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Wprowadzenie

Uszkodzenia ciala, zaburzenia poznawcze i psychiczne sa nieuchronnym ele-
mentem funkcjonowania spoleczenstwa. Historycznie niepelnosprawnos¢ defi-
niowano rdznie i stosowano rozliczne rozwigzania majgce na celu niwelowanie jej
skutkéw. W XXI w. zjawisko niepelnosprawnosci wciaz jest problemem aktualnym,
a spofeczenstwo i rzady staja w obliczu coraz bardziej skomplikowanych wyzwan
z nim zwigzanych.

W perspektywie historycznej niepelnosprawnos¢ fenomenologicznie jest trak-
towana zgodnie z przyjetymi na konkretnym odcinku rozwoju cywilizacyjne-
go modelami zachowania spolecznego i uksztaltowanymi nurtami intelektualno-
-naukowymi, jak np. w starozytnej kulturze greckiej, w ktdrej istnialo przyzwolenie
dla zabijania dzieci z dostrzegalnymi wadami ciata'. Tradycyjnie utomno$¢ byla
przedmiotem kpin, a jednocze$nie budzita lek i lito§¢?, ,,poglebiang jeszcze przez
niektdre passusy biblijne, stwierdzajace, ze niepelnosprawnos$¢ jest karg za popel-
nione grzechy™. Podobnie jak postrzeganie ludzi, ktorych wyglad fizyczny badz
sposob intelektualno-psychicznego funkcjonowania w znacznym stopniu odbiega-
ly od ,,normalnosci’, zostalo pdzniej utrwalone przez $redniowiecznych duchow-

1 C. Barnes, G. Mercer, Niepetnosprawno$¢, przekt. P. Morawski, Warszawa 2008, s. 32.

2 J. Ryan, F. Thomas, The Politics of Mental Handicap, Harmondsworth 1980; D. Thomas, The Experience
of Handicap, London 1982; C. Barnes, A legacy of oppression: a history of disability in Western culture,
[w:] Disability Studies: Past, Present and Future, red. L. Barton, M. Oliver, Leeds 1997.

3 C. Barnes, G. Mercer, Niepetnosprawno$c, s. 32.
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nych. Pod koniec XVIII oraz w XIX w. osoby z niepelnosprawnosciami staly sie
przedmiotem powstatej w panstwach bardziej rozwinigtych biopolityki, wskutek
ktorej w trosce o nie zostaly powolane liczne instytucje zamkniete. W XX w. ludz-
kos¢ stanela w obliczu licznych konfliktéw wojennych, klesk cywilizacyjnych, anty-
humanitarnych eksperymentéw spotecznych, majacych uzasadnienie w polityce
»higieny spolecznej” dotyczacej ludzi z niepelnosprawnosciami, jak np. obowiagzu-
jace w 1938 r. w 33 stanach USA prawo ,zezwalajace na przymusowy sterylizacje
kobiet z uposledzeniem umystowym™ albo systematyczny program eksterminacji
,»080b niezastugujacych na zycie w spoleczenstwie” w hitlerowskich Niemczech.

Zaréwno dla oséb z niepelnosprawnosciami, jak i dla badaczy zajmujacych
sie zjawiskiem niepelnosprawnosci druga potowa XX w. jest znamienna. Po pierw-
sze, wyodrebnila si¢ samoistna dziedzina naukowa disability studies, umozliwiaja-
ca przeprowadzenie badan interdyscyplinarnych. Po drugie, postep technologiczny
oraz podejscia opierajace si¢ na koncepcji praw czlowieka i samodzielnego funkcjo-
nowania oséb z niepelnosprawnosciami stworzyly warunki do podniesienia jakosci
ich zycia. Nowe technologie tworzg ,,duzo lepsze warunki dla niepelnosprawnych,
pozwalajac im na szersze uczestniczenie w rynku pracy zarobkowej i na stosunko-
wo samodzielne zycie”®. W zmianach tych kluczowa role odegrat (i nadal ma wiel-
kie znaczenie) ruch o charakterze migdzynarodowym, zapoczatkowany przez oso-
by z niepelnosprawnosciami’, ktérego gtéwnym celem bylo podwazenie gteboko
zakorzenionego medycznego dyskursu i postrzeganie niepelnosprawnosci jako
tragedii jednostki®. Po trzecie, wyzej wspomniane przemiany, siegajace korzenia-
mi drugiej polowy XX w., nie s3 jednoznacznie interpretowane przez badaczy, al-
bowiem rzekomo znalezione przez ludzko$¢ equilibrium polityczno-ekonomiczne,
gloszone na przyklad przez Hannah Arendt, Zbigniewa Brzezinskiego, Francisa Fu-
kuyame i Samuela Huntingtona, okazaly si¢ pozorne. Wbrew oczekiwaniom demo-
kracja, neoliberalizm, gospodarka wolnorynkowa, globalizacja nie tylko nie roz-
wigzujg catego szeregu konfliktéw zwigzanych z odmiennoscig, ,,nienormalnoscig’,
ale czasem wrecz sprzyjaja wylonieniu sie nowych sposobéw wykluczenia nosicieli
»anormalnosci” w rozwoju fizycznym badz intelektualno-psychicznym. Uzasadnio-
nym zatem zdaje si¢ sformutowanie tezy, ze przyszlos¢, w ktorej beda funkcjono-
wali ludzie z niepelnosprawno$ciami, moze potoczy¢ si¢ wedlug zupelnie odmien-
nych scenariuszy.

Ibidem, s. 43.

M. Burleigh, Death and Deliverance: “Euthanasia” in Germany 1900-1945, Cambridge 1994, s. 194.
V. Finkelstein, Attitudes and Disabled People, New York 1980, s. 11.

D. Driedger, The Last Civil Rights: Disabled People’s International, London 1989.

T. Blackmore, S. Hodgkins, Discourses of disabled peoples’ organisations: Foucault, Bourdieu and future per-
spectives, [w:] Disability and Social Theory. New Developments and Directions, red. D. Goodley, B. Hughes,
L. Davis, London 2012, s. 71.
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Niepelnosprawnos¢ jako osobista tragedia jednostki

Ogodlnie rzecz biorac, pod koniec XVIII oraz w XIX w. doszlo do stworzenia
zakrojonego na szeroka skale systemu kontroli spotecznej, ktory poza szpitalami
i domami opieki obejmowat takze wiezienia, przytutki, szkoly i kolonie’, stanowigc
- jak uwazajg badacze — poczatek uprawiania biopolityki. Wraz ze wzrostem uprze-
mystowienia i urbanizacji w Ameryce Pdéinocnej i Wielkiej Brytanii rozwineta si¢
praktyka tworzenia wyspecjalizowanych zakladéw dla oséb ,,najbardziej uposle-
dzonych lub groznych”!®. Pewne grupy niepelnosprawnych - zwlaszcza osoby okre-
$lane jako umystowo chore - uznawano za problem stanowiacy ,cigzar” spoleczny,
ktdry nalezy izolowa¢ w zakladach zamknietych. Spowodowalo to ukrycie ogrom-
nej liczby oséb niepetnosprawnych w osrodkach odosobnienia. Dla uzasadnienia
takiego postepowania przywolywano argument, Ze robi sie to dla ich wlasnego do-
bra, aby nie stanowili ciezaru dla innych!!. W zakladach zamknietych byt czesto
bardzo surowy rygor, a diugoletni pensjonariusze byli ,,spisywani na straty” jako
»spolecznie martwi’, oczekujacy w nich jedynie kornca swego zycia'?. W taki sposéb
panstwo rozwigzywalo problemy zaréwno samych niepetnosprawnych, jak i spote-
czenstwa.

Postrzeganie uszkodzen ciala albo zaburzen intelektualnych i psychicz-
nych jako osobistej tragedii jednostki powoduje, iz osoba z dysfunkcja pozostaje
pod opieka pracownikéw zatrudnionych w wyspecjalizowanych instytucjach za-
mknietych oraz traktowana jest jako przedmiot terapii medycznej i rehabilitacji.
Definiowanie zjawiska niepelnosprawnosci wylacznie przez jej wymiar medycz-
ny i podejscie do niepelnosprawnosci jako osobistej tragedii jednostki legitymizuje
dzialalnos¢ wszelkich instytucji dobroczynnych i edukacyjnych, jak réwniez moze
stuzy¢ uzasadnieniu odpowiednich praktyk w psychologii i medycynie. Takie prak-
tyki stosowane byly w XIX i na poczatku XX w. w Europie oraz w Ameryce Péinoc-
nej, m.in. w Stanach Zjednoczonych, gdzie dopetnione zostaty tzw. Prawem o brzy-
docie (Ugly Laws), nakladajagcym spoleczne ograniczenia na osoby, ktorych wyglad
fizyczny byl razacy lub mogt wystraszy¢ ,,normalnych” ludzi'?.

Na terytorium podzielonej w XIX w. Polski - jak pisze Ewa Grodecka - po-
wstaly szkoly specjalne oraz — uzywajac wspolczesnych okreslen- zaklady aktywi-

9 S. Cohen, A. Scull, Social Control and the State, Oxford 1983.

10 R.A. Parker, An historical background, [w:] Residential Care: the Research Reviewed, red. |. Sinclair, London
1988.

1 E. Goffman, Asylums: Essays on the Social Situation of Mental Patients and Other Inmates, New York 1961.

12 E.J. Miller, G.V. Gwynne, A Life Apart, London 1972.

13 R. Bogdan, The social construction of freaks, [w:] Freakery: Culture Spectacles of the Extraordinary Body, red.
R.G. Thomson, New York 1996; D. Gerber, The careers of people exhibited in freak shows: the problem of vo-
lition and valorisation, [w:] Freakery: Culture Spectacles of the Extraordinary Body, red. R.G. Thomson, New
York 1996.

29



Andrey Tikhonov

zacji zawodowej dla osob niewidomych i stabowidzacych!*. Ich wydajnos¢ byta zni-
koma, albowiem brak bylo przeswiadczenia, ze osoba niewidoma rzeczywiscie jest
w stanie naby¢ umiejetnosci i kompetencje pozwalajace jej samodzielnie funkcjo-
nowac.

Dwudziestowieczna teoria spoteczna zwykle podazata za ustawami z zakresu
medycyny, okreslajac mianem niepelnosprawnych osoby z fizycznymi, sensorycz-
nymi i poznawczymi zaburzeniami'®, a zatem niezdolnymi do pelnienia waznych
rél i funkeji spotecznych, co czynilo osoby niepetnosprawne zaleznymi od ludzi fi-
zycznie zdrowych i spotecznie produktywnych!®. Z punktu widzenia spoleczenstwa
niepelnosprawnos¢ jest zaburzeniem, a ,warto$ci spajajace spolteczenstwo musza
wspiera¢ interesy i dziatalnos$¢ wiekszosci, dlatego tez promuja dynamiczng nieza-
leznos¢ i osiggniecia bedace wynikiem wspélzawodnictwa, zwlaszcza w sferze za-
wodowej. Ponadto powoduja tez skutki uboczne, stygmatyzujac i tworzac negatyw-
ny jego obraz oraz uposledzajac ludzi w tych jakze istotnych aspektach zycia'’.

Nasilenie oraz forma uprzedzen wobec oséb z niepelnosprawno$ciami po-
woduje, ze majg one charakter opresji. Wskazuje na to powszechna dyskrymina-
cja przejawiajaca si¢ w zabudowie przestrzeni publicznej, zatrudnieniu, wypoczyn-
ku i relacjach osobistych. Ludzie niepelnosprawni wpisuja si¢ w system wartosci
»petlnosprawnych”, dopdki sg okreslani jako ,,cierpigcy i schorowani”®®. , Bycie po-
strzeganym jako przedmiot terapii medycznej tworzy obraz zlozony z wielu przy-
pisywanych mu cech, takich jak: stabo$¢, bezradnos¢, zaleznos¢, regresywnose,
nienormalno$¢ wygladu i deprecjacja wszystkich sposobéw funkcjonowania fizycz-

. ))19
nego i umystowego™”.

Zaburzenia kanalu sensorycznego, ktérym jest zmyst wzroku, sg przyczyna tyl-
ko jednego z wielu rodzajéw niepelnosprawnosci. Wydaje sig, ze sposéb postrze-
gania tej konkretnej niepelnosprawnosci oraz definiowanie innych rodzajow zabu-
rzen i ograniczen charakteryzuje si¢ wspdlnymi cechami w $wiadomosci ludzkiej.
Amerykanska badaczka niepelnosprawnosci Georgina Kleege poddaje analizie po-
jecia blind, sight, vision, odtwarzajac utrwalone schematy jezykowe i kulturowe.
Brak sposobnosci widzenia (blindness) w $wiadomosci ludzkiej wiaze si¢ z ciem-
nosciy, zaleznoscia, wykluczeniem, bezradnoscia, potrzebg pomocy, $miercig, nie-

14 E. Grodecka, Historia niewidomych polskich w zarysie, Warszawa 1996.
15 T. Dartington, E.J. Miller, G. Gwynne, A Life Together, London 1981, s. 126.

16 C. Safilios-Rothschild, The Sociology and Social Psychology of Disability and Rehabilitation, New York 1970,
s. 12.

17 E. Topliss, Social Responses to Handicap, London 1982, s. 112.
18 P. Hunt, A critical condition, [w:] Stigma: The Experience of Disability, red. P. Hunt, London 1966, s. 155.

19 I.K. Zola, Self identity and the naming question: reflections on the language of disability, ,Social Science and
Medicine” 1993, nr 36, s. 168.
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moznos$cig zrozumienia i do§wiadczenia czegos?. Osoba niewidoma postrzegana
jest jako zebrzaca na stacji metra, ktdra osiagnawszy sukcesy w zyciu prywatnym
i zawodowym, stanowi wyjatek i przyklad bohaterstwa, gdyz udalo jej si¢ prze-
zwyciezy¢ niepelnosprawnos¢?!, ktora budzi zaréwno lek, jak i podziw, $wiadczacy
o ambiwalentnym stosunku do niej ,w$réd normalnych” i wskazuje na ,,kulturowa
psychopatologie petnosprawno$ci™%.

Ruch 0s6b z niepelnosprawnosciami ku nowemu modelowi

Protesty osob niepetnosprawnych siegaja korzeniami co najmniej pierwszych
dziesiecioleci XX w. Niskoptatna praca i zte warunki przyczynity si¢ do zmobili-
zowania w 1920 r. niewidomych robotnikéw z calej Wielkiej Brytanii do marszu
na Londyn*. W celu przelamywania ugruntowanych stereotypéw myslenia i dg-
z3c do niezaleznego oraz godnego Zycia, w pierwszej polowie XX w. osoby z dys-
funkcjami uzewnetrznily swoje pragnienia w protestach i postulatach politycznych.
Przykladem moze stuzy¢ strajk niewidomych pracownikow 28 lutego 1939 r., kto-
ry odbyt si¢ w Derry, w Irlandii Péinocnej, pod hastem ,,nie widzimy, ale widzimy
istotne rzeczy”?%. Od lat 60. XX w. w atmosferze narastania roznych form spolecz-
nego protestu zaklady zamknigte staly sie¢ miejscem powstajacej wspolnej tozsa-
mosci 0s6b z niepetnosprawnosciami. Powstanie Ruchu Samodzielnego Zycia (In-
dependent Living Movement) w Stanach Zjednoczonych bylo stymulowane przez
organizowanie si¢ niepelnosprawnych weteranéw wojny w Wietnamie. W awan-
gardzie protestéw obejmujacych demonstracje przed Bialym Domem na rzecz poli-
tyki opieki spotecznej oraz okupacji budynku Federalnego Biura Transportu, ktorej
celem bylo zadanie bardziej przystosowanych do ich potrzeb autobuséw daleko-
bieznych, byla organizacja Americans Disabled for Attendant Programs Today. Za-
owocowalo to powstaniem w 1972 r. w Berkley w Kalifornii pierwszego O$rodka
Samodzielnego Zycia (Center of Independent Living - CIL), w ktérym inicjatywe
przejeli niepetlnosprawni studenci uniwersytetu pod przywodztwem Eda Robertsa,
umieszczeni przez uczelniane wladze ,,dla ich wlasnego dobra” w lokalnym szpita-
lu. Dziatalno$¢ CIL opiera si¢ na trzech podstawowych zasadach:

— niepelnosprawni najlepiej potrafig okresli¢ swoje potrzeby i sposob, w jaki

powinny one by¢ zaspokajane;

— konieczny jest wszechstronny program wsparcia;

20 G. Kleege, Sight Unseen, New Haven-London 1999, s. 18.

21 Ibidem, s. 19.

22 D. Goodley, Disability Studies. Theorising Disablism and Ableism, London—New York 2014.
23 C. Barnes, G. Mercer, Niepetnosprawno$é, s. 146.

24 M.O Cathain, Blind, but not to the hard facts of life: the blind workers’ struggle in Derry, 1928-1940, [w:]
Radical History Review: Disability History, red. T. Meade, D. Serlin, Durham 2006.
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— niepelnosprawni powinni w jak najwiekszym stopniu integrowac sie ze spo-
teczenstwem, w ktérym zyja®.

Ksztaltowal si¢ inny wizerunek osoby z niepelnosprawnoscia, przedstawianej
jako aktywnego uczestnika protestéw przeciwko nieprzystosowanym budynkom
i komunikacji, cigciom $srodkéw na opieke spoleczng, a takze uczestnika réznorod-
nych kampanii na rzecz praw obywatelskich. Te ostatnie obejmowaly m.in. przyku-
wanie si¢ niepetnosprawnych do autobuséw i pociggéw, blokowanie drég oraz czol-
ganie sie po ulicach?.

W literaturze za przefomowy moment w historii niepelnosprawnosci uwaza sie
list, ktory Paul Hunt w 1972 r. skierowal do gazety , The Guardian”, co wplyneto
na powstanie Zwiazku Niepelnosprawnych Fizycznie Przeciwko Segregacji (Union
of the Physically Impaired Against Segregation — UPIAS). Manifest tej organiza-
cji pt. Fundamental Principles of Disability zawieral fundamentalne stwierdzenie:
»Z naszej perspektywy, to spoleczenstwo uposledza osoby niepetnosprawne fizycz-
nie”. W krajach bardziej demokratycznych grupy niepelnosprawnych nasladowa-
ty wzajemnie swoja taktyke, stosujac kampanie wykorzystujace akcje bezposrednia
do okupacji budynkéw rzadowych oraz zakltécajac system komunikacji i medial-
ne wydarzenia. W Wielkiej Brytanii Sie¢ Akcji Bezposredniej (Direct Action Ne-
twork - DAN) organizowala kampanie protestacyjne odbywajace si¢ przed budyn-
kami rzagdowymi, na ulicach oraz w $rodkach transportu, co przyciagalo uwage
publiczng. Takie wydarzenia pokazywatly ,$rodkowy palec tradycyjnemu, wykre-
owanemu przez akcje charytatywne wizerunkowi niepelnosprawnego jako ciche-
go, powaznego i uleglego™®. W Australii w 1997 r. doszlo do okupacji kancelarii
premiera w protescie przeciw cieciom budzetowym dla Komisji Praw Czlowieka
i Rownych Szans®. W krajach majacych odmienne systemy polityczne zarzadza-
nie niepelnosprawnoscia zostalo zmonopolizowane przez instytucje panstwowe,
a niepostuszenstwo obywatelskie wyrazajace si¢ w akcjach protestacyjnych zosta-
to zdecydowanie sttumione. Nie oznacza to, ze na przyklad w republikach Zwigzku
Radzieckiego nie dzialali aktywisci z niepelnosprawnosciami, jednakze ich dziatal-
no$¢ byta dostosowana do éwezesnych warunkdow.

25 Centre for Independent Living. Independent living: the right to choose, [w:] Disabled People as Second-Class
Citizen, red. M. Eisenberg et al., New York 1982, s. 250-251.

26 A. Pointon, Out of the closet: new images of disability in the civil rights campaign, [w:] Social Policy, the Media
and Misrepresentation, red. B. Franklin, London 1999.

27 D. Pfeiffer, A Comment on the social model(s), ,Disability Studies Quarterly” 2000, nr 22(4); T. Shakespeare,
Disability Rights and Wrongs, London 2006, s. 14.

28 UPIAS, Fundamental Principles of Disability, London 1976, s. 14.

29 C. Daniel, Radical, angry and willing to work, ,New Statesman” 1998, 6 March, s. 22.

30 B.J. Gleeson, Geographies of Disability, Routledge—London 1999.
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Wielu autoréw i badaczy zajmujacych sie zjawiskiem niepetlnosprawnosci do-
strzega ruch spoleczny zapoczatkowany przez same osoby z niepelnosprawnoscia-
mi, ktdry przyjat perspektywe ponadnarodowa??, jako jedng z kluczowych przyczyn
poprawy ogdlnych warunkdow zycia tej grupy spotecznej. Podwazywszy gleboko za-
korzeniony medyczny model niepelnosprawnosci, ruch emancypacyjny 0séb z nie-
pelnosprawno$ciami przyczynil si¢ do powstania spofeczno-politycznego modelu.

Sposéb definiowania niepelnosprawnosci powinien uwzglednia¢ wielowymia-
rowy charakter tego zjawiska, czyli nie tylko uszkodzenia, zaburzenia albo brak
funkcji ciala ludzkiego, ale réwniez réznorodne bariery, ktére utrudniajg badz
wrecz uniemozliwiaja samodzielne funkcjonowanie osoby z niepelnosprawnoscia.
W 1978 r. Frank Bowe wskazal szes¢ najwickszych przeszkéd we wlaczeniu oséb
niepetnosprawnych do zycia spolecznego: bariery architektoniczne, bariery zwigza-
ne z postawg wobec innosci, bariery edukacyjne, zawodowe, prawne i osobiste (od
skromnych zasobéw materialnych po stygmatyzacje)*?. Rozréznienie uszkodzen
i barier, ktére osoba napotyka w spoleczenstwie, pozwala zbudowac ,model barier
spotecznych” czy tez ,,spoteczny model” niepetnosprawnosci®. Na przyktad wada
wzroku jest upo$ledzeniem funkcjonowania organizmu (impairment), ktére powo-
duje niepelnosprawnos¢ funkcjonalng (functional disabbility) wynikajaca z trudno-
$ci wykonywania codziennych czynnosci (samodzielne poruszanie si¢, korzystanie
z $rodkoéw komunikacji miejskiej, czytanie etc.)**. Z kolei uposledzenie lub niepetno-
sprawno$¢ spoleczna (handicap) oznacza mniej uprzywilejowang lub mniej ko-
rzystng sytuacje danej osoby, ktéra ogranicza lub uniemozliwia jej petnienie rol
zwigzanych z jej wiekiem, plcig oraz sytuacja spoteczng i kulturowa™.

Socjopolityczny model niepelnosprawnosci opiera si¢ na koncepcji, zgodnie
z ktdrg to nie uszkodzenia ciala albo umystu determinujg problemy o0s6b z niepetno-
sprawnosciami, lecz niemoznos¢ zaspokojenia potrzeb takich ludzi przez spoleczen-
stwo’®. Niepelnosprawno$¢ definiuje sie jako niekorzysci lub ograniczenia aktyw-
nosci spowodowane wspdlczesng organizacja spoleczenstwa, ktdre nie bierze pod
uwage ludzi niepetnosprawnych fizycznie, wykluczajac ich z udzialu w gléwnym
nurcie zycia spolecznego”. Swiatowa Organizacja Zdrowia poprzez wydanie Inter-
national Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps w 1980 r. przy-
czynila si¢ do promowania, akceptacji i wdrazania w zycie nowej definicji.

31 M. Oliver, Understanding Disability: From Theory to Practise, Basingstoke 1996.

32 F. Bowe, Handicapping America, New York 1978.

33 V. Finkelstein, Disability: a social challenge or an administrative responsibility?, [w:] Disabling Barriers —
Enabling Environments, red. J. Swain et al., London 1993.

34 C. Barnes, G. Mercer, Niepetnosprawno$g, s. 21.

35 WHO, International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps, 1980, s. 29.
36 V. Finkelstein, Disability: a social challenge...

37 UPIAS, Fundamental..., s. 3—4.
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Czy niepelnosprawnos¢ nadal istnieje?

Osoby z niepelnosprawnosciami wywalczyly sobie prawo gtosu w procesie po-
dejmowania decyzji, ktére ich dotycza. ,Nic o nas bez nas” - to tradycyjne hasto
protestow regularnie odbywajacych si¢ w réznych krajach.

Dzigki aktywizmowi 0séb z niepelnosprawnosciami powstaty liczne organiza-
cje pozarzadowe, ktére s3 zarzadzane przez samych beneficjariuszy, czyli odbior-
cow $wiadczonych przez nie ustug. Trudno przeceni¢ znaczenie organizacji poza-
rzagdowych, ktére odegraly w rozpowszechnieniu i wdrozeniu socjopolitycznego
modelu niepelnosprawno$ci®®, jak réwniez w uznaniu niepetlnosprawnosci jako
tozsamosci zbiorowej 0sdb z niepelnosprawnosciami jako mniejszosci, od lat koja-
rzonej z dyskryminacja i wykluczeniem ich roli. Organizacje pozarzadowe stwarza-
ja warunki do rozwoju takich oséb, przyczyniajac si¢ do poszukiwania rozwigzan
systemowych, realizujac projekty majace na celu promowanie i wspieranie inkluzji
i rownosci®.

W obronie praw oséb niepelnosprawnych na poziomie miedzynarodowym
i krajowym zostaly przyjete antydyskryminacyjne akty prawne oraz stworzono in-
stytucje do egzekwowania tego prawa. W USA batalie prawnicze dotyczace naru-
szania praw konstytucyjnych oséb z niepelnosprawnosciami, zainteresowanie tym
tematem mediéw i zwigkszenie publicznej §wiadomosci w walce o prawa niepelno-
sprawnych ostatecznie zakonczyly sie uchwaleniem w 1990 r. ustawy o niepetno-
sprawnos$ci - Americans with Disabilities Act — ADA, stanowigcej najstarszy i naj-
bardziej wszechstronny na $wiecie akt prawa przeciwdzialajacego dyskryminacji
niepetnosprawnych®. W 1985 roku Kanada wpisata niepelnosprawnos¢ jako kate-
gorie zwigzang z prawami czlowieka w Canadian Charter of Rights and Freedoms.
W 1992 r. uchwalono Australian Disability Discrimination Act. W 1993 r. wlaczo-
no zapis o dyskryminacji niepetnosprawnych w Human Rights Act in New Zeland,
a w 1995 r. przyjeto Disability Discrimination Act w Wielkiej Brytanii. W polskim
prawie antydyskryminacyjnym kluczowa jest ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 roku
o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu osob niepelnospraw-
nych. Podstawowy miedzynarodowy antydyskryminacyjny akt prawny sporzadzo-
no 13 grudnia 2006 r. w Nowym Jorku. Byla to Konwencja ONZ o prawach os6b
niepelnosprawnych, a trzy lata pézniej, 13 marca 2019 r., Parlament Europejski za-
twierdzil Europejski Akt o Dostepnosci — dyrektywe, ktorej celem jest stworzenie
wspolnych dla calej Unii Europejskiej standardéw débr i ustug dostosowanych do
potrzeb 0s6b z réznymi niepelnosprawnosciami.

38 C. Barnes, G. Mercer, Niepetnosprawno$c, s. 18.
39 T. Blackmore, S. Hodgkins, Discourses of disabled..., s. 72.

40 B. Doyle, From welfare to disability and legal change in the United Kingdom in the late 1990s, [w:] Disability,
Diversability and Legal Change, red. M. Jones, L. Marks, The Hague 1999, s. 209-226.
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W réznym stopniu, w zaleznosci od wielu czynnikéw, polityka spoteczna wobec
0s6b z niepetnosprawnosciami w réznych krajach ksztaltuje si¢ w oparciu o kon-
cepcje, ze panstwo jest ,,wspottworca warunkoéw, w ktérych jednostka odnajduje dla
siebie mozliwo$ci zaspokajania swoich potrzeb, rozwoju osobistego i zbiorowego™!.
W tym celu powstajg fundusze, z ktérych moga korzysta¢ instytucje dzialajace
na rzecz osob z niepelnosprawnosciami, umozliwiajac im kosztowna i dlugotrwatla
rehabilitacje, zaopatrzenie w sprzet wspomagajacy, zatrudnienie, ksztalcenie, roz-
woj osobisty i zawodowy. Sprzyja to zwiekszonemu uczestnictwu 0séb z niepelno-
sprawnos$ciami w zyciu publicznym i kulturalnym, jak réwniez wzrostowi liczby za-
trudnionych oraz podejmujacych nauke na studiach wyzszych.

Wydawaloby sie, ze w skali miedzynarodowej, jak réwniez w poszczegolnych
krajach, sytuacja oso6b z niepelnosprawnosciami wyglada wzorowo, co wynika
z mozliwo$¢ korzystania z réznorodnych rozwigzan instytucjonalnych, prawnych,
medycznych oraz ,,nowoczesnych technicznych srodkéw przywrécenia sprawno-
$ci”*. Jednak bardziej wnikliwa interpretacja rzeczywistosci pozwala zauwazy¢
mankamenty, ktére moga zdeterminowac przysztos¢ ludzi gtuchych, niewidomych,
poruszajacych sie na wozkach, niskiego wzrostu czy z zespolem Downa etc.

Zasadniczym problemem, ktérego nie da si¢ w calosci rozwigzac, jest sposéb
tworzenia calej zlozonej i emergentnej rzeczywistosci, w ktorej ludzie funkcjonu-
ja. Analizujac ten fenomen z perspektywy osoby catkowicie niewidomej, Georgina
Kleege stwierdza: ze ,,jezyk, ktorego uzywam, literatura, ktoéra czytam, sztuka, kto-
ra cenig, historia, ktorej sie uczylam w szkole, architektonika, w ktérej mieszkam,
urzadzenia, z ktorych korzystam, to wszystko zostato stworzone przez ludzi widza-
cych i dla ludzi widzacych™?. Rzeczywisto$¢ czlowieka, spoleczno- i gospodarczo-
-polityczne modele funkcjonowania, szeroko rozumiana infrastruktura sg konstru-
owane w oparciu o zalozenie, iz beda postrzegane, wykorzystywane i modyfikowane
przez psychosomatyczne jednostki w pelni umystowo, psychicznie i fizycznie spraw-
ne. Osiagniecia cywilizacyjne, takie jak socjopolityczny model niepetnosprawnosci,
rozwigzania instytucjonalno-prawne, techniczne i medyczne, stuza temu, aby owa
rzeczywisto$¢ charakteryzowala si¢ jak najmniejsza liczbg barier, ktore sa przyczy-
ng niepelnosprawnosci funkcjonalnej i spolecznej. Chociaz w pelni nie sposéb ich
wyeliminowa¢, ambitnym zadaniem powinno by¢ dazenie do stanu idealnego.

Warto takze zwréci¢ uwage na medyczny wymiar niepetnosprawnosci. Obec-
ny stan wiedzy w zakresie medycyny, technologie i umiejetnosci specjalistyczne po-

41 A. Zybata, Paristwo i spoteczenstwo w dziataniu. Polityki publiczne wobec potrzeb modernizacji panstwa i spo-
teczenstwa, Warszawa, 2013, s. 27.

42 A. Tikhonov, Nowoczesne techniczne Srodki przywrdcenia sprawnosci w zyciu oséb z wadami wzroku,
[w:] Niepetnosprawnos$¢ w socjologii. Stan obecny i perspektywy rozwoju, red. £. Koperski, Poznan 2019,
s. 257-271.

43 G. Kleege, Sight Unseen, s. 3.
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zwalajg — ale nie we wszystkich wypadkach - czesciowo ,,naprawi¢’, albo w petni
przywroéci¢ uszkodzong funkcje organizmu. Istnieje wigcej mozliwosci uratowa-
nia albo przedltuzania Zycie pacjentom, ktérzy wczesniej nie mieliby szans. Z jedne;j
strony, rozpatrujac t¢ kwestie z punktu widzenia mysli humanistycznej i biopolityki
panstwa, zdecydowanie jest to doniostym osiagnigciem, jako ze zycie kazdego czlo-
wieka jest wartosciowe, a panstwo potrzebuje jak najwiecej zdrowych i zdolnych
do pracy, czyli do zapewnienia dobrobytu wtasnego i innych czlonkéw spoteczen-
stwa obywateli. Z drugiej strony po bezposredniej terapii medycznej ludzie cze-
sto potrzebuja dltugotrwalej rehabilitacji i wsparcia ekonomiczno-spoteczno-psy-
chologicznego, co oznacza zwigkszenie wydatkow z budzetu panstwa. ,Niebawem
staniemy w obliczu powaznego wyzwania i zacietych dyskusji na temat niepelno-
sprawnosci’, spowodowanych spowolnieniem rozwoju gospodarki i ewentualnymi
kryzysami finansowymi**.

Sila napedowa funkcjonowania krajow zachodnich sg wartosci neoliberalne,
w zwigzku z czym, jak twierdzi Fukuyama, ,,po raz pierwszy pojawila si¢ mozliwo$¢
uniwersalizacji zachodniej liberalnej demokracji jako ostatecznej formy rzadu™.
Te warto$ci na ogoét sa popierane i promowane przez spofeczenstwa tych krajow.
Badacze zajmujacy si¢ zjawiskiem niepelnosprawnosci dostrzegaja, ze doprowadza
to do idealizacji ,neoliberalnej sprawnosci” (neoliberal-ableism), jako ze to spraw-
no$¢ umozliwia rozwdj, bogacenie si¢ i pelne uczestnictwo w zyciu*. ,Zgodnie
z koncepcja liberalizmu natura ludzka jest zasadniczo dobra, a ludzie moga popra-
wia¢ swoje warunki moralne i materialne, umozliwiajac w ten sposéb postep spo-
teczny”¥. Konflikt tkwi w tym, iz nie wszyscy ludzie s w stanie na przyklad ,,pra-
cowa¢ osiem godzin dziennie, a wieczorami gra¢ w badmintona™?, czyli ze wzgledu
na stan zdrowia nie moga dostosowac si¢ do zasad narzucanych przez zinstytucjo-
nalizowane formy neoliberalizmu i hiperkapitalizmu. W neoliberalnej rzeczywisto-
$ci ,przywileje ma sprawno$¢ cielesna” (able-bodiedness), a wymagang i pozada-
ng przez rynek normg sg ,,niezalezni, autonomiczni obywatele”®. W takiej sytuacji
uzasadniona wydaje si¢ by¢ teza, ze Zrédtem spotecznego uposledzenia i niepetno-
sprawnosci jest rozwoj gospodarczy, technologiczny i kulturalny w zachodnim
stylu®. Industrializacja, urbanizacja, liberalny utylitaryzm i medykalizacja wraz
z kulturowym znaczeniem, jakie niesie rozpowszechniane przede wszystkim w za-
chodnich mediach pojecie ,,pelnosprawnej normalnosci”, wplynely na spoteczna

44 D. Goodley, Disability Studies..., s. 14.
45 F. Fukuyama, Koniec historii [przekt. B. Stanosz], [w:] Czy koniec historii?, red. |. Lasota, Warszawa 1991, s. 8.
46 D. Goodley, Disability Studies..., s. 35-51.

47 K. Mingst, Podstawy stosunkéw migdzynarodowych, przekt. M. Habura, G. tuczkiewicz, Warszawa 2006,
s. 22.

48 S. Vasey, A Response to Liz Crow, ,Coalition” 1992, September, s. 44.
49 D. Goodley, Disability Studies..., s. 120.
50 C. Barnes, G. Mercer, Niepetnosprawno$c..., s. 167.
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konstrukeje niepelnosprawnosci. Jest to przyczyng systematycznego wykluczania
0s6b z niepelnosprawnosciami.

Podsumowanie

Niepetnosprawnos¢ jest zjawiskiem wielowymiarowym, przedmiotem badan
interdyscyplinarnych i niezbednym elementem wspoétczesnej polityki. Na réznych
etapach rozwoju ludzko$ci osoby z niepetnosprawno$ciami byly traktowane réznie;
stosowano rézne rozwigzania w celu niwelowania skutkow niepetnosprawnosci: za-
bijanie, przymusows sterylizacje, umieszczanie w zaktadach zamknietych. Eman-
cypacyjny ruch oséb z niepelnosprawnosciami XX w. doprowadzit do powstania,
rozpowszechnienia i wdrazania w zycie spofeczno-politycznego modelu, co przy-
czynilo si¢ do podniesienia ich jakosci zycia. Nader waznym osiggnieciem cywi-
lizacyjnym jest to, ze w XXI w. osoba niepelnosprawna moze korzysta¢ z wielora-
kich rozwigzan instytucjonalno-prawnych, technicznych i medycznych, majacych
na celu przywracanie jej sprawnosci. Jednak zjawisko niepetnosprawnoséci pomimo
radykalnych zmian w traktowaniu zaburzen fizycznych, umystowych i psychicz-
nych oraz podniesienia jakosci zycia 0sdb z niepelnosprawnoscig, mimo przyjetych
antydyskryminacyjnych aktow prawnych na poziomie krajowym i migedzynarodo-
wym, mimo rozwoju medycyny, nauk spolecznych i technologii — nadal stanowi
wyzwanie dla ludzkosci.

W erze pdzinej nowoczesnosci i globalizacji, rozumianej jako wyraz funda-
mentalnych aspektéw rozsuwania czasu i przestrzeni®', w dobie ponowoczesno-
$ci charakteryzujacej si¢ malejacym znaczeniem legitymizacji politycznej, ideologii
i dominujacej kultury oraz poszukiwaniem przyjemnosci z konsumpcji*?, w rzeczy-

71 7

wistosci konstruowanej w oparciu o ,neoliberalng sprawnosc¢”, ,,sprawnos$¢ ciele-
7 r»

sng, »pelnosprawng normalno$¢” osoba z niepelnosprawnoscig moze czuc sie jesz-
cze bardziej zagubiona i wyalienowana.

Czy ludzko$¢ poradzi sobie z tym problemem? Czy istnieje mozliwo$¢ po-
wrotu do eugeniki i darwinizmu spotecznego? Jak potoczy si¢ los 0séb z nie-
pelnosprawnosciami, kiedy panstwa bezposrednio stana w obliczu probleméw
zwigzanych ze zmianami klimatu, zanieczyszczeniami $rodowiska, powazny-
mi globalnymi kryzysami finansowymi albo jakimikolwiek innymi zagroze-
niami bezpieczenstwa panstwa lub ludzkosci? Czy mozna wykluczyé przyszte
populistyczno-utylitarne nurty namawiajace do ostrego cigcia wydatkéw na wspar-
cie 0s6b z niepelnosprawnosciami? A by¢ moze rozwdj medycyny i techno-

51 A. Giddens, Nowoczesno$¢ i tozsamos$c, przekt. A. Szulzycka, Warszawa 2001, s. 31.
52 Z. Bauman, Ponowoczesno$c¢ jako zrodfo cierpien, Warszawa 2000, s. 100.
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logii opartych na sztucznej inteligencji sprawi, ze niepelnosprawnos¢ przestanie
istniec jako zjawisko?
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