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Sytuacja 0s6b z niepetnosprawno$ciami ulega zasadniczej przemianie w ostatnich dziesiecioleciach.
Przyczyniaja si¢ do tego zmiany zachodzace w samym srodowisku 0séb z niepetnosprawnosciami,
ktére aktywnie wiaczaja sie do walki o swoje prawa oraz upowszechniajacy sie spoteczny model defi-
niowania niepelnosprawnosci. Stwarza to warunki, w ktérych tozsamosci oséb z niepetnosprawno-
$ciami mogga ulec przedefiniowniu. Szczegdlnie dotyczy to osob podejmujacych aktywne dziatania
na rzecz swojego srodowiska, ktdrych tozsamos¢ jest konstruowana w oparciu o nowe role spoteczne
i zwiazane z nimi dziatania, polegajace na zaangazowaniu w aktywnos$ci majace na celu zmiane po-
ozenia 0sob z niepetnosprawnosciami w spoteczenstwie.

Zasadniczym celem artykutu jest pokazanie, na ile w srodowisku 0sob z niepelnosprawnosciami
wsérod oséb aktywnie dziatajacych na jego rzecz ksztaltuja sie dzis pozytywne tozsamosci oparte
na afirmacji réznorodnosci, a na ile wciaz jeszcze postrzegaja oni niepelnosprawnosc jako pietno,
powodujace wykluczenie oséb z niepetnosprawnosciami ze spoteczenstwa. Badanie zrealizowano
za pomoca wywiadu narracyjnego z osobami aktywnie dziatajacymi na rzecz srodowiska oséb z nie-

petnosprawnosciami, aby zobaczy¢, jakie przyjmuja tozsamosci.
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Tozsamosci spolteczne 0sob
z niepelnosprawnosciami w perspektywie
badawczej

Pierwsze badania tozsamosci spotecznej osdb z nie-
pelnosprawnosciq koncentrowaty si¢ na odtworze-
niu obrazéw samych siebie budowanych przez nie
w konfrontacji z ich postrzeganiem w spoleczenstwie
(Darling 2013: 3). W takim ujeciu tozsamos¢ byta de-
finiowana jako efekt mediacji pomigdzy jednostka
a wymogami zycia spotecznego. Komponentami tak
rozumianej tozsamosci byty mozliwosci psychiczne
i fizyczne jednostek pozwalajace na funkcjonowania
w spoleczenstwie zgodnie z obowigzujacymi norma-
mi. Sktadaty si¢ na nig tez budowane przez jednostki
plany zycia mieszczace si¢ w obowiazujacych wzo-
rach kulturowych oraz role spoleczne i kariery ofero-
wane jednostkom w spoteczenstwie (Erikson 2004).
W sytuacji, gdy ktorys z tych elementéw konstytu-
ujacych tozsamos¢ nie wspolgrat z innymi, jednost-
ki nabywaly negatywne tozsamosci opierajace sie
na podzielanych w spoteczenistwie wyobrazeniach
odnosnie mozliwosci jednostek do petnego uczest-
nictwa w zyciu spolecznym, ktdére stanowity dla
jednostek punkt odniesienia w tworzeniu definicji
samych siebie (Erikson 2004: 27). Co powodowato, ze
budowaty negatywne obrazy samych siebie opieraja-
ce sie na niskich oczekiwaniach spoleczenstwa wo-
bec nich oraz wlasnych ograniczeniach fizycznych,
zmystowych lub psychicznych (Mason 1990: 27).
Tak postrzegana tozsamosc¢ stanowifa prosty wynik
niepelnosprawnosci i powstawala u oséb majacych
wyrazne deformacje w wygladzie lub zachowaniach
zdecydowanie odbiegajacych od przyjetych i podzie-
lanych spotecznie norm (Shakespeare 1996: 96). Te

perspektywe w badaniach nad tozsamosciami osob

z niepetnosprawnosciami utrwalita koncepcja pietna
Ervinga Goffmana (2005). W jej ramach pigtno rozu-
miane bylo jako dyskredytujacy atrybut, ktory pozo-
staje w niezgodzie z podzielanymi spotecznie nor-
mami i skutkuje przypisywaniem negatywnych cech
jednostkom lub zbiorowoscia ze wzgledu na sam
fakt posiadania przez nie atrybutéw odbiegajacych
od powszechnie akceptowanego wzoru normalno-
$ci (Goffman 2005: 32-34). Osoby napigetnowane byty
postrzegane jako niepelnowartosciowe (Goffman
2005: 77). Taki dyskredytujacy atrybut stanowita nie-
pelnosprawno$¢, ktora byta nieporzadnym stanem,
sprawiajacym ze osoby z niepelnosprawnosciami
byty poddawane procesowi stygmatyzacji zarowno
ze wzgledu na swdj wyglad fizyczny, jak i charakter
oraz osobowos$¢, ktore odbiegaty od zdefiniowanej
kulturowo normalnosci (Goffman 2005: 34). W kon-
sekwencji postrzegani oni byli powszechnie jako:
niedoskonali, niepelni, mniej zdolni. Wyjasniato
to zajmowanie przez nich gorszych pozycji w spo-
feczenstwie oraz uzasadnialo wykluczanie z ich
z gléwnego nurtu zycia spotecznego oraz tlumaczy-
fo nizszy status spoteczny tej kategorii (Leszczynska
2010: 37-38). W sytuacji gdy jednostka przyjmowata
wytworzony przez spoleczenstwo obraz siebie samej
jako naznaczonej, stawat si¢ on istotnym elementem
jej tozsamosci (Kumaniecka-Wisniewska 2006: 61).
W rezultacie stygmatyzacja w spoleczenstwie powo-
dowata powstawanie negatywnych definicji samych
siebie w tym $rodowisku, co skutkowato przyjmowa-
niem przez nich negatywnych tozsamosci (Thomas
1999: 47; Darling, Heckert 2010a: 133; Porankiewicz-
-Zukowska 2013: 33).

Druga polowa XX wieku przyniosta zmiane poto-

zenia 0sOb z niepetnosprawnosciami. Wiazato si¢ to
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ze wzrostem aktywnosci w tym $rodowisku, ktére
zaczeto upominac sie o swoje prawa i walczy¢ o wia-
czenie do spoleczenistwa na réwnoprawnych zasa-
dach (Thomas 2004: 571). W tym okresie nastapita
tez zmiana modelu definiowania niepelnospraw-
nosci. Model spoteczny, ktory zastapit postrzeganie
niepelnosprawnosci w kategoriach medycznych,
zerwal z definiowaniem jej wylacznie jako dys-
funkgji tkwiacych w jednostce, ktére wykluczaja ja
z szeregu aktywnosci i rol spotecznych. W ramach
modelu spotecznego niepetnosprawnos¢ stanowita
konsekwencje barier istniejacych spoteczenstwie
(Goodley 2011: 6-7). Dzigki temu zaczela by¢ ona
postrzegana w spoleczenistwie nie poprzez poje-
dyncze doswiadczenia i problemy jednostek, ale
nabrata wymiaru politycznego (Olivier 1981: 28).
W konsekwencji spowodowalo to przeniesienie
odpowiedzialnosci za wlaczenie oséb z niepetno-
sprawnosciami z poziomu jednostkowego na po-
ziom spoteczny (Oliver 1996). Wskazanie na spo-
feczny wymiar niepelnosprawnosci laczyto sie ze
zmiang w podejsciu do tego srodowiska —uznaniem
praw 0sob niepetnosprawnych za prawa cztowieka
i rozwojem prawodawstwa przeciw dyskryminacji
(por. Wozniak 2008: 44). W rezultacie takiego po-
dejscia celem polityki i pomocy spotecznej wobec
tej kategorii stato sie¢ zapewnienie jej warunkéw do
normalnego funkcjonowania w otoczeniu spolecz-
nym, poprzez likwidacje barier i zmiang organizacji
spotecznej tak, by mogli oni w pelni uczestniczy¢
w zyciu spotecznym (Gaciarz 2014: 22-23). Przyczy-
nilo si¢ to do upowszechnienia polityki normaliza-
cji, ktdrej podstawowym zatozeniem byto umozli-
wienie osobom niepetnosprawnym codziennego
funkcjonowania tak samo lub bardzo podobnie jak

u 0s6b sprawnych pochodzacych z tych samych $ro-
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dowisk spotecznych (por. Mallett, Runswick-Cole
2014: 21; Ostrowska 2015: 27). W procesy te wpisu-
je sie Polska, ktéra wraz z ratyfikowaniem w 2012
Konwencji ONZ o prawach oséb z niepetnospraw-
no$ciami zobowigzata si¢ do ochrony praw osob
niepetnosprawnych oraz zapewnienia im warun-
kéw rzeczywistego korzystania z praw czlowieka
i podstawowych wolnos$ci na réwni z innymi oso-
bami oraz do wdrozenia zasad normalizagcji i inte-
gracji, rozumianej w kategoriach prawa jednostki
do integracji i obowiazku spoteczenistwa, aby za-
pewni¢ warunki dla mozliwie najlepszego stanu
funkcjonowania osob z deficytami sprawnosci (Mi-

kotajczyk-Lerman 2013).

W wyniku tych zmian powstaty warunki umozli-
wiajace redefinicje pozycji oséb marginalizowanych
w spoleczenistwie i transformacje organizacji spo-
fecznej w kierunku spoleczenistwa, ktére pozytyw-
nie odbiera réznorodnos¢ (Swain, French 2000: 580).
Pod wptywem tych procesow tozsamos¢ negatywna,
ksztaltowana przez osoby z niepelnosprawnoscia-
mi, mogla zosta¢ zastapiona przez pozytywna, ktora
opierata si¢ na odczuwaniu swoistej dumy z niepetno-
sprawnosci (Morris 1991: 28; Linton 1998). Dokonujace
sie zmiany tozsamosci osob z niepelnosprawnosciami
byly mozliwe dzieki odejsciu od dominujacego dotad
sposobu widzenia niepelnosprawnosci i odrzuceniu
tradycyjnych oczekiwan, zgodnie z ktérymi osoby
z niepelnosprawnosciami powinny odczuwac wstyd
i pozwalac na wykluczenie ze spoteczenstwa w stop-
niu odpowiadajacym ich uposledzeniu fizycznemu

lub psychicznemu (Barnes, Mecer 2008: 95).

Sprawia to, ze istnieje dzis potrzeba dokonania ty-

pologii aktualnych kierunkéw budowania tozsa-
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mosci w tym $rodowisku (Darling 2003).Wymaga
to spojrzenia na nie w perspektywie struktural-
nej, ktéra uwzglednia wzajemne relacje pomiedzy
struktura spoteczng a jednostka. W takiej perspek-
tywie zmiany zachowan moga prowadzi¢ do zmian
tozsamosci, a te moga wpltywac na strukture spo-
feczna poprzez redefinicje znaczen zwiazanych
z rola spoteczna (Porankiewicz-Zukowska 2012:
125-126). Tak ujmowane tozsamosci stanowig efekt
sytuacji spotecznej i powstaja w ramach relacji,
w jakich uczestnicza jednostki, w postaci interna-
lizowanych oczekiwan wobec pelnionych rdl (Stry-
ker, Burke 2000). Tworza one hierarchiczny uktad
wynikajacy z réznej wagi przypisywanej poszcze-
golnym rolom. Te tozsamosci, ktdre sg dla jednostek
centralne, s czesto przywolywane w codziennych
interakcjach (Stryker 1980: 129-135). Na czele tej hie-
rarchii znajduja si¢ te zwiazane z plcig, wiekiem
czy z niepelnosprawnoscia (Burke, Tully 1977).
W takim ujeciu znaczenia nabiera odtworzenie klu-
czowych rdl pelnionych przez jednostki, gdyz beda
one wywieraly wpltyw na realizowane zachowania
przez osoby z niepetnosprawnosciami (Hatas 2006:
267). Kolejnym istotnym elementem wplywajacym
na konstruowane tozsamosci stanowi, zdaniem
Strykera i Burke (2000: 286), zaangazowanie w ak-
tywnosci spoteczne, ktore odnosza sie do relacji
miedzyludzkich i przekladaja na wypetniane role
w grupach, w ktorych jednostki uczestnicza. Z tego
wzgledu istotne jest uwzglednienie w analizie toz-
samosci 0sOb z niepelnosprawnosciami charakteru
ich dziatan, rodzajéow realizowanych aktywnosci,
udziatu w grupach oraz dominujacych wsrdd nich
sposobow definiowania niepelnosprawnosci oraz
odtworzenie miejsca, jakie w hierarchii rol przypi-

suja badani niepetnosprawnosci (por. Darling, Hec-

kert 2010b). Pozwoli to na petne ukazanie dynamiki
w konstruowanych tozsamosciach osob niepeino-
sprawnych, ktore ulegaja dzis zmianom pod wpty-
wem przemian w postrzeganiu niepelnosprawnosci
w spoleczenstwie wynikajacych ze zmian w sposo-

bach jej definiowania.
Metodologia badan

Podstawowym celem badania bylo zrekonstruowa-
nie tozsamosci 0sob z niepetnosprawnosciami, ak-
tywnie dzialajacymi na rzecz swojego srodowiska
w przestrzeni politycznej, spolecznej i kulturalnej,
budowanych we wspdtczesnej Polsce. Zdecydowa-
fam si¢ na poddanie badaniu tej kategorii, gdyz do-
tychczasowe badania wskazuja, ze podejmowanie
dziatan zorientowanych na zmiane polozenia osob
z niepetnosprawnos$ciami w spoteczenistwie istot-
nie wptywa na konstruowane tozsamosci (por. Gill
1997, Hahn, Belt 2004; Putnam 2005). Osoby aktyw-
nie dziatajace na rzecz swojego srodowiska czesciej
buduja pozytywne tozsamosci (por. Anspach 1979;
Britt, Heise 2000,; Stryker 2000). Analizy prowadzo-
ne w Polsce réwniez wskazuja, Ze osoby z niepetno-
sprawnos$ciami podejmujace taki rodzaj aktywnosci
konstruuja tozsamosci, ktore nie majq negatywnego
charakteru i nastawione sg na zmiane sposobow
postrzegania niepetnosprawnosci przez same oso-
by niepelnosprawne i cate spoteczenstwo (Stojkow,
Zuchowska-Skiba 2014a, Stojkow, Zuchowska-Skiba
2014b).

W badaniach postuzylam si¢ wywiadem narracyj-
nym, ktéry objat 21 0séb. Do badania zostato zaklasy-
fikowanych 7 oséb w przedziale wiekowym 20-35 lat,
7w przedziale 36—45i7 w przedziale 46-55. Proba byta
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tez zréznicowana pod katem typu niepetnosprawno-
sci. Badaniu poddano pie¢ osob z niepetnosprawno-
Scia ruchu, piec¢ z niepetnosprawnoscia wzroku, szes¢
z niepetnosprawnoscia stuchu i pie¢ z niepetnospraw-
noscia sprzezona. Do badania nie wilaczono osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng, gdyz nie udato
sie znalez¢ osoby z tym typem niepetnosprawnosci,
ktéra byta zaangazowana w aktywno$¢ na rzecz $ro-
dowiska. Sposrdd 21 oséb 14 bylo niepetnosprawnymi
od urodzenia, a 7 nabylo niepetnosprawnos¢ w wieku
dorostym. Taki dobor proby miat umozliwi¢ poznanie
wplywu, jaki typ niepelnosprawnosci moze mie¢ na

ksztatltowang tozsamosci oraz wiek.

Rekonstrukcje tozsamosci zostaly oparte na czte-
rech kategoriach. Pierwsza dotyczyta kwestii zwia-
zanych z obrazem samych siebie. Mialo to na celu
odtworzenie miejsca, jakie osoby z niepelnospraw-
nosciami nadaja niepetnosprawnosci w swoich au-
todefinicjach. Nie chodzito tu tylko o odtworzenie,
czy badani okreslaja siebie jako osobe niepetno-
sprawng, ale rowniez emocji, jakie towarzysza temu
samookresleniu, co pozwalalo na ukazanie waloru
oceniajacego przyjmowanej samooceny i umozli-
wiato odtworzenie, czy dla respondentéw niepet-
nosprawnos¢ stanowi pietno, ktére powoduje ich
wykluczenie ze spoteczenstwa, czy raczej prowadzi

do afirmacji niepetnosprawnosci.

Drugim elementem byto odtworzenie spotecznych
obrazow niepelnosprawnosci. Pozwolilo to na od-
tworzenie istniejacych wérdd badanych wyobrazen
na temat tego, jak w spoteczenstwie postrzegana
jest w ich przekonaniu niepelnosprawnos¢ i jakie
sa oczekiwania spoteczne wobec 0séb z niepetno-

sprawnosciami.
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Trzecia kategoria miata pozwoli¢ na zrekonstruowa-
nie pozycji oséb niepetnosprawnych w spoteczen-
stwie poprzez odtworzenie realizowanych przez
nich rol spotecznych. Pytano tu badanych zaréwno
o to, jakie role wypetniaja, oraz o to, ktdre z nich sa

dla nich najwazniejsze.

Czwarta kategoria dotyczyla relacji spotecznych;
pytano badanych o ich kontakty z innymi osobami
z niepelnosprawnoscia i osobami sprawnymi. Dzie-
ki temu chciano odtworzy¢, czy osoby dziatajace
na rzecz srodowiska osob niepelnosprawnych wy-
chodza w swoich kontaktach poza srodowisko osob
z niepelnosprawnosciami i buduja relacje z osobami
sprawnymi, czy raczej zamykaja sie¢ w kregu osob
majacych podobne do$wiadczenia zwiazane z nie-

pelnosprawnoscia.

Analiza zebranego materialu badawczego zostata
wykonana za pomocg programu do analizy danych
jakosciowych Maxqda. Postuzenie si¢ metoda wy-
wiadu pozwolilo na odkrycie relacji pomiedzy de-
klarowanym sposobem postrzegania wilasnej nie-
pelnosprawnosci oraz wyobrazeniami na temat jej
postrzegania w spoleczenstwie a realizowanymi

rolami i relacjami spolecznymi przez badanych.
Tozsamosci 0s6b niepelnosprawnych

Zebrany material badawczy pozwolil na wyodreb-
nienie trzech podstawowych typow tozsamosci bu-
dowanych przez osoby z niepetnosprawnosciami,
aktywnie dziatajacymi na rzecz swojego Srodowi-
ska. Pierwszy z nich, najczestszy, mozna okresli¢
jako zorientowany na integracje. Reprezentowato

go dziesie¢ osdb. Badani ci deklarowali, Ze niepel-
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nosprawnos¢ w decydujacym stopniu okresla to,
kim sa i wptywa na ich funkcjonowanie w spole-
czenstwie. Definiowali ja jako zrdédlo ,utrudniery”
i, przyczyne wykluczenia”. Respondenci ci wskazy-
wali, Ze niepelnosprawnos¢ trzeba ,,zaakceptowac”,
,hauczy¢ sie z nia zy¢”, ,pogodzi¢ si¢ z ogranicze-
niami”. Nie oznaczato to jednak w ich rozumieniu
biernosci i wycofania sie z zycia spotecznego, raczej
stanowito swoisty kompromis pomiedzy oczekiwa-
niami, jakie maja osoby z niepelnosprawnosciami
a mozliwosciami ich realizacji w spoleczenstwie.
W wypowiedziach badanych pojawiaty sie okresle-
nia wskazujace, ze niepetlnosprawnosc nalezy po-
traktowac jako ,wtasna stabo$¢”, ktorej nie nalezy
ulegad, ale z nia walczy¢ i wcigz pokonywaé wlasne
ograniczenia. W ich opinii jedli osoba z niepetno-
sprawnosci ma odpowiedni poziom determinacji,
to moze funkcjonowa¢ w spoleczenstwie samo-
dzielnie i osiggac¢ sukcesy, ale wymaga to od niej
znacznie wigkszego ,trudu” niz w przypadku osob

sprawnych.

Respondenci prezentujacy ten typ tozsamosci po-
strzegali swoje deficyty jako pietno, ktdre wyklucza
ich z szeregu aktywnosci i sprawia, ze sa odsuwani
od gléwnego nurtu zycia spotecznego. Deklarowa-
li, Ze nigdy nie ukrywali swojej niepelnosprawno-
Sci, ale starali si¢ podejmowac aktywnosci, ktdre
sprawityby, ze bylaby ona mniej widoczna. Gotowi
byli utrzymywac restrykcyjne diety, by utrzymac
szczupla sylwetke oraz poddac si¢ operacjom, ktdére
dawalyby szanse na odzyskanie przynajmniej cze-
Sciowej sprawnosci. Z tego powodu réwniez podej-
mowali si¢ zmudnych ¢wiczen rehabilitacyjnych,
ktére mialy dawac¢ im szanse na usprawnienie.

Wskazuje to, ze traktowali oni niepelnosprawnos¢

jako ceche, ktéra wymaga skorygowania w sen-
sie biologicznym, za pomoca urzadzen i zabiegow
pozwalajacych im funkcjonowac¢ w sposob zblizo-
ny do osob sprawnych. Uwazali oni, ze to osoby
z niepelnosprawnosciami musza dostosowac si¢ do
ograniczen istniejacych w spoleczenistwie i naby¢

umiejetnosci radzenia sobie z nimi.

Wszyscy respondenci reprezentujacy ten typ toz-
samosci zwracali uwage, ze sposdb, w jaki sa po-
strzegani w spoleczenstwie, istotnie wplywa na
ich polozenie. W ich opiniach dominujacy w spo-
feczenstwie obraz niepetlnosprawnosci wigzat sie
z postrzeganiem o0sob z niepelnosprawnosciami
jako zaleznych od innych, wymagajacych statej
pomocy i wsparcia. Zdaniem respondentéw na ta-
kie postrzeganie niepelnosprawnosci najwiekszy
wplyw miaty kampanie prowadzone przez organi-
zacje pozarzadowe i fundacje. Podmioty te zorien-
towane sg na pozyskanie srodkéw dla swoich pod-
opiecznych, wiec pokazuja osoby z niepetnospraw-
nosciami jako godne wspodlczucia i wsparcia. Obraz
ten zdaniem badanych utrwalaja telewizyjne pro-
gramy interwencyjne i artykuty w prasie codzien-
nej takiej jak Fakt i Super Expres, w ktorych niepel-
nosprawnosc zwykle zwigzana jest z bieda i niemal
,skandalicznymi” warunkami Zycia oraz brakiem
dostepu do zabiegéw medycznych i rehabilitaciji.
Badani twierdzili, ze nie dziwi ich to, Ze w taki spo-
sOb przedstawiana jest niepelnosprawnosé, gdyz
w polskiej rzeczywistosci w ich przekonaniu nie-
pelnosprawnos¢ zwykle wiaze sie z ubdstwem. Je-

den z respondentéw mowi, ze:

niepelnosprawni nie moga oni liczy¢, ze dostang od

panstwa odpowiednie srodkiw postaci rentizasitkow,
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zapewniajace im mozliwos¢ samodzielnego zycia
oraz zapewnienia sobie wszystkich niezbednych za-
biegéw medycznych oraz rehabilitacyjnych, stad tyle
prosb o pomoc i wsparcie. (mezczyzna lat 22, niepet-

nosprawnos¢ ruchu)

W swoich wypowiedziach respondenci podkresla-
li jednak wyraznie, Ze ten obraz nie jest pelen, bo
pokazuje tylko fragment ich zycia. Takie przedsta-
wienia niepetnosprawnosci odsuwajg w cient zwy-
kle osoby z niepetlnosprawnosciami, radzace sobie
lepiej lub gorzej z trudami codziennego Zycia. Zda-
niem badanych fakt ten wzmacnia dodatkowo poka-
zywanie w mediach 0s6b z niepetnosprawnosciami
jako ,gwiazd”, ktore zdobywaja medale, wystepuja
w programach telewizyjnych, zdobywaja szczyty
gorskie i tym podobne. Przyklady te pokazuja, jak
wiele moze osiagnac¢ osoba niepelnosprawna wyte-
zona praca i pokonywaniem wlasnych ograniczen,
z tego powodu sa wazne, ale taki obraz niepetno-
sprawnosci tez jest zdaniem badanych krzywdzacy,
bo pokazuje, ze tylko przez szczegolne osiagniecia
i uzdolnienia osoba z niepetnosprawnosciami moze
funkcjonowac¢ na pelnych prawach w spoteczen-
stwie. Tymczasem, jak podkreslata jedna z bada-

nych:

pokonywaniem ograniczen jest codzienne pokony-
wanie barier w autobusach, kraweznikow przy przej-
Sciach dla pieszych i zmaganie si¢ z wlasna staboscia.

(kobieta lat 50, niepetnosprawnos¢ ruchu)

Najwazniejszym wyzwaniem dla respondentow
bylo funkcjonowanie w spoteczenstwie: ,w spo-
sob jak najbardziej «normalny»”. Zwracali uwage

na wymiar biologiczny deficytéw, z ktérymi musza
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si¢ zmagac i podkreslali, ze wymagaja one wspo-
magania medycznego, na przyklad rehabilitacji,
wszczepiania implantdw, transplantacji, protezo-
wania i tym podobne oraz dostarczania jednostkom
rozwigzan, ktdre pomoga im samym radzi¢ sobie
z istniejacymi barierami, zanim zaczna powszech-
nie obowiazywac przepisy, ktére te ograniczenia

wyeliminuja. Jeden z badanych moéwit:

jestem zdrowy, zupetnie zdrowy, ja po porostu nie
widze. Nie potrzebuje lekéw, ale pomocy przy pozy-
skaniu odpowiednich $rodkéw na zakup specjalnego
oprogramowania do komputera, ciagle aktualizacje
programow udzwiekowiajacych. (mezczyzna lat 23,

niepetnosprawnos¢ wzroku)

Wskazywali jednak tez, Ze ich pelny udziat w zyciu
spotecznym nie bedzie mozliwy bez zmian w do-
minujacym obrazie oséb niepetnosprawnych. W ich
przekonaniu jednak trudno oczekiwaé, ze same
akty prawne czy dziatania o charakterze politycz-
nym moga zmieni¢ ich potozenie. W ich opinii to
same osoby z niepetnosprawnosciami, poprzez to,
ze sa widoczne w roznych przestrzeniach zycia spo-
fecznego i daja sie poznac jako sumienni pracowni-
cy, dobrzy studenci, konsumenci dobr i ustug, moga
zmienic¢ swojq sytuacje i poprawic pozycje w spole-

czenstwie.

Role spoleczne, ktére wymieniali jako te, ktdre
spelniaja w pierwszym rzedzie, odnosity si¢ do ich
relacji rodzinnych. Dodawali, ze sa tez pracownika-
mi, studentami, uczniami. Mowili tez o sobie jako
o pacjentach lub podopiecznych instytucji pomoco-
wych oraz o swojej roli dzialaczy na rzecz srodo-

wiska osob z niepelnosprawnosciami. Podkreslali,
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ze oczekiwania wobec nich w kazdej z tych rdl sa
inne niz w stosunku do oséb sprawnych. Wskazy-
wali, ze cho¢ bardzo cenia swoja rodzing, to trudne
dla nich jest wcigz ponawiane ze strony otoczenia
oczekiwanie, ze beda wdzieczni za ich poswigce-
nie i trud. Wskazywali, ze woleliby, zeby tego nie
bylo, bo buduje to w nich swoiste poczucie winy za
to, ze ich niepelnosprawnos¢ sprawia, ze ich bliscy
muszg rezygnowac z czesci swoich zaje¢, aby za-
pewnic im opieke. Tym, co budzilo dodatkowy dys-
komfort byt brak oczekiwania ze strony innych, ze
w pewnym wieku, analogicznie jak osoby sprawne,
usamodzielnia si¢ i podejma prace i zatoza rodzine.
Mieli poczucie, ze wciaz sa traktowani ,ulgowo”
w wypelnianiu swoich rdl, a wszelkie niepowo-
dzenia w ich realizacji byly usprawiedliwiane ich
dysfunkcjami. Z niektdérych rdl byli nawet zupetnie
zwalniani ze wzgledu na swoja niepetnosprawnos¢.

Jedna z badanych moéwita:

Nikt nie pyta mnie o partneréw, zwiazki, nie naciska
na znalezienie pracy, podjecie dalszej edukacji czy
wyj$cie za maz. Z tych rol jestem zwalniana, bo mam
znaczny stopien niepetnosprawnosci. Jestem w du-
zym stopniu zalezna od innych w wykonywaniu co-
dziennych czynnosci. Gdy zaczelam studia, a potem
prace zdalna, rodzito to wigcej obaw w moim otocze-
niu i lekéw, na przyktad o swiadczenia niz radosci.
Musiatam ich przekonywac, ze dam rade i ttumaczy¢,
ze chce pracowac. (kobieta lat 34, niepetnosprawnos¢

ruchu)

Zwykle otoczenie odnosito si¢ do braku ich aktyw-
nosci w tych rolach ze zrozumieniem i wspodtczu-
ciem. Na préby usamodzielnienia si¢ reagowato

sceptycznie lub wrecz negatywnie. Sprawni opie-

kunowie obawiali sig, ze ich dzieci, juz doroste nie
udzwigna samodzielnosci i czesto nadal podejmuja
zanich decyzje, a proby niezaleznosci i podejmowa-
nia wlasnych wyboréw traktuja jako przejaw braku
wdziecznosci za dotychczasowe poswigcenie. Ba-
dani najczesciej stykali si¢ z taka postawa (cztery
osoby), gdy podejmowali decyzje o wspdlnym za-
mieszkaniu z partnerem i probowali przenie$¢ na
niego uprawnienia do pobierania swiadczen z tytu-
tu opieki nad nimi. Generalnie respondenci podkre-
Slali, ze spoleczenistwo oczekuje od nich przyjmo-
wania przy realizacji swoich rol spotecznych swego
rodzaju wdzigcznosci i zaakceptowania zaleznosci.
Badani ci twierdzili, ze zaréwno w wypelnianiu rél
zawodowych, jak i podczas ich nauki w szkole maja
zagwarantowane prawem specjalne przywileje, ale
zle widziane jest w spotecznym odbiorze, gdy upo-
minaja si¢ o ich realizacje. Czgsto wtedy okreslane
s jako osoby roszczeniowe, trudne we wspotzyciu

i tym podobne. Jedna z badanych méwita:

Niepetnosprawny musi by¢ wdzieczny; gdy pozostaje
w takiej roli, jest dobrze postrzegany, gdy domaga sie
realizacji swoich praw, to jest awanturnikiem, ktory
chce tylko przywilejow i nie dostrzega, ile inni dla
niego robia. (kobieta lat 26, niepelnosprawnos¢ sprze-

zona)

Respondenci ci pytani, jaka z rol jest w ich odczu-
ciu najwazniejsza, wskazywali role pracownika lub
ucznia/studenta. Dzigki wypelnianiu tych rdl czuli
sie rownoprawnymi uczestnikami zycia spoteczne-
go. Ich dziatalno$¢ na rzecz srodowiska wynikata
z ich poczucia niezgody na to, aby osoby z niepetl-
nosprawnosciami byly izolowane i wykluczone ze

wzgledu na swoje deficyty, poprzez dzielenie sig
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z nimi informacjami i do$wiadczeniami chcieli, aby
osoby te poczuty, ze moga funkcjonowa¢ w spote-
czenstwie na rownych prawach, musza tylko wie-
dzie¢, gdzie szukac wsparcia i pomocy. Z tego po-
wodu ich dziatalnos¢ na rzecz srodowiska w znacz-
nej mierze orientowata si¢ na rozprzestrzenianie
informacji o dostepnych formach pomocy oraz na-
glasnianie informacji o kursach, szkoleniach, ale
takze mozliwych formach aktywnosci sportowej
i rekreacyjnej. Realizowali oni aktywnosci majace
na celu pomoc w uzyskaniu $wiadczen naleznych
osobom niepetnosprawnym, informowali o zmia-
nach w prawie oraz o akcjach i inicjatywach ma-
jacych na celu wyréwnywanie szans, likwidacje
barier i przeciwdziatanie dyskryminacji. Tworzyli
tez w przestrzeni Internetu spotecznosci, ktore byty
swoistymi grupami wsparcia, gdzie osoby z okre-
slonym typem niepetnosprawnosci mogty podzieli¢
sie swoimi doswiadczeniami, wymienia¢ informa-
cjami dotyczacymi nowych form leczenia i nowi-
nek odnosnie sprzetu, ale réwniez uzyskac pora-
de zwiazang na przyktad Z odlezynami, kontrolg
wagi, odzieza na zime i tym podobne. W swoich ak-
tywnosciach na rzecz srodowiska o0sob z niepetno-
sprawnosciami badani reprezentujacy ten typ toz-
samosci byli zorientowani na pokazanie mozliwosci
wykorzystania istniejacych w systemie form pomo-
cy. Nie proponowali w nich zmian, nie projektowali
nowych rozwigzan. Nie inicjowali tez zadnych akcji
o charakterze politycznym, cho¢ $ledzili i oceniali
wprowadzane nowe regulacje, to nie angazowali si¢

w proces ich tworzenia.
Respondenci reprezentujacy orientacje integracyjna

w wiekszosci (8 osob) w relacjach spotecznych wy-

kazywali preferencje do kontaktéw z osobami ma-
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jacych ten sam typ niepelnosprawnosci. Wynikato
to z checi utrzymywania relacji z osobami, ktore
majaq podobne do$wiadczenia, dzigki czemu moga
by¢ pomocne w dostarczaniu wiedzy i praktycz-
nych rozwigzan na temat tego, jak radzi¢ sobie w co-

dziennych sytuacjach. Jedna z badanych méwita:

Osoby z niepelnosprawnosciami szukajg ludzi, kto-
rzy sa w podobnej sytuacji, bo... na przykfad paninie
zrozumie tak za bardzo osoby niewidzacej. Moze pani
bardzo chcie¢ pomoc, ale osoba niewidzaca zawsze
bedzie szuka¢ czltowieka, ktory ma taki sam rodzaj
dysfunkcji... poniewaz on przechodzit te wszystkie
problemy, na przyklad jak rozpoznawac kolory ubran,
jak sie zachowac, gdzie zwrécic sie o pomoc. (kobieta

lat 28, niepetnosprawno$¢ wzroku)

Badani pytani o kontakty z osobami z innymi ro-
dzajami niepelnosprawnosci wskazywali, ze sa one
rzadsze, ale ze wzgledu na fakt, ze swojq aktywnos¢
kierowali do wszystkich 0séb z niepelnosprawno-
Sciami, to takie relacje mialy miejsce. Ich kontakty
z osobami sprawnymi ograniczaty sie raczej do ro-
dziny, nielicznych przyjaciét i znajomych ze szkot
oraz pracy oraz z lekarzy, urzednikéw i dzialaczy
fundacji, z ktérymi byli zwigzani. Wskazuje to, ze
badani prezentujacy ten typ tozsamosci czesto izo-
lowali si¢ od spoleczenistwa, zamykajac si¢ w swo-
ich grupach, w ktorych aktywnos¢ dawata im po-

czucie bezpieczenstwa i oparcie.

Na przyjmowanie tego typu tozsamosci niewielki
wplyw mial wiek badanych, bowiem we wszyst-
kich kategoriach wiekowych byl on najczestszy,
cho¢ mozna zauwazy¢, ze dominowat on w grupie

0sOb powyzej 46 roku zycia. Przyjmowaniu modelu
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integracyjnego wyraznie sprzyjat czas bycia oso-
bom niepelnosprawna. Wszyscy respondenci, kto-
rych niepetnosprawnos¢ pojawita si¢ w okresie od
dwdch do pieciu lat poprzedzajacych badanie, byli
zorientowani na integracje. Wptyw na nig miat tez
typ niepetlnosprawnosci. Osoby z dysfunkcja stu-
chu najrzadziej reprezentowaty ten typ tozsamosci.
Tylko jedna osoba z tym rodzajem niepelnospraw-
nosci byta zorientowana na integracje. Jej niepetno-
sprawnos¢ pojawila si¢ dopiero w dorostym zyciu,
przez co, jak podkreslata, czuta si¢ podwojnie wy-
kluczona, bowiem stabo znajac jezyk migowy, nie
odnajdywata si¢ ani wsrdd oséb sprawnych, jak

i niestyszacych.

Drugi typ stanowily osoby, ktérych tozsamos¢ zo-
rientowana byla na emancypacje. Taki typ repre-
zentowato siedem osdb. Dla nich niepelnospraw-
nos¢ stanowita element ich obrazu samych siebie,
jednak nie byta ona postrzegana ani jako pigetno,
ani powod do budowania poczucia dumy z bycia
osobg z niepetnosprawnosciami. Badani definiowa-
li ja raczej jako pewna ceche, z ktdra sie¢ urodzili,
lub ktéra nabyli na skutek pewnych okolicznosci.
Deklarowali, ze musza z nia zy¢, cho¢ woleliby,
aby jej nie mieli, jednak skoro juz maja, to stanowi
ona integralny element ich tozsamosci i ksztattuje
ich bycie w spoteczenstwie. Jednak w ich przeko-
naniu samo bycie osobg z dysfunkcjami nie bylo
w ich przekonaniu tak wykluczajace jak istniejace
w spoleczenistwie stereotypy dotyczace 0sob z nie-
pelnosprawnosciami oraz bariery w przestrzeni
publicznej i wirtualnej, ktore ograniczaty ich do-
step do pewnych przestrzeni oraz zasobdéw i nie
pozwalaty na wykonywanie aktywnosci, ktére sa

dostepne dla osob sprawnych. W takim ujeciu to nie

niepetnosprawnos$¢ powodowata wykluczenie, ale
opresyjna organizacja spofeczenstwa powodowata,
Ze osoby z deficytami nie mogly w pelni uczestni-
czy¢ w zyciu spotecznym. Respondenci ci mowili,
ze w ich odczuciu to stygmatyzujace spoteczeristwo
przyczynia si¢ do tego, ze osoby z niepelnospraw-
nosciami godza si¢ ze swoja sytuacja i nizsza pozy-
cja, akceptuja wyznaczona im pozycje i nie decydu-

ja sie na walke o swoje prawa.

W przekonaniu badanych reprezentujacych ten typ
tozsamosci obrazy niepelnosprawnosci podziela-
ne spotecznie konserwuja negatywne postrzeganie
0sOb z niepelnosprawnosciami i przyczyniaja sie
tym samym do utrwalania negatywnych obrazow
samych siebie wsrdd nich. Respondenci zwracali
uwage, ze w dyskursie publicznym niepetnospraw-
nos¢ zawsze jest ukazywana jako przyczyna wyja-
$niajaca polozenie osob z niepelnosprawnosciami
iich rodzin, a zupelnie nie bierze si¢ pod uwagg in-
nych czynnikow, ktére spowodowaty taka sytuacje.

Zdaniem jednego z badanych:

Zupelnie nie bierze si¢ pod uwage tego, ze to sama
organizacja przestrzeni fizycznej w spoteczenstwie
i brak wtasciwej polityki w zakresie likwidacji barier
sprawiaja, ze niepelnosprawnos¢ we wspolczesnej
Polsce faczy si¢ z zaleznoscia i potrzeba statego po-
magania w leczeniu czy zapewnieniu odpowiedniej
rehabilitacji lub pomocy w zakupie urzadzen pozwa-
lajacych osobom z deficytami funkcjonowa¢ normal-

nie. (mezczyzna lat 37, niepetnosprawnos¢ ruchu)

Badani moéwili, Ze nagtasniane w mediach sukcesy
0s0b z niepelnosprawnosciami sa istotne, bo poka-

zuja je w innym $wietle; to w ich przekonaniu nie
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przyczynia si¢ to jednak do zasadniczej poprawy
sytuacji osob z niepelnosprawnosciami w spote-
czenstwie. Wskazywali, Zze osoby sprawne nie mu-
sza dokonywac czynoéw niezwykltych, by funkcjo-
nowac¢ w spoleczenstwie, natomiast od osob z nie-
pelnosprawnos$ciami oczekuje si¢ nieprzecietnych
osiagnie¢, aby mogli zaja¢ rownoprawne pozycje
w spoteczenstwie. Wskazywali tez, ze osoby z nie-
petnosprawnosciami, ktére upominaja sie o swoje
prawa, pokazywane sa jako roszczeniowe i zadajace
wciaz nowych przywilejow. Nawet jesli tylko zadaja
realizacji tych uprawnien, ktore gwarantuje im pra-
wo. Zdaniem badanych reprezentujacych ten typ
tozsamosci potrzeby 0sob z niepelnosprawnoscia-
mi s zréznicowane i nie zawsze wystarczy sama
likwidacja barier w otoczeniu, aby mogli oni samo-
dzielnie funkcjonowa¢. W niektdrych wypadkach,
w ich odczuciu, wazne moga by¢ tez odpowiednie
procedury medyczne, bo, jak podkreslali, niepetno-
sprawnos$¢ ma tez wymiar biologiczny. Jednak pod-
kreslali, ze deficyty fizyczne, psychiczne i zmystowe
nie odgrywaly tak duzej roli w wykluczeniu oséb
z niepelnosprawnosciami jak negatywne obrazy
niepelnosprawnosci dominujace w spoteczenstwie
oraz bariery sprawiajace, ze osoby z niepetnospraw-

nosciami nie moga funkcjonowac samodzielnie.

Badani reprezentujacy ten typ tozsamosci wymie-
niali w pierwszej kolejnosci role spoteczne zwia-
zane z rodzina i relacjami spotecznymi. Na drugim
miejscu mowili o sobie jako o dziataczach politycz-
nych na rzecz srodowiska oséb z niepetnosprawno-
$ciami, na kolejnych pozycjach wymieniali swoje
role zawodowe lub zwiazane z edukacja. Mowili,
ze tylko poczucie oparcia w sieciach rodzinnych

i przyjacielskich pozwala im wypelniac¢ role dzia-
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facza na rzecz $rodowiska, pracownika, obywate-
la. Zaznaczali jednak, ze musi to by¢ srodowisko
,wspierajace a nie wyreczajace”. Podkreslali, Ze oso-
by z niepelnosprawnosciami czesto pozostaja bierne
i godza si¢ ze swoim losem, bo ich otoczenie rodzin-
ne tego oczekuje. W ich odczuciu stanowito to kon-
sekwencje obecnego w spoteczenstwie wizerunku
0s0b z niepetnosprawnosciami jako zaleznych i nie-
zdolnych do wzigcia pelnej odpowiedzialnosci za
swoje zycie. W ich opinii osoby z deficytami spraw-
nosci musza nawet w swoim najblizszym otoczeniu
walczy¢ o swoje prawo do samostanowienia o sobie,
potem w wielu sytuacjach spotecznych, w pracy,
w szkole musza wcigz zmagac sig¢ ze stereotypami,
aby zagwarantowac sobie pelny udziat zyciu spo-
fecznym. Dlatego angazowali si¢ w aktywnosci,
ktorych celem byto ustanowienie odpowiedniego
prawa i wypracowanie takich kierunkow polityki
spotecznej, ktdra szanowataby podmiotowos¢ oséb
z niepetnosprawnosciami i dawata mozliwosci nie-
zaleznosci. Zwracali uwagg, ze polityka nastawiona
na normalizacje, ktora wymusza na osobach z nie-
pelnosprawnosciami przyjmowanie norm i od-
grywanie 16l zgodnych z tymi, ktérych od oséb
z niepetnosprawnosciami wymaga spoteczenstwo,
sprawia, ze osoby z niepelnosprawnosciami wciaz
czujq sie gorsze, bo nie moga sprostac¢ tym oczeki-
waniom. W tym kontek$cie podkreslali wage po-
szanowania dla réznorodnosci i innosci. Zapytani,
ktora z rol jest dla nich najwazniejsza, bez wahania
wskazywali t¢ wynikajaca z dziatania na rzecz osob
z niepetnosprawnos$ciami. Istotnos¢ tej roli dodat-
kowo byta przez nich podkreslana przy okazji opi-
sywania zaangazowania w kazda z pelnionych rol.
Gdy moéwili o sobie jako o pracownikach i uczniach,

cztonkach wspdlnoty lokalnej iuczestnikach rela-
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qji rodzinnych, wcigz podkreslali, ze w tych prze-
strzeniach konieczna jest stala walka o niwelowa-
nie rownic i wprowadzanie takich rozwiazan, ktére
beda zwiekszaly mozliwo$¢ samostanowienia o so-
bie 0séb z niepetnosprawnosciami i dawaty szanse
na docenienie réznorodnosci w miejsce stygmaty-

zacji innosci.

Relacje spoleczne respondentéw majacych ten typ
niepelnosprawnosci nie ograniczaly sie do srodo-
wiska 0sOb niepetnosprawnych, zdecydowanie wy-
chodzily poza nie. Badani deklarowali, Ze fatwiej im
utrzymywac kontakty z osobami z niepetnospraw-
nosciami, ale w ich przekonaniu tylko otwarcie sie
na osoby sprawne i poruszanie problemdéw zwia-
zanych z niepelnosprawnosci na szerokim forum
obejmujacym zarowno osoby sprawne, jak i niepel-
nosprawne moze przyczynic sie do zmiany postrze-
gania 0sob z niepetnosprawnosciami i uznania ich
za pelnosprawnych czlonkéw spoleczenstwa. Wy-
niki przeprowadzonych analiz pokazuja, Ze respon-
denci w przedziale wiekowym 36 lat do 45 lat byli
najbardziej aktywni w podejmowaniu dziatani na
rzecz srodowiska 0sob z niepelnosprawnosciami.
W tej grupie wiekowej badani wymieniali najwiecej
aktywnosci podejmowanych na rzecz walki o pra-

wa 0s0b niepelnosprawnych.

Cztery osoby poddane badaniu prezentowaly tozsa-
mos¢ afirmacyjna; twierdzily, Ze nie mysla o sobie
jako o osobach niepelnosprawnych, ale raczej jako
o réznych. Podkreslaty one, Zze ich inno$¢ nie ozna-
cza, ze czujq si¢ przez to gorsze w spoteczenstwie,
wrecz przeciwnie, uwazali oni, Ze niepelnospraw-
nos¢ w pewien sposob wzbogacita ich zycie. Trzy

sposrod osoéb reprezentujacych ten typ tozsamosci

byly osobami z niepetnosprawnoscia stuchu, jedna
miata niepelnosprawnosc¢ ruchu i duze osiagniecia
sportowe. Badani ci podkreslali, Zze oni dobrze czu-
ja sie ze swoja innoscia — ,niepetnosprawnoscig”.
Mimo to osoby niestyszace (3 osoby) reprezentuja-
ce ten typ tozsamosci mowily, ze czujq si¢ w spote-
czenstwie raczej jak , obcy niz niepelnosprawni”, bo
postuguja si¢ innym jezykiem i przez to sa wyklu-
czane w stopniu znacznie wiekszym niz inne osoby
z deficytami sprawnosci ze spoteczenstwa, dlatego
wola przebywac w swoim towarzystwie. W ich od-
czuciu w spolecznym obrazie niepelnosprawnosci
wszechobecne jest oczekiwanie, Ze osoby z niepel-
nosprawnosciami beda czuly sie gorsze od innych
i aby zniwelowac¢ to uczucie, beda staraly si¢ za
wszelka cene dostosowaé do otoczenia. Responden-

ci wskazywali, ze:

Istnieje powszechne oczekiwanie, zeby osoby z de-
ficytami stuchu umiaty ,czyta¢ z ust oséb spraw-
nych” i porozumiewac si¢ z nimi za pomoca pisma.
Zdaniem badanych to nie jest takie proste, gdyz dla
nich jezyk polski jest drugim jezykiem i dodatkowo
ma zupelnie inna sktadnie niz jezyk migowy. Przez
co trudno im pisa¢ zrozumiale dla oséb sprawnych.
A czytanie z ust jest tak samo trudne do opanowania
dla osoby Gtuchej jak styszacej, chyba. (kobieta lat 42,

niepelnosprawnosc¢ stuchu)

Wsréd wymienianych rél w pierwszej kolejnosci
wymieniali role rodzinne i przyjacielskie, na kolej-
nym miejscu wymieniali role wynikajace z dziatan
na rzecz osob z niepetnosprawnosciami, nastepnie
mowili o swoich rolach zawodowych oraz zwigza-
nych z realizowanymi aktywno$ciami (np. sporto-

wiec). Najwazniejsze role byty dla nich zwigzane
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z dziatalnoscia na rzecz wiasnego srodowiska.
W swoich dziataniach skupiali si¢ na upowszech-
nianiu wiedzy na temat kultury Gtuchych', nagta-
sniali inicjatywy zwiazane z jej promocja, ale nie
starali sie z tymi komunikatami dotrze¢ do catego
spoteczenstwa, raczej byly one adresowane do oséb
majacych ten sam typ niepetnosprawnosci i ewen-
tualnie osob sprawnych zainteresowanych tymi
kwestiami, ktére same wychodzily z inicjatywa po-
znania swiata Gluchych. Badani Ci nie angazowali
si¢ tez w walke o uznanie Polskiego Jezyka Migowe-
go jako oficjalnego jezyka, w ich przekonaniu byto
to wazne, jednak mieli poczucie, ze niewiele zmieni
samo uznanie jezyka migowego, ktérym sie¢ postu-
guja, za oficjalny jezyk. W ich przekonaniu rozwia-
zania prawne niewiele zmieniaja, gdy brakuje srod-
kéw na ich wprowadzenie. Twierdzili, Ze najpierw
trzeba pokaza¢, na czym polega odmiennosc ,,swia-
ta Gluchych” i zacheci¢ osoby styszace do poznawa-
nia ich kultury oraz dostrzezenia, ze nie sa gorsi, ale

po prostu inni. Jedna z badanych méwita:

Nie da sie jednym przepisem wprowadzi¢ zrozumie-
nia dla réznorodnosci, a tylko ono moze zmieni¢ po-
strzeganie 0sob Gluchych. Obecne przepisy istniejace
od 6 lat naktadaja obowiazek dostepu do ttumacza
migowego w organach administracji publicznej. To nie
do konca jest realizowane, a gdy jest, wiaze si¢ z tym
wiele dodatkowych problemdw, potrzeba wczesniej-
szego zglaszania i tym podobne. Tymczasem sprawy

urzedowe czasem trzeba zatatwiac szybko i najczesciej

! Kultura Gluchych odnosi si¢ do spotecznosci Gtuchych
istanowiwyrazich poczucia tozsamosci i przynaleznosci do tej
wspdlnoty. ,Gluchy” (pisane wielka literg) odnosi sie kwestii
kulturowo-spotecznych zwigzanych z niepelnosprawnoscia
stuchu, w odréznieniu od stowa ,gltuchy” (pisane mata litera),
ktére ma charakter medyczny.
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wtedy, gdy mozna, bo pozwala na to praca. Ten prze-
pis to kolejny obowiazek dla urzedu, ktéry jest odbie-
rany czesto jako ucigzliwy, jako kolejny problem, ktdry
zwigzany jest z osobami niepetnosprawnymi. (kobieta

lat 42, niepetnosprawnos¢ stuchu)

Wszyscy badani reprezentujacy tozsamosc¢ zoriento-
wana na afirmacje podkreslali, ze utrzymuja kontak-
ty z osobami o tym samym rodzaju niepetnospraw-
nosci albo tymi, ktore realizuja zblizone aktywnosci
(np. uczestnicza w zawodach sportowych). Wskazy-
wali oni, Ze to jest w ich odczuciu normalne, bo inni
nie rozumieja ich probleméw albo nie umiejq sie

z nimi porozumiec. Jedna z badanych mowita:

Spotkatam moja najlepsza przyjacidtke na kursie
komputerowym. Byto ciezko, nas niestyszacych byto
tylko dwie. Dlatego zaczety$Smy rozmawiac i tak to sie
dalej potoczylo. (kobieta lat 45, niepelnosprawnosc

stuchu)

Analiza wypowiedzi pokazuje, Ze respondenci re-
prezentujacy ten typ tozsamosci najsilniej identyfi-
kowali si¢ z osobami majacymi podobny rodzaj nie-
pelnosprawnosci. Wskazuje to, ze udziat w grupach
skupiajacych osoby majace podobne pietno sprzyjat
budowaniu pozytywnych tozsamosci. Badani zwia-
zani z takimi spotecznosciami w mniejszym stopniu
narazeni byli na przyjmowanie negatywnych obra-
zOow samych siebie i budowanie negatywnych tozsa-
mosci. Potwierdzaja to badania prowadzone przez
Michelle R. Nario-Redmond, Jeffreya G. Noela, Emi-
ly Fern (2012), ktorzy dostrzegli zalezno$¢ pomiedzy
silng identyfikacja z grupa, w sktad ktérej wchodza
osoby majace podobny typ niepetnosprawnosci

a budowaniem przez nie pozytywnych tozsamo-
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$ci. Nalezy jednak podkresli¢, Ze silna tendencja do
autoizolacji, majaca podstawy w wysokim stopniu
integracji tych grup, utrwalata ich wizerunek jako
innych, co nie sprzyjato wiaczaniu tej kategorii do
spoteczenstwa na rownych prawach. Nie pozwalala
tez na zmiane postrzegania osob z niepetnospraw-
nosciami w spoleczenstwie, bowiem grupy te nie
byly zainteresowane dzialaniami wychodzacymi

poza jej ramy.

Whnioski

Dominujaca wérdd badanych orientacja tozsamoscio-
wa nastawiona na integracje pokazuje, ze we wspol-
czesnej Polsce osoby aktywnie dzialajace na rzecz
srodowiska 0sOb z niepelnosprawnosciami w znacz-
nej mierze nadal traktuja niepetnosprawnos¢ jako
swoiste pietno, ktére wyklucza je ze spoleczenstwa.
Budowana przez nich tozsamosc¢ opiera si¢ na akcep-
tacji wlasnych ograniczen i staraniu sig, aby w jak
najwiekszym stopniu dostosowac si¢ do warunkow
istniejacych w spofeczenstwie. Realizacja rol spo-
fecznych podobnych do tych, ktdre wypetniaja osoby
sprawne w podobnej sytuacji spotecznej, stanowi dla
nich najwazniejszy aspekt ich tozsamosci. Stanowi
ona motywacje do angazowania si¢ w dzialania na
rzecz swojego srodowiska, ktore zorientowane jest
na dziatania samopomocowe ukierunkowane na
wzmacnianie w osobach z niepetnosprawnosciami
poczucia, ze moga funkcjonowaé w spoteczenstwie
na niemal takich samych prawach jak osoby spraw-
ne, jesli skorzystaja z istniejacych mozliwosci i beda

miaty wiele samozaparcia.

Drugi pod katem czestosci typ tozsamosci reprezen-

towany przez osoby aktywnie dziatajace na rzecz

$rodowiska, ktéry okreslitam jako emancypacyjny,
osadzony byl w modelu spotecznym. Respondenci
ci podkreslali wage i znaczenie polityk réznorod-
nosci w odniesieniu do funkcjonowania oséb z nie-
petnosprawnosciami w spoleczenstwie. Podejmo-
wana przez nich dziatalnos¢ na rzecz emancypacji
srodowiska stanowita dla nich najwazniejsza role.
W ich przekonaniu tylko stworzenie warunkow
prawnych i zmiana polityk adresowanych do tej
kategorii pozwoli zmieni¢ sytuacje spoteczng osob
z niepetnosprawnosciami. Respondenci ci budowali
pozytywne tozsamosci, ale nie miaty one charakte-
ru afirmacyjnego. Nie traktowali niepetnospraw-
nosci jako powodu do swoistej dumy. W swoich
wypowiedziach podkreslali natomiast, ze stanowi
integralny element ich tozsamosci i organizuje ich
zycie oraz motywuje do podejmowanych dziatan

i realizowanych rol.

Wsréd badanych bardzo rzadko wystepowata orien-
tacja afirmacyjna. Respondenci, ktérzy wyraznie
deklarowali ten typ tozsamosci, nie podejmowali
dzialann o charakterze politycznym, a ich aktyw-
nos¢ byta raczej nastawiona na uczestnictwo w gru-
pach majacych ten sam typ niepelnosprawnosci
lub podejmujacych podobne dziatania. Dotyczylo
to zwlaszcza 0sob niestyszacych. Wydaje sie, ze ten
typ tozsamosci, cho¢ opierat si¢ na afirmacji niepet-
nosprawnosci, powodowat autoizolacje i zamykanie
sie w kregu 0s6b majacych podobny typ niepetno-
sprawnosci, gdzie mogly czu¢ sie bezpieczni i roz-
wija¢. Wskazuje to, ze niepelnosprawnos¢ nadal,
mimo deklaratywnego uznawania, ze stanowi dla
nich powdd do swoistej dumy, byla swoistym piet-
nem, ktore wykluczato ich z pelnego udziatu w zy-

ciu spolecznym.
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Wyniki przeprowadzonych analiz pokazuja, ze toz-
samosci 0sob z niepetnosprawnosciami sa bardzo
rozne i nie mozna moéwié, ze osoby podejmujace
dziatania na rzecz swojego srodowiska reprezentu-
ja jeden rodzaj tozsamosci. Dokonujace si¢ zmiany
we wspolczesnych spoleczenstwach przyczyniaja
si¢ do transformacji budowanych tozsamos$ci w tym

srodowisku. Jednak w Polsce proces ten zachodzi
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Integration, Emancipation, or Affirmation? Identity of Persons with Disabilities in
Contemporary Poland

Abstract: The situation of people with disabilities has been fundamentally transformed in the last decades. Changes in the environ-
ment of people with disabilities contribute to this. People with disabilities are actively involved in fighting for their rights. This is
also due to the widespread social model of defining disability. This creates conditions in which the identity of persons with disabil-
ities may be redefined. This is particularly true for those who are actively involved in the development of people with disabilities.
Their identity is constructed on the basis of new social roles that involve engaging in activities aimed at changing the position of

persons with disabilities in society.

The main aim of the article is to show how active people working for the environment of people with disabilities develop positive
identities based on the affirmation of diversity, and to what extent they still perceive disability as a stigma, causing the exclusion of
persons with disabilities from society. The study was based on narrative interviews with people actively working for the environ-

ment of people with disabilities to see what their identity orientation is.

Keywords: identity, disability, integration, affirmation disability, social model of disability
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