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Wprowadzenie

Niepelnosprawnos$¢ jest nieodlacznym elementem ludzkiej egzystenciji.
Bardzo r6znorodnie doswiadczana, postrzegana i przezywana przestata by¢ tyl-
ko elementem indywidualnego do$wiadczenia czy osobistej tragedii, a stala sie
zjawiskiem nierozigcznie wpisujacym w rzeczywisto$c spoleczng i dang kulture.
Temat niepelnosprawnosci jest badany i ukazywany w wielu plaszczyznach czy
obszarach przez badaczy owego zjawiska na calym Swiecie. W niniejszym tek-
Scie chcialabym przedstawi¢ watki, nurty badawcze oraz plaszczyzny interpre-
tacji zjawiska niepelnosprawnosci podejmowane przez badaczy europejskich
zrzeszonych wokol ALTER — European Society for Disability Research. Alter,
zalozone w 2011 r., ma na celu promowanie badan w dziedzinie nauk humani-
stycznych i spolecznych dotyczacych niepelnosprawnosci, podkreslajac wieloé¢
naukowych podejs¢ i wiedzy. Alter jest spotecznoscia naukowsq dla wszystkich
0s0b zainteresowanych niepelnosprawnoscia i problemami, ktére porusza, bez
zadnych zastrzezen, co do kierunkéw badan.

Alter corocznie, cyklicznie organizuje konferencje naukowe w réznych
europejskich osrodkach akademickich. Ich celem jest zaoferowanie europejskiego
i miedzynarodowego multidyscyplinarnego spojrzenia na badania nad niepelno-
sprawnoécia w calym jej spektrum. Uznanie niepelnosprawnosci za kategorie
analizy w perspektywie politycznej, historycznej czy subiektywnego doswiad-
czenia rzuca $wiatlo na sposoby organizacji wspélczesnych spoteczenstw. Kon-
ferencje Alter sa miejscem prezentowania badan, sposobéw rozumienia
i interpretowania niepelnosprawnosci lokowanych gléwnie w obszarze Disability
Studies i Critical Disability Studies. Aby odpowiedzie¢ na pytanie, jakie watki
i nurty badawcze zjawiska niepelnosprawnosci podejmowane sa przez nauko-
wcoéw w Europie i na Swiecie poddatam analizie 200 wystapien prezentowanych
na czterech corocznych konferencjach ALTER'. Dokonujac analizy tresci pre-
zentacji wyszczegoélnitam dziewie¢ obszaréw tematycznych, w ktérych najcze-
Sciej tocza sie badania. Sa to: polityka wobec niepelnosprawnosci/prawa oséb
niepelnosprawnych; ruchy spoteczne oséb niepelnosprawnych/niepelnosprawni
aktywisci; spoteczno-kulturowe konstrukcje niepelnosprawnosci i w tym: repre-

Analizie poddano tresci wystapien ustnych i zapisanych w abstraktach z nastepujacych konferen-
qji: 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 czlonkiem
ALTER, razem z D. Krzeminska, I. Lindyberg, ]. Rzeznicka-Krupa; uczestniczylam czynnie w trzech
konferencjach.



74 Agnieszka Woynarowska

zentacje niepelnosprawnosci w mediach, literaturze i dyskursie publicznym,
relacje spoleczne — spoleczne rozpoznanie/rozumienie niepelnosprawnosci. Ko-
lejne obszary odnosza sie do modeli edukacji, polityki zatrudnienia oséb nie-
pelnosprawnych, jak i modeli wsparcia zatrudnienia, ciala, pici i seksualnosci,
nowych technologii — dostepnosci, srodowiska, architektury oraz niepetnospra-
wnosci i sztuki.

Zanim przejde do omdéwienia wybranych obszaréw zatrzymam sie przy nur-
cie Disability Studies. Jak objasnialam powyzej badania prowadzone przez bada-
czy skupionych wokét ALTER lokuja sie¢ w plaszczyznie Disability Studies, Critical
Disability Studies, Cultural Disability Studies. Disability Studies to dyscyplina nauko-
wa, ktora analizuje znaczenia, nature i konsekwencje niepelnosprawnosci post-
rzeganej jako zjawisko spolecznie konstruowane, czy wytwor kulturowych prak-
tyk i ich interpretacji. Disability Studies swoimi eksploracjami obejmuje badania
m.in. historii niepelnosprawnosci, teorii, prawodawstwa, polityki, etyki, sztuki, li-
teratury, mediéw czy ruchéw spolecznych aktywistéw z niepelnosprawnosciami
oraz wpisuje sie w spos6b myslenia o niepelnosprawnosci zawarty w modelu kul-
turowym. W 1994 r. Tom Shakespeare wezwal do zwrécenia wiekszej uwagi na
kulturowe reprezentacje oséb niepelnosprawnych. Zainspirowany debatami
feministycznymi omoéwit rézne podejscia teoretyczne i zasugerowal, ze ,0soby
niepelnosprawne sg uprzedmiotawiane przez reprezentacje kulturowe”. Przez
reprezentacje kulturowe rozumiat teatr, literature, obrazy, filmy i media [Shake-
speare 1994: 283-299].

W 2006 r. S. Snyder i D. Mitchell wprowadzili koncepcje , kulturowego modelu
niepelnosprawnoéci”. W ich zalozeniach ,model kulturowy zapewnia pelniejsza
koncepcje niz model spoteczny, w ktérym «niepetnosprawnoséc¢» oznacza wyltacz-
nie dyskryminujace spotkania. Sformulowanie modelu kulturowego pozwala
nam teoretyzowac polityczny akt zmiany, ktéry okresla niepelnosprawnos¢ jako
miejsce oporu i Zrédio kultury uprzednio sttumionej” [Snyder, Mitchell 2006: 10].
Ponadto w perspektywie Snyder i Mitchell podejécie oparte na modelu kulturo-
wym ma tendencje do rozpoznawania tozsamosci i ciala jako konstruowanych
[tamze, s. 10]. A. Waldschmit nawiazujac do anglosaskiej koncepcji kulturowego
modelu niepelnosprawnosci zwraca uwage, ze w perspektywie tego modelu nie-
pelnosprawnos¢ nie jest widziana przez pryzmat pojedynczego losu, jak
w indywidualistyczno-redukcjonistycznym modelu niepelnosprawnosci. Nie jest
tez zwyklym efektem dyskryminacji i wykluczenia, jak w modelu spotecznym.
Przeciwnie, model kulturowy kwestionuje druga strone medalu, powszechnie
niezagrozona ,normalnos¢” i bada, w jaki sposéb praktyki (de-)normalizacji pro-
wadza do kategorii spotecznej, ktéra nazwaliémy ,niepetnosprawnoscig” [Walds-
chmit 2017: 22]. Jak dalej objasnia ta autorka, kulturowy model niepetnosprawno-
Sci nie powinien traktowac¢ niepelnosprawnosci jako jednoznacznej kategorii
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klasyfikacji patologicznej, ktéra automatycznie, w formie zwigzku przyczynowe-
go, powoduje dyskryminacje spoteczng. Przeciwnie, model ten uwzglednia nie-
pelnosprawnos¢ i normalnosc jako efekty generowane przez wiedze akademicka,
srodki masowego przekazu i codzienne dyskursy [tamze, s. 24]. W kazdej kultu-
rze w danym momencie klasyfikacje te zaleza od struktur wiadzy i sytuacji histo-
rycznej, sa zalezne i zdeterminowane przez hegemoniczne dyskursy. W skrocie,
model kulturowy uznaje niepelnosprawnos¢ nie za dana jednostke czy fakt, ale
opisuje ja jako dyskurs lub proces, doswiadczenie, sytuacje lub wydarzenie. Za-
réwno niepelnosprawnosé (disability), jak i sprawnos¢ (ability) odnosza sie do do-
minujacych symbolicznych porzadkéw i instytucjonalnych praktyk wytwarzania
normalnoéci i dewiacji, znanego i odmiennego. Zakladajac konstruktywistyczny
i dyskursywny charakter niepelnosprawnosci, mozna wzig¢ pod uwage histo-
ryczng i kulturowa perspektywe kreowania proceséw wlaczenia i wykluczenia,
stygmatyzacji jak réwniez spoteczno-kulturowe wzorce doswiadczenia i tozsa-
mosci, tworzenia znaczen i praktyk spolecznych, wladzy i oporu [Waldschmit
2017: 23].

Ponadto w analizowanych europejskich badaniach pojawiajg sie takze odnie-
sienia do réznorodnych teorii interpretujacych niepelnosprawnos¢ i jej bycie
w $wiecie. Obecna jest teoria transhumanizmu czy bardzo ostatnio eksponowana
przez aktywistéw/artystow/performeréw z niepelnosprawnosciami: Crip theory.
W swoim wystapieniu D. Doat pyta: Which teory of Disability does transhuma-
nism presuppose? Badacz m.in. zadaje sobie pytanie, jak osoby niepelnosprawne
s postrzegane w polu transhumanizmu, a odpowiadajac na nie ukazuje, ze osoby
niepelnosprawne w transhumanistycznej kulturze widziane sg jako niekomplet-
ne i dodwiadczajace frustracji, a 6w stan moze by¢ zmieniony przez nowe techno-
logie: protezy, implanty i inne pomocnicze technologie, podnoszace ich jakos¢ zy-
cia. W pogladach autora wystapienia owo zalozenie jest watpliwe podobnie jak
i transumanistyczny poglad, ze kazdy czlowiek jest z koniecznosci niepetno-
sprawny w odniesieniu do 0séb transhumanistycznych [Doat 2016].

Crip theory to teoria opisana i wyjasniona przez Roberta McRuer’a. Zanim jed-
nak weszla do terminologii naukowej, stowo crip uzywane bylo przez aktywistow
i artystow z niepelnosprawnoscia w celu budowania alternatywnej tozsamosci.
Jak wyjasnia R. McRuer, angielskie stowo crip, pochodzace od slowa kaleka, po-
dobnie jak stowo queer (pedal/odmieniec), ma dluga i zawila historie. Od mniej
wiecej dwudziestu lat crip funkcjonuje w obrebie akademickich badan nad nie-
pelnosprawnoscia, jako nazwa radykalnej alternatywy dla asymilacjonistycznego
czy tez reformistycznego podejscia do niepelnosprawnosci. Zatem crip odgrywa
tu taka sama role jak queer w stosunku do studiéw lesbijskich i gejowskich
[McRuer 2016]. Jak dalej zauwaza, stowo crip zawsze bedzie sie kojarzy¢ z historiag
napietnowania i pogardy. Jednak na przekér temu co bolesne, stowo crip zostato
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odzyskane. Sam termin ,niepelnosprawnos$¢” réwniez zostal odzyskany. O ile
w przeszlosci stowo to automatycznie kojarzylo sie z utrata, brakiem czy wyklu-
czeniem, o tyle dzi§ moze oznaczaé tozsamo$¢ czy przynalezno$¢ do kultury nie-
pelnosprawnosci [McRuer 2016]. Nawiazujac do Snyder i Mitchel, twierdzi, ze
zrodlostow crip zwigzany z kalectwem stal si¢ wyznacznikiem nowego wzorca
niepelnosprawnosci ujawnionej i dumnej [Snyder, Mitchel 2006, za: McRuer 2016].

Wzorzec ten, jak dalej pisze, jest przeciwiefistwem zaréwno wzorca medycz-
nego, ograniczajacego niepelnosprawnos¢ do patologii, diagnozy i leczenia/
eliminacji, jak i dobrze znanego wzorca spolecznego, ktoéry sugeruje, ze ,nie-
pelnosprawnos¢” tkwi nie w ciatach tylko w nieprzyjaznym im otoczeniu, wy-
magajacym odpowiednim udogodnien. Ekstrawagancka i wyzywajaca postawa
skalek” jest zwigzana z bardziej twérczymi kulturowo i radykalnymi politycznie
wzorcami niepelnosprawnosci niz reformistyczny model spoleczny [McRuer
2016]. Kontekst Crip theory pojawia sie 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 niepelnosprawnosci
w kulturze Ameryki Péinocnej [Ginsburg, Rapp 2015].

1. Polityka wobec niepetnosprawnosci/ prawa os6b
niepelnosprawnych

Pierwszy z wyrdznionych przeze mnie nurtéw badawczych odnosi sie do
analiz polityk réznych krajéw wzgledem swoich niepelnosprawnych obywateli
oraz ukazania, co konkretnego dla oséb z niepelnosprawnoscia, wynika z okreslo-
nych politycznych dzialan. Badacze analizujg w jaki sposéb odnosza sie do rze-
czywistodci i sg jak sg urealnione zapisane w poszczegélnych aktach prawnych,
danych panstw, prawa oséb niepelnosprawnych. Prawa do wspélnego Zzycia
w jednym nurcie spotecznym, czy prawa do inkluzji. O takich dzialaniach i ich
skutkach traktuja m.in. analizy S. Larsson: People with support from the Swedish Disa-
bility Act- included or in charge?; ]. Wenckebach: Evaluating the German Federal Law of
Equal Treatment of Disabled Persons methods and results; ].E. Andersson: Norwegian
and Swedish disability policies in action; R. Lindqvist: Disability policies in Japan and
Sweden; ]. 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 interesujace wydaja sie
rozwazania T. Mladenov’a: Questioning productivism through the lens of disability:
reflections on state socialist and postsocialist disability policy. W swoim wystapieniu
Mladenov przeanalizowal bowiem polityke panstw socjalistycznych i ich rozwdj
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po roku 1989 w celu wyjasnienia wspodlczesnych form uniewaznien dos§wiadcza-
nych przez osoby niepelnosprawne w postsocjalistycznym regionie Europy
Srodkowo-Wschodniej. Dokladniej, jego analiza bada stan socjalistyczny i po-
socjalistyczny produktywizm, podkreslajac jego negatywny wplyw na zycie
i tozsamosc¢ os6b niepelnosprawnych oraz strategie przeciwstawiania si¢ produk-
tywizmowi i uniewaznienia os6b niepetnosprawnych wywotane przez produk-
tywistyczne spoleczenstwo [Mladenov 2015].

Polityka spoleczna poszczegdlnych europejskich panstw wyznaczona jest
przez koncepcje dostepnosci i to przez jej pryzmat tocza sie kolejne watki tematycz-
ne tego obszaru badan. W artykutach przedstawia sie wyniki badan dotyczacych
wdrazania idei dostepnosci czy uniwersalnego projektowania w europejskich
krajach. Jak zauwazaja, Andersson, Balke, Skehan od polowy lat sze$¢dziesigtych
koncepcja dostepnosci przeksztalcila sie w kluczowe pojecie, dzieki ktéremu
wspolczesne spoteczenistwo opiekunicze bedzie dostepne dla duzych grup ludzi,
niezaleznie od ich potencjalu poznawczego i funkcjonalnego. Na poczatku kon-
cepcja dotyczyla przede wszystkim wymagan fizycznych dla $rodowiska. W ra-
mach ewolucji koncepcji w Szwecji dostepnos¢ osiagnela zaréwno drugorzedne,
jak i trzeciorzedne uzupelniajace si¢ znaczenia, ktére odnoszg sie do strategii lik-
widowania przestarzalych postaw dotyczacych oséb niepelnosprawnych oraz do
zapewnienia, ze artefakty i media sg uzyteczne dla uzytkownikéw o zréznicowa-
nym zakresie umiejetnosci, ograniczen i umiejetnosci. W 2006 r. Prawa do Konwen-
cji ONZ dla os6b niepelnosprawnych (CRPD) wigzaly sie z uniwersalnym mysle-
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 odnosza sie zaréwno do dzialan panstw na rzecz nie-
pelnosprawnych obywateli, jak i do praw 0s6b niepelnosprawnych zawartych
w Konwencji Praw Oséb Niepelnosprawnych ONZ, ktéra zostala stworzona
w 2006 1. i wkrotce ratyfikowana przez wiekszos¢ Swiatowych panstw. Owe zapi-
sy w Konwencji wyznaczaja cele i trendy ogdlnoeuropejskiej strategii na rzecz
niepelnosprawnoéci, ale takze cele i zadania polityki spolecznej poszczegdlnych
krajow. Wiele badawczych watkéw traktuje o realizacji postanowiefi Konwencji,
ale takze ukazuje obszary wykluczeni, brakéw i trudnosci, z ktérymi borykaja sie
opisywane spoleczenstwa. Jak zauwazaja E. Lindqvist i M. Lagercrantz [2016]
w Monitoring UNCRPD in a national perspective, Konwencja Narodéw Zjedno-
czonych o prawach oséb niepelnosprawnych (CRPD) zostala przyjeta z duza
energia i Swigtowaniem. Tym waznym traktatem o prawach czlowieka dla oséb
niepelnosprawnych, ktéry wszedl w zycie, po raz pierwszy wkroczylismy
w nowa ere, w ktdrej nalezy skoncentrowac sie na wdrazaniu i monitorowaniu
zobowigzan panstw. To znaczy wyewoluowaliSmy od ,porozmawiac o prawach”
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do ,dzialan w sprawie praw”. Projekty badawcze ukazujq zderzenia rzeczywisto-
Sci z postulatami, ale réwniez osadzaja si¢ w historyczno-politycznych uwarun-
kowaniach zmian. O takich zderzeniach traktuja wystapienia 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; ].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: Challenging De?nitions of Disability
in Human Rights. Jak pisze A. Waldschmidt, analizujac zmiany w niemieckiej poli-
tyce wzgledem niepelnosprawnosci, jesli chodzi o polityke dotyczaca niepelno-
sprawnoéci w zachodnich demokracjach, wydaje sie, ze zachodza oczywiste
zmiany. Gl6wng przyczyna tej zmiany jest Konwencja Narodéw Zjednoczonych
o prawach os6b niepelnosprawnych (UN CRPD). Jednoczesénie jednak wdrazanie
tego miedzynarodowego systemu dotyczacego niepelnosprawnosci odbywa sie
naréznych plaszczyznach w réznych krajach, w zaleznosci od krajowych tradycji
i trajektorii. W ciggu ostatnich 15 lat nastgpily zmiany w niemieckiej polityce
i zmiany te ulegaja przyspieszeniu w wyniku ratyfikacji Konwencji Narodéw
Zjednoczonych o prawach oséb niepelnosprawnych. Niemieckie panistwo opie-
kunicze ma dluga historie traktowania oséb niepelnosprawnych bardziej jako be-
neficjentéw pomocy spolecznej niz jako obywateli o réwnych prawach, niemie-
cka polityka wobec os6b niepelnosprawnych koncentruje sie na integracji na
rynku pracy, ale programy spoleczne nie sa bardzo skuteczne [A. Waldschmit:
Changing Disability Policies in the Age of the UN CRPD: the Case of Germany, 2017].

2. Ruchy spoteczne oséb niepelnosprawnych/
niepelnosprawni aktywisci

Kolejny obszar badawczych eksploracji lokuje sie w polu aktywizmu oséb nie-
pelnosprawnych, w polu analiz dzialalnosci ruchéw spolecznych srodowisk oséb
niepelnosprawnych. Ruch spoteczny wedtug P. Sztompki, to forma zbiorowego
spontanicznego dzialania, pewnych kategorii zbiorowosci, zmierzajacego do
okreslonego celu i czesto do wywolania zmiany spotecznej. Ruch spoleczny moze
przyczynia¢ sie do zmiany spolecznej lub by¢ przez nig wywolany, moze zmie-
rza¢ do wprowadzenia zmian lub do ich hamowania. Ruch spoteczny moze dazy¢
do wprowadzenia zmian szybko, za jednym zamachem, badZ dziala¢ na rzecz stop-
niowego, powolnego ich wprowadzenia. Ruchy spoleczne nie tworza skompliko-
wanych struktur organizacyjnych, jednakze w sytuacji, gdy maja mozliwo$é
wplywu na wladze i moga nie tylko postulatywnie glosi¢ potrzebe zmiany, lecz
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takze zmiane te wprowadza¢, wéwczas nastepuje ich instytucjonalizacja, przy
czym same przeksztalcaja sie w organizacje [Sztompka 2005]. Na calym $wiecie,
w imie disability justice, dzialaja aktywisci z niepelnosprawnoscia, utozsamiajacy
sie z ruchem crip. Celem tych dzialan jest szeroko rozumiana zmiana. Jak zauwaza
R. McRuer, dla radykalnie mys$lacych oséb — crip jest kluczowym slowem, ktére
obecnie wigze sie z tym, co wielu nazywa disability justice — ,sprawiedliwoscia dla
niepelnosprawnych”. Ta wizja sprawiedliwosci wykracza poza strategie oparte
na domaganiu sie praw i na przynaleznoéci panstwowej. Taka wizja sprawiedli-
wosci staje sie podstawg antyneoliberalnych koalicji na rzecz globalnej wyobrazni
kripowej, dzieki ktérej bedzie mozliwe wypracowanie nowych sposobéw prze-
ciwstawiania sie opresji i generowania nowych form wspétzycia [McRuer 2016].
Ponadto w procesie formutowania polityki dla oséb niepetnosprawnych wiekszy
nacisk kladzie sie na udzial samych niepelnosprawnych w kraju i na Swiecie.
Aktywne ruchy na rzecz praw oséb niepelnosprawnych pojawiaja sie w wielu
krajach. Badacze prezentujacy swoje analizy na konferencjach Alter ukazujq
walke aktywistow z niepelnosprawnosciami o ,sprawiedliwoé¢ dla niepetno-
sprawnych”.

M. Arenas-Conejo w wystapieniu zatytulowanym: The committees of functional
diversity in the 15M movement: reformulating disability activism in Spain, prezentuje
dzialalnos¢ aktywizmu o0séb niepelnosprawnych w Hiszpanii. Popularnie znany
jako ruch 15M wybucht w Hiszpanii w 2011 r. Zaczelo sie od protestéw przeciwko
wprowadzonym przez rzad srodkom oszczednoéciowym, ktére ostatecznie prze-
ksztalcily sie w wielka sie¢ okupowanych placéw publicznych w calym kraju,
a nawet za granica [Arenas-Conejo 2015]. Inne wystapienia traktujace o historii,
wspolczesnodci i walce ruchéw spolecznych 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. Rzeznicka-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 tekscie: Universal and special conditions for advocating disability rights: from
the experiences of Japan and Korea omawia czynniki rozwoju aktywnego i skuteczne-
go rzecznictwa praw czlowieka w Azji Wschodniej. W tym celu dokonuje
przegladu i poréwnania dziatan rzeczniczych organizacji oséb niepelnospraw-
nych w Japonii i Korei. Anne-Lise Mithout natomiast w wystapieniu, Aoi Shiba no
Kai’s strategy in Japanese society: uncompromising self-assertion at the risk of isolation?,
prezentuje japonski ruch spoteczny, kierowany przez grupe Aoi Shiba no Kai,
ktéry pojawit sie w latach siedemdziesigtych domagajac sie spolecznego uznania
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0s0b niepelnosprawnych i poszanowania ich praw czlowieka. Ruch ten, kierowa-
ny przez grupe Aoi Shiba no Kai, wynikl z krytyki powszechnie uznawanej tole-
rancji spolecznej dla dzieciobdjstwa dzieci niepelnosprawnych i jednoczyt sie
w potepianiu ,eugenikoéw”, wprowadzonych w ramach Ustawy o Ochronie Euge-
nicznej (1948-1996), umozliwiajac na przyklad sterylizacje niepelnosprawnych
kobiet, a z czasem przeksztalcit sie z walki z ,eugenika” w narzedzie emancypacji
i samopotwierdzenia 0s6b niepelnosprawnych [Mithout 2017].

Badanie ruchéw spolecznych i aktywizmu odsyla badaczy w strone pytan
o spoleczenstwo obywatelskie. Jak zauwaza szwedzka badaczka M. Sepulchre,
w swoim wykladzie na temat obywatelstwa i klasy spolecznej T.H. Marshall za-
uwazyl, ze ,spoleczenstwa, w ktérych obywatelstwo jest rozwijajaca sie insty-
tucja, tworza obraz idealnego obywatelstwa, w stosunku do ktérego mozna mie-
rzy¢ osiagniecia i do ktérego dazenia mozna kierowac”. Ideal obywatelstwa nie
jest jednak neutralny, a r6zni feministyczni badacze zwracaja uwage na to, ze
obywatelstwo ma tendencje do dostosowywania sie do sytuacji os6b pelnospraw-
nych, dorostych, heteroseksualnych i pelnoetatowych mezczyzn. W konsekwen-
cji osoby, ktére nie wypelniaja tego szablonu, moga znaleZ¢ sie w sytuacji ,obywa-
teli drugiej kategorii”. Badaczka w swoim artykule przedstawia, w jaki sposob
obywatelstwo jest stale wyobrazane, przerabiane i negocjowane na réznych
plaszczyznach spolecznych oraz jak ludzie domagaja sie prawa do uczestnictwa
w spoleczefstwie i uznania ich za wartoéciowych czlonkéw swojego spoleczen-
stwa. Jej badanie koncentruje sie na przypadku os6b niepelnosprawnych w Szwe-
qji, ktére domagaja sie prawa do pelnego obywatelstwa. Analiza empiryczna opie-
ra sie na internetowym blogu ,Full Participation. Now!”, ktéry powstal pie¢
miesiecy przed wyborami powszechnymi w Szwecji w 2010 r. (M. Sepulchre:
Citizenship in action: Swedish disabled people claim ,Full Participation. Now!”, 2016).

4

A. Waldschmit, réwniez rozpatruje pojecie obywatelstwa, ktore jak podkre-
Sla, jest szeroko stosowane przez dzialaczy na rzecz praw niepetnosprawnych
i naukowcow, ktérzy twierdza, ze niepelnosprawnosc jest przypadkiem nieréw-
nosci spolecznej i wskazuja, ze niepelnosprawni nie majg dostepu do pelnego
obywatelstwa. Opierajac sie na obywatelstwie i prawach czlowieka, miedzynaro-
dowy ruch na rzecz praw 0séb niepelnosprawnych opracowal spoteczny model
niepelnosprawnosci, aby twierdzi¢, ze ustugi spoleczne sa prawami, a nie dobro-
czynnoscig. Konwencja ONZ o prawach oséb niepelnosprawnych (2006) jest
przelomowym wynikiem tej walki. Podobnie, uczeni zajmujacy sie niepelnospraw-
noéciag wykorzystuja koncepcje obywatelstwa do badania sytuacji os6b niepetno-
sprawnych w spoleczenstwie. Jednak rzadko okreslajg znaczenie obywatelstwa
lub problematyzuja sposéb, w jaki obywatelstwo odnosi si¢ do niepelnosprawno-
Sciijakie kwestie szczeg6lne poruszane sa w zwiazku z tg relacja. Oczywiscie
istnieje potrzeba konceptualnej dyskusji na temat obywatelstwa i niepetnospraw-
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nosci. Pojecie obywatelstwa wiaze sie z ambiwalentnymi aspektami niepelno-
sprawnoéci. Z jednej strony obywatelstwo zapewnia jednostkom zestaw praw
(politycznych, gospodarczych, spotecznych i kulturalnych), ktére umozliwiaja im
uczestnictwo w spoleczenstwie. Z drugiej jednak strony, obywatelstwo implikuje
ideologie sprawnosci, czyli zalozenie, ze obywatele powinni by¢ zdrowi, racjonal-
ni i autonomiczni (A. Waldschmit, Citizenship of / for Persons with Disabilities —
Re?ections on an Ambivalent Concept, 2017).

Kolejny z watkéw tematycznych dotyczy rewizji dotychczasowych polityk
wzgledem o0s6b niepetlnosprawnych. J.E. Andersson, w tekscie: Our credo: full
participation for all!, ktérego celem jest uczenie sie z przeszlosci w celu uzyskania
wiekszego wplywu w ksztaltowaniu polityki dotyczacej praw oséb niepelnospraw-
nych w przyszloéci, owa rewizje szwedzkiej polityki dotyczacej niepetnospraw-
noéci ukazuje [Andersson 2017]. W prezentowanych badaniach i eksploracjach,
z punktu widzenia Crip Justice, osoby niepelnosprawne uwazane sa za grupe
uciskang i istnieje potrzeba walki o réwnoé¢ i wigczenie. Obecnoé¢ w spoleczno-
Sciach niepelnosprawnosci nie musi by¢ postrzegana jako negatywna; cos, czego
mozna zalowa¢, lekac sie, znienawidzi¢ lub zdewaluowac. Niepetnosprawnos¢
powinna by¢ postrzegana jako cenny aspekt ludzkiej réznorodnosci, ktéra przy-
nosi wartos¢ $wiatu. ,Sprawiedliwo$¢ dla niepelnosprawnych” jest wezwaniem
do dzialania od wewnatrz, a nie do biernosci. Crip Justice oznacza, ze niesprawied-
liwosci wyrzadzone osobom niepelnosprawnym stanowia pogwalcenie praw
czlowieka, zagrazajacych istnieniu oséb niepelnosprawnych, stad, mozna by
rzecz ogolnoswiatowy trend spolecznego aktywizmu $rodowisk oséb niepetno-
sprawnych.

3. Relacje spoleczne- spoleczne rozpoznanie/rozumienie
niepelnosprawnosci. Perspektywa indywidualna

Kolejna plaszczyzna podejmowanych badan dotyczy relacji na styku peino/
niepelnosprawnoé¢ oraz wynikajacej z niej indywidualnej perspektywy, indy-
widualnego/biograficznego do$wiadczenia niepelnosprawnosci. Prezentowane
na konferencjach ALTER badania bardzo czesto ukazujq $wiaty zycia codziennego
0s0b z niepelnosprawnosciami, do§wiadczenia biograficzne zwigzane z uwikla-
niem w niepelnosprawnosé¢, w danej spolecznosci i danej kulturze. Z owych
doswiadczen buduje sie obraz sytuacji tej grupy oséb zaréwno w europejskich
krajach dobrobytu- dojrzalych demokracjach, ale takze w krajach afrykanskich,
azjatyckich czy komunistycznych, takich jak Rosja [The Making of Disability in Con-
temporary Russia, 2018] i Chiny. Z prezentowanych badan i analiz wynikajg wspol-
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ne dla $wiata pelno i niepelnosprawnych problemy wykluczenia, adekwatnosci
wsparcia, biedy i probleméw z finansowych. Pojawia sie takze problem akceptacji
i pewna uluda integracji. Z uludy integracji i niezadowolenia rodza sie ruchy
spoleczne, jak juz wczesniej wspomnialam, ktére nie walczg tylko o prawa, ale
o przeformulowanie aktualnej formy wspdélnej egzystencji i uczynienie ja wolng
od opres;ji. J.E. Andersson w tekscie: Our credo: an inclusive society for all!, zwraca
uwage na konieczno$¢ pracy nie tylko nad dostepnoscia fizyczna, ale takze men-
talna. E. Hastbacka, przyglada sie relacjom i miejscom oséb niepetnosprawnych
w Finlandii. Jak zauwaza, uczestnictwo w réznych dziedzinach zycia, takich jak
rynek pracy czy rozrywka, jest wazne dla wszystkich. Do§wiadczenia z uczestnic-
twa spolecznego dla 0s6b niepelnosprawnych moga jednak wplywac na rézne ro-
dzaje barier ograniczajacych uczestnictwo, a takze na czynniki sprzyjajace, ktére
zwiekszaja uczestnictwo.

Dlatego uczestnictwo spoleczne jest kamieniem wegielnym polityki w zakre-
sie niepelnosprawnos$ci w Finlandii, a takze na arenie miedzynarodowej. Celem
tego badania jest rzucenie $wiatla na to, w jaki sposéb osoby niepelnosprawne
w Finlandii doswiadczaja wlasnego uczestnictwa spolecznego (Hatsbacka: The ex-
periences of societal participation of people with disabilities: An interviewstudy among
people with disabilities in Finland, 2017). S. Schiipbach, V. Schuller, J. Bickenbach,
B. Trezzini ukazuja szwajcarska perspektywe niepelnosparwnosci. Szwajcaria ra-
tyfikowala w 2014 r. Konwencje Narodéw Zjednoczonych o prawach oséb nie-
pelnosprawnych (CRPD). Do tej pory stosunkowo niewiele jest badan na temat
przezywanych doswiadczen i dzialan oséb niepelnosprawnych w Szwajcarii
w odniesieniu do barier, z jakimi borykaja sie w réznych obszarach Zycia przez
cale zycie. Celem niniejszego badania bylo zidentyfikowanie strategii radzenia
sobie z niepelnosprawnymi ludZzmi w $wietle barier utrudniajacych im pelne
uczestnictwo i na rownych warunkach z innymi w zyciu dziedziny takie, jak edu-
kacja, zatrudnienie, niezalezne Zycie, korzystanie z technologii asystujacych lub
udzial w zyciu politycznym (Schiipbach, Schuller, Bickenbach, Trezzini: Being
disabled in Switzerland: coping strategies of persons with impairments facing barriers to
their participation in society, 2017).

Gléwnym nurtem badawczym w tym obszarze sa badania sytucji zyciowej,
relacji w danej spotecznosci. W nim tocza sie m.in. kolejne projekty badawcze:
J. de Coster, Voices in the Dark: Congolese people with a physical disability in (in)visible
Spaces. Autorka omawia czeé¢ danych etnograficznych zebranych podczas badania
antropologicznego w Belgii, w latach 20112015, dotyczacych migrantéw kongij-
skich z niepelnosprawnoscia jako nieobecnych, bezdZwiecznych czy niewidocz-
nych ,Innych”. Kolejni badacze obrazuja sytuacje codziennosci oséb z niepetno-
sprawnoscia 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 in Malawi; 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 kontekscie indywidualnego doswiadczenia i relacji ze
spolecznoscia wydaja sie badania Anna Margareth Kittelsaa dotyczace sytuacji
0s0b z niepelnosprawnosciami w Norwegii. Wystapienie autorki, ktére jest w za-
sadzie pytaniem: Changes in services — changes in attitudes?, ukazuje zderzenie idea-
listycznych norweskich zatozen reformy, Independent Living, lat 90. XX w. z rzeczy-
wistoscig dnia dzisiejszego. Demontaz instytucji dla oséb niepelnosprawnych
intelektualnie w Norwegii nastapil w wyniku reformy w latach 90. Ideaty reformy
polegaly na tym, ze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng powinny miesz-
ka¢ we wlasnych mieszkaniach, bra¢ udzial w zyciu zawodowym lub innych zaje-
ciach w ciggu dnia i prowadzi¢ aktywne zycie w wolnym czasie. Potrzebne wspar-
cie powinno by¢ udzielane indywidualnie. Dzisiaj, jak pisze Kittelsaa, wydaje sie,
ze te idealy zostaly porzucone. Warunki zycia sg bardziej zinstytucjonalizowane,
niewielu niepelnosprawnych jest w platnej pracy, a wielu bierze udzial w segre-
gowanych zajeciach rekreacyjnych. Sila napedowgq tego raczej negatywnego
rozwoju moga by¢ na przyklad: zmiany organizacyjne w gminach, mniej uwagi
mediéw, mniejsza sita wsrdéd specjalistow i adwokatéw, inne grupy w centrum
uwagi.

Ponadto mozna zapyta¢, czy nowa sytuacja ma zwiazek z postawami wobec
0s0b niepetnosprawnych intelektualnie. Analizy wskazuja, ze nawet jesli mlode
osoby chcg zy¢ tak, jak to nazywaja zwyklym zyciem, doswiadczajq barier z po-
wodu negatywnych postaw zardwno oséb, jak i organizacji [Kittelsaa 2016]. Podo-
bny temat podejmuje R. Halvorsen, przygladajac sie trajektoriom zycia oséb nie-
pelnosprawnych, ktére to, w jej opinii, moga zapewni¢ wglad w instytucje
spoleczne i zatozenia kulturowe, ktore ksztaltuja doswiadczenia oséb niepelno-
sprawnych i 0s6b pelnosprawnych. Z socjologicznego punktu widzenia, jak za-
uwaza, idea cyklu zycia opisuje wazne wydarzeniairole, ktérych ludzie doswiad-
czaja w czasie, na przyklad powiazane z edukacja, praca i zatrudnieniem,
zakladaniem oddzielnego gospodarstwa domowego, malzefistwem, rodziciel-
stwem i emerytura. W swoich badaniach analizuje, w jaki sposéb doswiadczenia
0s6b niepelnosprawnych moga by¢ powigzane ze zmieniajgcymi sie instytucjo-
nalnymi warunkami pelnego i skutecznego uczestnictwa w spoleczenstwie. Uka-
zuje powigzania i relacje miedzy przezywanymi do§wiadczeniami oséb niepelno-
sprawnych a reformami polityki spolecznej, ktére maja wplyw na ich zycie
(R. Halvorsen, Connecting lived lives and disability policy change in Europe — outline of
a theoretical strategy, 2017).
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Badania relacji spolecznych, to takze spojrzenie na nie z perspektywy osob
z niepelnosprawnosciami. To poznanie indywidualnej perspektywy, w kontek-
Scie identyfikacji wlasnej tozsamosci. Kim jestem w tym Swiecie, jak jestem przez
ten Swiat definiowany? W europejskich studiach nad niepelnoprawnoscia ta
indywidualna perspektywa i siegniecie do doswiadczen i gloséw 0séb z niepetno-
sparwnosciami jest obecne. A. Gustavsson w swoich rozwazaniach szuka nowego
teoretycznego zrozumienia budowy tozsamosci os6b z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng. Analiza, zawarta w tekscie, opiera si¢ zaréwno na przegladzie literatury
w dziedzinie, jak i na doktadnych odczytach czterech historii zZycia mlodych do-
rostych méwiagcych o osobistym doswiadczeniu niepelnosprawnosci intelektual-
nej (A. Gustavsson, Complexity and Continuity-identity constructions of persons with
intellectual disabilities, 2016).

D. Krzeminiska, I. Lindyberg koncentrujg sie na zjawisku bycia dorostym
z niepelnosprawnoscig intelektualng w kontekscie uczestnictwa, wlaczenia /
wykluczenia i tworzenia znaczen. Ukazujg rekonstrukcje doswiadczen uczestnikow
jako dorostych i znaczeniach przypisywane przez doroslych z niepelnospraw-
noscia intelektualna koncepcji dorostosci, to w jaki sposéb rozumieja i definiuja
swoje indywidualne do$wiadczenia biograficzne z dorostoscia i niepelnospraw-
noscia. Prezentowane analizy odnosza sie do wybranej grupy oséb dorostych
z niepelnosprawnoscia intelektualna, uczestnikéw polskich warsztatéow terapii
zajeciowej i doméw pomocy spolecznej, funkcjonujacych w ramach wspoélczes-
nego polskiego systemu wsparcia spolecznego dla oséb niepelnosprawnych.
W kontekscie tych badan integracja spoleczna i wlaczenie spoleczne sa nie tylko
waznymi ideami i prawami czlowieka, ale w znacznym stopniu wplywaja na ja-
kos¢ zycia dorostych z niepetlnosprawnoécia intelektualna, zapewniajac lepsze
bezposrednie i dostosowuja wsparcie spoleczne w doswiadczeniu dorostosci,
odpowiednio / lub nie na ich potrzeby, oczekiwania i indywidualne umiejetno-
Sci (D. Krzeminska, 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. Claudia w tekscie: Voices of young adults
with disability przedstawiaja wyniki wcigz trwajacych badan eksploracyjnych,
ktére zgromadzily Swiadectwa mlodych oséb niepelnosprawnych. Badanie ma
na celu zrozumienie ich percepcji i doswiadczen dotyczacych ich wlaczenia
spolecznego, z naciskiem na edukacje szkolna, integracje zawodowsq i zajecia re-
kreacyjne [Leonor, Claudia 2017].
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4. Spoteczno-kulturowe konstrukcje niepetnosprawnosci.
Reprezentacje niepelnosprawnosci w mediach, literaturze
i dyskursie publicznym

Nastepny z wyodrebnionych przeze mnie obszaréw badawczych europej-
skich studiéw nad niepelnosprawnoscia to badania lokujace sie gléwnie w kultu-
rowym modelu niepelnosprawnosci. Modelu kulturowym, ktéry jak powyzej to
opisalam rozpatruje niepelnosprawnos¢ i normalnos¢ jako efekty generowane
przez wiedze akademicka, srodki masowego przekazu i codzienne dyskursy. Ina-
czej méwiac, w mys$l tego modelu, niepelnosprawnos¢ postrzegana jest jako
zjawisko spoleczne bezustannie konstruowane w i przez dyskurs, praktyki inter-
pretacyjne i praktyki dzialania obecne w codziennym zyciu, w spolecznych me-
chanizmach ,radzenia sobie z niepelnosprawnoscia”. Z owych dyskursywnych
praktyk, praktyk dzialania i praktyk interpretacyjnych wynikaja spoteczne rozpo-
znania niepelnosprawnosci, spoleczne znaczenia jej przypisywane oraz spotecz-
ne relacje. Uznajac ten fakt, badacze europejscy szukaja w swoich eksploracjach
odpowiedzi na pytania o dyskursywne reprezentacje niepelnosprawnosci, o medial-
ne wizerunki, o sposoby konstruowania niepelnosprawnosci w bajkach i filmach.

Jeden z watkéw badawczych tego nurtu dotyczy wiasnie analiz wizerunkéw
niepelnosprawnosci kreowanych w filmach czy bajkach i opowiadaniach. Owe
wykreowane wizerunki ukazuja spoteczne sposoby widzenia niepelnosprawno-
4ci, ale réwniez s narzedziem spotecznej reprodukcji, dalszego powielania obra-
zu/znaczen niepelnosprawnosci w spolecznej swiadomosci. R. Kitchen szuka od-
powiedzi na pytanie, jak w filmach dokumentalnych XXI w. prezentowana jest
tematyka os6b niestyszacych. Dostarcza ona informacji na temat ewoluujacego
spolecznego zrozumienia osob niestyszacych i obecnosci gtuchoty w domenie pu-
blicznej (R. Kitchen, Theorizing Social Understandings and Representations of Deafness
and Deaf People through Cinema, 2017). M. Apelle, w swoich analizach ukazuje obraz
niepelnosprawnoéci zawarty w bajkach Grimm (Think handicap with Grimm's Fairy
Tales, 2016). Autorka przedstawia 87 takich portretéow odnalezionych w 200 baj-
kach. Bajkach, ktére czytane dzieciom, wplywaja na ich pézZniejsze postrzeganie
niepelnosprawnoéci. ]. Wélivaara bada i analizuje najnowszy dodatek do serii Star
Wars, Rouge One (2016), w odniesieniu do portretéw i stereotypéw dotyczacych
niepelnosprawnosci w popularnym kinie. Prezentowana analiza odbywa sie
w perspektywie feministycznej, queerowej i przyczynia sie do rozwoju badan
nad kinem i reprezentacjami niepelnosprawnosci. Rozwazania badaczki opieraja
sie na zalozeniu, ze normatywnos¢ jest tworzona i (re)produkowana w negocja-
cjach miedzy spoleczenstwem a kulturg, w tym historiami wytworzonymi i skonsu-
mowanymi przez jej mieszkancéw. O ile popularnos¢ popularnego filmu mozna
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uznaé za wyraz wspodlczesnych norm, mozna je réwniez postrzegaé jako
wspottworcow tych norm i naszego rozumienia terazniejszosci. Film i telewizja
maja zatem wplyw na spoleczeistwo ijego normy (J. Walivaara, "I am one with the
Force and the Force is with me”: Depictions of Disability and Sexuality in Rouge One,
2017). Film jest réwniez doskonalym narzedziem zmiany spolecznej swiadomosci
i w takim kontekscie prezentowany jest projekt D. Gariglio, Archetypes or stereoty-
pes? Representing people with intellectual disability, the case of VelaSpiegata webserie.
Projekt zwigzany jest z tworzeniem nowej $wiadomosci spolecznej o osobach
z niepelnosprawnoscia intelektualna. Powstal aby odwroécié reprezentacje osob
z niepelnosprawnosciami, aby zmienic ich stereotyp, jako infantylnych, niesamo-
dzielnych i niedorostych. Projekt to 10 filmowych odcinkéw, to opowies¢ o nieza-
leznej $ciezce zycia dwdch mlodych dorostych [Gariglio 2017].

Inny watek badawczy zwiazany jest ciéle z jezykiem i dyskursem. Badacze
analizuja jakim jezykiem mowi sie o niepelnosprawnosci, w jaki sposéb jezyk
i znaczenia przez niego tworzone buduja spoleczng reprezentacje niepelnospraw-
noéci. I. Norberg w swoich badaniach prezentuje czy i w jaki sposéb osoby nie-
pelnosprawne i niepelnosprawnos¢ sa 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-
noszac sie do poststrukturalnych teorii dyskursu oraz koncepcji Disability Studies,
pyta w jaki sposéb koncepcja niepelnosprawnosci i niepetnosprawnosci jako ka-
tegorii jest tworzona w réznych kontekstach wiedzy, oraz jako odpowiedni efekt
spolecznych i politycznych praktyk. Niezwykle ciekawe badania, dotyczace
mowy nienawisci wzgledem oséb niepelnosprawnych zaprezentowali J.S. Vedeler,
T. Olsen. Odnoszac si¢ do brytyjskich i amerykanskich badan nad zjawiskiem
mowy nienawisci i niepelnosprawnosci pokazuja, ze osoby niepelnosprawne sa
celem przemocy na tle nienawisci i przestepstw z nienawiéci w wiekszym stopniu
niz inni obywatele. Bycie ofiara mowy nienawisci moze powodowa¢ powazne
problemy osobiste, a takze ograniczenia w zyciu ludzi. Co wiecej, mowa nienawisci
moze stworzy¢ sytuacje polityczna ,ucisku wyciszajacego”, w ktérej poszczegol-
ne grupy obywateli wycofuja sie z udzialu spolecznego w obawie przed pietno-
waniem i dyskryminowaniem wypowiedzi i praktyk. W krajach skandynawskich
jak dotad nie badano i nie rozwazano wystepowania i doswiadczen zwigzanych
z mowa nienawiséci wobec os6b niepelnosprawnych. Nasze badanie analizuje na-
stepujace trzy pytania: W jakim stopniu osoby niepelnosprawne sa narazone na
mowe nienawisci? Jakie rodzaje mowy nienawisci odczuwaja i w jakich kontek-
stach oraz jakie sg konsekwencje doswiadczania takich wypowiedzi? Jakie srodki
zapobiegawcze mozna wdrozy¢? [].S. Vedeler, Olsen, Hate speech targeted at disab-
led persons, 2016].
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5. Polityka zatrudnienia i system wsparcia aktywnosci zawodowej

Prawo do pracy jest jednym z praw zapisanych w art. 27 Konwencji ONZ, by-
cie zatrudnionym to droga do samodzielnego zycia. W wielu krajach prowadzona
jest polityka zatrudnienia zwiekszajaca szanse na aktywnos$¢ zawodowa ré6znym
grupom osé6b niepelnosprawnych. Badacze zajmujacy sie ta problematyka anali-
zuja polityke zatrudnienia poszczegdlnych krajéow, ukazuja funkcjonowanie sy-
temu wsparcia aktywnosci zawodowej, odstaniaja specyfike danego panstwaiin-
strumenty lokalnych rynkéw pracy. Szukajg przyczyn niskiego wskaznika
zatrudnienia os6b niepetnosprawnych, ale takze ukazuja sposoby realizacji no-
wych form wsparcia zatrudnienia takich jak: zatrudnienie wspomagane. W anali-
zach nie brakuje krytycznego spojrzenia na realizacje prawa do zatrudnienia
w kontekscie realizacji postanowienn Konwencji ONZ.

Badacze eksplikujacy projekty dotyczace doswiadczen aktywnosci zawodo-
wej 0s0b niepelnosprawnych odnosza je do perspektywy praw cztowieka poka-
zujac, ze istniejacy system tworzy nowaq hierarchie wykluczenia spotecznego
wsrdd osob niepelnosprawnych, pozostawiajac w szczegdlnosci osoby z niepeino-
sprawnoscig intelektualng, 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 kladzie sie na wlaczenie do pracy i za-
trudnienia, staje sie przeszkodg dla wielu niepetnosprawnych w realizacji ich rze-
czywistych mozliwosci i potrzeb. Takie krytyczne wnioski widoczne sa w bada-
niach m.in. E. Fiala, ktérych celem jest przesledzenie instrumentéw systemu
wsparcia i polityki obecnie stosowanych w celu wspierania wigczenia oséb nie-
pelnosprawnych do pracy i zatrudnienia. Jak pisze, wigczenie do pracy i zatrud-
nienia, a dokladniej wlaczenie do otwartego rynku pracy stalo sie kluczowq walka
w ostatnich podejsciach politycznych dotyczacych ogélnego wlaczenia oséb nie-
pelnosprawnych w kontekécie niemieckim. W przesztodci praca oséb niepeino-
sprawnych byla gléwnie rozwigzywana w ustalonym oddzielnym systemie, na-
znaczonym przez chronione miejsca pracy i specjalne osrodki szkoleniowe dla
réznych rodzajéow niepelnosprawnosci. W szczegélnosci od czasu ratyfikacji Kon-
wengji ONZ o prawach 0s6b niepelnosprawnych, system ten byt coraz czesciej
kwestionowany. Argumentowano, ze system segregacji wspiera wykluczenie
spoleczne os6b niepetnosprawnych (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 polityke zatrudnienia oséb niepelnosprawnych
w Portugalii, gdzie prawo do niedyskryminacji w zatrudnieniu jest zapisane
w ustawodawstwie krajowym. Portugalia ma réwniez konkretne aktywne srodki
na rzecz zatrudnienia os6b niepelnosprawnych. Badania analizuja role aktyw-
nych instrumentéw zatrudnienia, gléwne bariery utrudniajace udzial w rynku
pracy oraz wkiad organizacji osoéb niepelnosprawnych i ich rodzin w aktywizacji
zawodowej (J.M. Nogueira, The myths and the facts of disability and work in Portugal,
2015). D. Ondrusova analizuje polityke zatrudnienia poszczegdlnych krajow Unii
Europejskiej (Overview of the policies implemented, 2016). J. Tossebro, natomiast,
ukazuje dzialania gléwnej federacji pracodawcéw w Norwegii, ktéra to urucho-
mila inicjatywe i strategie taczaca uslugi rehabilitacji zawodowej z firmami czlon-
kowskimi w celu ulatwienia rekrutacji os6b niepelnosprawnych i innych grup
majacych problemy na rynku pracy (J. Tessebro, Employer federation’s initiative to
promote employment among disabled people, 2017).

Inny watek tematyczny w badaniach aktywnosci zawodowej oscyluje wokot
praktyk dzialania poszczeg6lnych firm zatrudniajacych osoby niepelnosprawne,
kultury organizacji miejsc pracy, realizacji projektéw 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 dostepnosci i dostosowan rynku pracy (Schreuer,
How do employees with ASD and their employers perceive workplace accessibility?, 2018).
J.E. Uhasselt, P.Z. Uhasselt podkreslajg, Ze najnowsze badania sugeruja, iz do-
Swiadczenia zawodowe niepelnosprawnych pracownikéw moga by¢ ksztalto-
wane przez kulture organizacyjna danej firmy. Do chwili obecnej przeprowadzo-
no niewiele badan na ten temat, ktére wykraczajg poza teoretyczne zalozenia
i uproszczone podzialy miedzy biurokratycznymi i elastycznymi organizacjami.
Badacze dokonujg dogltebnej analizy wielu przypadkéw w trzech belgijskich fir-
mach, ktore sa postrzegane jako ,najlepsze przypadki” w zakresie zatrudniania
0s0b niepelnosprawnych. Poréwnujac unikalne zestawy praktyk dotyczace nie-
pelnosprawnosci i podstawowych znaczen odkrywaja rézne mozliwosci konstruk-
¢ji tozsamosci pracownikéw z niepelnosprawnoscia (Uhasselt, Disabled employees:
identity work within organizational disability regimes: a study of 3 Belgian cases, 2017).
Badania A. Wegscheider i S. Breinlinger koncentruja sie na ostatnich zmianach
w polityce rynku pracy, ze szczegdlnym uwzglednieniem wspieranych programéw
zatrudnienia. Badaczki poréwnuja 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. Cialo, pte¢, seksualnosc¢

Ostatni obszar badan w europejskich studiach nad niepelnosprawnoscia, kto-
ry chcialabym omoéwi¢, odnosi sig do ciala/cielesnosci, plci i seksualnosci. W per-
spektywie antropologii kulturowej cialo jest postrzegane jako odbiorca spotecz-
nych znaczen i symboli, jako metafora spoleczenistwa [Douglas 1966, 1970].
Symboliczny interakcjonizm traktuje cialo jako komponent dzialania jednostek,
cialo posredniczy w relacjach miedzy tozsamoscia osobista i spoteczng [Goffman
2007], poststrukturalizm uznaje cialo jako ,obiekt” kontrolowany przez dyskursy.
Dyskursy kontroluja cialo posrednio przez konstrukcje ,Swiadomego ciala”, defi-
niowanego poprzez $wiadomos¢, intencje i jezyk [Foucault 1984].

P. Bourdieu pisze o ciele jako zjawisku materialnym i no$niku symbolicznych
znaczen. Cialo jest formg kapitatu fizycznego, nosnikiem wladzy, spolecznego
statusu i form symbolicznej dystynkcji niezbednych w procesie akumulowania
rozmaitych zasobéw [Bourdieu 1998]. E. Gardien, w swoich badaniach: Peer
counsellors’ resistance to ability-centrism : a way for body emancipation, zwraca uwage,
ze gléwne ruchy na rzecz niepetlnosprawnosci skupiaja sie na pogladach politycz-
nych w temacie niepelnosprawnosci. Walczy sie o dostepnoé¢, jak i prawa
czlowieka. Ich gtéwnym celem jest zmiana spoleczna. To jest pow6d, dla ktérego
cialo jest prawie zapomniane. Badania ,niepelnosprawnego, nienormatywnego,
crip ciala” odnoszg sie do relacji w sztuce, do mozliwosci porzucenia ,nie-
pelnowarto$ciowosci” w akcie tworczym. S. Bocchini ukazuje project ,Niepelno-
sprawnoé¢ na scenie”. zrédlem i inspiracja dla tych badan byly prace m.in.
P. Kuppers, C. Sandahl, O. Smith, R. Garland -Thomson i T. Siebersa. Jak prezen-
tuje Bocchini, w listopadzie 2015 r. szeSciu niepelnosprawnych wykonawcow
Compagnia Teatro Danz Abile (Lugano, Szwajcaria) i oSmiu magistrantéw w Ac-
cademia Teatro Dimitri (Verscio, Szwajcaria) spotkato sie podczas dwutygodnio-
wych warsztatow teatralnych, ktére nawigzywaly do szerszego projektu badaw-
czego ,Niepelnosprawnos$¢ na scenie”, prowadzonego przez Ziircher Hochschule
der Kiinste. Praktyczne warsztaty mialy by¢ kluczowym momentem do zbadania
powiazan miedzy teatrem a teatrem stworzonym przez niepelnosprawnych wy-
konawcéw (Bocchini, Disabled body in discourse, 2017).

Seksualno$¢ w odniesieniu do ciala, mozliwos¢ jej realizacji oraz ekspresji,
a takze tozsamo$¢ plci to bardzo istotny nurt badawczy, ktéry realizowany jest
w plaszyZznie Queer Disability Studies. Pierwsze prace poswiecone queer disability
studies pojawily sie w latach 90. XX w.2 Teoria i praktyka queer disability studies sku-

2 Z0b.E. Clare, Exile and Pride: Disability, Queerness, and Liberation, 1999; S. Tremain, Pushing the Li-
mits, Disabled Dykes Produce Culture, 1996; V.A. Brownworth, S. Raffo, Restricted Access, Lesbians
on Disability, 1999; R. McRuer, A.L. Wilkerson, Desiring Disability, Queer Theory Meets Disability
Studies, 2003.
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pia sie nie tylko na osobach doswiadczajacych dyskryminacji wielokrotnej ze
wzgledu na orientacje seksualna i niepelnosprawnosé¢, ale zdecydowanie bardziej
na poszukiwaniu wspoélnych dla tych ruchéw emancypacyjnych przyczyn i kate-
gorii wykluczen oraz na wspdlnych strategiach walki. R. McRuer w odniesieniu
do queer disability studies uzywa terminu crip theory, gdzie stowo ,crip” (podobnie
jak sformulowanie ,queer’) pierwotnie bylo (i jest) okresleniem obelzywym wobec
0s0b z réznymi niepelnosprawnosciami. W refleksjach na temat sytuacji osob
nieheteroseksualnych i z niepelnosprawnosciami podkresla sie ich nienormatyw-
noé¢. Jednaidruga kategoria zostala w przesziosci zdefiniowana w paradygmacie
medycznym jako patologia i choroba, w kategoriach spotecznych — jako odmien-
cy. Wspo6lnym dla oséb nieheteroseksualnych i z niepelnosprawnosciami obsza-
rem wykluczen pozostaje cialo i seksualnos¢ — dwa obszary nieodlgcznie ze soba
powiazane. Dominujaca definicja zdrowego, sprawnego i pieknego ciala zdolne-
go do tzw. normalnego pozadania i normalnego aktu seksualnego stygmatyzuje
osoby queer i niepelnosprawne jako niekompletne, stabe i dziwaczne. Studia po-
Swiecone queer i niepelnosprawnosci analizuja w jaki sposéb spoteczenistwo
w nieustanny sposob reprodukuje te wykluczajace normy i w jaki sposéb sie one
przejawiaja [McRuer 2003; Goodley 2011, za: Chusteczka].

Wéréd badan podejmowanych przez europejskich badaczy, w obszarze ciala,
plci i seksualnosci, prezentowanych na konferencjach Alter dostrzegam naste-
pujace watki badawcze: pierwszy o asystentach seksualnych i ulatwieniach
w ekspresji seksu dla 0s6b z niepelnosprawnosciami (Can Prostitution be Cripped? —
Orgqanizing 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, ]. Bahner). Jak zauwazaja badacze,
pomoc seksualna to termin okreslajacy szeroki zakres bezposredniego wsparcia
seksualnego dla 0s6b niepetnosprawnych. Mimo Ze pomoc seksualna, pod rézny-
mi nazwami, byta widoczna w Europie przynajmniej od lat 90. XX w., dopiero nie-
dawno stala sie przedmiotem duzej uwagi politycznej i medialnej, produkgji fil-
mowej, a takze badan naukowych, chociaz w praktyce jest ograniczona. W tej
dziedzinie konflikty wokét wyzysku, autonomii, naduzy¢, komercjalizacji, styg-
matyzacji staly sie tak gwattowne, jak w przypadku prostytucji — praca seksualna.
W rzeczywistosci pomoc seksualna jest traktowana przez prawo gtéwnie jako for-
ma prostytucji, poniewaz obejmuje bezposredni kontakt seksualny i wynagro-
dzenie za ustugi. Co wiecej, wyjatkowe ryzyko medykalizacji i dyscypliny okazu-
je sie kluczowe w pomocy seksualnej, a dyskurs publiczny ma tendencje do
reprodukowania niepelnosprawnego ciata jako wyjatkowego i niepozadanego.
Kiedy jednak przyjrzymy sie praktykom, okazuje sie, ze pomoc seksualna sta-
nowi catkiem oryginalng przestrzen spoteczna, zwlaszcza w zakresie spolecznej
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organizacji praktyk, znaczen, a zatem proceséw stygmatyzacyjnych i zrozumie-
nia konfliktéw spotecznych. Geymonat pyta, co sie dzieje z prostytucja, gdy jest
rozumiana jako zaangazowanie aktywistow? [Geymonat 2015]. Od kofica lat 90.
XX w. pomoc seksualna dla 0s6b niepelnosprawnych byla systematycznym tema-
tem wielu badan na poziomie miedzynarodowym. Obecnie prawo do seksualno-
Sci os6b niepelnosprawnych stato sie wylaniajacym problemem sprawiedliwosci
spolecznej, a sama seksualnos¢ jest niezbywalnym prawem [Magnanini 2015].
Wiekszos¢ ludzi stosuje sie do zrozumienia seksualnosci jako podstawowej ludz-
kiej potrzeby, ktéra obejmuje prawo do ekspresji seksualnej i zdrowia seksualnego.
Jednakze seksualno$¢ oséb niepetnosprawnych jest czesto lekcewazona zaréwno
w kontekscie kulturowym, jak i w zakresie ustug dla oséb niepelnosprawnych,
gdzie personel czesto nie ma wystarczajacych kompetencji, aby méc radzic sobie
z ekspresja seksualng w sposéb niedyskryminujacy. Badania Bahner, dotycza mysli
i do$wiadczen personelu w szwedzkich serwisach pomocy osobistej dotyczacych
ekspresji seksualnej w pracy z osobami niepetlnosprawnymi ruchowo [Bahner 2016].

Drugi watek badawczy, tego obszaru, dotyczy do§wiadczania kobiecosci i ma-
cierzynstwa przez niepelnosprawne intelektualnie kobiety (Quand Gender et Disa-
bility studies ne se rencontrent pas?, Ch. Gruson). Badania poruszaja problematyke
spotecznych doswiadczen zwiazanych z macierzynstwem kobiet, ktére zostaly
oznaczone jako ,uposledzone umystowo” oraz sg w sytuacji wsparcia instytucjo-
nalnego. We Francji i za granica ruchy kobiece i stowarzyszenia feministyczne
zwracaly niewielka uwage na problem kobiet niepelnosprawnych. Co wiecej,
specyfika niepelnosprawnych kobiet jest bardzo rzadko brana pod uwage w poli-
tyce i dzialaniach na rzecz oséb niepelnosprawnych i kobiet w ogole. Okazuje sie
jednak, ze wszystkie badania potepiaja podwojna dyskryminacje doswiadczana
przez kobiety niepelnosprawne. Badania pokazuja, ze kobiety niepelnosprawne
sa dwa razy czesciej niz kobiety bez niepelnosprawnosci narazone na przemocy
i seksualne ,wykorzystywania” w swoim zyciu. Pomijanie kobiet niepetnospraw-
nych w dyskursach feministycznych zaciemnia wiekszo$¢ ich doswiadczen
spolecznych, nawet bez zamiaru dyskryminowania. Izolacja kobiet niepelnospra-
wnych przyczynia sie do tego, ze ich doswiadczenia spoleczne i ekonomiczne nie
prowadza do nowego i innowacyjnego myslenia [Gruson 2017].

Trzeci obszar badan 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 sytuacje przemocy, P. Campos Pinto, kobiety niepelnosprawne
staja w obliczu wielu warstw dyskryminacji. Sg dyskryminowane ze wzgledu na
swojq niepelnosprawnos¢, a takze ze wzgledu na ple¢. Ponadto kobiety niepelno-
sprawne stanowia zréznicowana i niejednorodna grupe - wiele z nich moze row-
niez spotkac sie z dodatkowymi uprzedzeniami i napietnowaniem ze wzgledu na
rase, pochodzenie etniczne, preferencje seksualne, wiek i inne aspekty tego, kim
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sa i jak zyja. Ta dyskryminacja wielokrotna jest wyraznie uznana w Konwencji
ONZ o prawach os6b niepelnosprawnych, ktéra w artykule 6 zobowigzuje Pan-
stwa-strony do ,podjecia wszelkich odpowiednich srodkéw w celu zapewnienia
pelnego rozwoju, rozwoju i wzmocnienia pozycji kobiet”. Niezaleznie od tego zo-
bowigzania, miedzynarodowe badania naukowe wykazalo, ze kobiety niepetno-
sprawne sa jeszcze bardziej ofiarami przemocy lub gwaltu niz kobiety sprawne
i mniej prawdopodobne jest, ze beda w stanie uzyskac interwencje policji, ochro-
ne prawng lub odpowiednig opieke [Pinto 2016].

Kolejny watek badawczy odnosi sie do réwnosci piciowej, a takze transplcio-
wych 0s6b z niepelnosprawnoscia (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 przeprowadzila analize
plci. Jej celem, jak prezentuje A. Ellburg, bylo przeprowadzenie doglebnych ana-
liz i okreslenie r6znic w poziomie plci dotyczacych warunkéw zycia, mozliwosci
uczestnictwa dla 0s6b niepelnosprawnych oraz ich dostepu do réznego rodzaju
wsparcia ze strony wladz. Badanie koncentruje sie na obszarze edukacji, rynku
pracy, wplywie politycznym i zdrowiu, zgodnie z celami polityki réwnosci plci
obecnego rzadu [Ellburg 2017]. ToZzsamo$¢ seksualna i ekspresja seksualna sa inte-
gralnymi czeSciami zycia danej osoby, a osoby niepelnosprawne nie sa wyjatkiem.
Jednak osoby niepelnosprawne sa narazone na uprzedzenia, napietnowanie
i dyskryminacje przy wyrazaniu nieheteronormatywnej tozsamosci seksualnej.
C. Lane w swoich badaniach opisuje do$wiadczenia miodej osoby z niepelnospraw-
noécia intelektualna, ktéra identyfikuje sie jako osoba transplciowa w maltafiskim
kontekscie spoteczno-kulturowym. Badania wskazuja na brak swiadomo$ci
i akceptacji os6b niepetnosprawnych, ktdre identyfikuja sie jako LGBTQI, wsréd
czlonkéw rodziny, specjalistow i ustugodawcow, a takze w lokalnej spotecznosci.
Czynniki te prowadza do leku i ignorancji, ktére przyczyniaja sie do barier napo-
tykanych przez osoby niepelnosprawne podczas wyrazania swojej tozsamosci se-
ksualnej. Bycie mniejszoscia w mniejszosci przyczynia sie do dalszego naruszania
praw czlowieka os6b niepelnosprawnych, ktére identyfikuja sie jako LGBTQ],
a tym samym z mozliwosci pelnego uczestnictwa w spoleczenistwie. Tak wiec oso-
by niepelnosprawne wymagaja dalszego wsparcia ze strony organizacji pro-
mujacych prawa spolecznoéci LGBTQI [Lane 2017]. Badacze podejmujg takze
watki prawa do seksualnosci, prawa do bycia osoba seksualng (J. Bahner, Sexuali-
ty: a measure for citizenship and inclusion, 2017). Zgodnie z globalnym raportem
Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) i Funduszu Ludnosciowego Narodéw
Zjednoczonych (UNPF), zdrowie seksualne i reprodukcyjne oraz prawa oséb nie-
pelnosprawnych sa czesto lekcewazone. Jednym z powodéw tych zmagan i braku
zainteresowania kwestiami seksualnymi dotyczacymi oséb niepelnosprawnych
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sa ogodlne tabu zwigzane z tematem; konsekwencje takie jak niewystarczajaca
kompetencja dla odpowiednich specjalistow oraz brak reprezentacji, a raczej
wprowadzanie w blad w polityce spolecznej, mediach i kulturze. Seksualnos¢ to
szeroki temat, obejmujacy takie zagadnienia, jak zdrowie, prawa seksualne i re-
produkcyjne (SRHR), tozsamosci seksualne i orientacje seksualne oraz zaangazo-
wanie seksualne. Wazna kwestig jest potencjalne profesjonalne wsparcie potrzeb-
ne osobom niepelnosprawnym, aby moéc wyrazi¢ swoja seksualnos¢ zgodnie
z zyczeniem lub osiggna¢ adekwatne zdrowie seksualne i dobre samopoczucie.
Seksualnoé¢ jest srodkiem na rzecz obywatelstwa i integracji w spoleczenstwie.
Spoleczenstwie, ktére dazy do integracji i jest dostepne dla wszystkich ludzi
[Bahner 2017].

Zakonczenie

Przedstawione w niniejszym artykule nurty, watki badawcze oraz obszary
czy plaszczyzny badan europejskich studiow nad niepelnosprawnoscig, badaczy
zrzeszonych w ALTER - European Society for Disability Research, charakteryzuja
sie wielowatkowoscia i zréznicowaniem postrzegania niepelnosprawnosci. Zja-
wisko niepelnosprawnosci omawiane przez historykéw, socjologéw, antropolo-
gow, kulturoznawcoéw, teatrologéw, psychologéw czy filozoféw postrzegane jest
z perspektywy kulturowego modelu niepeilnosprawnosci oraz plaszczyzny
Disability Studies i Critical Disability Studies. Przygladajac sie badaniom prowa-
dzonym przez badaczy zjawiska niepelnosprawnosci w Europie i na $wiecie,
uczestniczac w konferencjach Alter nasuwa sie refleksja dotyczaca wspdlnoty
probleméw i podobienstw, pomimo réznych kontekstéw kulturowych. Analiza
watkéw badawczych to doskonala sposobno$¢ do poznania sposobéw konce-
ptualizacji zjawiska niepelnosprawnosci, a poszukiwanie i odkrywanie nowych
teorii dla interpretacji otaczajacej nas rzeczywistosci, w ktorej niepetnosprawnos¢
zajmuje stale miejsce, moze by¢ Zrédiem inspiracji dla naszych, polskich badan
nad niepelnosprawnoscia.
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