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Disability Studies 
– Interdyscyplinarne Studia nad Niepełnosprawnością 

– jest w nich ukryty skarb

Disability Studies – Interdisciplinary Studies on Disability 
– there is a hidden treasure within

A B S T R A C T :  Disability Studies is an interdisciplinary area that enables holistic recognition the phenomenon 
of disability. The aim of this article is to present Disability Studies as a cognitively valuable and practically 
significant area of concept and research. The analyzes concern in particular two thematic threads: (1) the origins 
of the creation, sources and leading ideas of Disability Studies in the world and (2) the birth of Interdisciplinary 
Studies on Disability in Poland, at the Academy of Special Education. Maria Grzegorzewska in Warsaw. The 
analyzes of this article emphasize that the study of disability is an area valuable both for the studies of social 
sciences and humanities researchers, valuable in the academic education of professionals, and constructive in 
social awareness that differences give meaning to being together. The article promotes the idea that the field 
discovered and developed since the end of the twentieth century still hides many unknowns, and therefore 
is a promising domain for the involvement of scientists who undertake work on further conceptualization of 
disability and obtaining reliable empirical evidence in multidimensional, multi-paradigm research. The conclusion 
expresses the hope that interdisciplinary studies are an opportunity to create a broad, coherent spectrum of 
scientific knowledge about the phenomenon of disability and to make the idea of social integration real, and 
thus to strengthen the quality of life of people with disabilities.
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S T R E S Z C Z E N I E :  Disability Studies to interdyscyplinarny obszar, który umożliwia holistyczne rozpoznawanie 
fenomenu niepełnosprawności. Celem tego artykułu jest ukazanie Disability Studies – Interdyscyplinarnych 
Studiów nad Niepełnosprawnością jako cennego poznawczo oraz znaczącego praktycznie obszaru koncepcji 
i badań. Analizy dotyczą w szczególności dwóch wątków tematycznych: (1) początki tworzenia, źródła i wiodące 
idee Disability Studies na świecie oraz (2) narodziny Interdyscyplinarnych Studiów nad Niepełnosprawnością 
w  Polsce, w  Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w  Warszawie. Analizy tego artykułu 
akcentują, że studia nad niepełnosprawnością to obszar wartościowy zarówno dla opracowań badaczy z nauk 
społecznych i  humanistycznych, cenny w  akademickim kształceniu profesjonalistów, jak i  konstruktywny 
w  społecznym uświadamianiu, że różnice nadają sens bycia razem. Artykuł promuje myśl, że odkrywana 
i  rozwijana od końca XX wieku dziedzina kryje jeszcze w sobie wiele niewiadomych i przez to jest obiecującą 
domeną zaangażowania uczonych, którzy podejmują prace nad dalszą konceptualizacją niepełnosprawności 
i uzyskiwaniem rzetelnych dowodów empirycznych w wielowymiarowych, wieloparadygmatycznych badaniach 
naukowych. W  konkluzji wyrażona jest nadzieja, że interdyscyplinarne opracowania są szansą na tworzenie 
szerokiego, koherentnego spektrum naukowej wiedzy o  fenomenie niepełnosprawności oraz urealnianie idei 
integracji społecznej, a  tym samym wzmacnianie jakości życia osób z  niepełnosprawnościami. 

S ŁO W A  K L U C Z O W E :  Disability Studies, Interdyscyplinarne Studia nad Niepełnosprawnością, normalizacja 
warunków życia osób z  niepełnosprawnościami, współczesny wizerunek osób 
z  niepełnosprawnościami, modele niepełnosprawności.

Wprowadzenie

W tytule artykułu przywołuję kluczową ideę raportu Międzynarodowej 
Komisji do Spraw Edukacji, opracowanego pod przewodnictwem Jacques’a 
Delorsa (1996) „Edukacja ‒ jest w  niej ukryty skarb” (Learning: the Treasure 
Within). Z  przekonaniem poddaję się inspiracji autora, widząc także w Disa-
bility Studies ‒ Interdyscyplinarnych Studiach nad Niepełnosprawnością bogac-
two możliwości zarówno naukowego poznawania, jak i podejmowania działań 
promujących, inicjujących, wdrażających projekty społeczne, edukacyjne, czy 
też rehabilitacyjne. Jednocześnie należy zauważyć, że sformułowany w  rapor-
cie pierwszy filar edukacji „Uczyć się, aby żyć wspólnie” (Learning to live to-
gether), składa się z  dwóch modułów: „Zrozumienie siebie i  innych” (Under-
standing Self and Others) oraz „Wspólne przekształcanie świata” (Transforming 
the World together). Filar ten opiera się na czterech wartościach etycznych: sza-
cunku, empatii, odpowiedzialności i  pojednaniu. Co ważne, podejmuje kwe-
stię „odkrywania Innego” (discovering Others) poprzez uczenie się wczuwania 
w  sytuację innych ludzi, zrozumienia ich reakcji oraz kształtowania postawy 
empatii i prospołecznych zachowań. Disability Studies i deklaracja „Uczyć się, 
aby żyć wspólnie” są wyraźnie ideowo powiązane i  świadczą o  dążeniach do 
wspólnego, zrównoważonego życia społecznego wszystkich i przeciwdziałania 
wykluczeniu, marginalizacji, napiętnowaniu Innych. 

Cenne dla dalszych rozważań tego artykułu będą sentencje, które sfor-
mułowali przedstawiciele i rzecznicy Disability Studies. Tworzą one swoiste te-
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zy postrzegania niepełnosprawności i  osób z  niepełnosprawnościami na po-
czątku XXI wieku.

To nie osoby niepełnosprawne muszą się zmienić, ale w  rzeczywistości 
świat pełnosprawny musi się zmienić (Finkelstein, 2001, s.  1). 

Victor Berel Finkelstein (1938‒2011), urodzony w Johannesburgu w Po-
łudniowej Afryce, a później mieszkający w Wielkiej Brytanii, działał na rzecz 
praw osób z  niepełnosprawnościami i  jest uznany za pioniera społecznego 
modelu niepełnosprawności. W  swoich opracowaniach uświadamia istnienie 
opresji społecznej wobec osób z niepełnosprawnościami i ich wykluczania spo-
łecznego. 

Modele są sposobami przekładania idei na praktykę, a  ideą leżącą u podstaw in-
dywidualnego modelu była tragedia osobista, podczas gdy ideą leżącą u podstaw 
modelu społecznego były ograniczenia narzucone z zewnątrz (Oliver, 2004, s. 19). 

Michael James Hoiles Oliver (1945‒2019) był brytyjskim socjologiem, pi-
sarzem i działaczem na rzecz praw osób z niepełnosprawnościami. Jako pierw-
szy w  świecie uzyskał tytuł profesora Disability Studies, był jednym z  czoło-
wych orędowników społecznego modelu niepełnosprawności.

Niepełnosprawność jest zawsze interakcją między poszczególnymi czynnikami — 
głównie upośledzeniem, aspiracjami i  motywacjami oraz czynnikami konteksto-
wymi — środowiskami, politykami życia społecznego i  barierami (Shakespeare, 
2008, s.  12).

Tom Shakespeare jest angielskim socjologiem, bioetykiem, prowadzi 
analizy empiryczne nad niepełnosprawnością, podejmując także zagadnienia 
etyczne związane z  prenatalnymi badaniami genetycznymi. 

….. walka o bardziej sprawiedliwy i zrównoważony system światowy jest coraz pil-
niejsza. Jest to walka, która musi interesować wszystkich, a zwłaszcza tych zaan-
gażowanych w finansowanie, planowanie, projektowanie, rozwój i tworzenie środo-
wisk fizycznych i kulturowych, jeśli globalne społeczeństwo dostępne dla wszystkich 
ma być realistycznym i  osiągalnym celem (Barnes, 2011, s.  74)

Colin Barnes jest profesorem Disability Studies na Uniwersytecie w  Le-
eds. Przez całą swoją karierę akademicką angażuje się w  ruch na rzecz osób 
z  niepełnosprawnościami. Jest członkiem kilku lokalnych, krajowych i  mię-
dzynarodowych organizacji. W roku 1994 założył interdyscyplinarne Centrum 
Badań nad Niepełnosprawnością na Uniwersytecie w  Leeds (Centre for Disa-



Joanna Głodkowska

44

bility Studies, CDS), które skupia naukowców z  różnych dziedzin nauk spo-
łecznych i humanistycznych.

Kiedy normalsi i napiętnowani naprawdę się ze sobą zetkną, zwłaszcza w trakcie 
rozmowy, odbywa się jedna z  podstawowych rozgrywek socjologicznych. To wła-
śnie wtedy obie strony konfrontują się z  przyczynami i  skutkami piętna (Goff-
man, 2005, s.  45).

Erwing Gofffman (1922‒1982) był powszechnie uznanym amerykańskim 
psychologiem i  socjologiem. Od początku jego prace budziły zainteresowanie 
zarówno środowiska akademickiego, jak i szerokiej rzeszy czytelników. W swo-
ich intrygujących opracowaniach wnikał w  ludzkie zachowania, w  istotę rela-
cji międzyludzkich przebiegających w różnego rodzaju sytuacjach społecznych, 
spotkaniach, zgromadzeniach. Najbardziej znane prace Goffmana dotyczą teo-
rii piętna, tożsamości aktora społecznego, instytucji totalnych. 

W zarysowanych sentencjami ideach Disability Studies wyraźnie wy-
brzmiewa myśl Profesor Marii Grzegorzewskiej z  początku XX wieku, która 
głosi: „nie ma kaleki, jest człowiek”. W  swoim głęboko humanistycznym po-
strzeganiu niepełnosprawności Grzegorzewska ukazywała potrzebę interdyscy-
plinarnego ujmowania tego fenomenu, nie tylko w  aspekcie pedagogicznym, 
edukacyjnym, lecz również socjologicznym, psychologicznym, filozoficznym, 
prawnym, a także medycznym. Na przestrzeni lat idee Grzegorzewskiej zyski-
wały coraz szerszy wymiar społeczny, co między innymi obrazuje opis doce-
lowych działań rehabilitacyjnych:

…przywrócenie jednostce w  jakikolwiek bądź sposób upośledzonej możliwego do 
osiągnięcia dla niej poczucia „normalności”, usprawnienie jej i uzbrojenie w wie-
dzę i  umiejętności, uzdalniające do pracy użytecznej społecznie, więc pozwala-
jącej na włączenie się w nurt otaczającego życia (Grzegorzewska, 1959, s.  71).

Maria Grzegorzewska (1887‒1967) to twórczyni pedagogiki specjalnej 
w Polsce, wybitny naukowiec, pedagog specjalny, tyflopedagog, tyflopsycholog 
i  działacz społeczny. Dzięki jej wysiłkom został utworzony Instytut Pedagogii 
Specjalnej, dziś Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej 
w Warszawie, która w roku 2022 będzie obchodziła 100-lecie swojego istnienia.

Celem tego artykułu jest ukazanie Disability Studies ‒ Interdyscyplinar-
nych Studiów nad Niepełnosprawnością jako obszaru cennych naukowo kon-
cepcji i  badań oraz znaczących praktycznie rekomendacji działań na rzecz 
podwyższania jakości życia osób z niepełnosprawnościami. Analizy i rozważa-
nia będą w szczególności dotyczyły dwóch wątków tematycznych: (1) początki 
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tworzenia i  wiodące idee Disability Studies na świecie oraz (2) narodziny In-
terdyscyplinarnych Studiów nad Niepełnosprawnością w  Polsce, w  Akademii 
Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie. 

Disability Studies – źródła, idee, koncepcje

Disability Studies (DS) prezentuje interdyscyplinarne podejście do ba-
dania niepełnosprawności, niekiedy określane jako transdyscyplinarna strate-
gia badawcza, która angażuje wiele dyscyplin. W  ten sposób umożliwia holi-
styczne rozpoznawanie tego fenomenu. Przyjmuje się, że intelektualne źródła 
DS związane są z  ruchem praw osób niepełnosprawnych oraz rozwojem self-
-adwokatury w  Wielkiej Brytanii i  Stanach Zjednoczonych, mających począ-
tek w latach 60. XX wieku. Nurt Disability Studies zaistniał w świetle idei rów-
nych praw, uczestnictwa, integracji społecznej. Znaczącą rolę miało ogłoszenie 
roku 1981 Międzynarodowym Rokiem Osób Niepełnosprawnych. Wydarzenie 
to podniosło problem niepełnosprawności do globalnej rangi praw człowieka. 

Trudno jest jednoznacznie wskazać moment pojawienia się Disability 
Studies w  debacie akademickiej i  problemu niepełnosprawności jako jedno-
znacznie sformułowanego obszaru badawczego o  określanej strukturze onto-
logicznej i  epistemologicznej. Europejskie źródła studiów nad niepełnospraw-
nością można łączyć z działaniami brytyjskich niepełnosprawnych aktywistów 
i  naukowców, którzy w  latach 70. ubiegłego wieku zajęli się problematyką 
rzecznictwa osób niepełnosprawnych i  ich praw obywatelskich. Podjęli także 
opracowanie nowej konceptualizacji niepełnosprawności. W ten sposób chcie-
li niejako dopasować rozumienie tego pojęcia do realnych własnych doświad-
czeń życiowych. W  Wielkiej Brytanii w  1972 roku Wictor Finkelstein i  Paul 
Hunt założyli Stowarzyszenie Fizycznie Niepełnosprawnych przeciw Segregacji 
(The Physically Impaired Against Segregation, UPIAS). Była to pierwsza orga-
nizacją, która odrzuciła medyczne podejście do niepełnosprawności jako tra-
gedii osoby i zaczęła wskazywać na bariery w życiu społecznym, które powo-
dują cierpienie i  są przyczyną dyskryminacji, a w  konsekwencji czynią osoby 
niepełnosprawnymi. Istotne w  tym względzie stały się opracowania Victora 
Finkelsteina, który w  roku 1987 podczas pierwszej konferencji London Di-
sability Arts Forum wygłosił referat „Niepełnosprawni a  Rozwój Kulturalny” 
(Disabled People and Our Cultural Development). W  nim to Finkelstein defi-
niował nowe podejście do niepełnosprawności, jednocześnie tworząc wizeru-
nek osoby z niepełnosprawnością końca dwudziestego wieku. Do europejskich 
prekursorów współczesnej konceptualizacji niepełnosprawności należał także 
Michael James Hoiles Oliver. W Stanach Zjednoczonych wskazuje się na pio-
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nierskie prace autorstwa Ervinga Goffmana, opisujące „piętno niepełnospraw-
ności z  punktu widzenia fenomenologicznego i  doświadczenia kulturowego” 
(za: Ferguson, Nusbaum, 2012, s.  71). 

Rosnąca, zwłaszcza po wiekach instytucjonalizacji, obecność osób z nie-
pełnosprawnościami w różnych obszarach życia społecznego oraz krytyka mo-
delu medycznego zainicjowały w  naukach humanistycznych i  społecznych 
poszukiwania nowych paradygmatów, wyjaśniających fenomen niepełnospraw-
ności. Nurt Disability Studies był wówczas próbą nowej konceptualizacji tego 
zjawiska, a  jednocześnie wyrazem dotkliwego niezadowolenia, wręcz rozgory-
czenia osób z niepełnosprawnościami i  ich rodzin. To, co początkowo podej-
mowali pojedynczy badacze i teoretycy, zaczęło łączyć rzesze niezadowolonych 
wokół wspólnych idei i doświadczeń (Ferguson, Nusbaum, 2012). 

W obszarze Disability Studies rozpoczęły się badania nad niepełnospraw-
nością, które wynikały z nowego paradygmatu, wyznaczanego społecznym mo-
delem niepełnosprawności (Oliver, 2004; Finkelstein, 2001; Shakespeare, 2006). 
Badacze zaczęli coraz intensywniej dostrzegać powiązania niepełnosprawno-
ści z kontekstami społecznymi i kulturowymi. Sprzyjało to podejmowaniu po-
głębionych i wnikliwych analiz, prowadzących do ukazywania znaczenia osób 
z  niepełnosprawnościami w  społeczeństwie i  rozpoznawania ich potencjału 
oraz osobistego doświadczania życia z niepełnosprawnością. Nadawało to no-
wy sens koncepcji niepełnosprawności, już nie w  kategoriach dewaluacji te-
go zjawiska, ale poświadczenia, że życie z  niepełnosprawnością jest równie 
cenne, jak życie osoby sprawnej, ale o  wiele trudniejsze. Stąd też jako jeden 
z  priorytetów rehabilitacyjnych stało się usuwanie barier społecznych, gospo-
darczych, edukacyjnych, kulturowych, blokujących możliwości uczestniczenia. 
Zrodziła się także potrzeba konstruowania odpowiednich systemów wsparcia, 
zapewniających osobom z  niepełnosprawnościami możliwości sprostania wy-
zwaniom współczesnego życia. 

Należy jednocześnie zauważyć, że już pod koniec ubiegłego wieku po-
dejmowany dyskurs w  nurcie Disability Studies poszerzył rozumienie niepeł-
nosprawności o  nowe kategorie. Są one odzwierciedleniem dokonującego się 
rozwoju nauki i zmian świadomości społecznej w odpowiedzi na pytanie: z ja-
kimi obszarami funkcjonowania człowieka może być kojarzona niepełnospraw-
ność? Jako nowe kategorie niepełnosprawności pojawiają się między innymi 
pojęcia starości i otyłości. Badacze podkreślają, że wydłużające się życie ludz-
kie, nie zawsze łączy się dobrą kondycją fizyczną i  psychiczną. Jednocześnie 
zauważają, że aktualnie ludzkość doświadcza epidemii otyłości, co obniża tak-
że jakość życia. W  świecie zachodnim nasila się fala ageizmu i  atrakcjoni-
zmu, które to postawy uruchamiają negatywne stereotypy postrzegania osób 
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starszych (Lamb, Garden, 2019; Smilges, 2020). Współcześnie zatem wskaza-
ne problemy w  funkcjonowaniu człowieka (poza tradycyjnie przyjętymi ka-
tegoriami niepełnosprawności) stają się istotnymi obszarami rozpoznawania 
naukowego w  Disability Studies (Lamb, Garden, 2019; Smilges, 2020). Przed-
stawiciele tego nurtu wyrażają potrzebę konfrontacji z  tyranią normatywno-
ści i  perfekcji – cielesnej, zmysłowej, kognitywnej, które definiują standardy 
oczekiwań społecznych, wyznaczając jednocześnie obiekty społecznego wyklu-
czenia (Hughes, 1999; Hughes, Patterson, 1997; Glassner, 1992). Wyelimino-
wanie, czy choć ograniczenie wykluczających i  poniżających aspektów życia 
osoby z  niepełnosprawnością wymaga uznania jej wartości jako pełnopraw-
nej jednostki życia społecznego.

Normalizacja warunków życia osób z  niepełnosprawnościami 
–wszystkie istoty ludzkie są szczególne i  cenne

Ukazując źródła Disability Studies nie sposób pominąć nurtu normaliza-
cji warunków życia osób z niepełnosprawnościami, który wyznaczał kluczową 
zmianę w postrzeganiu tych osób oraz podejmowaniu badań nad fenomenem 
niepełnosprawności. Idee lat 60. XX wieku wskazywały na potrzebę urucho-
mienia działań włączających osoby z niepełnosprawnościami do głównego nur-
tu kultury i  życia społecznego (Nirje 1969; Wolfensberger, 2000). Nakreślały 
także nowy wizerunek tych osób, który z  czasem wypełniany był takimi cha-
rakterystykami, jak: samostanowienie, poczucie tożsamości, dobrostan, jakość 
życia, czy też uczestniczenie w  życiu społecznym. Co ważne, podkreślano, że 
normalizacja nie oznacza bycia normalnym i robienia czegoś tak samo, jak to 
robią wszyscy. W normalizacji szanowane są różnice, które nadają sens wspól-
nego życia w społeczeństwie osób sprawnych i osób z niepełnosprawnościami. 

W klimacie właśnie takich idei zrodził się nurt Disability Studies. Jego 
przedstawiciele i  orędownicy wyrażają pogląd, że wszelkie ograniczenia (za-
równo fizyczne, jak i psychiczne) są częścią ludzkiego życia w  jego różnorod-
ności. Jednocześnie akcentują, że niepełnosprawność nie jest immanentną ce-
chą osoby, ale raczej wynikiem jej interakcji z otoczeniem. Stąd też Disability 
Studies  ujmuje niepełnosprawność jako zjawisko społeczne, kulturowe i  poli-
tyczne (Taylor, Shoultz, Walker, 2003). Istotnym celem działań w kręgu DS jest 
wzmacnianie pozycji społecznej osób z  niepełnosprawnościami i  ich rodzin, 
stwarzanie możliwości uczestniczenia oraz poprawa jakości ich życia (Barnes, 
Oliver, Barton, 2002). 

W społecznej perspektywie Disability Studies niepełnosprawność jest po-
strzegana ze względu na wrogie wobec tych osób środowisko, w którym istnie-
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ją bariery społeczne, kulturowe, ekonomiczne, a także polityczne (Hahn, 1993; 
Ravaud, Stiker, 2001; Swain, Finkelstein, French, Oliver, 1993). Badacze i rzecz-
nicy normalizacji wskazują na negatywne postawy społeczne, niedostateczny 
dostęp fizyczny, komunikacyjny, ekonomiczny, a także ograniczenie w prawach 
i przywilejach społecznych. To tylko niektóre obszary, traktowane jako bariery, 
utrudniające osobom z niepełnosprawnościami normalne życie, wykazywanie 
się swoimi możliwościami i  realizowanie się w  rolach społecznych. 

Działania normalizacyjne mogą przejawiać się w  różnych obszarach, 
w tym między innymi w codziennym funkcjonowaniu osób z niepełnospraw-
nościami w bliskich i dalszych środowiskach społecznych, czy też w doświad-
czanym wsparciu od narodzin do późnej dorosłości. Doniosłą rolę w spełnia-
niu zasad normalizacyjnych mają także postawy społeczne, przejawiające się 
w  docenianiu i  wzmacnianiu potencjału rozwojowego osób z  niepełnospraw-
nościami, podmiotowym ich traktowaniu i  dbałości o  jakość życia, a  nade 
wszystko uznawaniu ich jako pełnoprawnych członków społeczeństwa. Każda 
z tych sfer wymaga wnikliwego indywidualnego rozpoznania, w którym istot-
ne jest zdiagnozowanie potrzeb, możliwości, a  także ograniczeń danej osoby. 
Rzetelna wiedza w tym zakresie w każdym indywidulanym przypadku jest nie-
zbędna, aby urealniać idee normalizacji warunków życia i  tworzyć włączającą 
przestrzeń wspólnego bytowania społecznego. Normalizację bowiem postrze-
gać można jako wieloetapowy i  złożony proces, który docelowo stwarza oso-
bie z  niepełnosprawnością szanse stawania się autorem swojego życia (Głod-
kowska, 2014a; Głodkowska, 2015).

Holizm postrzegania, akceptacja różnic, uczestniczenie społeczne 
– aspekty współczesnego wizerunku osoby z  niepełnosprawnością 

Na początku lat siedemdziesiątych Mervyn Wilfred Susser i  William 
Watson (1971), amerykańscy socjologowie medycyny, w drugim wydaniu swo-
jej książki Sociology in Medicine, zaproponowali podział ograniczeń sprawności 
człowieka na trzy rodzaje: disease, illnes, sickness. Termin pierwszy odnosił się 
do obiektywnych fizjologicznych i mentalnych zaburzeń na poziomie organicz-
nym. Termin illnes autorzy przypisali subiektywnym stanom indywidualnego, 
psychologicznego funkcjonowania, świadomości dysfunkcji na poziomie oso-
bowościowym. Termin trzeci był zastosowany dla określenia dysfunkcji w spo-
łecznym funkcjonowaniu, zaburzeniach w pełnieniu ról społecznych. W roku 
1980 Światowa Organizacja Zdrowia (World Health Organization, 1980) przy-
jęła triadę w zdefiniowaniu stabilnych, trwałych ograniczeń w funkcjonowaniu 
człowieka: uszkodzenie (impariment), niepełnosprawność (disability), upośle-
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dzenie (handicap). Uwzględnione przez badaczy w roku 1971 i sformułowane 
w  1980 roku w  dokumencie międzynarodowym aspekty ograniczonej spraw-
ności człowieka umożliwiły holistyczne postrzeganie osoby z  niepełnospraw-
nością w  całościowym obrazie jej funkcjonowania biologicznego, psycholo-
gicznego i  społecznego. Przyjęta w  definicji niepełnosprawności perspektywa 
społeczna (handicap) ukierunkowała tworzenie wizerunku tych osób w  kate-
goriach społeczno-kulturowych, ale także ekonomicznych i prawnych. Niepeł-
nosprawność przestała być wyłącznie defektem, uszkodzeniem, zaburzeniem 
(impariment), a stała się złożonym bio-psycho-społecznym fenomenem, w któ-
rym przejawiają się doświadczenia osób z  niepełnosprawnościami w  różnych 
obszarach i okresach ich życia.

Badacze i  praktycy, powodowani społecznymi koncepcjami ujmowania 
niepełnosprawności, zaczęli odchodzić od biologicznego jej zdeterminowania, 
tworząc nowy wizerunek osoby z  niepełnosprawnością. Akcentowali w  nim, 
że osoba ta jest immanentną częścią społeczeństwa i  ma prawo uczestniczyć 
w życiu społecznym, kulturalnym, gospodarczym. Zauważali, że zrealizowanie 
tego celu wymaga odpowiedniego zaprojektowania środowiska rozwojowego, 
które będzie oferowało indywidulanie dostosowane wsparcie i eliminowało, czy 
choć zmniejszało bariery utrudniające pełne uczestnictwo. Dalej wyrażali po-
gląd, że w  warunkach najmniej ograniczających, a  najbardziej integrujących, 
osoby z  niepełnosprawnościami będą mogły realizować się w  rolach społecz-
nych, podejmować decyzje, uczestniczyć w życiu społeczeństwa i  tym samym 
doświadczać pomyślności i  szczęśliwego życia (m.in. Dybwad, Bersani 1996; 
Luckasson i  in. 2002, Schalock i  in. 2010). W ten sposób „podejście deficyto-
we” (deficit approach) w  rozumieniu niepełnosprawności jest konsekwentnie 
zastępowane „podejściem różnorodności” (diversity approach) (Anderson, Phi-
lips, 2012, Mackelprang, Salsgiver, 2016). 

Robert Bogdan i  Steven Taylor (1994) dowodzą, że różnorodność bio-
logiczna pozostaje charakterystycznym wskaźnikiem różnic między osobami 
z  niepełnosprawnościami i  sprawnymi. Natomiast charakter i  znaczenie tych 
różnic zależą od tego, jak są one postrzegane i  interpretowane w  społeczeń-
stwie. Przedstawiciele współczesnych studiów nad niepełnosprawnością – Di-
sability Studies – zaprzeczają uproszczonemu, dwuwartościowemu podziałowi 
ludzi na niepełnosprawnych i pełnosprawnych. Przyjmują założenie, że każda 
osoba z niepełnosprawnością posiada jakiś stopień i zakres sprawności. W ka-
tegorii centralnej zamieszczają słowo klucz, jakim jest różnorodność (diversi-
ty) – pojęcie wyjaśniające fakt istnienia różnic między ludźmi bez ich warto-
ściowania (Anderson, Philips, 2012, Mackelprang, Salsgiver, 2016). Odwołując 
się do wskazanych wcześniej kategorii ograniczeń człowieka zgodnie z WHO, 
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można powiedzieć, że uszkodzenie (impairment) odnosi się do różnorodno-
ści biologicznej kondycji ludzkiej, a niepełnosprawność (disability) i upośledze-
nie (handicap) wynika z  ograniczeń psychologicznych i  społecznych (Swain, 
Finkelstein, French, Oliver, 1993). W  takim ujęciu, wyraźnie punkt ciężkości 
przesuwa się z indywidualnego doświadczania niepełnosprawności na sytuacje 
społeczne, które powodują ograniczenia w  funkcjonowaniu człowieka, unie-
możliwiając mu pełne uczestnictwo.

Model społeczny, polityczny i  kulturowy w  tworzeniu 
całościowego konstruktu fenomenu niepełnosprawności

Jak wcześniej wspomniałam, Disability Studies wywodzi się ze społecz-
nego modelu niepełnosprawności. Opracowany nowy paradygmat i  nasilają-
ce się ruchy społeczne na rzecz osób z  niepełnosprawnościami doprowadzi-
ły do przyjęcia Konwencji o  Prawach Osób Niepełnosprawnych (2006). W  ten 
sposób dopiero na początku XXI wieku zostały usankcjonowane dokumen-
tem międzynarodowym zasady współżycia społecznego, jakie głosili w  latach 
60. XX wieku orędownicy normalizacji warunków życia. Konwencja ONZ do-
bitnie obwieszcza wiodącą ideę o  „uznaniu przyrodzonej godności i  wartości 
oraz równych i niezbywalnych prawach wszystkich członków rodziny ludzkiej” 
(Konwencja ONZ, 2006). Każdy człowiek ma prawo do szanowania jego god-
ności oraz prawo do życia rodzinnego, kształcenia, mieszkania w  odpowied-
nich warunkach i  doświadczania dobrego życia. 

Społeczny model niepełnosprawności odnosi się do kategorii pojęciowej, 
jaką jest „grupa mniejszościowa”. Stąd też wyjaśnia sytuację społeczną osób 
z niepełnosprawnościami, wskazując na różne formy uprzedzeń, dyskryminacji 
i segregacji. Doświadczenia te są wspólne dla uciśnionych grup mniejszościo-
wych, które różnią się od reszty społeczeństwa ze względu na takie cechy, jak: 
rasa, sprawność, pochodzenie etniczne, płeć, czy też starzenie się (Hahn, 1993). 

Disability Studies odrzuca wszystko, co medyczne, zaprzecza determini-
zmowi biologicznemu, w którym niepełnosprawność postrzegana jest głównie 
w kategoriach uszkodzeń fizycznych, behawioralnych, psychologicznych i sen-
sorycznych. Skupia się na badaniu niepełnosprawności jako zjawiska społecz-
nego, kulturowego, ekonomicznego i  politycznego. W  ten sposób społeczny 
model niepełnosprawności akcentuje, że problem nie tkwi w osobie z niepeł-
nosprawnością, ale w  środowisku jej życia (Shakespeare, Watson, 1997, Sha-
kespeare, 2006). Świadczenia wobec tych osób mają na celu wyleczenie, jeśli 
to możliwe, a  jeśli nie, to przywrócenie funkcji na miarę możliwości. Następ-
nie działania powinny być skierowane na takie dostosowanie środowiska, aby 
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można było zmniejszyć doświadczanie ograniczeń, wynikających z  indywidu-
alnego stanu niepełnosprawności.

Od czasu sformułowania społecznego modelu niepełnosprawności co-
raz intensywniej zaczęły rozwijać się w  tym zakresie badania nauk społecz-
nych. Tak też socjologia wyraźnie poszerzyła obszary swoich analiz. W litera-
turze polskiej cenne prace dotyczyły między innymi zagadnień konsekwencji 
społecznych bycia niepełnosprawnym, czy też mechanizmów samookreślania 
osób z niepełnosprawnościami w sytuacji społecznej (m. in. Ostrowska, Sikor-
ska, Gąciarz, 2001; Sikorska, 2002; Gustavsson, Zakrzewska-Manterys, 1997). 

Wielu badaczy podkreśla, że niepełnosprawność może być czynnikiem 
determinującym kształtowanie się tożsamości tych osób, a  także ich poczucia 
przynależności społecznej. Stąd też od lat 90. XX wieku znacząco rozwinęły 
się badania, które podejmowały empiryczne rozpoznanie poczucia tożsamo-
ści osób w  sytuacji doświadczanej przez nich niepełnosprawności (m.in. Gill, 
1997; Hahn, Belt, 2004). W nurcie socjologicznych badań nad niepełnospraw-
nością poczesne miejsce zajmują także analizy dotyczące skutków stygmaty-
zacji (m. in. Paterson, McKenzie, Lindsay, 2012; Shuttleworth, Kasnitz, 2004). 
Badacze rozpoznają niepełnosprawność jako szczególną predyspozycję do ge-
nerowania w życiu człowieka trudności oraz jako skutek doświadczanych styg-
matów, dystansu, a  także niewydolności społeczeństw (Speck, 2005, s.  238). 
Przestrzenie, w jakich realnie uczestniczą osoby z niepełnosprawnościami, czę-
sto uruchamiają lokalne procesy dzielenia świata na sprawnych i  niepełno-
sprawnych. Podziały te nasilają separację Innych, stygmatyzację i  marginali-
zację. Koncepcja piętna Erwinga Goffmana (2005) stanowi cenne narzędzie 
wyjaśniania sytuacji społecznej Innych. Niepełnosprawny jako osoba nazna-
czona, wykluczona, Inny, tworzy „teorię siebie” w niekorzystnym świetle (my-
śli o  sobie tak, jak inni myślą o nim). Goffman (2005, s. 41) mówi o  tworze-
niu się „zranionej tożsamości” tych osób oraz o  doświadczaniu przez nich 
pięta „wstydliwej odmienności”. Osoba naznaczona często doświadcza ze stro-
ny „normalnych” poniżenia i  braku szacunku, bo w  naszych umysłach osoba 
[niepełnosprawna ‒ J.G.] jest redukowana z  osoby jako całości do zwykle jed-
nej skażonej, deprecjonującej ją cechy (Goffman, 1963, s.  3).

Inspirujące jest rozpatrywanie konfliktu egzystencjalnego osób z niepeł-
nosprawnościami w rozważaniach Otto Speck’a (2005) o doświadczaniu zależ-
ności od innych, a  także pełnienia roli outsiderów i drugoplanowych postaci. 
Autor zauważa również zasadność wyjaśniania tego zjawiska w  świetle socjo-
logicznych teorii przynależności. Tłumaczą one, że system społeczny, dbając 
o swoją stabilność, nie jest zainteresowany akceptacją niepełnosprawnych, lecz 
jedynie ich przystosowaniem do istniejących warunków. Przy takim założeniu, 
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podmiotowość, autonomia, decyzyjność osób z niepełnosprawnościami nie jest 
sprawą godną podejmowania, a  nawet sprzeczną z  interesami społecznymi. 

Ze społecznym modelem zmiany paradygmatu definiowania niepełno-
sprawności powiązane są polityki: równości i różnorodności. Budują one poli-
tyczny model niepełnosprawności, który rozpatruje ten fenomen w kategoriach 
uznawania równości i  różnorodności oraz tworzenia społeczeństwa włączają-
cego. Badacze podnoszą kwestie gospodarcze i  ekonomiczne podkreślając, że 
istotnym czynnikiem powodującym niepełnosprawność jest ograniczenie lub 
uniemożliwienie zdobywania środków na własne utrzymanie (Gilson i DePoy, 
2002; Scotch, Schriner, 1997). W  krytycznym nurcie politycznego ujmowa-
nia niepełnosprawności zrodził się ableizm, czyli ideologia dyskryminacji osób 
z  niepełnosprawnościami, która między innymi głosi, że życie bez niepełno-
sprawności jest lepsze od życia z  niepełnosprawnością (za: Goodley, 2014). 
W  ten sposób teoria ableizmu stała się „mistrzowskim narzędziem dyskwali-
fikacji osoby niepełnosprawnej”, a  niepełnosprawność w  jej świetle jest trak-
towana jako problem, który należy wyeliminować z życia społecznego (Elimi-
nating Disability) (za: Hamraie, 2016, s.  289).

Definiowanie niepełnosprawności jako kultury tworzy nurt kulturowego 
ujmowania tego fenomenu. Już w 1994 roku Shakespeare wzywał do zwróce-
nia większej uwagi na kulturę w  życiu osób z  niepełnosprawnościami. Podjął 
kwestię, że „osoby niepełnosprawne są uprzedmiotowione przez przedstawi-
cieli kultury” (Shakespeare, 1994, s.  287), do których zaliczył teatr, literatu-
rę, malarstwo, film i  media. Podejmowane do dziś wysiłki badawczy mają 
na celu opracowanie kulturowego modelu niepełnosprawności. W  ostatnich 
dziesięcioleciach nastąpił wzrost liczby prac kulturoznawczych dotyczących 
niepełnosprawności i  już teraz można zidentyfikować kulturowe studia nad 
niepełnosprawnością (cultural model of disability) jako nowy obszar pozna-
nia tego fenomenu (Devlieger, 2005). W  kulturowym ujęciu, wszystkie oso-
by z  niepełnosprawnościami należą do grupy unikalnej, która ma wspólne 
doświadczenia, własne zasady, a  także język i  sposoby porozumiewania się. 
Niepełnosprawność jest jedną z  cech przynależności do grupy ze względu na 
wspólną tożsamość, wynikającą z  ograniczeń (Hahn, 1993, Charlton, 1998; 
Linton, 1998). Niepełnosprawni aktywiści w  tym względzie twierdzą, że toż-
samość niepełnosprawności jest konstruktem, który powinien być w centrum 
rozpoznawania doświadczeń życiowych tych osób (Gill, 1997; Linton, 1998). 
W poszukiwaniach badaczy z obszaru Disability Studies odkrywany jest także 
związek między niepełnosprawnością a  kulturą i w  tym obszarze rozpozna-
wana jest „kultura niepełnosprawności” (Davis, 2006; Barnes, Mercer, 2001). 
Steven E. Brown (2002) podkreśla, że uświadomienie społeczeństwu istnienia 
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kultury niepełnosprawnych stwarza szansę budowania wspólnej więzi i wspól-
nej historii. Jest także źródłem poznawania tego, jak doświadczanie niepełno-
sprawności może wyzwalać w  osobach niepełnosprawnych kreatywne siły do 
tworzenia dzieł literackich, plastycznych, muzycznych i  generować wiele po-
zytywnych wartości w  ich życiu i  życiu społeczeństwa.

Współcześnie tematem istotnym i  problemem do rozwiązania jest za-
pewnienie dostępności, która dotyczy różnych sfer życia społecznego, a w tym 
między innymi dostępności kultury, edukacji, usług medycznych, dostępności 
cyfrowej, architektonicznej, czy też dostępności wszystkich podmiotów publicz-
nych. W 2019 roku uchwalona została w Polsce ustawa o dostępności (Ustawa 
z dnia 19 lipca 2019  r. o  zapewnianiu dostępności osobom ze szczególnymi po-
trzebami). Stała się ona istotnym impulsem debaty publicznej. Zgodnie z usta-
wą, podmiot publiczny zapewnia dostępność poprzez wprowadzanie nowych 
rozwiązań i  usuwanie istniejących barier. Ustawa odwołuje się do teorii pro-
jektowania uniwersalnego (Universal Design), jako szczególnej filozofii zapew-
niania wszystkim użytkownikom równego dostępu i przez uwzględnienie po-
trzeb jednostek, jednocześnie przynosi korzyści całej społeczności (Konwencja 
O.N.Z., 2006). Uniwersalne projektowanie jest definiowane jako projektowa-
nie produktów oraz otoczenia tak, aby były one dostępne dla wszystkich lu-
dzi, w  największym możliwym stopniu, bez potrzeby adaptacji bądź wyspe-
cjalizowanego dostosowywania. Koncepcja ta zrodziła się w Norwegii i w tym 
skandynawskim kraju uniwersalne projektowanie zostało zapisane w  oficjal-
nych dokumentach, a także w normach technicznych dla projektowania urzą-
dzeń, mieszkań, obiektów użyteczności publicznej. Uniwersalne projektowanie 
stwarza szanse podwyższania jakości życia wszystkim członkom społeczeństwa, 
także tym, którzy doświadczają ograniczeń w swoim funkcjonowaniu, związa-
nych z  niepełnosprawnością (Crews, Zavotka, 2006; Lid, 2014). W  tym nur-
cie jednak pojawiają się idee, których skutki są dziś trudne do przewidzenia, 
między innymi rozważania w  kręgu: projekt uniwersalny a  problem „ideolo-
gii po-niepełnosprawności” (post-disability ideology). Należy bowiem zauważyć, 
że w  projektowaniu uniwersalnym unika się tej kategorii, jaką jest niepełno-
sprawność (Hamraie, 2016).

Akademickość Disability Studies 
– perspektywa naukowa i  dydaktyczna

Disability Studies ‒ uznana w  świecie dyscyplina ‒ powstała jako sprze-
ciw wobec tradycyjnego, medycznego ujmowaniu niepełnosprawności, a także 
jako odpowiedź na przejawy marginalizacji i  społecznego wykluczenia, jakich 
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doświadczają osoby z niepełnosprawnościami. Studia nad niepełnosprawnością 
stosują perspektywę badawczą, która koncentruje się na powiązaniach, inte-
rakcjach między osobami z niepełnosprawnościami a środowiskiem ich życia. 
Stąd też w  analizy teoretyczno-empiryczne badacze tego nurtu wprowadzają 
zagadnienia zarówno natury społecznej, politycznej i kulturowej, jak i kontek-
sty osobistego doświadczania niepełnosprawności (Williams, 2005). Badania 
Disability Studies ukierunkowane są na rozpoznanie instytucjonalnych, struk-
turalnych, ideologicznych i materialnych barier w  społeczeństwie, które przy-
czyniają się do marginalizacji osób z  niepełnosprawnościami, doświadczania 
przez nich wykluczenia społecznego i  poczucia niewydolności życiowej (Bar-
ton, 2007). Badacze tego nurtu podejmują rozpoznawanie zarówno osobistych, 
jak i  społecznych doświadczeń związanych z  niepełnosprawnością. Promują 
zwiększanie świadomości społeczeństwa na temat niepełnosprawności i  po-
trzeby zmian warunków życia tych osób. Zgłębiają rozumienie fenomenu nie-
pełnosprawności we wszystkich społeczeństwach, kulturach, a  także okresach 
historycznych. 

Odwołując się do opracowania Lena Bartona (2007), można wykazać 
istotne tezy badań w zakresie Disability Studies: (1) niepełnosprawność jest in-
tegralnym aspektem kontinuum funkcjonowania człowieka, odnoszącym się do 
doświadczeń zarówno cielesnych, jak i  poznawczych; (2) niepełnosprawność 
można ujmować w wielu kontekstach, w tym: historycznym, kulturowym, spo-
łecznym, ekonomicznym, prawnym; (3) cenne są badania nad niepełnospraw-
nością w  perspektywie złożonej interakcji fenomenologicznej między osoba-
mi z niepełnosprawnościami a różnymi środowiskami ich życia; (4) ważne jest 
projektowanie badań i  konstruowanie modeli interwencyjnych w  perspekty-
wie interdyscyplinarnej, uwzględniającej także uczestnictwo osób z  niepełno-
sprawnościami w  charakterze nie tylko badanych, ale i  badających; (5) cenne 
jest prowadzenie szerokich badań ewaluacyjnych nad realizacją międzynaro-
dowej Konwencji o  Prawach Osób Niepełnosprawnych i  promowanie polityki 
społecznej w  tym zakresie.

Należy mieć na uwadze, że podejmowane analizy teoretyczno-empirycz-
ne Disability Studies odnoszą się do grupy osób niezwykle zróżnicowanej pod 
względem rodzaju i  stopnia niepełnosprawności, a  także indywidulanego do-
świadczenia życiowego oraz możliwości i ograniczeń. W ramach tych studiów 
badacze rozpoznają między innymi historię i kultury osób z niepełnosprawno-
ściami, wnikają w społeczne i kulturowe uwarunkowania niepełnosprawności, 
prowadzą analizy nad różnymi aspektami ich indywidulanego funkcjonowa-
nia, a  także poszukują filozoficznych, antropologicznych podstaw w  rozważa-
niu miejsca Innego we współczesnym świecie. Osoba z  niepełnosprawnością 
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jest często określana jako Inny (The Other) i w  ten sposób niejako oddziela-
na od innych, które nie są uważane za niepełnosprawne (Ablon, 1995). „In-
ność” niepełnosprawności jest jednak wyjątkowa, ponieważ każdy może się 
stać niepełnosprawnym w różnym momencie swojego życia (McDermott, He-
rve, 1995). Od końca XX wieku datuje się antropologiczna fascynacja Innym, 
która wyraźnie wpływa na podejmowane badania nad niepełnosprawnością 
(Edgerton, 1984; Kasnitz, Shuttleworth, 2001; McGrane, 1989; McDermott, He-
rve, 1995, Schacht, 2001). 

Rozpoznawanie fenomenu niepełnosprawności w  perspektywie interdy-
scyplinarnej prowadzone jest przez przedstawicieli zarówno nauk społecznych, 
jak i humanistycznych, a w tym socjologii, psychologii, pedagogiki, historii, li-
teratury, nauk politycznych, prawa, ekonomii, kulturoznawstwa, antropologii, 
geografii, filozofii, nauki o  mediach i  komunikacji oraz sztuki. Zaangażowa-
nie badaczy różnych dyscyplin pozwala na rozpoznawanie niepełnosprawności 
w wielu wymiarach: osobistym, społecznym, kulturowym, politycznym, histo-
rycznym, czy też literackim (Rice, 2006). Interdyscyplinarny charakter Disabi-
lity Studies akcentuje, że niepełnosprawność można w  pełni zrozumieć tylko 
wtedy, gdy jest ona badana z uwzględnieniem wielu perspektyw i w odniesie-
niu do różnych dziedzin życia społecznego. W  końcowej dekadzie ubiegłego 
wieku duże zainteresowanie wzbudziła książka Roberta Murphy’ego The Body 
Silent (1987), antropologa, badającego rdzenne kultury Afryki i  Azj. Badacz 
zachorował na paraliż z  powodu guza kręgosłupa. Ostatnie lata życia spędził 
na badaniach niepełnosprawności. Autobiografia Murphy’ego stała się klasycz-
nym tekstem dla studiów nad niepełnosprawnością. The Body Silent zainspiro-
wała szeroki dziś nurt badań antropologicznych nad niepełnosprawnością, co 
zapewniło tej dyscyplinie poczesne miejsce w Disability Studies.

Studia nad niepełnoprawnością umiejscowione są w  paradygmacie in-
terpretatywnym, co daje szeroką możliwość prowadzenia badań jakościowych. 
Metodologicznym wymiarem paradygmatycznej zmiany w badaniach nad nie-
pełnosprawnością stało się stopniowe wykorzystywanie etnografii, badań lite-
rackich, analizy dyskursu, sztuk plastycznych, narracji i  biografii jako metod 
typowych dla kwalitatywnej strategii badawczej, potwierdzającej swoją empi-
ryczną i praktyczną wartość w humanistycznie zorientowanych naukach spo-
łecznych. Narracja w Disability Studies stała się nie tylko sposobem zaznacze-
nia własnej obecności w świecie (aspekt ontologiczny), ale – z punktu widzenia 
badacza – także ważnym narzędziem poznania fenomenu niepełnosprawności 
(aspekt epistemologiczny). Słowo „narracja” jest więc hasłem wywoławczym 
do wskazania metodologicznej zmiany paradygmatycznej, która dokonała się 
w  studiach nad niepełnosprawnością.
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W ramach Disability Studies coraz częściej naukowcy projektują bada-
nia włączające, czy też badania partycypacyjne z  udziałem osób z  niepełno-
sprawnościami. Badania te nazywane są także wspólnymi badaniami (co-rese-
arching) (O’Brien, Garcia, Conkey, 2014). Angażują one zarówno pracowników 
uniwersyteckich, którzy dzielą się swoimi umiejętnościami badawczymi, jak 
i osoby z niepełnosprawnościami, które dzielą się swoim doświadczeniem, jak 
to jest żyć z  niepełnosprawnością. Autorzy wspólnie podejmują badania włą-
czające, opracowując ich strategie, a  także identyfikując charakter doradztwa, 
przebieg badań i  kontrolowanie wszystkich etapów, tworzenie i  zaangażowa-
nie uczestników grupy współpracowników – badaczy akademickich i badaczy 
z niepełnosprawnościami. Idea badań włączających wyraźnie zmienia rolę ba-
danego, który niejako staje się autorem rozpoznawania siebie i  swojego życia. 
Stąd też zrozumienie osoby z  niepełnosprawnością − zgodnie z  założeniami 
wspólnych badań − wymaga wykorzystania czynnej, partnerskiej relacji badaw-
czej i odrzucenie autorytarnej roli badacza−eksperta. Idea tych badań wyraża 
się w  przeświadczeniu, że powinny one być prowadzone nie nad ludźmi, ale 
z  ludźmi. Jednocześnie proces badawczy to proces dialogiczny, w  którym za-
równo badacz, jak i  badany wnoszą własną wiedzę i  umiejętności, a  rezultat 
badania jest wynikiem współdziałania. Kierując się paradygmatem humani-
stycznym, partycypacyjnym, dialogicznym i  założeniami badań włączających, 
można mieć nadzieję, że dzięki nim istnieje możliwość bliższej prawdzie eks-
ploracji świata znaczeń fenomenu niepełnosprawności. 

Najstarszą organizacją akademicką, poświęconą Disability Studies jest The 
Society for Disability Studies i od czasu jej powstania (1982) datuje się początek 
studiów nad niepełnosprawnością. W  tym to roku za sprawą Daryla Evansa, 
Nory Groce, Steve’a Hey, Gary’ego Kigera, John’a Seidel, Jessici Scheer i Irvinga 
Kennetha Zola powstała organizacja pod nazwą Study of Chronic Ilness, Impa-
irment, and Disability, która w roku 1986 została przekształcona w Society for 
Disability Studies. W  latach 70. i  80. XX wieku w  Ameryce Północnej i  Eu-
ropie znacznie wzrasta liczba publikacji promujących perspektywę badawczą 
studiów nad niepełnosprawnością. Już wówczas badania te daleko wykracza-
ły poza nauki społeczne, rozwijając całą podkategorię prac w  zakresie histo-
rii, humanistyki oraz sztuki. 

Równolegle z teoretyczno-empirycznym obszarem studiów nad niepełno-
sprawnością rozwijał się jej wymiar dydaktyczny. W 1975 roku, głównie dzię-
ki wysiłkom Vic Finklesteina, w Open University został wprowadzony kurs li-
cencjacki zatytułowany The Handicapped Person in the Community. Od tego 
czasu systematycznie wzrastała liczba kursów oferowanych w ramach różnych 
dyscyplin naukowych. Pierwszy program kształcenia Disability Studies powstał 



Disability Studies – Interdyscyplinarne Studia nad Niepełnosprawnością…

57

w  Stanach Zjednoczonych w  1994 roku w  Syracuse University, a w  2005  r. 
ustanowiono kierunek studiów o tej nazwie. Od roku 2005 systematycznie ro-
śnie liczba uczelni, realizujących kierunek kształcenia Disability Studies zarów-
no w Stanach Zjednoczonych, Australii, Nowej Zelandii, Kanadzie, jak i w kra-
jach europejskich ‒ między innymi Wielka Brytania, Irlandia, Francja, Węgry. 
W  niektórych państwach DS uznane zostało jako dyscyplina naukowa, któ-
ra znacząco poszerzyła i  poszerza obszar badawczy nad niepełnosprawnością 
w ujęciu interdyscyplinarnym. 

W roku 2004 ponad dwadzieścia uczelni oferowało programy kształcenia 
w  zakresie Disability Studies, m.in. w  Stanach Zjednoczonych, Kanadzie, An-
glii, Irlandii, Francji, Niemczech, Holandii i  Szwecji. Z  każdym kolejnym ro-
kiem nowe uczelnie wyższe wprowadzają programy kształcenia o  profilu stu-
diów nad niepełnosprawnością. Programy te realizowane są w zakresie różnych 
dyscyplin, m.in. psychologii, socjologii, zdrowia publicznego, edukacji, histo-
rii, rekreacji, nauk stosowanych w  dziedzinie zdrowia, polityki, rehabilitacji 
i są adresowane do studentów, praktyków, pracowników administracji publicz-
nej, wychowawców, doradców, terapeutów, naukowców i polityków (Williams, 
2005). Wraz z  rozwojem szkolnictwa wyższego systematycznie wzrasta liczba 
ośrodków badawczych i grup specjalizujących się w badaniach nad niepełno-
sprawnością oraz publikacji obejmujących szeroki zakres problemów związa-
nych z niepełnosprawnością. 

Poszukując w  Disability Studies owego ukrytego skarbu (zgodnie z  ty-
tułem tego artykułu), inspirujące są analizy Shakespeare’a (2005). Ze sfor-
mułowań autora wyłoniłam istotne zagadnienia godne poznania, naukowego 
zgłębiania oraz praktycznego wdrażania: (1) współczesne koncepcje niepełno-
sprawności i paradygmaty rozpoznania fenomenu niepełnosprawność; (2) me-
dyczny a społeczny model niepełnosprawności; (3) niepełnosprawność w kon-
tekście interakcji między ograniczeniami ciała a wykluczającym środowiskiem; 
(4) niepełnosprawność jako kategoria niezwykle zróżnicowana ze względu na 
rodzaje i  stopnie; (5) kultury i  tradycje a  niepełna sprawność człowieka; (6) 
między polityką tożsamości niepełnosprawności a  profilaktyką i  leczeniem 
z wykorzystaniem nowoczesnych osiągnięć biomedycyny i technologii; (7) sys-
tem wspierania osób z  niepełnosprawnościami ‒ czy model płatności bezpo-
średnich, czy też wspieranie do samodzielnego życia; (8) zaspokajanie potrzeb 
osób z niepełnosprawnościami i poprawianie ich statusu; (9) zmniejszanie gru-
py osób z niepełnosprawnościami zależnej od świadczeń, a zwiększanie grupy 
osób pracujących. Zarysowane zagadnienia mają zarówno wymiar teoretyczny, 
jak i badawczy oraz praktyczny i mogą inspirować poszukiwanie owych ukry-
tych skarbów w Disability Studies. 
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Tę część artykułu chcę zakończyć sformułowaniem pytań, które w  pe-
wien sposób mogą także wzbudzać refleksję nad przyszłością Disability Studies: 
jakie będzie nasze społeczeństwo za dwie trzy dekady, kiedy coraz więcej osób 
będzie doświadczało niepełnosprawności; jakie działania są niezbędne już dziś, 
aby humanistyczne idee normalizacji, integracji, włączania społecznego nabrały 
realnych kształtów; jak zapewnić współistnienie niepełnosprawności i  spraw-
ności w obliczu narastających problemów cywilizacyjnych; w jaki sposób akty-
wiści, naukowcy, praktycy, osoby z niepełnosprawnościami i  ich rodziny mają 
się zmierzyć się z  problemami współczesności? Podejmowanie refleksji na te 
i wiele innych pytań w tym zakresie oraz poszukiwanie rzetelnych na nie od-
powiedzi już dziś wymaga zaangażowania. Disability Studies jest inspirującym, 
otwartym i  konstruktywnym obszarem zarówno poznawania świata znaczeń 
fenomenu niepełnosprawności, jak i budowania wspólnej więzi i wspólnej hi-
storii osób sprawnych i  osób z  niepełnosprawnościami. 

Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej 
prekursorem polskiego Disability Studies

Jakie fakty i  działania uzasadniały wprowadzenie tego naukowo-dydak-
tycznego obszaru do Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzew-
skiej? W tym miejscu zamieszczam jedynie wybrane z nich. Uczelnia pielęgnuje 
i rozwija tradycję 100-letniego istnienia jako najstarszej uczelni pedagogicznej 
w  Polsce. Od początku rozwija pedagogikę specjalną, której wartości i  osią-
gnięcia w  poznawaniu fenomenu niepełnosprawności stały się podstawowym 
źródłem tworzenia Interdyscyplinarnych Studiów nad Niepełnosprawnością. 
Uczelnia kultywuje ciągłość humanistycznej idei patronki Marii Grzegorzew-
skiej, głoszącej „nie ma kaleki, jest człowiek”. W  aktualną misję Uczelni wpi-
sane są ideały, które przyświecają Disability Studies, a które zostały sformuło-
wane w  akronimie jej nazwy (APS): Akceptacja ‒ Partycypacja ‒ Solidarność 
społeczna. 

W APS podejmowane są teoretyczno-badawcze inicjatywy naukowe hu-
manistycznego i interdyscyplinarnego ujmowania niepełnosprawności jako in-
tegralnego aspektu doświadczeń życiowych człowieka. Prowadzone są naukowe 
analizy nad poznawaniem osób z  niepełnosprawnościami w  złożonych inte-
rakcjach ze środowiskiem. Formułowane są rekomendacje dla konstruowania 
systemów wsparcia rehabilitacyjnego i edukacyjnego, umożliwiającego realiza-
cję Konwencji o Prawach Osób Niepełnosprawnych (2006). Promowana jest idea 
integracji i  inkluzji społecznej osób z  niepełnosprawnościami w  ramach zre-
alizowanych licznych projektów badawczych i wdrożeniowych.
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Początki Interdyscyplinarnych Studiów nad Niepełnosprawnością w APS 
datują się od roku 2003, kiedy to Rada Unii Europejskiej ustanowiła Euro-
pejski Rok Osób Niepełnosprawnych. W  tym to czasie Instytut Pedagogiki 
Specjalnej rozpoczął organizację międzynarodowych konferencji naukowych 
z  cyklu OSOBA. Podczas nich wielokrotnie rozważaliśmy przewodnią myśl 
patronki Uczelni – Profesor Marii Grzegorzewskiej, dotyczącą punktu archi-
medesowego człowieka, czyli fenomenu, dzięki któremu może on się realizo-
wać jako Osoba.

Należy podkreślić, że w  ostatnich latach Katedra Interdyscyplinarnych 
Studiów nad Niepełnosprawnością włącza się w  międzynarodowy nurt Disa-
bility Studies przez nawiązywanie współpracy z zagranicznymi ośrodkami na-
ukowymi, uczelniami i centrami Disability Studies. APS promuje idee Disability 
Studies w uczelnianych czasopismach naukowych (Szkoła Specjalna, Człowiek-
-Niepełnosprawność-Społeczeństwo) oraz na prowadzonych vortalach (Forum 
Pedagogiki Specjalnej, www.efps.pl; Interdyscyplinarne Studia nad Niepełno-
sprawnością, www.isnn.pl)) jako narzędziach dokumentowania i  popularyzo-
wania wiedzy z  obszaru niepełnosprawności w  perspektywie humanistycznej 
i  interdyscyplinarnej.

Bezpośrednie odniesienia do Disability Studies podejmowane były w kil-
ku współredagowanych publikacjach, spośród których wymienię monografię 
Studies on disability – international theoretical, empirical and didactics expe-
riences (Głodkowska, Gasik, Pągowska, 2017) oraz artykuły: POLAND. Inter-
disciplinary efforts and evidence screating the framework for the Disability Stu-
dies as a field of research (Głodkowska, Pągowska, 2017), Maria Grzegorzewska 
Academy of Special Education: the beginning of the Interdisciplinary Studies on 
Disability (Głodkowska, Gasik, 2017). W  ostatniej dekadzie Interdyscyplinar-
ne Studia nad Niepełnosprawnością były także przestrzenią do opracowania 
koncepcji autorstwo własnego życia osoby z niepełnosprawnością. Ten teoretycz-
no-badawczy projekt został zaprezentowany w  kilku autorskich i  współautor-
skich publikacjach (Głodkowska, 2014a, 2014b, 2015; Głodkowska, Gosk, 2018; 
Głodkowska, Gosk, Pągowska, 2018; Głodkowska, Pągowska, 2019, 2020).

Nauczyciele akademiccy Katedry Interdyscyplinarnych Studiów nad Nie-
pełnosprawnością APS podjęli między innymi działania w  zakresie: opraco-
wania koncepcji studiów na kierunku Interdyscyplinarne Studia nad Niepeł-
nosprawnością, zainicjowania działalności Studenckiego Koła Naukowego 
Disability Studies; nawiązania współpracy ze środowiskiem osób z  niepełno-
sprawnościami, organizacjami, stowarzyszeniami, fundacjami; podjęcia współ-
pracy międzynarodowej z badaczami zagranicznych ośrodków naukowych Di-
sability Studies; zaangażowania w działania wdrożeniowe, w tym wprowadzenia 
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do klasyfikacji zawodów nowego zawodu: specjalista do spraw niepełnospraw-
ności; organizowania międzynarodowych konferencji i promowania idei Disa-
bility Studies w  środowisku akademickim i  szerszym środowisku społecznym.

Zaproszenie do poszukiwania ukrytego skarbu Disability Studies 
– Interdyscyplinarnych Studiów nad Niepełnosprawnością

Na zakończenie tego artykułu chcę przywołać słowa Ann Cameron Wil-
liams, bo one są niezwykle znaczące dla podjętej tematyki:

Wreszcie widzimy, słyszymy i  chcemy szanować osoby z  niepełnosprawnościami 
za ich ważny wkład w ludzkość, za ich historię wartą opowiedzenia, kulturę god-
ną celebrowania i  wartości warte społecznego zainteresowania. Takie podejście 
do osób z niepełnosprawnościami przedstawiono z perspektywy Disability Studies 
(Williams, 2005, s.  8).

Disability Studies to nurt, który wyznacza nowe możliwości poznawania 
funkcjonowania osób z niepełnosprawnościami w różnych przejawach i obsza-
rach życia. Uwrażliwienie na zróżnicowanie świata społecznego, którego czę-
ścią są osoby z niepełnosprawnościami, jest szansą uznania ich miejsca w spo-
łeczeństwie jako immanentnej jego części. Istotne jest w tym zrozumienie, jak 
ważny jest imperatyw zmiany świadomości społecznej w  kierunku szanowa-
nia różnic, słuchania a  nie tylko słyszenia oraz akceptacji faktu, że niepełno-
sprawność to normalne zjawisko społeczne. 

Rozwój Interdyscyplinarnych Studiów nad Niepełnosprawnością, jaki 
tworzymy w  APS, jest i  może być obszarem zarówno wartościowym w  na-
ukach społecznych i  humanistycznych, cennym w  akademickim kształceniu 
profesjonalistów, jak i w  społecznym uświadamianiu, że różnice nadają sens 
bycia razem i  każdy ma coś do zaoferowania światu. Odkrywana i  rozwija-
na od końca XX wieku dziedzina Disability Studies jeszcze kryje w sobie wie-
le niewiadomych i  przez to jest obiecującą domeną zaangażowania badaczy, 
którzy dalej podejmą prace nad konceptualizacją niepełnosprawności i uzyski-
waniem rzetelnych dowodów empirycznych w wielowymiarowych i wielopara-
dygmatycznych analizach naukowych. Należy jednocześnie zauważyć, że studia 
nad niepełnosprawnością wymagają inicjatyw w nawiązywaniu łączności mię-
dzy środowiskiem akademickim a środowiskiem osób z niepełnosprawnościa-
mi. Jest w  tym szansa na tworzenie rzetelnej naukowej wiedzy o  fenomenie 
niepełnosprawności i  urealnianie idei włączającego społeczeństwa.
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We wprowadzeniu do tego artykułu odwołałam się do raportu, opra-
cowanego przez Delors’a (1996) i  podkreśliłam inspirującą wartość sformu-
łowanych w  nim edukacyjnych filarów. Podejmując dalej tę kwestię, również 
wyznaczam filary w świetle Interdyscyplinarnych Studiów nad Niepełnospraw-
nością. Odwołują się one do aktualnej misji Akademii Pedagogiki Specjalnej 
im. Marii Grzegorzewskiej i  jej wizji na następne 100 lat. Akronim APS przy-
wołuje ważne wartości, które dzisiaj odczytujemy jako: A  – Akceptacja,  P – 
Partycypacja,  S – Solidarność społeczna. Znaczenia tego akronimu stały się 
inspiracją sformułowana trzech filarów polskiego Disability Studies ‒ Interdy-
scyplinarnych Studiów nad Niepełnosprawnością z  rozwinięciem ukierunko-
wanym myślą: Poznawać Innego, aby…

Filar pierwszy ‒ Akceptacja: 
		  Poznawać Innego, aby rozumieć jego zróżnicowane możliwości i ogra-

niczenia 
		  Poznawać Innego, aby szanować jego odmienność
		  Poznawać Innego, aby uznać różnice, które nadają sens bycia razem

Filar drugi ‒ Partycypacja: 
		  Poznawać Innego, aby dostosować i  zapewnić warunki uczestniczenia 
		  Poznawać Innego, aby przygotować społeczeństwo do bycia razem
		  Poznawać Innego, aby konstruować efektywne systemy wsparcia

Filar trzeci ‒ Solidarność społeczna:
		  Poznawać Innego, aby wzmacniać odpowiedzialność społeczną 
		  Poznawać Innego, aby urzeczywistniać jedność w  różnorodności
		  Poznawać Innego, aby włączać, integrować, harmonizować

Otwieranie się społeczeństw na idee, jakie niesie ze sobą Disability Stu-
dies jest obiecującą perspektywą humanistycznego podejścia do ograniczeń 
człowieka. W tym duchu po wielokroć uświadamiana jest potrzeba podejmo-
wania działań nad rozpoznawaniem znaczenia osób z  niepełnosprawnościa-
mi w życiu społecznym. Wyrażam przekonanie, że rozwijanie w Polsce Inter-
dyscyplinarnych Studiów nad Niepełnosprawnością jest odkrywaniem skarbu, 
który daje szanse urzeczywistniania kluczowej idei, jaką jest normalizacja wa-
runków życia osób z  niepełnosprawnościami i  urealniania założeń Konwencji 
o  Prawach Osób Niepełnosprawnych. Inspiruje do tworzenia koncepcji teore-
tycznych i  prowadzenia analiz empirycznych nad rozpoznawaniem fenome-
nu niepełnosprawności jako zjawiska społecznego, kulturowego, politycznego. 
Daje istotne impulsy, aby przełamywać stereotypy myślenia o  niepełnospraw-
ności i  tworzyć wizerunek tych osób jako równoprawnych uczestników życia 
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społecznego. Kształtuje świadomość społeczną dla urzeczywistniania włącza-
jącego społeczeństwa i  włączającej jego kultury. 

Na przestrzeni lat, przywołane wcześniej słowa Marii Grzegorzew-
skiej: „nie ma kaleki jest człowiek”, zyskiwały coraz szerszy wymiar społeczny. 
Wraz z  narodzinami Interdyscyplinarnych Studiów nad Niepełnosprawnością 
w  Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w  Warszawie 
dokonujemy kolejnego kroku w  przyszłość. Kontynuując ponadczasowe idee 
Patronki, wpisujemy je w  nowe wyzwania, w  tym także odkrywanie skarbu 
w  studiach nad niepełnosprawnością. W  działaniach tych jest miejsce na po-
szukiwania naukowe, kształcenie specjalistów oraz zaangażowanie w  tworze-
nie realnie włączającego społeczeństwa, zapewniającego warunki życia dostęp-
ne dla wszystkich. 
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