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Aktywisci z niepelnosprawnosciag w walce
o niezalezne zycie, rOwne szanse i prawa czlowieka.
O sile protestow, opresji wladzy i spotecznym oporze

Artykul prezentuje dzialalno$¢ ruchéw spolecznych srodowisk oséb niepelnosprawnych i akty-
wistéw z niepelnosprawnoscig, walczacych o mozliwos¢ prowadzenia niezaleznego zycia, o row-
ne szanse i prawa czlowieka. Autorka w kontekscie teorii ruchéw spolecznych, niepostuszenstwa
obywatelskiego i samoorganizacji 0os6b niepelnosprawnych ukazuje owa walke w pryzmacie
dwoch protestéw 0s6b z niepelnosprawnosciami i ich rodzicéw, ktére miaty miejsce w 201412018
roku w Sejmie RP.
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Disability activists in the struggle for independent lives, equal
opportunities and human rights. On the power of the protests,
the government’s oppression and social defiance

The article presents the activities of disability rights movement and activists with disabilities fight-
ing for the possibility of leading an independent life, for equal opportunities and human rights. In
the context of the theory of social movements, civil disobedience and self-organization of people
with disabilities, the author shows this fight in the prism of two protests of people with disabilities
and their parents that took place in 2014 and 2018 in the Polish Parliament.
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Wprowadzenie

W 1994 roku wydano pierwszy numer magazynu Integracja. Jego pomystodaw-
cami byli Piotr Pawlowski i Bolestaw Brynski. W 1995 roku powstaje Stowarzysze-
nie Przyjaciol Integracji, ktérego prezesem zostaje Piotr Pawlowski. Misjq Integra-
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¢ji byla poprawa sytuacji oséb z niepelnosprawnoscia, ksztaltowanie swiadomo-
§ci obywatelskiej, dzialanie na rzecz wyréwnywania szans oraz integracji
spolecznej. Marzeniem Piotra Pawlowskiego bylo uczynienie Polski krajem wolnym
od barier oraz negatywnych stereotypdéw zwigzanych z osobami niepelnospraw-
nymi. Ta zainicjowana w latach 90. XX wieku dziatalno$¢ Piotra Pawlowskiego
oraz Stowarzyszenia Przyjaciol Integracji zapoczatkowala aktywizm oséb nie-
pelnosprawnych w Polsce oraz ich polityke emancypacji. Przemiany ustrojowe
wczesnych lat 90. dawaly obietnice nowego, demokratycznego, pluralistycznego
porzadku inadzieje na zniesienie dotychczasowych barier. Dzieki rodzacej si¢ de-
mokracji do glosu dopuszczonych zostalo wiele grup mniejszoéciowych, ktére do
tej pory byly tego glosu pozbawiane. Nastal czas ponowoczesnego otwarcia na
réznice. Srodowiska 0s6b z niepelnosprawnoécig coraz bardziej $wiadome swo-
ich praw zaczely w przestrzeni publicznej i politycznej glosno o nich moéwic.
Spopularyzowane w latach 90. przez Jamesa Charltona i Davida Wernera hasto
,Nic onasbeznas”, stalo sie réwniez haslem polskich aktywistéw z niepelnospraw-
noscig. W tym hasle zawieraja si¢ najwazniejsze postulaty aktywistéw z niepetno-
sprawnoscia — walka o godnos¢ i podmiotowos¢, uznanie za pelnoprawnych oby-
wateli, uczestnikéw zycia spolecznego, za obywateli posiadajacych te same pra-
wa, ktére przysluguja sprawnym czlonkom naszego spoteczenstwa. Haslo ,Nic
o nas bez nas” to poczatek polityki wyzwolenia, walki o prawa obywatelskie, nie-
zalezne zycie oraz poczatek zwiekszenia aktywnosci politycznej oséb z niepetno-
sprawnoéciami. Ratyfikowana przez Polske w 2012 roku Konwencja Praw Osob
Niepelnosprawnych ONZ stala sie kolejnym orezem w walce o réwne szanse
i emancypacje.

Samoorganizacja Srodowisk os6b niepelnosprawnych przybrala w Polsce
ksztalt organizacji pozarzagdowych dzialajacych na rzecz oséb niepetnospraw-
nych zaréwno na szczeblu lokalnym, jak i ogélnopolskim. Niepelnosprawnos¢
jest pojeciem bardzo ogdélnym. Osoby niepelnosprawne to bardzo zréznicowana
grupa oséb, o bardzo réznych potrzebach. Czescig wspdlng tozsamosci oséb nie-
pelnosprawnych moze by¢ ich tozsamos¢ polityczna i sila wynikajaca z bezpo-
§redniego wspolnego dzialania. T. Shakespeare definiuje tozsamo$¢ — w sensie
politycznym —jako przynaleznoé¢ do grupy uciskanej, do kulturowej mniejszosci
(Shakespeare 2018: 39). Utozsamianie sie z grupa uciskana powoduje wspdlne
zorganizowanie si¢ w celu dokonania zmian spolecznych. Wielu aktywistéw
z niepelnosprawnoécia, aktywistéw dla niepetnosprawnosci — rodzicéw, terapeu-
tow czy nauczycieli dziala w obszarze organizacji pozarzadowych skupionych
wokél konkretnej niepelnosprawnosci. Walczac o swoje prawa prowadzg dzialal-
nos¢ ekspercka i doradcza, budujg lokalny system wsparcia i majg wplyw na
ksztaltowanie polityki spotecznej na rzecz oséb z dang niepelnosprawnoscia. I tak,
Koalicja Autyzm Polska od lat walczy o poprawe sytuacji os6b z autyzmem w Pol-



Aktywisci z niepetnosprawnoscig w walce o niezalezne zZycie, rowne szanse... 129

sce o stworzenie prawa uwzgledniajacego potrzebe tej grupy osob, Koalicja 21
z kolei walczy o lepsze mozliwosci realizacji idei niezaleznego zycia dla oséb z Ze-
spolem Downa. Dla Polskiego Zwiazku Gluchych istotne sa kwestie praw oséb
niestyszacych. Wszystkie te Srodowiska Iaczy ich wspdlna polityczna tozsamosé —
przynalezno$¢ do mniejszosci kulturowej, do grupy spolecznie uciskanej. Sytu-
acje samoorganizacji os6b niepelnosprawnych w Polsce mozna podsumowac
konstatacja Olivera i Barnesa, ktérzy uznaja, ze rozwdj samoorganizacji doprowa-
dzil do tego, ze coraz wiecej oséb niepelnosprawnych przyjmuje wspélna poli-
tyczna tozsamos¢, co z kolei daje im pewnos¢ siebie. Osoby niepelnosprawne juz
nie prosza o zmiany, lecz zadajg ich. Dazac do realizacji postulatéw, sg gotowe
siegnac po cala game srodkéw, tacznie z bezposrednim dziataniem i obywatelskim
niepostuszenistwem (Bynoe, Oliver, Barnes 1991: 12, za: Shakespeare 2018: 37).

Przez wiele lat aktywisci z niepelnosprawnoscig, rodzice oséb niepelnospraw-
nych, sSrodowiska 0séb niepelnosprawnych poprzez prace doradcza i ekspercka,
poprzez postulaty i prosby, prace z wladzami samorzadowymi i rzadem polskim
prébowali zmieniaé polityke spoteczng, implementowac idee réwnoéci i inkluzji,
budowac¢ system wsparcia, z bardzo ré6znym skutkiem. W poczuciu bezsilnosci
w 2014 roku rodzice oséb niepelnosprawnych, rozpoczeli pierwszy strajk okupa-
cyjny w Sejmie RP. W 2018 roku mial miejsce drugi strajk okupacyjny RON (Ro-
dzice Oséb Niepelnosprawnych) w Sejmie RP, najwiekszy i najdluzszy w dzie-
jach wspdlczesnej Polski. Czy mamy zatem do czynienia z powstaniem Ruchu
Spotecznego Oséb Niepelnosprawnych, gdzie niepelnosprawni stali sie zwartg
sila polityczna, a feministyczne haslo ,osobiste jest polityczne”, stalo sie réwniez
ich hastem? W dalszej analizie aktywizmu 0séb niepelnosprawnych koncentruje
sie na wyeksponowaniu owych dwdéch protestéw rodzicéw oséb niepelnospraw-
nych, a szczegdlnie dyskursywnych praktyk, poprzez ktére oba protesty byty
realizowane.

Ruchy spoteczne oséb niepelnosprawnych
i ich obywatelskie niepostuszenstwo

Ruch spoleczny to forma spontanicznego dzialania pewnych kategorii zbioro-
wosci, zmierzajacego do okreslonego celu i czesto do wywolania zmiany spolecz-
nej. Ruch spoleczny moze przyczyniac sie¢ do zmiany spolecznej lub by¢ przez nig
wywolany, moze zmierzaé¢ do wprowadzenia zmian lub do ich hamowania, moze
dazy¢ do wprowadzenia zmian szybko, za jednym zamachem, badz dziala¢ na
rzecz stopniowego, powolnego ich wprowadzenia. Ruchy spoteczne nie tworzg
skomplikowanych struktur organizacyjnych, jednakze w sytuacji, gdy maja moz-



130 Agnieszka Woynarowska

liwos$¢ wplywu na wladze i moga nie tylko postulatywnie glosi¢ potrzebe zmiany,
lecz takze zmiane te wprowadzaé, wéwczas nastepuje ich instytucjonalizacja,
przy czym same przeksztalcajg si¢ w organizacje (Sztompka 2005). Giddens nato-
miast zauwaza, ze najczesciej nieortodoksyjna dzialalnos¢ polityczna przybiera
postac ruchéw spolecznych- zbiorowych akeji, majacych na celu forsowanie zbio-
rowych intereséw lub dazenie do wspdlnego celu, prowadzonych poza sferg
ustanowionych instytucji (Giddens 2005: 463). Niektore ruchy spoteczne istniejg
tylko przejsciowo, inne sg bardziej trwale, niektére s male i licza nie wiecej niz
kilkudziesieciu cztonkéw, liczebnoé¢ innych jest znacznie wieksza (Giddens,
2005:463). Dziatalnoé¢ tych grup protestu najczeéciej rozgrywa si¢ na granicy
tego, co w danym czasie i miejscu uznaje sie za dopuszczalne z punktu widzenia
prawa (tamze: 463).

Celem ruchéw spolecznych jest najczesciej przeprowadzenie zmian dotycza-
cych okreslonej kwestii publicznej. Ruchom spolecznym czesto udaje sie dopro-
wadzi¢ do zmian w prawodawstwie i polityce. Skutki tych zmian mogga by¢ daleko-
siezne. Ruchy spoleczne nalezg do najpotezniejszych form dzialalnosci zbioro-
wej. Dobrze zorganizowane i wytrwale prowadzone kampanie moga przynosi¢
spektakularne efekty. Od lat 70. XX w. ruchy spoteczne bardzo rozpowszechnily
sie na calym Swiecie. Wszystkie one zaréwno te na rzecz praw obywatelskich, ru-
chéw feministycznych, ruchu LGBT czy ruchu praw oséb niepelnosprawnych,
czesto, jak pisze Giddens, okresla sie wspdlna nazwa — nowych ruchéw spotecz-
nych (Giddens 2005: 464). Uwaza on, ze nowe ruchy spoleczne mozna postrzegac
w kategoriach ,paradoksu demokracji”. Podczas gdy z jednej strony zaufanie do
tradycyjnej polityki zdaje sie stabna¢, z drugiej strony rozwdéj nowych ruchéw
spolecznych dowodzi, ze wbrew temu, co sie¢ niekiedy méwi, obywatele p6zno-
nowoczesnych spoleczefistw nie sa apatyczni i interesujg sie polityka. Panuje
przekonanie, ze bezposrednia akcja przynosi lepsze skutki niz odwolywanie sie
do politykéw. Ludzie bardziej niz kiedykolwiek popieraja dziatalnosé¢ ruchéw
spolecznych jako sposobu naglasniania skomplikowanych kwestii moralnych
i stawiania ich w centrum Zycia spotecznego (Giddens 2005: 465).

Wedlug A. Scott, ruch spoleczny jest zbiorowym aktorem, stworzonym przez
jednostki, ktére sadza, ze tacza je wspodlne interesy i wspdlna tozsamos¢. Tym, co
odréznia ruchy spoleczne od innych aktoréw zbiorowych, takie jak partie
spoleczne i grupy nacisku, jest odwotanie do masowej mobilizacji lub jej grozba.
Masowa mobilizacja jest podstawowym Zrédlem sankcji spolecznej i w niej tkwi
sita ruchu (Scott 1990: 9, za: Shakespeare 2018: 43).

Na $wiecie, od wielu lat, Ruchy Spoleczne Oséb Niepelnosprawnych Disability —
Rights Movements walczg o réwnos¢, polityke wlgczenia i zmiang sytuacji spoleczno-
-politycznej oséb z niepetnosprawnoéciami. Do hasta ,Nic o nas bez nas” dofacza
hasto ,Piss On Pity”. To okrzyk aktywistow, ktérzy uznaja, ze litos¢, cho¢ wydaje
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sie by¢ pozytywna emocja, w rzeczywistosci jest uwlaczajaca. Wedtug nich opiera
sie ona na Swiadomej lub nieSwiadomej niecheci do oséb niepelnosprawnych.
Okrzyk ten ma promowac polityke réwnosci. Jedng z cech ruchu spolecznego
0s6b niepetnosprawnych, jak zauwaza Shakespeare, jest rowniez wyeksponowa-
nie ukrytych opresyjnych ideologii i relacji spolecznych, i obnazenie, ze to, co wy-
dawalo sie altruistyczng zyczliwoscia, jest wyeksponowane jako paternalistyczna
dominacja (Shakespeare, 2018: 50).

Niepostuszenstwo obywatelskie niepelnosprawnych obywateli i walka ruchéw
0s6b niepelnosprawnych doprowadzita do wielu spolecznych zmian, w wielu
krajach. Warto wspomnie¢ o dzialaniach brytyjskiego Zwigzku Uposledzonych
Przeciwko Segregacji (UPIAS), ktére to doprowadzily do rozwoju spolecznego
modelu niepelnosprawnosci, w ktérym dokonuje si¢ wyraznego rozrdéznienia
miedzy uszkodzeniem a niepelnosprawnoscia. W USA ruch na rzecz praw oséb
niepelnosprawnych rozpoczal sie w latach 60. XX wieku, wspierany przez
przyklady ruchu na rzecz praw obywatelskich i praw kobiet. Jednym z najistot-
niejszych wydarzen byla okupacja w latach 70. XX w. wielu budynkéw rzado-
wych, zorganizowana przez Amerykanska Koalicje Obywateli Niepelnospraw-
nych, co doprowadzilo do wydania przepiséw zgodnie z Sekcja 504 Ustawy
o Rehabilitacji z 1973 roku. Protest ten byl znaczacy nie tylko dlatego, ze jego cel
zostal osiggniety, ale takze dlatego, ze byl to przede wszystkim wspélny wysilek
0s0b o r6znym stopniu niepetnosprawnosci, ktére spotykaly sie w celu wsparcia
ustawodawstwa.

Wiekszos¢ ruchéw spolecznych oséb niepelnosprawnych, aby zrealizowac
swoje postulaty, wkracza na polityczng arene posuwajac sie do obywatelskiego
niepostuszenistwa. T. Shakespeare zwraca uwage, ze grupy spoza systemu pozo-
stajace w sytuacji ,pluralizmu resztek”, sfrustrowane niemoznoscia zwrdcenia
uwagi decydentéw politycznych na swoje problemy, uciekaja sie do metod nie-
konwencjonalnych, takich jak bojkot, demonstracje, strajki réwniez okupacyjne.
Celem jest zwrdcenie uwagi opinii publicznej i decydentéw (Shakespeare 2018:
48). To dzialanie jest w pelni uzasadnione, gdyz nieposluszenstwo obywatelskie
jestinstrumentem, ktéry — przy uwzglednieniu wszystkich jego ograniczen, moze
by¢ wykorzystywane w panstwach o ustroju demokratycznym jako gwarant
ochrony praw obywatelskich przed dzialaniem wladzy, zmierzajacej w kierunku
naruszenia tych praw (Stoczewska 2017: 83-84).

M. Bogaczyk-Vormayr, analizujac koncepcje niepostuszenstwa obywatelskiego
H. Arendt, zauwaza, Ze niepostuszenstwo obywatelskie jest pewng utrwalona for-
mulg spoleczno-polityczng, bedaca wyrazem ,politycznego faktu wielosci”
(Bogaczyk-Vormayr 2013: 224). Wg H. Arendt, polityczno$¢ przenika zycie
spoleczne, gdyz ,polityka za swa podstawe ma fakt ludzkiej wielosci” (Arendt
2005: 124). Fakt wielosci, jak pisze Bogaczyk-Vormayr, analizujac koncepcje
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Arendt, podpowiada nam jednak koniecznos¢ dwojakiej wykladni samego termi-
nu ,obywatelskie niepostuszefistwo”: jest ono konkretna wypowiedzia/aktem
wobec innej, zastanej wypowiedzi, przez co staje sie tym, co wytwarza lub rozsze-
rza wielo$¢. Jest ono wypowiedzia grupy albo jednostki (jakiego$ podmiotu),
majaca za cel zamanifestowanie a nastepnie wytworzenie pewnej jednosci — np.
w postaci nowego, powszechnie obowigzujacego, prawa. Niepostuszenstwo oby-
watelskie jest zatem aktem opartym na fenomenie wzajemnosci, definiujagcym
jednostke jako wspoélobywatela, jednoczacym aktoréw zycia spolecznego sila ich
wzajemnych powigzan (Bogaczyk- Vormayr 2013: 224).

Szkic metodologiczny

Analizujgc polski aktywizm 0s6b z niepetlnosprawnoscig chcialabym skon-
centrowa¢ sie na wydarzeniach, ktére mialy miejsce w Sejmie RP w 2014 i 2018
roku i byly najbardziej spektakularng walka o prawa, niezalezne zycie i rowne
szanse. Owe dzialania aktywistow, wyrazajace sie¢ w obydwu protestach, prze-
analizowalam w perspektywie dyskurséw i praktyk spotecznych, poprzez ktére
oba protesty byly realizowane. Owe dyskursywne praktyki ujawniajg polityczne
i spoleczne reakcje na niepelnosprawnosé wkraczajaca ze sfery prywatnej do sfe-
ry publicznej, sa egzemplifikacja sposobéw myslenia i méwienia o obywatelu
z niepelnosprawnoscia oraz przenoszenia wiedzy/ wladzy o/nad niepelnospraw-
noscia. Analizy przeze mnie podjete lokuja sie w kulturowym modelu niepetno-
sprawnoéci, ktéry uwzglednia niepelnosprawnosé i normalnosc jako efekty gene-
rowane przez wiedze akademicka, $srodki masowego przekazu i codzienne
dyskursy.

Jak pisze A. Waldschmit, w kazdej kulturze w danym momencie klasyfikacje
te zaleza od struktur wladzy i sytuacji historycznej, sg zalezne i zdeterminowane
przez hegemoniczne dyskursy. Model kulturowy uznaje niepetnosprawnos¢ nie
za dang jednostke czy fakt, ale opisuje ja jako dyskurs lub proces, do§wiadczenie,
sytuacje lub wydarzenie. Zaréwno niepelnosprawnos¢ (disability), jak i sprawnos¢
(ability) odnosza si¢ do dominujgcych symbolicznych porzadkéw i instytucjonal-
nych praktyk wytwarzania normalnosci i dewiacji, znanego i odmiennego.
Zakladajac konstruktywistyczny i dyskursywny charakter niepelnosprawnosci,
mozna wzigé pod uwage historyczna i kulturowa perspektywe kreowania proce-
sOw wlaczenia i wykluczenia, stygmatyzacji jak rowniez spoteczno-kulturowe
wzorce doswiadczenia i tozsamosci, tworzenia znaczen i praktyk spotecznych,
wladzy i oporu (Waldschmit 2017: 23-24). Dyskurs natomiast postrzegam jako
system wiedzy, ktory konstruuje otaczajgca nas rzeczywistos¢ i nadaje sens wszyst-
kiemu co nas otacza. Za M. Foucault, uznaje dyskurs za ,system ludzkich wypo-
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wiedzi” i praktyke formujaca przedmioty, o ktérych dyskurs méwi, za system
wiedzy, koncepcji i/lub mysli, ktéry jest ucielesniony w praktykach spotecznych,
majacych dane miejsce w realnym $wiecie (Foucault 2000: 10).

Za Z.Melosikiem uznaje, ze teoria dyskursu jest metodg analizy rzeczywisto-
Sci spolecznej, a dyskursy traktowane sa jako spolecznie skonstruowane, ,syste-
matyczne uklady stosunkéw”, w ramach ktérych idee, twierdzenia, praktyki oraz
instytucje uzyskuja swoje znaczenie i swojg ,rzeczywisto$¢”. My nie méwimy
przez dyskursy, to dyskursy méwig poprzez nas. Tak wiec dyskursy ,stabilizujg”
nieprzerwany naplyw zjawisk i wrazen w ,selektywnie mozliwe do rozpoznania
formy” Ustanawiaja one zalozenia dotyczace oblicza, jakie rzeczywisto$¢ moze
przyjac , aby ,by¢ rzeczywistoscig oraz determinujg sposoby jej badania , takze
standardy prawdy i falszu. W ten sposob dyskursy ,porzadkuja swiat” (Melosik
1994: 200). Zgodnie z koncepcja Z. Melosika uwazam, ze ,celem dyskursywnej
praktyki jest uzyskanie wladzy nad znaczeniami (i zastgpienie jednych ,mow-
coOw” przez innych), a kazdy dyskurs uczestniczy w walce o uprawomocnienie
w spoleczenstwie okreslonych ,wersji rzeczywistosci” kosztem wersji alternatyw-
nych. Takie uprawomocnienie stanowi ,operacje zamykania” chroni jedne inter-
pretacje, a inne za pomocg sankcji spolecznej marginalizuje i zmusza do milcze-
nia. W ten sposéb ustanawia sie metanarracje, poprzez ktére spoleczenstwo zyje,
przy czym alternatywne wersje rzeczywistosci sa represjonowane. Alternatywne
»~wersje rzeczywistosci” sa zdeligitymizowane przez wykluczanie konstruujacych
je dyskursywnych praktyk (Melosik 1994: 200).

Dokonana przeze mnie krytyczna analiza dyskursow, ktérymi rozgrywaly sie
protesty aktywistow z niepelnosprawnosciami ujawnia owo ,porzadkowanie
Swiata”, owo ustanawianie metanarracji niepelnosprawnosci, ktére mialy za za-
danie uprawomocni¢ jej obowigzujace wersje i znaczenia. Krytyczna analiza
owych dyskurséw ukazuje jaki system przekonan i warto$ci wobec niepelnospraw-
nosci probowal by¢ przez nie sankcjonowany. Krytyczna analiza dyskursu stawia
sobie za cel u§wiadomienie ludziom, Ze jezyk to nie co$ naturalnego, neutralne
narzedzie, ale nosnik systemu przekonan i wartosci wyznawanych przez jed-
nostki, zalezny od ich pozycjiiszerszych spoteczno-historycznych uwarunkowan
(Grzymala-Kazlowska 2004: 26). A jak zauwaza J. Butler, jezyk posiada moc for-
matywna i swoista wladze poprzedzajaca jakikolwiek podmiot méwigcy. Wkro-
czenie w jezyk to bycie nazwanym (Butler 2011: 10). Krytyczna analiza dyskursu
zawiera element szczeg6lowej analizy tekstu, przy czym ,tekst” rozumiany jest
jako interakcje méwione, ,multimodalne” teksty telewizji i Internetu, teksty pisa-
ne i publikowane (Duszak, Fairclough 2008: 18). Badajac dyskursy, kt6rymi reali-
zowaly sie oba protesty siegnelam do Zrédel Internetowych, ktére zawieraly ar-
chiwa prasowe czy medialne reportaze dokumentujace ich przebieg. W ramach
krytycznej analizy dyskursu postuzytam sie jakosciowa analizg tresci, aby wyeks-
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ponowac sieci znaczen niepelnosprawnosci konstruowane w dyskursie polity-
kow, aktywistow i dyskursie spotecznym.

Ruch spoteczny Rodzice Oséb Niepelnosprawnych (RON).
Sita protestéw, opresja wladzy i spoleczny opor

W 2014 roku rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia po raz pierwszy powie-
dzieli: dos¢! Sfrustrowani niemoznoécig zwrdcenia uwagi decydentéw politycz-
nych na swoje problemy, postanowili wykorzysta¢ najbardziej spektakularna for-
me sankcji ruchéw spolecznych- okupacje ,serca” polskiej demokracji Sejm RP.
Unaocznili swojg obecnoé¢ w miejscu, w ktérym sie jej nie dostrzega. Sejm, jak pi-
sze D. Kosinski, jest przestrzenia szczegélnie nacechowang symbolicznie jako
materializacja demokracji przedstawicielskiej. Sam w sobie Sejm jest przedstawie-
niem, w idealnej wersji zlozonym z wszystkich liczacych si¢ siti czesci tworzacych
spoleczenistwo (Kosinski 2018: 74). W roku 2018 ci sami rodzice, tym razem ze swo-
imi dorostymi dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, po raz drugi powiedzieli: dos¢!
Aby zwrdéci¢ uwage na potrzeby dorostych oséb z niepelnosprawnosciami po raz
drugi, mobilizujac sity ruchu spolecznego Rodzice Oséb z Niepelnosprawnoscig
(RON), prowadzili strajk okupacyjny Sejmu RP. Protest 2018 roku byl najwie-
kszym w dziejach wspdlczesnej Polski aktem walki o prawa czlowieka oséb nie-
pelnosprawnych. Obie te akcje byly przejawem najbardziej spektakularnej walki
aktywistéw z niepelnosprawnos$ciami, ich rodzicéw i przyjaciét srodowisk oséb
niepelnosprawnych. Obie te akcje bedace swoistym obywatelskim niepostuszeni-
stwem, byly przejawem dzialan ruchu spolecznego oséb niepelnosprawnych
i aktywizmu os6b niepelnosprawnych. Protesty staly si¢ nowa forma polityczne-
go dzialania aktywistéw z niepelnosprawnoscia. Spowodowaly pojawienie sie na
publicznej scenie nowych aktoréw domagajacych sie prawa do posiadania praw.
Protesty uruchomity caly szereg politycznych i spolecznych reakcji i wystawity
polskie spoleczenstwo i polskie pafistwo na prébe.

Zaczne od przypomnienia genezy obu protestow, ktére doprowadzity do po-
wstania inicjatywy/ ruchu spolecznego RON i mobilizacji Srodowisk oséb nie-
pelnosprawnych doprowadzajacych do strajku okupacyjnego Sejmu RP. Z po-
wodu niedostatecznego wsparcia rodzin, ktére wychowuja niepelnosprawne
dziecko (m.in. brak asystentéw oséb niepelnosprawnych) wielu rodzicéw (glow-
nie matki), aby opiekowac sie dzieckiem, rezygnuje z pracy w momencie jego
narodzenia. Od Panstwa otrzymuja ,ekwiwalent” — comiesieczne $wiadczenie
pielegnacyjne, ktére w 2014 roku wynosito 620 zl. Rodzice od lat postulowali
o podniesienie tego $wiadczenia, ale réwniez prébowali wywalczy¢ wprowadze-
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nie do systemu wsparcia asystentéw oso6b niepelnosprawnych oraz uzawodowie-
nia swojej ,domowej aktywnosci opiekuniczej”’. Po zakonczeniu edukacji tylko
maly procent os6b ze znaczng niepelnosprawnoscig ma szanse na podjecie pracy.
Otrzymuja one od panstwa wsparcie finansowe- rente socjalng w wysokosci 900 zl.

W 2014 roku, rodzice dzieci niepelnosprawnych rozpoczeli pierwszy okupa-
cyjny protest Sejmu RP, z postulatem zwigkszenia owego $wiadczenia pieleg-
nacyjnego. Przez 17 dni toczyly sie rozmowy z 6wczesnym rzadem i premierem
Donaldem Tuskiem. Protest 2014 roku byl pierwszym medialnym performansem
na scenie Sejmu RP, pierwsza tego typu bojowa manifestacja, pierwszym do tej
pory niespotykanym aktem aktywizmu bojownikéw niepelnosprawnosci. Jak za-
uwaza D. Kosinski, protestujacy rodzice 0séb z niepelnosprawnoéciami to grupa
niewielka, ale stworzyla przedstawienie niezwykle skuteczne, lokujac sie wewnatrz
najbardziej reprezentatywnej sceny- Sejmu, ktérego reprezentacyjnos¢ wilasnie
zakwestionowala samg swojg obecnoscig, podwazajac tym samym podstawy jego
funkcjonowania (...). Bez ich fizycznej obecnosci Sejm ich nie reprezentuje,
a Sejm, ktory nie reprezentuje wszystkich obywateli traci swoja racje istnienia
(Kosinski 2018: 74).

W dyskursie lideréw protestu gléwnymi znaczeniami byly: wykluczenie, bie-
da, eutanazja w biatych rekawiczkach. Jak méwili: w zadnym kraju Unii Europej-
skiej nie dochodzi do takiego skandalu jak tutaj, bo Zaden premier, zadnego rzadu
nie doprowadzitby do sytuacji, gdzie rodzice z niepelnosprawnymi dzie¢mi wy-
chodza na ulice. Panstwo polskie wykonuje na naszych dzieciach eutanazje
w bialych rekawiczkach. Fundowane sa nam glodowe Swiadczenia. Protest trwat
17 dni. Owczesny rzad musial zmierzy¢ sie z zarzutami wykluczania rodzicow
idzieci z niepelnosprawnoscia, z zarzutami fatalnej polityki spotecznej i skazywa-
nia tych najstabszych obywateli na zycie w nedzy. Jak méwili protestujacy:

»,Moje dziecko tak samo zdecydowalo, Ze chce protestowac dla godnego zycia wszyst-
kich dzieci, a nawet tych, ktore sie jeszcze nie urodzily. Czy Pan sobie zdaje sprawe, ze
takim dzieciom i ich rodzinom trzeba pomé6c? Ze klamstwo nie doprowadza do nicze-
go? Pan klamie, obiecujac naszym dzieciom poprawe bytu w jakims tam roku... 2020...
Panie premierze! Prosze bardzo, niech Pan teraz wstanie i zawiaze mojej corce
zoladek. Bo ja do tego czasu co pan proponuje nie jestem w stanie ani wyzywi¢ mojego
dziecka, a tym bardziej go rehabilitowad, ani leczy¢. Jest Pan klamca, bo nam Pan obie-
cal, w styczniu nam Pan obiecal, Ze za dwa tygodnie bedziemy wszystko mie¢icoinic
nie ma. Wszyscy klamiecie. To jest zbrodnia. Nie wyjde stad dopdki nie bedzie ustawy,
nawet jakbym miata tu skonac”1.

»Rodzic dzieci niepelnosprawnych jest pozostawiony sam sobie. Dlaczego! Czy rzad
ipolitycy sa bogami? Do cholery oni sa naszymi pracownikami! Bo jakby nie bylo to my
im placimy z naszych podatkéw. Ttumacza sie dziurg w budzecie, chwila moment na

! https://www.youtube.com/watch?v=SSmewuwCtJU [dostep: 25.09.2019].
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nagrody dla siebie maja? Dlaczego moje dziecko dostaje 153 zI? Moje dziecko cierpi, od
urodzenia. Dlaczego nie chcg inwestowaé w nasze dzieci?”2.

Politycy 6wczesnej opozycji, stojacy murem za protestujacymi przynosili ka-
napki, zagrzewali do walki i ,wyrywania z gardla wiadzy” tego co osobom nie-
pelnosprawnym sie nalezy, zapewniali, Ze jezeli oni beda rzadzi¢ to zadna osoba
niepelnosprawna nie bedzie wykluczana. Jak obiecywal protestujacym Jarostaw
Kaczynski:

»Szanowni Panstwo w piatek rozmawialem z Paniami i Panami, ktérzy tutaj protestuja
w sprawie wsparcia panstwa dla opiekunéw dzieci niepelnosprawnych, wczoraj
przedstawiciele naszej partii przedstawili, przekazali projekt ustawy, ktéra by rozwia-
zywala te problemy, chciatem bardzo mocno podkresli¢ ,ze bedziemy wykorzystywali
wszystkie mozliwosci po to aby skloni¢ rzad Donalda Tuska i samego premiera, aby
rozwiazacé te niezwykle istotne i niezwykle palace z punktu widzenia rodzicow dzieci
niepelnosprawnych problemy, ale takze niezwykle wazne moralnie kwestie. To jest
taka sprawa, ktéra jest swojego rodzaju wskaznikiem, wykladnikiem dzialania pan-
stwa, dzialania panstwa tam, gdzie kwestie moralne, kwestie zobowiazan wobec tych,
ktérzy zostali potraktowani przez los szczegdlnie okrutnie, pokazuja jakie to Pafistwo
jest, jaka ta wladza jest. Jezeli ta wladza nie jest w stanie wykaza¢ empatii, nie jest
w stanie wykaza¢ wspolczucia, to pokazuje swoja twarz”3.

Po 17 dniach protest zostal zawieszony, rodzice wywalczyli wzrost §wiadcze-
nia pielegnacyjnego, ktore stopniowo wzrastato i dzis jest to kwota ok. 1400 zl.

W kwietniu 2018 roku rozpoczal sie drugi, najbardziej dramatyczny i najdiuz-
szy akt obywatelskiego niepostuszenstwa aktywistow z niepelnosprawnoscia i ich
rodzicéw. Tym razem walka toczyla sie o zréwnanie kwoty renty socjalnej z naj-
nizsza renta z ZUS z tytutu catkowitej niezdolnosci do pracy wraz ze stopniowym
podwyzszaniem tej kwoty do réwnosci minimum socjalnego obliczonego dla go-
spodarstwa domowego z osoba niepelnosprawna oraz o comiesieczny dodatek
rehabilitacyjny w wysokosci 500 zI. W swoich postulatach aktywisci zadali, od
obecnego rzadu, podjecia niezwlocznych dziatan legislacyjnych ulatwiajacych
osobom z niepelnosprawnoécia godne i samodzielne zycie. Osoby z niepelno-
sprawnoscia i ich rodzice liczyli na to, Ze otrzymaja wsparcie wraz ze zmiang
wladzy w 2015 roku. Jak méwita liderka Iwona Hartwich:

~Powstaja kolejne zespoly, a z ich pracy nic nie wynika. Nie mamy juz pieniedzy,
zeby jezdzi¢ na kolejne spotkania. Dlatego postanowiliémy odwiesi¢ protest. Dzis je-
steSmy glosem dorostych dzieci niepelnosprawnych, ktérych poziom zycia pogarsza
sie wraz z wiekiem. To sa jedyne $rodki na utrzymanie. To glodowe $wiadczenie”4.

2 https://www.youtube.com/watch?v=RfOwXrQA3XM [dostep: 25.09. 2019].

3 https://www.youtube.com/watch?v=UvzqB2FGLPQ [dostep: 25.09. 2019].

4 . . . . o o
http://pressmania.pl/rozpoczal-sie-kolejny-protest-rodzicow-dzieci-niepelnosprawnych-w-sejmie/
[dostep: 25.09.2019].
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Obecny rzad, obecna wtadza, ktéra w swoich postulatach ,z troska pochyla
si¢ nad kazdym niepelnosprawnym” musiata zmierzy¢ sie z ich stowami, obraza-
mi oraz emocjami. Spektakl rozgrywajacy sie ponownie na scenie Sejmu RP trwal
40 dni i objawit catej Polsce nie tylko sytuacje zyciowa 0séb z niepelnosprawnoscia,
ale obnazyl réwniez hipokryzje i opresje wladzy oraz nasz, spoleczny stosunek do
niepelnosprawnych obywateli.

Jakimi dyskursami i praktykami spolecznymi realizowat sie ten protest? Na
pierwszy plan wysuwaja sie trzy towarzyszace protestowi dyskursy: polityczny,
aktywistéw i dyskurs spoleczenstwa. W dyskursie aktywistow ponownie poja-
wiaja sie kwestie zycia w nedzy, nieréwnych szans, braku dialogu i wykluczenia.
Tym razem liderzy protestu méwili tak: od wielu lat nikt nie wstuchuje sie w glos
rodzicéw i opiekunéw dorostych oséb niepelnosprawnych. Panstwo polskie ska-
zuje doroslych ze znaczna niepelnosprawnoscia na niebyt, na zycie w nedzy. Pro-
testujacy aktywista z niepelnosprawnoscia, Jakub Hartwich moéwit:

,Wie Pan co jest smutne? Ze trzeba sie do takich radykalnych sposobéw odnies¢, zeby
tu nas spoleczenstwo moglo ustyszec”>.

Protestujacy po raz kolejny unaocznili swojg obecnos¢, zajeli korytarze sejmo-
we i domagali sie spotkania z obecnym rzadem, politykami, ktérzy w 2014 roku
byli w opozycji i obiecywali wtedy poprawe sytuacji oséb niepelnosprawnych.
Cata Polska byla $wiadkiem tych rozmoéw, stéw i emocji. Aktywisci uparcie po-
wtarzajac stfowa: wstyd, bieda, wykluczenie walczyli o spelnienie swoich dwéch
postulatow.

Dyskurs politykéw, dzigki ktéremu probowano odzyska¢ kontrole nad Sej-
mem i protestem skladal sie z wielu wypowiedzi politykéw partii rzadzacej, wielu
znaczen, ktdre to w jakis sposéb probowaly uchwycic istote dziejacej sie akcji pro-
testacyjnej oraz istote samej niepelnosprawnosci. Odzyskiwanie kontroli nad Sej-
mem i protestem rozegralo si¢ przy uzyciu medycznego i moralnego dyskursu. Po
pierwsze, politycy odwotali sie do stereotypowego przekonania, ze osoby z nie-
pelnosprawnoscig nigdy nie wychodza z okresu dziecinstwa. Dorostych aktywi-
stow z niepelnosprawnoscia zdefiniowano jako dzieci, aby potem w ramach tego
dyskursywnego mechanizmu odebra¢ im sprawczos¢ i autorstwo dzialan. Na
owej definicji ,dziecka z niepelnosprawnoscig” politycy partii rzadzacej oparli
oceny moralne skierowane wobec rodzicéw. Niegodnych rodzicoéw, ktérzy prze-
trzymuja w Sejmie te ,biedne, niepelnosprawne dzieci”. Ponadto, w opiniach po-
litykéw, uczynienie niepelnosprawnosci tematem publicznej debaty jest niegod-
ne. Jacek Zalek méwil nastepujaco:

5 Tamze..
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,Traktuja dzieci jak zywe tarcze. Nie mozna dac im tej gotoéwki. Jezeli na oczach calej
Polski mozna traktowac dzieci jak zakltadnika do swoich intereséw, to boje sie, ze w za-
ciszu doméw moze by¢ niestety tak samo”®.

Bernadetta Krynicka, ,moim zdaniem to jest karygodne, Ze ci rodzice przetrzymuja
niepelnosprawne osoby w Sejmie tyle dni. Znalazlabym paragraf na tych rodzicéw,
ktorzy przetrzymuja swoje dzieci w Sejmie w takich warunkach- niegodnych”7.

Po drugie, politycy z ogromna troska, zainteresowali sie ,niepelnosprawnym
cialem narazonym na choroby”. Dyskurs medyczny, poprzez ktéry zazwyczaj in-
terpretowana jest niepelnosprawnos¢ objawit sie znaczeniami: chorego i stabego
ciala oraz ,zagrozenia epidemiologicznego”. Jak méwil Marszalek Senatu, Sta-
nistaw Karczewski:

»,Osoby niepelnosprawne sa bardziej narazone, u 0s6b niepelnosprawnych wystepuja
réwniez inne choroby, ryzyko wystepowania jakiejkolwiek choroby jest duzo wiek-
sze. Spanie na podlodze nie jest komfortowe, ani zdrowe. I powiedzialem to z pelng
troska o te osoby! Ubolewam z powodu tego protestu w Sejmie, to jest niepotrzebne.
To nie jest miejsce do prowadzenia dialogu. Obéz rzadzacy ,jest wrazliwy” i wie, ze
,53 problemy, ktére wymagajq przeanalizowania”. Czy ci ludzie nie widza tych dzieci,
ktére tam sg, ktére nie mogg sie wykapaé, wyjs¢ na dwor? Ja to widze i ubolewam nad
tym. Zal mi jest tych dzieci, ze te dzieci nie mogg normalnie wyjs¢ na zewnatrz i zoba-
czy¢ jak pieknie wyglada wiosna. Zle, ze wykorzystuje sie dzieci do tego protestu”s.

Dyskurs ten jest swoistg biopolityczna technologia wladzy nad ciatem, ktéra
utrwala wizerunek oséb niepetnosprawnych jako stabych, ktére z powodu ucieles-
nionych ograniczeii nie moga same o sobie decydowa¢. To konstruowanie domi-
nujacego normocentrycznego porzadku spolecznego i narzucanie poprzez sym-
bole i jezyk swojego obrazu $wiata niepetnosprawnosci. Do cielesnoéci oséb nie-
pelnosprawnych odniosta sie¢ réwniez inna postanka obozu rzadzacego komen-
tujac: na antresoli, w miejscu dla prasy i w korytarzu gléwnym na parterze panuje
trudny do zniesienia smréd?.

Dyskursy politykéw pacyfikujacych protest realizowat si¢ ponadto w rézno-
rodnych mechanizmach kontroli, opresjii dyskryminacji, w konkretnych spolecz-
nych praktykach wykluczania takich jak: zamkniecie Sejmu dla odwiedzajacych,
zakaz otwierania okien, spacery tylko dla 0séb z niepelnosprawnoscia, ogranicze-

6 http://www.tokfm.pl/Tokfm/7,102433,23368475,zalek-ostro-o-rodzicach-w-sejmie-nie-mozna-im-dac-
gotowki.html [dostep:, 25.06.2019].
https://wiadomosci.onet.pl/kraj/krynicka-o-protestujacych-niepelnosprawnych-to-nie-sa-dla-mnie-
partnerzy-do-rozmowy/581g49f [dostep: 25.06.2019].
https://wpolityce.pl/polityka/395181-karczewski-o-protescie-niepelnosprawnych-w-sejmie-sa-
-osoby-ktore-przebywaja-dlugo-w-jednym-miejscu-i-jest-zagrozenie-epidemiologiczne [dostep:
25.09.2019].
https://www.se.pl/wiadomosci/polityka/pawlowicz-chamsko-uderza-w-protestujacych-niepelno-
sprawnych-aa-hmhT- eibr-jpzm.html [dostep: 25.09.2019].
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nie korzystania z lazienek, spanie przy zapalonym Swietle, ograniczanie prze-
strzeni — ustawianie barierek, oddzielanie protestujacych zastonami oraz straszenie
wystawieniem rachunku za protest. Jak mowil marszaltek Sejmu Marek Kuchcifiski:

»To sa takze koszty, prosze panstwa, bo codzienne wyzywienie kosztuje, i tak dalej.
Bierzemy to na siebie, ale bedziemy musieli zastanowi¢ sie, czy kto§ musi za to
zaplacicl10.

Inna opresyjna praktyka pacyfikujaca protest byta dezinformacja. Opinii pub-
licznej przestawiano zawyzone dane na temat wsparcia finansowego, ktdre otrzy-
muja osoby niepelnosprawne od panistwa, méwiono, ze w sejmie protestuje grup-
ka os6b niepelnosprawnych, ktéra nie ma poparcia w szerokim srodowisku oséb
niepelnosprawnych. Po kilku dniach negocjacji rzad wyrazil zgode na spelnienie
postulatu: podniesienia renty socjalnej. Na drugi postulat, rzad nie chcial sie zgo-
dzi¢. Zamiast dodatku rehabilitacyjnego w wysokosci 500 zt, zaproponowano réz-
ne ulgi w zaopatrzeniu w wyroby medyczne i zniesienie ograniczen dotyczacych
liczby wydawanych wyrobéw medycznych. Osoby z niepelnosprawnoscia
moglyby tez korzysta¢ ze §wiadczen specjalistycznych bez koniecznosci uzyska-
nia skierowania i zwyklej kolejki. Rzad ,wycenil” swoja oferte na 520 zI miesiecz-
nie. Uznano negocjacje za skonczone. Opinia publiczna bombardowana byla
informacjami, ze rzad spelnil wszystkie oczekiwania protestujacych i dalszy pro-
test jest zupelnie niepotrzebny. Jak mowit Jacek Sasin:

»Te oczekiwania, ktére zostaly sformulowane na poczatku protestu zostaly spelnione.
Protest jest niepotrzebny, nie wiadomo o co w ogodle chodzi protestujacym”11.

Protest 0s6b niepelnosprawnych byl réwniez testem dla polskiego spoteczeni-
stwa, ktére obserwujac 6w czterdziestodniowy spektakl, podzielito sie w swoich
pogladach. Mozna bylo zaobserwowac¢ polaryzacje spolecznych reakcji. Czes¢ Po-
lakéw popierata walke aktywistéw o swoje prawa, dostrzegata niesprawiedliwo$é
panstwa polskiego oraz praktyki wykluczania tej, jednak najstabszej, grupy
spolecznej. Inna czesé¢ spoleczenstwa uznatla, Ze niepelnosprawni otrzymuja od
panstwa bardzo duze wsparcie materialne, zarzucala protestujacym matkom za
dobry wyglad, a protestujacym aktywistom z niepelnosprawnoscia posiadanie
zbyt drogich butéw, co mialo §wiadczy¢ o ich swietnej kondycji finansowej i pro-
bach wytudzania pieniedzy. W dyskursie spolecznym towarzyszacym protestowi
pojawiaja sie sprzeczne znaczenia: m.in. wstyd za Polske, dzielni ludzie, ale
i obrzydliwos$¢, terrorysci z niepelnosprawnoscia. Jak mozna bylo przeczytaé
w spotecznych komentarzach:

10 https://www.tvn24.pl/wiadomosci-z-kraju,3/sejm-wystawi-rachunek-za-koszty-protestu-osob--
niepelnosprawnych, 841693.html [dostgp: 25.09.2019].

" https://natemat.pl/238971,protest-rodzicow-osob-niepelnosprawnych-sasin- rzad-spelnil-postulaty
[dostep: 25.09.2015].
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,Wstyd mi za Polske”12

»Niegodziwe jest zachowanie niepelnosprawnych terrorystéw, juz dostali ,swoje”.
Terrorysci chcieli wiecej!”13

,Ci co pluja tutaj, na te dzielne osoby niepelnosprawne, wkrétce sami sie przekonaja
jak to jest by¢ krzywdzonym i poniewieranym przez bezduszna i bezwzgledna wladze,
dla ktorej cztowiek jest tylko wyborczym glosem, a p6zniej tylko jej émierdzi i przesz-
kadza”14.

,Uwazam za skandal, Ze wykorzystywane sa osoby niepelnosprawne. Hanba dla tychze
rodzicow jest obleganie Sejmu, czy nie maja krzty honoru???”15

Po czterdziestu dniach protest zostaje zawieszony. Niepelnosprawni opusz-
czaja Sejm, otrzymujac zakaz wstepu do niego do 2020 roku. Wywalczyli podnie-
sienie kwoty renty socjalnej o ok 165 zl.

Spoleczny krajobraz po rewolucji, ktérej nigdy nie bylo.
Co z aktywizmem o0s6b niepelnosprawnych?

Protesty os6b niepelnosprawnych iich rodzicow, ktére miaty miejsce w 2014 i
2018 roku byly najwiekszymi akcjami aktywistow oraz najwiekszymi akcjami ru-
chu spolecznego 0s6b niepelnosprawnych w Polsce. Zdesperowani, porzuceni
przez wladze i system, w poczuciu bycia niewystuchanym i marginalizowanym
postanowili zazada¢ spelnienia praw zapisanych m.in. w Konwencji Praw oséb
Niepelnosprawnych ONZ. Realizujac najwiekszg sankcje ruchéw spotecznych
jaka jest protest okupacyjny staneli na scenie sejmu RP, na ktérej unaoczniajac
swoja obecnoé¢, wykluczanych obywateli drugiej kategorii, powiedzieli; dos¢! Ich
protest stat sie, przez czterdziesci dni jego trwania, gléwnym medialnym tema-
tem. Temat niepelnosprawnosci, rzadko omawiany w mediach, teraz stal sie te-
matem waznym. Te 40 dni spektaklu rozgrywajacego sie na scenie sejmowej przy-
nioslo obserwujacemu je polskiemu spoleczefistwu wiedze na temat realnego
zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia. Aktywisci z niepelnosprawnoscia, pomimo
polowicznego zwyciestwa protestu, oceniaja te akcje pozytywnie. Jak méwia:

,Przez 40 dni w sejmie zmieniliSmy §wiadomos¢ na temat niepelnosprawnosci. Przez
ten protest pokazaliSmy, ze nasze prawa byly, sa i beda” (Glinka 2018).

12 http://wyborcza.pl/7,75398,23458841,iwona-hartwich-w-rmf-fm-protest-moze- zostac-zawieszony.
html [dostep: 25.09.2019].
Tamze.

* Tamze.

15 https://dorzeczy.pl/kraj/62107/W-Sejmie-trwa-protest-rodzicow-osob-niepelnosprawnych.html
[dostep: 25.09.2019].
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,Proponowane przez rzad rozwigzania nie zaspokajaja potrzeb oséb niepelnospraw-
nych. Nie jesteSmy stuchani, co powoduje, Ze ten ruch spoleczny sie rodzi. On sie rodzi
z buntu, bunt i zloé¢ jest w nas. Ruchu na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami w Pol-
sce nie ma, ale on sie rodzi, mysle, ze powstanie” (Zeglicka 2018).

,Protest pokazal idee przewodniag Konwencji ONZ, czyli to, Ze osoby z niepelnospra-
wnoéciami nie sa biernymi odbiorcami pomocy, tylko aktywnymi obywatelami, kto-
rym nalezg sie takie same prawa jak kazdemu innemu” (Jagura 2018).

Protest obnazyl paternalizm wladzy, ktéra pod maska altruistycznej zyczli-
wosci i etyki troski skrywala paternalistyczna dominacje. Odzyskanie panowania
nad Sejmem i pacyfikacja protestu obytla sie poprzez dyskurs medyczny, ktéry to
zamknal aktywistow w definicjach slabego i chorego ciala, odbierajac im moc
sprawcza. Dyskurs ,wiecznego dziecka” mial na celu napietnowac niegodnych
rodzicéw, przenoszacych osobiste doswiadczenia do strefy publicznej, wykorzy-
stujacych swoje ,biedne niepelnosprawne dzieci”, ale réwniez owo zdefiniowa-
nie dorostych aktywistéw z niepelnosprawnoscia jako dzieci mialo im odebra¢
mozliwo$¢é méwienia we wlasnym imieniu oraz odebra¢ glos w debacie. Politycz-
ne praktyki dyskursywne zmuszaja osoby z niepetnosprawnosciag do milczenia,
odbieraja im sprawczos¢ i glos. Dyskursywne praktyki wladzy delegitymizuja
alternatywne ,wersje rzeczywistosci” oséb niepelnosprawnych i pod plaszczy-
kiem etyki troski spychaja niepelnosprawnych na margines zycia spotecznego.
Mozna powiedzie¢ o dyskursywnej ,operacji zamykania” w znaczeniach. Nie-
pelnosprawni takim dyskursywnym praktykom i sankcjonowanym przez nie
porzadkom spotecznym méwig — NIE! Protesty z 2014 i 2018 roku nie byty rewo-
lucja, ale zapoczatkowaly ruch spoleczny oséb z niepelnosprawnoscia. Dzi§ po
ponad roku od tamtych akcji mozna méwic o mobilizacji w Polsce ruchu spotecz-
nego wokot problemu niepetnosprawnosci. W 2019 roku aktywisci z niepelno-
sprawnoscia mobilizowali si¢ na protesty jeszcze dwa razy. W maju i wrze$niu.
Zbierali sie przed Sejmem i kancelarig premiera, aby wyrazi¢ swoje niezadowole-
nie z realizacji przez rzad obietnic, ktére zostaly poczynione podczas protestu.

Haslo ,Nic o nas bez nas” stalo si¢ hastem przewodnim $rodowisk oséb nie-
pelnosprawnych, dzialaja organizacje self-adwokatéw, powstala inicjatywa
,Chcemy catego zycia” monitorujgca sposoby wdrazania w zycie praw Konwencji
Oso6b Niepelnosprawnych. We wrzesniu 2019 odbyl sie w Warszawie pierwszy
Kongres Kobiet z Niepelnosprawnosciami, a w pazdzierniku odbedzie sie piaty
Kongres Os6b Niepelnosprawnych, z tegoroczng mysla przewodnig ,Aktywni
obywatele i Aktywne obywatelki”. Ta samoorganizacja os6b niepetnosprawnych
i to bezposrednie dziatanie jest wyzwaniem dla dominujacych stereotypéw bezsil-
noéciiuprzedmiotowienia, dla dyskursywnych praktyk zmuszajacych do milcze-
nia i powodujacych wkluczenie. Gléwne wartosci ruchu oséb niepelnospraw-
nych, jak zauwaza T. Shakespeare to samodzielnoé¢, integracja i niezaleznos¢,
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a samoorganizacja stanowi wyzwanie wobec mitu o biernoéci oséb niepetnospra-
wnych (Shakespeare 2018: 50-51). Warto réwniez doda¢, ze we wrzesniu 2018
roku w Genewie, Komitet ONZ rozpatrywal, jak nasze panstwo realizuje Konwen-
cje Praw Os6b niepelnosprawnych. Po raz pierwszy od jej ratyfikowania przez
Polske w 2012 roku. Komitet ONZ wydajac rekomendacje dla polskiej polityki
niepelnosprawnosci, w calosci uwzglednil postulaty polskich aktywistow.

Dzialalnoé¢ ruchéw spotecznych oséb niepetnosprawnych, aktywizm oséb
niepelnosprawnych jest wyrazem ich krytycznej oceny wlasnej sytuacji, wyra-
zem niezadowolenia, zagdaniem zmiany i uznaniem, ze prawa czlowieka sa takze
prawami oséb niepelnosprawnych. Aktywizm oséb niepelnosprawnych jest
przejawem ich dazen emancypacyjnych, przezwyciezeniem relacji wyzysku, nie-
réwnosci i ucisku. To dazenie ku polityce zycia, ktérej gldownym celem jest uzy-
skanie odpowiedniego poziomu autonomii i samorealizacji (Giddens 2012). Ich
,obywatelskie niepostuszenstwo” jest wypowiedzig i aktem wobec zastanej wy-
powiedzi spoleczno/politycznej, jest proba przetamania obowigzujacej narracji
wobec niepelnosprawnosci i przez to staje sie tym, co wytwarza lub rozszerza
wielo$¢. Ich dziatanie jest takze wypowiedzig grupy majaca za cel zamanifestowa-
nie a nastepnie wytworzenie pewnej jednosci w postaci m.in. nowego, powszech-
nie obowigzujacego prawa.

Niepostuszenstwo obywatelskie aktywistéw z niepelnosprawnoscia jest za-
tem aktem opartym na fenomenie wzajemnosci, definiujacym ich jako wspétoby-
wateli. Aktywizm oséb niepelnosprawnych mozna by postrzegac¢ za ]. Ranciere
jako ,gre w/o emancypacje” (Ranciere 2008: 105). Dla J. Ranciere’a polityczne jest
miejscem styku dwoéch heterogenicznych proceséw. Pierwszy z nich dotyczy
rzadzenia. Polega na organizowaniu we wspdlnote ludzkiego zgromadzenia za
jego wilasnym przyzwoleniem i opiera si¢ na hierarchicznym podziale miejsc
ifunkcji. Ten proces nazwe policjg. Drugi z nich to réwnos¢. Polega on na grze prak-
tyk zakladajacych réwnos¢ kazdego z kazdym i troske o jej weryfikacje. Nazwa,
ktéra najtrafniej opisuje te gre to emancypacja (...) Kazda policja wyrzadza krzyw-
de réwnosci. Polityczne to scena, na ktérej weryfikacja réwnosci powinna przy-
brac forme leczenia krzywdy (Ranciere 2008: 105-106). Teoria polityki Ranciere’a,
jak analizuje ja Szkudlarek, jest budowana na bazie koncepcji ,dzielenia postrze-
galnego”, to znaczy estetycznych rezyméw postrzegania rzeczywistosci ope-
rujacych granicami widzialnosci, styszalnosci i sensownosci, ktére tworza ramy
$wiata wspdlnego. To, co te ramy stabilizuje, nazywa Ranciere mianem policji, a to,
co je przemieszcza — to polityka sensu stricto. Edukacja odgrywa w tych procesach
niezwykle istotng role zaréwno w wymiarze ,policyjnego” stabilizowania granic
postrzegania rzeczywistosci, jak i ich ,politycznego” przemieszczania. Emancy-
pacja jest w tym kontekscie aktem niezgody (dissensus), dziataniem ,nie na miejs-
cu” iméwieniem ,nie w tym czasie”, demonstracja obecnosci tam, gdzie mialo nas
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nie by¢, i manifestacja zdolnosci w zakresie kompetencji, ktére z zalozenia nam
nie przystugujg (Szkudlarek 2013: 69). W tej perspektywie aktywizm oséb nie-
pelnosprawnych mozna postrzegaé jako proces weryfikacji rownosci i forme le-
czenia krzywd, jako emancypacyjny akt niezgody.
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