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ABSTRAKT

Charakter dzialalnosci trzeciego sektora w danym kraju
jest probierzem zaréwno efektywnoSci rozwigzan instytu-
cjonalnych, jak i gwarancji przestrzegania praw obywatel-
skich. Szczegblnie mocnym testem jakoSci tych rozwiazan
jest poziom zaangazowania w dzialalno$¢ stowarzyszenio-
wa 0s6b zmagajacych sie na co dzien z grozba wykluczenia
spotecznego z r6znych sfer zycia. Jedna z takich kategorii
tworzg osoby z niepelnosprawnos$ciami. Ich zaangazowa-
nie w dzialania organizacyjne pokazuje, Ze nie tylko sg
w stanie radzi¢ sobie z wlasnymi ograniczeniami wywola-
nymi niepelnosprawnoscia, ale takze pokladaja nadzieje w
to, ze aktywno$¢ ta bedzie skutecznym sposobem osiggania
celéow wilasnych i wspolnotowych. Pytanie o bariery, przed
kt6érymi staja osoby z niepelnosprawno$ciami, podejmujac
dzialalnos¢ stowarzyszeniowa, oraz o korzysci, jakie z niej
czerpia jest celem tego artykutu. Badania terenowe prze-
prowadzono wsréd 0s6b z niepelnosprawnosSciami, stosu-
jac technike indywidualnych wywiadéw poglebionych.

ABSTRACT

The character of third sector operations in any given country
can be taken as a species of litmus test, providing some idea
as to the effectiveness of institutional solutions and of civic
rights guarantees. An especially eloquent test of these solu-
tions’ quality is presented in the level of community / third
sector involvement of individuals at risk of social exclusion
from various realms of life - such as disabled persons. The
participation of disabled persons in third-sector organisa-
tions demonstrates that not only are they able to rise above
their own limitations imposed by their disabilities, but also
that they invest their hopes and resources in broader ideas
and objectives. The article revolves around an exploration of
the barriers faced by disabled persons as they seek to contri-
bute to the third sector and of the benefits which they derive
from such efforts. The underlying field research relied on
individual in-depth interviews with disabled persons.

Obecnos¢ 0s6b z niepelnosprawnosdciami w przestrzeni dzialan podej-
mowanych przez podmioty trzeciego sektora mozna analizowa¢ dwojako.
W perspektywie przedmiotowej osoby te sa odbiorcami dzialan organizacji,
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beneficjentami ich programoéw czy misji. W perspektywie podmiotowej 0so-
by z niepelnosprawnoS$ciami sg inicjatorami, aktywistami lub uczestnikami
bezposrednio zaangazowanymi w dzialalno§¢ organizacji. W odniesieniu do
tematyki artykulu interesowaé mnie bedzie to drugie - podmiotowe ujecie.
W tym znaczeniu podmiotowos$¢ nalezy rozumiec jako ,,zdolnos¢ jednostek
i grup do podejmowania §wiadomych, racjonalnych, zorganizowanych dzia-
lan nacelowanych narealizacje ich intereséw poprzez wywieranie wplywu na
przebieg procesow spotecznych” (Gulczyniski 2007, s. 40). Tak wiec ,,podmio-
towe sprawstwo wyraza sie w tego typu dzialaniu, ktore nie jest determinowa-
ne zewnetrznymi czynnikami, lecz jest podejmowane na podstawie autono-
micznej decyzji jednostki” (Wnuk-Lipinski 20035, s. 85).

Emanacjg tak rozumianej podmiotowosci jest partycypacja, ktora w sze-
rokim ujeciu oznacza mniej lub bardziej bezposrednie uczestnictwo obywate-
liw zyciu spolecznym, publicznym czy politycznym. Uczestnictwo w podmio-
tach trzeciego sektora jest ,,spoleczng” formg partycypacji, okre$lang réwniez
mianem partycypacji horyzontalnej czy wspolnotowej. Partycypacja spotecz-
na odnosi sie zatem do ,,udzialu jednostek w dzialaniach zbiorowych, po-
dejmowanych w spoteczno$ci/ach, do ktérych one przynaleza lub w ktérych
zyja na co dzien. W szczegb6lnosci chodzi tu o ich aktywng obecno$§é w pro-
cesie powstawania i funkcjonowania (lokalnych) grup obywatelskich i orga-
nizacji pozarzadowych, stale lub okazjonalne podejmowanie roli wolontariu-
sza” (Kazmierczak 2011, s. 18). I chociaz istotg uczestnictwa obywatelskiego
jest ,wspoélna i §wiadoma artykulacja, realizacja i obrona intereséw (potrzeb,
aspiracji) jakiej§ grupy spolecznej przez jej cztonkéw” (Glinski, Palska 1996,
s. 365), to celom kolektywnym towarzyszg rowniez cele indywidualne - jako
pochodna ich osiggniecia badz punkt wyjscia wspélnych dziatan.

Dysfunkcje 0s6b z niepelnosprawnosciami wplywajg na ich mobilnos¢,
zdolno$ci percepcyjne lub komunikacyjne, nierzadko przekreslajac lub
zmniejszajac szanse na partycypacje i wspotdzialanie na rzecz osiggania ce-
16w wspolnych. Ponadto wplyw innych cech towarzyszacych niepelnospraw-
noSci: zaawansowany wiek, nizszy status spoteczny (w wymiarze dochodéw
czy wyksztalcenia), bierno$¢ edukacyjna czy zawodowa, moze dodatkowo
ogranicza¢ mozliwo$ci dzialan czy obniza¢ motywacje do zaangazowania sie
w nie (Maslyk, Migaczewska 2016). Czyni to z 0s6b z niepelnosprawnos$ciami
szczegblna kategorie spoleczna. Z jednej strony sg to osoby, dla ktérych ce-
le dzialalnoS$ci obywatelskiej daje sie jasno okresli¢ w odwolaniu do ich po-
trzeb natury instrumentalnej i emocjonalnej. Te pierwsze ukierunkowane sg
na poprawe poziomu zycia w rozumieniu warunkoéw egzystencji i zaspoka-
jania podstawowych potrzeb: ekonomicznych, zawodowych, edukacyjnych,
mieszkaniowych, zdrowotnych, te drugie za$ sa zwigzane z potrzebg afiliacji
i satysfakcjonujacejjakosci zycia. Z drugiej strony osiagniecie tych - mogloby
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sie wydawac - oczywistych celéw, dla ktérych urzeczywistnienia wspétdziata-
nie ksztaltuje baze niezbednych zasobodw, jest ograniczana przez dysfunkcje
percepcyjno-motoryczne i bariery spoleczne. Zrozumienie tego, w jaki spos6b
osoby z niepelnosprawno$ciami radza sobie na niwie organizacyjnej z napie-
ciem wywolanym przez ich potrzeby i potencjalne korzysci oraz ogranicze-
nia i bariery, a takze poznanie ich motywacji jest interesujagcym wyzwaniem
poznawczym. Wyzwanie to okre§la cel niniejszego artykutu, powstatego na
podstawie materialu empirycznego pozyskanego w trakcie indywidualnych
wywiadéw poglebionych, ktérych uczestnikami byty osoby z niepelnospraw-
noSciami rézniace sie podstawowymi charakterystykami spoleczno-demo-
graficznymi oraz stopniem i rodzajem niepelnosprawnosci.

Trzeci sektor a problem niepetnosprawnosci - zarys teoretyczny

Szansa na ksztaltowanie podmiotowosci indywidualnej oraz zbiorowej w prze-
strzeni publicznej i spolecznej, przed ktdrg stanely osoby z niepelnosprawno-
Sciami, pojawila sie dosy¢ niedawno. Poczawszy od xvii1 wieku, wraz z rozwo-
jem kapitalizmu osoby takie wykluczano z rynku pracy, a wiec dominujacego
i definiujgcego wymiaru ludzkiej aktywno$ci. Ze wzgledu na rozmaite upoSle-
dzenia (impairment) osoby z niepelnosprawnoS$ciami nie potrafity efektywnie
konkurowaé na nim z osobami sprawnymi (Oliver, Barnes 2012, s. 55). Z tego
wzgledu niepelnosprawnos$é postrzegano w kategoriach ,,problemu spolecz-
nego”, gdyz dotkniete nig osoby nie byly w stanie wnie$¢ wystarczajacego wkla-
du w rozwoj spoleczenstwa, a takze stanowily ciezar dla pracujacych czton-
kéw rodziny czy reprezentantéw wspolnot lokalnych. Probujac poradzié sobie
z tym problemem, opracowano szeroki wachlarz rozwigzan instytucjonalnych
pod postacia wiezien, doméw poprawczych, przytutkéw czy szpitali psychia-
trycznych (Barnes, Mercer 2006, s. 11). Powszechnie zakladano, ze trudnos¢
w adaptacji 0s6b z niepelnosprawnosciami do warunkéw zycia spoleczne-
go powinna skutkowac izolacja w miejscach, ktére beda zaspokajac ich pod-
stawowe potrzeby (Rieser 2006, s. 135). W takich miejscach osoba z niepelno-
sprawnoS$ciami odkrywala, ze oczekuje sie od niej odgrywania okreslonych,
Scisle zdefiniowanych rél wobec tych, ktérzy Swiadczyli jej pomoc. Godnos¢
isamowystarczalno$¢ ustepowaly miejsca biernej wdzieczno$ci za §wiadczo-
ne przez innych wsparcie (Safilios-Rothschild 1970, s. 73-78).

Starania oséb z niepelnosprawnosciami o nadanie im podmiotowoSci
oraz mozliwoSci samookre$lenia zostaly zainspirowane ruchami na rzecz
praw obywatelskich (ruchami kobiecymi oraz mniejszoSci rasowych), nasi-
lajacymi sie u schytku lat sze§¢dziesiatych xx wieku w krajach zachodnich.
W Stanach Zjednoczonych byly to gléwnie ruchy odwolujace sie do konsume-
ryzmu i samopomocy, z kolei w Europie Zachodniej - ruchy walczace o po-
lityczng autonomie i demokratyczna partycypacje (Shakespeare 1993, s. 250;
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Barnes, Mercer 2006, s. 31-34). Aktywno§¢ w ruchach spotecznych motywo-
wana byla trzema celami. Po pierwsze, osoby z niepelnosprawnosSciami dazy-
ty do aktywnego udzialu w procesie organizowania i dystrybucji udzielanego
im wsparcia, w taki sposob, aby bylo ono ukierunkowane na zaspokojenie ich
rzeczywistych potrzeb i nie stalo w sprzecznosci z przynaleznymi im prawa-
mi czlowieka i obywatela. Po drugie, osoby z niepelnosprawno$ciami chcia-
ly uczestnictwa w zyciu spotecznym na takich samych zasadach, jak osoby
sprawne. Chodzilo tu przede wszystkim o réwny dostep do zatrudnienia, edu-
kacji, zdrowia oraz innych ustug, co w konsekwencji pozwolitoby im unikng¢
spolecznej segregacjiiwykluczenia. Po trzecie, osoby z niepelnosprawnoscia-
mi staraly sie uzyskac takie same prawa polityczne, jak osoby sprawne, oraz
zapewnic sobie réwne szanse uczestnictwa w zyciu publicznym i mozliwo$¢
wplywania na jego organizacje (Beresford 2006, s. 1210).

Wysilek reprezentantéw Srodowisk zainteresowanych poprawa pozio-
mu i jakoSci zycia os6b z niepelnosprawnos$ciami skutkowat nie tylko doraz-
nymi rozwigzaniami ukierunkowanymi na jednostke, ale takze calo$ciowa,
zintegrowang i wielokierunkowg polityka spoteczna (Gadacz 1994, s. 206).
Realizacja tej polityki byla mozliwa dzieki zmianom w obrebie porzadku in-
stytucjonalnego i systemu prawa. Gwarantowaly one przestrzeganie zasad
rownoSciowych dzieki sankcjom prawnym, jak réwniez dzieki ksztaltujacym
sie pod ich wplywem nieformalnym normom spotecznym. Dzisiaj wszystkie
panstwa czlonkowskie Unii Europejskiej (a takze inne kraje z kregu cywilizacji
zachodniej) maja ustawodawstwo zabraniajace bezposredniej lub posrednie;j
dyskryminacji ze wzgledu na niepelnosprawno$¢ (Mooney Cotter 2007).

Ogodlnie w prawodawstwie Unii Europejskiej, a takze w Polsce, ktora jest
podmiotem tego prawa, akcentuje sie przede wszystkim: potrzebe likwida-
¢ji réznic w obowigzujacych terminologiach niepelnosprawnosci i wynikaja-
cych z nich konsekwencji prawnych, aktualizacje rozwigzan i instrumentéw
prawnych, tworzenie trwalych proceséw integracyjnych, spotecznych i zawo-
dowych wraz z jednoczesnym prowadzeniem akcji u§wiadamiajgco-informa-
cyjnych, tworzenie spojnej strategii uwzgledniajacej ogdt konsekwencji nie-
pelnosprawnosci (Bogus 2005, s. 26).

Dziekiregulacjom prawnym, zmianie §wiadomoSci spolecznejirosngce-
mu poczuciu sprawstwa osoby z niepetlnosprawno$ciami zyskaly mozliwos¢é
wyjScia poza determinujacy uklad sit Scierajacych sie na linii sektora pierw-
szego, czyli rynku i zywiotu gospodarstw domowych, oraz sektora drugiego,
czyli panstwa. Zaistnienie w trzecim sektorze, dzieki gwarancjom wolnosci
i praw politycznych, a przede wszystkim rosnacemu przekonaniu o wilasnej
podmiotowosci, pozwolilo osobom z niepelnosprawno$ciami artykutowaé
swoje interesy i uczestniczy¢ w procesie decyzyjnym obok instytucji politycz-
nych i gospodarczych (Glinski, Palska 1996, s. 372).
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Ta partycypacja obywatelska mogla sie realizowa¢ w réznych formach.
W jej publicznej postaci oznaczala zaangazowanie sie jednostek w dzialania
struktur i instytucji panstwa demokratycznego (przez udzial w wyborach lo-
kalnych i krajowych, pelienie funkcji radnych i udzial w konsultacjach rza-
dowych). Partycypacja spoleczna, czyli inaczej zycie stowarzyszeniowe, obej-
mowala dzialania zbiorowe, ktére byly elementem codziennej aktywnosci
podejmowanej przez jednostki (wraz z cztonkostwem w grupach spotecz-
nych, stowarzyszeniach, zwigzkach zawodowych, wspieraniem dzialalno$ci
hospicjéw, kierowaniem grupami wyznaniowymi). Z kolei partycypacja indy-
widualna, jako ,,polityka dnia codziennego” (everyday politics), przyjmowala
postacé rozmaitych wyboréw i dzialan podejmowanych przez jednostki kaz-
dego dnia: w trakcie wyboréw konsumenckich, bojkotu okres§lonych towaréw
iustug, korzystania z odnawialnej energii, przekazywania dotacji na cele cha-
rytatywne, podpisywania petycji (Brodie i in. 2009, s. 4-5).

Spoleczna forma uczestnictwa mozliwa jest przede wszystkim dzieki zin-
stytucjonalizowanej dzialalnoSci podmiotéw trzeciego sektora. W wypadku
0s6b z niepelnosprawnosciami mozna wskazac trzy typy takich organizacji: gru-
Py samopomocowe, organizacje os6b niepelnosprawnych oraz federacje orga-
nizacji oséb niepelnosprawnych (Geiser, Ziegler, Zurmiihl 2011, s. 13). Cztonkéw
grup samopomocowych lacza wspoélne problemy i do§wiadczenia, ktérymi
dzielg sie ze sobg oraz z osobami sprawnymi, ulatwiajac w ten sposéb zrozu-
mienie sytuacji, w ktérej znajduja sie oni sami i ich najblizsi. Grupy takie pro-
wadzone sa przez osoby z niepelnosprawnos$ciami lub w imieniu takich oséb.
Czesto dzialajg jako grupy wsparcia bez formalnej struktury czy formalnego
statusu. Organizacje 0s6b niepelnosprawnych kierowane sg przez osoby niepet-
nosprawne lub osoby takie stanowig w ich szeregach wiekszoS¢. Ich celem jest
wsparcie 0s6b z niepelnosprawno$ciami uzyskiwane dzigki wymianie informa-
cji i doswiadczen, uzgadnianiu i artykulacji wspolnych intereséw oraz posred-
niczeniu w dostarczaniu zr6znicowanych ustug. Celem réwnorzednym osiaga-
nym przez te organizacje jest rowniez ksztaltowanie §wiadomosci spoleczne;.
Z kolei federacje organizacji os6b niepelnosprawnych powstaja jako zwigzki or-
ganizacji polaczonych wspoélpraca na rzecz urzeczywistniania wspolnych celow.
Majg one przejrzyste strukturyi statut, a ich celem jest reprezentacja interesow
0s6b z niepelnosprawnosciami, czesto okreslonych kategorii, wyr6éznionych na
podstawie podzielanej dysfunkcji (na przyklad os6b niestyszacych).

Z jednej strony o strukturze organizacji trzeciego sektora oraz ich za-
siggu decyduja rozwigzania formalnoprawne, bedgce pochodng uwarunko-
wan historycznych, politycznych czy gospodarczych: legislacyjnych, dotycza-
cych rzecznictwa czy polityki publicznej (Rymsza, Zimmer 2008, s. 31-32).
W wypadku Polski silne pietno na ich ksztalcie odciska ,,ciezar historii” pod
postacia barier zwiazanych z wlasnym dziedzictwem dziejowym i tradycja

87



BARIERY | KORZYSCI: OSOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI...

historyczna (Sztompka 1992, s. 119). Mowa tutaj o ,,braku tradycji pomocy spo-
tecznej, niedostatkach srodkéw finansowych wspomagajacych rodzaca sie
inicjatywe pomocy srodowiskowej, niedostosowaniu prawa do potrzeb dzia-
falno$ci wszelkiego rodzaju organizacji pozarzgdowych” (Ostrowska 2015,
S. 253-254).

Z drugiej strony aktywno$¢ trzeciego sektora jest pochodng motywacji,
celéw, postaw odzwierciedlonych w szerokim, podzielanym w spoleczenstwie
wzorze kultury politycznej. Jak dowodzg Gabriel A. Almond i Sidney Verba
(19809, s. 265), kazdy rodzaj uczestnictwa (zaréwno udzial czynny, jak i udziat
bierny w organizacjach niepolitycznych) prowadzi na wyzszy poziom obywa-
telskich kompetencji. Zbioér tych kompetencji tworzg umiejetnos$ci komunika-
cyjne i organizacyjne, zdolno$¢ budowania sieci spolecznych z dostepem do
okreslonych zasobéw (kapitatlu spolecznego) oraz wrazliwosé na problemy na-
tury spotecznej czy politycznej (Verba, Schlozman, Brady 1995, s. 40). W wy-
padku os6b z niepelnosprawnos$ciami osiggniecie wystarczajacego pozio-
mu motywacji do podjecia aktywnoS$ci obywatelskiej jest szczeg6lnie trudne.
Oczywisty zwigzek niepelnosprawnosci z niepewnoscig statusu spolecznego
i zagrozeniem spotecznym wykluczeniem (w wyniku biernosci edukacyjnej,
zawodowej czy spolecznej) nierzadko skazuje te osoby na silne uzaleznienie
od panstwa i przyjecie postaw klientystycznych, ostabiajacych ich poczucie
podmiotowosci.

Te krzyzujace sie szanse i bariery, bedgce pochodng rozwigzan instytu-
cjonalnych oraz postaw spotecznych i indywidualnych motywacji, decyduja
o charakterze zaangazowania 0séb z niepelnosprawno$ciami w dziatalnosé
podmiotéw trzeciego sektora. Identyfikacja tych szans i zagrozen jest istotna
dla zrozumienia sposob6w dzialania mechanizméw spotecznej inkluzji os6b
zmagajacych sie na co dzien ze spotecznym wykluczeniem. Kolejny podroz-
dzial jest rezultatem takiego dazenia - préba zrozumienia motywacji, spo-
dziewanych korzySci oraz przeszkéd, przed ktérymi stajg osoby z niepelno-
sprawno$ciami angazujace sie w dzialalno$¢ trzeciego sektora.

Dziatalno$¢é w podmiotach trzeciego sektora z perspektywy os6b

z niepetnosprawnosciami: badania wtasne

Dane dotyczace organizacji pozarzadowych w Polce pokazuja, ze w 2018 roku
bylo zarejestrowanych 117 tysiecy stowarzyszen (w tym 17 tysiecy Ochotniczych
Strazy Pozarnych) i 26 tysiecy fundacji. Szacuje sie, ze aktywnie dziala oko-
o 65% z nich, w tym jedna czwarta na rzecz oséb chorych i niepelnospraw-
nych (Charycka, Gumkowka 2018, s. 9-11). Miedzy 1998 a 2018 rokiem nasta-
pit dos¢ znaczny przyrost odsetka Polakéw (od 1,5% do 9,6%), ktérzy dzialali
na rzecz potrzebujacych - starych, ubogich, bezdomnych, chorych, niepel-
nosprawnych, ofiar klek zywiotowych, ofiar wojen (Centrum Badania Opinii
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Spotecznych 2018). Bardziej szczegdétowych danych na temat aktywnosci sto-
warzyszeniowej samych os6b niepelnosprawnych dostarczajg dane pochodza-
ce z badan Diagnozy Spolecznej (Czapinski, Panek 2015). W 2015 roku (ostat-
niej edycji badan) czlonkostwo w organizacjach, stowarzyszeniach, partiach,
komitetach, radach, grupach religijnych, zwiazkach lub kotach deklarowato
11,5% 0s6b niepelnosprawnych (wobec 13% oséb sprawnych), a aktywng dzia-
talno$¢ prowadzito 68,8% z nich (wobec 73,9% 0s6b sprawnych). Osoby z nie-
pelnosprawno$ciami najczesciej podejmowaly aktywnos¢ w organizacjach
religijnych (35,3%), organizacjach towarzyskich, ktore taczy wspdlne doswiad-
czenie (16,4%), kotach zainteresowan (13,9%), organizacjach upowszechniaja-
cych wiedze i komitetach mieszkancéw (po 7,5%).

Na podstawie danych o charakterze ilo§ciowym nie spos6b wskazac te-
go, co lezy u podstaw podejmowanej dziatalnoSci stowarzyszeniowej: jakimi
motywami kieruja sie osoby z niepelnosprawnosciami, jakie towarzysza temu
emocje, z jakimi barierami musza si¢ mierzy¢.

Odpowiedzi na te pytania szukano u Zr6dla - w rozmowach z osobami nie-
pelnosprawnymi. Przystepujgac do badan, kierowano sie zalozeniem, ze dziatal-
no$¢ os6b z niepelnosprawnosciami w podmiotach trzeciego sektora charaktery-
zuje sie stalym poszukiwaniem réwnowagi miedzy koniecznoscig pokonywania
barier wewnetrznych (powodowanych dysfunkcja) i zewnetrznych (Srodowisko-
wych) a oczekiwaniem okreslonych korzysci. Spodziewano sie podkres$lania za-
réwno korzys$ci osobistych, jak i kolektywnych, osigganych dzieki postulowa-
niu, propagowaniu czy lobbowaniu na rzecz rozwiazan uzytecznych z punktu
widzenia calego Srodowiska 0s6b z niepelnosprawnosciami. Oczywiscie tej in-
strumentalnej perspektywie towarzyszylo nie mniej istotne zalozenie, ze sama
dzialalno$¢ w podmiotach trzeciego sektora przynosi osobom z niepetlnospraw-
nosciami korzy$ci natury emocjonalnej. Pozwala bowiem tworzy¢ relacje spo-
feczne, ktdre nie sa nastawione na osiggniecie $cile okreslonego celu, ale oddzia-
tluja pod postacia wparcia spotecznego. Ulatwia to osigganie profitow w innych
dziedzinach zycia, niekoniecznie powigzanych z niepelnosprawnoscia.

Analizie poddano wypowiedzi czterdziestu pieciu 0s6b z niepelnospraw-
no$ciami, pozyskane w badaniach terenowych zrealizowanych na przeto-
mie 2017 i 2018 roku z wykorzystaniem techniki indywidualnych wywiadéw
poglebionych. Do badan zaproszono osoby z umiarkowanym lub znacznym
stopniem niepelnosprawnosci, aby dysfunkcje dos§wiadczane przez uczest-
nikéw badania stanowily istotny element wplywajacy na ich zyciowe wybo-
ry'. Osoby z niepelnosprawno$ciami byly rekrutowane do badan za posred-
nictwem przedstawicieli organizacji lub instytucji (stowarzyszen, fundacji,
doméw pomocy spolecznej), terapeutéw i lekarzy, ktérzy w swojej pracy

1 Wiecej na temat organizacji, realizacji oraz wynikéw badan - por. (Mastyk 2019).
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maja kontakt z niepelnosprawnymi i jako osoby zaufane mogly zachecic¢ je
do uczestnictwa w badaniach.

Opierajac sie na opisie choroby lub schorzenia podanego przez uczest-
nikéw badania, wyrézniono kilka rodzajéw niepelnosprawnosci: niepeino-
sprawno$¢ ruchowg, choroby ukladu oddechowego i krazenia, choroby neu-
rologiczne, w tym neurodegeneracyjne, niepelnosprawno$é narzgdu wzroku,
nowotwory, choroby rzadkie, genetyczne. Uczestnicy badania r6znili sie roéw-
niez pod wzgledem podstawowych cech socjodemograficznych, takich jak
pleé, wiek (21-94 lata), wyksztalcenie (podstawowe, §rednie, wyzsze), miej-
sce zamieszkania (wie§, miasto) i stan cywilny.

Sposréd rozmoéwcedw osiemnascie 0séb przyznawalo, ze dziala na rzecz
spotecznosci lokalnej lub jakiejs wspolnoty, dziewie¢ dzialalo w ten spos6b
w przeszlosci, a osiemnascie nie angazowalo sie spolecznie. Z kolei przyna-
leznos$¢ organizacyjna zadeklarowato dwudziestu dziewieciu uczestnikéw ba-
dania, pieciu bylo cztonkami jakiej$§ organizacji w przesztosci, a jedenastu ni-
gdy nie angazowalo sie w dzialalno$¢ organizacyjna.

Aktywnie dzialajacy uczestnicy badania wskazywali na przynalez-
no$¢ lub dzialalno§¢ w nastepujacych organizacjach: Fundacja Aktywne;j
Rehabilitacji, Wydawnictwo Artystéw Malujacych Ustami i Nogami, Alba
Julia, Fundacja ,,Poza Horyzonty”, Polski Zwigzek Niewidomych, Marfan
Polska, Stowarzyszenie Kulturalno-Os$wiatowe ,,P1AST”, ,,Miedzynarodowa
Akademia Kozactwa” Organizacja Spoleczna Akademia Kozactwa
Rzeczpospolitej Polskiej, Tarnowskie Stowarzyszenie Kultury Fizycznej,
Sportu i Turystyki Niewidomych i Stabowidzacych ,,Pogérze”, Fundacja
,For Heroes”, Krakowska Druzyna Blind Footballu , Tyniecka Nie Widze
Przeszkéd”, Grupa Teatralna Oséb Niewidomych Poligon BLACK, Fundacja
AVALON - Bezposrednia Pomoc Niepelnosprawnym, Polska Liga Rugby na
Woézkach, Malopolski Zwigzek Oséb Niepelnosprawnych.

Dzialalno$¢ miala réznych beneficjentéw. W wypadku niektérych bada-
nych byla ukierunkowana na osoby w potrzebie, w tym chorych lub niepetno-
sprawnych. Innych rozméwcéw aktywizowaly cele ogétu istotne dla cztonkow
jakiej$ wspolnoty lub spolecznosci. I nie byly to tylko wspélnoty oséb z niepet-
nosprawno$ciami, ale takze osoby sprawne, ktérym starano sie przekazywac
wiedze na temat niepelnosprawnosci oraz propagowaé wsrod nich idee row-
nosci szans i jednosci celow:

Wspéldziatlam z Fundacja Aktywnej Rehabilitacji, spotykamy sie z dzie¢mi, po-
kazujemy im, jak ten sport wyglada [rugby na wozkach, koszykéwka na woz-
kach], mamy z nimi zajecia, moze malo tego jest, bo z racji tylu rzeczy ciezko
znalez¢ czas, ale ja jak najbardziej stuze pomoca. Szkoly sie do nas teraz czesto
odzywajg po tym, jak nas zauwazyli poprzez nasze akcje, ze chca sie spotkac
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i chcg pokazywac, ze sg osoby niepelnosprawne wéréd nich i Ze sobie radza.
[W34/M/34, ektrodaktylia dloni, po amputacji nogi?

Podejmowano réwniez dzialania samopomocowe na rzecz czlonkéw wias-
nego Srodowiska. Czesto sprowadzaly sie one do préb zmiany mentalnosci tych,
ktorzy nie radzili sobie ze swojg niepelnosprawnoscig. Obecnos¢ os6b zmaga-
jacych sie z podobnymi problemami stanowita specyficzny punkt odniesienia,
pokazujacy, ze mimo swojej dysfunkcji mozna wie$¢ ,,normalne” zycie:

Jako zZe jestem osobg niepelnosprawna, to staram sie dziata¢ w tym srodowisku
0s6b niepelnosprawnych. Dzialam od iks lat, jezdze na te obozy szkoleniowe.
Bylem wiasnie na dwdch obozach, pierwszy byt obozem dla 0s6b, ktére byty
Swiezo po wypadkach. Ja tam jestem bardziej jako instruktor, wzorzec osobo-
Wy po to, zeby im pokazaé, jak sobie radzi¢ z tymi najprostszymi czynno§cia-
mi, i pokazad, ze jak sie chce, to tak naprawde tylko twoja glowa cie ogranicza.
[W36/M/36, paraplegia]

Nierzadko pomoc miala charakter wparcia emocjonalnego, kiedy juz
tylko obecno$c¢ innych mogta przynie$¢ ukojenie, zapomnienie i wnie$¢ tro-
che radosci:

Ja czytam bajki via Skype dzieciom chorym na raka w szpitalu w Nowym Jorku.
Bardziej wolontariacko te wszystkie prace wykonuje [...]. Ito wlasnie tez polega na
tym, zZe stad takie rozmowy godzinne, péitoragodzinne z tymi mamami, ktére te-
raz przez to przechodza, ktére majg chore dzieci na nowotwory. Poniewaz ja przez
to przesztam kilka lat temu i méwie im, jak sobie z tym radzi¢ w domu, jak dziecko
jest w domu. [W44/K/46, choroba Recklinghausena i choroba nowotworowa]

Sam fakt dziatlalno$ci organizacyjnej przynosit osobom w nig zaanga-
zowanym korzyS$ci poSrednie, niezamierzone i niezwigzane bezpoS$rednio
z celem organizacyjnym. Na ogo6l benefity te byly konsekwencja poszerzania
wiasnych sieci spotecznych, a wiec uzyskiwaniem dostepu do zasobow, ktore
mogly uzupelniac¢ zasoby wilasne lub pomagaé w ich akumulacji:

Znajomosci duzo dajg. Dobrze mie¢ sprzyjajgcych ludzi w urzedzie miasta,
w urzedzie gminy, w urzedzie wojew6dzkim, marszalkowskim. Nawet takg
sekretarke jak tam masz, to juz masz olbrzymi plus, bo cie dopuszcza do ta-
kiego pana marszalka czy wicemarszalka, aby przychylnym okiem spojrzal na

2 W opisie kazdego cytatu znajduja sie kolejno: numer wywiadu, pte¢, wiek oraz rodzaj nie-
pelnosprawnoéci lub przyczyna, ktéra ja wywolata.
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to nasze stowarzyszenie i pozwolil kilka groszy wywalczy¢. Chce zjednoczy¢
duzo przyjaciét wokol siebie, wtedy jest tatwiej wszystko zatatwic. [W41/M/61,
paraplegia]

Osoby niepelnosprawne w naszym klubie tworzg sobie takie bazy ludzi za-
ufanych i nie chodzi tutaj o przyjaciét. I to jest na zasadzie takich polecen.
[W8/M/25, stabowidzacy]

Jestedmy wolontariuszami w opiece spoltecznej i pomagamy osobom niepel-
nosprawnym, to mamy duzo takich znajomych, ze jakby$my czego$ nie mogli,
to oni by nam pomogli. Bo my pomagamy innym, oni wiedzg, Ze my pomagamy,
to gdybySmy potrzebowali jakiej$ pomocy, to oni by nam pomogli. [W35/K/45,
dzieciece porazenie mézgowe]

Dzialalno$¢ stowarzyszeniowa oprdcz korzySci instrumentalnych - wias-
nych czy innych - dawata mozliwo$¢ zaspokojenia potrzeb natury emocjonal-
nej. Byly to zaréwno potrzeby afiliacji spoleczne;j:

Ja wtedy duzo miatam takich znajomych, todmy sie w tym domu, co pod remi-
z3 jest, zmawialy i do p6zna w noc co$ tam szyly, kleily, a ile §Smiechu przy tym
bylo [W1/K/58, zwyrodnienie stawéw kolanowych i biodrowych],

aktywizacji oraz samorealizacji:

Dzieki tej organizacji zaczelam gra¢ w kregle, dzieki niej zaczelam na kajaku
plywad, dzieki niej zaczetam strzela¢. Duzo réznych rzeczy zaczetam wtedy ro-
bi¢... chodzié¢ po gérach [W20/K/50, stabowidzaca],

jak i samorefleksji:

Na pewno nie byloby mnie w hospicjum, gdyby nie moja choroba. To znaczy
miatam takie pomysly jeszcze przed diagnoza, ale mysle, ze nawet bym nie we-
szta na oddzial, bo bylam tak zamknieta w sobie, Ze nie bylam w stanie otwo-
rzy¢ sie na drugiego czlowieka [...] Dopiero p6zniej do mnie dotarlo, jak za-
chorowalam, ze to jest jeden §wiat wlaSciwie, Ze nie ma tam i tutaj. To zupelnie
zmienilo mojg perspektywe. [W40/K/27, choroba nowotworowa, glejak]

Oproécz motywacji czy korzysci rozméwey zwracali uwage na ogranicze-
nia, ktére musieli sami pokonywac, podejmujac dzialalno$¢ stowarzyszenio-
wa, lub ktére dostrzegali u innych oséb dotknietych niepelnosprawnoscig.
Uczestnicy badania wskazywali zaréwno te, ktére maja charakter uniwersalny
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inie sa zwigzane z niepelnosprawnoscia, jak i takie, ktére sg jej bezposrednia
lub posrednia przyczyna. Opierajac sie na wypowiedziach uczestnikéw bada-
nia, bariery te mozna podzieli¢ na trzy grupy.

Pierwsza z nich to bariera mentalna, brak dostatecznej motywacji w ob-
liczu choroby czy dysfunkcji, kiedy jakakolwiek aktywno$¢ moze wydawac
sie bezcelowa lub pozbawiona glebszego sensu. Uczestnicy badania zwracali
uwage na to, ze do$¢ czeste jest w srodowisku postrzeganie siebie jako ofiary,
co wzmaga postawy roszczeniowe. Towarzyszy temu rosnace przeswiadcze-
nie, ze to inni powinni wykazywac sie troska i rozwigzywac moje problemy.
Problem ten ilustruje wypowiedz jednej z badanych oséb:

Jest wiele oséb niepelnosprawnych, ktére tylko czekaja i maja takie podejscie:
,»,a ja jestem niepelnosprawny, to mi sie nalezy, ja chce to, i tamto, macie po-
moc”, a to nie jest tak. Trzeba sobie samemu zorganizowad, ruszyc¢ sie, dzialaé.
Ja pracuje w tym FAR i mamy tam takiego chlopaczka na obozie, dwadziescia
osiem lat, jest niepelnosprawny od urodzenia, zero wiedzy na temat niepel-
nosprawnosci i tego, co mu sie nalezy, nic nie chce robi¢, bo ma rente po ro-
dzicach, wiec dostaje calkiem dobrg kase. Prébowali§my mu zalatwic szko-
lenia, prace, nic nie chce, bo jemu jest dobrze tak, jak jest. Na wszystko jest
nie. Dostaje dwa i pél tysiaca miesiecznie i jemu sie dobrze zyje. [W36/M/36,
paraplegia]

Drugim ograniczeniem sa bariery instytucjonalne o szerokim spolecz-
nym oddzialywaniu. Wystepuja gtéwnie pod postacig ogdlnie niskiego po-
ziomu zaangazowania obywatelskiego w Polsce i braku rozpowszechnionych
wzordw spotecznikowskich. Problem ten obrazuje nastepujaca wypowiedz:

[-..] jest bardzo malo, albo nawet promilowy odsetek ludzi, ktérzy poswiecaja
czastke chociazby tygodnia swojego czasu na dokladanie cegielki do takiego
dobra wspoélnego, to moze by¢ rézne [...] wolontariat [...] takich dzialan sg ty-
sigce, mozna sie zaangazowaé w poprawe swojego otoczenia, dzielnicy, ulicy,
osiedla, jak tam kto lubi, potrafi, co go porusza. Jest tego malo, takiego zaan-
gazowania na rzecz celéw spotecznych, czy blizszych, czy dalszych. Nie ma ta-
kiego nawyku regularnego po$wiecania czastki czasu na dziatania spoteczne,
a nie osobiste. [W7/M/31, zesp6t Marfana]

Trzecig bariere - statusowg (w tym zdrowotng) - stanowi brak réwno-
wagi miedzy mozliwoSciami zaspokajania potrzeb wlasnych a konieczno-
$cig poswiecenia okre§lonych §rodkéw (pieniedzy, czasu, energii) w dzialal-
nos$¢ na rzecz innych. Relatywnie niski status spoteczny moze tutaj stanowic
silny hamulec dla takiej dzialalno$ci. Wymaga ona dodatkowo okreslonych
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predyspozycji psychofizycznych, ktére u 0s6b z niepelnosprawnosciami sg
z oczywistych wzgledow deficytowe:

Od 2001 roku jestem w MZON. Probowalam, na ile umiatam, co$ tam pomagac,
pisaliSmy projekty, wtedy tez byto wiecej mozliwoSci, bo teraz sa tak wszedzie
obcinane te pienigdze. Ale to tez wynikalo z tego, ze zdecydowanie bytam sil-
niejsza i mlodsza i w ogble, wiecej jakiego$ zapatu mialam. A poza tym jak je-
chalam rozlicza¢ projekt czy co$ tam pisacé, to wsiadatam w samochéd i sama
zajechalam, a p6Zniej coraz ciezej bylo i kto§ mnie musial zawiezé. Ja tez nie
mialam sily fizycznej, bo czesto trzeba bylo sie tam przepychac, aby cos uzy-
ska¢, aipraca z ludzmi jest jaka jest, mimo ze jesteSmy w swoim Srodowisku,
to tez réznie bywalo. [W42/K/39, miopatia]

W charakterystyce tych barier tatwo odnalez¢ rys uniwersalny, ktéry do-
tyczy nie tylko oséb z niepelnosprawnosciami, ale takze sprawnych cztonkow
spoleczenistwa. By¢ moze wiadnie przez pryzmat podobienistwa ograniczen
nalezy ttumaczy¢ relatywnie niewielka dysproporcje w poziomie uczestnic-
twa organizacyjnego reprezentantéw obu kategorii. Pokonanie tych barier
powoduje, ze osoby dotkniete niepelnosprawnoscia, angazujac sie w dziatal-
no$¢ stowarzyszeniowa, uzyskujg dostep do nowych zasobéw. Charakteryzuja
sie one kompensacyjng silg wobec deficytow wywolanych dysfunkcjami per-
cepcyjno-motorycznymi. Moga uzupeiniac braki, ale i konwertowac potrzeby
niezaspokojone w wyniku ,,przymusowej” biernosci edukacyjnej, zawodowej
czy spotecznej dzieki pozyskiwaniu alternatywnych srodkéw budowania po-
zadanej pozycji spolecznej, zdobywania spotecznego prestizu czy zaspokaja-
nia potrzeb o charakterze ekspresyjnym.

KKK

Badania o charakterze jako$ciowym nie pozwalaja formulowac¢ ogdlnych
wnioskéw na temat natury organizacyjnej aktywnos$ci os6b z niepelnospraw-
no$ciami, niemniej jednak w zestawieniu z danymi ilo§ciowymi pozwalaja
zaproponowac interesujgce konkluzje. Sama analiza poziomu i charakteru za-
angazowania spotecznego 0s6b, ktére na co dzien zmagajg sie nie tylko z wlas-
nymi ograniczeniami, ale przede wszystkim z realng grozba wykluczenia spo-
tecznego, jest wartoSciowa ilustracjg dzialania calego sektora.

Przede wszystkim warto zauwazy¢, ze skala aktywnoSsci stowarzysze-
niowej 0séb niepelnosprawnych jest relatywnie duza, jesli poréwna sie jg ze
skala dzialalnoSci os6b sprawnych. Dzialalnos$¢ ta najczesciej prowadzona
jest w organizacjach horyzontalnych, ktérych gléwnym celem jest zaspoka-
janie potrzeb emocjonalnych. Osoby z niepelnosprawno$ciami angazuja sie
w dzialalno$¢ na rzecz wlasnego Srodowiska, jak i siebie samych. Otwieraja
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sie rowniez na potrzeby innych oséb, ktérych bezposrednio nie dotyka pro-
blem niepelnosprawnosci. Dzieki tej zréznicowanej aktywnosci osiagaja dwa
cele. Pierwszy z nich, cel jawny lub instrumentalny, definiowany jest przez
nature potrzeb wymagajacych zaspokojenia czy zadan wymagajacych re-
alizacji. Jest on okreslany przez statut lub cele danej organizacji. Nie mniej
wazny jest jednak cel ukryty, bedacy pochodng takiej dzialalno$ci. Podjecie
aktywnoSci stowarzyszeniowej jest bowiem waznym sposobem radzenia so-
bie z niepelnosprawnoscia. Nie tyle z sama niepelnosprawnoscia, rozumiang
w odniesieniu do konkretnej dysfunkcji psychomotorycznej, ile z jej pochod-
nymi o charakterze emocjonalnym czy spotecznym. Dzialalno§¢ wywiera
skutek zaréwno w sferze osobowos$ciowej, ksztaltujac pozytywna samooce-
neiwzmacniajgc wiare w siebie, jak réwniez w sferze stosunkéw miedzyludz-
kich. Wystepujac we wlasnej sprawie lub dzialajac na rzecz innych, mozna
zastuzy¢ na szacunek i zdobywac spoleczne uznanie mimo ograniczen wy-
wolanych niepelnosprawnoscig.

Dziatalno$¢ organizacyjna oséb z niepelnosprawno$ciami to réwniez ko-
nieczno$¢ zmagania sie z ograniczeniami i barierami. Sa one zaréwno uniwer-
salne - charakterystyczne dla calego trzeciego sektora w Polsce - jak i specy-
ficzne, wlasciwe dla tego konkretnego srodowiska spotecznego. Uniwersalizm
barier powigzany jest z rozwigzaniami instytucjonalnymi. Jest to przede
wszystkim kwestia braku odpowiednich wzoréw partycypacji spotecznej,
rozpowszechnionych norm spotecznikowskich czy warto$ci obywatelskich.
Powoduje to dominacje postaw biernych i klientystycznych ukierunkowa-
nych na oczekiwanie pomocy ze strony panstwa, kosztem postaw aktywnych.
Problem ten szczegdlnie dotyczy reprezentantéw §rodowisk zagrozonych wy-
kluczeniem spotecznym. Bariery specyficzne dla Srodowiska 0s6b z niepel-
nosprawnosciami powstaja wskutek relatywnie niskiego poziomu zycia tych
0s6b, co przeklada sie na deficyt sSrodkéw, ktdre moglyby one zainwestowac
w dzialalno$¢ organizacyjna. Jest to o tyle istotne, ze przy takim samym po-
ziomie motywacji zaréwno 0s6b z niepelnosprawnosciami, jak i oséb spraw-
nych, koszt podjecia dziatan w wypadku tych pierwszych jest zazwyczaj duzo
wyzszy. Wynika to z konieczno$ci przelamania barier nie tylko mentalnych,
ale takze fizycznych. Innym ograniczeniem jest odnalezienie w sobie moty-
wacji w obliczu codziennych zmagan z wlasnymi dysfunkcjami czy postepu-
jacej choroby. Niekiedy aktywnoSci te sa tak angazujace, ze potrzeba dziatan
spotecznych schodzi na plan dalszy lub zupelnie zanika.

Wszystkie te ograniczenia w wypadku 0s6b z niepelnosprawnosciami
dzialaja w petli sprzezenia zwrotnego. Jedne warunkujg drugie i sg od siebie
wzajemnie zalezne. Przyklady rozméwcédw uczestniczacych w badaniu poka-
zujg jednak, ze konfrontacja potencjalnych korzysci z kosztami ponoszony-
mi przy pokonywaniu barier pozwala osiagna¢ dodatni bilans. Swiadectwem
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tego jest aktywna dziatalno$é wiekszosci uczestnikéw badania w podmiotach
trzeciego sektora.
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