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Jolanta Rzeznicka-Krupa

Obszary zainteresowan i nurty badawcze
we wspolczesnych europejskich studiach
nad niepelnosprawnoscia
- refleksje z analizy dyskursu akademickiego

Zjawisko niepetnosprawnodci, postrzeganej w wielu wymiarach i aspektach,
stanowi element rzeczywistodci od zawsze towarzyszacy niepewnej i ograniczo-
nej egzystencji cztowieka. Rozwéj cywilizacji i postepujacy wraz z nig rozwéj na-
uki sprawil, iz w coraz wiekszym stopniu zaczelo ono by¢ poddawane §wiadomej,
intencjonalnej refleksji, w rezultacie ktérej wyodrebnilo si¢ jako mniej lub bar-
dziej istotny obiekt dyskursu naukowego réznych dyscyplin badawczych (m.in.
medycyny, biologii, psychologii, socjologii), a takze jako jedna z kategorii, wokot
ktérych konstytuowaty sie funkcjonujace samodzielnie nauki (np. pedagogika
specjalna stanowigca jedna z subdyscyplin pedagogiki). Intelektualne opracowa-
nie obserwowanych w do§wiadczeniach jednostek atrybutéw rézniacych je w jakis
sposéb od innych, ograniczajacych mozliwosé samodzielnego funkcjonowania,
postrzegania, dodwiadczania i poznawania §wiata w ramach ogodlnie przyjetych
i powszechnie obowiazujacych regul, sprawila, iz nadawano mu rézne znaczenia,
rozmaicie ttumaczono jego przyczyny i w rézny sposob traktowano dotkniete
nim osoby. W rezultacie w czasach nam wspoélczesnych zostal osiagniety pewien,
podzielany przez spolecznos$é naukowa, zaséb wiedzy dotyczacy tego, czym jest
niepelnosprawnos¢, jak mozemy ja definiowaé i klasyfikowad, jakie moga by¢ jej
przyczyny i czynniki ryzyka oraz co robi¢ i jak postepowac w przypadku jej zaist-
nienia. Wiedza na ten temat spowodowata wypracowanie okreslonych praktyk
spolecznych i kulturowych wobec 0s6b niepelnosprawnych, realizowanych
z mniejszym badz wiekszym przekonaniem, w zaleznosci od tego, na ile jestesmy
sklonni wierzy¢, ze $wiat, ludzie i relacje miedzy nimi sa rzeczywiscie takie, jakimi
opisuje je nauka. Innymi sfowy, czy wierzymy w naukowo odkrywane obiektyw-
ne fakty, czy tez w — posiadajace wlasna strukture ilogike — konstrukcje prébujace
tlumaczy¢ rzeczywisto$é i ukazywacd ja z ré6znych punktéw widzenia. Poniewaz
jednak zasadniczo spoltecznosci (przynajmniej w kulturze cywilizacji zachodniej)
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wraz z dziedzictwem nowoczesnoéci przyjely wiare w nauke i generowany przez
nig postep, wierzymy w to, co wiemy na temat niepelnosprawnosci i ufamy, ze
wiedza ta w miare jej modyfikowania, udoskonalania i unowoczeéniania pozwala
nam lepiej rozumieé to zjawisko oraz skuteczniej pomaga¢ ludziom z nie-
pelnosprawnodcia. Jednakze sama nauka i pojawiajace sie w niej obecnie teorie
spoleczne i koncepcje filozoficzne stawiaja liczne pytania dotyczace tego, czy
mozliwy jest w miare jednoznaczny, uniwersalny opis tak zlozonego, biologicz-
nie, spotecznie i kulturowo uwarunkowanego do$wiadczenia egzystencjalnego.
Niektére z nurtéw wspdlczesnej humanistyki podsuwaja interpretacje, ktére
w umystach badaczy zajmujacych sie problematyka niepelnosprawnosci budza
watpliwosci, podwazajac przyjmowane wczeéniej zalozenia i sktaniajac do spoj-
rzenia na pewne kwestie nieco inaczej niz dotychczas.

Wiasnie owe pytania i watpliwoéci stworzyly impuls do napisania prezen-
towanego tekstu, ktérego celem jest przede wszystkim blizsze przyjrzenie sie
temu, co obecnie zaprzata naukowcéw zajmujacych sie problematyka niepelno-
sprawnoéci w szerszym kontekscie, uwzgledniajagcym badania realizowane poza
naszym krajem i poza obszarem pedagogiki specjalnej, ktéra w Polsce jest post-
rzegana jako dyscyplina zajmujaca sie kwestia szeroko rozumianej edukacji, tera-
pii i rehabilitacji oséb niepetnosprawnych, a co za tym idzie, takze samego zjawi-
ska niepelnosprawnosci. Material do analizy stanowily wystapienia (w postaci
ustnej oraz pisanej) badaczy z wielu krajéw europejskich (Anglia, Szkocja, Francja,
Wrtochy, Belgia, Niemcy, Szwecja, Norwegia, Finlandia, Dania, Hiszpania, Portu-
galia, Rosja, Litwa, Polska, Turcja, Cypr), jak rowniez spoza Europy — Stany Zjed-
noczone i Kanada.

Analizie poddano tacznie 46 wystapiefi prezentowanych przez badaczy pod-
czas dwéch ostatnich, cyklicznie sie odbywajacych miedzynarodowych konfe-
rencji naukowych w ramach sekcji badawczej ,Socjologia i niepelnosprawnosé¢”,
funkcjonujacej w strukturach European Sociological Association (ESA)'. Sekcja
skupia badaczy, nie tylko socjologéw lecz réwniez przedstawicieli innych
dyscyplin, z réznych krajéw europejskich, zajmujacych sie problematyka nie-
pelnej sprawnodci i prezentujacych podejécie badawcze wyrastajace z ogélnych
zalozen Disability Studies, czyli ukierunkowanych kulturowo, interdyscyplinar-
nych studiéw nad niepelnosprawnoscia — postrzegana jako fenomen kulturowy
i polityczny — inspirowanych filozofia, socjologia, teorig krytyczna, poststruktura-
lizmem, studiami kulturowymi i postkolonialnymi, badaniami edukacyjnymi, fe-
minizmem. Podjeta przeze mnie analiza uwzgledniata zar6wno tre$¢ wystapienn
i problematyke podejmowana przez badaczy, jak i odniesienia teoretyczne
tworzace kontekst badaft empirycznych oraz stosowane metody badafi oraz

! ESA 9th Conference: European Society or European Societies?, Lizbona, 2-5 wrzesnia 2009 (27 wystapien)

oraz ESA 10-th Conference: Social Relations in Turbulent Times, Genewa, 7-10 wrze$nia 2011 (19
wystapien).
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zwigzane z nimi szersze nurty badawcze i orientacje paradygmatyczne. W anali-
zowanym materiale pojawiaja sie badania sondazowe i ewaluacyjne (obejmujace
wieksze grupy badawcze i uwzgledniajace bardziej zlozone analizy duzych kor-
puséw danych, np. analizy statystyczne treéci diagnoz i raportéw, indukcyjna
analiza tematyczna w badaniach mediéw), zdecydowanie jednak dominuja po-
dejécia i metody wywodzace si¢ z obszaru jakosciowej orientacji badawczej.
Wiréd nich sa badania biograficzne, teoria ugruntowana, analiza dyskursu, bada-
nia terenowe, etnograficzne, badania w dzialaniu, badania komparatystyczne, ba-
dania jakosci zycia, studia przypadkéw — biograficzne i o charakterze monografi-
cznym, np. analizy ruchéw spolecznych, organizacji czy tez systeméw wsparcia
w danym kraju. W ich zakresie w celu gromadzenia danych stosowano réznego
rodzaju wywiady otwarte i semi-ustrukturyzowane, narracyjne oraz grupowe,
rézne typy obserwacji, analize tresci, tekstéw i dokumentéw. Bardzo rzadko (tyl-
ko w jednym przypadku) pojawiaja sie projekty badawcze 1aczace badania iloé-
ciowe i jakoSciowe, w ktérych te drugie stuza poglebieniu wiedzy zdobytej na
podstawie szerszych badan ankietowych. Niektérzy badacze w swoich studiach
przedstawiali bardzo interesujace analizy historyczne, uwzgledniajace spolecz-
no-kulturowy i rozwijajacy sie w czasie kontekst badanych zjawisk, ktéry w istot-
ny —aczkolwiek nie zawsze u§wiadamiany — sposéb ksztaltuje réwniez wspdlczes-
ne ujecia zjawiska niepelnosprawnosci i stosowane w odniesieniu do 0s6b
niepelnosprawnych dzialania, wpisujace sie w pewne szersze praktyki spoleczne.
Dotyczy to na przyklad analizy ideologii i zalozen ksztaltujacych pedagogike lecz-
nicza oraz wspdlczesng pedagogike specjalng w Niemczech jako dyskurséw kon-
struujacych ilegitymizujacych zjawisko niepelnosprawnosci w obszarze edukacji
(Pfahl, Powell 2009); badania réznego rodzaju dziatan podejmowanych wobec
0s6b niepelnosprawnych, rozwoju polityki spolecznej oraz ruchéw i organizacji
0s6b niepelnosprawnych na tle zmian ustrojowych i spolecznych w Portugalii
(Fontes 2009); analizy religijnych i moralnych uwarunkowan regulujacych pra-
ktyki spoteczne i zasady postepowania z niewidomymi kobietami w XVIII i XIX-
wiecznej Szkocji (McFarlane 2009) czy tez studiéw nad réznymi sposobami rozu-
mienia pojec zaleznosci/ autonomii oraz dobrej/zlej opieki w XX wieku w Hiszpa-
nii w aspekcie tego, jak mogly one wplywaé na obecny ksztalt polityki spotecznej
i systemu opieki (Rodriguez-Giralt i in. 2009)

Ze wstepnej analizy prezentowanych badan wylania sie kilka zasadniczych kwe-
stii, nurtujacych w ciggu kilku ostatnich lat badaczy, zajmujacych sie problematyka
niepelnosprawnodci. Skupiaja sie one wokél nastepujacych, gléwnych obszaréw
zainteresowan,” ktére zostang szerzej oméwione w dalszej czeéci artykutu:

% Prezentowane kategorie analityczne zostaly wylonione przeze mnie w rezultacie analizy tresci
wystapien i nie odpowiadaja obszarom tematycznym okreslonym przez organizatoréw konferencji
w trakcie zbierania tekstéw i grupowania proponowanych referatéw. Te za$ podczas konferencji
w 2009 roku w Lizbonie byly nastepujace: Disability: Equality, Justice and Risk (Niepelnsprawnos¢:
réwnosd, sprawiedliwosé i ryzyko), Categorizing and Imagining Disability (Kategoryzacja i wizerunki
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filozoficzne i spoteczno-polityczne konteksty zjawiska niepelnosprawnoéci;
cialo jako kategoria konstytuujaca niepelnosprawnos¢;
spolecznaikulturowa ekskluzja versus inkluzja oséb z niepelnosprawnoécia;
edukacja, zycie rodzinne i dorostoé¢ oséb z niepetnosprawnoscia.

L=

Filozoficzne i spoleczno-polityczne konteksty
zjawiska niepelnosprawnosci

Pierwszy z wyodrebnionych obszaréw, skupiajacy sie wokot filozoficznych
aspektéw fenomenu niepelnosprawnosci, porusza miedzy innymi kwestie onto-
logicznych i aksjologicznych zalozeni lezacych u podstaw ksztaltowania naszego
sposobu mys$lenia o tym, co to znaczy by¢ niepelnosprawnym. Istotng, aczkol-
wiek slabo dostrzegana i — jak sie wydaje — niedoceniana z poznawczego punktu
widzenia, role pelnia w tym procesie emocje, tworzace niewidzialny, lecz silnie
izolujacy ,mur afektu”. B. Hughes (2011, s. 755), odwotujac sie do tradycji feno-
menologicznej pisze, iz emocje sa zZrédtem sadéw na temat rzeczywistosci, pew-
nym sposobem odnoszenia sie do jej ré6znych elementéw i przypisywania im,
badz tez odmawiania, pozytywnych wartoéci. 53 wiec pewnym sposobem, w jaki
ludzka §wiadomos¢ postrzega i wartoS$ciuje $wiat wokot siebie. Nie sg przy tym do
konica jednoznaczne, lecz na przyklad niektdre z emocji wiazanych z awersja wo-
bec czego$/kogos, takich jak strach czy obrzydzenie, moga tworzy¢ przestrzen pe-
wnej niejasnosci otwierajacej szersze pole interpretacji. W owej wieloznacznosci
autor dostrzega mozliwo$é analizowania potencjalnych wyobrazen i odczué ludzi
sprawnych na temat niepelnosprawnych, uwazajac, iz z punktu widzenia
spolecznego modelu niepelnosprawnosci niezwykle znaczaca role w postrzega-
niu tego zjawiska pelnia emocje zalu, strachu i wstretu. Do§wiadczenie niepelno-
sprawnos$ci w wymiarze indywidualnym i spolecznym wiaze sie przede wszyst-
kim z kategoria uniewaznienia (invalidation), ktéra miesci w sobie dwojakie znaczenie
uwzgledniajace owe wymiary: z jednej strony okre$la jednostkowe ,,ograniczenie
przez niezdolno$¢”, z drugiej za$ spotecznie odczuwany brak wiarygodnoéci.
Swoisty ,ontologiczny deficyt” (Hughes 2009, s. 1) cechujacy osobe niepelno-
sprawng w postaci braku zdolnosci czy tez ogdlnie postrzeganej niezdolnosci jed-

niepelnosprawnosci), Disability, Social Theory and the Body (Niepelnosprawno$¢, teoria spoteczna
i cialo), Disability and Social Movement(s) (Niepelnosprawnos¢ i ruchy spoleczne), Disability: Sup-
port/Assistance, Surveillance (Niepelnosprawnos$é: wsparcie/asystentura, nadzor), Spaces of Education/
Exclusion (Przestrzenie edukacji/wykluczania), Disability: Work and the Family (Niepelnosprawnos¢:
pracairodzina), Disability: Difference and Inclusion (Niepelnosprawnoé¢: réznica i wiaczanie). W tra-
kcie konferencji w Genewie w 2011 roku podzial obszaréw tematycznych przedstawiat si¢ na-
stepujaco: Bodies and Impairment (Ciata i uszkodzenie), Exclusion and Inclusion (Wykluczanie i wiacza-
nie), Inclusion and Exclusion in Education/Relationships and Lifecourse (Wlaczanie i wykluczanie w edu-
kacji/relacjach spotecznych i przebiegu zycia), Citizensip and Rights (Obywatelstwo i prawa) —
przeklad z jez. angielskiego J. RzeZnicka-Krupa.
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nostki do bycia w pelni egzystujacym i obdarzonym spolecznym zaufaniem by-
tem, skutkuje odczuwang przez inne jednostki awersja, co sprawia, ze zaréwno
w perspektywie historycznej, jak i wspolcze$nie podejmowane sa wobec 0séb
niepelnosprawnych spoteczne praktyki eksterminacji, segregacji i korekcji. Pro-
ces niwelowania réznic miedzy ludZmi, siegajacy korzeniami prawdopodobnie
poczatkéw cywilizacji, dla ktérego szczegélnie podatny grunt stworzyl moder-
nizm, wykreowal spoleczna reprezentacje niepelnosprawnodci jako zjawiska
definiowanego biologicznym uszkodzeniem, powodujacym réznice, ktéra z kolei
rodzi nieche¢ i tendencje do pozbywania sie jej w rozmaity sposéb. Produktem
tych uwarunkowanych psychologicznie i spolecznie proceséw jest uksztattowa-
nie norm, zgodnie z ktérymi uprawomocnione, a zatem dobre i wartoéciowe,
zgodne z prawami bytu (mozemy odwolywac sie tutaj do praw natury, rozumu,
nauki czy tez praw bozych) jest bycie zdolnym do czego$, natomiast kazde naru-
szenie owej potencjalnej zdolno4ci jest postrzegane jako niepozadane i pozbawio-
ne moralnej legitymizacji zaklécenie ontologicznego porzadku®. Niepetnospraw-
no$¢ stanowi zatem fenomen, ktérego w zasadzie nie powinno by¢, ktéry sie
pojawia i przydarza niektérym, stawiajac ich tym samym w pozycji outsidera os-
cylujacego gdzie$ na krawedzi czlowieczenstwa — kiedy$ czesto budzacego
dreszcz grozy i obrzydzenia, a czasem §miechu dziwolaga, monstrum, kaleke, sza-
lefica, teraz wzbudzajacego wspdlczucie i zal, a moze starannie skrywany wstret
i lek Innego. Inny moze bowiem symbolizowa¢ to, co pragniemy wyeliminowa¢
znaszego zycia i $wiadomoéci: chaos, przypadkowo$é, nieprzewidywalno$é, nie-
pewnosé, brak kontroli, stabo$é i niemoc, a takze ograniczono$é oraz nieuchron-
noé¢ wlasnego kresu.

Filozoficzny kontekst badan uwidacznia sie takze wyraznie w tych wystapie-
niach, w ktérych poruszono kwestie spolecznej konstrukgji zjawiska niepeino-
sprawnoéci i ,niepelnosprawnych” podmiotéw. Ukazywana czasem w bardzo
radykalnej perspektywie problematyka zostala osadzona w teorii krytycznej,
koncepcjach lokalizowanych w filozofii ponowoczesnej, feminizmie i poststruk-
turalizmie, za$ badacze do nich sie odwolujacy prébuja ukazaé ideologiczne
zalozenia i polityczne aspekty fenomenu, ktéry w potocznym odbiorze jest
wigzany gtéwnie ze stanem zdrowia jednostek i wynikajacymi zef ograniczenia-
mi warunkujacymi codziennoé¢. Badania tego nurtu charakteryzuja obszar tzw.
Critical Disability Studies, w ramach ktérego prébuje sie ukaza¢ powigzania rézne-

* Taki sposob myélenia w obszarze krytycznych studiéw nad niepelnosprawnoscia okreélany jest
mianem ableizmu (ang. ableism; od wyrazenia ,be able” oznaczajacego potencjalng badz rzeczywista
zdolnos¢ do czegos, mozliwoséé podjecia i wykonania jakiej§ aktywnosci, moc myélenia i dzialania)
i oznacza charakterystyczny dla naszej kultury zespét powigzanych ze sobg wierzen, pogladéw
i przekonan oraz opartych na nich proceséw i praktyk spotecznych wytwarzajacych szczegélny typ
powigzanej z cialem jazni, projektowanej jako esencjonalistycznie ujmowany, wtasciwy ludziom,
specyficzny i doskonaty wytwor.
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go rodzaju praktyk, dziatan i struktur zewnetrznych z indywidualng, prywatna
sferg funkcjonowania jednostek. Ta interdyscyplinarna dziedzina badan skupia
sie na spolecznych, kulturowych, politycznych i historycznych aspektach, kon-
struowanych w okres$lonych kontekstach i warunkach teoriach niepelnospraw-
nosci, ktére ujmowane sa na poziomie odniesiefy miedzy uszkodzonym cialem/
umystem a wspolczesng mu kultura, polityka i spoleczenistwem i definiujgcymi je
symbolami (zob. Goodley 2011, s. 157-175). Dlatego tez istotne miejsce zajmuja
w nich krytyczne analizy praktyk przemieszczania granic i wlaczania ludzi wyklu-
czonych w sfere zycia spolecznego przez zmiane znaczei nadawanych pewnym
pojeciom i kategoriom, dazenie do dekonstrukgji stygmatyzujacego jezyka, jakim
opisuje sie osoby z niepelnosprawnosécia. Stad w ramach krytycznego podejscia
w obszarze studiéw nad niepelnosprawnoscia obecno$é w analizowanym przeze
mnie materiale wystapienia poddajacego refleksji potencjal plynacy z inspiracji
feminizmem, a zwlaszcza jego poststrukturalnymi wariantami i studiami gende-
rowymi (Roets 2009). Wnosza one odmienne zalozenia ontologiczne dotyczace
rzeczywistosci, proceséw konstruowania wiedzy w ramach ustanawianych prak-
tyk spolecznych i kulturowych oraz sposobéw konstytuowania podmiotéw
posiadajacych plynna, pozbawiong esencjonalnego centrum tozsamos¢, warun-
kowanej miedzykategorialnymi relacjami wieku, plci, rasy, klasy spolecznej, usz-
kodzen ciala/umystu.

Filozoficzny, spoleczno-kulturowy i polityczny kontekst badan byt obecny
réwniez w studiach nad procesami spotecznego konstruowania niepelnospraw-
noéci intelektualnej (reprezentacji poznawczych i praktyk podejmowanych
przez profesjonalistow oraz osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich ro-
dzicéw) w kontekscie funkcjonujacych norm i zasad regulujacych sfere seksual-
nosci czlowieka (Nayak 2011, s. 756). Skupiajac sie na punktach zapalnych ukazy-
waly one konflikt intereséw poszczegélnych grup, ktérych przedstawiciele
inaczej postrzegali sfere potrzeb seksualnych i sposobéw ich zaspokajania, za$
u zrédel zréznicowanych pogladéw lezat odmienny sposéb konstruowania re-
prezentacji samej niepelnosprawnosci intelektualnej. W innych badaniach do-
tyczacych sfery opieki nad osobami z zaburzeniami zdrowia psychicznego auto-
rki pokazywaly, ze pomimo — jak mogtoby sie wydawa¢ — bardzo pozytywnego
i przyjaznego wobec pacjentéw nastawienia i operowania kryteriami wypra-
cowanymi w ramach nowoczesnego podejicia tzw. paradygmatu zdrowienia
(recovery paradigm), lezace u jego podioza zalozenia wywodzace sie z ideologii
neoliberalnej, sprawiaja, ze podopieczny dopdty moze liczy¢ na respektowanie
swoich praw i wsparcie, dopoki jest w stanie badz chce ,uczestniczyé w grze” i po-
dejmowac wysilek integracji spotecznej, zawodowej, ekonomicznej zgodnej z pew-
nymi standardami. Dynamika ksztalttujacego te sfere dyskursu opiera sie zatem
na strategii nieuchronnego wlaczania wykluczonych przez rozumienie wylecze-
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nia jako ,czynienia innego tym samym”. Ci, ktérzy z ré6znych powodéw nie kwa-
lifikuja sie do spolecznego ,recyklingu” i wypadaja z gléwnego nurtu gry o naj-
wyzsza stawke (czyli sukces terapeutyczny), pozostaja na marginesie systemu
opieki (Vandekinderen i in. 2011, s. 757).

Problematyka badan w obszarze opisywanej kategorii uwzgledniala takze za-
gadnienia zwigzane z réznymi aspektami proceséw edukacji, np. analize sposo-
béw w jaki dyskurs edukacji specjalnej uprawomocnia klasyfikowanie niektérych
ucznioéw jako majacych ,trudnosci w uczeniu si¢”, co wlacza ich w opresyjne me-
chanizmy segregacyjnego systemu ksztalcenia (Pfahl, Powell 2009), czy tez kwestie
wybranych czynnikéw ksztaltujacych kapitat kulturowy uczniéw z niepelnospraw-
noscia, bedacych wychowankami réznych typéw ksztalcenia — specjalnego i inte-
gracyjnego — analizowanego na tle znaczen konstruujacych dyskurs nieréwnoéci
edukacyjnych i spotecznych (Rzeznicka-Krupa 2009)*. Analiza zwiazkéw miedzy
sfera prywatna (poziom indywidualnych dziatan jednostek i matych grup) a sfera
publiczng (dzialania polityczne lokalnych wladz) przedstawione na przykladzie
doswiadczen edukacyjnych dzieci z autyzmem uczacych sie w gléwnym nurcie
ksztalcenia, pozwolily na ukazanie odmiennej logiki konstruowania celéw i dzialania
w réznych obszarach (medycznym, administracyjnym, szkolnym, rodzinnym)
oraz tendengji do spychania w sfere prywatna i czynienia ,klopotem” rodzicow
publicznego problemu, jakim jest edukacja dzieci i mlodziezy z réznymi ograni-
czeniami rozwoju, co w efekcie powieksza nieréwnoéci spoleczne miedzy dzieé-
mi (Borelle 2011, s. 759).

Poza systemem ksztalcenia prowadzone byly réwniez ukierunkowane kry-
tycznie, poglebione badania praktyk realizowanych w obszarze innych instytucji
dzialajacych na rzecz oséb niepelnosprawnych i ksztaltujacych je uwarunkowan,
np. komisji decydujacych o przyznaniu okreslonego stopnia niepelnosprawnosci
i zwigzanych z tym nie tylko trudnoéci i ograniczen, ale i przywilejéw (Rasell
2009) oraz badanie relacji miedzy posiadaniem statusu osoby niepelnosprawnej
a postawami spotecznymi na tle kontekstu historycznego i kulturowego danego
kraju (Vosyliute 2009). Filozoficzny i polityczny kontekst badan charakteryzowat
ponadto wystapienia poswiecone medialnym wizerunkom i narracjom niepetno-
sprawnosci ukazywanym z perspektywy pelniacych funkcje propagandowe syl-
wetek sowieckich bohateréw filmowych (Larskaja-Smirnowa, Romanov 2009),
czy tez poddawanych analizie pod katem zalozen propagowanej przez panstwo
polityki niezaleznego zycia i wspierania osobistej autonomii ludzi z ograniczenia-
mi, ktére uzalezniaja ich od pomocy innych (Rodriguez-Giraltiin. 2011, 5. 760).

* Na podstawie prezentowanego referatu zostal opublikowany tekst przedstawiajacy wyniki badan

empirycznych: Kapitat kulturowy ucznidw z niepetnosprawnoscig a kwestia znaczen ksztattujgcych spotecz-
ny dyskurs nierdwnosci, ,Niepelnosprawnos¢. Pétrocznik Naukowy” 2010, nr 3, s. 52-65.
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Kolejng wazna grupe tekstéw mieszczacych sie w opisywanym obszarze sta-
nowia wystapienia koncentrujace sie na kwestiach zwiazanych z prawami oséb
niepelnosprawnych oraz ich przestrzeganiem w réznych miejscach i sytuacjach
na $wiecie, ktére bardzo czesto jest uwarunkowane skomplikowanymi relacjami
politycznymi i zaleznodciami ekonomicznymi, narzucanymi przez reguly gry
wspdlczesnego, globalnego kapitalizmu oraz prezentujacych go miedzynarodo-
wych instytucji. Fakt ten czesto bywa przyczyna generowania swoistych ,wysp
wykluczenia”, wylaczanych z obszaru obowigzywania prawa miedzynarodowe-
go i jego ustaleni, badZ tworzenia wyjatkéw w sferze realizacji praw 0séb nie-
pelnosprawnych (Gorman 2011, s. 759). Rozwazania dotyczace kwestii praw 0séb
niepelnosprawnych sa ujmowane na tle historycznych i spolecznych aspektéw
rozwoju praw czlowieka oraz ruchéw spotecznych o owe prawa walczacych. Ich
autorzy odwoluja sie miedzy innymi do opartego na trzech wymiarach (redystry-
bucji, uznania i reprezentacji) modelu sprawiedliwo3ci spotecznej N. Fraser, propo-
nuje jego poszerzona wersje wypracowana w toku badan nad niepetlnosprawnymi
kobietami-matkami, uzupetniona o re-konfiguracje fizycznego i spolecznego $ro-
dowiska w taki sposéb, aby uwzgledniala ona réwniez nienormatywne formy
cielesnosci i funkcjonowania. Tylko takie ujecie moze zapewni¢ osobom nie-
pelnosprawnym partycypacje w zyciu spolecznym i zréwnanie ich praw z pozo-
stalymi czlonkami spoleczefistwa (Pinto 2009).

Badania w tym zakresie koncentruja sie takze na analizowaniu rozwoju oraz
dzialalnosci ruchéw spotecznych w poszczegdlnych krajach, a takze ich roli
w procesach wytwarzania wiedzy — r6znych sposobéw rozumienia pojec i kate-
gorii, ktére ksztattowaly funkcjonujace rozwigzania prawne w zakresie ustalania
i wspierania potrzeb 0séb niepetnosprawnych (Rodriguez-Giralti in. 2009; Fontes
2009, Yardimci, Bezmez 2009). Analizy organizacji i stowarzyszen oséb niepelno-
sprawnych rozpatrywane sa na tle dziatania innych ruchéw spotecznych réznych
grup (zwiazkéw zawodowych i grup pracowniczych, mniejszosci spotecznych)
angazujacych sie w walke o swoje prawa i zwiazane z nimi cele, a takze w odnie-
sieniu do rozpoznawanych w socjologii cech charakteryzujacych tzw. stare i nowe
ruchy spoteczne obywateli (Fontes 2011), czy tez zapisanych w spolecznej pamieci
lecz wstydliwie skrywanych i wypieranych ze zbiorowej §wiadomosci wydarzen
historycznych (Martins 2011]’.

5 Zob. zamieszczony w tym numerze tekst B.S. Martinsa poswiecony spolecznemu ruchowi nie-
pelnosprawnych weteranéw, uczestnikéw wojny prowadzonej przez Portugalie w jej afrykanskich
koloniach w okresie przed obaleniem dyktatury i wprowadzeniem ustroju demokratycznego oraz
nastepstwom, jakie kontekst historyczno-spoleczny wywarl na ich zycie.
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Cialo jako kategoria konstytuujaca niepelnosprawnosé

Kolejnym obszarem wylonionym w toku analizy prezentowanych wystapief
byla sfera cielesnoéci, ktéra wydaje sie by¢ postrzegana jako niezwykle istotna dla
procesu ustanawiania niepelnosprawnosci i majaca kluczowe znaczenie dla
samego faktu zaistnienia tego biologiczno-spoleczno-kulturowego fenomenu.
Znajduje to odzwierciedlenie w wyodrebnieniu w ramach interdyscyplinarnych
Disability Studies nurtu ,socjologii uszkodzenia” (sociology of impairment) opartego
na zalozeniu, Ze cialo jest réwniez spolecznie konstruowane, co pozwala uznag,
ze niepelnosprawnos$é ma charakter cielesny, zas uszkodzenie posiada swéj wy-
miar spoleczny (Hughes, Paterson 1997). W obszarze tego nurtu sa podejmowane
miedzy innymi kwestie ciala jako istotnej kategorii ksztattujacej tozsamos¢ oraz
podstawy ustanawiania i lokalizowania podmiotéw w sieci struktur spolecznych
i kulturowych hierarchii, normatywnych regul dyscyplinujacych cialo i kre-
ujacych jego wizerunek, ograniczen i dysfunkcji ciala, ich spolecznej percepcji
i symbolizacji. Zainteresowanie ciatem i cielesnoscia cztowieka wyrasta z krytyki
spolecznego modelu niepelnosprawnosci, ktéry w sposéb sztuczny i nadmierny
separuje uszkodzone cialo od spolecznie konstruowanej niepetnosprawnosci.
I cho¢ w aspekcie politycznym model ten ulatwia rozpoznawanie form spolecznej
opresji dodwiadczanej przez osoby z uszkodzeniami, to zarazem utrudnia identy-
fikacje tego, co cielesne w ich codziennym funkcjonowaniu, sprawiajac, ze cialo
(dys-appearing body) jawi sie czasami jako ,nienormalne” i niesprawne, a czasami
w pewnym sensie znika z pola widzenia. Moze tak sie dzia¢ np. w przypadku cho-
roby przewleklej, w ktérej cielesny aspekt niepelnosprawnosci nie zawsze jest
uwidoczniony i oczywisty, a takze czesto wiaze sie z okresami lepszego i gorszego
funk- cjonowania (Reeve 2009). Nasze ciato poéredniczy w nawigzywaniu relacji
ze $wiatem i innymi ludZzmi, bedac Zrédlem wszelkich doswiadczei. Dla 0séb nie-
pelnosprawnych stanowi z jednej strony Zrédto opresji i dyskryminacji, z drugiej
jednak takze potencjalne (cho¢ ograniczone i dysfunkcjonalne) narzedzie mocy
sprawczej, aktywnosci i dzialania. Uciele$nienie niepelnosprawnosci sprawia, ze
cialo staje sie istotnym aspektem do$wiadczania nie tylko wykluczenia, ale takze
realizowania w codziennym zyciu idei praw obywatelskich, wlgczania w gléwny
nurt zycia spolecznego, idei uczestnictwa (Robertson-Rieck 2011, s. 755).

Biologiczne uwarunkowania niepelnosprawnosci wigza sie z okre$lonymi
dyskursami ciala i tworzonymi w ich ramach konstrukcjami cielesnosci. Odwolujac
sie do koncepgji P. Bourdieu mozna uznad, ze ich zasoby fizyczne skladaja sie na
kapital, ktéry obok innych form kapitatu (ekonomicznego, spolecznego, kulturo-
wego) tworzy habitus jednostki. Inspirowana teoriami poststrukturalnymi perspek-
tywa postrzegania niepelnosprawnosci pozwala ukaza¢ dyskursywny charakter
podstawowej kategorii ksztaltujacej myslenie o tym zjawisku — kategorii ciala,
ktérego spolecznie konstruowana ,niepelnowartosciowos¢” staje sie podstawo-
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wym atrybutem okre$lajacym podmioty. Empiryczne $lady obecnosci uszkodzo-
nego ciala w réznych tekstach kultury, miedzy innymi w pewnych nurtach
wspolczesnej sztuki krytycznej, odkrywaja réznorodne sensy i znaczenia nada-
wane cialu i przelamuja dominujaca w przestrzeni poznawczej tendencje duali-
stycznego ujmowania rzeczywisto$ci, w ktéra wpisuje sie podzial ludzi na spraw-
nych i niepetlnosprawnych (Rzeznicka-Krupa 2011).

Problematyka ciata obecna byla réwniez w wystapieniach przedstawiajacych
rozmaite aspekty niepetnosprawnosci fizycznej i choréb przewleklych, na przyktad
w badaniu ukazujgcym proces obiektywizowania chronicznej choroby w toku
profesjonalnych dzialah oraz relacji miedzy profesjonalna obiektywizacjg czy-
nigca z podmiotu pacjenta — osobe chorg i/lub niepelnosprawna a subiektywnymi
interpretacjami sytuacji, dokonywanymi przez przewlekle chorych (Mantz 2011,
s.755). Wigzala sie ona réwniez z badawczymi eksploracjami proceséw diagnozo-
wania pewnych choréb takich jak FASD (wrodzony zespét zaburzeni poalkoholo-
wych) czy ADHD (zesp6t nadaktywnosci psychoruchowej) (Eriksson 2009; Veh-
mas 2009).

Spoleczna i kulturowa ekskluzja versus inkluzja
0s6b z niepelnosprawnoscia

Ten obszar badan dotyczy proceséw wykluczania i wigczania, zachodzacych
zaréwno na poziomie indywidualnym, jak i instytucjonalnym w réznych sferach
zycia i funkcjonowania os6b niepelnosprawnych. I tak z jednej strony obejmuje
kwestie struktur wykluczenia edukacyjnego, z drugiej za§ mechanizméw in-
tegrujacych, ktére dzialajg w systemie ksztalcenia na réznych jego etapach (Wrob-
lewski 2011, s. 758; Pieridou 2011, s. 760).

W sferze polityki spolecznej i wsparcia spotecznego podejmowana problema-
tyka dotyczyla miedzy innymi tzw. samokierowanego wspierania os6b niepeino-
sprawnych i ich rodzin, ukazanego na tle zmian zachodzacych w zalozeniach
i koncepcjach systeméw opieki spotecznej na §wiecie (Prideaux i in. 2009), a takze
rozwigzan systemowych w obszarze edukacji i zatrudnienia niepetnosprawnych
w réznych krajach europejskich na podstawie danych z raportu europejskich ba-
dan jakodci zycia — EQLS (Fylling, Sandvin 2009). Badaniom byly poddawane tak-
ze kwestie zwigzane z funkcjonowaniem osobistych asystentéw oséb niepelno-
sprawnych. Tego rodzaju ustugi byly bowiem przez badaczy postrzegane jako
potrzebna i pozadana forma wsparcia nie tylko ulatwiajaca codzienne funkcjono-
wanie, ale takze dobrze prognozujaca co do pozytywnego przebiegu integracji
spolecznej w okresie przechodzenia z etapu edukacji w etap pracy zawodowej
(Oliveira i in. 2009; Hammer 2009).

W prezentowanym obszarze badan do$¢ wyraznie uwidoczniat sie watek po-
$wiecony procesom wykluczania i wlaczania oséb niepelnosprawnych w aspek-
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cie ich aktywizacji zawodowej i mozliwosci odnalezienia sie na rynku pracy.
Badania koncentrujace sie wokét tej problematyki dotyczyly miedzy innymi pro-
cesu rehabilitacji zawodowej ukazanej w perspektywie teorii systemoéw L. Luh-
manna (Titze i in. 2011, s. 758), form zatrudnienia wspieranego (Petzold 2011,
s. 757), za ktérego odmiane mozna uznaé pozytywna dyskryminacje na rynku
pracy (Ozcan 2011, s. 757) oraz stosowane w roéznych krajach rozwigzania prawne
przeciwdzialajace dyskryminacji, charakteryzujace zalozenia i réznego rodzaju
dziatania w zakresie polityki zatrudniania oséb niepetnosprawnych (Mozzana,
Monteleone 2009; Ferrie, Watson 2009; Widding 2009).

Edukacja, zycie rodzinne i doroslos$¢ oséb z niepelnosprawnoscia

Ostatni obszar wyodrebniony w toku analizy problematyki podejmowanej
przez europejskich badaczy, w ramach studiéw nad niepelnosprawnoécia, wiaze
sie z opieka, terapia i edukacja dzieci niepelnosprawnych i ich rodzin, a takze fun-
kcjonowaniem dorostych oséb z niepelnosprawnoscia na réznych etapach ich zy-
cia i stanowi stosunkowo niewielki fragment materialu poddanego przeze mnie
analizie (jest reprezentowany przez zaledwie szeé¢ wystapien). Problematyka ro-
dziny uwzglednia do$¢ zréznicowane kwestie obejmujace z jednej strony funk-
¢jonowanie niepelnosprawnych matek i ich niepelnosprawnych dzieci, ukazane
w perspektywie splatania sie ze soba réznych dyskurséw, praktyk i narracji (Ma-
lacrida), psychologiczna i socjologiczng charakterystyke wczesnej terapii w rodzi-
nie dzieci z uszkodzeniami stuchu (Mongush 2011, s. 756) oraz znaczenie i role
wspdlpracy miedzy rodzicami dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
i przedszkolem (Jensen, Nilsen), z drugiej strony natomiast relacje miedzy partne-
rami w malzenistwie, w sytuacji, gdy jedno z nich w trakcie trwania zwiazku
nabylo niepelnosprawnosé, co rodzi¢é moze konieczno$¢ przedefiniowania
pelnionych dotychczas rél i granic autonomii (Berthou 2011, s. 759).

Watek starosci i zwigzanego z nig zagrozenia wynikajacego z nasilenia proceséw
marginalizacji i dyskryminacji, pojawia sie w wymiarze indywidualnym i spolecz-
nym w kontekscie uszkodzenia powodujacego trwajaca przez cate zycie niepelno-
sprawno$¢ fizyczna (Paterson, Watson 2011, s. 758) oraz w wymiarze instytucjonal-
nym w odniesieniu do ukrytych zalozen edukacji personelu opiekuniczego pla-
cowek przeznaczonej dla oséb starszych i niepelnosprawnych (Ahnlund 2009).

Refleksje kohcowe — obraz subiektywny

Przystepujac do préby podsumowujacego spojrzenia na prezentowane w tym
artykule kwestie chcialabym zaznaczy¢, ze dokonana analiza jest wybidrcza i zaled-
wie czastkowa, a w zwiazku z tym nie moze by¢ reprezentatywna. Odwoluje sie
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do moich wlasnych do$wiadczen i spotkan naukowych, w ktérych mogtam ucze-
stniczy¢, a ktére wydaty mi sie na tyle interesujace, iz warte prezentacji. Obejmuje
niewielka liczbe badawczych eksploracji przedstawianych przez badaczy
spolecznych z r6znych krajéw, ktére lacza jednak pewne elementy zaplecza kul-
turowego, tworzacego wspdlny kontekst oparty na zalozeniach ksztaltujacych te-
oretyczna mysl filozofii zachodniej. Wstepna refleksja, jaka nasuwa sie po analizie
prezentowanego materialu, jest nieco trywialne stwierdzenie, ze w ostatnich kil-
ku latach badacze z réznych osrodkéw akademickich i naukowych w Europie
(inie tylko), zajmujacy sie problematyka niepelnosprawnosci w ramach Disability
Studies, skupiali swa uwage na bardzo zréznicowanej problematyce. Przy czym
dwa pierwsze obszary wyodrebnione w tym artykule — wpisujace sie w szerszy
kontekst wspolczesnej humanistyki i obecnych wen koncepcji, zwlaszcza orienta-
cji krytycznych — zarysowuja przestrzen stawiania pytan, budzenia watpliwosci,
podwazania dominujacych, przyjmowanych jako oczywiste zatozeni, przekonan
i teorii, demaskowania, tego co je ksztaltowalo/ksztaltuje, a co nie zawsze zostaje
wyartykulowane. Natomiast dwa kolejne obszary maja charakter socjologicznych
analiz i opiséw rzeczywistosci spolecznej, swoistych diagnoz sytuacji zyciowej
0s6b niepelnosprawnych w réznych krajach i kontekstach oraz w r6znych okre-
sach zycia, w wiekszosci przypadkéw (cho¢ nie zawsze tak sie dzieje) bez poszuki-
wania glebszych uwarunkowan i interpretacji analizowanych fragmentéw $wiata
spolecznego.

Zréznicowaniu pod wzgledem przedmiotu badan, watkéw i treéci podejmo-
wanej refleksji oraz problematyki badawczej towarzyszy zgodno$¢ naukowcéw
co do przyjmowanego przez nich podejécia badawczego. Zdecydowana wiekszo$é
z nich umieszcza wlasne projekty w obszarze nurtu interpretatywnego badz kry-
tycznego, stosujac zréznicowane jako$ciowe metody gromadzenia i analizowania
danych, rzadko natomiast pojawiaja sie badania wykorzystujace iloéciowe strate-
gie badan. Wydaje sie to zrozumiate, biorac pod uwage zakres obszaru zaintereso-
wan Disability Studies, ktére programowo zakladaja odejscie od obiektywistycz-
nych, biologistycznych i instrumentalnych uje¢ niepelnosprawnoéci. Niemniej
jednak wydaje sie, ze adekwatne do problemu badawczego stosowanie analiz sta-
tystycznych mogloby w pewnych przypadkach byé bardzo uzyteczne w ukazy-
waniu wielu istotnych aspektéw i stawianiu waznych pytaf, na co wskazuja nie-
ktére z prezentowanych badan’. Zwraca takze uwage postulowane w podejéciu

® Na przyklad badania I. Rodriguez-Giralt i in., Independent Living Policies in the News: Media Represen-
tations of the , Law on Dependency” in Spain, 2011, s. 760, dotyczace percepcji w mediach realizacji pra-
wa promujacego osobistg autonomie i opieke nad osobami dlugotrwale zaleznymi, ktére wkrétce
po jego wprowadzeniu w Hiszpanii w 2006 roku zaczelo wywolywa¢ liczne kontrowersje wyni-
kajace ze spolecznych, ekonomicznych i etycznych nastepstw, jakie ze sobg niosto. Statystyczna
analiza przekazéw medialnych (artykuléw prasowych) pozwolita zidentyfikowaé podstawowe
tezy i gléwnych aktoréw uczestniczacych w konfigurowaniu spolecznego odbioru, a takze wygene-
rowa¢ pytania (komu stuzy wprowadzone prawo? czy problem ten stanowi jedynie paliwo zasilajace
walke opozycyjnych partii politycznych? jaka jest w tym procesie rola ekspertéw i organizacji? czy
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interpretatywnym i krytycznym oddanie glosu samym zainteresowanym, co
przejawia sie nie tylko w bardzo licznie reprezentowanych badaniach, ktérych
uczestnikami sg osoby niepelnosprawne, ale takze w fakcie, ze wéréd samych ba-
daczy pojawiaja sie osoby (zwlaszcza w gronie naukowcéw z Wielkiej Brytanii),
ktére zgodnie z kulturowymi standardami moga by¢ uznane za nie w pelni spra-
wne i ktére same identyfikuja sie z ta grupa spoleczna.

Kolejna refleksja skiania do stwierdzenia, ze badania prowadzone w krajach
bardziej ,dojrzalych” demokracji (przedstawiane przez naukowcéw z Europy Za-
chodniej i nielicznych z USA i Kanady) dotycza sytuacji 0séb niepelnosprawnych
ksztattowanej w odmiennym kontekscie ekonomicznym, prawnym i spolecznym
niz krajéw o krétszym stazu w zakresie funkcjonowania procedur demokratycz-
nych. W rezultacie analizy wystapien fakt ten wydaje sie laczy¢ ze znacznie wiek-
szym zainteresowaniem skupiajacym sie na problemach spoteczno-kulturowych
postrzeganych w perspektywie praw czlowieka, praw obywatelskich, spolecz-
nych konstrukcji niepelnosprawnosci oraz spolecznego i obywatelskiego zaanga-
zowania samych 0s6b niepelnosprawnych w walke o swoje prawa i aktywnemu
poszukiwaniu przez nich wlasnego miejsca we wspoélnocie. Kwestia ta uderza
tym bardziej, iz badacze zajmujacy sie problematyka niepelnosprawnosci z post-
komunistycznych krajéw Europy Srodkowej i Wschodniej stanowig bardzo mala
grupe naukowcéw prezentujacych swoje badania na szerszym, europejskim fo-
rum, a w tej sytuacji trudno o wiarygodne poréwnania. Problem, jak sadze, wy-
magalby bardziej wnikliwych spolecznych analiz, dokonywanych w kontekscie
zmian zachodzacych w poszczegélnych krajach, toczacych sie w nich proceséw
spolecznych i ogdlnego zaangazowania obywateli w struktury i mechanizmy
demokratycznego pafistwa.

Z powyzszych uwag wylania sie postulat, mogacy stanowi¢ zakoficzenie tego
tekstu i zarazem wezwanie do jego potencjalnych czytelnikéw. Ot6z piszac o zja-
wisku niepelnosprawnoéci i osobach niepelnosprawnych, zajmujac sie badaniami
w tym obszarze, nie obawiajmy sie wychodzi¢ poza granice wlasnej dyscypliny
(w Polsce przede wszystkim pedagogiki specjalnej) i poza granice lokalnych,
krajowych §rodowisk akademickich. Mozemy wéweczas nie tylko sie czego$ na-
uczy¢, ale takze pokazaé, ze sami wiele w tej dziedzinie robimy.
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