkolwiek potrzebne i przydatne, moga
w tym przypadku zosta¢ uznane za ,,najbardziej pasywne z aktywnych form”
aktywizacji zawodowej 0sob niepetnosprawnych (Wygnanski, 2008).

Osoby niepetnosprawne moga korzysta¢ z aktywnych form pomocy na ryn-
ku pracy oferowanych przez podmioty gospodarki spotecznej. Art. 1 ust. 2 pkt
8 Ustawy z dnia 13 czerwca 2004 r. o zatrudnieniu socjalnym® wpisuje je bo-
wiem bezposrednio do katalogu beneficjentow uprawnionych do korzystania
z zatrudnienia socjalnego organizowanego przez centra integracji spotecznej
(CIS) i kluby integracji spotecznej (KIS) (art. 1 ust. 4 Ustawy z dnia 13 czerw-
ca 2004 r. o zatrudnieniu socjalnym). Dodatkowo moga one korzysta¢ z tego
wsparcia, o ile znajduja si¢ w grupie innych os6b wykluczonych spotecznie,
wymienionych w niniejszym artykule (pkt 1-7), ktore ze wzgledu na sytuacje
zyciowa nie sa w stanie wiasnym staraniem zaspokoi¢ swoich podstawowych
potrzeb zyciowych i znajduja si¢ w sytuacji powodujacej ubdstwo oraz unie-
mozliwiajacej lub ograniczajacej uczestnictwo w zyciu zawodowym, spotecz-
nym i rodzinnym. Do tych kategorii zaliczaja si¢: bezdomni realizujacy indy-

> Na ten problem wskazywaty na przyktad centra integracji spotecznej prowadzone przez
organizacje pozarzadowe w badaniu przeprowadzonym w 2007 roku przez zespot Krajowego
Obserwatorium Gospodarki Spotecznej przy Instytucie Studiow Politycznych PAN na zlecenie
Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej ,,Monitoring Ustawy z dnia 13 czerwca 2004 r. o za-
trudnieniu socjalnym. Badanie efektow reintegracji spotecznej i zawodowe;j”.

¢ Dz.U. z 2003 r. nr 122 poz. 1143 z pdzn. zm.
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widualny program wychodzenia z bezdomnosci; uzaleznieni od alkoholu po
zakonczeniu programu psychoterapii w zaktadzie lecznictwa odwykowego;
uzaleznieni od narkotykow lub innych §rodkéw odurzajacych po zakonczeniu
programu terapeutycznego w zaktadzie opieki zdrowotnej; chorzy psychicz-
nie; dlugotrwale bezrobotni; zwalniani z zaktadéw karnych majacy trudno-
$ci w reintegracji ze srodowiskiem; uchodzcy realizujacy indywidualny pro-
gram integracji.

Powyzszy zapis jest o tyle istotny, ze czgsto uczestnicy zajec organizowa-
nych przez CIS-y i KIS-y nie posiadaja zadnego dokumentu potwierdzajace-
g0 ograniczenie sprawnosci, co sytuuje ich w grupie niepetnosprawnych bio-
logicznie (natomiast nie prawnie), a do centrow i klubow trafiaja z powodu
czynnikéw powodujacych wykluczenie spoteczne wymienionych w art. 1 ust.
2 punkty 1-7 ustawy. Wielokrotnie zdarzato sig, ze dopiero po rozpoczeciu
zaje¢, przetamaniu bariery psychologicznej w kontaktach z innymi ludzmi,
podniesieniu poczucia wlasnej wartosci dzigki udziatom w szkoleniach i kur-
sach niepetnosprawni biologicznie uczestnicy CIS-6w 1 KIS-6w, przy wspar-
ciu kadry tych instytucji, decydowali si¢ na rozpoczegcie procedury majacej na
celu uzyskanie stosownych dokumentéw po$wiadczajacych ograniczenie ich
sprawnosci.

Prowadzone w tych podmiotach dziatania z zakresu reintegracji zawodowe;j,
rozumianej zgodnie z art. 2 ust. 5 Ustawy z dnia 13 czerwca 2004 r. o zatrud-
nieniu socjalnym jako dziatania majace na celu odbudowanie i podtrzymanie
u osoby uczestniczacej w zajeciach zdolnosci do §wiadczenia pracy na rynku
oferujacym zatrudnienie, przybieraja réznorodne formy. Najczgsciej organizo-
wane sa: praktyczna nauka zawodu (przyuczenie do zawodu, mozliwos¢ na-
bycia nowych umiejgtnosci zawodowych), przekwalifikowanie i podnoszenie
kwalifikacji zawodowych (szkolenia, kursy, warsztaty), pomoc w przekazy-
waniu ofert pracy, zajg¢cia na temat samodzielnego poszukiwania pracy, indy-
widualne konsultacje z doradca zawodowym czy bezposrednie przygotowanie
do samodzielnego podjecia pracy (zaréwno w formie zatrudnienia wspierane-
g0, jak i na otwartym rynku pracy).

Coraz wigcej centrow integracji spotecznej przywiazuje tez wage do orga-
nizowania praktyk i stazy zawodowych bezposrednio u przedsigbiorcow dzia-
tajacych na rynku lokalnym, wychodzac z zatozenia, ze przyniesie to konkret-
ne korzys$ci zarowno uczestnikowi, jak i pracodawcy. Pierwszemu stwarza si¢
mozliwos¢ zdobycia doswiadczenia zawodowego, zaznajomienia si¢ ze stan-
dardami i wymogami pracy na danym stanowisku i w danym zaktadzie pracy,
drugiemu natomiast pozwala przelamywac bariery i stereotypy zniechecaja-
ce lub wregcz uniemozliwiajace zatrudnienie osob wykluczonych, w tym tak-
7€ Z ograniczong sprawnoscia.

Warunkiem koniecznym efektywnej reintegracji zawodowej w przypadku
grup niechetnie zatrudnianych jest reintegracja spoteczna. Samo zorganizowa-
nie najlepszych nawet kursow i szkolen nie odniostoby spodziewanego skut-
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ku bez podniesienia lub uksztalttowania w uczestnikach umiejgtnosci wiasci-
wego pelnienia rol spolecznych. Dlatego tez warsztaty terapeutyczne, zajgcia
edukacji ogdlnej czy prowadzenie grup wsparcia i samopomocowych, ktore
uwazane sa za podstawowe metody pracy z uczestnikami, maja na celu po-
prawe ich motywacji do poznania wtasnych zdolnosci, sprzyjanie ich rozwo-
jowi osobistemu oraz wyksztalcenie odpowiednich umiejgtnosci niezbgdnych
w relacjach z innymi ludzmi, w tym zarowno w najblizszej rodzinie, jak i po-
tem w kontaktach z pracodawca.

3.3. Funkcja zatrudnieniowa organizacji gospodarki spotecznej. Sektor
spoteczny jako pracodawca 0séb z ograniczeniami sprawno$ci

Znaczenie podmiotow gospodarki spotecznej dla wzmocnienia i uzupelnie-
nia dziatan sektora publicznego i prywatnego w obszarze aktywizacji zawodo-
wej i rynku pracy wiaze si¢ rowniez z bezposrednim tworzeniem miejsc pracy
dla 0s6b z grup stabszych socjalnie i ekonomicznie, w tym: kobiet, ludzi star-
szych, 0s6b o relatywnie nizszych kwalifikacjach i wyksztatceniu, niepetno-
sprawnych. Dla tych grup zatrudnienie oferowane przez organizacje gospodar-
ki spotecznej jest czgsto jedyna szansa na aktywna partycypacje w rynku pracy
ze wzgledu na szersze zrozumienie problemow i lepsze dopasowanie do spe-
cyficznych potrzeb pracownikow, na przyktad mozliwosci $wiadczenia pracy
w niepelnym wymiarze czasu pracy, tolerancj¢ dla wyzszej absencji czy nie-
co nizszej wydajnosci.

Nie bez znaczenia pozostajq tez relacje interpersonalne w firmie, cechuja-
ce si¢ otwarto$cia kadry zarzadzajacej na sugestie pracownikow, i mocno ak-
centowana w literaturze przedmiotu, charakterystyczna dla podmiotéw gospo-
darki spotecznej, funkcja demokratycznego zarzadzania i wlaczania w proces
decyzyjny przedstawicieli roznych srodowisk: wiascicieli, beneficjentow, orga-
nizacji zewngtrznych, pracownikow i wolontariuszy. Moze ona przybiera¢ for-
me bezposrednia i oznacza¢ udziat tych grup w procedurach demokratycznych
zwigzanych z wylanianiem statutowych wtadz jednostki. Znacznie czgsciej jed-
nak moéwi si¢ o wlaczeniu 0s6b korzystajacych z dziatan organizacji w procesy
konsultacyjne i decyzyjne. Wydaje si¢, ze mechanizmy te nabierajg szczegdlne-
go znaczenia w przypadku organizacji, ktore dziataja na rzecz osob w trudniej-
szym potozeniu, dajac im poczucie niezalezno$ci i samodzielno$ci w podejmo-
waniu decyzji oraz kreujac silne przekonanie o wyraznym wplywie na kierunek
dziatan organizacji. Kwestia podmiotowos$ci niepetnosprawnych beneficjentow
(empowerment) i pracownikéw, rozwijana dzigki strukturom konsultacji i re-
prezentacji, ma znaczenie w stwarzaniu warunkow i wzmacnianiu dziatan wia-
czajacych ich w pelnym wymiarze w zycie spoleczne i zawodowe.

Biorac pod uwage uregulowania prawne obowiazujace w polskim systemie,
mozna wyrdzni¢ dwa rodzaje zrodet dajacych podstawy do tworzenia miejsc
pracy przez organizacje gospodarki spolecznej/przedsigbiorstwa spoteczne dla
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0s6b z ograniczona sprawnoscia. Jako pierwsze wskazuje si¢ bezposrednie za-

pisy ustawowe odwotujace si¢ do dziatan zwiazanych z reintegracja zawodo-

wa 1 spoteczna niepetnosprawnych, jak jest w przypadku:

o zakladow aktywnosci zawodowej, dla ktorych podstawe stanowi Ustawa
z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz za-
trudnianiu 0sob niepetnosprawnych’ oraz Rozporzqdzenie Ministra Pracy
i Polityki Spotecznej z dnia 21 stycznia 2000 r. w sprawie zaktadow aktyw-
nosci zawodowej®,

e spotdzielni (w tym zwlaszcza spotdzielni inwalidow i niewidomych oraz
spotdzielni pracy) dziatajacych na podstawie Ustawy z dnia 16 wrzesnia
1982 r. Prawo spotdzielcze?,

e spoldzielni socjalnych, dla ktorych podstawe stanowi Ustawa z dnia 27 kwiet-
nia 2006 r. o spoldzielniach socjalnych, wskazujaca w art. 4 ust. 1 pkt 3 oso-
by niepelnosprawne jako uprawnione do zalozenia tego typu podmiotu!®.
Drugi rodzaj rozwiazania, chociaz nie odnosi si¢ bezposrednio, ustawowo,

do 0s6b niepelnosprawnych, to jednak na mocy innych przepiso6w umozliwia

im podjecie pracy w sektorze gospodarki spotecznej.

Podziat organizacji gospodarki spotecznej ze wzgledu na rodzaj umocowa-
nia prawnego stanowiacego podstawe do zatrudnienia oséb niepelnospraw-
nych oraz wielkos¢ tego zatrudnienia w ogole wszystkich zatrudnionych pra-
cownikow w danym typie podmiotu przedstawia tabela 4.

Mozna dokona¢ innego podziatu zatrudnienia oferowanego osobom nie-
petnosprawnym przez sektor gospodarki spotecznej, biorac pod uwage otwar-
ty i chroniony rynek pracy. W pierwszym przypadku rosnaca rola tego sekto-
ra jako pracodawcy jest widoczna na przyktadzie organizacji pozarzadowych
(fundacji i stowarzyszen), wlaczajacych coraz czgsciej osoby z ograniczona
sprawnoscia do swojego stalego personelu. Chociaz tworzenie miejsc pracy
dla niepelnosprawnych przez same organizacje pozarzadowe nie jest ich naj-
mocniejsza strona, a liczba tych osob jako pracownikow nie zaspokaja rzeczy-
wistych potrzeb ani organizacji, ani samych niepetnosprawnych, to wskaznik
zatrudnienia na poziomie 5% (ze wskazaniem na fundacje, w ktorych az 11%
personelu to osoby niepetnosprawne) nie powinien pozosta¢ bez znaczenia''.

7 Dz.U. 21997 r. Nr 123, poz. 776 z pdzn. zm.

8 Dz.U. 22003 r. Nr 188, poz. 1848 z p6zn. zm.

? Ibidem.

10 Warto wspomnie¢, ze Ustawa z dnia 27 kwietnia 2006 r. o spoldzielniach socjalnych
(Dz.U. z 2006 r. nr 94, poz. 651) stanowi aktualna podstawg prawna dla tworzenia tego typu
spotdzielni. W Polsce instytucja spotdzielni socjalnej zostata wprowadzona Ustawq z dnia 20
kwietnia 2004 r. o promocji zatrudnienia i instytucjach rynku pracy (Dz.U. z 2004 r. nr 99, poz.
1001 z pézn. zm.) odpowiednio nowelizujaca Ustawe z dnia 16 wrzesnia 1982 r. Prawo spol-
dzielcze (DZ.U. 72003 r. Nr 188 poz. 1848).

I Dane na postawie wynikow badaf przeprowadzonych przez Krajowe Obserwatorium
Gospodarki Spotecznej przy Instytucie Studiow Politycznych Polskiej Akademii Nauk w ra-
mach projektu Inicjatywa Wspolnotowa EQUAL Partnerstwo na rzecz Rozwoju ,,Tu Jest
Praca”: Badanie Spotdzielczosci Polskiej 2006, badanie SOF 2006 — por. Nalgcz, 2008.
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Tabela 4. Organizacje gospodarki spotecznej zatrudniajace osoby
niepetnosprawne

Na podstawie bezposrednich wskazan Na podstawie innych przepisow,
odpowiednich przepisow prawnych bez wskazania bezposredniego
spotdzielnia inwalidow 73% fundacja 1%
pracy 12% stowarzyszenie  brak danych
socjalna brak danych

Zrédio: opracowanie wlasne na podstawie wynikéw badan przeprowadzonych przez Krajowe
Obserwatorium Gospodarki Spotecznej przy Instytucie Studiéw Politycznych PAN w ramach projektu
Inicjatywa Wspélnotowa EQUAL Partnerstwo na rzecz Rozwoju , Tu Jest Praca”: Badanie Spoétdzielczosci
Polskiej 2006, badanie SOF 2006, badanie Zaktadéw Aktywnosci Zawodowej 2007; Natgcz, 2008.

Socjalny wymiar funkcji zatrudnieniowej gospodarki spotecznej na rzecz
0s0Ob z ograniczona sprawnos$cia staje si¢ wyrazniejszy w zestawieniu z odpo-
wiednimi wskaznikami gospodarki narodowej: osoby niepetnosprawne two-
rzace etatowy personel sg zatrudniane przez podmioty gospodarki spotecznej
blisko trzykrotnie czg$ciej niz przecigtnie w gospodarce narodowej (wskaza-
nia wynosza odpowiednio 10% dla gospodarki spotecznej i 3,6% dla gospo-
darki narodowej), przy czym szczegdlnie duzo niepelnosprawnych znajduje
zatrudnienie w sektorze spotdzielczym (11,6% ogoétu zatrudnionych, w tym
zwlaszcza w spoldzielniach inwalidow — 73% 1 spotdzielniach pracy — 12%)
(Natecz, 2008).

W przypadku chronionego rynku pracy organizacje zatrudniaja osoby
z ograniczong sprawnoscia w prowadzonych przez siebie zaktadach aktywno-
$ci zawodowej'?, zaktadach pracy chronionej i dzigki wspotpracy z tymi pod-
miotami. Niepelnosprawni pracownicy dziataja rowniez w warsztatach terapii
zajeciowej prowadzonych przez sektor spoteczny. Badania przeprowadzone
w ramach Inicjatywy Wspdlnotowej EQUAL przez Krajowe Obserwatorium
Gospodarki Spotecznej przy Instytucie Studiow Politycznych Polskiej
Akademii Nauk dowiodty, ze w ciagu ostatnich 10 lat zmienita si¢ struktu-
ra warsztatow terapii zajeciowej, biorac pod uwagg ich organ zalozycielski
i prowadzacy. Tylko w latach 2003—-2005 wyraznie zmalata liczba warsztatow
terapii zajgciowej prowadzonych przez przedsigbiorstwa komercyjne i spot-
dzielnie (z 11,6% do 6,2%) oraz instytucje sektora publicznego (z 23,1% do
21,0%), wzrosta natomiast liczba podmiotow prowadzonych przez organizacje
spoteczne. Liczba prowadzonych placowek wzrosta o 34%, natomiast udziat
w ogolnej liczbie warsztatow terapii zajeciowej wzrost z 65,3% do 72,8%
(Nalecz, 2008, s. 201). Widoczne jest wige coraz wigksze zainteresowanie or-
ganizacji spotecznych podjgciem tego typu dziatalnosci.

12 Nalezy podkresli¢, ze 2/3 wszystkich dziatajacych zaktadow aktywnosci zawodowej pro-
wadza organizacje spoteczne, a zaledwie dla co trzeciego organem zatozycielskim i prowadza-
cym jest samorzad.
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Dla niepetlnosprawnych zatrudnienie w organizacjach gospodarki spo-
lecznej moze mie¢ charakter przejsciowy lub docelowy. W pierwszej sytu-
acji (w przypadku zaktadow aktywnosci zawodowej) jest to czas na zdobycie
niezbednego doswiadczenia zawodowego, zaznajomienie si¢ ze standardami
pracy, pierwszy krok ku przetamaniu izolacji spoteczno-zawodowej towarzy-
szacej niepetnosprawnosci. W drugiej (w przypadku spotdzielni, organizacji
pozarzadowych) to zatrudnienie dtugookresowe, przy ktorym czesto podkre-
$la si¢ silne motywacje altruistyczne 1 idealistyczne (Bogacz-Wojtanowska,
Rymsza, 2009).

3.4. Organizacje gospodarki spotecznej jako rzecznik oraz aktor wspierajgcy
zatrudnienie 0s6b z ograniczeniami sprawnosci

Aktywno$¢ organizacji gospodarki spolecznej w zakresie aktywizacji za-
wodowej i rynku pracy nie ogranicza si¢ wytacznie do dziatalnos$ci szkolenio-
wej 1 edukacyjnej oraz bezposredniego zatrudniania os6b niepetnosprawnych.
Organizacje pozarzadowe: fundacje i stowarzyszenia, stanowia bowiem waz-
ny element instytucjonalnej sieci wsparcia budowanej dzigki licznym kontak-
tom i powigzaniom z osobami sprawnymi, innymi niepetnosprawnymi oraz
réznego rodzaju instytucjami i organizacjami zewngtrznymi. Dzigki temu
moga stworzy¢ naturalne warunki stuzace przetamywaniu izolacji spoteczne;j
niepetosprawnych, ksztattuja ich wiedzg na temat dostgpnych srodkow i in-
stytucji wsparcia, przystugujacych im uprawnieniach, a rozbudowujac kon-
takty spoteczne, przyczyniaja si¢ do zwigkszania ich poczucia warto$ci (co
w konsekwencji powoduje wigksza gotowos¢ do podnoszenia kwalifikacji),
otwieraja na nowe wyzwania i ksztattuja aktywniejsza postawg spoteczng i na
rynku pracy. Osoby niepetnosprawne czynnie uczestniczace w dziataniach or-
ganizacji pozarzadowych lepiej radza sobie na rynku pracy: znacznie czgsciej
podejmuja zatrudnienie albo deklaruja gotowos¢ do jego podjecia przy od-
powiednich zarobkach, wérod pracujacych natomiast przewazaja pozytywne
opinie na temat zatrudnienia i aktualnego miejsca pracy (czestsze dostrzega-
nie szans awansu, wigksza gotowo$¢ do podjecia zatrudnienia w pelnym wy-
miarze czasu i statych godzinach) (Bartkowski, 2007).

Osoby niepetnosprawne czynnie dziatajace w organizacjach obywatelskich
na skali wyznawanych warto$ci zyciowych wyzej sytuuja prace zawodowa,
przyjazn oraz nauke, uznaja, ze aktywno$¢ na rynku pracy sprzyja ich samo-
realizacji, doceniaja mozliwos$¢ awansu zawodowego, inicjatywy i odpowie-
dzialnos¢ (Bartkowski, 2009). Z drugiej strony to wlasnie organizacje poza-
rzadowe ulatwiaja wielu osobom z ograniczona sprawnoscia poszukiwanie
lub znalezienie zatrudnienia: wedtug badan przeprowadzonych przez Instytut
Spraw Publicznych w 2007 roku za ich posrednictwem pracy szukato 11% ba-
danych niepelosprawnych (23,5% z ogdtu szukajacych pracy), a uzyskato ja
8,5% (Bartkowski, 2009).
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4. Podsumowanie

W sytuacji niskiej aktywnosci zawodowej osob niepelnosprawnych
(1 zmniejszajacej si¢ na przestrzeni ostatnich lat — por. np. wyniki Badania
Aktywnos$ci Ekonomicznej Ludnosci) klasyczne dziatania majace na celu ak-
tywizacj¢ zawodowa, ktorych miara skutecznosci jest zdobycie stalej pracy,
oferowane przez publiczne stuzby zatrudnienia, okazuja si¢ czgsto niewystar-
czajace. Warsztaty, szkolenia czy kursy, bedace najprostsza — i jedna z najtan-
szych z punktu widzenia organizacji — metoda pracy, moga powodowac znie-
chgcenie i utratg wiary w ich skutecznos¢ i celowosc, jesli zamiast do pracy
beneficjent kierowany jest na kolejne zajgcia. Tradycyjne podejscie do akty-
wizacji zawodowej 0sob niepelnosprawnych stuzy réwniez formowaniu sig
strategii dostosowawczej, polegajacej na uczestniczeniu w wielu szkoleniach,
pozornie tylko rézniacych si¢ zakresem. Po ich zakonczeniu beneficjent, wy-
posazony w kolejne certyfikaty poswiadczajace zdobyta wiedze, nadal pozo-
staje bez wsparcia, z kolejnymi propozycjami uczestniczenia w projektach
niewiele — albo wcale — zmieniajacych jego rzeczywista sytuacj¢ zawodowa.

W przypadku o0séb z ograniczona sprawnos$cia dziatania aktywizujaco-in-
tegracyjne wymagaja stworzenia calych skomplikowanych sieci i sekwencji
dziatan, ktorych szkolenia i warsztaty zawodowe sa zaledwie czescia. Wazne
staje sig¢ wsparcie merytoryczne, ale tez psychologiczne, shuzace przetamywa-
niu barier w kontaktach z innymi ludzmi, wyjsciu poza krag najblizszego oto-
czenia.

Organizacje gospodarki spotecznej, jak wykazano w gtownej czgsci roz-
dziatu, dysponuja szeregiem rozwigzan stuzacych aktywizacji zawodowej nie-
petosprawnych pracownikow. Chociaz powstanie tych organizacji nie byto-
by mozliwe, gdyby nie wspieraly ich dzialania instytucji sektora publicznego
1 prywatnego, to jednak czgsto zdarza sig, ze dzigki wysokiej innowacyjno-
$ci stosowanych metod sa jedynymi i niezastagpionymi podmiotami w okre-
$lonym $rodowisku lokalnym, bezposrednio pracujacymi z osobami niepet-
nosprawnymi.

Jako podmioty aktywne na rynku pracy wystgpuja z pozycji:

e uslugodawcy, oferujac wsparcie klasyczne (posrednictwo, poradnictwo,
kursy, szkolenia, warsztaty), ktore jest charakterystyczne przede wszyst-
kim dla organizacji pozarzadowych i nowych form organizacyjnych, takich
jak centra integracji spotecznej;

e pracodawcy (kiedy same tworza miejsca pracy dostosowane do potrzeb,
oczekiwan i wymagan osob niepetlnosprawnych) — moga si¢ nimi staé
wszystkie podmioty gospodarki spotecznej bez wzgledu na forme prawna,
w ramach ktorej dziataja; zwraca si¢ uwage przede wszystkim na spotdziel-
nie (w tym socjalne), organizacje pozarzadowe (w ktérych niepelnospraw-
ni beneficjenci znajduja zatrudnienie szczegdlnie czgsto po zakonczonych
projektach), zaktady pracy chronionej i zaktady aktywnos$ci zawodowej;
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e aktora wspierajacego zatrudnienie;
e w tradycyjnej roli rzecznika (kojarzonej przede wszystkim z dziatalnoscia
organizacji non profit).

Nie bez znaczenia dla wzmocnienia dziatan aktywizacyjnych jest mocno
akcentowana w literaturze przedmiotu, charakterystyczna dla podmiotow go-
spodarki spotecznej, funkcja demokratycznego zarzadzania i wlaczania w pro-
ces decyzyjny przedstawicieli roznych srodowisk: wlascicieli, beneficjentow,
organizacji zewngtrznych, pracownikow i wolontariuszy. Wydaje si¢, ze me-
chanizmy te nabieraja szczegolnego znaczenia w przypadku organizacji, ktore
dzialaja na rzecz 0sdb w trudniejszym potozeniu, dajac im poczucie niezalez-
nosci i samodzielno$ci w podejmowaniu decyzji oraz tworzac silne przekona-
nie o wyraznym wptywie na kierunek dziatan organizacji. Kwestia podmio-
towosci niepetnosprawnych beneficjentow (empowerment) i pracownikow,
rozwijana dzigki strukturom konsultacji i reprezentacji, nie pozostaje wigc
bez znaczenia przy stwarzaniu warunkow i wzmacnianiu dzialan shuzacych
ich pelnemu udzialowi w zyciu spotecznym i zawodowym.

Kolejnym mocnym punktem dziatan organizacji gospodarki spotecznej jest
wspieranie nie tylko osoby niepelnosprawnej, lecz takze jej szerszego otocze-
nia — rodziny, spotecznosci lokalnej. Dzigki temu krag ludzi zaangazowanych
w codzienno$¢ niepetnosprawnego poszerza si¢, a jego schorzenie przestaje
by¢ tematem drazliwym.
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Aneks

Wybrane organizacje gospodarki spotecznej prowadzace dziatania z obsza-
ru aktywizacji i integracji spoteczno-zawodowej 0sob niepelnosprawnych'

Przyktad 1.
Stowarzyszenie Niepetnosprawni dla Srodowiska EKON w Otrgbusach k. Warszawy (woj.
mazowieckie)

Forma prawna: stowarzyszenie.

Cel:
e integracja i aktywizacja spoteczno-zawodowa osob zagrozonych wykluczeniem spotecz-
nym: niepetnosprawnych, ze szczegélnym uwzglednieniem chorych psychicznie;
e dziatania stuzgce podniesieniu $wiadomosci ekologicznej spoteczenstwa, ochrona srodo-
wiska.
Historia: 2003 rok — zatozenie Stowarzyszenia. W 2004 roku EKON rozpoczeto wspétprace
z dwoma zakfadami pracy chronionej (TJ Sp. z 0.0. i ABA-Service Sp. z 0.0.), co byto mozliwe
dzieki nowelizacji Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej
oraz zatrudnianiu 0oséb niepetnosprawnych pozwalajacej na uzyskanie dofinansowania dla
zaktadow pracy chronionej z tytutu zatrudnienia niepetnosprawnych w wysokosci dwa razy
wyzszej niz dla innych podmiotéw dziatajgcych na otwartym rynku pracy. Nowe rozwigzanie
wymusito podziat zadan miedzy podmiotami: Stowarzyszenie odpowiadato za prowadzenie
dziatalnosci gospodarczej w zakresie gospodarki odpadami opakowaniowymi, zaktady za za-
trudnienie 0sob niepetnosprawnych.
Dziatania: szeroka dziatalno$¢ w obszarze aktywizacji spoteczno-zawodowej oséb niepet-
nosprawnych, zwlaszcza z zaburzeniami psychicznymi (czyli grupy, w stosunku do ktérej po-
jawiajg sie najwieksze nieufnosc¢ i dystans) — szkolenia, warsztaty zawodowe, posrednictwo
pracy (szacuje sie, ze od poczatku istnienia Stowarzyszenie objeto podobnymi dziataniami
okoto 1000 oséb) oraz organizowanie tak zwanych zielonych miejsc pracy, $cisle zwigza-
nych z tematyka ekologiczng oraz dostosowanych do mozliwosci psychofizycznych niepetno-
sprawnych pracownikéw. Realizowany od 2004 roku projekt ,Ekopraca” pozwolit na stworze-
nie miejsc pracy dla 845 oséb niepetnosprawnych (dla 393 byta to pierwsza praca w zyciu lub
po przerwie diuzszej niz pie¢ lat; 424 osoby to osoby chore psychicznie, ktore nigdy wczesniej
nie byty zatrudnione).
Dziatalno$¢ z obszaru ochrony srodowiska to organizowanie zbiorki i sortowanie odpaddw wtér-
nych z mieszkan prywatnych na kilku osiedlach warszawskich: Ursynéw, Stegny, Stuzewiec
(w samej tylko Warszawie w 2007 roku EKON obstugiwat ponad 60 tysiecy mieszkan, a 31%
odpadéw poddawanych recyklingowi w stolicy pochodzito ze zbiérki Stowarzyszenia) oraz
w 16 oddziatach terenowych EKON-u w wojewddztwach: mazowieckim, kujawsko-pomor-
skim, swietokrzyskim i todzkim. Edukacja ekologiczna mieszkancow Warszawy dzieki orga-
nizowanym szkoleniom (lekcje ekologii w szkotach, kolportaz ulotek informacyjnych o tej te-
matyce) wigze sie tez z szerokg kampanig informacyjno-promocyjng przyblizajgca problemy
0s06b niepetnosprawnych w srodowisku lokalnym.
Podsumowanie: dziatalno$¢ EKON-u to przykfad udanego potaczenia dziatan na rzecz ak-
tywizacji os6b z ograniczong sprawnoscig z inicjatywami z obszaru ekologii i ochrony $ro-
dowiska. Codzienna aktywno$¢ zawodowa w grupie innych oséb niepetnosprawnych jest
pierwszym krokiem ku zwigkszeniu niezaleznosci finansowej, przyczynia sie do podniesienia
poczucia wartosci, przydatnosci, ale przede wszystkim stwarza szanse na przetamanie barie-
ry psychologicznej w kontaktach z ludzmi oraz poszerza krag znajomych i przyjaciot.

13" Aneks powstal w ramach dziatalnosci Zaktadu Badan Organizacji Not-For-Profit Instytutu
Studiow Politycznych Polskiej Akademii Nauk.
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Przykfad 2.
Pracownia Rzeczy Réznych Fundacji SYNAPSIS w Wilczej Gorze k. Warszawy (woj. mazo-
wieckie)

Forma prawna: zakiad aktywnos$ci zawodowe;.

Cele: integracja i aktywizacja spoteczno-zawodowa oséb zagrozonych wykluczeniem spo-
tecznych — dorostych oséb z autyzmem.

Historia: 1989 rok — zatozenie Fundacji, ktorej celem byto wspieranie osob z autyzmem
oraz ich rodzin. Podjeto tez szerokie dziatania o charakterze szkoleniowym dla pracowni-
kow, kadry i rodzin oséb niepetnosprawnych. Dziesie¢ lat pdzniej w Warszawie zostat otwarty
Osrodek dla Dzieci z Autyzmem Fundacji SYNAPSIS, w ktérym pomoca objeto ponad 300
osob. Dzieki dziataniom uruchomionym w ramach Inicjatywy Wspdlnotowej EQUAL i $rod-
kom z Europejskiego Funduszu Spotecznego od listopada 2004 roku do marca 2008 roku
Fundacja, w partnerstwie z organizacjami z sektora publicznego, spotecznego i prywatnego,
realizowata projekt ,Partnerstwo dla Rain Mana”, ktérego celem byto utworzenie modelowego
przedsiebiorstwa spotecznego dla osob dorostych z autyzmem oraz wypracowanie repliko-
walnego modelu zatrudnienia tych oséb w ramach podmiotu gospodarki spotecznej.
Dziatania: od kwietnia 2007 roku w Pracowni Rzeczy Ré6znych SYNAPSIS, w ramach ktérej
utworzono cztery sekcje: stolarska, poligraficzng, rekodzieta i ceramiki, pracujg 24 doroste
osoby z autyzmem, wspierane w wykonywaniu codziennych zaje¢ przez zespot trenerow
i instruktoréw pracy. Wytwarzane produkty rekodzielnicze, miedzy innymi bizuteria, witraze,
ceramika, z racji swojej niepowtarzalnosci i unikatowosci sa dopasowane do indywidualnych
oczekiwan klienta, ale z tego samego powodu ich produkcja nie moze przybra¢ charakteru
masowego, a srodki pochodzace ze sprzedazy pokrywajg okoto 10% kosztéw zwigzanych
z dziataniem przedsigbiorstwa. Dlatego tez wazne stajg sie kontakty Fundacji z partnerami
z sektora publicznego, spotecznego i prywatnego stuzgce pozyskaniu funduszy na dziatalno$¢
oraz dziatania promocyjno-informacyjne stuzace ich otwarciu na problem autyzmu w Polsce.
Podsumowanie: Pracownia Rzeczy Réznych SYNAPSIS to przyktad potaczenia bezposred-
nich dziatan z obszaru aktywizacji zawodowe;j i spotecznej osdb z ograniczong sprawnoscig
oraz znalezienia niszy dla wprowadzenia na rynek produktéw o niepowtarzalnym charakterze,
jedynych w swoim rodzaju, mogacych stanowic np. wizytoéwke firmy w dziataniach promocyj-
nych.

Dziatania te bylyby niemozliwe bez wspotpracy z partnerami zewnetrznymi z innych sektorow
oraz szerokiej kampanii na rzecz zwiekszenia $wiadomosci zwigzanej z problematyka auty-
zmu w$rdd instytucji i spotecznosci lokalnej, w ktorej dziata Pracownia, prowadzonej przez
Fundacje SYNAPSIS. Dzieki temu doroste osoby z autyzmem zatrudnione w przedsiebior-
stwie, nie sg traktowane jako jednostki budzace nieufno$é, a sama Pracownia jest statym
elementem w codziennym zyciu mieszkancéw gminy Lesznowola.
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Przyktad 3.
Spoétdzielnia Inwalidow ,tuksja” w Lukowie (woj. lubelskie)

Forma prawna: spotdzielczy zaktad pracy chronione;.

Cel: aktywizacja spofteczno-zawodowa 0séb niepetnosprawnych.

Historia: Spoétdzielnia istnieje nieprzerwanie od ponad 50 lat. Zostata zatozona w 1950 roku
jako Spotdzielnia Pracy Inwalidéw, od 1997 roku funkcjonuje jako spotdzielczy zaktad pracy
chronione;j.

Dziatania: gtéwny profil dziatalnosci firmy to produkcja i wyréb uszlachetniajacy konfekcji
damskiej, w tym réwniez przeznaczonej na eksport do krajow Europy Zachodniej (Niemiec,
Francji), oraz produkcja bielizny poscielowej, stotowej i wyrobéw konfekcyjnych dla hoteli.
,Luksja” zatrudnia okoto 500 pracownikéw, z ktérych ponad 60% stanowig osoby niepet-
nosprawne. Dla nich prowadzone sg szerokie dziatania z zakresu rehabilitacji spotecznej
i zawodowej oraz majace na celu poprawe stanu ich zdrowia (w nalezacej do Spétdzielni
nowoczesnej przychodni wyposazonej w gabinety rehabilitacyjno-usprawniajace). W celu
przerwania izolacji spotecznej, towarzyszacej osobom niepetnosprawnym, oraz przygotowa-
nia zawodowego do podjecia zatrudnienia w samej spotfdzielni, zaktadzie aktywnosci zawo-
dowej lub na otwartym rynku pracy, Spoétdzielnia utworzyta warsztat terapii zajeciowej dla
pracownikéw ze znacznym i umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci, do dyspozycji kto-
rych pozostajg pracownie: plastyczna, krawiecka, komputerowa, gospodarstwa domowego,
artystyczno-stolarska i muzyczna. Z kolei wigczanie cztonkéw spotecznosci lokalnej w re-
gularnie organizowane przez podmiot kampanie informacyjne i spotkania integracyjne stuzy
otwarciu mieszkancéw gminy na potrzeby oséb niepetnosprawnych oraz pomaga zmieni¢ ich
wizerunek w kierunku postrzegania ich jako wykwalifikowanych i cennych dla zaktadu pracy
pracownikéw, tym samym podnoszac szanse oséb niepetnosprawnych na zatrudnienie na
lokalnym rynku pracy.

W Spotdzielni przywigzuje sie rowniez duzg wage do praktycznego wymiaru funkcji demo-
kratycznego zarzadzania i wigczenia w proces decyzyjny niepetnosprawnych pracownikéw,
dzieki ich udziatowi w statutowych wiadzach jednostki: walnym zgromadzeniu, lub przez
cztonkostwo w radzie Spétdzielni. Dziatania te stwarzajg osobom z ograniczong sprawnoscia
mozliwo$¢ partycypacji w ksztattowaniu strategii rozwoju ,tuksji’, zapewniajg identyfikacje
z zaktadem pracy, ale takze wzmacniajg poczucie niezaleznosci i przekonanie o wyraznym
wptywie na kierunek dziatan organizacji.

Podsumowanie: Spétdzielnia ,tuksja” jest jednym z najwigkszych zaktadow i jednoczesnie
najwigkszym pracodawcg dla oséb niepetnosprawnych w regionie tukowskim. Na jej sukces
skfadajq sie zaréwno rozbudowane relacje z wtadzami samorzadowymi szczebla gminnego
i powiatowego, pozytywny wizerunek firmy zatrudniajgcej osoby niepetnosprawne w srodowi-
sku lokalnym, jak i zaangazowanie samych pracownikéw — spétdzielcéw, ktérzy dzieki temu,
ze sami wspottworza zakfad, maja silne poczucie identyfikacji z firmg i odpowiedzialnosci za
kierunek jej dziatan.
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Przyktad 4.
Spotdzielnia Socjalna ,WWW Promotion” z Wroctawia (woj. dolnoslaskie)

Forma prawna: spétdzielnia socjalna.

Cel: aktywizacja spoteczno-zawodowa osob niepetnosprawnych zarejestrowanych w powia-
towych urzedach pracy jako osoby poszukujace pracy i niezatrudnione.

Historia: geneza spotdzielni zwigzana jest z dziatalnoscig wroctawskiego Stowarzyszenia
Aktywizacji Zawodowej i Spotecznej Oséb Niepetnosprawnych ACTUS, skupiajgcego oso-
by niepetnosprawne poszukujgce pracy. W 2005 roku udato sie wybraé sposrdd nich grupe,
ktorej przedstawiciele nastepnie stali sie zatozycielami Spétdzielni, posiadajacg umiejetnosci
w zakresie praktycznego wykorzystania technik komputerowych.

Dziatania: szerokie dziatania z obszaru aktywizacji spoteczno-zawodowej oséb niepetno-
sprawnych dzieki prowadzeniu dziatalno$ci gospodarczej w zakresie dostarczania ustug in-
ternetowych (projektowanie, optymalizacja, pozycjonowanie, aktualizacja, administrowanie
stron internetowych, grafika reklamowa). Na koniec 2009 r. Spétdzielnia liczyta 13 cztonkéw
(wytacznie osoby niepetnosprawne). Dziatalno$¢é stopniowo rozszerzana jest w kierunku
wsparcia innych podmiotéw gospodarki spotecznej (innych spoétdzielni socjalnych dziatajg-
cych w wojewodztwie dolnoslaskim), gtéwnie przez realizowanie projektow wspétfinansowa-
nych ze srodkéw Unii Europejskiej (Projekt: Spétdzielnia Socjalna — profesjonalna firma, pro-
wadzony w ramach Priorytetu VII. Promocja integracji spotecznej, Dziatanie 7.2.2. Wsparcie
ekonomii spotecznej, ktérego celem jest wzmocnienie potencjatu spotdzielni socjalnych,
a w konsekwencji podniesienie konkurencyjnosci $wiadczonych przez nie ustug za posred-
nictwem dziatan marketingowo-promocyjnych).

Podsumowanie: dostosowanie profilu dziatalnosci podmiotu do umiejetnosci i mozliwosci
psychofizycznych cztonkéw Spétdzielni (telepraca, elastyczny czas pracy) oraz wspétpraca
z partnerami zewnetrznymi (w tym z wtadzami samorzgadowymi) stanowi o sukcesie tej orga-
nizacji w obszarze aktywizacji osob niepetnosprawnych oraz przektada sie bezposrednio na
mozliwo$¢ pozyskiwania nowych zlecen.
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ANNA CIEPIELEWSKA

Ekonomia spoteczna w obszarze ustug
spotecznych dla osob z ograniczeniami sprawnosci

1. Wprowadzenie

Osoby z ograniczeniami sprawno$ci zaliczane sa do grup szczegdlnie za-
grozonych wykluczeniem spotecznym i zawodowym. Rozwazania dotycza-
ce ich potozenia spotecznego i na rynku pracy, koncentrujace si¢ na analizie
wskaznikoéw aktywnosci zawodowej (wspotczynnika aktywnosci zawodowej,
wskaznika zatrudnienia i stopy bezrobocia), wskazuja wyraznie, ze ich pozy-
cja jest stabsza niz 0sob sprawnych!. Dlatego tez tworzenie mozliwosci i roz-
wiazan w zakresie inkluzji spoleczno-zawodowej niepetnosprawnych jest jed-
nym z podstawowych celow polityki spotecznej. Wydaje si¢ oczywiste, ze
sposobem stuzacym realizacji tego celu jest stabilne, skuteczne i dostosowane
do potrzeb, oczekiwan i mozliwo$ci pracownika zatrudnienie, ktore takze sta-
nowi podstawowe narzedzie w walce z izolacja spoleczna.

Poniewaz oferta publicznych stuzb zatrudnienia i organizacji z sektora ko-
mercyjnego (prywatnych przedsigbiorcow) czesto okazuje si¢ niewystarczaja-
ca, a tradycyjne podejscie do aktywizacji spoleczno-zawodowej osdb niepet-
nosprawnych — zawodne (czasami wrgcz przeciwskuteczne), uzupetnieniem
dzialan oferowanych przez sektor publiczny i prywatny staje si¢ aktywnos$¢
sektora spotecznego, w tym organizacji ekonomii spotecznej?.

Ekskluzja zawodowa 0sob niepelnosprawnych to nie sa wytacznie lub
przede wszystkim (jak si¢ zwyklo przyjmowac) trudnos$ci na rynku pracy, kto-
re moga mie¢ powazne konsekwencje (np. zwigksza¢ zagrozenie ubdstwem,
marginalizacja i izolacja spoteczna, ksztattowac negatywne postawy i zacho-
wania, prowadzi¢ do wyuczonej bezradnosci itd.), ale nie stanowig jedynego
wymiaru wplywajacego na potozenie osob niepelnosprawnych.

Nalezy mie¢ tez na uwadze utrudniony dostep do szerokiego wachlarza
ustug spotecznych, migdzy innymi ustug opiekunczych, edukacyjnych, ochro-
ny zdrowia czy szeroko rozumianych ustug dla gospodarstw domowych (np.

! Poréwnaj na przyktad wyniki badania zrealizowanego w ramach projektu ,,Ogélnopolskie
badanie sytuacji, potrzeb i mozliwosci 0sob niepetnosprawnych” przedstawione w publika-
cjach projektowych; wyniki Badanie Aktywnosci Ekonomicznej Ludnosci Glownego Urzedu
Statystycznego).

2 Szerzej na ten temat zobacz rozdzial w niniejszym tomie ,,Ekonomia spoleczna a proces
aktywizacji i integracji spoteczno-zawodowej 0sob z ograniczeniami sprawnosci”.
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turystycznych, hotelarskich, gastronomicznych). To wtasnie obszar produkcji
i dostarczania ustug spotecznych, oprocz dziatan aktywizacji i integracji za-
wodowej, jest gtownym polem aktywnosci podmiotéow ekonomii spotecznej
i jednoczesnie przedmiotem rozwazan zawartych w tym rozdziale.

2. Swiadczenia sektora ekonomii spotecznej dla 0séb
Z ograniczeniami sprawnosci

2.1. Ekonomia spoteczna — podstawowe informacje statystyczne i ocena
dziatan sektora przez osoby niepetnosprawne

Wigkszos¢ podmiotow sektora ekonomii spotecznej zajmujacych si¢ oso-
bami niepetnosprawnymi (82% samych tylko organizacji pozarzadowych) de-
klaruje bezposrednie dostarczanie r6znego rodzaju ustug dla swoich cztonkow
czy podopiecznych. Aktywno$¢ na takich polach, jak: ustugi socjalne, pomoc
spoleczna lub ochrona zdrowia, wymienia 3/4 organizacji pozarzadowych
dzialajacych na rzecz osob niepetnosprawnych. Najczesciej jest to udzielanie
wsparcia rzeczowego 1 finansowego (deklaracja 62% organizacji pozarzado-
wych dzialajacych na rzecz niepetnosprawnych) (Gumkowska, 2009), co po-
zwala stwierdzi¢, ze organizacje te stanowia wazny element sieci pomocy in-
stytucjonalne;.

Tabela 1. Ocena instytucji przez niepetnosprawnych*

Dostepnosc dla

Instytucje pomagajace . Nastawienie Kompetencja Skute- Srednia
. niepetnospraw- . . D 2

niepetnosprawnym nych i zyczliwos¢ i wiedza cznosé ocena

Powiatowy Urzad Pracy 3,34 3,48 3,39 2,98 3,30

Gminny/Miejski Osrodek 3,52 3,64 3,63 3,43 3,55

Pomocy Spotecznej

Powiatowe Centrum 3,71 3,82 3,70 3,56 3,69

Pomocy Rodzinie

Przychodnia zdrowia, 3,96 4,13 4,02 3,83 3,98

z ktorej korzysta

Organizacje pozarzgdo- 4,07 4,28 4,11 3,95 4,08

we pomagajace hiepet-

nosprawnym

Zrédto: Bartkowski, 2009, s. 19.
* Skala 1-5, wartosci $rednie.

Skutecznos¢, zyczliwos¢ i dostosowanie form i sposobow udzielanej po-
mocy do specyficznych potrzeb odbiorcy wskazywane sa najczgsciej przez
niepetnosprawnych jako te cechy, ktore zachgcaja ich do kontaktow z organi-
zacjami pozarzadowymi w sytuacjach trudnych lub kryzysowych. Oceng dzia-
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fania instytucji ekonomii spotecznej na tle instytucji z innych sektoréw, doko-
nana przez osoby niepetnosprawne, przedstawia tabela 1.

2.2. Ustugi opiekuncze dla 0sob z ograniczeniami sprawnosci

Osoby niepetnosprawne fizycznie i psychicznie czgsciej niz przed laty sa od-
biorcami ustug opiekunczych (takich jak np. pomoc w wykonywaniu codzien-
nych czynnosci, czynnosci pielegnacyjne oraz specjalistyczne ustugi opiekun-
cze) dostarczanych przez podmioty spoteczne, co wiaze si¢ z powierzaniem
im dziatan w tym obszarze przez organy administracji publicznej i z prawnym
uregulowaniem takiego stanu rzeczy przez ustawodawce (na mocy Ustawy
z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dzialalnosci pozytku publicznego i o wolontaria-
cie®). Przyjecie tego aktu prawnego nie zapoczatkowalo, a jedynie usankcjo-
nowato, dookreslito i wzmocnito wspotprace administracji publicznej z or-
ganizacjami spotecznymi w zakresie $wiadczenia ustug spotecznych, w tym
opiekunczych, rowniez na rzecz osob niepelnosprawnych.

Zgodnie z zapisami Ustawy z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spolecznej*
za zadania — wlasne i zlecone przez administracjg rzadowa — w zakresie Swiad-
czenia ustug opiekunczych odpowiedzialne sa jednostki samorzadu terytorial-
nego na szczeblu gminy i powiatu, ktére moga je wykonywac¢ we wspotpracy
z podmiotami ekonomii spotecznej: organizacjami pozarzadowymi. Na mocy
Ustawy z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego® analo-
giczna sytuacja istnieje w przypadku specjalistycznych ustug opiekunczych
zwiazanych z ochrona zdrowia psychicznego.

Z kolei Ustawa z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dzialalnosci pozytku publicz-
nego i o wolontariacie szczegodtowo okresla zasady wspotpracy organizacji
pozarzadowych z organami administracji publicznej (konkretnie — zgodnie
zart. 1 ust. 1 pkt 1 tej ustawy uregulowana zostaje zasada prowadzenia dziatal-
nosci pozytku publicznego przez organizacje pozarzadowe i korzystanie z tej
dziatalno$ci przez organy administracji publicznej w celu wykonywania zadan
publicznych) w zakresie dziatalno$ci pozytku publicznego®, tworzac podstawy
dla wspdlnego podejmowania i realizowania dziatan majacych na celu dostar-

3 Dz.U. 22003 r. nr 96 poz. 873 z pdzn. zm.

4 Dz.U. 22004 r. nr 64 poz. 593 z pdzn. zm.

> Dz.U.z 1994 r. nr 111 poz. 535 z p6ézn. zm.

¢ Zgodnie z art. 3 ust. 1 Ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dzialalnosci pozytku publiczne-
go i o wolontariacie dziatalnoécia pozytku publicznego jest dziatalno$¢ spotecznie uzyteczna,
prowadzona przez organizacje pozarzadowe w sferze zadan publicznych okreslonych w usta-
wie. Ustawa (art. 4 ust. 1 pkt 1-24) okresla sfer¢ zadan publicznych, w ktora zostaly bezpo-
srednio wpisane dziatania na rzecz osob niepelnosprawnych (art. 1 ust. 1 pkt 6). Z perspek-
tywy ustug spotecznych dla osob niepelnosprawnych, $wiadczonych organizacje spoteczne,
szczegllnie wazne wydaja si¢ tez zadania w zakresie ochrony i promocji zdrowia (art. 1. ust. 1
pkt 5).
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czanie ustug spotecznych, w tym ustug opiekunczych, z ktoérych rowniez ko-
rzystaja osoby niepelnosprawne’.

Sektor spoteczny uzupetnia wigc dziatania publiczne — i prywatne — dzig-
ki zajeciu sig¢ odbiorcami, ktérych z powoddw finansowych nie sta¢ na pokry-
cie kosztow korzystania z tego typu oferty — w zakresie ustug opiekunczych,
takze specjalistycznych: 38% organizacji pozarzadowych prowadzi dziatania
rehabilitacyjne i terapeutyczne dla os6b z ograniczona sprawnoscia (bedac
organem zatozycielskim i/lub prowadzacym placowek takich jak sanatoria,
os$rodki rehabilitacyjne, zaktady opiekunczo-lecznicze oraz pielggnacyjno-
opiekuncze), 11% $wiadczy na ich rzecz opiekg ambulatoryjna Iub szpitalna
(Gumkowska, 2009).

Z kolei $wiadczenie ustug opiekunczych niespecjalistycznych, zwigzanych
ze wsparciem w wykonywaniu codziennych obowiazkéw (np. sprzataniem,
robieniem zakupow, zatatwianiem drobnych spraw urzegdowych) i pielegnacja
osoby niepetnosprawnej, cieszy si¢ rosnaca popularnoscia wsrod spotdzielni
socjalnych. Warto podkresli¢, ze ich cztonkowie czesto sa zawodowo przy-
gotowani do $wiadczenia tego typu ustug (sa to np. pielggniarki i potozne,
ktoére z réznych powodow opuscily rynek pracy na wiele lat). Jesli natomiast
idea zatozenia spotdzielni zrodzita si¢ w trakcie pobytu w centrum integracji
spotecznej, spotdzielcy, bedacy wczesniej uczestnikami centrum, mieli moz-
liwos¢ nabycia umiejgtnosci potrzebnych do pracy z osoba niepetnosprawna
w trakcie zaje¢ grup zawodowych prowadzonych pod kierunkiem instrukto-
réw zawodu zatrudnionych w centrum oraz wykwalifikowanej kadry z insty-
tucji zewngtrznych (np. szpitali, domow pomocy spotecznej, lokalnych osrod-
kow zdrowia)®. Takie przygotowanie jest gwarancja realizowania oferty na
odpowiednim poziomie i podstawa zaufania ze strony odbiorcéw — 0sob nie-

7 Art. 5 ust. 1 — organy administracji publicznej prowadza dziatalnos¢ w sferze zadan
publicznych (o ktorych mowa w art. 4) we wspdlpracy z organizacjami pozarzadowymi.
Doprecyzowano rowniez formy takiej wspotpracy i okreslono je jako: zlecanie organizacjom
pozarzadowym realizacji zadan publicznych (art. 5 ust. 1 pkt 1), wzajemne informowanie si¢
o planowanych kierunkach dziatalno$ci i wspotdziatania w celu zharmonizowania tych kierun-
kow (art. 5 ust. 1 pkt 2), konsultowanie z organizacjami pozarzadowymi projektow aktow nor-
matywnych w dziedzinach dotyczacych dziatalno$ci statutowej organizacji (art. 5 ust. 1 pkt 3)
oraz tworzenie wspolnych zespotow o charakterze doradczym i inicjatywnym, w sktad ktorych
moga wchodzi¢ przedstawiciele organizacji pozarzadowych i przedstawiciele wtasciwych or-
gandéw administracji publicznej (art. 5 ust. 1 pkt 4).

8 Wyniki badan przeprowadzonych w 2007 roku przez Krajowe Obserwatorium Gospodarki
Spotecznej przy Instytucie Studiow Politycznych Polskiej Akademii Nauk, na zlecenie
Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej (,,Monitoring Ustawy z dnia 13 czerwca 2003 r. o za-
trudnieniu socjalnym. Badanie efektow reintegracji spotecznej i zawodowe;j”), wskazatly jedno-
znacznie, Ze organizowanie przez centra integracji spotecznej zaje¢ z zakresu opieki nad osoba
starsza/niepetnosprawna/zalezna to jeden z najczgsciej oferowanych profili grup zawodowych
i zaje¢ cieszacych si¢ wérdd uczestnikow najwyzsza popularnoscia.
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petosprawnych oraz wtadz publicznych zawierajacych ze spotdzielniami sto-
sowne umowy na §wiadczenie ustug opiekunczych’.

2.3. Ustugi wychowania i edukacji przedszkolnej dla oséb z ograniczeniami
Sprawnosci

Osoby z ograniczona sprawnoscia, jak potwierdzaja wyniki licznych analiz,
cechuja si¢ nizszym niz osoby sprawne poziomem wyksztalcenia, co obrazu-
ja na przyktad dane Badania Aktywnos$ci Ekonomicznej Ludno$ci Glownego
Urzedu Statystycznego (por. ryc. 1). Stanowi to niewatpliwie jedna z gltow-
nych barier ich wejscia, a nastepnie utrzymania si¢ na rynku pracy.

Omawianie przyczyn takiego stanu rzeczy, jak réwniez przedstawienie sys-
temu ksztatcenia 0s6b niepetnosprawnych w Polsce nie jest przedmiotem tego
opracowania, warto jednak spojrze¢ na przedszkole jako na jedno z podstawo-
wych, najwczesniejszych ogniw w catej siatce licznych instytucji formalnych
i nieformalnych, ktorych dziatania maja na celu integracje¢ spoteczno-zawodo-
wa 0sob niepetnosprawnych.

Opinia o istnieniu zaleznosci migdzy uczgszczaniem dziecka na zajecia
przedszkolne a osiaganym w dorostym zyciu, takze zawodowym, sukcesem
zdaje sig zyskiwac coraz bardziej na znaczeniu. Stad tez liczne postulaty, for-
mutowane w dokumentach Unii Europejskiej — strategii lizbonskiej'® — i kra-
jowych, na temat wyréwnywania szans edukacyjnych dzieci juz od poziomu
elementarnego. Przedszkole, dzigki pelnionym funkcjom edukacyjnym i so-
cjalizacyjnym, pomaga kompensowac rdznice rozwojowe i spoteczne, tym sa-
mym stwarzajac warunki do integracji dzieci (Kienig, 2005).

> Wspbtpraca spétdzielni socjalnych i organdéw wihadzy publicznej w zakresie dostarcza-
nia ustug spotecznych (w tym opiekunczych) odbywa si¢ na podstawie stosownych umow za-
wieranych z jednostkami samorzadu terytorialnego na szczeblu lokalnym (gmina, powiatem).
Umowa taka jest zawierana, jesli w postgpowaniu majacym na celu wytonienie wykonawcy,
prowadzonym zgodnie z przepisami Ustawy z dnia 24 stycznia 2004 r. Prawo zamowien pu-
blicznych, oferta spotdzielni zostanie uznana za najkorzystniejsza. Warto zaznaczy¢, ze czg-
sto spotdzielnie socjalne nie dysponuja zapleczem kadrowym, finansowym i technicznym (np.
sprzet, $rodki transportu) poréwnywalnym z firmami komercyjnymi, co czyni ich ofert¢ mniej
korzystna i stanowi istotng barier¢ w zdobywaniu zlecen. Znane sg jednak przypadki dobrze
prosperujacych spotdzielni socjalnych, ktore dzigki doswiadczeniu i fachowos$ci swoich czton-
kow sa rozpoznawalnymi podmiotami gospodarczymi na rynku lokalnym i partnerami cenio-
nymi przez samorzad terytorialny. Wigcej na ten temat np. Ciepielewska, 2008.

10 Por. strategie lizbonska, ktora zobowiazuje wszystkie kraje cztonkowie Unii Europejskiej
do konca 2013 roku do osiagnigcia wskaznika upowszechnienia edukacji przedszkolnej na po-
ziomie 90%.
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Rycina 1. Struktura oséb niepetlnosprawnych i sprawnych w wieku
produkcyjnym wedlug poziomu wyksztatcenia w Il kwartale 2008 roku
Zrédto: Badanie Aktywno$ci Ekonomicznej Ludno$ci, Gtéwny Urzad Statystyczny.

W Polsce wskaznik upowszechnienia edukacji elementarnej na poziomie
44,4% (na wsi niecate 20%), mimo tendencji wzrostowych w ostatnich latach,
nadal nalezy do najnizszych w Europie (por. Raport Eurydice, 2009). Te dane
w zestawieniu z wiedza na temat ograniczen (a nawet pewnej izolacji) 0sob
niepetnosprawnych w partycypacji w zyciu spotecznym tworza dosy¢ pesy-
mistyczny obraz. Znaczna czgs$¢ dzieci niepetnosprawnych w Polsce pozosta-
je poza systemem edukacji elementarnej'!, chociaz — jak wskazuje na przyktad
Maria Chodkowska (1998) — zdecydowana wigkszo$¢ z nich kwalifikuje si¢ do
wychowania przedszkolnego w placowce integracyjnej. Oczywiscie musi by¢
ona dostosowana do indywidualnych potrzeb i mozliwosci dziecka, przy zato-
zeniu r6znych stopni integracji oferowanych przez placoéwke: od przedszkoli,
w ktorych dzieci niepelnosprawne uczestnicza we wszystkich zajgciach razem
z dzie¢mi sprawnymi, przez integracj¢ na wybranych zajgciach, po tworzenie
dla nich odrgbnych placowek (Kantyka, 2001).

Stad tez liczne dziatania organizacji ekonomii spotecznej w obszarze ustug
edukacyjnych dla dzieci najmtodszych, szczegodlnie ze stabiej rozwinigtych
regiondow 1 matych miejscowosci. Powstanie luki w zakresie ustug edukacji
przedszkolnej wiazalo sig¢ z przeprowadzaniem procesu decentralizacji i przej-
mowaniem obowiazkow panstwa przez samorzady'2. Nalezy mie¢ na uwadze,
ze edukacja na poziomie przedszkolnym, w przeciwienstwie do szczebla pod-

' Dzieci niepetnosprawne w przedszkolu w roku szkolnym 2007/2008 stanowity zaledwie
1,4% ogotu przedszkolakow (por. Oswiata i wychowanie w roku szkolnym 2008/2009, Gtowny
Urzad Statystyczny).

12 Zgodnie z Ustawq z dnia 8 marca 1990 r. o samorzqdzie terytorialnym, Dz.U. z 1990 r.
nr 16 poz. 95 z pdzn. zm., finansowanie przedszkoli przejety gminy.
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stawowego, to zadanie wlasne samorzadow, na ktore nie otrzymuja one $rod-
kow w postaci subwencji oswiatowej z budzetu panstwa. Jest to wige dodatko-
we utrudnienie w przypadku gmin ubozszych (wiejskich), ktore w potaczeniu
z nizem demograficznym poczatku lat dziewigédziesiatych XX wieku skut-
kowato licznymi decyzjami o likwidacji placowek przedszkolnych. Za inne
czynniki wplywajace na nizszy wskaznik upowszechnienia edukacji przed-
szkolnej na terenach wiejskich mozna uzna¢ stabsza $wiadomos¢ spoteczna
mieszkancow, a czesto takze wladz lokalnych, dotyczaca wagi potrzeb eduka-
cyjnych matych dzieci i koncentracjg jedynie na dziataniach opickunczych, re-
alizowanych w duzej mierze przez rodzing (por. np. Ciepielewska, 2008).

Sektor spoteczny (ekonomii spotecznej) doskonale uzupetnia dziatania sa-
morzadu lokalnego — gminy, ktéra z powodu ograniczenia $rodkéow finanso-
wych czgsto nie radzi sobie z nakladanymi na nia obowiazkami.

Fundacje i stowarzyszenia sg organami zatozycielskimi i/lub prowadzacymi
dla wielu tradycyjnych przedszkoli, a liczne z nich angazuja si¢ tez w organi-
zowanie nowych form edukacji przedszkolnej, takich jak osrodki przedszkol-
ne czy zespoly wychowania przedszkolnego i punkty przedszkolne powsta-
jace dzieki nowelizacji Ustawy z dnia 7 wrzesnia 1991 r. o systemie oswiaty
uchwalonej 7 wrze$nia 2007 roku. W tym obszarze uzupetniaja i wspomagaja
dzialania sektora publicznego, co ma niebagatelny wptyw w obecnej sytuacji,
charakteryzowanej przez wskazniki popytu na ustugi edukacji przedszkolnej
przewyzszajace znacznie podaz oferowanych przez placowki miejsc (szacuje
sig, ze w biezacym roku brakuje miejsc dla ponad 400 tysigcy dzieci w wieku
przedszkolnym). Czgsto tez utatwiaja sytuacj¢ rodzinom mniej zamoznym, dla
ktorych dostgp do komercyjnej placowki jest niemozliwy z powodow zaporo-
wych cen opieki nad dzieckiem.

Placowki przedszkolne prowadzone przez organizacje spoteczne (fundacje,
stowarzyszenia, organizacje wyznaniowe), tak jak inne podmioty ekonomii
spotecznej, wyznaczaja nowa jakos¢ swiadczonych ustug oraz sa znacznie le-
piej dopasowane do potrzeb i psychofizycznych mozliwosci uczgszczajacych
do nich dzieci. Nieobowiazkowy udzial przedszkolakéw w niektorych zaje-
ciach czy mozliwo$¢ uczestniczenia rodzicow w zajgciach oraz szczegdlny
nacisk na wiaczanie do zajg¢ teoretycznych elementow praktyki (najczesciej
w postaci wizyt ekspertow czy studyjnych wyjazdoéw dzieci do miejsc zwiaza-
nych z realizowanym programem) powoduje, ze osrodki te staja si¢ doskona-
tym miejscem dla dzieci z ograniczona sprawnoscia, mogacych mie¢ trudno-
$ci z codziennym funkcjonowaniem w grupie rowiesniczej czy wymagajacych
wigkszego zainteresowania ze strony kadry pedagogicznej (ibidem).

Tabela 2 obrazuje otwartos¢ przedszkoli prowadzonych przez organizacje
spoleczne na potrzeby i oczekiwania dzieci niepelnosprawnych oraz ich rodzi-
cow. Wskaznikiem tej otwartos$ci jest liczba dzieci z ograniczong sprawnoscia
na tle ogétu przedszkolakdéw korzystajacych z oferty placowki prowadzonej
przez dany organ zatozycielski/prowadzacy. Biorac pod uwage wskazania dla
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trzech ostatnich wierszy tabeli 2 i odnoszac je do liczby placéwek prowadzo-
nych przez fundacje, organizacje spoleczne, stowarzyszenia oraz organizacje
wyznaniowe, wyraznie widac, ze oferta przedszkoli organizacji spotecznych
jest najczesciej wybierana przez rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Tabela 2. Dzieci niepetnosprawne korzystajace z opieki przedszkolnej
oferowanej przez placowki przedszkolne w zaleznosci od organu
prowadzacego placowke, w roku szkolnym 2008/2009

Placowki Dzieci

Rodzaj liczba % pla- liczba % dzieci w tym dzie- % dzieci
placowek coéwek dzieci ci niepel- niepetno-

ogétem nosprawne sprawnych

PRZEDSZKOLA: 8038 100 734 153 100% 4596 0,61

Jednostek samorzadu 2 0,05 14 0,002 _ -

wojewddztwa

Jednostek samorzadu 18 0,22 191 0,02 - -

powiatu

Jednostek samorzadu 6587 81,9 633035 68,9 4168 0,65

gminy

Ministerstwa Obrony 9 0,11 626 0,06 - -

Narodowej

Osob prawnych i 26 0,32 1720 0,2 5 -

przedsiebiorstw

Osob fizycznych 829 0,7 63 975 7 229 0,35

Fundac;ji 38 0,5 1325 0,2 35 2,60

Organizacji spotecz- 144 1,8 6543 0,7 76 4,6%

nych, stowarzyszen,
organizacji zwigzko-

wych

Organizacji wyznanio- 296 3,7 19 708 2,14 77 0,39
wych

Razem organizacje 478 6,0% 27 576 3,04% 188 7,59%
spoteczne

Zrédto: Raport GUS: Oswiata i wychowanie w roku szkolnym 2008/2009 oraz wyniki badania przepro-
wadzonego przez GUS na formularzu SOF.

2.4. Cechy roznicujgce i specyfika aktywno$ci organizacji ekonomii
spotecznej w obszarze ustug spotecznych dla oséb z ograniczeniami
sprawnosci

Dla aktywnosci organizacji ekonomii spotecznej na rzecz osob niepetno-
sprawnych charakterystyczne jest kierowanie bezposredniej oferty pomocy
nie tylko do samych niepelnosprawnych, lecz takze do 0s6b z ich otoczenia:
cztonkéw rodziny (rodzicdéw, opiekundw, partnerow) i spolecznosci lokalne;.
Dzigki temu udaje si¢ przetamywac stereotypy dotyczace niepetnosprawno-
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$ci 1 wlacza¢ w lokalne dziatania rodziny wymagajace wsparcia, ktore z racji
swojego potozenia i opieki nad osoba niepetnosprawna borykaja si¢ z trudno-
$ciami natury materialnej, ale tez organizacyjnej, zwiazanej z czasem poswig-
canym na opieke nad osoba niepetnosprawna, i psychologicznej, wynikajacej
z ,,wypalenia” spowodowanego obciazeniem opieka. Stad tez czgsta aktyw-
no$¢ rodzin i cztonkéw spotecznos$ci lokalnej w zagospodarowywaniu razem
z jednostka czasu wolnego niepetnosprawnych beneficjentow: we wspiera-
niu organizowania imprez, wyjazdow integracyjnych, organizowaniu pomo-
cy w transporcie czy remontach budynkow organizacji'>. Ma to na celu przede
wszystkim przetamywanie spolecznej izolacji i anonimowosci 0sob z ograni-
czona sprawnoscia i ich rodzin, a takze wiaczanie ich w zycie lokalnej spo-
lecznosci 1 ksztattowanie warunkéw umozliwiajacych otwarcie spotecznosci
na problemy i potrzeby niepelnosprawnych. Jest to o tyle wazne, ze rodzina
i srodowisko lokalne czgsto postrzegaja niepetnosprawnos¢ wylacznie przez
pryzmat trudno$ci, ograniczen i barier blokujacych uzyskanie przez taka jed-
nostke lepszej pozycji spoleczne;.

Dziatania tych organizacji majace na celu wspieranie rodzin os6b niepetno-
sprawnych koncentruja si¢ na: rozwiazywaniu problemow wychowawczych
(45%), trudnej sytuacji materialnej, przemocy domowej (Gumkowska, 2009).
Tego typu aktywno$¢ stanowi uzupetnienie dla czynnosci podejmowanych
przez instytucje/organizacje sektora publicznego i prywatnego, chociaz czgsto
zdarza sig, ze dzigki wysokiej innowacyjnosci stosowanych metod oraz wyz-
szemu poziomowi dopasowania do potrzeb i oczekiwan niepetnosprawnych
beneficjentow sa jedynymi i niezastagpionymi podmiotami na danym terenie.
Wyniki licznych analiz'* wskazuja takze, Ze to organizacje ekonomii spotecz-
nej, zwlaszcza pozarzadowe, niezwykle czgsto jako pierwsze wskazuja na ist-
nienie danego problemu na okreslonym terenie i proponuja sposoby jego roz-
wiazania. Pelnia wigc rolg barometru, wykrywacza probleméw spotecznych,
ktorego rozpoznanie i diagnoza sa w dalszej kolejnosci wskazowka do podje-
cia dziatan dla organizacji publicznych.

3. Podsumowanie

Ustugi spoteczne to drugie, obok dziatan w obszarze aktywizacji i integra-
cji spoteczno-zawodowej, pole aktywnosci podmiotéw ekonomii spotecznej.

13 Takie dziatania, przede wszystkim w ramach pracy spotecznej cztonkdéw rodzin i opie-
kundéw osob niepetnosprawnych, sa podejmowane na przyktad podczas warsztatow terapii za-
jeciowej (w ktorych wedle szacunkow az 82% opieckundw 0sob niepelnosprawnych deklaruje
tego typu aktywnos¢; Natecz, 2008, s. 230), w niektorych spotdzielniach, centrach integracji
spotecznej, organizacjach pozarzadowych dziatajacych na rzecz 0sob niepetnosprawnych.

4 Na przyktad badanie Uwarunkowania rozwoju lokalnych gospodarek spolecznych prze-
prowadzone przez Instytut Studiow Politycznych Polskiej Akademii Nauk w latach 2005-2008
(por. Les, 2008).
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Dzigki dopasowaniu do specyficznych potrzeb i oczekiwan odbiorcy, jak row-
niez do jego mozliwosci i zdolnosci psychofizycznych, oferta sektora spotecz-
nego nie tylko uzupetnia zakres operacji publicznej i komercyjnej w sensie
ilo§ciowym (jak si¢ dzieje na przyktad przy tworzeniu miejsc w placéwkach
przedszkolnych czy organizacji §wiadczacych ustugi opiekuncze), lecz tak-
ze czgsto stanowi inspiracje 1 wypracowuje unikatowe metody pracy z benefi-
cjentem, ktore mozna traktowa¢ jako metody eksperymentalne o cechach mo-
delu przetestowanego i implementowanego nastgpnie przez sektor publiczny.

Dodatkowo aktywnos$¢ organizacji ekonomii spotecznej w obszarze ustug
spotecznych przeznaczonych dla oséb niepetnosprawnych jest zbiezna z zy-
skujaca coraz bardziej na znaczeniu koncepcja tak zwanej rehabilitacji $ro-
dowiskowej (Community Based Rehabilitation — CBR), zgodnie z ktora zde-
cydowana wigkszo$¢ potrzeb osoby niepetnosprawnej (w tym zdrowotnych,
psychicznych, zawodowych, spotecznych i1 edukacyjnych) powinna by¢ za-
spokajana w §rodowisku jej zamieszkania, przy udziale i z wykorzystaniem
jego zasobow. Tym samym sektor ekonomii spotecznej dzialajacy na rzecz
0sOb z ograniczong sprawnoscia, z uwagi na mozliwos¢ lepszego rozpozna-
nia potrzeb i podjecia szybkiej interwencji, zostat wlaczony w sie¢ formal-
nych i nieformalnych struktur (m.in. obok rodziny, wtadz lokalnych) tworza-
cych system wsparcia 0sob niepetnosprawnych.
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Aneks

Przyklad dzialalnoSci wybranej organizacji ekonomii spolecznej w za-
kresie ustug spolecznych dla oséb niepelnosprawnych

Niepubliczne Przedszkole Terapeutyczne Fundacji SYNAPSIS powstale z inicjatywy
Fundacji w 2008 roku

Jest pierwszg tego typu placéwkg na terenie wojewddztwa mazowieckiego (i jedng z nie-
wielu w kraju) obstugujaca dzieci z terenu Warszawy. Miesci sie na ul. Targowej na Pradze.
Prowadzi zajecia dla dzieci w wieku 2,5-6 lat, u ktorych zdiagnozowano autyzm i ktére posia-
dajg orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego.

Przedszkole prowadzi zajecia dla 18 dzieci w pieciu oddziatach. Kazdg z grup opiekuje sie
wykwalifikowany wychowawca i dwéch pedagogoéw; regularnie organizowane sg zajecia do-
datkowe o charakterze rehabilitacyjnym (np. logopedyczne).

Zajecia maja silny walor terapeutyczny, ich celem jest wspieranie dzieci w procesie rozwijania
i wzmacniania umiejetnosci nawigzywania kontaktu z réwiesnikami, zapoznanie z zasadami
skutecznej komunikacji i wspétpracy w grupie.

Placowka jest w petni dostosowana do potrzeb dzieci autystycznych (w zakresie organizacyj-
nym: przystosowane sale lekcyjne, program zaje¢, materiaty dydaktyczno-pomocnicze) oraz
ich rodzicow (wydluzone godziny pracy przedszkola, do 19:00, co znacznie odcigza i wspo-
maga opiekundéw w obowigzkach zwigzanych z wychowaniem dziecka).

Dziatalnos$¢ przedszkola jest finansowana z réznych zrédet: dotacji Urzedu Miasta Stotecznego
Warszawy, srodkéw Fundacji SYNAPSIS oraz srodkéw przekazanych na dziatalnos$¢ placow-
ki przez sponsoréw instytucjonalnych.
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ALINA WoJTowiIcZz-POMIERNA

Polityka panstwa wobec osob niepetnosprawnych:
dylematy systemowe

1. Wprowadzenie

Od dluzszego czasu tocza si¢ w Polsce dyskusje nad systemem rehabilita-
cji zawodowej i spotecznej czy tez, wedtug innych, nad systemem wspierania
0soOb niepelnosprawnych, lub jeszcze szerzej — nad polityka panstwa wobec
tej grupy obywateli. Chociaz nie ma zgody co do tego, jak docelowo powi-
nien wygladac ten system i jak efektywnie prowadzi¢ polityke spoleczng pan-
stwa wobec 0sOb niepetnosprawnych, to w powszechnym przekonaniu obec-
na sytuacje¢ nalezaloby zmieni¢. Przekonanie to wynika zarowno z wyraznie
artykutowanego przez §rodowiska osob niepetnosprawnych, w tym organiza-
cje pozarzadowe dziatajace w obszarze niepetnosprawnosci, niezadowolenia
z rozmiaru, zakresu i jako$ci wsparcia, jak i z negatywnej oceny jego efektyw-
nosci, rozumianej jako relacja naktadow do uzyskanych rezultatow.

Obiektywne ustalenie tej efektywnosci napotyka powazne przeszkody.
Gtowna z nich, i oczywiscie niejedyna, stanowi dotkliwy deficyt podejscia
projektowego w zarzadzaniu srodkami publicznymi, czyli podejscia skoncen-
trowanego na zdefiniowaniu i osiagni¢ciu konkretnych celow z wykorzysta-
niem dostepnych srodkéw. Obecnie, mimo wdrozenia koncepcji budzetowania
zadaniowego, struktury zarzadzajace tymi srodkami nadal sa monitorowane
1 oceniane raczej przez pryzmat ilosciowe;j i finansowej analizy podejmowa-
nych dziatan oraz ich zgodnos$ci z przyjetym budzetem niz analizy zaspoko-
jenia rzeczywistych, okreslonych wczesniej potrzeb i stopnia realizacji zato-
zonych celow.

Celem ponizszych rozwazan jest wskazanie uwarunkowan, ktoére powinny
stanowi¢ podstawe do refleksji nad zmiang systemu wspierania osob niepetno-
sprawnych w Polsce na tle praktyki jego obecnego funkcjonowania.

2. Rezultat czy dziatanie? — koniecznos¢ zmiany podejscia

Wszechobecne nastawienie na dzialanie, nie za$ na osiaganie celow, dosko-
nale ilustruja sprawozdania z dziatalno$ci r6znych instytucji zarzadzajacych
srodkami publicznymi. Gromadzone dane dotyczace przeznaczenia i rozmiaru
wydatkéw daja wprawdzie wyobrazenie o aktywnosci struktur odpowiedzial-
nych za dystrybucj¢ srodkow i dostarczajg informacji o liczbie beneficjentow
pomocy, nie pozwalaja jednak w najmniejszym stopniu ocenic, jak owa po-
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moc zmienita ich zycie oraz czy przyczynita si¢ do osiagnigcia celow, ktorym
miala stuzy¢. Wyjatek stanowi zarzadzanie srodkami pochodzacymi z fundu-
szy strukturalnych. Tutaj podejscie projektowe jest warunkiem niezbgdnym
do pozyskania i rozliczenia srodkow publicznych. Moga by¢ one, co do zasa-
dy, uruchomione wylacznie na realizacjg konkretnego celu, ktorego osiagnig-
cie nalezy jasno udowodnic.

Innymi stowy, brak podejscia projektowego — nastawionego na osiaganie
celow — daje w efekcie ograniczona wiedzg o skutecznosci podejmowanych
dziatan. Co wigcej, wywotuje znaczne deficyty w zakresie ewaluacji rozumia-
nej jako ocena skutkow podjetej interwencji.

W rezultacie wiadomo doktadnie, ile wydano publicznych pienigdzy i na
co, a jednoczesnie niewiele lub nawet nic nie wiadomo o skutkach takich dzia-
tan. Dodatkowo, uzyskanie takich informacji jest o tyle skomplikowane, ze
mamy do czynienia z procesami i zdarzeniami znacznie trudniej mierzalny-
mi niz na przyktad sprawdzanie postepdéw w klasycznym przedsigwzigciu in-
westycyjnym. Tu $rodki publiczne — traktowane jako narzedzie zmiany spo-
lecznej — powinny réwniez wywota¢ konkretne, dajace si¢ oszacowac skutki.
Podejscie projektowe wymaga zidentyfikowania tych skutkoéw oraz ich po-
réwnania z pierwotnie zatozonymi celami interwencji.

Nawet jezeli cele zdefiniowano jasno i precyzyjnie, to bez wlasciwego usta-
lenia wskaznikéw ich realizacji trudno odpowiedzie¢ na pytanie, na ile wy-
datki poniesione ze srodkow publicznych przyczynity si¢ do osiagnigcia tych
celow. Taka odpowiedz w skali makro moze przynies¢ analiza danych staty-
stycznych dotyczacych migdzy innymi sytuacji na rynku pracy osob niepetno-
sprawnych, sytuacji gospodarstw domowych z osoba niepetnosprawna, skali
ubostwa. Dane statystyczne — jakkolwiek ilustrujq sytuacje w skali ogdlnospo-
tecznej — nie pozwalaja jednak na oceng skutecznosci okreslonej polityki czy
tez stosowanych narzgdzi. A przeciez suma efektow poszczegolnych interwen-
cji sktada si¢ na koncowy obraz uzyskiwany w makroskali.

Ktore zatem elementy systemu, ktore dziatania sg skuteczne i efektywne?
Ocena nie jest prosta, chocby z powodow wspomnianych na wstepie. Brak
ewaluacji utrudnia odpowiedz na pytanie, czy jesteSmy tam, gdzie chcieliby-
$my by¢, nie dostarcza rowniez informacji, co w ogoéle nie dziata lub dziata
zle, a tym samym nie daje wskazowek na przysztosc.

3. Uwarunkowania zmian

3.1. Interesariusze i architekci

Wyraznie artykulowana przez rézne gremia potrzeba zmian systemo-
wych nie oznacza bynajmniej gotowosci do ich przeprowadzenia lub przyje-
cia. Trudno$¢ z uzgodnieniem kierunkéw tych zmian wynika migdzy innymi
z prezentowania sprzecznych interesow przez roézne grupy bedace gldéwnymi
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beneficjentami aktualnie obowiazujacego systemu. Jest oczywiste, ze glow-
ni interesariusze beda analizowa¢ wszelkie projektowane zmiany pod ka-
tem ewentualnych korzysci i strat, co moze znaczaco utrudni¢ ewentualne ich
wprowadzenie, a w skrajnych przypadkach je udaremnic.

Kolejnej trudnosci w dokonaniu zmian nalezy upatrywac w zasadach funk-
cjonowania panstwa. Zmiany systemu prawnego — a takie bylyby wymaga-
ne dla wprowadzenia nowych rozwiazan — wymagaja decyzji politycznych.
Tam, gdzie zmiany powinny przebiega¢ ewolucyjnie, zwykle brakuje czasu
na ich przeprowadzenie. Ze wzgledu na konstytucyjna kadencyjnos¢ wiadzy
ustawodawczej 1 wykonawczej perspektywa polityczna wynosi zwykle czte-
ry lata, czasem krécej, a jedynie teoretycznie dtuzej — jak pokazuje najnow-
sza historia Polski.

Pozostaje zatem droga bardziej radykalnych zmian, mozliwych do przepro-
wadzenia w krdétszym czasie, ale zwykle jest ona bardziej wyboista i obarczo-
na wigkszym ryzykiem, takze politycznym. By¢ moze to jest wlasnie powdd,
dla ktorego powazny projekt polityczny, radykalnie i systemowo zmieniajacy
podejscie do rozwiazywania okreslonych problemoéw spolecznych, ma nikte
szanse powodzenia. Szanse te zmniejszaja si¢ tym bardziej, ze zasada dyskon-
tynuacji, dotyczaca nieuchwalonych w trakcie trwania kadencji parlamentu
projektéw ustaw, nieformalnie dotyczy takze projektow, nad ktérymi trwa-
ly prace w poszczegolnych resortach. Zmiana rzadow w wigkszo$ci przypad-
kow przesadza o ich zaniechaniu. Oznacza to, ze wysitek wtozony w opraco-
wanie koncepcji i zatozen nie bedzie kontynuowany, lecz musi zosta¢ podjety
od poczatku. W ten sposob objawia si¢ syndrom ,,bloku startowego”, w kto-
rym, zgodnie z rytmem zmian politycznych, tkwi administracja rzadowa i sa-
morzadowa.

3.2. Cechy systemu

Kolejna przeszkode moze stanowi¢ zasada homeostazy. Zgodnie z nia po-
szczegblne skladowe ztozonych systemow (podsystemy) daza do rownowagi
przez zachowanie lub wyréwnanie okreslonych parametrow.

Moéwiac najkrécej, homeostaza jest to dazenie systemu autonomicznego do utrzymania sie
w rownowadze funkcjonalnej. Naturalnie w interesie tego systemu. Dotyczy to organizméw,
grup spotecznych, klas szkolnych, zatég fabrycznych i catych spoteczenstw. Stan réwnowagi
nie jest czyms statym, organizm musi poszukiwac jej przy kazdym zaktéceniu, totez home-
ostaza nie przestaje u nas dziata¢ ani na chwile (Mazur, 1980).

Zgodnie z ta koncepcja kazda zmiana wywoluje reakcje pozostatych skta-
dowych systemu.

Obecny system rehabilitacji spotecznej i zawodowej oraz zatrudniania osob
niepelosprawnych nie dziata w prozni. Jest silnie powigzany z innymi sys-
temami, przez ktore realizowana jest polityka spoteczna panstwa, wptywa na
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nie i jednocze$nie ulega ich wptywom. Dotyczy to w szczego6lnosci systemow
ochrony zdrowia, edukacji i zabezpieczenia spotecznego. Tak wigc system
ten nosi wszelkie cechy podsystemu, co oznacza, ze jakiekolwiek zasadnicze
zmiany w nim zachodzace wptywaja takze na funkcjonowanie innych powia-
zanych systemow albo ich czesci. Pytanie o charakter tego wplywu pozostaje
otwarte, dazenie do systemowej rownowagi moze bowiem wzmocni¢ lub za-
hamowa¢ zapoczatkowane zmiany.

Swiadomo$¢ istnienia wzajemnych zaleznosci nie zwalnia jednak z ko-
niecznosci ustalenia wyraznych granic systemu, ktory ma zosta¢ poddany
zmianom. Ich zdefiniowanie jest bardzo wazne, aby zachowac¢ dyscypling nie-
zbedna na etapie planowania i opracowania okreslonych zmian. W przeciw-
nym razie projekt moze rozrosna¢ si¢ do rozmiaro6w przekraczajacych moz-
liwosci jego realizacji. Granice te sa definiowane w zaleznos$ci od przyjetych
kryteriow, takich jak cele systemu, zakres i rodzaj przewidywanego wsparcia,
krag odbiorcow.

Projektujac zmiany, nie mozna takze pomina¢ cechy wyrozniajacej syste-
my dziatajace w obszarze polityki spotecznej, jaka jest ich silna prawna i fi-
nansowa autonomia, ktorej negatywnym skutkiem jest wszechobecna sekto-
rowos¢ dziatan. Sektorowos¢ ta przejawia si¢ w precyzyjnym podziale zadan
i zrodet ich finansowania. Uniemozliwia to dokonanie montazu finansowe-
go w celu wspierania — w ramach r6znych spotecznych projektéw — przedsieg-
wzig¢ nienalezacych do zbioru zadan wtasciwych dla danego systemu, leza-
cych na pograniczu systemow lub pozostajacych poza nimi, ale istotnych dla
zrealizowania celow danego projektu. W takich okolicznosciach osiagnigcie
efektu synergii przez angazowanie sit i srodkow do przeprowadzenia konkret-
nych projektéw jest niezwykle trudne, a czasem wrgcz uniemozliwia ich po-
myslne wykonanie. Taka prawidlowo$¢ mozna zaobserwowac zarowno w od-
niesieniu do projektow lokalnych, jak i do projektow majacych daleko szerszy
zasigg. Stawia to pod znakiem zapytania elastycznos¢ poszczegolnych syste-
moéw, a tym samym adekwatno$¢ i skutecznos¢ ich oddziatywania. Z drugiej
strony zbyt szerokie otwarcie jednego z systemow moze spowodowac ,,zasy-
sanie” $rodkow finansowych przez inne systemy, deficytowe pod wzgledem
zasobnosci.

By¢ moze obawa przed tego rodzaju zjawiskiem jest istotna przyczyna
oporu przed gruntowna systemowa zmiana sposobu dystrybucji i zarzadzania
srodkami publicznymi. Opo6r przed zmianami jest takze zjawiskiem wpisanym
z definicji we wszelkie nowatorskie idee.

4. Droga ku zmianom — kamienie milowe

Zanim zmiany zostana wprowadzone — poza uwzglednieniem warunkow
i pokonaniem barier wskazanych powyzej — nalezy mie¢ absolutna jasnos¢
co do tego, jakie sa elementy sktadowe obowiazujacego systemu, jakie sa
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pomigdzy nimi powiazania, jak wzajemnie na siebie wptywaja i jak zmiany
poszczegblnych sktadowych systemu moga wptynaé na zachowanie pozosta-
tych. Z drugiej strony rownie wazne jest ustalenie, jakie funkcje system pelni,
kto jest podmiotem oddzialywan oraz jaki wptyw ma ich jakos¢ na realizacje
celow funkcjonowania catego systemu.

Jako punkt wyjscia potrzebna jest zatem szczegotowa diagnoza, ktorej traf-
no$¢ powinna zosta¢ poddana eksperckiej i spotecznej ocenie. Dzigki temu
jest szansa, aby glowni aktorzy, zaangazowani w proces zmiany lub tez nim
zainteresowani, jako jego przyszli beneficjenci mieli przekonanie, ze méwiac
o systemie oraz potrzebie jego przeksztalcenia, wyrazaja uzgodniony oglad
rzeczywistosci spoteczne;.

Kolejnym etapem, ktérego nie mozna pominaé, jest ustalenie granic sys-
temu, ktory bedzie podlega¢ zmianom. Pojgcie ,,granic systemu” jest umow-
ne, a jego znaczenie zalezy od przyjetych kryteridéw 1 wraz z nimi moze si¢
zmienia¢. Mimo to wstepne ustalenie tych granic ma fundamentalne znacze-
nie, od niego bowiem zalezy zakres podejmowanych prac. Niezbedne jest bo-
wiem ustalenie, czy zmiana ma dotyczy¢ catego systemu wsparcia osob nie-
pelosprawnych, czy tez jego fragmentu lub, inaczej moéwiac, jednego lub
kilku podsystemow. Tu wtasnie pojawiaja sig pierwsze zasadnicze trudnosci.
Pierwsza z nich jest zwigzana z proba wyraznego zdefiniowania systemu jako
wyodrebnionej i wzglednie autonomicznej calo$ci. Druga — z rozrastaniem si¢
projektu zmian. W pierwszym przypadku mozliwe negatywne skutki wiaza sig
z niedostrzeganiem istniejacych powiazan i zaleznosci z innymi systemami,
w efekcie czego podejmowane dziatania nie przynosza pozadanego rezultatu.
Takie zjawisko obserwujemy na przyklad w systemie rehabilitacji zawodowej
i zatrudniania oraz w systemie zabezpieczenia spoltecznego (emerytalno-ren-
towym). Pozytywne dzialania na rzecz aktywizacji zawodowej 0sob niepet-
nosprawnych hamowane sa przez efekt tak zwanej putapki §wiadczeniowe;.
W drugim przypadku uwzglegdnienie wielowymiarowego wzajemnego wply-
wu poszczegolnych systemow skutkuje rozmyciem jego granic, a tym samym
dazeniem do uporzadkowania (zmiany) zbyt wielu obszaréw. Takie podejscie
moze z kolei czyni¢ sam projekt utopijnym i niemozliwym do realizacji.

Istotne jest zatem rozsadne wywazenie granic systemu lub — inaczej — za-
pewnienie ich niezbgdnej elastycznosci.

Pytanie o granice systemu jest jednocze$nie pytaniem o jego funkcje i cele,
jakie ma on realizowaé. Wymaga tez rozstrzygnigcia, kto jest adresatem syste-
mu, a kto jego beneficjentem (te dwa pojgcia nie zawsze sa tozsame). Kolejne
kryterium to funkcje systemu (definiowane przez cele) i narzedzia ich realiza-
cji (strategia osiagania zatozonych celéw). Pytanie o granice systemu dotyczy
rowniez jego wewnetrznej struktury, uktadu powiazan, podziatu kompetencji
oraz sposobu zarzadzania. Kryterium ostatnim, chociaz z pewnos$cia nie naj-
mniej waznym sg zrodta finansowania systemu.

Wszystkie te kwestie zostang kolejno omowione.
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5. Cele systemu

Zdefiniowanie celow systemu jest — co oczywiste — podstawa jego kon-
strukcji. Ustalenie takich celow wymaga okreslenia aparatu pojgciowego, jaki
zostanie uzyty do ich opisania. Obecnie wspieranie osob niepetnosprawnych
jest $cisle zwiazane z takimi pojeciami, jak ,,rehabilitacja zawodowa”, ,,reha-
bilitacja spoteczna”, ,,zatrudnianie”. Pierwsze dwa nastrgczaja wiele klopotow
nie tylko z powodu trudnosci w rozdzieleniu ich znaczen i odréznieniu opi-
sywanych przez nie procesow, lecz takze dlatego, ze sa razaco anachronicz-
ne na tle uksztattowanego przez migdzynarodowe instytucje podejs$cia do nie-
petosprawnosci jako zjawiska, ktére wymaga zastosowania specyficznych
srodkow ulatwiajacych jednostce rownoprawne funkcjonowanie w spoteczen-
stwie.

Podstawowymi pojeciami opisujacymi takg koncepcije sa: ,prawa cztowieka”, ,wtgczenie spo-
teczne”, ,niedyskryminacja” i jej lustrzane odbicie — ,rownos¢ szans”, a osig takiego podejscia
jest osoba traktowana jako aktywny podmiot wszelkich oddziatywan.

Nowe podejscie nie polega na ,,dopasowywaniu” osoby niepelnosprawne;j
do $rodowiska, w ktorym zyje, lecz na tworzeniu takich warunkow otoczenia,
aby mogla maksymalnie wykorzysta¢ posiadane zdolno$ci i zasoby, przy po-
szanowaniu jej suwerennych wyborow oraz prawa do samodecydowania.

Podejscie to osadzone jest gleboko w uniwersalnej zasadzie rownosci
praw wszystkich ludzi wyrazonej najpetniej w Powszechnej Deklaracji Praw
Cztowieka:

wszyscy ludzie rodzg sie wolni i rowni pod wzgledem swej godnosci i swych praw. Sg oni
obdarzeni rozumem i sumieniem oraz powinni postepowac w stosunku do siebie wzajemnie
w duchu braterstwa'.

Takie podejscie wymaga nie tylko zastosowania jgzyka calkowicie innego
niz stosowany obecnie, lecz takze wyraznego zaakcentowania odmiennej per-
spektywy, wlasciwej dla systemu zorientowanego na osiaganie spotecznie po-
zadanych celow dzigki wspieraniu 0s6b doswiadczajacych ze wzgledu na nie-
petosprawno$¢ wielowymiarowego wykluczenia spotecznego.

Gtownym celem projektowanego nowego systemu powinno by¢ stworzenie
warunkow zapewniajacych rowne szanse oraz korzystanie z praw ustanowio-
nych dla ogétu. Warunkow, ktore w kazdej konkretnej sytuacji zapewnityby
adekwatna pomoc, udzielana we wlasciwym czasie zarowno osobie niepetno-
sprawnej, jak i jej najblizszemu otoczeniu. Realizacja tego celu powinna by¢
jednak stale monitorowana za pomoca zestawu precyzyjnie ustalonych wskaz-
nikdw, na podstawie ktorych bedzie mozna stwierdzi¢, czy dokonuje si¢ —a je-

' Powszechna Deklaracja Praw Cztowieka, art. 1, Paryz, 10 grudnia 1948 roku.
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$li tak, to w jakim zakresie i jakim tempie — poprawa spotecznej sytuacji 0sob
niepetosprawnych. Obecnie nadal

dominuje raczej — jesli nie zwerbalizowana wprost, to przyjmowana milczaco kon-
wencja nicokreslonego formutowania celow polityki w kategoriach udzielania po-
mocy i wsparcia. Jest to klasyczne przemieszczenie celow polityki z obszaru jej re-
zultatow w obszar procesu dostarczania ustug publicznych. Takie przemieszczenie
jest niezwykle korzystne z punktu widzenia administracji publicznej, bo pozwala
ja rozliczaé za realizacj¢ polityki nie w odniesieniu do jej wynikow, ale w odnie-
sieniu do wysitku, jaki wlozyta w ten proces. Miara sukcesu nie jest w tej sytuacji
liczba 0séb niepetnosprawnych, ktoérych warunki zyciowe ulegly poprawie, ktore
uzyskaty trwate zatrudnienie lub podjety nauke w otwartej oswiacie, lecz wielkos¢
naktadow finansowych poniesionych przez administracjeg (...) Modwiac wprost, sto-
sowanie takiej logiki wyznaczania celow polityki prowadzi do sytuacji, w ktorej
administracja ,,robi” coraz wigcej coraz bardziej kosztownych rzeczy i ma poczu-
cie spelnienia waznych spotecznie zadan, a obiekty tej ,,troski” — osoby niepetno-
sprawne — jak zyly w warunkach wykluczenia spotecznego, jak mialy poczucie
wyobcowania i niemoznosci, tak nadal tkwia w ich okowach (Gaciarz, Ostrowska,
Pankow, 2008, s. 104).

6. Adresaci, obszary i zakres wsparcia

Osoby niepelnosprawne nie stanowig jednorodnej zbiorowosci nie tylko ze
wzgledu na zréznicowanie, jakim charakteryzuje si¢ spoleczenstwo w ogole,
lecz takze ze wzgledu na zréznicowanie rodzaju i charakteru niepelnospraw-
nosci oraz stopnia zaburzenia funkcji organizmu. Tak wigc na typowe cechy
roznicujace ludzi migdzy soba naktadaja si¢ takze cechy szczegdlne, zwiaza-
ne z doswiadczang niepelnosprawnoscia.

Rodzaj niepetnosprawnosci determinuje ograniczenia, jakie osoba niepet-
nosprawna napotyka w codziennym zyciu. Dla przyktadu definitywnie roz-
ne sg konsekwencje niepetnosprawnosci intelektualnej i niepetnosprawnosci,
ktorej przyczyna jest choroba psychiczna. Dysfunkcje narzadow zmystow —
wzroku i stuchu — skutkuja catkowicie roznymi ograniczeniami zarOwno we
wzajemnym porownaniu, jak tez w porownaniu z innymi rodzajami dysfunk-
¢cji, na przyktad narzadu ruchu. Dodatkowo, jesli dysfunkcje te wspotwyste-
puja, nie sa prosta suma ograniczen wynikajacych z kazdej z nich oddzielnie,
lecz tworza wyjatkowo niekorzystny efekt negatywnej w skutkach synergii,
bedacy codziennym doswiadczeniem przyktadowo oséb ghuchoniewidomych.
Podobne zaleznosci dotycza wszystkich sytuacji, w ktorych wystepuja jedno-
czesnie co najmniej dwie z trzech kategorii niepelnosprawnosci — fizycznej,
psychicznej lub umystowej. W takich przypadkach, a takze w sytuacji glebo-
kiego ograniczenia sprawnosci lub niektorych rodzajach niepetnosprawnosci
(np. intelektualnej), nalezy zapewni¢ wigksze i state wsparcie, aby osoby nie-
petnosprawne mogly zy¢ aktywnie i w miarg samodzielnie. System niezapew-
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niajacy ushug wspierajacych o charakterze ciagtym nie moze zosta¢ uznany za
efektywny w stosunku do takich osob.

Skutki r6znic w ograniczeniach wynikajacych z odmiennych rodzajow nie-
petnosprawnosci, niezaleznie od ich obiektywnego wptywu na mozliwosci
funkcjonowania jednostki, moga by¢ jednoczesnie wzmacniane lub ostabiane
przez otoczenie. Dotyczy to zarowno najblizszego srodowiska, w ktorym oso-
ba niepelnosprawna funkcjonuje i z ktorym utrzymuje osobiste relacje (rodzi-
na przyjaciele, znajomi), jak i tego dalszego, definiowanego jako wspdlnota
lokalna, regionalna, kulturowa czy jako spoteczenstwo.

Nie bez znaczenia jest takze osobiste nastawienie do wlasnej niepetno-
sprawnos$ci, moment pojawienia si¢ niepetnosprawnosci na osi w zycia, jej
stopien (jak powaznie zostaly naruszone funkcje organizmu), ztozonos¢ (jed-
noczesne wystapienie wielu dysfunkcji), a takze jej charakter.

W tym ostatnim przypadku nalezy rozwazy¢, czy niepetnosprawnos¢ ozna-
cza stan wzglednie staty (np. na skutek wypadku), czy postepujacy (np. na
skutek choroby), czy tez zmienny — mogacy cofac sig i pogtebiac (np. w przy-
padku choroby psychicznej). Jesli na te zmienne zostana nalozone inne istotne
cechy opisujace spoleczng sytuacje osoby niepetnosprawnej — jak chocby ptec,
wiek, wyksztalcenie, miejsce zamieszkania, sytuacja rodzinna — to zbiorowo$¢
0s6b niepelnosprawnych okaze si¢ silnie zroznicowana grupa spoteczna.

Heterogenicznos¢ tej zbiorowosci skutkuje, co oczywiste, zasadniczym
zréznicowaniem potrzeb. To ono przesadza o konieczno$ci indywidualnego
projektowania zakresu niezbednego wsparcia — jesli to wsparcie ma okazac sig¢
skuteczne i adekwatne do sytuacji danej osoby. Jest to istotna wskazoéwka dla
projektodawcow przysztego systemu, poniewaz koncentruje uwage na mozli-
wie najnizszym szczeblu zarzadzania zasobami i dzialaniami. Jesli dostgpne
zasoby sa ograniczone (a w polityce spotecznej zwykle tak jest), na znaczeniu
zyskuje zapewnienie mozliwosci dokonywania montazu finansowego, czyli
faczenia srodkow pochodzacych z r6znych zrodel, oraz zapewnienie wigkszej
elastycznos$ci i autonomii strukturom odpowiedzialnym za dziatania pomoco-
we. Oznacza to odej$cie od sposobu rozliczania srodkéw finansowych, w kto-
rym przywiazuje si¢ wage do rozliczania srodkow na szczegdtowo okreslone
zadania, na rzecz podejScia zadaniowego, w ktorym licza si¢ efekty podjetych
dzialan, a nie dziatania jako takie.

Osoby niepetnosprawne nie zyja w prozni. Dlatego tez dzialaniom skiero-
wanym do jednostki musi towarzyszy¢ wsparcie skierowane do otoczenia 0so-
by niepetnosprawnej, ktore, jesli to konieczne, modyfikuje jego zachowania.
Dotyczy to zarowno otoczenia najblizszego (rodziny, sasiadow, grupy rowie-
$niczej), jak i dalszego (szkoty, pracy, spotecznosci lokalnej). Prawidtowo za-
projektowany system powinien rowniez uwzglednia¢ wsparcie umozliwiajace
podnoszenie jakosci dziatan i kompetencji otoczenia instytucjonalnego (pod-
miotoéw dziatajacych w obszarze polityki spotecznej, zdrowia, edukacji, rynku
pracy itp.), profesjonalnego (specjalistow réznych dziedzin), a takze instytu-
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cji spoteczenstwa obywatelskiego (organizacji pozarzadowych, grup wsparcia
itp.). Istotne jest jednak, aby to osoba niepelnosprawna byta centralnym pod-
miotem wszelkich oddziatywan.

Niestety, wydaje sig, ze obecnie sytuacja jest inna, przynajmniej jesli chodzi
0 obowiazujacy system okreslony ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecz-
nej oraz zatrudnianiu 0sob niepetnosprawnych?. Osoba niepelnosprawna pod-
dawana jest oddziatywaniu roznych podmiotow stajacych si¢ de facto gtow-
nymi beneficjentami i aktorami systemu, na skutek czego transfer wigkszosci
zasobow skierowany jest do otoczenia 0sob niepetnosprawnych, one same zas
staja si¢ jedynie posrednio — i w zdecydowanie mniejszym stopniu, niz byto-
by to pozadane — beneficjentami systemu.

Sytuacje ratuje nieco alokacja czesci srodkow do samorzaddéw powiato-
wych, ktére jednak dysponuja tymi srodkami na $ci§le oznaczone cele i w $ci-
Sle reglamentowanej dla wnioskodawcy wysokosci (dotyczy to dofinanso-
wania zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne i $rodki pomocnicze oraz
w sprzet rehabilitacyjny; likwidacji barier architektonicznych, w komunikowa-
niu sig i technicznych; uczestnictwa w turnusach rehabilitacyjnych). Wsparcie
to dotyczy jedynie konkretnej zgloszonej potrzeby zgodnej z dostepna ofer-
ta i nie jest wkomponowane w calo$ciowy, indywidualny program pomocy.
Innowacyjnos¢ i kreatywnos$¢ samorzadéow w zakresie rozwiazywania pro-
blemow spotecznych, w tym skierowanych do niepetnosprawnych mieszkan-
cOw, obecnie jest mozliwa gtownie dzigki srodkom z funduszy strukturalnych.
Srodki te maja jednak charakter interwencyjny, inicjujacy okreslone zmiany,
ktorych pozytywny efekt powinien zosta¢ utrwalony systemowo.

Uwage zwraca rowniez brak spojnej polityki dotyczacej osob starszych,
ktorej okreslenie staje sig¢ konieczne wobec wzrastajacych wyzwan demogra-
ficznych.

Prognoza demograficzna dla Polski na lata 2007—2035 przewiduje zwiekszenie udziatu oséb
w wieku 65 lat i wiecej w ogolnej liczbie ludnosci z 13,5% do 23,2% (Sytuacja demograficzna
Polski..., 2008).

Oczywisty zwiazek pomigdzy obnizona sprawno$cia a wiekiem, wynikaja-
cy przede wszystkim z biologicznych (chociaz nie tylko) uwarunkowan, a tak-
ze niedostatki srodkow publicznych — w szczegolnosci w sferze ochrony zdro-
wia 1 prewencji zdrowotnej — wywieraja silng presj¢ na kierowanie srodkow,
ktére sa przeznaczone na wsparcie 0sob niepetnosprawnych, na rzecz oséb
starszych. W ten sposob srodki finansowe przeznaczone docelowo na pomoc
w podejmowaniu i utrzymaniu pracy przez osoby niepelnosprawne staja si¢
proteza zastgpujaca brak systemowego wsparcia 0sob starszych, ktére powin-
no koncentrowac si¢ na podtrzymaniu sprawnosci, stanowiacej warunek prze-
dtuzenia ich aktywnosci zyciowej 1 samodzielnosci.

2 Dz.U. Nr 14 poz. 92 ze zm.
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Naturalng rekcjq kazdego systemu na wszelkie proby ,,zawlaszczenia” za-
sobow jest uszczelnianie wlasnych granic. Dziatanie takie — chroniac system
przed alokacja zasobow, aby uzupetni¢ zidentyfikowane niedobory w innych
obszarach (edukacja, zdrowie) — skutkuje jednak nadmiernym usztywnieniem
samego systemu, uniemozliwiajacym udzielenie adekwatnego wsparcia oso-
bom niepetnosprawnym. Wokét dostepnych zasobow tworza sig silne grupy
interesOw broniace status quo, co utrudnia przeprowadzenie zasadniczych,
niezbg¢dnych zmian.

Trudnosci te poteguje brak wyraznej koncepcji, ktdéra pomagataby identyfi-
kowa¢ docelowych beneficjentow systemu. Innymi stowy — nie ma zaktualizo-
wanej odpowiedzi na pytanie o to, kogo uznajemy za osobeg niepetnosprawna
wymagajaca wsparcia i jakie sa kryteria identyfikacji takich oséb. Jest to pyta-
nie o docelowy ksztalt systemu orzekania o niepetnosprawnosci, ktory powi-
nien petni¢ funkcj¢ ustugowa wobec systemu wspierania osob niepelnospraw-
nych. Co do zasady, rozwazania nad docelowym systemem wspierania 0s6b
niepetnosprawnych powinny zosta¢ poprzedzone rozstrzygnigciami w tym
zakresie. Zatem niezbedna jest zar6wno weryfikacja dotychczasowych zasad
orzekania, jak i weryfikacja wzajemnych powiazan i zaleznosci pomigdzy roz-
nymi systemami orzeczniczymi dziatajacymi dla celow ubezpieczeniowych
i pozaubezpieczeniowych. Sam proces orzekania powinien uwzglednia¢ funk-
cjonalna perspektywe niepetnosprawnosci, czyli wptyw ograniczonej spraw-
nosci na mozliwos¢ sprawnego funkcjonowania jednostki, a tym samym na
zakres wsparcia niezbgednego dla przywrdcenia, podniesienia lub podtrzyma-
nia jak najwyzszego poziomu jej funkcjonowania.

Obecnie obowiazujacy system nie spetnia tak zdefiniowanych kryteriow.
Ograniczone mozliwo$ci alokacji srodkow na konkretne zadania uniemozli-
wiaja udzielenie wlasciwej pomocy, jesli nie miesci si¢ ona w ramach tych za-
dan. Efektem takiego podejscia jest poszukiwanie przez osobg niepelnospraw-
na nie takiej pomocy, jakiej naprawdg potrzebuje, ale takiej, jaka w ogole jest
dostgpna. Sytuacje dodatkowo komplikuje fakt, ze wsparcie moze by¢ uzyska-
ne z ro6znych systemoéw i udzielone przez rozne instytucje, ktore czgsto dziata-
janiezaleznie od siebie lub samodzielnie dystrybuuja i rozliczaja $rodki. Brak
mozliwosci taczenia srodkow, dostepnych jedynie na podstawie precyzyjnie
zdefiniowanych i sztucznie oddzielonych systemow i podsysteméw, utrud-
nia rozsadne finansowanie dziatan wspierajacych funkcjonowanie osoby nie-
petnosprawnej, co wigcej, nie pozwala na ich kompleksowe zaprojektowanie.
W takiej sytuacji problemem jest nie tylko osiagnigcie efektu synergii, lecz
takze uniknigcie sytuacji, w ktdrej na rzeczywiste potrzeby nie odpowiada za-
den z systemdw lub podsystemow. Stawia to pod znakiem zapytania efektyw-
nos¢ ponoszonych wydatkdéw, rozumiana w tym przypadku jako realny wplyw
na poprawe sytuacji osoby niepetnosprawnej. Efektywno$¢ ta moze by¢ trudna
do osiagnigcia takze z powodu dublowania si¢ mozliwo$ci uzyskania wspar-
cia w poszczeg6lnych systemach i podsystemach.
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Reakcja systemu na te negatywne zjawiska jest uruchamianie dziatan inter-
wencyjnych majacych na celu uzupehienie istniejacych luk i niedociagnigc.
Przyktadem takich dziatan sa programy celowe, tworzone czgsto ad hoc, w re-
akcji na biezace zapotrzebowanie spoteczne i polityczne. Niestety, wigkszos¢
tak konstruowanych programow jest obcigzona powaznym biedem (o czym
juz wspominano), polegajacym na udzielaniu wsparcia, ktore jest aktualnie
dostepne, a nie wsparcia, ktore jest potrzebne, a takze dodatkowym ryzykiem
niepowodzenia, zwigzanym z brakiem mechanizméw ewaluacji udzielone;j
pomocy, rozumianej jako adekwatna odpowiedz na rzeczywiste potrzeby.

7. Zarzadzanie systemem: poziomy, struktury i podziat kompetencji

Wspieranie grup podatnych z réznych powodéw na marginalizacje i wy-
kluczenie, w celu zwigkszenia spdjnosci spotecznej, jest jednym z fundamen-
tow polityki panstwa. To panstwo tworzy okreslony kontekst prawny i buduje
struktury odpowiedzialne za realizacje swojej polityki. Emanacja polityki pan-
stwa wobec 0s0b niepetnosprawnych jest wspomniana juz wczesniej ustawa
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu os6b niepelnospraw-
nych, okreslajaca zard6wno krag podmiotoéw, do ktorych jest adresowana, jak
i zadania oraz podziat kompetencji pomiedzy poszczegdlnych realizatorow.

Nadzor nad wykonywaniem zadan wynikajacych z ustawy sprawuje
Pelnomocnik Rzadu do spraw Osob Niepetnosprawnych, ktory pehni jedno-
czesnie funkcje sekretarza stanu w Ministerstwie Pracy i Polityki Spoteczne;j.
Usytuowanie to jest naturalng konsekwencja skoncentrowania ustawy na kwe-
stiach szeroko rozumianego wspierania zatrudnienia osob niepelnosprawnych.
Jednakze zakres zadan powierzonych pelnomocnikowi wskazuje na intencje
szerszego rozumienia jego roli niz tylko jako straznika przepisow ustawy.

Do jego ustawowych obowigzkow, poza wspomnianym nadzorem nad wykonywaniem zadan

ustawowych, nalezy miedzy innymi:

1) opracowywanie oraz opiniowanie projektéw aktéw normatywnych dotyczacych zatrudnie-
nia, rehabilitacji oraz warunkéw zycia osob niepetnosprawnych;

2) opracowywanie projektow programow rzgdowych dotyczacych rozwigzywania problemow
0s0b niepetnosprawnych;

3) inicjowanie dziatan zmierzajacych do ograniczenia skutkéw niepetnosprawnosci i barier
utrudniajgcych osobom niepetnosprawnym funkcjonowanie w spoteczenstwie;

4) wspoipraca z organizacjami pozarzadowymi i fundacjami dziatajgcymi na rzecz oséb nie-
petnosprawnych.

Zadania te wyraznie wykraczaja poza perspektywg resortowa i wymaga-
ja dziatan o charakterze horyzontalnym. Z tego wtasnie powodu tocza si¢ od
wielu lat dyskusje nad takim usytuowaniem instytucji Pelnomocnika Rzadu do
spraw Osob Niepetnosprawnych, aby mogl on odgrywac istotng rolg w ksztat-
towaniu polityki wobec 0sob niepelnosprawnych. Wydaje sig jednak, ze jego
znaczenie w wigkszym stopniu zalezy od przypisanych mu kompetencji oraz
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ustawowo okreslonych konsekwencji jego dziatan niz od samego usytuowa-
nia w strukturze administracji rzadowe;.

Dla przyktadu — opinie wydawane przez pelnomocnika w odniesieniu do
projektow aktow prawnych ani nie sa wiazace dla projektodawcdow, ani nie
musza by¢ uzgadniane. To opiniowanie nie przebiega bowiem bezposrednio,
ale za posrednictwem ministra pracy i polityki spotecznej, ktory ostatecznie
decyduje o podtrzymaniu lub rezygnacji z uwag zgloszonych przez petnomoc-
nika w procesie migdzyresortowego konsultowania i uzgadniania projektow
nowych badz zmienianych aktow prawnych.

Jego wplyw na rzeczywiste dziatania wobec 0sob niepelnosprawnych jest
takze ograniczony w zwiazku z przejeciem czesci zadan przez samorzady. To
wlasnie samorzady wojewodztw 1 powiatdw realizuja samodzielnie i na wia-
sng odpowiedzialno$¢ rozne dziatania na rzecz oséb niepetnosprawnych, jed-
nak ich zakres jest cze¢sto ograniczony zadaniami okreslonymi ustawa i wyso-
koscia $rodkow przekazywanych na ich realizacjg. Zmniejsza to mozliwosci
wspierania 0so6b niepelnosprawnych, wypychajac ten problem poza gléwny
nurt zainteresowania wtadz samorzadowych. Utarlo si¢ bowiem przekonanie,
ze dzialania na rzecz osob niepetnosprawnych sa kwestia odrgbna od dziatan
na rzecz obywateli w ogdle, naleza do kompetencji wyodrebnionych struk-
tur, a ich realizacja uzalezniona jest od $cisle wyznaczonych srodkow. Brak
tych srodkow lub chocby ich niedobor zwalnia samorzady z troski o niepetno-
sprawnych mieszkancow.

Niestety, takie przekonanie jest takze mocno zakorzenione w strukturach
wladzy publicznej szczebla centralnego. Problemy osob niepelnosprawnych —
o ile jaki$ ich zakres nie zostal expresis verbis przyporzadkowany kompeten-
cji poszczegodlnych resortow — postrzegane sa jako bezposredni obszar zainte-
resowania Pelnomocnika Rzadu do spraw Osob Niepelosprawnych. Oznacza
to, ze perspektywa niepetnosprawnosci nie jest w sposob oczywisty brana pod
uwagg na etapie planowania i realizacji dziatan majacych bezposredni wpltyw
na sytuacj¢ obywateli. Stwarza to niebezpieczenstwo wdrazania rozwiazan,
ktére zamiast niwelowac, beda zwigkszatly zagrozenie wykluczenia spotecz-
nego 0sob niepetnosprawnych.

Sytuacja taka ujawnia kolejny powazny dylemat systemowy dotyczacy
tego, czy nalezy wyrdzni¢ polityke wobec 0sob niepelnosprawnych, a co za
tym idzie — wyodrebni¢ struktury odpowiedzialne za jej realizacje 1 zrodta fi-
nansowania, czy tez wlasciwsze jest zintegrowane podejécie, wlaczajace te
kwestie w gtdwny nurt polityki panstwa (zasada mainstreamingu). To drugie
podejscie rowniez nie jest pozbawione wad. Wiaze si¢ z nim ryzyko niedo-
strzezenia specyficznych potrzeb osob niepetnosprawnych i zaniechania ko-
niecznych dzialan, co w konsekwencji moze takze prowadzi¢ do ich spolecz-
nego wykluczenia.

Kwestie te stanowia powazne wyzwanie dla nowego systemu, ktory po-
winien nie tylko rozsadnie rownowazy¢ obydwa podejscia, lecz takze realnie
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wplywaé na zmiang $wiadomosci spotecznej, dzigki czemu kwestia niepetno-
sprawnosci nie begdzie pozostawac jedynie w sferze politycznie poprawnych
deklaracji, ale stanie si¢ integralna cz¢scia skutecznych dziatan.

8. Zrddta i sposéb finansowania

Wyodrebnienie ,,znaczonych” srodkdéw na finansowanie systemu — tak jak
w przypadku systemu okreslonego ustawa o rehabilitacji zawodowej i spo-
tecznej oraz zatrudnianiu os6b niepetnosprawnych, ktoérego finansowym in-
strumentem jest Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
— ma bezspornie dobre strony. Jasne okreslenie zrodel finansowania dziatan
stanowi niezbedny warunek ich realizacji. Z drugiej jednak strony takie wy-
odregbnienie stwarza pokusg ,,0szczedzania” srodkow z innych, lecz nadal pu-
blicznych zrodet, a takze siggania po nie w sytuacji deficytu zasobdéw na reali-
zacj¢ zadan w ramach innych systemow lub podsystemow.

Kontrowersje wzbudzaja rowniez sposob redystrybucji zgromadzonych
srodkoéw oraz wysoko$¢ alokacji na rozne poziomy zarzadzania panstwem.
Tendencja do dystrybucji wigkszo$ci zasobow na szczebel lokalny wydaje sig
tylez rozsadna, co uzasadniona koncepcja subsydiarno$ci i koniecznos$cia in-
dywidualizacji wsparcia przy jednoczesnym zaangazowaniu potencjatu spo-
tecznosci lokalnych. Z drugiej strony taka alokacja grozi nadmiernym roz-
proszeniem $rodkéw i brakiem mozliwos$ci udzielenia niezbgdnego wsparcia
tam, gdzie poziom zaangazowania $rodkow finansowych musi by¢ wysoki.
Rozwiazaniem moze by¢ faktyczne wiaczenie si¢ samorzadéw w finansowa-
nie dziatan na rzecz niepetnosprawnych mieszkancow.

Niezaleznie od tego, starannego przemyslenia wymaga zachowanie roz-
sadnych proporcji pomigdzy zasobami finansowymi zarzadzanymi z poziomu
centralnego, regionalnego i lokalnego. Wydaje sig, ze obecny sposob alokacji
tych srodkow, pozostawiajacy wigkszos¢ zasobow w dyspozycji administracji
centralnej, jakkolwiek wygodny dla glownych interesariuszy systemu, nie od-
powiada realnym potrzebom 0sob niepelnosprawnych.

9. Kwestie horyzontalne

Z punktu widzenia jednostki i jej otoczenia niepelnosprawnos¢ jest cecha
totalna, majaca wptyw na wszystkie aspekty funkcjonowania zarowno w wy-
miarze indywidualnym, jak i zbiorowym. Dlatego tez kompleksowo$¢ dziatan
podejmowanych w celu poprawy sytuacji osoby niepetnosprawne;j jest jedno-
czes$nie miarg ich skutecznosci.

Aby dziatania takie byly mozliwe, niezbedne jest podej$cie horyzontalne,
obejmujace wiele dziedzin i wymagajace wspotdziatania wielu podmiotow.
O takie podejscie z powodow wczesniej omowionych niezwykle trudno. Na
przeszkodzie stoi mocno zakorzeniona w kulturze administracji sektorowos¢
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polityki, a w konsekwencji segmentacja zasobow, dziatan i struktur odpowie-
dzialnych za ich realizacje. Naturalng konsekwencja takiego stanu rzeczy jest
alienacja struktur, ktore tracgq zdolno$¢ do wspotpracy, co z kolei utrudnia
— a w skrajnych przypadkach uniemozliwia — koordynacj¢ roznych kierun-
kow polityki oraz dziatan. Niebezpieczenstwo, jakie stad wynika i jakie moze
ujawni¢ si¢ na kazdym poziomie zarzadzania procesami spotecznymi, zwig-
zane jest z zaniechaniem niezbgdnej aktywnosci, jako przekraczajacej moz-
liwosci poszczegdlnych instytucji czy podmiotow, albo ze znoszeniem si¢ —
zamiast wzmacnianiem — pozytywnych skutkow ich odosobnionych dziatan.
W wymiarze jednostkowym przektada si¢ to na brak pomocy, pomoc fragmen-
taryczna albo pomoc, ktorej skutkiem jest odstapienie od wsparcia w innym
obszarze funkcjonowania osoby niepetnosprawne;.

Wiasciwg reakcja w tej sytuacji wydaje si¢ bardziej dogtebne niz dotych-
czas rozpoznawanie istniejacych wzajemnych zaleznos$ci i powiazan, a tak-
ze stworzenie pola do realizacji dziatan pozostajacych w kompetencjach roz-
nych podmiotow lub lezacych na styku ich kompetencji, dzigki umozliwieniu
laczenia zasobow sit i dostgpnych srodkow do realizacji zardbwno doraznych,
jak i dtugofalowych celow.

Nie jest to jednak warunek jedyny i wystarczajacy dla skutecznej integracji
0s6b niepetnosprawnych i zapewnienia im rownosci szans. Aby wprowadzi¢
te idee w zycie, nalezy uznac, ze powyzsze kwestie stanowia jeden z priory-
tetow spotecznej polityki panstwa, oraz obali¢ wciaz jeszcze obecne stereo-
typy wyznaczajace osobom niepetnosprawnym odregbne role i odrgbne miej-
sce w spoteczenstwie.

10. Podsumowanie

Przedstawione rozwazania prowadza do wniosku, Ze zmiana systemu wspie-
rania osob niepetnosprawnych wymaga pokonania wielu trudnosci, co z pew-
nos$cia nie bedzie tatwe. Wobec wielu niesprzyjajacych czynnikow, w tym
wynikajacych z samej istoty systemu, mozna zastanawia¢ sig, czy dokonanie
istotnych systemowych zmian jest w ogéle mozliwe? Historia pokazuje, ze
tak. Wymaga to jednak zarowno spotecznej gotowosci na zmiany, jak i ,,woli
politycznej”, bez ktorej przeprowadzenie jakichkolwiek modyfikacji w 0go-
le nie jest mozliwe. Niezbgdne jest takze jasne okreslenie celow (co chcemy
osiagnac?), spojna koncepcja ich osiagnigcia (w jaki sposob tego dokonamy?)
oraz spoteczna zgoda co do gtownych zatozen zmiany.

Reszta jest sprawa wtorna.
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nych z rzadko wystgpujacymi postaciami niepelnosprawnosci (ONR, w tym
z niepetnosprawnosciami sprz¢zonymi — ONS) w oparciu o diagnozg prze-
prowadzona na probie 100 tysigcy osob niepelnosprawnych, jak rowniez re-
komendacji dla projektu Planu Dziatania POKL dla Priorytetu I Zatrudnienie
i integracja spoteczna.
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1. Analiza porownawcza regulacji prawnych dotyczacych osob z grup ONR
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lenia podstawowych kierunkéw dziatan ograniczajacych ich marginaliza-
cje z jednej strony, a utatwiajacych inkluzje z drugiej.
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2.

10.

11.

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

. Klasyfikacja przyczyn rzadko wystepujacych postaci niepelnosprawnosci

oraz niepetnosprawnosci sprzezonych w obu wyodrgbnionych grupach na
tle przyczyn pozostatych typow 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 spoteczny,
aktywnos$¢ edukacyjna, aktywno$¢ zawodowa.

. Ocena jakosci zycia oraz poczucia jako$ci zycia oso6b z grup ONR i ONS

na tle catej badanej grupy osoéb niepetnosprawnych.

. Catosciowa diagnoza sytuacji psychospotecznej obu grup oséb — ONR

1 ONS — na tle catej badanej grupy osob niepetnosprawnych.

. Okreslenie kluczowych czynnikdw majacych wplyw 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 jakos$ci zycia i poczu-
cia jakosci zycia niezaleznie od rodzaju/poziomu niepelnosprawno-
sci.

Wyodrg¢bnienie uktadu czynnikow:

(a) chroniacych przed marginalizacja i wykluczeniem spolecznym,

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

Wyodregbnienie uktadu czynnikow:

(a) sprzyjajacych inkluzji (wlaczaniu),

(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 ekskluzji i inkluzji, czyli wykluczania oraz efektywnego wia-

czania 0séb z grup ONR i ONS w — szczegblnie otwarty — rynek pracy.
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dr Maciej Btaszak

Instytut Filozofit UAM w Poznaniu

mgr Piotr Brycki

Rzecznik Osob Niepetnosprawnych w GK Impel

mgr Tomasz Chudobski
radca prawny

mgr Szymon Hejmanowski
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Stawomir Jabtonski
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

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

mgr Katarzyna Linda
Instytut Etnologii i Antropologii Kulturowej UAM w Poznaniu

mgr Matgorzata M. Kulik
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

dr Joanna Matejczuk
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

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

mgr Matgorzata Tomaszewska
Fundacja Aktywnej Rehabilitacji, Osrodek Kultury Ochota

dr Joanna Urbanska
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

dr Grzegorz Wiacek
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

mgr Michat Wierzbicki

niezalezny ekspert rynku mediéow i marketingu sportowego w Polsce

i na §wiecie

dr Maciej Wilski

Akademia Wychowania Fizycznego im. Eugeniusza Piaseckiego w Poznaniu

dr Julita Wojciechowska
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

mgr Agnieszka Wolska
Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji

dr Beata Ziotkowska
Instytut Psychologii UAM w Poznaniu

Recenzenci ekspertyz i publikacji przygotowanych w ramach projektu

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

prof. dr hab. Lidia Cierpiatkowska
Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

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

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

prof. dr hab. Elzbieta Hornowska

Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

prof. dr hab. Zofia Kawczynska-Butrym

Uniwersytet Marii Curie-Sktodowskiej w Lublinie

prof. dr hab. Stanistaw Kowalik

Akademia Wychowania Fizycznego im. Eugeniusza Piaseckiego w Poznaniu
prof. dr hab. Ryszard Lukaszewicz

Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Toruniu

prof. dr hab. Irena Obuchowska

Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

prof. dr hab. Piotr Oles$
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II
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prof. dr hab. Roman Ossowski
Uniwersytet Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy

doc. dr hab. Wtodzimierz Pankow

Instytut Filozofii i Socjologii PAN

dr Dariusz Rosinski

Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

prof. dr hab. Grzegorz Sedek
Szkota Wyzsza Psychologii Spolecznej w Warszawie

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

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

prof. dr hab. Bogdan Zawadzki
Uniwersytet Warszawski

Struktura projektu

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

Pierwszy etap badan sktadat si¢ z dziewigciu niezaleznych modutow. Kazdy
z nich mial swoja specyfike 1 odrgbne metody badawcze, wszystkie za$ ta-
czyli uczestnicy badan: osoby z powszechnie wystgpujacymi ograniczenia-
mi sprawnos$ci (ONP), osoby z rzadko wystepujacymi niepelnosprawnosciami
(ONR), osoby z niepelnosprawnoscia sprzezona (ONS) oraz — jako grupa po-
rownawcza — osoby sprawne (OS). Na tym etapie osoby dobierane 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 poglebiona diagno-
za zasobow indywidualnych i zasoboéw $srodowiska oséb z ograniczeniami
sprawnos$ci oraz przygotowanie i pilotaz kwestionariusza, ktéry byt narze-
dziem badan w etapie drugim. Gléwnym 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 lipiec 2009 — grudzien 2009 styczen—marzec 2010
2009
zespot badawczy SWPS Instytut Badania Rynku i Opinii  zespét badawczy SWPS
Millward Brown SMG/KRC
i zespot badawczy SWPS
Efekty: Efekty: Efekty:

= Uporzgdkowana na
podstawie 16 ekspertyz
wiedza o réznych obsza-
rach funkcjonowania grup
ONR i ONS na tle ONP
= Opracowany psychome-
trycznie kwestionariusz
do badan sondazowych
KBS (modut 1)
= Opracowane zasady
prowadzenia szkolen
dla os6b prowadzacych
badania sondazowe
Zrealizowane badania w 8
modutach badawczych
= Przygotowane raporty
prezentujace wyniki,
whnioski i wstepne reko-
mendacje w 8 modutach
badawczych
Upowszechnianie wynikow
projektu:
= Udostepnione na stronie
internetowej projektu wy-
brane wyniki badan w 8
modutach badawczych
= Artykuty naukowe i popu-
larno-naukowe

= Dobrana do badan proba
100 tys$. ON reprezentatyw-
na dla populacji ON

= Przeszkolony zespot ankie-

teréw realizujgcych badania

sondazowe

Przeprowadzone badania

na prébie 100 tys. ON

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

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

= Wyniki surowe opracowane Upowszechnianie wynikéw
wg wzorca przygotowanego projektu:

przez ZB SWPS

Upowszechnianie wynikow
projektu:

= Przygotowanie monograficz-
nego numeru czasopisma
Polish Psychological Bulletin

= Przygotowanie 11 mono-

grafii oraz 2 prac zbio-

rowych, prezentujgcych

efekty badan prowadzonych

w ramach modutéw 2—-8

w etapie 1

Artykuty naukowe

Prezentacje na konferen-

cjach naukowych i konferen-

cjach organizacji pozarza-

dowych

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

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

= Artykuty naukowe w czaso-
pismach psychologicznych
i socjologicznych

= Monograficzny numer cza-
sopisma Polityka Spofeczna

= Dwie prace zbiorowe przy-
gotowane przez autorow
ekspertyz

= Przygotowane materiaty do
wszczecia szesciu przewo-
doéw 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
0s6b niepetnosprawnych, szczegdlnie z grup ONR i ONS. Ekspertyzy zostaty
wykorzystane jako pomoc w ustaleniu kryteriow i zasad doboru 0s6b do grup
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porownawczych: ONP-ONR—-ONS w etapie I, wyselekcjonowaniu pytan do
kwestionariusza badan sondazowych (KBS) w etapie I, a takze w ocenie traf-
nosci przyjetych zatozen i zastosowanych narzgdzi oraz stuszno$ci wstgpnych
rekomendacji w kazdym module badawczym.

Podstawowym celem catego projektu, oprocz identyfikacji ilosciowej, byta
zatem — w wymiarze badawczym — poglebiona diagnoza sytuacji, nastawiona
na genezg problemu oraz wykrycie mechanizmow psychologicznych, powia-
zanych badz nawet determinujacych aktualna sytuacj¢ psychospoteczna osdb
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
sprzezona (ztozona), ktéra moze wywotywac poczucie wyraznej odmienno-
$ci w grupie niepetnosprawnych. W zyciu codziennym osoby te moga do-
swiadczac specyficznych problemow, wynikajacych na przyktad z braku wie-
dzy medycznej, niskiej $wiadomosci najblizszych czy braku odpowiednich
rozwigzan systemowych. Borykaja si¢ takze z problemem ,,sierocych” pro-
cedur medycznych, w tym koniecznosci zazywania sierocych lekow (orphant
drugs). PrzypuszczaliS$my zatem, iz marginalizacja i wykluczenie spolecz-
ne, a takze autodyskryminacja i dyskryminacja w roznych dziedzinach zycia,
w stopniu najwyzszym dotycza grupy osob niepelnosprawnych z rzadko wy-
stgpujacymi postaciami niepetnosprawnosci, w tym/lub z niepelmosprawno-
$ciami sprz¢zonymi.

Przypuszczalismy tez, ze czynniki zaradcze tkwia w zrownowazonej in-
terakcji jednostki z otoczeniem. Pomoc niezrownowazona, nieuwzgledniaja-
ca relacji migdzy rodzajem i 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 dziatah w obszarze polityki spotecznej wobec 0s6b niepet-
nosprawnych (ON) na szczeblu centralnym, regionalnym i lokalnym. Jednakze
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beneficjentami ostatecznymi — w dtuzszej perspektywie — sa jako grupa doce-
lowa osoby z roznymi ograniczeniami sprawnosci.

Badania na pierwszym etapie dotyczyly osob w wieku 18—60 (kobiety)
118—65 (megzczyzni) lat oraz porownawczo 0sob w grupach 15-17 lati 60/65-75
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 poszczegdlnych modutach na I etapie projektu pokazu-
je rycinal.

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

e Modutl 2. Funkcjonowanie poznawcze — autostereotypy: badanie prze-
biegato w trzech etapach i dotyczyto za kazdym razem osob z grup ONP,
ONR i ONS: (1) n = 120 oso6b: diagnoza tresci i wymiarow autostereoty-
poéw; (2) n = 90 osbéb: rozpoznanie wplywu aktywizacji autostereotypu na
funkcjonowanie poznawcze 1 emocjonalne; (3) n = 60 osob: badanie sku-
tecznosci programow interwencyjnych wspierajacych funkcjonowanie spo-
teczne, poznawcze i emocjonalne 0sob z ograniczona sprawnoscia;

e Modul 3a. Historia zycia, punkty zwrotne i trajektorie zZyciowe: prze-
badano lacznie 430 os6b, w tym 315 0s6b z ograniczeniami sprawnosci
1 115 0s6b sprawnych; kluczowym kryterium doboru byt wiek badanych,
ktorych dobierano do trzech grup: wczesna dorostos¢ (23-39 lat; n = 105
ON oraz n = 40 OS); srodkowy okres dorostosci (41-60 lat; n = 112 ON
oraz n = 39 OS); p6zna dorostos¢ (61-85 lat; n = 98 ON oraz n = 36 OS).
W przeprowadzonych badaniach wykorzystano kwestionariusze do oceny
poczucia punktualnosci wydarzen zyciowych i orientacji temporalnej oraz
wywiad kliniczny ze skalami szacunkowymi, ktory stuzyt do badania punk-
tow zwrotnych w zyciu.
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e Modul 3b. Radzenie sobie z utratg sprawnosci: zastosowano dwa kry-
teria doboru 0s6b do badan: niepetnosprawnos$¢ nabyta 610 lat temu lub
0-5 lat temu oraz aktualne uczestnictwo w procesie aktywizacji zawodo-
wej; tacznie przebadano 274 osoby z ograniczeniami sprawnosci, w tym
ONP: n=91 0s6b, ONR: n =92 0s6b i ONS: n =910s6b oraz n = 120 0s6b
sprawnych; zastosowano baterig¢ siedmiu standaryzowanych kwestionariu-
szy, dwa autorskie kwestionariusze oraz wywiad kliniczny.

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

e Modul 5. Spolecznosci lokalne i wirtualne: przebadano tacznie 80 osob,
w tym n = 60 0séb z ograniczeniami sprawnosci (ONP, ONR i ONS) oraz
n =20 0s6b sprawnych; zastosowano indywidualny wywiad narracyjny we-
dlug przygotowanych i zweryfikowanych w badaniu pilotazowym dyspo-
zycji; analiza danych zostata przeprowadzona z wykorzystaniem procedury
otwartego kodowania (z uzyciem pakietu do komputerowego wspomagania
analiz jakosciowych Maxgda 2007).

e Modul 6. Samoakceptacja, poczucie jakosci zZycia 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 udzialem osob bliskich dla ON, zapro-
szonych przez nie same, oraz skrocona wersj¢ Kwestionariusza Samooceny
AL Brzezinskiej i P. Krzywickiego; analiza danych zostata przeprowadzo-
na z wykorzystaniem procedury otwartego kodowania (z uzyciem pakietu
do komputerowego wspomagania analiz jako§ciowych: Maxqgda 2007).

e Modul 7. Autodiagnoza indywidualna — autonarracje: przebadano lacz-
nie 67 0s6b z ograniczona sprawnoscia, w tym osoby z rzadkimi i sprze¢zo-
nymi ograniczeniami sprawnosci; za pomoca indywidualnych, cze$ciowo
strukturalizowanych, pogiebionych wywiadoéw od kazdej osoby uzyskano
opowies¢ (narracje) o jej historii zycia; narracje te poddano analizie z punk-
tu widzenia stylow przywiazania w okresie dziecinstwa i aktualnie; ponad-
to w badaniu wykorzystano techniki projekcyjne, skale szacunkowe i bate-
rie arkuszy roboczych wlasnego autorstwa.

e Modul 8. Autodiagnoza grupowa — fokusy: zogniskowany wywiad gru-
powy dotyczacy sytuacji zyciowej 0sob niepetnosprawnych; badanie miato
charakter eksperymentalny (polowa grup poddawana byta treningowi umie-
jetnosci komunikacji interpersonalnej) z pre- i posttestem; grupy uczestni-
czace w badaniach byly homogeniczne lub heterogeniczne pod wzgledem
plci oraz niepetnosprawnos$ci — osoby z réznymi rodzajami niepelnospraw-
nosci (ONP, ONR i ONS) versus rdézne rodzaje niepetnosprawnosci i oso-
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by sprawne (ON i OS); tacznie badanie objeto 113 0sob: 20 grup — od czte-

rech do o$miu oso6b w kazdej grupie.

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

e

Modut 8:

grupowa sytuacji oséb ni ych w Polsce

J!

Modut 5:

Spotecznosci wirtualne i lokalne

histo DED) loséol

otoczenia spolecznego OTOCZENIE SPOLECZNE spolecznego

kontekst rozwoju osoby

-

I 1
\ tuiteraz

Modut 4:

Formowanie si¢ tozsamosci
i wkraczanie w dorostos$¢

Modut 2:
Funkcjonowanie
poznawcze: autostereotypy

Modut 6:
Samoakceptacja i poczucie
jakosci zycia a partycypacja
spoleczna

Modut 3b:

Proces radzenia sobie z utrata sprawnosci

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

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

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

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

Narzedzie badan — kwestionariusz KBS

KBS to narzgdzie opracowane przez cztonkoéw 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 zatozeniu prowadzenia wywiadu
metoda CAPI (Computer Assisted Personal Interviewing) z udziatem i przy
pomocy ankietera. W zwiazku z tym skonstruowano specjalna, skrocona wer-
sj¢ kwestionariusza KBS specjalnie na potrzeby badan modutowych na I eta-
pie projektu (ryc. 2). W tej wersji kwestionariusz sktadat si¢ z 31 pozycji,
a czas badania wynosit $rednio 15 minut.

Obie wersje — dluzsza i krotsza — pozwalaly na uzyskanie danych metrycz-
kowych oraz szczegdtowych informacji na temat niepelnosprawnosci (m.in.
rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci, wieku nabycia niepetnosprawnosci, jej
odczuwanych skutkoéw 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 sktadat 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$¢
I KBS) oraz pogltebiony wywiad indywidualny (cze¢s¢ 11 KBS). Dodatkowo
czg$¢ dotyczaca gospodarstwa domowego zawiera ruchomy modut odnoszacy
si¢ do osoby niepetnosprawnej, z ktorego pytania zadaje si¢ — lub nie — w za-
leznosci od wieku i stanu psychofizycznego 0sob niepetnosprawnych zamiesz-
kujacych gospodarstwo domowe (szczegotowy opis warunkow, na jakich sig¢
to dzieje, zawieral zatacznik do kwestionariusza). W zwiazku z tym mozna
moéwié o trzech podstawowych modutach kwestionariusza, ktére wyznacza-
jajego strukturg:

(1) Oznaczenie gospodarstwa domowego — czg$¢ I KBS
e lal. Gospodarstwo indywidualne lub
e la2. Gospodarstwo zbiorowe

(2) Wywiad skrocony: oznaczenie osoby niepetnosprawnej — cz¢§¢ I KBS
e 1b. Cechy niepelnosprawnosci
e ]c. Cechy osoby niepelnosprawnej

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

2b. Cechy osoby niepelnosprawne;j

2c. Cechy psychospoteczne

2d. Rynek pracy
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W badaniu na probie ogolnopolskiej narzedzie podzielone zostalo na dwie
czescei: 1) blok dotyczacy gospodarstwa domowego oraz 2) cze$¢ indywidu-
alna. Czgs$¢ pierwsza byla realizowana tylko raz w kazdym gospodarstwie
domowym, a czg$¢ indywidualna przeprowadzano z kazda osoba niepeino-
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-
tacznie z opickunem osoby niepelnosprawne;j.

Harmonogram Il etapu projektu

Badania w etapie Il zostaly 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-
tacj¢ metodologii badawczej i sposobu doboru proby.

3. Od 03.07 do 06.07.2009: przygotowanie narzgdzi badawczych i materia-
tow pomocniczych.

4. 03.07.2009: rozpoczgcie 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 podstawg 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 tysigcy adreséw, uwzgledniajacej war-
stwowanie terytorialne w podziale na warstwe wsi i miast w kazdym powiecie
w skali kraju. Wyznaczone adresy startowe byly baza do doboru responden-
tow. Technika ta jest powszechnie stosowana' i ugruntowana w badaniach spo-
lecznych w sytuacjach braku operatu losowania proby 0sob o okreslonych ce-
chach (np. 0séb o okreslonych zainteresowaniach badz statusie finansowym).

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

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

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

— ,,Czy posiada wazne orzeczenie o niepelnosprawnos$ci 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

Wnhioski 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 ogdlnokrajowe;j strategii na rzecz zwigkszenia aktywno-
$ci spoleczno-zawodowej 0sob niepetnosprawnych, szczegdlnie z grup ONR
i ONS.

Projekt zostat przygotowany i zrealizowany przez zespot psychologow roz-
nych specjalnosci (psychologia rozwoju i edukacji, kliniczna i zdrowia, spo-
leczna, migdzykulturowa, pracy i organizacji), socjologow i metodologdw
(w zakresie planowania i realizacji badan w naukach spolecznych). Zespot
badawczy konsultowal swoje dziatania ze specjalistami z nast¢pujacych dzie-
dzin: psychologia rehabilitacji, socjologia zdrowia, psychiatria, geriatria, ge-
rontologia spoleczna, 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.
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Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych, PFRON
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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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2. 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.

3. 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.

4. 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.

5. 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.

6. 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.

7. 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.

8. 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.

9. 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.

10. 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.

11. 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.
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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 |
December 2008 — June 2009
SWPS Research Team

Stage Il
July 2009 — December 2009

Millward Brown SMG/KRC
and SWPS Research Team

Effects:

Stage |l
January — March 2010
SWPS Research Team

Effects: Effects:

= Knowledge of various ar-
eas of functioning of ONR
and ONS in relation to
ONP systemized by expert
opinions
= Psychometric survey ques-
tionnaire KBS (module 1)
Established rules of con-
ducting training for people
carrying out surveys
= Research conducted in 8
modules
= Reports presenting results,
conclusions, initial recom-
mendations in 8 research
modules
Dissemination of project
results:
= Selected research results
from 8 modules available
on the project’s website
= Scientific and popular
scientific articles

= Arepresentative sample of
100,000 ON selected for
the research
= Trained survey team to
conduct the survey
= Survey conducted on the
sample of 100,000 of ON
Raw results drawn up
according to a model pre-
pared by SWPS research
team
Dissemination of project
results:
= Preparation of
a monograph for Polish
Psychological Bulletin
= Preparation of 11 mono-
graphs and 2 collective
papers presenting re-
search results from modes
2-8 at stage |
= Scientific articles
= Presentations given at
scientific and NGO confer-
ences

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

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

Dissemination of project
results:

= Preparation of the analyses
results from stage | and
Il to be presented on the
project’s website
= Preparation of the presen-
tation to be given during
a conference summarizing
the project in April 2010
Scientific articles in psycho-
logical journals
Monographic edition of the
journal Polityka Spoteczna
(Social Politics)
Two collective papers
prepared by the experts
providing opinions
Materials collected to be
used in six doctoral disser-
tations at SWPS

Hypotheses

Our primary hypotheses focused on a specific situation of people with

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

Project beneficiaries

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

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

Area of research and research instruments — stage |

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

o 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;

e 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;

e 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;

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

e 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;

e 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);

e 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;

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

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

Module 8:

Group self-diagnosis of people with disabilities in Poland

Module 5:

Local and virtual communities

social environment

person development context

Module 4:

Forming of identity
and entering adulthood

Cognitive functioning:
self-stereotypes

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

social participation

Coping with loss of ability

Module 3a:

Perception and evaluation of life events, turning points, and temporal orientation

-
Module 7:

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

Fig. 1. Investigated areas and connections between them: horizontal (time
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 I — in a nationwide survey on a sample of 100
thousand respondents with disabilities. A pilot study carried out using a full
version of the KBS questionnaire revealed that the average time necessary to
fill in the questionnaire was 60 minutes, assuming that it was completed using
CAPI (Computer Assisted Personal Interviewing) method with the assistance
of a research interviewer. Therefore, a modified, shortened version of the
questionnaire was developed to be used in the modules at stage I (fig. 2). This
modified version of the KBS questionnaire consisted of 31 items and the time
necessary to complete the survey was, on average, 15 minutes.
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Both versions of the survey — the full and the shortened one — served as
ameans of obtaining so called social-demographic data and detailed information
about disability (among others the type and the level of disability, the age of
the onset of disability, the experienced effects and problems related to it),
social activity, the support received, vocational activity, education, satisfaction
with life, self-perceptions and one’s own ability limitations.

The KBS questionnaire in its final version consisted of 121 questions from
which 500 variables were derived. It was divided into two parts which (in the
case of the paper version — PAPI) were physically separated. These were: a part
concerning the household (KBS Part 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 |

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 Ic. 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 2009.

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

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

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

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

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

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

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

Final remarks

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

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

Diagnoza potrzeb i modele pomocy dla osob
Z ograniczeniami sprawnosci

W ksiazce zaprezentowano analiz¢ wybranych probleméw zwiazanych
Z sytuacja 0sob z ograniczeniami sprawno$ci w Polsce. Ksiazka ma charakter
multidyscyplinarny i wielowatkowy. Autorzy prezentuja szeroki przeglad pro-
blematyki funkcjonowania oséb z ograniczeniami sprawnos$ci oraz kresla spo-
leczny kontekst pomocy, jaka jest tym osobom udzielana.

Otwierajace rozdzialy (1, 2, 3 i 4) dotykaja istotnego problemu ujmowania
istoty niepelnosprawnosci oraz wynikajacego z tego rozumienia filozofii po-
magania. Autorzy — psychologowie, biolog i filozof — podkre$laja koniecznos¢
$ledzenia i odkrywania roznych koncepcji — filozoficznych, psychologicznych
i socjologicznych — istoty niepetnej sprawnosci. Zatozenia te — najczesciej nie-
swiadome — leza takze u podstaw systemow przekonan profesjonalistow i nie-
profesjonalistow, wyznaczajac kierunki i sposoby udzielania przez nich pomo-
cy osobom niepelnosprawnym. Autorzy wskazuja m.in. bariery i mechanizmy
utrzymywania si¢ przekonan nieadaptacyjnych i niekorzystnych z punktu wi-
dzenia potrzeb 0s6b z ograniczeniami sprawnosci.

Problematyka specyfiki funkcjonowania 0sob z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng podjgta zostata w rozdziatach 5 1 6 oraz czgsciowo w rozdziale 7.
Szczegdlng uwage nalezy zwrdcié na poruszenie kwestii zwiazanych z seksu-
alnoscia tych (rozdziat 7). Autorki — psycholozki — proponuja spojrzenie na ten
typ ograniczen sprawnosci z perspektywy nie tylko dzieci i mlodziezy, ale takze
dorostych. Podkreslaja znaczenie dziatan, ktére moga by¢ podejmowane po to,
aby wspomagac¢ ich og6lny rozwoj, w tym proces usamodzielniania si¢ i pode;j-
mowania zadan oraz rol, jakie podejmuja ich w petni sprawni rowiesnicy.

Watkiem, ktory dotychczas nie byt szerzej poruszany w analizach dotycza-
cych funkcjonowania i rozwoju 0sob z ograniczeniami sprawnosci, jest kwe-
stia mniejszosci narodowych i etnicznych. Autorka rozdziatow 8, 91 10 — et-
nolingwistka oraz etnolog i antropolog kulturowy — wyczerpujaco analizuje
sytuacj¢ prawna i spoteczna osob, ktore ze wzgledu na swoje potozenie moga
spotykac¢ si¢ z podwdjnym wykluczeniem. Po pierwsze, jako przedstawiciele
mniejszos$ci, a po drugie — jako osoby z ograniczeniami Sprawnosci.

Autorki zamykajacych rozdziatow (11, 12 i 13) — politolog ze specjalnoscia
»polityka spoteczna” oraz socjolog — dokonuja analizy problematyki ograni-
czen sprawnosci w kontek$cie funkcjonowania systemu polityki spotecznej
1 gospodarczej panstwa. Sg to wazne glosy w dyskusji dotyczacej uregulowan
systemowych majacych sprzyjaé¢ nie tylko integracji spotecznej, ale przede
wszystkim zwigkszaniu zatrudnienia i aktywnosci zawodowej 0sob z ograni-
czeniami sprawnos$ci na otwartym rynku pracy.



SUMMARY

The diagnosis of needs of people with disabilities
and ways to help them

The book presents an analysis of selected problems related to the
situation of people with disabilities in Poland. It has a multidisciplinary
and multidimensional character and offers a thorough review of the issues
associated with the functioning of individuals with disabilities. It also defines
the social context of the support received by them.

Chapters 14 are devoted to a fundamental problem of perceiving the salience
of disability and the resulting understanding of the philosophy of support.
The authors — psychologists, a biologist, and a philosopher — emphasise the
necessity of investigating and discovering philosophical, psychological and
sociological assumptions held by authors of various conceptions concerning
the nature of disability. These usually unconscious assumptions underlie
the systems of beliefs both among professionals and non-professionals and
determine directions and methods of offering support to disabled people. The
authors point out the barriers and obstacles which are the result of non-adaptive
and detrimental beliefs about disabled people.

The specificity of functioning of persons with intellectual disability is
discussed in chapters 5, 6 and partially in chapter 7. Close attention is paid
to the issues of their sexuality (chapter 7). The authors — psychologists —
suggest to look at the subject not only from the point of view of children and
adolescents, but also adults. They underline the significance of actions which
can be undertaken to foster their general development, including encouraging
the process of becoming self-dependent and performing tasks and roles
characteristic of their non-disabled peers.

The issue of national and ethnic minorities has never before been analysed in
depth in terms of the functioning and development of people with impairments.
The author of chapters 8, 9, and 10 — an ethnolinguist, an ethnologist and
a cultural anthropologist — undertake a detailed analysis of the legal and social
situation of persons who, as a consequence of their condition, may face double
exclusion — first, as representatives of minorities, and secondly, as individuals
with disabilities.

The authors of chapters 11, 121 13 —a political scholar specialising in social
policy and a sociologist — explore the problem of disability in the context
of the functioning of a state system of social and economic policies. This is
an important contribution to the discussion concerning systemic regulations
which are supposed to promote not only social integration, but above all to
increase employment and vocational activity of people with impairments in
the open labour market.





