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WSTEP.
AKTYWNOSC, PODMIOTOWOSC, TOZSAMOSC —
OSOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

W SPOLECZNYCH PRZESTRZENIACH

ZYCIA CODZIENNEGO

Celem niniejszego wstepu jest wprowadzenie w tematyke numeru specjalnego poswigconego zagadnieniom
aktywnosci, podmiotowosci i tozsamos$ci osob z niepelnosprawno$cia. Poniewaz kwestie niepelnosprawno-
$ci, zarowno w dyskursie naukowym, jak i spotecznej percepcji, sa nieustannie dyskutowane i poddawane
wszechstronnej analizie, wyksztalcily si¢ rézne perspektywy oraz sposoby ujmowania tych zagadnien. Przy
czym kluczowe, a zarazem stojace niejako w opozycji do siebie sa modele medyczny i spoleczny niepetno-
sprawnosci. Pomigdzy nimi sytuuje si¢ model biopsychospoteczny, ktory jednostce przypisuje rolg aktywnego
podmiotu, majacego charakterystyczne cechy biologiczne, psychologiczne oraz te zwiazane z jej spotecznym
funkcjonowaniem. Kluczem do tego podejscia jest dzialanie okreslane jako empowerment, oznaczajace proces
odzyskiwania samosterownosci i samoswiadomosci jednostki. Tozsamo$¢ wyrasta tu na gruncie §wiadomosci
wtasnej fizycznoscei i1 psychicznego potencjatu, a takze wiaze si¢ z pojgciem podmiotowosci, ktorej wyrazem
jest swoboda i autonomia funkcjonowania osob z niepetnosprawnosciami w réznych sferach zycia. Dotyczy to
migdzy innymi mozliwos$ci odgrywania roznorodnych rol spotecznych zwigzanych z kulturowymi wzorcami
ich realizacji, na przyktad ucznia, pracownika, rodzica, matzonka itd. W zwiazku z tym w numerze znalazty
si¢ teksty teoretyczne i empiryczne poswigcone zagadnieniom podmiotowosci i tozsamosci 0sob z niepetno-
sprawnoscia, odnoszace si¢ migdzy innymi do takich aktywnosci, jak edukacja, praca czy udziat w szeroko
rozumianej kulturze.
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WPROWADZENIE

Problematyka niepetnosprawnosci, zarowno w dyskursie naukowym, jak i spotecznej
percepcji, to zagadnienie, ktore nieustannie jest szeroko dyskutowane i poddawane wszech-
stronnej analizie. Doprowadzito to do uksztaltowania si¢ roznych perspektyw oraz sposobow
ujmowania tego zagadnienia (Barnes i Mercer 2004).

Historycznie najstarsza, a wspotczesnie wystepujaca incydentalnie koncepcja objasniania
niepelnej sprawnosci jest model moralny, ktory wyjasniat wystepowanie niesprawnosci jako
kary za grzechy. Niemniej wcigz jeszcze niesprawno$¢ wigze si¢ z poczuciem winy czy wstydu
zarO6wno osoby niesprawnej, jak i najblizszego jej otoczenia. W rozumieniu modelu medycz-
nego niesprawnosc jest skutkiem uszkodzenia lub choroby organizmu i wymaga postgpowania
terapeutycznego. W modelu tym rozpatruje si¢ kwestie niepetnosprawnosci, biorge pod uwage
jednostke bez uwzglednienia pozycji osoby niesprawnej w jej otoczeniu. Model medyczny
traktuje uszkodzenie jako zrédlo wszelkich trudnosci, ograniczen i probleméw osoby niepet-
nosprawnej oraz zaklada, ze interwencja medyczna i rehabilitacja ma zasadnicze znaczenie
dla ich usunigcia lub ztagodzenia. Pochodng modelu medycznego jest model rehabilitacyjny,
nazywany nieraz ,,modelem medyczno-rehabilitacyjnym”, zgodnie z ktorym rehabilitacja jest
procesem zmierzajacym do umozliwienia osobom niepelnosprawnym osiggania i utrzymania
optymalnego poziomu funkcjonowania fizycznego, narzadéw zmyslow, intelektualnego,
psychicznego i spotecznego migdzy innymi dzigki dostarczaniu urzadzen umozliwiajacych
im wigksza niezaleznos¢. Rehabilitowanie 0sob z ograniczeniem sprawnosci shuzace przy-
wracaniu im zdolno$ci produkcyjnej jest zgodne z zatozeniami modelu ekonomicznego
niepetnosprawnosci. W ramach tego modelu osoba z niesprawnos$cig postrzegana jest przez
pryzmat rol, zadan zwigzanych z praca, aktywno$cia na rynku pracy — niesprawnos¢ jawi
si¢ zatem jako ograniczenie zdolnosci, umiejetnosci i mozliwosci produkcyjnych. W modelu
tym koncentruje si¢ uwage gtéwnie na ,,ograniczeniach”, ,,niezdolno$ci”, nie poswigcajac
nalezytej uwagi zasobom i zachowanemu przez osoby z niesprawnos$cia potencjatowi.

Najwazniejsze cechy omoéwionych powyzej modeli taczy szeroko opisywany w literaturze
przedmiotu model indywidualny, ktéry opiera si¢ na zatozeniu, ze niepelnosprawnos¢ jest
osobistg tragedia jednostki (zob. Kirenko 2007; Wozniak 2008; Gaciarz 2014). W modelu
tym problem niepelnosprawnosci jest ,,umiejscowiony” w samej jednostce, a jego przyczyny
dostrzega si¢ w funkcjonalnych ograniczeniach lub psychologicznych ubytkach, bedacych
skutkami niepetnosprawnosci. Jak zaznacza Barbara Gaciarz (2014: 17), rolg spoteczenstwa,
w szczegblnosci instytucji publicznych, miato by¢ w tej sytuacji zaopatrywanie osob niepet-
nosprawnych w $rodki finansowe i materialne zapewniajace przezycie, a takze organizowanie
instytucji zajmujacych si¢ opieka nad osobami niezdolnymi do samodzielnego zycia. I jak
dalej zaznacza przywotana autorka, esencja takiego podejscia do niepetnosprawnosci jest
wyrazny podziat na ludzi ,,normalnych” i ,,innych”, w tym przypadku ludzi dotknigtych
uszkodzeniami ciata, z zaburzeniami funkcji fizycznych lub psychicznych, ktoére uniemozli-
wiaja im funkcjonowanie w taki sam sposob, jak ludziom pelnosprawnym.

Na przeciwleglym biegunie sytuuje si¢ spoleczny model niepetnosprawnosci, ktory zakta-
da, iz niepetnosprawno$¢ nie jest spowodowana wytacznie uszkodzeniem lub choroba, lecz jest
rezultatem sposobu, w jaki spoteczenstwo wychodzi naprzeciw potrzebom ludzi o ograniczone;j
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sprawnosci. W ramach tego modelu funkcjonuje poglad, ze niepelnosprawno$¢ w znacznej
mierze wynika z przeszkdd i barier doswiadczanych przez osoby nig dotknigte, a bedacych
wynikiem ,,uposledzajacego” spoteczenstwa. W modelu tym przyczyn niepelnosprawnosci
nie szuka si¢ w jednostce, lecz w srodowisku i réznego rodzaju barierach spolecznych,
ekonomicznych i fizycznych. Niepetnosprawno$¢ jest forma opresji spolecznej, rodzajem
dyskryminacji, ktorych przezwycigzenie wymaga przede wszystkim dziatania spotecznego,
wysilku zbiorowego, dokonania zmiany spotecznej organizacji. W modelu spotecznym zaktada
si¢, ze niepelnosprawnos¢ jest cecha relatywna, wynikajaca przede wszystkim z charakteru
interakcji pomigdzy dang osoba a §rodowiskiem, w ktorym si¢ ona znajduje.

Swoistym pomostem pomi¢dzy modelem indywidualnym a modelem spotecznym jest mo-
del biopsychospoteczny niepetnosprawnosci taczacy wszystkie powyzej wskazane koncepcje.
Z jednej strony odnosi si¢ on do wymiaru indywidualnego funkcjonowania cztowieka (medycz-
nego i psychologicznego), z drugiej zas uwzglednia szersze ramy uwarunkowan spolecznych,
ekonomicznych, prawnych czy kulturowych. Model ten ujmuje wzajemne relacje migdzy
jednostka a otaczajacym ja Srodowiskiem. Jednostce przypisuje si¢ role aktywnego podmiotu,
posiadajacego charakterystyczne cechy biologiczne, psychologiczne oraz te zwiagzane z jej
spotecznym funkcjonowaniem (Raclaw et al. 2018: 18—19). Kluczem do tego podejscia jest
dziatanie okreslane jako empowerment, oznaczajgce proces odzyskiwania samosterownosci
i samo$wiadomosci jednostki. To zas rzuca nowe $wiatlo na sposob rozumienia i postrzegania
istoty niepelnosprawnosci oraz mozliwosci repozycjonowania oséb z niepetnosprawnoscia
W przestrzeni zyciowej, zwlaszcza ze zesprawowaniem kontroli nad swoim zyciem, a takze z
poczuciem bycia podmiotem praw i obowigzkow, taczy sie pojecie tozsamoscei (Bauman 2001).
W tym kontekscie tozsamo$¢é osoby z niepetnosprawnoscia dotyczy gldwnie poczucia jej
odrebnosci od otoczenia, wewnetrznej spojnosci, wlasnej wartosci, autonomii i niezaleznosci
(zob. Piotrowski 1998). Tozsamos$¢ wyrasta tu na gruncie §wiadomosci wtasnej fizycznosci
i psychicznego potencjatu, a takze wiaze si¢ z pojeciem podmiotowosci, ktdre za Zbignie-
wem Pietrasinskim (1987: 249-271) rozumie¢ mozna jako ,,zdolno$¢ uswiadamiania sobie
faktu podlegania przemianom i wptywania na nie dzicki wlasnym, mniej lub bardziej auto-
nomicznym dziataniom”. Podmiotowos¢ jest zatem procesem, ktory polega na inicjowaniu
oraz rozwijaniu dziatalno$ci osob niepetnosprawnych zgodnej z ich wlasnymi standardami
i wartosciami. Natomiast bycie podmiotem oznacza sprawowanie kontroli w takimi wy-
miarze i takiego rodzaju, jak o tym decyduje jednostka (Kristen 2004: 98; Erenc 2008: 67).
Paradygmat podmiotowos$ci nastawiony jest na ujmowanie cztowieka z niepelnosprawnoscia
jako niepowtarzalnej jednostki ze wszystkimi jej mocnymi i stabymi stronami, majgcej prawo
do samorealizacji i rozwoju w integracji z innymi ludzmi (Stochmiatek 1994: 53—54; Sowa
2004: 27). W zwiazku z tym podmiotowos$¢ osoby z niepetnosprawnoscia jest warunkiem jej
obecnosci w $wiecie ludzi ,,normalnych”. Gwarancje podmiotowos$ci daje tylko taki $wiat,
w ktérym reguly zycia spotecznego sg integralnie zwigzane z traktowaniem cztowieka jako
odbiorcy i jednocze$nie kreatora otaczajacych go zjawisk (Erenc 2008: 67).

Wyrazem podmiotowo$ci oséb z niepetnosprawnoscia jest swoboda i autonomia ich
funkcjonowania w réznych sferach zycia. Dotyczy to migdzy innymi mozliwosci odgrywania
réznorodnych rél spotecznych zwigzanych z kulturowymi wzorcami ich realizacji, na przyktad
ucznia, pracownika, rodzica, matzonka itd. W zwigzku z tym chcieliby$my zaprosi¢ w imieniu
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Sekcji Socjologii Niepetnosprawnosci PTS, pod ktérej patronatem éw numer powstat, do lek-
tury tekstow teoretycznych i empirycznych pos§wigconych podmiotowosci i tozsamosci 0sob
z niepetnosprawnoscia, odnoszacych si¢ miedzy innymi do takich aktywnosci, jak edukacja,
praca czy udziat w szeroko rozumianej kulturze.

Tom rozpoczyna artykut pod tytutem Praca zawodowa w Zyciu 0sob z chorobg nowo-
tworowq, w ktorym Magdalena Pluta przybliza czytelnikom niezwykle istotne zagadnienie
dotyczace sytuacji pacjentdw onkologicznych, ktérzy zmagajac si¢ ze $miertelnie niebez-
piecznym przeciwnikiem, jakim jest choroba nowotworowa, staraja si¢ pozosta¢ aktywnymi
zawodowo badz powrdci¢ do wykonywania pracy. Jak zauwaza autorka, przeszkoda sa tutaj
nie tylko gorsze samopoczucie czy brak sit, ale takze niezrozumienie ze strony pracowni-
kéw oraz pracodawcow, a nawet wykazywane przez nich przejawy dyskryminacji. Z tego
wzgledu, zdaniem Magdaleny Pluty, istnieje pilna potrzeba wdrozenia dzialan majacych
na celu zmniejszenie trudnosci, z jakimi zmagaja si¢ pacjenci onkologiczni w powrocie do
pracy. Do takich autorka zalicza migdzy innymi powstanie interdyscyplinarnej interwencji
polegajacej nie tylko na prowadzeniu rehabilitacji medycznej, zawodowej i1 psychoeduka-
cyjnej, ale takze poszerzenie funkcjonujacych juz programéw wsparcia, w tym organizacje
szkolen edukacyjnych dla pracodawcow. Zdaniem Magdaleny Pluty podejmowanie tego
rodzaju dziatan z pewno$cia wptynelyby pozytywnie na funkcjonowanie oséb chorych. Jak
konstatuje autorka, wymiana informacji na temat zagadnien zwigzanych z praca oraz inter-
dyscyplinarna wspotpraca powinny sta¢ si¢ powszechng praktyka w rehabilitacji zawodowe;j
0s0b z choroba nowotworowa.

Kolejny artykut autorstwa Katarzyny Krdl (Uniwersytet Lodzki) porusza niezwykle
interesujacy i jak dotad nieznajdujacy szerokiego odzwierciedlenia w literaturze przedmio-
tu temat dotyczacy wolontariatu osob z niepetnosprawnoscia. Autorka rysuje obraz osob
z niepelnosprawnoscia, ktory przeczy stereotypowi cztowieka niepelnosprawnego jako bier-
nego, zaleznego i bedacego biorca roznego rodzaju swiadczen. Zamiast tego mamy osobe
samodzielng, aktywng i samemu podejmujaca dziatania prospoteczne. Prowadzone przez
Kro6l badania sa préba odpowiedzi na pytanie o to, jakie czynniki oraz mechanizmy stojg za
podjeciem dziatalno$ci wolontariackiej przez osoby z niepetnosprawnos$cia? Jedng z istotnych
konstatacji autorki jest to, ze tego rodzaju aktywno$¢ spoleczna moze pozytywnie wplynac
na podniesienie samooceny 0sob z niepetnosprawnoscia, a takze przyczynic si¢ do wigkszego
zrozumienia ich potrzeb oraz wzrostu spotecznej integracji.

Artykut Agnieszki Woynarowskiej pt. By¢ pracownikiem z zespotem Downa. Dobre praktyki
wsparcia aktywnosci zawodowej trojmiejskich projektow ,, Przystanek Szekspir” i ,,Szekspir
na Start” przedstawia dziatania podejmowane w ramach projektow, ktorych celem bylo ak-
tywizowanie zawodowe 0sob z zespotem Downa. Jak podkresla Woynarowska, wszystkie te
dziatania oparte sg na wierze w rownos¢ i przeswiadczeniu, ze zaistnienie na rynku pracy osob
z niepelnosprawnoscia jest istotnym czynnikiem w walce z wykluczeniem i marginalizacja
spoteczng. Autorka, rozpatrujac dobre praktyki projektow aktywizacji zawodowej, stara si¢
przyjrzeé perspektywie osob w takie dziatania zaangazowanych, a wigc trenerdw pracy, praco-
dawcow, wspotpracownikow i samych pracownikow z zespotem Downa. To, co za$ szczegdlnie
ja interesuje, to poszukiwanie odpowiedzi dotyczacej tego, jak przedstawiciele wymienionych
kategorii 0s6b rozumiejg prace, a takze to, jakie sensy i znaczenia nadaja praktykom aktywi-
zujacym oraz jak doswiadczaja sytuacji pracy.
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Mariola Ractaw wraz Ewa Giermanowska i Dorotg Szawarska w swoim tekscie pode;j-
muja si¢ krytycznej oceny systemu wsparcia osob z niepelnosprawnoscia w Polsce. Zdaniem
autorek artykutu, pomoc dla oséb niepelnosprawnych w Polsce nie jest dostgpna w ramach
kompleksowej polityki panstwa, a stanowi raczej rozproszong, fragmentaryczng ustuge oparta
na projektach. Na poziomie krajowym brakuje wypracowanych i odpowiednio wdrazanych
strategii wsparcia dla 0séb z niepetnosprawnoscia. Zamiast tego zachodza w tym zakresie
nieskoordynowane zmiany czeSciowo wymuszane ratyfikacja w 2012 roku przez Polske
Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych (Convention on the Rights of Persons with
Disabilities), cze$ciowo zas bedace efektem oddolnych inicjatyw organizacji pozarzagdowych.
W artykule autorzy analizuja czynniki odpowiedzialne za obecny stan rzeczy w kontekscie
teorii modernizacji narzuconej, podkreslajac powierzchownos¢ zmian instytucjonalnych.
Jednoczesnie odnosza si¢ do krytycznych badan polityk publicznych w ktorych analizie
poddaje si¢ codzienne praktyki urzgdnikow panstwowych oraz spoteczne konsekwencje dla
ich odbiorcow.

Z kolei w artykule zatytutowanym Problemy dostgpnosci uniwersytetow trzeciego wieku
dla niepetnosprawnych senioréow Joanna Wojtynska podejmuje kwestie zwigzane z sytuacja
coraz liczniejszej grupy 0s6b niepetnosprawnych, ktoére pomimo podesztego wieku pozostajg
nie tylko aktywne, ale tez wykazuja zainteresowanie w zakresie poglgbiania wiedzy i checi
samodoskonalenia si¢. Autorka na podstawie ustalen z przeprowadzonej analizy stron in-
ternetowych uniwersytetow trzeciego wieku stwierdza, ze niepelnosprawni seniorzy wciaz
sa grupa marginalizowang i slabo dostrzegana. Zdaniem Wojtynskiej, aby zapobiega¢ tym
negatywnym zjawiskom, nalezatoby zwigkszy¢ dostgpnosé Uniwersytetow Trzeciego Wieku
dla tej grupy odbiorcow. Badaczka wskazuje, ze mozna to osiagna¢ przez uwzglednienie
w standardach dziatania uniwersytetow, a takze w wymaganiach stawianych podmiotom
prowadzacym dziatalno$¢ edukacyjna, kwestii zapewniania dostepnosci osobom ze szcze-
g6lnymi potrzebami.

Katarzyna Piatek przyglada si¢ w swoim artykule problemom tozsamo$ciowym i kon-
fliktom ro6l, w jakie popadaja kobiety z niepetnosprawnoscia. Wedtug autorki pomiedzy
rolami petnionymi w sferze rodzinnej, zawodowej i spotecznej a rola osoby niepetnosprawne;j
pojawiajg si¢ liczne napigcia i dylematy. Kobieta niepelnosprawna staje wobec sprzecznych
oczekiwan i standardow, co niejednokrotnie wymaga uruchomienia réznego typu mechaniz-
moéw adaptacyjnych. Niepelnosprawno$¢ wiaze si¢ z niemoznoscig realizowania wszystkich
dotychczasowych rél, rzutujac tym samym na obraz siebie budowany na podstawie relacji
z innymi ludzmi i ich stosunek do osoby z niepetnosprawnoscia. Pigtek stwierdza, ze sytua-
cja, w ktorej jednostka staje si¢ osobg niepetnosprawna, to moment krytyczny wymuszajacy
redefinicje ,,Ja”, zmiang dotychczasowego stylu zycia, realizowanych rél i relacji z innymi
ludzmi.

Monika Natalia Dubiel dokonuje identyfikacji oraz analizy r6znych podejs¢ do dostgpnosci
kultury dla 0séb z niepetnosprawnoscia w Polsce. Zdaniem badaczki, mozna wyr6zni¢ dwa
takie modele dostgpnosci kulturowej. Odwotujac si¢ do terminéw opracowanych w dziedzi-
nie pedagogiki specjalnej, nazywa je modelem segregacyjnym i modelem integracyjnym.
Tlustracja dla owych modeli autorka czyni dostep do dwdch festiwali w Polsce: Festiwalu
Kultury i Sztuki (dla Oséb Niewidomych) [Festival of Culture and Art (for Blind Persons)]
i Festiwalu Kultury bez Barier [Culture without Barriers Festival].
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Natomiast artykut Jakuba Niedbalskiego (Uniwersytet L.odzki) dotyczy niezwykle
waznego, a zarazem bardzo delikatnego problemu zwigzanego z rodzicielstwem dziecka
z niepelnosprawnoscia. Jak podkresla autor, zycie rodzin opiekujacych si¢ osobami z niepet-
nosprawnoscia pelne jest nieoczekiwanych wydarzen, niechcianych sytuacji oraz pigtrzacych
si¢ na kazdym kroku trudnos$ci. Badacz koncentruje si¢ na wskazaniu tych warunkow, ktore
sa zrodtem destabilizacji sytuacji rodzin z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia. W ten sposob
stara si¢ zrekonstruowaé zrddla zagrozen dla poczucia podmiotowos$ci oraz ksztalttowania
si¢ tozsamosci rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia.

Tom konczy artykut Grzegorza Catka zatytutowany Google Trends jako narzedzie uzy-
teczne dla badaczy niepetnosprawnosci, w ktorym autor przedstawit interesujace, a zarazem
mato znane instrumentarium pozwalajace na zbadanie popularnosci stéw kluczowych (haset,
fraz), a takze pokazujace trendy w okreslonym czasie oraz na okreslonym obszarze. W artykule
zostaly omowione rézne sposoby wykorzystania Google Trends przez naukowcow badaja-
cych zjawisko niepelnosprawnosci. Jak podkresla autor, sposoby te zwigzane sg nie tylko
z obserwacja trendow, ale tez badaniem cyklicznos$ci zjawisk, kontekstow, w jakich pojawiaja
si¢ okreslone pojecia oraz zmian w jezyku, ktérymi opisuje si¢ niepetnosprawnos¢. Z tego
wzgledu Google Trends powinno zainteresowac nie tylko socjologow, ale takze pedagogdéw
specjalnych, politykdéw spotecznych czy badaczy polityk publicznych. Jest to doskonate na-
rzedzie takze dla medioznawcow, a przyklady dotyczace jezyka dowodza, ze moze stad si¢
ono inspiracjg rowniez dla badaczy jezyka polskiego.

Roéznorodnos$é tresci przedstawianych w poszczegélnych artykulach pokazuje, jak
ztozonym i wieloaspektowym zjawiskiem jest niepetnosprawno$¢. Jest to bowiem pojecie,
ktére zmienia znaczenie w zaleznosci od czasu 1 przestrzeni, w jakiej funkcjonuje. Z tego
wzgledu nalezy je postrzegac przez pryzmat dynamiki, zmiennosci, ale tez emergentnosci,
ktore ukazuja cale bogactwo, ztozonos¢ 1 procesualnos¢ tego zjawiska.
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INTRODUCTION. ACTIVITY, SUBJECTIVITY, IDENTITY —
PEOPLE WITH DISABILITIES IN SOCIAL SPACES OF EVERYDAY LIFE

This introduction is intended to outline the topics of a special issue on the notions of activity, subjectivity
and identity of people with disabilities. The matters concerning disability, both in the scientific discourse and
social perception, are constantly under discussion and broad analysis, thus the different perspectives and ways
of addressing them. While crucial but also somewhat opposite to each other are the medical and social models
of disability. There is a biopsychological model in between them, which assigns an individual with an active
subject role having some characteristics of biological and psychological nature, as well as those related to the
social functioning of that individual. A key to this approach is an action called empowerment, meaning the
process of regaining an individual’s self-confidence and self-awareness. Identity grows here on awareness of
one’s own physicality and mental potential, and it is related to the notion of subjectivity, which is expressed
by freedom and functioning autonomy of persons with disabilities in various life spheres. This includes the
possibilities to play different social roles related to cultural patterns and their implementation, e.g. a student,
a worker, a parent, a spouse, etc. Therefore, the issue incorporates theoretical and empirical texts on the mat-
ters of subjectivity and identity of persons with disability, referring to, among other things, such activities as
education, work, or participation in the broadly understood culture.

Keywords: disability, subjectivity, identity, activity, models
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