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Abstrakt: W drugiej polowie dwudziestego wieku tematyka niepetnosprawnosci stata sie przed-
miotem debat akademickich i badani empirycznych prowadzonych na gruncie nauk spotecznych w ra-
mach dwdch réwnolegle rozwijajacych sie nurtéw. W pierwszym z nich — socjologii medycyny (medical
sociology), uwage koncentrowano na naturze i przyczynach choréb przewlektych i niepelnosprawno-
$ci, stawiajac w centrum zainteresowania szeroko rozumiane dysfunkcje zdrowotne, interpretowane
najczesciej w ujeciu indywidualnym. W drugim nurcie — studiach nad niepetnosprawnoscia (disability
studies), uwaga badaczy skupiata si¢ przede wszystkim na problemach spotecznych (model spoteczny)
jako zrédle niepelnosprawnosci oraz na adekwatnych im $rodkach zaradczych. W modelu spotecznym
niepelnosprawnos¢ traktowano przede wszystkim jako pochodng szeroko rozumianych ograniczen ze-
wnetrznych, a nie jako konsekwencje dysfunkcji na poziomie organizmu.

Celem artykutu jest przyblizenie zatozen teoretycznych tych dwdch nurtéw z jednoczesnym uwzgled-
nieniem opinii 0séb niepetnosprawnych, jako gtosu uzupetniajacego argumentacje w toczonej dyskusji.
Opinie na temat istoty wtasnej niepelnosprawnosci, jej zrédet i konsekwencji wyrazone zostaty przez
45 0s6b niepetnosprawnych, ktére wziety udziat w badaniach terenowych zrealizowanych z wykorzy-
staniem techniki indywidualnych wywiadéw pogtebionych. Uczestnicy badania na ogét interpretowali
swoja niepetnosprawnosd i jej przyczyny w perspektywie medycznej (indywidualistycznej). Sama dys-
funkcje traktowali jako fundamentalng dla budowania statusu centralnego, w mniejszym stopniu przy-

pisujac przyczyny swojej niepetnoprawnosci uwarunkowaniom spotecznym.
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wiecej wiemy o przyczynach

i naturze niepelnosprawno-

$ci, tym trudniej o jej jedno-

znaczna, definicyjna wyktad-
ni¢. Niepetnosprawno$¢ jest niewiadoma, ktdrej
doswiadczamy, ale niekoniecznie ja rozumiemy
(Albrecht, Seelman, Bury 2001: 1). Paradoksalnie,
odejscie od prostych i potocznych interpretacji wia-
sciwych dla wiekéw minionych — dewiacji jako grze-
chu, przyczyny przestepstw czy choroby (Conrad,
Schneider 1992: 27-28) i wprowadzenie problema-
tyki niepetnosprawnosci do dyskursu naukowego,
skutkowalo mnogoscia i sprzecznoscia jej interpre-
tacji. Wiazato sie to z proba zrozumienia zaleznosci
pomiedzy schorzeniem (disease), choroba (illness) czy
niepelnosprawnoscia. Rezultaty tych zabiegéw pro-
wadzily do rozdzwieku pomiedzy instrumentami
zaprojektowanymi do opisu i diagnozy choroby lub
niepelnosprawnosci a mozliwoscia ich operacjona-
lizacji i wykorzystania w badaniach. W rezultacie
doszto do uksztalttowania si¢ rozbieznych stano-
wisk pomiedzy pracownikami stuzby zdrowia, do-
magajacymi si¢ jednoznacznych kategorii diagno-
stycznych, potrzebnych do klasyfikowania choréb
i schorzen, oraz badaczami stuzby zdrowia, demo-
grafami, epidemiologami zdrowia publicznego, kto-
rzy starali si¢ zrozumiec szerszy kontekst powigzan
pomiedzy schorzeniem a niepelnosprawnoscia (Al-
brecht 2010: 193).

Sytuacji nie utatwiat fakt, ze gtéwny akcent w bada-
niach dotyczacych zdrowia i choroby przesuniety
zostal w kierunku ,spotecznych determinant zdro-
wia”, takich jak praktyki i warunki zycia spotecz-
nego (styl zycia, poziom zycia i charakter pracy),
pozycja klasowa (dochod, wyksztalcenie i zawod),
sytuacje stresowe, ubdstwo i warunki gospodarcze
(bezrobocie, recesja), czynniki polityczne (polityka,

swiadczenia spoteczne) i czynniki religijne. Wszyst-
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kie one tworzyly zlozony zbidr elementow, ktore
w zaleznosci od kontekstu i wzajemnych powia-
zan mogly wywiera¢ pozytywny lub negatywny
wplyw na zdrowie jednostek, grup i spolecznosci.
Uwarunkowania spoteczne z jednej strony sprzy-
jaty chorobie i niepelnosprawnosci, ale z drugiej
zwigkszatly szanse na jej zapobieganie lub radzenie
sobie z nia (Cockerham 2016: 4).

Chociaz dostepne dane jasno wskazuja, ze wiek-
szos¢ przewleklych dolegliwosci skutkuje powsta-
niem niepetlnosprawnosci, to zwiazek pomiedzy
choroba a niepelnosprawnoscia jest zagadnieniem
ztozonym (Gabe, Bury, Elston 2004: 79). Ztozonos¢ te
podkreslal w swojej wptywowej pracy Saad Z. Nagi
(1965), wprowadzajac rozrdznienie pomiedzy: 1. pa-
tologia (zaktocenie naturalnych proceséw w organi-
zmie, gdy probuje on wrdci¢ do normalnego stanu),
2. uszkodzeniem (anatomiczne lub fizjologiczne
nieprawidlowosci), 3. ograniczeniem funkcjonal-
nym (ograniczenie, ktore uposledza zdolnos¢ osoby
do podejmowania codziennych aktywnosci i wyko-
nywania rél spotecznych) i 4. niepelnosprawnoscia
(ekspresja ograniczen funkcjonalnych w kontekscie
spotecznym, bedaca pochodng interakcji pomiedzy
jednostka a srodowiskiem, w ktérym sa definiowa-
ne role spoteczne). W tym duchu Phillip Wood przy
wsparciu Michaela Bury’ego opracowat Miedzyna-
rodowa Klasyfikacje Funkcjonowania, Niepelno-
sprawnosci i Zdrowia, ktora poszerzyla medyczny
model choroby o zagadnienia psychospoteczne
i spoteczne (ICIDH 1980). Dalsze zmiany w tym kie-
runku wprowadzono 20 lat pdzniej w nowej wersji
klasyfikacji ICF. Opisujac niepetnosprawnos¢, prze-
sunieto w niej punkt ciezkosci w kierunku kwestii
spotecznych: od klasyfikacji ,,skutkéw choroby” do
klasyfikacji ,sktadnikow zdrowia” z uwzglednie-
niem ,,czynnikéw srodowiskowych” i ,,czynnikow

osobowych”, ktére moga odegrac istotna role w po-
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wstawaniu niepetnosprawnosci (ICIDH-2 2001).
W tym nowym spojrzeniu niepelnosprawnos¢ trak-
towana byla jako zlozony konstrukt zwigzany za-
rowno z funkcjami (czynnosciami ukladéw ciata —
przyp. TM) i strukturami ludzkiego ciata (budowa
anatomiczng — przyp. TM), jak i z codzienng, zada-
niowa aktywnoscia. Natomiast uposledzenie defi-
niowano wylacznie w odniesieniu do tych funkgji
i struktur (Haveman 2006: 79).

W tym ujeciu istotnym pytaniem jest to, jaka role
w  ksztaltowaniu niepelnosprawnosci odgrywa-
ja owe funkcje i struktury, w jakim za$ — czynniki
spoleczne. Poszukiwanie odpowiedzi na to pyta-
nie zaczelo wyznacza¢ o$ sporu pomiedzy repre-
zentantami socjologii medycyny (medical sociology)
i przedstawicielami studiéw nad niepelnosprawno-
Scia (disability studies). Aktywnosc¢ tych pierwszych
koncentrowata si¢ wokot paradygmatu dewiacji
spotecznych, natomiast drudzy rozwijali paradyg-
mat spotecznej opres;ji (Thomas 2010: 51). Socjologia
medycyny byta odpowiedzia na ,dysfunkcjonal-
nos¢ medycyny, jej nieprzystosowanie do potrzeb
zdrowotnych spoteczenstwa” (Sokotowska 2009:
27), natomiast studia nad niepetnosprawnoscia byty
,teoretycznym ramieniem wspierajagcym ruchy spo-
feczne na rzecz osob niepetnosprawnych” (Snyder
2006: 478 [ttum. wiasne]). Dla socjologéw medycyny
czynniki kontekstowe — spoleczne, kulturowe, poli-
tyczne czy infrastrukturalne, pelnia role zmiennych
posredniczacych w ciagu zaleznosci wigzacym
przyczyne (etiologia) z uposledzeniem (patologia)
i manifestacja (niepetnosprawnosc¢). Przedstawi-
ciele studiow nad niepetnosprawnoscia podwazaja
istnienie bezposredniego zwiazku pomiedzy upo-
Sledzeniem a niepelnosprawnoscia, wskazujac, ze
ta ostatnia warunkowana jest przede wszystkim
wplywem czynnikéw spolecznych, a nie dysfunk-

¢jami na poziomie organizmu.
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Poréwnanie genezy oraz ogolnych zatozen rozwija-
nych w obrebie socjologii medycyny i studiéw nad
niepetnosprawnoscia jest jednym z celéw artykutu.
Zabieg ten pozwolit zarysowac kontekst teoretycz-
ny, a tym samym stworzy¢ punkt odniesienia dla
realizacji celu nadrzednego. Celem tym bylo przed-
stawienie opinii 0sob niepetnosprawnych, z zatoze-
nia niezaangazowanych laikéw, na temat tego, jak
rozumieja swoja niepetnoprawnos¢, jakie czynniki
ja wywotuja i co warunkuje proces wychodzenia
z niepelnoprawnosci. Przyjeto, ze wiedza laikow
rozumiana jako idee i perspektywy, ktore wykorzy-
stywane sa do interpretowania wlasnych doswiad-
czen zwigzanych z choroba i niepelnosprawnoscia
w zyciu codziennym (Gabe, Bury, Elston 2004: 135),
moze stanowi¢ wazny glos w toczonej dyskusji.
Opierajac sie na ich opiniach, podjeto réwniez pro-
be odpowiedzi na pytanie, czy rozumienie wiasnej
niepelnosprawnosci przez osoby niepetlnoprawne
jest blizsze stanowisku indywidualnemu (medycz-
nemu), czy spotecznemu. Inaczej piszac, czy osoby
niepetnosprawne mogtyby petnic role niezaangazo-
wanych rzecznikdéw ktérej$ ze stron prowadzonej
polemiki. Interpretacji dokonano w oparciu o ma-
terial empiryczny uzyskany w trakcie indywidual-
nych wywiadéw poglebionych z osobami niepel-
noprawnymi réznigcymi sie¢ stopniem i rodzajem

niepetnoprawnosci.

Roznica perspektyw — socjologia
medycyny i studia nad
niepelnosprawnoscia

Socjologia medycyny (medical sociology) wywodzi
si¢ z trzech przenikajacych si¢ koncepcji: medycyny
jako nauki spotecznej (medicine as a social science), me-
dycyny spotecznej (social medicine) i socjologii jako
nauki o medycynie (sociology of medicine). Wszystkie

trzy koncentrowaty si¢ na wyjasnieniu zwiazku po-
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miedzy uwarunkowaniami spotecznymi a proble-
mami zdrowotnymi przy zalozeniu, ze choroba jest
zawsze W sposob posredni zalezna i warunkowana
przez dzialania spoleczne i srodowisko kulturowe
(Bloom 2002: 11).

Z czasem rozwoj socjologii medycyny zaczal poste-
powac¢ w dwdch nurtach, ktére Robert Strauss (1957:
203) okreslit jako socjologie o medycynie (sociology of
medicine) i socjologie w medycynie (sociology in medi-
cine). W obrebie pierwszego nurtu badania koncen-
trowaty sie na takich czynnikach jak struktury or-
ganizacyjne, zwiazki pomiedzy petnionymi rolami,
systemy wartosci, rytuaty i funkcje medycyny jako
systemy zachowan spotfecznych. Byty one prowa-
dzone przez osoby dziatajace na niezaleznych sta-
nowiskach, poza formalnym otoczeniem medycz-
nym. Drugi nurt charakteryzowat si¢ badaniami lub
nauczaniem, ktore realizowano dzieki wspotpracy
przedstawicieli socjologii i medycyny. Wspolpraca
ta pozwalata integrowac rézne koncepcje, techniki,

ale i samych reprezentantéw tych srodowisk.

Ten ,podwdjny” uklad odniesienia ksztattowany
byt z jednej strony przez socjologie ogolna z jej me-
todologia, terminologia i zapleczem teoretycznym,
z drugiej zas przez instytucjonalng medycyne, kto-
ra ,oferuje” szereg problemow badawczych i prak-
tycznych podejmowanych w badaniach socjome-
dycznych (Skrzypek 2013: 8).

Socjologia medycyny stala si¢ rodzajem dziatalnosci
intelektualnej prowadzonej w obrebie medycyny,
jak i poza nia. W przestrzeni akademickiej osiagne-
fa pozycje instytucjonalng niezalezng od medy-
cyny, dzigki czemu zyskata podwdjng tozsamoscé
— ksztattowana w ramach dyscypliny macierzystej
oraz dzieki wspolpracy z instytucjami medycznymi

(Bloom 2002: 24). Z jednej strony postulowano, aby
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socjologowie dostrzegali i odpowiadali na rosnace
znaczenie medycyny we wspolczesnym swiecie,
z drugiej, aby nie wystepowali wobec niej z pozycji
podporzadkowanych. Realizujac te postulaty i pod-
kreslajac partnerstwo obu dyscyplin, proponowano
rozwoj nurtu okreslanego mianem socjologii z me-
dycyna (sociology with medicine) (Horobin 1985: 105).
Oredowat za tym réwniez Robert Strauss (1999:
109), ktory pot wieku po publikacji swojego wply-
wowego artykutu zauwazyl, ze wspodlczesnie nie
ma niczego zaskakujacego w tym, iz socjologowie
medycyny petnig role badawcza lub dydaktyczna
na polu medycyny (in) i jednoczesnie studiuja jakis
aspekt, ktory jej dotyczy (of).

Gdy przedstawiciele socjologii medycyny zaczeli
coraz chetniej korzysta¢ z dorobku socjologii, utra-
cila ona swoja podrzedna pozycje wzgledem me-
dycyny, a granice pomiedzy socjologia medycyny
i medycyna zaczetly sie zaciera¢ (Levine 1987: 5).
Mozna wskazac kilka przyczyn, ktore zadecydowa-
ly o zmianie tego statusu. Po pierwsze, kiedy cho-
roby przewlekte, a nie choroby o ostrym przebiegu
staty sie gtéwna przyczyna Smierci we wspotcze-
snych spoteczenstwach, nastapil wzrost znaczenia
socjologii medycyny dla nauk medycznych. Klu-
czowq role zaczely bowiem odgrywac zachowania
spofeczne i warunki zycia, wazne w procesie zapo-
biegania, powstawania i przebiegu chorob przewle-
ktych. Po drugie, w miare jak socjologia medycyny
dojrzewata jako nauka, dostarczata wielu wartoscio-
wych opracowan tak dla medycyny klinicznej, jak
i polityki zdrowotnej. Po trzecie, sukcesy badawcze
wzmocnity status zawodowy socjologéw medycy-
ny zarowno w obszarze medycyny, jak i socjologii.
Po czwarte, socjologia medycyny ustanowita wia-
sny kierunek badan, ktory objat praktyke medycz-
na i polityke jako przedmiot badan. W przypadku

zaniedban czy naduzy¢ niekompetentnych lekarzy,
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ograniczonego dostepu ludzi biednych do ustug
medycznych i stawiania intereséw zawodowych
przed interesem spotecznym socjologowie medy-
cyny stali si¢ merytorycznymi krytykami takich
praktyk, wystepujacymi z pozycji profesjonalistow
(Cockerham 2001: 4) czy wrecz ,,adwokatow diabla”
(Strauss 1999: 109).

Obserwowanym zmianom na polu socjologii me-
dycyny podlega rowniez problematyka niepeino-
sprawnosci, ktora —bedac ,, zjawiskiem o komponen-
tach medycznych i spotecznych — [wymaga — przyp.
T.M.] wzrostu zapotrzebowania na wiedze socjolo-
giczna i kompetencje socjologéw” (Ostrowska 2009:
146). Dzigki oparciu sie na tej wiedzy obserwujemy
obecnie humanizujacy zwrot na polu socjologii me-
dycyny. Charakteryzuje sie on odejSciem od optyki
biomedycznej i postawieniem w centrum zaintere-
sowania jednostki konfrontujacej si¢ z problemami
choroby i zdrowia. W tym znaczeniu biologiczne
ujecie choroby i chorowania (disease) dopetniane jest
o do$wiadczenia zycia z choroba (illness) (Skrzypek
2013: 10-11).

O ile socjologowie medycyny, dazac do wyjasnie-
nia przyczyn choréb lub niepelnosprawnosci, wia-
za elementy medyczne z elementami spolecznymi,
o tyle reprezentanci disability studies gtowna wage
przywiazuja do identyfikowania i niwelowania
barier spotecznych i kulturowych. Dla tych pierw-
szych to choroba (illness) lub niepetnosprawnosc¢
byta spotecznym doswiadczeniem, konsekwencja
uposledzenia funkcji organizmu. Dla drugich nie-
pelnosprawnos¢ byta skutkiem istniejacych nierow-
nosci spotecznych i spolecznej marginalizacji (Sha-
kespeare, Watson 2010: 65).

W tym duchu w studiach nad niepelnosprawnoscia

dominuje tendencja do odrzucania perspektywy
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mowiacej, ze niepelnosprawnos¢ jest problemem
indywidualnym. Zamiast tego formuluje si¢ zato-
zenie, ze jest ona konsekwencja spolecznej pato-
logii. Zwolennicy tego kierunku przyjmuja wrecz
za oczywiste, ze osoby, ktérym przypieto etykiety
fizycznie, sensorycznie lub poznawczo uposledzo-
nych (impairment), podlegaja ideologicznemu i mate-
rialnemu wykluczeniu (Goodley 2011: xi).

Studia nad niepelnosprawnosciqa nie rozwijaty
si¢ w sposOb paradygmatyczny, lecz ich poczatek
i rozwdj byly zwigzane z ruchami spotecznymi
inicjowanymi przez reprezentantow Srodowisk
0soOb niepetnosprawnych w Wielkiej Brytanii i Sta-
nach Zjednoczonych (Barnes, Thomas 2006: 3; Oli-
ver 2006: 7; French, Swain 2008: 19). Jednoczesnie
w ramach studiéw nad niepelnosprawnoscia Mike
Oliver przedstawil nowa wykiadnie¢ dla rozumie-
nia niepetnosprawnosci, ktora zapoczatkowata
rozwoj ,spofecznego modelu niepetnosprawno-
$ci”. Jednym z impulséw dla jego rozwoju staty
si¢ wytyczne ruchu na rzecz oséb niepetnospraw-
nych — The Union of the Physically Impaired Against
Segregation (UPIAS), ktdry odrzucal model nie-
pelnosprawnosci proponowany przez Swiatowa
Organizacje Zdrowia (Pfeiffer 2000). W manife-
Scie Podstawowe Zasady Dotyczace Niepelno-
sprawnosci (The Fundamental Principles of Disability)
opublikowanym w roku 1976 UPIAS definiowata
niepelnosprawnosc (disability) jako ,brak lub ogra-
niczenie aktywnosci, spowodowane taka organiza-
cja spoleczenistwa, ktdra nie bierze pod uwage (lub
robi to w stopniu niewystarczajacym) ludzi niepet-
nosprawnych fizycznie, a przez to wyklucza ich
z udziatu w gltéwnym nurcie zycia spolecznego”.
Uposledzenie (impairment) oznaczato natomiast
,catkowity albo cze$ciowy brak konczyny lub po-
siadanie wadliwej konczyny, narzadu lub funkcji
organizmu” (UPIAS 1976: 34, 14 [ttum. wlasne]).
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Bazujac na tych wskazdéwkach, Michael Oliver
w swoim ujeciu modelowym dotyczacym niepel-
nosprawnosci zwracal uwage na trzy kwestie. Po
pierwsze, niepetnosprawnos¢ jest wynikiem od-
dzialywania barier sSrodowiskowych i kulturowych,
a nie jest pochodna ograniczen funkcjonalnych.
Po drugie, niepelnosprawnos¢ nalezy analizowac
w sposOb holistyczny z silnym akcentowaniem jej
zwigzku ze srodowiskiem spotecznym. Po trzecie,
interwencje w zakresie ochrony zdrowia, rehabili-
tacji, edukacji czy zatrudnienia nalezy przeprowa-
dza¢ dopiero woéwczas, gdy rozpoznane zostana
ograniczenia srodowiskowe i opracowane sposoby
ich eliminacji (Oliver 1996).

Rozwojowi modelu spotecznego towarzyszylo
wprowadzenie do debaty naukowej takich pojec¢
jak ableism czy disablism, ktorych znaczenie nawia-
zywalo do obecnych w jezyku naukowym termi-
now ,rasizm” czy ,seksizm” i wspotgrato z para-
dygmatem spotecznej opresji (Thomas 2010: 41).
Ableizm (forma spolszczona) byt ,, zbiorem przeko-
nan, procesow i praktyk, ktore kreuja szczegdlny
rodzaj jazni i cielesnosci uznany za doskonaty, ty-
powy dla gatunku ludzkiego i dlatego tez koniecz-
ny lub wiasciwy. Niepelnosprawnos¢ oznaczata
zatem bycie nie w pelni czlowiekiem” (Campbell
2001: 44 [ttum. wlasne]). Z kolei disablizm (forma
spolszczona) byt ,,zbiorem zalozen i praktyk pro-
mujacych odmienne lub nieréwne traktowanie
0s0b z powodu rzeczywistych lub domniemanych
niepetnosprawnosci” (Campbell 2009: 21 [ttum.
wtlasne]). Oba zjawiska, wedtug zwolennikéw stu-
diow nad niepelnosprawnoscia, wpisywaly sie
w szeroki kontekst czynnikéw odpowiedzialnych
w przestrzeni spofecznej za instytucjonalizacje
dyskryminacji z powodu niepetlnosprawnosci.
Czynnikami tymi byly bariery strukturalne, ba-

riery Srodowiskowe, w tym tak zwany disablist lan-
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guage, oraz bariery w postaci postaw spotecznych
(Swain, French, Cameron 2003: 2-3).

Odmienne spojrzenie socjologéw medycyny i re-
prezentantéw studiéw nad niepetnosprawnoscia na
istote niepetnosprawnosci, jej przyczyny czy prze-
jawy skutkowalo formutowaniem szeregu wzajem-

nych zarzutow.

Przedstawiciele disability studies wysuwali wo-
bec socjologéw medycyny zarzuty, ktdére mozna
stresci¢ w kilku punktach. Po pierwsze, w opinii
stronnikow studidéw nad niepetnosprawnoscig
socjologowie medycyny postuguja sie definicjami
niepetnosprawnosci, ktore sg zasadniczo medyko-
centryczne, wlaczajac w to te, ktdre zawiera Mie-
dzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Nie-
pelnosprawnosci i Zdrowia. W ten sposob traktuja
uposledzenie jako przyczyne niepelnosprawnosci.
Po drugie, w badaniach osob przewlekle chorych
i niepelnosprawnych koncentruja uwage na cier-
pieniu oraz na indywidualnej, psychospolecznej
adaptacji do statusu ,spotecznego dewianta”, do
ktorego sprowadza si¢ zycie z niepelnosprawno-
Scia. Po trzecie, zbyt rzadko analizuja spoteczno-
-strukturalne lub interpersonalne manifestacje
i konsekwencje niepetnosprawnosci. Po czwarte,
ignorujq przedstawicieli sSrodowisk osob niepeino-
sprawnych lub sprowadzaja ich do roli 0osob ocze-

kujacych wspétczucia.

Z drugiej strony socjologowie medycyny formuto-
wali pod adresem zwolennikow studiéw nad nie-
pelnosprawnoscia zarzuty, ktéore mozna ujaé naste-
pujaco. Po pierwsze, ci, ktorzy rozwijaja spoteczny
model niepetnoprawnosci, nie doceniajg dostatecz-
nie wagi uposledzen. To one prowadza do rzeczy-
wistej niepetnosprawnosci poprzez ograniczanie

roznych form aktywnosci i rozbijanie tozsamosci
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spotecznych osob nig dotknigtych. Po drugie, swoja
uwage koncentruja przede wszystkim na ludziach
milodych, ignorujac w ten sposdb powszechnos¢
choréb przewleklych wsrdd osob starszych i po-
wiazang z nimi niepelnosprawnos¢. Po trzecie, pre-
zentuja zbyt przesocjalizowany, redukcjonistyczny
i jednowymiarowy obraz niepetnosprawnosci. Po
czwarte, brakuje im teoretycznego wyrafinowa-
nia w analizach problematyki niepelnosprawnosci
(Thomas 2010: 44—45).

Raczej trudno oczekiwaé, Ze reprezentanci obu
nurtéw osiagna peiny konsensus, ktory pozwolil-
by im wypracowa¢ wytyczne dla badan nad pro-
blematyka niepelnoprawnosci. Pewne kroki w tym
kierunku zostaly poczynione, a ich efekty mozna
obserwowa¢ w publikacjach, w ktérych swoje racje
przedstawiaja rzecznicy obu kierunkow badaw-
czych (zob. Albrecht, Seelman, Bury 2001; Scambler,
Scambler 2010). Konfrontacje te coraz czesciej skut-
kuja rozwazaniem racji strony przeciwnej (Thomas
2010), w ktérych glos 0sob niepelnosprawnych sta-
nowic¢ moze kluczowy element w procesie zblizania

obu stanowisk.

Rzecznicy wlasnej sprawy —
niepelnosprawni o sobie

,Dopuszczenie do glosu” osob, ktore przez diugi
czas znajdowaly si¢ na pozycjach podporzadko-
wanych w relacjach lekarz—pacjent czy terapeuta—
osoba niepetnosprawna, wienczylo dtugotrwaty
proces stopniowego odchodzenia od stygmatyza-
cji, segregacji, dyskryminacji czy medykalizacji.
Asymetria wiedzy, statusu i autorytetu przez dtu-
gi czas pomagata lekarzom kontrolowa¢ komuni-
kacje z pacjentami i zmuszac ich do funkcjonowa-
nia zgodnie z definicja sytuacji lekarza (Anderson,
Helm 1979).
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Z czasem dostrzezono, ze laik moze mie¢ swdj ,nie-
naukowy” poglad na chorobe, ktéry zderza si¢ z per-
spektywa lekarza. Proces leczenia staje si¢ zatem for-
ma negocjacji, a czasami przybiera postac¢ konfliktu
(Freidson 1970: 322). Sposob interpretowania wiasnej
choroby (illness) przez pacjenta moze by¢ podobny,
ale nigdy nie bedzie tozsamy z diagnoza medyczna
(disease). Jeden glos pochodzi ze $wiata zycia (voice of
lifeworld), drugi ze $wiata medycyny (voice of medicine)
(Mishler 1984: 321). I wlasnie te glosy osob dotknie-
tych dysfunkcja wskazywatly, ze choroba i niepetno-
sprawnos¢ to nie tylko ,zakldcenie” wystepujace na
poziomie organizmu, ale rowniez, czy moze przede
wszystkim, zaklocenie biograficzne (biographical di-
sruption), ktore burzy sposob organizacji zycia co-
dziennego i formy wiedzy, ktore tej organizacji za-
pewnialy stabilne oparcie (Bury 1982: 169). Cierpienie
moze prowadzi¢ do utraty wlasnego ja (loss of self),
bedacej wynikiem nie tyle bdlu fizycznego, co ko-
niecznosci zycia z ograniczeniami, doswiadczania
spotecznej izolacji, dyskredytowania definicji siebie
i bycia ciezarem dla innych (Charmaz 1983). W tym
sensie choroba czy niepetnosprawnosc¢ lezy u pod-
staw narracyjnej rekonstrukcji (narrative reconstruc-
tion), ktora jest proba wyznaczenia istotnych punk-
tow odniesienia dla odzyskania tacznosci jazni ze
spoteczenistwem, utraconej w wyniku choroby czy

niepetnosprawnosci (Williams 1984: 197-198).

Na ile utrata tej tacznosci (poprzez izolacje, wyklu-
czenie, dyskryminacje itp.) jest pochodng czynni-
kow biologicznych, na ile za$ spotecznych pozosta-
je kwestig sporng. Cennym wkiadem, ktéry moze
przyczynié sie¢ do rozwiazania tego sporu, jest bez
watpienia glos laikow — 0s6b niepelnosprawnych,
ktore ,negocjuja” swoja niepetnosprawnosc¢ zarow-
no w instytucjach medycznych (w trakcie leczenia
czy rehabilitacji), jak i w szerokim spotecznym kon-

tekscie codziennych aktywnosci.
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Rozstrzygajac ten problem — w jakiej mierze inter-
pretacja wlasnej niepetlnosprawnosci, jej zrddet
i konsekwencji wpisuje si¢ w nurt socjologii me-
dycyny (dysfunkcja somatyczna jako przyczyna
niepelnosprawnosci), na ile zas jest wsparciem dla
studidow nad niepetnosprawnoscia (niepeinospraw-
nos¢ jako skutek dysfunkcji spotecznej), odwotano
sie do opinii laikéw — 0sob niepetnosprawnych, nie-
zaangazowanych i niezaleznych rzecznikow ,wia-

snej sprawy”.

Osoby niepeinoprawne byty rekrutowane do ba-
dan za posrednictwem przedstawicieli organiza-
¢ji lub instytucji (stowarzyszen, fundacji, doméw
pomocy spolecznej), terapeutéow i lekarzy, ktorzy
w swojej pracy maja kontakt z niepelnoprawnymi
i jako osoby zaufane mogly zacheci¢ je do uczest-
nictwa w badaniach. Sposréd oséb wyrazajacych
chec uczestnictwa w badaniach wybrano w sposéb
celowy 45 z nich. Gtéwnym kryterium wyboru byla
niepetnosprawnos¢ somatyczna o umiarkowanym
lub znacznym nasileniu. Drugim kryterium byt ro-
dzaj niepelnosprawnosci. Przy wyborze zadbano,
aby préba byta pod tym wzgledem jak najbardziej

zroznicowana.

Badania zrealizowano na przelomie roku 2017
i 2018 z wykorzystaniem techniki indywidualnych
wywiadéw poglebionych. Z 33 osobami przepro-
wadzono wywiady bezposrednie w ich miejscu
zamieszkania, pracy lub innym wybranym przez
badanego miejscu, natomiast z 11 osobami wywia-
dy telefoniczne. Wszystkie rozmowy nagrywano,
poddawano transkrypcji i analizowano za pomoca
programu do analizy danych jakosciowych QDA

Miner.

! Wiecej na temat organizacji, realizacji oraz wynikéw badan
znalez¢ mozna w: Mastyk 2019.
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Opierajac si¢ na opisie choroby lub schorzenia
uczestnikéw badania, wyrézniono kilka rodzajow
niepetnosprawnosci: 1) niepetnosprawnos¢ rucho-
wa, 2) choroby uktadu oddechowego i krazenia,
3) choroby neurologiczne, w tym neurodegenera-
cyjne, 4) niepelnosprawnos$¢ narzadu wzroku, 5) no-
wotwory, 6) choroby rzadkie, genetyczne. Uczest-
nicy badania réznili si¢ roéwniez pod wzgledem
podstawowych cech socjodemograficznych, takich
jak: ple¢, wiek (21-94 lata), wyksztalcenie (podsta-
wowe— wyzsze), miejsce zamieszkania (wies-mia-
sto), stan cywilny. Dodatkowym kryterium, ktére
uwzgledniono w analizach, byta kategoryzacja do-
$wiadczanej przez badanych niepetnosprawnosci
z podziatem na ,stan” i ,chorobe”. Do pierwszej
kategorii zakwalifikowano osoby, dla ktérych nie-
pelnosprawnosé byta wzglednie stabilnym stanem,
ktory nie wptywal determinujaco (i negatywnie)
na ogolna kondycje fizyczna. W kategorii tej znala-
zty sie¢ osoby niewidome i stabowidzace, osoby po
amputacjach i takie, ktorych niepetnosprawnos¢
fizyczna zmuszala do korzystania z wozkow in-
walidzkich. W drugiej kategorii znalazty si¢ osoby,
u ktorych niepetnosprawnos¢ postepowata wraz
z poglebianiem si¢ choroby badz tez prawdopo-
dobienstwo wystapienia takiej zaleznosci (z per-
spektywy medycznej) bylo wysokie. Kategorie te
reprezentowaly osoby z miopatia, zespotem Marfa-
na, fakomatoza (w tym choroba Recklinghausena),
stwardnieniem rozsianym czy stwardnieniem zani-

kowym bocznym.

Wypowiedzi badanych na temat istoty doswiadcza-
nej niepetnosprawnosci pozwolity wyrdznic¢ kilka
charakterystycznych kategorii interpretacyjnych.
Najczesciej niepelnosprawnosé rozumiano jako na-
turalny element Zycia, ktéry zostal zaakceptowany
i nie wymaga doszukiwania si¢ przyczyn, formu-

fowania stosownych wyjasnien czy wskazywania
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winnych tej sytuacji (31 osob)’. Dotyczylo to za-
zwyczaj tych osob, ktdére byly niepelnoprawne od
urodzenia. Nie znaty Zzycia bez dysfunkcji, a ona
sama stawata sie ucigzliwym, ale w pewnym sensie
zwyczajnym elementem ich codziennosci. Postawa

ta widoczna byla w nastepujacych wypowiedziach:

Ja staram sie tak mysle¢, Ze jednak to nie jest nic ta-
kiego wielkiego, Zze staram si¢ w miare normalnie
funkcjonowac. Wiadomo, ze nie da si¢ wszystkiego
tak robi¢ jak osoby pelnosprawne, ale chce robi¢ jak
najwiecej, nie patrzec si¢ na to. Wiadomo, Ze nie za-
wsze wszystko od razu, ale jednak mysle, Ze jak bede
w to wkladata wigcej zaangazowania, to nie bede my-
Sle¢ o tym, Ze jestem osoba niepetnosprawna. Wiec
niepetnosprawnos¢ determinuje moje wybory, ale jak
juzich dokonam, to staram si¢ zy¢ normalnie, realizo-
wac te wybrane cele. Czasami to do mnie wraca, ale
staram si¢ o tym nie mysle¢. [W43/K/22, niewyksztat-

cone kos¢ udowa i ko$¢ miednicy]®

Nie jestem sobie w stanie wyobrazi¢ innego zycia, bo
ja sie z tym urodzitam. To jest dla mnie codziennos¢,
normalno$¢. Wiadomo, ze zdarzajq mi sie jakie$ chwi-
le buntu i tak dalej, dlaczego mnie to spotkato, takie
pytania, ale to si¢ zdarza bardzo rzadko, bo ja jestem
taka, mam pogodne usposobienie. [W18/K/29, prze-

puklina rdzeniowa, rozszczep kregostupa]

Wsrdd osob postrzegajacych swoja niepetnospraw-
nos¢ jako naturalny element Zycia znalazly sie
réowniez i takie, ktdre staly sie niepelnosprawne na

skutek wypadku, w wyniku urazu czy choroby. Go-

2 Opisujac istote swojej niepetnosprawnosci, uczestnicy bada-
nia podkreslali czesto kilka aspektéw i stad liczba wskazni-
kowych wypowiedzi jest wieksza od liczby uczestnikéw ba-
dania.

> W opisie kazdego cytatu znajduja sie kolejno: numer wywia-
du, pte¢, wiek oraz rodzaj niepetnosprawnosci lub przyczyna,
ktéra ja wywolata.
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dzily sie z tym faktem (zazwyczaj po czasie) i przyj-
mowaty, ze ich Zycie na pewno si¢ zmieni, ale nie
musi by¢ gorsze od poprzedniego. Przykladem tego

podejscia byty stowa dwojga rozmowcow:

Kazdy ma jaki$ krzyzyk. Kazdy musiat co$ dosta¢
albo dostanie. Z niepetnosprawnoscia trzeba si¢ na-
uczy¢ zy¢. Z niepetlnosprawnoscia sie zyje i trzeba ja
przede wszystkim zaakceptowac. Znam ludzi, ktérzy
nie akceptujg wilasnej niepetnosprawnosci, z nimi sie
nie da rozmawiac o ich niepetnosprawnosci, bo to jest
dla nich bardzo trudny temat, a dopoki si¢ niepetno-
sprawnosci nie zaakceptuje... ja nie traktuje tego, ze
nie widze, ze to jest jakas krzywda. Ja dwadziescia
piec lat temu, jak sie Smieje, przeszedtem na ciemng
strone mocy i tyle. To jest zupelnie co innego, to jest
inne zycie. Kiedys widzialem, wiem, jak wyglada nie-
bo, jak wygladaja kolory, potrafie sobie to wyobrazic.
[W29/M/40, ociemniaty]4

Jakos tak nie bytam po tym wypadku zatamana, bo
tam sobie zycie odbierajq niektdrzy, a ja myslatam, ze
co$ bedzie innego w moim zyciu. Teraz sobie tak roz-
myslam, co by byto, gdyby nie bylo tego wypadku.
Nie wiem, czy bym miata meza, czy bym miata dzieci
i dom. Przez wypadek to tez poznatam duzo ludzi,
zwiedzitam duzo miejscowosci, bo to obozy byty réz-
ne dla niepetnosprawnych, czy sanatoria, czy turnu-
sy rehabilitacyjne. Przed ciaza to jeszcze udzielatam
sie sportowo na wozku. Siatka, szermierka, takie rze-

czy. [W17/K/50, paraplegia]

Drugim, najczestszym sposobem interpretacji nie-

pelnosprawnosci bylo utozsamianie jej z choroba

* Uczestnikéw badania z problemami wzroku zaklasyfikowa-
no do trzech kategorii: 0séb stabowidzacych (tracacych wzrok
w przebiegu réznych schorzen), ociemniatych (ktére utracity
wzrok w wyniku wypadkoéw i schorzen po 5. roku zycia) i nie-
widomych (ktére urodzily si¢ niewidome lub stracity wzrok
przed ukonczeniem 5. roku zycia) (zob. PZN 2015).
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(22 osoby). Badani bardzo dokladnie opisywali isto-
te choroby, jej objawy, skutki, podjete terapie i spo-
soby leczenia. Choroba towarzyszyta im na co dzien
i codziennie mierzyli sie z jej konsekwencjami. Sto-
sunek taki mozna odnalez¢ w ponizszych wypo-

wiedziach:

Moja przypadlos¢ to neurofibromatoza, ktdra jest bar-
dzo rzadka choroba i o ktorej wiele lat si¢ nie mowi-
o i wielu lekarzy nawet nie wiedziato, co to jest za
choroba. Naprawde jest juz bardzo duzy postep, jesli
chodzi o te chorobe [...]. Ja oprocz tego jestem tez po
dwdch nowotworach i po bardzo rozleglym zawale
serca. Gldéwna moja niepelnosprawnoscia jest ta cho-
roba Recklinghausena, czyli NF1. Ta choroba z racji
tego, Ze jestem jeszcze obcigzona mutacja genu TP53,
jest to gen, ktéry odpowiada za choroby nowotworo-
we, ta choroba wydaje mi sig, ze w moim wieku przy-
spieszyla te choroby wszystkie, takie uposledzajace
funkcjonowanie. Na pewno ta choroba ma wplyw na
to, ze te bdole nowotworowe sa silniejsze i ciezej sie
to przechodzi. [W44/K/46, choroba Recklinghausena

i choroba nowotworowal

Dla mnie to jest po prostu zwykla jak gdyby choro-
ba. Podchodze do tego, jak podchodzi medycyna,
na ile$ tam tysigecy urodzen wystepuje mutacja genu
FBNI1, ktéry koduje fibryline. Ale to wynika po pro-
stu z takiej pewnej epidemiologii, ze wystepowanie
tego w populacji tak... tak wystepuje. Nie traktuje
tego ani jako zrzadzenia losu czy tez... nie ttumacze
tego w inny sposéb niz to, ze po prostu tak sie dzieje.
I poki co nie wiemy, skad sie bierze taka mutacja, to
znaczy medycyna nie wie, skad si¢ bierze taka mu-
tacja. I tyle, to mi wystarcza i nie potrzebuje innych

wytlumaczen. [W7/M/31, zespét Marfana]

Trzecim sposobem interpretacji istoty niepelno-

sprawnosci bylo powotywanie si¢ na sity transcen-

socjologii medycyny i studiow nad niepelnosprawnoscia

dentne, dzialanie opatrznosci czy przeznaczenia
(19 0sdb). Wskazywano tutaj boska ingerencije (cze-
sto postrzegajac ja przez pryzmat pokuty), powo-
lywano si¢ na los i nieuchronnos¢ jego wyrokéw.
W tym kontekscie niepetnosprawnos¢ utozsamiano
niekiedy ze swoistym darem. Ten trojaki, opatrzno-
Sciowy sposdb myslenia o swojej niepelnosprawno-

$ci mozna dostrzec w nastepujacych stowach:

Tak, ja mysle, ze to jest dopust bozy. Mam sobie sama
radzi¢ w milczeniu, nie skarzyc¢ sig, bo to jest moja po-
kuta zyciowa. Niepetnosprawnos¢ to wielka ucigzli-
wos¢, ale moze tez droga do uswigcenia. [W13/K/66,

stoniowacizna]

Mysle, ze tak miato by¢. Tak byto zapisane, ze mi sie
tak stanie. Mialam pecha. Najpierw, jak siedem lat
miatam, to ztamatam sobie noge. P6zniej, jak miatam
szesnascie, to ztamatam sobie reke. W wieku dzie-
wigtnastu ztamalam kregostup. I tak sobie to thu-
macze. Nie wiem, jako$ nie bylam zalamana z tego

powodu, ze miatam wypadek. [W17/K/50, paraplegia]

I mi si¢ wydaje, ze dla mnie to nie jest przeklenstwo.
Wydaje mi sig, ze to jest taki troche dar. Bo mnie wie-
cej to nauczyto niz... ja nie wiem, czy by mi nie odbi-
1o i nie siedzialabym w korporacjach i nie wiadomo
co, gdybym byta zupelnie zdrowa i mogtabym sobie
pozwoli¢ na rézne tam rzeczy, prace i tak dalej. Nie
wiem, czy by mi nie odwalito, czy nie bylabym wred-
ng taka suka, za przeproszeniem. [W20/K/50, stabo-

widzaca]

Czwarty sposob ,0oswajania” niepetnosprawnosci
byt zwiazany z wing (10 osdb) — niekiedy wlasna,
niekiedy innych. W tym pierwszym przypadku
winy doszukiwano si¢ w sobie, obarczano si¢ kon-
sekwencjami wlasnej nierozwagi, glupoty, braku

ostroznosci. W drugim przypadku wskazywano
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bezposrednich sprawcow swojej sytuacji. Oba te sta-

nowiska oddaja wypowiedzi dwdch rozmowcow:

Zdaje sobie sprawe z tego, ze sam sobie na to zapra-
cowalem, swoim trybem zycia, higieng zycia, dieta,
praca, stylem zycia. [...] Ale decydujaca role odgry-
wat stres. [W19/M/58, miazdzyca tetnic, stan po am-

putacji nég]

Tu nie ma co wiele wyjasnia¢. Uderzyl mnie samo-
chéd przy predkosci dziewieédziesiat kilometrow
na godzine. Miatem ucisk na rdzen kregowy, bylem
w $pigczce ponad trzy tygodnie i to jest taki okres,
po ktérym ten rdzen sie juz nie regeneruje. Do o$miu
godzin, gdybym miat to obcigzenie zdjete z tego kre-
gostupa, to moze ruszalbym nogami. [W36/M/36, pa-
raplegia]
Stosunkowo niewielu uczestnikéw badania
(6 osob) wskazywato, ze ich niepelnosprawnos¢
»poglebia si¢” (szczegoélnie w wymiarze doznac
psychicznych) na skutek postaw, jakie inni ludzie
przyjmuja w stosunku do nich. Charakteryzuja sie
one zaréwno dystansem opartym na niecheci, ale
rowniez nieadekwatnym wspdtczuciem czy wrecz
litowaniem si¢ nad ,niedolg” oséb niepelnospraw-
nych. Te kwestie uwypuklone zostaly w nastepuja-

cych stowach:

Ale jest tez w tym efekt tego, jak traktujg mnie inni.
Bo juz te plamy i guzki wystarcza, zeby gapili si¢ jak
na odmienica. Te dwa punkty lacze ze soba, to znaczy
przypadkowos¢ i podejscie innych. Potrzebuje wspar-
cia, a go nie mam. Dlatego ten efekt jest dla mnie tak
wyrazny i bolesny. Gdybym miat to wsparcie, moja
niepetnosprawnosc¢ schodzitaby na dalszy plan. Gdy-
bym byt bardziej akceptowany, zmotywowany, mial-
bym moze mniejszy brak wiary w siebie. Nie jestem

gabka, ktorg mozna wyptukac i wycisnac. Ja nasia-
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kam i zostaje to we mnie. Chocby wstyd mojego ojca,
ze ma niewydarzonego syna. [W33/M/39, choroba

Recklinghausena]

Mi sie wydaje, ze sama niepelnosprawnosc to jest
wiekszy problem 0sob petnosprawnych, ktére na nas
patrza gdzies tam z zewnatrz. Czy to jest osoba na
wozku, czy osoba niewidoma — oj biedny, oj biedna.

[W8/M/25, stabowidzacy]

Chociaz osoby badane réznity sie podejsciem do
swojej niepelnosprawnosci, a rézne sposoby rozu-
mienia jej istoty wspotwystepowaty w poszczegol-
nych wypowiedziach, to jednak wyrazny podziat
zarysowal si¢ pomiedzy osobami ze ,stabilng”
dysfunkcja oraz osobami chorymi. Gdyby spara-
frazowa¢ wypowiedzi wszystkich uczestnikow
badania i ujac¢ je w jednej, uniwersalnej metaforze
to w przypadku oséb z tej pierwszej kategorii nie-
petnosprawnos¢ nalezatoby rozumiec jako ,walke
z ograniczeniami” (najczesciej swoimi wilasnymi),
natomiast w przypadku tych drugich —jako ,walke
z chorobg”. Te rdznice zarysowaly si¢ w postawie

dwojga uczestnikdw badania:

To jest trudne, to jest trudne, jak to innym wyttuma-
czy¢. Jest to na pewno duzym utrudnieniem w Zyciu.
Jest to na pewno zmiana planéw zyciowych. Jest to
zmiana jakich$ tam wartosci, ale jest to tez pewnego
rodzaju wyzwanie, bo od wielu, wielu lat juz wycho-
dze z takiego zalozenia, Zze przeszkody sa po to, aby
je pokonywa¢, a nie po to, zeby przed nimi siadac. Bo
jak sie poddajemy przy byle trudnosci, to nie ruszy-
my z miejsca, to nic nie jesteSmy w stanie zrobi¢, dzia-
fac. Jak si¢ pokonuje te przeszkody, to do czego$ tam
mozna doj$¢. Miedzy innymi jest to jakis sens zycia,
zeby i8¢ do przodu, a nie poddawac si¢ czy zatamy-
wac przy jakim$ tam problemie. [W31/M/59, ociem-
niaty]
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Niepelnosprawnos¢... ale ja nie bede mowita ogdl-
nie, ale bede mowita o moim SM, to bomba zegaro-
wa. Caty czas tyka, ale ja nie wiem, kiedy wybuch-
nie. I tak bym to opowiedziata, zobrazowata. Na
razie, dzigki Bogu, mimo ograniczen, jestem zdolna
do samodzielnosci. Ale wystarczy kolejny rzut i nie
wiem, czy podniose sie z t6zka, czy zachowam mowe,
wzrok, po prostu tego nie wiem. [W39/K/54, stward-

nienie rozsiane]

Te jakosciowe roznice w stanowiskach poszczegdl-
nych uczestnikéw badania dostrzec mozna réwniez
w ujeciu iloSciowym — zestawieniu prezentujacym
liczbe wypowiedzi wskaznikowych przedstawicie-
li jednej i drugiej kategorii. Osoby z ,dysfunkcjq”
istotnie czesciej traktowaly swoja niepetnospraw-
nos¢ jako naturalny stan i akceptowaty go, nato-
miast osoby chore swoja niepelnosprawnos¢ cha-
rakteryzowaly zazwyczaj jako problem zdrowotny.
W przypadku pozostatych interpretacji nie wysta-
pila istotna réznica pomiedzy tymi dwiema porow-

nywanymi kategoriami rozméwcdéw (tabela 1).

Tabela 1. Liczba wypowiedzi wskaznikowych
na temat natury niepelnosprawnosci u oséb

z dysfunkcja i 0séb chorych.

Natura
Rozumienie przyczyny niepelnosprawnosci Test F
niepelnosprawnosci
choroba dysfunkcja
naturalny stan/akceptacja 16,1% 50,5% 16,7

problem zdrowotny/choroba  45,2% 18,9% 10,3

ingerencja sit wyzszych/Boga  12,8% 5,3% 2,54
zrzadzenie losu 9,7% 9,5% 0,06
dar 6,5% 2,1% 1,24
wina wtasna 0,0% 42% 0,79
skutek dziatania innych ludzi 3,2% 5,3% 0,09
stosunek innych ludzi 6,5% 4,2% 0,48

*Uwaga: roznica istotna statystycznie dla p < 0,05.

Zrédlo: opracowanie wiasne.
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Co warte podkreslenia, zaréwno w pierwszym, jak
i drugim przypadku konsekwencji ograniczen czy
dolegliwosci chorobowych poszukiwano najczesciej
w sobie, wigzano je z niepelnosprawnoscia w spo-
sOb immanentny. Niezaleznie od tego, jak interpre-
towano swoja niepelnosprawnos¢ i jej przyczyny,
ksztattowata ona sposob zycia i wplywata na jego
jakos¢. Wokodt doswiadczanej dysfunkcji budowany
byt status centralny danej osoby. Badani zaznacza-
li, Ze o niepelnosprawnosci nie mozna zapomniec,
zbagatelizowac jej, nie uwzglednia¢ w procesie defi-
niowania i realizacji zyciowych celow. Ponadto nie
sposob wyobrazi¢ sobie Swiata (jakkolwiek utopijny
ten $wiat mialby by¢), w ktorym nie wywierataby

ona wplywu na przebieg tego procesu.

Co wiegcej, rozmowcy w przewazajacej wiekszosci
mowili o mozliwosci ,,wyjscia z niepelnosprawno-
$ci” jedynie pod warunkiem powrotu do normal-
nosci (sprawnosci lub zdrowia). Odwotywanie sig
do normalnosci, wyobrazonej — w przypadku oséb
niepetnosprawnych od urodzenia, badz tez do-
$wiadczanej — u 0sob, ktére zachorowaly lub uleglty
wypadkowi, stanowilo charakterystyczny punkt
odniesienia. Punkt ten, umiejscowiony na osi zycia
danej osoby, wyznaczal alternatywne sciezki: te ak-

tualna i te potencjalna.

W tej perspektywie osoby niepetnosprawne od uro-
dzenia konfrontowaty zycie wiasne z Zyciem spraw-
nych réwiesnikow, ktorzy stanowili dla tych pierw-
szych swoista kategori¢ odniesienia, wyznaczajac
pewne normy (wieksza samodzielnos¢, relatywna
fatwos¢ wyboru Sciezki zawodowej i edukacyjnej,
wieksze szanse na budowanie zwigzkéw emocjo-
nalnych, mozliwo$¢ realizowania zainteresowan
itp.). Osoby, ktdre staty si¢ niepetnosprawne na sku-
tek wypadku, urazu czy choroby, poréwnywaty

swoje zycie ,sprzed” z zyciem ,po”, dokonujac za-
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zwyczaj negatywnego bilansu. Z kolei osoby chore
przewlekle wracaly do czaséw sprzed choroby lub
tez do czasu sprzed kolejnego epizodu pogarsza-
jacego stan zdrowia (np. osoby ze stwardnieniem
rozsianym, stwardnieniem bocznym zanikowym
czy miopatia). Charakter tych trzech punktéw od-
niesienia obrazuja wypowiedzi trojga uczestnikow

badania:

Wkurza mnie to nieraz, musze si¢ thuc tym autobu-
sem nieraz godzing, a samochodem mozna byloby
zajecha¢ w dwadziescia minut. Jest godzina dzie-
wietnasta—dwudziesta, bierzesz samochdd, jedziesz
do galerii, robisz zakupy i jest swiety spokdj. A tak
to kosztuje to troche wiecej zdrowia, wigc sa jakie$
tam momenty, ktére na pewno ograniczaja, bo to tez
nie méwie o tym, ze to si¢ zyje w stu procentach tak
samo jak inni. Dzisiaj szukatem dwadziescia minut
kluczy do pracy, zanim wyszedlem z mieszkania,
a okazalo sig, ze lezaly na samym skraju blatu, a ja

tam reka nie siegnatem. [W26/M/27, niewidomy]

Ja bym sobie nie zyczyta, aby miec jakas dolegliwos¢
i chciatabym by¢ zdrowa i sprawna. Pomimo tych
moich lat to wolatabym by¢ sprawna i zebym sobie
dawata rade sama ze sobg, zebym nie potrzebowa-
fa takiej catkowitej opieki. Ten brak nogi wyzna-
czyl moj tryb zycia i on teraz ogranicza najbardzie;j.

[W4/K/94, stan po amputacji nogi]

Dalsze rzuty, to po kazdym juz wychodzitam z ja-
kim$ uszczerbkiem. Juz zostato mi zwiotczenie, nie
utrzymam sie teraz na nogach za dtugo. Mam osta-
biony wzrok, niedostuch i boje sie kazdego nastepne-
go rzutu, ze stang sie catkiem niesprawna, a przeciez
do tego ta choroba zmierza. Siada sie¢ na wdzku in-
walidzkim, zaczynaja si¢ problemy z oddychaniem,
potykaniem, méwieniem, nie mozna ruszyc¢ reka ani

noga. I cztowiek staje sig¢ roslinka. Wiem, ze jak dtu-
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zej pozyje, to mnie to czeka. [W37/K/56, stwardnie-

nie boczne zanikowe]

Truizmem jest spostrzezenie, ze kazdy swoja
niepetnosprawnos¢ traktuje inaczej, gdyz jest
elementem wplecionym w szeroki kontekst do-
Swiadczen osobistych i relacji spotecznych. Jed-
nakze na podstawie wypowiedzi uczestnikow
badania i w odwotaniu do argumentacji przed-
stawianej przez socjologéw medycyny i zwolen-
nikéw studiéw nad niepetnosprawnoscia mozna
sformutowac kilka waznych, ogélnych konkluzji.
Po pierwsze, niepelnosprawnos¢ interpretowa-
na byla przede wszystkim w perspektywie in-
dywidualnej z mocnym zaakcentowaniem wagi
elementéw medycznych (diagnozy, interwencji,
rehabilitacji czy leczenia). Po drugie, rozumienie
istoty niepetlnosprawnosci przez osoby nia do-
tkniete wpisywalo sie¢ w szeroki kontekst zroz-
nicowanych interpretacji, z ktérych kazda wyda-
je sie pelni¢ swoistg i wazna role w ,,oswajaniu”
swojej dysfunkcji. Po trzecie, w podejsciu do swo-
jej niepetnosprawnosci zarysowala si¢ wyrazna
roznica pomiedzy osobami, dla ktérych niepet-
nosprawnosc jest relatywnie stabilnym stanem,
i tymi, ktorzy uwazaja si¢ za osoby chore. W tym
drugim przypadku perspektywa medyczna byta
determinujaca. Po czwarte, wypowiedzi bada-
nych 0s6b w sposdb nieintencjonalny potwierdza-
ly istnienie takich zjawisk jak disablism czy able-
ism, poprzez wyrazne odwotywanie si¢ do swiata
,norm” wlasciwych dla oséb sprawnych (innych
lub siebie sprzed niepelnosprawnosci). Nie byla
to jednak dychotomia o wydzwigeku pejoratyw-
nym, w ktorej osoby niepetnosprawne stawiatyby
si¢ po stronie tych marginalizowanych czy dys-
kryminowanych. Tworzyta ona raczej specyficzny
ukfad odniesienia dla interpretacji wiasnej dys-

funkcji.
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Podsumowanie

Gdyby wypowiedzi uczestnikéw badania potrak-
towad jako glos w sporze pomiedzy socjologami
medycyny i reprezentantami studiéw nad niepel-
nosprawnoscia, to datyby one silniejsze wspar-
cie dla argumentacji przedstawianej przez tych
pierwszych. Niepelnosprawnos$¢ interpretowana
byta przede wszystkim w ujeciu indywidualnym,
a opowiedziane historie wpisywaty sie w liniowy
uktad: etiologia, patologia i manifestacja. W wigk-
szo$ci przypadkdéw niepelnosprawnos¢ ,poja-
wiata si¢” w momencie zaistnienia dysfunkcji
i byta z nig nierozerwalnie zwiazana. Szczegoélnie
mocno ta zaleznos¢ akcentowana byta przez oso-
by przewlekle chore, dla ktorych przebieg zycia
warunkowany byt nieuchronnym i koniecznym
uczestnictwem w konsultacjach, terapiach czy
interwencjach medycznych. Zatozenia modelu
spotecznego, ktory silniej podkresla wage barier
zewnetrznych w ksztaltowaniu niepetnospraw-
nosci, rzadziej znajdowaty potwierdzenie w roz-
mowach z uczestnikami badania lub miaty zna-
czenie drugorzedne. Dla badanych wychodzenie
z niepelnosprawnosci nie oznaczalo niwelowania
barier infrastrukturalnych czy spotecznych, ale
praktycznie najczesciej i najmocniej wiazano je
z powrotem do zdrowia lub , pelnej sprawnosci”.
Ten punkt widzenia pokazuje, ze w opinii bada-
nych niepetnoprawnos¢ byta w sposéb immanent-

ny powigzana z uposledzeniem.

Uczestnicy badania zwracali uwage, ze niepeitno-
sprawno$¢ ma nature wykluczajaca na réznych
plaszczyznach, ale réGwniez i tutaj akcentowana byta
czeéciej waga wiasnych niemoznosci niz wpltyw
czynnikéw zewnetrznych. Innymi stowy, badani
relatywnie rzadko opisywali siebie jako osoby wy-

kluczone czy dyskryminowane z powodu postaw

socjologii medycyny i studiow nad niepelnosprawnoscia

spotecznych, istniejacych wzorow instytucjonal-

nych czy rozwigzan infrastrukturalnych.

Mozna tutaj odwotac sie do danych ilo$ciowych po-
chodzacych z Europejskiego Sondazu Spotecznego
(ESS Round 9 2018), ktdre sa potwierdzeniem tej re-
latywnie niewielkiej skali doswiadczanej dyskrymi-
nacji. Pokazuja one, ze wsrdd osob niepetnospraw-
nych w Polsce jest stosunkowo niewielki odsetek
tych, ktérzy doswiadczaja dyskryminaciji. W bada-
niu sondazowym osoby niepelnosprawne wyroz-
niono na podstawie pytania o niepelnosprawnosé
biologiczng’: ,czy w wykonywaniu codziennych
czynnosci napotyka P. jakie$ utrudnienia wynika-
jace z dlugotrwatej choroby, niepelnosprawnosci,
jakichs dolegliwosci czy tez problemoéw natury psy-
chicznej?”. Na pytanie to mozna bylo udzieli¢ odpo-
wiedzi ,tak, w duzym stopniu”, ,tak, do pewnego
stopnia” i ,nie”. Przynaleznos¢ do grupy dyskrymi-
nowanej (pytanie: czy uznatby/-aby sie P. za osobe
nalezaca do grupy ludzi, ktéra jest dyskryminowa-
na, gorzej traktowana niz inne grupy w kraju?”)
zaznaczyto 10,6% osob ze znaczna niepelnospraw-
noscig i 6% z niepelnosprawnoscia umiarkowana.
Adekwatnie, 9,4% wsrod osob z pierwszej kategorii
i 1% z drugiej przyznato, ze czuje si¢ dyskrymino-

wana ze wzgledu na niepelnosprawnos¢.

Oczywiscie ten relatywnie niewielki odsetek nie
powinien usprawiedliwia¢ braku dziatan ukie-
runkowanych na poprawe sytuacji osob niepelno-
sprawnych. Wskazuje jednak, ze akcenty w spo-
sobie interpretowania niepetlnosprawnosci i jej
przyczyn nalezy roztozy¢ proporcjonalnie. Wiasci-

wym rozwiazaniem, ktére nalezatoby w tym celu

®> Takie szerokie, biologiczne kryterium niepelnosprawnosci
(Are you hampered in your daily activities by a chronic physical or
mental health problem, illness, or disability?) wykorzystywane jest
m.in. w badaniach Eurostatu realizowanych w krajach Unii
Europejskiej (zob. European Communities 2001).
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promowac, jest zblizenie stanowisk reprezentowa-
nych przez socjologéow medycyny i studidow nad

niepelnosprawnoscia.

Jak zaznaczono wyzej, takie inicjatywy sa juz po-
dejmowane. Ich pozadany kierunek wskazuja mie-
dzy innymi Tom Shakespeare i Nick Watson (2010:
72-74). Wedlug nich badania dotyczace niepelno-
sprawnosci powinny pokazywac to, co mysla i mo-
wia osoby niepelnoprawne, a nie to, co zaktadamy;,
ze powinny mysle¢ i méwié. Co wigcej, chociaz
istotne jest gromadzenie i interpretacja danych na
temat barier, uprzedzen czy ucisku, to jednak nie

mozna pomija¢ istotnych dla niepetnosprawnosci
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Laymen as Advocates: Opinions of People with Disabilities as a Polemical Voice in the
Discussion Held by Representatives of Medical Sociology and Disability Studies

Abstract: In the second half of the twentieth century, the thematic area of disability became the subject of academic debates and
empirical research conducted in the field of social sciences within two simultaneously developing currents. Within the first one,
i.e. medical sociology, attention was directed to the nature and causes of chronic diseases and disabilities, focusing on broadly
understood health dysfunctions, interpreted most often on an individual basis. Within the second one, namely disability studies,
the researchers’” attention was focused primarily on social problems as a source of disability (the social model) and on adequate
remedies. In the social model, disability was treated as a derivative of broadly defined external constrains, and not as a consequence
of bodily dysfunction.

The aim of this article is to present the theoretical assumptions behind these two currents while taking into account the opinion of
people with disabilities as a polemical voice in the ongoing discussion. Opinions on the nature of their own disability, its sources,
and consequences were expressed by forty-five people with disabilities, who took part in the field research carried out using the
technique of individual in-depth interviews. The participants generally interpreted their disability and its causes in a medical (in-
dividualistic) perspective. They treated the dysfunction itself as fundamental for building the central status, negating or ignoring
the basic premises of the social model.

Keywords: medical sociology, disability studies, disability, qualitative research
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