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NIEPELNOSPRAWNOSC 1 ZE.OZONOSC

Celem artykulu jest zaadaptowanie elementéw tzw. teorii ztozonosci (complexity the-
ory) do analizy dzialania systemu instytucjonalnego wsparcia os6b niepetnosprawnych
w Polsce. Zgodnie z gldwna teza tekstu, wytwarzanie przez systemy instytucjonalne zlo-
zonosci i obcigzanie koniecznoscia jej redukowania samych 0sob niepetnosprawnych jest
istotnym mechanizmem ich dyskryminacji. Dodatkowo, podstawowe problemy zwigzane
z efektywnoscig funkcjonowania instytucjonalnego wsparcia wynikaja z nieumiej¢tnego
radzenia sobie przez system instytucjonalny ze zlozono$cig zjawiska, jakim jest niepetno-
sprawnos$¢. Empirycznej ilustracji do stawianych tez dostarczaja dane zebrane w trakcie 60
wywiadéw pogtebionych oraz 2 warsztatéw, przeprowadzonych z ekspertami w dziedzi-
nie niepetnosprawnosci. Przeprowadzona analiza nie tylko wzbogaca refleksje¢ nad niepet-
nosprawno$cig o nowe watki teoretyczne, ale takze wskazuje kierunki pozadanych zmian
w obszarze polityki spoteczne;j.

Gloéwne pojecia: niepetnosprawnosc; ztozono$¢; teoria ztozonosci; instytucje.

Wprowadzenie

Spoteczny model niepelnosprawnosci, od dawna obecny w refleksji nad niepel-
nosprawnoscia (Barnes 2012; Gaciarz 2013: 13-29), mozna niezaleznie od jego kry-
tyki uzna¢ za przyktad stricte socjologicznego podejscia do tej problematyki. Zmia-
na perspektywy, wyrazona w przejsciu od koncentracji na ograniczeniach jednostek
do sposobu, w jaki ich spoteczne i materialne otoczenie tworzy bariery w efekcie
wywotujac niepelnoprawnos¢, byla takze istotnym argumentem w realnej walce
0 prawa 0sob niepetnosprawnych. Celem artykutu jest kontynuacja i rozwinigcie
tego sposobu myslenia przez adaptacj¢ wybranych konstruktow teoretycznych z za-
kresu teorii ztozonoS$ci i wspolczesnej teorii systemowej. Glowna teza tekstu wyraza
si¢ w przekonaniu, ze obecnie jednym z glownych mechanizmow dyskryminacji
0s6Ob niepetnosprawnych jest wytwarzanie przez systemy instytucjonalne zlozonosci
poznawczej 1 obcigzanie koniecznoscig jej redukowania osob niepetnosprawnych.
Rowniez niektore istotne problemy zwiazane z efektywnoscig funkcjonowania in-
stytucjonalnego wsparcia wynikaja z nieumiejetnego radzenia sobie przez system
instytucjonalny ze zlozono$cia zjawiska, jakim jest niepetnosprawnos$eé.

Podstawows inspiracja do powstania tego artykutu oraz zrodlem danych empi-
rycznych sg informacje zebrane w trakcie 60 wywiadow poglebionych i 2 warsztatow
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z ekspertami w dziedzinie niepelnosprawnosci (przedstawicielami urzedow, placowek
edukacyjnych, organizacji pozarzadowych, wsrod ktorych byty rowniez osoby niepet-
nosprawne badzZ cztonkowie ich rodzin)'. Celem badania bylo uzupethienie diagnozy
sytuacji 0sob niepelnosprawnych i funkcjonowania instytucji, prowadzonej w ramach
szeroko zakrojonego projektu?, o perspektywe osob aktywnie zaangazowanych i dys-
ponujacych ponadprzecietng orientacja w tej problematyce (Rudnicki 2013). Sposrod
wielu tematoéw poruszanych w trakcie wywiadéw bardzo istotnym watkiem okazat
si¢ problem trudnosci w uzyskaniu przez osoby niepetnosprawne i ich rodziny wiary-
godnej, aktualnej i zrozumialej informacji na temat mozliwosci i sposobow uzyskania
wsparcia instytucjonalnego. Niezaleznie od wielu innych obszaréw problemowych,
kwestia skomplikowania systemu wsparcia instytucjonalnego z perspektywy jego
klienta wydata si¢ jedng z gtownych charakterystyk obecnej sytuacji oséb niepetno-
sprawnych (zob. Gaciarz, Ostrowska i Pankow 2008: 109—114; Rudnicki 2013: 17-18).

Poszukiwania ptaszczyzny teoretycznej, ktora pomogtaby lepiej wyjasnic te pro-
blemy, zakonczyty si¢ zwrdceniem w strong tzw. teorii ztozono$ci (complexity the-
ory). Tym mianem okresla si¢ zespot interdyscyplinarnych koncepcji opisujacych
zachowanie réznorodnych uktadow — od zjawisk pogodowych, przez zachowanie
zwierzat, po ruch uliczny — sktadajacych si¢ z wielu elementow wchodzacych ze soba
w interakcje. Cho¢ perspektywa ta zakorzeniona jest przede wszystkim w naukach
przyrodniczych, bywa takze stosowana do opisu zachowan spotecznych (Nowak,
Borkowski 1 Winkowska-Nowak 2009), pojawia si¢ w badaniach organizacji (Wang
i Tunzelman 2000), zarzadzaniu publicznym (Byrne 1998), bywa takze taczona
z podejsciem instytucjonalnym (Room 2011). W naukach spotecznych obiecujacym
sposobem zastosowania teorii zlozonosci jest rowniez potraktowanie jej jako zrodta
metafor i inspiracji teoretycznych. W tym kontekscie mozna mowi¢ o pojawieniu si¢
w socjologii atmosfery teoretycznej wyrazajacej si¢ w przekonaniu, ze wspolczesnie
Zyjemy w rzeczywistosci coraz bardziej ztozonej, a skala tej ztozonosci jest zrodlem
jakosciowych przemian w zyciu spotecznym i powinna by¢ uwzgledniana przez teo-
ri¢ socjologiczna, stajac si¢ jednym z jej gtdéwnych zagadnien (Urry 2005; zob. takze
sesja plenarna ,,Socjologia wobec ztozono$ci wspotczesnego swiata” w trakcie XV
Ogodlnopolskiego Zjazdu Socjologicznego i artykuty w numerze 4/2013 ,,Studiow
Socjologicznych” autorstwa Rafala Drozdowskiego, Tomasza Szlendaka, Marka
Krajewskiego, Marty Bucholc i Radostawa Sojaka).

Niniejszy artykut wpisuje si¢ w ten nurt refleksji, traktujac ztozonos¢ jako zjawi-
sko o rosngcym i zastugujacym na uwage socjologow i1 tworcow polityk publicznych
znaczeniu. Odwotanie do teorii ztozono$ci w kontekscie niepelnosprawnosci moty-
wowane jest checig wzbogacenia jej o nowe, ptodne poznawczo watki, pozwalajace
wyjasni¢ problemy trudne do uchwycenia w ramach innych perspektyw teoretycz-

I Proba zostata dobrana tak, by obejmowac ekspertow o roznych obszarach specjalizacji, wyko-
nujacych swoja prace na terenie Warszawy, Krakowa, Tarnowa i okolicznych miejscowosci. Wypo-
wiedzi badanych cytowane w tym artykule pochodza z tych wywiadow.

2,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji osob niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu
polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci”. Projekt byt kierowany przez prof. Barbare Gaciarz,
a finansowany ze $§rodkow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych.



NIEPELNOSPRAWNOSC 1 ZLOZONOSC 45

nych. Wydaje si¢, ze w obecnym juz w socjologii polaczeniu problemu ztozonoS$ci
z perspektywa systemowa (Luhmann 2007), mozna upatrywac nadziei na reformg
1 poszerzenie spolecznego modelu niepetnosprawnosci, przy jednoczesnym pozosta-
niu na gruncie socjologicznym.

Z1ozonos¢ i zlozonos¢ poznawcza

Okreslenie ,,teoria ztozonosci” odnosi si¢ do grupy interdyscyplinarnych koncep-
cji, ktorych obiektem zainteresowania jest ztozono$¢, niestanowigcych jednak w $ci-
stym znaczeniu teorii, a raczej rodzing koncepcji podzielajacych przynajmniej czgsc
zatozen 1 poje¢. Gtownym przedmiotem zainteresowania teorii ztozonosci sg procesy
zmian zachodzace w roznego rodzaju ztozonych uktadach, np. ekosystemach, organi-
zacjach, rynkach finansowych, komadrkach, mézgach, miastach itd. Rozwoj refleksji
nad zlozonoscig miat miejsce gléwnie w ramach nauk przyrodniczych — zwtaszcza
fizyce, biologii i chemii (zob. Gell-Mann 1996) — przy czym istotne znaczenie miat
wzrost mozliwos$ci obliczeniowych dzieki zastosowaniu komputeréw. Od poczatku
byt to jednak interdyscyplinarny nurt badan, a zastosowanie elementéw teorii zto-
zono$ci w innych dyscyplinach, np. meteorologii, medycynie, informatyce, innych
dyscyplinach technicznych i naukach spolecznych opierato si¢ na zatozeniu o ana-
logii miedzy zachowaniem czastek, komorek, organizméw, ekosystemow, ludzi itd.
i wynikajacej stad mozliwosci poszukiwania uniwersalnych regul wyjasniajacych to
zachowanie (Szydlowski i Tambor 2010: 1). W tym aspekcie teoria ztozonosci ma
zreszta wiele wspolnego z teori¢ systemowa.

Pojecie ztozonosci ma wiele definicji (Manson 2001), ktoérych przytaczanie tutaj
wydaje si¢ niepotrzebne — zarowno z uwagi na ich niewielki zwigzek z perspektywa
socjologiczng, brak konsensu wsrod badaczy ztozonosci, jak i na ograniczenia ob-
jetosciowe tego tekstu. Bardziej przydatna w kontekscie charakterystyki omawianej
perspektywy bedzie rekonstrukcja gtéwnych zatozen i idei tego nurtu. Oto najwaz-
niejsze z nich (Byrne 1998; Gell-Mann 1997; Livneh i Parker 2005; Szydlowski
i Tambor 2010; Urry 2005; Warren, Franklin i Streeter 1998; White 2001):

Nielinearnosé

W ramach teorii ztozono$ci zaktada sie, ze zmiany parametrow uktadu czesto
nie nastepuja w sposob liniowy. Charakterystycznym zjawiskiem sg tzw. przej-
$cia fazowe, czyli skokowe, jakosciowe zmiany zachodzace w uktadzie wskutek
niewielkich zmian ilo§ciowych. Przykladem moze by¢ zmiana stanu skupienia
wody w temperaturze 0 i 100 stopni Celsjusza, czy niektore zachowania zbio-
rowe zwigzane z dynamika protestow publicznych albo rozprzestrzenianiem si¢
plotek. W tym konteks$cie mowi si¢ o ,,punktach rozgatezien” (bifurcation po-
ints), w ktérych system postawiony jest przed dwoma alternatywami, a po doko-
naniu wyboru przechodzi gwattowng i pozornie trudng do przewidzenia zmiang,
np. uczy si¢ nowego zachowania, odzyskuje rOwnowage na innym poziomie in-
tegracji lub rozpada si¢. W jezyku potocznym tego rodzaju zmiany opisywane
sa metaforycznie jako ,,punkty krytyczne”, ,,wartosci progowe”, ,,mechanizmy
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spustowe” itp. Dla ztozonych uktadow charakterystyczny jest takze brak propor-
cjonalnosci miedzy wejsciem i wyjSciem, wystepujacy np. w postaci tzw. efektu
motyla (drobna zmiana w warunkach poczatkowych wywotuje nieproporcjonal-
nie duzg zmian¢ w efektach koncowych).

Czesciowa determinacja

Zgodnie z teorig ztozono$ci zachowanie systemow na ogot nie jest ani catkowicie
przypadkowe, ani zupehie deterministyczne, poniewaz z pozoru losowe zjawi-
ska cechuje pewien porzadek, a zachowanie zdeterminowane — losowo$¢ (opie-
rajaca si¢ chocby na wspomnianych wczes$niej nagtych i skokowych zmianach
lub nieproporcjonalnej zaleznosci od warunkow poczatkowych). Z tego powodu
ich zachowanie, zawieszone mi¢dzy losowoscig a determinacja, okresla si¢ jako
pozostawanie ,,na krawedzi chaosu” (on the edge of chaos). Ten sposdb mysle-
nia, cho¢ wiaze si¢ z odnajdywaniem regularnoéci w chaosie, kwestionuje mimo
wszystko nadzieje nowozytnej nauki na znalezienie zestawu prawidtowosci,
ktore pozwola w sposob prosty i doktadny przewidywac poprzednie i przyszie
stany uktadu. Praktyczna niewykonalnos¢ tego zadania wynika migdzy innymi
z wielo$ci interakcji 1 sprzgzen zwrotnych zachodzacych w uktadzie i w jego
relacjach z otoczeniem oraz braku osrodka kierujacego zachowaniem catosci.
Niektore uktady (np. spoteczne) cechuje rowniez zdolnos¢ uczenia sie¢ i antycy-
pacji oraz refleksyjnos¢, co dodatkowo utrudnia przewidywanie ich zachowan.
Fundamentalng cechg naszej wiedzy o zachowaniu tego rodzaju uktadow jest
zatem jej niepewnosc.

Emergencja

Teori¢ ztozonosci charakteryzuje wyrazne nastawienie antyredukcjonistyczne.
Podkresla si¢, ze zachowania systemu nie da si¢ wyjasni¢ cechami jego ele-
mentéw sktadowych, a prawidtowosci stwierdzane na jednym poziomie nie sg
adekwatne do wyjasniania zjawisk zachodzacych na innym. W duzej skali za-
chowanie wielu pojedynczych elementow wchodzacych ze soba w interak-
cje oparte na wzglednie prostych zasadach moze prowadzi¢ do zaskakujacych
efektow na poziomie catosci uktadu (np. zachowanie zwierzat w duzych sku-
piskach albo pojazdow w ruchu ulicznym). Zauwaza si¢ takze, ze zjawiska
chaotyczne na jednym poziomie moga by¢ $cisle zdeterminowane na innym.
O zachowaniu catego uktadu moga tez decydowac zjawiska zachodzace na roz-
nych poziomach ontologicznych (np. biologicznym, psychologicznym, spotecz-
nym). Tego rodzaju emergencja sprawia, ze zachowanie systemu staje si¢ trudne
do przewidzenia, a typowa dla podejscia naukowego perspektywa analityczna,
zwigzana z podziatem catosci na mniejsze i mozliwe do zbadania czesci, jest mato
skuteczna w wyjasnianiu efektéw zachodzacych na poziomie catego uktadu.

Systemy otwarte
Teoria ztozonosci podziela niektore z zatozen teorii systemow, np. wspomniang
juz emergencje, zdolnos¢ ztozonych uktadéw do samoorganizacji, spontaniczne
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pojawianie si¢ porzadku i nowych struktur zachowania oraz autopojeze. R6zni
ja jednak fakt, ze duzo uwagi po$wigca systemom otwartym i rozpraszajacym
(dissipative) — wytracajacym energie, a nie tylko systemom zamknigtym, pozo-
stajacym w stanie rownowagi dzigki negatywnym sprzezeniom zwrotnym (jak
to jest w klasycznych ujegciach systemowych). Aby utrzymac si¢ przy zyciu, sys-
temy otwarte muszg importowac zasoby (energi¢, informacj¢) z otoczenia oraz
eksportowaé entropi¢ (zuzyte zasoby). W ten sposob nie tylko utrzymuja swoje
istnienie, a dzigki doplywowi zasobow zyskuja takze zdolno$¢ ewolucji, zwig-
zanej z reorganizacjg i pojawieniem si¢ nowych, bardziej adaptacyjnych form
zachowania.

Juz na podstawie tego krotkiego zarysu widaé szczegdlne cechy programu po-
znawczego, ktory lezy u podstaw teorii ztozono$ci. Warto przy tym zwrdci¢ szcze-
g6lng uwage na sposob, w jaki te koncepcje podwazaja wiele fundamentalnych
zatozen, czgsto milczaco przyjmowanych w ramach nowozytnej nauki i opartych
na jej autorytecie i metodach systemoéw eksperckich (np. podziat na wyspecjalizo-
wane dyscypliny badawcze, analityczny model wyjasniania czy poszukiwanie po-
jedynczych zaleznos$ci przyczynowo-skutkowych w niewypowiedzianej wprost na-
dziei, ze ich suma pozwoli osiggna¢ catosciowe rozumienie (zob. Krajewski 2013;
Szydtowski i Tambor 2010: 11)). Ten watek jest szczegolnie wazny w kontekscie
stosowania wiedzy naukowej do rozwigzywania praktycznych probleméw, co jest
proponowane takze w ramach tego artykulu. Wydaje sie, ze atrakcyjnos¢ poznawcza
teorii ztozonosci opiera si¢ po czesci wlasnie na wyjsciu poza dobrze zadomowione
w naukowym mysleniu schematy, a jednoczes$nie na tworzeniu czego$ w rodzaju in-
terdyscyplinarnej ,,supernauki” — o znacznym stopniu formalizacji i relatywnie duzej
mocy wyjasniajacej. Nie jest ona oczywiscie wolna od stabosci, przy czym bodaj
najpowazniejsza z nich jest brak zgody co do rozumienia podstawowych terminow,
takich jak ztozono$¢ czy emergencja.

Nie zaglebiajac si¢ dalej w teorie ztozonosci i jej krytyke, warto w tym miejscu
postawi¢ pytanie, w jakim sensie socjologia czy szerzej — nauki spoleczne — moga
1 powinny zajmowac si¢ zlozonoscia. W dyskusji na temat teorii ztozonosci wyraz-
ny jest watek tworzenia programu ,,nauki o zlozonosci” (complexity science), ktora
zalicza si¢ do nauk $cistych (Phelan 2001) i trudno oprze¢ si¢ wrazeniu, ze mamy
tutaj do czynienia z imperialistycznymi w gruncie rzeczy aspiracjami tego nurtu,
opierajacymi si¢ na przekonaniu, ze pojecie uktadu ztozonego moze by¢ uniwersal-
nym modelem poznawczym nadajacym si¢ do wyjas$nienia bardzo réznych obiektow
i zjawisk. Wydaje sie, ze socjologia stoi tutaj w obliczu dylematu: czy pozwoli¢ na
zajmowanie swojego pola badawczego przez badaczy zajmujacych si¢ teorig zto-
zono$ci w jej zmatematyzowanym wydaniu, czy tez poszukaé wlasnej odpowiedzi
na problem zlozonosci, by¢ moze przy potraktowaniu teorii ztozonosci jako zrodta
metafor 1 inspiracji lub poprzez odnajdywanie w refleksji socjologicznej podobnych
watkow (Urry 2005; zob. takze Drozdowski i Szlendak 2013; Sojak 2013). Jest to
dylemat tym wazniejszy, ze ztozono$¢ wydaje sie pojeciem, ktore oddaje specy-
fik¢ wspolczesnego zycia spotecznego — jego niestabilnos¢, ptynnosc, niepewnosé
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i nieprzewidywalno$¢ — a dzigki temu juz funkcjonuje jako wazna socjologiczna
metafora.

Strategia badawcza przyjeta w tym artykule opiera si¢ na drugim ze wskazanych
podejs¢ — wykorzystaniu teorii ztozonosci jako rezerwuaru poje¢ uwrazliwiajacych
(Blumer 1954) i zaadaptowaniu niektorych elementéw tego myslenia (complexity
thinking) do analizy problemow zwigzanych z niepetnosprawnoscig. Nie chodzi tutaj
zatem o bezposrednie zastosowanie teorii zlozonosci z jej aparatem matematycznym
(zob. Byrne 1998; Livneh i Parker 2005). Zamiast tego proponowane jest pojecie
ztozonosci poznawczej, rozumianej jako cecha srodowiska ujmowana z perspek-
tywy systemu, a polegajaca na trudnosci w stworzeniu przez system takiej repre-
zentacji poznawczej otoczenia, ktora bylaby (z perspektywy systemu) zrozumiata,
wiarygodna, stabilna i pozwalajagca podejmowac dziatania zwigkszajace jego po-
ziom adaptacji. Ta wlasciwos$¢ utrudnia systemowi osiaggnigcie poznawczej kontroli,
wskutek skomplikowania, nieprzejrzystosci, wielorakich uwarunkowan, zmienno-
$ci, nieprzewidywalnos$ci, nieprzejrzystosci i heterogenicznosci waznych obiektow
i procesow zachodzacych w otoczeniu. Aby przetrwac, systemy muszg radzi¢ sobie
ze zfozonoscig, ale roznig si¢ mozliwo$ciami w tym zakresie — ztozono$¢ poznawcza
jest zatem wlasno$cig relatywna, poniewaz wyznaczaja ja zarowno cechy srodowi-
ska, jak i systemu (Srodowisko obiektywnie mato ztozone moze by¢ bardzo ztozone
dla systemu, w ktorym przetwarzanie informacji na temat otoczenia ma deficyty), ale
jej skutkiem sg realne trudnosci systemu w adaptacji. Zrodlem ztozonosci poznaw-
czej mogg by¢ rowniez zachowania samego systemu, w sytuacji gdy ma on trudnosci
w tworzeniu reprezentacji siebie i wlasnych dziatan.

Naturalnie ten sposob rozumienia ztozono$ci ma wiele wspoélnego z ujeciem zto-
zono$ci znanym z teorii systemowej Niklasa Luhmanna (2007), akcentuje jednak
w wigkszym stopniu nie tylko skomplikowanie informacyjne otoczenia i samego
systemu, ale nieprzewidywalno$¢, heterogenicznos¢, ptynnos¢ i wynikajaca z nich
niepewnos$¢. Podstawowa zaleta takiego rozumienia jest wykorzystanie inspiracji
ptynacych z teorii ztozonoS$ci i osadzenie ich w stricte socjologicznym kontekscie,
zwigzanym nie tylko z teorig Luhmanna (zob. Medd 2002), ale takze z koncepcja-
mi spotecznego wytwarzania wiedzy i poznawcza perspektywa w analizie instytucji
(Stein 1997) i organizacji (Wang i Tuzelman 2000). Moze zatem stanowi¢ uzyteczne
narzedzie analityczne, a efekty jego zastosowania do analizy niepelnosprawnosci
zostang przedstawione w dalszej czesci artykutu.

Zrodla zlozonosci

Z uwagi na rozlegtos¢ problematyki niepelnosprawnosci wskazane wydaje si¢
skoncentrowanie analizy na dwoch rodzajach systemow: instytucjach publicznych
dziatajacych na rzecz os6b niepelnosprawnych oraz osobach niepelnosprawnych
wraz z rodzinami, w ktorych funkcjonujg. System instytucji publicznych obejmuje
instytucje z roznych sektorow i szczebli administracji powotane do wspierania 0sob
niepetnosprawnych (np. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelnospraw-
nych, Pelnomocnik Rzadu ds. Os6b Niepelnosprawnych, szkoty specjalne, biura ds.
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0s0b niepetnosprawnych dziatajace na uczelniach itd.) oraz takie, dla ktorych pomoc
dla o0sob niepetnosprawnych jest tylko jednym z wykonywanych zadan (Minister-
stwo Zdrowia, Ministerstwo Pracy i Polityki Spolecznej oraz Ministerstwo Edukacji
Narodowej wraz z podlegtymi im placowkami, a takze instytucje dziatajace na po-
ziomie samorzadow, np. powiatowe centra pomocy rodzinie).

Z perspektywy systemu instytucjonalnego zjawisko niepetnosprawnosci jest ele-
mentem ztoZzonego otoczenia, ktory — przed podjeciem dziatan pomocowych — wy-
maga wysitku interpretacyjnego. Z tego powodu dla funkcjonowania catego systemu
podstawowe znaczenie ma konstruowanie kategorii niepetnosprawnosci w sensie
prawnym, a wiec system orzecznictwa. Obecnie w Polsce funkcjonujg dwa rodzaje
orzecznictwa (Bartkowski 2013: 28-30) — do celow rentowych (wydawane przez
ZUS i KRUS) oraz pozarentowych (wydawane przez powiatowe centra pomocy ro-
dzinom oraz poradnie psychologiczno-pedagogiczne). Pierwsze z nich jest niezbed-
ne do otrzymania renty inwalidzkiej, a drugie do skorzystania z réznego rodzaju
uprawnien (np. ksztalcenia specjalnego, dofinansowania zatrudnienia czy rehabilita-
cji). W funkcjonowaniu obu systemow badani eksperci zauwazali liczne problemy
(Rudnicki 2013: 39): zdarza si¢, ze ta sama osoba dostaje rozne orzeczenia w obu
systemach (np. w ZUS-ie o stopniu lekkim, a w PCPR o stopniu umiarkowanym —
przy czym zwlaszcza orzeczenia do celow rentowych sg odbierane jako ,,surowsze™)
albo osoby o tych samych dysfunkcjach otrzymuja rozne orzeczenia. Szczegolnie
kontrowersyjne sg sytuacje, w ktorych osoby z powaznymi uszkodzeniami ciata do-
stajg orzeczenia czasowe. Jak mowit jeden z badanych:

(...) ja, jako niepetnosprawny 10 lat po wypadku, po utracie reki i nogi, w zesztym roku po
raz pierwszy otrzymatem bezterminowe zaswiadczenie o niepelnosprawnosci. Wezesniej trzy
razy dostawalem terminowe orzeczenie, ktore jasno zaklada, ze pacjent ma duze szanse na wy-
zdrowienie — czyli ze mu reka i noga odrosnie.

Krytycznie oceniana jest takze praca komisji orzekajacych — wskazywano, ze ocenia-
ja one w pospiechu i podlegaja zewnetrznym naciskom zwigzanym z zaostrzaniem
kryteriow. Za demotywujacy 1 przeciwskuteczny wobec celdow systemu wsparcia
mozna takze uzna¢ efekt faktycznego ,,karania” oséb niepelnosprawnych za postepy
w rehabilitacji poprzez obnizanie lub odebranie rent. Wreszcie, charakterystyczne
jest skoncentrowanie systemu orzecznictwa wokot diagnozy dysfunkcji, a nie dia-
gnozy funkcjonalnej, ktora okresla przede wszystkim potrzeby i mozliwosci osoby
niepetnosprawnej (Kubicki 2013: 29).

W swietle przyjmowanej tutaj perspektywy teoretycznej orzecznictwo jest pro-
cesem translacji ztozonej rzeczywistosci pozasystemowej na wewnetrzng logike
systemu, w toku ktorej dochodzi do powaznych znieksztatcen. Nie chodzi tylko
0 nierozpoznawanie przez system instytucjonalny innego rodzaju niepetnospraw-
nosci niz niepelnosprawnos¢ w sensie prawnym (zwigzana z posiadaniem orzecze-
nia), co samo w sobie jest przejawem dyskryminacji (Waszkielewicz 2008: 27-29).
W szerszym kontekscie istotny jest sposob, w jaki system ,,rozumie” niezwykle zto-
zone, wielowymiarowe i wewnetrznie zroznicowane zjawisko, jakim jest niepetno-
sprawnos¢ (WHO 2011: 3). W sensie biologicznym za niepelnosprawne moga zostac
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uznane osoby z bardzo réznymi problemami: fizycznymi, intelektualnymi, zwigza-
nymi z dysfunkcja wzroku lub stuchu, zaburzeniami psychicznymi, schorzeniami
wewngetrznymi, réznymi postaciami dysfunkcji sprzezonych itd. Tylko na poziomie
medycznym problemy zdrowotne mogg by¢:

»(-..) widoczne albo niewidoczne, tymczasowe lub dlugoterminowe; na stalym poziomie,
epizodyczne lub pogarszajace si¢; zwigzane z cierpieniem lub pozbawione widocznych kon-
sekwencji. Warto zauwazy¢, ze wiele 0sdb z niepetnosprawnosciami nie uwaza si¢ za osoby
niezdrowe” (tamze, s. 8).

Z polozeniem na kazdym z tych wymiaréw wiaza si¢ specyficzne problemy i potrze-
by (Gaciarz 2013: 32). Poza kwestiami biologicznym wymiarem funkcjonowania
fundamentalne znaczenie majg takze réznice pod wzglgdem:

»(-.-) plei, rasy, wieku, kondycji zdrowotnej, sprawnosci, stylu zycia, nawykow, wycho-
wania, sposobow radzenia sobie, kontekstu spotecznego, wyksztatcenia, zawodu, przesztych
i obecnych doswiadczen (...), wzoréw zachowania i stylow charakteru, indywidualnych cech
psychologicznych i innych charakterystyk, z ktorych kazda moze odegra¢ pewna role w kontek-
$cie niepetnosprawnosci” (WHO 2001: 17).

Wszystkie te czynniki w ogromnym stopniu rdznicujg sytuacje zyciowa osob
niepelnosprawnych, a kazdy z nich podlega dodatkowo spotecznym oddziatywa-
niom. Kontekst spoteczny w istotnym stopniu warunkuje takze ilo$¢ i rodzaj $rod-
kéw przydatnych w radzeniu sobie z niepelnosprawnoscia, przy czym dotyczy to
zarO6wno zasobdw bgdacych w posiadaniu otoczenia osob niepelnosprawnych, jak
1 zwigzanych z miejscem zamieszkania (w duzym miescie dostep do ustug publicz-
nych i komercyjnych dla oséb niepelnosprawnych jest z reguly nieporownywalnie
wiekszy niz w matych miejscowosciach). Osobne znaczenie ma takze psychologicz-
na reakcji na wlasng niepetnosprawnosé¢, ktora moze wyrazaé si¢ na kontinuum od
aktywnosci i motywacji do dziatania po poczucie bezradno$ci. Wreszcie, nie sposob
pomina¢ takze podkreslanego w spotecznym modelu niepetnosprawnosci faktyczne-
go wytwarzania niepelnosprawnosci zarowno przez kontekst sytuacyjny, jak i insty-
tucjonalny czy spoteczno-kulturowy.

Biorac to pod uwage, tatwo zda¢ sobie sprawe, z jak zlozonym i heterogenicz-
nym obszarem rzeczywistosci mamy do czynienia (Wojtowicz-Pomierna 2010: 273—
274) — z wieloscig relacji 1 oddziatywan, w jakie uwiktany jest kazdy przypadek
niepelnosprawnosci i nieliniowa dynamika zar6wno samych dysfunkcji, jak i reakcji
dotknigtej nimi osoby (Livneh i Parker 2005). Specyfika zjawiska niepetnospraw-
nos$ci spetnia w istocie wiele kryteriow zlozono$ci: wspomniany nieliniowy prze-
bieg, wielo$¢ i réznorodnos¢ determinant, biopsychospoteczny i biotechnospoteczny
charakter (ten drugi jest dobrze widoczny w przypadku osob protezowanych lub
korzystajacych z udogodnien technologicznych) oraz zwigzang z nimi emergencje.
Toczgca si¢ w czasie pisania tego artykutu publiczna debata na temat wsparcia fi-
nansowego rodzicéw dzieci i dorostych niepelnosprawnych, wywotana przez ich
protest w budynku Sejmu RP, moze by¢ przyktadem zaktdcenia rownowagi systemu
i kondensowania jej na powrdt wokot atraktorow, jakimi sg w tym wypadku nowe
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propozycje wysokosci rent sformutowane przez rzad, ktory ,,dostrzegl” wage proble-
mu. Jesli za$ za istote¢ problemu ztozonosci uznamy wielos¢ interakc;ji 1 relacji oraz
brak mozliwos$ci ich kontroli (zob. Krajewski 2013: 49), to wlasnie t¢ wlasciwos¢
niepetnosprawnosci podkresla jej model spoteczny, opisujacy ja jako efekt relacji
miedzy r6znymi stanami organizmu i umystu jednostki (z ktorych czes¢ nazywa si¢
dysfunkcjami) a kontekstami spotecznymi i materialnymi jej funkcjonowania.

Tym samym widoczna staje si¢ rowniez skala transformacji niepetnosprawno-
sci, do jakiej dochodzi w systemie orzecznictwa, w ktorym cata zlozonos¢ zjawiska
zostaje zamieniona w system klasyfikacji oparty na diagnozie rodzaju i glebokosci
dysfunkcji, z wszystkimi ograniczeniami rzetelnosci tego procesu, o ktorych wspo-
mniano wczesniej. Mamy zatem do czynienia z sytuacja, w ktdrej system insty-
tucjonalny nie potrafi stworzy¢ adekwatnej reprezentacji poznawczej gtownego
sktadnika swojego otoczenia, a w konsekwencji proponuje dziatania, ktore nie moga
by¢ odpowiednio dostosowane do specyfiki problemdéw, poniewaz postuguja si¢ ich
znieksztalconym obrazem. Dotyczy to zreszta nie tylko orzecznictwa, ale rowniez
braku portfela wskaznikow, ktory przy uzyciu statystyki publicznej pozwalatby mo-
nitorowa¢ warunki zycia 0sob niepelnosprawnych i skutecznos$¢ polityki spotecznej
(Kubicki 2013: 3). Brak odpowiednich danych, dolegliwy zwlaszcza na poziomie
lokalnym (Gaciarz, Ostrowska i Pankow 2008: 109), przektada si¢ na niewystarcza-
jace uznanie dla problemu niepelnosprawnosci (jak wspominat jeden z rozmowcow,
przedstawiciel organizacji pozarzadowej: ,,A ja pytam, rozmawiam z takim woj-
tem, ile ma pan na terenie 0sob niepelnosprawnych? No nie wiem — odpowiedz”).
W ogoélniejszym wymiarze problemy ze stworzeniem powszechnie akceptowanej,
teoretycznie poprawnej i praktycznie uzytecznej (w sensie orientowania polityki)
definicji niepelnosprawnosci (Olivier 1 Barnes 2012: 11-31) sa rowniez wyrazem
poznawczej bezradno$ci wobec ztozonosci zjawiska.

Z kolei z perspektywy drugiego analizowanego tutaj systemu — osob niepetno-
sprawnych — ztozony charakter ma otoczenie instytucjonalne. Z wypowiedzi ba-
danych wyraznie wylania si¢ obraz osoby niepetnosprawnej, ktora staje w obliczu
labiryntu rozproszonych instytucji, organizacji, projektow, przepiséw i procedur.
W zalozeniach zapewniaja one wsparcie, ale w praktyce osoba niepelnosprawna ma
do dyspozycji ,,nie takg pomoc, jakiej naprawde potrzebuje, ale taka, jaka w ogole
jest dostgpna. Sytuacje dodatkowo komplikuje fakt, ze wsparcie moze by¢ uzyskane
z r6znych systemow i udzielone przez rézne instytucje, ktore czgsto dziatajg nieza-
leznie do siebie” (Wojtowicz-Pomierna 2010: 276). Tymczasem zwrdcenie si¢ do
konkretnej instytucji publicznej po kompletng informacj¢ moze skonczy¢ si¢ odesta-
niem do jej oddziatow zajmujacych si¢ jakim$ zakresem ustug i potrafigcym udzieli¢
informacji tylko na ten temat (Dudzinska 2010: 136). Osobnym problemem jest biu-
rokratyzacja, stanowigca realng barierag w kontakcie z systemem — jak to ujat jeden
z badanych, pracownik organizacji pozarzadowe;j:

Jezeli [niepetnosprawny] sam nie wejdzie na strong i nie przeczyta 20 stron z zalgcznikami,
z 80 paragrafami i przekierowanym do 30 ustaw. Jezeli nie zadzwoni, a pozniej bedzie musiat 8
razy iS¢, bo pieczqtki zapomnial. (...) Gdybym nie piastowal tego stanowiska (...) jakie mam, to
bym nie wiedzial, jak z tego korzystac.



52 SEWERYN RUDNICKI

Radzenie sobie z niepelnosprawnos$cia na poziomie codziennego zycia oznacza za-
tem nie tylko zmaganie si¢ z konsekwencjami samych dysfunkcji, ale w bardzo istot-
nym stopniu takze ze ztozono$cig poznawcza otoczenia.

Z perspektywy klientdow systemu mozna mowic nie tylko o skomplikowaniu sys-
temu instytucjonalnego (w sensie sktadania si¢ z wiclu elementow), ale takze fak-
tycznej ztozono$ci, wyrazajacej sie we wzglednie czestych, nie zawsze zrozumiatych
zmianach w jego funkcjonowaniu i zwigzanej z tym niepewnos$ci. Symboliczna moze
tutaj by¢ duza liczba nowelizacji Ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej
oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych z 1997 roku, skomplikowanie procedur
wnioskowania o dofinansowanie dla przedsigbiorcow zatrudniajacych osoby niepet-
nosprawne, ale takze wielo$¢ kolejnych programéw i projektéw oferujacych rozne
formy wsparcia, z punktu widzenia indywidualnych beneficjentow pojawiajacych
si¢ 1 znikajacych bez wyraznej reguty (Rudnicki 2013: 22). Istotne jest takze rozpro-
szenie informacji — brakuje miejsc, w ktdrych mozna byloby otrzyma¢ calosciowa
informacje zwigzang z radzeniem sobie z danym przypadkiem niepelnosprawnosci
w roznych sferach zycia (od opieki zdrowotne;j i rehabilitacji po edukacje i zatrud-
nienie). W efekcie zadanie integracji wsparcia staje si¢ najwazniejsze — ,,nowy cha-
rakter wsparcia publicznego stawia jego odbiorcéw w sytuacji inicjowania, rozwoju
1 utrzymywania powigzan mi¢dzy réznymi obszarami specjalizacji” (French i Swain
2012: 108). O skali tego rodzaju probleméw moze swiadczy¢ fakt, ze rozmowcy
reprezentujacy instytucje dziatajace na rzecz osob niepelnosprawnych sami wskazy-
wali trudno$ci, jakie maja w zebraniu informacji o aktualnych regulacjach prawnych
i dostepnych formach wsparcia. Warto w tym kontekscie podkresli¢ wyjatkowo trud-
ng sytuacje osob niepetnosprawnych intelektualnie, w radykalnym stopniu zdanych
w tym obszarze na swoich bliskich.

W konsekwencji jako$¢ zycia 0sob niepelnosprawnych zalezy w istotnej mierze
od posiadania w otoczeniu zasobow, ktore pozwalaja redukowac ztozonos¢ otocze-
nia instytucjonalnego — poczawszy od kompetencji intelektualnych, przez motywa-
cj¢ do samodzielnego poszukiwania odpowiednich informacji, po dostep do os6b
lub organizacji, posiadajacych potrzebng wiedze. Wydaje sig, ze o ile system insty-
tucjonalny dysponuje mechanizmami, ktoére pozwalaja mu zredukowaé ztozonos¢
otoczenia (cho¢ w rezultacie obnizajg skutecznosc¢ realizacji oficjalnych celow), np.
poprzez tworzenie regulacji prawnych, o tyle osoby niepetnosprawne sa uwarunko-
wane posiadanymi zasobami.

Radzenie sobie ze zloZono$cia

Zgodnie z zalozeniem, w odpowiedzi na ztozono$¢ otoczenia systemy powinny
rozwija¢ mechanizmy jej redukcji. Omawiany juz wczesniej system orzecznictwa
jest przyktadem sposobu, w jaki faktyczna zlozono$¢ niepetnosprawnos$ci zosta-
je przettumaczona na wewnetrzny kod systemu. Innym przyktadem stosowanych
uproszczen moga by¢ reguty przyznawania i rozliczania dotacji, zarowno tych udzie-
lanych beneficjentom indywidualnym, jak i organizacjom pozarzadowym. Cho¢
w potocznej §wiadomosci zapewne dominuje przekonanie o niedostatku srodkow,
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wskazywanym przez badanych problemem w tym obszarze byly raczej reguty ich
dystrybucji oraz procedury kontrolno-rozliczeniowe (Rudnicki 2013: 20-22). Sto-
sowanie niskiej ceny jako dominujacego kryterium w procedurach konkursowych,
opieranie si¢ na iloSciowych wskaznikach realizacji celow czy wymaganie skrupu-
latnego planowania finansowego w projektach mozna zinterpretowac jako metody
uproszczenia ztozonosci zwigzanej z wykorzystywaniem wsparcia finansowego.
W rezultacie jego odbiorcy dopasowuja si¢ do wymogow systemu — przyktadowo
organizacje zgtaszaja projekty takich dziatan, ktore sa wzglednie tatwe do wskazni-
kowania i rozliczenia.

Innym waznym mechanizmem redukcji zlozonos$ci jest fragmentacja dziatan.
Realizacja polityki spotecznej wobec osob niepelnosprawnych jest, jak juz wspo-
mniano, rozproszona pomig¢dzy rézne resorty i podlegle im urzedy; istotna jej czgsé
kontrolowana jest takze przez samorzady, przy czym zauwazanym problemem jest
brak integracji zarowno w perspektywie horyzontalnej (mi¢dzy ministerstwami czy
miedzy placowkami dziatajacymi na terenie gminy), jak 1 wertykalnej, tj. na linii
gmina, powiat, administracja centralna (Kubicki 2013: 3—4). Jednak jesli kompe-
tencje danej instytucji odnoszg si¢ tylko do okreslonego segmentu zycia osoby nie-
petnosprawne;j (pracy, zdrowia, edukacji itd.), a przy ograniczonych mozliwosciach
i zachetach do wzajemnego komunikowania si¢ instytucji wzajemne uwarunkowania
migdzy czynnikami nalezacymi do r6znych sfer (np. zdrowiem i edukacja, edukacja
i pracg) staja si¢ nieczytelne dla systemu:

(...) u nas w Polsce to jest tak: jest ministerstwo, ktore zarzqdza tylko wtasnym wydziatem.
1 tak szkota sobie, opieka spoteczna sobie. Wszystko podzielone. Na zachodzie jest to fajne, bo
tam po prostu dziata system. Tam jest tak, jezeli rodzi sie dziecko niepetnosprawne to wszystkie
instytucje, ktore zajmujgce sie tym dzieckiem o tym wiedzq. I wspotpracujq ze sobg.

W $wietle teorii ztozonos$ci fragmentacja niepetnosprawnosci jest przyktadem
eksportu entropii (nieuporzadkowania) poza system, poniewaz dzigki temu pro-
cesowi to klienci instytucji, a nie one same, staja przed zadaniem zintegrowania
dostepnego wsparcia. Tego rodzaju delegowanie innych aktorow do wykonania
pewnych istotnych zadan ma miejsce takze w innych sferach. W tej roli wystepu-
je przede wszystkim trzeci sektor, ktory jest postrzegany jako lepiej rozumiejacy
rzeczywiste potrzeby osob niepelnosprawnych i oferujagcy wsparcie bardziej dosto-
sowane do ich potrzeb — uzupetniajacy, a by¢ moze raczej zastepujacy instytucje
publiczne. Z kolei o rodzinach 0sob niepetnosprawnych mowi si¢ jako o ,,czwar-
tym”, nieformalnym sektorze wsparcia, bez ktorego trudno sobie w ogole wyobra-
zi¢ osigganie przez system rownowagi. Przeniesienie czgsci dziatan instytucjonal-
nych na poziom samorzadowy takze mozna interpretowa¢ w kategoriach redukcji
ztozonosci — samorzady sa bowiem postrzegane jako bedace blizej realnych proble-
mow i faktycznych potrzeb niepetnosprawnych. Niezwyklego przyktadu delegacji
w trakcie warsztatow z ekspertami dostarczyta matka dziewczynki chorujacej na
chorobe genetyczng zaliczang do tzw. chorob rzadkich, do ktorej Centrum Zdrowia
Dziecka odsytato rodzicow znajdujacych si¢ w podobnej sytuacji, wskazujac ja jako
najlepsze zrodto informacji.
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Wreszcie, jako ostatni mechanizm redukcji ztozono$ci na poziomie instytucjo-
nalnym, mozna wskazaé¢ hasta i ideologie, ktore wyrazajg oficjalne cele dziatania
systemu, postugujac si¢ w istocie uproszczeniami na temat jego otoczenia. Mowa,
migdzy innymi, o ,integracji”, ,,wlaczaniu”, ,,upodmiotowianiu”, ,indywidualiza-
cji”, ,,dopasowaniu do potrzeb”, ,likwidacji barier” itd. Tego rodzaju hasta mozna
uzna¢ za ideologiczng sktadowa opisywanych przez Marka Krajewskiego (2013: 40)
,»polityk prostoty”, czyli spotecznego ,,urzadzenia”, ktorego celem jest podtrzymanie
nowozytnego przekonania o naszej kontroli nad rzeczywistoscig. Charakterystyczne
jest, ze cho¢ wiele z tych idei pochodzi z naukowej lub eksperckiej refleksji nad nie-
petnosprawnoscia, to w ramach systemu instytucjonalnego zostajg one zinternalizo-
wane jako ogdlnikowe hasta, legitymizujace dziatanie, bez poglebionej §wiadomosci
zwigzanych z nimi dylematoéw, wyboru celow czy operacjonalizacji §ciezek ich osig-
gania. Tymczasem w rzeczywistosci realizacja tak pozornie prostego celu, jak likwi-
dacja barier architektonicznych na przystankach komunikacji miejskiej wigze si¢
z potencjalnym konfliktem migdzy interesami osob niewidomych oraz niedowidzg-
cych (dla ktorych utatwieniem sg nierownosci chodnika ostrzegajace przed krawe-
dzia jezdni) a 0sob poruszajacych si¢ na wozkach (dla ktérych sa one dodatkowym
utrudnieniem). Podobnie, dla 0séb uzywajacych protez konczyn dolnych wygodne
sa wysokie tawki, ktore z kolei sg problemem dla 0sob niskiego wzrostu. Podobne
trudnosci i dylematy mozna mnozy¢, tymczasem trudno je dostrzec w powszechnie
akceptowanej narracji ,,likwidowania barier”.

Z punktu widzenia klientow systemu instytucjonalnego jego ztozono$¢ moze by¢
redukowana przez dostgp do adekwatnej informacji, znalezionej samodzielnie lub
przy pomocy innych osob — urzednikow, pracownikow organizacji pozarzadowych,
placowek oswiatowych, znajomych itd. Jak powiedziala rozmowczyni, dyrektorka
gimnazjum specjalnego: ,,Wiec dowiadujq si¢ rodzice przez nas, przez opieki spo-
teczne, przez instytucje, z ktorymi sq na co dzien, w szkole. I to tez zalezy od ludzi,
od otwartosci, od tego czy przekazg, czy nie”. Wydaje si¢ przy tym, ze to powtarza-
jace si¢ w wielu wywiadach przekonanie ,,wszystko zalezy od cztowieka” zdradza
nie tylko potoczna sktonnos¢ do myslenia przez pryzmat raczej osob niz instytucji,
ile jest swiadectwem faktu, Ze ztozonos¢ systemu wsparcia faktycznie moze by¢
skutecznie redukowana dzigki dobrej woli i kompetencji konkretnych pracownikow.
Okazuje si¢ zatem, ze to czlowiek bedac uktadem zlozonym jest w stanie lepiej niz
biurokratyczne procedury redukowac¢ zlozonos¢ systemu w sposob adekwatny do
potrzeb 1 mozliwosci jego klientow.

Warto wspomnie¢ takze o roli posrednikow migdzy poziomem instytucji a zy-
ciem jej klientow, w ktorej wystepuja organizacje pozarzadowe oraz srodowiska
naukowo-eksperckie. O obsadzaniu organizacji pozarzgdowych w roli reprezentan-
tow 0sob niepelnosprawnych, ktérzy rozumiejg i potrafia ,,przedstawi¢” ich potrze-
by wspominano juz wczesniej, cickawa jest jednak takze rola drugiego ze wspo-
mnianych aktoréw. Z zalozenia naukowcy i eksperci wystepuja jako zewnetrzni
dostarczyciele obiektywnej wiedzy dla systemow instytucjonalnych. Warto jednak
zastanowi¢ si¢, w jakim stopniu dostarczana wiedza musi zosta¢ w praktyce prze-
transformowana, by moc zosta¢ zrozumiana wewnatrz systemu instytucjonalnego
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oraz na ile stuzy ona jako zrédlo legitymizacji systemu (poprzez dyskursywne pod-
trzymywanie problemoéw czy dostarczanie idei ukierunkowujacych dziatanie — ta-
kich jak ,,upodmiotawianie” czy ,,spoteczny model niepetnosprawnosci”). Dziatania
naukowo-eksperckie same tworzg zreszta odrebny system (podobnie jak organiza-
cje pozarzadowe), ktory wytwarza ztozono$¢, a nie tylko ja redukuje — roznorodne
i niekonkluzywne definicje i modele niepelnosprawnosci moga by¢ tego najlepszym
przyktadem (Wozniak 2008: 36—82). O potegowaniu ztozono$ci przez system nauko-
wo-ekspercki moze takze swiadczy¢ liczba publikacji czy skomplikowanie jezyka,
a takze trudno$¢ w formutowaniu trafnych, realistycznych i calosciowo adresujacych
problem niepetnosprawnosci rekomendacji. Mozna zastanawiac si¢, jak dalece eks-
perci i naukowcy diagnozujacy brak catoSciowego i spdjnego systemu instytucjonal-
nego nie zatrzymujg si¢ na etapie takiej diagnozy, ale faktycznie pomagaja stworzy¢
projekty systemu, ktorego brak uznajg za tak dolegliwy?.

W tym miejscu warto sformutowaé wprost pytanie, w jakim stopniu wytwarza-
nie zlozonosci w obszarze niepetnosprawnosci jest efektem intencjonalnych dziatan
indywidualnych, zbiorowych czy instytucjonalnych podmiotow*. Odpowiedz na to
pytanie nie jest prosta. Zgodnie z zatozeniami teorii ztozonoS$ci i teorii systemo-
wych rosngca ztozonos¢ jest przede wszystkim efektem emergencji uktadu, powstaje
jako niezamierzona i nieprzewidywalna cecha jego ewolucji, niezaleznie od woli
sktadajacych si¢ na niego agentow. Z drugiej strony trudno nie dostrzec, ze (nie
tylko w konteks$cie niepelnosprawnosci) wytwarzanie ztozonosci bywa zgodne z in-
teresami (zwykle niejawnymi) niektorych aktoréw, poniewaz prowadzi do ochrony
posiadanych zasobow lub uzyskania nowych. I tak, w interesie instytucji moze by¢
uzasadnianie swojego rozrostu (postepujaca specjalizacja, liczniejsze kadry, wigkszy
budzet itd.) potrzeba lepszego ,,radzenia sobie” z problemem niepetnosprawnosci,
jednak te ,racjonalne” wysitki moga skutkowa¢ rosnaca ztozonos$cig uktadu. Po-
dobnie w interesie sSrodowisk eksperckich jest podkreslanie ztozono$ci problemu, co
staje si¢ zardbwno racja dla pozyskiwania dodatkowych zasobow, jak i wygodnym
alibi w wypadku niepowodzenia (zob. Drozdowski i Szlendak 2013: 14). Z kolei po-
wstajaca dzigki dziataniom badaczy i ekspertow nowa wiedza moze w istocie zwiek-
sza¢ ztozono$¢ opisu rzeczywistosci i stawac sie racjg istnienia dla specjalistow,
ktorzy potrafig go odczytac (oczywiscie dotyczy to rowniez samej teorii ztozonosci,
ktora hiperbolizuje ztozonos$¢ rzeczywistosci 1 przedstawia wiasnych ekspertow).
Z kolei dla os6b niepelnosprawnych wytwarzanie ztozono$ci poznawczej zwigzanej
z niepelnoprawnoscig moze by¢ korzystne jako sposob utrudnienia jej wlasciwego
odczytania przez system instytucjonalny (np. przez symulacje objawdéw czy zgla-
szanie potrzeb ,,na wyrost”, w sytuacji, gdy z zewnatrz trudno oceni¢ adekwatnos¢
roszczen), co moze ulatwia¢ uzyskanie dodatkowych zasobow. Wydaje si¢ jednak,

3 Celowo nie podaje tutaj konkretnych przyktadéw, by nie tworzy¢ mylnego wrazenia, ze problem
dotyczy tylko jaki$ konkretnych raportow czy publikacji. Samo zagadnienia generowania ztozonosci
przez systemy eksperckie zashuguje zreszta na znacznie obszerniejsze omdéwienie, niz byto to moz-
liwe w tym artykule.

4Za zwrocenie uwagi na ten problem bardzo dziekuje Recenzentowi/Recenzentce.
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ze cho¢ wytwarzanie ztozonoS$ci z pewnoscig bywa dla wszystkich aktorow w tym
uktadzie instrumentem realizacji wlasnych interesow, to nie kazdy z nich moze ja
generowac z jednakowa tatwoscia. Wprawdzie zaden aktor nie ma petnej kontroli
nad ,,ilo$cig” ztozonosci w catlym systemie, to mozliwos¢ jej wytwarzania zapewne
nie jest rownomiernie rozdystrybuowana. I cho¢ trudno to precyzyjnie zmierzyc¢,
to wydaje sie, ze wigcej zasobow do jej wytwarzania ma aparat instytucjonalny niz
jednostki — przynajmniej gdy ich dziatanie nie jest zintegrowane.

W strone¢ rozwigzan

Jesli zatem ztoZzono$¢ jest uwarunkowana nie tylko emergencjg uktadu, ale tak-
ze interesami poszczegdlnych aktorow, to gdzie mozna upatrywac rozwigzania pro-
blemu jej nadmiaru? Przyjmowana tutaj perspektywa nie zaktada, ze istnienie pro-
blemu jest nieuchronnie podtrzymywane przez systemy, ktorych oficjalnym celem
jest ich rozwigzanie, przez co utrzymuja one wiasne istnienie (Rasch 1991: 78).
Jednym z celow tego artykutu jest raczej zaproponowanie konstruktywnych roz-
wigzan 1 sposobow wyijscia poza to btedne koto (takze w imi¢ programu powrotu
do socjologii jako dyscypliny oferujacej praktyczne rozwiagzania (zob. Aftelowicz
i Pietrowicz 2013)). Cho¢ w interesie aktorow bywa podtrzymywanie wytwarzanej
przez siebie ztozonosci, to nie jest to przeciez jedyna determinanta ich dzialania —
w szczeg6lnosci inni aktorzy moga dziata¢ (w imi¢ wiasnych interesow) na rzecz jej
ograniczenia. Wiele wskazuje na to, ze stoimy obecnie u progu swiadomej refleksji
nad cato$ciowym, zintegrowanym i nowoczesnym modelem polityki spotecznej wo-
bec 0s6b niepelnosprawnych w Polsce (Gaciarz 2013). Zgodnie z teorig ztozonos$ci
zmiany w zlozonych uktadach sa zjawiskami typowymi, problemem jest raczej ,,za-
rzadzanie” ich przebiegiem. Warto zatem zastanowi¢ si¢, co wynika z powyzszych
rozwazan dla nowej polityki.

Jak si¢ wydaje, pierwszorzedne znaczenie ma uwzglednienie perspektywy sys-
temowej, ktdra wyjasnia przynajmniej czg$¢ mechanizméw odpowiedzialnych za
uporczywe stabosci istniejacych rozwigzan. Co wiecej, pokazuje ona takze stabosci
zwigzane z prowadzeniem polityki spolecznej zgodnie z nowozytnym paradygma-
tem — wyboru celow i prowadzacych do nich dziatan przy wsparciu eksperckich dia-
gnoz i rekomendacji. Cho¢ tego rodzaju racjonalne planowanie w polityce publiczne;j
w Polsce wciaz jeszcze az nazbyt czgsto bywa wyzwaniem, bedzie miato ograniczo-
ng skuteczno$é, jesli nie uwzgledni mechanizméw systemowych, ktore dochodza
do glosu niezaleznie od dobrych intencji i ilosci wydanych $rodkow. Pierwszym
krokiem byloby zatem uswiadomienie faktycznej ztozonoSci niepetnosprawnosci
i koniecznosci jej adekwatnego potraktowania. Stusznie proponowane monitorowa-
nie realizacji celow polityki spotecznej (np. Wojtowicz-Pomierna 2010: 272-273)
powinno by¢ przygotowane na nieliniowg dynamike realizacji pozornie ,,liniowych”
postulatow (,,likwidacja barier”, ,,integracja”, ,,aktywizacja” itd.). W tym kontekscie
mozna mowic o konieczno$ci prowadzenia nie tylko racjonalnej czy ,,opartej na do-
wodach”, ale przede wszystkim ,,zwinnej” (agile) polityki publicznej, ktorej pomyst
wyrasta z potaczenia teorii instytucjonalnej i teorii ztozonosci (Room 2011).
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W tym konteks$cie szczegdlnie wazny wydaje si¢ problemem ztozono$ci poznaw-
czej omawiany w tym artykule. Jakkolwiek jej redukcja jest nieodtacznym aspektem
funkcjonowania systemu, moze przebiega¢ w rdzny, niekoniecznie dysfunkcjonalny
sposob. Ztozonos$¢ poznawcza, jak juz wspomniano, jest wiasnoscia relacyjng, od-
zwierciedla nie tylko cechy otoczenia, ale takze zdolnos$ci systemu do radzenia sobie
z nig. Wskazane byloby zatem ,,zaszycie” w projektowane rozwiazania mechani-
zmow utatwiajacych taka redukcje ztozonosci, ktora nie prowadzitaby do radykal-
nego znieksztatcenia obrazu rzeczywistosci pozasystemowej.

W zwigzku z omawianym wczeséniej problemem orzecznictwa przyktadem moze
by¢ model wprowadzony w 2005 roku we Francji (Kubicki 2013: 17). Funkcjonu-
jace wcezesniej dwie komisje orzekajace w zakresie edukacji i potrzeb osob z nie-
pelnosprawnosciami zastgpiono jedng (Komisja Praw i Autonomii Osob Niepel-
nosprawnych, CDAPH), skladajaca si¢ z grona specjalistow z réznych dyscyplin
(nie tylko urzednikéw i przedstawicieli instytucji edukacyjnych, ale takze stowa-
rzyszen rodzicow). Opracowuje ona indywidualny plan kompensowania skutkow
niepetnosprawnosci wychodzac z perspektywy potrzeb osoby. Poszerzanie sktadu
orzekajacego i wilaczanie do niego reprezentantow réznych srodowisk mozna uznaé
za sposob poszerzania mozliwosci poznawczych systemu i uzyskiwanie lepszych
zdolnosci radzenia sobie ze ztozonos$cig problemu. Jakkolwiek tego rodzaju procesy
konsultacji i reprezentowania interesow 0sob niepetnosprawnych rozwijajg si¢ takze
w Polsce, problemem jest ich prawne umocowanie, od ktérego zalezy, jak dalece
opinie tego rodzaju gremiow sa wigzace dla urzednikow. Watpliwosci budzi takze
sposob finansowania ich pracy — przyktadowo, jesli pelnomocnik prezydenta miasta
ds. 0s6b niepetnosprawnych jest pracownikiem urzedu miasta, mozna zadaé pytanie,
ktorego systemu jest on faktycznie reprezentantem. Mimo to, co do zasady posze-
rzanie mozliwos$ci poznawczych systemu, przez wiaczanie w jego funkcjonowanie
elementow spoza niego i tworzenie przestrzeni instytucjonalnych, w ktérych moga
(musza?) wspotpracowaé przedstawiciele roznych systemow, jest rozwigzaniem,
ktére powinno przynosi¢ pozytywne skutki.

Z punktu widzenia problemow zycia codziennego o0s6b niepetnosprawnych
wskazane jest zapewnianie wiarygodnej, fatwo dostepnej 1 zrozumiatej informacji.
Rolg ta moga spetniac ,.interfejsy”, zapewniajace dostep do systemu instytucjonalne-
go, jednoczesnie radykalnie utatwiajac proces korzystania z niego (tak jak interfejs
komputerowy pozwala w prosty sposob korzysta¢ z bardzo skomplikowanej techno-
logii). Wazne jest nie tylko oferowanie dostgpu do informacji, np. cho¢by poprzez
wdrazanie standardow tworzenia stron internetowych dostosowanych do réznych
niepetnosprawnosci (French i Swain 2012: 111-112; Krélewski 2013) czy poprzez
tworzenie serwisow internetowych zawierajacych bazy przepisow prawnych czy
aktualnie realizowanych projektow). W idei interfesju chodzi przede wszystkim
o stworzenie przestrzeni, w ktorej mozliwa jest sprawna, wzajemna komunikacja
systemu i czlowieka. Istotne jest zatem nie tylko udostgpnienie samej informacji, ale
takze zapewnienie mozliwosci wykonywania dziatan w ramach systemu (np. zto-
zenie wnioskow do réznych urzedéw w ramach jednego serwisu). Hasto ,,jednego
okienka”, pojawiajace si¢ jako, czesciowo juz zrealizowany, postulat w kontekscie
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zakladania dziatalnosci gospodarczej, jak najbardziej oddaje sens potrzebnych roz-
wigzan w obszarze niepelnosprawnosci. Szczegélnym momentem, w ktérym dostep
do zintegrowanej i wiarygodnej informacji jest bodaj najwazniejszy, jest okres zaraz
po utracie sprawnosci wiasnej albo cztonka rodziny — obecnie czesto mozna spotkaé
si¢ z opinig, ze jest to moment, w ktorym osoba niepelnosprawna czy jej bliscy sa
zostawiani bez tego rodzaju wsparcia (Rudnicki 2013: 51).

Warto wreszcie wskaza¢ na rolg drugiego czlowieka, nie tylko jako zrédia in-
formacji, ale po prostu jako reprezentanta systemu. Wydaje sig, ze polski system
administracyjny, dziedziczac czg¢$¢ kultury organizacyjnej po carskiej Rosji i PRL-
-owskiej biurokracji, a obecnie obudowany przepisami unijnymi (w tym antykorup-
cyjnymi) poczynit w ostatnich dziesiecioleciach ogromne postepy w zakresie formal-
noprawnej poprawnosci, ale opiera si¢ na braku zaufania zaréwno do obywatela, jak
i urzednika. Tymczasem w innych kulturach zajmowanie stanowiska w administracji
wigze si¢ z przyznaniem wigkszej autonomii i mandatu do rozstrzygania ztozonych
problemow (zob. np. rola sedziego w anglosaskim systemie common law). Cztowiek,
bedac ztozonym uktadem, moze by¢ rowniez sprawnym przewodnikiem w radzeniu
sobie ze ztozonoS$cig innych systemow.

Zakonczenie

Jak pisat Colin Barnes: ,,obecnie bardziej niz kiedykolwiek musimy opiera¢ si¢
na wnioskach ptynacych z modelu spotecznego i odkrywac powody, dla ktorych po-
lityki adresujace problem niepetnosprawnos$ci okazuja si¢ nieskuteczne” (2012: 24).
Zwrdcenie uwagi na zjawisko ztozono$ci poznawczej w obszarze niepetnosprawno-
sci miato by¢ przyktadem zastosowania inspiracji ptynacych z teorii ztozonosci do
wyjasnienia mechanizméw uporczywych probleméw wptywajacych na efektywnos¢
systemu instytucjonalnego wsparcia. Pokazano, jak ztozonos¢ jest generowana przez
system instytucjonalny, co w konsekwencji staje si¢ jednym z mechanizméw wtorne;
dyskryminacji 0séb niepetnosprawnych. Rozwigzaniem tego problemu moze by¢
wprowadzenie innych sposoboéw radzenia sobie ze ztozonoscia, ktore pomagatyby
zardwno instytucjom, jak i zwyklym ludziom.

Do podstawowych zalet tego rozumowania mozna zaliczy¢ potaczenie perspek-
tywy teorii zlozonosci i teorii systemowej z podej$ciem instytucjonalnym, zapro-
ponowanie modelu wyjasniajagcego skoncentrowanego nie na jednostronnych za-
leznosciach, ale wzajemne;j relacji instytucji i probleméw zycia codziennego, oraz
zarysowanie konstruktywnych propozycji zmian. Jednoczesnie wydaje si¢, ze moz-
liwosci zwigzane z zastosowaniem teorii ztozonosci w refleksji nad niepetnospraw-
noscig czy, szerzej, w analizie instytucjonalnej sg interesujace i powinny by¢ dalej
rozwijane.
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Disability and Complexity
Summary

The purpose of the article is to adapt elements of the so-called complexity theory to
analyzing the operations of the system of institutional support for disabled persons in Poland.
According to the main thesis of the article, complexities produced by the institutional systems
and putting the burden of reducing it on the disabled persons themselves is an important
mechanism of discrimination. Additionally, the basic problems related to the effectiveness of
institutional support result from lack of competence in the institutional system’s dealing with
the complexity of the phenomenon of disability. An empirical illustration of the thesis is drawn
from the data gathered during 60 interviews and 2 workshops, conducted with the experts in the
field of disability. The analysis not only contributes new theoretical insights to the reflection on
disability, but it also indicates the direction of desirable developments in social policy.

Key words: disability; complexity; complexity theory; institutions.



