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Abstrakt Artykut podejmuje zagadnienie ukrytych/niewidocznych niepetnosprawnosci oraz kwestii tozsa-
mosci jednostek posiadajacych tego typu niepetnosprawnos¢. Autorki wykorzystuja koncepcije piet-
na Ervinga Goffmana (2005) i wskazuja na jej uzytecznos¢ dla zrozumienia zjawiska zarzadzania
informacja o sobie oraz zarzadzania stygmatyzacja przez osoby z niewidoczna/ukryta niepetno-
sprawnoscia. Akcentujg réwniez uzytecznos¢ odkrywania pietna w kontekscie polityki tozsamosci.
Whnioski koncowe dotycza kwestii formutowania polityki tozsamosci i jej wptywu na zinstytucjona-

lizowane dziatania publiczne.
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(-..) ja akurat osobiscie przez wiele lat ,,zazdrosci-
fam” osobom z widoczna niepelnosprawnoscia,
tego, ze jest widoczna. Bo wtedy tolerancja otocze-
nia, czy moze raczej przyzwolenie na nietypowe
zachowanie jest wieksza. Widzac dziecko z ZD
[z zespolem Downa — przyp. MR i DS] ludzie za-
czynaja mowic ,wielkimi literami”, sg sktonni po-
wtorzy¢ co$ jeszcze raz, wyttumaczy¢, majq wiecej
cierpliwosci - bo to dziecko legitymacje do innego
zachowania ma, no niestety, na twarzy. Ja pisze
juz z perspektywy opiekuna dorostej osoby, ktéra
sie dziwnie zachowuje i po ktorej nie widac, ze ma
do tego prawo — tu dopiero zaczyna si¢ nietoleran-
cja. (zaktadka 2010, wypowiedz na forum inter-
netowym GW pt. ,Niepelnosprawnos¢ widoczna

a ukryta™)

rtykut jest poswigcony problemowi ukrytej/
Aniewidocznej niepetnosprawnosci w kontek-
Scie tworzenia i artykulowania wlasnej tozsamosci
0s0b niepelnosprawnych — w obliczu negatywnych,
jak i pozytywnych konsekwencji wigzacych sie
z etykietg osoby niepelnosprawnej. Gléwne odnie-
sienie teoretyczne stanowi koncepcja pietna Ervin-
ga Goffmana (2005), w ktorej przedstawit kwestie
tozsamosci spolecznej (opartej o stereotypowe
przypisywanie jednostki do kategorii spotecznej
z uwzglednieniem jej cech osobistych i struktural-
nych), osobistej (odrdznialnos¢ jednostki od innych
poprzez pozytywne wyrdzniki i identyfikatory
wraz z unikalng kombinacja faktow o niej) oraz toz-
samosci ego (subiektywne znaczenie wlasnej sytu-

acji oraz ciaglos¢ i nabyty poprzez doswiadczenia

! Zob. http://forum.gazeta.pl/forum/w,10034,105206351,105206351,
Niepelnosprawnosc_widoczna_a_ukryta_.html. Dostep 27—
29.09.2017 r.

charakter) u nosicieli pietna. Wprowadzil pojecie
»polityki tozsamosci”, ktére wykorzystujemy w na-
szych analizach. Réwnie istotne jest dla nas Goff-
manowskie rozroznienie nosicieli pigtna na osoby
zdyskredytowane i dyskredytowalne (to ostatnie
okreslenie odnosimy do 0sob z ukryta/niewidoczna

niepelnosprawnoscia).

Napigcie pomiedzy tozsamoscia spoteczna (po-
zorna v. rzeczywista) a osobista nie jest pierwszo-
planowa troska nosiciela niewidocznego pietna.
Jego gltéwnym problemem jest kontrola informacji
w celu zakrycia, pominiecia pigtna lub - jak wska-
zemy — w celu uwiarygodnienia prawdziwych i rze-
czywistych problemoéw (odkrycia pigtna). Cztowiek
z niewidoczng/ukryta niepetnosprawnoscia jako
osoba dyskredytowalna musi ,zmierzyc¢ si¢ z sytu-
acja, w ktorej ludzie nieswiadomi jego stanu zaak-
ceptuja go, pomimo ze majq uprzedzenia wzgledem
takich osob jak on” (Goffman 2005: 78). Dotyczy to
réwniez bliskich nosicieli niewidocznego pietna czy
— uzywajac terminologii przywotanego socjologa —
0sob zorientowanych. Wysitki jednostki, by kontro-
lowaé symbole pietna, prestizu czy dezidentyfikato-
ry sa szczegoOlnie wazne w sferze zycia publicznego,
chociaz - jak stusznie zauwaza Goffman — zazylos¢
z innymi nie chroni napietnowanych od ludzkiej
pogardy. Dezidentyfikator w postaci braku widocz-
nej ufomnos$ci moze by¢ niezwykle ucigzliwy dla
jednostki, ktora aspiruje do grupy zdyskredytowa-
nych, aby méce przyjac inny niz dla normalséw (czyli

ogotu spoteczenistwa) kodeks postepowania.

Artykut sktada sie z trzech czesci. W pierwszej kry-
tycznie analizujemy definicje niepetnosprawnosci

w ogole oraz wskazujemy na trudnosci definicyjne
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dotyczace  ukrytych/niewidocznych  niepelno-
sprawnosci, w tym zywe dyskusje o adekwatnosci
terminow ,ukryta” versus ,niewidoczna” niepel-
nosprawnos¢. Druga czes¢ dotyczy zarzadzania
stygmatyzujaca etykietq przez osoby z ukryta/nie-
widoczna niepelnosprawnoscia. W zakoniczeniu
podejmujemy kwestie polityki tozsamosci oraz od-
nosimy si¢ do zinstytucjonalizowanych dziatan pu-

blicznych na rzecz oséb niepetnosprawnych.

Definicja problemu — problematycznos$¢
definicji

Pojecie niepetnosprawnos¢ jest relatywne , mtode”,
jednak wciaz podlega spotecznym dekonstrukcjom.
Elzbieta Zakrzewska-Manterys (2016: 20) podkresla,
ze jeszcze w latach 70. XX wieku okreslenie niepel-
nosprawnos¢ bylo ,dziwacznym neologizmem”,
wprowadzonym, aby podkresli¢ istotne roznice
miedzy ludzmi, bedace spotecznym konstruktem?.
Pod pozorna - jak twierdzi autorka — neutralnoscia
pojecia, majacego oznaczy¢ sytuacje zablokowania
swobodnego petnienia rdl spotecznych czy pro-
wadzenia samodzielnej egzystencji ze wzgledu na
wystepujace deficyty zdrowotne i sprawnosci, kryje
sie jego wieloznaczno$¢ i paternalizm ,petnospraw-
nych” czlonkéw spoteczenstwa, wprowadzajacych
dystynkcje miedzy sprawnymi ludzmi a tymi,
ktorzy owego (wcigz niedookreslonego) standardu
nie wypelniaja: ,Istotne sa dla nas nie tylko cechy
0sOb niepelnosprawnych, ile wielko$¢ dystansu
oddzielajacego ich od s$wiata przecietnych ludzi”

(Zakrzewska-Manterys 2016: 21). W efekcie rozrdz-

2 Podobnie twierdzi Goffman (2005: 167), uznajac, Ze zanim od-
miennos¢ nabierze znaczenia, musi zosta¢ kolektywnie zdefi-
niowana przez spoteczenistwo jako catosc.
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nienie na ,my sprawni” i ,oni niepelnosprawni”
daje osobom sprawnym poczucie bezpieczenistwa
pozycji spolecznej, skoro niepetnosprawny to ,nie-
pelnoszczedliwy” , pelnosprawnopodobny”  czto-
wiek (Zakrzewska-Manterys 2016: 25), jak dosadnie

puentuje badaczka.

Relatywna ,,mlodos¢” pojecia niepetnosprawnosci
nie uchronita go przed erozja znaczenia, a za spra-
wa procesOw emancypacji osob kategoryzowanych
na potrzeby polityczne, spoleczne i administracyj-
ne jako niepetnosprawni ulega ono przeobrazeniom
(vide wprowadzenie do uzycia okreslen ,osoba
z niepelnosprawnoscig”). Guy Standing (2014: 185),
analizujac osoby niepelnosprawne jako potencjal-
nych prekariuszy, podaje w watpliwos¢ samo okre-
Slenie ,niepetnosprawni”, ktére — wedlug niego
— jest (lub precyzyjniej — powinno by<) ,w przebu-
dowie”. Problematyczno$¢ terminu wiaze si¢ z kwe-
stiami: powszechnos$ci, widocznosci i czasowosci
niepetnosprawnosci. Standing (2014: 185) zaznacza,
ze ,,Wszyscy mamy jakie$ niesprawnosci czy utom-
nosci” (powszechnosc), jednak w wigkszosci przy-
padkoéw informacje o naszych deficytach sa dostep-
ne tylko dla niewielu napotkanych przez nas ludzi
(widocznos¢). Osoby posiadajace widoczny deficyt
sprawnosci podlegaja kategoryzacji, z ktérej wyni-

kaja odmienne zasady ich traktowania.

Za sprawa postepu medycyny i technologii etykie-
ta osoby niepelnosprawnej bedzie doswiadczeniem
coraz wigkszej liczby oséb. Postep w obszarze dia-
gnostyki pozwala ujawni¢ wady do tej pory trudne
do wykrycia lub pomijane w leczeniu. Zdiagnozo-
wane deficyty zdrowia lub sprawnosci przesuwaja

jednostki do kategorii klasyfikowanej jako mniej
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sprawna, wymagajaca leczenia czy nie w petni pro-
duktywna. Réwniez zmiany demograficzne, w tym
starzenie si¢ populacji, beda powodem wzrostu
odsetka 0sob z widoczng i niewidoczna niepelno-
sprawnoscia w spoleczenstwach. Dodatkowo poja-
wia sie kategoria , czasowych niepelnosprawnosci”,
zwiazanych z ograniczeniami wynikajacymi z za-
ostrzenia si¢ pewnych dolegliwosci w okreslonym
momencie zycia jednostki: ,Miliony oséb cierpia
z powodu dreczacych je od czasu do czasu dolegli-
wosci, od migren i depresji po cukrzyce i epilepsije”
(Standing 2014: 187). Osoby te, nie mogac stale wy-
pelniac rdl spotecznych jako sprawne i produktyw-
ne jednostki, maja ograniczony dostep do znacza-
cych instytucji we wspotczesnych spoteczenistwach,
w tym do rynku pracy (w poréwnaniu do osob
sprawnych i zdrowych) czy zabezpieczenia spo-
fecznego (w poréwnaniu do osob stale niespraw-

nych i chorych).

Zatem powszechno$¢ wystepowania utomnosci
w spoteczenstwach wraz z procesami ich upo-
wszechniania przez ujawnianie i uwidocznianie
(o roznej trwatosci) podwaza proste kategoryzacje
na sprawnych i niesprawnych czlonkéw spoteczen-
stwa oraz stawia pytanie o przyczyny nieadekwat-
nosci definicyjnej. Wspomniana nieadekwatnosé
faczy sie ze zjawiskiem , pomieszania stuleci”, opi-
sanym przez Urlicha Becka (2012) za Guntherem
Andersem, gdy wyzwania XXI wieku rozwaza sig
za pomoca pojec i recept pochodzacych od spole-

czenstwa przemystowego XIX i poczatku XX wieku.

W definiowaniu niepetnosprawnosci przebrzmie-
wa echo zmedykalizowanego inwalidztwa, ktdre

ze wzgledu na ograniczenia biologiczne oznaczalo

nieprzydatnos¢ w rynkowym podziale pracy. Przy-
wotana Zakrzewska-Manterys (2016: 23) twierdzi, ze
w zamierzeniu neutralne aksjologicznie i mniej piet-
nujace pojecie niepetnosprawnosci ,w istocie rzeczy
bardziej jednoznacznie, rygorystycznie i wrecz me-
chanicznie kataloguje ludzi wedlug pozytywistycz-
nych kryteriéw empirycznej medycyny”. Teza Becka
(2012) o anachronicznym definiowaniu pojec¢ i wy-
zwan powstatych w XXI wieku wyjasnia stabos¢
pojecia niepetlnosprawnosé, opartego o ,,pozytywi-
styczne kryteria empirycznej medycyny”. Empirycz-
na medycyna okreslata stan zdrowia i jego braku,
identyfikujac oraz katalogujac jednostki chorobowe.
Tymczasem wspolczesnie pojecie zdrowia staje sie
watpliwe i niejednoznaczne, a badacze zaznacza-
ja konieczno$¢ jego dekonstrukcji ze wzgledu na
zmieniajace si¢ granice pomiedzy statusem chorego
i nie chorego; pomiedzy zyciem a $miercig; pomie-
dzy ,ja” anie ,ja” (w obliczu wzrostu operacji opar-
tych o donacje organow czy technologii zwiazanych
z transformacja ciata) (Blaxter 2009). Coraz trudniej
odréznic¢ zdrowych od chorych, sprawnych od nie-
sprawnych. ,Ludzie sg nie tylko potencjalnie chorzy;,
ale rowniez chorzy i w remisji lub chorzy, ale przy-
wrdceni dzigki technologii do stanu (czynnosciowej)
«normalnosci» za pomoca protez, rozrusznikow ser-
ca, przeszczepow oraz roznorodnych mechanicz-
nych urzadzen regulujacych funkcje organizmu”
(Blaxter 2009: 152-153). Te zamazane granice widac
szczegolnie w przypadku niepetnosprawnosci nie-
widocznych oraz czasowych, zwigzanych z kon-
kretnymi jednostkami chorobowymi — osobie niezaj-
mujacej si¢ zawodowo kwestig niepetnosprawnosci
trudno jest okresli¢, gdzie doktadnie przebiega gra-
nica pomiedzy chorobg a niepetnosprawnoscia, czy

to w przypadku MS, czy depresii.
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Niepetnosprawnos¢ jako pojecie w ,przebudo-
wie” wymaga nie tylko nowego przemyslenia, ale
i przyjecia zasady niuansowania statusow osob ze
wzgledu na widocznos¢ lub/i czasowos¢ utomno-
$ci w okreslonym spotecznym kontekscie ich funk-
cjonowania. Niepelnosprawno$¢ moze byc¢ jaw-
na i ukryta, widoczna i niewidoczna, ale tez stata
lub czasowa. Czasowos¢, niewidoczno$é, ukrycie
utrudniaja kategoryzowanie ludzi wedlug prostego
schematu ,sprawny-niesprawny”. Nierzadko zmu-
szaja tez do rekategoryzacji nie tylko pojedynczych
0s0b, ale i catych grup spotecznych.

Pierwszym problemem, z jakim borykaja sie¢ za-
réowno osoby z ukrytymi niepelnosprawnosciami,
jak i badacze zajmujacy si¢ tematem, jest zatem
problem definicji. Co rozumiemy przez ukryta
niepetlnosprawnos¢? W praktyce pod ta etykieta
mieszcza si¢ zarowno specyficzne trudnosci w na-
uce (tj.: dysleksja, dysortografia, dyskalkulia), ogra-
niczenia wynikajace z probleméw ze zdrowiem
psychicznym (np.: z depresja, stanami lekowymi)
czy tez problemy ze sfera poznawcza (np.: powia-
zane z trauma neurologiczng, zaburzenia ze spek-
trum Aspergera), ale rowniez zespdt chronicznego
zmeczenia czy tez niewidoczne dla oka symptomy
stwardnienia rozsianego czy tez fibromialgii (tj.:
chroniczne zmeczenie czy przewlekly bdl). Ten
roznorodny zbidr, ktérego powyzsza lista w zaden
sposob nie wyczerpuje, faczy jedno — te niepetno-

sprawnosci nie sa na pierwszy rzut oka widoczne®

* Gluchota rowniez jest niewidoczna niepetnosprawnoscia,
ale w praktyce rézni si¢ diametralnie od innych ukrytych
niepelnosprawnosci poziomem instytucjonalizacji, istnie-
niem wtlasnej spotecznosci oraz obecnoscia w swiadomosci
spolecznej. Z tych wzgledéw pomijamy ja w niniejszej ana-
lizie.
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i oczywiste dla innych. Niewidzialnos¢ ukrytych
niepelnosprawnosci ma przynajmniej trzy rézne
aspekty zwiazane z ich percepcja: 1) sensoryczna
niewidoczno$¢ — rdznic nie da sie zauwazyc, usty-
sze¢ czy poczu¢ wechem; 2) niewidocznos¢ kogni-
tywna — ludzie nie przyjmuja do wiadomosci, ze
kto$ ma problem; 3) nieobecno$¢ - ludzie staja sie
niewidzialni, kiedy nie czuja si¢ na tyle dobrze,
aby by¢ na zewnatrz (Lipson 2000 za Lipson 2004)
iwchodzi¢ w interakcje z innymi (ten ostatni aspekt

nie jest unikalny dla ukrytej niepelnosprawnosci).

W literaturze przedmiotu pojawia si¢ dylemat:
jak okresla¢ tego typu niepelnosprawnosci — nie-
widoczna czy ukryta? Z jednej strony Matthews
i Harrington (2000) argumentuja, iz termin ,,ukry-
ty” sugeruje, Ze niepelnosprawnosc¢ stanie si¢ wi-
doczna, jezeli jej poszukamy, za$ termin ,niewi-
doczny”, ktérego sa zwolennikami, implikuje, ze
takiej niepetnosprawnosci w ogole nie mozna zoba-
czy¢, albowiem nie manifestuje sie fizycznie, choc¢
ingeruje w codzienne funkcjonowanie. Z drugiej
strony Olney i Brockelman (2005: 81) sugeruja, ze
termin ,ukryta niepelnosprawnos¢” jest bardziej
adekwatny, albowiem ukryta niepetnosprawnosé
moze, wedtug nich, sta¢ si¢ widoczna w zaleznosci
od sytuacji, zadania, otoczenia. Nie jest konieczne
ujrzenie fizycznej przyczyny niepelnosprawno-
$ci, aby dostrzec ja w codziennym funkcjonowa-
niu osoby nig dotknigtej. Zas Fitzgerald i Paterson
(1995: 15) zwracaja uwage na to, ze termin ,ukry-
ta niepetlnosprawnos¢” wskazuje na wigksza niz
w przypadku widocznej niepelnosprawnosci moz-
liwo$¢ wyboru ujawnienia swojego statusu osoby
niepelnosprawnej i zarzadzanie swoja tozsamoscia

osoby chorej w szerszym kontekscie spotecznym.
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Rozrdznienie pomiedzy terminami niewidoczne
i ukryte niepetnosprawnosci mozna rozumiec¢ row-
niez inaczej. Z jednej strony termin ,ukryty” od-
zwierciedla codzienne doswiadczenie osob z tego
typu niepelnosprawnosciami, albowiem boryka-
ja si¢ one z problemem ujawnienia ich niepetno-
sprawnosci zgodnie z ich wola (np. w biurze do
spraw 0sob niepetnosprawnych na uczelni, gdzie
moga otrzymac wsparcie) lub tez wbrew ich woli
(np. w miejscu pracy). Z drugiej strony termin ,nie-
widoczna niepelnosprawnos¢” stawia pytanie: dla
kogo niewidoczna i dlaczego? Na potrzeby artyku-
tu przyjetysmy zapis niepelnosprawnosé¢ ukryta/
niewidoczna, uznajac, ze oba aspekty: ukrycie i nie-
widocznos¢ buduja dramaturgiczny wystep osob

noszacych pietno takiej niepelnosprawnosci.

Strategie ukrycia niewidocznego i ujawnienia ukryte-
go sa interesujacym przedmiotem badan i analiz dla
socjologow. Przede wszystkim jednak sa codziennym
doswiadczeniem ludzi. Osoby z ukryta/niewidoczng
niepelnosprawnoscia — uzywajac terminologii Goff-
mana (2005) — sa osobami dyskredytowalnymi (w od-
roznieniu od zdyskredytowanych osob z widocznym
pietnem), a ich problemem w interakcjach z normalsa-
mi nie jest napigcie wytworzone podczas kontaktow
spolecznych, , lecz raczej odpowiednie kierowanie in-
formacjami na temat swojej utomnosci. Ujawni¢ czy
nie ujawnic¢? Powiedzie¢ czy nie powiedzie¢? Zdra-
dzi¢ si¢ czy nie? Kfamac czy nie klamac? I w kazdej z
takich sytuacji pojawiaja si¢ pytania: komu, jak, kiedy
i gdzie” (Goffman 2005: 77-78).

W wyniku stosowania strategii pomijania pietna oso-
by z ukryta/niewidoczng niepelnosprawnoscia uni-

kaja ,statusu solistow”, wymuszonego widocznym

(czasami wrecz natarczywym) pietnem, gdy odmien-
no$¢, wyrazistos¢, niecodziennos¢ burzy monotonie
postrzegania i przyciaga uwage otoczenia (Gniazdow-
ska 2016). Status ten powigzany jest z wizerunkiem
»«nieprzyjemnej wyjatkowosci» osob niepetnospraw-
nych” (Gniazdowska 2016: 70), osiowej kategorii ste-
reotypu o szczegolnych wymaganiach, ktére stawia
przed normalsami kontakt z osobg niepetnosprawna.
Reakcja ludzi jest unikanie kontaktu z osobami ,,trud-
nymi”, wobec ktérych nalezy by¢ szczegdlnie wyro-
zumiatym, nadmiernie odpowiedzialnym, ktore wy-
magaja wyjatkowego szacunku. Jak przekonuje Ewa
Gniazdowska (2016), siegajac po ustalenia psycholo-
gow spotecznych, ludzie w naturalny sposdb bronig
si¢ przed nieprzyjemnymi informacjami i sytuacjami,
a takze unikaja nadmiernej odpowiedzialnosci, co
powoduje, ze podczas nawet przypadkowego kon-
taktu z osoba niepetnosprawna zareaguja lekiem,
agresja, frustracja, zmeczeniem. , Nieprzyjemna wy-
jatkowos¢” osob z niepelnosprawnoscia motywuje
nosicieli pietna do jego pomijania, ale osoby z ukryta/
niewidoczng niepetnosprawnoscia moga postrzegac
wlasnie owa wyjatkowos¢ jako korzystna i pozadana.
W niektdrych sytuacjach spotecznych status solisty
okazuje si¢ pozytywnym punktem odniesienia w co-
dziennych praktykach przetrwania, o czym piszemy

w dalszych partiach tekstu.

Ukryta/niewidoczna niepelnosprawnos¢
a zarzadzanie stygmatyzujaca etykieta

Ilustracje
Dalsze analizy poprzedzimy cytatami wybranych

fragmentow wypowiedzi opiekunéw oséb z niewi-

doczna/ukryta niepelnosprawnoscia, zamieszonych

Przeglad Socjologii Jako$ciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 35



Mariola Ractaw, Dorota Szawarska

na forum internetowym poswigconym temu typowi
niepetnosprawnosci. Przeszukujac sie¢, nie natrafi-
ty$my na rozbudowane watki dyskusyjne dotyczace
tego typu niepetlnosprawnosci, dostepne dla wszyst-
kich zainteresowanych. Juz ten fakt jest interesujacym
problemem socjologicznym, stanowiacym sygnat dla
badacza o niewidocznosci i ukryciu niewidocznej/ukry-
tej niepetnosprawnosci w dyskursywnej przestrze-
ni publicznej. Kwestia ta wymaga dalszych analiz
i moze stanowic¢ oddzielne studium empiryczne. Na-
tomiast przytoczone nizej cytaty stanowia wytacznie
materiat ilustracyjny i nie moga by¢ interpretowane
jako empiryczne przyklady pochodzace z systema-
tycznych badan. Ich zamieszczenie wydato nam
sie¢ istotne ze wzgledu na postulowane we wspot-
czesnych nurtach badan nad wykluczeniem (Lister
2007) czy niepelnosprawnoscia (Hosking 2008 za:
Sztorbun-Giercuszkiewicz 2017) zalecenie ,,oddania
glosu” osobom nalezacym to tak zwanych grup de-
faworyzowanych oraz udostepniania spoleczenstwu

,wiedzy z pierwszej reki”.

1) Ciagle mam poczucie, ze oni [rodzice dzieci z wi-
doczna niepetnosprawnoscia — przyp. MR i DS] na moje
dziecko (Sliczne toto) patrza moze z wyrzutem, zazdro-
$cia, na mnie z rozzaleniem, Ze niby ja mam szczescie.
I az mi chce si¢ powiedzie¢ -, a moje ma autyzm”. Tak
dla zabicia poczucia winy, ze u nas tego nie wida¢, cho¢
jest. Oni my$la, ze Mati jest zdrowy. Biega, smieje sie
od ucha do ucha. Nawet im nie przyjdzie do glowy,
Ze moze by¢ cos nie tak, ze mamy podobne problemy.
Wiem, ze z zaburzeniami mozna sobie jako$ poradzic,
ale z dodatkowym chromosomem juz nie. No i mam
wyrzuty. Jakie$ takie mieszane uczucia... Sama nawet
nie wiem, o co mi chodzi z tym postem. Po prostu takie

mam glupie odczucia. Poczucie winy, ze nie wida¢ na
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twarzy choroby. (szalicja 2010, forum internetowe GW

pt. ,Niepetnosprawnos¢ widoczna a ukryta”)

2) Ja czasem tez mam ochote to wykrzycze¢, jak po
raz kolejny sltysze ze to dziecko jest niewychowane,
niech pani pilnuje go itp. Szczegdlnie bolg takie od-
zywki w osrodku terapeutycznym, gdzie wiadomo, ze
zdrowe dzieci nie przychodza :/ Staram sie po prostu
to olewac i juz. Mdj jest rozbrykany, zaczepia wszyst-
kie maluchy, biega, zaglada do gabinetéw staram sie
go pilnowa¢ ale nie zawsze si¢ udaje, musiatabym do
przywiazac na sznurku :/ Thumaczy¢ mu to, to samo co
ttumaczy¢ $cianie, kazdy usmiech traktuje jak zache-
te, a kto nie usmiechnie sie na wyglupy dziecka? i co
z tego, ze ja ttumacze, ze tak nie wolno jak on widzi
u$miech innej osoby? I co ja mam zrobi¢? Nawet jak
zna zasady to i tak najczesciej impuls wygra :/ Czasem
mam do$¢ :/ Ma ZA [zespol Aspergera — przyp. MR
i DS] z nadpobudliwoscia. (yula 2010, forum interneto-

we GW pt. , Niepelnosprawnos¢ widoczna a ukryta”)

3) Jakiez jest oburzenie przechodzacych obok osdb,
gdy widza, ze wychodzace z auta dziecko ma dwie
nogi, dwie rece, samo chodzi i ,normalnie” wyglada,
czyli nie posiada znieksztalconej buzi, garba na ple-
cach itp. Szlag jasny mnie wtedy trafia! Wsrdd ludzi
pokutuje jakie$ chore przeswiadczenie, ze osobie nie-
petosprawnej musi brakowac jakiej$ widocznej cze-
Sci ciala, zeby za taka ja uwazano. Gdy czlowiek ma
,wszystko na swoim miejscu”, to z mety jest uwazany
za oszusta. (korusiar 2010, forum internetowe GW pt.

»Niepelnosprawnos¢ widoczna a ukryta”)

4) Tak si¢ ztozylo, ze mam dwdjke maluchdw - cérka
z ZD (2lata) synek (3,5) z CZR. W kazdym razie jako

mama zespotowej coreczki nigdy nie patrze na ,zdro-
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we” lub zdrowo-wygladajace dzieci z wyrzutem. Ale
jako mama autysty zazdroszcze innym matkom nor-
malnego zachowania ich dzieci. Dla mnie i mojego
meza moja cdrka jest $liczna i kochana. I do glowy
by mi nie przyszlo, aby zazdrosci¢ innemu dziecku
,tadnej buzki”. Bo mam takiego drugiego w domu
ze $liczng buzka... ale do ,zycia mniej sie nadaje”
niz moja zespotowa corka... ktora to, mimo ze miod-
sza i uposledzona, pewne rzeczy fapie duzo szybciej.
Moze nie mam jeszcze duzego doswiadczenia, ale na
ten moment tatwiej sobie radze z tym dodatkowym
chromosomem, niz ze synkiem z zaburzeniami au-
tystycznymi. (ivonki 2010, forum internetowe GW pt.

»Niepetnosprawnos¢ widoczna a ukryta”)

Przytoczone wypowiedzi ilustruja problemy osob
dyskredytowalnych, ich bliskich i osdb zoriento-
wanych (w Goffmanowskim sensie), ktore tacza sie
z ksztatltowaniem ich tozsamosci spotecznej, osobi-
stej i ego; sygnalizujg rozdzielne kodeksy postepo-
wania adresowane do o0séb z widocznym pigtnem
oraz do normalsow; dylematy zwigzane z przyna-
leznoscia do grupy nosicieli pigtna (0 roznej wi-
docznosci) i normalséw; kwestie kontroli informacji
wraz z dylematami pomijania i odkrywania pigtna.
Wszystkie te zagadnienia zostana rozwinigte i uar-
gumentowane ponizej przy wykorzystaniu wyni-
kow wciaz nielicznych badan z obszaru nauk spo-
fecznych dostepnych w fachowej — krajowej i mie-

dzynarodowej — literaturze.

Dysredytowalnos¢ i zarzadzanie stygmatyzujaca

etykieta

Pomimo ogromnych staran ze strony spolecznosci

0s0b niepelnosprawnych i 0s6b z nimi zwiazanych,

aby zmienic spoleczne postrzeganie niepetnospraw-
nosci (Swain, French 2000), etykieta ta — o czym juz
pisalySmy — w szerszym kontekscie spolecznym
niesie ze soba duzy tadunek wartosciujacy. Z jednej
strony wskazuje na jakis brak, niedoskonatos¢ czy
tez ulomnos¢ u osoby niepetnosprawnej. Z drugiej
strony, poniewaz osoby niepelnosprawne, zaréw-
no w przypadku widocznych, jak i niewidocznych
niepelnosprawnosci, s czesciej niz osoby w pelni
sprawne w jakim$ stopniu bardziej narazone na
krzywde (vulnerable) oraz nieprzewidziane kompli-
kacje, ich stan moze rodzi¢ wobec nich pewne zo-
bowigzania (zgodnie z teza o spotecznym postrze-
ganiu ,nieprzyjemnej wyjatkowosci”), co moze by¢
odbierane jako obcigzenie czy tez zagrozenie (np.

dla pracodawcéw czy tez cztonkdéw rodziny).

W doswiadczeniu oséb niepetnosprawnych etykie-
ta ta niejako przestania ich jako catosé. Ludziom,
z ktorymi sie stykaja w réznych sytuacjach, trudno
sig¢ pogodzic¢ z faktem, Zze kto$ moze mie¢ jednocze-
$nie ograniczenia i mozliwosci (Olney, Brockelman
2005: 86). Sa utozsamiani z tym, co dla nich niemoz-
liwe lub trudne do osiagniecia, a ich talenty i moz-
liwosci staja si¢ niewidzialne i niezauwazalne lub
w najlepszym wypadku sa postrzegane jako ogra-
niczone. Jest to jeden z powoddw, dla ktorych oso-
by z ukryta niepetnosprawnoscia (nawet gdy jej nie
zaprzeczajq i jest ujawniona i powszechnie uznana
za autentyczny problem) staraja si¢ wobec innych
minimalizowac¢ objawy swojej niepetnosprawnosci
i jej znaczenie, aby zwroci¢ uwage na inne aspekty

swojej osoby i jej role (Fitzgerald, Paterson 1995: 18).

Osoby dotkniete ukryta niepetnosprawnoscia chca

kontrolowa¢ informacje na temat swojego statusu
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rowniez dlatego, ze nierzadko trudno im zaakcep-
towac ukryta niepelnosprawnos¢ jako element ich
wlasnej tozsamosci. Wiaze sie to z dwoma czynni-
kami: negatywnej konotacji niepetnosprawnosci
jako takiej w szerszym kontekscie spotecznym oraz
niejasnego statusu ukrytych niepelnosprawnosci
oraz 0soOb, ktére twierdza, ze sa nimi dotkniete.
Nie wszystkie choroby (np. syndrom chronicznego
zmeczenia czy tez zespol wielorakiej wrazliwosci
chemicznej) (Kroll-Smith, Floyd 1997) sa powszech-
nie uznane za wiarygodne problemy zdrowotne,
uprawniajace do statusu osoby niepetnosprawne;j.
Nawet w wypadku bardziej uznanych przypadiosci
osoby, ktdére twierdza, ze sq nimi dotkniete, bywa-
ja podejrzewane o oszustwo i nieuczciwos¢ w celu
uzyskania nieuprawnionych korzysci wynikajacych

ze statusu osoby chorej czy tez niepetnosprawne;.

Oile w przypadku 0séb z widoczna niepetnospraw-
noscia etykieta jest dana, dla czesci 0sob z niepet-
nosprawnoscig ukryta jest ona wynikiem pewnych
dziatan i decyzji o zakryciu lub odkryciu pietna.
Woéwczas moze by¢ kwestionowana, jak bywa
w wypadku diagnozy dysleksji (Wejner-Jaworska
2013). W ten sposdb etykieta osoby niepetnospraw-
nej moze stac si¢ podstawq kwestionowania moral-
nosci danej osoby, ktéra moze by¢ podejrzewana
o naduzywanie statusu osoby niepelnosprawnej
i ,korzysci” z niego ptynacych, przy jednoczesnym
zakwestionowaniu uprawnienia do legitymowania
sie dang etykieta. Kwestionowanie ukrytej niepet-
nosprawnosci nie musi mie¢ formy oceny moralne;j.
Moze by¢ forma pocieszenia czy tez wskazaniem
na podobienstwo miedzy ludzmi (,Tez mam pro-
blemy ze skupieniem si¢”), czasem wskazaniem, ze

kto$ , przesadza” w swojej ocenie sytuacji i nie jest
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ona tak powazna (por. Olney, Kim 2001: 575). Moze
tez polega¢ na okazywaniu politowania, czego
doswiadczaty w Polsce mlode, atrakcyjne kobiety
z ukryta niepelnosprawnoscia po ujawnieniu dys-
funkciji (,Taka mtoda, taka piekna, a taka tragedia”)
(Ciaputa, Krol, Warat 2014: 285). W spotecznym od-
biorze obraz zadbanej, samodzielnej kobiety kolido-
wal ze spotecznym wizerunkiem osoby niepetno-
sprawnej. Odkrycie niepelnosprawnosci narazato
kobiety na nieustanne zwracanie uwagi na ich piet-
no, jak réwniez uruchamialo nadmierng ciekawo$¢
0sob trzecich, potaczong z przekraczaniem granic
prywatnosci w sytuacjach formalnych. Pozostaje
faktem, Ze status ukrytej niepetnosprawnosci jest
kwestionowany w sposdb, jaki nie spotyka osob

z widoczna niepetnosprawnoscia.

Z problemem kwestionowania przez otoczenie mo-
ralnosci jednostki lub jej spotecznych kompetencji
borykaja si¢ nie tylko same osoby z ukryta/niewi-
doczng niepelnosprawnoscia, ale réwniez ich bli-
scy. Moga podlega¢ ocenom moralnym, gdy osoby
z ukryta/niewidoczna niepetnosprawnoscia beda
sie zachowywac¢ odmiennie niz wyznaczaja to za-
sady kodeksu dla normalséw. Swiadcza o tym przy-
toczone w poczatkowych partiach podrozdziatu
wypowiedzi opiekunéw dzieci z zaburzeniami roz-
wojowymi, permanentnie oskarzanych o niewydol-

nos¢ wychowawczo-opiekurnicza czy oszustwa.

W tym kontekscie réwnie interesujacym zjawiskiem
jest przenoszenie niekorzystnej etykiety z osoby po-
dejrzanej o nieszczeros¢ czy niemoralnos¢ na orga-
nizacje wspierajaca osobe z ukryta/niewidocznag nie-
pelnosprawnoscia. Dzieje si¢ tak w wypadku uczel-

nianych biur ds. osob niepelnosprawnych (zw. BON-
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-y), ktérych klientami stajq sie studenci deklarujacy
niewidoczna/ukryta niepelnosprawnos¢ i dodatko-
wo nieposiadajacy stosowanego orzeczenia. Jak pisze
Elzbieta Zakrzewska-Manterys (2015: 32), na podsta-
wie danych BON Uniwersytetu Warszawskiego po-
fowa beneficjentéw tej instytucji nie byta formalnie
niepelnosprawnymi, tylko osobami ,«subiektyw-
nie» odczuwajacymi dyskomfort studiowania™. Ow
subiektywizm odczuc studenta, niezobiektywizowa-
ny spofecznym uznaniem jego pietna, powoduje, ze
pomimo respektowania zalecen pracownikow BON
dotyczacych trybu oraz warunkow nauki oséb bez
orzeczenia i widocznej niepetnosprawnosci, dydak-
tycy nie zawsze maja przekonanie o rzeczywistych
problemach zdrowotnych studenta. Rzutuje to na
ocene pracy samego biura, ktére bywa postrzegane
jako instytucja legitymizujaca potencjalnie nieuczci-

we zachowania osOb uczacych sie.

Ujawnienie stanowi zagrozenie dla poczucia wlasnej
wartosci i tozsamosci (Fitzgerald, Paterson 1995). Wy-
maga pewnego utozsamienia si¢ ze statusem osoby
niepelnosprawnej, a wiec takiej, ktora jest postrze-
gana jako w jaki$ sposdéb ,,wybrakowana”, utomna,
niecata (uzywajac terminologii Goffmana —jest zdys-
kredytowana). Natomiast brak uznania spoleczne-
go, nawet ze strony najblizszych osob, dla ukrytej
niepelnosprawnosci prowadzi do watpliwosci oraz
braku wiarygodnosci wobec samego siebie. Goffman
(2005) wskazuje na istnienie kodeksow zachowa-
nia proponowanych przez profesjonalistow osobie

z pietnem, w tym osobom dyskredytowalnym. Ko-

* E. Zakrzewska-Materys podczas wystapienn seminaryjnych
lub konferencyjnych nieraz uzywa okreslen ,miekka” (czy-
li niewidoczna i niepotwierdzona niepelnosprawnosc) oraz
,twarda” niepelnoprawnos¢ (potwierdzona, widoczna).

deksy te dostarczaja nosicielowi pietna ,nie tylko
podstawy i polityki dzialania, nie tylko instrukcji,
jak traktowac innych, ale réwniez recept na stosowa-
ne traktowanie siebie samego” (Goffman 2005: 153).
Przestrzeganie takiego kodeksu pozwala osiagnac
,autentycznosc”, czyli stac si¢ ,, prawdziwym i warto-
Sciowym” cztowiekiem, a jedna z zasad — postawio-
na napietnowanym przez normalsow — jest nieukry-
wanie pietna, ktéore w omawianym wypadku jest
negowane przez otoczenie jako faktycznie istniejace.
Nastepuje odwrocenie sytuacji — normalsi uznaja, ze
osoba z ukryta niepetnosprawnoscia to jeden z nich,
wecielajacy sie w role niepetnosprawnego dla zabawy
lub na powaznie. W opinii otoczenia spotecznego

jednostka traci swoja ,, autentycznosc¢”.

Z drugiej strony nieokazywanie stabosci moze by¢ kul-
turowo usankcjonowanym sposobem prezentowania
sie jako osoba warto$ciowa i kulturowo kompetentna
(Fitzgerald, Paterson 1995: 18). Nawet w przypadku
uznanych ukrytych niepetnosprawnosci w pewnych
kontekstach kulturowych nie wypada narzekac¢ czy
okazywac bolu czy cierpienia, zas osoba, ktora ukry-
wa bdli cierpienie, jest postrzegana jako dzielna, i za to
wlasnie jest ceniona. Co wigcej, zasady dobrego przy-
stosowania do roli noszacego pietno przedstawione
napigtnowanym przez normalsow umozliwiaja — jak
twierdzi Goffman (2005: 164) — ogdtowi spoteczenistwa
nie zauwazac niesprawiedliwosci i cierpienia wynika-
jacych z dzwigania pietna. To wszystko czyni kwestie
ujawnienia swojego statusu niezwykle trudna i skom-
plikowana, nie tylko ze wzgledu na pytanie, czy to

zrobi¢, ale i jak tego dokonac.

Istotng rdznica pomiedzy niepelnosprawnoscia

widoczng a ukryta jest rola diagnozy medycznej
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w okresleniu miejsca, tozsamosci czy tez znaczenia
osoby niepetnosprawnej i jej niepelnosprawnosci
w szerszym kontekscie spolecznym. O ile osoby o wi-
docznej niepelnosprawnosci staraja si¢ ,przenies¢
ciezar” swej niepelnosprawnosci z dala od statusu
medycznego na otoczenie, czyniac otoczenie odpo-
wiedzialnym za napotkane bariery czy tez trudno-
Sci (por. Wolowicz-Ruszkowska 2014; Gaciarz, Rud-
nicki, Zuchowska-Skiba 2015), dla osob dotknietych
niepelnosprawnosciq niewidocznag/ukryta diagnoza
eksperta jest nieodzowna do uzyskania uprawione-
go statusu osoby niepetnosprawnej (Fox, Kim 2004:
334). Status ten niejako bedzie ttumaczyt sytuacje,
ktére moga by¢ inaczej traktowane jako przejaw nie-
dbatosci, lenistwa czy innych skaz moralnych: pro-
blemy z pisaniem u dyslektyka, powolno$¢ w dzia-
faniu czy tez problemy ze skupieniem si¢ na zada-
niu u osoby z syndromem chronicznego zmeczenia,
stwardnieniem rozsianym czy tez depresja, nagmin-
ne spdznianie si¢ u osoby, ktora ze wzgledu na bdl
i inne problemy zwigzane z choroba ma problemy
ze sprawnym poruszaniem sie, jak w przypadku fi-
bromialgii. Paradoksalnie wydaje sig, ze osoby o wi-
docznej niepelnosprawnosci poprzez dystans, ktory
sa w stanie utworzy¢ pomiedzy soba a swojq niepel-
nosprawnoscia, moga by¢ w mniejszym stopniu z nia
utozsamiane niz osoby ujawniajace swoj status oso-
by z ukryta niepelnosprawnoscia. W pewnym sensie
w przypadku niepetnosprawnosci widocznych mo-
wimy o tym, Ze osoby maja jakas niepelnosprawnosc¢
(person with a disability), zas w wypadku niepeino-
sprawnosci ukrytych postrzegamy ludzi jako osoby

niepetnosprawne (disabled person).

Zarzadzanie stygmatyzujaca etykieta ukrytej nie-

pelnosprawnosci wymaga zatem pewnej strategii
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i ostroznosci (por. Frable, Blackstone, Sherbaum
1990), a ujawnienie si¢ niesie ze soba ryzyko. Ludzie
dotknieci ukryta niepelnosprawnoscia musza za-
stanowi¢ si¢, w jaki sposdb zaangazuja si¢ w aktyw-
na manipulacje swoja tozsamoscia (Carey 2013: 142):
czy beda probowali ja ukry¢ i uchodzi¢ za w pelni
sprawnych, czy tez na odwrot. A moze polacza obie
te strategie w zaleznosci od kontekstu. ,Uchodzenie
za” mozna definiowad¢ na roézne sposoby. Z jednej
strony podkresla sig, ze celem jest osiagniecie przy-
wilejow nalezacych do dominujacej grupy, do kto-
rej si¢ de facto nie nalezy (Leary 1999: 85), z drugiej
mowa jest o unikaniu dyskryminacji ze wzgledu na
przynaleznos¢ do stygmatyzowanej kategorii (Bar-
reto, Ellemers, Banal 2006). Kwestia ,,uchodzenia”
(passing) nie jest unikalna dla osob niepetnospraw-
nych. Jest to strategia zarzadzania tozsamoscia
wspolna dla cztonkéw marginalizowanych grup,
spodziewajacych si¢ dyskryminacji ze wzgledu na
swoja przynaleznos¢ do grup mniejszosci etnicz-
nych (dotyczy zwlaszcza 0sob pochodzacych z mie-
szanych zwigzkow) czy do mniejszosci seksualnych

(LGBT) (Barreto, Ellemers, Banal 2006).

To, ze ludzie oczekuja dyskryminacji oraz ograni-
czenia mozliwosci zatrudnienia, edukacji czy in-
nej formy rozwoju ze wzgledu na przynaleznos¢
do grupy osoéb niepetnosprawnych, jest wiele mo-
wiace o pozycji osob niepelnosprawnych w spole-
czenstwie, negatywnym znaczeniu tej etykiety, jak
i poszczegolnych pomniejszych etykiet (niepetno-
sprawny intelektualnie, syndrom Aspergera, cho-
ry psychicznie itd.). Jednakze jest to strategia, kto-
ra moze zawies¢, nie tylko w tym sensie, ze to, co
staramy si¢ ukry¢ zostaje odkryte, ale w tym, ze na

dtuzsza mete moze sie okaza¢ szkodliwe dla zdro-
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wia osoby niepelnosprawnej (por. Brune, Wilson
2013). Co wigcej, jak juz zauwazyt Goffman (2005),
osoby, ktore stosuja strategie , uchodzenia”, musza
by¢ swiadome wszystkich tych elementéw interak-
cji spotecznej, ktora inni traktuja w sposob nieinten-

cjonalny i naturalny.

Prowadzenie podwojnego zycia, bez wzgledu na
to, co pragniemy ukry¢, jest nie tylko ryzykowne
(w przypadku ,,odkrycia” osoby moga by¢ oskarzo-
ne o brak szczerosci i zaufania), ale i meczace, cza-
sochfonne i réwniez paradoksalnie prowadzace do
wykluczenia (Jones i in. 1984; Day, Schoenrade 1997).
Niektdre osoby decyduja sie wiec ujawnic swdj status
pomimo ryzyka stygmatyzacji. Jak pisza Clair, Beat-
ty i MacLean (2005: 83), ujawnienie ukrytej tozsamo-
sci moze przybrac rézne formy i taktyki. Najczesciej
spotykane to sygnalizowanie, normalizowanie, czyli
przedstawianie sytuacji jako normalnej (np. mowie-
nie, iz kazdy czasem choruje albo wskazywanie na
cechy wspolne pomiedzy czlonkami stygmatyzowa-
nej grupy a normalsami) oraz rdznicowanie (differentia-
ting), czyli podkreslanie swojej odrebnosci, réznicy.
Ci, ktdrzy decyduja sie na te strategie, podkreslaja, iz
ich tozsamosc jest rownie warta, co dominujaca i an-
gazuja sie w dzialania majace na celu zniesienie styg-
matyzacji danej niepetnosprawnosci oraz zniesienie
dyskryminacji, powotujac si¢ na odpowiednie akty
prawne (Clair, Beatty, MacLean 2005: 83). Innymi sto-
wy, osoby stosujace te taktyke staraja si¢ zmienic to,
jak sa postrzegane w poszczegdlnych srodowiskach.
Natomiast trzeba zauwazyc, ze jest to taktyka o ogra-
niczonej skutecznosci tam, gdzie brak odpowiednich
aktow prawnych, a w danym spoleczenstwie czy tez
organizacji nie ceni si¢ réznorodnosci i nie respektuje

sie rOwnosci szans.

Motywy ujawnienia si¢ sa rozmaite: pragnienie,
aby autentycznie by¢ soba, zwlaszcza w sytuacji,
gdy ciagle ukrywanie si¢ prowadzi do stresu; bu-
dowanie i utrzymywanie wiezi; pragnienie skorzy-
stania z dostepnych udogodnient oraz tworzenie
zmiany spolecznej (Clair, Beatty, MacLean 2005: 88).
W wypadku ukrytej niepetnosprawnosci rodzi sie
pytanie: w jaki sposdb sie ujawnic i czy w ogodle to
zrobi¢, jezeli brak jest udogodnien czy zabezpie-
czen prawnych, a status danej niepetnosprawnosci
moze raczej utrudniad niz sprzyjac¢ budowaniu wie-
zi (np. choroba psychiczna), za$ skuteczne wpro-
wadzanie zmian i uswiadamianie ludzi na temat
danej niepelnosprawnosci, z racji braku spoteczno-
$ci wsparcia — z czym czesto mamy do czynienia
w wypadku ukrytych niepetnosprawnosci — jest co
najmniej watpliwe. Kalkulacja zyskow i strat moze

prowadzi¢ do wstrzymania si¢ z ujawnieniem.

Osoby o ukrytej niepelnosprawnosci w mniejszym
stopniu niz osoby z widoczna niepelnosprawnoscia
utozsamiaja si¢ ze spotecznoscia ludzi niepelno-
sprawnych, i w mniejszym stopniu tworza wtasne
spotecznosci (Olney, Brockelman 2005). Goffman
(2005) przekonuje, ze przystosowanie do grupy na-
piethowanych pozwala jednostkom przyja¢ toz-
samos¢ ego sformutowang gléwnie w kategoriach
politycznych. Zwrot jednostki ku grupie oznacza
nierzadko przyjecie ,wojowniczej i szowinistycz-
nej linii postepowania”, a nawet separacje od reszty
spoteczenstwa (Goffman 2005: 156). Postawa rady-
kalna propagowana wewnatrz grupy napietnowa-
nych moze prowadzi¢ do strukturalnej separacji od
normalséw i kulturowego upodobnienia si¢ do nich,
kiedy z koniecznosci napietnowany uzywa jezyka

i stylu normalséw. Nieutozsamianie si¢ z wigksza
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spoleczno$cia niepelnosprawnych, obejmujaca wi-
doczna niepelnosprawnos¢, jest po czesci spowo-
dowane agresywnym jezykiem aktywistow, dziela-
cych ludzi na tych o sprawnych ciatach (able bodied)
i niesprawnych (Gilson i in. 1997), oraz faktem, ze
czesto polityczne cele spotecznosci niepetnospraw-
nych sg ukierunkowane na , proste”, przewidywalne
potrzeby tak zwanych ,zdrowych niepelnospraw-
nych” (Wendell 2001) — czyli na przyklad rampy,
windy, dostep informacji w alfabecie Braille’a. Tym-
czasem przynajmniej czes¢ osob o niewidocznej
niepetnosprawnosci boryka si¢ z chronicznymi cho-
robami o duzej dozie nieprzewidywalnosci ich prze-
biegu. W efekcie niechec¢ osob z niewidoczna/ukryta
niepetnosprawnoscia do utozsamiania si¢ z bardziej
napietnowanymi lub radykalniej nastawionymi no-
sicielami widocznego pietna, przy niewidocznosci
grupy podobnych do siebie, zubaza srodki wywiera-

nia potencjalnej presji na zmiany spofeczne.

Do pewnego stopnia mniejsze zaangazowanie
w spolecznosci niepelnosprawnych, nawet te po-
wigzane z konkretnym problemem, moze by¢ zwia-
zane z faktem, ze ludzie o ukrytych na co dzien
niepetnosprawnos$ciach sa réwniez niewidzialni
dla siebie nawzajem. Staja si¢ oni widoczni dopiero
w miejscach, w ktorych poszukuja wsparcia lub gdy
sami zdecyduja si¢ na poszukanie grupy wsparcia.
W dobie Internetu wiele z takich grup funkcjonuje
w wirtualnym swiecie i pozwala ludziom zachowac
niewidoczno$¢ i anonimowos¢, jezeli tego pragna, ale
w ten sposob niepelnosprawni pozostajg ukryci i nie

stajq sie czeScia szerszej swiadomosci spoteczne;j.

Mimo wszystko to jednak w sieci, jak wskazuja wy-

niki badan polskich niepetnosprawnych internautéw
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(Stojkow, Zuchowska 2014), ma miejsce przetamanie
izolacji spotecznej, a jednostki uswiadamiaja sobie in-
teresy grupowe i zaczynaja dostrzega¢ potrzebe wal-
ki o swoje prawa. Tozsamos¢ oporu jest dominujagcym
typem identyfikacji niepetnosprawnych internautéw,
ale nie jedynym. Ujawnia si¢ tez alternatywna tozsa-
mos¢ projektu, gdzie osig sg liczne aktywnosci i dzia-
fania spofeczne inicjowane przez jednostki w ich
otoczeniu. Umieszczone w wirtualnej sieci opowie-
Sci oraz swiadectwa udanego i twdrczego zycia osob
niepetnosprawnych ,pozwalaja temu srodowisku,
zrdznicowanemu ze wzgledu na rozne typy i rodzaje
niepetnosprawnosci, na wyartykutlowanie wspolnych
pogladdw i intereséw, co tworzy pole do tworzenia toz-
samosci projektu innego zycia dla catego srodowiska”
(Stojkow, Zuchowska 2014: 172). Maria Stojkow i Doro-
ta Zuchowska-Skiba (2015) wskazuja, ze o ile obecny
w przestrzeni wirtualnej dyskurs biologiczno-medycz-
ny prowadzi do fragmentaryzacji srodowiska osob
z niepelnosprawnoscia w Polsce, o tyle dyskurs spo-
feczno-polityczny do jego integracji. Oznaczac to moze,
ze to wlasnie w sieci dojdzie do konsolidacji wewnatrz-
grupowej 0sob z ukryta/niewidoczng niepetnospraw-
noscig (w oparciu o dyskurs biologiczno-medyczny
oraz tozsamos¢ oporu), a nastepnie do ich unifikacji
z nosicielami widocznego pietna (w oparciu o dyskurs

spoteczno-polityczny oraz tozsamosc projektu).

Whioski: polityka tozsamosci
a inteligentna polityka spoleczna

Goffman (2005) podkresla, ze pietno jest relacja mie-
dzy atrybutem a stereotypem; ma tez procesualny
charakter zaktadajacy istnienie dwdch rol, ktore kaz-
dy z nas odgrywa w pewnych zwigzkach i w niekto-

rych fazach zycia. Pigtnujace jednostke atrybuty nie
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warunkuja natury roli normalsa i nosiciela pigetna, ale
czestotliwos¢ odgrywania ktorejs z nich. W dobie co-
raz nowszych zdobyczy techniki i postepu medycz-
nego (w tym diagnostyki), kiedy granice zdrowia
i choroby ulegaja zamazaniu, powszechnos¢ rdz-
nych niesprawnosci lub ich czasowy charakter moze
przyczyni¢ sie¢ do rekategoryzacji osob z ukryta/
niewidoczna niepetnosprawnoscia. Z jednej strony
wzrasta liczebno$¢ osob, ktore moga by¢ dyskredyto-
walne; z drugiej — postep medyczny moze znaczaco
skroci¢ czas odgrywania tej roli w cyklu zycia, ale
moze prowadzi¢ tez do jej regularnych nawrotdw,
gdyz atrybuty pietna zmieniaja si¢ ze wzgledu na
nowe odkrycia naukowe. Powszechno$¢ cechy lub
spoteczna zmiana definicji powoduje, ze okreslona
cecha zwigzana ze zdrowiem czy sprawnoscia prze-
staje by¢ pietnem i traci zdolnos$¢ uruchamiania pro-
cesu stygmatyzacji. Spowszednienie danego zjawi-
ska i nadanie mu waloru codziennego doswiadcze-
nia banalizuje je w spotecznym odbiorze, zwtaszcza
w okreslonym kontekscie historycznym —jak w wy-
padku masowosci zjawiska osob chodzacych o ku-
lach czy z amputowanymi konczynami tuz po II woj-
nie sSwiatowej (Gniazdowska 2016: 72-73). W ten spo-
sob odmienne zachowania 0s6b z niewidocznym/
ukrytym pietnem moga zosta¢ przedefiniowane jako
pewien rownoprawny styl zycia czy funkcjonowania
w $wiecie, co juz jest widoczne w wypadku 0séb ze
spektrum autyzmu (zwlaszcza z zespolem Asperge-

ra) lub dyslektykow (por. Davis, Braun 2010).

Poniewaz profesjonalisci, zaréwno ci reprezentuja-
cy nosicieli pietna, jak i normalsi, usilnie pracuja nad
przedstawieniem spdjnej wersji polityki tozsamosci
osoby z pietnem, tocza liczne dyskusje i debaty na te-

mat tozsamosci napietnowanych. Ich celem jest wpro-

wadzenie danej wersji do spolecznego obiegu. Innymi
sfowy, musza rozwiazac¢ problem: czy jednostka jest
taka jak inni, czy tez taka nie jest i co oznacza bycie
Lautentycznym”, czyli ,w zgodzie ze sobg”. Ozna-
cza to, ze profesjonalisci musza ustosunkowac sie do
kwestii roznicy i rozstrzygnac tak zwany ,dylemat
roéznicy” (Minow 1991), decydujac si¢ na uznanie od-
miennosci lub jej zignorowanie. Martha Minow (1991)
zaleca, aby przesta¢ koncentrowac sie¢ na rdznicach,
a akcentowac relacje, w ktorych jest ona postrzegana
lub opisywana. Kontekstualne ujecie rdznicy oznacza,
ze prawo dziatajace na rzecz réwnosci albo bedzie ja
eksponowac, albo ignorowa¢, przy czym — jak z ko-
lei zauwazaja socjologowie krytyczni (por. Sztobryn-
-Giercuszkiewicz 2017: 30) — odrzucenie odmiennosci
moze prowadzi¢ do marginalizowania oséb ze spe-
cjalnymi potrzebami. Wedtug nich rozwiazaniem jest
wprowadzenie zasady roznorodnosci, ktora mozna
zoperacjonalizowac jako usuwanie wszelkich barier

uczestnictwa w zyciu spotecznym.

Zatem opracowywane linie postepowania dla osob
z pietnem staja si¢ nie tylko problemem jednostki
w danej spolecznodci, ale sa problem dla spotecz-
nosci o strategicznym znaczeniu. Kwestie te ilu-
struje omawiana zmiana akcentéw definicyjnych
niepetnoprawnosci jako takiej (przeniesienie cigza-
ru z biologiczno-medycznego aspektu na kontekst
spoteczny). W efekcie powstaje nowa definicja toz-
samosci spolecznej jednostek, ktdrg majg stosowac
przedstawiciele administracji, organizujac dziatania
adresowane do nosicieli pigtna. Jest ona wzywaniem
dla organizatoréw krajowych polityk publicznych,
w ktorych rzadko dostrzega sie zlozonos¢, wielowy-
miarowosc i dynamike zjawiska niepelnosprawnosci

(tak jest w wypadku Polski). Do tej pory prowadzone
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polityki oparte byly na izolacji 0séb niepelnospraw-
nych i ich rehabilitacji, ostatnio zas w krajach Europy
Zachodniej i Pétlnocnej na idei praw czlowieka.
Jednak ta wspotczesnie akcentowana perspekty-
wa moze zawies¢, jezeli subpopulacja 0sob niepel-
nosprawnych bedzie traktowana en bloc. Rozbicie
w spotecznej swiadomosci jednorodnosci kategorii
0sOb niepetnosprawnych oznacza prace nie tylko
nad ,spoleczna wrazliwoscig” programistow po-
lityk publicznych jako agentéw zmian, ale réwniez
nad wrazliwoscig konkretnej zbiorowosci w danym
czasie i miejscu, jak réwniez samych oséb niepel-
nosprawnych, by o owe zmiany systematycznie si¢
upominali. To réwniez wyzwanie dla naukowcow,
aby wniesli do spofecznego dyskursu nowe dowody,

konsekwentnie ¢wiczac socjologiczng wyobraznie.

Szczegolne wyzwania stojq przed Polska, ktora dopie-
ro tworzy wlasna strategie public policy w odniesieniu
do niepetnosprawnosci. Powstaja naukowe koncepcje,
oparte na wynikach badan empirycznych, katalogu-
jace potrzebne zmiany prawne, instytucjonalne i spo-
feczne. Jak twierdza na przyktad Barbara Gaciarz, Se-
weryn Rudnicki oraz Dorota Zuchowska-Skiba (2015
8-9), potrzeba , inteligentnej polityki spotecznej” wo-

bec niepetnosprawnosci, ktéra przekroczy standar-
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Hidden/Invisible Disabilities and the Politics of Identity and Labeling in Everyday Life

Abstract: This article addresses the issue of hidden/invisible disabilities and the question of identity of individuals with disabilities.

The authors use Erving Goffman’s concept of stigma and point to its usefulness for understanding the phenomenon of information

management by people with invisible/hidden disabilities. They also broaden the analysis, emphasizing the usefulness of revealing

the stigma in the context of identity politics. Final conclusions address the issue of formulating identity politics and its impact on

institutionalized public action.
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