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Wprowadzenie

Niepe³nosprawnoœæ jest nieod³¹cznym elementem ludzkiej egzystencji.
Bardzo ró¿norodnie doœwiadczana, postrzegana i prze¿ywana przesta³a byæ tyl-
ko elementem indywidualnego doœwiadczenia czy osobistej tragedii, a sta³a siê
zjawiskiem nieroz³¹cznie wpisuj¹cym w rzeczywistoœæ spo³eczn¹ i dan¹ kulturê.
Temat niepe³nosprawnoœci jest badany i ukazywany w wielu p³aszczyznach czy
obszarach przez badaczy owego zjawiska na ca³ym œwiecie. W niniejszym tek-
œcie chcia³abym przedstawiæ w¹tki, nurty badawcze oraz p³aszczyzny interpre-
tacji zjawiska niepe³nosprawnoœci podejmowane przez badaczy europejskich
zrzeszonych wokó³ ALTER – European Society for Disability Research. Alter,
za³o¿one w 2011 r., ma na celu promowanie badañ w dziedzinie nauk humani-
stycznych i spo³ecznych dotycz¹cych niepe³nosprawnoœci, podkreœlaj¹c wieloœæ
naukowych podejœæ i wiedzy. Alter jest spo³ecznoœci¹ naukow¹ dla wszystkich
osób zainteresowanych niepe³nosprawnoœci¹ i problemami, które porusza, bez
¿adnych zastrze¿eñ, co do kierunków badañ.

Alter corocznie, cyklicznie organizuje konferencje naukowe w ró¿nych
europejskich oœrodkach akademickich. Ich celem jest zaoferowanie europejskiego
i miêdzynarodowego multidyscyplinarnego spojrzenia na badania nad niepe³no-
sprawnoœci¹ w ca³ym jej spektrum. Uznanie niepe³nosprawnoœci za kategoriê
analizy w perspektywie politycznej, historycznej czy subiektywnego doœwiad-
czenia rzuca œwiat³o na sposoby organizacji wspó³czesnych spo³eczeñstw. Kon-
ferencje Alter s¹ miejscem prezentowania badañ, sposobów rozumienia
i interpretowania niepe³nosprawnoœci lokowanych g³ównie w obszarze Disability
Studies i Critical Disability Studies. Aby odpowiedzieæ na pytanie, jakie w¹tki
i nurty badawcze zjawiska niepe³nosprawnoœci podejmowane s¹ przez nauko-
wców w Europie i na œwiecie podda³am analizie 200 wyst¹pieñ prezentowanych
na czterech corocznych konferencjach ALTER1. Dokonuj¹c analizy treœci pre-
zentacji wyszczególni³am dziewiêæ obszarów tematycznych, w których najczê-
œciej tocz¹ siê badania. S¹ to: polityka wobec niepe³nosprawnoœci/prawa osób
niepe³nosprawnych; ruchy spo³eczne osób niepe³nosprawnych/niepe³nosprawni
aktywiœci; spo³eczno-kulturowe konstrukcje niepe³nosprawnoœci i w tym: repre-
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1 Analizie poddano treœci wyst¹pieñ ustnych i zapisanych w abstraktach z nastêpuj¹cych konferen-
cji: 4th annual conference of Alter: Questioning contemporary societies through the lens of disabili-
ty, Paris 2015; 5th annual conference of Alter: Inclusion, Participation and Human Rights in Disabili-
ty Research comparisons and exchanges, Stokholm 2016; 6th annual conference of Alter: Disability,
Recognition and “Community living”. Diversity of practises and plurality of values, Lausanne 2017;
7th annual conference of Alter: Transformer les pratiques et les connaissances au prisme du handi-
cap : expériences, transmissions, formations, organisations.,Lille 2018. Od 2015 r. jestem cz³onkiem
ALTER, razem z D. Krzemiñsk¹, I. Lindyberg, J. RzeŸnick¹-Krup¹; uczestniczy³am czynnie w trzech
konferencjach.



zentacje niepe³nosprawnoœci w mediach, literaturze i dyskursie publicznym,
relacje spo³eczne – spo³eczne rozpoznanie/rozumienie niepe³nosprawnoœci. Ko-
lejne obszary odnosz¹ siê do modeli edukacji, polityki zatrudnienia osób nie-
pe³nosprawnych, jak i modeli wsparcia zatrudnienia, cia³a, p³ci i seksualnoœci,
nowych technologii – dostêpnoœci, œrodowiska, architektury oraz niepe³nospra-
wnoœci i sztuki.

Zanim przejdê do omówienia wybranych obszarów zatrzymam siê przy nur-
cie Disability Studies. Jak objaœnia³am powy¿ej badania prowadzone przez bada-
czy skupionych wokó³ ALTER lokuj¹ siê w p³aszczyŸnie Disability Studies, Critical
Disability Studies, Cultural Disability Studies. Disability Studies to dyscyplina nauko-
wa, która analizuje znaczenia, naturê i konsekwencje niepe³nosprawnoœci post-
rzeganej jako zjawisko spo³ecznie konstruowane, czy wytwór kulturowych prak-
tyk i ich interpretacji. Disability Studies swoimi eksploracjami obejmuje badania
m.in. historii niepe³nosprawnoœci, teorii, prawodawstwa, polityki, etyki, sztuki, li-
teratury, mediów czy ruchów spo³ecznych aktywistów z niepe³nosprawnoœciami
oraz wpisuje siê w sposób myœlenia o niepe³nosprawnoœci zawarty w modelu kul-
turowym. W 1994 r. Tom Shakespeare wezwa³ do zwrócenia wiêkszej uwagi na
kulturowe reprezentacje osób niepe³nosprawnych. Zainspirowany debatami
feministycznymi omówi³ ró¿ne podejœcia teoretyczne i zasugerowa³, ¿e „osoby
niepe³nosprawne s¹ uprzedmiotawiane przez reprezentacje kulturowe”. Przez
reprezentacje kulturowe rozumia³ teatr, literaturê, obrazy, filmy i media [Shake-
speare 1994: 283–299].

W 2006 r. S. Snyder i D. Mitchell wprowadzili koncepcjê „kulturowego modelu
niepe³nosprawnoœci”. W ich za³o¿eniach „model kulturowy zapewnia pe³niejsz¹
koncepcjê ni¿ model spo³eczny, w którym «niepe³nosprawnoœæ» oznacza wy³¹cz-
nie dyskryminuj¹ce spotkania. Sformu³owanie modelu kulturowego pozwala
nam teoretyzowaæ polityczny akt zmiany, który okreœla niepe³nosprawnoœæ jako
miejsce oporu i Ÿród³o kultury uprzednio st³umionej” [Snyder, Mitchell 2006: 10].
Ponadto w perspektywie Snyder i Mitchell podejœcie oparte na modelu kulturo-
wym ma tendencjê do rozpoznawania to¿samoœci i cia³a jako konstruowanych
[tam¿e, s. 10]. A. Waldschmit nawi¹zuj¹c do anglosaskiej koncepcji kulturowego
modelu niepe³nosprawnoœci zwraca uwagê, ¿e w perspektywie tego modelu nie-
pe³nosprawnoœæ nie jest widziana przez pryzmat pojedynczego losu, jak
w indywidualistyczno-redukcjonistycznym modelu niepe³nosprawnoœci. Nie jest
te¿ zwyk³ym efektem dyskryminacji i wykluczenia, jak w modelu spo³ecznym.
Przeciwnie, model kulturowy kwestionuje drug¹ stronê medalu, powszechnie
niezagro¿on¹ „normalnoœæ” i bada, w jaki sposób praktyki (de-)normalizacji pro-
wadz¹ do kategorii spo³ecznej, któr¹ nazwaliœmy „niepe³nosprawnoœci¹” [Walds-
chmit 2017: 22]. Jak dalej objaœnia ta autorka, kulturowy model niepe³nosprawno-
œci nie powinien traktowaæ niepe³nosprawnoœci jako jednoznacznej kategorii
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klasyfikacji patologicznej, która automatycznie, w formie zwi¹zku przyczynowe-
go, powoduje dyskryminacjê spo³eczn¹. Przeciwnie, model ten uwzglêdnia nie-
pe³nosprawnoœæ i normalnoœæ jako efekty generowane przez wiedzê akademick¹,
œrodki masowego przekazu i codzienne dyskursy [tam¿e, s. 24]. W ka¿dej kultu-
rze w danym momencie klasyfikacje te zale¿¹ od struktur w³adzy i sytuacji histo-
rycznej, s¹ zale¿ne i zdeterminowane przez hegemoniczne dyskursy. W skrócie,
model kulturowy uznaje niepe³nosprawnoœæ nie za dan¹ jednostkê czy fakt, ale
opisuje j¹ jako dyskurs lub proces, doœwiadczenie, sytuacjê lub wydarzenie. Za-
równo niepe³nosprawnoœæ (disability), jak i sprawnoœæ (ability) odnosz¹ siê do do-
minuj¹cych symbolicznych porz¹dków i instytucjonalnych praktyk wytwarzania
normalnoœci i dewiacji, znanego i odmiennego. Zak³adaj¹c konstruktywistyczny
i dyskursywny charakter niepe³nosprawnoœci, mo¿na wzi¹æ pod uwagê histo-
ryczn¹ i kulturow¹ perspektywê kreowania procesów w³¹czenia i wykluczenia,
stygmatyzacji jak równie¿ spo³eczno-kulturowe wzorce doœwiadczenia i to¿sa-
moœci, tworzenia znaczeñ i praktyk spo³ecznych, w³adzy i oporu [Waldschmit
2017: 23].

Ponadto w analizowanych europejskich badaniach pojawiaj¹ siê tak¿e odnie-
sienia do ró¿norodnych teorii interpretuj¹cych niepe³nosprawnoœæ i jej bycie
w œwiecie. Obecna jest teoria transhumanizmu czy bardzo ostatnio eksponowana
przez aktywistów/artystów/performerów z niepe³nosprawnoœciami: Crip theory.
W swoim wyst¹pieniu D. Doat pyta: Which teory of Disability does transhuma-
nism presuppose? Badacz m.in. zadaje sobie pytanie, jak osoby niepe³nosprawne
s¹ postrzegane w polu transhumanizmu, a odpowiadaj¹c na nie ukazuje, ¿e osoby
niepe³nosprawne w transhumanistycznej kulturze widziane s¹ jako niekomplet-
ne i doœwiadczaj¹ce frustracji, a ów stan mo¿e byæ zmieniony przez nowe techno-
logie: protezy, implanty i inne pomocnicze technologie, podnosz¹ce ich jakoœæ ¿y-
cia. W pogl¹dach autora wyst¹pienia owo za³o¿enie jest w¹tpliwe podobnie jak
i transumanistyczny pogl¹d, ¿e ka¿dy cz³owiek jest z koniecznoœci niepe³no-
sprawny w odniesieniu do osób transhumanistycznych [Doat 2016].

Crip theory to teoria opisana i wyjaœniona przez Roberta McRuer’a. Zanim jed-
nak wesz³a do terminologii naukowej, s³owo crip u¿ywane by³o przez aktywistów
i artystów z niepe³nosprawnoœci¹ w celu budowania alternatywnej to¿samoœci.
Jak wyjaœnia R. McRuer, angielskie s³owo crip, pochodz¹ce od s³owa kaleka, po-
dobnie jak s³owo queer (peda³/odmieniec), ma d³ug¹ i zawi³¹ historiê. Od mniej
wiêcej dwudziestu lat crip funkcjonuje w obrêbie akademickich badañ nad nie-
pe³nosprawnoœci¹, jako nazwa radykalnej alternatywy dla asymilacjonistycznego
czy te¿ reformistycznego podejœcia do niepe³nosprawnoœci. Zatem crip odgrywa
tu tak¹ sam¹ rolê jak queer w stosunku do studiów lesbijskich i gejowskich
[McRuer 2016]. Jak dalej zauwa¿a, s³owo crip zawsze bêdzie siê kojarzyæ z histori¹
napiêtnowania i pogardy. Jednak na przekór temu co bolesne, s³owo crip zosta³o
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odzyskane. Sam termin „niepe³nosprawnoœæ” równie¿ zosta³ odzyskany. O ile
w przesz³oœci s³owo to automatycznie kojarzy³o siê z utrat¹, brakiem czy wyklu-
czeniem, o tyle dziœ mo¿e oznaczaæ to¿samoœæ czy przynale¿noœæ do kultury nie-
pe³nosprawnoœci [McRuer 2016]. Nawi¹zuj¹c do Snyder i Mitchel, twierdzi, ¿e
Ÿród³os³ów crip zwi¹zany z kalectwem sta³ siê wyznacznikiem nowego wzorca
niepe³nosprawnoœci ujawnionej i dumnej [Snyder, Mitchel 2006, za: McRuer 2016].

Wzorzec ten, jak dalej pisze, jest przeciwieñstwem zarówno wzorca medycz-
nego, ograniczaj¹cego niepe³nosprawnoœæ do patologii, diagnozy i leczenia/
eliminacji, jak i dobrze znanego wzorca spo³ecznego, który sugeruje, ¿e „nie-
pe³nosprawnoœæ” tkwi nie w cia³ach tylko w nieprzyjaznym im otoczeniu, wy-
magaj¹cym odpowiednim udogodnieñ. Ekstrawagancka i wyzywaj¹ca postawa
„kalek” jest zwi¹zana z bardziej twórczymi kulturowo i radykalnymi politycznie
wzorcami niepe³nosprawnoœci ni¿ reformistyczny model spo³eczny [McRuer
2016]. Kontekst Crip theory pojawia siê u wielu tekstach badaczy ALTER. Jeden
z nich: Cripping the future: making disability count, F. Ginsburg, R. Rapp, traktuje
o sposobach rozpoznawania, nazywania i umiejscowienia niepe³nosprawnoœci
w kulturze Ameryki Pó³nocnej [Ginsburg, Rapp 2015].

1. Polityka wobec niepe³nosprawnoœci/ prawa osób
niepe³nosprawnych

Pierwszy z wyró¿nionych przeze mnie nurtów badawczych odnosi siê do
analiz polityk ró¿nych krajów wzglêdem swoich niepe³nosprawnych obywateli
oraz ukazania, co konkretnego dla osób z niepe³nosprawnoœci¹, wynika z okreœlo-
nych politycznych dzia³añ. Badacze analizuj¹ w jaki sposób odnosz¹ siê do rze-
czywistoœci i s¹ jak s¹ urealnione zapisane w poszczególnych aktach prawnych,
danych pañstw, prawa osób niepe³nosprawnych. Prawa do wspólnego ¿ycia
w jednym nurcie spo³ecznym, czy prawa do inkluzji. O takich dzia³aniach i ich
skutkach traktuj¹ m.in. analizy S. Larsson:People with support from the SwedishDisa-
bility Act- included or in charge?; J. Wenckebach: Evaluating the German Federal Law of
Equal Treatment of Disabled Persons methods and results; J.E. Andersson: Norwegian
and Swedish disability policies in action; R. Lindqvist: Disability policies in Japan and
Sweden; J. Tossebro: Scandinavian Disability Policy – from deinstitutionalization to
anti-discrimination?; F. Armstrong: Disability, education and participation: a critical
analysis of recent policy developments in England. Niezwykle interesuj¹ce wydaj¹ siê
rozwa¿ania T. Mladenov’a: Questioning productivism through the lens of disability:
reflections on state socialist and postsocialist disability policy. W swoim wyst¹pieniu
Mladenov przeanalizowa³ bowiem politykê pañstw socjalistycznych i ich rozwój
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po roku 1989 w celu wyjaœnienia wspó³czesnych form uniewa¿nieñ doœwiadcza-
nych przez osoby niepe³nosprawne w postsocjalistycznym regionie Europy
Œrodkowo-Wschodniej. Dok³adniej, jego analiza bada stan socjalistyczny i po-
socjalistyczny produktywizm, podkreœlaj¹c jego negatywny wp³yw na ¿ycie
i to¿samoœæ osób niepe³nosprawnych oraz strategie przeciwstawiania siê produk-
tywizmowi i uniewa¿nienia osób niepe³nosprawnych wywo³ane przez produk-
tywistyczne spo³eczeñstwo [Mladenov 2015].

Polityka spo³eczna poszczególnych europejskich pañstw wyznaczona jest
przez koncepcjê dostêpnoœci i to przez jej pryzmat tocz¹ siê kolejne w¹tki tematycz-
ne tego obszaru badañ. W artyku³ach przedstawia siê wyniki badañ dotycz¹cych
wdra¿ania idei dostêpnoœci czy uniwersalnego projektowania w europejskich
krajach. Jak zauwa¿aj¹, Andersson, Balke, Skehan od po³owy lat szeœædziesi¹tych
koncepcja dostêpnoœci przekszta³ci³a siê w kluczowe pojêcie, dziêki któremu
wspó³czesne spo³eczeñstwo opiekuñcze bêdzie dostêpne dla du¿ych grup ludzi,
niezale¿nie od ich potencja³u poznawczego i funkcjonalnego. Na pocz¹tku kon-
cepcja dotyczy³a przede wszystkim wymagañ fizycznych dla œrodowiska. W ra-
mach ewolucji koncepcji w Szwecji dostêpnoœæ osi¹gnê³a zarówno drugorzêdne,
jak i trzeciorzêdne uzupe³niaj¹ce siê znaczenia, które odnosz¹ siê do strategii lik-
widowania przestarza³ych postaw dotycz¹cych osób niepe³nosprawnych oraz do
zapewnienia, ¿e artefakty i media s¹ u¿yteczne dla u¿ytkowników o zró¿nicowa-
nym zakresie umiejêtnoœci, ograniczeñ i umiejêtnoœci. W 2006 r. Prawa do Konwen-
cji ONZ dla osób niepe³nosprawnych (CRPD) wi¹za³y siê z uniwersalnym myœle-
niem projektowym (UD) (Andersson, Balke, Skehan: Dissecting strategies for crea-
ting inclusive societies in twelve western countries, going beyond accessibility concepts
and achieving universal usability, 2016).

Podejmowane badania odnosz¹ siê zarówno do dzia³añ pañstw na rzecz nie-
pe³nosprawnych obywateli, jak i do praw osób niepe³nosprawnych zawartych
w Konwencji Praw Osób Niepe³nosprawnych ONZ, która zosta³a stworzona
w 2006 r. i wkrótce ratyfikowana przez wiêkszoœæ œwiatowych pañstw. Owe zapi-
sy w Konwencji wyznaczaj¹ cele i trendy ogólnoeuropejskiej strategii na rzecz
niepe³nosprawnoœci, ale tak¿e cele i zadania polityki spo³ecznej poszczególnych
krajów. Wiele badawczych w¹tków traktuje o realizacji postanowieñ Konwencji,
ale tak¿e ukazuje obszary wykluczeni, braków i trudnoœci, z którymi borykaj¹ siê
opisywane spo³eczeñstwa. Jak zauwa¿aj¹ E. Lindqvist i M. Lagercrantz [2016]
w Monitoring UNCRPD in a national perspective, Konwencja Narodów Zjedno-
czonych o prawach osób niepe³nosprawnych (CRPD) zosta³a przyjêta z du¿¹
energi¹ i œwiêtowaniem. Tym wa¿nym traktatem o prawach cz³owieka dla osób
niepe³nosprawnych, który wszed³ w ¿ycie, po raz pierwszy wkroczyliœmy
w now¹ erê, w której nale¿y skoncentrowaæ siê na wdra¿aniu i monitorowaniu
zobowi¹zañ pañstw. To znaczy wyewoluowaliœmy od „porozmawiaæ o prawach”
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do „dzia³añ w sprawie praw”. Projekty badawcze ukazuj¹ zderzenia rzeczywisto-
œci z postulatami, ale równie¿ osadzaj¹ siê w historyczno-politycznych uwarun-
kowaniach zmian. O takich zderzeniach traktuj¹ wyst¹pienia mi.in.: A. Waldsch-
midt: Towards cross-national convergence of disability politics? A comparative study on
the involvement of disability organisations in UN CRPD implementation processes in
European countries; J.E. Andersson: Nordic operationalisation of rights for people with
disabilities: accessibility, inclusion, and the UNCRPD put in action in Norway and Swe-
den; B. Byrne:Rights-Holders under the UNCRPD: ChallengingDe?nitions of Disability
in Human Rights. Jak pisze A. Waldschmidt, analizuj¹c zmiany w niemieckiej poli-
tyce wzglêdem niepe³nosprawnoœci, jeœli chodzi o politykê dotycz¹c¹ niepe³no-
sprawnoœci w zachodnich demokracjach, wydaje siê, ¿e zachodz¹ oczywiste
zmiany. G³ówn¹ przyczyn¹ tej zmiany jest Konwencja Narodów Zjednoczonych
o prawach osób niepe³nosprawnych (UN CRPD). Jednoczeœnie jednak wdra¿anie
tego miêdzynarodowego systemu dotycz¹cego niepe³nosprawnoœci odbywa siê
na ró¿nych p³aszczyznach w ró¿nych krajach, w zale¿noœci od krajowych tradycji
i trajektorii. W ci¹gu ostatnich 15 lat nast¹pi³y zmiany w niemieckiej polityce
i zmiany te ulegaj¹ przyspieszeniu w wyniku ratyfikacji Konwencji Narodów
Zjednoczonych o prawach osób niepe³nosprawnych. Niemieckie pañstwo opie-
kuñcze ma d³ug¹ historiê traktowania osób niepe³nosprawnych bardziej jako be-
neficjentów pomocy spo³ecznej ni¿ jako obywateli o równych prawach, niemie-
cka polityka wobec osób niepe³nosprawnych koncentruje siê na integracji na
rynku pracy, ale programy spo³eczne nie s¹ bardzo skuteczne [A. Waldschmit:
Changing Disability Policies in the Age of the UN CRPD: the Case of Germany, 2017].

2. Ruchy spo³eczne osób niepe³nosprawnych/
niepe³nosprawni aktywiœci

Kolejny obszar badawczych eksploracji lokuje siê w polu aktywizmu osób nie-
pe³nosprawnych, w polu analiz dzia³alnoœci ruchów spo³ecznych œrodowisk osób
niepe³nosprawnych. Ruch spo³eczny wed³ug P. Sztompki, to forma zbiorowego
spontanicznego dzia³ania, pewnych kategorii zbiorowoœci, zmierzaj¹cego do
okreœlonego celu i czêsto do wywo³ania zmiany spo³ecznej. Ruch spo³eczny mo¿e
przyczyniaæ siê do zmiany spo³ecznej lub byæ przez ni¹ wywo³any, mo¿e zmie-
rzaæ do wprowadzenia zmian lub do ich hamowania. Ruch spo³eczny mo¿e d¹¿yæ
do wprowadzenia zmian szybko, za jednym zamachem, b¹dŸ dzia³aæ na rzecz stop-
niowego, powolnego ich wprowadzenia. Ruchy spo³eczne nie tworz¹ skompliko-
wanych struktur organizacyjnych, jednak¿e w sytuacji, gdy maj¹ mo¿liwoœæ
wp³ywu na w³adzê i mog¹ nie tylko postulatywnie g³osiæ potrzebê zmiany, lecz
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tak¿e zmianê tê wprowadzaæ, wówczas nastêpuje ich instytucjonalizacja, przy
czym same przekszta³caj¹ siê w organizacje [Sztompka 2005]. Na ca³ym œwiecie,
w imiê disability justice, dzia³aj¹ aktywiœci z niepe³nosprawnoœci¹, uto¿samiaj¹cy
siê z ruchem crip.Celem tych dzia³añ jest szeroko rozumiana zmiana. Jak zauwa¿a
R. McRuer, dla radykalnie myœl¹cych osób – crip jest kluczowym s³owem, które
obecnie wi¹¿e siê z tym, co wielu nazywa disability justice – „sprawiedliwoœci¹ dla
niepe³nosprawnych”. Ta wizja sprawiedliwoœci wykracza poza strategie oparte
na domaganiu siê praw i na przynale¿noœci pañstwowej. Taka wizja sprawiedli-
woœci staje siê podstaw¹ antyneoliberalnych koalicji na rzecz globalnej wyobraŸni
kripowej, dziêki której bêdzie mo¿liwe wypracowanie nowych sposobów prze-
ciwstawiania siê opresji i generowania nowych form wspó³¿ycia [McRuer 2016].
Ponadto w procesie formu³owania polityki dla osób niepe³nosprawnych wiêkszy
nacisk k³adzie siê na udzia³ samych niepe³nosprawnych w kraju i na œwiecie.
Aktywne ruchy na rzecz praw osób niepe³nosprawnych pojawiaj¹ siê w wielu
krajach. Badacze prezentuj¹cy swoje analizy na konferencjach Alter ukazuj¹
walkê aktywistów z niepe³nosprawnoœciami o „sprawiedliwoœæ dla niepe³no-
sprawnych”.

M. Arenas-Conejo w wyst¹pieniu zatytu³owanym: The committees of functional
diversity in the 15M movement: reformulating disability activism in Spain, prezentuje
dzia³alnoœæ aktywizmu osób niepe³nosprawnych w Hiszpanii. Popularnie znany
jako ruch 15M wybuch³ w Hiszpanii w 2011 r. Zaczê³o siê od protestów przeciwko
wprowadzonym przez rz¹d œrodkom oszczêdnoœciowym, które ostatecznie prze-
kszta³ci³y siê w wielk¹ sieæ okupowanych placów publicznych w ca³ym kraju,
a nawet za granic¹ [Arenas-Conejo 2015]. Inne wyst¹pienia traktuj¹ce o historii,
wspó³czesnoœci i walce ruchów spo³ecznych to m.in. historie Egiptu (M. Attia:
Egyptian Disability Movement: Are Voices Heard and Policies Impacted?), Norwegii,
Szwecji (R. Lindqvist: Active citizenship for persons with psychosocial disabilities in
Sweden: a life-course perspective), Austrii, Niemiec, Szwajcarii (L. Pfahl, Claiming
Equality: Human and Social Rights in Europe: Formational Interventions of the Disability
Movement in Austria, Germany and Switzerland in the 20th Century), Polski (A. Woy-
narowska, J. RzeŸnicka-Krupa: Social activism of persons with disabilities in Poland-
development and the current state of new social movements) czy Japonii i Korei. R. Taka-
hashi w tekœcie: Universal and special conditions for advocating disability rights: from
the experiences of Japan and Korea omawia czynniki rozwoju aktywnego i skuteczne-
go rzecznictwa praw cz³owieka w Azji Wschodniej. W tym celu dokonuje
przegl¹du i porównania dzia³añ rzeczniczych organizacji osób niepe³nospraw-
nych w Japonii i Korei. Anne-Lise Mithout natomiast w wyst¹pieniu, Aoi Shiba no
Kai’s strategy in Japanese society: uncompromising self-assertion at the risk of isolation?,
prezentuje japoñski ruch spo³eczny, kierowany przez grupê Aoi Shiba no Kai,
który pojawi³ siê w latach siedemdziesi¹tych domagaj¹c siê spo³ecznego uznania
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osób niepe³nosprawnych i poszanowania ich praw cz³owieka. Ruch ten, kierowa-
ny przez grupê Aoi Shiba no Kai, wynik³ z krytyki powszechnie uznawanej tole-
rancji spo³ecznej dla dzieciobójstwa dzieci niepe³nosprawnych i jednoczy³ siê
w potêpianiu „eugeników”, wprowadzonych w ramach Ustawy o Ochronie Euge-
nicznej (1948–1996), umo¿liwiaj¹c na przyk³ad sterylizacjê niepe³nosprawnych
kobiet, a z czasem przekszta³ci³ siê z walki z „eugenik¹” w narzêdzie emancypacji
i samopotwierdzenia osób niepe³nosprawnych [Mithout 2017].

Badanie ruchów spo³ecznych i aktywizmu odsy³a badaczy w stronê pytañ
o spo³eczeñstwo obywatelskie. Jak zauwa¿a szwedzka badaczka M. Sepulchre,
w swoim wyk³adzie na temat obywatelstwa i klasy spo³ecznej T.H. Marshall za-
uwa¿y³, ¿e „spo³eczeñstwa, w których obywatelstwo jest rozwijaj¹c¹ siê insty-
tucj¹, tworz¹ obraz idealnego obywatelstwa, w stosunku do którego mo¿na mie-
rzyæ osi¹gniêcia i do którego d¹¿enia mo¿na kierowaæ”. Idea³ obywatelstwa nie
jest jednak neutralny, a ró¿ni feministyczni badacze zwracaj¹ uwagê na to, ¿e
obywatelstwo ma tendencjê do dostosowywania siê do sytuacji osób pe³nospraw-
nych, doros³ych, heteroseksualnych i pe³noetatowych mê¿czyzn. W konsekwen-
cji osoby, które nie wype³niaj¹ tego szablonu, mog¹ znaleŸæ siê w sytuacji „obywa-
teli drugiej kategorii”. Badaczka w swoim artykule przedstawia, w jaki sposób
obywatelstwo jest stale wyobra¿ane, przerabiane i negocjowane na ró¿nych
p³aszczyznach spo³ecznych oraz jak ludzie domagaj¹ siê prawa do uczestnictwa
w spo³eczeñstwie i uznania ich za wartoœciowych cz³onków swojego spo³eczeñ-
stwa. Jej badanie koncentruje siê na przypadku osób niepe³nosprawnych w Szwe-
cji, które domagaj¹ siê prawa do pe³nego obywatelstwa. Analiza empiryczna opie-
ra siê na internetowym blogu „Full Participation. Now!”, który powsta³ piêæ
miesiêcy przed wyborami powszechnymi w Szwecji w 2010 r. (M. Sepulchre:
Citizenship in action: Swedish disabled people claim „Full Participation. Now!”, 2016).

A. Waldschmit, równie¿ rozpatruje pojêcie obywatelstwa, które jak podkre-
œla, jest szeroko stosowane przez dzia³aczy na rzecz praw niepe³nosprawnych
i naukowców, którzy twierdz¹, ¿e niepe³nosprawnoœæ jest przypadkiem nierów-
noœci spo³ecznej i wskazuj¹, ¿e niepe³nosprawni nie maj¹ dostêpu do pe³nego
obywatelstwa. Opieraj¹c siê na obywatelstwie i prawach cz³owieka, miêdzynaro-
dowy ruch na rzecz praw osób niepe³nosprawnych opracowa³ spo³eczny model
niepe³nosprawnoœci, aby twierdziæ, ¿e us³ugi spo³eczne s¹ prawami, a nie dobro-
czynnoœci¹. Konwencja ONZ o prawach osób niepe³nosprawnych (2006) jest
prze³omowym wynikiem tej walki. Podobnie, uczeni zajmuj¹cy siê niepe³nospraw-
noœci¹ wykorzystuj¹ koncepcjê obywatelstwa do badania sytuacji osób niepe³no-
sprawnych w spo³eczeñstwie. Jednak rzadko okreœlaj¹ znaczenie obywatelstwa
lub problematyzuj¹ sposób, w jaki obywatelstwo odnosi siê do niepe³nosprawno-
œci i jakie kwestie szczególne poruszane s¹ w zwi¹zku z t¹ relacj¹. Oczywiœcie
istnieje potrzeba konceptualnej dyskusji na temat obywatelstwa i niepe³nospraw-
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noœci. Pojêcie obywatelstwa wi¹¿e siê z ambiwalentnymi aspektami niepe³no-
sprawnoœci. Z jednej strony obywatelstwo zapewnia jednostkom zestaw praw
(politycznych, gospodarczych, spo³ecznych i kulturalnych), które umo¿liwiaj¹ im
uczestnictwo w spo³eczeñstwie. Z drugiej jednak strony, obywatelstwo implikuje
ideologiê sprawnoœci, czyli za³o¿enie, ¿e obywatele powinni byæ zdrowi, racjonal-
ni i autonomiczni (A. Waldschmit, Citizenship of / for Persons with Disabilities –
Re?ections on an Ambivalent Concept, 2017).

Kolejny z w¹tków tematycznych dotyczy rewizji dotychczasowych polityk
wzgledem osób niepe³nosprawnych. J.E. Andersson, w tekœcie: Our credo: full
participation for all!, którego celem jest uczenie siê z przesz³oœci w celu uzyskania
wiêkszego wp³ywu w kszta³towaniu polityki dotycz¹cej praw osób niepe³nospraw-
nych w przysz³oœci, ow¹ rewizjê szwedzkiej polityki dotycz¹cej niepe³nospraw-
noœci ukazuje [Andersson 2017]. W prezentowanych badaniach i eksploracjach,
z punktu widzenia Crip Justice, osoby niepe³nosprawne uwa¿ane s¹ za grupê
uciskan¹ i istnieje potrzeba walki o równoœæ i w³¹czenie. Obecnoœæ w spo³eczno-
œciach niepe³nosprawnoœci nie musi byæ postrzegana jako negatywna; coœ, czego
mo¿na ¿a³owaæ, lêkaæ siê, znienawidziæ lub zdewaluowaæ. Niepe³nosprawnoœæ
powinna byæ postrzegana jako cenny aspekt ludzkiej ró¿norodnoœci, która przy-
nosi wartoœæ œwiatu. „Sprawiedliwoœæ dla niepe³nosprawnych” jest wezwaniem
do dzia³ania od wewn¹trz, a nie do biernoœci.Crip Justice oznacza, ¿e niesprawied-
liwoœci wyrz¹dzone osobom niepe³nosprawnym stanowi¹ pogwa³cenie praw
cz³owieka, zagra¿aj¹cych istnieniu osób niepe³nosprawnych, st¹d, mo¿na by
rzecz ogólnoœwiatowy trend spo³ecznego aktywizmu œrodowisk osób niepe³no-
sprawnych.

3. Relacje spo³eczne- spo³eczne rozpoznanie/rozumienie
niepe³nosprawnoœci. Perspektywa indywidualna

Kolejna p³aszczyzna podejmowanych badañ dotyczy relacji na styku pe³no/
niepe³nosprawnoœæ oraz wynikaj¹cej z niej indywidualnej perspektywy, indy-
widualnego/biograficznego doœwiadczenia niepe³nosprawnoœci. Prezentowane
na konferencjach ALTER badania bardzo czêsto ukazuj¹ œwiaty ¿ycia codziennego
osób z niepe³nosprawnoœciami, doœwiadczenia biograficzne zwi¹zane z uwik³a-
niem w niepe³nosprawnoœæ, w danej spo³ecznoœci i danej kulturze. Z owych
doœwiadczeñ buduje siê obraz sytuacji tej grupy osób zarówno w europejskich
krajach dobrobytu- dojrza³ych demokracjach, ale tak¿e w krajach afrykañskich,
azjatyckich czy komunistycznych, takich jak Rosja [TheMaking of Disability in Con-
temporary Russia, 2018] i Chiny. Z prezentowanych badañ i analiz wynikaj¹ wspól-
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ne dla œwiata pe³no i niepe³nosprawnych problemy wykluczenia, adekwatnoœci
wsparcia, biedy i problemów z finansowych. Pojawia siê tak¿e problem akceptacji
i pewna u³uda integracji. Z u³udy integracji i niezadowolenia rodz¹ siê ruchy
spo³eczne, jak ju¿ wczeœniej wspomnia³am, które nie walcz¹ tylko o prawa, ale
o przeformu³owanie aktualnej formy wspólnej egzystencji i uczynienie j¹ woln¹
od opresji. J.E. Andersson w tekœcie: Our credo: an inclusive society for all!, zwraca
uwagê na koniecznoœæ pracy nie tylko nad dostêpnoœci¹ fizyczn¹, ale tak¿e men-
taln¹. E. Hastbacka, przygl¹da siê relacjom i miejscom osób niepe³nosprawnych
w Finlandii. Jak zauwa¿a, uczestnictwo w ró¿nych dziedzinach ¿ycia, takich jak
rynek pracy czy rozrywka, jest wa¿ne dla wszystkich. Doœwiadczenia z uczestnic-
twa spo³ecznego dla osób niepe³nosprawnych mog¹ jednak wp³ywaæ na ró¿ne ro-
dzaje barier ograniczaj¹cych uczestnictwo, a tak¿e na czynniki sprzyjaj¹ce, które
zwiêkszaj¹ uczestnictwo.

Dlatego uczestnictwo spo³eczne jest kamieniem wêgielnym polityki w zakre-
sie niepe³nosprawnoœci w Finlandii, a tak¿e na arenie miêdzynarodowej. Celem
tego badania jest rzucenie œwiat³a na to, w jaki sposób osoby niepe³nosprawne
w Finlandii doœwiadczaj¹ w³asnego uczestnictwa spo³ecznego (Hatsbacka: The ex-
periences of societal participation of people with disabilities: An interviewstudy among
people with disabilities in Finland, 2017). S. Schüpbach, V. Schuller, J. Bickenbach,
B. Trezzini ukazuj¹ szwajcarsk¹ perspektywê niepe³nosparwnoœci. Szwajcaria ra-
tyfikowa³a w 2014 r. Konwencjê Narodów Zjednoczonych o prawach osób nie-
pe³nosprawnych (CRPD). Do tej pory stosunkowo niewiele jest badañ na temat
prze¿ywanych doœwiadczeñ i dzia³añ osób niepe³nosprawnych w Szwajcarii
w odniesieniu do barier, z jakimi borykaj¹ siê w ró¿nych obszarach ¿ycia przez
ca³e ¿ycie. Celem niniejszego badania by³o zidentyfikowanie strategii radzenia
sobie z niepe³nosprawnymi ludŸmi w œwietle barier utrudniaj¹cych im pe³ne
uczestnictwo i na równych warunkach z innymi w ¿yciu dziedziny takie, jak edu-
kacja, zatrudnienie, niezale¿ne ¿ycie, korzystanie z technologii asystuj¹cych lub
udzia³ w ¿yciu politycznym (Schüpbach, Schuller, Bickenbach, Trezzini: Being
disabled in Switzerland: coping strategies of persons with impairments facing barriers to
their participation in society, 2017).

G³ównym nurtem badawczym w tym obszarze s¹ badania sytucji ¿yciowej,
relacji w danej spo³ecznoœci. W nim tocz¹ siê m.in. kolejne projekty badawcze:
J. de Coster, Voices in the Dark: Congolese people with a physical disability in (in)visible
Spaces. Autorka omawia czêœæ danych etnograficznych zebranych podczas badania
antropologicznego w Belgii, w latach 2011–2015, dotycz¹cych migrantów kongij-
skich z niepe³nosprawnoœci¹ jako nieobecnych, bezdŸwiêcznych czy niewidocz-
nych „Innych”. Kolejni badacze obrazuj¹ sytuacjê codziennoœci osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ w Etiopii, Szwecji, Malawi, Norwegii czy Indiach. N. Groce, Begging
among Persons with Disabilities in Addis Ababa, Ethiopia; K. Engwall, Living together in
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opposition to norms and values of Swedish politics and everyday life – adults with ID living
with their parents; Paul Lynch, Perspectives on difference and stigma: researching the
lives of people with albinism inMalawi; Jan Tossebro,Growing up with disability in Nor-
way- family perspectives; Vandana Chaudhry,A performative praxis for co-constructing
knowledge as a disabled halfie in India.

Niezwykle ciekawe w kontekœcie indywidualnego doœwiadczenia i relacji ze
spo³ecznoœci¹ wydaj¹ siê badania Anna Margareth Kittelsaa dotycz¹ce sytuacji
osób z niepe³nosprawnoœciami w Norwegii. Wyst¹pienie autorki, które jest w za-
sadzie pytaniem: Changes in services – changes in attitudes?, ukazuje zderzenie idea-
listycznych norweskich za³o¿eñ reformy, Independent Living, lat 90. XX w. z rzeczy-
wistoœci¹ dnia dzisiejszego. Demonta¿ instytucji dla osób niepe³nosprawnych
intelektualnie w Norwegii nast¹pi³ w wyniku reformy w latach 90. Idea³y reformy
polega³y na tym, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ powinny miesz-
kaæ we w³asnych mieszkaniach, braæ udzia³ w ¿yciu zawodowym lub innych zajê-
ciach w ci¹gu dnia i prowadziæ aktywne ¿ycie w wolnym czasie. Potrzebne wspar-
cie powinno byæ udzielane indywidualnie. Dzisiaj, jak pisze Kittelsaa, wydaje siê,
¿e te idea³y zosta³y porzucone. Warunki ¿ycia s¹ bardziej zinstytucjonalizowane,
niewielu niepe³nosprawnych jest w p³atnej pracy, a wielu bierze udzia³ w segre-
gowanych zajêciach rekreacyjnych. Si³¹ napêdow¹ tego raczej negatywnego
rozwoju mog¹ byæ na przyk³ad: zmiany organizacyjne w gminach, mniej uwagi
mediów, mniejsza si³a wœród specjalistów i adwokatów, inne grupy w centrum
uwagi.

Ponadto mo¿na zapytaæ, czy nowa sytuacja ma zwi¹zek z postawami wobec
osób niepe³nosprawnych intelektualnie. Analizy wskazuj¹, ¿e nawet jeœli m³ode
osoby chc¹ ¿yæ tak, jak to nazywaj¹ zwyk³ym ¿yciem, doœwiadczaj¹ barier z po-
wodu negatywnych postaw zarówno osób, jak i organizacji [Kittelsaa 2016]. Podo-
bny temat podejmuje R. Halvorsen, przygl¹daj¹c siê trajektoriom ¿ycia osób nie-
pe³nosprawnych, które to, w jej opinii, mog¹ zapewniæ wgl¹d w instytucje
spo³eczne i za³o¿enia kulturowe, które kszta³tuj¹ doœwiadczenia osób niepe³no-
sprawnych i osób pe³nosprawnych. Z socjologicznego punktu widzenia, jak za-
uwa¿a, idea cyklu ¿ycia opisuje wa¿ne wydarzenia i role, których ludzie doœwiad-
czaj¹ w czasie, na przyk³ad powi¹zane z edukacj¹, prac¹ i zatrudnieniem,
zak³adaniem oddzielnego gospodarstwa domowego, ma³¿eñstwem, rodziciel-
stwem i emerytur¹. W swoich badaniach analizuje, w jaki sposób doœwiadczenia
osób niepe³nosprawnych mog¹ byæ powi¹zane ze zmieniaj¹cymi siê instytucjo-
nalnymi warunkami pe³nego i skutecznego uczestnictwa w spo³eczeñstwie. Uka-
zuje powi¹zania i relacje miêdzy prze¿ywanymi doœwiadczeniami osób niepe³no-
sprawnych a reformami polityki spo³ecznej, które maj¹ wp³yw na ich ¿ycie
(R. Halvorsen, Connecting lived lives and disability policy change in Europe – outline of
a theoretical strategy, 2017).
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Badania relacji spo³ecznych, to tak¿e spojrzenie na nie z perspektywy osób
z niepe³nosprawnoœciami. To poznanie indywidualnej perspektywy, w kontek-
œcie identyfikacji w³asnej to¿samoœci. Kim jestem w tym œwiecie, jak jestem przez
ten œwiat definiowany? W europejskich studiach nad niepe³noprawnosci¹ ta
indywidualna perspektywa i siêgniecie do doœwiadczeñ i g³osów osób z niepe³no-
sparwnoœciami jest obecne. A. Gustavsson w swoich rozwa¿aniach szuka nowego
teoretycznego zrozumienia budowy to¿samoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹. Analiza, zawarta w tekœcie, opiera siê zarówno na przegl¹dzie literatury
w dziedzinie, jak i na dok³adnych odczytach czterech historii ¿ycia m³odych do-
ros³ych mówi¹cych o osobistym doœwiadczeniu niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej (A. Gustavsson, Complexity and Continuity-identity constructions of persons with
intellectual disabilities, 2016).

D. Krzemiñska, I. Lindyberg koncentruj¹ siê na zjawisku bycia doros³ym
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kontekœcie uczestnictwa, w³¹czenia /
wykluczenia i tworzenia znaczeñ. Ukazuj¹ rekonstrukcjê doœwiadczeñ uczestników
jako doros³ych i znaczeniach przypisywane przez doros³ych z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ koncepcji doros³oœci, to w jaki sposób rozumiej¹ i definiuj¹
swoje indywidualne doœwiadczenia biograficzne z doros³oœci¹ i niepe³nospraw-
noœci¹. Prezentowane analizy odnosz¹ siê do wybranej grupy osób doros³ych
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, uczestników polskich warsztatów terapii
zajêciowej i domów pomocy spo³ecznej, funkcjonuj¹cych w ramach wspó³czes-
nego polskiego systemu wsparcia spo³ecznego dla osób niepe³nosprawnych.
W kontekœcie tych badañ integracja spo³eczna i w³¹czenie spo³eczne s¹ nie tylko
wa¿nymi ideami i prawami cz³owieka, ale w znacznym stopniu wp³ywaj¹ na ja-
koœæ ¿ycia doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zapewniaj¹c lepsze
bezpoœrednie i dostosowuj¹ wsparcie spo³eczne w doœwiadczeniu doros³oœci,
odpowiednio / lub nie na ich potrzeby, oczekiwania i indywidualne umiejêtno-
œci (D. Krzemiñska, I, Lindyberg, Individual concepts and experiences of adulthood of
people with intellectual disabilities in the context of inclusion/exclusion, participation
and human rights, 2016). B.M. Leonor i L. Cláudia w tekœcie: Voices of young adults
with disability przedstawiaj¹ wyniki wci¹¿ trwaj¹cych badañ eksploracyjnych,
które zgromadzi³y œwiadectwa m³odych osób niepe³nosprawnych. Badanie ma
na celu zrozumienie ich percepcji i doœwiadczeñ dotycz¹cych ich w³¹czenia
spo³ecznego, z naciskiem na edukacjê szkoln¹, integracjê zawodow¹ i zajêcia re-
kreacyjne [Leonor, Claudia 2017].
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4. Spo³eczno-kulturowe konstrukcje niepe³nosprawnoœci.
Reprezentacje niepe³nosprawnoœci w mediach, literaturze
i dyskursie publicznym

Nastêpny z wyodrêbnionych przeze mnie obszarów badawczych europej-
skich studiów nad niepe³nosprawnoœci¹ to badania lokuj¹ce siê g³ównie w kultu-
rowym modelu niepe³nosprawnoœci. Modelu kulturowym, który jak powy¿ej to
opisa³am rozpatruje niepe³nosprawnoœæ i normalnoœæ jako efekty generowane
przez wiedzê akademick¹, œrodki masowego przekazu i codzienne dyskursy. Ina-
czej mówi¹c, w myœl tego modelu, niepe³nosprawnoœæ postrzegana jest jako
zjawisko spo³eczne bezustannie konstruowane w i przez dyskurs, praktyki inter-
pretacyjne i praktyki dzia³ania obecne w codziennym ¿yciu, w spo³ecznych me-
chanizmach „radzenia sobie z niepe³nosprawnoœci¹”. Z owych dyskursywnych
praktyk, praktyk dzia³ania i praktyk interpretacyjnych wynikaj¹ spo³eczne rozpo-
znania niepe³nosprawnoœci, spo³eczne znaczenia jej przypisywane oraz spo³ecz-
ne relacje. Uznaj¹c ten fakt, badacze europejscy szukaj¹ w swoich eksploracjach
odpowiedzi na pytania o dyskursywne reprezentacje niepe³nosprawnoœci, o medial-
ne wizerunki, o sposoby konstruowania niepe³nosprawnoœci w bajkach i filmach.

Jeden z w¹tków badawczych tego nurtu dotyczy w³aœnie analiz wizerunków
niepe³nosprawnoœci kreowanych w filmach czy bajkach i opowiadaniach. Owe
wykreowane wizerunki ukazuj¹ spo³eczne sposoby widzenia niepe³nosprawno-
œci, ale równie¿ s¹ narzêdziem spo³ecznej reprodukcji, dalszego powielania obra-
zu/znaczeñ niepe³nosprawnoœci w spo³ecznej œwiadomoœci. R. Kitchen szuka od-
powiedzi na pytanie, jak w filmach dokumentalnych XXI w. prezentowana jest
tematyka osób nies³ysz¹cych. Dostarcza ona informacji na temat ewoluuj¹cego
spo³ecznego zrozumienia osób nies³ysz¹cych i obecnoœci g³uchoty w domenie pu-
blicznej (R. Kitchen, Theorizing Social Understandings and Representations of Deafness
andDeaf People through Cinema, 2017). M. Apelle, w swoich analizach ukazuje obraz
niepe³nosprawnoœci zawarty w bajkach Grimm (Think handicap with Grimm’s Fairy
Tales, 2016). Autorka przedstawia 87 takich portretów odnalezionych w 200 baj-
kach. Bajkach, które czytane dzieciom, wp³ywaj¹ na ich póŸniejsze postrzeganie
niepe³nosprawnoœci. J. Wälivaara bada i analizuje najnowszy dodatek do serii Star
Wars, Rouge One (2016), w odniesieniu do portretów i stereotypów dotycz¹cych
niepe³nosprawnoœci w popularnym kinie. Prezentowana analiza odbywa siê
w perspektywie feministycznej, queerowej i przyczynia siê do rozwoju badañ
nad kinem i reprezentacjami niepe³nosprawnoœci. Rozwa¿ania badaczki opieraj¹
siê na za³o¿eniu, ¿e normatywnoœæ jest tworzona i (re)produkowana w negocja-
cjach miêdzy spo³eczeñstwem a kultur¹, w tym historiami wytworzonymi i skonsu-
mowanymi przez jej mieszkañców. O ile popularnoœæ popularnego filmu mo¿na
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uznaæ za wyraz wspó³czesnych norm, mo¿na je równie¿ postrzegaæ jako
wspó³twórców tych norm i naszego rozumienia teraŸniejszoœci. Film i telewizja
maj¹ zatem wp³yw na spo³eczeñstwo i jego normy (J. Wälivaara, ”I am one with the
Force and the Force is with me”: Depictions of Disability and Sexuality in Rouge One,
2017). Film jest równie¿ doskona³ym narzêdziem zmiany spo³ecznej œwiadomoœci
i w takim kontekœcie prezentowany jest projekt D. Gariglio, Archetypes or stereoty-
pes? Representing people with intellectual disability, the case of VelaSpiegata webserie.
Projekt zwi¹zany jest z tworzeniem nowej œwiadomoœci spo³ecznej o osobach
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Powsta³ aby odwróciæ reprezentacjê osób
z niepe³nosprawnoœciami, aby zmieniæ ich stereotyp, jako infantylnych, niesamo-
dzielnych i niedoros³ych. Projekt to 10 filmowych odcinków, to opowieœæ o nieza-
le¿nej œcie¿ce ¿ycia dwóch m³odych doros³ych [Gariglio 2017].

Inny w¹tek badawczy zwi¹zany jest œciœle z jêzykiem i dyskursem. Badacze
analizuj¹ jakim jêzykiem mówi siê o niepe³nosprawnoœci, w jaki sposób jêzyk
i znaczenia przez niego tworzone buduj¹ spo³eczn¹ reprezentacjê niepe³nospraw-
noœci. I. Norberg w swoich badaniach prezentuje czy i w jaki sposób osoby nie-
pe³nosprawne i niepe³nosprawnoœæ s¹ reprezentowane politycznych szwedzkich
debatach (Representations of disability in Swedish political debates, 2015). Jan Grue
(Now You See It, Now You Don’t: Disability Studies in a Disciplinary World, 2016), od-
nosz¹c siê do poststrukturalnych teorii dyskursu oraz koncepcji Disability Studies,
pyta w jaki sposób koncepcja niepe³nosprawnoœci i niepe³nosprawnoœci jako ka-
tegorii jest tworzona w ró¿nych kontekstach wiedzy, oraz jako odpowiedni efekt
spo³ecznych i politycznych praktyk. Niezwykle ciekawe badania, dotycz¹ce
mowy nienawiœci wzglêdem osób niepe³nosprawnych zaprezentowali J.S. Vedeler,
T. Olsen. Odnosz¹c siê do brytyjskich i amerykañskich badañ nad zjawiskiem
mowy nienawiœci i niepe³nosprawnoœci pokazuj¹, ¿e osoby niepe³nosprawne s¹
celem przemocy na tle nienawiœci i przestêpstw z nienawiœci w wiêkszym stopniu
ni¿ inni obywatele. Bycie ofiar¹ mowy nienawiœci mo¿e powodowaæ powa¿ne
problemy osobiste, a tak¿e ograniczenia w ¿yciu ludzi. Co wiêcej, mowa nienawiœci
mo¿e stworzyæ sytuacjê polityczn¹ „ucisku wyciszaj¹cego”, w której poszczegól-
ne grupy obywateli wycofuj¹ siê z udzia³u spo³ecznego w obawie przed piêtno-
waniem i dyskryminowaniem wypowiedzi i praktyk. W krajach skandynawskich
jak dot¹d nie badano i nie rozwa¿ano wystêpowania i doœwiadczeñ zwi¹zanych
z mow¹ nienawiœci wobec osób niepe³nosprawnych. Nasze badanie analizuje na-
stêpuj¹ce trzy pytania: W jakim stopniu osoby niepe³nosprawne s¹ nara¿one na
mowê nienawiœci? Jakie rodzaje mowy nienawiœci odczuwaj¹ i w jakich kontek-
stach oraz jakie s¹ konsekwencje doœwiadczania takich wypowiedzi? Jakie œrodki
zapobiegawcze mo¿na wdro¿yæ? [J.S. Vedeler, Olsen, Hate speech targeted at disab-
led persons, 2016].
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5. Polityka zatrudnienia i system wsparcia aktywnoœci zawodowej

Prawo do pracy jest jednym z praw zapisanych w art. 27 Konwencji ONZ, by-
cie zatrudnionym to droga do samodzielnego ¿ycia. W wielu krajach prowadzona
jest polityka zatrudnienia zwiêkszaj¹c¹ szansê na aktywnoœæ zawodow¹ ró¿nym
grupom osób niepe³nosprawnych. Badacze zajmuj¹cy siê t¹ problematyk¹ anali-
zuj¹ politykê zatrudnienia poszczególnych krajów, ukazuj¹ funkcjonowanie sy-
temu wsparcia aktywnoœci zawodowej, ods³aniaj¹ specyfikê danego pañstwa i in-
strumenty lokalnych rynków pracy. Szukaj¹ przyczyn niskiego wskaŸnika
zatrudnienia osób niepe³nosprawnych, ale tak¿e ukazuj¹ sposoby realizacji no-
wych form wsparcia zatrudnienia takich jak: zatrudnienie wspomagane. W anali-
zach nie brakuje krytycznego spojrzenia na realizacjê prawa do zatrudnienia
w kontekœcie realizacji postanowieñ Konwencji ONZ.

Badacze eksplikuj¹cy projekty dotycz¹ce doœwiadczeñ aktywnoœci zawodo-
wej osób niepe³nosprawnych odnosz¹ je do perspektywy praw cz³owieka poka-
zuj¹c, ¿e istniej¹cy system tworzy now¹ hierarchiê wykluczenia spo³ecznego
wœród osób niepe³nosprawnych, pozostawiaj¹c w szczególnoœci osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, autyz- mem i chorobami psychicznymi na marginesie
wykluczonych (A. Woynarowska, The employment policy and vocational activity sup-
port system for people with intellectual disabilities in Poland: life politics, emancipation or
apparent actions?, 2018; Marie-Renée Guével, Barriers and facilitators to access paid
jobs, 2016). A silny nacisk polityczny, jaki k³adzie siê na w³¹czenie do pracy i za-
trudnienia, staje siê przeszkod¹ dla wielu niepe³nosprawnych w realizacji ich rze-
czywistych mo¿liwoœci i potrzeb. Takie krytyczne wnioski widoczne s¹ w bada-
niach m.in. E. Fiala, których celem jest przeœledzenie instrumentów systemu
wsparcia i polityki obecnie stosowanych w celu wspierania w³¹czenia osób nie-
pe³nosprawnych do pracy i zatrudnienia. Jak pisze, w³¹czenie do pracy i zatrud-
nienia, a dok³adniej w³¹czenie do otwartego rynku pracy sta³o siê kluczow¹ walk¹
w ostatnich podejœciach politycznych dotycz¹cych ogólnego w³¹czenia osób nie-
pe³nosprawnych w kontekœcie niemieckim. W przesz³oœci praca osób niepe³no-
sprawnych by³a g³ównie rozwi¹zywana w ustalonym oddzielnym systemie, na-
znaczonym przez chronione miejsca pracy i specjalne oœrodki szkoleniowe dla
ró¿nych rodzajów niepe³nosprawnoœci. W szczególnoœci od czasu ratyfikacji Kon-
wencji ONZ o prawach osób niepe³nosprawnych, system ten by³ coraz czêœciej
kwestionowany. Argumentowano, ¿e system segregacji wspiera wykluczenie
spo³eczne osób niepe³nosprawnych (E. Fiala, A new hierarchy of disability? A critical
analysis of the implementation of the right to work and employment in the national context
of Germany, 2017).
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J.M. Nogueira prezentuje politykê zatrudnienia osób niepe³nosprawnych
w Portugalii, gdzie prawo do niedyskryminacji w zatrudnieniu jest zapisane
w ustawodawstwie krajowym. Portugalia ma równie¿ konkretne aktywne œrodki
na rzecz zatrudnienia osób niepe³nosprawnych. Badania analizuj¹ rolê aktyw-
nych instrumentów zatrudnienia, g³ówne bariery utrudniaj¹ce udzia³ w rynku
pracy oraz wk³ad organizacji osób niepe³nosprawnych i ich rodzin w aktywizacji
zawodowej (J.M. Nogueira, The myths and the facts of disability and work in Portugal,
2015).D. Ondrusova analizuje politykê zatrudnienia poszczególnych krajów Unii
Europejskiej (Overview of the policies implemented, 2016). J. Trssebro, natomiast,
ukazuje dzia³ania g³ównej federacji pracodawców w Norwegii, która to urucho-
mi³a inicjatywê i strategiê ³¹cz¹c¹ us³ugi rehabilitacji zawodowej z firmami cz³on-
kowskimi w celu u³atwienia rekrutacji osób niepe³nosprawnych i innych grup
maj¹cych problemy na rynku pracy (J. Trssebro, Employer federation’s initiative to
promote employment among disabled people, 2017).

Inny w¹tek tematyczny w badaniach aktywnoœci zawodowej oscyluje wokó³
praktyk dzia³ania poszczególnych firm zatrudniaj¹cych osoby niepe³nosprawne,
kultury organizacji miejsc pracy, realizacji projektów zatrudniania wpomagane-
go (Gustafsson, Supported employment and social inclusion at the workplace, 2018;
A. Woynarowska, I. Lindyberg, Supporting vocational activity of people with intellectu-
al disability in Poland, 2015), czy dostêpnoœci i dostosowañ rynku pracy (Schreuer,
How do employees with ASD and their employers perceive workplace accessibility?, 2018).
J.E. Uhasselt, P.Z. Uhasselt podkreœlaj¹, ¿e najnowsze badania sugeruj¹, i¿ do-
œwiadczenia zawodowe niepe³nosprawnych pracowników mog¹ byæ kszta³to-
wane przez kulturê organizacyjn¹ danej firmy. Do chwili obecnej przeprowadzo-
no niewiele badañ na ten temat, które wykraczaj¹ poza teoretyczne za³o¿enia
i uproszczone podzia³y miêdzy biurokratycznymi i elastycznymi organizacjami.
Badacze dokonuj¹ dog³êbnej analizy wielu przypadków w trzech belgijskich fir-
mach, które s¹ postrzegane jako „najlepsze przypadki” w zakresie zatrudniania
osób niepe³nosprawnych. Porównuj¹c unikalne zestawy praktyk dotycz¹ce nie-
pe³nosprawnoœci i podstawowych znaczeñ odkrywaj¹ ró¿ne mo¿liwoœci konstruk-
cji to¿samoœci pracowników z niepe³nosprawnoœci¹ (Uhasselt, Disabled employees:
identity work within organizational disability regimes: a study of 3 Belgian cases, 2017).
Badania A. Wegscheider i S. Breinlinger koncentruj¹ siê na ostatnich zmianach
w polityce rynku pracy, ze szczególnym uwzglêdnieniem wspieranych programów
zatrudnienia. Badaczki porównuj¹ wspierane polityki zatrudnienia i programy
w Szwecji, Niemczech, Holandii, Wielkiej Brytanii i Austrii (Different Developments
in Supported Employment policies, 2017).
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6. Cia³o, p³eæ, seksualnoœæ

Ostatni obszar badañ w europejskich studiach nad niepe³nosprawnoœci¹, któ-
ry chcia³abym omówiæ, odnosi siê do cia³a/cielesnoœci, p³ci i seksualnoœci. W per-
spektywie antropologii kulturowej cia³o jest postrzegane jako odbiorca spo³ecz-
nych znaczeñ i symboli, jako metafora spo³eczeñstwa [Douglas 1966, 1970].
Symboliczny interakcjonizm traktuje cia³o jako komponent dzia³ania jednostek,
cia³o poœredniczy w relacjach miêdzy to¿samoœci¹ osobist¹ i spo³eczn¹ [Goffman
2007], poststrukturalizm uznaje cia³o jako „obiekt” kontrolowany przez dyskursy.
Dyskursy kontroluj¹ cia³o poœrednio przez konstrukcjê „œwiadomego cia³a”, defi-
niowanego poprzez œwiadomoœæ, intencjê i jêzyk [Foucault 1984].

P. Bourdieu pisze o ciele jako zjawisku materialnym i noœniku symbolicznych
znaczeñ. Cia³o jest form¹ kapita³u fizycznego, noœnikiem w³adzy, spo³ecznego
statusu i form symbolicznej dystynkcji niezbêdnych w procesie akumulowania
rozmaitych zasobów [Bourdieu 1998]. E. Gardien, w swoich badaniach: Peer
counsellors’ resistance to ability-centrism : a way for body emancipation, zwraca uwagê,
¿e g³ówne ruchy na rzecz niepe³nosprawnoœci skupiaj¹ siê na pogl¹dach politycz-
nych w temacie niepe³nosprawnoœci. Walczy siê o dostêpnoœæ, jak i prawa
cz³owieka. Ich g³ównym celem jest zmiana spo³eczna. To jest powód, dla którego
cia³o jest prawie zapomniane. Badania „niepe³nosprawnego, nienormatywnego,
crip cia³a” odnosz¹ siê do relacji w sztuce, do mo¿liwoœci porzucenia „nie-
pe³nowartoœciowoœci” w akcie twórczym. S. Bocchini ukazuje project „Niepe³no-
sprawnoœæ na scenie”. �ród³em i inspiracj¹ dla tych badañ by³y prace m.in.
P. Kuppers, C. Sandahl, O. Smith, R. Garland -Thomson i T. Siebersa. Jak prezen-
tuje Bocchini, w listopadzie 2015 r. szeœciu niepe³nosprawnych wykonawców
Compagnia Teatro Danz Abile (Lugano, Szwajcaria) i oœmiu magistrantów w Ac-
cademia Teatro Dimitri (Verscio, Szwajcaria) spotka³o siê podczas dwutygodnio-
wych warsztatów teatralnych, które nawi¹zywa³y do szerszego projektu badaw-
czego „Niepe³nosprawnoœæ na scenie”, prowadzonego przez Zürcher Hochschule
der Künste. Praktyczne warsztaty mia³y byæ kluczowym momentem do zbadania
powi¹zañ miêdzy teatrem a teatrem stworzonym przez niepe³nosprawnych wy-
konawców (Bocchini, Disabled body in discourse, 2017).

Seksualnoœæ w odniesieniu do cia³a, mo¿liwoœæ jej realizacji oraz ekspresji,
a tak¿e to¿samoœæ p³ci to bardzo istotny nurt badawczy, który realizowany jest
w p³aszyŸnie Queer Disability Studies. Pierwsze prace poœwiêcone queer disability
studies pojawi³y siê w latach 90. XX w.2 Teoria i praktyka queer disability studies sku-
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pia siê nie tylko na osobach doœwiadczaj¹cych dyskryminacji wielokrotnej ze
wzglêdu na orientacjê seksualn¹ i niepe³nosprawnoœæ, ale zdecydowanie bardziej
na poszukiwaniu wspólnych dla tych ruchów emancypacyjnych przyczyn i kate-
gorii wykluczeñ oraz na wspólnych strategiach walki. R. McRuer w odniesieniu
do queer disability studies u¿ywa terminu crip theory, gdzie s³owo ,crip’ (podobnie
jak sformu³owanie ,queer’) pierwotnie by³o (i jest) okreœleniem obel¿ywym wobec
osób z ró¿nymi niepe³nosprawnoœciami. W refleksjach na temat sytuacji osób
nieheteroseksualnych i z niepe³nosprawnoœciami podkreœla siê ich nienormatyw-
noœæ. Jedna i druga kategoria zosta³a w przesz³oœci zdefiniowana w paradygmacie
medycznym jako patologia i choroba, w kategoriach spo³ecznych – jako odmieñ-
cy. Wspólnym dla osób nieheteroseksualnych i z niepe³nosprawnoœciami obsza-
rem wykluczeñ pozostaje cia³o i seksualnoœæ – dwa obszary nieod³¹cznie ze sob¹
powi¹zane. Dominuj¹ca definicja zdrowego, sprawnego i piêknego cia³a zdolne-
go do tzw. normalnego po¿¹dania i normalnego aktu seksualnego stygmatyzuje
osoby queer i niepe³nosprawne jako niekompletne, s³abe i dziwaczne. Studia po-
œwiêcone queer i niepe³nosprawnoœci analizuj¹ w jaki sposób spo³eczeñstwo
w nieustanny sposób reprodukuje te wykluczaj¹ce normy i w jaki sposób siê one
przejawiaj¹ [McRuer 2003; Goodley 2011, za: Chusteczka].

Wœród badañ podejmowanych przez europejskich badaczy, w obszarze cia³a,
p³ci i seksualnoœci, prezentowanych na konferencjach Alter dostrzegam nastê-
puj¹ce w¹tki badawcze: pierwszy o asystentach seksualnych i u³atwieniach
w ekspresji seksu dla osób z niepe³nosprawnoœciami (Can Prostitution be Cripped? –
Organizing Sexual Assistance for People with Disabilities in Europe, G. Geymonat;
Accompany, educate, liberate. An interdisciplinary study on sexual assistance for people
with disabilities, A. Magnanini; Sexuality: a risk or a right? Conceptualisations of sexual
expression by personnel in disability services, J. Bahner). Jak zauwa¿aj¹ badacze,
pomoc seksualna to termin okreœlaj¹cy szeroki zakres bezpoœredniego wsparcia
seksualnego dla osób niepe³nosprawnych. Mimo ¿e pomoc seksualna, pod ró¿ny-
mi nazwami, by³a widoczna w Europie przynajmniej od lat 90. XX w., dopiero nie-
dawno sta³a siê przedmiotem du¿ej uwagi politycznej i medialnej, produkcji fil-
mowej, a tak¿e badañ naukowych, chocia¿ w praktyce jest ograniczona. W tej
dziedzinie konflikty wokó³ wyzysku, autonomii, nadu¿yæ, komercjalizacji, styg-
matyzacji sta³y siê tak gwa³towne, jak w przypadku prostytucji – praca seksualna.
W rzeczywistoœci pomoc seksualna jest traktowana przez prawo g³ównie jako for-
ma prostytucji, poniewa¿ obejmuje bezpoœredni kontakt seksualny i wynagro-
dzenie za us³ugi. Co wiêcej, wyj¹tkowe ryzyko medykalizacji i dyscypliny okazu-
je siê kluczowe w pomocy seksualnej, a dyskurs publiczny ma tendencjê do
reprodukowania niepe³nosprawnego cia³a jako wyj¹tkowego i niepo¿¹danego.
Kiedy jednak przyjrzymy siê praktykom, okazuje siê, ¿e pomoc seksualna sta-
nowi ca³kiem oryginaln¹ przestrzeñ spo³eczn¹, zw³aszcza w zakresie spo³ecznej
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organizacji praktyk, znaczeñ, a zatem procesów stygmatyzacyjnych i zrozumie-
nia konfliktów spo³ecznych. Geymonat pyta, co siê dzieje z prostytucj¹, gdy jest
rozumiana jako zaanga¿owanie aktywistów? [Geymonat 2015]. Od koñca lat 90.
XX w. pomoc seksualna dla osób niepe³nosprawnych by³a systematycznym tema-
tem wielu badañ na poziomie miêdzynarodowym. Obecnie prawo do seksualno-
œci osób niepe³nosprawnych sta³o siê wy³aniaj¹cym problemem sprawiedliwoœci
spo³ecznej, a sama seksualnoœæ jest niezbywalnym prawem [Magnanini 2015].
Wiêkszoœæ ludzi stosuje siê do zrozumienia seksualnoœci jako podstawowej ludz-
kiej potrzeby, która obejmuje prawo do ekspresji seksualnej i zdrowia seksualnego.
Jednak¿e seksualnoœæ osób niepe³nosprawnych jest czêsto lekcewa¿ona zarówno
w kontekœcie kulturowym, jak i w zakresie us³ug dla osób niepe³nosprawnych,
gdzie personel czêsto nie ma wystarczaj¹cych kompetencji, aby móc radziæ sobie
z ekspresj¹ seksualn¹ w sposób niedyskryminuj¹cy. Badania Bahner, dotycz¹ myœli
i doœwiadczeñ personelu w szwedzkich serwisach pomocy osobistej dotycz¹cych
ekspresji seksualnej w pracy z osobami niepe³nosprawnymi ruchowo [Bahner 2016].

Drugi w¹tek badawczy, tego obszaru, dotyczy doœwiadczania kobiecoœci i ma-
cierzyñstwa przez niepe³nosprawne intelektualnie kobiety (Quand Gender et Disa-
bility studies ne se rencontrent pas?, Ch. Gruson). Badania poruszaj¹ problematykê
spo³ecznych doœwiadczeñ zwi¹zanych z macierzyñstwem kobiet, które zosta³y
oznaczone jako „upoœledzone umys³owo” oraz s¹ w sytuacji wsparcia instytucjo-
nalnego. We Francji i za granic¹ ruchy kobiece i stowarzyszenia feministyczne
zwraca³y niewielk¹ uwagê na problem kobiet niepe³nosprawnych. Co wiêcej,
specyfika niepe³nosprawnych kobiet jest bardzo rzadko brana pod uwagê w poli-
tyce i dzia³aniach na rzecz osób niepe³nosprawnych i kobiet w ogóle. Okazuje siê
jednak, ¿e wszystkie badania potêpiaj¹ podwójn¹ dyskryminacjê doœwiadczan¹
przez kobiety niepe³nosprawne. Badania pokazuj¹, ¿e kobiety niepe³nosprawne
s¹ dwa razy czêœciej ni¿ kobiety bez niepe³nosprawnoœci nara¿one na przemocy
i seksualne „wykorzystywania” w swoim ¿yciu. Pomijanie kobiet niepe³nospraw-
nych w dyskursach feministycznych zaciemnia wiêkszoœæ ich doœwiadczeñ
spo³ecznych, nawet bez zamiaru dyskryminowania. Izolacja kobiet niepe³nospra-
wnych przyczynia siê do tego, ¿e ich doœwiadczenia spo³eczne i ekonomiczne nie
prowadz¹ do nowego i innowacyjnego myœlenia [Gruson 2017].

Trzeci obszar badañ dotyczy przemocy wobec kobiet (Out of the shadows: Unco-
vering violence against women and girls with disabilities in Portugal, P. Campos Pinto,
2016). Jak omawia sytuacjê przemocy, P. Campos Pinto, kobiety niepe³nosprawne
staj¹ w obliczu wielu warstw dyskryminacji. S¹ dyskryminowane ze wzglêdu na
swoj¹ niepe³nosprawnoœæ, a tak¿e ze wzglêdu na p³eæ. Ponadto kobiety niepe³no-
sprawne stanowi¹ zró¿nicowan¹ i niejednorodn¹ grupê - wiele z nich mo¿e rów-
nie¿ spotkaæ siê z dodatkowymi uprzedzeniami i napiêtnowaniem ze wzglêdu na
rasê, pochodzenie etniczne, preferencje seksualne, wiek i inne aspekty tego, kim
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s¹ i jak ¿yj¹. Ta dyskryminacja wielokrotna jest wyraŸnie uznana w Konwencji
ONZ o prawach osób niepe³nosprawnych, która w artykule 6 zobowi¹zuje Pañ-
stwa-strony do „podjêcia wszelkich odpowiednich œrodków w celu zapewnienia
pe³nego rozwoju, rozwoju i wzmocnienia pozycji kobiet”. Niezale¿nie od tego zo-
bowi¹zania, miêdzynarodowe badania naukowe wykaza³o, ¿e kobiety niepe³no-
sprawne s¹ jeszcze bardziej ofiarami przemocy lub gwa³tu ni¿ kobiety sprawne
i mniej prawdopodobne jest, ¿e bêd¹ w stanie uzyskaæ interwencjê policji, ochro-
nê prawn¹ lub odpowiedni¹ opiekê [Pinto 2016].

Kolejny w¹tek badawczy odnosi siê do równoœci p³ciowej, a tak¿e transp³cio-
wych osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Ann Frisell Ellburg: A gender equality analysis of
living conditions and participation opportunities for persons with disabilities; Claire Lu-
cille Azzopardi Lane: A minority within a minority: Being transgender and having an
intellectual disability). Szwedzka Agencja ds. Uczestnictwa przeprowadzi³a analizê
p³ci. Jej celem, jak prezentuje A. Ellburg, by³o przeprowadzenie dog³êbnych ana-
liz i okreœlenie ró¿nic w poziomie p³ci dotycz¹cych warunków ¿ycia, mo¿liwoœci
uczestnictwa dla osób niepe³nosprawnych oraz ich dostêpu do ró¿nego rodzaju
wsparcia ze strony w³adz. Badanie koncentruje siê na obszarze edukacji, rynku
pracy, wp³ywie politycznym i zdrowiu, zgodnie z celami polityki równoœci p³ci
obecnego rz¹du [Ellburg 2017]. To¿samoœæ seksualna i ekspresja seksualna s¹ inte-
gralnymi czêœciami ¿ycia danej osoby, a osoby niepe³nosprawne nie s¹ wyj¹tkiem.
Jednak osoby niepe³nosprawne s¹ nara¿one na uprzedzenia, napiêtnowanie
i dyskryminacjê przy wyra¿aniu nieheteronormatywnej to¿samoœci seksualnej.
C. Lane w swoich badaniach opisuje doœwiadczenia m³odej osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, która identyfikuje siê jako osoba transp³ciowa w maltañskim
kontekœcie spo³eczno-kulturowym. Badania wskazuj¹ na brak œwiadomoœci
i akceptacji osób niepe³nosprawnych, które identyfikuj¹ siê jako LGBTQI, wœród
cz³onków rodziny, specjalistów i us³ugodawców, a tak¿e w lokalnej spo³ecznoœci.
Czynniki te prowadz¹ do lêku i ignorancji, które przyczyniaj¹ siê do barier napo-
tykanych przez osoby niepe³nosprawne podczas wyra¿ania swojej to¿samoœci se-
ksualnej. Bycie mniejszoœci¹ w mniejszoœci przyczynia siê do dalszego naruszania
praw cz³owieka osób niepe³nosprawnych, które identyfikuj¹ siê jako LGBTQI,
a tym samym z mo¿liwoœci pe³nego uczestnictwa w spo³eczeñstwie. Tak wiêc oso-
by niepe³nosprawne wymagaj¹ dalszego wsparcia ze strony organizacji pro-
muj¹cych prawa spo³ecznoœci LGBTQI [Lane 2017]. Badacze podejmuj¹ tak¿e
w¹tki prawa do seksualnoœci, prawa do bycia osob¹ seksualn¹ (J. Bahner, Sexuali-
ty: a measure for citizenship and inclusion, 2017). Zgodnie z globalnym raportem
Œwiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) i Funduszu Ludnoœciowego Narodów
Zjednoczonych (UNPF), zdrowie seksualne i reprodukcyjne oraz prawa osób nie-
pe³nosprawnych s¹ czêsto lekcewa¿one. Jednym z powodów tych zmagañ i braku
zainteresowania kwestiami seksualnymi dotycz¹cymi osób niepe³nosprawnych
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s¹ ogólne tabu zwi¹zane z tematem; konsekwencje takie jak niewystarczaj¹ca
kompetencja dla odpowiednich specjalistów oraz brak reprezentacji, a raczej
wprowadzanie w b³¹d w polityce spo³ecznej, mediach i kulturze. Seksualnoœæ to
szeroki temat, obejmuj¹cy takie zagadnienia, jak zdrowie, prawa seksualne i re-
produkcyjne (SRHR), to¿samoœci seksualne i orientacje seksualne oraz zaanga¿o-
wanie seksualne. Wa¿n¹ kwesti¹ jest potencjalne profesjonalne wsparcie potrzeb-
ne osobom niepe³nosprawnym, aby móc wyraziæ swoj¹ seksualnoœæ zgodnie
z ¿yczeniem lub osi¹gn¹æ adekwatne zdrowie seksualne i dobre samopoczucie.
Seksualnoœæ jest œrodkiem na rzecz obywatelstwa i integracji w spo³eczeñstwie.
Spo³eczeñstwie, które d¹¿y do integracji i jest dostêpne dla wszystkich ludzi
[Bahner 2017].

Zakoñczenie

Przedstawione w niniejszym artykule nurty, w¹tki badawcze oraz obszary
czy p³aszczyzny badañ europejskich studiów nad niepe³nosprawnoœci¹, badaczy
zrzeszonych w ALTER - European Society for Disability Research, charakteryzuj¹
siê wielow¹tkowoœci¹ i zró¿nicowaniem postrzegania niepe³nosprawnoœci. Zja-
wisko niepe³nosprawnoœci omawiane przez historyków, socjologów, antropolo-
gów, kulturoznawców, teatrologów, psychologów czy filozofów postrzegane jest
z perspektywy kulturowego modelu niepe³nosprawnoœci oraz p³aszczyzny
Disability Studies i Critical Disability Studies. Przygl¹daj¹c siê badaniom prowa-
dzonym przez badaczy zjawiska niepe³nosprawnoœci w Europie i na œwiecie,
uczestnicz¹c w konferencjach Alter nasuwa siê refleksja dotycz¹ca wspólnoty
problemów i podobieñstw, pomimo ró¿nych kontekstów kulturowych. Analiza
w¹tków badawczych to doskona³a sposobnoœæ do poznania sposobów konce-
ptualizacji zjawiska niepe³nosprawnoœci, a poszukiwanie i odkrywanie nowych
teorii dla interpretacji otaczaj¹cej nas rzeczywistoœci, w której niepe³nosprawnoœæ
zajmuje sta³e miejsce, mo¿e byæ Ÿród³em inspiracji dla naszych, polskich badañ
nad niepe³nosprawnoœci¹.
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