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— Interdyscyplinarne Studia nad Niepetnosprawnoscig
— jest w nich ukryty skarb

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

ABSTRACT: 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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STRESZCZENIE: Disability Studies to interdyscyplinamy obszar, ktéry umozliwia holistyczne rozpoznawanie
fenomenu niepefnosprawnosci. Celem tego artykutu jest ukazanie Disability Studies — Interdyscyplinarnych
Studiow nad Niepetnosprawnoscig jako cennego poznawczo oraz znaczacego praktycznie obszaru koncepdi
i badan. Analizy dotyczg w szczegolnoéci dwach watkdw tematycznych: (1) poczatki tworzenia, Zrédia i wiodace
idee Disability Studlies na $wiecie oraz (2) narodziny Interdyscyplinarnych Studiéw nad Niepetnosprawnoscig
w Polsce, w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie. Analizy tego artykutu
akcentuja, ze studia nad niepetnosprawnoscig to obszar wartosciowy zaréwno dla opracowan badaczy z nauk
spotecznych i humanistycznych, cenny w akademickim ksztatceniu profesjonalistéw, jak i konstruktywny
w spotecznym uswiadamianiu, ze réznice nadajg sens bycia razem. Artykut promuje mysl, ze odkrywana
i rozwijana od korica XX wieku dziedzina kryje jeszcze w sobie wiele niewiadomych i przez to jest obiecujaca
domeng zaangazowania uczonych, ktérzy podejmujg prace nad dalszg konceptualizacjg niepetnosprawnosci
i uzyskiwaniem rzetelnych dowodéw empirycznych w wielowymiarowych, wieloparadygmatycznych badaniach
naukowych. W konkluzji wyrazona jest nadzieja, ze interdyscypliname opracowania sg szansa na tworzenie
szerokiego, koherentnego spektrum naukowej wiedzy o fenomenie niepetnosprawnosci oraz urealnianie idei
integracji spotecznej, a tym samym wzmacnianie jakosci zycia 0s6b z niepetnosprawnosciami.

SLOWA KLUCZOWE: Disability Studies, Interdyscyplinare Studia nad Niepetnosprawnoscia, normalizacja
warunkéw zycia 0séb z niepetnosprawnosciami, wspétczesny wizerunek o0séb
z niepetnosprawnoséciami, modele niepetnosprawnosci.

Wprowadzenie

W tytule artykulu przywoluje kluczows ideg¢ raportu Miedzynarodowej
Komisji do Spraw Edukacji, opracowanego pod przewodnictwem Jacquesa
Delorsa (1996) ,Edukacja - jest w niej ukryty skarb” (Learning: the Treasure
Within). Z przekonaniem poddaje sie inspiracji autora, widzac takze w Disa-
bility Studies - Interdyscyplinarnych Studiach nad Niepelnosprawnoscia bogac-
two mozliwosci zaréwno naukowego poznawania, jak i podejmowania dziatan
promujacych, inicjujacych, wdrazajacych projekty spoteczne, edukacyjne, czy
tez rehabilitacyjne. Jednoczes$nie nalezy zauwazy¢, ze sformulowany w rapor-
cie pierwszy filar edukacji ,,Uczy¢ sig, aby zy¢ wspolnie” (Learning to live to-
gether), sklada si¢ z dwoch modutéw: ,,Zrozumienie siebie i innych” (Under-
standing Self and Others) oraz ,Wspolne przeksztalcanie $wiata” (Transforming
the World together). Filar ten opiera si¢ na czterech wartosciach etycznych: sza-
cunku, empatii, odpowiedzialnosci i pojednaniu. Co wazne, podejmuje kwe-
stie ,odkrywania Innego” (discovering Others) poprzez uczenie si¢ wczuwania
w sytuacje innych ludzi, zrozumienia ich reakcji oraz ksztaltowania postawy
empatii i prospotecznych zachowan. Disability Studies i deklaracja ,Uczy¢ sie,
aby zy¢ wspdlnie” s3 wyraznie ideowo powiazane i $wiadcza o dazeniach do
wspdlnego, zréwnowazonego zycia spolecznego wszystkich i przeciwdziatania
wykluczeniu, marginalizacji, napigtnowaniu Innych.

Cenne dla dalszych rozwazan tego artykulu beda sentencje, ktére sfor-
mulowali przedstawiciele i rzecznicy Disability Studies. Tworza one swoiste te-
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zy postrzegania niepelnosprawnosci i 0oséb z niepelnosprawnosciami na po-
czatku XXI wieku.

To nie osoby niepetnosprawne muszq si¢ zmienic, ale w rzeczywistosci
swiat petnosprawny musi si¢ zmieni¢ (Finkelstein, 2001, s. 1).

Victor Berel Finkelstein (1938-2011), urodzony w Johannesburgu w Po-
tudniowej Afryce, a pozniej mieszkajacy w Wielkiej Brytanii, dzialal na rzecz
praw osob z niepelnosprawnosciami i jest uznany za pioniera spolecznego
modelu niepelnosprawnosci. W swoich opracowaniach uswiadamia istnienie
opresji spolecznej wobec 0séb z niepelnosprawnos$ciami i ich wykluczania spo-
tecznego.

Modele sq sposobami przekladania idei na praktyke, a ideg lezgcg u podstaw in-
dywidualnego modelu byta tragedia osobista, podczas gdy ideg lezgcq u podstaw
modelu spotecznego byly ograniczenia narzucone z zewngtrz (Oliver, 2004, s. 19).

Michael James Hoiles Oliver (1945-2019) byt brytyjskim socjologiem, pi-
sarzem i dzialaczem na rzecz praw osob z niepelnosprawnosciami. Jako pierw-
szy w $wiecie uzyskal tytul profesora Disability Studies, byl jednym z czoto-
wych oredownikéw spolecznego modelu niepetnosprawnosci.

Niepetnosprawnos¢ jest zawsze interakcjg miedzy poszczeglnymi czynnikami —
gltownie uposledzeniem, aspiracjami i motywacjami oraz czynnikami konteksto-
wymi — Srodowiskami, politykami zycia spolecznego i barierami (Shakespeare,
2008, s. 12).

Tom Shakespeare jest angielskim socjologiem, bioetykiem, prowadzi
analizy empiryczne nad niepelnosprawnoscia, podejmujac takze zagadnienia
etyczne zwigzane z prenatalnymi badaniami genetycznymi.

..... walka o bardziej sprawiedliwy i zréwnowazony system Swiatowy jest coraz pil-
niejsza. Jest to walka, ktéra musi interesowac wszystkich, a zwlaszcza tych zaan-
gazowanych w finansowanie, planowanie, projektowanie, rozwdj i tworzenie Srodo-
wisk fizycznych i kulturowych, jesli globalne spoteczeristwo dostepne dla wszystkich
ma by¢ realistycznym i osiggalnym celem (Barnes, 2011, s. 74)

Colin Barnes jest profesorem Disability Studies na Uniwersytecie w Le-
eds. Przez calg swojg kariere akademicka angazuje si¢ w ruch na rzecz oséb
z niepelnosprawnosciami. Jest cztonkiem kilku lokalnych, krajowych i mie-
dzynarodowych organizacji. W roku 1994 zalozyl interdyscyplinarne Centrum
Badan nad Niepelnosprawnosciag na Uniwersytecie w Leeds (Centre for Disa-
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bility Studies, CDS), ktére skupia naukowcéw z réznych dziedzin nauk spo-
tecznych i humanistycznych.

Kiedy normalsi i napietnowani naprawde si¢ ze sobg zetkng, zwlaszcza w trakcie
rozmowy, odbywa si¢ jedna z podstawowych rozgrywek socjologicznych. To wia-
snie wtedy obie strony konfrontujq sig z przyczynami i skutkami pigtna (Goff-
man, 2005, s. 45).

Erwing Gofffman (1922-1982) byl powszechnie uznanym amerykanskim
psychologiem i socjologiem. Od poczatku jego prace budzily zainteresowanie
zarowno $rodowiska akademickiego, jak i szerokiej rzeszy czytelnikéw. W swo-
ich intrygujacych opracowaniach wnikat w ludzkie zachowania, w istote rela-
cji miedzyludzkich przebiegajacych w réznego rodzaju sytuacjach spotecznych,
spotkaniach, zgromadzeniach. Najbardziej znane prace Goffmana dotycza teo-
rii pietna, tozsamosci aktora spolecznego, instytucji totalnych.

W zarysowanych sentencjami ideach Disability Studies wyraznie wy-
brzmiewa mysl Profesor Marii Grzegorzewskiej z poczatku XX wieku, ktdra
glosi: ,nie ma kaleki, jest czlowiek” W swoim gleboko humanistycznym po-
strzeganiu niepetnosprawnosci Grzegorzewska ukazywata potrzebe interdyscy-
plinarnego ujmowania tego fenomenu, nie tylko w aspekcie pedagogicznym,
edukacyjnym, lecz réwniez socjologicznym, psychologicznym, filozoficznym,
prawnym, a takze medycznym. Na przestrzeni lat idee Grzegorzewskiej zyski-
waly coraz szerszy wymiar spoteczny, co miedzy innymi obrazuje opis doce-
lowych dziatan rehabilitacyjnych:

...przywrocenie jednostce w jakikolwiek bgdZ sposéb uposledzonej mozliwego do
osiggniecia dla niej poczucia ,normalnosci”, usprawnienie jej i uzbrojenie w wie-
dze i umiejetnosci, uzdalniajgce do pracy uzytecznej spolecznie, wigc pozwala-
jgcej na wigczenie sie w nurt otaczajgcego zycia (Grzegorzewska, 1959, s. 71).

Maria Grzegorzewska (1887-1967) to twdrczyni pedagogiki specjalnej
w Polsce, wybitny naukowiec, pedagog specjalny, tyflopedagog, tyflopsycholog
i dzialacz spoleczny. Dzigki jej wysitkom zostal utworzony Instytut Pedagogii
Specjalnej, dzi§ Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej
w Warszawie, ktéra w roku 2022 bedzie obchodzita 100-lecie swojego istnienia.

Celem tego artykulu jest ukazanie Disability Studies - Interdyscyplinar-
nych Studiéw nad Niepelnosprawnoscig jako obszaru cennych naukowo kon-
cepcji i badan oraz znaczacych praktycznie rekomendacji dziatan na rzecz
podwyzszania jakosci zycia 0sob z niepelnosprawnosciami. Analizy i rozwaza-
nia beda w szczegdlnosci dotyczyly dwoch watkéw tematycznych: (1) poczatki
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tworzenia i wiodace idee Disability Studies na $wiecie oraz (2) narodziny In-
terdyscyplinarnych Studiéw nad Niepelnosprawnos$cia w Polsce, w Akademii
Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie.

Disability Studies — zrédta, idee, koncepcje

Disability Studies (DS) prezentuje interdyscyplinarne podejscie do ba-
dania niepelnosprawnosci, niekiedy okreslane jako transdyscyplinarna strate-
gia badawcza, ktdéra angazuje wiele dyscyplin. W ten sposéb umozliwia holi-
styczne rozpoznawanie tego fenomenu. Przyjmuje sie, ze intelektualne zrodla
DS zwigzane s3 z ruchem praw osob niepetnosprawnych oraz rozwojem self-
-adwokatury w Wielkiej Brytanii i Stanach Zjednoczonych, majacych pocza-
tek w latach 60. XX wieku. Nurt Disability Studies zaistnial w $wietle idei row-
nych praw, uczestnictwa, integracji spolecznej. Znaczaca role mialo ogloszenie
roku 1981 Miedzynarodowym Rokiem Osdéb Niepelnosprawnych. Wydarzenie
to podniosto problem niepelnosprawnosci do globalnej rangi praw czlowieka.

Trudno jest jednoznacznie wskaza¢ moment pojawienia si¢ Disability
Studies w debacie akademickiej i problemu niepetnosprawnosci jako jedno-
znacznie sformulowanego obszaru badawczego o okreslanej strukturze onto-
logicznej i epistemologicznej. Europejskie zZrédla studiéw nad niepetnospraw-
noscig mozna tgczy¢ z dzialaniami brytyjskich niepetnosprawnych aktywistow
i naukowcow, ktérzy w latach 70. ubieglego wieku zajeli si¢ problematyka
rzecznictwa osob niepetnosprawnych i ich praw obywatelskich. Podjeli takze
opracowanie nowej konceptualizacji niepelnosprawnosci. W ten sposdb chcie-
li niejako dopasowaé rozumienie tego pojecia do realnych wilasnych doswiad-
czen zyciowych. W Wielkiej Brytanii w 1972 roku Wictor Finkelstein i Paul
Hunt zalozyli Stowarzyszenie Fizycznie Niepelnosprawnych przeciw Segregacji
(The Physically Impaired Against Segregation, UPIAS). Byta to pierwsza orga-
nizacja, ktéra odrzucila medyczne podejscie do niepelnosprawnosci jako tra-
gedii osoby i zaczela wskazywa¢ na bariery w Zyciu spotecznym, ktére powo-
duja cierpienie i sg przyczyna dyskryminacji, a w konsekwencji czynig osoby
niepelnosprawnymi. Istotne w tym wzgledzie staly si¢ opracowania Victora
Finkelsteina, ktéry w roku 1987 podczas pierwszej konferencji London Di-
sability Arts Forum wyglosil referat ,Niepelnosprawni a Rozw¢j Kulturalny”
(Disabled People and Our Cultural Development). W nim to Finkelstein defi-
niowal nowe podejscie do niepelnosprawnosci, jednoczes$nie tworzac wizeru-
nek osoby z niepelnosprawnoscig konca dwudziestego wieku. Do europejskich
prekursoréw wspolczesnej konceptualizacji niepelnosprawnosci nalezal takze
Michael James Hoiles Oliver. W Stanach Zjednoczonych wskazuje si¢ na pio-
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nierskie prace autorstwa Ervinga Goffmana, opisujace ,,pigtno niepelnospraw-
nosci z punktu widzenia fenomenologicznego i doswiadczenia kulturowego”
(za: Ferguson, Nusbaum, 2012, s. 71).

Rosnaca, zwlaszcza po wiekach instytucjonalizacji, obecnos¢ oséb z nie-
pelnosprawnosciami w réznych obszarach zycia spolecznego oraz krytyka mo-
delu medycznego zainicjowaly w naukach humanistycznych i spolecznych
poszukiwania nowych paradygmatéw, wyjasniajacych fenomen niepelnospraw-
nodci. Nurt Disability Studies byl woéwczas proba nowej konceptualizacji tego
zjawiska, a jednoczesnie wyrazem dotkliwego niezadowolenia, wrecz rozgory-
czenia 0s6b z niepelnosprawnos$ciami i ich rodzin. To, co poczatkowo podej-
mowali pojedynczy badacze i teoretycy, zaczelo taczy¢ rzesze niezadowolonych
wokot wspdlnych idei i doswiadczen (Ferguson, Nusbaum, 2012).

W obszarze Disability Studies rozpoczely si¢ badania nad niepetnospraw-
noscia, ktore wynikaly z nowego paradygmatu, wyznaczanego spofecznym mo-
delem niepelnosprawnosci (Oliver, 2004; Finkelstein, 2001; Shakespeare, 2006).
Badacze zaczeli coraz intensywniej dostrzega¢ powigzania niepetlnosprawno-
$ci z kontekstami spolecznymi i kulturowymi. Sprzyjalo to podejmowaniu po-
glebionych i wnikliwych analiz, prowadzacych do ukazywania znaczenia oséb
z niepelnosprawno$ciami w spoleczenstwie i rozpoznawania ich potencjalu
oraz osobistego doswiadczania zycia z niepelnosprawnos$cig. Nadawalo to no-
wy sens koncepcji niepelnosprawnosci, juz nie w kategoriach dewaluacji te-
go zjawiska, ale poswiadczenia, ze zycie z niepelnosprawnoscia jest rownie
cenne, jak zycie osoby sprawnej, ale o wiele trudniejsze. Stad tez jako jeden
z priorytetow rehabilitacyjnych stalo si¢ usuwanie barier spotecznych, gospo-
darczych, edukacyjnych, kulturowych, blokujacych mozliwosci uczestniczenia.
Zrodzila si¢ takze potrzeba konstruowania odpowiednich systeméw wsparcia,
zapewniajacych osobom z niepelnosprawnosciami mozliwosci sprostania wy-
zwaniom wspolczesnego zycia.

Nalezy jednoczesnie zauwazy¢, ze juz pod koniec ubiegtego wieku po-
dejmowany dyskurs w nurcie Disability Studies poszerzyt rozumienie niepel-
nosprawnoséci o nowe kategorie. Sa one odzwierciedleniem dokonujacego sie
rozwoju nauki i zmian $wiadomosci spofecznej w odpowiedzi na pytanie: z ja-
kimi obszarami funkcjonowania cztowieka moze by¢ kojarzona niepetnospraw-
nos$¢? Jako nowe kategorie niepelnosprawnosci pojawiaja si¢ miedzy innymi
pojecia starosci i otylosci. Badacze podkreslaja, ze wydluzajace si¢ zycie ludz-
kie, nie zawsze laczy si¢ dobrg kondycja fizyczng i psychiczng. Jednoczesnie
zauwazajg, ze aktualnie ludzkos¢ doswiadcza epidemii otylosci, co obniza tak-
ze jako$¢ zycia. W $wiecie zachodnim nasila si¢ fala ageizmu i atrakcjoni-
zmu, ktére to postawy uruchamiajg negatywne stereotypy postrzegania osob
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starszych (Lamb, Garden, 2019; Smilges, 2020). Wspolcze$nie zatem wskaza-
ne problemy w funkcjonowaniu czlowieka (poza tradycyjnie przyjetymi ka-
tegoriami niepelnosprawnosci) stajg sie istotnymi obszarami rozpoznawania
naukowego w Disability Studies (Lamb, Garden, 2019; Smilges, 2020). Przed-
stawiciele tego nurtu wyrazajg potrzebe konfrontacji z tyraniag normatywno-
$ci 1 perfekcji — cielesnej, zmystowej, kognitywnej, ktdre definiujg standardy
oczekiwan spolecznych, wyznaczajac jednoczesnie obiekty spolecznego wyklu-
czenia (Hughes, 1999; Hughes, Patterson, 1997; Glassner, 1992). Wyelimino-
wanie, czy cho¢ ograniczenie wykluczajacych i ponizajacych aspektéw zycia
osoby z niepelnosprawnoscia wymaga uznania jej wartosci jako pelnopraw-
nej jednostki zycia spolecznego.

Normalizacja warunkéw zycia oséb z niepetnosprawnosciami
—wszystkie istoty ludzkie sq szczegdlne i cenne

Ukazujac zrédta Disability Studies nie sposéb pomingé nurtu normaliza-
cji warunkow zycia oséb z niepelnosprawnosciami, ktéry wyznaczal kluczowa
zmiane w postrzeganiu tych osob oraz podejmowaniu badan nad fenomenem
niepetnosprawnosci. Idee lat 60. XX wieku wskazywaly na potrzebe urucho-
mienia dziatan wiaczajacych osoby z niepelnosprawnosciami do gléwnego nur-
tu kultury i zycia spolecznego (Nirje 1969; Wolfensberger, 2000). Nakreslaly
takze nowy wizerunek tych oséb, ktéry z czasem wypelniany byt takimi cha-
rakterystykami, jak: samostanowienie, poczucie tozsamosci, dobrostan, jakos¢
zycia, czy tez uczestniczenie w zyciu spolecznym. Co wazne, podkreslano, ze
normalizacja nie oznacza bycia normalnym i robienia czego$ tak samo, jak to
robig wszyscy. W normalizacji szanowane sg rdznice, ktére nadajg sens wspdl-
nego zycia w spoleczenstwie osob sprawnych i 0séb z niepelnosprawnosciami.

W klimacie wlasnie takich idei zrodzit si¢ nurt Disability Studies. Jego
przedstawiciele i oredownicy wyrazaja poglad, ze wszelkie ograniczenia (za-
réwno fizyczne, jak i psychiczne) sg czescig ludzkiego zycia w jego réznorod-
nosci. Jednoczesnie akcentuja, ze niepelnosprawno$¢ nie jest immanentng ce-
chg osoby, ale raczej wynikiem jej interakcji z otoczeniem. Stad tez Disability
Studies ujmuje niepelnosprawnos¢ jako zjawisko spoteczne, kulturowe i poli-
tyczne (Taylor, Shoultz, Walker, 2003). Istotnym celem dzialan w kregu DS jest
wzmacnianie pozycji spolecznej oséb z niepelnosprawnosciami i ich rodzin,
stwarzanie mozliwo$ci uczestniczenia oraz poprawa jakosci ich zycia (Barnes,
Oliver, Barton, 2002).

W spotecznej perspektywie Disability Studies niepelnosprawnos¢ jest po-
strzegana ze wzgledu na wrogie wobec tych 0séb srodowisko, w ktérym istnie-
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ja bariery spoleczne, kulturowe, ekonomiczne, a takze polityczne (Hahn, 1993;
Ravaud, Stiker, 2001; Swain, Finkelstein, French, Oliver, 1993). Badacze i rzecz-
nicy normalizacji wskazujg na negatywne postawy spoleczne, niedostateczny
dostep fizyczny, komunikacyjny, ekonomiczny, a takze ograniczenie w prawach
i przywilejach spotecznych. To tylko niektore obszary, traktowane jako bariery,
utrudniajgce osobom z niepelnosprawnosciami normalne Zycie, wykazywanie
sie swoimi mozliwosciami i realizowanie si¢ w rolach spolecznych.

Dzialania normalizacyjne moga przejawiaé si¢ w réznych obszarach,
w tym miedzy innymi w codziennym funkcjonowaniu oséb z niepetnospraw-
nosciami w bliskich i dalszych srodowiskach spotecznych, czy tez w doswiad-
czanym wsparciu od narodzin do pé6znej dorostosci. Donioslg role w spelnia-
niu zasad normalizacyjnych maja takze postawy spoleczne, przejawiajace si¢
w docenianiu i wzmacnianiu potencjalu rozwojowego o0séb z niepelnospraw-
no$ciami, podmiotowym ich traktowaniu i dbalosci o jakos$¢ zycia, a nade
wszystko uznawaniu ich jako pelnoprawnych czlonkéw spoleczenstwa. Kazda
z tych sfer wymaga wnikliwego indywidualnego rozpoznania, w ktérym istot-
ne jest zdiagnozowanie potrzeb, mozliwosci, a takze ograniczen danej osoby.
Rzetelna wiedza w tym zakresie w kazdym indywidulanym przypadku jest nie-
zbedna, aby urealnia¢ idee normalizacji warunkéw Zycia i tworzy¢ wlaczajaca
przestrzen wspolnego bytowania spolecznego. Normalizacje bowiem postrze-
ga¢ mozna jako wieloetapowy i zfozony proces, ktéry docelowo stwarza oso-
bie z niepelnosprawnoscig szanse stawania si¢ autorem swojego zycia (Glod-
kowska, 2014a; Glodkowska, 2015).

Holizm postrzegania, akceptacja réznic, uczestniczenie spoteczne
— aspekty wspoétczesnego wizerunku osoby z niepetnosprawnoscia

Na poczatku lat siedemdziesigtych Mervyn Wilfred Susser i William
Watson (1971), amerykanscy socjologowie medycyny, w drugim wydaniu swo-
jej ksigzki Sociology in Medicine, zaproponowali podzial ograniczen sprawnosci
czlowieka na trzy rodzaje: disease, illnes, sickness. Termin pierwszy odnosit sie
do obiektywnych fizjologicznych i mentalnych zaburzen na poziomie organicz-
nym. Termin illnes autorzy przypisali subiektywnym stanom indywidualnego,
psychologicznego funkcjonowania, $wiadomosci dysfunkcji na poziomie oso-
bowosciowym. Termin trzeci byl zastosowany dla okreslenia dysfunkcji w spo-
fecznym funkcjonowaniu, zaburzeniach w pelnieniu rél spotecznych. W roku
1980 Swiatowa Organizacja Zdrowia (World Health Organization, 1980) przy-
jela triade w zdefiniowaniu stabilnych, trwalych ograniczen w funkcjonowaniu
czlowieka: uszkodzenie (impariment), niepelnosprawnos¢ (disability), uposle-
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dzenie (handicap). Uwzglednione przez badaczy w roku 1971 i sformutowane
w 1980 roku w dokumencie miedzynarodowym aspekty ograniczonej spraw-
nosci czlowieka umozliwily holistyczne postrzeganie osoby z niepelnospraw-
noscig w calo$ciowym obrazie jej funkcjonowania biologicznego, psycholo-
gicznego i spolecznego. Przyjeta w definicji niepelnosprawnosci perspektywa
spoteczna (handicap) ukierunkowala tworzenie wizerunku tych oséb w kate-
goriach spoleczno-kulturowych, ale takze ekonomicznych i prawnych. Niepel-
nosprawno$¢ przestata by¢ wylacznie defektem, uszkodzeniem, zaburzeniem
(impariment), a stala si¢ ztozonym bio-psycho-spotecznym fenomenem, w kté-
rym przejawiaja sie doswiadczenia oséb z niepelnosprawnosciami w réznych
obszarach i okresach ich zycia.

Badacze i praktycy, powodowani spolecznymi koncepcjami ujmowania
niepetnosprawnosci, zaczeli odchodzi¢ od biologicznego jej zdeterminowania,
tworzac nowy wizerunek osoby z niepelnosprawnoscig. Akcentowali w nim,
ze osoba ta jest immanentng czedcig spoleczenstwa i ma prawo uczestniczy¢
w zyciu spolecznym, kulturalnym, gospodarczym. Zauwazali, Ze zrealizowanie
tego celu wymaga odpowiedniego zaprojektowania srodowiska rozwojowego,
ktore bedzie oferowalo indywidulanie dostosowane wsparcie i eliminowalo, czy
cho¢ zmniejszalo bariery utrudniajace pelne uczestnictwo. Dalej wyrazali po-
glad, Ze w warunkach najmniej ograniczajacych, a najbardziej integrujacych,
osoby z niepelnosprawnosciami bedg mogly realizowac sie w rolach spotecz-
nych, podejmowac decyzje, uczestniczy¢ w zyciu spoleczenstwa i tym samym
doswiadcza¢ pomyslnosci i szczgsliwego zycia (m.in. Dybwad, Bersani 1996;
Luckasson i in. 2002, Schalock i in. 2010). W ten sposob ,,podejscie deficyto-
we” (deficit approach) w rozumieniu niepelnosprawnosci jest konsekwentnie
zastepowane ,,podejsciem réznorodnosci” (diversity approach) (Anderson, Phi-
lips, 2012, Mackelprang, Salsgiver, 2016).

Robert Bogdan i Steven Taylor (1994) dowodza, ze réznorodno$¢ bio-
logiczna pozostaje charakterystycznym wskaznikiem réznic miedzy osobami
z niepelnosprawnosciami i sprawnymi. Natomiast charakter i znaczenie tych
réznic zalezg od tego, jak s3 one postrzegane i interpretowane w spoleczen-
stwie. Przedstawiciele wspoltczesnych studiéw nad niepelnosprawnoscia — Di-
sability Studies — zaprzeczaja uproszczonemu, dwuwartosciowemu podzialowi
ludzi na niepelnosprawnych i pelnosprawnych. Przyjmuja zalozenie, ze kazda
osoba z niepelnosprawnoscia posiada jaki$ stopien i zakres sprawno$ci. W ka-
tegorii centralnej zamieszczajg stowo klucz, jakim jest réznorodnos¢ (diversi-
ty) — pojecie wyjasniajace fakt istnienia réznic miedzy ludzmi bez ich warto-
$ciowania (Anderson, Philips, 2012, Mackelprang, Salsgiver, 2016). Odwolujac
sie¢ do wskazanych wczesniej kategorii ograniczen cztowieka zgodnie z WHO,
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mozna powiedzie¢, ze uszkodzenie (impairment) odnosi si¢ do réznorodno-
$ci biologicznej kondycji ludzkiej, a niepelnosprawnos¢ (disability) i uposledze-
nie (handicap) wynika z ograniczen psychologicznych i spofecznych (Swain,
Finkelstein, French, Oliver, 1993). W takim ujeciu, wyraznie punkt ciezko$ci
przesuwa si¢ z indywidualnego do$wiadczania niepelnosprawnosci na sytuacje
spoteczne, ktore powoduja ograniczenia w funkcjonowaniu czlowieka, unie-
mozliwiajagc mu pelne uczestnictwo.

Model spoteczny, polityczny i kulturowy w tworzeniu
catosciowego konstruktu fenomenu niepetnosprawnosci

Jak wczesniej wspomniatam, Disability Studies wywodzi sie ze spolecz-
nego modelu niepelnosprawnosci. Opracowany nowy paradygmat i nasilaja-
ce si¢ ruchy spoteczne na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami doprowadzi-
ty do przyjecia Konwencji o Prawach Osob Niepetnosprawnych (2006). W ten
sposdb dopiero na poczatku XXI wieku zostaly usankcjonowane dokumen-
tem miedzynarodowym zasady wspdlzycia spolecznego, jakie glosili w latach
60. XX wieku oredownicy normalizacji warunkéw zycia. Konwencja ONZ do-
bitnie obwieszcza wiodaca ide¢ o ,,uznaniu przyrodzonej godnosci i wartosci
oraz réwnych i niezbywalnych prawach wszystkich cztonkéw rodziny ludzkiej”
(Konwencja ONZ, 2006). Kazdy czlowiek ma prawo do szanowania jego god-
nosci oraz prawo do zycia rodzinnego, ksztalcenia, mieszkania w odpowied-
nich warunkach i doswiadczania dobrego Zycia.

Spoteczny model niepetnosprawnosci odnosi si¢ do kategorii pojeciowej,
jaka jest ,grupa mniejszosciowa”. Stad tez wyjasnia sytuacje spoteczng osob
z niepelnosprawnosciami, wskazujac na rézne formy uprzedzen, dyskryminacji
i segregacji. Doswiadczenia te sg wspdlne dla uci$nionych grup mniejszoscio-
wych, ktdre rdznia sie od reszty spoleczenstwa ze wzgledu na takie cechy, jak:
rasa, sprawno$¢, pochodzenie etniczne, ple¢, czy tez starzenie si¢ (Hahn, 1993).

Disability Studies odrzuca wszystko, co medyczne, zaprzecza determini-
zmowi biologicznemu, w ktérym niepelnosprawno$¢ postrzegana jest gtéwnie
w kategoriach uszkodzen fizycznych, behawioralnych, psychologicznych i sen-
sorycznych. Skupia si¢ na badaniu niepelnosprawnosci jako zjawiska spolecz-
nego, kulturowego, ekonomicznego i politycznego. W ten sposob spoleczny
model niepelnosprawnosci akcentuje, ze problem nie tkwi w osobie z niepel-
nosprawnoscia, ale w srodowisku jej zycia (Shakespeare, Watson, 1997, Sha-
kespeare, 2006). Swiadczenia wobec tych 0séb majg na celu wyleczenie, jesli
to mozliwe, a jedli nie, to przywrdcenie funkeji na miare mozliwosci. Nastep-
nie dziatania powinny by¢ skierowane na takie dostosowanie srodowiska, aby
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mozna bylo zmniejszy¢ doswiadczanie ograniczen, wynikajacych z indywidu-
alnego stanu niepelnosprawnosci.

Od czasu sformulowania spofecznego modelu niepelnosprawnosci co-
raz intensywniej zaczely rozwija¢ si¢ w tym zakresie badania nauk spofecz-
nych. Tak tez socjologia wyraznie poszerzyta obszary swoich analiz. W litera-
turze polskiej cenne prace dotyczyly migdzy innymi zagadnien konsekwencji
spolecznych bycia niepelnosprawnym, czy tez mechanizméw samookreslania
0s0b z niepelnosprawnosciami w sytuacji spotecznej (m. in. Ostrowska, Sikor-
ska, Gaciarz, 2001; Sikorska, 2002; Gustavsson, Zakrzewska-Manterys, 1997).

Wielu badaczy podkresla, ze niepelnosprawnos¢ moze by¢ czynnikiem
determinujagcym ksztaltowanie si¢ tozsamosci tych osob, a takze ich poczucia
przynaleznosci spolecznej. Stad tez od lat 90. XX wieku znaczaco rozwinely
sie badania, ktére podejmowaly empiryczne rozpoznanie poczucia tozsamo-
$ci 0s6b w sytuacji doswiadczanej przez nich niepelnosprawnosci (m.in. Gill,
1997; Hahn, Belt, 2004). W nurcie socjologicznych badan nad niepelnospraw-
noscig poczesne miejsce zajmujg takze analizy dotyczace skutkéow stygmaty-
zacji (m. in. Paterson, McKenzie, Lindsay, 2012; Shuttleworth, Kasnitz, 2004).
Badacze rozpoznaja niepelnosprawnos¢ jako szczegdlng predyspozycje do ge-
nerowania w zyciu czlowieka trudnosci oraz jako skutek doswiadczanych styg-
matow, dystansu, a takze niewydolnosci spoteczenstw (Speck, 2005, s. 238).
Przestrzenie, w jakich realnie uczestnicza osoby z niepelnosprawnosciami, cze-
sto uruchamiajg lokalne procesy dzielenia $wiata na sprawnych i niepelno-
sprawnych. Podzialy te nasilaja separacje Innych, stygmatyzacje i marginali-
zacje. Koncepcja pigtna Erwinga Goftmana (2005) stanowi cenne narzedzie
wyjasniania sytuacji spolecznej Innych. Niepelnosprawny jako osoba nazna-
czona, wykluczona, Inny, tworzy ,.teorie siebie” w niekorzystnym $wietle (my-
§li o sobie tak, jak inni myslag o nim). Goffman (2005, s. 41) méwi o tworze-
niu si¢ ,zranionej tozsamos$ci” tych osob oraz o do$wiadczaniu przez nich
pieta ,wstydliwej odmiennosci”. Osoba naznaczona czesto doswiadcza ze stro-
ny ,normalnych” ponizenia i braku szacunku, bo w naszych umystach osoba
[niepelnosprawna - J.G.] jest redukowana z osoby jako catosci do zwykle jed-
nej skazonej, deprecjonujgcej jg cechy (Goffman, 1963, s. 3).

Inspirujace jest rozpatrywanie konfliktu egzystencjalnego oséb z niepet-
nosprawno$ciami w rozwazaniach Otto SpecKa (2005) o doswiadczaniu zalez-
nosci od innych, a takze pelnienia roli outsideréw i drugoplanowych postaci.
Autor zauwaza réwniez zasadnos$¢ wyjasniania tego zjawiska w $wietle socjo-
logicznych teorii przynaleznosci. Ttumaczg one, ze system spoteczny, dbajac
o swojg stabilno$¢, nie jest zainteresowany akceptacja niepetnosprawnych, lecz
jedynie ich przystosowaniem do istniejagcych warunkéw. Przy takim zalozeniu,
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podmiotowos¢, autonomia, decyzyjnos¢ oséb z niepelnosprawnosciami nie jest
sprawg godna podejmowania, a nawet sprzeczng z interesami spolecznymi.

Ze spolecznym modelem zmiany paradygmatu definiowania niepelno-
sprawnosci powigzane sg polityki: réwnosci i réznorodnosci. Buduja one poli-
tyczny model niepelnosprawnosci, ktéry rozpatruje ten fenomen w kategoriach
uznawania réwnosci i réznorodnosci oraz tworzenia spoleczenstwa wiaczaja-
cego. Badacze podnosza kwestie gospodarcze i ekonomiczne podkreslajac, ze
istotnym czynnikiem powodujacym niepelnosprawno$¢ jest ograniczenie lub
uniemozliwienie zdobywania srodkéw na wiasne utrzymanie (Gilson i DePoy,
2002; Scotch, Schriner, 1997). W krytycznym nurcie politycznego ujmowa-
nia niepelnosprawnosci zrodzit si¢ ableizm, czyli ideologia dyskryminacji oséb
z niepelnosprawnosciami, ktéra miedzy innymi glosi, ze Zycie bez niepelno-
sprawnosci jest lepsze od zycia z niepelnosprawnoscia (za: Goodley, 2014).
W ten sposob teoria ableizmu stafa si¢ ,,mistrzowskim narzedziem dyskwali-
fikacji osoby niepelnosprawnej’, a niepelnosprawno$¢ w jej swietle jest trak-
towana jako problem, ktory nalezy wyeliminowa¢ z zycia spolecznego (Elimi-
nating Disability) (za: Hamraie, 2016, s. 289).

Definiowanie niepetnosprawnosci jako kultury tworzy nurt kulturowego
ujmowania tego fenomenu. Juz w 1994 roku Shakespeare wzywal do zwrdce-
nia wigkszej uwagi na kulture w zyciu 0séb z niepelnosprawnosciami. Podjat
kwestie, ze ,,0soby niepelnosprawne s3 uprzedmiotowione przez przedstawi-
cieli kultury” (Shakespeare, 1994, s. 287), do ktérych zaliczyl teatr, literatu-
re, malarstwo, film i media. Podejmowane do dzi§ wysitki badawczy maja
na celu opracowanie kulturowego modelu niepelnosprawnosci. W ostatnich
dziesiecioleciach nastapit wzrost liczby prac kulturoznawczych dotyczacych
niepelnosprawnosci i juz teraz mozna zidentyfikowa¢ kulturowe studia nad
niepelnosprawnoscia (cultural model of disability) jako nowy obszar pozna-
nia tego fenomenu (Devlieger, 2005). W kulturowym ujeciu, wszystkie oso-
by z niepelnosprawno$ciami nalezag do grupy unikalnej, ktéra ma wspélne
doswiadczenia, wlasne zasady, a takze jezyk i sposoby porozumiewania sie.
Niepelnosprawnos¢ jest jedng z cech przynaleznosci do grupy ze wzgledu na
wspdlng tozsamos$¢, wynikajacg z ograniczen (Hahn, 1993, Charlton, 1998;
Linton, 1998). Niepelnosprawni aktywisci w tym wzgledzie twierdza, ze toz-
samo$¢ niepetnosprawnodci jest konstruktem, ktoéry powinien by¢ w centrum
rozpoznawania doswiadczen zyciowych tych oséb (Gill, 1997; Linton, 1998).
W poszukiwaniach badaczy z obszaru Disability Studies odkrywany jest takze
zwigzek miedzy niepelnosprawnoscig a kultura i w tym obszarze rozpozna-
wana jest ,kultura niepelnosprawnosci” (Davis, 2006; Barnes, Mercer, 2001).
Steven E. Brown (2002) podkresla, ze uswiadomienie spolteczenstwu istnienia
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kultury niepelnosprawnych stwarza szans¢ budowania wspdlnej wigzi i wspdl-
nej historii. Jest takze zrédlem poznawania tego, jak doswiadczanie niepetno-
sprawno$ci moze wyzwala¢ w osobach niepelnosprawnych kreatywne sity do
tworzenia dziel literackich, plastycznych, muzycznych i generowa¢ wiele po-
zytywnych wartosci w ich zyciu i zyciu spoleczenstwa.

Wspolczes$nie tematem istotnym i problemem do rozwiazania jest za-
pewnienie dostepnosci, ktora dotyczy roznych sfer zycia spolecznego, a w tym
miedzy innymi dostepnosci kultury, edukacji, ustug medycznych, dostepnosci
cyfrowej, architektonicznej, czy tez dostepnosci wszystkich podmiotéw publicz-
nych. W 2019 roku uchwalona zostata w Polsce ustawa o dostepnosci (Ustawa
z dnia 19 lipca 2019 r. o zapewnianiu dostepnosci osobom ze szczegélnymi po-
trzebami). Stala si¢ ona istotnym impulsem debaty publicznej. Zgodnie z usta-
w3, podmiot publiczny zapewnia dostepnos¢ poprzez wprowadzanie nowych
rozwigzan i usuwanie istniejacych barier. Ustawa odwoluje si¢ do teorii pro-
jektowania uniwersalnego (Universal Design), jako szczegélnej filozofii zapew-
niania wszystkim uzytkownikom réwnego dostepu i przez uwzglednienie po-
trzeb jednostek, jednoczesnie przynosi korzysci calej spotecznosci (Konwencja
O.N.Z., 2006). Uniwersalne projektowanie jest definiowane jako projektowa-
nie produktéw oraz otoczenia tak, aby byly one dostepne dla wszystkich lu-
dzi, w najwickszym mozliwym stopniu, bez potrzeby adaptacji badz wyspe-
cjalizowanego dostosowywania. Koncepcja ta zrodzita si¢ w Norwegii i w tym
skandynawskim kraju uniwersalne projektowanie zostalo zapisane w oficjal-
nych dokumentach, a takze w normach technicznych dla projektowania urzg-
dzen, mieszkan, obiektéw uzytecznosci publicznej. Uniwersalne projektowanie
stwarza szanse podwyzszania jakosci zycia wszystkim czlonkom spoleczenstwa,
takze tym, ktérzy doswiadczajg ograniczen w swoim funkcjonowaniu, zwigza-
nych z niepelnosprawnoscia (Crews, Zavotka, 2006; Lid, 2014). W tym nur-
cie jednak pojawiaja si¢ idee, ktorych skutki sg dzi$§ trudne do przewidzenia,
miedzy innymi rozwazania w kregu: projekt uniwersalny a problem ,,ideolo-
gii po-niepelnosprawnosci” (post-disability ideology). Nalezy bowiem zauwazyc,
ze w projektowaniu uniwersalnym unika si¢ tej kategorii, jaka jest niepelno-
sprawnos$¢ (Hamraie, 2016).

Akademicko$¢ Disability Studies
— perspektywa naukowa i dydaktyczna

Disability Studies - uznana w $wiecie dyscyplina - powstala jako sprze-
ciw wobec tradycyjnego, medycznego ujmowaniu niepelnosprawnosci, a takze
jako odpowiedZ na przejawy marginalizacji i spolecznego wykluczenia, jakich
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doswiadczaja osoby z niepelnosprawnos$ciami. Studia nad niepelnosprawnoscia
stosuja perspektywe badawcza, ktéra koncentruje si¢ na powigzaniach, inte-
rakcjach miedzy osobami z niepelnosprawnosciami a srodowiskiem ich zycia.
Stad tez w analizy teoretyczno-empiryczne badacze tego nurtu wprowadzajg
zagadnienia zaréwno natury spotecznej, politycznej i kulturowej, jak i kontek-
sty osobistego do$wiadczania niepelnosprawnosci (Williams, 2005). Badania
Disability Studies ukierunkowane sg na rozpoznanie instytucjonalnych, struk-
turalnych, ideologicznych i materialnych barier w spoleczenstwie, ktdre przy-
czyniajg si¢ do marginalizacji oséb z niepelnosprawnosciami, doswiadczania
przez nich wykluczenia spotecznego i poczucia niewydolnosci zyciowej (Bar-
ton, 2007). Badacze tego nurtu podejmuja rozpoznawanie zaréwno osobistych,
jak i spolecznych doswiadczen zwigzanych z niepelnosprawnoscig. Promuja
zwiekszanie $wiadomosci spoleczenstwa na temat niepelnosprawnosci i po-
trzeby zmian warunkow zycia tych oséb. Zglebiaja rozumienie fenomenu nie-
pelnosprawnosci we wszystkich spoleczenstwach, kulturach, a takze okresach
historycznych.

Odwolujac sie¢ do opracowania Lena Bartona (2007), mozna wykaza¢
istotne tezy badan w zakresie Disability Studies: (1) niepelnosprawnos¢ jest in-
tegralnym aspektem kontinuum funkcjonowania czlowieka, odnoszacym si¢ do
doswiadczen zaréwno cielesnych, jak i poznawczych; (2) niepelnosprawnosé
mozna ujmowaé w wielu kontekstach, w tym: historycznym, kulturowym, spo-
fecznym, ekonomicznym, prawnym; (3) cenne s3 badania nad niepelnospraw-
noscig w perspektywie zlozonej interakcji fenomenologicznej miedzy osoba-
mi z niepelnosprawnoséciami a réznymi srodowiskami ich zycia; (4) wazne jest
projektowanie badan i konstruowanie modeli interwencyjnych w perspekty-
wie interdyscyplinarnej, uwzgledniajacej takze uczestnictwo oséb z niepelno-
sprawnosciami w charakterze nie tylko badanych, ale i badajacych; (5) cenne
jest prowadzenie szerokich badan ewaluacyjnych nad realizacja migdzynaro-
dowej Konwencji o Prawach Osob Niepetnosprawnych i promowanie polityki
spolecznej w tym zakresie.

Nalezy mie¢ na uwadze, ze podejmowane analizy teoretyczno-empirycz-
ne Disability Studies odnosza si¢ do grupy osob niezwykle zréznicowanej pod
wzgledem rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci, a takze indywidulanego do-
$wiadczenia zyciowego oraz mozliwosci i ograniczen. W ramach tych studiow
badacze rozpoznaja miedzy innymi historie i kultury oséb z niepetnosprawno-
$ciami, wnikaja w spoleczne i kulturowe uwarunkowania niepetnosprawnosci,
prowadzg analizy nad réznymi aspektami ich indywidulanego funkcjonowa-
nia, a takze poszukuja filozoficznych, antropologicznych podstaw w rozwaza-
niu miejsca Innego we wspélczesnym $wiecie. Osoba z niepelnosprawnoscia
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jest czesto okreslana jako Inny (7he Other) i w ten sposdb niejako oddziela-
na od innych, ktére nie s3 uwazane za niepelnosprawne (Ablon, 1995). ,In-
no$¢” niepelnosprawnosci jest jednak wyjatkowa, poniewaz kazdy moze sie
sta¢ niepelnosprawnym w réznym momencie swojego zycia (McDermott, He-
rve, 1995). Od konca XX wieku datuje si¢ antropologiczna fascynacja Innym,
ktéra wyraznie wptywa na podejmowane badania nad niepelnosprawnoscia
(Edgerton, 1984; Kasnitz, Shuttleworth, 2001; McGrane, 1989; McDermott, He-
rve, 1995, Schacht, 2001).

Rozpoznawanie fenomenu niepelnosprawnosci w perspektywie interdy-
scyplinarnej prowadzone jest przez przedstawicieli zaréwno nauk spotecznych,
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. Zaangazowa-
nie badaczy réznych dyscyplin pozwala na rozpoznawanie niepelnosprawnosci
w wielu wymiarach: osobistym, spotecznym, kulturowym, politycznym, histo-
rycznym, czy tez literackim (Rice, 2006). Interdyscyplinarny charakter Disabi-
lity Studies akcentuje, ze niepelnosprawno$¢ mozna w pelni zrozumie¢ tylko
wtedy, gdy jest ona badana z uwzglednieniem wielu perspektyw i w odniesie-
niu do réznych dziedzin zycia spolecznego. W koncowej dekadzie ubieglego
wieku duze zainteresowanie wzbudzita ksigzka Roberta Murphyego The Body
Silent (1987), antropologa, badajacego rdzenne kultury Afryki i Azj. Badacz
zachorowal na paraliz z powodu guza kregostupa. Ostatnie lata zycia spedzit
na badaniach niepelnosprawnosci. Autobiografia Murphyego stafa si¢ klasycz-
nym tekstem dla studiéw nad niepelnosprawnoscia. The Body Silent zainspiro-
wala szeroki dzi§ nurt badan antropologicznych nad niepelnosprawnoscia, co
zapewnilo tej dyscyplinie poczesne miejsce w Disability Studies.

Studia nad niepelnoprawnoscig umiejscowione s3 w paradygmacie in-
terpretatywnym, co daje szerokg mozliwos¢ prowadzenia badan jakosciowych.
Metodologicznym wymiarem paradygmatycznej zmiany w badaniach nad nie-
pelnosprawnoscig stato sie stopniowe wykorzystywanie etnografii, badan lite-
rackich, analizy dyskursu, sztuk plastycznych, narracji i biografii jako metod
typowych dla kwalitatywnej strategii badawczej, potwierdzajacej swoja empi-
ryczng i praktyczng warto$¢ w humanistycznie zorientowanych naukach spo-
lecznych. Narracja w Disability Studies stala si¢ nie tylko sposobem zaznacze-
nia wlasnej obecnosci w $wiecie (aspekt ontologiczny), ale — z punktu widzenia
badacza - takze waznym narzedziem poznania fenomenu niepelnosprawnosci
(aspekt epistemologiczny). Stowo ,narracja’ jest wigec hastem wywolawczym
do wskazania metodologicznej zmiany paradygmatycznej, ktéra dokonata si¢
w studiach nad niepelnosprawnoscia.
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W ramach Disability Studies coraz czesciej naukowcy projektujg bada-
nia wlaczajace, czy tez badania partycypacyjne z udzialem oséb z niepelno-
sprawno$ciami. Badania te nazywane sa takze wspdlnymi badaniami (co-rese-
arching) (O’Brien, Garcia, Conkey, 2014). Angazuja one zaréwno pracownikéw
uniwersyteckich, ktorzy dziela sie swoimi umiejetnos$ciami badawczymi, jak
i osoby z niepelnosprawnosciami, ktdre dziela sie swoim do$wiadczeniem, jak
to jest zy¢ z niepelnosprawnoscia. Autorzy wspoélnie podejmujg badania wia-
czajace, opracowujac ich strategie, a takze identyfikujac charakter doradztwa,
przebieg badan i kontrolowanie wszystkich etapéw, tworzenie i zaangazowa-
nie uczestnikéw grupy wspétpracownikéw — badaczy akademickich i badaczy
z niepelnosprawnosciami. Idea badan wlaczajacych wyraznie zmienia rolg ba-
danego, ktdry niejako staje si¢ autorem rozpoznawania siebie i swojego zycia.
Stad tez zrozumienie osoby z niepelnosprawnoscia — zgodnie z zalozeniami
wspolnych badan — wymaga wykorzystania czynnej, partnerskiej relacji badaw-
czej i odrzucenie autorytarnej roli badacza—eksperta. Idea tych badan wyraza
sie w przeswiadczeniu, ze powinny one by¢ prowadzone nie nad ludzmi, ale
z ludZmi. Jednocze$nie proces badawczy to proces dialogiczny, w ktérym za-
réwno badacz, jak i badany wnosza wlasng wiedze i umiejetnosci, a rezultat
badania jest wynikiem wspodldziatania. Kierujac sie paradygmatem humani-
stycznym, partycypacyjnym, dialogicznym i zalozeniami badan wlaczajacych,
mozna mie¢ nadzieje, ze dzieki nim istnieje mozliwo$¢ blizszej prawdzie eks-
ploracji $wiata znaczen fenomenu niepelnosprawnosci.

Najstarszg organizacja akademicka, poswiecong Disability Studies jest The
Society for Disability Studies i od czasu jej powstania (1982) datuje sie poczatek
studiéw nad niepelnosprawnoscig. W tym to roku za sprawa Daryla Evansa,
Nory Groce, Stevea Hey, Garyego Kigera, Johna Seidel, Jessici Scheer i Irvinga
Kennetha Zola powstata organizacja pod nazwa Study of Chronic Ilness, Impa-
irment, and Disability, ktéra w roku 1986 zostala przeksztalcona w Society for
Disability Studies. W latach 70. i 80. XX wieku w Ameryce Péinocnej i Eu-
ropie znacznie wzrasta liczba publikacji promujgcych perspektywe badawcza
studiéw nad niepelnosprawnoscia. Juz wowczas badania te daleko wykracza-
ly poza nauki spoleczne, rozwijajac cala podkategorie prac w zakresie histo-
rii, humanistyki oraz sztuki.

Réwnolegle z teoretyczno-empirycznym obszarem studiéw nad niepetno-
sprawnoscig rozwijal sie jej wymiar dydaktyczny. W 1975 roku, glownie dzig-
ki wysitkom Vic Finklesteina, w Open University zostal wprowadzony kurs li-
cencjacki zatytutowany The Handicapped Person in the Community. Od tego
czasu systematycznie wzrastala liczba kurséw oferowanych w ramach réznych
dyscyplin naukowych. Pierwszy program ksztalcenia Disability Studies powstat
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w Stanach Zjednoczonych w 1994 roku w Syracuse University, a w 2005 r.
ustanowiono kierunek studiéw o tej nazwie. Od roku 2005 systematycznie ro-
$nie liczba uczelni, realizujgcych kierunek ksztalcenia Disability Studies zarow-
no w Stanach Zjednoczonych, Australii, Nowej Zelandii, Kanadzie, jak i w kra-
jach europejskich - miedzy innymi Wielka Brytania, Irlandia, Francja, Wegry.
W niektérych panstwach DS uznane zostalo jako dyscyplina naukowa, kto-
ra znaczaco poszerzyla i poszerza obszar badawczy nad niepelnosprawnoscia
w ujeciu interdyscyplinarnym.

W roku 2004 ponad dwadziescia uczelni oferowalo programy ksztalcenia
w zakresie Disability Studies, m.in. w Stanach Zjednoczonych, Kanadzie, An-
glii, Irlandii, Francji, Niemczech, Holandii i Szwecji. Z kazdym kolejnym ro-
kiem nowe uczelnie wyzsze wprowadzajg programy ksztalcenia o profilu stu-
diéw nad niepelnosprawnoscig. Programy te realizowane sa w zakresie réznych
dyscyplin, m.in. psychologii, socjologii, zdrowia publicznego, edukacji, histo-
rii, rekreacji, nauk stosowanych w dziedzinie zdrowia, polityki, rehabilitacji
i s3 adresowane do studentdéw, praktykéw, pracownikéw administracji publicz-
nej, wychowawcdéw, doradcédw, terapeutéw, naukowcow i politykow (Williams,
2005). Wraz z rozwojem szkolnictwa wyzszego systematycznie wzrasta liczba
osrodkéw badawczych i grup specjalizujacych sie w badaniach nad niepelno-
sprawnoscig oraz publikacji obejmujacych szeroki zakres probleméw zwigza-
nych z niepelnosprawnoscig.

Poszukujac w Disability Studies owego ukrytego skarbu (zgodnie z ty-
tulem tego artykulu), inspirujace sa analizy Shakespearea (2005). Ze sfor-
mulowan autora wylonitam istotne zagadnienia godne poznania, naukowego
zglebiania oraz praktycznego wdrazania: (1) wspoélczesne koncepcje niepetno-
sprawnosci i paradygmaty rozpoznania fenomenu niepetnosprawnos¢; (2) me-
dyczny a spoleczny model niepetnosprawnosci; (3) niepetlnosprawnos¢ w kon-
tekscie interakcji miedzy ograniczeniami ciala a wykluczajacym $rodowiskiem;
(4) niepelnosprawnos¢ jako kategoria niezwykle zréznicowana ze wzgledu na
rodzaje i stopnie; (5) kultury i tradycje a niepelna sprawnos¢ czlowieka; (6)
miedzy polityka tozsamos$ci niepelnosprawnosci a profilaktyka i leczeniem
z wykorzystaniem nowoczesnych osiagnie¢ biomedycyny i technologii; (7) sys-
tem wspierania 0sob z niepelnosprawno$ciami - czy model platnosci bezpo-
$rednich, czy tez wspieranie do samodzielnego zycia; (8) zaspokajanie potrzeb
0s6b z niepelnosprawnosciami i poprawianie ich statusu; (9) zmniejszanie gru-
py 0s6b z niepetnosprawno$ciami zaleznej od $wiadczen, a zwigkszanie grupy
0sob pracujacych. Zarysowane zagadnienia majg zardbwno wymiar teoretyczny,
jak i badawczy oraz praktyczny i mogg inspirowaé poszukiwanie owych ukry-
tych skarbéw w Disability Studies.
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Te czes¢ artykutu chee zakonczy¢ sformulowaniem pytan, ktére w pe-
wien sposob mogg takze wzbudzaé refleksje nad przyszloscig Disability Studies:
jakie bedzie nasze spoleczenstwo za dwie trzy dekady, kiedy coraz wiecej osob
bedzie doswiadczalo niepelnosprawnosci; jakie dziatania sg niezbedne juz dzis,
aby humanistyczne idee normalizacji, integracji, wlaczania spolecznego nabraly
realnych ksztaltow; jak zapewni¢ wspolistnienie niepelnosprawnosci i spraw-
nosci w obliczu narastajacych probleméw cywilizacyjnych; w jaki sposéb akty-
wisci, naukowcy, praktycy, osoby z niepelnosprawnosciami i ich rodziny maja
sie zmierzy¢ si¢ z problemami wspoélczesnosci? Podejmowanie refleksji na te
i wiele innych pytan w tym zakresie oraz poszukiwanie rzetelnych na nie od-
powiedzi juz dzi§ wymaga zaangazowania. Disability Studies jest inspirujacym,
otwartym i konstruktywnym obszarem zardwno poznawania $wiata znaczen
fenomenu niepelnosprawnosci, jak i budowania wspélnej wigzi i wspdlnej hi-
storii osob sprawnych i 0séb z niepelnosprawnosciami.

Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej
prekursorem polskiego Disability Studies

Jakie fakty i dzialania uzasadnialy wprowadzenie tego naukowo-dydak-
tycznego obszaru do Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzew-
skiej? W tym miejscu zamieszczam jedynie wybrane z nich. Uczelnia pielegnuje
i rozwija tradycje 100-letniego istnienia jako najstarszej uczelni pedagogicznej
w Polsce. Od poczatku rozwija pedagogike specjalng, ktorej wartosci i osig-
gniecia w poznawaniu fenomenu niepetnosprawnosci staly si¢ podstawowym
zrodlem tworzenia Interdyscyplinarnych Studiéw nad Niepelnosprawnoscia.
Uczelnia kultywuje ciaglo$¢ humanistycznej idei patronki Marii Grzegorzew-
skiej, gloszacej ,nie ma kaleki, jest czlowiek” W aktualng misje Uczelni wpi-
sane sg idealy, ktore przy$wiecaja Disability Studies, a ktore zostaly sformuto-
wane w akronimie jej nazwy (APS): Akceptacja - Partycypacja - Solidarnoé¢
spoteczna.

W APS podejmowane s3 teoretyczno-badawcze inicjatywy naukowe hu-
manistycznego i interdyscyplinarnego ujmowania niepelnosprawnosci jako in-
tegralnego aspektu doswiadczen zyciowych cztowieka. Prowadzone sa naukowe
analizy nad poznawaniem 0s6b z niepelnosprawnosciami w zlozonych inte-
rakcjach ze $rodowiskiem. Formulowane s3 rekomendacje dla konstruowania
systemOw wsparcia rehabilitacyjnego i edukacyjnego, umozliwiajacego realiza-
cje Konwencji o Prawach Oséb Niepetnosprawnych (2006). Promowana jest idea
integracji i inkluzji spolecznej oséb z niepetnosprawnosciami w ramach zre-
alizowanych licznych projektéw badawczych i wdrozeniowych.
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Poczatki Interdyscyplinarnych Studiéw nad Niepelnosprawnoscia w APS
datujg sie od roku 2003, kiedy to Rada Unii Europejskiej ustanowita Euro-
pejski Rok Oséb Niepelnosprawnych. W tym to czasie Instytut Pedagogiki
Specjalnej rozpoczal organizacje miedzynarodowych konferencji naukowych
z cyklu OSOBA. Podczas nich wielokrotnie rozwazaliSmy przewodnig mysl
patronki Uczelni - Profesor Marii Grzegorzewskiej, dotyczaca punktu archi-
medesowego czlowieka, czyli fenomenu, dzigki ktéremu moze on si¢ realizo-
wac jako Osoba.

Nalezy podkresli¢, ze w ostatnich latach Katedra Interdyscyplinarnych
Studiéw nad Niepelnosprawnoscia wlacza si¢ w miedzynarodowy nurt Disa-
bility Studies przez nawigzywanie wspolpracy z zagranicznymi o$rodkami na-
ukowymi, uczelniami i centrami Disability Studies. APS promuje idee Disability
Studies w uczelnianych czasopismach naukowych (Szkota Specjalna, Czlowiek-
-Niepelnosprawnos¢-Spoteczenstwo) oraz na prowadzonych vortalach (Forum
Pedagogiki Specjalnej, www.efps.pl; Interdyscyplinarne Studia nad Niepelno-
sprawnoscig, www.isnn.pl)) jako narzedziach dokumentowania i popularyzo-
wania wiedzy z obszaru niepelnosprawnosci w perspektywie humanistycznej
i interdyscyplinarnej.

Bezpos$rednie odniesienia do Disability Studies podejmowane byly w kil-
ku wspdtredagowanych publikacjach, sposréd ktoérych wymieni¢ monografie
Studies on disability - international theoretical, empirical and didactics expe-
riences (Glodkowska, Gasik, Pagowska, 2017) oraz artykuly: POLAND. Inter-
disciplinary efforts and evidence screating the framework for the Disability Stu-
dies as a field of research (Glodkowska, Pagowska, 2017), Maria Grzegorzewska
Academy of Special Education: the beginning of the Interdisciplinary Studies on
Disability (Glodkowska, Gasik, 2017). W ostatniej dekadzie Interdyscyplinar-
ne Studia nad Niepelnosprawnoscig byly takze przestrzeniag do opracowania
koncepcji autorstwo wlasnego zycia osoby z niepetnosprawnoscig. Ten teoretycz-
no-badawczy projekt zostal zaprezentowany w kilku autorskich i wspoétautor-
skich publikacjach (Glodkowska, 2014a, 2014b, 2015; Glodkowska, Gosk, 2018;
Glodkowska, Gosk, Pagowska, 2018; Glodkowska, Pagowska, 2019, 2020).

Nauczyciele akademiccy Katedry Interdyscyplinarnych Studiéw nad Nie-
petnosprawnoscia APS podjeli miedzy innymi dzialania w zakresie: opraco-
wania koncepcji studiéw na kierunku Interdyscyplinarne Studia nad Niepet-
nosprawnoscig, zainicjowania dzialalnosci Studenckiego Kota Naukowego
Disability Studies; nawigzania wspoétpracy ze srodowiskiem osoéb z niepelno-
sprawnosciami, organizacjami, stowarzyszeniami, fundacjami; podjecia wspot-
pracy miedzynarodowej z badaczami zagranicznych osrodkéw naukowych Di-
sability Studies; zaangazowania w dziatania wdrozeniowe, w tym wprowadzenia
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do klasyfikacji zawodéw nowego zawodu: specjalista do spraw niepelnospraw-
nosci; organizowania migdzynarodowych konferencji i promowania idei Disa-
bility Studies w $rodowisku akademickim i szerszym $rodowisku spofecznym.

Zaproszenie do poszukiwania ukrytego skarbu Disability Studies
— Interdyscyplinarnych Studiéw nad Niepetnosprawnoscig

Na zakonczenie tego artykulu chce przywota¢ stowa Ann Cameron Wil-
liams, bo one sg niezwykle znaczace dla podjetej tematyki:

Wreszcie widzimy, styszymy i chcemy szanowaé osoby z niepetnosprawnosciami
za ich wazny wklad w ludzkos¢, za ich historie wartg opowiedzenia, kulture god-
ng celebrowania i wartosci warte spolecznego zainteresowania. Takie podejscie
do 0s6b z niepelnosprawnosciami przedstawiono z perspektywy Disability Studies
(Williams, 2005, s. 8).

Disability Studies to nurt, ktory wyznacza nowe mozliwosci poznawania
funkcjonowania 0sob z niepetnosprawnosciami w réznych przejawach i obsza-
rach zycia. Uwrazliwienie na zréznicowanie $wiata spolecznego, ktorego cze-
$cig sg osoby z niepelnosprawnosciami, jest szansg uznania ich miejsca w spo-
teczenstwie jako immanentnej jego czesci. Istotne jest w tym zrozumienie, jak
wazny jest imperatyw zmiany $wiadomosci spolecznej w kierunku szanowa-
nia réznic, stuchania a nie tylko styszenia oraz akceptacji faktu, ze niepelno-
sprawno$¢ to normalne zjawisko spoteczne.

Rozwoj Interdyscyplinarnych Studiéw nad Niepelnosprawnoscia, jaki
tworzymy w APS, jest i moze by¢ obszarem zaréwno wartosciowym w na-
ukach spotecznych i humanistycznych, cennym w akademickim ksztalceniu
profesjonalistow, jak i w spolecznym uswiadamianiu, ze réznice nadajg sens
bycia razem i kazdy ma co$ do zaoferowania $wiatu. Odkrywana i rozwija-
na od konca XX wieku dziedzina Disability Studies jeszcze kryje w sobie wie-
le niewiadomych i przez to jest obiecujagca domeng zaangazowania badaczy,
ktorzy dalej podejma prace nad konceptualizacjg niepelnosprawnosci i uzyski-
waniem rzetelnych dowodéw empirycznych w wielowymiarowych i wielopara-
dygmatycznych analizach naukowych. Nalezy jednoczesnie zauwazy¢, ze studia
nad niepelnosprawno$cia wymagaja inicjatyw w nawigzywaniu tgcznosci mie-
dzy $rodowiskiem akademickim a $rodowiskiem 0séb z niepelnosprawnoscia-
mi. Jest w tym szansa na tworzenie rzetelnej naukowej wiedzy o fenomenie
niepelnosprawnosci i urealnianie idei wlaczajacego spoleczenstwa.
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We wprowadzeniu do tego artykulu odwotatam si¢ do raportu, opra-
cowanego przez Delorsa (1996) i podkreslitam inspirujacg wartos¢ sformu-
fowanych w nim edukacyjnych filaréw. Podejmujac dalej te kwestie, rdwniez
wyznaczam filary w $wietle Interdyscyplinarnych Studiéw nad Niepetnospraw-
noscig. Odwoluja si¢ one do aktualnej misji Akademii Pedagogiki Specjalnej
im. Marii Grzegorzewskiej i jej wizji na nastepne 100 lat. Akronim APS przy-
woluje wazne wartosci, ktore dzisiaj odczytujemy jako: A - Akceptacja, P —
Partycypacja, S — Solidarnos¢ spoleczna. Znaczenia tego akronimu staly sie
inspiracja sformutowana trzech filaréw polskiego Disability Studies - Interdy-
scyplinarnych Studiéw nad Niepelnosprawnoscia z rozwinieciem ukierunko-
wanym mysla: Poznawacé Innego, aby...

Filar pierwszy - Akceptacja:
Poznawa( Innego, aby rozumiec jego zréznicowane mozliwosci i ogra-
niczenia
Poznawac Innego, aby szanowaé jego odmiennos¢
Poznawac Innego, aby uzna¢ roznice, ktore nadajg sens bycia razem
Filar drugi - Partycypacja:
Poznawac Innego, aby dostosowaé i zapewni¢ warunki uczestniczenia
Poznawac Innego, aby przygotowac spoleczeristwo do bycia razem
Poznawac Innego, aby konstruowaé efektywne systemy wsparcia
Filar trzeci - Solidarno$¢ spoteczna:
Poznawac Innego, aby wzmacniac odpowiedzialnos¢ spoteczng
Poznawac Innego, aby urzeczywistniac jednos¢ w réznorodnosci
Poznawac Innego, aby wlgczac, integrowal, harmonizowac

Otwieranie si¢ spoleczenstw na idee, jakie niesie ze soba Disability Stu-
dies jest obiecujacg perspektywa humanistycznego podejscia do ograniczen
czlowieka. W tym duchu po wielokro¢ uswiadamiana jest potrzeba podejmo-
wania dziatan nad rozpoznawaniem znaczenia oséb z niepelnosprawnoscia-
mi w Zyciu spolecznym. Wyrazam przekonanie, Ze rozwijanie w Polsce Inter-
dyscyplinarnych Studiéw nad Niepelnosprawnoscig jest odkrywaniem skarbu,
ktéry daje szanse urzeczywistniania kluczowej idei, jaka jest normalizacja wa-
runkow zycia 0s6b z niepelnosprawno$ciami i urealniania zalozen Konwencji
o Prawach Osob Niepetnosprawnych. Inspiruje do tworzenia koncepcji teore-
tycznych i prowadzenia analiz empirycznych nad rozpoznawaniem fenome-
nu niepetnosprawnosci jako zjawiska spotecznego, kulturowego, politycznego.
Daje istotne impulsy, aby przetamywa¢ stereotypy myslenia o niepelnospraw-
nosci i tworzy¢ wizerunek tych oséb jako réwnoprawnych uczestnikow zycia
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spolecznego. Ksztaltuje swiadomos$¢ spoleczng dla urzeczywistniania wlacza-
jacego spoleczenstwa i wlaczajacej jego kultury.

Na przestrzeni lat, przywolane wczesniej stowa Marii Grzegorzew-
skiej: ,,nie ma kaleki jest czlowiek’, zyskiwaly coraz szerszy wymiar spoleczny.
Wraz z narodzinami Interdyscyplinarnych Studiéw nad Niepelnosprawnoscia
w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie
dokonujemy kolejnego kroku w przysztos¢. Kontynuujac ponadczasowe idee
Patronki, wpisujemy je w nowe wyzwania, w tym takze odkrywanie skarbu
w studiach nad niepelnosprawnosciag. W dzialaniach tych jest miejsce na po-
szukiwania naukowe, ksztalcenie specjalistow oraz zaangazowanie w tworze-
nie realnie wlgczajacego spoleczenstwa, zapewniajacego warunki Zycia dostep-
ne dla wszystkich.
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