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Streszczenie

W tekscie wskazano na koniecznos¢ wprowadzenia istotnych zmian polityki publicznej
wobec niepelnosprawnosci — zwigzanych ze zmiang paradygmatu z medycznego na spo-
teczny. Zaproponowano jednocze$nie i pokrétce omoéwiono trzy perspektywy teoretyczne,
ktére moglyby by¢ pomocne w analizie polityki publicznej wobec niepetnosprawnosci,
a w przysztosci stuzy¢ jej przeformulowaniu. Sg to:

o perspektywa biograficzna i trajektoria zycia codziennego,

« ujecie problemu w ramach procesu wykluczenia spolecznego,

« analiza polityki publicznej w kategoriach spodziewanego niepowodzenia.
Na zakonczenie przedstawiono rozrdéznienie pomiedzy polityka spoleczng i polityka
publiczng wobec niepelnosprawnosci, wskazujac na przewage podejscia charaktery-
stycznego dla nauk o polityce publiczne;j.

Slowa kluczowe: polityka publiczna, polityka spoteczna, niepelnosprawnosé¢, osoby
z niepelnosprawno$ciami

Public policy towards disability - theoretical approaches

Abstract

The text points out the need for significant changes in the disability policies, which result
from the paradigm shift from medicine to social issues. Three theoretical approaches are
presented and briefly discussed, which might be helpful when analyzing the public policy
towards disability and eventually be used when reformulating it. First, the biographical
approach and the trajectory of everyday life are presented. Then, the problem is discussed
in the context of the social exclusion followed by the analysis of the public policies from
the perspective of the expected failure. Finally the text presents the differences between
social and public disability policies and points out the advantages of the approach typical
for public policy-related sciences.
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Sa powody, aby sadzi¢, ze polityka publiczna wobec niepelnosprawnosci i oséb
z niepelnosprawnosciami (OzN) - zaréwno w Polsce, jak i pafistwach zachodnich
- stoi w przededniu zmian. Cho¢ zawsze byla jednym z kluczowych obszaréw dzia-
tan wspoétczesnych panstw zachodnich, to w ciggu ostatnich lat mozna dostrzec
wyrazny wzrost zainteresowania ta problematyka zaréwno po stronie decydentéw,
medi6éw, samych 0séb z niepelnosprawno$ciami, jak i organizacji pozarzadowych
czy srodowisk akademickich.

Jednym z wytlumaczen tej zmiany jest demografia, a dokladniej wzrost liczby OzN
w populacji, zwigzany z rozwojem cywilizacyjnym i coraz lepszg opieka medyczna,
jak i ze starzeniem sie ludnosci. Dane zebrane przez Swiatowa Organizacje Zdrowia
(WHO) wskazuja, ze odsetek osob z niepetnosprawnos$ciami powyzej 15. roku zycia
wynosi od ok. 15,6% do 19,4% populacji $wiata (785-975 mln 0séb), z czego pomiedzy
110mln (2,2%) a 190 mln (3,8%) odczuwa powazne dolegliwosci w funkcjonowaniu.
Wiaczajac do analiz niepelnosprawne dzieci ponizej 15. roku zycia, szacuje sig, ze
ponad miliard (ok. 15% populacji) mieszkancéw globu to osoby z niepelnosprawno-
$ciami'. W Polsce liczba 0séb z niepetnosprawnosciami ogétem wynosita na koniec
marca 2011 r. w przyblizeniu 4,7 mln, co stanowilo 12,2% ludno$ci®.

Warto przy tym pamietac, ze odsetek 0séb z niepetnosprawnosciami w populacji
jest uzalezniony od przyjetej definicji niepetnosprawnosci i sposobu zbierania danych,
co utrudnia prowadzenie polityki publicznej na podstawie faktéw, jak i poréwnywal-
no$¢ danych. Na problem ten zwraca si¢ uwage migdzy innymi na stronach ONZ?,
aw Polsce na stronie Petnomocnika Rzadu ds. Os6b Niepelnosprawnych?, jak i w wielu
publikacjach naukowych poswigconych temu zagadnieniu®. Prowadzi to miedzy
innymi do tego, ze: ,,doktadna liczba niepelnosprawnych w Polsce nie jest znana,
a wszystkie liczby dotyczace zasiggu niepelnosprawnosci w Polsce sg przyblizone®.

Uzasadnieniem wysokiej rangi polityki publicznej wobec OzN sg takze relatywnie
wysokie i wcigz rosngce koszty niepetnosprawnosci, ktdre sg szacowane — w zaleznosci
od tego, czy uwzglednia si¢ jedynie wydatki bezposrednie, czy tez koszty posrednie

1 World report on disability, World Health Organization, World Bank, Geneva 2011, s. 29-32.

2 Ludno$¢: stan i struktura demograficzno-spoteczna: Narodowy Spis Powszechny Ludnosci i Mieszka#
2011, Gléwny Urzad Statystyczny, Zaklad Wydawnictw Statystycznych, Warszawa 2013.

3 http://www.un.org/disabilities/default.asp?id=1515, dostep 2.09.2015.

4 http://www.niepelnosprawni.gov.pl/p,122, zrodla-danych-o-osobach-niepelnosprawnych, dostep
2.09.2015.

5 L. Schur, D. Kruse, P. Blanck, People with Disabilities: Sidelined or Mainstreamed?, Cambridge
University Press, Cambridge 2014, s. 14-26.

6 J. Bratkowski, Polozenie spoteczno-ekonomiczne i jakos¢ Zycia osob niepetnosprawnych w Polsce,
w: Polscy niepetnosprawni: od kompleksowej diagnozy do nowego modelu polityki spotecznej, red. B. Gaciarz,
S. Rudnicki, Wydawnictwo AGH, Krakow 2014, s. 46.
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niepelnosprawnos’ci -na 1,2% do 6,7% PKB’. Dla poréwnania, sumaryczne 0Szaco-
wane koszty niepetnosprawnosci dla Polski wyniosty w 2010r. od 4,6% do 5,3% PKB®.
Przy czym, podobnie jak w wypadku trudno$ci w szacowaniu liczby 0séb z niepetno-
sprawnosciami, istotne jest zdefiniowanie kosztow, ktdre sg wliczane do szacunkow,
w tym np. uwzglednienie kosztéw alternatywnych’. Zas jednym z kluczowych wyzwan
jest rosnacy koszt ustug opiekunczych nad osobami z ograniczeniami sprawnosci
i koniecznos$¢ przebudowy systemu opieki dlugoterminowe;j'°.

Jednoczes$nie, cho¢ nie mozna poming¢ czynnikéw demograficznych i ekono-
micznych, wydaje sig, ze decydujaca role we wzroécie znaczenia tematyki niepetno-
sprawnosci odgrywaja czynniki spoleczne i kulturowe, w tym przemiany zwigzane
z definiowaniem os6b z niepelnosprawno$ciamii roli OzN w spoteczenstwie. Przetom
XXiXXIw., azwlaszcza ostatnie lata, to dominacja dyskursu wiaczajacego i przejscie
z paradygmatu medycznego, koncentrujacego si¢ na braku sprawnosci i deficytach
jednostki, do spolecznego — nakierowanego na funkcjonowanie osoby z niepelno-
sprawnoscig w spoleczenstwie''. Nalezy zarazem podkresli¢, ze duzy udziat w tych
zmianach mialy tez same osoby z niepelnosprawnosciami, a w wypadku oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng ich rodziny". Zmiana paradygmatu, o ktdrej szerzej
pisz¢ w kolejnym podrozdziale, a ktérej zwienczeniem jest powstanie Konwencji ONZ
o Prawach Osob Niepetnosprawnych (KPON), w istotny sposdb przesuneta tez ciezar
odpowiedzialnosci za dobrostan i funkcjonowanie OzN z osoby z niepetnospraw-
noscia i ewentualnie jej bliskich na srodowisko zewnetrzne i instytucje publiczne.

7 World report on disability, op.cit., s. 42-44.

8 N. Marska-Dzioba, Racjonalnos¢ wydatkéw publicznych przeznaczonych na integracje oséb nie-
petnosprawnych w Polsce, volumina.pl Daniel Krzanowski, Szczecin 2013; K. Pietka-Kosinska, Koszty
niepetnosprawnosci, ,Polityka Spoleczna” 2012, nr 2T, s. 57-61.

9 M. Maciejasz, P. Kubicki, Niepetnosprawnos¢ i dtugotrwata choroba - definiowanie, koszty i zadania
dla polityki spotecznej, ,,Polityka Spoteczna” 2014, nr 3T, s. 16-21; M. Olcon-Kubicka, P. Kubicki, Analiza
kosztéw ponoszonych przez rodzicow dzieci z orzeczong niepelnosprawnoscig, ,Polityka Spoleczna” 2012,
nr 2T, s. 52-56.

10 Opieka dtugoterminowa w Polsce. Opis, diagnoza, rekomendacje, red. M. Augustyn, Klub Parlamen-
tarny Platformy Obywatelskiej RP, Warszawa 2010.

11 C. Barnes, G. Mercer, Niepetnosprawnos¢, Wydawnictwo Sic!, Warszawa 2008, s. 16-27; Z. Woz-
niak, Niepetnosprawnosc i niepetnosprawni w polityce spolecznej, spoleczny kontekst medycznego problemu,
Wydawnictwo Szkoly Wyzszej Psychologii Spolecznej ,, Academica’, Warszawa 2008, s. 36-100; A. Brze-
zinska, P. Rycielski, K. Sijko, Wyzwania metodologiczne: diagnoza potrzeb i ewaluacja wsparcia wsréd oséb
z ograniczeniami sprawnosci, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2010, s. 11-20; B. Kotaczek,
Polityka spoleczna wobec 0sob niepetnosprawnych, Instytut Pracy i Spraw Socjalnych, Warszawa 2010,
s. 42-45; S. Shah, M. Priestley, Disability and social change: private lives and public policies, Policy Press,
Bristol 2011, s. 5-22; A. Roulstone, S. Prideaux, Understanding Disability Policy, Understanding Welfare,
Policy Press, Bristol 2012, s. 1-20.

12 S. Shah, M. Priestley, op.cit.; Wplyw ruchu rodzicéw o0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng
na rozwdj nauki i zZycie spoleczne: raport z badat, red. B.E. Abramowska, Polskie Stowarzyszenie na rzecz
Osdb z Uposledzeniem Umyslowym, Warszawa 2014; L. Vanhala, Making Rights a Reality?: Disability
Rights Activists and Legal Mobilization, Cambridge University Press, Cambridge 2014.
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Podsumowujac, z réznych powodéw prawdopodobnie nigdy nie poswiecano
w przestrzeni publicznej osobom z niepelnosprawnosciami tyle uwagi, co obecnie.
Jednocze$nie — zwlaszcza w Polsce — nie bylo takiej checi zmiany istniejacych roz-
wigzan". Wiaze si¢ to, moim zdaniem, ze zwiekszajacym si¢ dysonansem miedzy,
z jednej strony, oczekiwaniami i aspiracjami OzN rozbudzonymi mie¢dzy innymi
przez KPON, z drugiej, praktyka zycia codziennego. Srodowisko 0s6b z niepelno-
sprawnosciami zaczeto sie domagaé réwnych praw i szybszego wdrazania postano-
wien konwencyjnych w Zycie, za czym wydaja sie nie nadgzac zaréwno politycy, jak
i polityka publiczna.

Rodzi to potrzebe stworzenia calkiem nowego modelu polityki wobec niepetno-
sprawnosci badz - co uwazam za bardziej realistyczne — usprawnienie istniejacego
poprzez probe ograniczenia niesp6jnoéci migdzy celami/wyborami politycznymi
a osigganymi rezultatami. Inaczej méwigc, potrzebne jest przyjrzenie si¢ mechanizmom
i efektom uprawiania polityki publicznej, czy to z perspektywy administracji publicz-
nej, czy zycia codziennego os6b z niepetlnosprawnosciami. Na gruncie teoretycznym
warto tez si¢ zastanowi¢ nad powiagzaniem polityki spolecznej i polityki publicznej,
jak i wptywem rozwigzan o charakterze spoleczno-ekonomicznym na zycie codzienne
0s6b z niepetnosprawnos$ciami. Trzeba na nowo znalez¢ odpowiedzi na pytania, jakie
sg glowne zalozenia polityki publicznej wobec OzN? Kto decyduje o jej ksztalcie?
Wreszcie, co na temat tej polityki myslag same osoby z niepelnosprawnosciami?

Niniejszy tekst nie stara si¢ znalez¢ odpowiedzi na powyzsze pytania, ale jedynie
zarysowuje pole do analizy, jak i proponuje perspektywy teoretyczne, ktére moglyby
by¢ pomocne w analizie polityki publicznej wobec niepelnosprawnosci, a w przyszlosci
stuzy¢ jej przeformulowaniu. W tekscie wskazuje — poza potrzeba zmiany paradyg-
matu niepelnosprawnosci - na trzy perspektywy, ktére moglyby by¢ wykorzystane
w wiekszym zakresie. Sg to perspektywa biograficzna i trajektoria zycia codziennego,
ujecie problemu w ramach procesu wykluczenia spotecznego, jak i analiza polityki
publicznej w kategoriach spodziewanego i trwalego niepowodzenia. Na koniec odnosze
sie do dyskusji na temat rozrézniania polityki spotecznej i publicznej, opowiadajac
sie zdecydowanie za tym drugim ujeciem.

13 A. Power, J.E. Lord, A.S. DeFranco, Active Citizenship and Disability: Implementing the Persona-
lisation of Support, Cambridge University Press, Cambridge 2014; E. Flynn, From Rhetoric to Action:
Implementing the UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities, Cambridge University Press,
Cambridge 2013; Polscy niepetnosprawni: od kompleksowej..., op.cit.; Spoleczny Raport Alternatywny
z realizacji Konwencji o prawach 0sob z niepelnosprawnosciami w Polsce, red. J. Zadrozny, Fundacja KSK,
Warszawa 2015.
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Niepetnosprawnosc¢ i osoby z niepetnosprawnosciami

Proces ewolucji pogladéw na niepelnosprawnos¢ i osoby z niepelnosprawnosciami,
zaczynajac od $redniowiecza do dnia dzisiejszego, jak tez zmiany w definiowaniu
samego zjawiska niepelnosprawnosci sa dosy¢ dobrze opisane w literaturze polskiej
i miedzynarodowej'. Stad tez, odsylajac zainteresowanych do zrdédet, pozwalam
sobie na przedstawienie jedynie podstawowych informacji zwigzanych z tym zagad-
nieniem. Za Z. Wozniakiem mozna wskaza¢ pie¢ faz w procesie ksztaltowania si¢
wspolczesnego podejscia do OzN:

 okres od wiekéw $rednich do renesansu, gdy niepelnosprawnos¢ byla forma
nieczystosci i dzialania ,,zlego’, a co za tym idzie OzN byly wykluczane ze spo-
teczenstwa',

« okres renesansu az do poczatkéw Oswiecenia, bedacy czasem wigkszej akceptacji
dla niesprawnosci i zycia OzN w spolecznosciach lokalnych, cho¢ z relatywnie
niewielkim badz zerowym wsparciem,

o okres racjonalistyczno-separacyjny od Oswiecenia do konca XIXw., kiedy coraz
lepiej rozumiano przyczyny niepelnosprawnosci, ale na wieksza skale zaczeto
takze segregowaé OzN - zwlaszcza osoby z niepelnosprawnoscig psychiczna,

« okres medykalizacji statusu OzN, w tym ich eksterminacji, przypadajacy na koniec
XIX i pierwsza potowe XX w., z rozkwitem wsparcia segregacyjnego i rozwojem
instytucji opiekunczych,

o okres budowania pelnoprawnej pozycji 0séb z niepelnosprawnosciami, od potowy
XXw. do chwili obecne;j.

W Polsce - moim zdaniem — okres medykalizacji statusu OzN trwat jednak zde-
cydowanie dtuzej, a zmiana podejscia na spoteczne zaczela si¢ zarysowywac dopiero
na przefomie XX i XXIw., ze zdecydowanym wzrostem znaczenia paradygmatu spo-
tecznego dopiero w XXIw., co wigze si¢ z przygotowaniami do ratyfikacji i nastepnie

14 7. Wozniak, op.cit., s. 37-50; A. Rimmerman, Social Inclusion of People with Disabilities: National
and International Perspectives, Cambridge University Press, Cambridge-New York 2014, s. 9-32.

15 Na marginesie — przekonanie, ze niepelnosprawnosc¢ jest ,karg za grzechy” jest wcigz relatywnie
popularne w polskim spoleczenstwie, o czym $wiadczy odsetek odpowiedzi twierdzacych na pytanie
»Czasem slyszy sig, ze nie bez powodu jedne osoby sa ci¢zko naznaczone przez los cigzkim kalectwem,
a innych ono omija. Niektérzy méwig, ze jest to kara za grzechy, wlasne lub rodzicéw, zte postepowanie,
ze nieszczescie takie spada na ludzi o ztym charakterze. Czy uwaza Pan/i, ze jest w tym czes$¢ prawdy, czy
tez nie?”, siegajacy jednej piatej wskazan — proba reprezentatywna 1200 Polakéw, badanie CAPI zreali-
zowane w 2013 r. A. Ostrowska, Niepetnosprawni w spoleczeristwie 1993-2013, Wydawnictwo Instytutu
Filozofii i Socjologii PAN, Warszawa 2015, s. 137-141. Co ciekawe, odsetek ten nie zmienit si¢ od 1978r.
(pierwsze badanie, drugie zrealizowano w 1993 r.) pomimo znaczacego wzrostu poziomu wyksztalcenia
Polakéw w tym okresie.
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sama ratyfikacja KPON w 2012r. Jednoczesnie ratyfikowanie KPON nie przetozylo
sie na zmiang i dostosowanie do Konwencji wielu elementow systemu wsparcia OzN,
cho¢by na prawng definicje OzN czy system orzekania o niepetnosprawnosci. Stad
w Polsce mozna méwic raczej o paradygmacie medyczno-spotecznym. Przy czym,
na poziomie deklaracji i idei dominuje podejscie spoleczne, a na poziomie praktyki
i zycia codziennego medyczne.

Najwazniejsze rozroznienie pomiedzy paradygmatem medycznym i spotecznym
zwigzane jest z rolg samej osoby z niepelnosprawnoscia, jak i odmienng hierarchia
probleméw wynikajacych z niepelnosprawnosci. W paradygmacie medycznym
kluczowa jest koncentracja na organizmie/ciele i deficytach jednostki, ktéra poprzez
swoja niesprawno$¢ i ograniczenia odbiega od normy. Celem dzialan instytucji
publicznych, ale tez i samej OzN, powinna by¢ mozliwie pelna rehabilitacja i przy-
wrocenie do normy. Co za tym idzie, jest to przede wszystkim problem medyczny
czy tez biomedyczny, stad i nazwa. W podejsciu spotecznym przywigzuje si¢ wage
do potencjalu i mozliwosci jednostki, a ograniczenie sprawnosci jest normalnym
elementem Zycia, pewna odmiennoscia, a niekoniecznie czyms negatywnym. Klu-
czowe bariery nie wynikaja z ograniczen tkwigcych w OzN, ale z barier istniejacych
w otoczeniu zewnetrznym, stad podstawa dziatan sg zmiany srodowiska spotecznego.

Dosy¢ dobrze t¢ zmiang podejscia obrazuje znowelizowana i ogloszona przez
WHO w2001 r. Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci
i Zdrowia (ICF)'¢, ktéra definiuje niepelnosprawnos¢ jako ,,wielowymiarowe zjawisko
wynikajace ze wzajemnych oddziatywan miedzy ludzmi a ich fizycznym i spofecznym
otoczeniem” ,WHO wyréznila w niej nastepujace elementy niepelnosprawnosci,
uwzgledniajac sprawnos¢ organizmu cztowieka:

 niesprawnos¢, uszkodzenie, uposledzenie (impairment) — kazda utrata sprawnosci
lub nieprawidlowo$¢ w budowie czy funkcjonowaniu fizjologicznym organizmu
(wlaczajac w to funkcje umystowe). Nieprawidlowy stan oznacza tu znaczace
odstepstwo od ustanowionych norm statystycznych (jako odchylenie od $red-
niej populacyjnej w ramach zmierzonych standardéw) i powinno by¢ uzywane
wylacznie w tym znaczeniu,

« niepelnosprawnos¢ (disability) - kazde ograniczenie badz niemozno$¢ (wynikajace
z niesprawnosci) prowadzenia aktywnego zycia w sposob lub w zakresie uznawanym
za typowy dla cztowieka. Jest to szeroki termin obejmujacy uszkodzenia (impair-
ments), ograniczenia aktywnosci (activity limitations) i ograniczenia uczestnictwa

16 A. Wilmowska-Pietruszynska, D. Bilski, Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetno-
sprawnosci i Zdrowia, ,Niepelnosprawnos$¢ — Zagadnienia, Problemy, Rozwigzania” 2013, nr 2, s. 5-35;
http://www.who.int/classifications/icf/en/; http://www.csioz.gov.pl/src/files/klasyfikacje/ICF_Polish_ver-
sion.pdf, dostep 3.09.2015.
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(participation restrictions). Definicja ta wskazuje na negatywne aspekty interakcji
pomiedzy jednostka (z uwzglednieniem stanu zdrowia) oraz kontekstowymi
czynnikami $rodowiskowymi i osobistymi dotyczacymi tej jednostki,

« ograniczenia w petnieniu rél spotecznych (handicap) - problemy, ktérych okreslona
osoba moze doswiadcza¢ podczas podejmowania aktywnosci lub angazowania
sie w sytuacje zyciowe, wynikajace z niesprawnosci lub niepetnosprawnosci,
ograniczajgce lub uniemozliwiajace pelng realizacje roli spotecznej (aktywnosci
iuczestniczenia) w stopniu odpowiadajacym wiekowi, pici oraz zgodnej ze spo-
tecznymi i kulturowymi uwarunkowaniami,

o Dbariery - czynniki w §rodowisku jednostki, ktére poprzez ich brak lub obecnos¢
ograniczaja funkcjonowanie i powodujg niepelnosprawnos¢. Naleza do nich: nie-
dostepne otoczenie fizyczne, brak urzadzen wspomagajacych, negatywne postawy
ludzi wzgledem niepelnosprawnosci, a takze ustugi, systemy polityczne itp.”"’.
Klasyfikacja ta, na co wskazujg cytowani powyzej autorzy, rodzi pewng niejasno$¢

terminologiczng w odniesieniu do uzywanego takze w tym opracowaniu terminu
»0soba z niepelnosprawnoscig”. Przelozenie tego terminu na podzial zaproponowany
w ICF ogranicza w istotny sposob populacje 0sob, do ktérych termin ten si¢ odnosi,
co wiecej, pomija kluczowe dla paradygmatu spotecznego problemy w petnieniu rél
spotecznych (handicap). Dlatego proponuje, by termin osoby z niepelnosprawno-
$ciami rozumie¢ zgodnie z definicjg zawarta w art. 1 KPON, gdzie do OzN zalicza
sie te osoby, ktore maja dtugotrwale naruszong sprawno$¢ fizyczna, psychiczng',
intelektualng lub w zakresie zmystéw, co moze w oddzialywaniu z réznymi barierami
utrudnia¢ im pelny i skuteczny udzial w zyciu spotecznym na zasadzie réwnosci
z innymi osobami. Definicja ta pozwala pominga¢ problemy wynikajace z postugiwa-
nia sie terminologia zaproponowang w ICE, co nie oznacza, ze nie rodzi kolejnych,
wynikajgcych chocby z jej nieostrosci.

Jednoczesénie chcialbym doprecyzowaé, ze ze zmiang paradygmatu zwigzane
jest takze uzywanie zwrotu ,,osoba z niepelnosprawnoscig” zamiast znacznie po-
pularniejszego i czestszego w polskiej literaturze przedmiotu terminu, jakim jest
»0soba niepelnosprawna”. Uzasadnieniem dla tej zmiany jest przede wszystkim

17 A. Wilmowska-Pietruszynska, D. Bilski, O potrzebie jednoznacznego i jasnego precyzowania okre-
sleri stosowanych w polityce zabezpieczenia spolecznego, ,Niepelnosprawno$¢ — Zagadnienia, Problemy,
Rozwigzania” 2013, nr 4, s. 14.

18 ' W oryginalnym polskim ttumaczeniu angielski termin mental przettumaczono blednie jako nie-
pelnosprawno$¢ umystows, a nie psychiczng, co czyni niejasnym rozréznienie na niepelnosprawnosé
umystowq i intelektualng. K. Kurowski, Wolnosci i prawa czlowieka i obywatela z perspektywy 0s6b z nie-
petnosprawnosciami, Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich, Warszawa 2014, s. 18.
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chec bardziej podmiotowego (person-first language) traktowania OzN". Podejscie
to zostalo okreslone jako obowiazujace w opracowaniach RPO i jest zgodne ze
spotecznym definiowaniem niepelnosprawnosci, jak i z KPON (UN Convention
on the Rights of Persons with Disabilities — podkreslenie PK). Niestety, polskie
tlumaczenie KPON pozostalo przy tradycyjnym okresleniu: Konwencja ONZ
o prawach o0sob niepelnosprawnych (podkreslenie PK), co zresztg byto oprotesto-
wywane przez sSrodowiska OzN na etapie zatwierdzania ostatecznego tlumaczenia
KPON?. Warto tez zaznaczy¢, ze sformulowanie ,,osoba z niepetnosprawnoscig”
réwniez spotyka si¢ z krytyka czesci Srodowisk 0sob z niepelnosprawno$ciami.
Wirod osob Gluchych? fakt, ze nie stysza, stanowi podstawe ich tozsamosci i od-
rebnosci, a tym samym nie jest uznawany za niepelnosprawnos¢. W srodowisku
- przynajmniej czes$ci — autystow oddzielanie autyzmu od osoby réwniez jest
uznawane za sztuczne, poniewaz autyzm determinuje w zbyt duzym stopniu to,
kim sg*%. Przyjmujac te zastrzezenia, pozostaje jednak przy uzyciu tego obecnie
najszerzej akceptowanego w srodowisku terminu.

Konczac krétki opis paradygmatu spolecznego i rozwazania terminologiczne
na temat niepetlnosprawnosci, chcialbym jeszcze zwroci¢ uwage na istniejaca w li-
teraturze krytyke paradygmatu spotecznego oraz mozliwe stabosci tego podejscia,
ktdre warto mie¢ na uwadze. Ryzyko to ptynie przede wszystkim z opozycyjnego po-
strzegania paradygmatu medycznego i spolecznego, a co si¢ z tym wiaze, mozliwosci
zlekcewazenia zagadnien zwigzanych z ograniczeniami plyngcymi z uposledzenia
(impairment) organizmu na skutek nadmiernej koncentracji jedynie na barierach
srodowiskowych®. Jednoczesnie, cho¢ paradygmat spoleczny moze sprzyja¢ po-
zycjonowaniu osob z niepelnosprawnosciami w opozycji do reszty spoleczenstwa

19 7 Blaska, The power of language: Speak and write using “person first”, w: Perspectives on disability,
red. M. Nagler, Palo Alto, California 1993, s. 25-32; R.T. Lynch, K. Thuli, L. Groombridge, Person-First
Disability Language: A Pilot Analysis of Public Perceptions, “The Journal of Rehabilitation” 1994, Vol. 60,
No. 2, s. 18-22; D. Galasinski, Osoby niepetnosprawne czy z niepelnosprawnoscig?, ,Niepelnosprawnos¢
- Zagadnienia, Problemy, Rozwigzania” 2013, nr 4, s. 3-6.

20 Jako ciekawostke mozna wspomnie¢, ze ten ,,blad” w thumaczeniu zostal naprawiony przy tworzeniu
cytowanego juz raportu z KPON przygotowywanego przez organizacje pozarzadowe, ktory nosi tytul:
Spoteczny Raport Alternatywny z realizacji Konwencji o prawach oséb z niepetnosprawnosciami w Polsce,
J. Zadrozny, op.cit.

21 Celowo pisanych, jako ,,Glusi” z wielkiej litery dla podkreslenia ich odrebnosci kulturowej i jezy-
kowej. G. Mcllroy, C. Storbeck, Development of Deaf Identity: An Ethnographic Study, “Journal of Deaf
Studies and Deaf Education” 2011, Vol. 16, No. 4, s. 494-511.

22 http://autismmythbusters.com/general-public/autistic-vs-people-with-autism/jim-sinclair-why-
-i-dislike-person-first-language/, dostep 3.09.2015.

23 B. Hughes, K. Paterson, The Social Model of Disability and the Disappearing Body: Towards a So-
ciology of Impairment, “Disability & Society” 1997, Vol. 12, No. 3, s. 325-40; T. Shakespeare, Disability
Rights and Wrongs, Routledge, New York 2006; T. Shakespeare, Disability Rights and Wrongs Revisited,
Routledge, London-New York 2013.
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i ulatwia aktywizacje OzN do walki o réwne prawa i przeciwdzialanie dyskrymina-
cji, to ogranicza on mozliwosci budowania szerszych koalicji z do§wiadczajacymi
przejsciowo uposledzenia organizmu, ale jednoczes$nie nieutozsamiajacymi si¢ ze
srodowiskiem 0s6b z niepelnosprawnosciami**. W tym kontekscie warto chocby
zwrdci¢ uwage na niewielki zakres wspotpracy pomiedzy organizacjami pozarza-
dowymi senioréw i 0séb z niepelnosprawnosciami, mimo dosy¢ oczywistego faktu,
ze najwiekszy odsetek OzN to osoby starsze.

Perspektywa biograficzna i trajektoria niepetnosprawnosci

Wykorzystanie koncepcji cyklu zZycia w badaniach nad niepetnosprawnoscia nie
jest w literaturze przedmiotu niczym nowym?®, podobnie jak préby poszukiwania
zalezno$ci miedzy zyciem OzN a polityka publiczna®. Istnieje réwniez rozbudowana
literatura odnoszaca si¢ do koncepcji trajektorii zycia 0s6b z niepelnosprawnosciami,
jak i opiekunéw OzN?. Opierajac si¢ na dokonaniach poprzednikéw, chcialbym dla
jasnosci pokrodtce zdefiniowaé kluczowe pojecia, jak i odnies¢ calg perspektywe do
analiz polityki publiczne;j.

Za kluczowa w powyzszym wypadku uznaje koncepcje transformacji tozsamosci
i powigzane z nig pojecie punktow zwrotnych, czyli podjetych przez jednostke prob,
ktére bez wzgledu na wynik wplywajg na zmiane statusu jednostki®. Istotne jest
w tym wypadku zaréwno to, jakie to sg proby, jakie sg przyczyny ich podjecia, na ile
jest to niezalezna decyzja OzN, a na ile efekt poddania si¢ pewnym normom, jak
i wreszcie, jakie sg efekty tych prob i co decyduje o ich sukcesie. Nalezy tez podkre-
8li¢, ze przedmiotem analiz nie jest w tym wypadku jednostka, ale cate gospodarstwo
domowe z osobg z niepelnosprawnoscig.

W odniesieniu do 0s6b, ktore zostaly osobami z niepelnosprawnosciami w p6z-
niejszym okresie zycia, jak i opiekunéw OzN, interesujaca jest takze koncepcja

24 1. Schur, D. Kruse, P. Blanck, op.cit., s. 12-13.

25 Disability and the Life Course: Global Perspectives, red. M. Priestley, Cambridge University Press,
Cambridge 2001; M. Priestley, Disability: a life course approach, Blackwell, 2003; T. Heller, S.K. Parker
Harris, Disability Through the Life Course, SAGE Publications Inc., 2011.

26 S. Shah, M. Priestley, op.cit.

27 E. Zakrzewska-Manterys, Down i zespdt watpliwosci: studium z socjologii cierpienia, Semper, War-
szawa 1995; A. Wolowicz-Ruszkowska, Zanikanie? Trajektorie tozsamosci kobiet z niepetnosprawnoscig,
Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej, Warszawa 2013; A. Kumaniecka-Wi$niewska, E. Za-
krzewska-Manterys, Studiowanie w narracjach niepetnosprawnych studentéw, ,Studia Socjologiczne”
2014, nr 2, s. 129-52.

28 A L. Strauss, Zwierciadla i maski: w poszukiwaniu tozsamosci, Zaklad Wydawniczy ,NOMOS’,
Krakow 2013; A. Kumaniecka-Wisniewska, E. Zakrzewska-Manterys, op.cit., s. 133-134.
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trajektorii cierpienia®. Momentem zatamania si¢ dotychczasowej biografii jest tutaj
uposledzenie prowadzace do niepelnosprawnosci badz pojawienie si¢ obowigzku
zapewnienia wsparcia OzN, np. w wyniku urodzenia dziecka z niepelnosprawnoscia.
Wazne jest, na ile udaje si¢ takim osobom wyjs¢ z trajektorii, co w praktyce oznacza
likwidacje badz znaczne ograniczenie wplywu réznego rodzaju barier srodowisko-
wych. Z perspektywy polityki publicznej wazne jest takze, jaka role w calym procesie
odgrywal istniejacy system wsparcia OzN i ich bliskich.

Chcialbym tez zaznaczy¢, Ze opieranie si¢ na aparacie pojeciowym metody bio-
graficznej nie oznacza w zadnym wypadku propozycji badan naukowych prowadzo-
nych pod ,,szyldem badan biograficznych™, a raczej instrumentalne wykorzystanie
istniejacych narzedzi w badaniach polityki publiczne;.

Odwolywanie si¢ w analizach do osobistych doswiadczen 0séb z niepetnospraw-
nos$ciami podyktowane jest, poza argumentami merytorycznymi, takze art. 4 KPON
wskazujacym na konieczno$¢ konsultowania sie z osobami z niepetnosprawnosciami,
a takze angazowania tych oséb, w tym dzieci, w te procesy, za posrednictwem re-
prezentujacych je organizacji*'. Spojrzenie od strony obywatela, a nie administracji
publicznej, jest takze proba przelamania perspektywy resortowej i sposobem na ca-
tfo$ciowe przyjrzenie si¢ problemowi niepelnosprawnosci. Ulatwia takze wskazanie
luk i nielogiczno$ci w systemie wsparcia, w perspektywie zaréwno horyzontalnej
(np. na poziomie administracji centralnej pomigdzy Ministerstwem Pracy i Po-
lityki Spolecznej a Ministerstwem Zdrowia czy na poziomie lokalnym pomiedzy
os$rodkiem pomocy spotecznej i placéwka edukacyjng a przychodnia zdrowia), jak
i wertykalnej (np. pomigdzy powiatem a gming). Perspektywa cyklu Zycia pozwala
tez na poréwnanie do$wiadczen poszczegélnych generacji, co umozliwia lepsze
uchwycenie z jednej strony zmian polityki publicznej, a z drugiej zmian oczekiwan
samych 0s6b z niepelnosprawnosciami.

2 F. Schiitze, Trajektorie cierpienia jako przedmiot badan socjologii interpretatywnej, ,Studia Socjo-
logiczne” 1997, nr 1.

3 K. Kazmierska, Badania biograficzne w naukach spotecznych, ,Przeglad Socjologii Jako$ciowej”
2013, t.9,nr 4,s. 6-10.

31 Na marginesie trzeba tez podkresli¢, Ze w samym $rodowisku OzN toczy si¢ spor, kto ma prawo
reprezentowa OzN i méwi¢ w ich imieniu. Patrz np. pismo Polskiego Forum Oséb Niepelnosprawnych
z dnia 13.03.2015r. do Ministra Pracy i Polityki Spotecznej W. Kosiniaka-Kamysza méwiace o tym, by
wykluczy¢ z procesu konsultacji fundacje dzialajace na rzecz 0séb niepelnosprawnych (jako organizacje
nieposiadajace cztonkow), jak i stowarzyszenia dzialajace na rzecz oséb niepelnosprawnych, o ile wigk-
szosci cztonkéw nie stanowia osoby z niepelnosprawnosciami, http://bit.ly/1Ru4t6Z, dostep 24.10.2015.
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Trajektoria wykluczenia/wtgczenia spotecznego

Jednym z kluczowych poje¢, do ktérych mozna odnosi¢ si¢ w trakcie analiz po-
lityki publicznej wobec niepelnosprawnosci jest wykluczenie spoteczne, rozumiane
jako proces trojpolowej deprywacji w sferze zasobow, praw oraz uczestnictwa, gdzie
deprywacje doswiadczane w jednym z trzech wymiaréw maja swoje konsekwencje
dla deprywacji w pozostalych wymiarach®. Stad dzialania instytucji publicznych
badz ich brak moga by¢ oceniane w perspektywie wptywania na proces wykluczenia
badz wiaczenia osoby z niepelnosprawnoscia do spoteczenstwa w kontekscie kazdego
z wymiaréw. Dwoma skrajnymi punktami w tym procesie s3 z jednej strony niesa-
modzielno$¢ osoby z niepelnosprawnoscig, czy to w wymiarze prawnym w postaci
ubezwlasnowolnienia, czy tez zasobéw lub uczestnictwa, np. w postaci niektérych
klientéw domdéw pomocy spotecznej; z drugiej mozliwos¢ niezaleznego i samodziel-
nego zycia, cho¢ z uwzglednieniem specyfiki tego pojecia w odniesieniu do oséb
z niepelnosprawnosciami. Co oznacza, ze np. osoby na state korzystajace ze wsparcia
asystenta osobistego sa niezalezne i samodzielne, o ile majg pelni¢ kontroli nad tym,
kto i w jakim wymiarze im asystuje®’. To doprecyzowanie rézni si¢ od tradycyjnie
rozumianej samodzielnosci i niezaleznosci powigzanej z mozliwoscig pracy zarob-
kowej oraz brakiem ograniczen we wszystkich aktywnosciach dnia codziennego.

W Polsce niestety dominuje tradycyjne rozumienie, stad np. w wypadku stwier-
dzenia naruszenia sprawnosci organizmu w stopniu powodujacym konieczno$¢ statej
lub dlugotrwalej opieki i pomocy innej osoby w zaspokajaniu podstawowych potrzeb
zyciowych, orzeka sie niezdolnos¢ do samodzielnej egzystencji, a orzeczenie takie jest
réwnowazne z orzeczeniem o znacznym stopniu niepelnosprawnosci. Tymczasem
-z perspektywy KPON, jak i analiz polityki publicznej - ocena form pomocy osobie
z niepelnosprawnoscig nie powinna ogranicza¢ si¢ jedynie do weryfikacji zaspoko-
jenia potrzeb opiekunczych danej osoby z niepelnosprawnoscig, ale prowadzi¢ do
stwierdzenia, na ile sposdb wsparcia wzmacnia badz ogranicza poczucie sprawczos$ci
i decyzyjno$¢, a tym samym niezalezno$¢ i samodzielnos¢ OzN.

Jednocze$nie na koncepcje wykluczenia spolecznego mozna réwniez spojrzec
z perspektywy trajektoryjnej*, z ktorej patrzac, proces stopniowego wykluczenia

32 A. Karwacki, Ustugi reintegracji spolecznej. Istota, procedury, problemy, w: Reintegracja: aktywna
polityka spoleczna w praktyce, red. A. Karwacki, T. Kazmierczak, M. Rymsza, Fundacja Instytut Spraw
Publicznych, Warszawa 2014, s. 233-234.

33 J. Morris, Rethinking disability policy, Joseph Rowntree Foundation, New York 2011, s. 11-13.

3¢ P Kubicki, Przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu w lokalnej polityce spolecznej. Niepublikowana
praca doktorska, Kolegium Ekonomiczno-Spoleczne SGH, Oficyna Wydawnicza SGH, Warszawa 2008;
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spotecznego mozna podzieli¢ na trzy fazy. Granicg podziatu s3 mozliwosci przetamania
trajektorii i wyjscia z wykluczenia. W pierwszej fazie proces dopiero si¢ rozpoczyna,
np. na skutek nabycia niepetnosprawnosci, a osoby z niepelnosprawnoscia/gospodar-
stwo domowe z OzN nie zmienily jeszcze w istotny sposéb swojego stylu zycia, maja
tez szansg na samodzielne wyjscie z trajektorii i zwykle nie kwalifikujg si¢ do wsparcia
instytucji publicznych. Faza druga to zatamanie si¢ dotychczasowego Zycia i narastajace
problemy, ktére zazwyczaj sg juz dostrzegane przez instytucje publiczne zobligowane
do wsparcia. Wciaz jednak mozliwe jest rozwigzanie problemu poprzez wycinkowe,
zindywidualizowane wsparcie w ramach jednego ze szczegdtowych rodzajow polityki.
Ostatnia faza oznacza juz wykluczenie spoleczne, a problem poczatkowy przyjmuje
posta¢ wielowymiarowego wykluczenia. Osoby z niepelnosprawnoscia/gospodarstwo
z OzN nie maja tez mozliwosci samodzielnego przetamania trajektorii i wyjécia z sy-
tuacji wykluczenia oraz wymagaja dtugotrwalego, wielowymiarowego i kosztownego
wsparcia. Poréwnujac to do bezrobocia, jest to sytuacja, w ktorej nie wystarczy sama
aktywizacja zawodowa, bowiem oddalenie od rynku pracy jest tak duze, ze niezbedna
jest wczedniejsza aktywizacja spoteczna. Podobne tréjcztonowe podejscie zostato
takze wykorzystane w opracowaniu problematyki niepelnosprawnosci w projekcie
Kalkulator Kosztéw Zaniechania®. Tabela 1 prezentuje uproszczony podziat dziatan
w poszczegdlnych fazach wykluczenia spotecznego czy tez w odwracaniu kierunku
spolecznego wlaczania.

Tabela 1. Zestawienie dominujacych dzialan w ramach poszczegolnych faz wykluczenia

spolecznego
Faza | Faza Il Faza Ill
Cel i rodzaj Przeciwdziafanie/ profilaktyka Przeciwdziatanie/ ograniczona | Zwalczanie/ catoSciowa
dziatan interwencja interwencja
Dominujacy Brak: Szczegbtowe rodzaje polityki: Pomoc spoteczna:
typ polityki konieczny mainstreaming edukacyjna, zdrowotna, w pierwszej kolejnosci
problematyki zatrudnienia itp. w zalezno$ci od | zabezpieczenie potrzeb
niepefnosprawnosci i opieranie | indywidualnych potrzeb materialnych z rozbudowanym
sig na koncepcii uniwersalnego wsparciem w innych wymiarach
projektowania
Adresaci cate spoteczenstwo 0zN i ew. jgj bliscy gospodarstwo domowe z OzN
(Czas trwania | staly krotkotrwaty dfugotrwaty

Zr6do: opracowanie wiasne.

P. Kubicki, Ubéstwo i wykluczenie spoleczne 0sob starszych, w: Ubdstwo i wykluczenie spoleczne w Polsce,
Kampania Przeciw Homofobii, Warszawa 2011, s. 80-81.
3 M. Maciejasz, P. Kubicki, op.cit.
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W oczekiwaniu na porazke — polska polityka publiczna
wobec niepetnosprawnosci®®

Interesujacg perspektywa teoretyczng jest analizowanie polityki publicznej
w kontekscie spodziewanej porazki. Mozliwe s3 przy tym trzy gtéwne sposoby ana-
lizowania poszczegdlnych dziatan z zakresu polityki publicznej jako permanentnego
niepowodzenia (permanent failure), udanego niepowodzenia (successful failure) oraz
tzw. fracasomanii®’.

Odwotujac sie do syntetycznego opracowania autorstwa A. Miki i S. Nysa, od-
nosimy permanentne niepowodzenie® do sytuacji wspétwystepowania niewielkich
osiagnie¢ w polaczeniu z wysokimi oczekiwaniami. Potencjalnymi ,hamulcowymi”
sa W tej sytuacji podmioty odpowiedzialne za utrzymanie danej instytucji, a nie za
jej osiagniecia. W tym kontekscie warto spojrze¢ na jeden z tekstow opisujacych
role interesariuszy i ryzyko polityczne wprowadzania bardziej radykalnych zmian®.

Wydaje sie bowiem, ze jedng z istotniejszych barier wszelkiego rodzaju zmian
w polityce wobec niepelnosprawnosci sa wlasnie podmioty instytucjonalne, od-
powiedzialne za utrzymanie obecnego systemu wsparcia wobec OzN. Nie s3 one
odpowiedzialne ani tym bardziej rozliczane za to, czy i na ile poprawita si¢ sytuacja
0s6b z niepelnosprawnos$ciami.

Tym samym kazda zmiana postrzegana jest przede wszystkim jako ryzyko
zagrazajace samej instytucji, co wiaze sie z silng obrong status quo i graniem na po-
razke ewentualnych nowych rozwiazan systemowych. Takim przykladem moze by¢
opér pracownikow doméw pomocy spotecznej, jak i samorzadéw lokalnych, przed
deinstytucjonalizacja, sSrodowiska nauczycielskiego przeciwko edukacji wlaczajacej
czy zakladéw pracy chronionej przed otwartym rynkiem pracy. Odmiennym, ale
pasujacym do omawianej sytuacji, przypadkiem jest takze Panstwowy Fundusz Reha-
bilitacji Oséb Niepetnosprawnych, gdzie niektére zmiany systemowe podejmowane

36 Chciatbym podzigkowa¢ Adrianie Mica za dyskusje i lektury, ktére pozwolity mi spojrze¢ w innym
$wietle na decyzje polityczne dotyczace niepelnosprawnosci i 0sob z niepetnosprawnosciami w Polsce.

37 A. Mica, S. Nys, Permanent Failure, Successful Failure and Fracasomania: Solving the Problem of
Ownerless Dogs Problem in Romania, Onati Institute Seminar Series, Ofati International Institute for the
Sociology of Law, Antigua Universidad, 2014.

38 M.W. Meyer, L.G. Zucker, Permanently failing organizations, Sage Publications, Newbury Park
1989.

39 A. Wojtowicz-Pomierna, Polityka patistwa wobec 0séb niepetnosprawnych: dylematy systemowe,
w: Diagnoza potrzeb i modele pomocy dla 0séb z ograniczeniami sprawnosci, red. A.I. Brzezinska, R. Ka-
czan, K. Smoczynska, Wydawnictwo Naukowe SCHOLAR, Warszawa 2010.
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s3 przede wszystkim ze wzgledu na potrzebe utrzymania poziomu finansowania tej
instytucji, a dopiero w drugiej potrzeby 0s6b z niepelnosprawnosciami®.

Udane niepowodzenie — znowu za A. Mika i S. Nysem — ma miejsce wtedy, gdy
drazliwy spofecznie i ktopotliwy do rozwigzania problem jest delegowany przez
instytucje publiczne organizacjom pozarzadowym z jednoczesnym brakiem badz
niewielkim oczekiwaniem, ze kiedykolwiek zostanie on rozwigzany*'. Ten brak wiary
w sukces zwigzany jest badz z trudnoscig i faktyczng nierozwigzywalno$cig problemu,
badz tez z istnieniem rozwigzan, ktdre s3 teoretycznie mozliwe, ale tak drazliwe
i niepopularne spotecznie, ze w praktyce nie ma woli politycznej, by je wdrozy¢.

To delegowanie odpowiedzialnosci za rozwigzanie problemu stuzy tu przede
wszystkim pokazaniu, ze cos$ si¢ robi w tym zakresie. Przykladem moga by¢ dzia-
tania na rzecz systemowego rozwigzania problemu opieki dlugoterminowej, w tym
m.in. znalezienie sposobu jej finansowania*’. Wydaje sie, ze w wypadku naszego
kraju mozna sie tez zastanowi¢ nie tylko nad relacjg miedzy delegowaniem odpo-
wiedzialno$ci pomiedzy instytucjami publicznymi a trzecim sektorem czy osobami
fizycznymi, ale tez przerzucaniem si¢ odpowiedzialno$cig pomie¢dzy administracja
centralng a samorzgdem lokalnym.

O fracasomanii®, czyli cigglym podchodzeniu ,,na nowo” do danego problemu
przez kolejne ekipy, ktore bez zrozumienia i zastanowienia nad przyczyna wczesniej-
szych niepowodzen staraja si¢ wprowadzi¢ nowe rozwigzania - czgsto importowane
z zagranicy bez uwzglednienia lokalnego kontekstu - mozemy, moim zdaniem,
moéwic¢ zaréwno w odniesieniu do catosci polityki publicznej wobec niepetnospraw-
nosci, jak i prob rozwigzania jej poszczegolnych kluczowych problemoéw, takich jak
zmiana systemu orzecznictwa, deinstytucjonalizacja czy upowszechnienie wsparcia
na otwartym rynku pracy w postaci treneréw pracy.

Takie ciagle otwieranie i diagnozowanie problemu oraz testowanie nowych
rozwigzan bez ich finalnej implementacji do systemu prawnego nie pozwala na roz-
liczenie decydentdéw, ale tez faktyczne wprowadzenie zmian. Umozliwia z drugiej
strony nowej ekipie politycznej pokazanie, ze ma ona swoje wlasne pomysty, jak
i dziala na rzecz poprawy sytuacji. Ryzyko fracasomanii jest tym wieksze, ze mamy
do czynienia z faktyczng zmiang paradygmatu niepelnosprawnosci, a co za tym
idzie z wyrazna potrzeba ,,nowego otwarcia” w polityce wobec niepelnosprawnosci.

40 Zob. np. dyskusja nad nowelizacjg art. 22 Ustawy o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz
zatrudnianiu osob niepelnosprawnych, http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/283081; http://www.
niepelnosprawni.pl/ledge/x/278288, dostep 19.11.2015.

41 W, Seibel, Successful Failure: An Alternative View on Organizational Coping, “American Behavioral
Scientist” 1996, Vol. 39, No. 8,s. 1011-1024.

42 R. Bakalarczyk i in., op.cit.

4 A.O. Hirschman, Crossing Boundaries: Selected Writings, Zone Books, New York 2001.
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Stad kluczowe jest wychwycenie momentu, w ktérym pogon za nowoscig staje si¢
gléwnym elementem dysfunkcyjnym.

Trudno wskaza¢ jednoznacznie, ktoéry z powyzszych sposobow analizy nie-
powodzen bylby najbardziej przydatny w odniesieniu do polskiej polityki wobec
niepelnosprawnosci. Z cala pewnoscia jednak zaproponowane podejscie pozwala
inaczej spojrzec na brak oczekiwanych - przynajmniej przez opini¢ publiczng i cze¢§¢é
srodowiska OzN - efektow. W powyzszym ujeciu teoretycznym by¢ moze bardziej
wlasciwe pytanie nie dotyczy tego, jakie byly przyczyny porazki konkretnego rozwia-
zania, ale tego, co powoduje, ze niepowodzenie moze by¢ wpisane z géry w okreslone
dzialania. Istotna jest takze proba wskazania, w jakich obszarach polityki publicznej
wobec niepelnosprawnosci mamy do czynienia z oczekiwaniem na porazke.

Dlaczego polityka publiczna, a nie polityka spoteczna?

Celowe uzycie w tytule tekstu okreslenia ,,polityka publiczna’, zamiast znacznie
popularniejszego, w szczegoélnosci w kontekscie niepelnosprawnosci, terminu ,,po-
lityka spoteczna’, pomimo bliskosci znaczen obu pojec¢* podyktowane jest kilkoma
wzajemnie uzupelniajacymi si¢ powodami.

Pierwszy i chyba najwazniejszy zwigzany jest z poruszang tematyka i naciskiem
na proces kreowania polityki panstwa. Takie podejscie jest blizsze naukom o polityce
publicznej, ktore charakteryzujg sie: ,,szczegdlng interpretacja przedmiotu badan
(rzadzenie, zarzadzanie czy sterowanie w kontekscie panstwowym, ale tez migdzy-
panstwowym, gdy chodzi o UE), a od nauk prawnych o administracji [odrdznia je]
nie tylko inny przedmiot badan (szeroko rozumiany rzad, a nie tylko aparat reali-
zacyjny dla programéw rzadowych), ale tez inne niz prawnicze rozumienie badan
naukowych™.

Jednoczes$nie ramy pojeciowe polityki publicznej ulatwiajg interdyscyplinarne
podejscie do poruszanej problematyki, taczac perspektywe ekonomiczna, socjologiczna
i prawnag oraz stosowany, a nie teoretyczny, charakter wnioskéw. Odwolywanie si¢
do polityki publicznej ulatwia tez horyzontalne, a co za tym idzie takze konwencyjne
podejscie do tematu niepelnosprawnosci i poruszanie zagadnien, ktére tradycyjnie nie
sg kojarzone z polityka spoteczng. Pozwala tez unikna¢ dosy¢ oczywistych skojarzen

44 R. Szarfenberg, O bliskim zwigzku i wzajemnych inspiracjach miedzy politykg publiczng i politykg
spoteczng, ,Problemy Polityki Spolecznej” 2013, nr 22, s. 149-166.

45 R. Szarfenberg, Nauki o i dla polityki publicznej: podejscia teoretyczno-metodologiczne, w: Analiza
polityki publicznej. Podejscie teoretyczno-metodologiczne, red. A. Wojciuk, Instytut Badan Edukacyjnych,
Warszawa 2013, s. 12.
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polityki spotecznej wobec niepelnosprawnosci z zakresem zadan Ministerstwa Pracy
i Polityki Spotecznej. Podejscie to nie oznacza jednakze rezygnacji z aparatu poje-
ciowego polityki spolecznej, ale traktuje ja jako specjalno$¢ naukowa w dyscyplinie
naukowej, jaka s3 nauki o polityce publicznej*.

W tekscie, podobnie jak w jednym z wcze$niejszych opracowan”, przyjmuje
definicje polityki publicznej jako ,,zracjonalizowane dziatania i programy publiczne,
ktére oparte s3 na zgromadzonej, wzglednie zobiektywizowanej wiedzy i usystema-
tyzowanym procesie projektowania i wykonywania tych dzialan™®. Jednoczesnie
wyrézniam trzy wymiary polityki publicznej: wybory programowe (policy choices),
wykonywanie programéw publicznych (policy output) oraz rezultaty dzialan pu-
blicznych (policy impact)®.

W kontekscie niniejszego opracowania interesujace bylyby zaréwno deklarowane
cele polityki publicznej (wybory programowe) wzgledem OzN, proponowane $rodki
i dzialania (wykonywanie programoéw), jak i ich rezultaty. W wypadku celéw istotne
jest takze, jaki wplyw na ich wybor majg same osoby z niepelnosprawnosciami. W od-
niesieniu do wykonywania programéw publicznych waznym elementem jest takze
okreslenie kluczowych interesariuszy, natomiast przy ocenie dziatan publicznych za
kluczowe nalezy uznac to, co podlega ocenie, jak i dobdr wskaznikow.

*x*

Powyzsze koncepcje teoretyczne nie sg nowe, jak i byly juz wykorzystywane
w analizowaniu problematyki niepelnosprawnosci. Wydaje si¢ jednak, ze wykorzy-
stanie ich do analiz polityki publicznej wobec niepelnosprawnosci — przynajmniej
na polskim gruncie - moze przynies$¢ sporo nowych informacji. Jednoczesnie mo-
glyby one przyczynic¢ si¢ do wyjasnienia problemu dlaczego, skoro zaréwno osoby
z niepelnosprawnosciami, eksperci pozarzagdowi i akademiccy, jak i przedstawiciele
wladz centralnych sg dosy¢ zgodni, jesli chodzi o kierunek zmian oraz docelowy
model polityki publicznej wobec niepelnosprawnosci, ktéry powinien opiera¢ sig

46 P. Bledowski, Polityka spoteczna jako specjalnos¢ nauk o polityce publicznej - préba charakterystyki,
»Studia z Polityki Publicznej” 2014, nr 3(3), s. 9-21; J. Woznicki, Nowa dyscyplina - ,,nauki o polityce
publicznej” usytuowana w dziedzinie nauk spotecznych, ,Nauka” 2012, nr 1, s. 133-51.

47 P. Kubicki, Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig. Analiza polityk publicznych we wspélczesnej Polsce,
w: Niebezpieczne zwigzki. Macierzytistwo, ojcostwo i polityka, red. R.E. Hryciuk, E. Korolczuk, Wydaw-
nictwa Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 2015.

48 A, Zybala, Polityki publiczne: doswiadczenia w tworzeniu i wykonywaniu programow publicznych
w Polsce i w innych krajach: Jak dziata paristwo, gdy zamierza (chce) musi rozwigza¢ zbiorowe problemy
swoich obywateli?, Krajowa Szkota Administracji Publicznej, Warszawa 2012, s. 24.

49 B. Guy Peters, American public policy: promise and performance, CQ Press, Washington, D.C. 2004;
A. Zybala, op.cit.
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przede wszystkim na paradygmacie spolecznym i Konwencji ONZ o prawach oséb
niepetnosprawnych - teoria rézni si¢ tak bardzo od praktyki.
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