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O niepetnosprawnosci: definicje

Celem niniejszego numeru specjalnego jest zaprezentowanie réznorodnosci stu-
diéw o niepelnosprawnosci. Szczegélnie zaakcentowana zostata podmiotowa obec-
nos¢ oséb z niepelnosprawnos$ciami oraz ich sojuszniczek i sojusznikéw repre-
zentujacych $rodowiska naukowe, jak réwniez szeroko rozumiane Srodowiska
aktywistyczne w dyskusji na temat niepetnosprawnosci. Chcac zainicjowa¢ pogte-
biong interdyscyplinarna i miedzysektorowa debate na temat niepetnosprawno-
$ci w kontekscie kulturowym i spotecznym, zaprositySmy do wspétpracy badaczki
i badaczy oraz aktywistki i aktywistéw zajmujacych sie disability studies w ramach
swoich dyscyplin (nauki humanistyczne i spoteczne), majacych doswiadczenie, za-
réwno z tradycjami badawczymi wywiedzionymi z brytyjskich i amerykanskich
disability studies, jak tez posiadajacych doswiadczenie aktywistyczne i osobiste
z niepetnosprawnoscia.

Zaproszeni przez nas do wspotpracy cztonkinie i cztonkowie sSrodowiska oséb
z niepetnosprawnos$ciami mieli za zadanie zdefiniowa¢ hasta i terminy kluczowe
dla debaty o niepelnosprawnosci, m.in. aktywizm, diagnoza, dyskryminacja, samo-
wystarczalno$¢ czy (wspét)zaleznosé. Mozliwe byto tez zaproponowanie wtasnego
terminu. Oto ich odpowiedzi.

Kamila Albin

Moja definicje niepetnosprawnosci stworzytam na bazie doSwiadczen osobi-
stych i przemyslen.

Niepelnosprawno$¢ jest zjawiskiem wielopoziomowym. Po pierwsze, jest
chorobg, ktéra moze prowadzi¢ do ograniczenia sprawnosci okreslonych funkcji
organizmu. Np. jaskra prowadzi do utraty wzroku, niewydolno$¢ nerek powoduje
konieczno$¢ poddawania sie dializom. Lecz sama niepelnosprawno$¢ nie jest choro-
ba. Drugi poziom to dysfunkcje narzadu wzroku, stuchu, ruchu itd., ktére mogg po-
wodowac konieczno$¢ szukania alternatywnych sposobéw komunikacji, poruszania
sie, pelnienia rél spotecznych itd.
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A zatem niepelnosprawno$¢ to stan ciata, ducha, umystu? Mysle, ze to zalezy od
sytuacji. Osoba ze stwierdzong obiektywnie dysfunkcjg, np. sensoryczng, moze su-
biektywnie czu¢ sie w petni sprawna fizycznie i psychicznie. Przyktadem mogg by¢
osoby Gtuche, ktore uwazaja siebie za mniejszos¢ kulturowa. Niepetnosprawnos¢
powstaje w interakcji z naszym otoczeniem/spoteczenstwem, ktére ma swoje poje-
cie normalno$ci i sprawnosci. Osoby z niepelnosprawnos$ciami, podobnie jak osoby
nieheteronormatywne, odbiegaja od narzuconej normy. Chca by¢ widoczne w spo-
teczenistwie i na réwnych prawach uwzgledniane w szeroko pojetym zyciu spotecz-
nym, w dostepie do kultury, w sporcie, turystyce, chca prawa do petnienia roél, np.
rodzicielskich.

Moje do$wiadczenia pokazuja, Zze w oczach oséb tzw. sprawnych, zdrowych,
normalnych, niepetnosprawnos$¢ oznacza bycie gorszym, ograniczonym, dysfunk-
cyjnym. W polskim prawie niepetnosprawnos¢ jest definiowana jako niezdolnos¢,
niesamodzielnos¢. Moim zdaniem niepelnosprawnos¢ to proces - powstaje w ciagu
wielu lat socjalizacji do bycia niepetnosprawnym w rozumieniu modelu medycz-
nego. To réznorodne bariery stawiane przez urzednikéow, pracodawcéw, zwyktych
ludzi. To poczucie bycia bezwolnym przedmiotem w szponach systemu, to poczucie
ciggtego odbierania nam autonomii i podmiotowosci. Niepetnosprawnos$¢ zaczyna
sie wtedy, gdy przestajemy walczy¢ o siebie i poddajemy sie woli innych.

Do zaproponowanych haset chciatabym doda¢ pojecie autonomii osoby z nie-
pelnosprawnoscia. Mysle, ze poczucie autonomii/niezaleznos$ci odgrywa bar-
dzo wazng role w ksztaltowaniu samooceny i poczucia wtasnej wartosci, réwniez
- a moze zwlaszcza - u osoby z niepetnosprawnoscig. Wiadomo, ze nikt nie zyje
w oderwaniu od spoteczenstwa. Wszyscy jesteSmy powigzani rozmaitymi wspétza-
leznos$ciami i uwiktani w sieci spoteczne, lecz kazdy z nas chce by¢ w miare swoich
mozliwosci jednostka niezalezng, podejmujacg samodzielne - autonomiczne decy-
zje. W polskim systemie prawnym nadal pokutuje medyczne rozumienie niepeino-
sprawnosci. Zgodnie z nim, to personel medyczny, pracownicy socjalni itp. odgérnie
decyduja o tym, co komu, kiedy i w jakim zakresie jest potrzebne. Prowadzi to do
uprzedmiotowienia osé6b, odbiera mozliwo$¢é samostanowienia. W moim rozumie-
niu, autonomia to nie tylko samodzielno$¢ i niezaleznos$¢ w podejmowaniu decyzji,
to rowniez nasza fizyczna przestrzen - nasze ciato. Udzielajac pomocy osobom nie-
pelnosprawnym, pomagajacy czesto przekraczajg bariere prywatnosci i tej fizycznej
(dotykajac bez pytania), i tej psychicznej (zadajac pytania bardzo intymne). Czesto
mam poczucie, ze nadmierne pomaganie, proby wyreczania oséb sg jaka$ forma
przemocy symbolicznej, bo odbierajg nam autonomie nawet w sytuacjach, w kté-
rych powinnismy jg zachowac. Kazdy z nas potrzebuje pomocy innych ludzi, ale przy
tym kazdy, nawet najmniejszy skrawek niezalezno$ci w zyciu codziennym, w domu,
w pracy, na ulicy jest na wage ztota i przywraca wiare w siebie. Poczucie autono-
mii odgrywa wazna role w nawigzywaniu partnerskich relacji miedzyludzkich. Nie
czujemy sie dobrze, gdy kto$ nas traktuje protekcjonalnie, z wyzszoScig, jak peten-
ta. Skrajnym przypadkiem odbierania autonomii osobom niepelnosprawnym jest
funkcjonujaca nadal w Polsce instytucja ubezwtasnowolnienia.
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Kamila Albin - absolwentka socjologii na Akademii Gérniczo-Hutniczej. Uczestniczyta
w projekcie ,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji os6b niepetnosprawnych w Polsce do no-
wego modelu polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci”. Dziataczka stowarzyszenia
Strefa Wenus z Milo (http://strefawenuszmilo.org/p,80,kto-tworzy-strefe). Wspoétpracuje
z organizacjami dziatajgcymi na rzecz udostepniania kultury osobom z niepeino sprawno-
$ciami sensorycznymi: Fundacjg ,Siédmy zmyst” (http://siodmyzmysl.org/index.php/lu-
dzie-fundacji/), Fundacja Kultury Bez Barier. Prowadzi szkolenia w zakresie swiadomosci
niepelnosprawnosci.

Anna Bieganowska-Skora

Niepelnosprawno$¢ jest pojeciem, ktore ewoluuje. Wedtug mnie, to ztozona
zyciowa sytuacja, bedgca wynikiem szeregu interakcji pomiedzy osobg o dtugotrwa-
le naruszonej sprawnosci (w réznych jej wymiarach), a jej fizycznym i spotecznym
otoczeniem. Nalezy ja postrzegac i rozpatrywac wieloaspektowo - z perspektywy
indywidualnej kazdej osoby nig dotknietej oraz spotecznej - Srodowiska i okolicz-
nosci, w ktorych zyje osoba z niepetnosprawnoscia.

Koncentrowanie sie tylko na jednym z wymiaréw niepelnosprawnosci - trak-
towanie jej w kategoriach problemu medycznego - sytuuje osobe z niepetnospraw-
noscig w niezbywalnej i nierzadko jedynej roli pacjenta. Prowadzi to do mylnego
przekonania, ze tylko szereg specjalistbw ma stosowne kompetencje, aby wejs¢
w interakcje z taka osoba. Odcina osobe niepelnosprawna od wszystkiego, co po-
tocznie nazywa sie normalnym zyciem. Nadaje jednocze$nie petnosprawnej wiek-
szosci falszywy status eksperta, uprawnia ja (w jej mniemaniu) do decydowania
o losie osoby z niepelnosprawnoscia, odbierania jej praw i przywilejow, nieréwne-
go, gorszego traktowania. Pokazuje niepetnosprawnos¢ jako tragedie i nieszczes$cie.

Uwzglednienie w definicji niepetnosprawnosci czynnika spotecznego odbiolo-
gizowuje niepelnosprawno$¢. Wymaga traktowania osoby z niepetnosprawnoscia
jak obywatela, a nie pacjenta. Pokazuje, ze gorsza sytuacja, w ktérej znajduje sie oso-
ba z niepelnosprawnoscig, spowodowana jest i warunkowana nie tylko stanem jej
zdrowia, ale rowniez - nierzadko bardziej ograniczajgcymi - barierami tkwigcymi
w otoczeniu. Ich likwidacja pozwoli osobie z niepelnosprawnoscia tak zaprojekto-
wac przestrzen zyciowg, zar6wno te materialna, jak i mentalng, aby mogta ona zy¢
w zaplanowany przez siebie sposéb, podobnie jak inne osoby o takim samym statu-
sie spotecznym, demograficznym i materialnym.

Anna Bieganowska-Skéra - pracownik naukowo-dydaktyczny Instytutu Pedagogiki
Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej w Lublinie, wspoétpracownik Lubelskiego Forum
Organizacji Oséb Niepetnosprawnych - Sejmik Wojewdédzki, wolontariuszka, cztonkini
Gléwnego Spotecznego Komitetu Organizacyjnego Akcji Charytatywnej ,Poméz Dzieciom
Przetrwac Zime”.

Katarzyna Biel-Zidtek

Niepelnosprawnos$¢ powstaje na skutek choroby wrodzonej lub nabytej,
badz tez z powodu nagtego wypadku losowego. Trwate konsekwencje wynikaja-
ce z niepelnosprawno$ci, z reguty pozostawiaja znaczacy uszczerbek na zdrowiu
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cztowieka. Znacznie zmniejsza on jego szanse na odzyskanie catkowitego zdrowia,
pelnej samodzielnosci i mozliwosci aktywnosci spotecznej cztowieka. Ogranicza
ona mozliwos¢ pelnego uczestnictwa w Zyciu rodzinnym, spotecznym i zawodo-
wym. Niepetnosprawnos¢ to takze zadanie i wyzwanie wymagajgce od cztowieka
wiele wysitku i samozaparcia. Osiagniecie najmniejszego sukcesu przez osobe nie-
pelnosprawna zawsze wymaga wieloprofilowego leczenia, rehabilitacji leczniczej,
spotecznej i zawodowej, jak rowniez terapii psychologicznej czy opanowania zdol-
nosci samoakceptacji. Umiejetnie stworzona motywacja do dziatania, oparta na
zyczliwos$ci i zrozumieniu, moze uczynic¢ zycie osoby niepelnosprawnej sensownym,
tworczym i pelnym satysfakgji.

Rézne rodzaje niepetnosprawnosci powodujg przeréznego typu deficyty oraz
wynikajace z nich ograniczenia. Dlatego tez, zardwno rodzaj edukacji, jak i rehabi-
litacji os6b niepelnosprawnych powinien by¢ zawsze dostosowany do indywidual-
nych potrzeb oraz mozliwosci danej osoby. Wieloaspektowe podejscie do niepetno-
sprawnosci znacznie zwieksza szanse cztowieka na aktywne zycie oraz na lepsze
zintegrowanie sie ze spoteczenstwem. Stworzenie ludziom niepeinosprawnym wa-
runkéw do aktywnego zycia przyspiesza proces ich rehabilitacji, integracji i zwiek-
sza ich aktywno$¢ zycia w spoteczenstwie.

Samowystarczalnos¢ jest zdecydowanie najistotniejszym elementem zycia
kazdego dorostego cztowieka. Gwarantuje ona autonomie i poczucie niezaleznosci
od innych ludzi. W przypadku os6b niepetnosprawnych, samowystarczalnos¢ jest
najbardziej upragnionym, a jednak zazwyczaj najtrudniejszym do wypracowania
stanem. W dazeniu do samowystarczalno$ci niezbedna okazuje sie samodyscyplina
oraz gotowos$¢ do pokonywania barier czy ograniczen. Skutecznie mobilizuje ona
do dziatania i sprzyja rehabilitacji, stwarzajac rGwnoczes$nie szanse integracji ludzi
niepelnosprawnych ze spoteczenstwem. Samowystarczalno$c to dazenie do maksy-
malnej sprawnosci, samodzielnosci oraz samostanowienia osoby dotknietej niepet-
nosprawnos$cia. Ma ona znaczacy wpltyw na catoksztatt jakosci zycia danej osoby,
ktdra po latach rehabilitacji jest w stanie zaspokoi¢ swoje najwazniejsze potrzeby
samodzielnie. Fakt ten powoduje wzrost samoakceptacji, co zazwyczaj stanowi pod-
stawowy warunek pozytywnego wizerunku wtasnej osoby.

Samowystarczalno$¢ stwarza osobie niepelnosprawnej poczucie niezaleznosci
od innych ludzi, zwieksza realne szanse na normalne i aktywne zycie w spoteczen-
stwie. Daje poczucie stabilizacji i pewnego komfortu psychicznego, ktéry wydaje sie
wyznacznikiem jako$ci zycia kazdego cztowieka. Warto nadmieni¢, ze w osiagnie-
ciu samowystarczalno$ci zazwyczaj niezbedne jest osobie niepetnosprawnej wie-
loaspektowe leczenie, rehabilitacja i edukacja oraz dobra terapia psychologiczna.

Samowystarczalnos$¢ przede wszystkim daje osobom niepetnosprawnym po-
czucie komfortu psychicznego oraz $wiadomos$¢ niezaleznosci od innych. Gwaran-
tuje ona niezalezno$¢ i lepsza przysztoéé. Swiadczy ponadto o lepszej jakosci zycia
oraz daje wieksze mozliwos$ci wzrastania i rozwoju.

Katarzyna Biel-Ziotek - ukonczyta andragogike specjalng i oligofrenopedagogike. Dokto-

rantka pedagogiki Akademii Ignatianum w Krakowie. Autorka artykuléw dotyczacych
aktualnych probleméw spotecznych, tj.: starosci, samotnosci, rodziny. Kilka artykutow
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autorka poswiecita tematyce walki z wykluczeniem, gtéwnie os6b z niepetnosprawnoscia,
poszukujac sposobu minimalizowania wptywu réznych barier na jakos¢ zycia tych ludzi.
Ponadto, czesto podkresla role rehabilitacji spotecznej i zawodowej w integracji os6b nie-
petnosprawnych w spoteczenstwie. W roku 1997 opublikowata ksigzke autobiograficzna pt.
Ciernista droga nadziei.

Katarzyna Bierzanowska

Niepelnosprawnos¢ - w rozumieniu systemowym - jest to stan z jednej stro-
ny bedacy skutkiem interakcji pomiedzy osobg o ograniczonych mozliwosciach ru-
chowych, sensorycznych, psychicznych badz intelektualnych a szeroko rozumianym
otoczeniem, m.in. spotecznym, przestrzennym, zawodowym, ktére nie odpowiada
na potrzeby wynikajace z poszczegdélnych ograniczen, a z drugiej strony bedacy
efektem braku mozliwo$ci w petni niezaleznej realizacji oczekiwan wynikajacych
z tzw. norm (spoteczno-biologicznych) przez dang osobe. W odniesieniu indywidu-
alnym jest to sytuacja, w ktérej cztowiek ze wzgledu na ww. ograniczenia nie ma
mozliwo$ci niezaleznego i petnego uczestnictwa w zyciu spotecznym i zawodowym,
a takze réwnej w poréwnaniu do innych obywatelek i obywateli decyzyjnosci bez
okreslonego wsparcia, stanowigcego narzedzie w procesie wyréwnywania szans,
co moze prowadzi¢ do wykluczenia, dyskryminacji czy nier6wnego traktowania tej
osoby. Nalezy uwzglednic¢ fakt, ze pojecie ,niepetnosprawnosci” zmienia sie wraz ze
zmiang postrzegania 0sob z niepetnosprawnoscig, z rozumieniem ich praw, z ewo-
lucja ruchu os6b z niepetnosprawnoscia i ze zmianami wynikajacymi bezposrednio
z otoczenia.

Osoba z niepelnosprawnoscia - jest to w moim przekonaniu najtrafniejsze
wspbiczesnie okreslenie odnoszace sie do osoby o ograniczonych mozliwosciach
ruchowych, sensorycznych, psychicznych lub intelektualnych. Po pierwsze, wpty-
wa na zmiane spoteczng, bo wbrew czesto sceptycznym opiniom jezyk znacza-
co ksztattuje rzeczywistos¢ i jest odbiciem stanu faktycznego. Okreslenie ,osoba
z niepelnosprawnos$cia” pozwala wysunac¢ na pierwszy plan cztowieka, nie tgczac
go automatycznie z niepetnosprawnoscia, tylko umieszczajac te ceche wsrdd pozo-
statych, ktore opisujg dang osobe: osoba z dobra praca, grupg przyjaciot, samocho-
dem, zamitowaniami i (a nie przede wszystkim) z niepelnosprawnoscig. Nawet jesli
nie jest to bezposrednia i tatwa zmiana, to daje tez pretekst do refleksji i analizy
tego, jak spotecznie postrzegana jest niepelnosprawnos$¢. Po drugie, jest to czysto
jezykowe utatwienie w precyzowaniu rodzaju niepetnosprawnosci: osoba z niepet-
nosprawnoscia stuchu vs. osoba niepetnosprawna stuchowo. Termin ,osoba z nie-
pelnosprawnosciag” jest czesto uznawany za niepotrzebng nowomowe, poprawnosé
polityczna i zbedny twor jezykowy, ale warto pamietac, ze wciaz niegdys neutralne
wydawatly sie okre$lenia takie jak ,inwalida” czy ,kalectwo”, a okre$lenia ,debil”
czy ,imbecyl” byly medycznymi terminami odnoszacymi sie do oséb z niepeino-
sprawnoscig intelektualng. To okreslenie wptywa tez na wrazliwo$¢ spoteczna do-
tyczaca praw i potrzeb oséb z niepelnosprawnosciami. Obecnie wiem, ze jesli ktos
uzywa okres$lenia ,0soba z niepetnosprawnoscig”, to prawdopodobnie ma wieksza
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$Swiadomos$¢ zagadnien dotyczacych osdb z niepetnosprawnosciami niz spoteczen-
stwo przecietnie.

Ponadto termin ,osoba z niepelnosprawnoscig” pojawia sie w oryginalnym,
angielskim tekscie konwencji ONZ o prawach os6b z niepetnosprawnos$ciami, kto-
ra jest obecnie jednym z najwazniejszych, jesli nie najwazniejszym, dokumentem
miedzynarodowym wyznaczajacym kierunek dziatan w obszarze praw oséb z nie-
pelnosprawnos$cia. Zostata, niestety, btednie przettumaczona takze w kontekscie
omawianego terminu.

Katarzyna Bierzanowska - ttumaczka, aktywistka spoteczna, trenerka antydyskryminacyj-
na, autorka inicjatywy Nie-petnoprawna (www.facebook.pl/niepelnoprawna), ktérej celem
jest przeciwdziatanie wykluczeniu, dyskryminacji i nieréwnemu traktowaniu ze wzgledu
na stopien sprawnosci oraz zmiana spotecznego postrzegania osdb z niepeinosprawnoscia;
cztonkini Stowarzyszenia Homo Faber, dziatajacego na rzecz praw czlowieka, i Fundacji
,Kulawa Warszawa”, zajmujacej sie dostepnoscia i edukacjg dotyczaca praw i potrzeb oséb
z niepelnosprawnoscia, doradczyni w lubelskim Punkcie Wsparcia Antydyskryminacyjnego,
wspolpracuje z Fundacja DOGIQ, szkolaca psy asystujace. Angazuje sie w dziatania na rzecz
praw kobiet i os6b LGBTQ, patrzac takze przez ten pryzmat na zagadnienia praw oséb
z niepetnosprawnoscia.

Aneta Bilnicka

W moim odczuciu niepelnosprawnos¢ jest to pewna cecha, innos¢, nienor-
matywnos¢, np. odbiegajacy od normy spos6b poruszania sie, komunikacji z oto-
czeniem, rozumienie lub wyglad, ktéry w potaczeniu z barierami w przestrzeni
lub w innych ludziach moze nie$¢ ze soba dyskryminacje, nier6wne traktowanie
i utrwalanie negatywnych stereotypéw. (W Polsce dokumentem, ktéry odchodzi od
definicji medycznej na rzecz spotecznej, jest Konwencja Narodéw Zjednoczonych
o prawach osdb niepelnosprawnych ratyfikowana w 2012 r.).

Zatem niepelosprawno$¢ powinnismy traktowac jako dodatkowsa ceche czto-
wieka i nie okresla¢ go poprzez pryzmat tej cechy. Niepetnosprawnosci nie da sie
ujednolici¢, uogdlnic czy generalizowac. Jest znacznie wiecej réznic pomiedzy oso-
bami z niepetnosprawno$ciami niz miedzy ludzmi w ogdle. Kazda osoba jest inna
i ma swoje potrzeby, te z kolei mozemy grupowac i starac¢ sie wspdlnie, razem
z osobami, ktérych temat dotyczy, szuka¢ rozwigzan. Ta ré6znorodnos$¢ nas ubogaca,
pozwala wymkna¢ sie klasyfikacjom, cho¢ identyfikacja z niepelnosprawnoscia po-
maga wyegzekwowac np. likwidacje barier architektonicznych w miejscu pracy czy
réwne traktowanie.

Niepelnosprawno$¢ mozna naby¢ i ja rehabilitowaé. Tak samo jak niepeino-
sprawnos¢, ktéra przypisujemy dziecku urodzonemu np. z nienormatywnym cia-
tem; taka niepeinosprawnos$c¢ habilitujemy. I nie nalezy tu myli¢ wsparcia rehabili-
tacyjnego/habilitacyjnego z pomoca spoteczna, tzn. takie wparcie nie powinno by¢
uzalezniane od dochodu, ale przyznawane wg potrzeb. Niepetnosprawnos¢ powin-
no sie rowniez wiaczac w catoksztatt zycia spotecznego, kulturalnego, zawodowego
etc.,, a nie umieszcza¢ w obszarze pomocy spotecznej.
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Osoba niepetnosprawna vs osoba z niepetnosprawnoscia

Niepetnosprawnos$¢ jest pewna cechg i nie widze powodu, dla ktérego mieli-
bysmy okresla¢ cztowieka tylko przez pryzmat jednej cechy, czy to bedzie niepet-
nosprawnos¢, kolor oczu czy wilosow. Poza tym, kto by chcial sie utozsamiac z ano-
nimowa grupg os6b? Ja bym nie chciata. | wreszcie... przenieSmy naszg uwage tam,
gdzie powinna by¢ od poczatku: na ,,osobe” a nie na ,niepetnosprawnos¢”, nie dlate-
go zeby rozgraniczac i przyznac, Ze niepetnosprawnosc¢ to cos ztego, ale po to, zeby
nie skupia¢ catej uwagi na stowie niepetnosprawnos¢, ktore jest opatrzone szere-
giem stereotypow, ktore rodzi oczekiwania, ktdre zamyka w kategorii osoby ,nie-
pelno...”, ktére zrzuca wine i wreszcie, ktére podwdjnie wiktymizuje.

W przeciwienstwie do tego, dodatek ,z” (osoba ,z” niepetnosprawnoscia) zmie-
nia perspektywe, podkresla site osoby, a nie nadaje jej role. Dlatego jestem zwolen-
niczka sformutowania: osoby z niepelnosprawnos$ciami.

Aneta Bilnicka - aktywistka na rzecz praw Kkobiet, feministka. Wspoétzatozycielka
Stowarzyszenia Strefa Wenus z Milo dziatajacego na rzecz obrony praw kobiet z niepetno-
sprawnos$ciami. Od ponad 3 lat angazuje sie w akcje feministyczne i przeciwdziatania prze-
mocy wobec kobiet (,Manifa Krakowska” oraz ,One Billion Rising”). Tanczyta w spektaklu
Poruszenie - strefa przeciw przemocy, ktére pokazywane byto m.in. w ramach Sceny Tanca
Wspoétczesnego SCKM w Krakowie podczas polskiej edycji miedzynarodowej kampanii
16 Dni Akcji Przeciwko Przemocy ze wzgledu na Ptec.

Zawodowo zajmuje sie monitoringiem wdrazania postanowienn Konwencji ONZ o prawach
0s6b niepetnosprawnych (a raczej z niepetnosprawno$ciami) w Fundacji Instytut Rozwoju
Regionalnego (Krakéw).

Linki do stron i wydarzen

http://manifakrakow.org/, http://strefawenuszmilo.org/p,80, kto-tworzy-strefe
http://www.smoczycakrakowska.pl/p/blog-page.html,
https://www.teatrstudio.pl/teatr/spektakle /poruszenie-sts/
https://pl-pl.facebook.com/nazywamsiemiliardkrakow/

Ewa Furgat

Autyzm - inny od neurotypowego rodzaj postrzegania i odbierania rzeczywi-
stosci, wynikajacy z réznic neurologicznych, charakteryzujacy sie: nadwrazliwoscia
sensoryczng, komunikacja polegajaca na szczerosci i dostownym rozumieniu prze-
kazu, szczegblnym zainteresowaniem specjalistycznymi tematami, przywiazaniem
do ustalonego porzadku rzeczy i odpowiedniej kolejno$ci wykonywania aktywnosci,
widzeniem szczeg6tow zamiast ogétu, stabg motoryka. R6znice te powoduja u oséb
w spektrum autyzmu trudnos$ci w interakcjach spotecznych z osobami neurotypo-
wymi, natomiast u neurotypowych - stereotypy i uprzedzenia wobec oséb z auty-
zmem. Spektrum autyzmu obejmuje kilka istotnych obszaréw funkcjonowania spo-
tecznego: komunikacje werbalng i niewerbalna, relacje spoteczne, zainteresowania,
wzory zachowan, sprawnos$¢ fizyczng, wrazliwo$¢é na bodZce. Osoby w spektrum
autyzmu moga znaczaco roznie funkcjonowaé w kazdym z tych obszaréw i w zwigz-
ku z tym potrzebowac¢ réznego rodzaju wsparcia. Kryteria diagnostyczne autyzmu
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powstaty w oparciu o badania chtopcow, dlatego tez dziewczeta sa czesto btednie
lub p6zniej od chtopcéw diagnozowane albo nie otrzymujg wcale diagnozy, a co za
tym idzie, odpowiedniego wsparcia. Wérdd oséb w spektrum autyzmu jest wiecej -
w poréwnaniu do generalnej populacji - os6b nieheteroseksualnych, aseksualnych,
transptciowych, niebinarnych i odczuwajacych dysforie ptciowa. Ze spektrum au-
tyzmu czesto wspotwystepuja: lek, depresja, fobia spoteczna, ADHD, padaczka,
zaburzenia obsesyjno-kompulsyjne i problemy ze snem. Ze wzgledu na trudnosci
spoteczne, nadwrazliwo$¢ sensoryczng i doSwiadczanie dyskryminacji autystyczne
osoby czesto maja trudno$¢ w znalezieniu i utrzymaniu pracy. Tymczasem z byciem
w spektrum autyzmu wiaza sie zasoby cenione na rynku pracy: umiejetnos$¢ komu-
nikowania sie wprost, doskonata pamie¢, umiejetno$¢ dtugotrwatego skupienia sie
na monotonnej pracy, umiejetno$¢ pracy na samodzielnym stanowisku, wysoka
etyka pracy, zaangazowanie, terminowo$¢, zadaniowos¢, uczciwosé, wysoki poziom
empatii, precyzja w wykonywaniu obowigzkow.

Niepelnosprawnos$¢ - bariery infrastrukturalne oraz wynikajace z postaw
spotecznych, ktére uniemozliwiajg osobom o réznych rodzajach i stopniach spraw-
nosci funkcjonowanie w spoteczenstwie na réwnych prawach. Niepetnosprawnos¢
jest tworzona spotecznie i kulturowo, wynika z nieuwzgledniania przez grupe do-
minujacg w spoteczenstwie ludzkiej ré6znorodnosci, z braku wiedzy na jej temat
oraz z funkcjonujacych stereotypéw i uprzedzen. Kierowanie sie stereotypami oraz
uprzedzona postawa prowadza do dyskryminacji, ktéra moze wystepowac w ta-
kich obszarach, jak: dostep do edukacji, dostep do ochrony spotecznej, w tym opieki
zdrowotnej i socjalnej, dostep do terapii i rehabilitacji, zatrudnienie lub wykonywa-
nie zawodu, dostep do doébr i ustug oferowanych publicznie. Dyskryminacja moze
mie¢ poziom osobisty, kiedy osoba np. do§wiadcza odmowy zatrudnienia ze wzgle-
du na niepetnosprawnos¢; instytucjonalny, kiedy praktyka instytucji (np. bariery
architektoniczne) uniemozliwia korzystanie osobom z ustug publicznych; struktu-
ralny, kiedy caty system spoteczny, prawny i ekonomiczny nie uwzglednia potrzeb
réznych oséb w zwigzku z funkcjonujagcym prawem, strukturami lub praktykami
spotecznymi. Na przyktad powszechna praktyka na rynku pracy jest rozmowa kwa-
lifikacyjna jako narzedzie rekrutacji, ktéra wymaga dobrej autoprezentacji, ptyn-
nego wypowiadania sie, utrzymywania kontaktu wzrokowego i formalnego ubioru
- praktyka ta dyskryminuje osoby w spektrum autyzmu, ktére ze wzgledu na ni-
skie poczucie wlasnej wartosci, problemy spoteczne i nadwrazliwo$¢ sensoryczng
czesto na tym etapie odpadajg z rekrutacji. Aby skutecznie przetamywac bariery
tworzace niepelnosprawnos$¢, nalezy witaczac osoby z réznymi potrzebami w pla-
nowanie dziatan, zapewni¢ im mozliwo$¢ samodzielnego korzystania z przestrzeni
oraz fizyczne i psychologiczne bezpieczenstwo.

EwaFurgat-edukatorkaantydyskryminacyjnairéwnosciowa, pracuje w Fundacji,Przestrzen
Kobiet” (http://www.przestrzenkobiet.pl/), zajmuje sie historig kobiet i przeciwdziataniem
dyskryminacji krzyzowej, prowadzi Archiwum Historii Kobiet (http://www.herstorie.pl/),
redaguje publikacje. W przesztosci cztonkini Towarzystwa Edukacji Antydyskryminacyjnej
i Amnesty International. Pracowata tez w Fundacji ,Wspdélnota Nadziei” dziatajacej na rzecz
dorostych os6b z autyzmem. Laureatka nagrody Fundacji Polcul za dziatalno$¢ obywatel-
ska. Absolwentka Szkoty Treneréw STOP oraz Specjalistycznej Szkoty Facylitacji Spotecznej
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na rzecz Przeciwdziatania Dyskryminacji TEA. W wieku 36 lat otrzymata diagnoze zespotu
Aspergera, prowadzi blog Dziewczyna w spektrum (https://dziewczynawspektrum.word-
press.com/).

Katja

Niepelnosprawnos¢ to co$, co istotnie utrudnia cztowiekowi standardowe
funkcjonowanie. Niepelnosprawno$¢ moze by¢ fizyczna, intelektualna, psychiczna
lub spoteczna. Mozna mie¢ kilka rodzajéw naraz, np. mie¢ autyzm i jezdzi¢ na woz-
ku. Niepetnosprawno$¢ w przypadku autyzmu jest niewidoczna na pierwszy rzut
oka. Taka osoba wyglada zupelnie zwyczajnie, ale po dtuzszym przebywaniu z niag
wychodza najaw problemy spoteczne, sensoryczne i komunikacyjne w réznym nasi-
leniu. Osoby ze spektrum czesto potrzebuja pomocy przy zadaniach wymagajacych
kontaktu z innymi ludZmi. Czasem sg potrzebne modyfikacje otoczenia, chociaz nie
sa to np. podjazdy, ale zredukowane bodzce sensoryczne typu $wiatto czy dzwiek.

Osoby z utrudnieniami innymi niz fizyczne lub intelektualne mogg nie uwazac
sie za niepetnosprawne lub nie by¢ za takie uznawane. Spoteczenstwo jest w stanie
zrozumie¢ problemy z poruszaniem sie na wézku po miescie, ale problemy osoby
autystycznej podczas takiego samego spaceru po miescie sg jeszcze czym$ nowym
i nieznanym. Tymczasem dla kogo$ z problemami komunikacyjnymi moze by¢
ogromnym wyzwaniem np. wyprawa do centrum handlowego (dZwieki, Swiatto,
zapachy, interakcja z ludzmi), wizyta w urzedzie czy u lekarza (wymaga sprawnej
rozmowy, tatwo zosta¢ wyproszonym) czy zatatwianie spraw telefonicznie (brak
mozliwosci zrobienia tego samego mailowo lub przez strone WWW). Takie czynno-
$ci wymagaja dtugich ¢wiczen i nieraz pomocy bliskich. A i tak bardzo tatwo popet-
ni¢ btad, ktéry moze skonczy¢ sie zZle - i nikt nie prébuje temu zaradzi¢, bo przeciez
wygladamy zupetnie zwyczajnie.

Self-adwokat - to osoba, ktéra dziata na rzecz niepelnosprawnosci, ktéra
sama posiada. Nie lubie tego sformutowania, bo drazniag mnie anglicyzmy w jezy-
ku polskim, chociaz $wietnie znam ten jezyk - a moze wtasnie dlatego. Wracajac
do tematu: self-adwokat to cztowiek bardzo potrzebny w kazdym ruchu na rzecz
niepetnosprawnosci, jakakolwiek by ona byta. Idealnym hastem podsumowujacym
te potrzebe jest ,nic o nas bez nas”. W przypadku oséb ze spektrum autyzmu jest
to sprawa zupelnie nowa. Jestem jedna z pierwszych oséb w Polsce, ktére zdecy-
dowaty sie méwic¢ o perspektywie zycia osoby autystycznej. Nie méwimy tu wcale
o zamierzchtych czasach, ale 0 2010 roku, kiedy zaczetam udziela¢ sie w internecie
na temat ASD, i w 2013, kiedy zaczetam pisa¢ ogélnodostepne teksty na ten temat.
Mysle, ze wielu self-adwokatow zaczeto swoja dziatalno$¢ z tego samego powodu, co
ja - jako sprzeciw wobec decydowania o nas ludzi, ktérzy nie znajg tematu z wtasne-
go do$wiadczenia. Denerwowato mnie wyjasnianie zachowan autystycznych przez
rodzicow i specjalistow, ktérzy moze intencje maja dobre, ale ich przypuszczenia
byty kompletnie nietrafione. Staram sie wyjasnia¢ osobom neurotypowym, dlacze-
go zachowujemy sie w konkretny sposéb, jak postrzega swiat osoba z ASD i dla-
czego przerabianie osoby autystycznej na neurotypowa nie jest dobrym pomystem.
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Sprzeciwiam sie tez pseudoterapiom i innym formom znecania sie nad autystami na
rzecz akceptacji.

Moim celem jako self-adwokata jest podmiotowo$¢ oséb autystycznych i wal-
ka o prawo do samodzielnos$ci i samostanowienia. Bardzo czesto ludzie tacy jak ja
sa lekcewazeni przez otoczenie i wychowywane na jednostki catkowicie zalezne od
swoich opiekunéw. W dalszym ciggu nie rozmawia sie z osobami ze spektrum, np.
u lekarza, w urzedzie, podczas spotkan, nie zaprasza sie ich tez do programoéw doty-
czacych tematyki autyzmu. Nie widujemy autystéw w pracy, poniewaz po skoncze-
niu edukacji przechodza oni na rente i siedza w domach, cofajac sie w rozwoju spo-
tecznym. W tej grupie bardzo mocno widoczna jest wyuczona bezradno$¢, mentalna
zalezno$¢ od otoczenia i brak samoswiadomosci. Jest mnéstwo rzeczy do zrobienia
i ciesze sie, ze moge w takich zmianach uczestniczy¢.

Katja - mam 29 lat i jestem osobg ze spektrum autyzmu. Nie mieszkam i nie pochodze
z Warszawy*. Staram sie zy¢ samodzielnie i pracowa¢ zawodowo. Prowadze bloga Koci Swiat
ASD, gdzie opisuje zycie z perspektywy osoby autystycznej. Hasto bloga to ,mam autyzm i nie
zbieram pieniedzy na konto”, ktére powstato jako sprzeciw na przekonanie, ze jak kto§ mowi
o0 niepetnosprawnosci, to na pewno chce pieniedzy. Moim celem nie jest zbieranie funduszy,
ale edukacja spoteczenstwa. Najbardziej zalezy mi jednak na przekonaniu innych autystow,
zeby zaczeli mowic sami o sobie. Angazuje sie tez w rozpowszechnianie komunikacji alterna-
tywnej, aby takze osoby nieméwigce mogty odnalez¢ swoj gtos i zyskac niezaleznos¢.

* Jest jakies powszechne przekonanie, ze tam mieszkam. Ludzie zapraszajg mnie ma-
sowo na tamtejsze wydarzenia, bo podobno mam blisko. W sumie ekspresy z Gdanska jada
tam 2,5-3 godziny, no ale nie przesadzajmy, az tak blisko nie jest. Jak méwie, Ze nie jestem
z Warszawy, to sie ludzie dziwia.

Magdalena Kocejko

Niepelnosprawnos¢ to stan, w ktérym osoba z racji na trwate uszkodzenie
sprawnosci napotyka na réznego typu bariery (fizyczne, komunikacyjne, Swiadomo-
Sciowe), ktore jej utrudniajg lub uniemozliwiajg niezalezne zycie i Zycie na zasadzie
réwnosci z innymi osobami. Uszkodzenie sprawnosci i bariery to dwa kluczowe dla
definiowania pojecia okreslenia. Nie mozna rozwaza¢ pojecia niepetnosprawnosci
w oderwaniu od konsekwencji niepelnosprawnosci dla ciata cztowieka, ale tez nie
mozna pozostac tylko przy tym wymiarze, nie uwzgledniajac czynnika zewnetrzne-
go - barier w otoczeniu. Relacje pomiedzy tymi czynnikami sa rézne w zalezno$ci
od stopnia i rodzaju niepetnosprawnosci, a takze od indywidualnych postaw oséb
z niepelnosprawnos$ciami.

To czesto takze etykieta nadana przez panstwo (np. poprzez system orzecznic-
twa), ktdra wptywa na codzienne zycie osoby z niepetnosprawnosciag w réznych jego
wymiarach - od mozliwosci samodzielnego podejmowania decyzji dotyczacych co-
dziennego zycia, poprzez kwestie zwigzane z edukacja, praca, zyciem w spoteczno-
$ci, aktywnoscig obywatelska czy zyciem rodzinnym. Wplyw ten czesto przyczynia
sie do tworzenia barier i ograniczania zyciowych mozliwosci. Niepetnosprawnos¢ to
takze etykieta nadana przez spoteczenstwo, ktéra wiaze sie z innym traktowaniem
- czasami nadopiekuniczo$cia, czasami podziwem, a bardzo czesto z separowaniem
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i wykluczaniem. [ wreszcie, niepetnosprawnos¢ to etykieta czasami nadawana sa-
mym sobie przez osoby z niepetnosprawnoscia wiazaca sie z przyjmowaniem kon-
kretnej postawy zyciowej, np. postawy godnej podziwu bohaterki, aktywisty czy
wreszcie osoby, nad ktdrej losem trzeba sie pochyli¢. Jest jednak mnéstwo oséb
z niepelnosprawnos$ciami, ktére, cho¢ same nie traktuja siebie w specjalny spo-
s6b, to wcigz zmagaja sie z etykietami nadanymi przez panstwo i spoteczenstwo.
Niepetnosprawnos¢, czesciej niz jej brak, implikuje narazenie na przemoc, wyklu-
czenie, dyskryminacje i réznego rodzaju opresje. Niepelnosprawno$¢ moze, ale nie
musi, by¢ cze$cia tozsamos$ci osoby.

Self-adwokat to osoba, ktéra méwi we wiasnym imieniu (a czasami takze
w imieniu swojej grupy) o swoich prawach i potrzebach. Osoba ktéra wie, ze bez
wzgledu na stopien swojej niepetnosprawnosci ma prawo do bycia traktowang
na réwni z innymi obywatelkami i obywatelami. To osoba, ktéra znajduje w so-
bie site, by domagac¢ sie respektowania prawa do réwnego traktowania, ma wie-
dze i umiejetnosci, ktore jej to umozliwiaja. Self-adwokatura to jest takze niezgo-
da na to, zeby inni podejmowali decyzje w imieniu 0séb z niepetnosprawnosciami.
Self-adwokatem mozna by¢ w kontakcie z instytucjami panstwa, ale takze w kontak-
cie z innymi osobami/grupami oséb, a nawet prywatnymi firmami.

Self-adwokat to czesto reprezentant/reprezentantka srodowiska oséb z kon-
kretna niepetnosprawnoscig lub z niepelnosprawno$ciami w ogéle, a czasami to po
prostu osoba reprezentujaca sama siebie - w tym sensie self-adwokat nie musi by¢
aktywista/aktywistka. Dzieki self-adwokatom gtos 0séb z niepelnosprawno$ciami
jest wypowiedziany i styszalny, zaréwno w matych spotecznosciach, jak i w rela-
cjach z administracja rzadowa i samorzadowa. Self-adwokat to codzienny rzecznik/
rzeczniczka Konwencji ONZ o prawach osdb niepetlnosprawnych. To osoba ktéra
wie, ze kazdy ma prawo by¢ sobg i nikt nie moze by¢ dyskryminowany.

Magdalena Kocejko - badaczka spoteczna i ewaluatorka, dziataczka na rzecz réwnych
praw oséb z niepetnosprawno$ciami, doktorantka w Kolegium Ekonomiczno-Spotecznym
Szkoty Gtéwnej Handlowej, od 17 lat zwigzana z III sektorem dziatajagcym wokoét praw czto-
wieka i zwiekszania szans oséb w trudniejszej sytuacji zyciowej. Autorka wielu raportéw
dotyczacych wspierania oséb z niepetnosprawnoscia (np. http://www.aktywizacja.org.
pl/program-postaw-na-prace/badania-i-ekspertyzy), wspotautorka koncepcji szkolen dla
self-adwokatéw sSrodowisk os6b gtuchoniewidomych (http://tpg.org.pl/dis/archiwum/
nr-6-2014/przewodniczacy-self-adwokatami/), wspétautorka poradnika napisanego przez
osoby gtuchoniewidome dotyczacego rownego traktowania (http://spoldzielniawola.pl/wp-
content/uploads/2017/01/rowne-traktowanie-to-nie-wyzwanie.pdf) i wielu innych inicja-
tyw. Cztonkini Rady Programowej Kongresu Osdb z Niepetnosprawnos$ciami. Sojuszniczka
Konwencji. Osoba petnosprawna.

Krzysztof Kurowski

Dyskryminacja - oznacza zréznicowane traktowanie oséb znajdujacych sie
w tej samej sytuacji. Nie kazde jednak rézne traktowanie stanowi dyskryminacje.
Nie zachodzi ona w przypadku istnienia obiektywnych przestanek uzasadniajacych
odmienne traktowanie os6b znajdujgcych sie w analogicznych sytuacjach. Zwykle
powodem dyskryminacji sg stereotypy i uprzedzenia.
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Dyskryminacja moze przybrac¢ rézne formy. Dyskryminacja bezposrednia - sy-
tuacja, w ktorej osoba fizyczna ze wzgledu na swoja ceche osobistg jest traktowana
mniej korzystnie, niz jest, byta lub bytaby traktowana inna osoba w poréwnywalnej
sytuacji.

Dyskryminacja pos$rednia - sytuacja, w ktorej dla osoby fizycznej ze wzgledu
na jej ceche osobista na skutek pozornie neutralnego postanowienia, zastosowane-
go kryterium lub podjetego dziatania, wystepuja lub mogtyby wystapi¢ niekorzyst-
ne dysproporcje lub szczeg6lnie niekorzystna dla niej sytuacja, chyba ze postano-
wienie, kryterium lub dziatanie jest obiektywnie uzasadnione ze wzgledu na zgodny
z prawem cel, ktéry ma by¢ osiagniety, a $rodki stuzgce osiggnieciu tego celu sg wta-
$ciwe i konieczne.

Dyskryminacja przez asocjacje - stosowanie praktyk dyskryminujacych wobec
osoby, ktéra nie posiada danej cechy, jednak jest uwazana za przedstawiciela grupy
dyskryminowanej lub jest z nig kojarzona, np. dyskryminacja matzonkéw czy rodzi-
cOw 0s6b z niepetnosprawnosciami.

Molestowanie - kazde niepozadane zachowanie, ktérego celem lub skutkiem
jest naruszenie godnosci osoby fizycznej i stworzenie wobec niej zastraszajacej,
wrogiej, ponizajacej, upokarzajacej lub uwtaczajacej atmosfery.

Molestowanie seksualne - kazde niepozadane zachowanie o charakterze sek-
sualnym wobec osoby fizycznej lub odnoszace sie do pici, ktérego celem lub skut-
kiem jest naruszenie godnosci tej osoby, w szczeg6lnosci przez stworzenie wobec
niej zastraszajacej, wrogiej, ponizajacej, upokarzajacej lub uwtaczajacej atmosfery;
na zachowanie to mogg sie sktadac fizyczne, werbalne lub pozawerbalne elementy.

Zgodnie z art. 2 Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych dyskryminacja
ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ jest takze brak zastosowania racjonalnego do-
stosowania (w oficjalnym polskim ttumaczeniu ,racjonalne usprawnienie”), przez
ktore nalezy rozumie¢ konieczne i odpowiednie zmiany i dostosowania, nienakta-
dajace nieproporcjonalnego lub nadmiernego obciazenia, jesli jest to potrzebne
w konkretnym przypadku, w celu zapewnienia osobom z niepeinosprawnosciami
mozliwosci korzystania z wszelkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci oraz
ich wykonywania na zasadzie réwnosci z innymi osobami.

Self-adwokatura - bezposrednie wystepowanie przez osoby z niepeino-
sprawnoscig w ich wtasnych sprawach. Ruch self-adwokatéw zapoczatkowat swo-
ja dziatalno$¢ jako skupiajgcy osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w latach
60. XX w. w Szwecji. W latach 70. ruch ten rozpoczat dziatalno$¢ w USA, Kanadzie
i Wielkiej Brytanii. P4Zniej rozpowszechnit sie w innych panstwach, w tym w Polsce.
Waznym elementem self-adwokatury jest organizacja szkolen, podczas ktérych
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng poznajg swoje prawa i zdobywajg umie-
jetnosci potrzebne do samoreprezentacji. Self-adwokaci skupiaja sie w lokalnych
grupach. Obecnie istniejg one prawie we wszystkich krajach europejskich. Dziatajg
nie tylko krajowe platformy self-adwokatéw, lecz takze platforma europejska.
W Polsce liderem ruchu self-adwokatury jest Polskie Stowarzyszenie na rzecz Os6b
z Niepelnosprawnoscia Intelektualna.

Z czasem pojecia self-adwokatury zaczeto uzywac takze w szerszym znaczeniu
- samodzielnej reprezentacji wtasnych intereséw przez osoby z ré6znymi rodzajami
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niepelnosprawnosci. W zwigzku z tym duza cze$¢ szkolen i projektéw organizowa-
nych dla os6b z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci w zakresie udziatu w zyciu
publicznym réwniez odwotuje sie do idei self-adwokatury.

Krzysztof Kurowski - doktor nauk prawnych, specjalnos¢ prawo konstytucyjne, absolwent
Uniwersytetu Lodzkiego. Autor wielu publikacji z zakresu praw oséb z niepetnosprawnoscia-
mi, w tym monografii Wolnosci i prawa cztowieka i obywatela z perspektywy oséb z niepet-
nosprawnosciami — pierwszej w polskiej doktrynie pozycji po$wieconej kompleksowo temu
zagadnieniu. Wieloletni dziatacz organizacji pozarzadowych, prezes Stowarzyszenia Instytut
Niezaleznego Zycia, pracownik Zespotu ds. Réwnego Traktowania Biura Rzecznika Praw
Obywatelskich, cztonek Rady pierwszego Spotecznego Raportu z wdrazania Konwencji o pra-
wach oséb niepetnosprawnych.

Paulina Pohl

Niepelnosprawnos$¢ - okresowo lub dtugotrwale naruszona sprawnos¢ fizycz-
na, intelektualna lub zmystowa. W oddziatywaniu z zewnetrznymi barierami moze
utrudnia¢ petny udziat w zyciu spotecznym na réwnych zasadach. Zréznicowanie ro-
dzajéw niepelnosprawnosci uniemozliwia ich systemowe ujecie. Funkcjonowanie,
potrzeby oraz postrzeganie wtasnej niepetnosprawnosci jest indywidualne. Dane
zebrane w jednej grupie (np. oséb poruszajacych sie na wézku/Gtuchych/z wada
wzroku) nie bedg reprezentatywne. Badani moga dysponowa¢ innym kapitatem
kulturowym, emocjonalnym podejsciem, zy¢ w innym $rodowisku i mie¢ inny do-
step do dobr, a co za tym idzie, niepetnosprawnos¢ bedzie dla kazdego oznaczac co$
innego.

Najczesciej niepetnosprawno$¢ rozpatrywana jest w modelu medycznym - wi-
dziana jako choroba. Jednostka postrzegana jest jako ,wadliwa”, ,wybrakowana”,
odbiegajaca od normy wyznaczonej przez skonstruowany ideat kompletnego i pra-
widtowo funkcjonujacego ciata. W tym rozumieniu osoby z niepetnosprawnos$ciami
»cierpia”, ,zmagaja sie”, a ich jedynym pragnieniem jest powro6t do sprawnosci. Jest
to stereotypowy i czesty, archaiczny i krzywdzacy sposéb postrzegania tych oséb.

Réwnosciowy i wiaczajacy jest model spoteczny - najbardziej wspéiczesna
z koncepcji, przyjeta przez ONZ w Konwencji o prawach os6b niepetnosprawnych
(ratyfikowana przez Polske w 2012 r.). Niepelnosprawno$¢ wynika wedtug niego
z uwarunkowan srodowiska i ustug (transport, architektura, edukacja, komunikacja
itp.), ktére sg nieodpowiednio dostosowane do potrzeb oséb z niepetnosprawno-
$ciami. To nie fizyczne ograniczenia, ale zewnetrzne bariery utrudniaja uczestni-
czenie w zyciu. W sytuacji idealnej - w Swiecie pozbawionym jakichkolwiek barier,
niepelnosprawnos¢ nie istniataby.

Wspétczesnie wazng role w walce ze stereotypami odgrywaja disability studies,
ktére postulujg badanie zjawiska w szerszym kontekscie: spotecznym, kulturowym
i politycznym. Coraz wieksza uwage zwraca sie dzieki temu na obecno$¢ oséb z nie-
pelnosprawnos$ciami w mediach, biznesie, na ich seksualnos$¢, relacje, role spotecz-
ne itd. Niepetnosprawnosc¢ staje sie dzieki temu tylko jedng z cech, a rola os6b z nie-
pelnosprawnos$ciami w spoteczenstwie jest tak samo wazna i warto$ciowa.
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Osoba niepelnosprawna czy osoba z niepelnosprawnoscia - ta zmiana je-
zykowego okreslania niepetnosprawnosci zwigzana jest z jej spotecznym postrze-
ganiem. Mimo jezykowej poprawnosci obu sformutowan, coraz czesciej w dyskursie
publicznym uzywa sie formy z tacznikiem ,z”. Wazne dla tej zmiany jest zatozenie,
ze jezyk w uzyciu nie tylko reprezentuje rzeczywistos¢, ale przede wszystkim ja
konstruuje (Galasinski 2013)*. Do niedawna w pojeciach medycznych funkcjono-
waty takie okre$lenia, jak ,inwalida”, ,idiota” czy ,debil”. Dzisiaj uznaje sie je za
obrazliwe, ze wzgledu na zmiane uzusu jezyka. Na podobnej zasadzie, w jezyku
publicznym, uzywanym przez elity komunikacyjne, dazy sie do powszechnego sto-
sowania zwrotu ,,0soba z niepelnosprawnos$cia”. Wyrazenie , 0soba niepeinospraw-
na” zamyka owg osobe w jej niepelnosprawnosci, przypisujac jej jedna ceche, ktéra
jest wla$nie niepelnosprawnos$¢. Tego rodzaju opisowos¢ stygmatyzuje, sprawiajac,
ze niepelnosprawnos¢ staje sie konstytutywnym atrybutem jednostki, pozbawiajac
osobe z niepetnosprawnoscia innych wartosci i wyr6znikéw. Lacznik ,z” sugeruje,
ze niepetnosprawnos¢ jest tylko jednym z przymiotéw, unika zamkniecia jednostki
w jednym zbiorze cech, nie pozbawiajac przy tym sformutowania wartosci seman-
tycznej (Galasinski 2013).

* Galasinski D. 2013. ,0soby niepetnosprawne czy z niepetnosprawnoscia?” ,Niepetno-
sprawno$¢ - zagadnienia, problemy, rozwiazania”, nr 4(9), s. 3-6.

Paulina Pohl - kulturoznawczyni, doktorantka Filologicznych Studiéw Doktoranckich
Uniwersytetu Gdanskiego, cztonkini i wspoétzatozycielka Pracowni badan produkcyjnych
i Nowej Historii Kina UG. Animatorka kultury, edukatorka filmowa, dziataczka spoteczna,
wiceprezeska fundacji Machina Fotografika (http://www.machinafotografika.pl), ambasa-
dorka projektu ,440 km po zmiane” (http://440km.pl). Zaangazowana w aktywizacje $ro-
dowiska studenckiego. Stale wspoétpracuje z Akademickim Centrum Kultury Uniwersytetu
Gdanskiego ,Alternator” (http://www.ack.ug.edu.pl), Europejskim Centrum Solidarnosci
(http://www.ecs.gda.pl), Against Gravity (https://www.againstgravity.pl) i Stowarzyszeniem
Nowe Horyzonty (https://www.nhef.pl). Pasjonatka festiwali muzycznych i kina. Zainte-
resowania naukowe: ekonomia kina, nowe media, historia i teoria telewizji.

Patrycja Polczyk

Niepelnosprawnos¢ jest okresleniem wieloznacznym, dotyczacym zaréwno
sfer zdrowotnych, jak i spotecznych. Definicja niepelnosprawnosci, ogtoszona przez
WHO w roku 1980, méwi, Ze jest to ograniczenie lub brak zdolnosci do wykony-
wania czynno$ci w sposéb lub w zakresie uwazanym za normalny dla cztowieka,
wynikajace z uszkodzenia i upos$ledzenia funkcji organizmu. Nasuwa sie pytanie -
co jest dla cztowieka normalne? Kazdy mégtby odpowiedzie¢ na to pytanie inaczej.
Zaktadajac jednak, Zze chodzi o funkcje takie, jak poruszanie rekoma i nogami, wi-
dzenie, méwienie i styszenie, brak ktérejs z tych funkcji faktycznie jest niepeino-
sprawnoscig. Czy jednak tylko takie braki i ograniczenia mozna zakwalifikowac¢ jako
typowa niepetnosprawnos¢? Czym jest typowa niepetnosprawnos$¢? Myslac o oso-
bie z niepetnosprawnoscia, zwykle mamy w gtowie obraz osoby siedzacej na wézku
inwalidzkim. Czesto pojawia sie tez swoista obawa, ze osoba z niepelnosprawnoscia
jest ograniczona nie tylko fizycznie, ale i psychicznie. Jest to btedne myslenie, czesto
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prowadzgce do nieporozumien. Dla mnie, niepelnosprawno$¢ rozumiana jako ogra-
niczenie lub brak zdolnosci, moze dotyczy¢ dowolnego ograniczenia i braku dowol-
nej zdolnosci. Niekoniecznie musi by¢ to zwigzane z problemami zdrowotnymi.

Niepelnosprawno$¢ nie jest choroba, niemniej moze z niej wynika¢. Ograni-
czenia spoteczne mogg tworzy¢ problemy, kwalifikujace sie jako niepetnospraw-
nos¢. Ograniczenia ekonomiczne, architektoniczne czy nawet te wynikajace z za-
awansowanego wieku, réwniez mozna okresli¢ jako swego rodzaju uposledzenie.
Podsumowujac - rozumiem niepetnosprawnos$é jako ograniczenia wynikajace
z braku pewnych zdolnos$ci badZ mozliwosci, powodowanych zaré6wno wzgledami
zdrowotnymi/medycznymi, jak i spotecznymi.

Jako osoba z niepetnosprawnos$cia ruchowg, zamieszkata w Polsce, staram sie
obserwowa¢, w jaki spos6b zmienia sie srodowisko oséb z niepetnosprawnoscia
i otaczajace nas spoteczenstwo. Zaczynajgc moja przygode z antropologia spoteczna
i disability studies 10 lat temu, widziatam, Ze polska spoteczno$¢ oséb z niepeino-
sprawnos$cig nie potrafita sie porozumiec i dziata¢ wspolnie. Mijajgce lata przyniosty
zmiany, ale czy faktycznie sa one widoczne i majg jakikolwiek wptyw na polska co-
dzienno$¢ 0séb z niepetnosprawnos$cia? Smiem twierdzi¢, ze nie bardzo. Nadal nie
widze wspolnego zaangazowania 0s6b z ré6znymi niepetnosprawnosciami. Tworza
sie zamkniete grupy, zwykle oséb z konkretng chorobg i wigzaca sie z nig niepeino-
sprawnoscia. Wewnatrz tych grup tworza sie podgrupy, biorace poczatek od jednej
osoby, pragnacej zmian i starajacej sie poruszy¢ pozostatych. Czesto nieskutecznie.
Nie da sie ukry¢, ze polskie osoby z niepetnosprawnoscig wolg dosta¢ wszystko na
tacy, pod nos, najlepiej z posypka z brokatu. Znam zaledwie kilka os6b, ktérym chce
sie cokolwiek zmienia¢. W ostatnim czasie widze tez wieksze zaangazowanie opie-
kundw osdb z niepetnosprawnoscia, jednak to tez dotyczy okreslonych grup oséb.
Zdaje sobie sprawe, ze wprowadzanie wiekszych zmian wymaga czasu i porozumie-
nia z wladzami lokalnymi badz centralnymi, niemniej daleko polskim dziataniom
do akcji, ktére prowadzity w Ameryce osoby z niepetnosprawnoscia, aby osiagnac
swoje cele. Prébowatam analizowac¢ ten problem, ale nie dosztam do Zadnej sensow-
nej konkluzji. By¢ moze wynika to z tradycyjnego polskiego narzekania i czekania na
manne z nieba. Innym wyttumaczeniem moze by¢ lek przed zmianami. Cokolwiek by
to nie byto, mam nadzieje, ze za kolejne dziesiec¢ lat problem ten przestanie istniec.

Patrycja Polczyk - jestem osoba z niepetnosprawnoscia ruchowa, wymagajaca pomocy os6b
trzecich. Jestem absolwentka filozofii i antropologii kulturowej. Obszar moich zainteresowan
naukowych to disability studies i autoetnografia. Poza pracg zawodowa, staram sie angazo-
wac w projekty dotyczgce moich zainteresowan naukowych.

https://www.linkedin.com/in/patrycja-polczyk-b5618320/
https://dsw.academia.edu/patrycjapolczyk
Milena Trojanowska

Niepelnosprawnos¢ to zespot cech fizycznych lub psychicznych utrudniajg-
cych lub uniemozliwiajgcych funkcjonowanie osoby z wymiarze fizycznym, intelek-
tualnym, spotecznym w zastanych warunkach spotecznych i przestrzennych.
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Samowystarczalnos¢ to zdolno$¢ jednostki do samodzielnej egzystencji w za-
stanych warunkach spotecznych i przestrzennych bez wzgledu na wystepowanie
lub nie cech niepeinosprawnosci.

Milena Trojanowska - absolwentka socjologii i zarzadzanie projektami, studentka psycholo-
gii. Od kilku lat dziataczka sektora organizacji pozarzadowych, obecnie pracownik Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Gldwny obszar zainteresowan to seksualnos$¢ osob
z niepetnosprawnosciami. Wspétrealizatorka projektu ,Przychodzi baba do lekarza” badaja-
cego dostepno$¢ gabinetéw ginekologicznych dla kobiet z niepetnosprawnog$ciami. Autorka
wystapien i publikacji w obszarze seksualno$ci kobiet Zyjacych ze stwardnieniem rozsia-
nym. Zatozycielka bloga Stosunkowosprawni.pl traktujacego o problematyce seksualnos$ci
0s6b z niepelnosprawnosciami. Prywatnie pasjonatka psdw, literatury iberoamerykanskiej
i kaktusow.

Karolina Zioto-Puzuk

Niepelnosprawnos¢ - to wiecej niz niepetna sprawnosg, a sytuacja braku moz-
liwosci pelnej realizacji planow w kazdej sferze zycia oraz potencjatu (intelektual-
nego, emocjonalnego itp.). Ze wzgledu na zewnetrzne ograniczenia, zaréwno spo-
teczne, jak i np. architektoniczne. Dobrze obrazuje to Guliwer z powiesci Jonathana
Swifta, ktéry sam sie nie zmienienia, ale zmieniaja sie warunki zewnetrzne, przez
co nie jest on w stanie zawsze funkcjonowa¢ w spos6b dla niego zadowalajacy.
Niepetnosprawnos¢ nie jest wiec nieodtgczng cecha jednostki, ale stanem, ktéry po-
jawia sie w wyniku interakcji z innymi, instytucjami lub architektura. Idgc krok dalej,
mozna sie zastanawiac, czy niepelnosprawno$¢ nie jest ,nadana” jednostce poprzez
odpowiednie nazywanie jej, opowiadanie o niej, w procesie ,performatywnym” po-
dobnym do opisanego przez Judith Butler w stosunku do ptci kulturowej. Instytucje
,mianuja” cztowieka na osobe niepetnosprawng poprzez wydanie zaswiadczenia
po szczegbdtowej i wielostopniowej ewaluacji jego/jej stanu. Wyrdznienie niepetno-
sprawnosci jako sytuacji wyjatkowej pokazuje, iz stanowi ona odejscie od ,normy”,
jednak bez refleksji nad istniejacymi wariantami tejze. Niepetnosprawno$¢ nie jest
przeciez stanem zarezerwowanym dla oséb z orzeczeniem, a stanem, w ktérym
okresowo znalez¢ sie moze kazdy, gdyz, jak wspomniano wyzej, niepetnosprawnos¢
realizuje sie dopiero w interakcji. To przeciez ,pelna sprawno$¢” jest czyms$ wyijat-
kowym, stanem raczej idealnym niz realnym, powszechnym. Moze wiec nalezatoby
termin ,niepelnosprawnos$¢” w ogdle wyrzuci¢ ze stownika, jako zaktamujacy rze-
czywistos¢, narzucajacy normy, pietnujgcy, sam w sobie dyskryminujacy.

Dostepnosc¢ - pojecie pojawiajgce sie w potaczeniach typu: kultura dostepna,
dostepna konferencja, dostepne wydarzenie, dostepna instytucja itp. Dostepnos¢,
wedtug jej praktykow i teoretykéw, to sytuacja, w ktorej dane wydarzenie (np. kul-
turalne) lub instytucja (muzeum, urzad) pozbawione sg barier utrudniajacych ko-
rzystanie z ich oferty osobom z niepetnosprawnoscig. Dostepnos$c¢ nie ogranicza sie
do odpowiedniego dostosowania wind, schodéw, podjazdow, ale dotyczy rowniez
przestrzeni internetu, dostosowania tre$ci audiowizualnych do potrzeb oséb z nie-
pelnosprawnoscia stuchu lub wzroku oraz jezyka, jakim sie postugujemy. Elemen-
tem dostepnosci jest wiec nie tylko audiodeskrypcja, napisy dla Gtuchych, ttuma-
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czenie na Polski Jezyk Migowy, czy tez dostosowanie stron WWW do standardow
WCAG 2.0, ale takze stosowanie tekstu tatwego do czytania i zrozumienia przezna-
czonego dla os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng. Pod wzgledem technicznym
dostepno$¢ oznacza wiec zastosowanie odpowiednich urzadzen lub technik poma-
gajacych osobom z niepelnosprawnoscia bra¢ udziat na przyktad w wydarzeniu, czy
tez bez problemu zatatwi¢ sprawe w urzedzie. W przypadku kultury, z dostepno-
$ciag wiaze sie teoretyczne zagadnienie odbioru tresci oraz intencji autora dzieta.
Nalezy odpowiedzie¢ sobie na pytanie, czy i w jakim stopniu film ogladany rézni sie
od obrazu udostepnionego dzieki audiodeskrypcji oraz czy na przyktad napisy dla
Ghuchych sg w stanie oddac cato$¢ przekazu zawartego przeciez réwniez w nateze-
niu i innych cechach gtosu lub opisa¢ odpowiednio muzyke bedaca wazng sktadowa
filmu lub sztuki. Innymi stowy: na ile dostepnos¢ i jej narzedzia ingerujg w tres¢
dzieta i co z tego faktu wynika dla twdércy i odbiorcy.

Dr Karolina Zioto-Puzuk - adiunkt na Wydziale Nauk Humanistycznych Uniwersytetu
Kardynata Stefana Wyszynskiego w Warszawie. W pracy badawczej zajmuje sie przede
wszystkim zagadnieniami zwigzanymi z nauka jezykéw obcych (ze szczegdlnym uwzgled-
nieniem jezyka polskiego jako obcego), specjalnymi potrzebami edukacyjnymi na lekcjach
jezykéw obcych oraz dostepnoscia kultury dla oséb z niepetnosprawnoscia.



