31 sierpnia 2018

Pt eglad

zzgg!él?yé ocjologu

) A Iy V. ° °
ks akosSciowe;

ST Tom XIV

/N . s,
N S Niepetnosprawnosc
"‘»,;VA}*‘{V;} jako proces i spoteczny konstrukt

pod redakcja

YOS Elzbiety Zakrzewskiej-Manterys
V“ ‘!“‘ | Jakuba Niedbalskiego

www.przegladsociologiiiakoscioweij.org



Przeglad
Socjologii

PS Jakosciowej

©2018 PSJ ¢ ISSN: 1733-8069

wersja pierwotna — elektroniczna

REDAKTOR NACZELNY
Krzysztof Tomasz Konecki, UL

REDAKTORZY PROWADZACY
Jakub Niedbalski, UL
Izabela Slezak, UL

REDAKTORZY TEMATYCZNI
Waldemar Dymarczyk, UL
Marek Gorzko, US

Anna Kacperczyk, UL

Stawomir Magala, Erasmus
University

tukasz T. Marciniak, UL

REDAKTOR

DZIALU RECENZ]JI

Dominika Byczkowska-Oweczarek,
UL

REDAKTOR JEZYKOWY
Aleksandra Chudzik (j. polski)
Jonathan Lilly (j. angielski)

AUDYTOR WEWNETRZNY
Anna Kubczak, UL

KOREKTA
Magdalena Chudzik-Duczmarniska
Magdalena Wojciechowska, UL

SKLAD
Magdalena Chudzik-Duczmanska

PROJEKT OKLADKI
Anna Kacperczyk, UL

WWW
Edyta Mianowska, UZ

ADRES REDAKC]JI

Uniwersytet Lodzki

Wydziat Ekonomiczno-Socjologiczny
Instytut Socjologii

Katedra Socjologii

Organizacji i Zarzadzania

ul. Rewolucji 1905 r. 41/43

90-214 L.odz
redakcja.psj@gmail.com

2 ©2018 PSJ Tom XIV Numer 3

Przeglad
Socjologii
Jakosciowej

Tom XIV
Numer 3

Niepetnosprawnosc
jako proces 1 spoteczny konstrukt

pod redakcja
Elzbiety Zakrzewskiej-Manterys

i Jakuba Niedbalskiego

Prawa autorskie

Czasopismo oraz wszystkie zamieszczone w nim artykuty stanowia dorobek
wspolczesnej socjologii. Moga zosta¢ wykorzystane bez specjalnej zgody dla
celéw naukowych, edukacyjnych, poznawczych i niekomercyjnych z poda-
niem zrddia, z ktérego zostaly zaczerpniete.

Wykorzystywanie ogélnodostepnych zasobdw zawartych w naszym pismie
dla celow komercyjnych lub marketingowych wymaga uzyskania specjalnej
zgody od wydawcy. Pobieranie optat za dostep do informacji lub artykutéw
zawartych w naszym pi$mie lub jakiekolwiek ograniczanie do niego dostepu
jest zabronione. Autorzy nadsytanych artykuléw ponosza odpowiedzialnos¢
za uzyskanie zezwolen na publikowanie materiatéw, do ktérych prawa au-
torskie sa w posiadaniu osob trzecich.

Logotyp, szata graficzna strony oraz nazwa Przeglgdu Socjologii JakoSciowej
(Qualitative Sociology Review) znajduja sie w wytacznym posiadaniu wydaw-
cy. Wszystkie pozostate obiekty graficzne, znaki handlowe, nazwy czy lo-
gotypy zamieszczone na tej stronie stanowia wlasnosci ich poszczegdlnych
posiadaczy.
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Abstrakt Niepelosprawnosé jest terminem opisujacym nie tylko pewien stan rzeczy, lecz jest takze pojeciem, w ktérego
rozumienie wbudowane sg wartosci i oceny, ukryte postulaty, zakamuflowane etykietowanie. Innymi sfowy,
pojecie, o ktdrym mowa, jest uwiklane w Swiat senséw i znaczen ze swej istoty wieloznacznych, nieprecyzyj-
nych i zmiennych w zaleznosci od czasu i okolicznosci. Przyjmujac takie zalozenie, celem, ktory przyswiecat nam
podczas tworzenia niniejszej publikadji, byto zrekonstruowanie jednostkowego i spotecznego rozumienia oraz
postrzegania niepetnosprawnosci. Z tego wzgledu w numerze znalazty si¢ artykuty poswiecone takim zagad-
nieniom, jak: niepetnosprawnos¢ jako konstrukt spoteczny, proces rekonstruowania tozsamosci, przemiany rol

spotecznych czy style Zycia oraz aktywnosci osob niepetnosprawnych w réznych sferach i kontekstach.
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Elzbieta Zakrzewska-Manterys jest profe-
sorem socjologii. Pracuje w Instytucie Stosowanych Nauk
Spotecznych Uniwersytetu Warszawskiego. Zajmuje sie
metodologia nauk spotecznych oraz problematyka wyklu-
czenia spotecznego, zwlaszcza z powodu niepetnospraw-
nosci. Jest autorka kilku monografii oraz kilkudziesigciu ar-

tykutéw naukowych i popularnonaukowych na ten temat.
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elem niniejszego tomu i zamieszczonych
Cw nim publikacji jest ukazanie niepeino-
sprawnoscijako zjawiska konstruowanego, powsta-
jacego pod wptywem réznych kategorii czynnikéw
(Oliver 1990: 22; Gaciarz 2014a: 19; Niedbalski, Ra-
ctaw, Zuchowska-Skiba 2017). Takie ujecie kore-
sponduje ze spotecznym modelem definiowania
niepelnosprawnosci, co z kolei pozwala na odejscie
od postrzegania niepelnosprawnosci w katego-
riach indywidualnych, jako zaburzenia tkwigcego
w jednostce (Goodley 2011: 6-7), w kierunku prze-
niesienia odpowiedzialnosci za wlaczenie tej kate-
gorii osob na cate spoteczenistwo. Niepelnospraw-
nos¢ jest tutaj Scisle powiazana z zewnetrznymi
i niezaleznymi od jednostki barierami, ktére ogra-
niczaja jej pelne uczestnictwo w zyciu spotecznym
(Barnes, Mercer 2008: 20). Przyjecie pespektywy
spotecznej w definiowaniu niepetnosprawnosci
umozliwia skoncentrowanie sie na dziataniach zo-
rientowanych na integracje oraz aktywizacje, a nie
wylacznie na zabiegach leczniczych czy rehabilita-
cyjnych. Pozwala tez na budowanie pozytywnego
wizerunku osob niepetnosprawnych oraz zmiane
ich postrzegania, polegajaca na przeniesieniu cig-
zaru z kategorii moralnych i medycznych (nierzad-
ko sprowadzanych do tragedii zyciowej jednostki)
ku (Gaciarz 2014b: 8) podejsciu aktywizujacemu,
polegajacemu na zwigkszeniu znaczenia party-
cypacji w miejsce ograniczenia transferéw socjal-
nych, majacych na celu kompensowanie wspar-
cia w procesie usamodzielnienia si¢ (Cotter 2007:
51). Ma to istotne znaczenie, bowiem podzielany
spotecznie wizerunek oséb niepelnosprawnych
w znaczacy sposob wptywa na ich status i pozycje,
wyznaczajac zakres uczestnictwa przedstawicieli

tej grupy w zyciu spolecznym. Osoby niepelno-

sprawne przyjmuja bowiem i wypelniaja role, jakie
narzuca im spoteczenstwo, przejmuja dominujace
wyobrazenia o niepelnosprawnosci, o sobie sa-
mych i swoim miejscu w spoleczenstwie (Morris

1999: 128).

Chcac pokaza¢, jak te procesy przebiegaja oraz ja-
kie mechanizmy nim rzadza zaréwno na poziomie
spotecznym, jak i jednostkowym, zdecydowalismy
si¢ na zebranie tekstow poruszajacych w sposéb
jak najbardziej szeroki, a zarazem calo$ciowy owa
problematyke, czego owocem jest prezentowany
tom ,Przegladu Socjologii JakosSciowej”. W po-
szczegolnych artykutach sktadajacych sie na te pu-
blikacje podjeto kwestie spotecznego konstruowa-
nia niepelnosprawnosci, umieszczajac je w per-
spektywie paradygmatu spotecznego. W czesci
pierwszej tomu zebrano artykuty pokazujace spo-
feczny wizerunek niepelnosprawnosci funkcjonu-
jacy we wspolczesnym swiecie. W ten sposob au-
torzy kolejnych tekstow dokonujq analizy sytuacji
0s0b z niepelnosprawnosciami oraz rekonstruuja
ich tozsamo$¢, odwotujac sie zaréwno do aktyw-
nosci przedstawicieli tej kategorii spotecznej, jak
i dziatan przejawianych w tym zakresie przez no-

woczesne mass media.

W rozpoczynajacym tom artykule, Integracja, eman-
cypacja czy afirmacja? ToZsamosci 0s6b z niepetnospraw-
nosciami we wspdtczesnej Polsce, Dorota Zuchowska-
-Skiba (AGH) wskazuje na zachodzace w ostatnich
dziesigcioleciach zmiany w sytuacji 0osob z niepel-
nosprawnoscia. Jej zdaniem wlaczaja si¢ oni ak-
tywnie do walki o swoje prawa, upowszechniajac
w ten sposdéb spoteczny model definiowania nie-

pelnosprawnosci. Dotyczy to osob podejmujacych
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dzialania na rzecz swojego Srodowiska, ktorych
tozsamos¢ jest konstruowana w oparciu o nowe role
spoteczne. Zasadniczym celem artykutu jest poka-
zanie, na ile w $rodowisku o0sob z niepetnospraw-
no$ciami ksztattuja sie dzi$ pozytywne tozsamosci
oparte na afirmacji réznorodnosci, a na ile wcigz
jeszcze postrzegaja oni niepelnosprawnos¢ jako
pietno, powodujace wykluczenie 0s6b z niepelno-

sprawnos$ciami ze spoleczenstwa.

Mariola Ractaw (UW) i Dorota Szawarska (Funda-
cja Hospicjum Onkologiczne $w. Krzysztofa), w ar-
tykule zatytulowanym Ukryte/niewidoczne niepetno-
sprawnosci a polityka toZsamosci i etykietowania w zy-
ciu codziennym, przygladaja si¢ problemowi ukrytej
(niewidocznej) niepetnosprawnosci w kontekscie
tworzenia tozsamosci 0s6b niepetnosprawnych.
Do tego celu autorki wykorzystuja koncepcje piet-
na Ervinga Goffmana (2005), akcentujac jej uzytecz-
nos¢ w procesie , polityki tozsamosci” oraz tego, jaki
ma ona wplyw na zinstytucjonalizowane dziatania
publiczne. Ich zdaniem wspodtczesnie ksztaltowana
jest nowa definicja tozsamosci spolecznej jednostek,
ktéra majq stosowaé przedstawiciele administracj,
organizujac dziatania adresowane do nosicieli piet-
na. Przy czym, jak dodaja Ractaw i Szawarska, jest
ona wzywaniem dla organizatoréw krajowych po-
lityk publicznych, w ktdérych rzadko dostrzega sie
ztozono$¢, wielowymiarowosé i dynamike zjawiska

niepetnosprawnosci.

W kolejnych trzech artykutach poszczegolni auto-
rzy starajq sie¢ przyblizy¢ wspodtczesny wizerunek
niepelnosprawnosci, odwotlujac sie do zrédet pra-
sowych, bazujac na kampaniach medialnych zwia-

zanych z dziatalno$cia sportowa czy pokazujac, jaki

8 ©2018 PSJ Tom XIV Numer 3

obraz przyjmuje niepetnosprawnos¢ w grach kom-
puterowych. Monika Struck-Peregonczyk (WSIiZ
w Rzeszowie) i Olga Kurek-Ochmanska (WSIiZ
w Rzeszowie) w artykule zatytutowanym Wizeru-
nek 0sob niepetnosprawnych w polskiej prasie opinio-
tworczej na przyktadzie tygodnika , Polityka” w latach
1997-2016 pisza o ogdlnych tendencjach w przed-
stawianiu o0sob niepelnosprawnych w mediach
masowych oraz ich roli w kreowaniu postaw spo-
fecznych. Na podstawie przeprowadzonych analiz
autorki zauwazaja, ze na przestrzeni 20 lat znacza-
co zmienit si¢ jezyk, jakim opisuje si¢ osoby niepet-
nosprawne i zjawisko niepetnosprawnosci. W ana-
lizowanym okresie mozna takze zauwazy¢ maleja-
cq liczbe artykutow o pejoratywnym wydzwigku,
przedstawiajacych osoby niepetnosprawne w ne-
gatywnie nacechowanym, niekorzystnym swietle.
Jednoczesnie osoby te nadal czesto przedstawiane
sq w roli ,ofiary” — losu, systemu, niekorzystnych
rozwiazan, braku zrozumienia i tolerancji. Niepel-
nosprawni bohaterowie tekstow bywaja zepchnie-
ci na margines zycia spotecznego i zawodowego,
niekiedy tocza dramatyczne walki o srodki na le-
czenie, spotykaja si¢ z nietolerancja, traktuje sig ich
jako ciezar i potencjalnych lub aktualnych klien-
tow pomocy spotecznej. W celu wywotania okre-
Slonego efektu — wzbudzenia wspdtczucia, litosci,
oburzenia — nastepuje nadmierna koncentracja na
niepelnej sprawnosci, nierzadko epatuje si¢ natu-
ralistycznymi opisami i podkresla ograniczenia.
Dlatego, zdaniem autorek, prasa opiniotwdrcza
powinna wzmacnia¢ pozytywny przekaz i czgsciej
pokazywac osoby niepelnosprawne jako aktyw-
nych czlonkéw spoleczenstwa, w réznych kontek-
stach, bez uwypuklania ograniczen sprawnosci.

Do debaty nad aktualnymi problemami powinno
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si¢ takze wlaczy¢ same osoby niepelnosprawne —
nie tylko jako opisywane ,przypadki”, ale takze
jako przedstawicieli srodowiska i ekspertow od

opisywanych problemow.

Tomasz Sahaj (AWF w Poznaniu) w teks$cie pod ty-
tutem Physical Activity, Disability, and Health in Ad-
vertising Campaigns Associated with Major Sporting
Events in the World dokonuje prezentacji interneto-
wych i telewizyjnych kampanii reklamowych oraz
spotow spotecznych emitowanych podczas global-
nych imprez sportowych. Autor w badaniu feno-
menu reklam zastosowal analize zawarto$ci/tresci
filmow traktowanych jako specyficzne teksty kultu-
ry wspolczesnej, bedace elementem szerszego dys-
kursu zwigzanego ze sportem. Poniewaz masowe
media sg dzi$ uniwersalnym jezykiem komunikacji
globalnego swiata, dlatego, zdaniem Sahaja, ciaza
na nich okreslone obowiazki spoteczne, a ich prze-
jawem — w interesujacej autora problematyce — jest
emisja reklam dotyczacych niepetnosprawnosci,
mobilizujacych do aktywnego, zdrowego stylu zy-

cia i ucieczki przed chorobami cywilizacyjnymi.

Do podobnych wnioskéow dochodza Damian Ga-
tuszka (AGH) i Dorota Zuchowska-Skiba (AGH),
ktorzy w swoim artykule zatytutowanym Niepetno-
sprawnos¢ w grach wideo — omowienie na przyktadach
wybranych wirtualnych postaci wskazuja na istotny
wplyw medidw w spotecznym postrzeganiu oséb
z niepelnosprawnosciami. Przy czym wspomnia-
ni autorzy w swoich analizach koncentruja si¢ na
specyficznej formie przekazu obecnego we wspodt-
czesnej kulturze popularnej, jakim sa gry wideo.
W zwiazku z tym celem artykutu uczynili oni od-

tworzenie typowych wizerunkdéw postaci z nie-

pelnosprawnosciami w grach wideo. W efekcie
udato sie okresli¢, na ile budowane obrazy obecne
w grach wideo utrwalaja lub zmieniajq istniejace

stereotypy.

Czeé¢ trzecia prezentowanego tomu koncentruje sie
na osobistych doswiadczeniach ludzi niepetnospraw-
nych, poprzez ktdre ukazana zostata specyfika ich co-
dziennego zycia. Mamy tutaj zatem teksty odwotujace
sie do najwazniejszych obszaréw zycia wspdtczesne-

go czlowieka, jakimi sa edukacja oraz praca.

W pierwszym ze wskazanych tekstow, zatytulowa-
nym “Children of a Lesser God” or “Superheroes”? Iden-
tity Narratives of Persons with Disabilities as University
Students, Joanna Sztobryn-Giercuszkiewicz (PL) po-
dejmuje kwestie narracji tozsamo$ciowych wytania-
jacych si¢ z analizowanych wypowiedzi niepelno-
sprawnych studentéw polskich uczelni. Wedtug niej
obraz spoteczny osob niepetnosprawnych, ksztatto-
wany w gldwnej mierze przez media, jest uprosz-
czony. Stereotypowo przedstawiane wizerunki oséb
niepetnosprawnych funkcjonuja w antynomii ,,ofia-
ra”—, heros”, zawsze jednak osnute wokét niepetno-
sprawnosci jako kategorii organizujacej. Rowniez
spotecznos¢ akademicka postrzega studentdw nie-
petnosprawnych bardziej przez pryzmat ich niepet-
nosprawnosci niz ,studenckosci”. Tymczasem, we-
dtug ustalen autorki, z narracji tej grupy studentow
wylania si¢ odmienny obraz ich tozsamosci, zbudo-
wany wokot dyskursu ,normalnosci”. Studenci z nie-
pelnosprawnosciami widza siebie jako normalnych
i tak tez chca by¢ postrzegani przez innych.

Z kolei

Elzbieta Zakrzewska-Manterys (UW)

w artykule Praca. Co to znaczy? Doswiadczenia osob

Przeglad Socjologii Jako$ciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 9



ElZbieta Zakrzewska-Manterys, Jakub Niedbalski

uposledzonych umystowo zwigzane z zatrudnieniem pod-
dala analizie dziewietnascie przypadkow dtugo-
trwalej lub incydentalnej, zaplanowanej lub przypad-
kowej, satysfakcjonujacej lub degradacyjnej kariery
zawodowej 0sob niepetnosprawnych intelektualnie.
Wedlug autorki podejmowanie zatrudnienia przez
osoby niepetnosprawne intelektualnie to ,koniecz-
nos¢ dziejowa”. Nie sposdb odwrdci¢ biegu historii.
A historia emancypacji oséb niepetnosprawnych
intelektualnie, ktéra dokonuje si¢ w ostatnich deka-
dach, to historia obejmujaca ich prawo do ochrony
zdrowia, do edukacji, do wyboru stylu zycia, grupy
réowiesniczej, sposobow spedzania czasu wolnego.
I, jak dodaje Zakrzewska-Manterys, obecnie jako
spoteczenistwo jestesmy swiadkami rozszerzania sie

dziatan emancypacyjnych na sfere zatrudnienia.

Numer konicza dwa artykuty poswiecone problema-
tyce ciala 0séb z niepelnosprawno$ciami. Pierwszy
z nich, autorstwa Jakuba Niedbalskiego (UL), zatytu-
fowany (Re)konstruowanie wlasnej (nie)petnosprawnosci
— przemiany w sposobie percypowania siebie osoby z dys-
funkcjami ciata uprawiajqcej sport, przedstawia proces
psychospotecznych przemian, jakich doswiadcza
osoba niepelnosprawna pod wptywem wykazywa-
nej przez nig aktywnosci sportowej. Autor dokonuje
rekonstrukcji wizerunku dwoch kategorii oséb nie-
petnosprawnych: aktywnych oraz biernych fizycz-
nie. Z jednej strony skupia si¢ na sposobie, w jaki

osoby niepetnosprawne postrzegaja wlasna sytuacje,
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biorac pod uwagg ich status jako uprawiajacych badz
nieuprawiajacych sportu. Z drugiej zas stara si¢ okre-
8li¢ to, jak wspomniane osoby rekonstruuja swéj wi-
zerunek podlegajacy ocenie innych ludzi w zalezno-
Sci od tego, czy wykazujq sie aktywnoscia, czy bier-
noscia fizyczna. Jest to wiec proba skonfrontowania
wizerunku osoby niepelnosprawnej aktywnej oraz
biernej fizycznie z opiniami i odczuciami dokonywa-
nymi bezposrednio przez badanych z ich wizerun-

kiem zaposredniczonym w opiniach innych ludzi.

Z kolei Katarzyna Kowal (Akademia im. Jana Diu-
gosza w Czestochowie) swoj artykut pod tytulem
Doswiadczanie ciata technologicznego — socjosomatyczne
studium ciata przedtuzonego protezami koriczyn poswie-
ca problematyce 0sob niepetnosprawnych, ktére wy-
korzystuja zdobycze wspdtczesnej technologii w celu
poprawy swojej sprawnosci fizycznej, ale takze spo-

fecznego wizerunku.

Na koniec warto jeszcze raz podkresli¢, ze roézno-
rodno$¢ treSci przedstawianych w poszczegdlnych
tekstach obrazuje, jak niejednorodnym i wieloaspek-
towym zjawiskiem jest niepetnosprawnos¢. Jest to
bowiem pojecie, ktdre zmienia swoje znaczenie w za-
leznosci od czasu i przestrzeni, w jakiej funkcjonuje.
Z tego wzgledu nalezy je postrzegac przez pryzmat
dynamiki, zmiennosci, ale tez emergentnosci, ktore
ukazuja cate bogactwo, ztozonosc i procesualnosc tego

zjawiska.
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From Editors: Reaching Identity—Experiencing and (Re)Defining Disability

Abstract: Disability is not just a term describing a certain state of affairs but also a notion, the understanding of which incorpo-

rates values and evaluations, hidden postulates, camouflaged labeling. In other words, the said notion is entangled in the world of

senses and meanings that are polysemic, imprecise, and changeable regarding time and circumstances. Bearing this in mind, our

goal while developing this publication was to reconstruct the individual and social understanding and perception of disability.

Therefore, the issue includes articles devoted to such notions as: disability as a social construct, a process of reconstructing identity,

transformation of social roles or the lifestyles, and activities undertaken by the disabled in various spheres and contexts.

Keywords: disability, identity, process, social construct

Przeglad Socjologii Jako$ciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 11



Abstrakt

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

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

petnosprawnosciami, aby zobaczy¢, jakie przyjmuja tozsamosci.

tozsamos$¢, niepetnosprawnos¢, integracja, afirmacja niepelnosprawnosci, model spoteczny

niepetnosprawnosci

Dorota Zuchowska-Skiba, doktor na Wydziale
Humanistycznym Akademii Gérniczo-Hutniczej w Krako-
wie. Jej zainteresowania naukowe tacza analize nowych me-
diéw z perspektywa dziatan zbiorowych podejmowanych
w rzeczywistosci spotecznej i wirtualnej. Szczegdlng uwage
koncentruje na niepelnosprawnosci i aktywnosci spotecznej,
publicznej i obywatelskiej tej kategorii spotecznej w dobie

zmian zachodzacych we wspdtczesnych spoleczenstwach
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pod wptywem nowych technologii oraz wzrostu znaczenia
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Tozsamosci spoteczne osob
z niepelnosprawnosciami w perspektywie
badawczej

Pierwsze badania tozsamosci spotecznej osdb z nie-
pelnosprawnosciq koncentrowaty si¢ na odtworze-
niu obrazéw samych siebie budowanych przez nie
w konfrontacji z ich postrzeganiem w spoteczenstwie
(Darling 2013: 3). W takim ujeciu tozsamosc¢ byla de-
finiowana jako efekt mediacji pomiedzy jednostka
a wymogami zycia spofecznego. Komponentami tak
rozumianej tozsamosci byty mozliwosci psychiczne
i fizyczne jednostek pozwalajace na funkcjonowania
w spoleczenstwie zgodnie z obowigzujacymi norma-
mi. Sktadaty si¢ na nig tez budowane przez jednostki
plany zycia mieszczace si¢ w obowiazujacych wzo-
rach kulturowych oraz role spoleczne i kariery ofero-
wane jednostkom w spoleczenstwie (Erikson 2004).
W sytuacji, gdy ktorys z tych elementéw konstytu-
ujacych tozsamos¢ nie wspotgrat z innymi, jednost-
ki nabywatly negatywne tozsamosci opierajace sie
na podzielanych w spofeczenstwie wyobrazeniach
odnosnie mozliwosci jednostek do petnego uczest-
nictwa w zyciu spotecznym, ktére stanowily dla
jednostek punkt odniesienia w tworzeniu definicji
samych siebie (Erikson 2004: 27). Co powodowato, ze
budowaty negatywne obrazy samych siebie opieraja-
ce si¢ na niskich oczekiwaniach spoleczenstwa wo-
bec nich oraz wlasnych ograniczeniach fizycznych,
zmystowych lub psychicznych (Mason 1990: 27).
Tak postrzegana tozsamos¢ stanowita prosty wynik
niepetnosprawnosci i powstawata u 0s6b majacych
wyrazne deformacje w wygladzie lub zachowaniach
zdecydowanie odbiegajacych od przyjetych i podzie-
lanych spotecznie norm (Shakespeare 1996: 96). Te

perspektywe w badaniach nad tozsamosciami osob

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

Druga polowa XX wieku przyniosta zmiane poto-

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

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

kotajczyk-Lerman 2013).

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

lub psychicznemu (Barnes, Mecer 2008: 95).

Sprawia to, ze istnieje dzis potrzeba dokonania ty-

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

suja badani niepelnosprawnosci (por. Darling, Hec-

kert 2010b). Pozwoli to na petne ukazanie dynamiki
w konstruowanych tozsamosciach osob niepetno-
sprawnych, ktére ulegaja dzis zmianom pod wpty-
wem przemian w postrzeganiu niepetnosprawnosci
w spoteczenstwie wynikajacych ze zmian w sposo-

bach jej definiowania.
Metodologia badan

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

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

ksztatltowang tozsamosci oraz wiek.

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

do afirmacji niepetnosprawnosci.

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

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

dla nich najwazniejsze.

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

pelnosprawnoscia.

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

rolami i relacjami spolecznymi przez badanych.
Tozsamosci 0s6b niepelnosprawnych

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

go dziesie¢ osdb. Badani ci deklarowali, Ze niepel-
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nosprawnos¢ w decydujacym stopniu okresla to,
kim sg i wptywa na ich funkcjonowanie w spote-
czenstwie. Definiowali ja jako zrédlo ,utrudnien”
i, przyczyne wykluczenia”. Respondenci ci wskazy-
wali, Ze niepelnosprawnos¢ trzeba ,,zaakceptowac”,
,hauczy¢ sie z nia zy¢”, ,pogodzic si¢ z ogranicze-
niami”. Nie oznaczato to jednak w ich rozumieniu
biernosci i wycofania si¢ z zycia spotecznego, raczej
stanowito swoisty kompromis pomiedzy oczekiwa-
niami, jakie maja osoby z niepetnosprawnosciami
a mozliwosciami ich realizacji w spoleczenstwie.
W wypowiedziach badanych pojawiaty si¢ okresle-
nia wskazujace, ze niepelnosprawnos¢ nalezy po-
traktowac jako ,wtasnag stabos$¢”, ktorej nie nalezy
ulega¢, ale z nig walczy¢ i weigz pokonywac wtasne
ograniczenia. W ich opinii jedli osoba z niepetno-
sprawnosci ma odpowiedni poziom determinaciji,
to moze funkcjonowa¢ w spoleczenstwie samo-
dzielnie i osiggac¢ sukcesy, ale wymaga to od niej
znacznie wigkszego ,trudu” niz w przypadku oséb

sprawnych.

Respondenci prezentujacy ten typ tozsamosci po-
strzegali swoje deficyty jako pietno, ktdre wyklucza
ich z szeregu aktywnosci i sprawia, ze s3 odsuwani
od gléwnego nurtu zycia spotecznego. Deklarowa-
li, Ze nigdy nie ukrywali swojej niepetnosprawno-
sci, ale starali si¢ podejmowac aktywnosci, ktdre
sprawiltyby, ze bylaby ona mniej widoczna. Gotowi
byli utrzymywac restrykcyjne diety, by utrzymac
szczupla sylwetke oraz poddac si¢ operacjom, ktore
dawatyby szanse na odzyskanie przynajmniej cze-
Sciowej sprawnosci. Z tego powodu réwniez podej-
mowali si¢ Zmudnych ¢wiczen rehabilitacyjnych,
ktére mialy dawac¢ im szanse na usprawnienie.

Wskazuje to, ze traktowali oni niepetnosprawnos¢

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

umiejetnosci radzenia sobie z nimi.

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

den z respondentow moéwi, ze:

niepelnosprawni nie moga oni liczy¢, ze dostang od

panstwaodpowiednie srodki w postacirentizasitkow,
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zapewniajace im mozliwos¢ samodzielnego zycia
oraz zapewnienia sobie wszystkich niezbednych za-
biegéw medycznych oraz rehabilitacyjnych, stad tyle
prosb o pomoc i wsparcie. (mezczyzna lat 22, niepet-

nosprawnos¢ ruchu)

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

nych:

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

(kobieta lat 50, niepetnosprawnos¢ ruchu)

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

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

wyeliminuja. Jeden z badanych moéwit:

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

niepetnosprawnos¢ wzroku)

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

czenstwie.

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

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

Jedna z badanych mowita:

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

ruchu)

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

sceptycznie lub wrecz negatywnie. Sprawni opie-

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

i tym podobne. Jedna z badanych méwita:

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

zona)

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

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

w proces ich tworzenia.
Respondenci reprezentujacy orientacje integracyjna

w wiekszosci (8 osob) w relacjach spotecznych wy-

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

dziennych sytuacjach. Jedna z badanych méwita:

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

lat 28, niepetnosprawno$¢ wzroku)

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

czucie bezpieczenstwa i oparcie.

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

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

i niestyszacych.

Drugi typ stanowily osoby, ktérych tozsamos¢ zo-
rientowana byla na emancypacje. Taki typ repre-
zentowalo siedem o0sob. Dla nich niepetnospraw-
nos¢ stanowila element ich obrazu samych siebie,
jednak nie byta ona postrzegana ani jako pigtno,
ani powdd do budowania poczucia dumy z bycia
osoba z niepetnosprawnosciami. Badani definiowa-
li ja raczej jako pewna ceche, z ktdra si¢ urodzili,
lub ktoéra nabyli na skutek pewnych okolicznosci.
Deklarowali, ze musza z nia zy¢, cho¢ woleliby;,
aby jej nie mieli, jednak skoro juz maja, to stanowi
ona integralny element ich tozsamosci i ksztattuje
ich bycie w spoleczenistwie. Jednak w ich przeko-
naniu samo bycie osoba z dysfunkcjami nie bylo
w ich przekonaniu tak wykluczajace jak istniejace
w spoleczenistwie stereotypy dotyczace 0sob z nie-
pelnosprawnos$ciami oraz bariery w przestrzeni
publicznej i wirtualnej, ktore ograniczaty ich do-
step do pewnych przestrzeni oraz zasobdw i nie
pozwalaty na wykonywanie aktywnosci, ktdre sa

dostepne dla 0s6b sprawnych. W takim ujeciu to nie

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

ja sie na walke o swoje prawa.

W przekonaniu badanych reprezentujacych ten typ
tozsamosci obrazy niepelnosprawnosci podziela-
ne spolecznie konserwuja negatywne postrzeganie
0sOb z niepelnosprawnosciami i przyczyniaja sie
tym samym do utrwalania negatywnych obrazéow
samych siebie wsrdd nich. Respondenci zwracali
uwage, ze w dyskursie publicznym niepelnospraw-
no$¢ zawsze jest ukazywana jako przyczyna wyja-
$niajaca polozenie oséb z niepelnosprawnosciami
iich rodzin, a zupetnie nie bierze si¢ pod uwage in-
nych czynnikow, ktére spowodowaty taka sytuacje.

Zdaniem jednego z badanych:

Zupelnie nie bierze si¢ pod uwage tego, ze to sama
organizacja przestrzeni fizycznej w spoteczenstwie
i brak wiasciwej polityki w zakresie likwidacji barier
sprawiaja, ze niepelnosprawnos¢ we wspolczesnej
Polsce 1aczy sie z zaleznoscig i potrzeba statego po-
magania w leczeniu czy zapewnieniu odpowiedniej
rehabilitacji lub pomocy w zakupie urzadzen pozwa-
lajacych osobom z deficytami funkcjonowa¢ normal-

nie. (mezczyzna lat 37, niepetnosprawnos¢ ruchu)

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

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

nosciami nie moga funkcjonowac samodzielnie.

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

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

cztonkach wspdlnoty lokalnej iuczestnikach rela-
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¢ji rodzinnych, wciaz podkreslali, ze w tych prze-
strzeniach konieczna jest stala walka o niwelowa-
nie réwnic i wprowadzanie takich rozwiazan, ktore
beda zwigkszaly mozliwos¢ samostanowienia o so-
bie 0séb z niepetlnosprawnosciami i dawaty szanse
na docenienie roznorodnosci w miejsce stygmaty-

zacji innosci.

Relacje spoleczne respondentéw majacych ten typ
niepelnosprawnosci nie ograniczaty sie do srodo-
wiska 0sOb niepetnosprawnych, zdecydowanie wy-
chodzily poza nie. Badani deklarowali, Ze fatwiejim
utrzymywac kontakty z osobami z niepetnospraw-
nosciami, ale w ich przekonaniu tylko otwarcie si¢
na osoby sprawne i poruszanie probleméw zwia-
zanych z niepetnosprawnosci na szerokim forum
obejmujacym zarowno osoby sprawne, jak i niepel-
nosprawne moze przyczynic si¢ do zmiany postrze-
gania 0sob z niepetnosprawnosciami i uznania ich
za pelnosprawnych cztonkéw spoteczenstwa. Wy-
niki przeprowadzonych analiz pokazuja, Ze respon-
denci w przedziale wiekowym 36 lat do 45 lat byli
najbardziej aktywni w podejmowaniu dziatar na
rzecz srodowiska o0séb z niepelnosprawnosciami.
W tej grupie wiekowej badani wymieniali najwiecej
aktywnosci podejmowanych na rzecz walki o pra-

wa 0s0b niepelnosprawnych.

Cztery osoby poddane badaniu prezentowaty tozsa-
mos¢ afirmacyjna; twierdzilty, ze nie myslg o sobie
jako o osobach niepetnosprawnych, ale raczej jako
o réznych. Podkreslaty one, ze ich inno$¢ nie ozna-
cza, ze Czuja sie¢ przez to gorsze w spoleczenstwie,
wrecz przeciwnie, uwazali oni, Ze niepelnospraw-
no$¢ w pewien sposdb wzbogacita ich zycie. Trzy

sposrod osdéb reprezentujacych ten typ tozsamosci

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

ci wskazywali, Ze:

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

niepelnosprawnos¢ stuchu)

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

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

po prostu inni. Jedna z badanych méwita:

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

urzedowe czasem trzeba zatatwiac szybko i najczesciej

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

lat 42, niepetnosprawnos¢ stuchu)

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

z nimi porozumiec. Jedna z badanych mowita:

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

stuchu)

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

a budowaniem przez nie pozytywnych tozsamo-
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Sci. Nalezy jednak podkresli¢, ze silna tendencja do
autoizolacji, majaca podstawy w wysokim stopniu
integracji tych grup, utrwalala ich wizerunek jako
innych, co nie sprzyjato wlaczaniu tej kategorii do
spoteczenstwa na réwnych prawach. Nie pozwalata
tez na zmiane postrzegania osob z niepetnospraw-
nosciami w spoteczenstwie, bowiem grupy te nie
byly zainteresowane dzialaniami wychodzacymi

poza jej ramy.

Whnioski

Dominujaca wérdd badanych orientacja tozsamoscio-
wa nastawiona na integracje pokazuje, ze we wspol-
czesnej Polsce osoby aktywnie dziatajace na rzecz
srodowiska 0sob z niepelnosprawno$ciami w znacz-
nej mierze nadal traktuja niepelnosprawnos¢ jako
swoiste pietno, ktore wyklucza je ze spoleczenstwa.
Budowana przez nich tozsamos¢ opiera si¢ na akcep-
tacji wlasnych ograniczen i staraniu si¢, aby w jak
najwiekszym stopniu dostosowac si¢ do warunkow
istniejagcych w spoteczenstwie. Realizacja 16l spo-
fecznych podobnych do tych, ktdre wypetniaja osoby
sprawne w podobnej sytuacji spolecznej, stanowi dla
nich najwazniejszy aspekt ich tozsamosci. Stanowi
ona motywacje do angazowania si¢ w dziatania na
rzecz swojego srodowiska, ktdre zorientowane jest
na dzialania samopomocowe ukierunkowane na
wzmacnianie w osobach z niepetnosprawnosciami
poczucia, ze moga funkcjonowaé w spoteczenistwie
na niemal takich samych prawach jak osoby spraw-
ne, jesli skorzystaja z istniejacych mozliwosci i beda

miaty wiele samozaparcia.

Drugi pod katem czestosci typ tozsamosci reprezen-

towany przez osoby aktywnie dzialajace na rzecz

srodowiska, ktory okreslitam jako emancypacyjny,
osadzony byl w modelu spotecznym. Respondenci
ci podkreslali wage i znaczenie polityk réznorod-
nosci w odniesieniu do funkcjonowania 0séb z nie-
pelnosprawnosciami w spoleczenistwie. Podejmo-
wana przez nich dziatalnos¢ na rzecz emancypacji
srodowiska stanowita dla nich najwazniejsza role.
W ich przekonaniu tylko stworzenie warunkow
prawnych i zmiana polityk adresowanych do tej
kategorii pozwoli zmieni¢ sytuacje spoteczng osob
z niepetnosprawnos$ciami. Respondenci ci budowali
pozytywne tozsamosci, ale nie miaty one charakte-
ru afirmacyjnego. Nie traktowali niepetnospraw-
nosci jako powodu do swoistej dumy. W swoich
wypowiedziach podkreslali natomiast, ze stanowi
integralny element ich tozsamosci i organizuje ich
zycie oraz motywuje do podejmowanych dziatan

i realizowanych rdl.

Wsréd badanych bardzo rzadko wystepowata orien-
tacja afirmacyjna. Respondenci, ktérzy wyraznie
deklarowali ten typ tozsamosci, nie podejmowali
dziatan o charakterze politycznym, a ich aktyw-
nos¢ byta raczej nastawiona na uczestnictwo w gru-
pach majacych ten sam typ niepelnosprawnosci
lub podejmujacych podobne dziatania. Dotyczyto
to zwlaszcza 0sob niestyszacych. Wydaje sie, ze ten
typ tozsamosci, cho¢ opierat si¢ na afirmacji niepel-
nosprawnosci, powodowat autoizolacje i zamykanie
sie¢ w kregu os6b majacych podobny typ niepetno-
sprawnosci, gdzie mogly czuc si¢ bezpieczni i roz-
wija¢. Wskazuje to, ze niepelnosprawnos¢ nadal,
mimo deklaratywnego uznawania, ze stanowi dla
nich powdd do swoistej dumy, byla swoistym piet-
nem, ktore wykluczato ich z petlnego udzialu w zy-

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

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

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

persons with disabilities in society.

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

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

Keywords: identity, disability, integration, affirmation disability, social model of disability
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(-..) 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-
wtdrzy¢ cos jeszcze raz, wythumaczy¢, majg 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 sie nietoleran-
cja. (zaktadka 2010, wypowiedz na forum inter-
netowym GW pt. ,Niepelnosprawnos¢ widoczna

a ukryta”)

rtykut jest poswigcony problemowi ukrytej/
Aniewidocznej niepelnosprawnosci w kontek-
scie tworzenia i artykulowania wlasnej tozsamosci
0s0b niepelnosprawnych — w obliczu negatywnych,
jak i pozytywnych konsekwencji wiazacych sie
z etykietg osoby niepelnosprawnej. Gléwne odnie-
sienie teoretyczne stanowi koncepcja pietna Ervin-
ga Goffmana (2005), w ktdrej 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”, ktore wykorzystujemy w na-
szych analizach. Réwnie istotne jest dla nas Goff-
manowskie rozrdznienie nosicieli pietna na osoby
zdyskredytowane i dyskredytowalne (to ostatnie
okreslenie odnosimy do 0sob z ukryta/niewidoczna

niepelnosprawnoscia).

Napigcie pomiedzy tozsamoscig spoteczng (po-
zorna V. rzeczywista) a osobista nie jest pierwszo-
planowa troska nosiciela niewidocznego pietna.
Jego gléwnym problemem jest kontrola informaciji
w celu zakrycia, pominiecia pietna 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 ktdrej ludzie nieSwiadomi jego stanu zaak-
ceptuja go, pomimo ze majq uprzedzenia wzgledem
takich osdb jak on” (Goffman 2005: 78). Dotyczy to
réwniez bliskich nosicieli niewidocznego pietna czy
— uzywajac terminologii przywotanego socjologa —
0s0b zorientowanych. Wysitki jednostki, by kontro-
lowac symbole pietna, prestizu czy dezidentyfikato-
ry sa szczegolnie 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 utomnosci moze by¢ niezwykle ucigzliwy dla
jednostki, ktora aspiruje do grupy zdyskredytowa-
nych, aby méce przyjac inny niz dla normalséow (czyli

ogolu spoleczenistwa) 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 pelni pro-
duktywna. Rdwniez zmiany demograficzne, w tym
starzenie si¢ populacji, beda powodem wzrostu
odsetka 0sob z widoczna i niewidoczna niepeino-
sprawnoscia w spoteczenstwach. Dodatkowo poja-
wia sie kategoria ,,czasowych niepetnosprawnosci”,
zwiazanych z ograniczeniami wynikajacymi z za-
ostrzenia sie 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 epilepsje”
(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 wspodtczesnych spoteczenistwach,
w tym do rynku pracy (w poréwnaniu do osob
sprawnych i zdrowych) czy zabezpieczenia spo-
fecznego (w poréwnaniu do oséb stale niespraw-

nych i chorych).

Zatem powszechno$¢ wystepowania utomnosci
w spoleczenstwach 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 nieadekwatnos¢
faczy sie ze zjawiskiem , pomieszania stuleci”, opi-
sanym przez Urlicha Becka (2012) za Guntherem
Andersem, gdy wyzwania XXI wieku rozwaza sie
za pomoca pojec i recept pochodzacych od spote-

czenstwa przemystowego XIX i poczatku XX wieku.

W definiowaniu niepelnosprawnosci przebrzmie-
wa echo zmedykalizowanego inwalidztwa, ktore

ze wzgledu na ograniczenia biologiczne oznaczato

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 wedtug pozytywistycz-
nych kryteriéw empirycznej medycyny”. Teza Becka
(2012) o anachronicznym definiowaniu pojec¢ i wy-
zwan powstatych w XXI wieku wyjasnia stabo$¢
pojecia niepelnosprawnos$é, opartego o ,,pozytywi-
styczne kryteria empirycznej medycyny”. Empirycz-
na medycyna okreslata stan zdrowia i jego braku,
identyfikujac oraz katalogujac jednostki chorobowe.
Tymczasem wspodlczesnie 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 organéw czy technologii zwiazanych
z transformacja ciata) (Blaxter 2009). Coraz trudniej
odréznic¢ zdrowych od chorych, sprawnych od nie-
sprawnych. ,Ludzie sa 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 niepelnosprawnosci 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 choroba a niepetnosprawnoscia, czy

to w przypadku MS, czy depresji.
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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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Rozroznienie pomiedzy terminami niewidoczne
i ukryte niepetnosprawnosci mozna rozumiec¢ row-
niez inaczej. Z jednej strony termin ,ukryty” od-
zwierciedla codzienne doswiadczenie 0sob 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 przyjelysmy zapis niepelnosprawnos¢ ukryta/
niewidoczna, uznajac, ze oba aspekty: ukrycie i nie-
widocznos¢ buduja dramaturgiczny wystep osob

noszacych pietno takiej niepetnosprawnosci.

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/niewidoczna
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 napiecie 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? Ktamac 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 niepetnosprawnoscia uni-

kaja ,statusu solistow”, wymuszonego widocznym

(czasami wrecz natarczywym) pietnem, gdy odmien-
no$¢, wyrazisto$¢, niecodziennos¢ burzy monotonie
postrzegania i przyciaga uwagg otoczenia (Gniazdow-
ska 2016). Status ten powiagzany jest z wizerunkiem
»«nieprzyjemnej wyjatkowosci» osob niepetnospraw-
nych” (Gniazdowska 2016: 70), osiowej kategorii ste-
reotypu o szczegodlnych wymaganiach, ktdre stawia
przed normalsami kontakt z osoba niepetnosprawna.
Reakcja ludzi jest unikanie kontaktu z osobami , trud-
nymi”, wobec ktdrych 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 sposéb bronig
si¢ przed nieprzyjemnymi informacjami i sytuacjami,
a takze unikaja nadmiernej odpowiedzialnosci, co
powoduje, ze podczas nawet przypadkowego kon-
taktu z osoba niepelnosprawna zareaguja lekiem,
agresja, frustracja, zmeczeniem. , Nieprzyjemna wy-
jatkowos¢” osob z niepetlnosprawnoscia motywuje
nosicieli pietna do jego pomijania, ale osoby z ukryta/
niewidoczng niepetnosprawnoscia moga postrzegac
wlasnie owa wyjatkowosc¢ 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

fragmentdw wypowiedzi opiekunéw oséb z niewi-

doczna/ukryta niepelnosprawnoscia, zamieszonych
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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 niepelnosprawnosci 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 corka jest $liczna i kochana. I do glowy
by mi nie przyszlo, aby zazdro$ci¢ innemu dziecku
,fadnej buzki”. Bo mam takiego drugiego w domu
ze Sliczng buzka... ale do ,zycia mniej sie nadaje”
niz moja zespotowa cdrka... ktora to, mimo ze mtod-
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 ilustrujg problemy osob
dyskredytowalnych, ich bliskich i oséb zoriento-
wanych (w Goffmanowskim sensie), ktore facza sie
z ksztattowaniem ich tozsamosci spotecznej, osobi-
stej i ego; sygnalizujg rozdzielne kodeksy postepo-
wania adresowane do oséb z widocznym pigtnem
oraz do normalsow; dylematy zwigzane z przyna-
leznoscia do grupy nosicieli pigtna (0 réznej wi-
docznosci) i normalséw; kwestie kontroli informacji
wraz z dylematami pomijania i odkrywania pietna.
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 oséb z nimi zwiazanych,

aby zmienic spoteczne postrzeganie niepelnospraw-
nosci (Swain, French 2000), etykieta ta — o czym juz
pisalySmy — w szerszym kontekscie spolecznym
niesie ze soba duzy fadunek wartosciujacy. Z jednej
strony wskazuje na jaki$ brak, niedoskonatos¢ czy
tez ulomnos¢ u osoby niepetnosprawnej. Z drugiej
strony, poniewaz osoby niepelnosprawne, zaréw-
no w przypadku widocznych, jak i niewidocznych
niepetnosprawnosci, 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 spolecznym postrze-
ganiu ,nieprzyjemnej wyjatkowosci”), co moze by¢
odbierane jako obciazenie czy tez zagrozenie (np.

dla pracodawcow czy tez cztonkéw rodziny).

W doswiadczeniu oséb niepetnosprawnych etykie-
ta ta niejako przestania ich jako catos¢. Ludziom,
z ktorymi sie stykaja w réznych sytuacjach, trudno
sig¢ pogodzic¢ z faktem, ze kto$ moze mie¢ jednocze-
$nie ograniczenia i mozliwosci (Olney, Brockelman
2005: 86). Sq utozsamiani z tym, co dla nich niemoz-
liwe lub trudne do osiggnigcia, 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 ktérych oso-
by z ukrytq niepetnosprawnoscia (nawet gdy jej nie
zaprzeczaja 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 ukrytg 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 staja sie studenci deklarujacy
niewidoczna/ukryta niepetnosprawnos¢ 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
niepetnosprawnymi, tylko osobami ,«subiektyw-
nie» odczuwajacymi dyskomfort studiowania™. Ow
subiektywizm odczuc studenta, niezobiektywizowa-
ny spofecznym uznaniem jego pietna, powoduje, ze
pomimo respektowania zalecenn pracownikow BON
dotyczacych trybu oraz warunkéw nauki oséb bez
orzeczenia i widocznej niepetnosprawnosci, dydak-
tycy nie zawsze majq przekonanie o rzeczywistych
problemach zdrowotnych studenta. Rzutuje to na
oceng pracy samego biura, ktore 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$ sposdb ,wybrakowana”, utomna,
niecala (uzywajac terminologii Goffmana — jest zdys-
kredytowana). Natomiast brak uznania spoleczne-
go, nawet ze strony najblizszych oséb, dla ukrytej
niepetnosprawnosci 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 wystapient seminaryjnych
lub konferencyjnych nieraz uzywa okreslen ,miekka” (czy-
li niewidoczna i niepotwierdzona niepeinosprawnosc) oraz
,twarda” niepetnoprawnos¢ (potwierdzona, widoczna).

deksy te dostarczaja nosicielowi pietna ,nie tylko
podstawy i polityki dzialania, nie tylko instrukgji,
jak traktowac innych, ale réwniez recept na stosowa-
ne traktowanie siebie samego” (Goffman 2005: 153).
Przestrzeganie takiego kodeksu pozwala osiagnac¢
,autentycznosc”, czyli stad 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 ,,autentycznos¢”.

Z drugiej strony nieokazywanie stabosci moze byc¢ 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 wiecej, zasady dobrego przy-
stosowania do roli noszacego pietno przedstawione
napietnowanym przez normalsow umozliwiaja — jak
twierdzi Goffman (2005: 164) — ogotowi 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 wiecej, jak juz zauwazyt Goffman (2005),
osoby, ktore stosuja strategie ,,uchodzenia”, musza
by¢ swiadome wszystkich tych elementow interak-
cji spotecznej, ktdra 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-
sochtonne i réwniez paradoksalnie prowadzace do
wykluczenia (Jones i in. 1984; Day, Schoenrade 1997).
Niektdre osoby decyduja sie wiec ujawnic¢ swoj 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 roznicowanie (differentia-
ting), czyli podkreslanie swojej odrebnosci, réznicy.
Ci, ktorzy decyduja sie na te strategie, podkreslaja, iz
ich tozsamos¢ 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 sytuaciji,
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 ogole to
zrobi¢, jezeli brak jest udogodnien czy zabezpie-
czen prawnych, a status danej niepetnosprawnosci
moze raczej utrudniad niz sprzyja¢ 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 niepelnosprawnosci — 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 niepetno-
sprawnych, i w mniejszym stopniu tworza wtasne
spolecznosci (Olney, Brockelman 2005). Goffman
(2005) przekonuje, ze przystosowanie do grupy na-
pietnowanych pozwala jednostkom przyja¢ toz-
samos¢ ego sformulowang gléwnie w kategoriach
politycznych. Zwrot jednostki ku grupie oznacza
nierzadko przyjecie ,wojowniczej i szowinistycz-
nej linii postepowania”, a nawet separacje od reszty
spoleczenstwa (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 wieksza

Przeglad Socjologii Jako$ciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 41



Mariola Ractaw, Dorota Szawarska

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

42 ©2018 PSJ Tom XIV Numer 3

(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 pietna, 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¢ roz-
nych niesprawnosci lub ich czasowy charakter moze
przyczyni¢ si¢ do rekategoryzacji osob z ukryta/
niewidoczna niepelnosprawnoscia. Z jednej strony
wzrasta liczebno$¢ osdb, ktore moga by¢ dyskredyto-
walne; z drugiej — postep medyczny moze znaczaco
skroci¢ czas odgrywania tej roli w cyklu zycia, ale
moze prowadzi¢ tez do jej regularnych nawrotdw,
gdyz atrybuty pietna zmieniajq sie ze wzgledu na
nowe odkrycia naukowe. Powszechno$¢ 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, zwlaszcza
w okreslonym kontekscie historycznym —jak w wy-
padku masowosci zjawiska osob chodzacych o ku-
lach czy zamputowanymi koniczynami tuz po II woj-
nie $wiatowej (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 osob 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 pigtnem, tocza liczne dyskusje i debaty na te-

mat tozsamosci napigtnowanych. Ich celem jest wpro-

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

uczestnictwa w zyciu spotecznym.

Zatem opracowywane linie postepowania dla osob
z pietnem staja sie nie tylko problemem jednostki
w danej spolecznodci, ale sa problem dla spotecz-
nosci o strategicznym znaczeniu. Kwestie te ilu-
struje omawiana zmiana akcentow definicyjnych
niepetnoprawnosci jako takiej (przeniesienie cigza-
ru z biologiczno-medycznego aspektu na kontekst
spoteczny). W efekcie powstaje nowa definicja toz-
samosci spolecznej jednostek, ktora maja 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 0sob 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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dobie  spoteczenstwa  informacyjnego
Wi wszechobecnej mediatyzacji zycia spotecz-
nego media masowe spelniajg wielorakie funkgcje.
Oprocz tak oczywistych jak informacyjna, eduka-
cyjna czy rozrywkowa media masowe sa areng do
debaty i dyskusji na tematy wazne publicznie, czyli
ksztattuja nasze opinie. Majaq zatem wplyw na na-
sze postawy, w tym réwniez wzgledem osob nie-

petnosprawnych.

Ze wzgledu na poruszony problem badawczy ko-
niecznym jest doprecyzowanie terminu ,wizeru-
nek”. Do nauki pojecie image wprowadzil Walter
Lippmann (1922) (Tabernacka, Szadok-Bratun 2012).
Za polskim ,Stownikiem wyrazéw obcych” wize-
runek ,to obraz postaci stworzony na podstawie jej
dziatalno$ci zawodowej, cech osobistych lub obraz,
oblicze, charakter czegos” (Sobol 1996: 462). Stownik
jezyka angielskiego podaje natomiast, iz image to po
pierwsze ,,a mental picture or idea of sb/sth”, czyli
obraz lub wyobrazenie o kims$ lub czyms; a po dru-
gie ,,a general impression that a person or an orga-
nization gives to the public”, czyli ogdlne wrazenie,
jakie osoba lub organizacja robi na opinii publicznej
(Stownik Oxford Wordpower 2002: 388). Leksykon public
relations stwierdza, ze ,wizerunek to subiektywne
wyobrazenie na temat okreslonej organizacji, firmy;,
produktu, ustugi, osoby, ktore powstaje w umy-
stach ludzi” (Tworzydto, Oledzki, Trochimiuk 2009:

174). Jak zatem powstaje owo wyobrazenie?

W $wietle koncepcji poznawczej jednostka jako
podmiot wilasnej aktywnosci przyjmuje wobec ota-
czajacego Swiata postawe badacza, to znaczy zbiera
informacje ptynace z otoczenia, zapisuje je w pa-

mieci, formuluje sady wyjasniajace zarejestrowane

zjawiska, a potem sprawdza je w rzeczywistosci,
tworzac tak zwane konstrukty poznawcze, czyli
informacje o sobie i otaczajacym Swiecie. Jednost-
ka ,tworzy indywidualny system konstruktow,
rozniacy sie od systemoéow innych ludzi poziomem
zlozonosci, abstrakciji i plastycznosci (zaleznym od
poziomu intelektualnego i cech demograficzno-spo-
fecznych)” (Wojciszke 2002: 21). Poniewaz ludzie
nie sa percepcyjnie zdolni, aby przetwarzac catq
oddziatujaca na nich informacje spoleczna, stosuja
tak zwanga oszczedno$¢ poznawcza, czyli ,ucza sie
stosowac efektywne uproszczenia myslowe i prak-
tyczne reguly zdrowo rozsadkowe, ktore pomagaja
im zrozumie¢ rzeczywistos¢ spoteczng” (Aronson,
Wilson, Akert 1997: 132). Owa oszczednos¢ poznaw-
cza Susan Fiske i Shelley Taylor nazywaja ,skap-
stwem poznawczym”, czyli zbiorem taktyk, ktdre
upraszczaja zfozone problemy poprzez na przyktad
ignorowanie niektorych informacji celem redukgji
dysonansu poznawczego (Piber-Dabrowska, Sedek
2006). Sytuacja taka moze prowadzi¢ do powaznych
btedéw, uprzedzen i stereotypow zwtaszcza wtedy,
gdy zignorowana zostanie jaka$ wazna informacja
(Kossowska 2006). Swiadomosé stosowania przez
ludzi oszczednosci poznawczych jest zatem bardzo
istotna z punktu widzenia zagadnienia wizerunku,
bo schematy (m.in. efekt pierwszenstwa, swiezosci,
uporczywosci, heurystyki dostepnosci, zakotwicze-
nia, reprezentatywnosci) dziataja jak filtry, ktére
odsiewaja informacje sprzeczne, niespdjne, dostar-
czaja ludziom wskazéwek dotyczacych ich opinii
i dziatania (Falkowski, Tyszka 2006).

Wspomniany juz W. Lippmann w pracy pod ty-
tutem ,Public Opinion” wskazal, ze nieuniknio-

ne sg rozbieznosci pomiedzy swiatem zewnetrznym
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a obrazem w naszych gtowach (Baran, Davis 2007: 99).
Tak narodzita si¢ pierwsza definicja stereotypu
akcentujaca, ze owe pictures in our heads sa reakcja
na bodzce ze swiata zewnetrznego i ich swoistym
przetworzeniem w umysle czlowieka (Anusiewicz,
Bartminski 1998). Tak stworzone konstrukcje my-
Slowe zawieraja pewne uproszczone przeswiad-
czenie dotyczace roznych zjawisk spolecznych.
O tym, w jaki sposob media masowe tworza i pod-
trzymuja stereotypy roznych grup spolecznych,
mowi teoria stereotypizacji mediow. Kiedy $rod-
ki masowego przekazu ukazuja pewne kategorie
ludzi, akcentujac ich negatywne cechy, a pomijaja
pozytywne, a dodatkowo takie portrety potwier-
dzane sa w réznych mediach, wowczas u odbiorcy
dochodzi do zakorzenienia takiego stereotypowe-
go portretu. Oddziatywanie to jest tym mocniej-
sze, im mniejszy kontakt osobisty z dang kategoria
0s0b ma odbiorca, a im czestszy tylko z przeka-
zem medialnym (Goban-Klas 2008). Jako Ze mniej
niz potowa Polakéw ma osoby niepetnosprawne
wsérod swoich znajomych lub przyjaciol (CBOS
2007, Rus¢ 2007), media masowe stanowig wazne
zrédio wiedzy o osobach niepetnosprawnych i ich

problemach.

Wizerunek osdb niepelnosprawnych
w mediach

Srodki masowego przekazu, a w szczegdlnosci
media o charakterze opiniotworczym, jakim jest
tygodnik spoteczno-polityczny ,Polityka”, moga
miec¢ niebagatelny wptyw na kreowanie wizerun-
ku osob niepetlnosprawnych, poniewaz swymi
publikacjami na ich temat biora udziat w procesie

ksztattowania postaw swych czytelnikéw. Media

50 ©2018 PS] Tom XIV Numer 3

masowe' czesto jednak podchodza do kwestii nie-
pelnosprawnosci bardzo powierzchownie, powie-
lajac i utrwalajac istniejace stereotypy. Jednymi
z pierwszych i najwazniejszych badan dotyczacych
wizerunku oséb niepelnosprawnych w mediach
byl brytyjski raport z 1992 roku, w ktérym Colin
Barnes wyrdznil podstawowe typy stereotypow
powielanych przez media. Byly to: prezentowanie
osoby z niepelnosprawnoscia jako godnej pozato-
wania i zalosnej, przedmiotu przemocy, groznej
i zlej, tworzacej nastroj i osobliwos¢, ,,superkaleki”,
przedmiotu drwin, najgorszego i jedynego wroga
samej siebie, ciezaru dla spoleczenstwa, seksualnie
nienormalnej, niezdolnej do pelnego udziatu w zy-
ciu spoteczenstwa (Barnes 1992). W mediach moze-
my sie tez natknad¢ na przedstawienie oséb niepel-
nosprawnych jako ,normalnych”, , zwyczajnych”
ludzi, ktérych niepetnosprawnos¢ jest tylko jed-
ng z cech. Zdaniem Barnesa nadmierne ekspono-
wanie ,,zwyczajnosci” i pomijanie aspektu barier
spotecznych, na jakie napotykaja osoby niepetno-
sprawne, moze jednak prowadzi¢ do przekonania,
iz nie potrzebuja one wsparcia i nie ma potrzeby
zmian w polityce spotecznej i nastawieniu spote-

czenstwa wobec nich (Barnes 1992).

! Zastrzezenie moze budzi¢ fakt uznania ,Polityki” za me-
dium masowe. Jesli uzna si¢, Ze masowos¢ medium jest
pochodng socjologicznej kategorii masy, to liczebnos¢ od-
biorcéw jest wazna. Trudno jednak okresli¢, jaka wielkosé
odbiorcow jest juz masa, a jaka nig nie jest. Nalezy zatem
wzia¢ pod uwage pozostate wyznaczniki masowosci me-
dium jak rozproszenie, heterogenicznosc¢ sktadu odbiorcow
czy brak wiezi, a te kryteria czytelnicy ,Polityki” spelniaja
i na ich podstawie zakwalifikowano tygodnik jako maso-
wy. Ponadto masowos$¢ wspotczesnych mediow poteguja
zréznicowane kanaty dystrybucji tresci (e-wydania, strony
internetowe, profile na portalach spotecznosciowych itp.),
zatem naklad pisma nie jest dzi$ jedynym jego wyznacz-
nikiem.



Wizerunek osob niepetnosprawnych w polskiej prasie opiniotworczej na przykladzie tygodnika , Polityka” w latach 1997-2016

Systematyzacji sposobdéw przedstawiania osob nie-
petlnosprawnych w mediach podjal si¢ takze John
Clogston (1990; 1993), ktory wyrdznit pie¢ modeli.
Trzy to modele ,tradycyjne”, to jest przedstawia-
jace niepetnosprawnos¢ jako ,tragedie osobista”
model patologii spofecznej (osoby niepelnosprawne
jako pokrzywdzone przez los i zalezne od innych),
model medyczny (niepelnosprawnosc¢ jako choroba
lub dysfunkcja), model ,superkaleki” (,tragiczny,
lecz dzielny”). Dwa kolejne modele Clogston scha-
rakteryzowat jako ,progresywne”, to jest przedsta-
wiajace osoby niepelnosprawne jako aktywnych
cztonkow spoteczenstwa: model praw mniejszosci
/ praw obywatelskich (osoby niepelnosprawne jako
majace prawa i mogace ich dochodzi¢) oraz model
pluralizmu  kulturowego (osoby niepelnosprawne
przedstawiane bez podkreslania ich ograniczen
sprawnosci). Katalog modeli Clogstona zostat na-
stepnie rozszerzony przez Beth Haller (1999; 2000),
ktora dodata jeszcze trzy kategorie: model biznesowy
(udogodnienia dla 0sob niepetlnosprawnych jako
zbyt kosztowne), model prawny (mozliwo$¢ docho-
dzenia swoich praw przez osoby niepelnosprawne
jedynie na drodze sadowej) oraz model konsumenc-
ki (osoby niepelnosprawne jako niewykorzystana

grupa konsumentéw).

Polskie badania dotyczace wizerunku osob niepel-
nosprawnych w mediach wskazujg na to, iz $rod-
ki masowego przekazu najczesciej odwotuja sie do
dwoch sposobow przedstawiania osob niepelno-
sprawnych: jako nieszczesliwych, niesamodziel-
nych, wymagajacych pomocy innych (,,ofiary”) lub
tragicznych bohateréw dokonujacych niezwyktych
CZynow

(,superkaleki”) (Rus¢ 2007; Rozmus 2012). Moze by¢

,pomimo” swojej niepelnosprawnosci

to postrzegane jako przejaw dyskursu przemocy
symbolicznej, polegajacego na pomijaniu niekto-
rych tematdéw, upraszczaniu omawianych kwestii,
przesadnym eksponowaniu ograniczen sprawnosci
oraz paternalistycznym podejsciu do opisywanych
0sob (Niedbalski 2015). Przedstawianie oséb niepel-
nosprawnych w sposob wzbudzajacy emocje czy
sensacje jest takze dyktowane ekonomicznymi kry-
teriami podnoszenia ogladalnosci/czytelnictwa/stu-
chalnosci — media powielaja uproszczone schematy
po to, by ,szybko (i najczesciej na krotko) przycia-

gnac¢ masowego widza” (Rozmus 2012: 117).
Nota metodologiczna

W niniejszym artykule podjeto probe opisu wize-
runku oséb niepetnosprawnych kreowanego przez
polskie tygodniki opiniotwdrcze. Prasa opiniotwor-
cza ksztattuje postawy swych czytelnikow, cytowa-
na jest przez inne media, dziennikarzy i politykdw.
Stanowi wazny segment rynku prasowego, ktory
swym autorytetem tworzy, upowszechnia, modyfi-
kuje i zakorzenia opinie i postawy zaréwno w sfe-
rze pogladow politycznych, jak i spotecznych. Ma
zatem niebagatelny wptyw nie tylko na to, o czym
mysla jej odbiorcy, ale tez na to, jak mysla i oceniaja

otaczajacq ich rzeczywistos¢.

Sposrod kilkunastu tygodnikéw o tematyce spo-
feczno-polityczno-ekonomicznej zdecydowano sie
na analize tygodnika ,Polityka”. Argumenty uza-

sadniajace wybor jednostki analizy:

¢ ,Polityka” to najstarszy tygodnik opiniotwor-

cy ukazujacy sie od 1957 roku,

Przeglad Socjologii Jako$ciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 51



Monika Struck-Peregonczyk, Olga Kurek-Ochmariska

e Polityka” jest w czoldwce lideréw sprzedazy
i czytelnictwa wsrdd polskich tygodnikow
opiniotworczych, zajmujac drugie miejsce’.
Nie zdecydowano si¢ na analize tygodnika
,Newsweek”, ktéry zajmuje pierwsze mie-
jsce, ze wzgledu na stosunkowo krétki czas
od kiedy tygodnik ten pojawil sie polskim
rynku prasowym, niepokrywajacy sig z anal-

izowanym okresem 1997-2016,

¢ Dokonujac wstepnej kwerendy zasobéw bib-
liotecznych, zauwazono, ze ,Polityka” pub-
likuje znaczaco wiegcej artykuléw o tematyce
niepelnosprawnosci niz pozostate tygodniki
opiniotworcze, jak na przyktad ,Wprost”, , Ty-

godnik Powszechny” czy ,Duzy Format”,

e Wsrdéd czytelnikow® |, Polityki” przewaza-
ja osoby z wyzszym wyksztalceniem — 85%.
Wiekszos¢ czytelnikdw nalezy do osob do-
brze sytuowanych®. Nieco ponad jedna

trzecia czytelnikow ,Polityki” prowadzi
wlasne dziatalnosci gospodarcze. Na pod-
stawie tak scharakteryzowanego profilu de-
mograficzno-spotecznego czytelnikéw ,Poli-
tyki” mozna pokusic sie¢ 0 wniosek, ze mimo
iz stanowig mniejszo$¢ w sensie ilosciowym/

powszechnym, sa elita i maja wplyw na

2 Wyniki badania ,Polskie Badania Czytelnictwa” za okres
grudzien 2017 — maj 2018. Na podstawie http://www.pbc.pl/ry-
nek-prasowy/raporty-pbc/tygodniki/ [dostep 31.07.2018 r.].

* Wyniki ankiety redakcyjnej przeprowadzonej w 2014 roku
wsrod 15000 czytelnikéw. Na podstawie https://www.polityka.
pl/tygodnikpolityka/spoleczenstwo/1597279,1,czytelnicy-poli-
tyki-o-polityce.read [dostep 31.07.2018 r.].

* Az 78,6% respondentéw zadeklarowato, ze ich sytuacja material-
na pozwala na realizacje wszystkich potrzeb —na podstawie: http://
www.polityka.pl/tygodnikpolityka/spoleczenstwo/1597279,1,czy-
telnicy-polityki-o-polityce.read [dostep 26.10.2017 r.].
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kreowanie opinii wigkszosci poprzez swoja
liderska pozycje. Wniosek ten oparty jest na
zatozeniach teorii dwustopniowego przepty-
wu informacji i idei, ktére podkreslaja, ze
informacje, interpretacje faktéw, komentarze
czy idee rozpowszechniane przez media do-
cieraja najpierw do oséb aktywnych medial-
nie (tzw. lideréw opinii), a nastepnie sg przez
nie przekazywane osobom mniej aktywnym
w najblizszym otoczeniu. Konceptualizujac
badania, zalozono zatem, ze czytelnicy ,Pol-
ityki” stanowia w swoim otoczeniu funkcje

lideréw opinii publicznej.

Za podstawowa jednostke analizy przyjeto artykut,
to jest reportaz, komentarz, felieton, esej, wstep-
niak, artykul publicystyczny lub wywiad, ktéry
w swej tresci — calosciowo lub fragmentarycznie —
poswiecony byt zjawisku niepetnosprawnosci i za-
gadnieniom zwiazanym z osobami niepelnospraw-
nymi. Artykuty, ktére poddano analizie, kodowano,
bioragc pod uwage nastepujace kryteria, tak zwane

kategorie analityczne:

¢ role spoleczne 0sOb niepelnosprawnych beda-
cych bohaterami artykutu,

® sposob prezentowania aktywnosci zawodo-
wej 0sOb niepelnosprawnych bedacych boha-
terami artykutu,

* sposdb prezentowania aktywnosci spolecznej
0s0b niepetnosprawnych bedacych bohatera-
mi artykutu,

* sposdéb prezentowania aktywnos$ci obywatel-
skiej os6b niepetnosprawnych bedacych bo-
haterami artykutu,

¢ wydzwigk emocjonalny tekstu,
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* jezyk, jakim opisuje si¢ w artykule osoby nie-
petnosprawne i zjawisko niepelnosprawnosci,
* stopien odzwierciedlenia w artykule aktual-
nych wydarzen politycznych, spotecznych,
gospodarczych majacych bezposredni lub po-
sredni wptyw na zycie i funkcjonowanie osob

niepelnosprawnych.

Analizie nie poddawano materiatéw wizualnych, to
jest fotografii, tabel, wykresow, ilustracji, a jedynie
sama warstwe stfowng. Zastosowano zatem techni-
ke analizy tresci, a nie analizy zawarto$ci medidw.
Uwzgledniono, poza cyklicznymi wydaniami, row-
niez numery specjalne oraz dodatki. Przy dogteb-
nej jakosciowej analizie treSci wzigeto pod uwage
teksty z roku 1997, 2007 oraz 2016, tak by sprébo-
wac uchwyci¢ zmiany w sposobie przedstawienia
wizerunku oséb niepetnosprawnych w ciggu 20 lat,
ktore minely od uchwalenia Ustawy z dnia 27 sierp-
nia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej
oraz zatrudnianiu osob niepelnosprawnych. Usta-
wa ta wprowadzata wiele istotnych rozwigzan do-
tyczacych rehabilitacji spotecznej i zawodowej, roz-
szerzajac znacznie zapisy ustawy z 1991 r.> — miedzy
innymi modyfikowata zasady kwotowego systemu
wspierania zatrudnienia oséb niepelnosprawnych
oraz wprowadzata nowy system orzekania o nie-
pelnosprawnosci. Zaktadano wigc, iz w roku 1997
w zwiazku z uchwaleniem ustawy, a takze uchwa-
lonej w tym czasie Karty Praw Osob Niepetno-
sprawnych, moglo ukaza¢ si¢ stosunkowo wiecej
tekstow dotyczacych oséb niepelnosprawnych oraz

rozwigzan i zalecenl proponowanych w obu doku-

®> Ustawa z dnia 9 maja 1991 r. o zatrudnieniu i rehabilitacji za-
wodowej 0séb niepetnosprawnych (Dz.U. z 1991 r., nr 46 poz.
201).

mentach. W 2007 roku, w zwiazku z rozpoczeciem
wielu projektéow aktywizacyjnych finansowanych
w ramach Programu Operacyjnego Kapital Ludz-
ki (PO KL), mogta si¢ toczy¢ na tamach tygodnika
ozywiona dyskusja na tematy zwigzane z zatrud-

nianiem osob niepelnosprawnych.

Celem uszczegoélowienia problemu badawczego na
etapie konceptualizacji badania postawiono naste-

pujace pytania badawcze:

e Jaki wizerunek o0sob

kreuje tygodnik opiniotwdrczy

niepetnosprawnych
,Polityka”?
Czy ewoluowat on na przestrzeni 20 lat? Czy wi-
zerunek ten blizszy jest modelom , tradycyjnym”

czy ,progresywnym’” (w ujeciu J. Clogstona)?

* (Czy tres$¢ artykuléw byla odzwierciedleniem
aktualnych wydarzen dotyczacych zycia 0sob
niepetnosprawnych (np. wprowadzenia prze-
pisow prawnych, nowych rozwiazan, aktual-

nych zjawisk spoleczno-politycznych)?

e W jakich rolach spotecznych zostaty przedsta-
wione osoby niepelnosprawne bedace boha-
terami tekstow w tygodniku opiniotwdrczym

,Polityka”?

¢ Jak prezentowana jest aktywnos$¢ zawodowa,
spoleczna, obywatelska osob niepetnospraw-

nych?

e Jaki jest wydzwigk tekstow na temat osob
niepetnosprawnych w tygodniku opiniotwor-
czym ,Polityka”? Czy wydzwigk ten zmieniat

si¢ w analizowanym okresie?
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e Jaki jezyk dominuje w opisie oséb niepel-
nosprawnych? Czy wystepuja pejoratywne
okreslenia? Jesli tak, to jaki jest cel i kontekst

ich stosowania?

Teza przewodnia badania: Na przestrzeni lat 1997-
2016 wizerunek oséb niepelnosprawnych kreowany
przez tygodnik , Polityka” ewoluuje od modeli bar-
dziej ,tradycyjnych” do modeli ,progresywnych”.
Teza uzupetniajaca badania: Na przestrzeni lat 1997-
2016 ewoluuje jezyk, jakim opisuje si¢ osoby niepel-
nosprawne i zjawisko niepetnosprawnosci w tygo-
dniku ,Polityka”. Wraz z uptywem czasu maleje
liczba artykutéw majacych pejoratywny wydzwiek.

Operacjonalizacja

nieostrych  poje¢  uzytych

w tezach:

* ,Modele tradycyjne” — sposob przedstawie-
nia o0so6b niepetnosprawnych jako ,innych”,

W sposOb stygmatyzujacy.

Wskazniki: przedstawienie w artykutach osob nie-
pelnosprawnych jako chorych, biernych i zaleznych
od innych (model medyczny), pokrzywdzonych przez
los i oczekujacych pomocy od panstwa i spoteczen-
stwa (model patologii spotecznej), ludzi dokonujacych
niezwyklych czynoéw lub osiagajacych, ,pomimo”
swojej niepetnosprawnosci, co$, co w swiecie 0séb
sprawnych bytoby uznane za normalne (model ,su-
perkaleki”), jako osoby, ktérych ograniczenia spraw-
nosci generuja koszty obciazajace spoteczenstwo

i przedsigbiorcéw (model biznesowy).

* ,Modele progresywne” — sposéb przedstaw-

ienia 0sob niepetnosprawnych jako majacych
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mozliwosci i prawa, by brac¢ udziat we wszyst-

kich aspektach zycia spolecznego.

Wskazniki: przedstawienie w artykutach osob nie-
petnosprawnych jako czlonkéw mniejszosci maja-
cych prawa i mogacych ich dochodzi¢ (model praw
mniejszosci / praw obywatelskich), jako ,zwyklych”
ludzi, bez podkreslania ich ograniczen sprawnosci
(model pluralizmu kulturowego), jako osoby chronione
przed dyskryminacja (model prawny) oraz jako nie-
wykorzystang grupe konsumentéw (model konsu-

mencki).

* ,Pejoratywny wydzwiek” — przedstawianie
0s0b niepelnosprawnych w negatywnie nace-

chowanym, niekorzystnym $wietle.

Wskazniki: wystepowanie stow o charakterze pejo-
ratywnym, jak na przyktad uposledzony, inwalida,
kaleka, utomny, sprawny inaczej, niedorozwiniety,
idiota, opdzniony, $lepy i tym podobne; akcentowa-
nie negatywnych cech 0séb niepelnosprawnych;

wzbudzanie negatywnych uczud.

Tematyka artykuléw poruszajacych
zagadnienie niepelnosprawnosci i osob
niepelnosprawnych

Wsréd analizowanych tekstow dominuja reporta-
ze obrazowo opisujace codziennos$¢ osob niepelno-
sprawnych oraz problemy, z jakimi borykaja sie ich

rodziny. Wsrod reportazy z 1997 roku byty:

* reportaz na temat seksualnosci, rodzicielstwa
i malzenstw 0sob niepetnosprawnych intelek-

tualnie (,Matki z gorszym moézgiem”),



¢ fotoreportaz o osobach niepelnosprawnych

intelektualnie, grajacych w amatorskim te-

atrze (,,Teatr albo nic”),

reportaz o rodzicach skupionych wokot
Fundacji ,,Daj szanse”, wspierajacej rodziny
z dzie¢mi z mdézgowym porazeniem dziecie-

cym (,Lancuch pocieszenia”),

reportaz o rodzicach poszukujacych pienie-
dzy na kosztowna terapie hormonalng dla
swoich corek z zespotem Turnera (, Kreseczka

za miliony”).
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wej uczestnicza w seansach filmowych (,Pra-

wie kino”),

fotoreportaz o czterech parach dotknietych

karfowatoscig (,Maly szuka nieba”),

reportaz na temat metod uczenia dzieci niesty-

szacych mowy artykulowanej (,,Gtuche stowa”).

W 2016 , Polityka” opublikowata jedynie trzy repor-

taze, ktorych bohaterami sa osoby niepetnosprawne:

fotoreportaz o specjalistycznych rodzinach

zastepczych dla niepelnosprawnych dzieci

Tematyka reportazy z 2007 roku przedstawia si¢ na- (,Kocham cig, ty moja matko zastepcza”),

stepujaco:
¢ reportaz-sylwetka o niepetnosprawnym inte-

¢ fotoreportaz o dzialalnosci Fundacji Awangar- lektualnie sportowcu, cztonku kadry Polski

da, zajmujacej si¢ sprzedaza wyrobow arty-
stycznych wytwarzanych przez osoby niepel-
nosprawne, w tym osoby z niepetnosprawno-

$cig intelektualna (,Zyrafa na oémiu nogach”),

w tenisie stolowym (,Mentalny”),

reportaz o poruszajacym sie na wozku Ja-

nie, ktory startowat w odwotanym konkursie

Mezczyzna Roku na Wozku 2016 (,Mister”).
¢ fotoreportaz o psach-przewodnikach jako
asystentach codziennosci dla oséb niepetno- Pozostate artykuly gatunkowo zakwalifikowaé
sprawnych (,,Pan na smyczy”), mozna jako:

* reportaz na temat rodziny, w ktdrej rodzi sie * komentarze — krytyka rozwigzan zapropono-

dziecko ze skrajnym wczesniactwem, bez
szans na przezycie, a ktdre jednak rozwija sie
prawidlowo; rodzice upatruja cudu za sprawa
Jana Pawta II; rodzina zamierza adoptowac

niepelnosprawne dziecko (,Zycie za zycie”),

reportaz na temat dzieci niewidomych i nie-

dowidzacych, ktére w ramach terapii grupo-

wanych w Ustawie z dnia 27 sierpnia 1997 roku
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz za-
trudnianiu oséb niepetnosprawnych (,,Kazdy
glos na wagge zlota” z 1997 roku) oraz komen-
tarz na temat blednych decyzji politycznych
i zaniechan systemowych w aspekcie niepel-
nosprawnosci (,Udane niepowodzenia” z 2016

roku),
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e artykuly publicystyczne: na temat lawinowo
rosnacej liczby miodych rencistow, krytyka
zbyt wczesnego przyznawania rent, afirma-
cja rehabilitacji jako sposobu na przywroce-
nie osob niepetnosprawnych na rynek pracy
(,Bedac mtodym rencistg” z 1997 roku); na te-
mat autyzmu (,Zobaczy¢ las” z 2007 roku); na
temat chordb rzadkich, kosztow zwigzanych
z ich leczeniem, stowarzyszen, ktore zrzeszaja
chorych i ich rodziny (,Zapomoga na Pom-
pego” z 2007 roku); na temat zalet telepracy,
w tym korzysci z niej dla 0s6b niepelnospraw-
nych (,Telechalupnicy” z 2007 roku); na temat
ztych standardow leczenia hemofilii w Polsce
(,Krélewska choroba” z 2007 roku); na temat
ojcdw dzieci niepelnosprawnych oraz powo-
doéw ich odchodzenia od rodziny w przypad-
ku pojawienia si¢ w rodzinie chorego dziecka
(,Gdzie ci ojcowie?” z 2016 roku); na temat
jakosci zycia i kosztéw leczenia dzieci z wro-
dzonymi wadami rozwojowymi (,,Zycie poza

zyciem” z 2016 roku),

* recenzje — recenzja filmu ,Osmy dzien” po-
szerzona o analize innych dziet kinowych
zbudowanych na motywie niepetnosprawno-

Sci (,,Debil i jego biznesmen” z 1997 roku),

* opowies¢ autobiograficzna kobiety, ktdra ule-
gla wypadkowi samochodowemu, w skutek
czego porusza si¢ na wozku inwalidzkim

(,W snach ciagle chodze” z 2016 roku).
Lacznie w trzech analizowanych rocznikach ,Po-

lityki” opublikowano 24 artykuly poruszajace za-

gadnienie niepelnosprawnosci i 0sob niepeino-
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sprawnych, z czego 7 w 1997 roku, 10 w 2007 roku
i 7 w 2016 roku. Wérdéd artykutéw dominowaty re-
portaze (12) oraz artykuly publicystyczne (7), spora-
dycznie pojawiaty sie inne teksty gatunkowo przy-

pisane do publicystyki.

Jednym z gtéwnych celéw analizowanych artyku-
16w byto pokazanie trudnej sytuacji oséb niepel-
nosprawnych, zaréwno zwiazanej z problemami
zdrowotnymi (rzadkie choroby, trudnosci w lecze-
niu i rehabilitacji), jak i finansowymi (trudnosci
z finansowaniem leczenia, z utrzymaniem si¢)%;
czesto bohaterami tego typu tekstow sa dzieci”.
Wydaje sig, ze celem przyswiecajacym tego typu
tekstom bylo przekonanie, Ze osoby niepelno-
sprawne to grupa wymagajaca wsparcia oraz
krytyka systemu i dzialan panstwa kierowanych
do tej grupy osob. Wskazywane sa takie niedocia-
gniecia jak: brak refundacji lekow czy terapii, po-
ziom opieki zdrowotnej znacznie odbiegajacy od
Swiatowych standardow®, niewystarczajaca opie-
ka instytucjonalna i brak pomocy dla rodzin oséb
niepetnosprawnych’, a takze brak wsparcia dla
utalentowanych oséb niepetnosprawnych — przy-
ktad sportowca Marka Chybinskiego, ktory ,nie
trenuje bo musi pracowac. A musi pracowac, bo nie
ma na treningi”®. Widoczna jest bezsilno$¢ osob

niepetnosprawnych i ich rodzin, ktére zmuszone

¢ Lancuch pocieszenia”, ,Kreseczka za miliony”, , Krolewska
choroba”, ,Zapomoga na Pompego”, , Mentalny”.

’ ’

7 Lancuch pocieszenia”, ,Kreseczka za miliony”, , Krélewska
choroba”, , Zycie za zycie”, ,Kocham cie, ty moja matko zastep-
cza”, ,,Zycie poza zyciem”.

8 Kreseczka za miliony”, ,Krélewska choroba”, ,,Zapomoga na
Pompego”.

? ,Lancuch pocieszenia”, ,Zapomoga na Pompego”, ,Zycie
poza zyciem”.

10, Mentalny”.
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sa dawac sobie rade same: ,Rodzice musza zdo-
by¢ sami pienigdze na leczenie swoich cérek albo
bezsilnie patrzec jak je Turner degraduje”"; , wali-
my glowa w mur”*2. Mimo iz na przestrzeni 20 lat
zmienily sie nieco standardy leczenia i opieki nad
osobami niepelnosprawnymi (np. w 1999 r. zaczat
by¢ refundowany hormon wzrostu dla chorych na
zespol Turnera), liczba tekstow dotykajacych wy-
zej wymienionych problemdéw nie spadta. Watek
krytyki systemu najbardziej rozbudowany zostat
w tekscie ,Udane niepowodzenia” z 2016 roku,
ktory dotyczy dotychczasowych préb dziatan pan-
stwa na rzecz poprawy sytuacji osob niepeino-
sprawnych, stwierdzajac iz ,mimo ze wiele debat
parlamentarnych pokazalo ponadpartyjna zgode,
ze osoby z niepetnosprawnos$ciami nalezy wspie-
ra¢” wprowadzane reformy sa , proste, bazujace na
jednym hasle, oparte na polityce interwencyjnej,
ktorych efekty sa widoczne tu i teraz”, za$ polityka
wobec niepelnosprawnosci to przyktad , polityki

udanego niepowodzenia”.

Czesc¢ z analizowanych tekstow ma za zadanie spet-
niac¢ funkcje informacyjna — dostarczy¢ czytelniko-
wi rzetelnej, czasem wrecz naukowej informacji na
temat danego schorzenia czy niepelnosprawnosci®
lub tez zmian w prawie', czasem przybiera to postac
infografiki z wyréznionym tekstem. Niektore teksty
podjety trud obalania mitow zwigzanych z danym
schorzeniem (np. stereotypy dotyczace osob z nie-

pelnosprawnoscia intelektualng, autyzmem czy tez

1 Kreseczka za miliony”.
12 Zapomoga na Pompego”.
B Lancuch pocieszenia”, , Krélewska choroba”, ,, Zobaczy¢ las”.

4, Bedac mlodym rencistq”.

hemofilig?), z postrzeganiem osob niepetnospraw-
nych przez osoby sprawne'® czy tez roli ojca w zyciu
niepetnosprawnego dziecka’. Duza czes¢ tekstow
ma rowniez na celu przyblizenie czytelnikom no-
wych rozwiazan dostepnych w leczeniu, rehabilita-
cji i wsparciu spotecznym o0séb z niepelnosprawno-
$ciami, jak na przyklad nowoczesna terapia dzieci
z porazeniem mozgowym'®, teatralne warsztaty
terapii zajeciowej dla oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualna', rehabilitacja lecznicza finansowana
przez ZUSY, pies-asystent dla oséb poruszajacych

sie¢ na wozku? czy telepraca®.

Waznym celem czesci analizowanych tekstow jest
rowniez wywolanie u czytelnika okreslonych
uczué. Bardzo czesto bylo to wspotczucie lub li-
tos¢, szczegdlnie jesli bohaterami tekstu byly
niepetnosprawne dzieci: ,Nie moglam uwierzy¢,
ze w 38-milionowym kraju nie bylo nikogo, kto
pokocha to dziecko. Kocha si¢ obce z6twie, koty,
psy”®. Czesc tekstow, poprzez dosadne poréowna-
nia i bardzo naturalistyczne opisy, ma zszokowac
odbiorce: ,wywalaja uposledzonego wtasciciela
jak kulawy tapczan”*, ,mate, grube (...) z niefo-
remna szyja w ksztalcie pletwy, czasem z ostaja-
cymi uszami, z szeroko rozstawionymi oczyma

(...) ptaskie i nieforemne”?, ,uciekta (...) od tego,

’

5 Teatr albo nic”, ,Zobaczy¢ las”, , Krélewska choroba”.
16, Debil i jego biznesmen”.

17,,Gdzie ci ojcowie?”.

8 Eancuch pocieszenia”.

19 Teatr albo nic”.

2 Bedac mtodym rencisty”.

21, Pan na smyczy”.

22 Telechatupnicy”.

2 ,,Zycie za zycie”.

% Matki z gorszym mozgiem”.

»  Kreseczka za miliony”.
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jak on czlapie, jak wktada spodnie na pieluche, bo
od czasu, gdy spadt z rusztowania, poszty zwie-
racze drog moczowych”*. W ten sposob wzbudza
sie tez jednak niezdrowe zainteresowanie od-
miennoscig, nawiazujace do dawnych , pokazdéw
osobliwoéci” — publicznych pokazow oséb z wi-
docznymi znieksztalceniami ciata popularnych
w USA i Europie do poczatkdw XX w. (Barnes1992;
Rus¢ 2007).

Wsrdd analizowanych tekstow byly tez takie, kto-
re mialy za zadanie wzruszy¢ czytelnika®, wywo-
fa¢ w nim przyjazne i cieple uczucia wobec boha-
teréow?, czy wrecz podziw dla tego, w jaki sposob
walcza z przeciwno$ciami losu®, czy poswiecaja
sie dla innych — tak jak na przykfad rodzice (bio-
logiczni czy zastepczy) niepelnosprawnych dzieci®.
Sposdéb prezentowania 0sob niepelnosprawnych
w analizowanych artykutach jest niejednorodny,
wieloaspektowy, o réznym natezeniu emocjonal-
nym i zréznicowanym wydzwieku. Chcac dokonad
pewnej kategoryzacji, zdecydowano si¢ na dogleb-
na analize nastepujacych aspektow: tematyka tek-
stow a aktualne wydarzenia spoteczno-polityczne
i trendy, aktywnos$¢ zawodowa, aktywnos$¢ spo-
feczna, seksualno$¢ i zycie rodzinne, relacje osob
niepelnosprawnych z otoczeniem, intencjonalne
oddziatywanie tekstéw oraz warstwa jezykowa sto-
sowana do opisu niepetnosprawnosci i 0sob niepel-
nosprawnych. Kolejne podrozdzialy rozwijaja owe

zagadnienia.

% ,Maly szuka nieba”.

¥ ,Mentalny”, , Mister”.

28 ,,Zyrafa na o$miu nogach”.
» ,W snach ciagle chodze”.

30 ,,Zycie za zycie”, ,Kocham cig, ty moja matko zastepcza”.
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Tematyka analizowanych tekstow
a aktualne wydarzenia

Wiecej niz polowa tematow artykulow inspirowana
byta aktualnymi wydarzeniami dotyczacymi zycia
0sOb niepetnosprawnych. Czeé¢ artykutow byta
odpowiedza na wprowadzenie nowych przepisow
prawnych (Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 roku
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrud-
nianiu 0séb niepetnosprawnych?®, Ustawa z dnia
28 czerwca 1996 r. o zmianie niektdrych ustaw o za-
opatrzeniu emerytalnym i o ubezpieczeniu spotecz-
nym?¥, Ustawa z dnia 24 sierpnia 2007 r. o zmianie
ustawy — Kodeks pracy oraz niektorych innych
ustaw®, projekt ustawy antyaborcyjnej z 2016 r.*,
Ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu ko-
biet w ciazy i rodzin ,Za zyciem”®). Dziwi¢ moze
fakt, iz tak waznej ustawie jak tej z dnia 27 sierp-
nia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej
oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych zostat
poswiecony w 1997 roku tylko jeden artykut, a do
tego krotki i bardzo jednostronny komentarz. Brak
w nim odniesienia do aktywnosci zawodowej osob
niepetnosprawnych i ich sytuacji na rynku pracy,
tekst méwi tylko o sytuacji przedsiebiorcéw i ma

za zadanie przekonaé czytelnika, ze rozwiazania

3 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodo-
wej i spotecznej oraz zatrudnianiu osoéb niepetnosprawnych,
Dz.U. 2011, Nr 127, poz. 721 z pézn. zm., ,Kazdy glos na wage
ztota”.

32 Ustawa z dnia 28 czerwca 1996 r. o zmianie niektérych ustaw
o zaopatrzeniu emerytalnym i o ubezpieczeniu spotecznym,
Dz.U. 1996, Nr 100, poz. 461, , Bedac mlodym rencistq”.

% Ustawa z dnia 24 sierpnia 2007 r. o zmianie ustawy — Kodeks
pracy oraz niektdérych innych ustaw, Dz.U. 2007 Nr 181, poz.
1288, , Telechatupnicy”.

* ,Gdzie ci ojcowie?”.
* Ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w ciazy

i rodzin ,Za zyciem”, Dz. U. 2016, poz. 1860, ,,Zycie poza zy-
ciem” i ,Udane niepowodzenia”.
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proponowanie w nowej ustawie sa zte, bo naklada-
ja na przedsigbiorcow zbyt duze obcigzenia, a ich
wprowadzenie to jedynie strategia polityczna par-
tii, majaca na celu zdobycie gtoséw 0sob niepeino-
sprawnych i udowodnienie pozornej wrazliwosci

spotecznej.

Cze$¢ artykutdw nawigzuje tez do réznego rodzaju
tendencji i aktualnych zjawisk spoteczno-politycz-
nych: premiery filmu*, powstawania pierwszych
hosteli dla o0séb niepetnosprawnych intelektual-
nie¥, braku refundacji lekow dla dziewczynek cho-
rych na zespodt Turnera®, spekulacji na temat zwigz-
ku szczepien z autyzmem?¥, prac nad powolaniem
zespotu ds. choréb rzadkich® oraz odwotanego

konkursu Mezczyzna Roku na Wézku 2016*.
Aktywnos¢ zawodowa

Niezmienny od wielu lat niski poziom aktywnosci
zawodowej 0s6b niepelnosprawnych (o wiele niz-
szy niz w przypadku oséb sprawnych*?) wydaje
sie¢ by¢ nosSnym tematem na artykul opublikowany
w opiniotwdrczym tygodniku. Jak wynika z ana-
lizy tekstow z wybranych lat, temat aktywnosci
zawodowej pojawial w ponad potowie analizowa-
nych artykutéw, w zadnym z nich nie byt on jed-

nak tematem gléwnym. Nie mozna takze zauwazy¢

% ,Debil i jego biznesmen”.

¥ ,Matki z gorszym moézgiem”.
% Kreseczka za miliony”.

¥, Zobaczy¢ las”.

4 Zapomoga na Pompego”.

4 Mister”.

2 Jak wskazuja dane BAEL GUS, w 1997 wskaznik zatrudnie-
nia 0s6b niepetnosprawnych w wieku 16 lat i wiecej byt trzy-
krotnie nizszy niz w przypadku oséb sprawnych, w 2007 i 2016
r. — czterokrotnie nizszy. Zob. http://www.niepelnosprawni.
gov.pl/p,81,bael [dostep 26.10.2017 r.].

nasilenia zainteresowania tgq tematyka w zadnym
analizowanym roku. Praca zawodowa —jesli juz jest
wspomniana — jest zazwyczaj przedstawiana jako
szansa dla osob niepelnosprawnych — na usamo-
dzielnienie, na zarobienie wlasnych pieniedzy*’, za-
pelnienie pustki (,W Polsce tylko niewielu niepel-
nosprawnych ma szanse zamienic «nic» na prace”™),
poczucie, ze jest si¢ potrzebnym®*, na ,,wyjscie do lu-
dzi™*. Czesé¢ opisywanych oséb niepelnosprawnych
to osoby ambitne, dobrze wyksztalcone: Jan, ktéry
skoniczyt politologie i mysli o studiach doktoranc-
kich*, studentka Ania*®, niestyszaca od urodzenia
studentka Justyna*, absolwentka AWF Magda>. Po-
kazane sa takze osoby wykonujace odpowiedzial-
na czy tez wymagajaca kwalifikacji prace: inzynier
informatyk pracujacy zdalnie, pracownik biurowy
w PFRON, ksiegowy, urzednik w wydziale ds. osob
niepetnosprawnych®. W wigkszosci przypadkow
praca wykonywana przez osoby niepelnosprawne
to jednakze praca fizyczna, niewymagajaca wy-
sokich kwalifikacji (kucharz, szczotkarz, slusarz,
rolnik, pomoc kuchenna®), czesto na chronionym
rynku pracy (,jak oni wszyscy”>?). Czes$¢ bohaterow

tekstéw to osoby pracowite — jak bohater reportazu

’

4 Teatr albo nic”, ,,Zyrafa na o$miu nogach”.
4 Teatr albo nic”.

4 ,,Zyrafa na o$miu nogach”.

# W snach ciagle chodze”.

47 Mister”.

# ,Pan na smyczy”.

¥ Gtuche stowa”.

% W snach ciagle chodze”.

’

51 Telechatupnicy”, ,Matly szuka nieba”, ,W snach ciagle cho-
dzg”. Mozna jednak zauwazy¢, ze wigkszos¢ ww. stanowisk
znajduje si¢ w administracji publicznej albo w III sektorze, co
moze sugerowac, ze osoby niepelnosprawne rzadko odnosza
sukces jako pracownicy w przedsiebiorstwach prywatnych
albo wlasnych firmach.

%2 Prawie kino” ,,Maty szuka nieba”.

* ,Matki z gorszym mozgiem”.
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,Mentalny”: , Pracuje szybko i sprawnie, méwig na
niego Maszyna”, lubigce swoja prace — jak okresla-
ja zajecia w warsztatach terapii zajeciowej bohate-
rowie reportazu ,Teatr albo nic”: ,czasem bywaja
zmeczeni, lecz znosza to z godnoscia, poniewaz
lubia swoja prace”, odnoszace finansowy sukces:
,Wlodek nie pracuje w reklamie za mikroskopijne

pieniadze, ale za duza forse”>*.

Kilka tekstow wskazuje tez na problem biernosci
zawodowej osOb niepelnosprawnych, wynikajacej
badz to z obawy o utrate renty™, badz tez ze spe-
cyfiki niepetnosprawnosci, ktéra utrudnia funkcjo-
nowanie w $wiecie osob sprawnych — szczegolnie
w przypadku osob z niepetnosprawnoscia intelek-
tualna, niewidomych, niestyszacych. Osoby niesty-
szace zostaly w wigkszosci przedstawione jako nie-
pracujace, klienci pomocy spotecznej, niezaradne,
bierne: ,Cieszynska zna srodowisko niestyszacych
nie tylko z teorii, obserwuje, co dzieje si¢ z absol-
wentami oé$rodka dla niestyszacych, ktorzy nie
moga znalez¢ pracy, utrzymuja sie z renty. — Nic nie

robia. Pijg”*.
Aktywnos¢ spoleczna

Przechodzac do watku aktywnosci spotecznej oséb
niepelnosprawnych, odniesienia do niej mozna za-
uwazy¢ w ponad potowie analizowanych tekstow.
W kilku z nich mozna odnalez¢ sylwetki osob
niepelnosprawnych aktywnych w réznych dzie-
dzinach zycia: sporcie (Marek Chybinski, bohater

reportazu ,Mentalny”), sztuce (bohaterowie foto-

 ,Maty szuka nieba”.
> ,Bedac mlodym rencista”.
% Gtuche stowa”.

60 ©2018 PS] Tom XIV Numer 3

reportazu ,,Zyrafa na o$miu nogach”), dziatalnosci
spotecznej (Teresa Matulka, prezes stowarzyszenia
dziatajacego na rzecz chorych na mukopolisacha-
rydoze”, Magda Bieganska, prezes stowarzyszenia
0sOb niepetnosprawnych na wdzkach®®). Pokazane
sa tez przyktady osob niepetnosprawnych pomaga-
jacych innym, stanowiacych dla nich wzor — wspo-
mniany Marek Chybinski trenujacy spotecznie
dzieci ze swojej gminy. Ewelina Zalewska zdecydo-
wala si¢ na prace z dzie¢mi niepetnosprawnymi, by
,widziaty, ze w ich sytuacji mozna cos jeszcze zro-
bi¢ z zZyciem”. Sama stara si¢ by¢ samodzielna, nie-
zalezna od pomocy innych: ,Pies jest mi potrzebny
do pomocy w ubieraniu sig (...) Guliwer pomoze mi
zdja¢ buty i spodnie, podniesie przedmiot, ktdry
spadi... To uniezaleznia od innych ludzi, podnosi
moje poczucie wilasnej wartosci””. Z kolei Mag-
da Bieganiska, bohaterka artykutu ,W snach ciagle
chodze¢”, moze by¢ wzorem dla innych, mimo iz
doswiadczyla trudnosci, momentéw zwatpienia
(rozwdd, nadopiekunczos$é rodziny ograniczajaca
jej samodzielnos¢), co jednak nie przeszkodzilo jej
w przelamywaniu kolejnych barier (mobilizacja po
obozie dla oséb na wozkach, zrobienie prawa jazdy,
samodzielne zamieszkanie, podjecie pracy, zatoze-
nie stowarzyszenia, prowadzenie zaje¢ sportowych

dla dzieci poruszajacych si¢ na wozkach).

O wiele czestszym motywem jest jednak ukazanie
biernosci i bezradnosci 0sob niepelnosprawnych:
w reportazu ,Matki z gorszym modzgiem” osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng zostaty wrecz
przedstawione

jako niesamodzielne Zzyciowo

¥ ,Zapomoga na Pompego”.
% ,W snach ciagle chodze”.

¥ ,Pan na smyczy”.
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(,W domu panuje nieopisany brud. Narobili zale-
glosci w optatach. Nie wiadomo czy maja co jesc”),
bezwolne, wykorzystywane (,,Po jej Smierci krew-
ni zabrali Agacie mieszkacie, jak to zwykle bywa”),
padajace ofiarami oszustw®, postepujace niera-
cjonalnie, infantylnie (,Renty albo pensje wydaja
od razu na co$, co im si¢ podoba”), osoby, , ktorym
trzeba nianki”, a bez opieki os6b sprawnych sa za-

grozone zejsciem ,na spoteczne dno”.

Dzieci niepelnosprawne, szczegolnie wychowanko-
wie o$rodkdéw, czesto przedstawiane byly jako nie-
przystosowane do normalnego zycia (wychowanka
osrodka Monika, ktdra ,,nie umie sie bawi¢, a umie
mowic jak dorosta”, nie wie, ,,co to sos z oliwkami;
nigdy nie jadla kremowek”®, dzieci poruszajace sie
na wozku, ktére ,nie wychodza, bo nie jezdza sa-
mochodem ani komunikacja miejska”® absolwenci
szkot specjalnych dla oséb niestyszacych, ktdrzy nie
sq przygotowani , do zycia wsrdd styszacych, co jest
jednoznaczne z egzystowaniem poza spolecznym

nawiasem’®?).

Warto zauwazyc¢, iz osoby niepelnosprawne beda-
ce bohaterami tekstow pokazane sg w bardzo roz-
norodnych rolach spolecznych. Najczesciej poja-
wia sie rola pacjenta (bardzo czesto w ten sposob
przedstawiane sa dzieci, czasem przedstawiane
jako ,przypadki”®*), ale niemal rownie czesto rola

pracownika czy ucznia/studenta. W kilku tekstach

5 Ten watek poruszono réwniez w tekscie pt. ,Mister” z 2016,
opisujacym nieodpowiedzialnos¢, wrecz okrucienstwo orga-
nizatoréw konkursu, ktérzy rozbudzili w kandydatach pra-
gnienia, a potem uniemozliwili ich realizacje.

o1 ,,Zycie za zycie”.
62 W snach ciagle chodze”.
0 Gtuche stowa”.

64 ,Zycie poza zyciem”.

osoby niepelnosprawne sa przedstawiane w roli
matzonka/partnera, rodzica, podopiecznego osrod-
ka, osoby uprawiajacej sport, trenera, artysty, zda-
rzaja si¢ tez pojedyncze przyklady takich rdl jak:
przyjaciel, wspotlokator, rencista, emeryt, siostra/
brat, ministrant, bezrobotny, spolecznik, wiezien.
Przedstawiona réznorodnos¢ roél spotecznych po-
zwala unikng¢ wyrwania oséb niepetnosprawnych
z ich spotecznego kontekstu i jednowymiarowego
pokazywania ich wylacznie jako pacjentow czy

podopiecznych osrodkow (Rus¢ 2007: 137).
Seksualnos¢ i zycie rodzinne

Kilka tekstéw odnosi sie do macierzynstwa, seksu-
alnosci oraz zawierania matzenstw przez osoby nie-
petnosprawne. Kwestia ta, w odniesieniu do osob
z niepetnosprawnoscia intelektualng, zostala najbar-
dziej rozwinieta w reportazu ,Matki z gorszym mo-
zgiem” z 1997 roku. Z jednej strony mozna tam od-
nalez¢ fragmenty odnoszace sie przychylnie do tego
zjawiska, na przyktad , Matka uposledzonej dziew-
czyny zauwazyla, ze odkad wyszta za maz, otwo-
rzyla sie¢ na ludzi, szybciej si¢ rozwija, i widac, ze jest
szczesliwa”, z drugiej strony wymowa artykutu jest
dos¢jednoznaczna: , Teresa Dtuska ma bez watpienia
racje: nie mozna pozwoli¢ na reprodukcje nieszcze-
$cia”. Podobny watek — braku akceptacji spotecznej
dla zwigzkéw i bliskosci oséb niepetnosprawnych
— pojawia si¢ w reportazu z tego samego roku pod
tytutlem ,Teatr albo nic”: ,W grupie s dwie pary i,
jak twierdzi Elzbieta Szadura, ich problemy nie r6z-
nia si¢ od problemow ich réwiesnikow (...) Tego typu
zwiazki nie s jednak dobrze postrzegane”. W re-
portazu ,Matly szuka nieba” z 2007 roku pojawita

sie kwestia trudnosci w aktywnosci seksualnej, na
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przykitad ,Bata sig, uciekala, gdy siedzieli na 16zku,
a on wyciagat szyje w kierunku jej ust”. Jednoczesnie
bohaterowie tego fotoreportazu to osoby spelnione

w zyciu uczuciowym i rodzinnym.

Wazna role w zyciu osdb niepelnosprawnych
przedstawionych w analizowanych tekstach pel-
nia rodzice: walcza o zdrowie i sprawnos¢ swoich
dzieci, nieraz podporzadkowujac temu celowi cale
swoje zycie®, gotowi na wszystko (,Jest kilka ma-
tek, ktore pracuja za granica na ulicy. Bo nie ma
upokorzenia, ktdrego by nie warto znie$¢ zeby
ratowac¢ dziecko”), niejednokrotnie sg to osoby
niebedace biologicznymi rodzicami®. Niechciane,
porzucone dzieci niepelnosprawne rozkwitaja
pod wplywem milosci w specjalistycznych ro-
dzinach zastepczych: ,Gabrysia, oczko w glowie
meza Renaty, ma dzi$ 9 lat. Miata by¢ w najlep-
szym wypadku roélinka, a biega, ze trudno za nia
nadazyc¢”®.

Rodzice pelnia takze wazna role w zyciu doro-
stych osdb niepetnosprawnych: ,I samotni, i za-
mezni, funkcjonuja nie najgorzej poki zyja rodzi-
ce”®. Czasem jednak ich zachowanie nosi zna-
miona nadopiekunczosci i uzaleznienia od siebie:
,Pojawil si¢ Jan i mama rozwineta nad nim para-
sol ze swojego zycia; mama i Jan od zawsze byli
jak jedna osoba””’; , dziewczyna, lat 16, nigdy nic

sama nie robita, we wszystkim wyreczali ja rodzi-

’ 7

6 Lancuch pocieszenia”, ,Zobaczy¢ las”, ,,Zycie poza zyciem”.
¢ ,Kreseczka za miliony”.

o7 ,,Zycie za zycie”, ,Kocham cie, ty moja matko zastepcza”.

6 ,Kocham cie, ty moja matko zastepcza”.

% ,Matki z gorszym mozgiem”.

70 Mister”.

62 ©2018 PSJ Tom XIV Numer 3

ce””l. Z drugiej strony pokazani sa takze rodzice
niewierzacy w mozliwosci swoich niepetnospraw-
nych dzieci: ,Dla wielu z nich (szczegolnie ojcow)
(-..) dopiero wtedy dociera, ze dziecko niepet-
nosprawne tez cos potrafi”’?, wstydzacy sie ich
(,Rodzice dzieci niestyszacych, spetani wstydem,
zwlekaja z zalozeniem dziecku aparatu. Bo to styg-
mat”)” czy tez niemogacy lub niechcacy si¢ nimi

zajmowac™.

Relacje 0sdb niepelnosprawnych
z otoczeniem

Czesto pojawiajacym si¢ watkiem, niezaleznie od
analizowanego roku, jest izolacja spoleczna oséb
niepetnosprawnych (,wozkowicze po zakonczeniu
obowiazkowejnauki trafiaja do swoich pokojow jak
do wiezien. Nieraz na zawsze””) i niezrozumienie
ze strony otoczenia (,mimo rewolucji w leczeniu
nie nastgpita rewolucja w ludzkiej mentalnosci. Na
sama nazwe hemofilia (...) ludziom nieobeznanym
z nig cierpnie skdra””®). To niezrozumienie wynika
czasem takze z nieznajomosci 0osob niepetnospraw-
nych i ich potrzeb: ,Niepetnosprawni nie ucza sie
z nami, nie pracuja. Nie widzi si¢ ich na ulicach,
nie korzystaja ze sklepéw, miejskiej komunikacj,
kina, teatrow, nie jezdza na wakacje, tkwia w do-
mach, wstydliwie zamknieci przez rodziny”””. Po-

jawia sie takze kwestia wzbudzania niezdrowego

' ,W snach ciagle chodze”.

72 Teatr albo nic”.

73 Ghuche stowa”.

™ ,Kocham cie, ty moja matko zastepcza”, ,Gdzie ci ojcowie?”,
»~Zycie poza zyciem”.

75 Mister”.

76 Kroélewska choroba”.

77 Teatr albo nic”.
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zainteresowania i zdziwienia swoim wygladem
(,Takie co$ przyciaga wzrok; mali z papierosem

w ustach sa dla dzieci atrakcjq””®).

Bohater reportazu , Prawie kino” krytycznie odnosi
si¢ do , pozornej tolerancji”, ktéra pozwala trakto-
wac osoby niepelnosprawne ,,z modng poprawno-
Scia, czyli z zupelna obojetnoscia”. Watek ten po-
jawia sie tez w fotoreportazu ,Maty szuka nieba”
,Duzi sa wyrozumiali, w koncu ogladaja w telewi-
zji reklamy spoleczne o sprawnych inaczej”; ,Duzi
zatrudnili Wlodka w firmie Hop jako informatyka,
za co sa dotacje. Tacy jak on nadaja si¢ do pracy
w tzw. punktach niewidocznych, zeby nie narazac

klientéw na kontakt”.

Czasem pojawia si¢ rowniez nietolerancja i dys-
kryminacja ze strony ludzi sprawnych: , Dzieci
bywaja okrutne, wySmiewaja, wytykaja palcami
(..) patrzcie to ta liliputka (...) nie ma przyjaciol, nie
ma chlopaka, nie jest zapraszana na prywatki””;
,W szkole dzieci méwily do mnie: Ty jestes glucha.
Robito mi si¢ przykro. Glucha to nic nie rozumie,
nie mysli tak jak oni”®’; ,w liceum mdwili, ze wy-

glada jak swinia”®.

Artykuly dotyczace niepelnosprawnych dzieci
wskazuja na kwestie traktowania ich przez spo-
feczenstwo jak ciezar. W artykule pod tytutem
,Lancuch pocieszenia” z 1997 roku zacytowano
kilka wypowiedzi, z jakimi spotkali si¢ rodzice

dzieci z porazeniem mdzgowym: ,Postara sie pani

8 ,Maty szuka nieba”.
7, Kreseczka za miliony”.
80 Gtuche stowa”.

81 Maty szuka nieba”.

o nowe”; ,,Czy na pewno chce pani takie dziecko?”;
»Dla nas takie dziecko warte jest 20-30%. Nigdy nie

bedzie normalne”.

Aktywnos¢ spoteczna osob niepetnosprawnych
ograniczana jest przez wstyd, wycofanie (,Wstydza
sig siebie, swojej niepelnosprawnosci i matej wiedzy
o tym co wolno, a czego nie wolno”). Niektore osoby
niepetnosprawne maja trudnosci w akceptacji wla-
snej odmiennosci fizycznej, na przyktad ,Wydaje
mi si¢, ze zawsze bede sie¢ uwazata za gorsza kobiete
niz te chodzace. Zawsze bede mie¢ kompleksy jakie-
§”8%; ,Ciato to jest ich ogromny problem. Oni siebie
nie lubig”®; , Dziewczynki za nic nie chca by¢ do ga-
zety fotografowane”®; ,Lukasz to obiekt niedokon-
czony. Chcialby jeszcze wydtuzy¢ rece, zeby moc

tak obja¢ Agnieszke calutenky”®.
Analiza warstwy jezykowej

Stosunek autora tekstu do osob niepelnosprawnych
moze si¢ ujawnia¢ w doborze stosowanych przez
niego okreslen dotyczacych niepelnosprawnosci,
co wplywa takze na zamierzone oddziatywanie
i postawy odbiorcy w stosunku do opisywanego
zagadnienia (Rus¢2 007: 141). Od prasy opiniotwor-
czej mozna oczekiwac, iz bedzie ona prezentowac
wywazony jezyk i starac¢ sie¢ unikac okreslen prze-
starzatych czy pejoratywnych, a stara¢ si¢ promo-
wac jezyk neutralny i podaza¢ za obowiazujacymi
trendami w tym zakresie. Omawiany materiat zo-

stat wiec poddany analizie jezykowej, by przekonaé

8 W snach ciagle chodze”.
8 Teatr albo nic”.
8  Kreseczka za miliony”.

% ,Maly szuka nieba”.
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si¢, jakiego jezyka uzywano w stosunku do oséb
niepelnosprawnych oraz czy mozna wychwyci¢
pewne tendencje i zmiany na przestrzeni analizo-

wanych 20 lat.

Obecnie za okreslenia neutralne uwaza sie sformu-
fowania niepetnosprawnosé, osoby niepetnosprawne lub
tez, coraz czesciej stosowane, osoby z niepetnospraw-
nosciq(-ami) (Galasiniski 2013). Odchodzi si¢ jedno-
cze$nie od przestarzatych okreslen typu kaleka/ka-
lectwo, inwalida/inwalidztwo, uposledzony/uposledzony
umystowo, niedorozwiniety, dziecko specjalnej troski.
Wszystkie z wyzej wymienionych okreslet mozna
jednak spotka¢ w analizowanych tekstach — przede
wszystkim tych z 1997%, rzadziej z 2007 roku?.
O istotnosci uzywanej terminologii moze swiadczy¢
wypowiedZz Marii, kierowniczki warsztatéw te-
atralnych, bohaterki fotoreportazu ,Teatr albo nic”
z 1997 roku, ktdra nie lubi okreslenia ,uposledzenie
umystowe”, ,bo ono stygmatyzuje”®. Zwiazek uzy-
wanych okreslen z postawami wobec 0sob niepel-
nosprawnych ilustruje takze wypowiedz Zbignie-
wa Kowerczyka, bohatera reportazu ,Prawie kino”

z 2007 roku: ,Mozna tez nazywac¢ niewidomych

8 ,Matki z gorszym mozgiem”, , Kreseczka za miliony”, ,Debil
i jego biznesmen”, ,Lancuch pocieszenia”, Bedac mtodym ren-
cistg”. Uzycie pojecia inwalida/inwalidztwo w tekstach z 1997
r. moze by¢ jeszcze zrozumiate — pojecie inwalidztwa zostato
zastapione pojeciem ,niezdolno$¢ do pracy” dopiero Ustawa
z dnia 28 czerwca 1996 roku o zmianie niektdrych ustaw o za-
opatrzeniu emerytalnym i ubezpieczeniu spotecznym (Dz.U.
1996, Nr 100, poz. 461), ktéra weszta w zycie we wrzesniu 1997 r.

8 ,Zyrafa na oémiu nogach”, ,Krolewska choroba”, ,Zapomo-
ga na Pompego”, ,Pan na smyczy”.

8 W 2015 r. doszlo nawet do zmiany nazwy stowarzyszenia
dziatajacego od 1991 r. na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng — z Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb
z Uposledzeniem Umystowym na Polskie Stowarzyszenie na
rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscia Intelektualna. Zmiana
miata na celu przyczynienie si¢ do upowszechniania modelu
spotecznego postrzegania niepetnosprawnosci — zob. Janocha
2015.
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«widzacymi inaczej» i traktowac¢ z modna popraw-

noscia, czyli z zupelna obojetnoscig”.

Artykuty publikowane w 1997 roku, w poréw-
naniu z tymi, ktore ukazaly si¢ w roku 2007 oraz
2016, przesycone sa okresleniami i sformulowa-
niami pejoratywnymi, obrazliwymi, lekcewaza-
cymi i stygmatyzujacymi w odniesieniu do oséb
niepetnosprawnych. Reportaze pod tytutem , Matki
z gorszym mozgiem”, ,Kreseczka za miliony” oraz
recenzja ,Debil i jego biznesmen” szokuja wrecz,
z dzisiejszego punktu widzenia, nagromadzeniem
tak duzej liczby okreslenn nacechowanych negatyw-
nie. Przyklady: , reprodukcja nieszczescia” w odnie-
sieniu do posiadania przez osoby niepetnosprawnie
intelektualnie potomstwa; ,matki z gorszym mo-
zgiem” w odniesieniu do kobiet niepelnospraw-
nych, ktore rodza dzieci; ,uszkodzone dzieci”®;
,bezplciowe twory”. Recenzja , Debil i jego biznes-
men” epatuje z kolei pojeciami i sformutowaniami,
ktére dzi$ uznawane sa powszechnie za niepo-
prawne obyczajowo, w tym: ,nienormalny”, , debil”,
,Cwierécztowiek”, ,wariat”, ,gltupek”, ,ludzki ba-
last”, ,,bezwtadny paralityk”, ,poszkodowany men-
talnie”, ,,ofiara wrodzonego mongolizmu”. W repor-
tazu na temat dziewczynek z zespotem Turnera od-
najdziemy naturalistyczne opisy ich wygladu, sku-
piajace si¢ na brzydocie: ,,wiecznie stare dziewczyn-
ki”, ,ptaskie i nieforemne”, ,Iich cérka bedzie mata,
bezpiersiasta (...) nieforemna kobieta-dzieckiem”.
Reportaz przesycony jest tez okresleniami podkre-
slajacymi tragizm sytuacji: ,zycie marnej kategorii”,

»zebranie o pomoc”, ,wyrok”. W nowszych tekstach

% Sformutowanie to pojawia sie takze w tekscie ,Zycie poza
zyciem” z 2016 r.

% Kreseczka za miliony”.
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(z 2007 1 2016 roku)” pojawiaja si¢ natomiast okresle-
nia nacechowane emocjonalnie, typu ,.chory na...”’,

,cierpiacy na...”*%

Obecnie unika sie takze stosowania okreslen przy-
miotnikowych w funkcji rzeczownikowej (niepetno-
sprawni, uposledzeni, chorzy), argumentujac, Ze pozba-
wiaja one opisywane osoby podmiotowosci i sugeru-
ja patrzenie na dang osobe jednowymiarowo, jedynie
przez pryzmat jej niepelnosprawnosci czy choroby
(Rus¢ 2007). Tego typu okreslenia pojawialy sie, za-
zwyczaj sporadycznie, w tekstach z wszystkich ana-
lizowanych lat, cho¢ ich najwigksze nagromadzenie
znalazto sie w tekstach: ,,Matki z gorszym moézgiem”

oraz ,Zyrafa na osmiu nogach”.

Wsrod artykutow z 2007 roku tylko jeden repor-
taz pod tytulem ,Maty szuka nieba” zawiera pe-
joratywne sformulowania jak ,liliputy” i , karzet”,
a jezyk reportazu jest naturalistyczny, brutalny,
dosadny, na przykiad ,W Stalowej Woli mijat sta-
rego zegarmistrza, ktéry dzwigajac duza glowe,
osadzona nisko na puklerzowatym korpusie z wy-
sunietym zadem, czlapat do zaktadu” albo ,W ka-
wiarni popija kawe dwdjka matych, zdeformowa-
nych, niemodnych”. Pozostale teksty cechowaly sie
jezykiem raczej neutralnym, bez pejoratywnych
okresleni, nieraz dominowal jezyk naukowy, rze-
czowy. W reportazach ,Zyrafa na o$émiu nogach”
oraz ,Prawie kino” wystapity humorystyczne, ale
ciepte i przyjazne opisy osob niepelnosprawnych

iich zachowan.

1 ”Kroélewska choroba”, , Kocham cie, ty moja matko zastep-
cza”, ,Gdzie ci ojcowie?”.

2 Obecnie zastepuje si¢ je neutralnym ,osoba z...” — takie okre-
$lenia réwniez pojawiaty si¢ w ww. tekstach. Por. Cohen (b.d.).

Zdecydowana wigkszo$¢ artykutow z 2016 roku
nie zawierata okreslen nacechowanych negatywny-
mi emocjami. Teksty te charakteryzuja si¢ duza ,, po-
prawnoscig” obyczajowa; w zadnym z analizowa-
nych tekstow nie uzyto sformutowan szokujacych,

dyskredytujacych czy pejoratywnych.

Wizerunek osdb niepelnosprawnych
w analizowanych artykulach

W analizowanych tekstach mozna odnalez¢ przy-
ktady wszystkich wyrdznionych przez Clogstona
i Haller modeli dotyczacych sposobdéw przedstawia-
nia 0sob niepetnosprawnych w mediach®. Najcze-
Sciej wystepujacym modelem byl model medyczny
— w tekstach takich jak miedzy innymi ,tanicuch
pocieszenia”, ,Kreseczka za miliony”, ,,Zycie poza
zyciem” czy ,Gluche stowa” niepelnosprawnosé
jest przedstawiona jako choroba, opisane sa trudno-
sci zwigzane z jej leczeniem i doprowadzaniem pa-
cjenta do ,normy”, pokazany ,tragiczny los” oséb
niepetnosprawnych. Z drugiej strony teksty takie
jak ,Zobaczy¢ las” mimo ze skupiaja si¢ na aspek-
tach medycznych, maja takZe na celu poszerzenie
wiedzy czytelnikdw na temat okreslonego schorze-
nia czy niepetnosprawnosci, a takze obalenie mitow

i stereotypow z nimi zwigzanych®.

W tekstach takich jak ,Matki z gorszym modzgiem”
czy ,Zycie poza zyciem” mozna z kolei odnalez¢
elementy modelu patologii spotecznej — osoby nie-
pelnosprawne zostaty pokazane jako pokrzywdzo-

ne przez los, zalezne od innych, niesamodzielne.

% W niektorych tekstach mozna byto znalez¢ elementy kilku
modeli.

% Teatr albo nic”, ,,Krolewska choroba”.
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Przedstawienie niepelnosprawnosci jako finanso-
wego obcigzenia dla spoleczenistwa i biznesu (mo-
del biznesowy) dostrzec mozna w tekstach , Bedac
miodym rencista”, ,Kazdy glos na wage zlota” (cho¢
w tym tekscie autor nie neguje pomocy osobom nie-
pelnosprawnym, a jedynie krytykuje zwigkszenie
obciazen dla przedsiebiorcéw: ,Niepelnoprawny-
mi powinni opiekowac si¢ wszyscy, czyli panistwo,
a nie tylko ci, ktorzy potrafig lepiej od innych robi¢
pieniadze”).

W analizowanych tekstach odnalez¢ mozna takze
progresywne modele przedstawiania osob niepet-
nosprawnych. Celem kilku z analizowanych tek-
stow bylo pokazanie, ze osoby niepetlnosprawne
sa ,takie jak my” (w domysle sprawni) czytelnicy
(model pluralizmu kulturowego). Niepetnospraw-
ni bohaterowie maja ,zwyczajne” potrzeby — samo-
dzielnosci, intymnosci, bliskosci (jak zaznaczyla
jedna zbohaterek tekstu , Teatr albo nic” z 1997 roku:
,Oni zwyczajnie chca milosci. Takiej najzwyklej-
szej na swiecie”), pracy i czucia si¢ potrzebnym?®,
uczestnictwa w kulturze masowej — chocby przez
ogladanie filméw®. Maja takze podobne problemy
jak ich réwiesnicy: problemy uczuciowe (,,maja nie-
porozumienia, kldcq sie, przepraszaja, sa szczesli-
wi lub dla odmiany cierpia””), rozpad zwiazku®,
problemy finansowe, natogi”. Che¢ przedstawienia
zycia osOb niepelnosprawnych jako zwyczajnego
i niewiele r6zniacego sie¢ od zycia osob sprawnych

widoczna jest szczegolnie w fotoreportazu ,,Maty

%, Zyrafa na oémiu nogach”.
%  Prawie kino”.

% Teatr albo nic”.

% ,W snach ciagle chodze”.
% ,Mentalny”.
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szuka nieba” z 2007 roku, ktory opisuje zycie czte-
rech par 0sob o niskim wzro$cie, powtarzajac sfor-
mulowania: ,jest jak u longerséw”; ,,u matych jest
jak u duzych”; ,obecnie jest tuzinkowo”; , obecnie
jest zwyczajnie”. W artykule pod tytutem ,Prawie
kino” z 2007 roku niewidome i niedowidzace dzie-
ci i miodziez przedstawione sa jako podchodzace
z dystansem i poczuciem humoru do swojej niepel-
nosprawnosci: ,Jakby was teraz zobaczyt ktos$ obcy...
— moéwi. — Pomyslatby, ze biedne $lepaki nie zajarzy-
ly, ze sig¢ film skonczyl — pada odpowiedz z grona
kinomanéw. Smieja sie z tego obrazka” oraz jako
nieuzalajace si¢ nad soba: ,Zadne niewidome dziec-
ko z os$rodka przenigdy nie zalilo sie Zbyszkowi, ze
nie widzi”. Z drugiej strony w czesci tych tekstow
znajduja si¢ takze elementy modelu , superkaleki”
— przedstawienia 0sOb niepetnosprawnych osiaga-
jacych cos$ niezwyklego dla przecietnego odbiorcy
(jak bohater reportazu ,Mentalny”, mistrz Polski
w tenisie stolowym) czy tez osiagajacych ,,pomimo”
swojej niepetnosprawnosci co$, co wydaje sie¢ by¢
standardem w $wiecie 0sob petnosprawnych (np.
niewidomi uczniowie ogladajacy filmy z reportazu

,Prawie kino”).

Model prawny widoczny jest w tekscie ,Udane
niepowodzenia”, ktéry zawiera odniesienie do ra-
tyfikacji przez Polske konwencji ONZ o prawach
0sOb niepetnosprawnych, przez co zobowiazata sie
ona do zapewnienia tym osobom peilnego i row-
nego korzystania ze wszystkich praw czlowieka
i podstawowych wolnosci. W tekscie ,Zapomoga
na Pompego” dominuje model praw mniejszosci /
praw obywatelskich — osoby z rzadkimi choroba-
mi przedstawione sa jako walczace o swoje prawa

(,Zdesperowani chca poskarzyc¢ si¢ we wiladzach
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Unii, wierzac, ze dopiero te beda w stanie otworzy¢
oczy polskim wladzom na problemy rzadkich cho-
rob”). W kilku tekstach mozna odnalez¢ elementy
modelu konsumenckiego — osoby niepeinospraw-
ne przedstawione zostaty jako aktywne zawodowo,
samodzielne, zarabiajace i wydajace pieniadze (,Te-
lechatupnicy”, Zyrafa na oémiu nogach”, ,Maty szu-

ka nieba”, , Teatr albo nic”).

Analizujac sposoby przedstawiania osob niepetno-
sprawnych w tygodniku ,Polityka” w badanych la-
tach, mozna zauwazy¢ stopniowy wzrost liczby ar-
tykutéw, w ktérych dominujq modele progresywne
i rownoczesny spadek liczby artykuléw z dominu-

jacymi modelami tradycyjnymi.
Zakonczenie

Wizerunek o0so6b niepetnosprawnych kreowany
przez media masowe to wazny, ale stosunkowo
rzadko poruszany w polskiej debacie naukowej te-
mat. Dlatego tez zdecydowano si¢ na jego analize
w oparciu o tresci publikowane przez tygodnik opi-
niotwdrczy ,Polityka”. Badania wykazaty, ze naj-
czesciej wystepujacymi watkami powtarzajacymi
sie¢ w wielu artykutach niezaleznie od roku wyda-
nia byly: pokazanie trudnej sytuacji oséb niepet-
nosprawnych, koszty ekonomiczne i emocjonalne
zwiazane z niepelnosprawnoscia, trudnosci w rela-
cjach 0sob niepetnosprawnych z otoczeniem, watek
mitosci, partnerstwa, rodzicielstwa, potrzeb intym-
nych 0séb niepetnosprawnych, watek wyizolowa-
nia spolecznego, braku samoakceptacji osob nie-
pelnosprawnych, niewydolnos¢ polityki spotecznej
i zdrowotnej, poréwnanie sytuacji 0osob niepelno-

sprawnych w Polsce i innych krajach oraz wartosc,

jaka dla osdb niepelnosprawnych stanowi praca
i aktywno$¢ spoteczna. Zdziwi¢ moze dos¢ stabe
zainteresowanie tematyka aktywnosci zawodowej
0s0b niepetnosprawnych, zwlaszcza ze ostatnie
20 lat obfitowalo w zmiany zaréwno prawno-insty-

tucjonalne, jak i Swiadomosciowe w tym zakresie.

Opisane w artykule analizy pozwolily na weryfika-
cje tez postawionych na etapie konceptualizacji ba-
dan. Niewatpliwie mozna zauwazy¢ potwierdzenie
prawdziwosci tezy uzupetniajacej badania: znaczaco
zmienil si¢ jezyk, jakim opisuje si¢ osoby niepetno-
sprawne i zjawisko niepetnosprawnosci w tygodni-
ku ,Polityka” na przestrzeni 20 lat. W analizowa-
nym okresie mozna takze zauwazy¢ malejaca liczbe
artykuléw o pejoratywnym wydzwieku, przedsta-
wiajacych osoby niepetnosprawne w negatywnie
nacechowanym, niekorzystnym s$wietle. Przepro-
wadzone analizy pozwalaja takze na potwierdze-
nie tezy przewodniej badania — na przestrzeni lat
1997-2016 wizerunek oséb niepelnosprawnych kre-
owany przez tygodnik , Polityka” ewoluowat od mo-
deli bardziej ,tradycyjnych” do modeli ,,progresyw-
nych”. Mimo to osoby te nadal czesto przedstawiane
sa w roli ,ofiary” — losu, systemu, niekorzystnych
rozwiazan, braku zrozumienia i tolerancji. Niepel-
nosprawni bohaterowie tekstow bywaja zepchnieci
na margines zycia spotecznego i zawodowego, nie-
kiedy tocza dramatyczne walki o $rodki na leczenie,
spotykaja si¢ z nietolerancja, traktuje si¢ ich jak cie-
zar i potencjalnych lub aktualnych klientéow pomocy
spotecznej. W celu wywotania okreslonego efektu —
wzbudzenia wspdtczucia, litosci, oburzenia — naste-
puje nadmierna koncentracja na niepelnej sprawno-
$ci, nierzadko epatuje si¢ naturalistycznymi opisami

i podkresla ograniczenia.

Przeglad Socjologii Jako$ciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 67



Monika Struck-Peregonczyk, Olga Kurek-Ochmariska

Z drugiej strony mozna przypuszczad, ze taki spo-
sob pokazywania 0sob niepetnosprawnych w opi-
niotwdrczym tygodniku ma na celu wywotanie
reakcji idacych dalej niz chwilowe wspodtczucie czy
wzruszenie — ma skloni¢ do refleksji, niezgody na
przedstawiona sytuacje i podjecia dziatann stuza-
cych jej zmianie. Widoczne sa takze pozytywne
tendencje — wiele analizowanych tekstéw staralo
sie¢ pokazac¢ osoby niepelnosprawne nie tylko jako
te potrzebujace wsparcia finansowego, rodzinne-
go i instytucjonalnego, lecz takze dazace do samo-
dzielnego funkcjonowania. Czytelnik dowiaduje
si¢, z jakimi trudnosciami w relacjach spotecznych,
zawodowych i czysto miedzyludzkich osoba niepet-
nosprawna musi borykac si¢ na co dzien i jak wiele
barier musi pokonad¢, aby zy¢ aktywnie, ale pomimo
tego moze wiesc¢ szczesliwe zycie rodzinne, poma-
gac¢ innym, osiagac sukcesy, ksztalcic sie, realizowac
swe pasje, marzenia i talenty czy po prostu codzien-
na praca zarabia¢ na zycie. ,Polityka” przedstawia
wiec czytelnikom osoby niepetnosprawne zaréwno
przez pryzmat ich ograniczen sprawnosci, jak i po-
przez talenty, osiggniecia i kompetencje. Docenic¢
nalezy takze unikanie stereotypu ,superkaleki”
w przedstawianiu osob niepelnosprawnych (tra-
gicznych bohateréw, ktérzy pomimo przeciwnosci

losu osiagaja sukces), a takze pojawianie sie tekstow
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o charakterze informacyjnym, starajacych si¢ roz-
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The Image of Disabled People in Polish Opinion-Forming Press Based on the Example of
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D ]ass media, being a universal language of

global world communication, telling sport in
a diverse way puts stress on the broadcast images.
The images contain crucial social issues, essential
from a sociological point of view, such as diseas-
es associated with the progress of civilization and
disability, as well as physical activity and a healthy
lifestyle, as the panacea to these sore points: obesi-
ty, excess weight, marginalization of social groups,
ageing of societies. Only the most representative
and transparent advertisements were chosen from

the multitude of the available ones with social col-
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oring. They were broadcast during global sports
events: European and World Championships, the
Olympic Games, the Paralympic Games and the
Super Bowl, so important for Americans. The years
2010-2014 constituted a time framework for the re-
search. When examining Internet and television
advertisements together with actions and public
service announcements (PSA), qualitative analy-
sis of content/plot of films was applied. The films
were treated as texts of contemporary culture, in-
cluded in wider narration associated with sport—an
important component of social reality. Exemplifi-
cative-hermeneutic analyses were carried out. The
presented text, with its specificity, aspires to a social
research essay. The simpler version was published
in Polish in the journal “Kultura i Spoteczenstwo”

(Sahaj 2016:35-57).

Major Sporting Events in the Social
Perspective

Till the end of the 20th century in Poland philoso-
phy of sport and sociology of physical culture were
regarded as marginal scientific fields. At present,
a philosopher Maria Zowisto claims that sport at-
tracts more and more representatives of culture and
social sciences, becoming a subject of numerous de-
bates and theoretical studies. Sport, with its ancient
origins, is an important component of mass culture
(Zowisto 2007:27). At the 4™ International Confer-
ence of the Sociology of Sport Antonina Kloskow-
ska, a sociologist, noticed that popular observation
shows how many people are keen on sport; a larger
part of contemporary societies. This alone should
make the scientists deal with this phenomenon (as

cited in Krawczyk 2011:26). Until recently, only the

researchers from the Academy of Physical Educa-
tion and Medical Universities have dealt with the
body, fitness, sport, physical education, and health
together with illnesses and disabilities. Now uni-
versity researchers are taking the floor (Loy, Ken-
yon, and McPherson 1981; Dziubiniski and Kraw-
czyk 2011; Giulianotti 2015; Pawtucki 2015).

Today we already “know well enough,, that sport is
an important fragment of social reality, that many
social actors induce us to action and reflection, that
sport triggers great emotions and involves huge
funds. In the Polish Sociological Society was creat-
ed a section of the Sociology of Sport (Jakubowska
and Nosal 2017). A relatively new “discovery, is the
sport of physically and intellectually disabled peo-
ple (Kowalik 2009; Botwina and Kowalik 2013 Nied-
balski 2015; Zakrzewska-Manterys and Niedbalski
2016). The winner of the Nobel Peace Prize, Nelson
Mandela organized and provided, in an electric
wheelchair, the first African World Cup in 2010. He
claimed that sport was a universal language of com-
munication, thanks to which the dialogue between
the Whites and the Blacks is possible; an intercul-
tural dialogue. A reporter, Wojciech Jagielski, wrote
that Mandela practiced such sports disciplines,
where physical fitness counted as much as perse-
verance in aspiration to victory (Jagielski 2013:45).
Another South African Nobel Peace Prize winner—
Desmond Tutu—and well-known sport lover, saint,
Pope John Paul II—repeatedly spoke to listeners at
the biggest football stadiums of the world. John Paul
IT spoke “ecumenically, about sport believing, that
“[...] it will become a factor of the emancipation of
poor countries, help in the fight against intolerance,

as well as help to construct a more brotherly and
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loyal world; sport, which will bring a love of life,
which will teach dedication, respect and responsi-
bility, letting you appropriately value each and ev-
ery man,, (John Paul II 2005:10-11).

Karl Marx said that “religion is the opiate for the
masses.” Today sport performs such a social role. It
compares with today’s global sporting events, such
as the European Championships or the World Cup.
The sociologist of physical culture, Zbigniew Kraw-
czyk, claims that bodies of The Olympic Games’ par-
ticipants entered the world of the sacred, as a success
tool given to the gods, an object of the community’s
adoration and worship (Krawczyk 1995:104). Brazil-
ian sociologist Mauricio Murad notices elements of
religious ecstasy in South American supporting. He
thinks that there are elements of adoration in mass,
folk sport—like in every religion. Footballers” myths
resemble the lives of saints (vide Domostawski 2000).
Football triggers emotions and similar behaviors to
the ones aroused by faith (vide Mason 2002; Foer
2006). Such sociologists as Dominic Antonowicz,
Radostaw Kossakowski, and Tomasz Szlendak
bring into focus the quasi-religious element of sport.
Sport researchers administer Thomas Luckman’s
concept of “invisible religion, for explaining the
social phenomenon of supporting (Antonowicz and
Wrzesinski 2009; Sahaj 2009; Kossakowski, Antono-
wicz, and Szlendak 2012). Sport is now egalitarian,
popular, and available to everyone. Pierre Bourdieu
wrote: “(...) sport, born of truly popular games,
that is, games produced by the people, returns to
the people (...) in the form of spectacles produced
for the people, (Bourdieu 1978:828; vide: Bourdieu
1999:427-440). Eric Hobsbawm concludes: “(...) the

Olympic Games and international football match-
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es had interested chiefly a middle-class public,
(Hobsbawm 2017:142; vide: Wilson 2002:5-16; Lena-
rtowicz and Jankowski 2014:12-19; Grodecki 2017:1-
20). Modern sport is an element of global economy,
politics, and mass media (Roche 2000; Real 2005:337-
360; Giulianotti and Robertson 2007; Rowe 2004)).

Since 1960 the Olympic Games have been broad-
casted by television, which considerably affected
the ratings and began the new media era in sports
transmissions. Today it is inconceivable for the key
public and private media not to show such a socially
important event as the European Football Champi-
onships or the World Cup and at least excerpts from
the Olympic Games” opening and closing ceremo-
nies. According to the sociologist Pierre Bourdieu,
telemetry is fetishized, and according to the phi-
losopher Jiirgen Habermas, the media appropriate
and make the spectator dependent on them. Jozef
Lipiec, a philosopher, notices that an era of sport
for the sportsmen finished and an era of sport for the
audience started—with all its consequences (Lipiec
2007:336). Sports shows acquired a more autotelic
character, and the spectator became homo zappiens,
a remote-control device making socially meaning-
ful choices. Today nobody despises sport anymore;
today sport is talked about and sport is practiced;
it is an element of everyday life. Sociologist Piotr
Sztompka said: “Lunch at work and Sunday mass,
shopping in the mall and laying a wreath at the me-
morial, a football match and the symphonic concert,
are all equal elements of everyday life” (Sztompka
2008:24).

Sporting events accompany us daily and on high

days and holidays. At the beginning of 2014 over
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111 million Americans watched the end of an unof-
ficial “holiday”—the professional league of Ameri-
can football, the Super Bowl (National League Foot-
ball, NFL). Many Americans feeling national pride
wished the day after the competition to be a day off
—to be a national holiday written down in the consti-
tution. A hundred thousand people signed the peti-
tion to the president of the USA whose participation
in the inaugural match is considered simply obvi-
ous. It is a fact, that the majority of Americans aren’t
capable of working after the riotously celebrated fi-
nal competition. As far as the level of consumption
is concerned, the Super Bowl can be placed right
next to Thanksgiving and Independence Day. So-
ciologist Robert D. Putnam notices an interesting re-
lation: “While practicing sport takes Americans less
and less time, watching it takes up more of their time
and money than several dozen years ago. The num-
ber of spectators increased very violently (...). Part-
ly, the increase in watching sports events reflects
the change of our habits associated with watching
TV; however it can also be noticed in the rise in the
number of people watching events live. (...) the par-
ticipation in more important sports events since the

60’s almost doubled” (Putnam 2008:193).

Philosopher Marshall McLuhan noticed the main
reason for public changes in mass media, and as one
of many examples, he gave the transfer of the inter-
est from static baseball to dynamic American foot-
ball, which conveyed more of the “American spirit.”
In baseball he saw the essence of the stable indus-
trial era, in football-fluent and impetuous postmod-
ernism. Football in the USA was pushed out (Mc-
Luhan 2004:312). The cherished American football

joined other male disciplines shown in the media:

basketball and ice hockey. Thus a meaningful par-
adigmatic turn took place (McLuhan 2004:417; Li-
ponski 2012:521-528;, Mazurkiewicz 2014). In 2017
Pope Francis delivered an address to supporters of
the Super Bowl—the first time in the history of the
Catholic Church—paying attention to the spiritual
aspect of the sport.

In Europe fans get excited when watching the open-
ing and closing ceremonies of the Olympic Games
following right after them. Both as for funds neces-
sary to prepare them, as well as records of ratings.
The Sochi Winter Olympic Games in 2014 ate up
so much money as all the earlier winter Olympics
together: over 50 billion dollars. The opening cer-
emony of the Russian Olympics was watched by
3 billion people worldwide, and even more watched
the closing ceremony. During the closing ceremony
the International Olympic Committee (IOC) chair-
man, Thomas Bach, said that the Olympics let “the
people see the face of new Russia; friendly, patriotic,
and opened to world.” The VIP speaking next called
them “cool,” and the volunteers the “base of the
Russian civil society.” A few days later unmarked
Russian troops annexed the Ukrainian Crimea, trig-

gering an international crisis.

Sociologist Piotr Rymarczyk says: “The Beijing Olym-
pic Games broadcast in 2008 was watched by a total
of 4.7 billion spectators, so about 70% of mankind”
(Rymarczyk 2011:87-88). During the closing cere-
mony of the Chinese Olympics David Beckham an-
nounced the Olympic Games in London in 2012. The
number of fans and spectators of the British Olympics
exceeded 5 billion people. These Olympics hosted

with a swing and social commitment, caused a lot of
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surprise as far as viewing is concerned. One of them
was an extraordinary interest of the media and spec-
tators in the ... Paralympic Games. It can be regarded
as a social phenomenon, that about 80-100 thousand
fans watched sports rivalry between the disabled.
Over 11 million British people watched the opening
ceremony of the Paralympics shown on Channel 4,
and over 2 million tickets were sold for the contests.
R.D. Putnam noticed “cementing social capital cre-
ates a certain kind of sociological superglue, whereas,
linking social capital contains sociological spread” in

local communities (Putnam 2008:41).

Great sporting events attract sponsors, especially
global concerns, such as Coca-Cola (one of the oldest
partners of the organizers of the Olympic Games),
Pepsi, McDonalds, VISA, Omega, Hyundai, Sam-
sung. Broadcasting a 30-second long commercial in
Super Bowl prime time in 2013 amounted to 3.5 mil-
lion dollars; in the following years much more (in
2015—4,5 million, 2016 —>5 million). It is interesting,
that during gigantic sporting events advertising
campaigns have significantly social commitment
(Burnet 2015:385-390; Horne 2015:466-471; Jackson
2015:490-495). Attention is being drawn to diseases
associated with the illnesses of civilization (obesity,
old age), the disabled, positive and negative ways
of spending leisure time. They encourage physical
activity correlated with health, sensitized to social
problems. The form of the transmission is puzzling
for most of the analyzed commercials: they avoid di-
dactics, moralizing, and educating, they use a sense
of humor, surprising associations and well-known
celebrities. Broadcasts of global sporting events are
large, wall screens with millions of receivers, they

are mouths of commentators speaking to “people
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stands” with billions of spectators (Hare 1998:121-
144; Smart 2007:113-134; Boyle 2010:1300-1313).

Super Bowl

Super Bowl 2014 was held in the stadium first used
in 2010 “It holds 83 thousand fans and cost 1.6 billion
dollars. It isn't roofed over. Sunday Super Bowl will
be the first in history played at the opened stadium
in frosty weather. During the Super Bowl, Ameri-
cans spend 12.3 billion dollars—68.27 dollars per
consumer on average. They buy occasional T-shirts,
sweatshirts, caps, as well as food, alcohol for the
customary Super Bowl party which is organized
with friends, to see a match together” (Kiedrowski
2014; vide Watkuski 2012:38; Watkuski 2014:200-206)
and commercials. During the commercial break in
2014 the ones worth paying attention to are associat-
ed with the subject of physical activity, fitness, and
health. In the H&M advertisement (H&M David
Beckham Super Bowl Commercial 2014)" Beckham
who finished his sports career appears in sexy un-
derwear practicing parkour (city running), jumping
on roofs and sliding down the rope as the hero of ac-
tion films. In a McDonald’s commercial, huge Amer-
ican footballers preparing for the match say the
names of the dishes from this restaurant in a funny
context (McDonald’s Super Bowl 2014 Commercial
— Lip Reading). Scarlett Johansson stirred up much
controversy, when advertising the house device for

making the soda water (healthier than, sweetened

! The key words are given in the text instead of traditional
links. It allows the identifying and locating the described films
on popular Internet sites. Due to frequent appearance and dis-
appearance of films on the web this method should increase
the possibility of watching the analyzed commercials. Com-
mercials are read and spoken as cultural texts; video storytell-
ing (Fog et al. 2011).
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drinks), in the climactic moment said: “Sorry Coke
and Pepsi” (Scarlett Johansson Banned Super Bowl
Soda Stream ‘sorry, Coke and Pepsi’). At both con-
cerns’ request this phrase was removed during the
broadcasting of the commercial at the Super Bowl.
Bruce Willis encouraged obtaining car insurance,
while a man who was holding him imitated seat
belts (Bruce Willis Super Bowl Commercial 2014
Honda).

A surprising commercial from 2013 shows an elderly
man, riding an electric scooter for the disabled. He
breaks into the stadium prepared for football prac-
tice and he charges through grass, treating the in-
frastructure as an obstacle course, getting into drift.
The guard tries to catch the “intruder” who behaves
as an extreme rider. After the fall he draws his par-
alyzed limbs up the scooter and continues the rally.
In the end, intoxicated with speed and extremely
happy, he puts both his hands up during the ride
and finally topples over. The inscription concluding
the commercial is “Buckle up.” The date associated
with the commercial, February 3™ 2013 (Super Bowl
finals) and its context (American football stadium)
let us read it as wordplay: seat yourself and ...eat, as
it is an advertisement of the Taco Bell network and
their products from “Live mas” line (Taco Bell Viva

Mas 2013 Super Bowl Commercial).

The commercial with the energetic old man is one
among many, broadcasted during the Super Bowl,
creating stories and narrations. Similarly to yet an-
other Taco Bell commercial, in which an old man,
though tied up with a rope in bed and checked be-
fore sleep by the nurse, escapes from his retirement

home, but not on the wheelchair which stands near

his room, but with the group of peers awaiting him
outside. During the expedition to the city the res-
idents romp as teenagers: they swim in someone’s
pool, visit night clubs drinking and dancing on the
floor until dawn, devote themselves to inappropri-
ate passions, have tattoos done, eat hamburgers ly-
ing on the bonnet of a car. They do all this in order

to finally get back “home” in the morning,.

Hyundai broadcasted a commercial demonstrating
the effort of socially excluded boys who, after im-
proving morally and physically, are able to oppose
stronger peers (Official Super Bowl Commercial 2013
Hyundai Santa Fe). Advertising slogans said: “New
thinking. New possibilities” and “Pick Your Team.”
Pepsi released a number of commercials featuring
deaf fans with ... captions for the deaf. In one of the
films, fans drive the car to a friend’s to watch the
event together, but they do not remember where he
lives. Not being able to ask anybody, they sound the
horn until the lights in all the houses in the street
come on except one—the right one (Super Bowl Pepsi
Commercial at Bob’s House). It is emphasized at the
beginning and at the end of the film that it was creat-
ed for the disabled and with their involvement: “Cre-
ating an inclusive environment for people with dif-
ferent abilities.” In other commercials fans wearing
club colors discuss in sign language the superiority
of their preferred football teams. During breaks they
eat hot-dogs and hamburgers washed down with
Pepsi (Pepsi Super Bowl Deaf Comedy Smack Talk).
In video clips advertising Doritos crisps careless peo-
ple become disabled (Doritos Super Bowl 2014 Com-
mercial). Commercials of this type and the presence
of the disabled at Super Bowl is not only an element

of political correctness but also multiplying profits
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through pragmatic occupying by major concerns of
the niches with so far marginalized “human resourc-
es.” All over the world there are 15-20% of people
with different disabilities (http:/www.who.int/dis-
abilities/world_report/2011/report/en). They are all
consumers: they eat (crisps, hamburgers, hot-dogs),
drink (Cola, Pepsi, beer), buy club gadgets and cars,
watch and practice sport. They constitute a gigantic
market and, from an economic and social point of

view, it’s impossible to ignore them.

Euro—The European Football
Championship

Unlike Americans, in advertisements which sum-
marize and reinforce an expansive, consumer life-
style, the Europeans propagate commerce and
consumption, concentrating more firmly on social
matters, presenting it in a deeper and more engaged
way. The Euro Organizer, UEFA (Union of Euro-
pean Football Associations), wants its image to be
positively correlated with social responsibility. One
of the signs of this philosophy are commercial clips
encouraging greater physical activity (Get Active:
TV-campaign to get out of your chair). In this gro-
tesque clip obese men try to play a football match at
the stadium without getting out of their armchairs,
in which they usually watch the matches. Slightly
greater activity of some of them resulted only in
falling off the armchairs. Due to being overweight
they were incapable of a wider motor spectrum.
Their motor activity was poorer than the people’s

in wheelchairs.

UEFA makes the Euro organisers care for the needs

of disabled fans. Stadiums in Poland and in the
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Ukraine, where matches were played during Euro
2012, were adapted to the needs of the people with
different kinds of disabilities (the blind, in wheel-
chairs). It was accompanied by a huge social media
campaign with many local cooperation partners
called “Respect.” It was a sign of social responsi-
bility, going beyond the world of sport, but direct-
ly connected with it. We find relevant information
concerning other socially committed firms (“social-
ly responsible business”), on UEFA websites (http://
pl.uefa.com) and on those devoted to the Euro itself

(http://www.euro2012.com).

The four elements of the “Respect” campaign are:
“Respect Diversity,” “Respect Fan Culture,” “Re-
spect Inclusion” and “Respect Your Health.” When
realizing the first of them, UEFA cooperated with an
international association “Football Against Racism
in Europe” (FARE, http://www.farenet.org), fight-
ing racism and chauvinism at stadiums and with
a Polish association “Never Again” (http:/www.
nigdywiecej.org), opposing xenophobia and intoler-
ance. The second element of the campaign was cre-
ated with the help of “Football Supporters Europe”
(FSE, http://www.fanseurope.org), building football
fans” embassies in eight host cities of Euro 2012. The
realization of the third element, which concerned
disabled fans, was supported by “Centre for Access
to Football in Europe” (CAFE, http://www.cafefoot-
ball.eu). The fourth element was based on directives
of the “World Health Organization” (WHO).

The emblem of the campaign was pictured on the
T-shirts of athletes, judges (including the famous
Pierluigi Collina), stewards, and volunteers. During

television transmissions friendly T-shirt exchanges
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between people with different skin colors, sex, age,
and social roles were shown (UEFA Respect—TV
Ad—Official Euro 2012). In this campaign football,
and more widely sport, were introduced in the con-
text of the global, platform, common ground for
the interpersonal, legible and universal language
of communication of the residents of the “global
village.” The author of this expression—Marshall
McLuhan—was right claiming, that “the medium
is the message.” In the case of Euro rather a holi-
day, than war; a festival of joy and vitality. An an-
thropologist, Herman Bausinger, wrote that football
prevailed above such holidays, like Christmas or
Easter. Christmas tree or colorfully painted eggs
seem monotonous compared with the endless num-
ber of variants of a football match. The match is an
unforgettable performance for the spectator, contin-
uously shown in different variations by television

(Bausinger 2005:272-273).

Activists, fans, judges, and competitors partici-
pate in the media process. This way the important
sports-social events such as Euro bear fruit with
an uncountable number of advertisements in Eu-
ropean countries alone. In most of those advertise-
ments we find faint tracks of cultural presence of
the hosts of the competition, often Euro and UEFA
emblems, rarely national colors. Sponsors adver-
tise their products. Carlsberg, Coca-Cola, McDon-
ald’s presented carnival mega-parties and behav-
iors of fan-consumers, which could take place
everywhere during every bigger meeting. In UEFA
advertisements there was a universal harbinger of
the football feast. Hyundai, in many of their clips,
offered different models of cars, and if in one film

the action took place in Warsaw, it constituted the

background of the UEFA Cup carried around. In
“Hyundai Euro 2012 Determination TV Commer-
cial” we see the evolution from crawling child to

high-value competitor.

Nike presented the vitality of football, but without
Polish and Ukrainian accents. Those turned up in
the controversial Spanish commercial (Coca-Cola
and a Spanish ad offending Poles), where the main
character is a poor Pole residing in Spain for 6 years.
Every day he gets up at dawn to go to work on the
site. Sitting in a local pub he looks sadly at his fam-
ily photo and a poster announcing his homeland to
be the organizer of Euro. He texts a code he found
on the bottle to win a ticket for the match. Seeing it,
sympathizing Spaniards give him their empty Co-
ca-Cola bottles so that he can have better chances of
winning the trip. The Polish ambassador to Spain,
Ryszard Schneps, spoke out publicly, trying to mod-

erate voices of indignation.

How did we introduce ourselves in commercials
associated with Euro 2012? What image did we
build with the help of mass media? Partly the
questions are answered in an advertisement not
without reason called by Internet users “with the
pervert” though on the Internet one should search
it as “Poland Warsaw official promotional UEFA
Euro 2012 The clip pursued an unpredictable
“career.” The new National Stadium, Warsaw, and
the “Polish national identity” were represented
through the actions of a couple of dynamic man-
agers (a woman and a man), practicing jogging be-
fore a business meeting. They chase one another
all over the deserted Polish capital, flying over the

city, jumping over the Vistula river, climbing walls

Przeglad Socjologii Jako$ciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 79



Tomasz Sahaj

of buildings, doing acrobatics in the cold scenery of
concrete, metal, and glass. Occasionally they pass
a handful of fans with faces painted in national col-
ors, a group of Jews, a few boys playing ball. This
commercial clip met with concentrated criticism.
There’s hardly any Poland in it, hardly any capi-
tal city status or Euro; but there is “Polish pride,”
the National Stadium built for 2 billion zlotys, on
whose crown and grass carefree heroes dance en-
ergetically. There’s little football, no known and
recognized Poles (no artists, politicians, athletes),

apart from Chopin’s monument.

Patriotic and public aspects were more extensively
exhibited in commercial advertisements. A chain
of shops Biedronka repositioning itself in the so-
cial awareness, gambled on “Adamiakowie”—sta-
tistical “Kowalscy/Smiths”—who by playing foot-
ball strengthened the representatives of Poland
under the command of coach Franciszek Smuda.
The advertising slogan said: “We are all the na-
tional team.” Tesco broadcasted self-ironic clips ap-
pealing to the low level of the Polish national team.
Global businesses earned profits on the event held
by the Poles, broadcasting commercials which in-
creased the sales of their products. Automotive
companies and retail chains acted similarly, tempt-
ing their customers with gadgets, the possibility
of winning tickets or trips to countries who were
Euro participants. Media Markt provoked that “it
doesn’t sponsor football stars—it sponsors fans”
(Fans are all that matters! Media Markt campaign).
McDonald’s promoted “children’s player escorts”
who accompanied footballers, and UEFA showed
highlights of matches and the joy of fans waiting
for their football feast.
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The World Cup—Football World Cup
Competition

It seems risky to advertise consumer products with
images of disabled people. The commercial effect
could be opposite than planned by the producers of
the advertisements. It’s even more surprising that
sportingly active Nick Vujicic, not having all four
limbs since birth, became the “face” of the adver-
tising campaign of Hyundai, promoting the World
Cup in South Africa. Global sports events are asso-
ciated with the fittest competitors, the best and the
strongest athletes, with festive days for fans on all
the continents. Meanwhile in the advertisement of
the World Cup 2010 a man without hands and legs —
tells about his life tragedy (Nick Vujicic—Copa FIFA
World Cup 2010) which he forged into financial,
social, and sports success. This brought him hap-
piness, accessible also to other people, irrespective
of their physical condition, ethnicity, or social ori-
gin. In the advertising spot a group of young people
happily preparing for the World Cup constitute the
background for the disabled man’s talk. We can see
Vujicic slide off his wheelchair physically (and met-
aphorically) jump up step-by-step to the top of high
stairs; per aspera ad astra. He enthusiastically plays
ball with some boys too. In the media world Vujicic
is well-known not only for his distinguishing dis-
ability but he is also associated with sports activity,

travelling, and breaking social barriers.

These are the cultural-social motifs with which
“Fédération Internationale de Football Association”
(FIFA), would like to be associated. The organiza-
tion which invites countries neglected socially and

industrially, such as Brazil—the organizer of the
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World Cup in 2014—to the World Cup giving them
the chance for development. On FIFA’'s website, un-
der “our mission” we can read, that with such actions
they are “(...) bringing hope to those less privileged.
This is what we believe is the very essence of fair
play and solidarity” (http:/www.fifa.com/aboutfi-
fa/organisation/mission.html). In FIFA advertising
spots from the series “For the game. For the World,”
broadcasted during the breaks of the most import-
ant sports competition (not only football matches),
there are enthusiasts and competitors from the most
backward countries, including the physically dis-
abled man, who while riding his archaic vehicle
delivers calcium in a leaky bucket, marking out the
touchlines. Nelson Mandela opened the first Af-
rican World Cup moving in a wheelchair. In front
of South Africa’s National Stadium in Cape Town,
almost identical to the one in Warsaw, people in
wheelchairs protested , people for whom there were
no places provided in the stadium (Sahaj 2012a;
2012b; 2013a).

The World Cups are a chance to present positive
patterns of behavior, propagated in advertisements.
In this respect advertising campaigns of VISA, an
official FIFA partner, are truly representative. In
“Visa Football Evolution TV Commercial” an obese
boy sitting in the armchair in front of the TV, un-
der the influence of sudden emotions triggered by
a goal, runs out of the house and changes his life.
Running through all continents, eating only fruit,
he evolves. Thanks to “training” undergoes a trans-
formation: he gets younger and becomes thinner.
In the climactic moment he runs up the stadium
during the match and triumphantly scores a goal.

The advertising slogan goes: “Life flows better with

VISA.” It is one among many VISA advertisements
encouraging physical activity and lifestyle not re-
stricted by anything. They are all based on a similar
mechanism: fitness, skills, and health depend on the
active subject, and it is possible to deal with the rest
having a credit card and nothing more (Visa’s Run-
ning Man Ad). A series of VISA commercials from
the animated for years “flow” shows an amazing
variety of people who get cheered up, revitalized,
and are made happy by mobility. They experience
the state of the flow of the positive energy, which the
social psychologist Mihaly Csikszentmihalyi calls
the “flow” (Csikszentmihalyi 1991). In the advertise-
ment from 2009 the main character who walks on
crutches, also rides and dances on his skateboard
(VISA Commercial Flow 2009). In the advertisement
from 2011 “ordinary people” torn away from their
daily routine start in the urban marathon. In the
spot from 2013 “Feel Faster Flow Faster” (New VISA
2013 Faster Flow Faster—Queen Don't Stop), an en-
ergetic old man who used to walk using a walking
stick gets younger thanks to physical activity, and
a man revitalized with running bypasses slow dis-
abled people in wheelchairs. In eccentric trainers he

visits the hospital to see his newborn grandson.

The commercials of the World Cup in football
loving Brazil are particularly interesting. The
event will be held, not without numerous voic-
es of criticism and violent social protests, in 2014.
In this World Cup’s publicity twofold trends can
be noticed: local and global. On the one hand we
have commercials showing Brazilians and their
temperament, manifesting itself in loud music,
singing, sensual dance (including capoeira), and

beloved football, practiced literally everywhere:
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barefoot on the beach (famous Copacabana), on
sandy squares, concrete courtyards, city streets,
and in favelas (shown briefly and from a distance).
In this way FIFA presents this region of the world,
showing Rio de Janeiro with its characteristic Je-
sus figure, monumental stadiums and snapshots of
beautiful goalmouth scrambles (FIFA World Cup
2014 Brazil). In social commercials colorful fans are
shown (in particular beautiful women), having fun
and playing loud music, enthusiastically reacting
to acrobatics with the ball, something Brazilian
competitors are famous for (FIFA World Cup Brazil
2014 Promo).

These kinds of advertising resemble the flawless
travel agency brochure, whose offer should arouse
only very positive associations. This image is even
more strengthened in the Nike commercial (Nike
Football Dare to the Brazilian), which is a collage of
different forms and convention of depicting move-
ment, a collage which does not lack animation or
a comic book. The mechanism is simple: the footbal-
lers playing a match at the stadium filled up with
people suddenly remember what their social roots
are. The message is identical to the universal idea
and the stereotypes associated with the provenance
of the majority of Brazilian footballers: thanks to
talent, work, and “fun with the ball,” they get out
of poverty and get to the top, “bewitching” the ball
in plain view of the audience. And if they don’t do
it well and spectacularly enough, the action of the
match is seized, like in the film, director of which—
Oliver Stone—like a demanding coach, reprimands
the players, urging them to play a more effective and
gripping match—like in a good action film (Promo
Directv Mundial Brazil 2014 Oliver Stone).
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In the World Cup 2014 commercials offered by glob-
al concerns such as VISA, their versatility comes to
the forefront, with Brazilian motifs (VISA World
Welcome to the 2014 FIFA World Cup). The message
of those commercials reads “we are everywhere,
also here.” Sociologist Richard Giulianotti notices
that sport is a perfect medium consolidating social-
ly, what is global and regional in one glocal whole
(Giulianotti 2013). Precisely thanks to football suc-
cesses the Scottish defeating the British became
well-known worldwide. Today high level football
is associated with England, Brazil, Scotland, and
also Catalonia (FC Barcelona), Spain (Real Madrid),
Basque Country (Athletic Bilbao). Football became
a distinguished discipline, and gaining the status
of worldwide sport, changed into the engine accel-
erating subsequent markets, creating new products
of the mass trade and services. One of the sectors
feeding on football are mass media absorbing and
redistributing information connected with sport

(Giulianotti and Robertson 2004; 2009).

The Olympic Games—London 2012

The London Olympic Games held in 2012 were
a great logistic venture, involving a huge amount of
financial resources, activating gigantic human and
social capital (Armstrong, Giulianotti, and Hobbs
2017). While building impressive sports facilities,
the British recultivated post-industrial areas. They
made major investments in the cultural and social
space. Huge responsibility rested with the organiz-
ers of the Olympics, resulting from the fact, that the
infrastructure of sports facilities was also supposed
to serve the needs of disabled competitors who were

to take part in the Paralympic Games a few weeks
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after the Olympics. But, also for this reason, that
after turning full circle, disabled athletes” competi-
tions went back to their roots. After World War II sir
Ludwik Gutmann initiated sport for the disabled.
The archery competition of war veterans at the hos-
pital near London initiated the development of one
of the biggest and most important sporting events

in the 20th and the 21st century.

Preparations for the XXX Summer Olympic Games
and the XIV Summer Paralympic Games, both be-
ing multimedia events, were accompanied by infor-
mation and public campaigns, prepared ingenious-
ly and with a flourish, without the pomp, but with
the whiff of “black British humor.” The BBC showed
an interesting, as it was accompanied by classical
music rather than pop music, six-and-a-half-minute
television commercial spot, which referred to the
Englishness—with the monarch playing the lead—
Queen Elizabeth II and with... James Bond (James
Bond and The Queen London 2012 Performance).
The Queen accompanied by James Bond paces mon-
umental corridors of Buckingham Palace, filled up
with old furniture, paintings, and sculptures. Inside
the helicopter they hover above London, above the
heads of fans flying British flags and businessmen
drinking champagne on the roof of one of the office
blocks. In the film we can spot elements universally
associated with Great Britain: soldiers parading in
fur hats and famously unarmed British police offi-
cers (“Friendly Bobby”) in characteristic helmets.
From above one can see Big Ben, Piccadilly Cir-
cus, Buckingham Palace and the revived Winston
Churchill monument. The helicopter flies above the
Tower Bridge decorated with Olympic symbols and

comes to a standstill above the Olympic stadium.

And something “never earlier seen” takes place: the
elderly Queen wearing her formal dress...jumps out
with a parachute painted in national colors. After
a moment she appears in the arena of the stadium,
to seat herself in a VIP box in the company of presi-

dent Jacques Rogge, IOC president.

In commercial spots (also in their animated ver-
sion: Wenlock tries the Olympic sports — London
2012; BBC London 2012 Olympic Games), celebrity
figures came and went; Hugh Grant, Roger Moore,
David Beckham, and many other actors and ath-
letes. “British-ness in a nutshell” was shown in its
entire cross section. The hit of the Olympics was a
musical piece “Proud,” in the film version “Sport at
heart,” performed by a black singer Heather Small
(Heather Small Proud London 2012). It was pre-
sented in a few video clip variations with Olym-
pic symbols in the background and with sports
struggle of different discipline athletes in the fore-
ground. A girl running in a tracksuit through Lon-
don, inspiring those who encounter her to act, is
a leitmotif. Top managers from London’s financial
center, heading for the offices in bowler hats (and
like fencers fighting with umbrellas), supple sec-
ondary school pupils in uniforms, a hotel bellboy
doing exercises on a suitcase, athletic youth, per-
forming ballet figures, people holding a newspaper
like a baton in a relay race into double-deckers and

“hunchbacked” taxis.

But also black street cleaners (playing curling with
their brooms), an emigrant working at a building
site (doing high jump on a metal pipe), a corpulent
mechanic who got himself dirty with grease (lift-

ing a car axle together with the wheels like heavy
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weights), stewardesses wearing close-fitting uni-
forms trying to overtake a pedestrian on a zebra
crossing, muscular rowers on the Thames. Elderly
people of both sexes swimming in it, a man with
a leg prosthesis jogging happily, and an Oriental
disabled person in a wheelchair, playing basket-
ball with multiracial friends on municipal courts.
The purpose of showing those commercial spots
was a presentation of the architecture and material
culture of the Olympic host city, as well as present-
ing physical activity available to representatives of
all classes and social layers; not only during the
Olympics. Sports were vivid sociology, which,
unlike evaluating philosophy, doesn’'t assess pre-
sented social facts but draws attention to them and
encourages reflection. In the clips multicultural
British community plays its everyday roles: Ar-
abs, Indians, and Jews also sell Olympic gadgets at
their stalls.

Samsung and VISA, the official partners of IOC
and FIFA, backed ingenious advertising campaigns,
the main theme of which is physical activity trans-
forming heroes into “fit” characters, who succeed
in sport, compete in urban marathons full of obsta-
cles with the best competitors of the world. In an
“Olympic” commercial advertising a smartphone
(Samsung Galaxy S III Commercial—London 2012
Olympic Games), David Beckham kicks the ball
from a distance precisely hitting the drum dragged
down the pitch, thus giving the signal for the begin-
ning of the competition. In the film we can see peo-
ple from different continents joined in practicing
sport (although of different sports disciplines); as
one large family. The watchwords are: “Everyone’s

Olympic Games” and “Designed for humans.”
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An amiable and funny “London in 90 seconds” com-
mercial (Usain Bolt stars in Olympic TV ad) presents
the fastest sprinter in the world—the Jamaican, Usain
Bolt—who while travelling from the airport to the
Olympic stadium races a sports judge through the
entire city, using unconventional means of transport.
In one brief scene we can see sitting on the London
bus a Polish Olympian and Paralympian— armless
Natalia Partyka who, as a health ambassador shown
in commercial spots produced by the consortium of
Polish Universities of Physical Education, encour-
ages physical activity (Health Ambassador Natalia
Partyka). A well-known performance artist Kuba
Wojewddzki invited Natalia Partyka to his program,
but failed to provoke her to any excesses. After the
successes of Polish competitors during Paralympic
Games in London, where they won as many as 36
medals (the Olympic Games athletes got only 10), me-
dia interest in them grew considerably and we could

see the first advertisements with their image.
London Paralympics 2012

A commercial spot announcing London Paralym-
pics was created after enjoying successful and great
media and spectator interest in the Paralympic
Games in Beijing in 2008. Through the entire film
(Paralympics London 2012), which shows sports fa-
cilities, fans, medals, and disabled competitors’ as-
pirations to win, a nostalgic story spins: “Behind ev-
ery athlete is a dream. Behind every dream is a chal-
lenge. Behind every challenge is the will to win. The
heart of a nation. Our nation. The Paralympics are
coming home.” The story contains statistical data
from Chinese competitions: 11 days of competition,

20 sports, 160 countries, over 4200 athletes, global



Physical Activity, Disability and Health in Advertising Campaigns Associated with Major Sporting Events in the World

audience of 3.8 billion. The film was produced in
cooperation with British Paralympics Association
(BPA, http://www.paralympics.org.uk) and Chan-
nel 4—distinguished in showing disability issues.
An Otto Bock company was a strategic partner. It
specializes in producing technologically advanced
prostheses; partner of the Paralympic Games since
1988. It was possible to understand the film in a lot
of ways, also that best prepared, but empty sporting

facilities, are worthless without of “human capital.”

The opening ceremony of the London Paralympic
Games is truly worth our attention. Polish television,
however, did not show the ceremony due to anxi-
ety of low ratings and also “aesthetic unattractive-
ness of the transmission.” Entirely paralyzed, sev-
enty-year-old Stephen Hawking inaugurated the
Paralympics (London 2012 Paralympics Opening
Ceremony, S. Hawking), one of the most recogniz-
able physicists, starring in numerous commercial
and public service ads. Severely affected by a neuro-
degenerative incurable illness he moves in an elec-
tric wheelchair equipped with a computer, a mon-
itor and a speech synthesizer so that the professor
can communicate. His speech read by a synthetic
speaker was accompanied by an acrobatic-sports
show with a disabled woman in a wheelchair hung
on the long rope. The Queen of Great Britain sat
in a VIP box. During the inauguration ceremony
the chairman welcoming the disabled competitors
“home,” spoke about numerous “borders to cross”
and “barriers to crash”; actions which are possible

thanks to sport.

Channel 4 issued an impressive commercial spot

(Channel 4 Paralympics Meet the Superhumans).

The main characters are the disabled competitors,
shown without hiding physical gaps and disabili-
ties, sometimes crying with grief at the defeat, but
fighting for victory without mercy. Their characters
are shown as “heroes,” supermen in the convention
of the “team for special assignments,” known from
action movies and sensational series. The spot im-
presses with the dynamics of the action, vivid im-
agery and the music getting louder. You don't see
only body flaws and disability, but above all you see
people in their sports struggle. Maria Grzegorzews-
ka—a promoter of special needs education in Poland
- claimed, that “there is no cripple — there is a man.”
Man in his full existential dimension, independent
of the number of limbs, kinds of dysfunction, and
degrees of bodily losses. A script for Samsung com-
mercial spot expresses it best (Paralympics—Lon-
don 2012—Sport doesn’t care who you are). In the
film the coaches of unrightful competitors of dif-
ferent sporting disciplines and sports (often also
being disabled), enthusiastically train their charges
leading them to victory. Innovative solutions were
applied in the film: scenes from war episodes and
car accidents. The fictional convention of the com-
mercial spot was kept and for the Paralympics in
Sochi in 2014 Samsung prepared a 3-episode series
(What’s Your Problem? Sport Doesn’t Care. Sochi
2014. Paralympic Games) with disabled competitors;

also with Poles.

During both the Olympic Games, as well as the
Paralympics a famous legless competitor from the
Republic of South Africa Oscar Pistorius appeared
in London. He had to fight his way legally to be able
to compete with able-bodied competitors. In order to

participate actively in this prestigious competition
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he had to get the Olympic minimum. Pistorius
starred in many commercials where his lack of limbs
is not hidden (he himself tells about the loss of his
legs), but the focus is shifted onto his determination
and a fighting spirit, strength and physical fitness.
These are both commercials of sports supplements,
such as Powerade drink (Pistorius Oscar—Bring it
on), as well as of luxury goods (A Men by Thier-
ry Mugler Fragrance—Oscar Pistorius), having his
image on the package and on the bottle; a symbol
corresponding with whom Oscar Pistorius became
thanks to sport. On the Internet a film in which
Pistorius races an Arabian horse in Qatar is often
watched (Oscar Pistorius races a horse in Qatar),
a country which will be the host of the first winter
World Cup, played at the turn of 2022-2023, what is

a sensation in the history of football.

Oscar Pistorius appeared in a series of Nike commer-
cials. One of the most intriguing seems to be “The
Human Chain” (Nike Presents—Human Chain)
where multiplied, painful falls of athletes illustrate
the fact that competitors don’t succeed every time.
Still, thanks to stamina keeping up the spirit they
get up and win (Pistorius being the best example).
Nike’s commercial with a symptomatic title “My
Body Is My Weapon,” where images can be associat-
ed with being “faster than a bullet,” was withdrawn
from public circulation after Pistorius had shot his
fiancée. The commercial is even more popular on
the Internet. Pistorius isn’t the only disabled athlete
in Nike campaigns. Another commercials’ hero is
Rohan Maria Murphy, Paralympics athlete, wrestler
with extraordinary motor abilities (Rohan Murphy
Nike Commercial). He trains and competes with

tully fit competitors too.
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Conclusion

The research of cultural phenomenon such as ad-
vertising campaigns and public service ads and
socially involved adverts and commercial clips as-
sociated with global sports events, constitute rarity
among theories about physical culture. The results
of some research conducted by representatives of
cultural and social sciences, haven't been widely
presented in sports periodicals up to now. The in-
fluence of mass media on social life is well-known
and described in literature on the subject, howev-
er, it has only recently started to be used on a large
scale for breaking barriers and stereotypes associat-
ed with disability via sports shows. It was exempli-
fied in media’s great interest in the Paralympics, but
only since Beijing in 2008. A crucial breakthrough
in showing the disabled contestants sports struggle
took place in London in 2012 and was connected
with media uproar caused by Oscar Pistorius. Inter-
est in sport of the disabled, backed up by commer-
cials, was visible in Sochi in 2014, although it was
reduced by Russian-Ukrainian conflict (vide: Radz-
iwinowicz 2014) during the break between Olympic

and Paralympics games.

Sociologist Steinley D. Eitzen said: “Sport reflects
society. It suffers from the same complaints which
consume the society in which it functions” (Eitzen
1981:412). Media constitute a mirror, where reality is
reflected, however, in a culturally transformed way.
Sometimes the reflection is astigmatic or fabricated,
it often is an element of social engineering. The fact
that the world is different to how it directly appears
to our eyes, is known not only to philosophers — esse

est percipi, as Georg Berkeley propagated—but also
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to sports and television commentators (Gwozdz

2003; Goban-Klas 2011; Bauer and Chudzinski 2012).

In the analyzed advertisements associated with
global sports events, a three kinds of tendencies can
be noticed. The first most emphatically manifests it-
self in the USA and is connected with disciplines
to which Americans react most animatedly; above
all with American football. Super Bowl finals direct
and rivet the attention on consumption being a foot-
ball fan’s custom, making it almost compulsory. If
crucial social issues appear in commercials broad-
casted at that time, such as physical activity, disabil-
ity or old age (but, what is symptomatic, not obesity)
and health, they are still connected with commerce.
With commerce “dressed” in patriotic and socially
responsible “robes,” but despite everything with
consumption, imputed as an “American lifestyle.”
In the USA commercials presenting “cultic” sports,
such as baseball, American football, basketball, and
ice hockey, strengthen the real or imaginary image
of the “real American,” a tough guy who knows,

what is good and how to get it.

The second type of commercials are those broad-
casted during global sports events—such as the
Euro, the World Cup, the Olympic Games and the
Paralympic Games—by world concerns and such
supranational organizations as UEFA, FIFA, 10C.
Those commercials are marked by supranation-
alism and universalism, which are manifested in
images and the way of their transmission. They are
“glocal” (global and local) in a sense that they ad-
minister and present supranational values locally,
using social actors recognizable worldwide such as

celebrities (David Beckham), disabled sportsmen

(Nick Vujicic, Oscar Pistorius, Stephen Hawking),
important social figures (Nobel Peace Prizes win-
ners, famous sports judges). Although the main
purpose of each commercial is to increase the con-
sumption (concerns and institutions are fixed on
multiplying profits) they also strike tender strings to
which the spectators are sensitive. Local flavor (col-
ors of the host country, flags, characteristic objects
such as national stadiums) is conveyed in them like
a chorus, however, they avoid deeper commitment,
references to conflicts or social issues. In the World
Cup 2014 commercials there’s no poverty, favelas,
corruption, crime, though these problems persist in
Brazil in street demonstrations brutally dispersed
by the police. The world presented in these commer-
cials is an ideal one, festive, Utopian: a timeless par-
ty of light-hearted and happy people prevails. These
advertisements could be shown everywhere and al-
ways, not only during sporting events but also other
important social events, for instance anniversaries

and public holidays.

The third type of commercials, including the com-
mercial ones, constitute the socially involved. They
are “vivid sociology”: focused on problems of phys-
ical activity, diseases of civilization, fitness, old
age, health. Those socially sensitive adverts carry
out the “mission” and are a certificate of social re-
sponsibility of concerns and organizations which
broadcast them. Irony, humor and jokes are used
there; the spectators are knowingly “winked at,”
they are sent a message of what they are and what
they should be like. VISA commercials are an ex-
ample of this. They show how, under the influence
of physical activity (and credit cards), it is possible

to change the life for better; in spite of illnesses,
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excess weight, disability, old age. A similar mech-
anism of content transmission runs through UEFA
and FIFA campaigns. Many countries apply this
type of commercials—which teach through fun
and play—as part of their governmental programs.
The commercials are used with the help of mass
media, including interactive internet media. Mass
media, reaching a huge amount of spectators, are
a powerful means of communication and trans-
mission. They give a chance to change the way we
spend leisure time and push us in the direction of
the desirable, healthy lifestyle. Psychologist Wi-
eslaw Lukaszewski, summarizing the strategies of
escapes from death through the compulsive sports
activity, seems to be right when he writes: “(...) in-
terest in one’s appearance becomes a civil duty in
a way. Beauty constitutes a part of personal, and in
a way also social, capital” (Lukaszewski 2014: 24;
Lukaszewski 2011; Luszczynska 2011; Sahaj 2010;
2013b; 2017).

Non-commercial actions, campaigns and social-
ly responsible commercials appoint a set catego-
ry which shows the given country and its society.
Global sports events focusing the attention of bil-
lions of spectators from the entire world, are able to
show both the culture and the cross section of the
given society. Many totalitarian countries—Chi-
na, Korea, or Russia—wish to organize very costly
global sporting events, hoping that thanks to them
it will show their “human face” to the world and
thus they will be able to change negative and ste-
reotyped ideas associated with them. Russia is a
special example, a country which with a sense of
the world power status during the Olympics or af-

ter them invades weaker countries; as it did in 2014.
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In 2012 Great Britain appeared as a modern coun-
try, but with traditions, in which people of all rac-
es and faiths can live freely. While revolutionizing
transmission concerning the disabled, it changed
current standards. During Paralympic Games in
Sochi Samsung made another paradigmatic turn-
about, “demythologizing” Paralympic sportsmen
and giving them the human, existential dimension.
Samsung kept to this convention during the next
Paralympic Games, for example, in PyeongChang
2018, and Toyota deepened it and extended with
autobiographical motifs of disabled athletes in the
campaign “Start Your Impossible.” Thanks to such
actions, social groups which are discriminated and
pushed back to the margin of the social life, have
a chance of the increased participation in sport.
Sociologist Klaus Heinemann was right when he
wrote at the end of the 20th century that in post-
modernist European societies “(...) elderly people,
women, representatives of lower social classes, of
ethnic minorities, foreign workers, disabled peo-
ple” will definitely appear in sport (Heinemann

1999:81).

In a short time mass media reaches billions of peo-
ple worldwide, they not only broadcast but also
design, as well as change the world. Thus a heavy
social responsibility rests with public media and
sports organizations. They can get the discriminat-
ed or marginalized social actors out of non-exis-
tence and ensure their “visibility.” They can help to
break barriers and widespread stereotypes. Sport
on every level—both amateur and professional—
becomes a universal surface of integration and the
interpersonal communication, helping in crossing

borders and breaking cultural and social barriers.
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Aktywnos¢ fizyczna, sprawnos¢ i zdrowie w reklamach najwiekszych imprez sportowych
Swiata

Abstrakt: Celem artykutu jest prezentacja internetowych i telewizyjnych kampanii reklamowych oraz spotéw spotecznych emitowanych
podczas globalnych imprez sportowych, takich jak: Super Bowl w USA, igrzyska olimpijskie i igrzyska paraolimpijskie oraz mistrzostwa
$wiata i mistrzostwa Europy rozgrywane w pilce noznej. W badaniu fenomenu reklam zastosowano metode jakosciowa w postaci analizy
zawartosci/tresci filmow, traktowanych jako specyficzne teksty kultury wspodtczesnej bedace elementem szerszego dyskursu zwigzanego
ze sportem —waznym skladnikiem ponowoczesnej rzeczywistosci spotecznej. Masowe media sg dzi$ uniwersalnym jezykiem komunikacji
globalnego swiata. Cigza na nich réwniez, przynajmniej na czesci z nich, pewne obowiazki spoteczne, czego przejawem jest emisja reklam

dotyczacych niepetnosprawnosci, mobilizujacych do aktywnego, zdrowego stylu zycia i ucieczki przed chorobami cywilizacyjnymi.

Stowa kluczowe: aktywnos¢ fizyczna, media masowe, niepetnosprawnos¢, reklama, sport, zdrowie
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Niepelnosprawnos¢ w grach wideo — omowienie na
przykladach wybranych wirtualnych postaci

DOI: http://dx.doi.org/10.18778/1733-8069.14.3.06

Obrazy niepelnosprawnosci obecne w mediach w istotny sposéb wptywaja na postrzeganie osob
z niepelnosprawnosciami. W oparciu o nie ksztaltuja si¢ stereotypowe wyobrazenia, ktore przekta-
daja sie na postawy oraz oczekiwania, jakie w stosunku do tej kategorii spotecznej ma znaczna czes¢
spoteczenstwa. Dotychczasowe badania koncentrowaly sie na ukazywaniu obrazéw oséb z niepel-
nosprawnosciami w tradycyjnych mediach. Tymczasem we wspodtczesnej kulturze popularnej coraz
wieksza role odgrywaja nowe media, w tym gry wideo. W zwiazku z tym dzis istotnego znaczenia

nabiera zbadanie sposobéw, w jakie sa w nich ukazywane postacie z niepelnosprawnosciami.

Zasadniczym celem artykutu jest odtworzenie typowych wizerunkéw postaci z niepetnosprawno-
$ciami w grach wideo, co pozwoli na pokazanie, na ile budowane obrazy utrwalajg lub zmieniaja
istniejace stereotypy. Analizie poddano wybrane gry wideo, w ktérych pojawiaja si¢ bohaterowie
z niepelnosprawnoscia. Badanie oparto na analizie kodéw kulturowych. Metoda ta zostata zaadapto-
wana do badania specyficznego medium, jakim sa gry wideo, ktére angazuja uzytkownika w proces

tworzenia postaci i podejmowanych przez nig dziatan w $wiecie gry.

Stowa kluczowe gry wideo, niepetnosprawnosé, stereotypy

Damian Galuszka, absolwent Wydziatu Humani-
stycznego AGH, a obecnie doktorant w Instytucie Socjologii
UJ. Autor kilkunastu publikacji naukowych (miedzy innymi w
,,Studiach Socjologicznych”, , Kulturze i Edukacji” oraz ,,Homo
Ludens”), w tym wspodtredaktor dwoch ksiazek: ,Technolo-
giczno-spoleczne oblicza XXI wieku” oraz ,Technokultura:

transhumanizm i sztuka cyfrowa”. Wyrézniany za swoje osia-
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gniecia naukowe, migdzy innymi nagroda I stopnia Polskiego
Towarzystwa Socjologicznego w konkursie im. F. Znanieckie-
go w roku 2017. Zwigzany z Osrodkiem Badani Groznawczych
Wydziatu Polonistyki UJ, Collegium Invisibile oraz Polskim To-
warzystwem Edukacji Medialnej. W 2017 r. opublikowat swoja
ksigzke pt. ,Gry wideo w $rodowisku rodzinnym. Diagnoza

irekomendacje” (do pobrania ze strony www.grywrodzinie.pl).
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Adres kontaktowy:
Instytut Socjologii U],
Grodzka 52, 30-962 Krakéw

e-mail: d.a.galuszka@gmail.com.

Dorota Zuchowska-Skiba, doktor na Wydziale
Humanistycznym AGH w Krakowie. Jej zainteresowania na-
ukowe tacza analize nowych mediéw z perspektywa dziatan
zbiorowych podejmowanych w rzeczywistosci spolecznej

i wirtualnej. Szczegoélng uwage koncentruje na niepetno-

Ewolucja w przedstawianiu
niepelnosprawnosci w kulturze masowej

Spolecznie podzielane postrzeganie normalnosci wy-
rastajace z dominujacej kultury i odrzucanie wszyst-
kiego, co stanowi odstepstwo od niej bylo jednym
z waznych elementéw powodujacych na przestrzeni
wiekow wykluczenie osob z niepelnosprawnosciami
ze spoleczenstw kregu kultury zachodniej (Barnes
2010: 20). Historycznie rzecz ujmujac, wynikato to
z faktu, ze osoby niepelnosprawne ze wzgledu na
swoje deficyty nie miescity si¢ w dominujacym obra-
zie normalnosci (Stiker 1999: 3). W takim ujeciu nie-
pelnosprawnos¢ nie dotyczyla wylacznie dysfunkgji
fizycznych lub psychicznych jednostek, ale ich relacji
z otoczeniem spolecznym (Hunt 1996: 146). Stanowita
ona efekt obowiazujacych norm majacych swoje zro-
dlo w kulturze, ktdra dostarcza publicznych i ujedno-
liconych wartosci podzielanych przez dana wspolnote
(Douglas 2007: 80). Tak rozumiana niepelnospraw-
no$¢ byta wynikiem narzuconych kulturowo wzoréw
normalnosci (Davis 1995). Osoby odbiegajace od po-
wszechnie akceptowanego wzoru normalnosci stawa-

ty sie nosicielami pietna (por. Goffman 2005).

sprawnosci i aktywnosci spotecznej, publicznej i obywatel-
skiej tej kategorii spolecznej w dobie zmian zachodzacych
we wspolczesnych spoteczenstwach pod wptywem nowych

technologii oraz wzrostu znaczenia praw czltowieka.

Adres kontaktowy:

Akademia Gérniczo-Hutnicza im. St. Staszica
Wydziat Humanistyczny

ul. Gramatyka 8a, 30-071 Krakéw

e-mail: zuchowskadorota@gmail.com

Napietnowanie polegalo na przypisywaniu nega-
tywnych cech jednostkom lub zbiorowoscig spo-
fecznym, skutkujacym ich wykluczeniem z gtéwne-
go nurtu zycia spolecznego. Osoby noszace pigetno
budzily nieche¢ i byly traktowane jako gorsze, co
powodowalo usuwanie ich na margines spoteczen-
stwa (Goffman 2005: 34-35). Stawaty si¢ one boha-
terami mitow i popularnych opowiadan, w ktérych
odgrywaly role jako egzemplifikacja dla powszech-
nie podzielanych wartosci i skutkéw odstepstwa od
nich (Turner 1969: 110). Prowadzone w XX wieku
badania nad przedstawieniami osob niepetnospraw-
nych w tekstach kultury wskazywaly na budowanie
w nich niekorzystnego obrazu niepelnosprawnosci
(Shakespeare 1994). W analizach mieszczacych sie
w tym obszarze osoby niepetnosprawne ukazywa-
ne byly jako: ,, potwory”, jednostki naznaczone przez
diabla lub zte sity albo kryminalisci (Longmore
1987). Ztoczyncy w popularnych ksigzkach zwykle
mieli jakas$ niepelnosprawnos¢, na przyktad kapitan
Hak, a czarownice byty nieatrakcyjne fizycznie i zde-
formowane (por. Shearer 1981). Badania te opieraja sie
na przyktadach, ktore skupiaja si¢ na prezentowaniu

negatywnych przedstawien niepetnosprawnosci, nie
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ukazujac catego spektrum reprezentacji tej kategorii
spotecznej w mediach. Inny charakter miaty badania
Leonarda Kriegela (1987), ktéry w oparciu o anali-
ze literatury zachodniej odtworzyt katalog obrazow
osoby niepetnosprawnej jako: (1) ,szalenica” zagraza-
jacego spoleczenstwu; (2) osoby zaleznej od wsparcia
ze strony sprawnego spoleczenstwa, ktdra jest po-
godzona ze swoim losem; (3) realistyczny, ukazuja-
cy osobe z dysfunkcjami w kontekscie codziennych
problemow i przezy¢; (4) ,super” niepetnosprawne-
go, ktory imponuje swoimi osiagnieciami. Typologie
te rozszerzyt Colin Barnes (1992), ktory, opierajac sie
na odtworzonych dzigki analizie tekstow kultury —
ksigzek, filméw kinowych i telewizyjnych, artyku-
fow w prasie, programéw telewizyjnych — i obecnych
w nich obrazéw niepetnosprawnosci, wyroéznit dwa-
nascie stereotypdw, ktore wplywaja na postrzeganie
0s0b z niepelnosprawnosciami w spoteczenstwach.
Osoby niepetnosprawne w mediach byly ukazywane
jako godne wspolczucia i opisywane w sposob pate-
tyczny —jako meznie znoszace cierpienie i trudnosci.
Prezentowano je tez jako ofiary przemocy oraz obiek-
ty zartéw, byly tez przedstawiane jako ,super kale-
ki”, ktére dokonuja nieprzecigtnych czynow i osiaga-
ja cele niedostepne dla wigkszosci 0sdéb sprawnych.
Osoby z niepetnosprawnosciami ukazywane byly
jako wrogowie samych siebie, niemogacy pogodzic
si¢ ze swoja sytuacja, niezdolni do samoakceptacji
lub unikajacy leczenia i odtracajacy pomoc ze strony
otoczenia, skazujac sie na izolacje w spoleczenstwie.
Przedstawiano je tez jako ciezar dla oséb sprawnych
oraz zagrozenie dla spoleczenstwa. W omawianym
okresie niewiele przekazdéw ukazywalo osoby nie-
pelnosprawne jako normalnych ludzi uczestnicza-

cych w zyciu spolecznym. Zdaniem Barnesa obecne
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w przekazach masowych stereotypy' 0osob niepetno-
sprawnych przyczyniaty si¢ do dyskryminacji i wy-
kluczania tej kategorii z gtéwnego nurtu zycia spo-

fecznego (Barnes 1992: 39).

Zdaniem Melvina L. DeFleura i Everette’a M. Dennisa
media masowe czesto ukazuja portrety grup mniej-
szosciowych jako posiadajace wiecej cech nega-
tywnych niz pozytywnych. Obrazy te sa podobne
w roznych mediach, co dostarcza potwierdzenia ich
trafnosci i powoduje, ze odbiorcy zapamietuja je jako
relatywnie trwalte schematy — stereotypowe repre-
zentacje — ktorych uzywaja w odniesieniu do osob
zaliczanych do tych kategorii, niezaleznie od ich wia-

$ciwych cech (DeFleur, Dennis 1996: 41-49).

Wspolczesne badania obrazéw niepetnosprawnosci
w polskich mediach réwniez pokazuja, ze w Polsce
do niedawna dominowaty dwa skrajne sposoby kre-
owania wizerunku osoby niepelnosprawnej. Albo
jest to osoba nieradzaca sobie w zyciu, potrzebuja-
ca pomocy, albo heros — dzielnie walczacy z wtasna
niepetnosprawnoscia i nieprzychylnym otoczeniem
(Rus¢ 2007). Brakuje natomiast pokazywania osob
niepetnosprawnych jako zwyktych cztonkéw spo-
feczenstwa, wypelniajacych role spoteczne i reali-
zujacych aktywnosci takie same jak osoby sprawne
w tym samym wieku i o podobnej pozycji spotecz-
nej. Utrwalato to stereotyp osoby niepelnospraw-
nej jako ,innej”, wiodacej alternatywne Zycie, ma-
jacej odmienne problemy niz reszta spoteczenistwa

(Struck-Peregonczyk 2013).

! Stereotyp rozumiany tu jest jako trwale i odporne na zmiane
systemy uproszczonych przekonan czltonkéw jednej grupy
o czlonkach innej, ,obcej” grupy, majacy wyrazne konotacje
emocjonalne i oceniajace (por. Mudyn 2002: 119-120).
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Od kilku lat mamy do czynienia ze zmiana spo-
sobow prezentacji 0sob niepetnosprawnych w me-
diach masowych w naszym kraju. Wpisuje si¢ to
w obejmujacy kraje kregu cywilizacji zachodniej
proces budowania nowego paradygmatu w podej-
$ciu do zjawiska niepetnosprawnosci. Wynika on ze
wzrostu znaczenia doktryny praw cztowieka jako
podstawy tadu politycznego oraz stosunkéw spo-
fecznych i tym samym wymusza nowe spojrzenie
na osoby niepetnosprawne i ich obecnos¢ w zyciu
spotecznym (Ostrowska 2015: 39). W odpowiedzi na
te zmiany pojawito si¢ w ostatnich latach w mediach
wiecej programoéw, filméw oraz wydawnictw doty-
czacych niepelnosprawnosci (Podgorska-Jachnik
2013: 66—67; Sahaj 2016: 110). Osoby z niepelnospraw-
no$ciami staly sie bardziej widoczne w przekazach
medialnych, a takze coraz czeSciej sa one przed-
stawiane w rolach nieoczywistych, wychodzacych
poza stereotypowe wyobrazenie ich pozycji, na
przyklad jako widz, kibic, zawodnik (Sahaj 2017:
185). Tym samym media masowe bardziej zaanga-
zowaly sie w realizacje misji spotecznej polegajacej
na wywotaniu efektu ,,oswojenia” z niepelnospraw-
noscia w spoleczenistwie (Podgorska-Jachnik 2013:
67). Taka obecnosc¢ osob z dysfunkcjami w mediach
moze przyczynia¢ si¢ do odczarowania sposobow
postrzegania niepetnosprawnosci, majacych swo-
je zrodla w stereotypowych wyobrazeniach, ktore
do niedawna byty powszechnie obecne w tekstach
kultury. Towarzyszy temu odejScie od dychoto-
micznego przedstawiania osob niepetnosprawnych
w kategoriach jednostki chorej, zaleznej, potrzebu-
jacej pomocy i stawianej w opozycji do niezaleznego
herosa, pokonujacego wszelkie trudnosci i osiagaja-
cego spektakularne sukcesy (Sahaj 2017: 184). W me-

diach coraz czesciej pokazywane sa osoby niepel-

nosprawne jako zwykli czlonkowie spoleczenstwa,
wypelniajacy role spoteczne i realizujacy aktyw-
nosci takie same jak osoby sprawne, na przyktad
w filmach oraz serialach telewizyjnych. Pokazuja
one bowiem realne, a nie wyimaginowane proble-
my o0sob z deficytami sprawnosci. Osoby niepet-
nosprawne przedstawiane sa w nich jako jednostki
majace takie same potrzeby i problemy jak osoby
sprawne, a jedyna rdznica sa (czeSciowo) inne spo-
soby radzenia sobie z przeciwnosciami i realizacji
swoich pragnien (Sahaj 2013). Duza role w tej prze-
strzeni odgrywaja filmy fabularne, przedstawiajace
realistyczny obraz niepelnosprawnosci, w ktérych
obok bolaczek i probleméw zwigzanych z dysfunk-
cjami ukazani sa niepetnosprawni bohaterowie. Co
wazne, zmagaja si¢ oni z naturalnymi ludzkimi po-
trzebami i pragnieniami, ktore maja uniwersalny
charakter (Sahaj 2016: 139-153). W ten nurt wpisu-
ja sie¢ tez programy rozrywkowe, takie jak ,Masz
Talent”, ,You Can Dance” czy ,Must Be the Music”.
Od wielu lat wystepuja w nich osoby z réznymi ro-
dzajami niepelnosprawnosci, ktore prezentuja sze-
rokiej widowni swoje rozwinigte umiejetnosci i to
w najlepszym czasie antenowym. Przyczynia sie
to do zmiany stereotypowych wyobrazen o niepel-
nosprawnosci i pozwala na oswojenie si¢ sprawnej
czesci widowni z potrzebami i stylami Zycia oséb
o odmiennych sprawnosciach (Sahaj 2016: 136). Tym
samym przekazy medialne moga przyczyniac sie
do przetamywania istniejacych uprzedzen i stereo-

typow.

Te pozytywne tendencje nie oznaczaja jednak, ze
w mediach nie wystepuja juz tresci wyraznie de-
precjonujace osoby niepelnosprawne i wpisujace sie

w negatywne stereotypy. Wyniki analizy w zakresie
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prezentacji tre$ci zwiazanych z niepelnosprawno-
$cia prowadzone przez Krajowa Rade Radiofonii
i Telewizji pokazuja, ze w telewizji osoby niepetno-
sprawne ukazywane sa czgsto przez pryzmat swo-
ich problemdw, nieszczes¢, barier, potrzeby niesie-
nia im pomocy i interwencji w sprawie przepisow
utrudniajacych sprawne funkcjonowanie (KRRiT
2014). Uswiadamia nam to, ze cho¢ ujecia niepel-
nosprawnosci ulegaja zmianie we wspotczesnych
mediach, to nadal obecne sa w nich reprezentacje
nacechowane negatywnie. W tym kontekscie chcie-
libysmy poszerzy¢ zakres zgromadzonej wiedzy
o kolejne medium, ktére na przetomie XX i XXI wie-

ku zyskato ogromna i stale rosnaca popularnosé.

Celem niniejszego artykutu jest sprawdzenie, czy
nowe (masowe) medium cyfrowe, jakim sa gry
wideo?, replikuje stereotypowe reprezentacje nie-
pelnosprawnosci, typowe dla mediéw XX wieku.
Literatura przedmiotu nie dostarcza dostatecznych
przykladéw, wiec uzna¢ nalezy, ze w przypadku
gier cyfrowych zagadnienie to nie zostalo dosta-
tecznie rozpoznane. Dlatego tez zrealizowaliSmy ja-
kosciowe badanie zawartosci wybranych produkcj,
wpisujace si¢ w ideg badan eksploracyjnych (Babbie
2004: 111). Chcielibysmy jednoczesnie zaznaczy¢, ze
podjete przez nas przedsigwziecie nie wyczerpuje
obranej problematyki, a raczej mapuje ten obszar
badawczy i okresla kolejne mozliwe sciezki ana-
liz. Dlatego przedstawiane w drugiej czesci arty-
kutu wnioski powinny by¢ traktowane jako punkt
wyjscia dla dyskusji i kolejnych projektéw, a nie

ostateczne slowo w temacie reprezentacji niepel-

2 W niniejszym artykule uzywamy zamiennie poje¢ gra wideo/
cyfrowa/elektroniczna w celu unikniecia zbyt czestych powto-
rzen.
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nosprawnosci w grach elektronicznych. Juz w tym
miejscu warto podkresli¢, ze trudno tu o jedno-
znaczne interpretacje, co wynika takze ze specyfiki
omawianego medium, o czym szczegoltowo pisze-

my w dalszej czesci artykutu.

Luka badawcza: obrazy
niepelnosprawnosci w grach cyfrowych

W badaniach nad zjawiskiem niepetnosprawnosci
w odniesieniu do gier wideo brakuje refleksji doty-
czacych wizerunkéw postaci niepelnosprawnych.

Dotychczas prowadzone analizy miescity sie
w trzech nurtach. Pierwszy dotyczyl utrudnien
w dostepnosci gier wideo dla niepetnosprawnych
odbiorcow. Badacze w swoich pracach koncentro-
wali si¢ na identyfikacji barier, jakie tacy uzytkow-
nicy spotykaja w grach oraz mozliwosciach ich wy-
eliminowania (Bierre i in. 2005; Atkinson i in. 2006;
Grammenos 2008; Bei, Folmer, Harris 2011). Drugi
obejmowal ukazanie mozliwosci wykorzystania
gier wideo w procesie rehabilitacji i wyrownywa-
nia deficytéw o0séb z niepetnosprawnosciami (por.
Sandlund, McDonough, Héger-Ross 2009; Alankus
iin. 2010; Flynn, Lange 2010; Lange i in. 2010). Trzeci
nurt koncentrowat si¢ na ukazaniu gier w szerokiej
perspektywie zwigzanej z funkcjami, jakie petnia
dla oséb z niepelnosprawnosciami (Walter 2011;
Zielinska 2012; Gatuszka 2017). Wsrod tych ujec ba-
dawczych brakuje spojrzenia na gry wideo jak na
media zdolne do utrwalenia lub zmiany stereotypo-
wych wyobrazen dotyczacych niepetnosprawnosci.
Podjecie takiej analizy jest istotne, poniewaz obecnie
odgrywaja one coraz wazniejsza role we wspotcze-

snej kulturze, ktéra ulega przemianom pod wpty-
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wem nowych technologii, co sprzyja procesom jej
ludyfikacji. Zasadniczo proces ludyfikacji kultury
polega na rosnacej roli zabawy w roznych kontek-
stach Zycia spotecznego i w praktykach kulturowych
(por. Dippel, Fizek 2017, Mayra 2017). Nowoczesne
technologie zmieniaja zaréwno sposoby korzysta-
nia z mediow tradycyjnych, jak i tworza coraz szer-
szy dostep do rozrywek i gier cyfrowych. Na przy-
klad urzadzenia mobilne poszerzaja dostepnos¢ gier
dzieki odpowiednim aplikacjom, umozliwiajac jed-
noczesnie nawiazywanie interakcji z innymi uzyt-
kownikami w czasie rzeczywistym (por. Raessens
2010: 8). Prowadzi to do powstawania nowych form
uczestnictwa w kulturze o ludycznym charakterze.
Jednoczesnie grywalizacja powoduje, ze elementy
gry przenikaja do codziennej rzeczywistosci, wywie-
rajac wplyw na zachowania ludzi niekoniecznie za-
interesowanych grami (Zichermann, Linder: 2013), na
przyktad w firmach czy instytucjach, ktore zdecydo-
waly sie na wprowadzenie skwantyfikowanych (tzn.
opartych na punktach) rankingdéw pracowniczych.
Nie tylko w grze, ale réwniez w rzeczywistosci spo-
tecznej ludzie angazuja sie¢ w zbieranie punktow, kto-
re gwarantuja wygrana, co przeklada si¢ na ich pozy-
cje. Takie dziatania znane z gry przenikaja do wielu
dziedzin zycia wspdtczesnych spoteczenstw, prowa-
dzac do ich zmiany (por. Robertson 2010). Zjawiska
te ulegaja nasileniu w ostatnich latach, co sprawia, ze
gry wideo staja si¢ dzi$ waznym medium, w ktorym
konstruowane sa tez warte omowienia obrazy niepet-
nosprawnosci. Te wzrastajaca doniostos¢ spoteczna
gier cyfrowych potwierdzaja realizowane badania.
Przyktadowo w publikowanym od 2005 roku rapor-
cie pod tytutem Essential Facts About the Computer and
Video Game Industry przedstawiane sa dane na temat

populacji graczy w Stanach Zjednoczonych, czyli

jednym z wazniejszych rynkéw dla branzy elektro-
nicznej rozrywki. W ostatniej edycji ujawniono, ze
w 65% amerykanskich gospodarstw domowych zyje
przynajmniej jedna osoba, ktéra zadeklarowata sie-
ganie po gry wideo w wymiarze 3 i wigcej godzin ty-
godniowo, a w 67% znajduja sie sprzety uzywane do
grania (ESA 2017: 4). Co wiecej, z wyliczen autorow
wynika, Ze $rednia wieku amerykanskiego gracza to
35 lat (ESA 2017: 7), przy czym w roku 2005 bylo to 30
lat (ESA 2005: 2). Natomiast popularno$¢ siegania po
gry cyfrowe w Polsce opisuje publikowany od trzech
lat raport Kondycja Polskiej Branzy Gier, w ktorym
liczba graczy jest ustalana w odniesieniu do liczby
internautow. W 2016 roku 68% internautow w wie-
ku 15-55 lat zagralo w gre wideo przynajmniej raz
w ciagu ostatniego miesiaca (Bobrowski i in. 2017: 32).
Widac wiegc, ze sigganie po gry cyfrowe staje si¢ po-
pularna i masowa forma spedzania czasu wolnego,
a tym samym zrdédlem tresci socjalizacyjnych, ktore
moga wplywac na swiatopoglad graczy. Juz w roku
2004 Zbyszko Melosik pisal, ze w przypadku ludzi
mlodych gry komputerowe staja sie wazniejsze od
tradycyjnych tekstow kultury, takich jak powszech-
nie uznawane za kanon polskiej literatury dzieta
Bolestawa Prusa czy Jana Kochanowskiego (Melosik
2004: 68). Uwazamy wiec, ze gry elektroniczne, beda-
ce tak samo istotnym Zrddlem tresci jak tradycyjne
media, powinny doczekac si¢ analiz pod katem spo-

sobow prezentowania postaci niepelnosprawnych.

Obrazy niepelnosprawnosci w grach
wideo — metoda badan

Podstawowym celem opisywanego dalej badania
bylo ukazanie najwazniejszych sposobdéw repre-

zentacji niepetnosprawnosci w medium gier wideo.
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Dla zrealizowania zalozonego celu postuzylismy
sie jakosciowa analiza tresci. Metoda ta pozwolila
na odtworzenie budowanych w grach cyfrowych
obrazow niepelnosprawnosci w oparciu o analize
ich zawartosci, a w szczegdlnosci charakterystyk
niepetnosprawnych bohateréw. Analiza ta wpisuje
sie w nurt badan koncentrujacych sie na odtworze-
niu budowanych w ramach tego medium portre-
tow okreslonych kategorii spotecznych (Ivory 2013:
41). Prowadzone dotad analizy oparte o ten rodzaj
metodologii pozwolily na zrekonstruowanie obec-
nych w grach wideo wizerunkoéw pftci. Umozliwito
to pokazanie, ze sposoby ukazywania postaci
(w tym wypadku kobiet i mezczyzn) w grach moga
mie¢ wpltyw na postrzegania rdl plciowych przez
uzytkownikow (por. Dietz 1998; Martins i in. 2009).
Dotychczas prowadzone projekty nie obejmowaty
sposobOw prezentacji osob niepetnosprawnych, co

uzasadnia podjecie badan w tym zakresie.

Nasza analize staraliSmy si¢ oprzec¢ na przyktadach
gier popularnych, przy czym nie bylo to decydujace
kryterium, poniewaz odwotujemy si¢ takze do pro-
dukcji niezaleznych - czesto innowacyjnych pod
wzgledem formalnym czy fabularnym, ale zwykle
produkowanych przez relatywnie niewielkie stu-
dia, ktore nie maja wystarczajacych srodkow do
wydawania gier przynoszacych zyski na poziomie
najwiekszych komercyjnych produkcji (chociaz
nie jest to bezwzgledna zasada). Takie zestawienie
okazalo si¢ by¢ przydatne do pokazania potencjatu
tkwiacego w omawianym medium do ukazywania
zjawiska niepetnosprawnosci. Potencjal ten bywa
ograniczany przez zalozenia produkcji wysoko-
budzetowych — czesto wtérnych, reprodukujacych

dobrze znane i niekiedy wyczerpane wzorce i me-
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chaniki, ale przy tym docierajacych do szerokiego
grona odbiorcow. Punktem wyjscia byt dla nas prze-
glad bazy gier wideo witryny Giantbomb.com pod
katem obecnosci postaci z niepetnosprawnosciami
lub réznego rodzaju ograniczeniami natury fizycz-
nej badz intelektualnej. Wspomniana baza zawiera
ponad 57000 tytuldw na rdézne platformy sprzeto-
we’. Jej cecha szczegdlng jest powiazanie kazdej
skatalogowanej gry z réznymi kategoriami obiek-
tow (ponad 6100 przedmiotow) i koncepcji (wigcej
niz 8200). Przykladami sklasyfikowanych obiek-
tow, czyli zazwyczaj przedmiotow z gier wideo, sa:
lampa $cienna, satelita czy skrzynka na narzedzia.
Z kolei bardziej ogdlne koncepcje to miedzy inny-
mi: gry zremasterowane, ¢wiczenia czy Swieta woj-
na. Z perspektywy podejmowanego w niniejszym
tekscie tematu przydatne okazato si¢ odwotanie do
przedmiotu, jakim jest wézek na kotkach oraz na-
stepujacych kategorii: slepota, uposledzenie stuchu,
dysleksja, slepota barw, okaleczony bohater, cu-
krzyca, zranienie, ostabiony ruch, oszpecenie, nie-
poczytalnosc oraz choroba. W efekcie udato nam sig
dotrze¢ do 787 wynikdéw odnoszacych si¢ zardowno

do gier wideo, jak i wystepujacych w nich postaci..

Taki dobdr préby badawczej zostat podyktowany
checia uchwycenia maksymalnej réznorodnosci
przedstawianych postaci, a w konsekwencji szero-
kiego ukazania najwazniejszych sposobdw ich pre-
zentacji w omawianym medium. Przedstawione po-
nizej wnioski prezentujemy w syntetycznej formie
i w odniesieniu do przykltadéw, naszym zdaniem,
najbardziej reprezentatywnych i poznawczo intere-

sujacych.

* Dane aktualne na dzien 22 pazdziernika 2017 roku.
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Analiza obrazéw niepelnosprawnosci
w wybranych grach wideo

Zasadniczo nalezy wyrdzni¢c dwa podstawowe
sposoby ukazywania niepetnosprawnosci w grach
cyfrowych jako cechy, ktéra moze dotyczy¢ postaci
niezaleznej (ang. NPC, non-player character) lub kon-
trolowanej przez gracza. Przy czym ten pierwszy
jest zdecydowanie cze$ciej spotykany w wysokobu-
dzetowych grach komercyjnych, skierowanych do
szerokiej grupy odbiorcédw, z kolei gry niezalezne
okazuja sie by¢ bardziej r6znorodne i awangardowe
W prezentowaniu postaci z niepelnosprawnosciami,
czesciej dajac graczowi mozliwos¢ sterowania ta-
kim bohaterem. Dodatkowo udato nam si¢ zidenty-
fikowac trzy istotne rodzaje prezentowanych ogra-
niczen, ktore dotycza: funkcji motorycznych, zmy-
stu wzroku oraz kondycji psychicznej bohaterow.
Jednoczesnie warto odnotowac, ze w przypadku
gier cyfrowych znacznie trudniej o tak jednorodne
wnioski jak w opisanych we wczesniejszych frag-
mentach badaniach nad zjawiskiem niepetnospraw-
nosci w mediach tradycyjnych. Jak to opisujemy da-
lej, niektdre z reprezentacji sa jedynie pozornie ste-
reotypowe, inne z kolei da si¢ wpisa¢ w znane juz
i upraszczajace modele. Pamiegtac jednak trzeba, ze
gry cyfrowe to medium wymuszajace aktywny od-
bior. Dlatego te gry, ktére pozwalaja na dynamiczna
interakcje pomiedzy graczem a wytwarzanym ob-
razem postaci z niepetnosprawnoscia (np. poprzez
wchodzenie w jej role czy wspotprace polegajaca na
dzialaniu w symulowanym s$wiecie), zyskuja dodat-
kowy performatywny wymiar, czego nie zapewnia-
ja media pasywne. Ten potencjalnie szerszy stopien
oddzialywania gier na odbiorce wynika z ich symu-

lacyjnego charakteru, a takze z wplatania graczy

w dziatania (interakcje) i reprezentacje wynikajace
z regul, ktore nalezy przyswoi¢ w toku rozgryw-
ki (por. Frasca 2003: 225; Bogost 2007: IX). Niestety
w wielu grach twdrcy ograniczaja ten potencjat po-
przez implementacje postaci z niepelnosprawno-
$ciami, ktdre petnia jedynie role drugoplanowe bez

wplywu na mechanike rozgrywki.

Niepetnosprawnos$¢ lub ograniczenia postaci nie-
zaleznych to takie rozwigzania, ktére wdrazane sa
gtownie w warstwie audiowizualnej i czesto nie
koreluja z poziomem mechanik czy regut gry, ktora
jest produktem wielowarstwowym. Innymi slowy,
obszar regul (ang. rule-based space) pozostaje w izo-
lacji od przestrzeni zmediatyzowanej (ang. mediated
space) (por. Nitsche 2008: 15-16). W praktyce polega
to na tym, ze reguly gry — stanowiace zbior mate-
matycznych zasad okreslajacych sposob dziatania
wszelkich jej elementow, takich jak fizyka, grafika,
dzwigk czy sztuczna inteligencja — nie majq prze-
foZzenia na formy prezentacji Swiata (przestrzeni)
oraz postaci i vice versa. Przyktadami moga by¢
sposoby ukazania Barbary Gordon (znanej tez jako
Wyrocznia) w grze Batman: Arkham Knight (2015,
RocksteadyStudios) czy tez Lestera Cresta z Grand
Theft Auto 5 (2013, Rockstar Games). Chociaz
w przesziosci alter ego Barbary byla superbohater-
ka Batgirl, to we wspomnianej grze porusza sie ona
na wozku, co jest wynikiem uszkodzenia rdzenia
kregowego. Podobnie Lester, ktory zazwyczaj jest
prezentowany w pozycji siedzacej, a gdy sie prze-
mieszcza to z pomoca laski, poniewaz blizej nie-
okreslona choroba mocno ogranicza jego sprawnos¢
motoryczna. Obie te niezalezne postacie petnia role
drugoplanowa i chociaz zwigzane sa z nimi pew-

ne misje fabularne, ich obecnos¢ w grach ograni-
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cza sie do warstwy prezentacji, gtéwnie w formie
wspolnych rozmdéw z postacia kierowang przez
gracza. Nie ma tu istotnego elementu interaktyw-
nego (czy lepiej ergodycznego), to znaczy w zadnym
momencie nie mozna przejac¢ kontroli nad Barbara
czy Lesterem, a ich niepetnosprawnos¢ nie stanowi
istotnego watku, zaréwno w wymiarze fabularnym
(jedynie okazyjne nawiazania do ich stanu fizycz-
nego), jak i rozgrywki (w obu produkcjach nie poja-
wiaja sie specyficzne mechaniki powigzane ze sta-
nem fizycznym tych bohaterow). Gdyby Lester byt
postacia pelnosprawna, to zarowno uniwersum, jak
i sposob rozgrywki w GTA 5 nie bylyby istotnie od-
mienne od stanu obecnego. Co wigcej, w przypad-
ku Wyroczni ujawnia si¢ problem okreslany mia-
nem damy w opatach (ang. damsel in distress), czyli
jej uprzedmiotowienia i sprowadzenia do roli bez-
radnej i wymagajacej pomocy ze strony silniejszego
mezczyzny — w tej funkcji oczywiscie Batman, kto-
ry na pewnym (krotkim) etapie gry nie tylko odbija
Wyrocznie z rak gléwnego przeciwnika, ale tez nosi
jana rekach i przewozi na bezpieczny dla niej komi-
sariat policji. Mimo takiego przedstawienia wymie-
nieni bohaterowie wpisuja si¢ w model osoby raczej
zaradnej zyciowo i przetamujacej wilasne ograni-
czenia (Lester czesto wstaje z wozka i angazuje sie
w skomplikowane akcje przestepcze prezentowane
w GTA 5) czy $wietnie odnajdujacej si¢ w nowej roli
(Wyrocznia nieustannie wspiera Batmana w jego
dziataniach dzigki swoim niezwyklym umiejetno-
sciom hakerskim). Nie ma tu jednak mowy o pet-
nym wykorzystaniu potencjatu gier elektronicz-

nych w ukazywaniu postaci z dysfunkcjami.

Nieco inaczej omawiane zagadnienie wyglada

w przypadku gier, ktorych autorzy zastosowali
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szerszy wachlarz mozliwych do wykonania akgcji
wzgledem bohateréw z niepelnosprawnosciami.
Posrednim przykltadem moze by¢ niezalezna postac
Agathy, ktéra wystepuje w przygodowej grze
Fahrenheit: IndigoProphecy (2005, QuanticDream).
W jednej z misji gléwny bohater sterowany przez
gracza musi udac si¢ na spotkanie z ta kobieta — nie-
widoma i siedzaca na wdzku staruszka, bedaca jed-
noczesnie medium z niezwyklymi wizjami. Scena
ta jest kluczowa dla fabuly, jednak inaczej niz
w przypadku dwoch poprzednich produkcji poja-
wia sig tutaj interesujacy fragment rozgrywki, pod-
czas ktorego gracz pcha wozek ze staruszka.
Analogia do opisanego wczesniej przykladu
Barbary Gordon jest jednak pozorna, poniewaz
krotki segment, kiedy gracz — kontrolujac Batmana
— przenosi Barbare jest pozbawiony jej wyraznej
prosby oraz atrybutéw wskazujacych na jej stan fi-
zyczny. W zasadzie scena ta przywodzi na mysl ge-
neryczny zabieg uwolnienia z opresji bezbronnej
kobiety, tak dobrze znany z wielu popkulturowych
obrazow, przez co zagadnienie niepetnosprawnosci
schodzi na dalszy plan. Natomiast w Fahrenheit gra-
czowi przedstawia si¢ kilka dodatkowych atrybu-
tow, ktore jednak wpisuja si¢ w stereotypowe wy-
obrazenie niepelnosprawnego seniora: wozek na
kétkach, powiazane ze soba choroby (niedowlad
koniczyn dolnych, $lepota), osamotnienie i dziwne
zwyczaje (Agatha mieszka sama, otaczajac si¢ za-
rowno zywymi, jak i wypchanymi ptakami). Przy
czym to stereotypowe ujecie czesciowo przetamuja
zarowno paranormalne — tudziez magiczne, nad-
ludzkie — zdolnosci bohaterki, jak i niektore jej za-
chowania, co jest typowym dla wielu gier zabie-
giem, poprzez ktéry uzasadnia si¢ obecno$¢ bohate-

ra w uniwersum gry. Tu konkretnie mamy do czy-
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nienia z medium, ktére przez swoje wizje spelnia
bardzo istotna funkcje fabularna. Co wiecej, te zdol-
nosci staruszki pozwalajq jej przetamac ogranicze-
nia fizyczne, poniewaz w jednym przerywniku fil-
mowym karci ona posta¢ kierowana przez gracza,
kiedy ta ,potwierdza” fakt, ze Agatha jest niewido-
ma poprzez machanie reka przed jej twarza (wyczu-
wajac ten akt w blizej niewyjasniony i pozazmysto-
wy sposob), a nastepnie wydaje polecenie przewie-
zienia do sasiedniego pokoju, co jest juz realizowa-
ne bezposrednio przez gracza. Mamy tu przyktad
nie tylko nadania osobie niepelnosprawnej dodat-
kowych kompetencji i pewnego zakresu podmioto-
wosci, ale tez postawienie odbiorcy w roli bezpo-
srednio wspierajacej (pchajacej wozek) dzieki po-
wigzaniu sceny filmowej (obszar reprezentacji)
z mechanika rozgrywki (obszar regul). W efekcie
odbiorca moze nie tylko obserwowac¢ funkcjonowa-
nie osoby na wozku (jak w filmie), ale tez na chwile
niejako zaangazowac sie w jej zycie. Jeszcze dalej
ida tworcy wysokobudzetowego Mass Effect 2 (2010,
BioWare), poniewaz w jednej z misji pozwalaja gra-
czowi przejac kontrole nad cierpigcym na wrodzo-
na tamliwos¢ kosci Jeffem ,,Jokerem” Moreau. Jeff to
kolejna w zestawieniu niezalezna posta¢ drugopla-
nowa. Utalentowany pilot wojskowy — wystepujacy
w trzech pierwszych grach z serii Mass Effect — ktéry
w zasadzie nie opuszcza swojego stanowiska, po-
niewaz chodzenie sprawia mu wyjatkowa trudnos¢.
Jednak w drugiej czesci gry udostepniono fragment
jednej z misji, podczas ktérego przejmujemy nad
nim kontrole na zaatakowanym przez wrogéw stat-
ku kosmicznym Normandia. W tej misji zadaniem
gracza jest przemieszczanie si¢ oraz unikanie nie-
bezpiecznych kosmitow. Moreau nie jest uzbrojony,

ale z pomoca pokfadowej sztucznej inteligencji jest

w stanie przechytrzy¢ znacznie sprawniejszych fi-
zycznie przeciwnikow i uratowac statek. Chociaz
sterowana postac nie moze biega¢, wyraznie kuleje
i przyjmuje skrzywiona postawe (czyli jest wiary-
godnie przedstawiona w warstwie reprezentacji),
ostatecznie wygrywa w tej nierownej rywalizacj.
W ten sposob tworcy podkresdlili sprawczos¢ tego
bohatera, jego kompetencje i odwage, a jednocze-
$nie zachowali spdjnosé wszystkich elementow gry
— fabuty, charakterystyki bohatera i rozgrywki.
Wplywa to nie tylko na koherentnos¢ swiata przed-
stawionego, ale tez ogranicza zjawisko dysonansu
ludonarracyjnego, czyli sprzecznosci, jaka moze za-
chodzi¢ pomiedzy estetyka, systemem narracji i re-
gutami danej gry (por. Hocking 2007). Podobnie
rzecz si¢ ma w poczatkowych misjach z gry
Wolfenstein 2: The New Colossus (2017, Bethesda
Softworks), podczas ktorych gracz kontroluje sie-
dzacego na woézku Williama ,B.J.” Blazkowicza —
walczacego z nazistami zotnierza o polsko-zydow-
skich korzeniach. Blazkowicz traci swoja sprawnos¢
w wyniku wydarzen z poprzedniej czesci gry.
Zmienia si¢ z efektownego i efektywnego egzekuto-
ra w wyszydzang przez nazistowskich wrogow
,kaleke”. Wydaje sie jednak, ze autorzy gry swiado-
mie i celowo odwotali si¢ do zjawiska niepetno-
sprawnosci, implementujac szereg rozwigzan
w warstwie regul. Ich bohater na wozku ma istotne
ograniczenia i odczuwa je sam gracz, wiec jego do-
$wiadczenie staje si¢ niejako doswiadczeniem oso-
by posadzonej na wdzku. Przykladowo nie moze
poruszac si¢ w sposob wlasciwy dla petnospraw-
nych postaci — na przyktad wjezdzac¢ po schodach,
podskakiwac (dostepna jest jedynie namiastka sko-
ku) czy wspinac si¢ po drabinach. Ma tylko jedna

broni, chociaz do tej pory mogt jednoczesnie
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dzierzy¢ dwa karabiny, a jego statystyki zdrowia sa
obnizone do potowy wartosci bazowych. Dodatkowo
widac tez, ze projekt poziomu (wielka f6dz wojsko-
wa) zostal przygotowany w sposdb umozliwiajacy
poruszanie si¢ na wozku: nie brakuje podjazddw,
wind i tasmociggéw uruchamianych na przycisk. Za
inny warty przytoczenia przyklad odpowiadaja au-
torzy cenionej — miedzy innymi za tworcza reinter-
pretacje klasycznej historii Czerwonego Kapturka,
nowatorskie rozwigzania w zakresie eksploracji
przestrzeni i nieliniowej rozgrywki — gry niezaleznej
The Path (2009, Tale of Tales). Sama produkcja jest
przepelnionym symbolika horrorem, historia pieszej
podrézy z miasta do lesnej chatki babci, ktéra mozna
przeby¢ kazda z szesciu mozliwych do wyboru boha-
terek. Jedna z nich jest 15-letnia Ruby. Chociaz dziew-
czyna nosi orteze na lewej nodze, to jej ruchy sa tak
samo sprawne jak pozostatych dostepnych postaci,
co wiecej moze ona biega¢ szybciej niz jej siostry. To
zaskakujacy zabieg, ale wydaje si¢ celowy. Tworcy
w ten sposob uciekaja od oczywistej interpretaciji sta-
nu bohaterki, przy czym nie pozwalaja zapomniec¢
o kwestii niepetnosprawnosci, chociazby poprzez
sceng z lesnego traktu, w ktdrej Ruby znajduje wozek
na kotkach, bedacy istotnym przedmiotem w biogra-
fii tej postaci. The Path nie jest gra z jasno ustalonym
celem czy jedng Sciezka postepowania, ktéra prowa-
dzi do zwycigstwa. Sporo w niej niedomowien, sym-
bolizmu, alegorii czy onirycznych wizji. Taki projekt
gry, polaczony z nieoczywistym zachowaniem niby
niepetnosprawnej bohaterki, ktora w rzeczywistosci
okazuje sie — przynajmniej fizycznie — sprawna, ale
jednoczesnie skrywa w sobie jaka$ traume, stawiaja
gracza przed koniecznoscia snucia domystéw i kre-
owania wlasnych interpretacji. Niektore z nich moga

prowadzi¢ do opisywanego dystansu ludonarracyj-
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nego, inne wrecz przeciwnie, na przyklad potrakto-
wanie ortezy nie jako narzedzia medycznego, a jako
podkreslajacy osobowos¢ bohaterki element stroju.
Niestety, niewiele gier pozwala na taka swobode i za-
razem glebie interpretacyjng, szczegdlnie w odnie-
sieniu do omawianej tu problematyki. Natomiast
z dystansem ludonarracyjnym nie poradzili sobie
tworcy z firmy Neversoft Entertainment, ktorzy
stworzyli grywalna posta¢ Pauliego ,Wheels Of
Fury” Ryana. Paulie to siedzacy na wdzku nastola-
tek, ktory pojawil si¢ w popularnej grze traktujacej
o skateboardingu Tony Hawk'’s Underground 2 (2004,
Activision). Takie potaczenie wydaje si¢ dos¢ zaska-
kujace, ale w praktyce niepetnosprawnos¢ Pauliego
w wigkszym stopniu ujawnia si¢ w przerywnikach
filmowych niz w faktycznej rozgrywce, gdyz posta¢
ta nie zachowuje si¢ w sposdb istotnie rézny od do-
stepnych w grze petnosprawnych skateréw. Owszem,
réznice pojawiaja si¢ na poziomie nominalnym, cze-
go przykladem moga by¢ inne nazwy wykonywa-
nych sztuczek (w ich opisach zamiast deskorolki jest
wozek na kotkach), ale na tym w zasadzie konczy sie
inwencja autoréw w odniesieniu do omawianej po-
staci. Paulie rownie skutecznie wykonuje niesamo-
wite akrobacje, polegajace miedzy innymi na skaka-
niu po budynkach czy bardzo wysokich rampach, co
moze by¢ odebrane jako proba zréwnania potencjatu
wszystkich bohateréw — bez wzgledu na ich stan fi-
zyczny. Takie rownosciowe podejscie i podkreslenie
zaradnosci niepetnosprawnego chtopca moze z jed-
nej strony budzi¢ stuszne zadowolenie, (szczegolnie
jezeli bylo celowe i $wiadome zaimplementowane
przez autoréw gry), ale jednoczesnie naraza odbior-
cow na mozliwos¢ zaistnienia poczucia dysonansu

ludonarracyjnego.
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W dotychczas przedstawionych przyktadach nawia-
zalisSmy do postaci z ograniczeniami ruchowymi
i nie jest to przypadek. Bohaterzy kulejacy, utykaja-
cy, wspierajacy sie laskami czy rzadziej na wozkach
to zdaje si¢ najbardziej powszechne reprezentacje
ograniczonej sprawnosci postaci w grach wideo —
zardbwno w popularnych produkcjach wysokobu-
dzetowych, jak i mniejszych grach niezaleznych.
Oczywiscie zdecydowanie czesciej chodzi o nieza-
leznych bohateréw drugoplanowych — szczegoélnie
w przypadku powazniejszych ograniczen, zwiaza-
nych z poruszaniem si¢ na wozku. Préby wktadania
graczy w role takiego gléwnego bohatera sg rzadkie
w grach komercyjnych. Podobnie wyglada ta kwe-
stia w odniesieniu do drugiej popularnej katego-
rii, jaka sa bohaterzy niewidomi. Przyktadami ta-
kich postaci moga by¢ — poza opisywana wczesniej
Agatha — Theresa z serii Fable (2004-2010, Microsoft
Studios) czy Kenshi Takahashi z gier z serii Mortal
Combat (1992-2016, Warner Bros.). Ta pierwsza to
wazna postac niezalezna (kontrolowana przez kom-
puter), ten drugi jest z kolei mozliwym do wybo-
ru (kontrolowanym przez gracza) wojownikiem.
Pomimo tej istotnej réznicy w obu przypadkach
niepelnosprawnos¢ bohaterow ogranicza si¢ w za-
sadzie tylko do warstwy fabularnej oraz reprezen-
tacji i nie ma przelozenia na faktyczng rozgryw-
ke. Gracz poznaje geneze ich niepetnosprawnosci,
dostrzega zewnetrzne jej atrybuty (np. opaska na
oczach), ale jednoczesnie pozwala mu si¢ rywa-
lizowac¢ z tymi bohaterami — lub ich kontrolowac
— jakby byli zupetnie petnosprawni. To dominuja-
cy model, ale czy tak musi by¢? Niekoniecznie, co
pokazali twdrcy niezaleznego The Path. Zasadniczo
w wysokobudzetowych grach AAA (tzw. Triple-A,

czyli produkcje o najwigekszych budzetach, z rozbu-

dowana promocja, cechujace si¢ zazwyczaj wysoka
jakoscia, ale tez powigzane z wysokimi oczekiwa-
niami sprzedazowymi) trudno oczekiwa¢ innowa-
cji w zakresie mechaniki i sposobdéw przedstawia-
nia postaci, jednak pewne interesujace proby zosta-
ty powziete, na przyktad w popularnej grze akcji
Metal Gear Solid 3: Snake Eater (2004, Konami). W tej
produkgji przez krotki moment (tj. kilka sekund)
widoczny na ekranie obraz jest czeSciowo zacienio-
ny, poniewaz gtéwny bohater traci oko w wyniku
tortur. Niestety jest to segment gry, podczas ktorego
wyswietlany jest film przerywnikowy, czyli wszyst-
ko ogranicza si¢ do warstwy wizualnej, a do tego
sam efekt trwa bardzo krotko. Dalej poszli twor-
cy gier niezaleznych, takich jak Beyond Eyes (2015,
Tiger and Squid), Perception (2017, The Deep End
Games) czy The Blind Wizard of Antreia (w produkcji,
Veare). W dwodch pierwszych gtéwne bohaterki sa
niewidome, a mechanika rozgrywki oparta zostata
na stopniowym odkrywaniu wirtualnej przestrze-
ni, ktdra poczatkowo spowija mrok, a istotne staja
sie inne zmysty, zasadniczo stuch. Oczywiscie nie
nastepuje tu przelamanie wilasciwej dla gier cyfro-
wych hegemonii wizualnosci (stanowiacej bardzo
powazng przeszkode w pelnym ukazywaniu gry-
walnych postaci niewidomych), poniewaz wcigz ob-
szar wokot bohaterek jest — przynajmniej czesciowo
— widoczny i dostepny dla gracza, jednak sposob
eksploracji w obu grach jest mocno nietypowy jak
na standardy tego medium. Przedmioty i obiekty
czesto sa niewidoczne lub ograniczone do kontu-
réw, a nawigowanie w symulowanej przestrzeni
trojwymiarowej rozpoczyna si¢ od okreslenia Zro-
det dzwiekow. Jest to zasadniczo odwrotna strate-
gia do dominujacej i rzeczywiscie koresponduje ona

z do$wiadczeniami osdéb niewidomych, co moze
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pomaga¢ widzacym uzytkownikom w lepszym
zrozumieniu rzeczywistosci i potrzeb niewidza-
cych. Inng droga poszli tworcy The Blind Wizard of
Antreia. To bedaca w ciaglej produkcji polska po-
wieé¢ wizualna (ang. visual novel), ktdra jest skiero-
wanej gldwnie do 0s6b niewidomych. Wybor takiej
grupy docelowej zdefiniowat zalozenia tego pro-
jektu, poniewaz manipulowanie w przestrzeni gry
musi odbywac sie tylko przy wykorzystaniu stuchu.
Dlatego w tej produkcji praktycznie nie wystepuje
grafika, a kluczowe sa opisy czytane przez lektora
i szczegotowe efekty dzwiekowe, ktorych jakosé
pozwala na nawigowanie w oparciu o kierunek,
z ktérego dochodza. O tym tytule wspominamy na
marginesie naszych rozwazan, by nakresli¢ zakres
mozliwych do wdrozenia mechanizméw rozgryw-
ki, ktorych jednak prozno doszukiwac si¢ w grach
projektowanych z mysla o przecietnym — to znaczy
pelnosprawnym — odbiorcy*. W takich produkcjach
istotng role odgrywa aspekt wizualny i mozliwos¢
manipulowania w przestrzeni (dwuwymiarowej
czy trojwymiarowej). Oczywiscie The Blind Wizard
of Antrein moze by¢ wykorzystywane przez osoby
widzace — wystarczy zalozy¢ opaske na oczy — jed-
nak dla takich graczy produkcja ta stanowic¢ bedzie
raczej mniej lub bardziej interesujaca ciekawostke.
Dodatkowo brak wsparcia duzego wydawcy i ukie-
runkowanie na specyficzng grupe odbiorcow praw-
dopodobnie skutecznie ogranicza mozliwos¢ dotar-
cia do wigkszej liczby petnosprawnych graczy, kto-
rzy mogliby poprzez ten tytul ,poczuc si¢” jak nie-
widomy fan gier wideo, a przez to lepiej zrozumie¢

potrzeby 0séb o ograniczonej sprawnosci widzenia.

* Wiecej na temat projektowania gier w odniesieniu do
usrednionego, jak i niepelnosprawnego odbiorcy w artykule
Damiana Gatuszki (2017).

104 ©2018 PSJ Tom XIV Numer 3

Ostatnim wyodrebnionym przez nas obrazem nie-
petnosprawnosci w grach cyfrowych sa reprezen-
tacje ukazujace ograniczenia wynikajace z kondycji
intelektualnej lub psychicznej bohateréw. Podobnie
jak w przypadku dwoch poprzednich form i tutaj
dominuja postacie niezalezne, przedstawiane gtow-
nie w warstwie narracyjnej i wizualnej, ale inaczej
niz w odniesieniu do niewidomych nie zachodzi
tu podstawowa trudnos¢ zwigzana z audiowizual-
nym charakterem gier elektronicznych. Okazuje sie,
ze objawy choroby psychicznej da si¢ w relatywnie
prosty sposob przedstawia¢ — zaréwno na pozio-
mie narracyjnym (poprzez odpowiednia biografie
postaci), jak i wizualnym (np. pokazujac szalencze
wizje, omamy czy autystyczne lub destrukcyjne
zachowania). Przy czym nalezy podkresli¢, ze cze-
sto w grach brakuje poglebionego objasnienia sta-
nu psychologicznego i emocjonalnego bohaterdw,
szczegOlnie tych drugoplanowych. Zazwyczaj cho-
dzi o bardzo ogdlnie rozumiane szalenstwo, ktére
oczywiscie nie jest jednostka chorobowa, a katego-
rig wskazujaca na odbiegajace od normy zachowa-
nia postaci, takie jak: niekontrolowane i gwattow-
ne reakcje, wyjatkowa brutalnos¢, halucynacje, leki
czy manie. W bazie witryny Giantbomb.com zna-
lez¢ mozna 347 postaci i gier wideo odnoszacych
sie do omawianego pojecia, przy czym obserwuje
sie tu znaczna rozpieto$¢ znaczen. Przyktadowo
postacia sklasyfikowang jako szalona jest NPC Col
Kalom - przywodca sekty, wystepujacy w popu-
larnej grze fabularnej Gothic (2001, PiranhaBytes),
ktory w pewnym momencie uswiadamia sobie, ze
wyznawane przez niego bdstwo jest w istocie za-
grazajacym $wiatu demonem, po czym decyduje sie
na szaleficza misje uwolnienia stwora, co ostatecz-

nie sprowadza na niego $mier¢ z rak protagonisty
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kontrolowanego przez gracza. Jednoczesnie w oma-
wianej kategorii bazy Giantbomb.com znalazt sie
Max Payne — nowojorski policjant, gtéwny bohater
glosnej gry akcji pod tym samym tytulem, ktérego
spotyka ogromna osobista tragedia. Jego rodzina
zostaje zamordowana, a on nie jest w stanie temu
zaradzi¢. W efekcie w jednej z misji nawiedzaja go
obtedne wizje z miejsca morderstwa, podczas kto-
rych gracz musi nawigowac¢ w mrocznej i osadzonej
w konwengcji onirycznej przestrzeni, przeszywanej
krzykami zamordowanej zony Maxa i ptaczem ich
dziecka. Oczywiscie ta sytuacja jest tymczasowa,
poniewaz przez wigksza czes¢ gry Max zachowu-
je stabilnos$¢ psychiczna. Inaczej jest w przypadku
Vaasa Montenegro, bodaj najbardziej ikonicznego
»psychopaty”, ktéry pojawit sie w grze akcji Far Cry
3 (2012, Ubisoft). Jako gléwny antagonista — impul-
sywny, sadystyczny, niestabilny psychicznie — byt
on czesto pokazywany i promowany w oficjalnych
materialach marketingowych, a takze wielokrot-
nie pojawial sie¢ w grze podczas filmowych scen
przerywnikowych. W przypadku Vaasa poziom
dysfunkgji jest staty, chociaz ukazany z perspek-
tywy zewnetrznego obserwatora, ktorym jest kon-
trolowany przez gracza gtowny bohater Far Cry 3.
Natomiast szalenicze wizje Maxa odzwierciedlaja

stan jego umystu.

Przedstawione tu przyklady — podobnie jak wiele
innych postaci, czesto wystepujacych takze poza
Swiatem gier wideo, na przyklad Joker z uniwer-
sum Batmana — odwoluja si¢ do kategorii, ktorych
zwyczajowo nie kojarzymy z niepetnosprawnoscia.
Wspominamy jednak o nich, by nakresli¢ wtasci-
wa perspektywe. Rzeczywiscie jest tak, ze w grach

wideo chetnie wykorzystuje sie figure szalenca, by

w tatwy sposob uzasadni¢ negatywne motywacje
przeciwnikow (inna figura moze by¢ zaraza, choro-
ba, wptyw magicznych mocy) i da¢ graczowi powdd
do walki z nimi. Jednoczesnie bardzo rzadko poja-
wiaja sie proby glebszego ujecia zaburzen rozwoju
czy funkcjonowania intelektualnego. Nielicznymi
przykladami moga by¢ Jade ze wspomnianego juz
Fahrenheit oraz Amy z gry o tym samym tytule.
Obie cierpia na autyzm. Sa zamkniete w sobie, ma-
lomdéwne, oderwane od rzeczywistosci i zdane na
taske dorostych opiekunéw. Chociaz rola Jade jest
kluczowa dla uniwersum (jest ona wcieleniem za-
powiadanego w proroctwach dziecka indygo, od
ktorego zalezy los swiata i ludzkosci), to w war-
stwie rozgrywki sprowadza sie to do ciaglej opieki
nad dziewczynka. Gracz musi ja przenosi¢ rekoma
kontrolowanych bohateréw, chroni¢ przed ataka-
mi wrogdw, a w ostatecznej misji zdecydowac o jej
losie. W grze brakuje nawet dialogow z dzieckiem,
chociaz jest ono czesto eksponowane, na przyktad
jego pozbawiona emocji twarz. Bardziej rozbudo-
wana koncepcje zaprezentowali tworcy gry Amy
(2012, VectorCell). Co prawda Amy, podobnie jak
Jade, nie méwi, a takze czesto poddaje si¢ emocjom
(np. czuje si¢ przerazona, co wida¢ w jej mimice
twarzy, westchnieniach czy krzykach), jednak przy
calej swojej bezradnosci wobec srodowiska (akcja
gry toczy sie w katastroficznym swiecie opanowa-
nym przez zombie) jest tez zdolna do pomocy swo-
jej dorostej opiekunce Lanie — kontrolowanej przez
gracza. Przykltadowo w jednej ze scen dziewczynka
przeciska sie¢ przez waski otwdr wentylacyjny, by
nastepnie wcisna¢ przycisk znajdujacy sie w za-
mknietym pomieszczeniu, co otwiera przejscie do
dalszego etapu gry. W innym momencie przejawia

ona zdolnos$ci informatyczne, tamigc zabezpieczenia
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terminala zablokowanych drzwi, czy wykorzy-
stuje swoje paranormalne moce do zatrzymania
groznego przeciwnika — co robi sam gracz, przej-
mujac tymczasowo kontrole nad matla bohaterka.
W przedstawionych tu przyktadach znéw ujawnia
si¢ potencjal gier cyfrowych do interaktywnego
przedstawiania postaci z niepelnosprawnosciami.
Dwie bardzo podobne bohaterki moga by¢ zaréwno
ubezwlasnowolnionym , przedmiotem” (Fahrenheit),
jak i partnerem interakcyjnym (Amy). W tym dru-
gim przypadku podkreslane sa podmiotowos¢
i sprawczo$¢ postaci autystycznej, a takze jej poten-
cjat do dziatania i podejmowania si¢ interesujacych
czy niebezpiecznych zadan. Co wiecej, gry wideo
zdazyly juz podja¢ w sposob poglebiony i interak-
tywny watki zaburzen psychicznych, chociazby de-
presji, ale znéw chodzi tu o tytuly niszowe, takie
jak niezalezne Depression Quest (2013, Zoé Quinn),
The Cat Lady (2012, Harvester Games) czy Indygo
(2017, Pigmentum Game Studio). Do wigkszego gro-
na odbiorcéw trafi¢ moze glosna Hellblade: Senua’s
Sacrifice (2017, Ninja Theory), ktora zostala okreslona
przez tworcow mianem ,niezaleznej produkciji kla-
sy AAA” (Dom 2014). W praktyce oznacza to, ze mo-
del produkgji i dystrybucji tego produktu przypo-
mina przedsiewziecie realizowane przez niewielkie
studio deweloperskie, ale jednocze$nie sam projekt
gry zostal przygotowany zgodnie z najwyzszymi
standardami typowymi dla produkcji wysokobu-
dzetowych. W efekcie oprawa audiowizualna jest
bardzo dobra, co osiagnieto miedzy innymi dzieki
technologiom przechwytywania ruchu i mapowa-
nia twarzy prawdziwej aktorki. W efekcie gltow-
na bohaterka cechuje si¢ wysokiej jakosci mimika
twarzy i szerokim wachlarzem emocji wyrazanych

w  komunikatach werbalnych i niewerbalnych.
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Jednak tym, co sprawia, ze warto poswiecic tej pro-
dukgji kilka zdan, jest powiazanie charakterystyki
Swiata przedstawionego ze stanem psychicznym
gléwnej postaci — celtyckiej wojowniczki o imieniu
Senua. Jak wielokrotnie powtarzali autorzy, przed-
stawiony $wiat i podejmowane w nim akcje stano-
wig wizje cierpigcej na psychoze bohaterki, ktdra
jest efektem osobistej traumy (m.in. morderstwa
ukochanego, ktory ginie podczas najazdu wikin-
gow). Wydarzenia z gry staja sie¢ swoista podrdza
w glab umystu Seuny, petlnego zaburzen swiado-
mosci, chaotycznych mysli, ciagle styszanych glo-
sOw i szeptdw, a takze mniej lub bardziej przeraza-
jacych halucynacji. Imponowac moze z jednej strony
sposob przygotowania tych wszystkich elementow,
a z drugiej powiazanie ich z mechanika rozgryw-
ki. Tworcy zadbali o wiarygodnosé pokazywanych
w grze objawow choroby psychicznej poprzez kon-
sultacje z ekspertami, odwolanie si¢ do doswiad-
czen chorych, a takze wspotprace z naukowcami
czy organizacjami zajmujacymi sie¢ dobrostanem
psychicznym®. Caty ten kolektywny wysitek zna-
lazt swoje odzwierciedlenie w mechanizmach roz-
grywki. Przykladowo szepty i glosy sa zrodltem
podpowiedzi dla gracza, a takze informacji fabu-
larnych i o $wiecie, a halucynacje stanowig istotne
wskazowki wizualne, niezbedne do rozwiazywania
zagadek graficznych, bez ktorych nie mozna przejs¢
do kolejnego etapu gry. Nastepuje tu ciekawe po-
szerzenie perspektywy na objawy i konsekwencje

powaznej choroby, ktére nie sa jedynie zrddltem

® Interesujagcym aspektem tej wspodtpracy jest specjalna strona
dostepna pod adresem www.hellbladehelp.info. Zostata ona
przygotowana dla wszystkich oséb, ktore poczuty sie w jakis
sposob dotkniete ukazanymi w Hellblade zjawiskami. Witryna
zawiera dane kontaktowe do wybranych organizacji zajmuja-
cych si¢ kwestiami zdrowia psychicznego. W przypadku Pol-
ski jest to Fundacja Polski Instytut Otwartego Dialogu.
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(pokazanego na przyktadzie Seuny!) cierpienia, ale
tez elementem poszerzajacym swiat przedstawiony
i potencjal poznawczy bohaterki. Tak wiec Hellblade
jest dobrze zrealizowanym produktem, ktdry nie
tylko bawi odbiorcow, ale tez daje im szanse blizsze-
go poznania i zrozumienia niektorych problemow,
z jakimi borykaja si¢ ludzie cierpiacy na pewne cho-
roby psychiczne. To dodatkowa wartos¢, zwigzana
stricte ze specyfika interaktywnego medium, jakim
sa gry cyfrowe. Niestety w produkcjach wysokobu-
dzetowych, skierowanych do masowego odbiorcy
— czyli z najwigkszym potencjatem ksztattowania
spotecznych postaw wzgledem niepeinosprawno-
Sci — ta problematyka pokazywana jest zazwyczaj
W sposob uproszczony lub zupelnie sie jej uni-
ka. By¢ moze kolejne lata i kolejne sukcesy takich
produkcji jak Hellblade przekonaja decydentéw w
najwiekszych firmach do bardziej ambitnych i nie-

oczywistych rozwiazan.
Whioski i podsumowanie

Gry wideo pozostaja w procesie ciagltego i wielo-
torowego rozwoju, co utrudnia formutowanie za-
sadniczych wnioskéw dotyczacych tego medium.
Jednym z problematycznych zagadnien jest podjeta
w niniejszym tekscie problematyka reprezentacji
niepetnosprawnosci. Gdyby podejs¢ do tego w spo-
sob czysto ilosciowy, to konstatacja bylaby jedno-
znaczna: gry cyfrowe ciagle nie osiaggnely zadowa-
lajacego poziomu réznorodnosci prezentowanych
bohateréw i podejmowanych zagadnien, w tym
odnoszacych sie do zjawiska niepetnosprawnosci.
To jest generalny problem tego medium i brakuje
w nim nie tylko dobrze zaprojektowanych i przed-

stawionych bohaterow z réznego rodzaju ograni-

czeniami fizyczno-mentalnymi, ale tez ciekawych
postaci kobiecych, przedstawicieli mniejszosci raso-
wych czy seksualnych. Jednak blizsze zapoznanie
sie z tematem ujawnia przed nami spory potencjat
gier w interesujacym ujmowaniu zjawiska niepel-
nosprawnosci. Przy czym tu znéw potrzeba kilku
zastrzezen. Okazuje sig, ze charakterystyka oma-
wianego medium ulatwia prezentowanie pewnego
rodzaju schorzen przy jednoczesnym dyskrymino-
waniu innych. Z naszej analizy wynika, ze ukazy-
wanie niepelnosprawnosci powstatych z uposle-
dzenia narzaddéw ruchu jest relatywnie powszechne
i proste do wdrozenia — przynajmniej na poziomie
zmediatyzowanym. Duzo trudniej wdrazac¢ do gier
postacie niestyszace, niewidome czy cierpiace na
zaburzenia rozwoju lub choroby psychiczne, szcze-
golnie jezeli maja to by¢ bohaterowie kontrolowani
przez gracza. Jesli pominiemy specjalistyczne i ni-
szowe gry zaprojektowane z mysla o osobach z kon-
kretnymi dysfunkcjami (np. niewidomi), to okaze
si¢, ze na rynku jest bardzo niewiele produkgji, kto-
re pozwalaja wejs¢ w takie role. Oczywiscie lepiej to
wyglada, jesli wezmiemy pod uwage takze te tytu-
ty, w ktérych obecnos¢ postaci z réznymi niepetno-
sprawnos$ciami ogranicza si¢ do warstwy narracyj-
nej czy audiowizualnej. Wtedy — wzorem starszych
mediow, na przyktad telewizji — jedynie pokazuje
si¢ dang postac i ewentualnie wiaze z nia wybrane
misje czy historie, co jednak nie wykorzystuje opi-
sanego wczesniej potencjatu gier wideo. Ostateczng
ocene utrudnia kwestia (niekiedy pozornych) ste-
reotypizacji niektorych growych bohateréw z nie-
pelnosprawnosciami. Tu zndw decydujaca okazuje
si¢ specyfika gier cyfrowych, a takze procesow ich
tworzenia i dystrybucji. Chodzi o to, ze jest to me-

dium, w ktérym z definicji postacie — gléwne oraz

Przeglad Socjologii Jako$ciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 107



Damian Gatuszka, Dorota Zuchowska-Skiba

te wazne dla fabuty — przetamujq wiele norm i zwy-
czajow czy sa jednostkami wyjatkowymi, bo inaczej
ich obecnos¢ w uniwersum i znaczenie w przedsta-
wianej historii nie bylyby dostatecznie uzasadnione.
Tu nasuwa si¢ analogia do omawianego wczesniej
katalogu obrazdéw niepelnosprawnosci Leonarda
Kriegela czy tez Colina Barnesa. Zaréwno postawa
,super” niepelnosprawnego tego pierwszego czy
»super” kaleki drugiego dobrze opisuje wiele po-
staci growych o ograniczonej sprawnosci. Sa to nie-
kiedy jednostki przetamujace granice niedostepne
nawet dla osob sprawnych. Ta uwaga w wigkszym
stopniu dotyczy postaci kierowanych przez gracza
niz niezaleznych, bo to gtéwny bohater ma czesciej
za zadanie zrobi¢ co$ niezwyklego, na przyktad
uratowac $wiat czy pokonad¢ znacznie liczniejszych
i silniejszych wrogow. Widac to w przedstawionych
przez nas przyktadach. Paulie to nastolatek na woz-
ku, ktéry nie ustepuje pelnosprawnym skaterom, Jeff
jest jednym z najlepszych pilotow w elitarnej jedno-
stce wojskowej (co w ,realnym” zyciu nie mogloby
miec¢ miejsca z racji jego ograniczen motorycznych),
niewidomy Kenshi Takahashi to potezny wojownik
tak samo kompetentny jak widzacy przeciwnicy,
autystyczna Amy przejawia niezwykle zdolnosci
(np. hackowania) i aktywnie wspiera swoja dorosta
opiekunke w wysoce niesprzyjajacym srodowisku,
a Senua réwnie dzielnie walczy z piekielnymi prze-
ciwnikami co z objawami wlasnej psychozy. Wydaje
sie, ze takie przedstawienia bohateréw z niepeino-
sprawnosciami sprzyjaja ich upodmiotowieniu,
moga przetamywac stereotypy i przeciwdziataé
dyskryminacji, a takze dziala¢ na rzecz lepsze-
go zrozumienia sytuacji osob niepelnosprawnych
dzieki mozliwosci przynajmniej czesciowego wej-

Scia w ich sytuacje zyciowa. Jednoczesnie trudno tu
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o odwzorowania niepetnosprawnosci wpisujace sie
typowe (takze dla oséb pelnosprawnych) praktyki
zycia codziennego, poniewaz w grach elektronicz-
nych taka perspektywa jest rzadkoscia. Gry wideo
rzadko ukazujg codzienno$¢® w formie, jaka zna-
my ze swiata fizycznego, co jest czesto spotykane
w starszych mediach. Nawet produkcje w rodzaju
symulatoréw czesto tego nie robia. Dlatego sifq rze-
czy trudno wsrod tych niewielu przyktadéow zna-
lez¢ stereotypowo przedstawione postacie niepet-
nosprawne w rozumieniu wlasciwym dla telewizji,
kina czy ksigzek. Owszem, jesli przyjmiemy bardzo
szerokie rozumienie tego pojecia, to da sie pod nie
podciagnaé¢ growych szalencow, bandytéw, mor-
dercéw czy zbrodniarzy, z ktérymi czesto gracze
walcza — tu znéw mozna nawiazac do Barnesa i po-
kazywania niepetnosprawnych w kontekstach kry-
minalnych. Wtedy poziom fabularnych uproszczen
i wzorowania si¢ na ogranych motywach okazuje
sie¢ bardzo wysoki i niestety zazwyczaj krzywdzacy
dla wizerunku danej grupy. W tym kontekscie war-
to tez odwotac sie¢ do wydawanej od 2000 roku serii
The Sims. Kolejne czesci tego niezwykle popularnego
(faczna sprzedaz liczona w setkach milionéw sztuk)
symulatora zycia dawaty mozliwo$¢ zaimplemento-

wania zjawiska niepelnosprawnosci w wirtualnym

¢ W wielu grach pokazuje si¢ raczej niepelnosprawnych
w wyimaginowanych rolach i $rodowisku. Brakuje gier,
w ktérych wazny element to proces radzenia sobie z pro-
blemami wynikajacymi bezposrednio z niepetnosprawno-
$ci. To czeste ukazywanie bohateréw niepelnosprawnych
w perspektywie superbohaterskiej moze z jednej strony pro-
wadzi¢ do wzmocnienia ich wizerunku i odgrywanej roli,
jednak zazwyczaj oznacza tez oderwanie od codziennego
i typowego doswiadczenia, co utrudnia przedstawianie re-
alistycznych obrazow i zmagan z niepetnosprawnoscia. Gry
maja potencjat do glebszego niz tradycyjne media i bardziej
spersonalizowanego prezentowania specyfiki choréb czy
dolegliwosci, ale zazwyczaj urzeczywistnia si¢ to w pro-
dukcjach niszowych, czyli o niskim poziomie spotecznego
oddzialywania.
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uniwersum, ktdre prébuje (oczywiscie w mocnym
uproszczeniu) replikowac rutyne dnia codziennego.
Niestety, ogolny rozwdj technologii, samej gry, jak
i jej elementow nie doprowadzily do poszerzenia
zakresu prezentowanych osobowosci czy fizyczno-
sci simow w kierunku bardziej r6znorodnych (wta-
czajac w to rézne niesprawnosci) modeli. Pomimo
licznych dyskusji fanéw i zglaszanych postulatow
o koniecznosci zmiany tego stanu, producenci gry
pozostaja zamknieci na takg mozliwosé. By¢ moze
w obawie o uwiklanie serii w tematyke wymykajaca
sie reprodukowanemu w The Sims wzorcowi rado-
snej konsumpcji, przerywanej budowaniem raczej
prostych i powierzchownych relacji. Dlatego klu-
czowym pytaniem pozostaje to o motywacje twor-
cow. To znaczy, na ile wymienione w analizie przy-
ktady wynikaja z gleboko przemyslanego i celowe-
go procesu produkcyjnego, w ktérym niepelno-
sprawnos¢ stanowi punkt wyjscia lub przynajmniej
istotny element projektu gry, a na ile sa to rozwia-
zania przygodne, implementowane na p6zniejszym
etapie produkcji. To wazne, bo jesli kwestia stanu
fizycznego lub psychicznego postaci jest istotna od
wczesnego etapu realizacji gry — tak jak ma to miej-

sce chociazby w Hellblade: Senua’s Sacrifice — to efek-
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Disability in Video Games—An Overview Based on Selected Virtual Characters

Abstract: Images of disability present in the media have a significant impact on the perception of people with disabilities. They
shape stereotypical ideas that translate into the attitudes and expectations that a large part of society has for people with disabilities.
Previous research has focused on showing images of people with disabilities in traditional media. Meanwhile, in modern popular
culture, new media, including video games, play an increasing role. Today, it is important to examine the ways in which characters

with disabilities are portrayed in video games.

The main aim of this article is to reconstruct typical images of disability in video games. This will show how the built-in images fix
or change existing stereotypes. Video games were selected in which disabled heroes appeared. The study was based on the analysis
of cultural codes. This method was adapted for the study of a specific medium—video games. They engage the user in the process

of creating the hero and the actions he takes in the game world.

Keywords: video games, disability, stereotypes
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he recent years abound with studies pur-
Tsuing the topic of the image of persons with
disabilities created in mass media (Barnes 1997,
Stanistawski 2004; Sahaj 2013; Struck-Peregonczyk
2013; Niedbalski 2015). According to the research-
ers, the dominant media discussion is “distorted”
(Niedbalski 2015:149). Persons with disabilities are
presented in the discussion schematically and ste-
reotypically, which has far-reaching consequences
for the situation of this social group. The above re-
sults from the fact that media coverage shapes the
common perception and understanding of the phe-
nomenon of disability (Sahaj 2013). C. Barnes, in his
analysis of disability images in media distinguishes
a few most frequent images: persons with disabili-

ties are either “miserable” or “affected by violence,”
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“scary and evil,” or “incapable of full participation
in social life.” They can also be “freaks and singu-

s s

larities,” “superheroes,” “objects of mockery,” “ene-
mies to their own selves” or a “burden to society.”
They are hardly ever presented as “normal people”

(Barnes 1997:19).

As rightly observed by J. Niedbalski (2015:153), these
dominating images are always associated with
a discourse of symbolic violence, which (in the lan-
guage of political correctness) in an indirect “soft”
way excludes, patronizes and questions the entity of
persons with disabilities, always highlighting their
disability and building the whole narration around
that condition. As a result, two opposing, extreme-
ly simplified faces of disability emerge in common
awareness from the media coverage: of “poor dis-
abled” individuals suffering because of their disabil-
ities (“handicapped”), wronged by fate and needing
sympathy and help or, in opposition, “superheroes”
struggling with adversity of fate and hardships of
everyday life, yet achieving success above the aver-

age in spite of their disabilities (Stanistawski 2004).

The aim of the article is to confront the above so-
cial images of disability, generated, among others,
by Polish media,' with opinions and feelings of
persons with disabilities about themselves, taking

into consideration the way they would like to be

! Problems of “social image” of persons with disabilities in
Poland is obviously much more complex than the simplified
dichotomy “hero-victim” created by media. By analyzing the
collected empirical material, the author posed the question if
the surveyed students together with their identity narratives
are a part of the images dominant in mass culture, and if they
elaborate their answers to the question “who am I?” on the ba-
sis of these images. Maybe there appear also other plots, some
alternate stories building the identity of students at Polish uni-
versities.

perceived by society. Still I will concentrate on a se-
lected group of persons with disabilities — students
of Polish universities, young people who, in spite of
various health issues, have gone through a more or
less “standard” education path and have enrolled
for studies in a higher education institution. The an-
alyzed research material was collected during elab-
orate research on the situation of students with dis-
abilities in Polish higher education institutions (Sz-
tobryn-Giercuszkiewicz 2018), yet due to a broader
character of the afore-mentioned monograph, this

material was not incorporated into the publication.

The research, carried out in the years 2014-2015, in-
cluded all academic centers in Poland (both state
and private ones, with vocational HEIs). The pop-
ulation of students with disabilities participating in
the research consisted of 590 persons representing
79 higher education institutions in Poland. Potential
respondents were reached by the staff of 149 uni-
versities engaged in activities supporting this group
of students. The universities participated in anoth-
er part of the research concerning organization of
a support system for students with disabilities in
Polish higher education. The research was carried
out with the use of CAWI method, using an elec-
tronic questionnaire comprising of 41 questions.?
Respondents were encouraged to add their own
comments and remarks to each of the questions,
with the purpose to enrich the picture of their edu-
cational situation by means of their own narrative.

The research demonstrated willingness of students

2 While developing the survey, special attention was paid to
making it accessible for respondents with different disabilities,
in particular for persons with poor vision and for blind per-
sons (validation and auditing of the questionnaire accessibility
was carried out).
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with disabilities to enrich the survey with their
personal relations and reflections. A huge amount
of quality data was collected, which profoundly
deepened the conclusions resulting from the quan-
titative analysis of research data, and it additional-
ly enabled posing new questions and pinpointing
areas for further research. The below observations
on identity narratives of students with disabilities
constitute one of the threads interwoven into their

open responses.
Definition of identity narrative

Research of narratives is a branch of science locat-
ed at the crossroads of psychology, sociology, and
linguistics (Dziob 2010). A rich literature is devoted
to the perception of relations between narrative and
identity. The philosophical foundations for the re-
search have been put by (to mention the best-known
and most influential creators of this intellectual lega-
cy) A. Mclntyre (1996), Ch. Taylor (2001), A. Giddens
(2006), and P. Ricoeur (1993; 2008). Some interesting
methodological assumptions concerning conduct-
ing research on identity narrative were presented
by, for example, T. van Dijk (1989) or M. S. Flannery
(2008), who performed semantical analysis of a text

with the use of Goffman’s frame theory.

The research on subjectivity (the significance of
being a person) and identity (the way a subject de-
scribes himself or herself against others) applies the-
ories of psychological and cultural narrative. A ver-
satile structure of narrative can be defined as a form
of understanding the reality. In this type of narrative
a character with certain intentions faces difficulties,

which he or she overcomes (or does not overcome)
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as a result of some events (Trzebinski 2001a:22). As
defined by J. Trzebinski a narrative scheme, that
is, a dramatic moment of a certain world sphere,
moulds into shapes: protagonists, values, intentions,
and realization plans, complications, conditionings,
and chances to overcome difficulties and capabilities
of realization of intentions (Trzebinski 2001a:20). Ch.
Barker, in turn, defines a narrative as a consequence
of certain cognitive processes, during which knowl-
edge about the external world is ordered to shape
certain schemes of behavior. In his view, the notion
of a narrative stands for an ordered descriptive se-
quence meant to be a record of certain events. Nar-
ratives are stories elaborated in attempt to explain
the ways the world functions. They provide us with
structures of understanding and rules for referring
to the existing constructs of the social world, at the
same time answering the question “how to live?”

(Barker 2005:11).

The article presents identity narratives understood
as a specific way of communicating or telling stories
under various pretexts. Actually the stories are told
mainly for their own sake, and the storytellers build
their own identity through them. Such understand-
ing is probably the closest to the thought of Ricoeur,
for whom a narrative is amongst the most signifi-
cant means of constituting identity of western hu-
mans. According to this French philosopher, human

life is a story that, approached in a most traditional

* Among others, Trzebinski (2001b) has proven in his research
that persons who can create consistent narratives about them-
selves achieve much more success in life than persons who do
not have such a capability. Trzebinski notices that while build-
ing one’s identity in a story and upon having a consistent im-
age of one’s identity, narrators-participants of the social world
are able to transfer this construct into real action, and can pro-
gram their activities with its use (Trzebinski 2001b:45-47).
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sense, derives from Aristotle’s “Poetics.” This story —
mythos — is, first of all, a merging structure, an order-
ing plot, a set of rules for transforming descriptions,
dialogues, and events into a unity (Ricoeur 1993).
In this context identity narratives of students with
disabilities refer first of all to the question “who am
I?” —me as a person, me as a student, finally, me as
a student with a disability. The narratives presented
below are the essence — again referring to Ricoeur
— of “understanding the being-in-the world” of this
group of persons. The images of themselves that
they create condition their functioning in various

social roles, also as students.

Due to the character of the study, the author will
concentrate only on the threads that are dominant
in these narratives, the ones based on the antino-
my “hero — victim,” yet taking into consideration
alternative identity stories of students with dis-
abilities. The research on other aspects, such as
consistency of the narratives and derivative con-
sequences of their presence or absence for func-
tioning of students with disabilities in various
roles in academic life would demand a separate,

much broader study.

Identity narratives and coping with
stigmatization

It is worth presenting a few thoughts on the func-
tion of constructing specific narratives in the pro-
cess of coping with stigma (Goffman 2005; gwigost
2012). Goffman notices that stigma has a contextual
and social character. The only thing that one can be
confident about in the contemporary world is a con-

tinuous change. As G. Green (2009) puts it, changes

can have technological, personal, and organization-
al character, which influences the understanding of

social stigma and attributing significance to it.*

According to Green, in the process of building their
own identity by persons with disabilities, a great
role is played on the personal level of changes. In
a personal dimension, change is associated with
discovering the fullness of one’s humanity, and it is
connected with a denial of defining oneself through
one’s stigma (Green 2009:10). In the author’s opinion
three ways of personality (autoperception) transfor-
mation can be differentiated in case of persons suf-

fering from an illness:

1. Loss of self — a process of disintegration of one’s
image of oneself. It can be said that such a person
“does not recognize him/herself in the mirror.”
This type of narrative may lead to “social death,”
because the individual retreats from activities

performed so far.

2. Biographical disruption — one specific aspect of
functioning of a stigmatized person is disrupted
in this case. The above may refer to his or her
earlier plans for the future. This narrative is as-
sociated with lack of coherence between the past,
the present, and the future and it is strictly asso-
ciated with the moment when an illness appears.
The kids suffering from an illness from birth or

the elderly, with whom an illness is treated as an

* As an example Green gives a “more flexible” identity obtained
thanks to technological changes. Implants, prostheses, and
plastic surgery help people hide a stigma and improve their
quality of living. Also transferring a large part of social con-
tacts into a virtual world can play a similar role. The Internet
gives a possibility to present oneself in any chosen way. Thus
a stigma withdraws from human relations (Green 2009:112-113).
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integral part of their life and a consequence of

their aging, do not create this narrative.

3. Narrative reconstruction — the emergence of an
illness distorts the perception of oneself and
introduces dramatic changes in an individual’s
biography. Ill persons create a narrative in order
to maintain continuity of their identity and “to
justify” their illness in front of themselves. The
reconstruction is also a manifestation of “figh-
ting for oneself,” which alleviates the processes
connected with the loss of self and the biographical
disruption (Green 2009:40-41).

A. Frank (1995), in turn, distinguishes three narra-
tives dominating in the case of persons suffering

from an illness:

1. The restitution story — in which an illness is per-
ceived as an enemy who has to be fought with
in order for the person to return to the original

health condition;

2. The chaos story — in which passivity of an ill per-
son is highlighted; this narrative incorporates

a lack of sense of living in illness; and

3. The quest story — in which an illness is perceived
as a lesson, thanks to which ill persons undergo
transformation of their “selves,” in order to recon-

struct them into a new, stronger form.

Obviously the above typologies are simplified, and
in case of many ill persons they appear in a mixed
version. Nevertheless they play a role in re-integra-

tion of identity of an ill person in a therapeutic pro-
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cess, alleviating the consequences of stigmatization

(Green 2009).

Discourse of a “personal tragedy”
(of a “victim”)?

Coming back to images of disabilities in media de-
scribed by Barnes, it is easy to notice that at least five
out of nine categories dominating in his disability
description refer to an image of a “poor, disabled
individual” demanding care and support, being an
outcast from a “normal” society, full of suffering and
unable to function independently. This image, creat-
ed and perpetuated by media, in social conscious-
ness is perceived as awakening pity and compassion
in its recipients and encouraging them to offer help
and empathy for cripples wronged by fate. Numer-
ous publications, amongst others the aforementioned
study by P. Stanistawski (2004), prove that persons
with disabilities themselves do not agree with this
image. Also the leading authors of critical studies on
disability, such as J. Hosking or D. Goodley highlight
the necessity to break free from “the mental prison of
ableisms” (Hosking 2008; Goodley 2011).

Do students with disabilities perceive themselves
as “victims,” a discriminated, socially oppressed
minority? How do they define themselves? Do they
talk about themselves in the first place as students
or as disabled persons, or maybe in a totally differ-
ent way? Do they highlight suffering and harm in
their narratives or do they stress other aspects of

their social living?

The “victim” discourse, is somehow present in the

analyzed responses, but such cases turn out very
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scarce in the total collected material. Some students, Another student describes the situation of “equal
while talking about their experiences in earlier stag- rights” in his university with a certain dose of
es of education, highlight the barriers they faced: humor:

In XXX [name of a voivodeship capital city] only High
School no. 1 was willing to accept a person in a wheel-
chair. In other so-called ‘elite” schools I was told: we
cannot imagine you here. Even if you pass entry ex-
ams (which was not a problem for me), we do not offer
classes on the ground floor; your mother would have
to carry you up the stairs. (a student with a significant
motor disability, aged 22, study program: Biomedical

Engineering);

I could not cope with classes. When I could not hear
something properly, my peers laughed at my hearing
problems. (a student with a moderate hearing disabil-
ity, aged 24, study program: Occupational Safety En-

gineering);

Because of a visible disability I was often an object of
raillery and humiliation — it was a psychical torture
to me. (a student with a moderate motor disability,
aged 46, study program: Management and Produc-

tion).

Students pay attention to various forms of social op-

pression expressed also in the linguistic area:

They don’t understand [teachers — the author’s note],
that sometimes we cannot be present during class-
es. I was even told that the fact that [ am “dis-smart”
[mockery on “disabled” — author’s note] does not jus-
tify my absence from classes. (a student with a mild
motor disability, aged 25, study program: Culture
Studies).

Dean’s office is always an unpleasant place, inde-
pendently of the type of a university. Yet it is a toler-
ant place too. Ladies in the dean’s office always treat
people bad, no matter if these people have a disability
or not. (a student with a significant motor disabili-
ty, aged 22, study program: Architecture and Urban
Planning).

Still it should be emphasized that the statements
following the trend of a “poor disabled individual”
appear extremely rarely. This situation can be inter-
preted in two ways. On one hand persons with dis-
abilities in general do not wish to be pitied or do not
want people to be over-sympathetic to them. They
do not want special treatment nor, which is obvious,

stigmatizing:

At the Technical University there is a special limit
of places reserved for the enrolment of candidates
with disabilities. I consider that rule useless and
sometimes derogatory. Despite having received the
required number of points (second highest resultat
of the University, 14 candidates per one place) I was
admitted as a disabled person ‘from a special reserve
list”. I didn’t ask for it, but having submitted a certif-
icate of disability, I was automatically excluded from
the regular recruitment. The results were public,
and next to my name there was a ‘tick” and a refer-
ence to the way I was admitted. I strongly oppose
against such “help.” (a student with a significant
motor disability, aged 21, study program: Material

Engineering).
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Yet, another student writes about “unwanted” com-

passion from her study colleagues:

If someone is a more close colleague of mine, it is some-
thing [information about disability — author’s note]
that sooner or later comes out. When I am absent from
the university, it is obvious that someone will call me
to ask what happened. It makes no sense to say every
time that I have the flu or something. I am lucky be-
cause I have NEVER encountered a negative attitude to
me or to the disability issue itself on the part of other
students. Most importantly, the behavior of my col-
leagues never came out of compassion but it was natu-
ral instead. <<Oh, you are disabled, that’s not cool- so
just say if you need some help>> — that’s all, without
tears, compassion, or any odd behavior. (a student with
a moderate disability caused by general health condi-

tion, aged 24, study program: Biotechnology).

Having been fighting all their life with different
obstacles resulting from their health situation, they
rather want to see themselves as “tough” persons,
whereas placing them in specific (socially expected)
patterns by such a “crippled” image does not em-
power them but, instead, it weakens them internal-
ly, it discourages them from studying and having

high self-expectations:

Administrative staff considers excessive care worse
than fascism, whereas teachers show too much pity
and indulgence when giving credits for exams. This
gives me the impression that people with disabilities
take advantage of this approach and complete their
studies by using their disability. (a student with a sig-
nificant motor disability, aged 25, study program:

Management).
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Another aspect is the fact that students with disabil-
ities are an exceptional group, and they are neither
average in their age group nor in the group of young
people with disabilities. The students’” comments
confirm a huge engagement of their families in their
educational path, their own hard work, frequent-
ly incredible motivation for studying (especially
with more serious illnesses) and determination to
achieve the goals they set for themselves. The “vic-
tim” discourse is absent in the identity narratives
of this group of persons. They do not perceive their
situation as a “personal tragedy.” If they talk about
themselves, this is rather in terms of being “win-

ners” and not “losers”:

Studies are a complete folly to me — it is cool, I broke
out of a small town, finally I am independent. (a stu-
dent with a significant motor disability, aged 23, study

program: Sociology)

Or maybe - students with disabilities as
“superheroes”?

As often as they criticize the image of “victims,”
persons with disabilities show aversion to the im-
age of “heroes” — strong personas struggling with
adversities of fate, frequently accompanied by a sob
story of disability in the background (Stanistawski
2004). According to A. Fox, wonderful media stories
of “courageous” disabled who demonstrate heroic
strength and bravery are an antithesis for the image
of self-pitying, bitter, disabled persons who cannot
accept their situation. In her opinion showing cour-
age, accomplishments, and achievements of persons
with disabilities can be used in the social reception

context as a message for fully “capable” persons. If
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somebody, thus tragically crippled can overcome “so
many” adversities and climb to “such” heights, then
what would stop the “healthy” ones from reaching
the heights of their potential (Lipkin and Fox 2001)?
Successes and accomplishments of persons with
disabilities can be a model for other persons with
disabilities, who are actually regarded as the least

active social group (Stanistawski 2004).

Classic examples of “superheroes” can be found in
the media coverages of disabled sportspersons —
Paralympians, who, through their heroic fight, over-
come all kinds of barriers. This type of discursive
reproduction of a stereotype, which manifests itself
in accentuating one specific characteristic (disabil-
ity) and skipping through other ones or referring
to them on the sidelines (e.g., the spirit of rivalry or
being sportive), perpetuates negative and simplified
associations of society about disability (Niedbalski

2015).

In that case, do students with disabilities see them-
selves as “superheroes,” do they stress their “excep-
tionality” and “achievements”? It turns out from the
analyzed responses that also this type of narrative
is rare. That attitude is particularly visible in the
thoughts of the respondents on what they consider

their biggest success in studies:

It was already a huge success to me to enrol for stud-
ies. (a student with a moderate motor disability, aged

42, study program: Finances and Accounting)

Success? Passing exams in mechanics! (a student with
a moderate visual disability, aged 23, study program:

Automatics and Robotics)

Nothing in such statements (and in a number of
similar responses to the questions on grants, high
average of grades, diploma project defence, etc.) in-
dicates perception of oneself in the categories of the

one who has some “superpowers.”

Still amongst the analyzed responses there is also
the following one (a response to the question: “What
was your motivation for choosing a specific study

program?”):

What mattered for me, were mainly my interests, my
plans for the future, and only in the very end, wheth-
er l would be able to do what I planned. In fact, for me
the impossible doesn't exist. (a student with a signif-
icant motor disability, aged 25, study program: Ger-
man Philology)

This is an example of building one’s personal iden-
tity around the image of a “superhero” — a mani-
festation of the sense of pride with one’s achieve-
ments, capabilities, and successes; an example of the
feeling of power that, while shaping a personality,
really makes that person cope successfully with
all adversities (by the psychological mechanism of

a “self-fulfilling prophecy”).

If these students feel somehow “exceptional,” it is
only due to their intricate biographies that shaped
and tempered them. The respondents stress that
they are “older from their study colleagues” — often in
the direct age-related sense, but also mentally — they
are richer with difficult experiences, which for most
of them did not result in negative attitudes towards
life and the environment. Among the responses

there are also the ones indicating a certain sense of
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“superiority” coming from the story of these stu-

dents’ lives:

I don't go to any student parties. I go to parties with
my friends who are not from the university. I don't like
people from my university because I consider them
very infantile. Due to my disability, I am much more
mature than they are. (a student with a moderate mo-

tor disability, aged 23, study program: Iberian studies)

Yet, in general the discourse of “superheroes” is actual-
ly absent in responses of the students with disabilities.
Scarce voices confirming identities of “heroes” amongst
the students probably show that they apply this strate-
gy to thus cope with the “stigma” (Goffman 2005).

Quis sum? The “normality” discourse
in the narratives by students with
disabilities

So how do students with disabilities think about
themselves and how would they like to be perceived
by their environment? Most of the comments from
the respondents in relation to identity narratives are
concentrated around a “sense of their own normali-

ty” and a “feeling of lack of differences”

It is hard for me to say, because I am an ordinary
guy. I don’t know if that kind of question is in place.
(in response to the question on what should be done
to offer equal educational opportunities to persons
with disabilities — a student with a mild motor dis-

ability, aged 24, study program: Sound Editing)

I am an ordinary person, so why should anyone be

informed about that?” (question “Do you inform any-
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one about your disability? (a student with a moderate

hearing disability, aged 26, study program: Design)

Also the need for a “:standard” treatment from the
environment is important for students with disabil-

ities and stressed in almost each narrative of this

type:

I don't inform people about my disability. It is not
clearly visible. I don't want it to have any impact on
my relations with schoolmates .(question: “Do you in-
form anyone about your disability?” — a student with
a moderate disability due to a mental illness, aged 26,

study program: Computer Science)

Students with disability are somewhat normal stu-
dents, and they shouldn’'t be distinguished in that
way [question about special university units support-
ing students with disabilities — a student with a sig-
nificant motor disability, aged 23, study program: Me-

chanics and Machine Building)

It would mean that I want to be treated leniently.
I want to be treated in the same way as others are.
(questions: “Do you inform anyone about your dis-
ability?” — a student with a moderate visual disability,

aged 23, study program: Administration)

It is significant that part of the students with disabil-
ities to which the survey was addressed absolutely
do not perceive themselves as disabled persons. The
disabled ones are the “different” ones: those moving
in wheelchairs, blind, et cetera. The above proves
that these students are prone to social stereotyping
of the image of persons with disabilities as much as

the rest of society:



“Children of a Lesser God” or “Superheroes”? Identity Narratives of Persons with Disabilities as University Students

“l don’t know, I only have a speech defect, I dont
know the things that bother people with disabilities.
(question if the university is adjusted to the needs
of persons with disabilities — a student with a mild
disability in the category of other types of disability,

aged 35, study program: International Relations)

A response of one of the students participating in
the survey can serve as a sort of summary to such

narratives:

We don’t want anything “extra,” we only want to be
treated in a standard way, without allowances, com-
passion, and without raptures on how fantastic we are
to study after all. My friend from university has a little
child and no disability. Life isn’t easy for her either, but
no one raves about her. (a student with a moderate mo-

tor disability, aged 23, study program: Pedagogy)

The discourse of “normality” can be also a method
of coping with a “stigma” — there appears no person
“with disability” in these narratives, there is only
a “student.” There exists no category of a “differ-
ence.” “Diversity,” or more clearly “unity” with the
academic community, becomes highlighted instead.
This way of constructing their own identity by per-
sons with disabilities is by many researchers who
deal with the phenomenon noticed as a dominant
one in narrations and a demanded one due to the
process of empowerment of persons with disabilities
(por. Lipkin and Fox 2001; Stanistawski 2004; Green
2009). A refusal to create one’s own identity narra-
tive around the category of disability and to define
oneself through one’s “stigma” proves the increase
of recognition of the stigmatized group (in this case

of students with disabilities) as persons, and an at-

tempt to gain better control over their own lives and

to build a better image of themselves (Swigost 2012).
Summary

An image of oneself is shaped, on one hand, by iden-
tity narratives created by oneself and, on the other
hand, by what one can see in a “social mirror.” As
presented in the above samples taken from the
comments of students with disabilities, they do not
perceive themselves as “the poor disabled” or as
“superheroes.” Other researches carried out among
students with disabilities (among others by Byra and
Parchomiuk 2012) indicate that it is very seldom that
students with disabilities experience discriminative,
devaluating, or distancing reactions and behaviors
from the university community (Byra and Parcho-
miuk 2012:30), which most probably influences the
process of constructing their identity as students.”
Identity narratives of students with disabilities are
created mostly basing on the “normality” discourse,
which is a manifestation of the need to be perceived
not through the perspective of “disability” but rather
through the “studentship.” Of course, in this group

® It is worth mentioning at this point that there exists a distinc-
tion between an “enacted stigma” and a “felt stigma” (Green
2007). As far as in the case of the academic community, the first
of the mentioned ways of stigmatizing may actually be quite
rare (the situations when the students are discriminated or de-
valuated in any way due to their disability), the second type of
stigmatizing occurs much more frequently. What happens, is
actually “auto-stigmatizing,” described as a shame associated
with a stigma (illness, disability) and obsessive fear of stigma-
tizing reactions. Thus it is an awareness of being a subject to
stigmatizing due to belonging to a group of persons with dis-
abilities. Hence the described group of students shows stron-
ger will to highlight the very fact of studying (uniformity) and
reluctance to highlight disability (otherness). This attitude is
close to Goffman’s “virtual identity” — persons with disabili-
ties are expected at the University to get well-adjusted to the
role of a student, and persons manifesting their disability are
poorly perceived because of “acting against their role” (Goff-
man 2005; Barnes and Mercer 2008).
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there occur individuals who build their identity
around the image of a “victim” (“I am disabled so I am
entitled to..”) or a “hero” (“I can do anything... even
study”), yet these are only single voices. Each of these
narratives is a demonstration of a deep desire to set
oneself free from stigmatization and to reconstruct
one’s own identity towards the “empowered self.”
When analyzing the problems, still scarcely explored
in sociological studies, one should take into consid-
eration first of all the fact that the surveyed group
of persons with disabilities is not representative for
persons with disabilities in general, even in the same

age range. Although the study includes participants
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»,Dzieci gorszego Boga” «czy ,superherosi”? Narracje tozsamosciowe 0s0b

niepelnosprawnych w roli studentow wyzszych uczelni

Abstrakt: W artykule rozwazane sa kwestie narracji tozsamosciowych wytaniajacych sie z analizowanych przez autorke wypowiedzi
niepelnosprawnych studentéw polskich uczelni. Obraz spoteczny oséb niepetnosprawnych, ksztattowany w gtéwnej mierze przez
media, jest uproszczony. Stereotypowo przedstawiane wizerunki oséb niepetnosprawnych funkcjonuja w antynomii ,ofiara”-, he-
ros”, zawsze jednak osnute wokot niepetnosprawnosci jako kategorii organizujacej. Wydaje sie, ze rowniez spotecznos¢ akademicka
podlegac moze tej stereotypizacji wizerunkow i widzie¢ studentéw niepelnosprawnych bardziej przez pryzmat ich niepetnospraw-
nosci niz ,,studenckosci”. Tymczasem z narracji tej grupy studentéw wytania sie odmienny obraz ich tozsamosci, zbudowany wokdt

dyskursu ,,normalnosci”. Studenci z niepelnosprawnosciami widza siebie — i chcg tak by¢ postrzegani — jako normalnych studentéw.

Stowa kluczowe: narracja, tozsamos¢, niepelnosprawnos¢, student
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Abstrakt W artykule oméwione zostalo znaczenie, jakie ma praca zarobkowa dla dorostych oséb niepet-
nosprawnych intelektualnie w stopniu umiarkowanym badz znacznym. Na postawie wywiadow
pogtebionych dokonano analizy 19 studidw przypadkéw opisujacych doswiadczenia zwigzane

z zatrudnieniem niepelnosprawnych intelektualnie mieszkannicow Warszawy.

Stowa kluczowe niepetnosprawnos¢ intelektualna, uposledzenie umystowe, praca, dorostos¢, tozsamosé

Elzbieta Zakrzewska-Manterys jest profe- Rozpoczegcie dorostego zycia przez osoby upo-

sorem socjologii. Pracuje w Instytucie Stosowanych Nauk Sledzone umystowo wiaze sie¢, przynajmniej

Spotecznych Uniwersytetu Warszawskiego. Zajmuje sie w naszym kregu cywilizacyjnym, z konieczno-
metodologia nauk spotecznych oraz problematyka wyklu- Scia opuszczenia prywatnej sfery domu i rodziny
czenia spotecznego, zwtaszcza z powodu niepelnospraw- i zwrocenia sie ku sferze publicznej, w ktorej wspol-
nosdci. Jest autorka kilku monografii oraz kilkudziesieciu nie z osobami spoza kregu rodzinnego podejmowa-
artykutéw naukowych i popularnonaukowych na ten ne sa dziatania ukierunkowane nie na podtrzymy-
temat. wanie wiezi, ale na rzeczowe stosunki w dziedzinie

edukaciji, pracy, zobowiazan ekonomicznych i zara-
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ka oséb niepelnosprawnych intelektualnie mieszka
razem przez kilka tygodni, aby przekonac sie, czy
w przyszlosci beda w stanie samodzielnie zamiesz-
ka¢ w systemie mieszkalnictwa chronionego (Za-

krzewska-Manterys 2017: 197-232).

Innym waznym obszarem jest sfera zatrudnienia.
,Ustawa o rehabilitacji i zatrudnieniu (podobnie
jak jej kolejne wcielenia) stawia sobie za cel wyrdw-
nanie powstalych w wyniku niepelnosprawnosci
roznic w szansach na rynku pacy. Ciagle jednak
zatrudnienie oséb niepetnosprawnych pozostaje na
niewysokim poziomie, a ich dochody uzyskiwane
z pracy, nawet jezeli wsparte Swiadczeniami rento-
wymi czy opiekunczymi, plasuja te osoby najcze-
$ciej na marginalizowanych pozycjach” (Ostrowska

2015: 106-107).

Z punktu widzenia polskiego ustawodawstwa,
,sytuacja oséb niepetnosprawnych na rynku pra-
cy jest rozwigzana i gwarantuje im pelnie praw,
podobnie jak osobom petnosprawnym” (Kukla,
Duda, Czerw-Bajer 2011:109). Jesli wigec chodzi o za-
pisy prawne, ,teoretycznie” osoby niepelnospraw-
ne maja rowny z wszystkimi innymi obywatelami
dostep do zatrudnienia i pelnego uczestnictwa
w rynku pracy. Mimo to jednak wiele osob nie-
petnosprawnych albo nigdy nie pracowalo, albo
tez zatrudnienie ich bylo bardzo nietrwate. Jak
podaje Biuro Petnomocnika Rzadu do Spraw Osob
Niepelnosprawnych, w 2016 roku wspdtczynnik
aktywnos$ci zawodowej oséb niepelnosprawnych
w wieku produkcyjnym wyniost 26,8%, wskaznik

zatrudnienia — 23,7%'. W tym samym roku wskaz-

! Zob. www.niepetnosprawni.gov.pl. Dostep 10.05.2018 r.

niki te dla populacji ogélnej wynosily odpowied-
nio 56,3% oraz 52,7%? Dysproporcje te wskazuja na

ogromna skale zjawiska.

Osoby niepelnosprawne intelektualnie stanowia
wsérdd ogotu niepetlnosprawnych zbiorowosc spe-
cyficzna, a specyfika ta najwyrazniej daje o sobie
zna¢ w obszarach zwigzanych z pelnieniem rdl
spotecznych dorostego czlowieka, w tym zwlasz-
cza w obszarze zatrudnienia. ,Najnizsze wskazniki
aktywnosci zawodowej 0s0b niepelnosprawnych
zwiazane sa z uposledzeniem umystowym oraz ze
schorzeniami narzadu stuchu — odpowiednio 8,5%
i 119%” (Kukla i in. 2011: 109). Autorzy przywoty-
wanego opracowania analizujg mozliwosci zatrud-
nienia wybranych grup osob niepetnosprawnych.
Grupa osob uposledzonych umystowo omawiana
jest facznie z grupa chorych psychicznie. Autorzy
pisza: ,0soby upodledzone umystowo stanowia
grupe bezrobotnych, ktéra ma najwigksze trudno-
$ci w uzyskaniu zatrudnienia. Sytuacja ta spowo-
dowana jest istnieniem barier spotecznych oraz ste-
reotypow dotyczacych przekonania spoteczenstwa
o braku wartosci pracy osob uposledzonych umy-
sfowo i psychicznie chorych” (Kukla i in. 2011: 127).
Mimo wiec deklaratywnego zréwnywania szans
0s0b uposledzonych umystowo na rynku pracy, ich

sytuacja pozostawia wcigz wiele do Zyczenia.

Trudnosci zwiazane ze Sledzeniem zmian, jakie za-
chodza w zatrudnieniu oséb niepetnosprawnych
intelektualnie, polegaja na tym, ze badan takich jest
bardzomato. Wigkszos¢autoréw podejmujacych pro-

blematyke zatrudniania osob niepetnosprawnych

2 Zob. www.stat.gov.pl. Dostep 10.05.2018 r.
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pomija grupe 0sob niepelnosprawnych intelektual-
nie. Przyktadowo, w szeroko zakrojonych ogdlno-
polskich badaniach wykonanych w 2007 roku w ra-
mach projektu SWPS pod kierownictwem profesor
A. Brzezinskiej wyrdzniono nastepujace niepelno-
sprawnosci: stuchu, wzroku, psychiczna, somatycz-
na (Giermanowska 2016: 77). W ksiazce Polscy niepet-
nosprawni, mimo ze, jak twierdzi recenzent, ,,przed-
stawia calosciowa diagnoze sytuacji spotecznej
0s0b niepelnosprawnych w Polsce”, osoby niepel-
nosprawne intelektualnie nie sg ujete w kontekscie
zatrudnienia (Gaciarz, Rudnicki 2014). Piszac o pro-
jektach wspoélfinansowanych przez Unie Europej-
ska, udzielajacych wsparcia na rynku pracy, ktorych
beneficjentami byly mtode osoby niepeinosprawne,
Monika Struck-Peregoniczyk (2017: 128-129) twier-
dzi, ze ,do konca 2013 r. udzial w nich zakonczy-
fo ok. 10,6 tys. oséb niepetnosprawnych”, wsparcia
udzielano osobom gtuchoniewidomym, niepetno-
sprawnym ruchowo, niestyszacym, niewidomym,
osobom z autyzmem. Projektéw skierowanych ku
osobom niepelnosprawnym intelektualnie autorka
nie wymienia. Tak wiec brak jest systematycznej
wiedzy na temat udziatu oséb uposledzonych umy-
sfowo w rynku pracy. Niniejsza analiza jest jedna
z nielicznych préb przyblizenia znaczenia pracy dla
proceséw tozsamosciowych uposledzonych umy-
stowo pracownikéw. Dziatania podejmowane przez
organizacje pozarzadowe dzialajace na rzecz osob
niepelnosprawnych intelektualnie majg charakter
niszowy i obejmuja wsparciem doradztwa zawo-
dowego bardzo niewielka liczbe oséb. Przyklado-
wo, Centrum DZWONI (Doradztwa Zawodowego
i Wspierania Osob z Niepelnosprawnoscia Intelek-
tualng) za ogromny swdj sukces uznaje wsparcie

udzielane od 1 kwietnia 2017 roku do 31 marca 2018
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roku kilkudziesieciu osobom: ,Ze wsparcia ofe-
rowanego przez Centra DZWONI skorzystato 155
0s0b z niepetnosprawnosciami. 41 0sob z tej grupy
korzystalo ze wsparcia w utrzymaniu zatrudnienia,
natomiast az 55 0s6b podjeto pierwsze w zyciu za-
trudnienie. 56 0sdb z tej grupy na koniec pierwsze-
go okresu realizacji osiggneto II wskaznik rezulta-
tu — czyli przez 6 miesigecy utrzymali zatrudnienie
w trybie cigglym”. Wsparcie zatrudnieniowe ma
wiec charakter projektowy, odznacza si¢ bardzo
duza intensywnoscia wynikajaca z projektowego
finansowania oraz — wigzaca sie wlasnie z charak-
terem projektowym - nietrwatoscia. 6-miesieczny
okres zatrudnienia to w projekcie ,0siggniecie re-
zultatu”, natomiast w karierze biograficznej upo-
sledzonej osoby moze to by¢ nic nieznaczacy, a na-
wet destrukcyjny, incydent. Zanalizowane ponizej
studia przypadkéw ukierunkowane s na skon-
frontowanie bardzo optymistycznego opisu dzia-
farn ukierunkowanych na wsparcie , beneficjentow
projektu” z ,proza zycia” kariery zatrudnieniowej

zwyktych uczestnikéw zycia spotecznego.

Podejmowanie pracy przez osoby niepelnospraw-
ne intelektualnie moze by¢ réznie rozumiane. Nie
zawsze jest to ptatna praca najemna. Zdarza sie, ze
osoby takie pracujg w firmie rodzinnej, w rodzin-
nym gospodarstwie rolnym, zajmuja si¢ domem,
opiekuja dzie¢mi czy wykonuja inne formy pra-
cy nieodplatnej. Brak jest systematycznych badan
w kompleksowy sposob ujmujacych te zrdznico-
wane mozliwosci. W badaniach prezentowanych

w niniejszym artykule nie chodzito o wyczerpujaca

* Zob. www.trenerpracy.pl/podsumowanie-i-roku-realizacji-
projektu-centrum-dzwoni-ii-realizowanego-w-ramach-zadani
a-gotowi-do-pracy. Dostep 7.05.2018 r.
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analize mozliwych miejsc ptatnej i nieplatnej pra-
cy wykonywanej przez osoby niepetlnosprawne
intelektualnie. Jakosciowe badania na matej probie
przeprowadzono w Warszawie i maja one na celu
ukazanie tych mozliwosci, ktore sa dostepne w sy-
tuacji zamieszkiwania w wielkim miescie. Gtow-
nym celem badan nie jest przedstawienie mozli-
wych miejsc zatrudnienia, lecz przyjrzenie si¢ su-
biektywnym odczuciom towarzyszacym osobom
niepetnosprawnym jako bytym/obecnym/potencjal-

nym pracownikom.
Dobor proby i organizacja badan

Nie byto tatwo znalez¢ osoby, ktére miaty jakiekol-
wiek doswiadczenia zwigzane z zatrudnieniem.
Moze si¢ to wydac¢ nieco dziwne, skoro powyzej
stwierdzono, ze centrum DZWONI udziela wspar-
cia zatrudnieniowego kilkudziesigciu osobom.
Trudno je jednak odnalezé. Po pierwsze dlatego,
ze wsparcie projektowe udzielane jest wielokrotnie
tym samym osobom. Po drugie dlatego, ze benefi-
cjentem projektéw moze by¢ osoba niepelnospraw-
na intelektualnie w stopniu lekkim: ,,posiada orze-
czenie o stopniu niepetnosprawnosci znacznym lub
umiarkowanym badz lekkim, wydanym z uwagi
na niepetnosprawnos¢ intelektualng lub spektrum
autyzmu™. Moim zdaniem jest to rodzaj ,wykretu”,
za pomocy ktorego organizacje dzialajace na rzecz
0sOb uposledzonych umystowo udzielaja niekiedy
wsparcia zatrudnieniowego osobom z innymi typa-
mi niepetnosprawnosci, bowiem lekki stopien nie-
petnosprawnosci intelektualnej przyczynia sie do

tego, ze wskazniki projektowe zatrudnienia moga

* Zob. www.trenerpracy/rekrutacja/beneficjenci. Dostep 7.05.2018 .

by¢ latwiej osiagniete. W niniejszych analizach
wzieto pod uwage tylko osoby uposledzone umy-

stowo w stopniu umiarkowanym badz znacznym.

Pierwszym etapem rekrutacji respondentéw byto
przeprowadzenie ankiety wsréd milodych oséb
uposledzonych umystowo, zamieszkatych w War-
szawie, na temat ich doswiadczen zwiazanych
z praca. Na ankiety odpowiedziato 100 responden-
tow dobranych zgodnie z metoda ,kuli $nieznej”:
zidentyfikowany respondent rekomendowat do ba-
dania osoby z kregu swoich znajomych, spetniajace
kryteria doboru préby. Ankiety przeprowadzano
wsrdd respondentéw, co do ktérych istnialo przy-
puszczenie, ze moga mie¢ jakiekolwiek doswiad-
czenie zwigzane z zatrudnieniem. Okazalo sie
jednak, ze zdecydowana wiekszos$¢ respondentéw
nie miata zadnych takich doswiadczen. Tak wiec
sposrod 100 osob przebadanych za pomoca ankie-
ty udato sie zidentyfikowac tylko 15 takich, ktére
mialy doswiadczenia zwigzane z zatrudnieniem.
Pozostatych uczestnikow badania trzeba byto re-
krutowa¢ za pomoca odrebnych procedur. Nie do
konica sig¢ to udato, dlatego préba badawcza sktada
sie z dziewietnastu, a nie jak pierwotnie planowano

— dwudziestu 0sob.

Sytuacje zawodowaq kazdej z tych oséb badano za
pomoca wywiadéw poglebionych. Specyfika sy-
tuacji badawczej polegata na tym, ze rozmoéwcy
to osoby uposledzone umystowo, dlatego czesto
komunikacja werbalna z nimi jest mocno utrud-
niona. Ponadto przedstawiane narracje sq na ogot
chaotyczne, pelne nieoczekiwanych skojarzen nie-
zwigzanych z tematem wywiadu. Z drugiej jednak

strony mozliwos¢ wystuchania tych narracji daje
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wglad w specyfike sposobu myslenia oséb bada-
nych, ujawnia ich odczucia i emocje. Pozwala na
uswiadomienie sobie tego, w jaki sposob funkcjonu-
ja one w swiecie spotecznych senséw. W niektorych

przypadkach bylo to bardzo poruszajace.

Aby uzyska¢ w miare , obiektywny” obraz sytuacji
zawodowej 0sOb badanych, ich narracje uzupetnio-
no o wywiady z osobami zich najblizszego otoczenia
spotecznego. Planowano do kazdego z dziewigtna-
stu wywiadow dofaczy¢ dwa inne, tak aby powstat
mozliwie wszechstronny opis sytuacji. W dwdch
przypadkach to sie nie udato. Tak wiec w siedem-
nastu przypadkach sytuacja zawodowa danej osoby
ujeta jest w trzech wywiadach (wywiad z sama ta
osoba i dwiema osobami z jej otoczenia), natomiast
w dwoch przypadkach do wywiadu z osoba niepel-
nosprawng dotfaczony jest jeden wywiad. W sumie

daje to 55 wywiadow.

Taka procedura doboru rozméwcoéw nazwana by¢
moze triangulacja. W jakosciowych badaniach spo-
fecznych procedura triangulacji wykorzystywana
jest dos¢ czesto. Badacze stosujacy te procedure na
ogol maja na mysli albo triangulacje technik zbie-
rania danych w badaniach etnograficznych (Angro-
sino 2010: 78), albo triangulacje metod badania da-
nego przypadku stosowang przez badaczy zaintere-
sowanych réznorodnoscia perspektyw badawczych
(Stake 2009: 640). Mozliwe jest tez stosowanie trian-
gulacji teorii, cho¢ zdarza sie to stosunkowo rzadko.
Jak twierdzi Krzysztof Konecki (2007: 16), ,trian-
gulacja nie zawsze stuzy kontroli trafnosci, moze
by¢ réwniez stosowana jako poszukiwanie nowych
warstw danych naswietlajacych problem badawczy

z innej strony”. Norman Denzin (2006: 254), ktory
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wprowadzil triangulacje do jakosciowych badan
spotecznych, wysuwat , postulat powszechniejsze-
go korzystania z «metody triangulacji», ktora moze
przyczyni¢ sie do przezwyciezenia stronniczych

perspektyw i stworzenia pelnego obrazu”.

Wiasnie ta my$l Denzina, dotyczaca przezwycieza-
nia stronniczosci, stala si¢ inspiracja dla wprowa-
dzenia w zaprojektowanych badaniach nowego ro-
dzaju triangulacji, z ktérym jeszcze nie spotkatam
si¢ w badaniach spolecznych, mianowicie triangu-
lacji 0s6b badanych. Badacze spoteczni nie maja na
ogot potrzeby sprawdzania wiarygodnosci rozmow-
cOw, bowiem badania jakosciowe, wbrew neopo-
zytywistycznemu zacietrzewieniu, nieomal nigdy
nie sa ukierunkowane na opis tego, ,jak faktycznie
sie rzeczy majg”. Nieomal zawsze sa one natomiast
ukierunkowane na zapoznanie si¢ z podmiotowym
widzeniem wybranych aspektow rzeczywistosci
spotecznej przez wybranych do badania aktorow
spotecznych. To zaposredniczenie, nazywane przez
Anthony’ego Giddensa , podwojna hermeneutyka”,
sprawia, ze przedmiotem uwagi badacza staje si¢
,obiektywnie istniejacy” subiektywny Swiat we-
wnetrznych sensow. ,,Wszystkie nauki spoteczne po-
zostaja nieuchronnie hermeneutyczne w tym sensie,
Ze moznos¢ opisania «co kto$ robi» w jakimkolwiek
danym kontekscie oznacza wiedze o tym, co dziata-
jacy sam wie i wykorzystuje w konstruowaniu swo-
jego dzialania. Wymaga to (zasadniczo) zdolnosci do
«bycia na biezaco», czyli wiedzy podzielanej [mutual
knowledge] przez badanych i badajacych socjologow-
-obserwatorow” (Giddens 2001: 27).

Zaprezentowane powyzej poglady Denzina i Gid-

densa odnosza sie do sytuacji, w ktérych mamy do
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czynienia z kompetentnymi uczestnikami zycia
spotecznego. W zaprojektowanych badaniach kom-
petencje jezykowe uczestnikdw badania stoja pod
znakiem zapytania, podczas gdy ich kompetencje
spoteczne moga stac si¢ przedmiotem szczegdlnego
namystu. Dlatego tez triangulacja os6b badanych
moze stanowi¢ procedure, dzigki ktorej skonfronto-
wane zostang obrazy Swiata malowane przez osoby
uposledzone umystowo z ,,obiektywizujacymi” opi-
sami konstruowanymi przez kompetentnych uzyt-
kownikéw jezyka. Wzbogacenie wizji wybranego
fragmentu rzeczywistosci, w przypadku omawia-
nych badan fragment ten stanowia doswiadczenia
zwigzane z zatrudnieniem, to gléwny cel zastoso-

wanej ,triangulacji oséb badanych”.

Badana proba byta dosy¢ zrdéznicowana. Oprocz
dziewietnastu o0séb niepelnosprawnych intelek-
tualnie préba skladata sie z o$miu matek, dwdch
0jcow (jeden z nich pelnit takze role pracodawcy),
trzech sidstr, dziewigciu terapeutdéw, czterech kie-
rownikéow Warsztatow Terapii Zajeciowej, trzech
psychologdéw, czterech przedstawicieli pracodawcy,
dwoch asystentow osoby niepelnosprawnej, jedne-
go trenera pracy. O ile dobdr osob niepelnospraw-
nych przebiegal wedtug powyzej przedstawionego
schematu i moze by¢ nazwany proba celowa, o tyle
wybor pozostatych osdb, z ktorymi przeprowadzo-
ne zostaty wywiady, byl przypadkowy — byty to do-
stepne osoby z najblizszego otoczenia spotecznego

danej osoby niepetnosprawne;.

Przy omawianiu wywiaddéw zostanie zastosowana
nastepujaca procedura oznaczania kolejnych przy-

padkow:

Liczby od 1 do 19 — oznaczenie danego przypadku.

Litery:

a.  osoba niepelnosprawna

b.  matka

C. ojciec

d.  siostra

e. terapeuta

f. kierownik WTZ

g.  psycholog

h.  przedstawiciel pracodawcy

-

asystent osoby niepetnosprawnej

trener pracy

—

Odrebnego omdéwienia wymaga kategoria , 0soba
niepetnosprawna intelektualnie”. Jest to kategoria
bardzo niejednorodna. Tak jak trudno jest okresli¢
typowe cechy ,normalnego” czlowieka, tak tez
trudno jest sprowadzi¢ do wspolnego mianownika
typowe cechy osoby niepelnosprawnej intelektu-
alnie. Tym, co taczy poszczegolne osoby jest raczej
wspolnota karier biograficznych polegajaca na by-
ciu pod czyja$ nieustanng opieka niz podobienstwo
cech psychofizycznych. Prowadzac badania, nie
zbierano danych metryczkowych, stad brak wielu
informacji o osobach badanych, ktére mogtyby by¢
przydatne w przeprowadzanych analizach. Z tre-
$ci wywiadow wynikaja jednak pewne informacje,
ktore kaza przypuszczad, ze w przypadku wiekszej
czesci badanych mamy do czynienia z niepetno-
sprawnoscia sprzezona — oprocz niepetnosprawno-
Sci intelektualnej w kilku przypadkach wystepuje
padaczka, w jednym - schizofrenia, w kilku innych
- niezidentyfikowana choroba czy niepelnospraw-
nos¢ (badani méwili o operacjach, trudnosciach

w poruszaniu si¢, niedostuchu itp.). Mozna wiec
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przypuszczaé, ze w wielu przypadkach uposledze-
nie umystowe nie jest niepetnosprawnoscia ,wioda-
cq”. Badani znalezli si¢ w sytuacji ,bycia pod opie-
kq” przede wszystkim z powodu innych niepetno-
sprawnosci, dlatego tez ich funkcjonowanie inte-
lektualne jest o wiele wyzsze niz funkcjonowanie
przecietnej osoby niepelnosprawnej intelektualnie
w stopniu umiarkowanym lub znacznym. W nie-
ktérych przypadkach poziom funkcjonowania inte-
lektualnego wskazuje, ze mamy do czynienia z nie-

pelnosprawnoscia w stopniu lekkim.

Charakterystyczne dla badanej zbiorowosci oséb
niepelnosprawnych jest to, ze nie sa to ,typowe”
osoby uposledzone umystowo. Skoro sposrod 100
przeprowadzonych ankiet nie udato si¢ wylonic
wiecej niz 15 0sdb majacych jakiekolwiek doswiad-
czenie zwigzane z zatrudnieniem, to nalezy zato-
zy¢, ze ,typowa” osoba uposledzona umystowo
w ogole nigdy nie pracowata. Badana proba skla-
da sie wiec z 0osob nietypowych, najlepiej funkcjo-
nujacych i z tego powodu czesto wybieranych do
roznych projektow zwiazanych z zatrudnieniem.
Charakterystyczne jest, ze zdecydowana wiekszos¢
0sO0b badanych ma bardzo bogate doswiadczenie
z wieloletnim zatrudnieniem albo tez wiele réznych
doswiadczen z wieloma probami krétkotrwatego
zatrudnienia. Jesli kto$ sie ,nadaje” do pracy, to cze-
sto jest to kilka, wielokrotnie ponawianych prob.
Takie osoby sa szczegolnie czesto ,eksploatowane”
w dziataniach projektowych ukierunkowanych na
zatrudnienie osob niepetnosprawnych intelektual-
nie — poniewaz inne uposledzone umystowo osoby
w ogdle sie ,nie nadajg” do zatrudnienia. Ciekawe
by byto zbada¢, na jakiej zasadzie funkcjonujg bazy

0sO0b niepelnosprawnych intelektualnie, na pod-
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stawie ktorych rekrutowane sa osoby do kolejnych

projektow.

Przeprowadzone badania moga by¢ potraktowane
jako zbiorowe studium przypadku, ktére charakte-
ryzuje sie tym, ze ,pewna liczba przypadkow jest
badana w celu poznania pewnego ogolnego zjawi-
ska” (Silverman 2008: 169). Jak pisze Stake (2009:
628), , poszczegdlne przypadki moga, lecz nie mu-
sza by¢ znane zawczasu”, w omawianych badaniach
wiekszos¢ przypadkow zostata zidentyfikowana
wczesniej, podczas przeprowadzania ankiety, za-
ledwie cztery przypadki zostaly dobrane dopiero
w trakcie realizacji wywiadow. Taka procedura do-
boru 0sob badanych gwarantuje, ze nie sa one do-
brane przypadkowo, lecz jest to proba celowa, na
podstawie ktorej mozna bedzie formutowac wiaza-
ce uogolnienia na temat doswiadczen zwigzanych
z zatrudnieniem osob uposledzonych umystowo
zamieszkatych w Warszawie i okolicach. Mata licz-
ba zbadanych przypadkéw wynika z tego, ze osob
niepetnosprawnych intelektualnie jest w populacji
bardzo malo — niespeina 1%. Wobec tak matej li-
czebnosci populacji 0s6b niepetnosprawnych inte-
lektualnie uzna¢ wiec mozna, ze zbadana proba —
wbrew pozorom — nie jest mata i w skali Warszawy
odzwierciedla wigekszo$¢ z mozliwych do wyboru

karier biograficznych zwiazanych z zatrudnieniem.

Zastosowang technika badawcza byt wywiad, kto-
ry z pewnymi zastrzezeniami mozna nazwac nar-
racyjnym. Susan Chase twierdzi, Ze czesto wywia-
dem narracyjnym nazywa si¢ wywiad odwotujacy
sie do danych prozatorskich, czyli niemieszczacych
si¢ w standaryzowanych narzedziach badawczych.

Sama autorka okresla wywiad narracyjny jako
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,amalgamat interdyscyplinarnych perspektyw ana-
litycznych, rozmaitych podejs¢ w ramach poszcze-
golnych dyscyplin i zaréwno tradycyjnych, jak tez
innowacyjnych metod — wszystkie one kraza wokot
jednego tematu, jakim sa konkretne elementy bio-
grafii, w takiej postaci, w jakiej opowiadaja o nich
ludzie je przezywajacy” (Chase 2009: 16). W prze-
prowadzonych badaniach chodzilo o wydobycie,
przypomnienie sobie, opowiedzenie i zinterpreto-
wanie przezy¢ biograficznych zwigzanych z rézno-
rodnymi wydarzeniami skupionymi wokot kwestii
zatrudnienia. Kwestie te w niektdrych przypadkach
faczyly sie w zaskakujacy sposob z innymi elemen-
tami biografii, tworzac nie dajace sie przewidzie¢
plamy znaczeniowe. Niekiedy sprawiato to wraze-
nie, ze pozornie neutralne emocjonalnie wydarze-
nia maja ogromny wplyw na procesy tozsamoscio-
we, a nawet moga powodowac kryzysy tozsamosci.
Narracje takie moga pomoc czytelnikowi w uswia-
domieniu sobie trudnych, a nawet destrukcyjnych
konsekwencji dzialan pozornie racjonalnych, stuza-
cych dobru narratora. ,,Opowiadanie historii ludzi
wykluczonych moze pomdc stworzy¢ przestrzen
publiczng, wymagajaca od innych, Zzeby ustyszeli
to, czego nie chca ustysze¢” (Denzin, Lincoln 2009:
4). Sita danych zgromadzonych podczas prowa-
dzenia wywiadéw z osobami niepetnosprawnymi
intelektualnie jest to, ze mimo ubdstwa materialu
informacyjnego, sa one bogate w tresci odnoszace
sie¢ do uczuc i przezy¢, stanowia narracje na temat
wlasnego miejsca na ziemi, poczucia lub braku po-
czucia sterowania wlasnym losem. W licznych ba-
daniach dotyczacych problematyki niepelnospraw-
nosci intelektualnej, zwlaszcza w stopniu umiarko-
wanym lub znacznym, glos tych osob styszany jest

niezmiernie rzadko.

Jean-Claude Kaufmann (2010: 14) wprowadza au-
torskie rozumienie pojecia ,wywiad rozumiejacy”.
Autor twierdzi, ze pojecie to ,nalezy rozumiec¢ Sci-
Sle w sensie weberowskim, co znaczy, ze doznanie
wewnetrzne jest tylko instrumentem majagcym na
celu wyjasnienie, nie zas celem samym w sobie czy
tez samowystarczalnym rozumieniem intuicyjnym”
(Kaufmann 2010: 14). W zaprojektowanych badaniach
chodzilo o to, aby dane uzyskane z wywiadow staty
sie¢ podstawa stworzenia teorii mdéwiacej o prawi-
dlowosciach wystepujacych w pewnych procesach
spotecznych, aby tworzona teoria byla zakorzeniona
w ,faktach”, czyli, méwiac stowami Anzelma Straus-
sa, stanowila wersje teorii ugruntowanej (Glaser,
Strauss 2009). Teoria ta dotyczy¢ bedzie z jednej stro-
ny prawidiowosci wystepujacych w przebiegu karier
biograficznych zwiazanych z zatrudnieniem, z dru-
giej strony — procesow tozsamosciowych zwigzanych
ze specyfika pelnienia roli spolecznej pracownika,
ktora jest jedna z podstawowych rol konstytuujacych

spoteczne funkcjonowanie czlowieka dorostego.
Analiza wynikow

Sposrod dziewietnastu osob w chwili badania pra-
cowato 11, w jednym przypadku wiadomo, ze oso-
ba 15a utracita prace wkroétce po przeprowadzeniu
badan, czego zreszta nalezalo si¢ spodziewac na
podstawie wypowiedzi zaréwno samej tej osoby,
jak i osdb, ktoére o niej opowiadatly. Osiem 0s6b po-

zostawato bez pracy.

Niezaleznie od aktualnego statusu na rynku pracy,
trudno jest jednoznacznie okredli¢, czy dana osoba
chce pracowac. Standardowo przyjmuje sig, ze lu-

dzie potrafia udzieli¢ wiazacej odpowiedzi na proste
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pytanie: ,,Czy chce pan/pani pracowac?”. W przypad-
ku 0s6b niepetnosprawnych intelektualnie sprawa ta
nie jest jednak prosta z trzech zasadniczych powodow.
Po pierwsze, zdarza si¢, Ze osoba niepelnosprawna ma
na ten temat inne zdanie niz rodzice/terapeuci i nie
wiadomo, ktora z tych opinii jest blizsza prawdy. Po
drugie, osoba niepelnosprawna nie zawsze rozumie
stowo ,,pracowac¢” w standardowy sposob. Po trzecie
wreszcie, deklarowana che¢ pracy moze daleko wy-
kraczac poza realne mozliwosci zatrudnienia. W prze-
prowadzonych analizach staram si¢ zwraca¢ uwage

na wszystkie trzy z wymienionych aspektow.

Sposrod o$miu 0sob niepracujacych dwie deklaru-
ja che¢ zatrudnienia, pozostale pig¢ osob nie chce,
a jedna nie moze (ze wzgledu na zaostrzajacy sie
przebieg choroby psychicznej, przypadek 10a) pra-
cowac. Natomiast sposrod jedenastu oséb pracuja-
cych tylko jedna nie wyraza checi dalszego zatrud-
nienia oraz jedna osoba, mimo checi dalszej pracy,
traci jednak zatrudnienie (przypadek 15a). W poniz-
szych analizach jako studia przypadkéw zostang
opisane te osoby, ktorych doswiadczenia zwiazane
z zatrudnieniem mogga by¢ traktowane jako soczew-
ka skupiajaca w sobie promienie swiatta o$wietlaja-
ce biografie innych ludzi znajdujacych sie w analo-

gicznych sytuacjach zyciowych.

Deklarowana che¢ pracowania wsrod oséb

niepracujacych

Pan Tomek® (przypadek 1la) obecnie nie pracuje,
chce pracowa¢, ale widzi ku temu powazne prze-

szkody.

* Imiona zostaty zmienione.
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Chciatbym pracowac dalej, tylko czasami jest tak, ze
zima to troche tak daleko jest do pracy. [...] Ja bym
chciat i8¢ w kierunku muzyki, ale to nie jest realne
niestety. W swoim kierunku nie moge i8¢, no bo gdzie
ja teraz znajde prace jako didzej. [...] Tak mys$latem
ogolnie, ze mogtbym pracowac na dworze. Ale ogdl-
nie ciggnie mnie do fotografii. W kierunku fotografii
chce i8¢, ale to tez jest, albo sie zrobi dobre zdjecie,
albo zte. [...] Odzywali si¢ do mamy, ale tez o piatej
rano wstawac i tutaj dojezdza¢ na szdsta. Tutaj na
dwie zmiany, od dwudziestej do szdstej rano. Pewnie

bym to zdrowiem przypftacit tylko. (1a)

W wypowiedziach Tomka wida¢ pewnego typu
rozdarcie: ,teoretycznie” chcialby pracowac, jednak
praca realnie dla niego dostepna nie lezy w kregu
jego zainteresowan, natomiast praca wymarzona
jest zupelnie poza jego mozliwosciami. Potencjalni
pracodawcy nie kontaktuja sie¢ bezposrednio z nim,
lecz z mama i to mama steruje jego kariera zawo-
dowa. Prawdopodobnie pod jej wplywem Tomek
czuje si¢ zniechecony do pracy, jaka moze mu by¢
zaproponowana. Mama negatywnie ocenia propo-

nowane Tomkowi zajecia:

Ostatnio Tomek dostal propozycje pracy w sklepie spo-
zywczym do sprzatania, do uzupeiniania lodéwek i tak
dalej. Ale to byta praca od godziny széstej do godzi-
ny trzynastej, i od trzynastej do dwudziestej. Na dwie
zmiany. To nie wchodzi w gre, bo o godzinie szostej to
on bierze leki. I o ktorej on by musiat wstac do tej pracy,
zeby dojecha¢ z jednego kornca miasta na drugi, gdzie
byt ten sklep? [...] Przy jego stanie zdrowia to w ogdle
nie wchodzi w gre. To nie sq warunki pracy dla takich
chorych ludzi. Praca na godzine szdsta to jest praca

dla zdrowych ludzi. My odrzucamy wszystkie te pro-
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pozycje. Panie [trenerki pracy — przyp. EZM] owszem,
tam sie staraja, tylko panie maja podejscie czysto me-
rytoryczne do tego, na papierze wszystko jest mozliwe
i wydaje im sig, ze to jest prosta sprawa. Natomiast my
[matki — przyp. EZM] mamy to w zyciu i wiemy, jak
wyglada sytuacja naszych dzieci i co one moga, czemu
dadza rade, w czym sa dobre, jak moga pracowac. Na-
rzucanie im pracy takiej czy innej w ogdle nie wchodzi

w gre. Nie jest to takie proste. (1b)

Psycholog z Warsztatu Terapii Zajeciowej (WTZ),
do ktérego uczeszcza Tomek, potwierdza hamujacy

wplyw rodzicéw na motywacje do pracy Tomka:

On jest chetny chyba do pracy nadal. [...] Tylko nie
wiem, na ile jest ta ingerencja rodzicow. Wiec moga
go troche hamowa¢ w tym. Rodzice nie sg chetni,
wydaje mi sig, troche sie boja jego jakichs frustracji,
Ze moze co$ tam mu si¢ nie uda, Ze jakie$ problemy
z renta, ze jakas nowa sytuacja i ze bedzie przezywat
inie dadza sobie z nim rady. No tak mysle. Ze go beda
wykorzystywac, tego sie jeszcze rodzice boja. [...] My-
$le, ze on jak najbardziej by sie¢ nadawat do pracy. No

na pewno caly etat nie, dla zadnego z nich tutaj. (1g)

Doswiadczenia zwigzane z praca z jednej strony

wzbogacity Tomka, on sam méwi z duma:

Najpierw miatem praktyki, ale juz pozniej po prak-
tykach umowe ze mna podpisali. Juz byta normalna
pensja, ale pensja taka, ze wszystko szto na konto, nie
na reke. Bo ja na reke to bym zaraz zgubit. To wszyst-

ko szto na konto. Przelewem. (1a)

Pozytywny wptyw pracy potwierdza réwniez pani

psycholog:

Miat wigksze poczucie wlasnej wartosci. W cudzysto-
wie powiedzie¢ mozna, ze wydoroslat bardziej. Taki
sie poczul dorosty, lepszy, bardziej wartosciowy, ze

pracowat i ze jest w stanie jednak pracowac. (1g)

Jednak z drugiej strony doswiadczenie zwiazane
z zatrudnieniem zaburzylo dotychczasowe funkcjo-
nowanie Tomka, a po utracie pracy powro6t do starej
rutyny byt dla niego trudny i w pewnym sensie de-

gradujacy:

Jak przyszedt do warsztatu, przez jakis$ czas tutaj
bardzo byt taki bierny. Ten warsztat jest czyms gor-
szym, ze co on tam moze robi¢, jak on pracowat juz.
Pewnych rzeczy nie chcial wykonywac. Na pewno
dla niego to bylo takim policzkiem. Nie wiem, jak to
powiedzie¢. Ze on spadt z tego piedestatu, gdzie tam
pracowat, a teraz znowu jest w warsztacie. Mowit,
ze on tu dtugo nie pobedzie i ze znowu bedzie sobie
szukat pracy. Kiedy$ bardziej miat takie ambicje nie-
realistyczne. Teraz troche mniej, moze po tej pracy.
Oczywiscie miat spadek nastroju, pdzniej znowu za-
czal by¢ taki jakby aktywny i chyba lepiej funkcjonuje
niz kiedys. Oczywiscie ma czasami jakie$ takie swoje

marzenia, ze bedzie didzejem. (1g)

Sytuacja zawodowa Tomka, opisana tu z koniecz-
nosci w sposob bardzo skrétowy, ukazuje dylema-
ty egzystencjalne, na ktore jest on narazony. Tomek
funkcjonuje z jednej strony jako niezaradne dziecko
swoich rodzicow, ktorzy antycypujac jego niepowo-
dzenia, wolg , na wszelki wypadek” nie naraza¢ go
na dyskomfort ewentualnych porazek. Z drugiej
strony trenerzy pracy i terapeuci z WTZ — jak moz-
na wywnioskowac z wypowiedzi pani psycholog

— motywuja go do podjecia zatrudnienia, do czego
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ich zdaniem Tomek si¢ $wietnie nadaje mimo bra-
ku umiejetnosci pisania i czytania. Marzenia Tom-
ka o podjeciu pracy didzeja czy fotografa maja, jak
mozna sadzi¢, charakter ucieczkowy, sg odskocznia
od realnego swiata, w ktorym niezaspokojone am-
bicje zawodowe napetniajg go gorycza i nie pozwa-

laja mu cieszy¢ sie zyciem takim, jakie ono jest.

Pan Roman (przypadek 8a) jest osoba bardzo stabo
komunikujaca sie. Wypowiada pojedyncze wyrazy,
czesto trudno sie zorientowac, co ma na mysli. Na

pytanie, czy chcialby pracowa¢, odpowiada:

W urzedzie, u burmistrza. Chciatbym by¢ dyrekto-
rem, burmistrzem, przewodnikiem wycieczek. [...]
Chciatbym péjé¢ na kurs masowania plecow. Mama
mi mowita. Tak bym mogt zarobi¢, godzinowa pra-
ca, wystarczy 12 godzin. Mogltbym dla siebie zarobi¢,
chciatbym zarobi¢. Mama chciata ze mna na wczasy
pojecha¢, ale trzeba kurs zda¢. Tak to by siedziata

w domu, lepiej zeby pojechata na wczasy. (8a)

Z wypowiedzi Romana wynika, Ze ewentualnej
przysztej pracy nie traktuje w kategoriach realnie
istniejacej perspektywy. To sa raczej jego marzenia
skonfrontowane z wyobrazeniami mamy na temat
jego mozliwosci zawodowych. Wydaje sie, ze i jed-
no, i drugie to dla Romana zbyt odlegte i abstrakcyj-
ne mozliwos$ci. Wezesniej Roman pracowat w trzech
roznych miejscach: w firmie cukierniczej, w piekar-
ni, w Pizza Hut. Na pytanie, czy chciatby pracowac

w Pizza Hut, odpowiada:
Za wczesnie dla mnie. Trzeba wstad za pigtnascie pia-

ta. Miatbym ochote kupi¢ oérodek, musze z kadra po-

rozmawia¢. Chce pracowac.
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Mama pana Romana, kobieta 87-letnia, opowiada
o czternastoletnim zatrudnieniu syna w kilku za-
ktadach pracy chronionej, az do ich zlikwidowania.
Obecnie syn nie pracuje, lecz ciagle ma nadzieje na

dalsze zatrudnienie.

On czeka, ze zmieni si¢ rzad i zacznie pracowac. [...]
Praca dla niego konieczna, praca leczy nerwy. Czeka
na to, jak rzady si¢ zmienia, czeka na prace, to jest
jego marzenie. [...] On by chciat stemplowa¢, porzad-
kowac¢. Ma élicznie poukiadane. Do przesady czysty,
tego prania tyle. [...] On do kazdej pracy si¢ dostosuje,
kazda prace bedzie pracowat. (8b)

Jednak w odpowiedzi na pytanie, jaki wplyw mia-
fa praca na funkcjonowanie Romana, wypowiedzi

mamy nie sa juz tak optymistyczne:

Mowit tak wyraznie, nie byl nerwowy, mozna z nim
byto porozmawia¢. Kto z kim przestaje, takim sie sta-
je. Roman to ginie. Jest bardzo wrazliwy. Jest biedny
z ta swoja choroba [zespot Downa — przyp. EZM], ma

specyficzna urodg, to mu dokuczali.

Terapeutka potwierdza nierealistyczne oczekiwa-

nia pana Romana zwigzane z zatrudnieniem:

Na pewno chciatby pracowa¢, ale na wiasnych zasa-
dach, ,przyjde, kiedy przyjde”. Najchetniej chciatby
przystawia¢ pieczatki jako burmistrz. Raczej wyzsze
stanowiska. Chcialby by¢ kim$ waznym, dyrygowac
kims. [...] Roman nie uwaza, Ze jest niepetnosprawny,
chyba ze trzeba wywalczy¢ miejsce w autobusie dla
siebie, to wtedy jest biedny i chory, to mu si¢ nalezy.
Jezeli chodzi o prace, to nie widzi przeszkdd, zeby

by¢ dyrektorem. Po rozmowie z pania juz zaczal na-
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wet mowic, ,Super, bede w kadrach pracowac”. Te-
raz przez pare tygodni bedziemy pracowac nad tym,
by zrozumial, Ze to byt tylko wywiad, ze burmistrz
bedzie ten sam. Jest jednym z niewielu uczestnikow,

ktorzy wykazuja potrzebe pracy. (8e)

Doswiadczenia zwiazane z zatrudnieniem z jednej
strony wzbogacily Romana, jednak z drugiej strony
pozostawily zal i rozgoryczenie — podobnie jak to

miato miejsce u pana Tomka.

Pracowat w pizzerii, w piekarni, bardzo réznie o tym
opowiada. Czasami mowi o tym pozytywnie, ze pra-
cowal, mial wlasne pieniadze, czut si¢ wazny. Nie-
ktére wypowiedzi, ktore sg dla niego nieprzyjemne,
ze kto$ mu zwracat uwagg, ze co$ si¢ dziato..., nie do
konca wie, co mu si¢ nie podobato. Byly problemy,
gdyz Roman ma problem z punktualnoscia, nie zna
sie na zegarku, nie ma poczucia czasu. [...] Nie wiem,
dlaczego go zwolnili, nie da sie tego wyciagna¢ ani
od mamy, ani od Romana. Mama nie mowi, ze moze
mie¢ problemy w komunikacji ogélnoludzkiej w sen-
sie wspotpracy, nawigzania blizszych relacji. Tez tak
mogtlo by¢. Mama opowiada o osobach, ktore go za-
czepialy, robity mu na zto$¢, w przekonaniu Romana.
Ale moze by¢, ze to nie tak. Roman konfabuluje, po-

trafi zalez¢ za skore.

Terapeutka uwaza jednak, ze Roman nadaje si¢ do
pracy i przy odpowiednim wsparciu mogtby podjacé

satysfakcjonujace zatrudnienie.

Sprawdzalby si¢ spokojnie w restauracji, sprzatajac,
czyszczac stoliki. Moglby robic¢ takie rzeczy. Gdyby
kto$ go zatrudnil na raz w tygodniu w biurze, to na

pewno miatby bardzo czysto. W duzym supermar-

kecie, gdzie jest duza przestrzen, to raczej nie. Jemu
trzeba pokaza¢, co ma zrobi¢. To musiatoby by¢ cos

matego.

Terapeutka w realistyczny sposob ocenia mozliwo-
$ci zatrudnienia pana Romana w matym, przyja-
znym otoczeniu, przy tatwych pracach, dostosowa-
nych do poziomu jego umiejetnosci, w niewielkim
wymiarze czasu pracy. Nie sadzi, aby tego typu
zatrudnienie wigzalo si¢ z jakimis zagrozeniami.
Przeciwnego zdania sg jednak pan Roman i jego
mama, ktorzy obawiajq si¢ — zgodnie ze stowami te-
rapeutki — utraty swiadczen socjalnych: , lek przed
utrata tego, co juz ma, utrata renty. Jezeli bedzie pra-
cowal, to bedzie miat dochdd, a jesli straci prace, to
wtedy nic nie bedzie mial.” Terapeutka wypowiada
sie takze ogdlnie na temat zatrudniania oséb nie-

pelnosprawnych intelektualnie na otwartym rynku

pracy:

Osoby niepetnosprawne powinny by¢ zatrudnia-
ne tam, gdzie sobie radza. Bardzo czesto robi sie im
krzywde, zatrudniajac ich tam, gdzie sobie nie ra-
dza. Pojawia sig¢ frustracja skojarzona z praca. Kilku
uczestnikow mamy, ktorzy pracowali. Gdzies byli zle
traktowani, rodzice nie chcg ponownie przechodzi¢
tego, ze dana osoba wracata z ptaczem. Bo miato by¢
fajnie, miata mie¢ prace, a przychodzita, ze tak po-
wiem, zdolowana. Trzeba przemysle¢ to, czy by sie

sprawdzita.

Kariera zawodowa Romana wskazuje na to, ze wie-
loletnia praca w matych zaktadach pracy swiadczy
o0 jego mozliwosciach sprostania wymaganiom pra-
codawcow. Ostatnia praca w Pizza Hut byta pod tym

wzgledem najmniej udana i by¢ moze zle wspomnie-

Przeglad Socjologii Jako$ciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 137



Elzbieta Zakrzewska-Manterys

nia rzutuja w duzej mierze na niemoznos¢ podjecia
decyzji o rozpoczeciu kolejnej konkretnej pracy na
miare wlasnych mozliwosci. Z drugiej strony pan
Roman jest osoba w wieku okoto piecdziesieciu lat
i by¢ moze jest to gléwny powdd, dla ktorego praca
pozostaje jedynie w sferze marzen, a nie konkret-
nych planéw, gdyz osoby zespolem Downa starzeja

si¢ szybciej niz reszta populacji (Ochman 2014: 155).

Deklarowana che¢ niepracowania wérdd osob

niepracujacych

Pozostale osoby niepracujace nie wyrazaja che-
ci zmiany swojego statusu. Wszystkie z tych oséb
maja bogate doswiadczenia zwigzane z zatrudnie-
niem: cze$¢ podejmowata wiele prob krotkotrwa-
fego zatrudnienia — wywiady numer 2, 3, 4, 10;
natomiast dwie osoby przez wiele lat pracowaty
w jednym miejscu — wywiady 14 (10 lat, jako jeden
z nielicznych wypracowat emeryture), 17 (15 lat pra-
cy). Ciekawy jest przypadek pani Ewy (przypadek
10a), ktéra twierdzi, ze chciataby pracowac gdyby
byta zdrowa, jednak zdaje sobie sprawe z tego, ze

choroba uniemozliwia jej spelnienie tego marzenia:

No mogtabym pracowa¢, chciatabym, pewnie. Za-
wsze bym cos robita, co$ bym sie nauczyta. [...] Chcia-
fabym by¢ zdrowa. Wtedy moglabym dorobi¢ sobie
do renty na przyktad. Ale czy to mozna w ogole? Czy

to jest mozliwe?

Natomiast kierownik WTZ ma na ten temat zupet-

nie odmienne zdanie:

Ewa jest ultraniedokladna, szybko si¢ meczy. Inte-

resuja ja sprawy zwiazane z niq bezposrednio, czyli
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zwiagzki, nie zwigzki, mitosci i takie tam. Tak Ze ona
sie nie nadaje do pracy. Chciataby miec¢ kase i zeby
najlepiej nikt od niej nic nie oczekiwal. No ale to tak
si¢ nie da. [...] Zawsze byta gdzie$ w swoich odlotach.
Kiepsko sie z kims$ takim pracuje. Majac takiego pra-
cownika, wolatbym to sam milion razy zrobi¢ niz
oczekiwac od niej doktadnosci i wykonania zadania
jakiegokolwiek. Bo to by sie wiazalo z frustracjq jej

i pracodawcy. (10f)

Kierownik méwi tez, ze na podstawie wieloletniego
doswiadczenia w pracy w WTZ, wyrobit sobie zda-
nie na temat zatrudniania 0osob niepetnosprawnych

intelektualnie:

Jestesmy w WTZ, czyli placowce, ktora przygotowuje
ich do podjecia pracy na otwartym rynku pracy. Wiec
tutaj nie powinny by¢ osoby, ktére nie nadaja si¢ do
pracy. Z drugiej strony tak samo nie ma placowek dla
takich osob jak Ewa, wiec jest tutaj. Jesli ktos bedzie
miat takie miejsce pracy, w ktérym bedzie mial osobe,
ktdéra czasami moze nie przyjs¢ do pracy, bo ma gorszy
dzien, to Ewa jest wlasnie takim pracownikiem. [...]
My tez sie staramy, ale materiat jest, jaki jest. Jezeli kto$
mi powie, Ze jesteSmy nieskuteczni, bo nie wysylamy
ludzi w $wiat, no to ja powiem, ze bardzo chetnie ich
wyslemy w Swiat, jezeli te stanowiska beda dostoso-
wane do ich potrzeb, a nie sa. PFRON daje sporo pie-
niedzy, z tego co sie orientuje, na przygotowanie takie-
go stanowiska. Pomaga przez pewien czas utrzymac
taka osobe na stanowisku. W momencie gdy odsuwa
sie to wsparcie, no to pracodawca szybko sie orientuje,

ze taka osoba jest nierentowna absolutnie. (10f)

Osoby, ktore maja za soba wiele réznych, lecz krot-

kotrwatych ,incydentéw” zatrudnienia, to benefi-
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cjenci réznych projektéw zwiazanych z aktywiza-
cja zawodowaq 0sob niepetnosprawnych. Przykfa-

dowo:

Jola byta czesto aktywizowana zawodowo, poniewaz
jest taka osoba dos¢ sprawna, chetna do pracy, uspo-
feczniong, wiec rézne typy kursow, szkolen, warszta-
tow, pisania CV i w ogdle wspotpracy z jakimis fun-
dacjami, ktore robia ta cala aktywizacje zawodowa.
To ona zawsze byta chetna do tego i miata rozne tez
praktyki. Te praktyki nie zawsze jej dobrze szty, nie

zawsze byta zadowolona. (2g)

Robert przed podjeciem praktyk chodzil na kursy,
mial kilkanascie godzin kurséw. Pézniej miat prak-
tyki, dwa razy po miesigcu, a pdzniej trzy miesigce.
Jak przyszto do tego, zeby miat staz, to podzigkowali,
powiedzieli, ze wolg zatrudni¢ osoby petnosprawne
[$miech]. Byla przerwa, pézniej znowu kurs i praco-
wat w [firmie X], pozniej znowu przerwa i znalez-
li mu staz na poczcie. Trzy miesigce, a jak przyszio
do zatrudnienia, nie ma, bo wolg pelnosprawnych
[$miech]. [...] Odczekal miesiac czy dwa i znowu miat
praktyke, po tej praktyce przyjeli go na czas okre-
Slony, przedtuzyli mu o miesiac, przepracowatl tam

W sumie osiem miesiecy. (4b)

Wszystkie cztery osoby badane, ktore miaty po-
dobny przebieg kariery zawodowej, stowo ,praca”
rozumieja w specyficznym sensie. Praca to przede
wszystkim przebywanie w zakladzie pracy i odby-
wanie tam praktyk czy stazy, najprawdopodobniej
w ,systemie projektowym”. Kolejne préby zatrud-
nienia nie stanowia zaplanowanych etapow kariery,
lecz sa przypadkowymi incydentami wynikajacymi

z ,dostania si¢” do akurat realizowanego projektu.

Mozna odnie$¢ wrazenie, ze celem 0séb czy organi-
zacji realizujacych projekty jest przede wszystkim
wypracowanie wskaznikéw projektowych, nato-
miast osoby realizujace te cele traktowane sg raczej
instrumentalnie. Wielos¢ przypadkowych, niepo-
wiazanych ze soba prob zatrudnienia ma najcze-
Sciej negatywne skutki i wywotuje zte skojarzenia

z praca. Przyktadowo:

Na pewno jak zaczeta pracowad, byla bardzo z tego
dumna, ze zarabia pieniadze, Ze si¢ tam gdzies za-
angazowata. No ale tez miata rézne problemy. [...]
Ona sie teraz troche zmienita, nie wiem czy pod
wplywem zatrudnienia. Na pewno jest teraz bar-
dziej sfrustrowana, widzi, Zze pewne rzeczy jej sie
nie udaja. [...] Na pewno zmienito si¢ wtasnie to, ze
jest bardziej sfrustrowana, bardziej chodzi o to, ze
sobie z czyms$ nie dawata rady. To, to jest taka fru-

stracja. (2g)

Chyba ja nie ustyszatam nic dobrego. Ona ma bar-
dzo negatywne wspomnienia, nieprzyjemne. To po
prostu jej zaburzylo chyba wszystko. Mysle, ze byly
jakies$ dobre rzeczy, ale ona tego nie pamigta. Ona pa-
mieta tylko to, Ze bylo niedobrze, Ze na nig krzyczat,

no i zostala zwolniona. (3e2)

On moze si¢ troche cofnat dlatego, Ze sie zrazit i po
trosze sie zamknat w sobie. Przez miesiac, przez dwa
miesigce bylo pigknie, tadnie, a pdzniej coraz czesciej:
,Mamo, nie bede chodzil”, ,Dlaczego?”, ,,Bo nie bedeg”.
Ciezko bylo z niego wyciagnac¢ cokolwiek. Dopiero
pozniej tamte babki mi powiedziaty. Siedzial i ptakat
[cisza]. No i oczywiscie klal. [...] Obiecujg gory przy
zatrudnieniu, a pdzniej to si¢ wyzywaja, krzycza, jed-

no na drugie donosi. (4b)
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Kolejna wspodlna cecha analizowanych przypadkow
jest podkreslanie niefunkcjonalnosci szkolen i bra-

ku zwigzku miedzy szkoleniami a praca.

Mysle sobie, ze te wszystkie szkolenia sa bez sensu,
skoro maja by¢ to tylko szkolenia. Jesli ma by¢ szkole-
nie, ktére ma ja przygotowac do podjecia konkretnej
pracy, to miatoby sens. Natomiast tak, to... Nie wiem,
robia nadzieje, nic nie daja. Nic z tego nie wynika. Bo
kolejne szkolenie jak pisa¢ CV ijak sie szuka pracy to

jest nietrafione szkolenie. (3e2)

Byly warsztaty takie siedmiodniowe, co tez mam
wrazenie nie do konca jest przemyslane. Wytrzymac
siedem godzin przez siedem dni codziennie zaje¢
warsztatowych, gdzie bylo pisanie, rozmawianie, pra-
ce na materiatach papierowych, odgrywanie scenek,
w kazdym razie praca wymagajaca duzego wysitku
intelektualnego i duzej koncentracji. I wytrzymac to
dla naszych uposledzonych umystowo uczestnikow,
to jest chyba aktem jakims$ heroicznym, bo ja bytam
zmeczona, a co dopiero oni. Ale taki byt program, tak

to zrobilismy, poszto. (17j)

Zaczely sie poszukiwania tych réznych fundacji, za-
czeto sie od Centrum DZWONI, gdzie byly wtasnie
jakie$ szkolenia, w miedzyczasie byt tez Caritas. To
byto takie przygotowanie do tego, jak napisa¢ CV, jak
si¢ poruszac po rynku pracy, jak szuka¢ w Internecie
ofert pracy. Ale wiadomo, to do niczego nie prowadzi.
Nic. To znaczy wydaje mi sig, Ze oni teoretycznie wy-
konujq jakie$ zadania, jakie$ papiery wypelniaja, ale

praktycznie na tym sie to koniczy. (19d)

Rodzice o0sdb niepetnosprawnych intelektualnie

W przewazajacej mierze nie chca, aby ich dzieci pra-
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cowaly. Jedna z terapeutek moéwi o tym nastepu-

jaco:

Rodzice majq takie czasami wyobrazenie duze o moz-
liwosciach dziecka i jak stysza, ze dziecko miatoby pra-
cowac gdzie$ przy sprzataniu, porzadkowaniu terenu,
to nie chca. [...] Generalnie nie chca zeby dzieci praco-
waty. W ogdle, zadna prace niechetnie. Tu kiedys byty
panie z Centrum DZWONI, to zostato na spotkaniu
z tymi paniami, nie wiem, dwoje czy troje rodzicow.
Nikt nie jest tak mocno zainteresowany podejmowa-

niem pracy. No sa tez lgki: utrata zasitku, renty. (4e)

W potaczeniu z tym, Ze rynek pracy dla osob niepel-
nosprawnych intelektualnie praktycznie nie istnie-
je, perspektywa zatrudnienia tych osob na satysfak-
cjonujacym stanowisku pracy jest raczej nierealna.
Nalezy przy tym pamigtaé, ze przeprowadzano wy-
wiady z osobami majacymi doswiadczenia zwigza-
ne z zatrudnieniem, podczas gdy przyttaczajaca
wiekszos¢ 0sob niepetnosprawnych intelektualnie

w ogole takich doswiadczen nie miata.

W badanej grupie znalazty si¢ dwie osoby legity-
mizujace sie¢ diugoletnim zatrudnieniem. Kazda
z tych oséb oprécz uposledzenia umystowego po-
siada inng dysfunkcje — stuchu (14a) i wzroku (17a),
mozna wiec przypuscic, ze uposledzenie umystowe
jest ,wtdrna” niepelnosprawnoscia, a wigc osoby te
pod wzgledem intelektualnym funkcjonuja lepiej
niz wiekszos¢ pozostatych osdb. Druga wspdlna
cecha ich biografii jest pozostawanie pod czujna
opieka rodzicow: praca w Zaktadzie Pracy Chronio-
nej wspolnie z rodzicami (17); bardzo silny zwia-
zek emocjonalny z mama (14). Obydwie te osoby

sa w wieku okoto 50 lat, a wigc brak checi dalszego
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zatrudnienia prawdopodobnie wynika z obnizenia
sit witalnych i checi odpoczynku po wielu przepra-
cowanych latach. Rodzice w obu przypadkach sa
zdecydowanie przeciwni dalszemu zatrudnieniu.
Trener pracy nazywa nieche¢ do podjecia zatrud-
nienia osoby 17a ,przyktadem porazki”, gdyz jest to
osoba szczegdlnie dobrze funkcjonujaca. Niemniej
jednak mozna uzna¢, ze kariery biograficzne obu
0s6b maja wydzwiek pozytywny i swiadcza o tym,
ze w sprzyjajacych okolicznosciach niektore, szcze-
golnie dobrze funkcjonujace, osoby niepelnospraw-
ne intelektualnie moga wies¢ satysfakcjonujace zy-

cie zawodowe.

Deklarowana che¢ niepracowania wsréd oséb

pracujacych

Niemal wszystkie osoby pracujace wyrazaja chec
dalszego pozostawania w zatrudnieniu. Jest tylko
jeden wyjatek, ktéry omowie ponizej. Analizowany
przypadek jest wstrzasajacym dokumentem uka-
zujacym, w jak dramatyczny sposob postrzeganie
Swiata przez osobe niepetnosprawna intelektualnie

moze si¢ roznic¢ od wizji Swiata jej rodzicow.

Pani Magda (przypadek 1la) podczas przeprowa-
dzania wywiadu czuje si¢ niekomfortowo, nie chce
rozmawia¢ o pracy. Po kazdym pytaniu badaczki
nastepuje diuga przerwa. Odnosi si¢ wrazenie, ze
Magda jest zmuszana do udziatu w badaniu przez
matke, ktdra jest obecna podczas rozmowy i naciska
na udzielanie odpowiedzi, niektére pytania sama

zadaje. Fragment dialogu z poczatku wywiadu:

Badacz: Denerwujesz si¢ troszke?

Magda: Troche.

Badacz: Troche? A co mogtabym zrobi¢, zebys sie
mniej denerwowata?

Magda: Nie wiem [cisza].

Mama: Moze ja wyjde?

Magda: Nie.

Mama: Bedzie jej razniej wtedy.

Magda: Nie.

Mama: No to Misiu, powiedz nam.

Magda: Nie chce opowiadac o pracy [dtuga cisza].
Mama: A powiedz jeszcze, jakie doswiadczenia masz
w ogole zwiazane z pracg. Moze od tego zacznij.
Magda: Doswiadczenia?

Mama: No, moze od tego zacznij i powoli przejdziesz
do innego, do innej pracy. Bedziesz mogla powie-
dzie¢, czym sie rézni jedna praca od drugiej.

Magda: [dluga cisza] Tak.

Badacz: Zgodzisz sig?

Magda: Tak.

Po zakonczeniu wywiadu, gdy badaczka podzieko-
wala juz za rozmowe, Magda dodaje: , Przepraszam,
mama mowifa, Ze mam z panig rozmawiac 00o0...
o0 modzie mamy rozmawiac, nie o pracy”. Matka jest
zaklopotana, badaczka skonsternowana, wyglada
na to, ze Magda zostata skloniona przez matke do
udzialu w badaniu podstepem. Matka jest dumna
z tego, ze corka pracuje, uwaza, ze praca bardzo po-
zytywnie na nig wptyneta i Magda , zmienila si¢ na
lepsze” (11b), dlatego, jak si¢ wydaje, udziat corki

w badaniu uznaje za wyrdznienie.

Magda opowiada o wykonywanej pracy bardzo
zdawkowo, nie wie doktadnie, na czym polegaja po-
wierzone jej zadania: , Ta praca polega na... to praca
biurowa [cisza], ktora wymaga duzych... wymaga-

nia [diuga cisza]”. Na prosbe badaczki o konkrety
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Magda odpowiada:

To jest wielki biurowiec. Taka firma, taka sprzedazo-
wa. Ta praca zajmuje si¢ gtownie narzedziami sprze-
dazy. [...] Ja archiwizuje dokumenty. Czyli to jest
taka praca [przerwa] biurowa, czyli przy biurku. Ja
pracuje razem z kelnerem. Razem ze skanerem [myli
stowa] [...]. Bo nasza praca to ja archiwizuje rézne
dokumenty.

Matka: No to opowiedz, na czym polega ta twoja pra-
ca, na czym polega archiwizacja. A potem przejdzie-
my dalej.

Magda: Dobrze. Moja praca polega na tym, ze sa [ci-
sza] dokumenty. Zét... zétto, biato-zétto-rézowo do-
kumenty. To raz jak skanuje, to mam biate dokumen-
ty. A sa takie dokumenty, ktdre sg rézowe.

Badacz: I z tymi ré6zowymi co sie robi?

Magda: Rézowymi kiedy$ mialam. Ale to nie byt pa-
pier. Na biaty. Ale zmienili papier.

Badacz: Yhm. I teraz jest tylko biaty? Dobrze zrozu-
miatam?

Magda: Tak. Ale czasami sg rozowe albo zotte. I tego
si¢ nie skanuje. Ja skanuje tylko Wzetki ZO. [...] Bo ja
mam tam magazyn i tam mi wydawaja pudta. Z sy-
gnaturami.

Badacz: Rozumiem. A czy oprécz skanowania masz
jeszcze jakie$ obowiazki?

Magda: Nie. Tylko skanowanie.

Z wypowiedzi Magdy mozna wywnioskowa¢, ze
nie pracuje samodzielnie. Pomaga jej kolega, ktéry
zna jej hasto do komputera oraz osoba, ktorg nazy-
wa opiekunka. ,Opiekunka to jest na zlecenie mo-
jego taty”. Okazuje sig, ze Magda jest zatrudniona
w firmie, w ktdrej jej ojciec jest dyrektorem. Pra-

cuje tam tez jej wujek. Magda nie chce, aby ojciec
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styszat jej wypowiedzi, prosi o zamknigcie drzwi:

,niestety, pracuje w taty firmie”.

Badacz: No i jak tam ci jest? Lubisz czy nie bardzo?
Magda: Tak pét na pot.

Badacz: Zacznijmy od tego, co jest fajne w pracy, co ci
sie¢ podoba.

Magda: Nie mam takich rzeczy.

Mama: To jak pét na pol, to jak to?

Magda: Mozna powiedzie¢, ze mam najlepsza przy-

jaciotke.

Magda opowiada, jak pije kawe z pania z kadr, jak
obchodzi w pracy imieniny i urodziny — przynosi
ciasto i tym podobne. Czyli ,prywatyzuje” prace
i jako jedyny pozytyw ukazuje w pracy to, co nie-
podobne do pracy, a przypomina stosunki towa-
rzyskie. Z drugiej strony relacje spoteczne stanowia
problem, ktdry sprawia, iz Magda jest wyobcowana,
nie jest czlonkiem zespotu pracowniczego. Mowi

o tym stowami, ktorych zdaje si¢ nie rozumiec:

Jest tylko jedna sprawa, ktdra niestety na tym sig
przylizgnetam [matka ja poprawial. Poslizgnetam sie.
To podpuszczanie innych i zta komunikagja. [...] Ko-
munikacja jest taka, Ze nie umia rozmawia¢ z innymi
dziatami, oni s raczej niekomunikacyjni. Nie potrafig
rozmawiac, tylko sie zawsze ktdcq albo robia sensacje.
Czasem rozmawiajg, czasem maja spotkania. Jak ob-
serwuje przez drzwi, to czasami widze, ze sa troche

zdenerwowani, jak ich tam obserwuije... znienacka.

Z stow tych wynika, ze Magda nie uczestniczy
w spotkaniach pracowniczych, role zewnetrznego
obserwatora traktuje jako co$ oczywistego. Badacz-

ka pyta o szczegély relacji spotecznych:
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Badacz: Powiedziatas, ze masz dwdjke ludzi do po-
mocy. A jak z resztg pracownikéw? Czujesz, ze oni
sa przyjaznie do ciebie nastawieni czy nie do konca?
Magda: No to ja mam rézne zdanie na ten temat.
I chcialabym nie wtyka¢ si¢ w nie wlasne sprawy

i szczegdlnie o tym nie rozmawiac.

Magda podaje kilka przykiadéw, z ktoérych wy-
nika, ze koledzy z pracy traktuja ja jak ,piate koto
u wozu”, wyglaszaja zlosliwe, niesympatyczne ko-

mentarze pod jej adresem.

Kolejny watek podjety przez badaczke to przebieg

zatrudnienia:

Badacz: Czyli pracujesz juz kawalek czasu.

Magda: No niestety.

Badacz: Czyli co? Czy dobrze rozumiem, Ze nie za
bardzo chcesz tam pracowac?

Magda: Dokfadnie.

Badacz: Chciatabys$ zmieni¢ prace czy w ogole odpo-
cza¢ od pracy catkowicie?

Magda: Calkowicie odpoczac. Bo tak jak widzg, to ta
praca mnie wykonczy. [...] Ciagle wszyscy méwia mi,
ze jestem uchem, ze wszystko slysze. Ja mysle, ze wy-
korzystuja mnie psychicznie. Méwig, obmawiaja.
Badacz: Po prostu sg nieprzyjazni dla ciebie? Tak?
Magda: Nie, no nie w tym rzecz [zdenerwowanie].
W tym rzecz, ze oni rozmawiaja ciggle i co$ tam da-
lej. Ja chciatam... W pokoju tak jest. W kuchni jest to
samo. Jak tam jest tloczno, to trzeba uciekaé. Zeby sie
zwolnifa kuchnia. Ale... Ale potem jak dalej wszyscy
sie kiebia w kuchni, no to rzeczywiscie ja tam... Jak
sie rozgadaja i co$ tam dalej, no to nie da si¢ wejsc¢.
Badacz: Przesiadujg tam po prostu.

Magda: Dokladnie. I mnie to troche denerwuje.

Z wypowiedzi tej trudno si¢ zorientowac, na czym
konkretnie polega dyskomfort pojawiajacy sie¢ na
tle stosunkéw spotecznych. Magda maluje raczej
bardzo pesymistyczny, wrecz wrogi obraz spotecz-
nosci, do ktdrej nie nalezy i ktdéra jawi sie jej jako
zagrazajaca. Za kazdym razem, gdy badaczka pyta
o przebieg zatrudnienia, Magda weksluje rozmowe
na tory trudnosci w komunikacji miedzy nig a kole-
gami z pracy. Bardzo symptomatyczna jest nastepu-

jaca wypowiedz:

Badacz: Ile godzin dziennie pracujesz?
Magda: Dwadziescia cztery godziny na dobe.
Mama: [Smiech] Chyba teraz przesadzitas troszke.

Magda: Okoto o$miu godzin albo i nawet dtuzej.

Mama smieje si¢ z czegos, co w glebokim sensie
wecale nie jest Smieszne. Wypowiedz Magdy moz-
na zrozumie¢ w kontekscie psychoanalitycznym
jako wyraz bezgranicznego znuzenia, zniechecenia
i awersji do pracy. Méwiac o koniecznosci jezdzenia
do pracy samochodem razem z tata, kilkakrotnie
uzywa stow: ,niestety; ubolewam nad tym”. Kolej-
ny watek to pytanie, w jaki sposob praca wptyneta
na zycie Magdy:

Badacz: Czy ta praca jakos$ zmienila twoje zycie?
Mama: To zmienito na lepsze.

Magda: Nie zmienito, tylko rozwalilo. Ja nie jestem
w pracy, tylko w domu. Codziennie.

Badacz: Odwrotnie.

Magda: Odwrotnie.

Te wypowiedZ rowniez mozna traktowacjako ,freu-
dowska” pomytke, wskazujaca na udreczenie pra-

ca. Mama ma na ten temat diametralnie odmienne
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zdanie. Mozna odnie$¢ nieodparte wrazenie, ze
mama ma swoja teori¢ na temat roli pracy w zyciu
jej corki i zupetnie nie stucha, co na ten temat ma do

powiedzenia Magda.

Badaczka podjeta jeszcze jedng kwestie: czy w przy-
sztosci Magda widzi dla siebie jaka$ prace oprocz
znienawidzonej pracy biurowej. Magda zaczyna

mowic tak cicho, ze trudno jg zrozumiec:

Najbardziej to chciatabym... najbardziej to mnie in-
teresuje... w kwiaciarstwie. I takie kwiaty sie zajmo-
wac. [...] W szkole mielismy zajecia z pania psycholog,
z pania pedagog szkolna i tez z takq panig od bukie-
ciarstwa. No i tam robilismy wtasnie r6zne kwiatki.
Robilismy taki bukiet slubnych kwiatéw. Noi... przy-

niostam do domu, a potem to mama wyrzucita.

Mozna to metaforycznie skomentowad, ze nawet
mile wspomnienia Magdy zaprawione sa ,lyzka

dziegciu”.

[...] Zaczetabym kariere taneczng. Kocham tanczyg,
sprawia mi to wielka przyjemnos¢. Pozna¢ stawnych
ludzi. [...] Sama ucze si¢ uktadow, wilaczam muzyke,
ktéra [cisza] gra mi w sercu, w catym ciele mi plonie.
Muzyka jest zawsze w duszy, ktdra gra. [...] Albo tak
si¢ bawie w ,Szanse na sukces”, wymyslam osoby,

ktore sa kolo mnie i tam Spiewam, no i wygrywam.

Magda zyje w dwdch réznych swiatach: w $wiecie
upiornej rzeczywistosci, w ktorym ciggle zmuszana
jest do znienawidzonej pracy, oraz w $wiecie ma-
rzen i fantazji, ktory jest ucieczka od prozy zycia.
Rodzice widza jej zycie w zupelnie innym Swietle,

uwazaja, ze wiele zyskuje przebywajac w towarzy-
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stwie 0sob ,, petnosprawnych”, taki tez realizuja plan
zwiazany z kariera zawodowa ich corki. Magda jest
catkowicie podporzadkowana rodzicom. W czasie
wywiadu z nig obecna byta matka, nastepnie matka
byta tez obecna podczas rozmowy z ojcem. Z kolei
Magda oraz ojciec byli obecni podczas wywiadu
z matka. Cata rodzina jest skoncentrowana wokot
Magdy. Matka moéwiac o réznych wydarzeniach z jej
zycia, uzywa liczby mnogiej, przyktadowo: ,mysmy
nie miaty tyle zaparcia i sity, zeby sie uczy¢; w pra-
cy ja to nazywam cofaniem, bo w szkole musiaty-
$my bardziej umyst ¢wiczy¢”. Matka w specyficzny
sposob traktuje prace zawodowa Magdy. Z jednej
strony z jej wypowiedzi mozna wywnioskowac, ze
praca Magdy jest ,na niby”, tylko po to, by zajac jej
czas, by nie siedziala w domu i si¢ nie nudzita. Jed-
nak z drugiej strony to ,na niby” jest traktowane
niezwykle serio jako koniecznos¢ spedzania osmiu
godzin dziennie w pracy mimo $wiadomosci, ze to

dla Magdy zdecydowanie za dtugo.

Magda zaczela prace 8 godzin dziennie przez pigc dni
w tygodniu. Ale to jakby nie do konca si¢ sprawdzi-
1o i ze wzgledu na to, ze byla zmeczona, a po drugie
jakby otoczenie wymoglo, ze musieliSmy ograniczy¢
te Magdy prace. Chodzi 3 badz 4 razy w tygodniu
na 8 godzin. Jest to nasza wygoda, poniewaz jezdzi
z tata i wraca z tata. Magda nie jest samodzielna, nie
porusza sie po miescie sama. W zwigzku z tym ja juz
nie musze gltdwkowad, jak to zrobi¢, gdzie sie zwol-
ni¢, zeby po nia pojechac albo zatatwic kogos, zeby ja

przywidzt czy zawidzt.

Ten fragment wywiadu nie jest do konca zrozumia-
ty: matka twierdzi, ze 8-godzinny dzien pracy Mag-

dy spowodowany jest wygoda dowozu, ale jesli jest
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to jedyny powdd, to wydaje sie dziwne, dlaczego
Magda jest zmuszana do wielogodzinnego pobytu
W miejscu pracy, zamiast po prostu wynajac¢ tak-

sowke i nie jezdzi¢ za kazdym razem z tata.

Matka ttumaczy takze, w jaki sposob ,otoczenie
wymoglo” ograniczenia liczby dni tygodniowo spe-

dzanych przez Magde w pracy:

Konflikt byl wtedy, kiedy Magda chodzita na 8 godzin
przez 5 dni w tygodniu. Wyszlo, ze ,A, to céreczka
tatusia, pana dyrektora, zatrudniona i jej wszystko
wolno”. Jakby brak zrozumienia oséb zupelnie [ci-
sza]. Nie wiedzieli, Ze to jest dla niej, ze nie chodzi
ona tam, zeby zarabia¢, ale dlatego, zeby nie siedzie¢
w domu i mie¢ to towarzystwo i wyj$¢ miedzy ludzi.
Zupelnie inaczej to srodowisko odebrato. A poniewaz
ona ma te swoje przypadlosci, takie jak, ze sama ze
soba rozmawia, czesto to robi glo$no, to... jesli ktos
ma si¢ nad czyms$ skupié, a tutaj bez przerwy styszy
rozmowy miedzy Magda a osoba wymyslona, to jest
to meczace. W zwigzku z tym ograniczenie do 3 dni,
aby ci ludzie mieli szans¢ odpoczynku od Magdy, bo
taki pomyst, Zeby siedziata sama w odrebnym poko-
ju to bez sensu, bo nie o to chodzito. [...] Ci ludzie
musieli, musza si¢ jako§ przemeczyé. Zeby im daé
tez szanse psychicznego odpoczynku, to ona chodzi
3 dni w tygodniu. No najlepsze wyjscie bytoby wtedy,
gdyby ona mogta pracowac 4 godziny, bo jej koncen-
tracja tez by byla lepsza. No ale mowie, to jest moja

wygoda po prostu.

Matka Magdy, razem z mezem, zaprojektowali dla
corki ,nowy wspanialy swiat”, w ktérym ich dziec-
ko mogloby bezkolizyjnie funkcjonowad, gdyby

tylko inni ludzie wykazali odrobine dobrej woli i

zrozumienia. Aby zapewnic sobie ich przychylnos¢,

Magda podejmuje dziatania , naprawcze”:

Czasami po prostu czlowiek przychodzi z pracy zme-
czony, zty na kogo$, niezadowolony, ale mysle, ze ona
tam towarzysko w jakims sensie... no chyba jest zado-
wolona. Ona od podstawdwki chodzita do integracji.
Wszedzie chce si¢ wkupi¢. Ona sie tego nauczyta, ze
jest inna i zeby zaskarbi¢ sobie przychylnos¢ ludzi,
stara sig, jak moze. Ona to stodyczami, ciastem, tego
typu rzeczy [$miech] stara si¢ osoby przekupi¢. Chy-
ba w pracy tez, bo to ciasto co jaki$ czas musi do pracy
zanie$¢. A propos tego podpuszczania, to jak ktos jej
moéwi, , A przyniostabys ciasto”, to oczywiscie Magda
od razu jest gotowa i to ciasto musi zrobic i przynosi.
Czy tam, nie wiem, ,, A kawe moze bys dobrg przynio-
sta”, wiec oczywiscie Magda musi to spetni¢iod razu

musi zakupi¢ puszke kawy.

Wydaje sig, ze matka nie traktuje powaznie zycio-
wych dramatéw corki, uwazajac je raczej za Smiesz-
ne anegdotki. ,Wkupywanie si¢ w taski” — okre-
Slenie, ktorego uzyla matka — to nie uwlaczajacy
ludzkiej godnosci manipulatorski proceder, ale ,le-
galny” sposob na zaskarbianie sobie czyjej$ przy-

chylnosci.

Na pytanie badaczki, czy matka widzi mozliwosci
pracy Magdy w przyszio$ci, matka udziela wymi-
jajacych odpowiedzi, po dluzszej wymianie zdan

stwierdza w koncu:

Magda szybko si¢ dekoncentruje, szybko si¢ jakby...
nie nudzi, ale wpada w ten swdj $wiat i zaczyna so-
bie wymysla¢ rézne historie. Zupetnie wtedy w tych

swoich historiach potrafi si¢ zagubi¢, w tym swiecie
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nierealnym. Wydaje mi sig, Ze w pracy bedzie musiata
miec kogos, kto ja sprowadzi, Sciagnie z powrotem do
tego, co ma robic¢. [...] Na otwartym rynku na pewno
nie da sobie rady. W dzisiejszych czasach i w takich

relacjach miedzyludzkich nie da sobie rady.

Ojciec Magdy kompletnie nie zdaje sobie spray z dy-
lematéw egzystencjalnych, na ktdre nieustannie na-
razona jest jego corka. Nie przyjmuje do wiadomosci
tego, ze w pracy nie czuje si¢ ona na swoim miejscu
i zupelnie nie bierze pod uwage jej cierpienia. Jest
technokratg ubierajacym przezycia Magdy w racjo-
nalnie skonstruowana siatke procesow ,,zarzadza-

nia zmiang”:

Nie wiem, czy zna pani taki wykres zarzadzania
zmiang? Jezeli chce mie¢ podzial wydajnosci i musi-
my zaimplementowac zmiany, to jest najpierw okres
buntu, jest spadek wydajnosci. Ten okres buntu dzie-
li sie jeszcze na pare, ale jest generalnie taki protest:
jestem przeciwny, nie, nie uda sie, jest zle, po co ta
zmiana? I tak dalej. Jak ona trwa, to potem sie wy-
plaszcza, tak na bardzo niskim poziomie, to taki pro-
ces poddania si¢. Czyli trudno, jest jak jest, juz nic nie
zmienimy. Potem zaczyna si¢ juz pomatu taka krzy-
wa wznoszaca. To jest taki okres akceptacji na zasa-
dzie ,No dobra, moze sprobujmy, moze nie bedzie
az tak zle”. No i potem jest okres przekonania, czyli
,Kurcze, i tak mozna”. I powrdt do tej wydajnosci. No
to jest taki elementarny, podrecznikowy proces zarza-
dzania zmiana. I my$Smy go doktadnie przeszli. Tak,
czyli najpierw okres buntu, czyli dyrektor zatrudnit
coreczke. Coreczka zabiera nam miejsca pracy. Co-
reczka trzasneta drzwiami, wiec w zwiazku z tym jest
agresywna. Cdéreczka na pewno kabluje tatusiowi. No

caly taki model na nie, my tego nie chcemy i tak dalej.
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To sie poglebito i szerokim hukiem rozeszlo. Iles tam
spotkan, facznie z dyrektorem generalnym. Niestety,
bylo réwniez tak, ze osoby, ktdre najbardziej dezorga-
nizowaty prace, musialy ja opusci¢. Dzisiaj jesteSmy
z powrotem na tym poziomie juz petnej wydajnosci,
pelnej akceptacji, zrozumienia, aprobaty. Wiec dzi-
siaj to si¢ zdecydowanie wyprostowato i raczej ten
konflikt taki duzy to juz jest historia. Ale naprawde
to jest podrecznikowe przejScie zmiany, tak. Aczkol-
wiek kosztuje to ile$ tam nerwow, zdrowia i mysle, ze
wszystkich, nie tylko Magde, mnie, ale tez tamtych

0s0b, ktore sie z tym stykaja.

Ojciec, jak si¢ wydaje, stracit kontakt ze $wiatem
Magdy i ze $wiatem miedzyludzkich stosunkdw,
w ktorym ona przebywa. Rzeczywistos$¢, z ktdra nie
stracit kontaktu, to racjonalne procesy biurokratycz-
nych urojen. On takze, podobnie jak Magda, radzi

sobie ze spotecznym $wiatem metoda przekupstwa:

WywalczyliSmy 3/5 etatu, wiec w zwiazku z tym ktos
to musi uzupelnié. Te osoby wsparciowe to jedna
z nich uzupetnia te 2 dni, w ktérych Magdy nie ma.
On to robi po godzinach pracy, na umowe zlecenie,
z takim samym wynagrodzeniem jak Magda. Mie-
dzy innymi to tez zmienilo spojrzenie na Magde, bo
to jest dla kogos dodatkowe zrédlo zarobkow. Tez jest
w cudzystowiu pewna wdzigcznos¢ za umozliwienie

kolejnych pieniedzy.

Ojciec, podobnie jak matka, sadzi, ze praca bardzo

pozytywnie wptynela na zycie Magdy:

Malowanie si¢ czy strojenie sig, to naprawde sprawia
przyjemnos¢, ze ona w pracy musi wygladac. Druga

rzecz, to ze ona nasladuje. To tez nasladuje rowniez te
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pozytywne wzorce, tak. To znaczy funkcjonuje nor-
malnie, ze tak powiem, osob dorostych. [...] Ona ma
wzorce po prostu takiego normalnego funkcjonowa-
nia jakby w normalnym zyciu. I ona tez normalnie

funkcjonuje.

Whbrew temu, co sadzi ojciec, sytuacja Magdy w miej-
scu pracy jest bardzo niestabilna. Matka méwi, ze co-
raz czesciej zdarza sig, ze Magda zle si¢ czuje i nie
chce i8¢ do pracy. Wobec braku koniecznosci zara-
biania pieniedzy jest to sankcjonowane, a dodatko-
wo przyczynia si¢ do podniesienia komfortu zycia
zarowno Magdy, jak jej rodzicow, a zwlaszcza wspot-
pracownikéw. Wydaje sie, ze ten sztucznie wykre-
owany, ,recznie sterowany” wycinek rzeczywisto-
$ci umrze w niedtugim czasie $miercig naturalna.
Mozna te sytuacje potraktowac jako eksperyment
spoleczny. Eksperymenty, jakie w latach piecdzie-
siatych i szes¢dziesiatych XX wieku przeprowadzali
Millgram czy Asch, sa obecnie zakazane ze wzgledu
na ich watpliwy status etyczny, niemniej jednak do
dzisiejszego dnia sa one opisywane w podreczni-
kach psychologii spotecznej jako pouczajace przykla-
dy funkcjonowania pewnych mechanizméw Zzycia
spolecznego. Przypadek Magdy mozna poréwnac
do jednego z bardziej drastycznych eksperymentow
tego typu. Jest bardzo pouczajacy, daje wiele do my-
slenia. Ale jakie bedzie miat skutki dla samej Magdy?

Lepiej tego nie wiedzied.

Deklarowana che¢ pracowania wsrod osob

pracujacych

Sposrdéd dziewietnastu osob badanych ponad poto-
wa, czyli dziesig¢ 0sob, pracuje i dalej chce pozostac

w zatrudnieniu. Mimo wigc istnienia negatywnych

przykladow omdéwionych powyzej, jest takze wiele
przykladéw pozytywnych, ukazujacych, jak wielka
wartos¢ moze mie¢ praca w zyciu uposledzonego
umystowo cztowieka. Dla wigkszosci 0sob z tej gru-
py obecna praca nie jest ich pierwsza, bowiem zdo-
byli juz bogate doswiadczenie w dziedzinie zatrud-
nienia. Do wyjatkow nalezy pan Grzegorz, ktory od
pieciu lat pracuje w tym samym miejscu. Od niego
samego trudno wydoby¢, na czym polega jego pra-
ca, gdyz komunikacja werbalna jest mocno utrud-
niona. Pan Grzegorz méwi monosylabami, bardzo
niewyraznie, czesto wypowiada kwestie niezwia-
zane z tematem wywiadu. Powtarza, ze lubi prace,
ze jest fajnie: ,Lubie, lubie prace” (5a). Niemniej jed-
nak kierownik WTZ ocenia jego kompetencje pra-

cownicze bardzo wysoko:

Na pierwszy rzut oka... mozliwosciach niezbyt du-
zych, on $wietnie funkcjonuje. Jest to jedna z najlepiej
funkcjonujacych osob niepelnosprawnych, jakg znam.
Wie czego chce, ma swoje oczekiwania, ma swoje po-
trzeby. On nie potrafiich... Inaczej: my nie potrafimy,
ja nie potrafie ich... On werbalizacje ma staba i ja nie
do konica potrafie zrozumie¢. Natomiast zyczytbym
takiej swobody w funkcjonowaniu tez i niektérym
pelnosprawnym. [...] Dyrekcja jest zachwycona, gros
pracownikéw jest zachwyconych postawa. Przy ta-
kich werbalnych trudnosciach to szalenie przyjemny,
uprzejmy, sympatyczny, zyczliwy cztowiek. I znajacy
realia funkcjonowania spotecznego. On si¢ ani nie
narzuca, ani zbytnio nie wycofuje, blizej mu do wyco-
fania. Natomiast on sie nie narzuca, co jest klopotliwe
w przypadku wielu oséb niepetnosprawnych, ktorzy
sa nauczeni tego, ze moga z buciorami wiazi¢, rzucac
sie na szyje i catowac. A on bardzo, bardzo dobre wy-

czucie ma. (5f)
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Mozna wigc powiedzie¢, ze dobre funkcjonowanie
Grzegorza nie wynika z tego, ze jego uposledzenie
jest korygowane, a on sam ,unormalniany”. Prze-
ciwnie, pozostawiona mu duza swoboda w ,byciu
sobg” powoduje, ze czuje on, Ze jest na swoim miej-
scu, nie musi niczego udawac, do niczego aspiro-
wag, jest po prostu wolnym czlowiekiem. Jednak
z drugiej strony ten idylliczny obraz malowany prze
kierownika WTZ nieco koryguje siostra pana Grze-
gorza, twierdzac, ze praca jej brata jest praca , pod

specjalnym nadzorem”:

Chciatabym, Zeby pani zrozumiata, Ze my jesteSmy
troszke pod kloszem. Bo Grzegorz pracuje dla tego
stowarzyszenia. [...] Wiec jakby idea jest taka pozy-
tywna, ze jest to stowarzyszenie i taka poprawnosé.
Zastanawiam sie, jak by to rzeczywiscie wygladato,
gdyby na przyktad Grzegorz poszedt do pracy w nor-
malnej instytucji. Jak by to wygladalo w Swiecie, ze
tak powiem, normalnym? Pytanie, czy kazdy ma az
tak pozytywne spojrzenie. Obawiam sig, ze niestety,

jeszcze chyba nie. (5d)

Okazuje sie, ze pozytywne doswiadczenia zwigza-
ne z zatrudnieniem pana Grzegorza nie przydarzaja
si¢ ,ot tak”. [luzoryczne jest mniemanie, ze zatrud-
nienie nastapilo na otwartym rynku pracy, wypo-
wiedzi siostry $wiadcza raczej o tym, ze stowarzy-
szenie majace w dziatalnosci statutowej zajmowanie
si¢ osobami niepelnosprawnymi jako pracodawca
zatrudnia osoby (albo raczej jedng osobeg) niepet-
nosprawne. Jest to kolejna putapka zwiazana z za-
trudnianiem osob niepetnosprawnych intelektual-
nie: ich zatrudnienie tylko teoretycznie odbywa sie
na otwartym rynku. W rzeczywistosci pracodawca

jest stowarzyszenie lub fundacja, ktére zatrudnienie
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osoby niepetnosprawnej intelektualnie traktuja jako
misjg, a nie jako dziatanie podyktowane optacalno-
Scig ekonomiczng. Jest wiec to rozwigzanie, ktore
z ekonomicznego punktu widzenia nie ma szans na
powodzenie. Oczywiscie, pan Grzegorz jako oso-
ba szczegolnie dobrze funkcjonujaca ma szanse na
zatrudnienie w takich cieplarnianych warunkach.
Trzeba jednak pamigtaé o tym, ze ,przecietna” oso-
ba niepelnosprawna intelektualnie nie funkcjonuje
dobrze w zadnym ukladzie spotecznym zakladaja-

cym istnienie siatki zobowiazan i powinnosci.

W badanej probie znajdujq sie trzy osoby, ktore na
co dzien mieszkaja ze swoimi siostrami, najprawdo-
podobniej po $mierci rodzicéw. Pan Grzegorz jest
jedna z tych osdb, pozostale dwie to pani Ola i pan
Krzysztof. Nie jest chyba zbiegiem okolicznosci to,
ze wszystkie trzy z tych osob naleza do najlepiej
funkcjonujacych pracownikéw. ,Obiektywnie” we
wszystkich trzech przypadkach istnieja powazne
przeciwwskazania do podjecia pracy — pan Grze-
gorz ulegt w przeszlosci powaznemu wypadkowi
samochodowemu podczas wedrowki po miescie,
a mimo to nie zaprzestal samodzielnego porusza-
nia si¢; pani Ola, wedlug stéw siostry, , przez wiele
lat byta w domu, poniewaz jej choroba byla taka, ze
ona nosita pieluchy do 32. roku zycia, mato gdzie-
kolwiek wychodzita, nie bylo mowy o zadnej pra-
cy” (16d), oprocz tego pani Ola jest osobg niedosty-
szaca; pan Krzysztof ma ataki padaczki i podczas
drogi do pracy kilkakrotnie, na skutek interwencji
przypadkowych osob, zostat odwozony do szpitala,
a mimo to samodzielnie podrdzuje do pracy w go-
spodarstwie ogrodniczym poza Warszawa, z ko-
niecznoscig dwoch przesiadek i innymi ogromnymi

utrudnieniami komunikacyjnymi. Mozna wysnu¢
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przypuszczenie, ze opieka siostrzana jest mniej ,,in-
wazyjna” niz opieka rodzicielska. W wielu wywia-
dach czesto pojawiaja si¢ stwierdzenia, ze rodzice
nie chca Zadnej pracy dla swoich dzieci, sa nadopie-
kuniczy i w drastyczny sposob hamuja aktywnos¢,
a tym samym ambicje i motywacje do dziatania
0s0b dorostych nazywanych dzieémi. Tymczasem
kierownik WTZ nastepujaco wypowiada sie o sio-

strze pana Grzegorza:

On miat wypadek, przechodzit na czerwonym $wie-
tle. Wiekszos¢, albo 99,9% niepelnosprawnych po ta-
kim zdarzeniu dostanie zakaz poruszania sig, a 100%
petnosprawnych nie dostanie zakazu, bo rodzice
wiedza, Ze moga sobie zakaz wydad, a i tak oni beda
chodzi¢, jak beda chcieli. Tu mamy przyklad osoby,
mowie o siostrze, ktdéra szalenie logicznie mysli. Ona
patrzy przez pryzmat szczescia brata, a nie przez
pryzmat swojego bezpieczenstwa i swojego myslenia
o tym, co niepelnosprawny moze, a czego nie moze,
w czym si¢ wyrobi, a w czym si¢ nie wyrobi. To zy-
cie weryfikuje, w czym on si¢ wyrabia. Zyczytbym
wszystkim rodzicom, rodzenstwu niepetnospraw-
nych takiego podejscia. [...] Wiele oséb tutaj, ktore nie
maja przyzwolenia rodziny na réznego rodzaju dzia-
lania, jest o glowe lepsza od niego, w réznych umie-
jetnosciach. Ale nie moga sprobowac tego, a on moze,

dzieki siostrze. (5f)

W pozostatych dwdch przypadkach rozmdéwcy row-
niez podkreslaja, ze siostry pani Oli i pana Krzysz-
tofa stawiaja na samodzielnos¢ tych osdb, unikaja
wyreczania ich we wszystkim i nie przejawiaja po-
staw lekowych zwigzanych z samodzielnym poru-

szaniem si¢ oraz podejmowaniem nowych wyzwan.

O znaczeniu samodzielnego stanowienia o sobie
w rozwoju potencjalu osoéb niepetnosprawnych
intelektualnie swiadczy réwniez przypadek pana
Bartka, ktory pochodzi z rodziny, ktéra wedlug
stow terapeuty sklada sie z uposledzonych umysto-

wo cztonkéow:

Bartek pracuje od wielu lat. Ta praca jest dla niego
wazna. W domu sytuacja wyglada tak, ze mieszka
z mama i ze starszym bratem. W domu postrzegany
jest jako glowa rodziny w takim sensie, ze taka role
pelni. Tam odwrocone sa sytuacje dlatego wtasnie, ze
pracuje, ciagle musi. Bartek jest niepetnosprawny in-
telektualnie w stopniu umiarkowanym, tam wszyscy
mniej wigcej tak funkcjonuja. Przy tym rodzaju nie-
pelnosprawnosci obydwaj sg, i mama. No nie wiem,
tata juz nie zyje, ale mysle, ze tez byt niepelnospraw-
ny intelektualnie. [...] Bartek od wielu lat pracuje, to
jest jakis zaktad pracy chronionej. To jest dla niego
wazne, bo to jakos nobilituje w tej hierarchii rodzin-

nej, ma taki status troche jak ojciec. (18e)

Z wywiaddéw z Bartkiem i jego mama niewiele sie
mozna dowiedzie¢. Méwia monosylabami, komu-
nikacja jest bardzo utrudniona. Bartek na pytanie,

gdzie pracuje, odpowiada:

Zbidérka autobusy. Ja takie ochrona, ja takie autobusy.
I tak buduja nas. Takie wody robimy. Piki takie ro-
bimy. Stacyjki robimy. Klapy takie anylowe tez. Jest
taka masina. Wody cata masina. A ja tylko ciagne te.
Tylko... Wstaje do roboty o czwartej. Idzie si¢ do ro-
boty. Musze i$¢ do roboty. (18a)

Mama pana Bartka méwi: ,Ja nie pracuje, on sam

pracuje. On sam chodzi do roboty”. Na pytanie, na
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czym polega praca syna, odpowiada: , A robi takie
pudetka. Robig takie cos, ja nie wiem. [...] Nigdy go
nie woze, sam idzie do roboty i sam przychodzi.
Jeszcze miatabym go wozic¢?” (18b). Pan Bartek nie
styka sie z nadopiekunczoscia, jest traktowany jak
dorosty i tak tez funkcjonuje. Jego zarobki odgry-

waja wazna role w utrzymaniu catej rodziny.

Z niejako odwrotng sytuacja mamy do czynienia
w przypadku pana Andrzeja. Jest to osoba komuni-
katywna, opowiada podczas wywiadu o przebiegu
zatrudnienia i o licznych doswiadczeniach z tym
zwiazanych. Kierownik WTZ, ktérego uczestnikiem
przed szesciu laty byl Andrzej, méwi o ogromnym
wysitku, jaki wlozyli rodzice w edukacje zawodo-
wa syna oraz w stwarzanie warunkéw umozli-
wiajacych mu podejmowanie réznych aktywnosci

w dziedzinie zatrudnienia:

Byt jednym z najsprawniejszych naszych uczestnikow.
Potencjat jego byt ogromny. Uznalismy wiec, ze tylko
krétko bedzie w WTZ i powinni$my szukac dla niego
roznych innych rozwiazan. Ale chyba najwazniejsza
w tym byta postawa rodzicéw. Ma bardzo fajnych ro-
dzicow, ktdérzy fajnie Andrzeja wychowali i zawsze mu

mowili, Ze ta praca jest dla niego bardzo istotna. (15f)

Rodzice bardzo angazowali si¢ w organizowanie
warunkow zatrudnienia. ZnaleZli mu pierwsza pra-
ce, nastepnie pomogli zatozy¢ dziatalnos¢ gospo-
darcza polegajaca na wykonywaniu drobnych prac
ogrodniczych oraz zdoby¢ na nig dofinansowanie

z Powiatowego Urzedu Pracy:

Pilotowata mu wszystko matka, my posredniczyliSmy

tylko [...] dalej juz wszystko matka zatatwiata, zata-
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twita dofinansowanie, kupita ten sprzet, zrobili sobie
wykres, co oni beda robili. Czyli tak: wiosna — trawni-
ki, jesient —lidcie, a zima — kupil sprzet do odsniezania.
I taka miata by¢ idea. Natomiast pojawit si¢ matly pro-
blem, ktéry chyba zawsze naszych uczestnikéw do-
tknie, ze jednak wszystko to pigknie, ale Andrzejowi
potrzebne jest wsparcie, nie zrobi tego tak dokladnie,
jak robia to firmy sprzatajace profesjonalnie. Nawet
jesli jego ceny sa atrakcyjne, to kto$ chce mie¢ zro-
bione dobrze, od kreski do kreski. [...] Robit to wsréd
jakich$ swoich znajomych wokot i znowu pomagali
mu matka i ojciec, czyli znowu zaangazowani rodzi-
ce. [...] Matka jest jego trenerem pracy, matka go wozi
i on te dzialalnos¢ caly czas prowadzi, ale... zaczeto
by¢ coraz mniej zlecen, nie ma si¢ co oszukiwac i on

znowu wiekszos$¢ czasu zaczat spedza¢ w domu. (15f)

W czasie gdy przeprowadzany byt wywiad, pan An-
drzej pracowat w duzej firmie ogrodniczej pod War-
szawa. Wszyscy byli petni dobrej woli: pan Andrzej
z determinacja powtarzal, Ze chce i musi pracowac.
Rodzice bardzo mocno wspierali go w tej decyziji.
Pracodawca to ,kapitalny facet, ktéry daje szanse
niepetnosprawnym” (15 f), a pracownik pelniacy
funkcje mentora twierdzi: , obaj z szefem zesmy wy-
myslili jesli chodzi o t¢ grupe niepetlnosprawnych
i okazuje sie, ze si¢ sprawdzilo, bo doswiadczone
osoby nie musza sie¢ odrywac od skomplikowanych
prac, a oni wykonuja proste prace (15h)”. A mimo
to sytuacja w pracy wywotywata eskalacje napie¢
i konfliktéw, co ostatecznie spowodowalo, ze kilka
miesiecy po przeprowadzeniu wywiadu Andrzej
zostat zwolniony. Kierownik WTZ, znajacy sytuacje
pana Andrzeja od przeszlo dziesigciu lat, upatruje
przyczyny trudnosci w niskiej — wbrew deklara-

cjom samego Andrzeja — motywacji do pracy. An-
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drzej nie musi zarabiac¢ pieniedzy, pracowanie nie
jest dla niego zyciowa konicznoscig, a tylko ubar-
wieniem codziennego zycia. Ponadto nie czuje sie

on osoba dorosta, odpowiedzialng za wlasne zycie:

Andrzej caty czas opiera si¢ na rodzicach. Jezeli
w tym momencie rodzic by powiedziat, ze nie bedzie
wozit Andrzeja, to de facto ta praca jest pod znakiem
zapytania. Czyli nie udalo si¢, te¢ samodzielno$¢ ma
ograniczona. I on caly czas jest pod kuratelg rodzi-
cow. Wszystkie te dziatania sg kapitalne, ale gdzies
jest wszedzie rodzic. No bo system naszego panstwa
nie pozwala na to, zeby miat trenera pracy, bo nie ma

tych pieniedzy, zeby go zatrudnic. (15f)

Sytuacja zawodowa Andrzeja byla (jest?) niesta-
bilna, poniewaz — podobnie jak to mialo miejsce
w przypadku pani Magdy — rodzice ,recznie ste-
rujg” rzeczywisto$cia, starajac sie ja dopasowac
do specyficznych potrzeb i wymagan ich dziecka.
Rzeczywistos¢ jednak stawia opor, Andrzej ciagle
popada w konflikty z osobami, ktére nie chca wkia-
da¢ wysitku w rozumienie jego specyfiki. W sumie
wiec, mimo ogromnego wysitku rodzicéw i duzego
zaangazowania w prace Andrzeja, jego kariera za-

wodowa nie nalezy do udanych.

Dotychczas oméwiona zostala sytuacja zawodowa
sze$ciu 0sOb sposrdd jedenastu pracujacych. Pozo-
stale piec¢ osob to osoby czujace sie¢ komfortowo w
pracy i zamierzajace dalej kontynuowac zatrudnie-
nie. Sposrdd tych oséb dwie pracuja mniej niz rok.
W przypadku pierwszej osoby praca ma walor zde-
cydowanie pozytywny: ,jak on tam poszed}, widac¢
ze jest usmiechniety, dobrze ubrany, zadbany, jestem

zachwycona jego przemiang” (6g); druga osoba nie

znajduje sie w az tak komfortowej sytuacji, ,jest za-
dowolony z tej pracy od tej strony, ze ma te prace, ze
kontaktuje si¢ z innymi osobami. Jest to co$ nowe-
go. Niestety, te relacje z kierowca sa tq czescia, ktdra
wplywa na niego negatywnie” (13e). Pozostate trzy
osoby maja doswiadczenia dtugoletniego zatrud-
nienia, mozna wiec powiedzie¢, ze praca zawodowa

to stabilna okoliczno$¢ towarzyszaca ich dorostosci.

Pan Leszek byl starannie przygotowany do zatrud-
nienia. Praktyki, staze, wsparcie Centrum DZWO-
NI ,to bylo solidne czasowo przygotowanie miej-
sca pracy. Wszystko bylo zgrane, dograne, dajace
podstawe gruntu i poczucie bezpieczenstwa” (7b).
Obecnie od 7 lat pan Leszek pracuje w tym samym

miejscu, matka opowiada o przebiegu zatrudnienia:

Nie musze go budzi¢, ja nie mam w tym zadnego
udziatu. Ma poczucie obowigzku i to mu pomaga. On
sie dobrze w tym czuje i jest uSmiechniety. Ma swdj
porzadek dnia. Jest cudownie, ja go nie zmuszam,
zeby wyszedl z domu. Motywacja jest w nim. Moze
zdaje sobie sprawe z etapdw w zyciu, szkota, praca,
patrzac na nas, na siostre. [...] Gdy kto$ nas zapyta
o Leszka, to zawsze odpowiadam, to jest najbardziej

ulozony cztowiek w naszym zyciu. (7b)

Leszek jest bardzo zwigzany z rodzicami, w wywia-
dach uczestniczyta razem cata trojka, mimo sugestii
badaczki, ze wolataby rozmawiac z kazdym z osob-
na. Rodzice zdaja sobie z tego sprawe i staraja sie

kontrolowac swoj wplyw na zycie syna:

Wydorodlat, jest dorostym czlowiekiem radzacym
sobie w zyciu, ale nie w sensie podejmowania de-

cyzji. To jest niedopracowane. Ta wigz jest ogromna
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miedzy nami, moze nalezatoby nad tym popracowac.
Ma trudnosci z méwieniem i patrzy na mnie, gdy ja
jestem. W pracy musiat sobie radzi¢, musieli sie na-
uczy¢ jego, z nim porozumiewania. Szanuje te sfere
Leszka. Po to sa opiekunowie, by$my odpoczeli, zeby-
$my na sife si¢ tam nie pakowali. Ciesze sig, ze radzi

sobie poza naszg obecnoscia. (7b)

Sukces kariery zawodowej Leszka to wypracowana
rownowaga miedzy profesjonalnym wsparciem ze
strony trenerdw pracy i wspotpracownikow a pel-
nym réwnoczesnego zaangazowania i dystansu
wsparciem zyciowym rodzicéw. Kariera zawodo-
wa Leszka nie jest idylliczna: nie ma przyjaciot, nie
uczestniczy tez w zadnej grupie rowiesniczej; zda-
rza si¢, ze popada w konflikty ze wspotpracownika-
mi. Niemniej jednak wiedzie bogate, satysfakcjonu-

jace zycie dorostego czlowieka.

Wieloletnim stazem pracy moze si¢ poszczyci¢ pan
Bogdan. Jest on osoba bardzo samodzielng. Wy-
wiadu udzielaty terapeutka oraz (jedna z dwodch
w badanej prébie) asystentka osoby niepelnospraw-
nej. O rodzicach pana Bogdana nie wspomina zad-
na z tych osob ani on sam. Bogdan méwi o pracy
w samych superlatywach — bardzo lubi prace, jest
w niej duzo fajnych rzeczy i nie ma nic negatyw-
nego, lubi o niej rozmawia¢. Gdy badaczka konczy
wywiad, Bogdan moéwi: ,0o0, juz? Tak szybko?”
Wedtug terapeutki ,Bogdan jest takim czlowie-
kiem bardzo pozytywnie nastawionym do zycia, do
$wiata, do ludzi, do zadan. Bardzo chetnym takim,
zaangazowanym, wilaczajacym si¢” (9e). Praca bar-
dzo dobrze wptywa najego zycie: ,Jest zadowolony,
ma poczucie duzej identyfikacji, bardzo podkresla,

ze dobrze si¢ tam czuje, ze bardzo, bardzo... Jakby
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zewnetrznie widac¢ po nim symptomy duzej satys-
fakcji z tego, co robi” (9e). Asystentka osoby niepel-
nosprawnej opowiada o wsparciu, jakie otrzymy-
watl i ciggle otrzymuje Bogdan ze strony doradcy
zawodowego, asystentki, trenera pracy. Podkresla
rowniez ogromna role zaangazowanych wspol-
pracownikow, pelniacych w miejscu pracy funkcje
mentordw. Bogdan wedlug rozméwczyni moze sta-
nowi¢ wzér do nasladowania: jest odpowiedzial-
nym, dojrzalym dorostym mezczyzna. Wazne jest
takze jego zycie osobiste: ma dziewczyne i mysli
0 rozpoczeciu samodzielnego zycia, niezaleznego
od rodzicéw. Niemniej jednak ,troszeczke potrze-
buje tego wsparcia, chocby takiego monitoringu ze
strony trenera pracy” (9i). Przypadek pana Bogdana
to jeden z najbardziej pozytywnych przyktadéw ka-
riery zawodowej wsrod wszystkich analizowanych

przypadkow.

Kolejny pozytywny przyktad to przypadek pani
Basi, ktdra pracuje od wielu lat, poczatkowo w Za-
ktadzie Aktywizacji Zawodowej, nazwanym przez
terapeutke ,$luza”, a obecnie w Zakladzie Pracy
Chronionej. ,Ja ja postrzegam jako osobe niezwy-
kle wrazliwg, ale tez troskliwa. Potrafi i lubi dbac
o innych” (12e). Mimo wielu pozytywnych do-
swiadczen Basi zwigzanych z zatrudnieniem, tera-
peutka widziataby ja na takim stanowisku, jakiego
jeszcze w Polsce nie oferuje si¢ osobom niepetno-

sprawnym:

Moim zdaniem praca idealna dla pani Basi, na prze-
strzeni kilkudziesieciu, moze kilkunastu najbliz-
szych lat, w Polsce nie bedzie mozliwa. Ja uwazam,
Ze pani Basia bardzo mocno odnalaztaby sie¢ w czyn-

nosciach opiekunczo-wspierajacych oséb starszych
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badz chorych, ktore nie zaktadatyby czynnosci piele-
gnacyjnych. A w tej chwili, jak robimy takie rozezna-
nie... nie udato nam si¢ znalez¢ miejsc, ktore bytyby
w stanie rozdzieli¢ te funkcje stricte pielegnacyjne,
opiekunicze od funkcji emocjonalnych. [...] My re-
alizujemy juz od kilu lat taki projekt wolontariatu
0sO6b z niepelnosprawnoscia intelektualng wobec
0s0b starszych. Sprawdza sie rewelacyjnie, poniewaz
osoby starsze, jezeli nawet maja wsparcie ze strony
osrodkoéw pomocy spolecznej czy ustugi opiekuncze,
to nikt oplacany z osrodka pomocy spolecznej nie
daje takiego poziomu emocjonalnosci, prawdziwo-
Sci relacji. Dziele si¢ swoim doswiadczeniem. Wiec
ja jestem tez do tego gleboko przekonana i sa osoby,
ktére naprawde gdzies maja niesamowite poktady...
[...] U nas bardzo wiele oséb o stosunkowo najwyz-
szym poziomie rozwoju wspiera osoby z glebszymi
stopniami niepetnosprawnosci i tez sie rewelacyjnie
sprawdzaja. Poziom ich cierpliwosci, ale tez takiej tro-
ski, takiego... Bardzo trudno to opisa¢ stowami. Ale
naprawde jest wiele 0sob, ktdre sie w tym realizuja.
Same bedac osobami z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna, $wiadcza wsparcie dla 0sob z niepetnospraw-
noscig intelektualna glebszego stopnia. Tez to bardzo
fajnie funkcjonuje. Ale jakbysmy mieli kogokolwiek
zatrudnié, to juz jest przeszkoda, bo asystent $ro-
dowiskowy w domu samopomocy musi miec¢ takie
kompetencje, tu, tu, tu. Dlatego moim zdaniem to jest
przyszto$é. Ja nie moéwig, ze nie, ale w jakiej$ tam per-

spektywie czasowej. (12e)
Podsumowanie
Wszystkie przywotywane przypadki dotycza osob

zatrudnionych w przewazajacej mierze w charakte-

rze robotnika niewykwalifikowanego oraz — spora-

dycznie — w charakterze nizszej rangi pracownika

biurowego.

Kazdy z przedstawionych dziewigtnastu przypad-
kéw jest inny. W przeprowadzonym badaniu nie
chodzilo o wypracowanie uogdlnien czy przed-
stawienie typowej drogi kariery zawodowej oséb
niepelnosprawnych intelektualnie. Chodzito raczej
o przyblizenie specyfiki myslenia tych osob o pracy
i o swojej roli jako pracownika. ,Niepetnosprawnos¢
intelektualna” to tylko etykieta obejmujaca wspdlna
nazwa najrozmaitsze sposoby funkcjonowania spo-
fecznego, emocjonalnego czy interakcyjnego. Jako
,zwykli” czlonkowie spoteczenstwa wiemy bardzo
malo o specyfice myslenia czy rodzaju ekspresji
w wyrazaniu emogji tych osoéb, poniewaz bardzo
rzadko zabieraja one glos w tej sprawie. Sa to oso-
by , ktore czesto nie sa w stanie samodzielnie wy-
artykutowac swoich sadéw i opinii na temat swojej
codziennosci. Nie tylko bowiem osoby te rzadko
z wlasnej woli wypowiadaja si¢ o doswiadczanych
potrzebach, ale réwniez bardzo rzadko sa o te od-
czucia pytane” (Nosal, Zareba 2016: 198). W niniej-
szym badaniu osoby uposledzone umystowo mo-
gly zabrac¢ glos we wlasnym imieniu. Mozna byto
ze zdziwieniem stwierdzi¢, ze mylne jest spoteczne
przekonanie, iz rodzice pelnia role ich adwokatow

i zawsze najlepiej wiedza, co jest dla nich dobre.

Powszechnie przyjmuje sig, Ze istnieja dwie podsta-
wowe formy komunikacji interakcyjnej: komunika-
cja werbalna i niewerbalna. Jak twierdzi Jakub Nie-
dbalski (2013: 111), na podstawie dlugoterminowej
obserwacji uczestniczacej, ,nie oznacza tojednak, ze
taki podzial w jakikolwiek sposob wyczerpuje pro-

blematyke komunikowania si¢ niepetnosprawnych
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intelektualnie podopiecznych, na tym ogdélnym
gruncie bowiem istnieje bardzo wiele specyficz-
nych i danych tej wtasnie grupie osdéb sposobow
konstruowania komunikatéw werbalnych i niewer-
balnych”. Stwierdzenie to znalazlo pelne potwier-
dzenie w prezentowanym materiale. Osoby uposle-
dzone umystowo w stopniu umiarkowanym badz
znacznym rzadko kiedy sa zupelnie ,nieme”. Trud-
nosci w komunikacji werbalnej, niekiedy bardzo
powazne, kompensowane sg przez inne formy ko-
munikacji, niekiedy rownie czytelne i jednoznaczne
jak wypowiadane stowa: wyraz twarzy ukazujacy
zadowolenie, zlos¢, zniecierpliwienie, znudzenie;
spojrzenie uwazne, roztargnione, wyrazajace pew-
nos¢ siebie lub zaleknienie; gesty wyrazajace spokoj
lub nerwowos$¢, ulegtos¢ lub agresywnos¢, potul-
nos¢ lub poczucie wiasnej wartosci. Te i inne formy
komunikatow umozliwiaja obopdlne wchodzenie
w interakcje i glebokie porozumienie partnerow
rozmowy. Osoby uposledzone umystowo sa czesto
mistrzami w tego typu komunikacji. Powiedzie¢ na-
wet mozna, ze w analizowanych studiach przypad-
kow najlepiej spotecznie i emocjonalnie funkcjonu-
jace osoby nie sa wcale tymi, ktdre ,najtadniej” sie

wystawiaja. I odwrotnie.

Bariery komunikacyjne miedzy osobami niepeino-
sprawnymi a ,zwyklymi” czfonkami spoteczen-
stwa wynikaja czesto z trudnosci w werbalizowa-
niu mysli, ale moga takze, jak to wynika z analizo-
wanego materiatu, by¢ powodowane nieuwaznoscia
otoczenia, protekcjonalizmem, infantylizowaniem
drugiej osoby. Niepelnosprawno$¢ intelektualna
jawi sie wiec w wiekszym stopniu, niz to si¢ na ogot
zaklada, jako konstrukt spoleczny. Znamienne jest,

ze te osoby badane, ktdre znajduja si¢ pod opieka
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siostr (a nie matek), stosunkowo dobrze funkcjonuja
jako pracownicy, cho¢ typy ich niepetnosprawnosci
sa bardzo dolegliwe. Swiadczy to o tym, Ze waznym
czynnikiem ,uposledzajacym” moze by¢ nadopie-
kunczo$¢ matek. O hamujagcym ambicje zawodo-
we swych dorostych dzieci wplywie matek mowili

w kilku analizowanych przypadkach terapeuci.

Wazne spostrzezenie wynikajace z przeprowadzo-
nych badan dotyczy stopnia autonomii i mozliwosci
swobodnego wyboru drog zyciowych przez doroste
osoby uposledzone umystowo. W jednym z analizo-
wanych przypadkow dostrzec mozna dramatyczna
rozbiezno$¢ miedzy tym, co sadzi o swoim zyciu
ijakie ma preferencje osoba niepetnosprawna a tym,
do czego zmuszaja ja rodzice. Sytuacja taka wskazu-
je na to, jak trudnym wyzwaniem moze okazac sie
droga do akceptacji uposledzenia dziecka. Zdarza
sig, ze rodzice nie sa w stanie ,, pogodzic si¢” ze spe-
cyfika dziecka wynikajaca z niepetlnosprawnosci
intelektualnej i ,na sile¢” staraja si¢ je ,unormalni¢”,
ignorujac krzyk rozpaczy osoby, ktora nie czuje sie
,na swoim miejscu”. W kilku innych analizowanych
przypadkach pogodzenie si¢ rodzicow z niepetno-
sprawnosécia dziecka wiaze si¢ z umozliwieniem
mu swobodnego ,,wyrazania siebie”, co sprawia, ze
mimo wielu ograniczen i dysfunkcji, doroste dziec-
ko czuje si¢ swobodnie, a poziom jego umiejetnosci

spotecznych jest zadziwiajaco wysoki.

Przedstawione i zanalizowane powyzej dziewiet-
nascie przypadkéw diugotrwatej lub incydentalnej,
zaplanowanej lub przypadkowej, satysfakcjonujacej
lub degradacyjnej kariery zawodowej osob niepel-
nosprawnych intelektualnie to pewne spektrum

oczekiwan, ambicji i mozliwosci, ktdre udato sie wy-
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odrebnié. Niektore z analizowanych przypadkdéw sa
negatywne, a niekiedy wrecz napawaja groza. Inne
stanowia budujacy przykiad ,matego heroizmu”
0s0b, ktore codziennym wysitkiem buduja swa toz-
samos¢ i niezaleznos¢. Na podstawie przedstawio-
nego materiatu trudno udzieli¢ jednoznacznej od-
powiedzi na pytanie, jaka warto$¢ ma praca w zyciu
uposledzonego umystowo czltowieka. Zalezy to od
bardzo wielu czynnikow. Przedstawione wypo-
wiedzi samych 0s6b uposledzonych oraz oséb z ich

najblizszego otoczenia spolecznego skianiaja jed-
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Abstrakt Celem artykutu jest analiza rekonstrukcji wizerunku dotyczacego dwoéch kategorii 0séb niepetno-
sprawnych: aktywnych oraz biernych fizycznie. Z jednej strony skupiam si¢ na sposobie, w jaki osoby
niepelnosprawne postrzegaja wlasna sytuacje, biorac pod uwage ich status jako uprawiajacych badz
nieuprawiajacych sportu. Z drugiej za$ staram si¢ okredli¢ to, jak wspomniane osoby rekonstruuja
swdj wizerunek podlegajacy ocenie innych ludzi w zaleznosci od tego, czy wykazuja sie aktywnoscia,
czy biernoscia fizyczna. W tym celu odwotuje sie do opinii 0osob niepetnosprawnych na temat ich sa-
mych (jazn subiektywna), a takze ich oceny tego, jak sa postrzegane przez ludzi petnosprawnych (jazn
odzwierciedlona). Innymi stowy, jest to skonfrontowanie wizerunku osoby niepetnosprawnej aktyw-
nej oraz biernej fizycznie z opiniami i odczuciami dokonywanymi bezposrednio przez badanych z ich

wizerunkiem zaposredniczonym przez opinie innych ludzi.

Stowa kluczowe niepetnosprawnos¢, aktywnosé, biernoéé, sport, jazni, badania jakosciowe
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naukowych poswigconych problematyce niepetnospraw-
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(Re)konstruowanie witasnej (nie)petnosprawnosci — przemiany w sposobie percypowania siebie osoby

a przestrzeni ostatnich lat pojawila sie

w Polsce bogata literatura na temat niepetno-
sprawnosci i 0s6b niepelnosprawnych. Jak podaja
Ewa Nowicka i Malgorzata Gtowacka-Grajper (2015:
67-69), mozna wyrozni¢ w niej cztery gtéwne grupy
tematow. Pierwsza grupe tworza liczne publikacje
koncentrujace sie na trudnosciach i barierach, jakie
osoby niepetnosprawne napotykaja w zyciu, poczy-
najac od barier architektonicznych, a na barierach
spotecznych w postaci niezrozumienia, dyskrymi-
nacji i odrzucenia konczac (zob. Bedynska, Rycielski
2010; Btaszczak, Przybylski 2010). Drugi nurt badan
dotyczacych 0sob niepetnosprawnych skupia si¢ na
aspektach pedagogicznych oraz sposobach usamo-
dzielniania i wspierania takich 0séb (np. w edukacji,
narynku pracy) przedstawianych za pomoca katego-
rii: ,wsparcie”, ,,opieka”, ,rehabilitacja”, ,,integracja”
(zob. Brzeziniska, Pluta, Rycielski 2010; Frackiewicz,
Koczur 2010). Trzecia grupa to badania tozsamosci
0s0b niepelnosprawnych i sposobow, w jakie po-
strzegaja siebie i otaczajacy je Swiat spoteczny (zob.
Smoczynska 2010; Wotowicz-Ruszkowska 2013).
Wreszcie, czwarta grupe stanowia badania doty-
czace spotecznych proceséw ksztattowania sie¢ kate-
goryzacji spotecznych, ktére wyodrebniaja, nazna-
czaja i stereotypizujaq osoby niepetnosprawne (zob.
Kazanowski 2011; Sahaj 2013). W nim takze zna-
lez¢ mozna refleksje nad kategoriami stosowanymi
w dyskursie naukowym, ktére przez swoj ewalu-
atywny wymiar wplywaja na reszte spoteczenstwa

(Nowicka, Gtowacka-Grajper 2015: 68).

W artykule koncentruje si¢ na procesie rekonstru-
owania wizerunku siebie osoby niepetnosprawnej
dokonywanego za sprawa psychofizycznych prze-

mian wynikajacych z uprawiania sportu oraz po-

z dysfunkcjami ciata uprawiajacej sport

czuciu zmiany w sposobie postrzegania wlasnej
osoby przez innych, co takze zwigzane jest z wy-
kazywana przez te osoby aktywnoscia fizyczna.
Innymi stlowy, celem analizy jest zrekonstruowanie
oraz poréwnanie sposobu definiowania osob nie-
pelnosprawnych reprezentujacych dwie kategorie
badanych: biernych oraz aktywnych fizycznie, do-
konywanej z pespektywy jazni subiektywnej oraz

jazni odzwierciedlone;j.

Inspiracje teoretyczne i podstawy
metodologiczne badan

W analizie materiatu badawczego zastosowana zo-
stala metoda analizy dyskursu (Czyzewski 2005).
Pozwala ona na badanie mechanizmoéw i tresci ka-
tegoryzacji spotecznych i opinii na temat poszcze-
golnych grup zyjacych w spoteczenstwie (van Dijk
2001: 31). Sam dyskurs jest pojeciem stosowanym
przez przedstawicieli réznych dyscyplin nauko-
wych, badaczy wywodzacych sie z réznych szkoét
i reprezentujacych rozmaite paradygmaty, co mie-
dzy innymi sprawia, ze nie stanowi on jednolitej
kategorii (Jabtoriska 2012: 77). Z tego wzgledu jest to
pojecie, ktére nie ma jednej spojnej definicji, lecz jest
okreslane na réznych ptaszczyznach i w wielu wy-
miarach (Wodak, Krzyzanowski 2011: 16). Dyskurs
jest czym$ wiecej niz tylko okreslonym sposobem
uzywania jezyka. Jest zbiorem ustalonych regut
odnoszacych si¢ do zestawu zdarzen komunikacyj-
nych, w ktdrych uczestniczymy — okresla sposoby
i formy komunikacyjnych przekonan oraz definiuje
zakres i reguty rzadzace spotecznymi interakcjami.
To wtasnie poprzez dyskurs dochodzi do uzewnetrz-
nienia wewnetrznych standw jednostki, ale to takze

poprzez dyskurs jednostka asymiluje pochodzace
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ze $wiata zewnetrznego zestawy pojec i idei oraz
reguty taczacych je zaleznosci (Trutkowski 2000:
109). Analizujac dyskurs, ktéry wyznacza codzien-
ne dziatania komunikacyjne jednostek, mozemy do-
trzec¢ do tresci i zakresu spotecznych reprezentaciji,
a takze odtworzyc¢ sposob spolecznej rekonstrukcji
$wiata na podstawie dostepnych nam sposobow

(Trutkowski 2000: 110).

Dyskurs, jak pisza Dorota Rancew-Sikora i Piotr
Pawliszek (2012: 6), jest zarazem struktura ograni-
czajaca, jak i zasobem stuzacym jednostkom i zbio-
rowos$ciom do wytwarzania rzeczywisto$ci spo-
fecznej. Proces ten odbywa si¢ przez ksztattowanie
wiedzy, relacji i tozsamosci aktoréw w réznych spe-
cyficznych kontekstach. Za Cezarym Trutkowskim
(2000: 109) dyskurs rozumie¢ mozna jako ,zbior
ustalonych regul odnoszacych sie do zestawu zda-
rzen komunikacyjnych, w ktorych uczestniczymy;,
okresla sposoby i formy komunikacji przekonan
oraz definiuje zakres i reguty rzadzace spolecznymi

interakcjami”.

W niniejszym artykule wykorzystalem analize
badania pola semantycznego opracowana przez
Régine Robin i jej zespol, pracujacy w Osrodku
Leksykologii Politycznej w Saint-Cloud. Metoda
ta, jak wskazuje Régine Robin (1980: 252-256), ma

na celu ,szukanie znaczenia tekstu, zdania, wy-

Ilustracja nr 1. Schemat analizy pola semantycznego

razu” i ,wymaga [...] pozornego roztozenia ciaqgu
wypowiedzeniowego i porzadku wypowiedzi po
to, by zlozy¢ je na powrot zgodnie z czytelnoscia
znaczaca”. Oznacza to dokonanie wyboru stow-
-kluczy (podmiotéw), a nastepnie utworzenie dla
nich — na podstawie analizowanego tekstu — szesciu
osobnych sieci: ekwiwalentéw, opozycji, okreslen,
asocjacji, dziatann podmiotu i dziatart na podmiot.
Uporzadkowane sieci sktadaja si¢ na pole seman-
tyczne danego pojecia, a pole to stanowi podstawe
do odnalezienia wspomnianej powyzej ,czytelno-
$ci znaczacej” (Dudkiewicz 2006: 37). Pierwszym
krokiem w tej analizie jest wybor kategorii, kto-
rej pole semantyczne bedziemy okresla¢. W moim
wypadku bedzie to wyrazenie ,0soba niepelno-
sprawna”. W tekstach analizowanych wypowiedzi
wyrozniamy pie¢ aspektow: a) ekwiwalenty, czyli
sfowa i okreélenia stluzace wypowiadajacemu sie
w opisie 0sob niepetlnosprawnych; b) asocjacje —
okreslenia i skojarzenia odnoszace si¢ do osoby nie-
pelnosprawnej lub/i z nia wigzane (przymiotniki
i rzeczowniki); ¢) opozycje — elementy wypowiedzi
pozostajace w opozycji do kategorii ,0soba niepet-
nosprawna”; d) czynnosci wykonywane przez oso-
by niepetnosprawne, w tym rozne formy ich aktyw-
nosci (gldéwnie czasowniki);, e) terminy opisujace
dzialania skierowane na osobe niepelnosprawna
i odczucia wobec niej, wptywy zewnetrzne na oso-

be niepetnosprawna (czasowniki).

wobec podmiotu)

PODMIOT POLA (badane wyrazenie, tu: <osoby niepetnosprawne>) — CZYLI (ekwiwalenty)
— TO (okreslenia) — W PRZECIWIENSTWIE DO (opozycje) — Z KTORYM WIAZA SIE
(asocjacje) — KTORE POWODUIJE (dziatania podmiotu) — WOBEC KTOREGO (dziatania

Zrédto: Fatyga 2014 5.
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Poniewaz za$ dyskurs, jak pisze Lech Nijakowski
(2008: 114), to tekst w kontekscie, a zatem nie tylko
utrwalony system znakow, ale rowniez spoteczny
kontekst jego powstania, rozpowszechniania i od-
bioru, analiza dyskursu pozwala zrekonstruowac
nadawane znaczenia we wszystkich wymiarach
i kontekstach (Nijakowski 2008: 114). W zwiazku
z tym interpretacja danych przeprowadzona zo-
stala takze na poziomie znaczen. Konieczne jest
w tym wypadku odwotanie si¢ do szerszych frag-
mentow wypowiedzi uzyskanych w sytuacji wy-
wiadu i zastosowanie metody hermeneutycznej,
polegajacej na poszukiwaniu wewnetrznych po-
wiazan w wypowiedziach rozméwcéw. Celem tak
prowadzonej analizy byto odczytanie z uzyskane-
go materialu badawczego
mechanizméw  konstru-
owania wizerunku oso-

Kategorie

by niepetnosprawnej. W odnoszace sie

Osoba niepelnosprawna nieaktywna
fizycznie (nieuprawiajaca sportu)

Zalezna, prawieniewidoczna, zdana na Samodzielna,

z dysfunkcjami ciata uprawiajacej sport

o nieuprawianiu zadnego rodzaju sportu w sposéb

regularny’.

Analiza semantyczna — osoba
niepelnosprawna i niepelnosprawnos¢
w kontekscie biernosci vs. aktywnosci
fizycznej podmiotu

Analizujac pole semantyczne kategorii ,,0soba nie-
pelnosprawna”, udato si¢ odszuka¢ w wypowie-
dziach rozméwcédw wyrazenia, ktére stanowity
ekwiwalenty dla tej kategorii. Zostaly one wymie-
nione w tabeli 1 w kolejnosci ze wzgledu na czestosé

ich wystepowania.

Tabela 1. Ekwiwalenty Kategorii ,,0soba niepelnosprawna”

Osoba niepelnosprawna aktywna
fizycznie (uprawiajaca sport)

niezalezna, partner,

. do podmiotu
ten sposéb poszukiwano b
powtarzajacych sie w wy- Perspektywa
wiadach sposoboéw de- ma”
finiowania i opisywania
osoby niepelnosprawnej, Perspektywa
a takze ewentualnych ty- st potrzebujaca

poOw i odmiennosci w tym

irmych, samotna, ograniczona przez
rozne bariery, pozbawiona kontaktu
Z innymi, izolowana, niezrozumiana.

Osoba na wozku, wymagajacy opieki,
roszczeniowy, trudny, problemowy,
niezdolna do samodzielnego zycia,
pomocy, wymagajaca
wsparcia, chora, kulawa, niezdrowa,
podopieczny, niepracujaca, nieaktywna.

czlowiek, silna, catkiem inna, aktywna,
zdolna, niesamowita, Zyjaca pelnia zycia,
dobrze zorganizowana.

Sprawniejsza, zaangazowana, potrafigca
funkcjonowa¢ bez pomocy innych,
przyklad dla innych, pokazujaca inne
oblicze, przelamujaca stereotypy.

obszarze. Zrbdto: Opracowanie whasne.

Material, ktory wykorzystalem w analizie, pocho-
dzit z badan przeprowadzonych wsréd osob nie-
petnosprawnych aktywnych i biernych fizycznie (w
sumie 52 wywiady). Dobdr przypadkéw miat cha-
rakter celowy i opierat sie na kryterium aktywno-
sci fizycznej, a wiec regularnego uprawiania, przy-
najmniej raz w tygodniu, sportu. Jako kryterium

biernosci fizycznej bratem pod uwage deklaracje

Osoby niepetnosprawne, ktdre nie byly aktywne
fizycznie, w swoich wypowiedziach postugiwaty
sie czesto okredleniami typu: ,zalezna”, ,zdana na
innych” czy ,ograniczona przez bariery”, wskazu-

jac na koniecznos$¢ korzystania z pomocy innych.

! Artykut powstat na podstawie badan przeprowadzonych w ramach
projektu finansowanego przez Narodowe Centrum Nauki, SONATA
9 (nr projektu 2015/17/D/HS6/00184).
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W ten sposdb dobrze zarysowuje si¢ postawa bada-
nych osob wzgledem ludzi pelnosprawnych, ktora
okresli¢ mozna jako wymuszong podleglos¢ jed-
nych w stosunku do drugich. Wiacza to myslenie
o relacji podporzadkowania i dominacji oraz wska-
zuje na zasadnicza odmienno$¢ spotecznej pozycji
osoby niepelnosprawnej w stosunku do pozyciji lu-
dzi pelnosprawnych. Na uwage zastuguje fakt, ze
licznie wystepowaty takze sformutowania ,prawie
niewidoczna”, ,pozbawiona kontaktu z innymi”,
»izolowana”, co $wiadczy¢ moze o poczuciu wyob-
cowania, zyciu poza gtéwnym nurtem codziennych
wydarzen, a nawet zmarginalizowaniu jednostki.
Jednoczesnie osoby niepelnosprawne, rekonstru-
ujac to, jakimi opiniami oraz ocenami stosowanymi
wobec nich postuguje si¢ otoczenie, podawaty okre-
Slenia ,chora”, ,kulawa”, ,na wozku”’, zazwyczaj
odnoszace si¢ do stanu zdrowia i kondycji fizycznej.
Nie brakowalo takze okreslen ,trudny”, ,roszcze-
niowy”, , problemowy”, ktére podkreslaja negatyw-
ne cechy osoby niepetnosprawnej w kontekscie jej

relacji interpersonalnych z otoczeniem.

Z kolei w przypadku osob
niepelnosprawnych nale-
zacych do grupy aktyw-
nych fizycznie (uprawia-

Kategorie

jacych sport) zdecydowa-

odnoszace sie

. L, . do podmiotu
na wigkszos¢ opisywata el
siebie jako ,samodzielna”,

Perspektywa
,hiezalezna”, ,silna”, ,ak- sja”
tywna”, ,zdolna”, ,zyjaca
pelnia zycia”, co sugeru-

Perspektywa
je, ze wraz z aktywnoscia ,oni”

sportowa rosnie poczucie

Zrddto: Ovracowanie whasne.

podmiotowosci osoby nie-
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Osoba niepelnosprawna nieaktywna
fizycznie (nieuprawiajaca sportu)

Nieufni, osoby znerwicowane,
nerwowe, osoby skrzywdzone,
nienormalni, dotkniete przez los,
doswiadczone przez los, nieszczesnicy,
osoby, ktore maja naprawde trudno w
zyciu, nieporadni, pogodzeni z sytuacja.

pelnosprawnej oparte na mozliwosci samostano-
wienia. Podobny charakter maja okreslenia ,czto-
wiek” oraz ,parter”, ktére umacniaja poczucie war-
tosci siebie i swojej pozycji w stosunku do ludzi pel-
nosprawnych. Swiadczy to o zdecydowanie bardziej
pozytywnym stosunku do siebie samych oséb nie-
pelnosprawnych uprawiajacych sport w poréwna-
niu do tych, ktorzy takiej aktywnosci nie wykazuja.
Réwniez widoczne jest zdecydowane akcentowanie
pozytywnego wizerunku osoby niepelnosprawnej
w ramach przytaczanych okreslen ,sprawniejsza”,
»zaangazowana’, ,potrafigca funkcjonowac bez po-
mocy innych”, ktore, zdaniem osob niepetnospraw-
nych uprawiajacych sport, sa uzywane przez ludzi
pelnosprawnych. Wydaje sig, ze ekwiwalenty typu
,przyktad dla innych”, ,pokazujaca inne oblicze”
czy , przetamujaca stereotypy” zdaja sie wzmacniaé
ten szkicowany w jasnych barwach wizerunek oso-
by niepelnosprawnej widzianej przez jej otoczenie

(zwlaszcza ludzi pelnosprawnych).

W dalszej kolejnosci sprawdzilem, jakie okresle-
nia zwykle towarzysza kategorii , 0soba niepelno-

sprawna”. Zostaty one przedstawione w tabeli 2.

Tabela 2. Asocjacje z wyrazeniem ,,0soba niepelnosprawna”

Osoba niepelnosprawna aktywna
fizycznie (uprawiajaca sport)

Zniechecony, bezsilny, niezrozumiany, Systematyczne, ludzie zmotywowanido
CZujacy si¢ gorszym, ponizony,
niechciany, traktowany

dziatania, otwarty na innych, rozwijajacy
sig, niedoceniony, konsekwentny.

przedmiotowo, poczucie nizszosci.

Ambitni, ludzie wytrzymali, osoby
zdolne do poswiecen, niepoddajace sie
pomimo nieprzychylnego losu, bardzo
sprawne osoby, wiele potrafia zrobic,
odpowiedzialne, inspirujace innych do
dziatania.



(Re)konstruowanie wiasnej (nie)petnosprawnosci — przemiany w sposobie percypowania siebie osoby

Zdecydowana wigkszos¢ okreslen, jakich w swoich
wypowiedziach uzywaly osoby niepetnosprawne,
jest nacechowana negatywnie. Mozna tu wymie-
nic¢ takie okreslenia, jak ,zniechecony”, ,bezsilny”,
,Czujacy sie gorszym” czy ,ponizony” oraz ,trak-
towany przedmiotowo”. Takie negatywne asocjacje
mozna znalez¢ w wiekszo$ci wywiaddw przeprowa-
dzonych z osobami niewykazujacymi aktywnosci
sportowej. Jedli chodzi o wypowiedzi osob niepel-
nosprawnych, w ktérych wyrazaty one swoje prze-
swiadczenia co do ich percypowania przez innych
(ludzi pelnosprawnych), najczesciej wymieniang
cecha byta nieufnos¢ oraz znerwicowanie. Ponadto
widoczna asocjacja jest

los, ktory wyraza sie w

Osoba niepelnosprawna nieaktywna
fizycznie (nieuprawiajaca sportu)

z dysfunkcjami ciata uprawiajacej sport

takze szereg pozytywnych aspektow zainteresowa-
nia ich dziatalnoscig przez osoby pelnosprawne, co
wyraza si¢ w sformulowaniach , ambitni”, ,ludzie
wytrzymali”, ,,osoby zdolne do poswigcen’”, ,nie-
poddajace si¢ pomimo nieprzychylnego losu” czy
,inspirujace innych”, ktére, zdaniem osob niepetno-
sprawnych, sa przytaczane jako wyrazenia obecne

w dyskursie ludzi petnosprawnych.

W wypowiedziach badanych pojawia si¢ tez opi-
sywanie osob niepetnosprawnych poprzez zesta-
wianie ich z innymi kategoriami spotecznymi, co

przedstawiono w tabeli 3.

Tabela 3. Opozycje w stosunku do Kategorii ,,0soba niepelnosprawna”

Osoba niepelnosprawna aktywna
fizycznie (uprawiajaca sport)

Osoby zdrowe, ludzie normalni,

Pelnowartosciowy, posiadajacy

Nieudolna, osoba niepotrafigcanic zrobic,
czlowiek poddany, zwyczajna.

Osoba matlo interesujaca, osoba

takich sformutowaniach Kategorie
. odnoszace
jak: ,,0soby skrzywdzo- o d:‘
ne przez los”, ,doswiad- podmiotu
(opozycje)
czone przez los”, ,do- Perspektywa
. VY Lja” elnosprawny.
tkniete przez los”. - el Sl
Perspektywa
oni”

Zupetnie inny charakter T —
maja asocjacje obecne

w wypowiedziach oséb niepetnosprawnych wyka-
zujacych aktywnos¢ fizyczna. Przewazaja tutaj sfor-
mulowania nastepujacego rodzaju: ,systematycz-
ne”, ,ludzie zmotywowani do dziatania”, ,,otwarty
na innych”, ,rozwijajacy si¢”, ktore jednoznacznie
wskazuja na pozytywne konotacje z niepelnospraw-
noscia. Jedynym wyjatkiem jest pojecie ,niedoce-
niony”, ktére wystepuje w zwigzku z odczuwaniem
przez osoby niepelnosprawne stosunkowo niewiel-
kiego zainteresowania, a przede wszystkim — w dal-
szym ciggu — zrozumienia dla ich aktywnosci spor-
towej wykazywanych przez ludzi petnosprawnych.

Przy czym osoby niepetnosprawne dostrzegaja

potencjal, zdolny do réznychrzeczy.

niewyrozniajaca sie niczym szczegdlnym
poza niepelnosprawnoscia.

W wypowiedziach badanych oséb najczesciej lu-
dziom niepelnosprawnym przeciwstawiane sa na-
stepujace kategorie: ,,0soby zdrowe” oraz ,inne”.
Warto wyrdzni¢ opozycje ,normalni ludzie”, co
moze sugerowac postrzeganie osdb niepetnospraw-
nych jako w jakims$ sensie nienormalnych. W wy-
powiedziach osob niepetnosprawnych, ktore sta-
nowia przytoczenie sposobu ujmowania niepetnej
sprawnosci przez ludzi pelnosprawnych, pojawity
sie takie sformutowaniajak:, posiadajacy potencjat”
oraz ,zdolni do réznych rzeczy”, co mogtoby suge-
rowac, ze osoby niepelnosprawne sa w jakims stop-

niu bierne, a przede wszystkim nieproduktywne
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i mato zdolne. O ile jednak , mato zdolny” czy , bez
potencjatu zyciowego” ma konotacje negatywne,
o tyle ,niezwykty” oraz ,niezwyczajny”, ktdre sta-
nowia opozycje wobec pojawiajacych si¢ wyrazen
,hiewyrdzniajaca si¢ niczym szczegdlnym poza
niepelnosprawnoscia” czy ,zwyczajna osoba”,
maja juz wydzwiek bardziej pozytywny. Ponadto
w kategorii wyrazen przeciwstawnych pojeciu
,0soba niepelnosprawna”, ktérym postuguja sie
sami badani, mozna takze wyrdznié: ,czlowiek
poddany”, a takze ,nieudolny”. Podobne sformu-
fowania dostrzec mozna w przytaczanych przez
osoby niepeilnosprawne sposobach percypowania
ich samych przez ludzi petnosprawnych, gdzie po-
jawiaja si¢ wyrazenia typu: ,osoba mato interesu-
jaca”, ,,osoba niewyrdzniajaca si¢ niczym szczegdl-
nym poza niepelnosprawnoscig”, ktore stanowia
opozycje wobec aktywnosci fizycznej tej kategorii

spoteczne;j.

Kolejnym elementem opisu osoby niepelnospraw-
nej jest przedstawianie jej aktywnosci — dziatan,
jakie podejmuje na co dzien. Zostaly one przedsta-

wione w tabeli 4.

Tabela 4. Dzialania podejmowane przez ludzi znajdujacych sie w Kategorii ,0s0by ne,

niepelnosprawne”

Kategorie

odnoszace sie  Osoba niepelnosprawna nieaktywna

do podmiotu fizycznie (nieuprawiajaca sportu)
(dzialania)
BETprlr Nie wych(?dzic' z domu, korzystalc'
C z pomocy innych, chodzg, tylko, Zze na
g wozku.
Perspeltywa -Odczytuj.'% SV\..Tqu nifepe-hlosprawnos'c'
o jako cierpienie, czuje si¢

pokrzywdzona, wiec ma zadania.

Zrodto: Opracowanie wiasne.
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Osoba niepelnosprawna aktywna
fizycznie (uprawiajaca sport)

oruszac si¢ samodzielnie

B dzielnie,
poruszac sie normalnie,
porozumiewac sig, spelniac sie.

sa samodzielne, nauczyly si¢ poruszac,
funkcjonuja niezaleznie.

Wystepujace w wywiadach dzialania podmiotu
(0séb niepetnosprawnych nieaktywnych fizyczne)
sa w wiekszo$ci zwiazane z niepelnosprawnoscia
i korzystaniem z pomocy innych oséb. Wystepuje
tutaj widoczna koncentracja na posiadanej dysfunk-
cji, ktora odczytywana jest jako szczegdlnie proble-
matyczna, do tego stopnia, Ze ogranicza aktywnos¢
danej osoby do jej mieszkania/domu oraz wymaga
stalej asysty ze strony innych. Jednoczes$nie osoby
te posiadaja Swiadomos¢, ze nierzadko w oczach in-
nych postrzegane sa jako ,cierpietnicy”, ,, pokrzyw-
dzeni”, a w zwigzku z tym moga stawiac¢ ,zadania”
i mie¢ roznego rodzaju wymagania. Warto zazna-
czy¢, ze osoby niepetnosprawne z jednej strony czu-
ja, ze sa w ten sposdb oceniane negatywnie, z dru-
giej jednak strony uwazaja, ze maja pelne prawo tak

sie zachowywac i dziatac.

Zupelnie inna perspektywe przyjmuja osoby nie-
pelnosprawne uprawiajace sport, ktédre w wielu
przypadkach podkreslaja swoja ,,samodzielnos¢ po-
ruszania si¢”. Nastawione sa raczej na dialog z oto-
czeniem, co widoczne jest w sformutowaniu typu
,porozumiewac si¢”, a takze maja poczucie ,spel-
nienia”. Przede wszystkim zas, co wydaje si¢ by¢

szczegoOlnie istot-
starajg  sig
podkresla¢ to, ze
sa jak najbardziej
sprawne i potra-
fig ,hormalnie
poruszac si¢”

oraz wykonywac

Przemieszczac sie swobodnie,

inne  czynnosci,
zamiast koncen-

trowac si¢ na po-
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siadanej dysfunkcji. Jednoczesnie osoby niepeino-
sprawne majq poczucie tego, ze sa odbierane przez
otoczenie jako bardziej ,niezalezne” i ,,samodziel-
ne”, bowiem odznaczaja si¢ ponadprzecigtng w po-
rownaniu z innymi osobami niepetnosprawnymi

sprawnoscia swojego ciata.

W kategorii dziatant ,na” w wypowiedziach osob
niepetnosprawnych nieaktywnych fizycznie domi-
nuja wyrazenia dotyczace pomocy w przemieszcza-
niu si¢ z jednego miejsca do drugiego. Zdecydowana
wiekszo$¢ stanowig dziatania, ktére da sie zamkna¢
w ramach szeroko rozumianej pomocy udziela-
nej niepetnosprawnym przez osoby pelnosprawne

7

(,czytac”, ,notowac”, ,,aktywizowac”, ,,pomoc wyjsc

7

do sklepu”, , prowadzi¢ wézek”). Gléwna cechg wy-

powiedzi  0sob
niepeinospraw- )
) ,,0s0by niepelnosprawne”
nych  nieaktyw-
nych  fizycznie Kategorie

jest w  wiekszo- odnoszace sie

do podmiotu
sci  przypadkéw (dzialania,na”)
obecnos$¢ dziatan
,na” negatywnie Perspektywa
nacechowanych, ma’
ktore z kolei prak- SlHES:
tycznie nie wyste-
puja wsrdéd oséb Perspektywa

,oni”

niepelnospraw-

nych deklaruja-
L. Zrodto: Opracowanie whasne.

cych uprawianie

sportu, gdzie spotka¢ si¢ mozna z wyrazeniami

typu: , kumplowac”, ,wspomaga¢ w rozwoju”,

,ukierunkowa¢ na wlasciwe dziatanie”, , dawacl

wskazowki”, ,liczy¢ na samodzielnos$¢”, ,,zdac sie

na samodzielnos$¢”, ,wspomagac¢ pewnos¢ siebie”,

Osoba niepelnoesprawna nieaktywna

fizycznie (nieuprawiajaca sportu)

Pomagacw przemieszczaniusig,
zalatwiad sprawy urzedowe, pomagac
wyijs¢ do sklepu, prowadzi¢ wézek,
transportowacd, czytad, stuzy¢, stuzy¢
rada, opiekowac sig, wykonywac

Pomaganie w kontaktach z ludzmi,
pokierowac, podpowiedziec, nie
traktowac¢ normalnie, umiesci¢

w osrodku, litowac sie.

z dysfunkcjami ciata uprawiajacej sport

,traktowac normalnie”, ,traktowac bez taryfy ulgo-
wej”, ,wymagac”, ,nie ustepowac”, ,studzi¢ emo-
cje”. Z kolei dziatania ,na”, takie jak: , spycha¢ na
margines”, ,bac si¢”, ,$miac sie z”, ,brzydzi¢ si¢”,
,hie traktowac¢ normalnie” czy ,litowac si¢”, byly
najczesciej przytaczane przez osoby niepetno-
sprawne jako te, ktore sq odzwierciedleniem wizji
0sOb niepetnosprawnych obecnej w polu zaintere-
sowan ludzi petnosprawnych. Jednoczesnie osoby
niepetnosprawne, ktére byly aktywne fizycznie,
podkreslaty, ze petnosprawne osoby z ich otocze-
nia przewaznie zwracaja uwage na takie kwestie
jak ,asekurowanie”, ,komunikowanie”, ,zaprzyjaz-
niac si¢”, ,wspomagac”, ,usamodzielnia¢, Smiac si¢

wspolnie”, co $wiadczy o pozytywnym wizerunku.

Tabela 5. Dzialania podejmowane wobec ludzi znajdujacych sie w kategorii

Osoba niepelnosprawna aktywna
fizycznie (uprawiajaca sport)

Asekurowad, komunikowac,
zaprzyjaznicsie, wyciagnacz domu,
przekazywac pewnos¢ siebie,
wspomagac, usamodzielniaé, smiac sie
wspolnie, kumplowaé, wspomagac

w rozwoju, ukierunkowacna wiasciwe
dziatanie, dawac¢ wskazowki.
Liczyc¢na samodzielnos¢, zdac sie na
samodzielnosé, wspomagac pewnosc¢
siebie, traktowad¢normalnie, traktowac
bez taryfy ulgowej, wymagac, naciskac,
nie ustgpowac, studzi¢ emodje.

Analiza pola semantycznego kategorii ,,0soba nie-
pelnosprawna” w wypowiedziach 0sob niepelno-
sprawnych uprawiajacych sport oraz niewykazuja-
cych aktywnosci w tej sferze zycia nie daje podstaw

do formulowania jednej spodjnej ,definicji” osoby
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niepeilnosprawnej. Wedtug przedstawicieli pierw-
szej z grup osoby niepetnosprawne podkreslaja
znaczenie sportu w ich zyciu jako szczegdlnego ro-
dzaju doswiadczenia, ktdre zmienia nie tylko spo-
sOb postrzegania samego siebie, ale takze wspoma-
ga proces pozytywnego percypowania wtasnej oso-
by jako dynamicznej, ktore postuzy¢ moze pdzniej
jako material do ukazywania osob niepetnospraw-
ny w pozytywnym $wietle. Natomiast osoby nie-
pelnosprawne niewykazujace aktywnosci fizycznej
w prezentowanym dyskursie sa przede wszystkim
osoba potrzebujaca pomocy, a dowodem na te teze
sa przywolywane przez nich dziatania nakierowa-
ne na pomoc i zwigzane z korzystaniem z pomocy.
Ponadto jest osoba definiowang przez pryzmat swo-
jej niepetnosprawnosci, na co wskazuja ekwiwalen-

ty odsylajace do rodzaju posiadanej dysfunkcji.
Rozklad kategorii w sieciach

W wypowiedziach osoéb niepel-
nosprawnych biernych fizycz-
nie (nieuprawiajacych sportu)
dominujaca forma o charakte-
rze synonimicznym sa okresle-
nia typu: ,zalezna” oraz ,zdana
na innych”, a takze ,ograniczo-
na przez bariery” oraz ,niewi-
doczna”, co jednoznacznie su-
geruje, ze z jednej strony repre-
zentanci tej kategorii spotecz-
nej, czuja si¢ silnie uzaleznieni
od innych oséb (pelnospraw-
nych), a z drugiej, doswiadczaja
licznych ograniczen, spolecznej

marginalizacji oraz wyklucze-
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nia. Potwierdzaja to rowniez wystepujace licznie
wyrazenia oraz stfowa w rézny sposob skojarzone
z badanym podmiotem, wsrod ktorych wymienic
mozna miedzy innymi ,zniechecony”, ,bezsilny”,
,hiezrozumiany”, czy ,niechciany”. Dodatkowo
takie negatywne wrazenia potegowane sg przez
sformulowania odnoszace sie do zakresu dziatan
podmiotu (m.in. sa to ,nie wychodzi¢ z domu”,
,korzysta¢ z pomocy innych”). Wreszcie takiego
obrazu sytuacji dopetniaja opozycje, jakie prze-
ciwstawiane byly opisowi podmiotu. Najczesciej
spotykane wsrdd nich to: ,,osoby zdrowe”, ,ludzie

normalni”, , petnosprawny”.

Diagram 1. Perspektywa ,ja” (jazn
subiektywna): rozklad kategorii w sieciach

dla ,0soba niepelnosprawna” wsrod osob

niepelnosprawnych biernych fizycznie

Zrédto: Opracowanie wiasne.
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W przypadku rozkladu poszczegdlnych kategorii
w sieciach dla ,osoba niepelnosprawna” wsrod
0sOb  niepelnosprawnych biernych fizycznie
w kontekscie kategorii dotyczacej perspektywy
,oni”, a wiec stanowiacej emanacje wyobrazenio-
wego sposobu postrzegania podmiotu przez oto-
czenie (ludzi petnosprawnych), wsrdd najczesciej
pojawiajacych sie ekwiwalentow wyrézni¢ mozna:
,0soba na wozku”, , kulawa”, ,wymagajacy opieki”,
,roszczeniowy”, ,trudny”. W ten sposob podkresla
sig¢ za ich posrednictwem zaréwno dos¢ stereoty-
powy obraz oséb niepelnosprawnych, postrzega-
nych przez pryzmat jednoznacznie kwalifikowa-
nych atrybutéw, takich jak woézek inwalidzki czy
kule, ale takze charakterystyki odnoszacej si¢ do
relacji interpersonalnych, w ktérej dominujace sa
postawy roszczeniowe. Podobng tonacje utrzymu-
je rdwniez zestaw najcze-
Sciej pojawiajacych sie wraz
z podmiotem wyrazen oraz
wyrazéw, wsrod ktorych
wymieni¢ mozna miedzy
innymi: ,nieufni”, , osoby
znerwicowane”, , o0soby
skrzywdzone”, ,dotkniete
przez los”, ktore swiadcza
0 postrzeganiu osob nie-
pelnosprawnych jako dos¢

nieprzyjaznych w usposo-

bieniu, ale takze (by¢ moze
na zasadzie usprawiedli-
wienia wspomnianych za-
chowan) doswiadczonych
przez los. Tej ostatniej cesze
wtoruja zreszta dziatania,

jakie miatyby by¢ podejmowane przez osoby nie-

z dysfunkcjami ciata uprawiajacej sport

pelnosprawne, ktére sprowadzaja si¢ do podkre-
$lania wlasnej krzywdy, cierpienia czy zadan z tego
tytutu wynikajacych. Jednoczesnie w opozycji do
postrzegania podmiotu znajduja sie¢ stwierdzenia
,pelnowartosciowy”, ,posiadajacy potencjal” czy
»zdolny do réznych rzeczy”. Ostatecznie za$ osig-
gany jest dychotomiczny stosunek do podmiotu,
ktory z jednej strony wyraza si¢ w ,, pomoc”, ,po-
kierowaniu” czy ,udzielaniu podpowiedzi”, z dru-
giej za$, ,, nie traktowaniu w sposdb normalny”,

,umieszczaniu w roznego rodzaju instytucjach”

czy po prostu godnych , politowania”.

Diagram 2. Perspektywa ,oni” (jazn
odzwierciedlona): rozklad kategorii w sieciach

dla ,,osoba niepelnosprawna” wsrod oséb

niepelnosprawnych biernych fizycznie

swoja
niepelnosprawnosé
jako

nie
traktowac
normalnie

Zrédto: Opracowanie wiasne.
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Dwa kolejne rozklady kategorii, z racji ich pod-
stawowej roznicy w poréwnaniu z dwoma
wczesniejszymi, opierajacej sie¢ na aktywnosci fi-
zycznej (uprawianiu sportu), sa diametralnie inne

od wczesdniej prezentowanych.

Diagram 3. Perspektywa ,ja” (jazn
subiektywna): rozklad kategorii w sieciach

dla ,o0soba niepelnosprawna” wsrod osob

niepelnosprawnych aktywnych fizycznie

niepotrafiaca
nic zrobit

Zrédto: Opracowanie wlasne.

W przypadku perspektywy ,ja” osoby niepeino-
sprawnej wsrdéd ekwiwalentéw podmiotu zna-
lazly sie sformulowania typu: ,samodzielna”,
,niezalezna”, ,partner”, ,czlowiek”, ,silna” czy
»~aktywna”. Sg to zatem cechy, ktdre stawiaja 0so-
be niepelnosprawna w pozytywnym swietle, pod-

kreslajac jej atrybuty jako cztowieka ,pelnowar-
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tosciowego” i ,,pelnowymiarowego”. Taka ocene
wzmacniaja réwniez asocjacje z terminem osoba
niepetlnosprawna, ktére akcentujg systematycz-
nos¢ dziatan, silng motywacje, a takze otwartos¢
na innych oraz nowe doswiadczenia, czyli cechy
przeciwstawne do tych, jakie reprezentowane
byly przez osoby niepelnosprawne bierne fizycz-
nie, w przypadku ktérych mozna byloby zastoso-
wac sformutowania bedace opozycja w przypad-
ku prezentowanej kategorii podmiotu (m.in. ,nie-

udolna”, ,osoba niepo-
trafigca nic zrobi¢”, ,czto-
wiek poddany”). Z kolei
do rodzaju dziatan, ktore
przypisa¢ mozna osobom
niepelnosprawnym upra-
wiajacym sport, nalezag
samodzielne i normalne
poruszanie si¢, umiejet-
no$¢ porozumienia sie
czy poczucie spetnienia.
Wreszcie, za pozytywnym
wizerunkiem podmiotu
przemawiaja dziatania, ja-
kie podejmowane sa przez
otoczenie wobec 0sdb nie-
pelnosprawnych,  ktore
sq aktywne fizycznie. Naleza do nich: , asekuro-
wanie”, ,wspomaganie”, ,dawac¢ wskazowki” czy
,ukierunkowywanie”, ktérych konotacja przywo-
dzi na mysl raczej stawianie si¢ przez osobe pet-
nosprawna w roli ,nauczyciela” czy ,trenera” niz
,opiekuna” badz ,,pomocnika”. Dodatkowo obraz
ten wzmacniany jest przez sformulowania typu:
zaprzyjaznic sig, smiac sie wspolnie czy , kumplo-

wanie”.
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Diagram 4. Perspektywa ,,oni” (jazn
odzwierciedlona): rozklad kategorii w sieciach

dla ,o0soba niepelnosprawna” wsrod osob

niepelnosprawnych aktywnych fizycznie

I
|

|

|

‘|

s asocjacje
wytrzymali ,I 129

|

osoby |
zdolne do
poswiecefi

osoba mato

interesujaca

osoba
niewyrozniajaca sie
niczZym szczegolnym

Zrédto: Opracowanie wiasne.

W przypadku rozkladu poszczegdlnych kategorii
w sieciach dla ,,0soba niepelnosprawna” wsrod osob
niepetnosprawnych aktywnych fizycznie w kontek-
Scie kategorii dotyczacej perspektywy ,oni”, a wiec
stanowiacej emanacje wyobrazeniowego sposobu
postrzegania podmiotu przez otoczenie (ludzi pet-
nosprawnych), wérod najczesciej pojawiajacych sie
ekwiwalentéow wyrdézni¢ mozna sformulowania
typu: ,sprawniejsza”, ,zaangazowana”, ,potrafigca
funkcjonowac bez pomocy innych”, ,przykfad dla

innych”. Jednoczesnie pozytywny wydzwiek posia-

z dysfunkcjami ciata uprawiajacej sport

daja skojarzone z pojeciem ,,0soba niepelnospraw-
na” zwroty oraz sformutowania, do ktérych mie-

7

dzy innymi naleza: ,,ambitni”, ,ludzie wytrzymali”,
,0soby zdolne do poswigcent”, ,niepoddajace sie
pomimo nieprzychylnego
losu”, ,wiele potrafig zro-
bi¢”. Widoczne jest w ich
przypadku akcentowanie
silnej motywacji do dzia-
fania w potaczeniu z nie-
zlomnoscig charakteru, co
ma takze swoje odzwier-
ciedlenie w charakterze
podejmowanych  przez
nie dziatann odnoszacych

sie¢ do ,,swobodnego prze-

mieszczania si¢” czy ,sa-
modzielnosci i niezalez-

\ wspomagac
PEWDOSE
siebie

nosci  funkcjonowania”
w roznych kontekstach
czy obszarach zycia co-
dziennego. Wydaje sie

rowniez, ze do pewnego
stopnia potwierdzaja to dzialania podejmowane
przez innych wobec opisywanego podmiotu, ktére
sprowadzaja si¢ do czynnosci polegajacych na ,li-
czeniu na samodzielno$¢”, , traktowanie bez taryfy
ulgowej” czy ,stawianie wymagan” kierowanych

wobec 0s6b niepetnosprawnych.

Analiza znaczen - pomiedzy
marginalizujaca niepelnosprawnoscia
a emancypacyjna rola sportu

Analiza treSci wywiadéw wskazuje na dwa za-

sadnicze kierunki opisu 0sob niepetnosprawnych,
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wyznaczone przez zespoty cech obecne w narra-
cjach rozmoéwcow. W pierwszym przypadku sa to
cechy, ktore okresli¢ mozna mianem emancypacyj-
nych, podkreslajace niezaleznos$¢, samodzielnosc,
a takze zdolnosci i umiejetnosci, jakie posiadaja
osoby niepelnosprawne, w drugim zas, cechy mar-
ginalizujgce jednostke, a wigc akcentujace réznego
rodzaju braki, niedostatki i ograniczenia (zaréwno
w sensie fizycznym, jak i psychospotecznym), a tym
samym wskazujace na koniecznos¢ opieki oraz po-
mocy ze strony innych ludzi. Linia podziatu na te
dwie kategorie pokrywa si¢ z aktywnoscia osoby
niepelnosprawnej badz jej brakiem, odnoszacej sie

do dzialalno$ci zwigzanej z uprawianiem sportu.

Marginalizujaca niepelnosprawnos¢

W wypowiedziach oséb badanych mozna odna-
lez¢ takie fragmenty, ktére zawieraja tresci jedno-
znacznie $wiadczace o poczuciu spolecznego wy-
alienowania, wykluczenia i marginalizacji. Przy
czym tego rodzaju sformutowania mozna spotkac
przede wszystkim w odniesieniu do oséb biernych
fizycznie, ktore nie uprawialy Zzadnego sportu.
Przewaznie byly to wypowiedzi, w ktérych akcen-
tuje si¢ bezradnos¢ osdb niepelnosprawnych, ich
uzaleznienie od innych oraz konieczno$¢ sprawo-
wania nad nimi opieki. Analizujac tre$¢ wywiadow,
mozna zauwazy¢, ze czesto podkresla sie¢ w nich
potrzebe pomocy oraz liczne trudnosci, z jakimi
spotykaja si¢ niepelnosprawni. Co istotne, dotyczy
to zardwno bezposredniej percepcji wtasnej sytuacji
dokonywanej przez osoby niepelnosprawne (jazn
subiektywna), jak i oceny dotyczacej postrzegania
ich samych przez ludzi pelnosprawnych (jazn od-

zwierciedlona).
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Dla mnie najwazniejsze jest to, zeby jako$ sobie da-
wac rade, tak jak potrafie. Nie chce sie przed nikim
uzalad, bo to nie ma sensu. Ale czasem wydaje mi sie,
Ze wigkszos¢ rzeczy jest poza moim zasiegiem. Wtedy
czuje sie bezuzyteczna, niezdolna do jakiegokolwiek
dzialania, taka wyzuta z resztek sit [...]. Wtedy nic mi
sie nie chce, czuje si¢ oszukana przez zycie, przez lu-
dzi, oszukana, ze jestem taka, jaka jestem, a nie nor-
malna jak wigekszos¢ ludzi. [osoba niepeinosprawna

z cze¢éciowym niedowtadem ciata]

Tak to jest niestety, ze nas [osoby niepetnosprawne
— przyp. JN] traktuje si¢ jak gorsze. Ja to osobiscie
czuje w wielu sytuacjach, i to nawet nie musi by¢
tak, ze kto$ co$ konkretnego mi powie, ale po pro-
stu na co dzien tak sie czuje. Bo na przyktad ktos
nie pomyslat, Zze niepetnosprawny moze tez chcie¢
skorzystac z toalety i wejscie jest tak zrobione, ze
woézkiem si¢ nie dostane albo kto$ inny zrobi ta-
kie ulatwienie, ze do windy trzeba bedzie jeszcze
pokona¢ kilka schodow. [osoba niepelnosprawna

poruszajaca si¢ na wozku]

Jak wnikalo z analizy wywiaddw, osoby niepetno-
sprawne miaty poczucie spolecznego naznaczenia,
opatrywania ich rozmaitymi etykietami, ktore na-
cechowane byly negatywnymi ocenami moralny-
mi wyrazajacymi lek, litos¢, a nawet obrzydzenie
(Szarfenberg 2008: 5). W ten sposdéb wytwarza sie
dos¢ wyrazisty spoteczny obraz osob, u ktorych
dostrzegalne sq pewne niedyspozycje przybieraja-
ce ucielesniong posta¢. Wynika to z faktu, iz wiel-
ka wage przywiazuje sie do oznak ,normalnosci”
ujawniajacych si¢ w zachowaniach i wygladzie lu-
dzi. Dzieje si¢ tak, bowiem ciato w znaczacy sposdb

okresla to, kim jestesmy, w jaki sposéb postrzega-
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my siebie i jak postrzegaja nas inni. Determinujac
w coraz bardziej znaczacy sposob ludzka tozsa-
mos¢, musi ono réwniez wyznacza¢ nasze miejsce
w strukturze spotecznej (Giddens 2002: 9), czego

bezposrednio doswiadczaly badane osoby.

Chociaz staram si¢ o tym nie mysle¢ i jakos$ tak zy¢
normalnie, to niestety, ale bardzo czesto inni przy-
pominaja mi o tym, Ze jestem niepelnosprawna.
Wystarczy, ze kto$ si¢ na mnie dziwnie popatrzy
czy kiwnie z politowaniem. To wtedy mysle sobie,
,Kurcze, no tak, do d... takie zycie, zeby caly czas
czu¢ sie¢ innym”. [osoba niepelnosprawna z niewy-

ksztalcong jedna koniczyna gdérna]

Osoby niepelnosprawne bierne fizycznie, ktdre
braty udziat w badaniu, odczuwaly wyrazny dys-
komfort zaréwno fizyczny, jaki i psychospotecz-
ny zwiazany z dysfunkcyjnoscia wlasnego ciala.
Wedtug ich relacji ciato z dysfunkcjami (fizyczny-
mi defektami) utrudniato, a w niektérych przypad-
kach po prostu uniemozliwiato im w miare samo-
dzielne i ,normalne” funkcjonowanie. Co wigcej,
cialo dysfunkcyjne jawito si¢ badanym jako Zrodto
cierpienia z powodu jego ograniczen. W odczuciu
badanych to wlasnie ciato przejelo nad nimi wia-
dze, a jej formy okreslal stawiany przez nie opor
doswiadczany w rozmaitych czynnosciach dnia

codziennego.

Ja nie bylem w stanie wielu rzeczy zrobi¢. Wiasciwie
to nic nie mogtem zrobi¢ sam. Kto$ musiat mi pomoéc
umy¢ sie, wstac¢, ubrac [...] nawet do ubikacji nie by-
fem w stanie sam si¢ dosta¢. To byla udreka, mysla-
fem, Ze nic ze mnie juz nie bedzie. [osoba niepeino-

sprawna po uszkodzeniu rdzenia kregowego]

z dysfunkcjami ciata uprawiajacej sport

Jak pisze Katarzyna Kowal (2012: 170), ,cztowiek
cierpiacy z powodu ufomnosci fizycznych jest
przede wszystkim swoim ciatem. Postrzega i de-
finiuje siebie nade wszystko w kategoriach ciele-
snych”. W ten sposob ograniczenia cielesne sprowa-
dzaja badanych do ich cial, a tym samym uciele$nia-
jaich ,ja”. Wiazac sie to moze z samym faktem utraty
»poczucia normalnosci” lub niemoznosci jej pozna-
nia, ale takze posiadaniem spotecznie przyswojo-
nych wzorcoéw istnienia owej ,normalnosci” i $wia-
domosci odbiegania od niej w ten czy inny sposob.
Naznaczone niepelnosprawnoscia cialo pozostaje
dla badanych pietnem przede wszystkim w tych re-
lacjach spotecznych, w ktérych staje sie ono powo-
dem dyskryminacji. Odczuwane w zwigzku z tym
emocje odnosily si¢ do poczucia braku spdjnosci
miedzy prezentowanym ,ja” jednostki a reakcja
innych na taka ich prezentacje. Posiadana dysfunk-
cja fizyczna rzutowala wiec na catos¢ autodefinicji
jednostki, odnoszac si¢ do réznych rol i kontekstéw
spotecznych, takich jak rodzina, praca czy po pro-

stu rozmaite relacje z innymi ludzmi.

Emancypacyjna rola aktywnosci sportowej

Na prezentowane kwestie mozna spojrze¢ z dwdch
poziomow: jednostkowego i spolecznego. Sport
wplywa bowiem wieloaspektowo na sytuacje oso-
by niepetnosprawnej. W wymiarze indywidualnym
prowadzi bezposrednio do wzmocnienia organi-
zmu, poprawy formy fizycznej, a to przeklada sie
na wiegksza site, witalno$¢ i samodzielno$¢ osoby
niepetnosprawnej. Przy czym nie chodzi wytacznie
o sprawnos¢ fizyczna, ale takze psychospoteczna,
bowiem osoba uprawiajaca sport jest bardziej pew-

na siebie, wierzy we wlasne mozliwosci i jest mniej
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podatna na réznego rodzaju negatywne sytuacje.
W wymiarze spolecznym sport daje sposobnos¢
do tego, aby udowodni¢ osobom petnosprawnym,
ze jest sie dostatecznie silnym, zmotywowanym
i zaradnym, aby mdc by¢ aktywnym, walecznym,
miec pasje i tak dalej. Zamiast ,lamentu” i postawy
roszczeniowosci, eksponowana jest wiara we wla-
sne sily i che¢ bycia jak najbardziej samodzielnym.
Widoczna jest takze pewnos¢ siebie, ktdra bierze
swoj poczatek zardwno z obserwowania zmian wta-
snego ciala, jak i rosnacych zdolnosci swojego orga-

nizmu wynikajacych z uprawiania sportu.

Bez dwdch zdan, to, ze teraz jestem aktywny i upra-
wiam sport, ma kolosalne znaczenie dla mojego zy-
cia. Po pierwsze, lepiej si¢ teraz czuje, jestem bardziej
sprawny fizycznie, wigecej moge i mniej sie boje, ze
sobie nie poradze; po drugie, mam poczucie, ze ro-
sne w sile i jestem w stanie tatwiej pokonywaé réz-
ne trudnosci; po trzecie, mam $wiadomos¢, ze teraz
inaczej jestem postrzegany przez innych, zwlaszcza
tych, ktorzy do tej pory widzieli we mnie jedynie wy-
cofanego niepetnosprawnego. [osoba niepelnospraw-

na uprawiajaca sport zespotowy]

Ponadto uprawianie sportu zmienia sposob po-
strzegania przez otoczenie samej niepetnosprawno-
Sci jako cechy, ktora dotychczas nierzadko determi-
nowata wizerunek jednostki. Niepelnosprawnosc¢
przestaje dominowac, a staje sie swego rodzaju
atutem, bowiem czyni z danej osoby ,bohatera” -
czlowieka, ktory pomimo dysfunkcji jest w stanie
przeciwstawic¢ si¢ utartym schematom, realizowac
pasje i uniezalezni¢ si¢ od innych. W ten sposob
czlowiek niepetnosprawny zaczyna funkcjonowac

w spolecznym odbiorze jako ,ponadprzecietny”
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przedstawiciel swojej ,kategorii”. A poniewaz jest
to wizerunek dla wielu przedstawicieli zdrowej
cze$¢ spoleczenistwa , zupelnie inny” niz ten, do ja-
kiego sa przyzwyczajeni i jaki funkcjonuje w formie
stereotypow, stad obraz osoby niepetlnosprawnej
zdolnej do sportowych ,wyczynéw” sprawia, ze
zmianie ulega sposdb postrzegania niepetnospraw-

nosci jako takiej.

Osoby petnosprawne czesto jak widza, co robig pod-
czas treningu, kiedy na przyktad robi¢ pompki albo
podciagam si¢ na drazku, czesto robig duze oczy
i stysze, ,Wow, no niezle”, ,Nie widziatem, ze tak
mozna”, ,Niezly jest” i tym podobne. Nie powiem,
takie co$ mi pasuje, to znaczy lubie stysze¢, jak tak
mowia, ale wiem takze, Ze aby zmienic ich stosunek
do nas [0séb niepetnosprawnych — przyp. JN], trze-
ba umie¢ robi¢ dobre wrazenie, tak aby utkwilo to
w pamieci, to trzeba wtasnie takich mocnych wrazen.
[osoba niepelnosprawna poruszajaca sie na wozku,

uprawiajgca sport]

W tym kontekscie warto zauwazy¢, ze w analizowa-
nych wywiadach pojawiaty sie wypowiedzi, w kto-
rych widoczny jest podziw dla 0séb niepelnospraw-
nych, ktére uprawiaja sport, za ich niezwyklos¢, de-
finiowana jako wykonywanie pewnych czynnosci
mimo wlasnej niepetnosprawnosci lub posiadanie
pewnych cech charakteru, ktore sa definiowane
jako wyjatkowe badz szczegdlnie cenne. Przy czym
podziw, jaki pojawia sie w tych wypowiedziach, za-
wsze powstaje przez przeciwstawienie do okreslo-
nego stereotypowego wyobrazenia i domniemania
na temat koniecznych lub ,naturalnych” skutkow
niepelnosprawnosci. Zatem podstawowe elemen-

ty wizerunku osoby niepelnosprawnej powstaja
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w opozycji do cech wigzanych z niepelnosprawno-

$cia.

Jednoczesnie to podkreslenie, Ze réznego rodzaju
dzialania osob niepelnosprawnych odnoszace sie
do ich aktywnosci sportowej akcentuja rozbieznos¢
miedzy wewnetrznym oczekiwaniem a obserwo-
wang rzeczywistoscig, w ktorej osoba niepetno-
sprawna jawi si¢ jako niezalezna, odwazna, a zara-
zem zaangazowana w to, co robi i czerpiaca z tego
rados$¢. Budzi to zachwyt, ktory przewaznie pojawia

sie¢ w sytuacjach niezwyktych.

Czasem to nawet sie dziwie, ze ludzie [pelnospraw-
ni — przyp. JN] tak nas, osoby niepetnosprawne, ta-
two upychaja do jednego worka i traktuja jak jakich$
nierozgarnietych matotkéw, ktérym wszystko trze-
ba poda¢ do reki, dziesig¢ razy wyttumaczyé, bo
nie zrozumie i caly czas doglada¢, bo pewnie sobie
nie poradzi. Przynajmniej ja tak to czuje. A przeciez
rzeczywistos$¢ pokazuje, ze osoby niepelnosprawne
coraz czesciej robig rzeczy odjechane, takie, ktérych
czasami nie podjeliby sie ludzie petnoprawni. Mam
tu na chociazby na mysli sporty ekstremalne. [osoba

niepetnosprawna uprawiajaca sport]

W wypowiedziach badanych niepetnosprawnos¢
nie stanowi tabu, nie jest tez definiowana wylacznie
w kategoriach probleméw czy zyciowych trudnosci.
Ze sposobu wypowiedzi mozna wywnioskowac, ze
osoba prowadzaca bloga lub strone internetowa nie
wstydzi sie swojej niepetnosprawnosci, czego do-
wodem sg takze liczne zdjecia (zazwyczaj wykona-
ne w ,sytuacji sportowej” lub , oficjalno-publicznej”,
rzadziej prywatnej). W zwiazku z tym czesto mowi

sie¢ wprost o sobie, swojej niepetnosprawnosci oraz

z dysfunkcjami ciata uprawiajacej sport

trudnosciach zyciowych, ale zawsze podkresla sie
przy tym swoja determinacje, ducha walki i zaan-
gazowanie. W ten sposob dana osoba prezentuje sie
jako samodzielna, niezalezna i odnoszaca sukcesy.
Probuje sie takze zerwac z etykieta niepelnospraw-
nosci, ktora powoduje, ze osoby z réznego rodzaju
dysfunkcjami postrzegane sa jako wybrakowane
lub nienormalne, a przez to naznaczone jako od-
rebna grupa spofeczna i traktowane w inny sposéb
(zob. Barnes, Mercer 2008: 29). A zatem ma to by¢
rodzaj walki z uprzedzeniami oraz wyalienowa-
niem ludzi niepelnosprawnych z réznych sfer zycia

codziennego.

Ja sobie powiedzialem, , Robisz to dla siebie, ale nie
zapominaj tez o innych”. Dlatego dla mnie zawsze
w centrum byli moi bliscy i rodzina. A patrzac sze-
rzej, dla mnie sukces jest wtedy, kiedy oprocz tego,
Ze co$ mi sie uda, mam poczucie tego, ze ma to jakie$
znaczenie dla innych i Ze zmienia sie sposob mysle-
nia o nas, osobach niepetnosprawnych. [osoba niepet-

nosprawna uprawiajaca sport wyczynowy]

Jednoczesnie pokazuje sig, ze sport jest jedna
z drog, jakie moze wybraé osoba niepelnosprawna
po to, aby wlasnym zaangazowaniem i aktywno-
$cia przyczynic si¢ do normalizacji swojego zycia.
Oznacza to, ze uprawianie sportu moze sprzyjac
przyjmowaniu innego od powszechnie powielane-
go, réwniez przez ludzi niepelnosprawnych, sche-
matu poznawczego, w ktéorym niepelnosprawnosé
stanowi centrum zycia jednostki, determinujac
w sposOb niemalze totalny kazdy aspekt jej zycia.
Niepelnosprawni sportowcy przekonuja, ze sport
pozwala inaczej spojrze¢ na otaczajaca rzeczy-

wisto$¢ i na siebie samego, wyzwalajac nieznane
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poklady witalnosci, wewnetrznej motywacji i zycio-
wej energii. W procesie tym sport zajmuje nie tylko
kluczowa pozycje, ale w niektorych przypadkach
moze nawet stac si¢ centralna aktywnoscia, wokot
ktorej koncentruja sie wszystkie pozostale dziata-
nia jednostki. Sport jest wowczas traktowany jako
motyw przewodni zycia i stanowi podstawowe,
cho¢ z regutly nie jedyne dziatanie danej osoby. Bez
wzgledu jednak na to, jaka pozycje zajmuje sport,
jest on traktowany nie tylko jako forma aktywnosci,
ale takze swoista wizytdwka i waznym elementem
tozsamosci, poprzez ktory osoba definiuje siebie
i poprzez ktoéry chee by¢ postrzegana przez innych.
Tym samym niepetnosprawnosc¢ przestaje stanowic¢
swoiste tabu, nie jest tez definiowana wylacznie
w kategoriach probleméw czy zyciowych trudno-
sci. Daje si¢ tym samym wyraz swojej dezaprobacie
co do sposobu wyrazania si¢ o ludziach niepeino-
sprawnych w kategoriach deprecjonujacych i pod-
wazajacych ich pelnowartosciowe cztonkostwo
w rozmaitych strukturach spolecznych, a takze,
niejako w opozycji do rozpowszechnionej wizji oso-
by niepetnosprawnej, dokonuje si¢ samookreslania

siebie jako niezaleznej i autonomicznej jednostki.

Whnioski

Wizerunek o0s0b niepelnosprawnych wytaniaja-
cy sie¢ z wypowiedzi badanych nie jest jednolity.
Wyraznie daje si¢ zauwazy¢ roznica pomiedzy wy-
powiedziami oséb biernych, a tymi, ktére sg ak-
tywne fizycznie. Ro6znice te dotycza zardwno oceny
wlasnej sytuacji, jak réwniez jej postrzegania przez
pryzmat wyobrazeniowych ocen, ktérych dokonuja
inni. W wypowiedziach pierwszej kategorii bada-

nych, a wiec tych, ktorzy nie przejawiaja zadnych

174 ©2018 PSJ Tom XIV Numer 3

istotnych aktywnosci sportowych, najczesciej po-
jawiaja sie sformutowania typu: ,niesamodzielna”,
~bezradna” czy ,wymagajaca opieki”. Natomiast
okreslenia, jakie pojawiaja si¢ w wywiadach oséb
aktywnych fizycznie, odnosza si¢ przede wszyst-
kim do podkreslania ,niezaleznosci” czy ,samo-

dzielnosci” osob niepetnosprawnych.

Dla o0s6b biernych fizycznie niepetnosprawni ko-
jarzeni sa z ludzmi o raczej niskich kompetencjach
spotecznych, ktorzy jako tacy nieustannie wyma-
gaja opieki ze strony innych czy pomocy w realiza-
cji swoich potrzeb. Podczas gdy dla uprawiajacych
sport niepelnosprawni to ludzie dazacy do utoro-
wania sobie przestrzeni zyciowej, w ramach ktorej
beda mogli cieszy¢ si¢ okreslonym stopniem nieza-
leznosci i swobody. Osoba niepetnosprawna w dys-
kursie pierwszej kategorii badanych to zatem ktos
potrzebujacy pomocy i definiowany w odniesieniu
do potrzeby uzyskiwania pomocy, na co wskazuja
dzialania oraz dzialania ,na”, jak réwniez tendencja
do opisywania ,bezradnosci” 0sob niepetnospraw-
nych. W dyskursie o osobach niepeinosprawnych,
w ktérym funkcjonuja badani uprawiajacy sport,
pojawia sie tendencja do odchodzenia od okresla-
nia niepelnosprawnosci w kategoriach bezradnosci
i nieumiejetnosci ludzi, ktédrymi nalezy sie zaopie-
kowac¢. W zamian proponuje si¢ myslenie w katego-
riach ,asystowania” zgodnie z oczekiwaniami oséb
niepetnosprawnych. Natomiast w relacji ludzi pel-
no- i niepetnosprawnych powinno by¢ z zalozenia
mniej miejsca na relacje podrzednosci i nadrzedno-

Sci obecnej w systemie ,, pomocy podopiecznym”.

Analiza wypowiedzi badanych, ktorzy nie wyka-

zywali aktywnosci fizycznej, pokazata, ze osoby



(Re)konstruowanie witasnej (nie)petnosprawnosci — przemiany w sposobie percypowania siebie osoby

niepelnosprawne postrzegane sa przede wszystkim
przez pryzmat niepelnosprawnosci i to ona domi-
nuje w ich spotecznym wizerunku. Natomiast osoby
aktywne, uprawiajace sport prezentuja tak zwany
rozwojowy model niepetnosprawnosci (Bystrowski
2010: 127)% ktdry charakteryzuje sie¢ odejsciem od
koncentrowania uwagi potencjalnego odbiorcy
przekazu na niepetnosprawnosci i skierowaniem jej
na inne aspekty egzystencji jednostki, ktére w od-
biorze spotecznym sa niedostrzegane, a skladaja
si¢ na caloksztalt jej czlowieczenstwa. Celem tego
podejscia jest oderwanie sie¢ od niepelnosprawno-
$ci danej jednostki i skierowanie uwagi odbiorcy
na inne aspekty, tworzac z niepelnosprawnosci nie
jedyny, jak wczesniej, aspekt cztowieka, ale jeden
z wielu. Oznacza to, ze w tresci przekazu nie ma
niepelnosprawnosci jako centralnej kategorii pre-
zentowania siebie i koncepcji wlasnego ,ja”, a miej-
sce to zajmuje aktywno$¢ sportowa, ktora zostaje

wlaczona w zasob definicji siebie jednostki. W ten

2 Piotr Bystrowski (2010: 127), odwotujac sie do koncepcji stop-
nia nasycenia przekazu niepetnosprawnoscia, wyrdznia czte-
ry podstawowe modele prezentowania osoby z dysfunkcjami
organizmu: podejscie medyczne, spoteczne, integracyjne i roz-
wojowe. Model pierwszy, medyczny, przedstawia niepelno-
sprawnos$¢ jako pierwszoplanowy i jedyny widoczny element
wizerunku cztowieka. Osoba z dysfunkcjami organizmu jest
prezentowana nie jako czlowiek, ale jako istota medyczna,
jednostka chora, uposledzona, wymagajaca troski i opieki in-
nych osob, czyli ustawicznej ingerenciji ze strony innych oséb.
W modelu drugim, spotecznym, cztowiek niepetnosprawny
nie jest juz statysta, biernym obserwatorem zdarzen, ale jest
ich aktywnym uczestnikiem. W tym podejséciu cztowieka nie-
pelnosprawny jest narratorem swojej historii i jest on prezen-
towany jako bohater sam w sobie. W modelu trzecim, a wiec
integracyjnym, wyrazny jest drugi element przekazu, a wiec
cztowiek niepelnosprawny. Nie jest to jednak ,superbohater”
ani ,podopieczny” zdany na laske innych, ale pomimo nie-
petnosprawnosci aktywny cztowiek w réznych sferach zycia
spotecznego. Wreszcie w modelu czwartym, rozwojowym,
czlowieka niepetnosprawnego ukazuje sie tak, aby uwage
koncentrowac¢ nie na samej niepetnosprawnosci, a na innych
okreslajacych go cechach. W ten sposob podkresla si¢ te wta-
$ciwosci osoby niepelnosprawnej, ktére w spotecznym odbio-
rze czesto sg niedostrzegalne i niewidoczne, a sktadaja sie na
catoksztatt jednostki.

z dysfunkcjami ciata uprawiajacej sport

sposOb przechodzi si¢ z pozycji ,lamentujacej”,
~roszczeniowej”, silnie utrwalonej w stereotypowej
percepcji spoleczenstwa, w kierunku wypromowa-
nia wizerunku osoby niepelnosprawnej, w ktorym
kluczowe miejsce zajmuje aktywno$¢ zyciowa —

w tym wypadku jest niag uprawianie sportu.

Przeprowadzone badania dowodza, ze aktywnos¢
sportowa posiada pozytywny wplyw na sposéb de-
finiowania siebie i otaczajacej rzeczywistosci przez
osoby niepetnosprawne. Dzigki niej ludzie z réznego
rodzaju dysfunkcjami organizmu sq w stanie zmienic
nie tylko sposdb postrzegania siebie, ale takze wpty-
na¢ na ich odbiér przez otoczenie (por. Zukowska
1999). Osoby uprawiajace sport moga poprzez wiasne
dziatania polegajace na sukcesywnej, powtarzalnej
i zaplanowanej aktywnosci fizycznej przyczynic sie
do poprawy kondycji wlasnego organizmu, zdoby¢
dodatkowe umiejetnosci praktyczne oraz znacznie
zwiekszy¢ swoja sprawnosc¢ funkcjonalna. Co wiecej,
osoba uprawiajaca sport zaczyna postrzega¢ wtasne
cialo w innych kategoriach niz te, ktére wynikaja
z niepelnosprawnosci organizmu i cielesnej dys-
funkcjonalnosci (Niedbalski 2015). Przekraczanie ko-
lejnych psychicznych barier i fizycznych ograniczen
oddala osoby niepetnosprawne od poczucia przypi-
sywanego im stygmatu, prowadzac do definiowania
siebie w nowych, ,znormalizowanych” kategoriach.
Niepelnosprawne ciato przestaje by¢ nieprzekraczal-
na przeszkoda, bariera nie do pokonania, a zyskuje
inne, nieznane oblicze, w ktérym podkresla sie drze-
miacy w nim potencjat i nieodkryte dotychczas moz-

liwosci (por. Ostrowska 1994).

Sport, wptywajac na cielesno$¢, dowartosciowuje

osobe niepelnosprawna, ktora zamiast poczucia

Przeglad Socjologii Jako$ciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 175



Jakub Niedbalski

uwiezienia we wilasnym ciele, zyskuje poczucie
tego, ze posiada czy tez odzyskuje kontrole nad
ciatem i w konsekwencji nad wlasnym zyciem.
W ten sposob cialo, nawet niepelnosprawne

i dysfunkcyjne, moze stac sie¢ kapitatem, pod wa-
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Artykul przyjmuje postac¢ socjosomatycznego studium nad cialem zrekonstruowanym proteza kon-
czyny gornej. Jego podstawe empiryczng stanowia badania jakosciowe przeprowadzone w grupie
0s6b posiadajacych unilateralny lub bilateralny deficyt reki (N=21), ktéry w przypadku tej celowo
dobranej grupy podlegat technologicznemu uzupetnieniu przy zastosowaniu zaréwno protezy funk-
cjonalnej (mechanicznej badz mioelektrycznej), jak i kosmetycznej. Zbieranie i analizowanie mate-
riatu empirycznego odbywato sie zgodnie z zatozeniami i podstawowymi zasadami konstruktywi-
stycznego ujecia metodologii teorii ugruntowanej wedtug Kathy Charmaz. W okresleniu ramy teo-
retycznej siegnieto do fenomenologii (Maurice Merleau-Ponty) oraz niektérych nurtéw spotecznego
konstruktywizmu (Michael Foucault, Erving Goffman, Arthur Frank). Zasadniczg czesc tekstu stano-
wig analizy materialu empirycznego, ktére koncentruja sie¢ wokdt problemu podmiotowego doswiad-
czania ciata biotechnologicznego na ptaszczyznie podejmowanego dziatania w wymiarze: 1) funk-
cjonalnym, 2) estetycznym, 3) zmystowym, 4) interakcyjnym, 5) tozsamosciowym. Prace wiencza

wnioski dotyczace waloru aplikacyjnego prezentowanych badan na gruncie medycyny kliniczne;j.

cialo, doswiadczanie ciata, cialo biotechnologiczne, technicyzacja cielesnosci, rekonstrukcja

technologiczna ciata, protezowanie ciata

W strone biotechnologicznego ciala

Do niedawna ludzie, ktdrzy urodzili sie z deficy-
tem konczyny badz utracili ja wskutek urazu, choc¢
w roznym stopniu akceptowali obraz swojego cia-
fa, to uznawali ten stan rzeczy za ostateczny. Dzis

niekompletnemu ciatu przychodzi z pomoca nauka
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i technologia medyczna, wyposazajac je w protezy.
Brakujace czy uszkodzone czesci ciala sa zastepo-
wane ,nowymi”, sztucznie wytworzonymi. Doko-
nujacy si¢ w medycynie postep nie tyle wiedzy, co
technologii medycznej sprawia, ze kolejne tkanki,
narzady, a nawet cale fragmenty ciata ludzkiego,

jesli tylko ulegna ,,zuzyciu”, moga by¢ z powodze-
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Katarzyna Kowal, doktor nauk humanistycznych
w zakresie socjologii, obecnie zatrudniona na stanowisku
adiunkta w Zakladzie Socjologii Uniwersytetu Humani-
styczno-Przyrodniczego im. Jana Dlugosza w Czestochowie.
Jej gtéwne zainteresowania naukowe koncentruja sie wokdt
socjomedycznego nurtu badawczego zdefiniowanego przez
Roberta Strausa jako ,,socjologia w medycynie” (sociology in
medicine) oraz tego nurtu socjologii ciata, ktéry nazywany jest
socjologia ucielesnienia (sociology of embodiment). W swojej
pracy naukowo-badawczej konsekwentnie korzysta ze stra-
tegii badan jakosciowych, w realizacji ktérych odwotuje sie
do metodologii teorii ugruntowanej, analiz biograficznych

i socjologii wizualnej. Autorka ksiazki Miedzy altruizmem

niem zastapione przez maszyny i urzadzenia. Cialo
ludzkie zostaje medycznie skolonizowane przez co-
raz bardziej wyrafinowane wytwory technologicz-
ne, do ktorych wspolczesnie zaliczamy nowoczesne
osobiste pompy insulinowe, endoprotezy stawu
biodrowego zrastajace si¢ z kos¢mi chorego, specja-
listyczne prety magnetyczne wszczepiane chorym
ze skolioza kregostupa, program zdalnej opieki nad
pacjentami z mechanicznie wspomaganym sercem,
a nawet technologie umozliwiajace wychwytywa-
nie nowych, obiektywnych objawdéw schizofrenii.
Krokiem milowym w ortopedii i protetyce stato sie
opracowanie inteligentnej protezy, ktdra nasladuje
ruchy prawdziwej dloni ludzkiej i pozwala odbie-
ra¢ wrazenia dotykowe. Bez watpienia rozwdj mysli
technologicznej nie pozostaje bez wplywu na sku-
teczno$¢ wspotczesnych terapii medycznych nie tyl-
ko w wymiarze codziennej praktyki klinicznej, ale
takze dziatan profilaktycznych. Namystu socjolo-

gicznego wymaga jednak fakt przejmowania przez

a egoizmem. Spoteczno-kulturowe uwarunkowania przeszczepow
rodzinnych (Torun 2011) oraz wielu artykuléw naukowych
i projektéw badawczych z pogranicza socjologii, medycyny
i etyki. Pelni funkcje sekretarza Sekcji Socjologii Zdrowia

i Medycyny Polskiego Towarzystwa Socjologicznego.

Adres kontaktowy:

Zaktad Socjologii

Instytut Nauk Spotecznych i Bezpieczenstwa

Wydziat Filologiczno-Historyczny

Uniwersytet Humanistyczno-Przyrodniczy im. Jana Dtugosza
ul. D. Zbierskiego 2/4, 42-218 Czestochowa

e-mail: k.kowal@ajd.czest.pl

technologie medyczne coraz wigkszej kontroli nad
chorym czy okaleczonym ciatem i coraz smielszego
ingerowania w nie przez nowoczesne urzadzenia
i maszyny. W zwiazku z powyzszym uwadze so-
cjologa nie moze umknac problem zmieniajacych sie
granic ciala cztowieka, a w efekcie podwazenia jego
naturalnego statusu. Kwestionowanie tradycyjnych
granic ludzkiego ciata, uznawanych dotad w swojej
nieodzownosci istnienia za niepodwazalne, rodzi
niepokdj. Uzalezniajaca ludzkie cialo ekspansja wy-
tworow technologii, objawiajaca si¢ brakiem do nich
fizycznego dystansu, sprawia, ze technologiczny
Swiat zewnetrzny stapia si¢ z tym, co wewnetrzne,
czyli przezyciami podmiotu. Wraz z nieprawdopo-
dobnym rozwojem technologii medycznych, jaki
nastapit w ciggu ostatnich dwudziestu lat, wiedza
na temat tego, czym jest cialo w sensie ontologicz-
nym, gdzie przebiegaja jego granice i w jaki sposob
cialo odbudowane technologicznie jest doswiad-

czane z perspektywy podmiotu musi zostac¢ zatem
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uaktualniona. Naprzeciw tym oczekiwaniom wy-
chodza socjolodzy medycyny, ktérzy bedac coraz
bardziej zorientowanymi somatycznie, wiele miejsca
w swoich pracach poswiecaja indywidualnym i spo-
fecznym konsekwencjom ingerencji zaawansowa-
nych technologii medycznych w ludzkie ciato (Kelly
1992; Nettleton 2006). W ten nurt rozwazan wpisuje

sie rowniez problematyka niniejszego tekstu.
Medyczna strona zagadnienia

Proteza jest sztucznym uzupetnieniem braku kon-
czyny, ktéry zaistniat wskutek wad wrodzonych
czy tez doznanej amputacji bedacej konsekwencja
przebytej choroby (np. nowotworowej) badz ura-
zu mechanicznego. Proces konstruowania protezy
koniczyny gornej jest niezwykle skomplikowany
z racji na trudnos¢ odtworzenia w niej potencja-
tu do wykonywania tak réznorodnych, ztozonych
i precyzyjnych czynnosci, do jakich zdolna jest
reka ludzka. Samo zastosowanie konkretnego
typu protezy reki musi by¢ poprzedzone doklad-
nym rozpoznaniem indywidualnych mozliwosci

i potrzeb pacjenta.

Z uwagi na funkcje protez konczyn gornych obec-
nie na rynku ortopedyczno-protetycznym oferowa-
ne sa trzy rodzaje protez: 1) protezy kosmetyczne;

2) protezy mechaniczne; 3) protezy mioelektryczne'.

Protezy kosmetyczne jako typ protez najprostszych

w budowie sprowadzaja si¢ w swojej zasadniczej

! Dane dotyczace poszczegdlnych rodzajow protez uzyskatam
w trakcie wywiadow pogtebionych z ekspertami instytucjo-
nalnymi (chirurgami, ortopedami i rehabilitantami) (N=10)
oraz podczas prowadzenia obserwacji uczestniczacej w miej-
scu badan.
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funkcji do maskowania defektu spowodowanego
amputacja konczyny. W zalozeniu protetykéw maja
one mozliwie najdokladniej odwzorowa¢ wyglad
utraconej reki, co w przypadku deficytu unilateral-
nego odbywa si¢ na zasadzie odtworzenia w pro-
tezie rozmiaréw anatomicznych i ksztattu drugiej
koniczyny. Z uwagi na przeznaczenie protezy bar-
dzo istotne pozostaje dobranie odpowiedniego
koloru pokrycia protezy, ktory bedzie najblizszy
karnacji ciala chorego. Uzupetnienie kosmetycz-
ne wykonywane jest z masy silikonowej i plastiku,
co przeklada si¢ na niska wage protezy. Proteze
kosmetyczna okresla sterowanie bierne, co w rze-
czywistosci oznacza, ze poruszanie nig odbywa sie
na zasadzie manualnego ustawienia przy pomocy
drugiej zdrowej konczyny. Z racji na bierny przegub
fokciowy protezy nie spetnia ona zadnych funkcji
mechanicznych. Cho¢ przy uzyciu protezy kosme-
tycznej niemozliwe jest chwytanie przedmiotéw, to
moze ona spetniac funkcje pomocnicza przy wyko-

nywaniu najprostszych czynnosci.

Protezy mechaniczne sa natomiast typem protez
aktywnych, wyposazonych w mechanizmy, kto-
re umozliwiaja wykonywanie podstawowych lub
mniej skomplikowanych czynnosci dnia codzien-
nego. Funkcje manualne tej protezy odbywaja sie
poprzez rekonstrukcje ruchéw dioni, ktére umoz-
liwiajg czynnos$ci chwytania i obracania przedmio-
tow. Proteza mechaniczna sktada si¢ z czynnej dlo-
ni lub innej konicéwki chwytnej (na przyktad w po-
staci haka), ktéra sterowana jest zdrowymi cze-
$ciami ciata jej uzytkownika, a $cislej sita mies$ni
kikuta i/lub obreczy barkowej poprzez poruszanie
specjalnym systemem zawieszenia na szelkach

lub linkach. Ten typ protez jest zalecany zwlasz-
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cza tym chorym, ktdrym zalezy na wykonywaniu

ruchéw w stawach protezowanej koriczyny gornej.

Protezy mioelektryczne jako najbardziej zaawanso-
wany technologicznie typ protez konczyn gornych
dostepnych obecnie pacjentom dziataja na zasadzie
odbioru i przetwarzania impulséw elektrycznych
ptynacych poprzez elektrody z réznych miesni.
Gdy miesien kikuta napina si¢ lub kurczy, powsta-
je sygnat elektryczny, ktéry uruchamia mate, elek-
tryczne silniczki ulokowane w lokciu, nadgarstku
lub dloni protezy, wymuszajac w efekcie jej ruch.
Proteza mioelektryczna posiada najszerszy zakres
ruchéw sposréd wszystkich protez konczyn gor-
nych, dlatego polecana jest zaréwno pacjentom,
ktérzy urodzili si¢ bez koniczyny, jak i tym, ktorzy
stracili ja w wyniku wypadku lub choroby. Zasto-
sowanie tego typu protezy pozwala wypracowac
ruchy otwierania i zamykania dloni, a takze osiagac
rozne natezenie ruchu zaciskania palcéw. Najnow-
sze modele tego typu protez daja réwniez mozli-
wo$¢ uzyskania ruchu poruszania pojedynczym
palcem, co poszerza umiejetnos¢ chwytu. Proteza
mioelektryczna jest zasilana systemem baterii, dla-
tego jej uzytkownik musi pamigta¢ o jej codzien-
nym dotadowaniu. Pewna alternatywa wobec pro-
tez mioelektrycznych, ktérych zasadnicza staboscia,
mimo zaawansowania technologicznego, pozostaje
nie tylko waga tego rodzaju protezy, ale przede
wszystkim wysoki koszt jej zakupu, staje si¢ pro-
teza wytwarzana z pomoca technologii druku 3D

(Lee i in. 2017).

Kazdy z przedstawionych wyzej rodzajow pro-
tez posiada te podstawowa stabos¢, jaka jest po-

zbawienie czucia. Dlatego wspodtczesni protetycy,

czerpiac z wiedzy i dokonan takich dyscyplin jak
elektronika, informatyka oraz nauki o biomateria-
fach, stworzyli kolejny typ protezy reki wyposazo-
nej w sensory umozliwiajgce odczuwanie dotyku.
Proteza bioniczna czy inaczej biomechaniczna jest
najnowoczesniejszym rozwiazaniem dla pacjentow
zmagajacych si¢ z niepelnosprawnoscia z powo-
du amputacji reki (Ciancio i in. 2017). Podstawq jej
stworzenia bylo opracowanie wszczepialnego neu-
ronalnego interfejsu, czyli systemu pozwalajacego
skomunikowac proteze z mdzgiem. Jego zadaniem
jest rejestrowanie bodzcéw i stymulacja moézgu, co
pozwala pacjentowi zachowac duzy zakres kontro-
li motorycznej nad sama proteza, a takze odbierac
wrazenia dotykowe w kontakcie z chwytanymi
przedmiotami. Proteza bioniczna jest zasilana elek-
trodami, ktére wszczepia sie do obwodowego ukta-
du nerwowego. Przekazywany z mézgu do miesni
sygnatl, ze uzytkownik protezy chce wykonac jakis
ruch, jest rejestrowany przez elektrody umieszczo-
ne na powierzchni skéry zachowanej czesci konczy-
ny, co z kolei pobudza silniczki protezy do wykony-
wania ruchow. W skrdcie oznacza to, ze to czlowiek
steruje ruchami protezy za pomoca mysli (Antfolk
i in. 2013). Ruch protezy bionicznej jest ptynny,
wierniej niz dotychczasowe protezy nasladujacy
ruch fizjologiczny reki. Ten typ protezy umozliwia
poruszanie kazdym palcem oraz chwytanie nawet
drobnych przedmiotéw z odpowiednia do potrzeb
tej czynnosci dynamika i sifa. Przy uzyciu prote-
zy bionicznej pacjent potrafi nie tylko rozpoznac
ksztalt dotykanych obiektow, ale takze materiat
(fakture i twardosc), z ktérych sa zbudowane. Ten
najbardziej innowacyjny typ protezy wiaze si¢ nie
tylko z wysokimi kosztami jej zakupu, ale takze

kosztochtonnym serwisowaniem.
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Przedmiot, problematyka i metoda badan
wlasnych

Przedmiotem badan, ktore stanowia empiryczna
podstawe niniejszego tekstu, jest zagadnienie cie-
lesnej rekonstrukcji technologicznej, ktore stanowi
jeden z najistotniejszych watkéw doswiadczania
niepelnosprawnego, bo pozbawionego konczyn(y)
ciata. W badaniu doswiadczania ciala zrekonstru-
owanego proteza badz protezami konczyny goérnej
w sposOb szczegolny interesowalo mnie to, czy
proteza jest przedltuzeniem niepelnosprawnego
ciata i ewentualnie, w jakim wymiarze: funkcjonal-
nym, estetycznym, zmyslowym, interakcyjnym,
tozsamosciowym, mozna jq za takie przedtuzenie
uznac. Metaperspektywe dla tak sformulowane-
go problemu badan stanowi zagadnienie granicy
miedzy naturalnym a kulturowym ciatem, a sze-
rzej miedzy biologia a technologia. W obliczu dos¢
plynnego w socjologii ciata statusu pojeciowego
ciala zrekonstruowanego przez protezy konczyn,
cialo to nazywam synonimicznie ,cialem biotech-
nologicznym”, co rowniez znacznie utatwia pro-

wadzenie dyskursu.

Badana grupe stanowily osoby z ubytkiem kon-
czyn(y) gornej, ktory powstal na skutek doznanej
amputacji urazowej (N=21). Co sie¢ tyczy zakresu
posiadanego deficytu cielesnego, to 16 badanych
doswiadczylo amputacji unilateralnej (jednostron-
nej) reki dominujacej (u kazdego z badanych byta to
reka prawa), a 5 badanych doswiadczylo amputacji
bilateralnej (obustronnej) konczyn gérnych. Dobor
badanych mial charakter celowy, co znaczy, ze spo-
$rod wszystkich chorych z tymi typami amputacji

pozostajacych w czasie realizacji badan pod opieka
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Oddziatu Chirurgii Ogolnej Szpitala Powiatowego
im. $w. Jadwigi Slaskiej w Trzebnicy wybrano tych,
ktorzy doswiadczyli rekonstrukcji ciala zaréwno
przy uzyciu protezy funkcjonalnej (mechanicznej
badz mioelektrycznej), jak i kosmetycznej?. Badany-
mi byly osoby w przedziale wiekowym 18-58 lat,
wsrdd ktoérych znalazto sie 16 mezczyzn i 5 kobiet.
Rézna jest dtugos¢ okresu funkcjonowania bada-
nych z deficytem konczyn(y): 11 chorych Zyje z nim
nie dtuzejniz 10 lat, 7 powyzej 10 do 20 lat, a 3 z nich
funkcjonuje w ciele pozbawionym reki badz rak

dtuzej niz 20 lat.

Zrozumienie cielesnych doswiadczen osob funkcjo-
nujacych w zrekonstruowanej proteza formie ciata
nie byloby mozliwe bez odwotania si¢ w badaniach
socjologicznych do strategii jakosciowej. Opierajac
sie na metodologii teorii ugruntowanej w ujeciu
konstruktywistycznym wedtug Kathy Charmaz
(2013), z kazdym z badanych przeprowadzitam
wywiad intensywny, ktory z racji na swoj charak-
ter ,pozwala na doglebne zbadanie konkretnego
tematu lub doswiadczenia i tym samym stanowi
uzyteczng metode prowadzenia badan interpreta-
cyjnych” (Charmaz 2013: 39). O wyborze tej meto-
dy badan zadecydowat wlasnie jej interpretacyjny
potencjal, z ktérym wiaze si¢ szansa uzyskania bo-

gatych danych empirycznych®. Aby byly one mozli-

2 Prezentowane badania stanowig zaledwie niewielkg czesc
szerszego projektu badawczego autorki tekstu, ktory poswie-
cony byt doswiadczaniu ciala poddawanego réznym rodza-
jom zabiegéw rekonstrukcyjnych, w tym rekonstrukcjom
protetycznym, zabiegom replantacji, autoprzeszczepieniom
i transplantacjom utraconych czesci ciata. Badania we wspdt-
pracy z wymienionym osrodkiem realizowane byty w latach
2014-2016.

* Z racji na swdj poglebiony charakter wywiad intensywny
pod wieloma wzgledami jest podobny do bardziej utrwalone-
go w polskiej literaturze metodologii badan jakosciowych wy-
wiadu swobodnego. Polegajac na typologii wywiadéw wedtug
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wie szczegodtowe, skoncentrowane i w pelny sposdb
oddawaly badane zagadnienie, nalezalo pozwoli¢
respondentom nie tylko na opis interesujacych ba-
daczke doswiadczen cielesnych, ale takze pokiero-
wac rozmowa tak, aby skfoni¢ uczestnikéw badania
do ich wlasnej interpretacji. Wywiad opierat si¢ na
przygotowanym wczesniej ogdélnym scenariuszu
rozmowy, w ktdrym znalazto si¢ kilka bardzo ogdl-
nych i otwartych pytan dotyczacych doswiadczania
zrekonstruowanego proteza reki ciata w zyciu co-
dziennym. Kazdorazowe otwarcie si¢ respondenta
w udzielaniu odpowiedzi na tak skonstruowane
pytania uruchamiato aktywnos¢ badaczki w strone
uszczegodlawiania poruszanego watku i ogniskowa-
nia wokot niego kolejnych, czesciowo ustruktury-
zowanych pytan i zachet do zglebiania tematu po-
przez dodatkowe informacje, wyjasnienia i uzasad-
nienia. A te dotyczyly uczué, mysli, dziatan, intencji
i znaczen zwiazanych z konkretnymi, opisanymi
wczesniej sytuacjami i wydarzeniami. W formuto-
waniu pytan staralam si¢ mozliwie czerpac z opisu
doswiadczen samych badanych, w czym inspirowa-
fam si¢ badaniami K. Charmaz w grupie chorych
cierpiacych na choroby przewlekle (Charmaz 1983;
1997). Pozwolito mi to poznac¢ albo utwierdzic¢ sie
w znaczeniu stosowanych przez badanych termi-
now, co miato bezposrednie przelozenie na spojnos¢
prowadzonych po6zniej analiz. Nieodlagcznym stara-
niem badaczki przez caly czas trwajacej od 90-120
minut rozmowy bylo dazenie do statego zglebiania

uzyskiwanych danych, bo cho¢ wywiad intensyw-

stopnia ich standaryzacji stworzonej przez Jana Lutynskiego,
wywiad intensywny pozostaje najblizszy technika jego prze-
prowadzania wywiadowi swobodnemu ukierunkowanemu,
ktéry jest usytuowany pomiedzy wywiadem swobodnym
mato ukierunkowanym a wywiadem swobodnym ze stan-
daryzowang lista poszukiwanych informacji (Przybytowska
1978: 63 za Konecki 2000: 169).

ny ,moze mie¢ forme rozmowy”, to odréznia go od
niej to, ze ,wywiad siega glebiej niz zwykla rozmo-
wa” (Charmaz 2013: 40). Wstuchiwanie si¢ w wy-
powiedzi badanych nie moglo odbywac sie w ode-
rwaniu od rownoczesnej obserwagji ciata kazdego
z uczestnikow badania, co ma ogromne znaczenie
dla zrozumienia opisywanych podmiotowych spo-
sobéw doswiadczania jego technologicznej rekon-

strukciji.
Rama teoretyczna

Jako ze zarowno w zbieraniu, jak i analizie danych
jakosciowych opieralam si¢ na zalozeniach kon-
struktywistycznej metodologii teorii ugruntowa-
nej wedtug K. Charmaz, inspiracje metodologiczne
czerpatam z fenomenologii oraz niektorych nurtow
spotecznego konstruktywizmu. Sformutowana po-
nizej rama teoretyczna, ktdrej koniecznosc okresle-
nia jest bliska temu wlasnie rozumieniu badania
jakosciowego, zawiera¢ bedzie wskazania co do
umiejscowienia i konceptualnego rozumienia po-
nizszych analiz. Punktem wyjscia do ich prowa-
dzenia staje si¢ jednak po$wigcenie nieco miejsca na
wyjadnienie rozumienia najwazniejszego ,pojecia
uczulajacego” (Charmaz 2013: 217), za ktére musi

by¢ tutaj uznane ,,ciato”.

Zasadniczym punktem ponizszych analiz jest cialo
jako realny, materialny obiekt i jego Zywe do$wiad-
czanie. Badani pozostaja zanurzeni w fizycznosci
wlasnego ciala, co oczywiscie wyznaczone jest po-
przez kontekst medyczny, w jakim osadzone jest
jego doswiadczanie od momentu doznanego urazu.
Nade wszystko skupie si¢ zatem na fenomenologii

wcielenia tych, ktorych ciata zostaly wyposazone
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w protetyczne elementy. Zgodnie z fenomenolo-
giczna perspektywa patrzenia na ciato nalezy je wi-
dzie¢ przede wszystkim jako byt fizyczny, ustruk-
turyzowany i zobiektywizowany, ktéry sam siebie
doswiadcza (ciato jako ciato). Maurice Merleau-Pon-
ty (2001: 117), ktorego filozofia fenomenologiczna
miata kluczowe znaczenie dla socjologicznego do-
wartosciowania materialnego charakteru ludzkiej
fizycznosci, pisze, ze ,ciato nie jest [...] zbiorem or-
ganow umieszczonych obok siebie w przestrzeni.
Posiadam je w sposob niepodzielny i znam pozycje
kazdego ze swoich czlonkéw dzigki «cielesnemu
schematowi» ktéry je wszystkie zawiera”. Skoro
cialo jest catoscia, ktéra dysponujemy, wypada jesz-
cze przyjrzec sie jego przestrzennosci. ,Cialo wia-
sne jest zrodtem wszystkich innych przestrzeni, sa-
mym ruchem ekspresji, tym, co rzutuje znaczenia
na zewnatrz, udzielajac im miejsca, tym, co sprawia,
Ze zaczynaja one istnie¢ jak rzeczy, pod naszymi
rekami, przed naszymi oczami™ (Merleau-Pon-
ty 2001: 166). Ciato jest dynamiczne, zwrécone do
Swiata, jest ,wehikutem bycia w $wiecie, a miec cia-
fo to dla Zyjacej istoty wigzac si¢ z okreslonym sro-
dowiskiem, utoZzsamiac si¢ z pewnymi projektami
i stale sie w nie angazowac¢” (Merleau-Ponty 2001:
100). Tak rozumiane ciato nie jest przedmiotem, co
Merleau-Ponty (2001: 112) wyjasnia poprzez opis
sposobu, w jaki cialo odnosi si¢ do siebie samego,
a ktory nazywa zjawiskiem ,podwojnych doznan”.
Bo choc¢ filozofia fenomenologiczna wyeksponowa-
fa materialnos¢ ciata, to autor Fenomenologii percepcji

przekonuje, ze cialo jako ,przedmiot afektywny”,

* Z wielosci ujec i opiséw ciata M. Merleau-Ponty’ego wybra-
fam to, ktore osadzone jest w kontekscie rozwazan nad prze-
strzennoscig i motorycznoscia ciata, co zapewnia kompatybil-
nos¢ z prowadzonymi nizej analizami empirycznymi.
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jako ciato ,zywego podmiotu” odréznia si¢ poprzez
~wyjatkowy charakter ruchéw” od wszystkich in-
nych , przedmiotéw zewnetrznych”. Aby wykonad
ruch ciatem, ,nie musze go prowadzi¢ do celu ru-
chu, bo ono czuje go od poczatku i wybiega w jego
strong” (Merleau-Ponty 2001: 113). I to wtasnie ta ce-
cha ciala, jaka jest dostepnos$¢ odczu¢, sprawia, ze
nie jest ono postrzegane przez fenomenologéw jako
sama tylko ,bryta cielesna” (der Kirper), ale takze

,cialo zywe” (der Leib) (Husserl 1982: 141).

O tym, ze cialo nie moze by¢ rozpatrywane wy-
Iacznie w kategoriach jego materialnosci, przeko-
nuja takze teoretycy osadzeni w réznych nurtach
spotecznego konstruktywizmu®. Mam tutaj na
uwadze dwoch teoretykow o pozornie radykal-
nie odmiennym spojrzeniu na cialo: uznawane-
go za poststrukturaliste Michela Foucaulta oraz
symbolicznego interakcjoniste Ervinga Goffmana.
O ile Foucault interesuje si¢ cialem kontrolowa-
nym przez dyskursy, to Goffman koncentruje sig
na ciele jako komponencie dziatania. Podkreslajac
ich zastugi dla uksztattowania konstruktywistycz-
nych koncepcji ciata, Chris Shilling zwraca uwage
na wspolne dla obu teoretykdéw poglady na ciato.
,Obaj autorzy uznajq [...], ze ciato zajmuje w zy-
ciu uciele$nionych podmiotéw centralne miejsce,
utrzymujac jednoczesnie, ze znaczenie ciata jest
w ostatecznym rozrachunku podtrzymywane
przez «struktury» spoteczne, istniejace poza za-

sieggiem jednostek” (Shilling 2010: 84). Dlatego nie

® Argumenty spotecznych konstruktywistow wyklarowaty sie
jako rama teoretyczna w momencie przystapienia do pisania
wstepnej wersji niniejszego tekstu, co zgodnie z moim rozu-
mieniem zalozen konstruktywistycznej teorii ugruntowanej
wymagalo przegladu literatury przedmiotu (Charmaz 2013:
195-225).
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poprzestaje na analizach ciata poddanego techno-
logicznej rekonstrukcji wytacznie jako bytu mate-
rialnego, ale traktuje je rowniez jako obiekt, w kto-
rym swoje miejsce znajduje dyskurs i jako obiekt,
ktory jest przez ten dyskurs kontrolowany. Ciato
zrekonstruowane protezami konczyn jest konsty-
tuowane przez zewnetrzne sity, przez mysl nauko-
wa i techniczna. Jest miejscem, w ktérym lokalizu-
je sie¢ wiedza-wladza. Jak zaznacza Foucault (1993:
33), ,wladzy tej nie narzuca si¢ zwyczajnie i po
prostu, jak nakazu czy zakazu, tym, ktorzy jej «nie
maja» —ona w nich i ich blokuje, istnieje w nich, ma
w nich oparcie, tak samo jak oni w swej walce z nia
opieraja si¢ na ujeciach, jakie im narzucita”. I cho¢
Foucaultowi zarzuca sig, ze jego analizy sa ,w jakis$
sposob odcielesnione”, a samo cialo ,rozpuszcza
sie¢ w determinujacej wladzy dyskursu”, to jednak
w jego pracach obecne jest zainteresowanie ciatem
jako realnym bytem w kontekscie skutkéw dys-
cyplinujacego oddziatywania na nie wiedzy na-
ukowej i rozwoju technologicznego (Shilling 2010:
93). Obecny natomiast w zebranym materiale em-
pirycznym watek kontroli i zarzadzania wlasnym
cialem nie moze by¢ rozpatrywany w oderwaniu
od kontekstu porzadku interakcyjnego E. Goffma-
na (2006), ktéry przeciez takze mocno akcentuje
fizycznos$¢ ciata jako istotnego komponentu pod-
miotowosci jednostki. Nie moge nie uwzglednic
tez tego autora na temat wplywu ciata na ksztal-
towanie tozsamosci osobistej i tozsamosci spotecz-
nej, ktére okazuja sie bardzo pomocne dla wyty-
czenia kierunku czynionych analiz. Szczegdlnie,
ze podejsciu Goffmana wiasciwa jest koncentracja
na ciele indywidualnym, a znaczna czes¢ jego roz-
wazan na temat pietna dotyczy osob doswiadcza-

jacych niepetnosprawnosci (Goffman 2005).

Tym, co nie pozwolifo mijednak zamkna¢ niniejszej
ramy teoretycznej na tezach M. Foucaulta i E. Gof-
fmana jest stabe podkreslanie przez obu autoréow
sprawczej istotnosci ciata. Sprawczosc¢ ciala, ktéra
okazuje si¢ kluczowym wymiarem doswiadczania
ciala zrekonstruowanego proteza konczyny gornej,
uzasadnia odwotanie si¢ w tym miejscu do teorii
ciala uzywanego w dziataniu Arthura Franka. Cho¢
podejscie do ciala A. Franka jest typowe dla spo-
fecznego konstruktywizmu, to w znaczacy sposob
przetamuje jego ograniczenia. Mimo ze Frank przy-
znaje racje konstruktywistom i dostrzega znaczenie
dyskursow i instytucji dla rozwoju ciata, to central-
na kategoria swojej teorii ciata czyni , korporalnosc¢
cial” (the corporeality of bodies), ktora uznaje za , trzeci
wymiar ich struktury”. ,Ciala, rzecz jasna, nie po-
wstaja z dyskursow i instytucji, lecz z innych ciat,
a konkretnie, ciat kobiet. [...] Ciato, ktére powstaje
w fonie matki, przeksztalca si¢ (na lepsze lub gor-
sze) w swoim zyciu, umiera i rozklada si¢” (Frank
1991: 49). Ciato jako zjawisko korporalne, ktére po-
zostaje wedlug Franka ,nieubfagalnym faktem”,
poprzez dostarczanie odpowiednich $rodkéw, ale
tez i poprzez stwarzane ograniczenia, samo przez
sie wptywa na to, w jaki sposob go doswiadczamy
(Frank 1991: 49). Koncepcja , probleméw dzialania”
A. Franka (1991: 47-54) i wlasciwy jej sposob mo-
wienia o ciele, jawiaca si¢ tutaj jako pomost miedzy
fenomenologia a spolecznym konstruktywizmem,
staje sie teoretyczna rama prezentowanych badan
wlasnych z powodu takich jej parametréw jak: 1) ze-
rwanie z dualizmem natura—kultura; 2) traktowa-
nie ciata jako zjawiska zarazem spolecznego i kor-
poralnego; 3) zainteresowanie przezywaniem ciata
przez czlowieka; 4) koncentracja na zasadniczych

problemach uciele$niania z perspektywy jednostki;
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5) ustanowienie kontekstu dziatania jako najwaz-
niejszego dla ciata. Rzecz jeszcze bardziej uscislajac,
punktami stycznymi analiz doswiadczania ciata
biotechnologicznego z teoria strukturacji ciata i spo-
feczenstwa jest obecnos¢ w nich wszystkich czte-
rech zaproponowanych przez A. Franka (1991: 54)
problemdéw uzywania ciala w dziataniu: ,,1) kontro-
li; 2) pragnien; 3) relacji wobec innych; 4) samood-
niesienia”, ktore rozwiazywane sa za pomoca takich
srodkow jak: 1) dyscyplina; 2) konsumpcja; 3) sita;

4) rozpoznanie”.

Pragne w tym miejscu z cala stanowczoscig podkre-
8li¢, ze nie szukam dla swoich analiz potwierdzenia
tego, czy i na ile w doswiadczaniu ciata zrekonstru-
owanego proteza koniczyny gdrnej obecne sa ele-
menty opisanych wyzej teorii i nurtéw. Zaprezento-
wana rama teoretyczna jako perspektywa interpre-
tacyjna petni role wspierajaca i doskonalaca wobec

odkry¢ i analiz czynionych przez autorke tekstu.
Analiza materialu empirycznego

Analiza do$wiadczania ciata zrekonstruowanego
proteza koniczyny gornej zostata przeprowadzona
poprzez pryzmat jego dziatania, a Scislej proble-
mow, jakie stojg przed dziatajagcym cialem protezo-

wanym, oraz sposobow reagowania na nie®. Zakres

¢ Analiza materiatu empirycznego zostata poprzedzona trans-
krypcja tresci audio zarejestrowanych podczas przeprowa-
dzania wywiadow intensywnych. Nastepnie dane zostaty
poddane wstepnemu kodowaniu czasownikowemu, w ktérym
badaczka siegneta po metode kodowania ,,wiersz po wierszu”,
starajac si¢ przy tym, zgodnie z logika ,,odkrycia” metody teo-
rii ugruntowanej, zachowac mozliwie otwarta postawe wobec
wytaniajacych si¢ w badaniu nowych, nieposzukiwanych do-
tad watkéw. Drugi etap konceptualizacji materiatu jakoscio-
wego polegat na kodowaniu skoncentrowanym, ktore opierato
si¢ na wyselekcjonowaniu najbardziej znaczacych analitycznie
kodéw, co zrodzito koniecznos¢ ponownego kontaktu z bada-
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prowadzonych analiz obejmuje pie¢ najwazniej-
szych wymiaréw doswiadczania ciala biotechno-
logicznego na plaszczyznie podejmowanego dzia-
fania: 1) funkcjonalny; 2) estetyczny; 3) zmyslowy;
4) interakcyjny; 5) tozsamosciowy’. Cho¢ poziom
analiz wyznacza cialo jednostki, to w przyjetym
sposobie patrzenia na ciato obecne sa dwie perspek-

tywy: korporalna i spoteczna.

Funkcjonalnos¢ biotechnologicznego
ciala

W tej czesci analiz empirycznych chciatabym zna-
lez¢ odpowiedz na pytanie, na ile proteza jest funk-
cjonalnym przedtuzeniem pozbawionego konczyn
ciala. Sprawnos$¢ ciata protezowanego i jego prak-
tyczne zaangazowanie przedstawie w oparciu
o dane dotyczace doswiadczania ciata poddanego
technologicznej rekonstrukcji z zastosowaniem pro-
tez mechanicznych lub mioelektrycznych jako tych,
po ktore badani siegali w najwczesniejszym etapie
adaptacji do zycia w sfragmentaryzowanej formie

ciala.

Od momentu utraty konczyn(y) badani funkcjonuja

w wielo$ci dyskursow o ciele. Wedlug wiedzy gro-

nymi celem pogtebienia wczesniej zgromadzonych danych.
Niezwykle pomocne dla nalezytego przygotowania sie do wej-
Scia na poziom kategorii konceptualnych w konstruowaniu
teorii ugruntowanej okazato si¢ pisanie not. Zgodnie z natura
badan jakosciowych aktywnosc¢ badaczki nie miata charakte-
ru linearnego. Okreslato ja cigglte cofanie sie do Swiata empi-
rycznego, w czym odwotywano sie do strategii teoretycznego
pobierania prébek, ktérag wykorzystywano do momentu nasy-
cenia wilasnosci kategorii teoretycznych (Konecki 2000; Glaser,
Strauss 2009; Charmaz 2013).

7 Pig¢ zaproponowanych wymiaréw doswiadczania ciata wy-
posazonego w proteze konczyny gornej odpowiada wymiarom
doswiadczania biologicznej reki. Ich obecno$¢ zostata réwniez
potwierdzona wylonieniem si¢ w trakcie analizy materiatu
empirycznego tozsamych z nimi kategorii konceptualnych.
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madzonej i obowiazujacej w dyskursie medycznym,
okaleczone brakiem konczyn(y) ciato moze by¢ uzu-
petnione proteza lub przeszczepem, cho¢ to drugie
rozwiazanie ciggle budzi sporo kontrowersji u cze-
Sci specjalistow®. Pojawiajacy si¢ w dyskursie me-
dycznym ortopedzi i traumatolodzy wyznaczajq te
normy dotyczace niepelnosprawnego ciata, wedtug
ktérych powinno by¢ ono zaopatrzone w proteze.
Od chirurgéw i transplantologéw ci sami chorzy
otrzymuja inng definicje formy ciata, a wraz z nia
nowa ekspertyze dotyczaca tego, w jaki sposob jesz-
cze lepiej zarzadzac swoim niepetlnosprawnym cia-
fem, aby przyblizy¢ je do kryteriéw adekwatnosci.
John O’Neill (1985), ktéry w swojej ksiazce zatytuto-
wanej Five Bodies. The Human Shape of Modern Socie-
ty porusza zagadnienie biotechnologicznej granicy
projektowania czlowieka i transplantacji, zwraca
uwagge, ze ideologicznie praktyka medyczna opiera
si¢ dzi$ nie na humanistycznym, a mechanistycz-
nym modelu w rozwiazywaniu problemdéw zdro-
wotnych. Jiirgen Habermas (2003: 32), piszac o tech-
nicyzacji natury ludzkiej, przekonuje z kolei, ze do-
poki jej obietnica bedzie ,medycznie uzasadniona
nadzieja na zycie zdrowsze i dtuzsze”, spotykac sie
ona bedzie ze spoteczna akceptacja. Dyskursywna
wiedza medyczna i wynikajaca z niej wladza nad
niekompletnym cialem dyscyplinowata badanych
normatywnie przede wszystkim w kierunku prote-

zZowania:

Doktor méwil mi, ze lepiej zrobi¢ proteze z tego

wzgledu, ze proteza jest sztywna. Méwit, Ze bede so-

# Na podstawie badan wtasnych prowadzonych wsréd lekarzy
opiekujacych sie badana grupa chorych wolno mi stwierdzic,
ze profesjonalisci medyczni zaangazowani w dyskurs o ciele
niepelnosprawnym posiadajg rézne definicje ,normalnosci”
ciata.

bie nig mogta co$ przytrzymac, docisnac, ze ta prote-
za si¢ bardziej mi przyda niz przeszczep reki. (kobie-

ta, 29 lat)

Moj lekarz nie chciat stysze¢ o przeszczepie. Zapy-
tal sie mnie, czy chce mie¢ wsciekla proteze?! Bo jak
w przeszczepie bede mial przykurcz, to tak to bedzie
wyglada¢. A wiec on przede wszystkim zalecat mi
proteze, ktora zawsze jest wedlug niego lepsza niz
reka z jakimi$ przykurczami. Wylat na mnie kubet
zimnej wody w kwestii przeszczepu, dostownie wy-
zyt si¢ na mnie i na koniec rozmowy zaproponowat

mi zakup protezy elektrycznej. (mezczyzna, 30 lat)

W socjologicznym rozumieniu proteza jest dobrem
nabytym, jednym z wielu, w posiadaniu ktérych
pozostaja badani. Od ich statusu spoteczno-ekono-
micznego zalezy w duzej mierze jako$¢ fantomu.
Po najnowoczesniejsze mechaniczne lub mioelek-
tryczne protezy konczyny gornej siegali ci badani,
ktérzy nie chcieli wypasé z obowigzujacego potocz-
nego dyskursu ciala i tych mozliwosci, jakie z niego
wspolczesnie dla ciala wynikaja. Osoby te, w spo-
sobie odnoszenia si¢ do swojej cielesnosci, okreslaja
liczne rezimy, z ktérych najwazniejszym jest wia-
$nie ten zwigzany z sama koniecznoscia uzywania
protez. Wybdr tego rodzaju protezy jako pierwsze-
go typu uzupelnienia posiadanego deficytu ciele-
snego ttumaczyli tym, Ze chcieli w jak najwigkszym
zakresie przystosowac swoje cialo do instrumental-

nego uzytku:

Protezy za pdt miliona zlotych! Pomyslatem, ze to
bedzie co$ naprawde rewelacyjnego. Technika tak
poszta do przodu przeciez w protezach. Poktadatem

w nich ogromne nadzieje. Chciatem by¢ dzigki tym
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protezom sprawniejszy. Chciatem zy¢ jak wszyscy,
aktywnie, uprawiac sport, jezdzi¢ samochodem, po-
tem moze kupi¢ motocykl. Myslatem, Zze uzyskam
cho¢ pigcdziesiat procent sprawnosci reki. (mezczy-

zna, 36 lat)

Chciatam z tymi protezami elektrycznymi ubrac sie,
uczesa¢, umalowac. Chciatam zatozy¢ na nie reka-
wiczki i i$¢ kwiatki posadzi¢ w ogrodku. Nie chcia-
fam zmienia¢ swojego stylu zycia, nie chciatam prze-

sta¢ pracowac czy dbac o siebie. (kobieta, 51 lat)

W protezowaniu ciata okaleczonego deficytem kon-
czyn(y) nie chodzi o podniesienie sprawnosci ciata
na zasadzie ulepszenia tych jego mozliwosci, ktdre
osoba ta posiadataby, doswiadczajac kompletnego
ciala. Tu chodzi o wyréwnanie tej sprawnosci do
tego poziomu, ktory gwarantowaloby posiadanie
kompletnego ciala. Istota funkcjonalnosci i spraw-
nosci ciala technologicznego, jesliby za takie uznac
proteze reki, podobnie jak i ciala biologicznego, jest
zachowanie kontroli zarowno nad nim samym,
jak i obiektami znajdujacymi si¢ w jego otoczeniu.
W wyobrazeniu badanych proteza koniczyny gornej
jako ,nowa reka” miala zastepowac te utracona, co
polegatoby na wykonywaniu nia wszystkich tych
czynnosci, do ktorych zdolna byta naturalna kon-
czyna. Mimo zZe proteza jest elementem sztucznym,
badani oczekiwali od niej sprawnego funkcjono-
wania, porownywalnego z tym, jakiego doswiad-
czali w swoim zintegrowanym biologicznie ciele.
W motywacji i oczekiwaniach badanych, ktorzy de-
cydowali sie na zakup tego typu protezy, na plan
pierwszy wysuwa si¢ argument uczynienia swojego
ciala bardziej sprawnym, co znaczy takim, na kto-

rym mozna polega¢ w dzialaniu. Uzywajac jezyka
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A. Franka (1991: 51), w owej kontroli nad ciatem cho-
dzi o ,przewidywalnos$¢ wystepu ciata”. Oto zgla-

szane w tym kontekscie potrzeby respondentow:

Najpierw kupilam mechaniczne protezy rak z nadzie-
ja, ze bede sobie umiata co$ zrobi¢, poradzi¢ w zyciu,
ze nie bede zalezna, Ze ja sobie co$ zrobi¢ sama. Ja
chciatam by¢ bardziej sprawna. Nie kupowatam pro-
tez dla efektu kosmetycznego. Bo jakby to miato by¢
dla efektu kosmetycznego, to mogtam sobie kupi¢ od
razu takie nieruchome, a ja je kupowatam dla spraw-
nosci, zebym ja potrafita cos w zyciu swoim zrobic¢,
jeszcze cos$ umied. I nie bac si¢ czegos robi¢, wiedzie¢,

ze dam sobie rade. (kobieta, 51 lat)

Ciato zrekonstruowane proteza reki w swoim prak-
tycznym zaangazowaniu jest nieustannie narazone
na doswiadczanie nowych sytuacji. Niepewnos¢
cielesnych reakcji i brak utrwalonych schematow
postepowania wzbudza lek. Juz samo zalozenie
protezy wymaga odpowiedniego poziomu spraw-
nosci ruchowej. O ile mozliwe pod wzgledem tech-
nicznym jest zaloZenie protezy w przypadku jed-
nostronnego deficytu reki, to w sytuacji braku obu
koniczyn gdrnych protezowanie ciala, nawet tylko
przy uzyciu jednego fantomu, jest nieosiagalne i za-
wsze wymaga pomocy innych osob. Od pierwszych
prob uzywania protezy ta forma rekonstrukcji cie-
lesnej jawita si¢ badanym jako technika dyscypli-
nowania ciata, ktéra wymaga wysitku polaczone-
go z uporem i konsekwencja dziatania. Te nakiady
oceniane sa jednak jako zbyteczne, skoro nawet
najbardziej zaawansowana technologicznie proteza
szybko okazuje si¢ balastem. Nie tylko nie satysfak-
cjonuje sprawnosciowo badanych, bo nie spelniata

swoich zasadniczych funkgji, ale wrecz opisywana
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jest jako ta, ktéra obniza sprawnos¢ ciata. Wtasciwie
nie ma takich czynnosci, w ktorych proteza poma-
galaby respondentom. Jest natomiast wiele takich
czynnosci, w ktorych ta proteza ewidentnie prze-

szkadza i dodatkowo utrudnia funkcjonowanie:

Mam protezy na obie rece. To sa najlepsze protezy
elektryczne, jakie teraz sa w Polsce. Ale te protezy nic
mi nie daja. Nie pomagaja mi w zyciu w ogdle. Jesz-
cze bardziej si¢ czuje w nich niepelnosprawny, niz
jestem. Zawsze si¢ zastanawiam nad kazdym ruchem
proteza, czy dam rade go wykona¢, czy nie. (mezczy-

zna, 36 lat)

Ja nie ufam tym protezom wszystkim. Nie ma ta-
kich protez, ktére oddatyby mi chociaz ruch palca-
mi. W mojej pierwszej protezie moglam wzia¢ kubek
i si¢ napi¢, ale i tak sama [bez korzystania z prote-
zy — przyp. KK] potrafitam to lepiej zrobic¢. Proteza
mechaniczna, ktérq miatam, nie pozwolita mi by¢ sa-
modzielng w sytuacjach intymnych, jak na przyktad
ubieranie si¢ czy mycie. A mi na tym zalezalo. Wyda-
fam naprawde mnoéstwo pieniedzy na protezy, a ich

nie nosze, bo sa ucigzliwe. (kobieta, 18 lat)

Co ciekawe, na etapie sprawnosciowego rekonstru-
owania pozbawionego konczyn(y) ciata badani za-
przeczali jakimkolwiek potrzebom estetycznym,
ktore miatyby by¢ realizowane w odniesieniu do
ciala. WyraZne dezawuowanie troski o wyglad ciala
odbywa si¢ tu na rzecz instrumentalnego uspraw-
niania ciala protezowanego. Skoro proteza funkcjo-
nalna w zaden sposob nie podnosi estetyki ciala,
a przeciwnie, poprzez sama swoja obecnos¢ w zna-
czacy sposob ja odbiera, jedynym stusznym stara-

niem badanych okazywata si¢ dbalo$¢ o uczynienie

z ciala skutecznego narzedzia dziatania. I to gtow-
nie na tym polega sposob jego przezywania na tym

etapie cielesnej rekonstrukcji:

Chciatam, zeby te protezy rak mnie usprawnity, cho¢
wiedziatam, ze one beda wygladac jak metalowe pre-
ty. Ale mi na estetyce nie zalezalo. Ja na poczatku nie

chciatam mie¢ protez kosmetycznych. (kobieta, 18 lat)

Chciatam mie¢ takie protezy rak, zeby one mialy ja-
kas funkcje. Nie chciatam najpierw protez estetycz-
nych, bo po co mi one, skoro nic nimi nie bede mogta
zrobic. Ja nie chciatam mie¢ protez tylko z racji na wy-

glad. (kobieta, 29 lat)

Ciato jest teraz takie, ze co bym nie robil, juz nic nie
pomoze. Nie zmienig mi si¢ gabaryty. Nawet jakbym
urdst do dwoch metrdw, to i tak nic to w moim wy-
gladzie nie zmienia. Nie jest taki, jak powinien by¢.
Tylko o funkcje protezy musze walczy¢. (mezczyzna,

23 lata)

Cialo zaopatrzone w mechaniczna badz mioelek-
tryczna proteze konczyny gornej doswiadczane
jest jednak przede wszystkim jako niesprawne,
zawodzace w dziataniu. Zasadniczo badani twier-
dza, Ze juz samo wyposazenie ciata w ten typ pro-
tezy jest rownoznaczne z utrata mozliwosci petne-
go kontrolowania dzialan. Przejawia si¢ to przede
wszystkim w stabym zintegrowaniu komponen-
tow protezy z ciatem biologicznym. Zaréwno pro-
teza mechanic na, jak i mioelektryczna stwarzaja
ograniczenia sprawnosciowe cialu poprzez swoja
substancje i forme. Na ogot kazda z tych protez
jest ciezsza od biologicznej konczyny, a poprzez

sztywnos¢ swojej konstrukcji jest doswiadczana
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jako element zniewalajacy cialo badanych. Im do-
skonalsza technologicznie proteza, tym badani
chetniej uznaja ja za element potencjalnie zaste-
pujacy biologiczna konczyne i tym wigksze ocze-
kiwania sprawnosciowe wigza z jej uzywaniem.
W istocie jednak zwigkszenie przez proteze wy-
dajnosci funkcjonalnej okaleczonego ciata zalezy
nie tylko od stopnia zaawansowania technicznego
protezy, ale tez szeregu innych czynnikow, w tym
warunkow fizycznych ciata, jak na przykiad ro-

dzaju i wysokos$ci amputacji:

Nawet te pare procent sprawnosci wiecej proteza
mi nie data. Wszystko jest chyba lepsze od protezy.
Niech pani proteza w moim przypadku, z takim ki-

kutem otworzy drzwi. Nie da si¢! (mezczyzna, 51 lat)

W jednej koniczynie zachowat mi si¢ nadgarstek, wigc
proteza wydtuzyta mi reke o jakies dziesie¢ centyme-
trow. Przez to jak jem, to mi to utrudnia trafienie tyz-

ka do ust. (mezczyzna, 36 lat)

Ograniczenia, ktdre si¢ tutaj pojawiaja, wynikaja
z braku podporzadkowania technologicznych cze-
Sci ciala procesom wolicjonalnym. Proteza, cho¢
wkomponowana w cialo i w pewnym wymiarze
z nim zespolona, w istocie nie jest tymze cialem

i nie moze by¢ przez nie w petni kontrolowana:

Ja na poczatku uzywania tej protezy elektrycznej
wyprobowywalem ja, ¢wiczytem, staralem sie, dtu-
go pracowalem miesniami, strasznie si¢ przy tym
denerwowatem. I ze wzgledu na to, Ze si¢ denerwo-
walem, to te miesnie mi zaczely drzec i ta proteza
nie wiedziata, w ktéorym momencie jest. Te czujniki

wariowaty i te proteze wykrzywiato. Ona doslownie
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staneta deba. Praktycznie nic nie mogtem nig zrobic.
Trzeba si¢ zastanawiac, co zrobi¢, zeby sie napiat ten
migsien, czy drugi, czy trzeci, czy nadgarstek, czy
dfon, czy tokieé. Dopiero jak si¢ uspokoitem, to po
pot godziny ta proteza mi zeszta na dot. No a potem
mialem problem, zeby ona znowu poszta do gory.

(mezczyzna, 36 lat)

Przejawem owego niedajacego sie skontrolowac
niepostuszenstwa protezowanych czesci ciala, ja-
kiekolwiek nie bylyby one zaawansowane techno-
logicznie, jest specyfika ich ruchow. Jesli ten udaje
si¢ w ogole uzyskac, to ma on charakter robotycz-
ny, pozbawiony plynnosci, szarpany, a przez to
w zaden sposob nieoddajacy ruchéw ludzkiej reki.
Mimo czynionego nieustannie wysitku skupiania
uwagi na wykonywaniu ruchow w obrebie po-
szczegolnych czesci protezowanej konczyny, takich
jak otwieranie i zamykanie protezowanej dloni czy
zginanie tokcia, efekt moze okazac sie zupetnie od-
wrotny. Dzieje si¢ tak chocby w sytuacjach prze-
zywania silnego napiecia nerwowego, w ktorych
proteza mioelektryczna ,,zachowuje si¢” zupelnie
inaczej, niz chce tego jej wlasciciel. Ciato technolo-
giczne jest krnabrne, zyje wlasnym zyciem i to ra-
czej ciato biologiczne musi mu si¢ podporzadkowac,
anizeli ono ,zechce” temu drugiemu ulec. Refleksja
ta dotyczy takze zgodnos$ci parametrycznej, w ja-
kiej musi stale pozostawac ciato biologiczne wzgle-
dem protezy. Raz zespolone ze sztuczna czescia
ciata musi zachowywac pierwotne parametry tego
zespolenia, co warunkuje trwanie ciata w biotech-
nologicznej postaci. O ile na etapie projektowania
zaopatrzenia ortopedycznego proteza jest dopa-
sowywana rozmiarem, ksztaltem, wygladem do

ciala biologicznego, to juz po wykonaniu protezy
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cialo naturalne musi stale dopasowywac si¢ do niej

w swoim ksztalcie i mozliwos$ciach:

U mnie wyglada to tak, ze jak mi kikut cho¢ troszke
schudnie, to ta proteza momentalnie robi sie jakby
luzniejsza i ona mi tak lata i okreca sie. Nie moge do
tego dopuszczaé. Bo proteza jest ciggle taka sama,

a z kikutem dziejq sie rozne rzeczy. (kobieta, 29 lat)

W owej niezmiennosci swojej substancji proteza reki
ma te przewage nad koniczyna z krwi i kosci, Ze nie
podlega procesom naturalnego starzenia ani tez nie
doswiadcza zmeczenia czy przecigzenia. Mogloby
si¢ zatem wydawac, ze ciato technologiczne moze
by¢ eksploatowane z wiekszym natezeniem niz ciato
biologiczne, czego nie potwierdzaja jednak doswiad-
czenia badanych. Jego ulomnoscia jest stata koniecz-
nos¢ serwisowania protezy i naprawiania powsta-
tych w procesie zuzycia usterek. Ponadto, mimo
nieozywionego charakteru jej materii, proteza kon-
czyny musi by¢ utrzymywana w nalezytym stanie
higienicznym. Oznacza to niezwykle czasochtonna
czynno$¢ mycia, czyszczenia, a nawet dezynfekowa-
nia jej niektdrych elementdw, co wymaga uprzednie-
go rozlozenia protezy na poszczegolne komponenty.
Do tego, w przypadku protezy mioelektrycznej, do-
chodzi jeszcze nieodzowna, bo warunkujaca jej dzia-
fanie, czynnosc¢ codziennego dotadowywania baterii.
Technicystyczne skojarzenia zwigzane z opisanymi
wyzej obowigzkami sprawiajg, ze badani czuja sie
mniej naturalni, a nawet mniej ludzcy. O do$wiad-
czaniu swojego ciata jako ciata robotycznego traktuja

wypowiedzi przywotanych nizej badanych:

Kupitem najpierw taka proteze czynnosciowa. Ze-

psutem ja dostownie w trzy dni. Potem to napra-

wianie, ciagle myslenie, zeby sie nie zepsuta znowu.
Ciagly serwis, czyszczenie, skrecanie i rozkrecanie.

Czutem si¢ jak maszyna. (mezczyzna, 36 lat)

W tej protezie mechanicznej wygladam jak cyborg.
To najnowsza proteza elektryczna, wyglada jak reka
robota. Petno w niej kabli, baterii, przetacznikow

i przyciskow. (mezczyzna, 34 lata)

Proteza nie jest substytutem brakujacej czesci ciata
danym raz na zawsze. Wciaz mozna siegac po pro-
tezy nowsze i lepsze pod okreslonymi wzgledami.
Ciato biotechnologiczne ,nie lubi” impasu. Musi
sta¢ sie otwarte na ciagla zmianeg, niekonczace sie
nigdy protezowanie, seryjne sieganie po najnowsze
protetyczne wynalazki techniki. Aby spotegowac
funkcjonalno$¢ ciata biotechnologicznego, protezy
sq stale ulepszane. I cho¢ badani dostrzegali mo-
ment, w ktérym ich proteza ,zestarzata si¢”, to nie
szta za tym che¢ udoskonalania ciala w tym wzgle-
dzie. Skoro zasadniczym problemem dos$wiadcza-
nia ciala na etapie jego funkcjonalnej rekonstrukcji
okazywata si¢ niemozno$¢ sprawowania kontroli
nad sama proteza, badani porzucali ten rodzaj uzu-
pelniania posiadanego deficytu cielesnego, zanim
jeszcze zdotali przejs¢ do etapu staran o przejecie

kontroli nad przedmiotami.
Estetyka biotechnologicznego ciala

Nieusatysfakcjonowani sprawnoscia ciala zrekon-
struowanego, zaréwno protezami mechaniczny-
mi, jak i mioelektrycznymi, w kolejnym etapie ba-
dani odwotywali si¢ do protezy kosmetycznej. Za
uzupelnieniem niekompletnego ciata tym typem

protezy konczyny gornej przemawialty wylacznie
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wzgledy estetyczne. Estetyka protezy miata by¢
przede wszystkim wyznaczona jej podobienstwem
do konczyny biologicznej. Oczekiwaniem badanych
byto posiadanie protezy antropomorficznej, czyli
takiej, ktora mimo bycia materig nieozywiong, be-
dzie posiadac takie , cechy ludzkie” jak na przyklad
paznokcie, linie papilarne dloni i palcdw, naczynia
krwionosne, znamiona barwnikowe czy zgodna

pod wzgledem karnacji powloke imitujaca skore:

Chciatem proteze kosmetyczng, bo mdéwili mi, Ze nic
nie bedzie rdznicy, bo ona jest z takiego tworzywa
skéropodobnego. No i faktycznie, przyjrzatem sie,
nic prawie réznicy nie byto, bo zyty bylo na niej wi-
da¢, paznokcie, tylko tyle, ze gumowe. Na poczatku
ta proteza mi sie¢ podobata. Zatozylem sobie kurtke,
sweter, to ucieszylem sie bardzo, normalnie, jakbym
dwie rece miat. Zrobitem sobie tak, ze kciuk od tej
protezy zalozylem na zewnatrz kieszeni, a reszte
palcow schowatem do kieszeni. Proteza byta takim
zmyleniem. I moja bratowa, jak mnie zobaczyta, to
pomylita mnie z moim bratem blizniakiem, ktéry ma
normalnie dwie rece. Nie poznata wcale, Ze ja mam
proteze. A to bylo na odleglos¢ tylko kilku metrow.

(mezczyzna, 38 lat)

Estetyka protezy kosmetycznej jest mierzona tym,
na ile efektywny jest kamuflaz faktu protetycznej
rekonstrukgji ciata. Chodzi o to, aby proteza byta
portretem anatomicznym utraconej koficzyny o naj-
wyzszym stopniu realizmu. Skutecznosc estetyczna
tego typu protezy przeklada si¢ na cate niekomplet-
ne ciato, ktore zyskuje wigksza atrakcyjnos¢ wizual-
na poprzez kompletny i symetryczny obraz, a co za
tym idzie wyprostowana postawe i utrzymywanie

rownowagi. Estetyka to ten wymiar doswiadczania
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ciata technologicznie zrekonstruowanego, w kto-
rym proteza najmniej wydziela si¢ od ciata biolo-
gicznego. I to wlasnie dlatego badani pozostaja z nig

w uzalezniajacym zwigzku:

Kupitem proteze, zeby nie byto wida¢, ze ja nie mam
tej reki. Tylko dla efektu kosmetycznego. Lepiej sie
z tym kamuflazem czuje psychicznie. Ludzie nie pa-
trza tak, nie przygladaja sig, nie wytykajg palcami.
Proteza mi pomaga tylko w kosmetyce. (mezczyzna,

36 lat)

Czuje si¢ w towarzystwie bardziej swobodnie wtedy,
kiedy nie wida¢, ze czego$ mi brakuje. Dla swojego
samopoczucia zakladam te proteze, obowiazkowo

zanim wyjde z domu. (mezczyzna, 37 lat)

Jak wychodze z domu, to musze mie¢ proteze kosme-
tyczna zalozona na tego kikuta. Ja sie wtedy czuje,
jakbym byt w stu procentach bez Zadnego uszczerb-
ku. Po prostu ta proteza w mojej glowie petni funkcje
reki. Kiedy proteza jest, jest wszystko. Kiedy tej pro-
tezy nie ma, to czuje sie wérdd ludzi nagi. Czego$ mi
brakuje. Ludzie si¢ wtedy patrza. I ja to robie wlasnie
dlainnych ludzi. Bo jak mam protezg, to czuje jakbym
miat reke. Ta proteza kosmetyczna bardzo mi pasuje.

(mezczyzna, 34 lata)

Zalozenie protezy kosmetycznej to jest efekt kosme-
tyczny tylko dla otoczenia. Tylko dla otoczenia efekt

bedzie inny. Dla mnie jest taki sam. (mezczyzna, 51 lat)

Z analizy powyzszych wypowiedzi wynika, ze
estetyczne protezowanie ciata, cho¢ mocno uwa-
runkowane reakcjami otoczenia spotecznego, stu-

zy (cho¢ bardziej w wymiarze emocjonalnym niz
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estetycznym) przede wszystkim samym badanym.
Czesto pojawiajace si¢ w zebranym materiale em-
pirycznym zapewnienia o zakladaniu protezy ,dla
innych ludzi” wydaja si¢ pomyleniem przyczyny ze
skutkiem. To bowiem okreslony sposdb reagowania
ludzi wymusza konieczno$¢ protezowania ciata,
zanim badani znajda si¢ w przestrzeni publiczne;j.
W owej motywaciji ,dla innych ludzi”, ktora de fac-
to powinna brzmie¢ ,z powodu innych ludzi”, nie
chodzi bowiem o to, aby uchroni¢ przed przykrymi
nastepstwami kontaktu z niekompletnym ciatem
partneréw interakcji, ale by chronic siebie. Nie spo-
sob doszukac sie tu przestanek, ktére wskazywa-
tyby, ze badani wykazuja si¢ empatyczna postawa
wobec innych ludzi, nie chcac dostarcza¢ im trud-
nego w odbiorze widoku nieestetycznego przeciez
kikuta. Jesliby tak bylo, niekonieczne byloby zaopa-
trywanie si¢ w proteze, a wystarczylby taki sposob
kamuflazu, jak zalozenie na kikut rekawiczki czy
przystonienie go dtugim rekawem ubrania. W prze-
stankach sklaniajacych badanych do protetycznej
rekonstrukcji wyrazny jest natomiast motyw odzy-
skania, pozornej, bo pozornej, ale jednak wizualnie
kompletnej formy ciata. Proteza ma zapobiec tym
reakcjom spolecznej widowni, ktdre poprzez swoj
stygmatyzujacy charakter sprawiaja, ze jednostka
,staje sie [...] osoba zdyskredytowana, stojaca na-
przeciw nieakceptujacego ja Swiata” (Goffman 2005:
52). Wyraznie sygnalizowana nieche¢ do patrzenia
na swoje protezowane ciato pokazuje natomiast, ze
zaktadanie protezy kosmetycznej nie jest estetycz-

nym pragnieniem badanych:

Wkurza mnie ta proteza, ale bez protezy to nawet
do sklepu nie pojde. Ale czasami to nie moge na nig

patrze¢. Wszedzie chodze w protezie. Ale zakladam

zawsze dtugi rekaw na nia, Zeby jej samemu nie wi-

dzie¢. (mezczyzna, 36 lat)

Janie lubig protezy, nie lubig, bo ona mi sig¢ nie podo-
ba. Ja ja ubieram dla innych ludzi, zeby nie rzucalo si¢

im w oczy, ze ja nie mam tej reki. (mezczyzna, 37 lat)

Protezowanie ciala nie dostarcza satysfakcji este-
tycznej plynacej z wrazen wzrokowych samego
jego wiasciciela. Typowe protezy kosmetyczne, po
ktore siegaja badani, sa mato spersonalizowane pod
wzgledem estetycznym. Opisujac je, badani uzywali
okreslenia ,gumowe rekawice”. Przede wszystkim
sa odplciowione, jakby zostaly stworzone poza dy-
chotomicznym podziatem na to, co kobiece i meskie.
Z tych noszonych przez respondentéw pici meskiej
moglyby rownie dobrze korzysta¢ badane kobiety
i na odwrét. Klopotliwa estetycznie w percepcji ba-
danych jest tez nienaturalna gladko$¢ powierzchni
protezy, brak na niej nie tylko owlosienia czy wtasci-
wych tkance skéry zmarszczen, ale tez tych wszyst-
kich znamion biologicznej reki (linii papilarnych,
znamion barwnikowych), ktére zapewniaja jej nie-
powtarzalnos¢. Uniwersalno$¢ estetyczna protezy
wyraznie utrudnia afirmacje protezy i jej tozsamo-
Sciowa symbioze z biologicznym ciatem. A to pota-
czenie, takze w fizycznym wymiarze, nie jest latwe,
jesliby uwzgledniad jego efekt estetyczny. Niechciana
iniezamierzona rozpadlina badz obrzeknieta bruzda
cielesna, jakie powstaja na styku tych dwoch bytow
w wyniku tendencji kikuta do zmiany swojej obje-
tosci, daleko odbiegaja od oczekiwanych rezultatow
wizualnych tej rekonstrukcji. I wlasnie to miejsce,
ktére mozna uznac¢ za symboliczng granice miedzy
biologia a technologia w ciele badanych, staje si¢ po-

wodem ich najwigkszej udreki estetyczne;.
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Zmyslowe doswiadczanie
biotechnologicznego ciala

Odbieranie wrazen zmystowych to ten obszar do-
swiadczania wlasnej cielesnosci przez badanych,
w ktorym ciato najstabiej integruje sie z proteza,
a proteza najslabiej integruje sie z cialem. Proteza
nie wspotgra na poziomie odczuc¢ z biologicznym
cialem. Wydziela si¢ z niego przede wszystkim
z powodu nieodbierania bodzcéw zmystowych.
Jako wytwor technologiczny drazni swoja obecno-
Scia za kazdym razem, gdy w zastepowanym frag-
mencie ciata odmawia czucia. Nie oznacza to jed-
nak, ze z protetyczna rekonstrukcja ciala nie wiaza

sie zadne odczucia zmystowe.

Przyjrzyjmy si¢ najpierw samej substancji protezy
konczyny gornej, ktéra bez wzgledu na typ i prze-
znaczenie (sprawnosciowe badz kosmetyczne) oka-
zuje si¢ niezwykle problematyczna wilasnie w sferze
zmyslowego przezywania jej obecnosci w ciele. I tak,
proteza kosmetyczna, wykonana najczesciej z siliko-
nowego tworzywa, rdzni si¢ temperaturg od reszty
ciala, co oznacza, ze niezmiennie zachowuje tem-
perature nizsza. Dzieje sie tak, mimo pozostawania
protezy w zespoleniu z biologicznym cialem. W wy-
miarze odczu¢ zmystowych badanym w sposob
szczegOlnie dokuczliwy przeszkadza state termiczne
doswiadczanie protezy jako zimnej, zwlaszcza Ze od-
czucia te ,,przenosza si¢” na fragmenty ciata pozosta-

jace w bezposrednim zetknigciu z fantomem:

Chciatam mie¢ te proteze, zeby mi zwyczajnie nie byto
zima w ten kikut zimno. Ale byto zupeinie odwrotnie,
bo ta proteza mnie wlasnie bardziej zigbita, kikut mi

marznatl od protezy. (kobieta, 18 lat)

194 ©2018 PSJ Tom XIV Numer 3

Proteza funkcjonalna, po ktorg sigegali badani, jest
natomiast ciezsza od biologicznej konczyny, za co
odpowiadaja takie komponenty jej budowy jak sta-
lowe przewody faczace proteze z migsniami kiku-
ta oraz elementy jej mechanicznego zawieszenia
w postaci leja czy mocujacych proteze pasow badz

szelek:

Ta proteza w ogdle jest za ciezka dla mnie, bo tutaj
[respondent demonstruje — przyp. KK] nachodzi szy-
na, bo w $rodku tam sg prety. W tej protezie sa zakla-
dane takie szelki, az tutaj, poza lokie¢, a ta proteza
jest wciskana na kikut. Te szelki zaktada sie tutaj pod
pachami. No i to wszystko jest bardzo ciezkie i niewy-

godne. (mezczyzna, 38 lat)

Odczuwanie protezy jako ciezaru dla ciata nie wy-
nika zresztg wytacznie z faktycznego ciezaru fanto-
mu, ale potegowane jest brakiem jego skoordynowa-

nia ruchowego i czuciowego z cialem biologicznym:

Proteza jest dla mnie jak piate koto u wozu. To jest dla
mnie wielki kfopot. Ona si¢ nie zachowuje jak ciato.
Ta moja nowa proteza kosmetyczna wazy niby dwa-
dziescia procent tego, co normalna reka, ale to jest po-
mytka. Porazka! Nie umiem sie do tego dostosowac.
Dla mnie to jest straszne dzwigac tego klamota. (mez-

czyzna, 36 lat)

Nawet najnowoczesniejsze protezy kosmetyczne,
W rzeczywistosci nieporéwnanie 1zejsze od natu-
ralnej konczyny, poprzez sztywnos$¢ formy oraz
nieodbieranie wrazen zmystowych doswiadczane
s jako ciezsze pod wzgledem swojej wagi niz natu-
ralna reka. Co istotne i ciekawe, badani uzywajacy

protez mechanicznych badZ mioelektrycznych, za-
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wsze ciezszych od biologicznej koriczyny i rowniez
pozbawionych czucia, nie doswiadczali ich w kate-
goriach cigzaru fizycznego, o ile protezy te spetnia-

ty cho¢ w nikltym stopniu funkcje sprawnosciowa.

Kolejnym zmystowym doswiadczeniem, ktore po-
chodzi z protezowanej koniczyny, sa wrazenia stu-
chowe zwigzane z jej ruchem. Polegaja one na emi-
towaniu hatasliwych dzwiekdw o mechanicystycz-
nym charakterze, ktore przypominaja te wydawane
przez urzadzenia techniczne. Wedtug interpretacji
badanych dzwieki te znaczaco dehumanizuja spo-
sOb przezywania obecnosci protezy w ciele i odda-

laja ja tozsamosciowo od podmiotu:

Ta proteza jest na silikonie, jest taka wktadana. I jak
sie porusza, to ciagle tylko stychac takie tryt, tryt, try-
yyt. Takie odgtosy wydaje, jak si¢ nia porusza. Jak ro-
bot si¢ czuje, a nie cztowiek. To nie jest to, co powinno

by¢. (mezczyzna, 32 lata)

Najbardziej jednak akcentowanym w wypowie-
dziach badanych doswiadczeniem zmystowym,
ktore wiaze si¢ nierozerwalnie z protezowaniem
ciala, jest bol. Obecno$¢ protezy wyzwala odczucia
bolowe i prowadzi do tego, co Drew Leder (1990: 84)
nazywa ,dys-zjawieniem si¢ ciata”. Bél, doswiad-
czany w ciele organicznym i w nim umiejscowiony,
sprawia, ze cala uwaga z protetycznej czesci cia-
fa przenosi si¢ wlasnie na cialo biologiczne, ktére

przypomina o swojej niekompletnej formie:

Proteza stwarza mi bol, bo ona ma taki silikonowy
wktad i do tego sg czujniki. I ta proteza bardzo cia-
sno wchodzi. I jezeli ja nig ¢wicze czy co$ innego

robig, to mi si¢ te czujniki odciskaja. Maksymalnie

daje rade wytrzymac z proteza dwie godziny. (mez-

czyzna, 36 lat)

Bolaly mnie te rece bardzo. Z powodu tych protez
stale mialam na kikutach wysypki, opuchnigcia, si-

niaty mi koncowki kikutéw. (kobieta, 51 lat)

Latem mam zawsze odparzong skore na kikucie.
U mnie nie ma w protezie przyssawki, tylko pasy. Pro-
teza wzyna si¢ w ciato. Moje cialo sie nie dostosowalo

do tego. Mam stale otarcia, bable. (meZczyzna, 36 lat)

Miejscem najbardziej dotkliwie odczuwanego bdlu
jest szczyt kikuta, do ktérego bezposrednio przy-
lega proteza reki. Pojawiajace si¢ tam na skutek
przewleklego draznienia, uciskania i tarcia proteza
powiklania w postaci otar¢, obrzekdéw i owrzodzen
nieustannie przypominaja o pewnym niedopaso-
waniu spotykajacych si¢ w tym obszarze materii’.
Skoro jednak ciato samo na siebie zaktada proteze,
nalezy zastanowi¢ si¢ nad tym, czy ograniczenia
i bdl, jakie wiaza si¢ z protezowaniem, nie sa for-
ma samoudreczenia czy samoukarania za jego nie-
adekwatng forme. Jakiekolwiek sity zewnetrzne nie
sktanialyby badanych do korzystania z protez, to
ostatecznie samo ciato si¢ protezuje i skutkiem tego
samo cialo $cigga na siebie te wszystkie niedogod-
nosci. Proteza jako cialo technologiczne bezsprzecz-
nie szkodzi cialu naturalnemu, ktore staje sie¢ jej
ofiarg. Doswiadczanie bolu w trakcie zespolenia

protezy z ciatem ostatecznie zniecheca do tego typu

? Jesdli chory nie podejmie leczenia tych zmian, moga one do-
prowadzi¢ do powaznych komplikacji uniemozliwiajacych
w efekcie dalsze korzystanie z protezy. Dane uzyskane w trak-
cie wywiadéw z ekspertami instytucjonalnymi (chirurga-
mi, ortopedami i rehabilitantami) (N=10) zaangazowanymi
w opieke nad badang grupa chorych.
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rekonstrukcji. Pozbycie sie bolu jest uwarunkowane
pozbyciem sie protezy. Nie oznacza to jednak cal-
kowitej ucieczki od , dys-zjawienia si¢ ciata”. O ile
bol wywotany kontaktem kikuta ze sztucznymi
komponentami protezy uda si¢ tu wyeliminowac,
to ciato okaleczone deficytem koriczyn(y) nie moze
W sposob bezproblemowy wycofaé sie ze swiado-
mosci. Nie znika z reflektowania i przezywania i nie
mozna go nazwac tylko ,korporalnym ttem” (Leder
1990: 25). Nadal pozostaje ciatem chorym, bo dewia-

cyjnym w swojej biologicznej formie.

Ciato zrekonstruowane protetycznym uzupelnie-
niem konczyny gornej jest zamknigete w sensie
afektywnym, bo nie jest w stanie ani okazywac, ani
odbiera¢ zmystowych wrazen dotykowych. Cho¢
wylaczone sa w tym zakresie ,tylko” protezowane
rece, w rzeczywistosci wytaczone z tych odczuc zo-
staje cale cialo. Zmyslowe doswiadczanie ciata bio-
technologicznego jest wedtug ocen badanych utom-
ne. Oto jak o swoim nieczujagcym zaprotezowanym

ciele opowiada jeden z respondentow:

Nie umiem korzystac teraz z zycia. Nie zakladam pro-
tezy nigdy do zblizen z narzeczona, bo przeciez prote-
za w tych kontaktach nie spetnia Zadnej funkcji. Doty-
kanie nig ciata kobiety jest bez sensu. Nic nie daje, bo
nic nie czuje. Moze gdybym miat t¢ najnowsza proteze,
to bym ja zaktadat do tych kontaktow, ale tak to bez
sensu. W ogdle jak sie¢ ma protezy, to cate cialo jest od
nich takie zesztywniate i bardzo napigte. Takie odre-
twiate w czuciu. I to odbiera ochote na seks. (mezczy-

zna, 34 lata)

Skoro proteza w zaden sposob nie pomaga w odczu-

waniu, ciato zaprotezowane jest tym, ktore wyzbywa
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sie pragnien, nie pozada. Z oporem wchodzi w kon-
takty cielesne, mozna by powiedzie¢, ze izoluje sie
ciele$nie od innych ciat. A. Frank (1991: 52) takie ciato,
ktore niechetnie wchodzi w relacje z innymi, nazywa
cialem ,,monadycznym i zamknigetym w sobie”. Nie
bedac zdolnymi do obierania przyjemnych doznan,
protezowane czesci ciata nie sa wlaczane w aktyw-
nos$¢ seksualng. Sfera odczu¢ zmyslowych jest ta,
w ktorej wyposazeni w protezy nie czuja sie¢ swoimi
ciatami. ,,Osoba «ma» albo «posiada» cialo w sensie
materialnym (Kdrper) tylko o tyle, o ile — egzystencjal-
nie — «jest» ciatem (Leib)” (Habermas 2003: 58). Obec-
nos¢ protezy jako wytworu technologii przeszkadza
w doswiadczaniu wlasnego ciata jako ciata zyjacego
i przezywaniu go podmiotowo w sposob nieograni-
czony. Znamienne w tym kontekscie sg stowa jednego
z gtéwnych tworcéw fenomenologii, Edmunda Hus-
serla (1982: 141), ktdéry pisze: ,, moje wiasne ciato, [..]
jako jedyne wyroznia si¢ tym, Ze nie jest sama tylko
cielesna bryla, lecz wtasnie cialem zywym (Leib), je-
dynym obiektem w obrebie mojej poprzez abstrakcje
uzyskanej warstwie $wiata, ktdremu opierajac si¢ na
doswiadczeniu przypisuje posiadanie pdl wrazenio-
wych (Empfindungsfelder), pol przynaleznych do nie-
go, cho¢ na rézne sposoby (pole wrazen dotykowych,
pole wrazen ciepta i zimna itd.)”. Dlatego w relacjach
badanych do$¢ mocno zaznacza sie¢ watek tesknoty
za utracong konczyna gorna. Chcac powrotu do cia-
fa naturalnej konczyny, ujawniaja rodzaj nostalgii za

Zywa, czujaca reka.

Interakcyjne doswiadczanie ciala
biotechnologicznego

W tym wymiarze doswiadczania ciata zrekonstru-

owanego proteza konczyny gornej, ktory dotyczy
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relacji z innymi, proteza jest nieodlgcznym elemen-
tem skltadowym ciata badanych. Skoro ciato, jak
twierdzi Bryan S. Turner (2008: 52) w swoim glosie
krytycznym wobec fenomenologicznych interpre-
tacji ucielesnienia, jest takze ,spotecznie konstru-
owane i spolecznie doswiadczane”, przyjrzyjmy sie

teraz spotecznym dyspozycjom cial badanych.

Mimo ze proteza konczyny gornej ogranicza inte-
rakcyjnie, jej obecnos¢ w ciele jest postrzegana przez
badanych jako ta, ktéra daje im prawo do cielesnego
zaistnienia na ptaszczyznie spotecznej. I cho¢ w do-
$wiadczanie tak zrekonstruowanego ciata wpisane
jest pragnienie interakcyjnej ekspresji, nie znajduje
ono realizacji na ptaszczyznie kontaktow z innymi
ludzmi. Posiadanie w czesci protetycznego ciala
sprawia, ze badani czuja si¢ niepewnie w kontak-
tach miedzyludzkich. Na ogot osoby, z ktérymi
wchodza w interakcje, pomijaja w gescie powital-
nym proteze reki, jakby kwestionujac jej obecnosé.
Wiele wskazuje na to, ze u podloza takich reakcji
lezy nieuznawanie protezowanej konczyny za byt
cielesny, w ktéry wpisane bytyby okreslone znacze-
nia i symbole, jak ma si¢ to w przypadku reki ludz-
kiej. Wymusza to niejako zwrdcenie sie ku tej czesci
ciata, ktdra pozostaje naturalna. U 0s6b z unilateral-
nym deficytem konczyny gornej jest to druga reka,
natomiast u osob posiadajacych deficyt bilateralny,
ta cze$¢ ciata, ktora pozostaje w najblizszym fizycz-
nym potozeniu z tgq koniczyna, do ktdrej adresowa-
ne sa okreslone gesty (np. prawy bark). W jednej
z mozliwych interpretacji tej sytuacji mozna przy-
ja¢, ze uscisk sztucznej reki miatby podwazaé au-
tentycznos¢ samego gestu powitalnego, odmawiac
mu szczerosci i czyni¢ go tak udawanym jak sama

proteza:

Ja sobie bratem te proteze w druga dton. Palce daty
sie zgia¢, bo byty z gumy, no wiec dato sie zrobic¢ tak,
zeby je zgia¢ i wyprostowac, tylko trzeba bylo sobie
pomdc druga dlonia. I nawet chciatem w ten sposéb
dawac ,cze$¢” ta proteza, jak chcialem sie przywi-
tac. Bratem t¢ proteze w druga reke i podawatem tej
osobie. Ale ludzie tak dziwnie reagowali. Méwili,
co bedziesz sie witat proteza, dawaj lewa reke. A ja
przeciez bym to potrafil, bo prze¢wiczytem w domu
i dawatem rade. Ale koledzy tak nie chcieli si¢ wita¢,
w ogole jakos dziwnie wszyscy reagowali na proteze.
Jajejjuz pozniej nie zabieratem z domu, bo to bez sen-

su bylo. (mezczyzna, 38 lat)

Powyzsza relacja badanego obrazuje wysitek, ktory
wktada w to, aby zostal uznany przez , normalsow”
za pelnoprawnego cztonka spoteczenstwa (Goffman
2005: 19-20). Jak zauwaza Anthony Giddens (2012:
84), ,aby by¢ w peini kompetentnym uczestnikiem
zycia spolecznego, to znaczy takim, ktéry na rowni
zinnymibierze czynny udzial w procesie wytwarza-
nia i odtwarzania relacji spotecznych, trzeba umieé¢
skutecznie panowac nad swoja twarza i cialem”. , Je-
zeli nie mozemy mie¢ pewnosci, Ze nasze ciata beda
funkcjonowac «normalnie», to — jak twierdzi Sarah
Nettleton (2006: 71) — nasza interakcja ze Swiatem
spolecznym staje si¢ ryzykowna, nasza zalezno$¢
od innych moze si¢ poglebi¢, a co za tym idzie nasze
poczucie wlasnego ja moze zosta¢ podwazone”. Cy-
towany wyzej mezczyzna nie tylko wyposaza swo-
je niekompletne cialo w proteze, ale przygotowuje
si¢ do tego, aby wlaczy¢ sztuczna reke do interakcji
spolfecznej, chcac uczynic jej przebieg normalnym
i niczym niezakléconym. Martin Heidegger, ktory
w Parmenidesie formutuje liczne twierdzenia na te-

mat znaczenia reki, w jednym z nich utrzymuje, ze

Przeglad Socjologii Jako$ciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 197



Katarzyna Kowal

mowa i reka to dwa aspekty sktadajace sie na de-
finicje istoty czlowieka, ktdre nigdy nie moga by¢
od siebie oddzielone. Skoro ,,reka ma w sobie istote
czlowieka”, to jej deficyt moze by¢ rozumiany jako
zagrazajacy uznawaniu si¢ za czlowieka (Heideg-
ger 1982: 119 za Turner 1992: 111). Podwazanie przez
partneréw interakcji realnosci protez jako czesci cia-
ta powoduje, ze respondenci wycofuja proteze z ini-
cjowania kontaktow spotecznych, a w skrajnych
przypadkach wycofuja si¢ z nich sami. Relacje ciata
biotechnologicznego do innych ciat okresla zatem
raczej ulegtos¢ niz dominacja i podporzadkowywa-
nie ich sobie. Strach w relacjach z innymi ludzmi
pojawia sie w kontekscie wszystkich tych interak-
qji, ktére opieraja sie na nieodzownosci zaistnienia
w nich fizycznego kontaktu cielesnego (np. podanie
reki w gescie powitalnym). To wilasnie w tych sytu-
acjach dochodzi do cielesnego wycofania. Niekiedy
nastepuje ono zanim jeszcze dojdzie do odrzucenia
protezowanego ciata. W obawie przed nim badani
sami przedwczesnie odrzucili tych, od ktérych po-
tencjalne odrzucenie mogtoby pochodzi¢. Stato sie
tak dlatego, Zze ,nosiciel pigtna dzieli na ogoét z nami
przekonania na temat tozsamosci; (...) normy, ktére
kto$ taki przejmuje od spoteczenistwa, sprawiaja, ze
doskonale zdaje sobie sprawe z tego, co bywa uzna-
wane za jego stabo$¢, a to z kolei kaze mu chocby
przelotnie podzielac opinie, iz faktycznie nie jest w
stanie sprosta¢ stawianym mu wymaganiom” (Gof-

fman 2005: 37-38).

Na pewien rozdzwiek w sposobie spolecznego
doswiadczania ciata zrekonstruowanego proteza
reki moga wskazywac te dane, ktdre z jednej stro-
ny $wiadcza o odrzuceniu tej formy cielesnej przez

partnerow interakcji spotecznych, a z drugiej o ist-
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nieniu dyskursywnego nacisku na protezowanie
ciata jako ,typowego zachowania czy sposobu ra-
dzenia sobie w sytuacji okaleczenia deficytem kon-
czyn(y)” (Kowal 2016: 142). Samo korzystanie z pro-
tezy musi by¢ zatem uznane za przejaw kontroli
spotecznej nad okaleczonym ciatem i dyscyplino-
wania go nie tylko przez medyczny, ale i potoczny
dyskurs. Cialo technologicznie zrekonstruowane
jawi sie jako Foucaultowski pasywny obiekt, ktory
podlega kontroli spolecznej nie tyle przez ,repre-
sj¢” co przez ,,stymulacje” (Foucault 1980: 57). Ciato
pozbawione koniczyn jest nieadekwatne, nienorma-
tywne, a skoro nie spelnia obowiazujacych norm
biologicznych, wizerunkowych i interakcyjnych,
musi by¢ doprowadzone do odpowiedniej formy.
Sita dyskursu jest ta, ktora kaze kontrolowac swoje
kalectwo. Badani nie doswiadczyli w tym kontek-

$cie mozliwosci wyboru:

Koszule ubieram i proteze, zeby juz kazdy nie patrzyt,
Ze ja nie mam tej reki. [...] Jak pare razy wyszedlem
z domu bez, to kazdy méwit: ,On nawet protezy nie
ma”. A ja przeciez miatem proteze, nawet taka lepsza,
tylko po prostu zle sie z nia czuje. Dlatego z prote-
zy korzystam tylko wtedy, kiedy wychodze do ludzi.
Inaczej ludzie od razu patrza na mnie w srodowisku.

(mezczyzna, 32 lata)

Jak wyjechatem do Afryki, nie bylo tam takiego
przymusu noszenia protezy ze strony ludzi, nic ta-
kiego nie czutem. Nie chodzilem w protezie w ogo-
le. W Polsce, czy w ktorymkolwiek kraju Europy nie
bytem, to czutem, ze proteze¢ musze nosi¢. Te spoj-
rzenia ludzi, te uwagi, te pytania, to wszystko dzia-
lato na mnie tak, ze czutem presje, zeby ja wlozy¢.

(mezczyzna, 30 lat)
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Niedoskonatosci protezy, ktdre ujawniaja sie w jej
interakcyjnym uzywaniu, rodza zaklopotanie bada-
nych. Zwlaszcza jesli nie udaje si¢ im odegra¢ swoich
rol, przez co interakcja ulega przerwaniu. ,,Wina”
za ten stan rzeczy przypisywana jest zawsze ciatu,

a scislej obecnym w nim elementom sztucznym:

Ja méwie do mojego syna: ,Dziecko, dlaczego mnie
meczycie tymi protezami?”. Jezdzit ze mna na rehabi-
litacje, uczyl mnie tych protez prawie rok czasu. A ja
ptakatam i caty czas mowitam, Ze ja nie chce tych pro-
tez. Wszyscy z rodziny mowili, ze tak trzeba, zebym
sie uczyla z nimi zy¢é. A ja nic nie potrafitam przez
nie zrobi¢. Nawet wnuczki wzia¢ na rece, pobawic sie

znia, przewina¢. Co ze mnie za babcia? (kobieta, 51 lat)

Takie sytuacje, jak ta wyzej opisana, skutkuja bun-
tem wobec protezowania ciata, a nawet catkowitym
odrzuceniem fantomu. Postawa ta z reguly jednak
trwa dopoty, dopoki otoczenie spoteczne znéw nie
przypomni poprzez okreslone mechanizmy kon-
troli o koniecznosci uzupelnienia ciala za pomoca
technologicznych elementéw. Woéwczas proteza
zostaje na powrot wlaczona w przebieg interakcji
spotecznych. Zwlaszcza jesli badani staja wobec ko-
niecznosci wejscia w interakcje z osoba nieznana,
ktdéra nie miata dotad wiedzy na temat ich statusu
cielesnego. Tym okoliczno$ciom zawsze towarzyszy
szczegolna kontrola nad protetyczna czescia ciata,
ktora ma by¢ w swojej pozornosci tak zarzadzana,
aby partner interakcji nie zorientowat sig, jaka jest
jej rzeczywista natura. Zawsze w tego typu sytu-
acjach istnieje ryzyko, ze prawdziwy status konczy-
ny zostanie obnazony, ale badanym nie chodzito tak
naprawde o to, aby je zupelnie wyeliminowac. Ich

intencja bylo raczej mozliwie jak najdalsze odsunie-

cie w czasie momentu, w ktérym partner interakcji
dowiaduje si¢ o rzeczywistej tozsamosci cielesnej
badanych, co w ich oczekiwaniu ma ostabi¢ reakcje

dyskredytujaca.

Zwiazek z proteza jest zatem dorazny, bo nawigzy-
wany tylko okazjonalnie na potrzebe zainicjowania
okreslonej interakcji spolecznej. Przyjmujac Goff-
manowska dramaturgiczng perspektywe (Goffman
2000), chodzi w nim o wystep ciata, w trakcie ktore-
go badani maja u swoich partneréw interakcji wy-

wrzec wrazenie ,bycia w calo$ci”

Nosze proteze na imprezy. Jak ubieram garnitur, to
ubieram tez proteze. Proteza jest mi potrzebna do tego
wlasnie, zeby wyglada¢ cato, zeby na jakiej$ takiej
powazniejszej imprezie nie rzucato si¢ w oczy, ze nie

mam tej reki, ze ten rekaw bimba. (mezczyzna, 37 lat)

Proteza, ktora jak maska ma zakry¢ przed innymi
przypadkowosc¢ obecnej, niekompletnej formy ciata,
jest srodkiem samokontroli badanych. Ma pokazac
inng, nieautentyczna postac ciata, ktorego rola pole-
ga tu na utajnianiu ,niezgodnosci pomiedzy pozor-
na a rzeczywistg tozsamoscia spoteczng” (Goffman
2005: 33). Narzucajac sobie rygor zakladania prote-
zy zawsze wtedy, kiedy badani wchodza w relacje
z ludzmi, chca zachowaé¢ kontrole nad ciatem, co
ma by¢ gwarantem kontrolowania przebiegu samej
interakcji. Bo cho¢ nasza jazn, jak przekonuja zwo-
lennicy teorii interakcjonizmu, urzeczywistnia sie
w trakcie interakcji spotecznych, to kluczowe zna-
czenie ma ,prezentacja ciala w codziennym zyciu”
(Turner 2008: 41). Ta dorazna cielesna autokreacja jest
podyktowana obawa przed sklasyfikowaniem bada-

nych jako ,niepetnowartosciowych” uczestnikow
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interakcji spotecznej (Goffman 2005: 32). Cho¢ warto
w tym miejscu rGwnoczesnie zaznaczyc, ze oni sami
nie uwazaja protezowania za skuteczna forme prze-
ciwdziatania stygmatyzacji. Zalozenie protezy nie
uwalnia od pietna, ktérego przeciez doswiadczali
takze zanim jeszcze zaopatrzyli swoje ciato w fanto-
my. W rezultacie, nawet nie majac w tym wzgledzie
uprzednich doswiadczen, badani nabywali przeko-
nania, ze taka kategoryzacja i tak istnieje, a nawet
zostata juz wobec nich poczyniona, bez wzgledu na

to, czy i z kim zechca wejs¢ w interakcje.
Tozsamos¢ biotechnologicznego ciala

Skoro cialo uznawane jest za ,oczywisty aspekt
osoby”, wyposazenie go w proteze koniczyny gornej
nie moze pozosta¢ bez wptywu na relacje ciata do
,ja” (Kelly, Field 1996: 248). Nieodzowne staje sie tu-
taj dokonanie redefinicji tej relacji, ktdrej istotq staje
sie dystansowanie tozsamos$ciowe od ciata, a czego
przyczyna jest obecnos¢ w nim wytworéw techno-
logii medycznej. Niepewne swego ludzkiego statu-
su ciato oddziela si¢ od osoby, co oznacza, ze jed-
nos¢ ciata i ,ja” zostaje zerwana. Dochodzi tutaj do
tego, co by¢ moze najtrafniej oddaje anglojezyczny
termin Roberta F. Murphy’ego (1999: 67) disembodi-
ment, a co z kolei Anthony Giddens (2012: 88) nazy-
wa swoistym ,odcielesnieniem”. Ciato jako byt ma-
terialny jest doswiadczane w pewnej separacji czy
oddzieleniu od tozsamosci osobowej, ale tym, na
czym koncentruja si¢ badani, jest przede wszystkim
zintegrowanie wlasnej tozsamosci cielesnej. W obre-
bie jej samej dochodzi bowiem do istotnego rozdz-
wieku, ktory powstaje wskutek niedajacego sie po-
godzic¢ funkcjonowania w bezposrednim zetknieciu

z naturalnym ciatem jego technologicznych sub-
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stytutow. Proteza jest bowiem tym uzupelnieniem
okaleczonego deficytem konczyny gornej ciata, kto-
ry zagraza do$wiadczaniu w nim jednosci. Jako cos,
co zagraza spojnej tozsamosci cielesnej, proteza nie
moze by¢ wlaczona do schematu wlasnego ciala,
przez co jest z dala od niego utrzymywana. Relacja
ciata z samym soba polega tu na , dysocjowaniu sie
od swojej korporalnosci” (Frank 1991: 52). Opisujac
swoja relacje z proteza reki, badani uzywali zwro-
tow zaswiadczajacych o tym, Ze dystans ten prowa-
dzi do wytworzenia tego rodzaju relacji w obrebie
samej tylko tozsamosci cielesnej, w ktorej , proteza
nie jest czescia mojego ciata”, a ,,moje ciato posiada

proteze”™:

Proteza to proteza, reka nigdy nie bedzie. Zdejmuje
ja i wktadam do szafy. Kosmetyczna traktowatem jak
ubranie, jak rzecz do noszenia. A t¢ mechaniczna,
z tym chwytakiem, to przeciez traktuje jak sztudce,
jak hak do tapania réznych przedmiotow. (mezczy-

zna, 37 lat)

Tym, co sprawia, ze badanym z trudem przychodzi
wlaczenie protezy do wlasnej tozsamosci cielesnej,
sq opisane wyzej problemy z doswiadczaniem jej
obecnosci w wymiarze sprawnosciowym, estetycz-
nym, zmyslowym i interakcyjnym. Odkrywczego
podniecenia, jako osobie realizujacej badania, do-
starczylo autorce niniejszego tekstu spostrzezenie,
ze badani nie mowia o protezie ,moja reka”. Takie
okreslenie nie pojawito sie w trakcie zadnego z prze-
prowadzonych wywiaddw. Chce od razu zaznaczy¢,
ze nie byto w tym swiadomego unikania tego typu
sformutowan ani reflektowanej autokorekty, a ra-
czej mamy tu do czynienia z naturalnym sposobem

odnoszenia si¢ do protezy, ktory pozostaje zgodny
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ze stopniem tozsamosciowej identyfikacji z nia. Pro-
teza nie jest nazywana ,reka” i nie jest za takaq uzna-
wana. Proteza jest rodzajem narzedzia, w ktore
w podyktowaniu réznymi motywami zaopatrywa-
ne jest ciato. Dyskusji podlega¢ moze wylacznie to,
jaki jest zakres jego przydatnosci w poszczegolnych
obszarach codziennego funkcjonowania. Bezdysku-
syjna natomiast pozostaje kwestia wlaczenia prote-
zy do tozsamosci cielesnej badanych, bo to oznacza-

foby ponoszenie odpowiedzialnosci za jej dziatanie.

Kolejny argument przemawiajacy za utrzymywa-
niem tozsamosciowego dystansu od protezy doty-
czy kubatury jej obecnosci w ciele. Ciato zrekonstru-
owane proteza koniczyny gornej zyskuje wszak sta-
tus hybrydy, bytu w réznych proporcjach natural-
nego i sztucznego. Jesliby jednak wzia¢ pod uwage
stosunek objetosci w nim materii organicznej i ele-
mentoéw technologicznych, to proporcje przewazaja
oczywiscie na rzecz ciata biologicznego. Dotyczy to
zardwno jednostronnego, jak i obustronnego zapro-
tezowania ciata. Wigkszy zakres technologicznego
uzupelnienia posiadanych deficytow cielesnych nie
wiaze si¢ z podjeciem wysitku na rzecz uznania

protez za wilasna czes¢ ciata.

W tozsamosciowym uznaniu protez za czes¢ ciata
przeszkadza tez fakt, ze rekonstrukcja ciata za po-
moca protezy reki nie ma charakteru trwatego. Pro-
teza nie jest polaczona z cialem biologicznym na sta-
fe. Nie dochodzi tutaj do takiego przekroczenia gra-
nicy ,miedzy naturg «zewnetrzna» a «wewnetrz-
na»”, ktdéra rodzilaby potrzebe stworzenia nowych
regulacji normatywnych, jak ma si¢ to w przypad-
ku innych przejawow technicyzacji natury ludzkiej

wyznaczonych postepem genetyki molekularnej

i biotechnologii (Habermas 2003: 31). Okaleczone
deficytem reki ciato biologiczne i jego sztuczne uzu-
pelnienie nie stanowia pod tym wzgledem zinte-
growanego ukladu zamknietego. Jesli zachodzi taka
potrzeba, proteza jest zaktadana, a jesli przestaje by¢
uzyteczna w okreslonym wymiarze swojej obecno-
Sci, zostaje zdjeta. I ten aspekt w znaczacy sposdb
wyznacza problemy zwiazane z rekonstrukcja toz-

samosciowq tak zespolonego ciata.

I wreszcie, tozsamos$ciowe problemy ciata biotech-
nologicznego sa wyznaczone przez tymczasowos¢
jego formy. Ciato pozbawione konczyn(y) doswiad-
czane jest bardziej w kontekscie przyszlosci niz
terazniejszosci. Nalezy na nie spojrze¢ jak na cia-
o, ktore wyzbywa sie¢ przypadkowosci, albo dla
ktérego przypadkowos¢ przestaje by¢ problemem.
A. Frank (1991: 79) taki styl obchodzenia si¢ z ciatem
nazywa cialem komunikatywnym, a wiec takim,
ktorego ,,istotng cecha [...] jest to, Ze jest ono ciatem
w procesie tworzenia si¢”. Cho¢ autorowi przycho-
dzi z trudem wskazanie typowych przedstawicieli
tego stylu uzywania ciata, to zwraca uwagg na jego
obecnos¢ miedzy innymi wlasnie w praktykach me-
dycznych nakierowanych na troske o cialo (Frank
1991). Jesli utrate konczyn(y) mozna potraktowac
jako przypadek, to juz wszystkie zabiegi nakiero-
wane na uzupelnienie deficytow cielesnych, czy to
poprzez protezowanie coraz doskonalszymi tech-
nologicznie protezami (np. typu bionicznego), czy
transplantowanie brakujacych czesci ciata, owa
przypadkowos¢ ciata przekuwaja na mozliwosc.
Warto przy tym zaznaczy¢, ze nieodzownym wa-
runkiem kwalifikacji do zabiegu przeszczepienia
koniczyny jest ,,zachowana czynnos$¢ reki z uzyciem

protezy” (Chetmonski, Jabtecki 2011: 44).
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Sygnalizowane w pierwszych zdaniach tej czesci tek-
stu oddzielenie ciata od tozsamosci, z ktérym mamy
tu do czynienia, oznacza, ze badani nie czuja si¢ do-
brze ze swoimi zrekonstruowanymi technologicznie
cialami, co znéw prowadzi do wytworzenia relacji
typu ,posiadam ciato”, a nie ,jestem swoim ciatem”.
U podloza owego zlego cielesnego samopoczucia
lezy jego niekompletna forma, ktéra pociaga za soba
obecnos¢ w ciele wytwordw sztucznych. Klopotliwy
zwigzek tychze z biologicznym cialem wzmaga nie-
pewnos¢ badanych nie tylko wobec mozliwosci tak
zrekonstruowanego ciata, ale przede wszystkim wo-
bec jego statusu. Mozna by rzec, ze dochodzi tutaj do
,zachwiania poczucia bezpieczeristwa ontologiczne-
go” (Giddens 2012: 86). Analiza zebranego materiatu
upowaznia do sformulowania wniosku, ze badani
postrzegali proteze reki jako zagrazajaca poczuciu
tozsamosci cielesnej w pelnoludzkim wymiarze. To
wlasnie dlatego w doswiadczaniu swojego zrekon-
struowanego protetycznie ciata granica miedzy tym,
co biologiczne i technologiczne jest tak wyraznie za-
znaczona. Ryszard W. Kluszczynski (2001: 75-76) pi-
sze w tym kontekscie, Ze ,,nowe technologie staja si¢
rozszerzeniami, przedtuzeniami ludzkiego ciata i jako
takie wptywaja na ksztatt tozsamosci. Samo ciato, jego
definicja, historia, pte¢ i substancja, takze ulegaja roz-
maitym przetworzeniom, co nie pozostaje bez wpty-
Wwu na sposob pojmowania tozsamosci”. Polaczenie
biologicznego organizmu z proteza, zwlaszcza typu
funkcjonalnego, narzuca tozsamosciowe skojarzenia

z czlowiekiem-cyborgiem', wobec ktérych w do-

" Donna Haraway w swojej ksiazce Simians, Cyborgs and Women
(1991), uznawanej za tak samo znaczaca co prowokacyjng, de-
finiuje cyborga jako stworzenie hybrydyczne, powstate z pola-
czenia naturalnego ciata z technologiami i maszynami. Termin
the cyborg society jej autorstwa znalazt si¢ natomiast w opubliko-
wanym w 2008 roku czwartym wydaniu Sociology. A Global In-
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$wiadczanie tak zrekonstruowanego ciata wkrada sie
pewien paradoks. Oto badani, dazac do uczynienia
protezy koniczyny bardziej uzyteczng we wszystkich
omoéwionych powyzej wymiarach dzialania, sifg rze-
czy daza do poglebienia z niq zwiazku, jednoczesnie
jednak wyraznie od tego uciekajac z obawy przed mo-
gacymi wynikna¢ w nastepstwie owego zblizenia toz-

samosciowymi konsekwencjami.

Whnioski

Technologiczna interwencja w cielesno$¢ badanych
nie przynosi oczekiwanych przez nich rezultatow.
Najpowazniejsze rozczarowanie proteza konczyny
gornej dotyczy jej wymiaru funkcjonalnego. Wyniki
analiz zaprezentowanego powyzej materialu badaw-
czego upowazniaja do sformutowania wniosku o tym,
ze bez wzgledu na rodzaj protezy typu funkcjonalne-
go (mechaniczny czy mioelektryczny) wyposazeni
w nia badani, nie potrafiac przeja¢ nad nia kontroli,
nie mogli polega¢ na niej w zakresie sprawnoscio-
wym. Jedli chodzi o wymiar estetyczny doswiadcza-
nia ciata biotechnologicznego, to tutaj proteza typu
kosmetycznego spetnia swa funkcje, przy zastrzeze-
niu, ze satysfakcja estetyczna jest nie tyle podzielana
przez podmiot, co jego otoczenie spoteczne. Korzysci,
ktore dzieki kosmetycznemu uzupetnieniu posiada-
nego deficytu cielesnego sa udziatem badanych, mu-
sza by¢ postrzegane przede wszystkim w kategoriach
emocjonalnych. W wymiarze doswiadczania zmy-
stowego proteza reki jest natomiast bytem zupelnie
milczacym, co nie oznacza jednak, ze ciato biologicz-
ne nie jest z nig w zaden sposob powiazane w tym

zakresie przezywania. Cialo zrekonstruowane jedno-

troduction wspolautorstwa Johna J. Macionisa i Kena Plummera
(Macionis, Plummer 2008: 754).
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stronng lub obustronng proteza koriczyny gornej jest
nie tylko indywidualnym projektem, ale takze obiek-
tem podlegajacym spotecznej kontroli. Jej sensem jest
swego rodzaju nakaz ,bycia w calosci”, ktory jednak
pozostaje w wyraznym rozdzwieku z mozliwoscia-
mi realizacji owej ,,catosci” w interakcjach. I wreszcie,
ciato zrekonstruowane proteza koniczyny jest czyms
radykalnie zaprzeczajacym zwiazkom z ,ja”. Bardzo
zlozona i niejednoznaczna jest kwestia doswiadcza-
nia biotechnologicznego ciata w kontekscie poczucia
cztowieczenstwa. O ile wigksza uzytecznos¢ protezy
we wszystkich wymiarach jej przezywania mogtaby
prowadzi¢ do zrekonstruowania tozsamosci cielesnej
badanych, a co za tym idzie ostabienia dystansu ciata
biotechnologicznego od tozsamosci osobowej, to jed-
noczesnie stwarzalaby ryzyko narodzin tozsamosci
cyborga. Wobec takich tresci podmiotowego doswiad-
czania zrekonstruowanego proteza konczyny gornej
ciata badani jawia sie nie tylko jako wykonawcy tej

technologicznej rekonstrukgji, ale takze jej ofiary.

Jako socjologowi medycyny trudno jest mi nie do-
strzec waloru aplikacyjnego zaprezentowanych wy-
nikéw badan. Socjosomatyczna wiedza na temat
doswiadczania przez badanych technologicznej od-
budowy niekompletnego i przez to dysfunkcjonalne-
go ciata moze okazac sie przydatna profesjonalistom

medycznym. Zakres tej przydatnosci wyznaczony jest
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Experience of the Body Reconstructed with an Upper Extremity Prosthesis—Sociosomatic
Study of the Biotechnological Body

Abstract: The paper has the form of a sociosomatic study of the body reconstructed with an upper limb prosthesis. Its empirical
basis is a qualitative research carried out in a group of people with a unilateral or bilateral hand deficit (N=21), which in this pur-
posefully selected sample has been technologically supplemented using either a functional (mechanical or myoelectric) or a cos-
metic prosthesis. The empirical material has been gathered and analyzed in line with the assumptions and basic principles of the
constructivist approach to grounded theory methodology according to Kathy Charmaz. The theoretical framework is based on phe-
nomenology (Maurice Merleau-Ponty) and some trends in social constructivism (Michael Foucault, Erving Goffman, Arthur Frank).
The main body of the paper contains analyses of empirical material focused on the issue of subjective experience of biotechnological
body with regard to undertaken activities in the 1) functional, 2) aesthetic, 3) sensory, 4) interactive, 5) identity-related dimensions.

The paper closes with conclusions concerning possible applications of the presented research in clinical medicine.

Keywords: body, body experience, biotechnological body, technicality of corporeality, technological reconstruction of the body,

body prosthetics
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