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Przedmowa

Prezentowana praca zostala oparta na materiatach z lat 2012-2022. Logika proce-
su pracy nad ksigzka sprawia, Ze trafia ona w rece czytelnikow nieco pdzniej, co
moze powodowac pytania o zasoby zrodlowe, jakie pojawity sie w miedzyczasie.
Nalezy jednak podkresli¢, ze praca nie dotyczy analizy polityki spolecznej i pro-
ponowanych przez nig rozwigzan, ale dyskursu, a zatem (upraszczajac) odnosi si¢
nie do sfery czynéw, ale sfery stéw i znaczen. A ta zmienia si¢ wolno (poréwnujac
np. z mozliwymi szybkimi ruchami legislacyjnymi), nie ulega catkowicie pojedyn-
czym wydarzeniom historycznym, nie zmienia sie réwniez gwattownie za sprawa
pojedynczej wypowiedzi, dlatego zalozenia, obserwacje i wnioski przygotowane
w roku 2022 pozostajg aktualne na czas oddania ksigzki w tryby procesu wydaw-
niczego.

Aby jednak catkowicie nie uchyla¢ si¢ od wgladu w czas ,,po 2022 roku”, warto
zwrdci¢ uwage na pewne materialy, ktére moga by¢ istotne dla prezentowanego
zagadnienia, cho¢ nie zostaly wiaczone do analizy. Sa to: Standard asystencji osobi-
stej osoby z niepetnosprawnoscig (AOON, 2023); Projekt nowej ustawy wdrazajqgcej
Konwencje ONZ o prawach osob niepetnosprawnych w Polsce pn. ,Ustawa o wyréw-
nywaniu szans os6b z niepetnosprawnosciami” (Ustawa KPON, 2023); Projekt usta-
wy o asystencji osobistej 0sob z niepetnosprawnosciami (Kancelaria Prezydenta RP,
2023). Teksty te, cho¢ nie wprowadzaja rewolucji w dyskursie, warte s3 wzmianki
ze wzgledu na ich wage zwigzang z uszczegétowieniem zagadnien deinstytucjona-
lizacji. Ich umocowanie zasygnalizowano w odpowiednich miejscach pracy, jednak
interpretacja pozostawiona zostaje czytelnikom. Nalezy réwniez zwrdci¢ uwage,
iz nowelizacja Ustawy o pomocy spotecznej, jaka miata miejsce w lipcu 2023 roku,
wprowadzila w art. 53 termin ,,mieszkanie wspomagane” w miejsce ,,chronionego
wspieranego” (Dz. U. z 2023 r. poz. 901, 1693, 1938). Z tego tez powodu trzeba
zaznaczy¢, ze ze wzgledu na analizowany okres czasowy odwotania do Ustawy
o pomocy spotecznej w niniejszej pracy dotycza jej stanu wczesniejszego (Dz. U.
22020 r. poz. 1876 z p6zn. zm.).

Tytulowe ,,ideologia i utopia” moga budzi¢ pewien niepokoj odbiorcéw, jako
ze potoczne konotacje tych termindw s3 negatywne i moga stuzy¢ do deprecjonowa-
nia pogladéw oséb czy grup majacych odmienne zdanie. Dlatego tez juz tutaj nalezy
podkresli¢ (a podkreslenie to zostanie jeszcze przywotane w dalszych czesciach
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ksigzki), ze w koncepcji socjologii wiedzy Karla Mannheima, na ktdrej opiera sie
prezentowana praca, oba terminy majg charakter neutralny i stuzg opisowi zjawiska
wspolistnienia odmiennych perspektyw. Intencjg nie jest tutaj deprecjonowanie
czyjej$ mysli, ale w pierwszej kolejno$ci wskazanie jej spoteczno-bytowych Zrédet.
Mozliwe, ze rdzne osoby lub grupy odnajda w tej ksigzce ,,paliwo” dla pietnowania
niedociggnie¢ w mysleniu swoich oponentéw i dla uniewazniania ich pogladow.
Jednak, cho¢ z pracy tej mozna wywies¢ prostg krytyke strony przeciwnej, nie po-
winno si¢ tego czynic bez uprzedniego zasygnalizowania kontekstu socjologii wiedzy,
a ewentualne cytowania bez spelnienia tego warunku nalezy uznac¢ za watpliwe.

Przesuniecie akcentu z oceniania zasadnosci i prawdziwosci wypowiedzi stron
na rzecz postulatu zrozumienia ich zrédla moze by¢ dla wielu odbiorcéw trudne.
Nie oznacza to jednak, ze dyskusja o postawach oraz rozwigzaniach spolecznych
prezentowanych i proponowanych przez strony nie ma prawa bytu. Wrecz prze-
ciwnie: konstruktywna krytyka jest zawsze pozadana, a prezentowana praca moze
jej pomoc poprzez umozliwienie ,wystuchania” stron i lepsze zrozumienie tego,
co kryje si¢ za wypowiedziami ,,innych” W tym ujeciu mozna jg tez traktowac jako
pewnego rodzaju ,,podrecznik” objasniajacy stanowiska stron i stosowang przez
nie terminologie.

Prezentowana ksigzka stanowi uzupetniong wersje rozprawy doktorskiej ukon-
czonej w 2023 roku pod kierunkiem dr hab. Grazyny Mikotajczyk-Lerman, prof. UL.
Autor sklada w tym miejscu podzigkowania za wsparcie w procesie jej powstawania
- od zalgzka pomystu, poprzez uwagi merytoryczne, az po wskazania redakcyjne.
Podzigkowania kieruje réwniez do recenzentek rozprawy, ktére zaproponowaty
cenne uzupelnienia oraz nowe kierunki badawcze: dr hab. Dobroniegi Gteboc-
kiej, prof. Uniwersytetu Adama Mickiewicza w Poznaniu, dr hab. Marioli Ractaw,
prof. Uniwersytetu Warszawskiego, oraz dr hab. Beaty Szluz, prof. Uniwersytetu
Rzeszowskiego. Podziekowania nalezg si¢ rowniez dr. hab. Markowi Czyzewskiemu,
prof. Uniwersytetu Lodzkiego, za wskazéwki zwigzane z perspektywa socjologii
wiedzy i koncepcja pracy posredniczacej. Uwagi i wsparcie wymienionych tutaj
0sob sprawily, ze praca ta stala si¢ lepsza, jednak odpowiedzialno$¢ za jej ostateczny
ksztalt spoczywa wylacznie na autorze.

L6dz, luty 2024
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Proponowana tematyka pracy wyrasta z pewnego rodzaju naiwnego zdziwienia
autora. Polega ono na prostej obserwacji, ze implementacja w Polsce nowego (spo-
fecznego - rozwinietego do prawno-czlowieczego') modelu niepetnosprawnosci,
pomimo jego — wydawaloby sie oczywistych — waloréw podkreslajacych podmio-
towo$¢ i poszanowanie praw osob z niepelnosprawnos$ciami, natrafila na opér ze
strony roznych grup srodowiska niepetnosprawno$ciowego?. Atrakcyjnos¢ nowego
modelu - podkreslana przez srodowiska emancypacyjne 0sdb z niepetnospraw-
no$ciami® — nie spotkata si¢ ze spodziewanym entuzjazmem instytucji odpowie-
dzialnych za kreowanie polityki spolecznej (czy tez szerzej: polityk publicznych)
i rozwigzywanie probleméw zwigzanych z niepelnosprawnoscia, jak réwniez wsrod
cze$ci pracownikéw instytucji pomocowych zaangazowanych na ,,pierwszej linii

1 W prezentowanej pracy model spoteczny i model prawno-cztowieczy (human rights model)
zostaty potraktowane jako cato$é. Wynika to z obserwacji, iz model prawno-cztowieczy jest
w istocie pewnym uzupetnieniem modelu spotecznego i nie zmienia postulatow tego drugiego.
Wyrazem tego jest konstrukcja Konwencji ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych (KPON,
2012), ktéra oparta zostata na modelu prawno-cztowieczym, jednak jej poszczegélne artykuty
odnosza sie do postulatu usuwania réznego rodzaju barier, co jest charakterystyczne dla
modelu spotecznego. Jak pisze Teresa Degener (2016, abstrakt): ,model prawno-cztowieczy
niepetnosprawnosci jest ulepszeniem modelu spotecznego niepetnosprawnosci” (human
rights model of disability improves the social model of disability). W prezentowanej pracy oba
modele wymieniane sg obok siebie lub tez okreslane skrétowo jako model spoteczny.

2 Srodowisko niepetnosprawno$ciowe rozumiane jest tutaj szeroko - w jego sktad wchodza
osoby z niepetnosprawnosciami, ich rodziny, specjalisci réznego rodzaju zajmujacy sie niepet-
nosprawnoscia (w tym naukowo), sojusznicy wspierajacy w rozmaity sposob osoby z niepetno-
sprawnos$ciami, instytucje zajmujace sie niepetnosprawnoscia. Dla zbiorczego okreslenia
grup identyfikowanych w literaturze anglosaskiej jako disability related w prezentowanej
pracy zostat zaproponowany polski termin ,,niepetnosprawnosciowy”, czyli ,zwigzany z nie-
petnosprawnoscia”. Jest to termin szerszy niz ,ruch oséb z niepetnosprawnosciami” (disability
movement), zarezerwowany $cisle dla reprezentacji samych 0so6b z niepetnosprawnosciami
(por. Campbell, Oliver, 1996).

3 Emancypacja rozumiana jest tutaj jako dazenie do wyzwolenia spod dominacji petnosprawnosci,
uwolnienia od spotecznych nastepstw niepetnosprawnosci i dziatania zwigzane ze znoszeniem
barier, jakie napotykaja osoby z niepetnosprawnosciami. Wiaze si¢ ona réwniez ze stopniowym
powstawaniem tozsamosci grupowej, zwiekszaniem udziatu w zyciu publicznym, z mozliwosciami
samostanowienia (Podgorska-Jachnik, 2008: 55-56; Cwirynkato, 2013: 208).
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dziatan’” operujacych w ramach tzw. modelu medycznego niepetnosprawnosci.
Réwniez wsrod samych 0s6b z niepelnosprawnosciami nie ma jednosci w omawia-
nej kwestii. Jak ujmujg to Ewa Giermanowska, Mariola Raclaw i Dorota Szawarska
(2022: 59): ,,przyjecie Konwencji [ONZ o prawach osob niepelnosprawnych - przyp.
Z.G.], w tym postulatéw niezaleznego zycia i ustug asystencji osobistej*, napotkato
na wiele barier i nie zostalo zinternalizowane na poziomie aparatu biurokratycznego,
srodowiska 0s6b niepelnosprawnych i calego spoleczenstwa”

Tytulowa ,,deinstytucjonalizacja” jako forma realizacji koncepcji ,,niezaleznego
zycia® (independent living) — jednego z kluczowych terminéw w Konwencji ONZ
o prawach o0séb niepetnosprawnych (KPON, 2012, art. 19) - stala si¢ przedmiotem
sporu. Praktyka Zycia codziennego wykazuje, iz podstawowe zalozenia ,,niezalez-
nego zycia’, takie jak poszanowanie decyzyjnosci oséb z niepelnosprawnosciami,
przekladajace si¢ na wolno$¢ wyboru miejsca zamieszkania, wspdétmieszkancow,
0so6b udzielajacych wsparcia, miejsca pracy czy wolno$¢ $wiatopogladows, nie sg dla
wszystkich oczywiste, a ich zasadnos¢ i mozliwos¢ realizacji bywajg kwestionowane.
W kontrze do ,niezaleznego zycia” w polskim dyskursie publicznym funkcjonuje
okreslenie ,,0soby zalezne”, samodzielno$c¢ jest przeciwstawiana niesamodzielno$ci,
aktywnos¢ - biernosci, wsparcie — opiece. Jednocze$nie podawana jest w watpliwos¢
decyzyjno$¢ (rozumiana jako zdolnos$¢ do podejmowania $wiadomych decyzji
przez jednostke) niektérych grup osob z niepelnosprawnosciami i ich mozliwos¢
kierowania swoim zyciem. Pojawienie si¢ koncepcji ,,niezaleznego zycia” oséb
z niepelnosprawnosciami w polskim dyskursie publicznym - propagowanej przez
emancypacyjny nurt srodowiska niepelnosprawnosciowego - spowodowalo zatem
reakcje tych grup, ktore na kwestie niepelnosprawnosci patrza inaczej.

Nasuwa si¢ pytanie o zrédto perspektyw réznych ,frakeji” srodowiska niepet-
nosprawno$ciowego i zwigzanych z nimi postaw wobec niepetnosprawnosci. Po-
jawiaja sie tutaj pytania: dlaczego srodowisko jest podzielone w postrzeganiu nie-
pelnosprawnosci?; co sprawia, ze cze$¢ osob popiera, a czes¢ neguje lub przyjmuje
fragmentarycznie koncepcje niezaleznego zycia? Punktem wyjscia do odpowiedzi
na pytanie o zrodla perspektyw i postaw jest dobrze znany z literatury przedmiotu
i praktyki podzial miedzy osobami postrzegajacymi niepelnosprawnos¢ w uje-
ciu modelu medycznego a tymi, ktére operujg w kategoriach modeli spotecznego
i prawno-czlowieczego. Podzial ten — przy calej jego umownosci - jest kluczowy
dla prezentowanej pracy.

Nalezy zauwazy¢, ze wspomniane modele sa pewnymi konstruktami teoretycz-
nymi, ktére mozna rozumie¢ jako zespoly wiedzy kreowanej przez réznych akto-
réw (grupy) tworzacych srodowisko niepetnosprawnosdciowe. Stad tez zwrdcenie
sie ku socjologii wiedzy, ktéra bedac perspektywa nie w pelni doskonaty, pozwala

4 W dyskursie pojawia sie niekiedy termin ,asystentura osobista”. Wystepuje on jednak stosunko-
wo rzadko, dlatego w pracy stosowany jest termin ,asystencja osobista” - powszechny zaréwno
w dokumentach programowych, jak i publicystyce, a takze w opracowaniach naukowych.
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- w opinii autora - na opis i wyjasnienie kluczowych zagadnien zwigzanych z po-
strzeganiem deinstytucjonalizacji w $rodowisku niepelnosprawnosciowym. Jed-
noczes$nie warto przytoczy¢ teze Thomasa Kuhna o tym, ze zmiany (lub wyboér)
paradygmatéw naukowych’ nie musza wytaniac si¢ z argumentacji na ich rzecz, ale
réwniez z innych powodéw (Kuhn, 2001). Skoro zatem argumentacja na rzecz
modelu spotecznego i prawno-czlowieczego niepelnosprawnosci, prowadzona
przez pewne grupy niepelnosprawnosciowe, bywa kwestionowana w réznych
kregach, to nalezy przypuszczaé, ze istniejg inne (pozamerytoryczne) czynniki,
ktére majg wplyw na taki stan rzeczy.

Zalozeniem prezentowanego badania jest zaréwno opis sytuacji sporu miedzy
zwolennikami r6znych koncepcji niepelnosprawnosci, jak i wskazanie czynnikéw
spoleczno-bytowych, ktére maja wpltyw na budowanie ich mysli, rozumianych jako
zespoly wiedzy. W badaniu za punkt wyjscia przyjeta zostala socjologia wiedzy
w ujeciu Karla Mannheima jako uzyteczny schemat interpretacyjny pozwalajacy
na pokazanie polaryzacji stron zajmujacych si¢ niepetnosprawnoscia, jak tez opis
zalozen, ktérymi sie kierujg — w powigzaniu z ich sytuacja bytowa®. Ta ostatnia rozu-
miana jest tutaj w szczegdlny sposob - jako réznego rodzaju doswiadczenie niepet-
nosprawnosci oraz dostep do wladzy. Badanie zostalo wsparte rowniez elementami
socjologii wiedzy w ujeciu Reinera Kellera, opartej na koncepcji Petera L. Bergera
i Thomasa Luckmanna. Ma ona konotacje fenomenologiczne, jednak (co zostanie
wykazane pdzniej) Kellerowi w pewnych aspektach blisko jest do Mannheima.

Sam Mannheim zdawal sobie sprawe z ograniczenia swojej pracy, piszac: ,,aspekt
socjologii wiedzy jest jeszcze zbyt nowy, by mozna byto zadowolic sie wylacznie szcze-
gétami i zbyt niegotowy, by umozliwiac juz systematyke i architektonike” (Mann-
heim, 2008: 85). Jednak w ciagu stulecia, ktére mineto od ukazania si¢ jego pracy,
socjologia wiedzy byta wykorzystywana zaréwno jako perspektywa pozwalajaca na
rozwazania teoretyczne, jak i w aspekcie jej wymiaru aplikacyjnego’. Prezentowana

5 Proponowane badanie odnosi sie do wiedzy, ktéra rozumiana jest szeroko - nie tylko jako
wiedza specjalistyczna, ale réwniez potoczna.

6 Podstawa opisu myslii rekonstrukcji metody Mannheima jest polskie wydanie Ideologii i utopii
22008 roku (wydawnictwo Aletheia), ktore uznawane jest za bardziej adekwatne niz poprzednie
z 1992 roku (wydawnictwo Test). Mannheim zawart tutaj petng wyktadnie swojej koncepgji
socjologii wiedzy, dlatego tez jego dzieto zostato potraktowane jako swojego rodzaju tekst
zrodtowy podlegajacy analizie. Inne publikacje Mannheima, pomimo iz pojawiaja sie w ni-
niejszej pracy, potraktowane zostaty marginalnie - jako niewielkie uzupetnienia.

7 Przyktadami prac majacych charakter aplikacyjny (niekoniecznie opartych bezposrednio na
koncepcji Mannheima) sa: Socjologia wiedzy w Biblii (Binczyk, 2003); Socjologia wiedzy jako
perspektywa badawcza w analizie interpretacji wzorca programowego (Sujecki, 2006); Religij-
nos¢ a stereotypy narodowe. Analiza socjologiczna badan polskiej mtodziezy w paradygmacie
fenomenologicznej socjologii wiedzy (Korczynski, 2016); Socjologia wiedzy spoteczeristwa
cyfrowego - ,praca cyfrowa” a ideologia medidow spotecznosciowych (Kozubowski, 2021). Mysl
Mannheima wykorzystuje w swoich pracach Marek Czyzewski, m.in. w odniesieniu do deba-
ty na temat Jedwabnego (2008b), sporu o Strach Jana Tomasza Grossa (2009a), koncepcji
pracy posredniczacej (2014). Osobno warto zwrdci¢ uwage na zbiér publikacji osadzonych
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praca jest proba wyjscia od socjologii wiedzy jako perspektywy, a nastepnie przejscia
do zastosowan praktycznych (analizy empirycznej) - z zastrzezeniem, ze stanowi
ona jedng z wielu mozliwych interpretacji zalozenn Mannheima, ktére zostaty przy-
stosowane na potrzeby konkretnej tematyki.

Ze wzgledu na rozleglos¢ materialu dotyczacego niepelnosprawnosci i jej po-
strzegania badanie zostalo zawezone do kluczowego procesu majacego prowadzi¢ do
urzeczywistnienia idei niezaleznego zycia — deinstytucjonalizacji ustug spotecznych.
Z ustug tych wybrane zostaly kwestie mieszkalnictwa (opozycja: placéwki zbioro-
wego zamieszkania — mieszkalnictwo chronione/wspomagane) oraz wsparcia oséb
z niepelnosprawno$ciami (opozycja: opieka w placéwce — asystencja osobista). Sa
one kluczowe w zagwarantowaniu niezaleznosci 0séb z niepetnosprawnosciami,
jednoczesnie coraz czgsciej stanowia przedmiot sporu. Szczegélne kontrowersje
wzbudza kwestia deinstytucjonalizacji mieszkalnictwa oséb z niepelnosprawno-
$ciami, polegajacej w ogolnym zarysie na ograniczaniu ich przebywania w catodo-
bowych instytucjach zamieszkania® (w skrajnie docelowym wymiarze: likwidacji
placéwek) na rzecz wprowadzenia rozproszonych mieszkan chronionych wspie-
ranych, wspomaganych czy tez komunalnych uzytkowanych na zasadzie najmu.
Pomyst ten spotkat sie zaréwno z entuzjazmem emancypacyjnych kot srodowiska
niepelnosprawnosciowego, jak i z krytyka i oporem innych jego aktorow, w tym
organizatoréw i wykonawcéw wsparcia instytucjonalnego.

Z analizy wylaczony zostal system wsparcia i leczenia 0séb z problemami psy-
chicznymi, ktéry w duzej mierze opiera si¢ na hospitalizacji. Stanowi on pewna
forme calodobowego zamieszkania, ktére moze mie¢ stosunkowo dtugotrwaty
charakter, jednak specyfika jest tutaj na tyle inna, Ze wymagataby osobnego opra-
cowania. Jednym z argument6w jest odmienny charakter przebywania w szpitalu,
ktéry — przynajmniej z zatozenia — nie jest miejscem docelowym zamieszkania,
a miejscem leczenia, podczas gdy placowki takie jak domy pomocy spolecznej
(DPS) zazwyczaj stanowig ostatni staly etap zamieszkania. Deinstytucjonalizacja
zdrowia psychicznego wigze si¢ w duzej mierze z mozliwosciami wsparcia po-
zaszpitalnego w spotecznosci lokalnej, a wiec odnosi si¢ do leczenia i terapii oraz

w perspektywie sociology of knowledge approach to discourse (SKAD): The Sociology of Knowl-
edge Approach to Discourse. Investigating the Politics of Knowledge and Meaning-making (red.
Keller, 2018). Znalazty sie tutaj m.in. analizy zwigzane z kwestig integracji europejskiej, debata
nad miejscem ofiary w austriackim systemie prawnym, dyskursem odnoszacym sie do wyzszej
edukacji na Swiecie, wspotczesnymi chinskimi rzadami (governance), kooperacja i konfliktami
wokot zasobdéw wodnych.

8 W prezentowanej pracy przyjete zostaty okreslenia takie jak ,instytucje catodobowego za-
mieszkania” czy tez ,placéwki” lub ,instytucje” oznaczajace forme statego pobytu os6b
z niepetnosprawnosciami (jak tez innych grup, takich jak np. seniorzy) w rozumieniu ich
sytuacji mieszkaniowej. Jest to nomenklatura blizsza perspektywie polityki spotecznej niz
socjologicznej, gdzie termin ,instytucja” jest rozumiany inaczej, o czym szerzej w rozdziale I,
w czesci dotyczacej ustug spotecznych i deinstytucjonalizacji.
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wsparcia w okresie remisji lub w przypadkach, kiedy hospitalizacja nie jest ko-
nieczna. Przesledzenie dyskusji, jaka toczy sie wokot niej, jest zadaniem niezwykle
istotnym, jednak przekracza zalozenia prezentowanej pracy. Jednoczesnie analiza
uwzglednia tylko perspektywe grup niepelnosprawnosciowych zainteresowanych
deinstytucjonalizacja, pomijajac takie zagadnienia, jak piecza zastepcza, bezdom-
no$¢ czy mieszkalnictwo dla uchodzcéw. W niektérych aspektach podejmowana
tematyka faczy sie z kwestig senioralng, gtéwnie za sprawg przebywania senioréw
i 0s6b z niepelnosprawnosciami w tych samych placowkach.

Przedmiotem badania jest dyskurs publiczny, jaki ksztaltuje si¢ wokdt projektu
deinstytucjonalizacji. Zalozenia analityczne oparte zostaly na rekonstrukcji metody
Mannheima oraz wywiedzionej z niej koncepcji ,posredniczacej analizy dyskursu”,
ktérej gldowna misja jest polepszenie ,,kondycji debat publicznych” (Czyzewski,
2009a: 19). Dodatkowa inspiracje stanowi podejscie socjologii wiedzy do dyskursu
(sociology of knowledge approach to discourse - SKAD) w ujeciu Kellera.

Badany zakres czasowy obejmuje lata 2012-2022. Data poczatkowa wigze
sie z ratyfikacja KPON przez Polske, co otworzylo droge do nowej debaty zwigzane;j
z sytuacja osob z niepelnosprawnosciami, jak réwniez uruchomito szersza dyskusje
zwigzang z deinstytucjonalizacja. Data konicowa wynika z momentu prowadzenia
badan i koniecznosci ich zamkniecia w wyznaczonym czasie. Cezura 2022 roku nie
jest tutaj zatem symboliczna, tak jak mozna odczytywac rok 2012 w zwigzku z raty-
fikacja KPON, ale wynika z pragmatyki badawczej’. Nalezy natomiast podkresli¢,
ze proces dyskusji o deinstytucjonalizacji i uzgadniania wspdlnych stanowisk nie
jest zakonczony i prawdopodobnie daleko mu do tego - jesli to w ogdle mozliwe.
Jednocze$nie trzeba zauwazy¢, ze zakres chronologiczny badan nie zamyka sie wy-
tacznie w przedziale czasowym zaczynajacym sie po ratyfikacji KPON przez Polske.
Zaréwno pojecie niezaleznego zycia, jak i deinstytucjonalizacji znane byly w Polsce
juz wezesniej, dlatego konieczne bylo rozszerzenie perspektywy historycznej zwia-
zanej z recepcja i rozwojem idei niezaleznego zycia na gruncie polskim réwniez na
czas przed 2012 rokiem.

Analizie poddane zostaly teksty tworzone przez réznych aktoréw spolecznych
bedacych czgsciag srodowiska niepetlnosprawnosciowego. Wybdr podyktowany byt
zaréwno dostepnosciag materialow (teksty publiczne), jak i ich specyfika zwigzang
w wielu przypadkach z ustaleniami grupowymi. Ze wzgledéw metodologicznych
wybrane zostaly teksty tworzone przez ekspertéw, rozumianych jako osoby nie tyle
legitymizujace si¢ wyksztalceniem formalnym (chociaz w wielu przypadkach tak

9 Dodatkowa cezurg — zatozong na potrzebe badan - jest czerwiec 2022, a wiec data przyjecia
Strategii rozwoju ustug spotecznych (Zrédta, MRiPS 15.06.2022). W pierwszym ogladzie doku-
ment wydawat sie swego rodzaju kamieniem milowym w uzgadnianiu pojecia deinstytucjo-
nalizacji przez strony sporu. Natomiast jego doktadniejsza analiza wskazuje, ze jest on raczej
jednym z wielu przejawéw wzajemnego oddziatywania ideologii i utopii niz dokumentem
kluczowym dla ich relacji.
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jest), ale przede wszystkim do$wiadczeniem dziatania w obszarze niepelnospraw-
nosci — rowniez politycznym'.

Nalezy podkresli¢, ze prezentowana analiza dotyczy jedynie zespotéw mysli
pojmowanych jako ideologia i utopia - ich struktury, funkcjonowania, progra-
mu, podioza spoleczno-bytowego, a takze wzajemnej relacji. Przyjeta perspektywa
sprawia, ze wypowiedzi stron nie podlegaja tutaj warto$ciowaniu ani tez analizie
zwigzanej z ich prawidlowos$cia merytoryczng. Prawdziwo$¢ wypowiedzi moze by¢
weryfikowana jedynie w jej odniesieniu do zespotu mysli danej ze stron — nie ma
wiec wartosci obiektywnej — w rozumieniu podejscia pozytywistycznego''. Co za
tym idzie, oba terminy - ideologia i utopia — majg z zalozenia charakter neutralny.
W intencji Mannheima nie s3 one wartosciujgce w rozumieniu, jakie mogloby sie
nasuwac¢ w potocznym odbiorze tych poje¢. Podobnie warto$ciujacego charakteru
nie ma proponowany w prezentowanej ksigzce podzial na konserwatystéw osa-
dzonych w mysleniu ideologicznym oraz reformatoréw reprezentujacych myslenie
utopijne. Sg to jedynie kategorie opisu zespotéw myslowych wynikajacych z sytuacji
spoleczno-bytowej (réwniez niepodlegajacej wartosciowaniu) okreslonych grup.

Istotne jest rowniez wskazanie, czym prezentowana praca nie jest, czy tez inaczej
— jakich celéw nie realizuje. Nie jest ona analizg polskiej polityki spolecznej w za-
kresie deinstytucjonalizacji, a takze proponowanych przez grupy niepetnospraw-
nosciowe rozwigzan'?. Nie jest rowniez analizg dziatan politycznych, cho¢ te moga
pojawiac sig jako tto historyczne. Nie jest tez krytyka istniejacego systemu wsparcia
0s6b z niepetnosprawnosciami jako grupy defaworyzowanej — zaréwno w rozu-
mieniu potocznym, jak i rozumieniu teorii krytycznej. Celem pracy nie jest takze
analiza pogladow i zachodzacych w nich zmian, konkretnych oséb, ich dziatan czy
zachowan, cho¢ te moga by¢ uchwytne na bazie zebranego materiatu. Gléwng in-
tencja jest natomiast pokazanie dyskursu i jego gtéwnych cech, wyjasnienie podstaw
dzialania stron, uchwycenia sposobdw i przyczyn okreslonego myslenia, a takze
ukazanie, w jaki sposob rézne grupy pozycjonuja siebie i innych.

10 Szerzejnaten temat w rozdziale I, w czesci dotyczacej materiatu badawczego.

11 Warto w tym miejscu przytoczy¢ uwage Louisa Wirtha, ktory we wstepie do Ideologii i utopii
Mannheima pisze, ze ,,w jezyku krajow anglosaskich »byc¢ obiektywnym« znaczyto by¢ bez-
stronnym, nie mieé sympatii, uprzedzen, szczegélnych sktonnosci, nie by¢ jednostronnym, nie
miec uprzedzen co do ocen czy pogladéw na fakty” (Wirth, 2008: 14). Definicja ta dobrze oddaje
intencje Mannheima, a jednoczes$nie rézni sie od rozumienia obiektywizmu jako esencjalnej
rzeczywistosci ukrytej pod powierzchnig obserwowalnych zjawisk.

12 Pewne odstepstwo poczyniono w czesci dotyczacej jednego z elementdw struktury fenome-
nologicznej, zwigzanego z proponowanymi przez strony rozwigzaniami. Jednak analiza nie
dotyczy tutaj charakteru tych rozwiazan, a tym bardziej ich oceny, ale raczej sposobu, w jaki
strony o nich moéwia, co wynika z budowanych przez nie zespotéw mysli.
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Pragmatyka badawcza a taczenie perspektyw

Ideologia i utopia Mannheima pozwala na skonstruowanie procedury badawczej
i strategii analizy zawartej w jego koncepcji socjologii wiedzy. Przed badaczem
staje jednak kwestia wyboru rodzaju analizy, tak aby mdgt on by¢ adekwatny do
warunkdw, jakimi dysponuje, i przyjetych w zwigzku z tym zalozen, a takze aby
umozliwial uchwycenie w materiale empirycznym elementéw wynikajacych z usta-
len teoretycznych.

Jako ze analiza wychodzi od grup, ktére postuguja si¢ okreslonymi zespotami wie-
dzy, rozumianymi w kategoriach ideologii i utopii, pojawia si¢ pytanie, w jaki sposob
manifestujg one swoja wiedzg na zewnatrz i w jaki sposdb moze by¢ ona uchwytna
dla badacza. Wspdlnym mianownikiem odpowiedzi na te pytania jest prezentowanie
mysli grupowej poprzez teksty udostepniane publicznie, a wiec powszechnie do-
stepne, co prowadzi do zwrécenia uwagi na teorie dyskursu publicznego i zwigzane
z nig mozliwosci, w tym metodologiczne. Podejscie takie zaproponowal Radostaw
Sojak (2014: 265), postulujac spojrzenie na socjologie wiedzy ,,jako na dyscypline na
wskro$ praktyczng, dazacg do osiagnigcia empirycznie weryfikowalnych rezultatow
i zainteresowang przede wszystkim dyskursem publicznym”.

Sam Mannheim, przedstawiajac koncepcje socjologii wiedzy jako metody, zwraca
uwage na mozliwos¢ wykorzystania metod, ktore okresla jako ,.filologiczne”, chociaz
watku tego nie rozwija. W swojej pracy wskazuje jednak wage analizy stow i znaczen,
ktore mozliwe sg do uchwycenia w wypowiedziach, co opisuje w nastepujacy sposob:

stowo, jego znaczenie, to prawdziwe collectivum; w jednym stowie i migocacych w nim zréznico-
waniach sensu daje si¢ uchwyci¢ najmniejsza nawet zmiana w systemie my$lowym. Stowo taczy
z calg przeszlo$cig i odzwierciedla calg wspdtczesno$é. Wyréwnuje niuanse i roznice znaczeniowe,
jesli méwiacy pragnie si¢ spotkac z innymi ludZmi na wspolnej plaszczyznie, ale gotowe jest takze
w kazdej chwili do niuansowania i podkresla, jesli to konieczne, indywidualng niepowtarzalnos¢,
historycznie nowy element poprzez nowe zabarwienie skali znaczeniowej (Mannheim, 2008: 117).

Zalozenia te warte sg uwagi, a ich charakter prowadzi do siegniecia do teorii
dyskursu opierajacej si¢ na spostrzezeniu, ,,ze wszystkie przedmioty i dziatania
maja sens, ktdry jest wytworem historycznie uwarunkowanych systeméw regut”
(Howarth, 2008: 23). W tym ujeciu teoria dyskursu ,,odnosi sie [...] do tego, w jaki
sposob praktyki spoteczne wytwarzaja i podwazajg dyskursy konstytuujace rzeczywi-
sto$¢ spoteczng” (Howarth, 2008: 23). Juz na tym poziomie ogélnosci widoczna jest
zbieznos¢ z zalozeniami Mannheima odnoszacymi si¢ do wiedzy uwarunkowane;j
bytowo i ksztaltowanej historycznie. Wiedza ta, wyrazajaca sie¢ w formowaniu ide-
ologii i utopii, podlega ciaglej konfrontacji - wzajemnemu podwazaniu dyskurséw
konstytuowanych przez strony sporu. Jak ujmuje to Mannheim (2008: 90): ,,prébu-
jemy wiec uprawiac socjologiczng analize znaczenia, by za jej pomocg wyjasnia¢
problemy w ich realnym kontekscie historycznym”. Jednoczesnie ,,socjologia wiedzy
staje si¢ czyms$ wiecej niz socjologicznym opowiadaniem faktu, jak okreslone poglady
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wynikaja z okreslonego $rodowiska; jest ona wtedy takze krytyka, gdyz rekonstruuje
z wypowiedzi site ujmowania i jej granice” (Mannheim, 2008: 323).

Dyskurs, rozumiany jako dajaca si¢ zaobserwowac praktyka spoteczna, znajdu-
je swoje odbicie w jezyku méwionym i pisanym (czy szerzej: w uzyciu znakow).
Dyskursy deinstytucjonalizacji odpowiadaja grupowemu starciu, w ktérym strony
stosujg strategie podwazania mysli przeciwnika i legitymizacji wlasnego punktu
widzenia. Jego wynikiem jest ksztaltowanie sie wzajemnej relacji ideologii i utopii
jako opozycji, a takze instrumentalne traktowanie $wiatopogladow wlasnych i in-
nych. Jednoczesnie uwidacznia si¢ ich hybrydyzacja polegajaca na przenikaniu sie,
zanieczyszczaniu, dokonywaniu zapozyczen, przejmowaniu pojec.

Jak zauwaza Jozef Niznik (1983: 11), perspektywa proponowana przez Mannhe-
ima ogranicza prace z zakresu socjologii wiedzy do ,,préb analityczno-opisowych”
Dlatego oprdcz rekonstrukc;ji strategii analizy wywiedzionej z mysli Mannheima
inspiracja dla prezentowanej pracy jest takze propozycja Kellera, okreslana jako
podejscie socjologii wiedzy do dyskursu (sociology of knowledge approach to disco-
urse - SKAD), oparta — w deklaracji autora — gléwnie na fenomenologicznej kon-
cepcji socjologii wiedzy Bergera i Luckmanna. W tym celu konieczne jest rdwniez
omowienie perspektywy socjologii wiedzy w jej odmianie fenomenologicznej, jaka
zaproponowali Berger i Luckmann w pracy Spofeczne tworzenie rzeczywistosci (1983).
Moze to wywolywa¢ pewna konfuzje ze wzgledu na wczesniejsza deklaracje uczy-
nienia koncepcji Mannheima podstawa prezentowanej pracy, jako ze perspektywy
te wychodza z odmiennych zalozen i inaczej rozkladajg akcenty. Berger i Luckmann
skupiaja sie na relacji subiektywnosci jednostki do obiektywizowanej rzeczywistosci
spotecznej®, podczas gdy Mannheim daje pierwszenstwo analizie systemow wiedzy
(oraz ich zasob6w) i relacji migedzy nimi, skupiajac si¢ na mysleniu grupowym.
Koncepcja Bergera i Luckmanna zatem do$¢ mocno redefiniuje zadania socjologii
wiedzy. Jednoczesnie nalezy zastrzec, ze proponowane przez Kellera ujecie jest jego
autorskim przetworzeniem zalozen Bergera i Luckmanna, ktére momentami bywa
dos¢ swobodne w faczeniu fenomenologicznej odmiany socjologii wiedzy z mysla
Mannheima i Michela Foucaulta. Dlatego na potrzeby prezentowanej pracy trakto-
wane jest raczej jako pewnego rodzaju dopelnienie koncepcji socjologii wiedzy Man-
nheima przy zastrzezeniu, iz raczej wykorzystane zostaty pewne koncepcje Kellera
niz bezposrednio propozycje Bergera i Luckmanna. Wlgczenie niektorych zalozen
perspektywy SKAD wynika z czesciowej zbieznosci jej programu z mysla Mannhe-
ima, jak réwniez z trafno$ci pytan badawczych, jakie zadaje Keller, oraz z mozliwosci
wykorzystania pozytecznych wskazowek i narzedzi do analizy dyskursu. Pozwolito

13 Proponuja oni ,pojmowanie spoteczenstwa jako nieustajacego procesu ztozonego z trzech
momentow, a mianowicie eksternalizacji, obiektywizacji i internalizacji”. Nie sg one sekwencja,
ale wystepuja rownoczesnie. Pojedynczy cztonek spoteczenstwa ,réwnoczesénie eksternalizuje
wtasny byt w $wiat spoteczny oraz internalizuje go jako rzeczywistosc obiektywna” (Berger,
Luckmann, 1983: 202).
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ono réwniez na sformulowanie niektérych dalszych postulatéw badawczych, ktdre
nie mogty zosta¢ zrealizowane w niniejszej pracy. Jednoczesnie pewnego rodzaju
»zawlaszczenie pola badawczego’, jakiego dokonuje Keller poprzez propagowanie
specjalnej odmiany analizy dyskursu dotyczacej socjologii wiedzy, skfania do bliz-
szego przyjrzenia si¢ zalozeniom SKAD i wskazania zalet oraz wad tego podejscia.

Uzasadnienie konstrukcji pracy

Prezentowana praca stanowi probe odczytania koncepcji Mannheima pod katem
mozliwo$ci wykorzystania jej do badan empirycznych. Konstrukcja pracy wynika
z metody proponowanej przez Mannheima, co sprawia, ze ma ona w pewnej mie-
rze nietypowy uklad. Dotyczy on umiejscowienia w tresci takich elementow jak
hipoteza badawcza oraz kontekst, a takze sposobu ich rozumienia i potraktowania.

Rozdzial I stanowi wprowadzenie do tematyki. Obejmuje refleksje zwiazana
z relacjg proponowanych badan do studiow o niepelnosprawnosci (disability stu-
dies), a takze uzasadnienie wyboru perspektywy i metody. Osobna czgs$¢ zostala
poswiecona zagadnieniom zwigzanym z deinstytucjonalizacja i jej wybranymi
narzedziami: asystencja osobistg i mieszkalnictwem chronionym/wspomaganym'.
Koncowym etapem rozdzialu jest postawienie hipotezy badawczej, ktéra ma tutaj
charakter wstepny i ogélny — umozliwiajacy wprowadzenie w omawiang tematyke.
Natomiast hipoteza, skonstruowana w rozumieniu Mannheimowskim, znalazla
sie w rozdziale IV i ma forme analizy teoretycznej, bedacej w nastepnych krokach
podstawa oceny zakresu relacjonowania i partykularyzacji’®. Logika konstruowania
tego rodzaju hipotezy stanie si¢ zrozumiata po przeczytaniu rozdziatéw I1iIII. Cele
pracy zostaly umieszczone w rozdziale pierwszym, z zaznaczeniem, ze zastosowane
w nich pojecia zostang w pelni wyjasnione w rozdziatach II i III.

Rozdzial IT stanowi wyktadnie koncepcji socjologii wiedzy ujmowanej jako per-
spektywa. Przedstawiona zostata perspektywa socjologii wiedzy zaproponowana
przez Mannheima w pracy Ideologia i utopia. Dodatkowo w czesci tej znalazlo sie
wprowadzenie do fenomenologicznej odmiany socjologii wiedzy w ujeciu Berge-
ra i Luckmanna oraz teorii dyskursu wraz z koncepcja SKAD. W rozdziale tym
omoéwione zostaly rowniez kluczowe problemy socjologii wiedzy, w tym jej relacja

14 Dla ogblnego ujecia zjawiska mieszkalnictwa w prezentowanej pracy stosowana jest zbitka
»chronione/wspomagane” lub okreslenie ,mieszkalnictwo”. Znowelizowana w lipcu 2023 roku
Ustawa o pomocy spotecznej (Dz. U. 22023 r. poz. 901, 1693, 1938) wprowadza termin ,mieszkanie
wspomagane” (art. 53).

15 Pojecia te, wprowadzone przez Mannheima, wigza sie z ustalaniem prawdziwosci wypowiedzi
(czy tez inaczej: zakresu jej obowigzywania). Zostaty one oméwione w rozdziale Il, w podroz-
dziale dotyczacym relatywizmu teoriopoznawczego w socjologii wiedzy.
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z epistemologig, relatywizm teoriopoznawczy, ,,pulapka Mannheimowska” oraz
zagadnienie umiejscowienia bytowego badacza.

W rozdziale III znalazla si¢ prezentacja socjologii wiedzy jako metody. Zasadnicza
cze$cig jest tutaj proba rekonstrukcji metody Mannheima. Przedstawione zostaly
takze wskazowki analityczne dla SKAD oraz zalozenia analizy empirycznej, a takze
czynniki spoteczno-bytowe uznane za kluczowe dla badania omawianego zjawiska.
Przedstawiona zostala tez koncepcja i konstrukeja narzedzia badawczego oraz szersza
informacja o korpusie tekstow stanowigcym material badawczy.

Rozdzial IV skiada sie z dwdch czesci. Pierwsza stanowi wprowadzenie do analizy
teoretycznej. Znalazta sie tutaj autoanaliza pozycji badacza oraz kontekst historycz-
ny - z naciskiem na kontekst polski. Kontekst stanowi tlo dla analizy empirycznej,
bedace szerszym do niej wprowadzeniem, ktdre zazwyczaj umieszczane jest we wste-
pie lub w pierwszym rozdziale opracowan, jednak ze wzgledu na specyfike metody
Mannheimowskiej powinien znalez¢ si¢ on w tym miejscu. Druga cze$¢ stanowi
analize teoretyczng, a w rozumieniu Mannheimowskim rozbudowang hipoteze,
bedaca konstrukeja ,,typdw idealnych” ideologii i utopii, na gruncie zagadnienia
postrzegania niepelnosprawnosci. Zostala tutaj sformutowana koncepcja grup
i ich sytuacji spoteczno-bytowej, a takze dwubiegunowy podzial na zwolennikéw
ideologii i utopii wraz z ich strukturami aspektowymi'c.

W rozdziale V zostaly zaprezentowane wyniki analizy empirycznej. Znalazla sie
tutaj analiza struktur aspektowych i fenomenologicznych stron. Poruszono réwniez
kwestie elementéw pomijanych w dyskursie oraz zagadnienie wyboréw leksykalnych
stron charakteryzujacych ich style myslenia.

Rozdzial VI po$wigcony zostal dyskusji i wnioskom'”. Znalazly si¢ tutaj takie
zagadnienia, jak uwarunkowania spoteczno-bytowe grup, zjawisko ,,méwienia
obok siebie”, kwestia relacjonowania i partykularyzacji oraz hybrydyzacji dyskur-
su. Zostaly tu tez zawarte uwagi dotyczace podziatéw i sojuszy miedzy grupami
reprezentujacymi odmienny $wiatopoglad oraz proba wskazania konsekwencji
spolecznych, jakie moze mie¢ ksztalt obserwowanego dyskursu. Refleksja dotyczy
dwoch zagadnien. Pierwsze skupia si¢ na podsumowaniu etapu, na jakim znajduje
sie spdr o deinstytucjonalizacje, i ewentualne dalsze mozliwosci jej postepu lub za-
hamowania. Drugim zagadnieniem jest pytanie o ksztaltowanie si¢ ruchu (ruchéw)
spolecznych na bazie dziatan zwigzanych z deinstytucjonalizacja. Osobng kwestig
jest refleksja nad uzytecznoscig socjologii wiedzy do badania omawianego zjawiska,
a takze badania dyskursu i przyjetej metody budowania korpusu tekstow. Rozdzial

16 Termin ,struktura aspektowa” - na poziomie ogdlnym - oznacza punkt (kat) widzenia, z jakiego
patrzy dana osoba lub grupa, budujac strukture swojego zespotu mysli na dany temat. Zostat
on szerzej oméwiony w rozdziale Il - podrozdziat Struktura aspektowa.

17 W rozdziale tym znalazty sie réwniez niewielkie fragmenty analiz, ktére zostaty powigzane
bezposrednio z dyskusja.
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zamykaja postulaty badawcze wskazujace mozliwoéci poglebienia pewnych watkow,
a takze nowych kierunkow badan.

W zakonczeniu podjety zostal watek ,,pracy posredniczacej” przyswiecajacy prezen-
towanemu opracowaniu. Wigze si¢ on z postulatem nowego otwarcia w méwieniu o de-
instytucjonalizacji, ktore mogloby sta¢ si¢ udziatem réznych grup tworzacych dyskurs.

Na koniec nalezy poczyni¢ uwage techniczng. Ot6z ze wzgledu na che¢ unikania
powtorzen przyjete zostalo zatozenie, ze poszczegolne elementy i zagadnienia beda
opisywane w sposob szczegolowy tylko raz. Natomiast w innych miejscach sg one
przywolywane w ogoélnym zarysie potrzebnym do prowadzenia wywodu. Niekiedy
jednak przywolanie to nastepuje przed wlasciwym opisem, co moze wzbudzaé pe-
wien niepokoj czytelnikow. Jest to szczegdlnie widoczne w przypadku modeli nie-
pelnosprawnosci, do ktérych praca odwotuje si¢ od samego poczatku. Natomiast ich
zasadniczy opis znajduje si¢ w czg$ci poswigconej analizie kontekstu rozumianego
w kategoriach Mannheimowskich. Nie byloby jednak celowe dokladne ich opisywa-
nie na wstepie, a nastepnie wprowadzanie na dalszym etapie ich analizy, ktéra sila
rzeczy musialaby taki opis powieli¢. Rdwniez kontekst rysujacy sie w pierwszym
rozdziale zostal rozbudowany w rozdziale IV jako element analizy'®. Podobnie kon-
cepcja Bergera i Luckmanna zostala w zarysie przedstawiona w osobnym podroz-
dziale, a nastepnie uzupelniona w czgsci traktujacej o podejsciu do teorii dyskursu
z perspektywy socjologii wiedzy - tak, aby mozliwie skutecznie unikng¢ powtorek.

Mannheim, budujac swoja koncepcje, zaproponowal wlasne terminy, takie jak:
struktura aspektowa, przypisywanie sensu, przypisywanie faktycznosci, relacjo-
nowanie, partykularyzacja. Zostang one sukcesywnie omdéwione z zastrzezeniem,
ze niektdre z nich moga pojawi¢ sie wstepnie jeszcze przed podaniem ich pelnej
definicji, co spowodowane jest tokiem wywodu.

Jednocze$nie nalezy przyzna¢, ze w niektdrych zakresach konieczne byly pewne
powtdrzenia. Zastosowana interpretacja metody Mannheima wymaga wstepnej
analizy teoretycznej (rozdzial IV), ktora nastepnie jest konfrontowana z empirig
(rozdziat V). Sprawia to, iz dla ptynnosci wywodu i uscislen konieczne jest powto-
rzenie oraz rozszerzenie niektorych tresci. Powtdrzenia wystepuja tez w przypadku
cytowania fragmentow tekstow (zrodet), bedacych przedmiotem analizy, jako ze
przytaczane s one niekiedy w roznych kontekstach. W pracy wskazano tylko przy-
kladowe cytaty oddajace charakter dyskursu, jako ze przytaczanie kazdorazowo
catego ich zbioru byloby nieefektywne i niepotrzebnie poszerzajace objetos¢ pra-
cy”. Jednocze$nie przyjeta zasada, w mysl ktorej bardziej optymalne jest ,,oddanie
glosu” tekstom Zrédlowym niz ich (by¢ moze niepelne lub nieudolne) streszczanie,

18 W prezentacji wynikow analizy empirycznej zrezygnowano rowniez z osadzania kazdego tekstu
w kontekscie historycznym, jako ze rozwigzanie takie przyczynitoby sie do licznych powtorzen.

19 Nalezy zwrdci¢ réwniez uwage, ze wiele tekstow cytuje gtowne dokumenty dotyczace dein-
stytucjonalizacji czy tez cytuje sie nawzajem. Przywotywanie wszystkich cytowan bytoby tutaj
niecelowe.
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sprawia, ze cytowan jest sporo i sg one niekiedy obszerne. Dajg jednak bezposredni
wglad w charakter dyskursu i wydaja si¢ szczegdlnie cenne pomimo zwigkszenia
objetosci pracy. Liczba cytowan obrazujacych dane zjawisko zostata kazdorazowo
ograniczona do maksymalnie kilku. Kryterium ich doboru byla trafnos¢ i swego
rodzaju wymownos$¢. Zostaly pokazane te najlepiej — zdaniem autora - oddajace
istote omawianych zagadnien®.

20 Trzeba réwniez zwréci¢ uwage na to, ze poszczegdlne kwestie identyfikowane w tekstach dos¢
szybko sie ,,wysycaja”, co oznacza ich wielokrotne wystepowanie w zgromadzonym korpusie.
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Wprowadzenie do problematyki
i perspektywy badawczej

1.1. Zwiazki z disability studies

Charakter prezentowanej pracy sklania do refleksji zwigzanej z jej relacja do studiow
o' niepelnosprawnosci (disability studies) rozumianych jako obszar badan bedacy
przedmiotem eksploracji wielu - réznych, niekiedy bardzo od siebie odleglych -
dyscyplin. Tak przedstawiona definicja moglaby w zasadzie zamyka¢ sprawe, osa-
dzajac proponowane badanie w socjologii niepelnosprawnosci rozumiane;j jako pole
badawcze eksplorowane za pomocg wybranych perspektyw i metod, stanowiacej
wklad do disability studies. Nalezy jednak zwrdci¢ uwage na pewne zalozenia (czy
tez moze lepiej: wytyczne) badawcze disability studies, z ktérymi w kontekscie pre-
zentowanego tematu nalezy sie zmierzy¢.

Zasadnicza kwestig jest tutaj postulat powiazania disability studies, podobnie
jak np. gender studies, z aspektem emancypacyjnym. W tym kontekscie studia
o niepelnosprawnosci staly si¢ pewnym programem badawczym, w ktérym na
pierwszy plan wysuwaja si¢ postulaty srodowisk niepetnosprawnosciowych oparte
na zalozeniach modelu spotecznego niepelnosprawnosci i — wzmocnionego przez
KPON - modelu prawno-czlowieczego (human rights model). Ten pierwszy, bedacy

1 Warto w tym miejscu zauwazyc, iz w jezyku polskim bardziej poprawna forma sa ,,studia
nad” niz ,studia o0”. Nalezy jednak zwréci¢ uwage na postulat emancypacyjny niektorych
grup niepetnosprawnosciowych, dla ktérych okreslenie ,,nad” wiaze sie z podlegtoscia
niepetnosprawnosci i pewnego rodzaju ,,pochylaniem sie nad nig”, co odbierane jest
jako prezentacja wyzszosci srodowisk oséb niemajacych niepetnosprawnosci. Jednym
z przyktadéw zmian moéwienia o niepetnosprawnosci jest cykl seminariéw zatytutowany
Studia o niepetnosprawnosci: badania, opor, zmiana (MSN, 2022).
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poktosiem zmian kulturowych lat 60. i 70. XX wieku, ma charakter rewolucyjny
- jego sedno tkwi w odwrdceniu dotychczasowego myslenia o niepetnosprawnosci,
w ktorym jest ona generowana przez spoleczenstwo, nie bedac osobistym proble-
mem jednostki (jak rozumiano to wcze$niej). Ten drugi oparty jest na modelu
spofecznym, jednak wychodzi poza niego, nie negujac wagi fizycznosci (cielesnosci)
w Zzyciu 0sOb z niepelnosprawnosciami (o co posadzany bywa model spoteczny).
W modelu tym zaklada si¢ rozumienie sytuacji oséb z niepelnosprawnoscig jako
posiadaczy praw i bedacych podmiotem praw czlowieka. Jednoczes$nie podkresla
sie, ze uszkodzenie (impairment?) jednostki nie moze usprawiedliwia¢ negowania
i ograniczania jej praw.

W ten spos6b zarysowany program propagowany przez niektore grupy niepetno-
sprawnos$ciowe, majacy niekiedy charakter ruchu spolecznego’, nie pozostal bez
wplywu na sfere badawczg disability studies. Akcent zostal tutaj przesuniety na uzy-
teczno$¢ badan, ktore powinny stuzy¢ sprawie emancypacyjnej defaworyzowanych
grup niepetnosprawnosciowych. Jak sugeruje Mike Oliver (1997), niepelnosprawno-
$ci nie da si¢ bada¢ w kategoriach obiektywnych, kiedy jest ona postrzegana przez
pryzmat emancypacji i opresji. Podejscie takie nie bez powodu moze przywodzié
na mysl teori¢ krytyczna wywodzacg si¢ ze szkoly frankfurckiej. Studia o niepelno-
sprawnosci wypracowaly wlasng jej odmiang - critical disability studies. Podejscie
to zaktada zlozonos¢ badanego problemu i konieczno$¢ ujecia intersekcjonalnego.
Oznacza ono osadzenie niepelnosprawnosci w kontekscie globalizacji i kapitalizmu,
ubdstwa, ograniczania programoéw socjalnych, jak tez wymaga uwzglednienia takich
czynnikdw, jak wiek, ple¢, orientacja seksualna czy pochodzenie etniczne jako kon-
stytuujacych dang osobe na réwni z niepelnosprawnoscia (Vernon, 1999; Goodley,
2017). Perspektywa critical disability studies prowadzi do przyjecia relatywizmu
kulturowego w odniesieniu do niepelnosprawnosci i jej rozumienia jako indywi-
dualnej interakeji z rdznego rodzaju czynnikami. W tym ujeciu niepetnosprawnos¢
jest wypadkowa czynnikéw spolecznych oraz tych zwigzanych z ograniczeniem
w funkcjonowaniu ciala i umystu.

Waznym postulatem badan w ramach disability studies jest wtaczanie (inclusion)
w nie 0séb z niepelnosprawnosciami. Oznacza ono partycypacje oséb z niepetno-
sprawnosciami jako respondentdw, ale tez jako (wspot)badaczy. Podejscie takie
zaklada stworzenie osobom z niepelnosprawnos$ciami mozliwoéci wypowiedzi we
wlasnej sprawie poprzez udzial w badaniu, a takze konieczno$¢ konsultacji koncepcji

2 Wiecej o rozréznieniu na uszkodzenie (impairment) i niepetnosprawno$¢ (disability) w rozdziale
IV, podrozdziat Spoteczny model niepetnosprawnosci.

3 Problem funkcjonowania polskiego srodowiska niepetnosprawno$ciowego w ramach ruchu
spotecznego jest zagadnieniem skomplikowanym. Jest to kuszaca perspektywa badawcza,
jednak najezona trudnosciami, jako ze nie ma petnego rozpoznania co do jego sposobu funkcjo-
nowania, organizacji, uwspdlniania celéw, a nawet nie ma zgody co do jego istnienia w ogble.
W tym ostatnim przypadku nalezy wskazaé na wielo$¢ nurtow i istotne zréznicowanie celow
utrudniajace umieszczenie tego zjawiska w definicyjnych kategoriach ruchu spotecznego.
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badawczych z réznymi srodowiskami niepetnosprawno$ciowymi — w tym réwniez
z przedstawicielami $wiata nauki majacymi niepetnosprawnos¢.

Disability studies zakladaja rowniez odpowiedzialno$¢ (accountability) badacza
zwigzang z klarownoscig i zrozumialoscig badan dla réznych podmiotéw. Wyniki
badan powinny by¢ sformutowane w sposdb zrozumiaty i kierowane przede wszystkim
do réznych srodowisk 0sob z niepelnosprawnosciami (w tym reprezentowanych przez
podmioty trzeciego sektora), dostawcow ustug (instytucji), tworcow i realizatorow
polityk publicznych (wtadz na szczeblu rzagdowym i samorzadowym). Zgodnie z art.
31 KPON (2012) dane powinny by¢ zbierane z poszanowaniem praw oséb z niepel-
nosprawno$ciami, powinny by¢ nakierowane na opis barier doswiadczanych przez
te osoby, ale tez musza uwzglednia¢ wskazniki zwigzane z przestrzeganiem praw
czlowieka. Wyniki badan powinny by¢ publikowane w formie dostepnej dla oséb
z roznymi niepetnosprawno$ciami.

W tym ujeciu studiéw o niepelnosprawnosci badacz staje si¢ niejako aktywnym
dziataczem, ktorego zadaniem jest tworzenie zaplecza intelektualnego, analiza
problemodw, wskazywanie rozwigzan — w oparciu o reguly dziatania naukowego. To
ostatnie ma zatem nie tylko walor poznawczy, ale powinno mie¢ przede wszystkim
walor uzytecznosci rozumianej jako wsparcie sprawy emancypacyjnej. Wiaze si¢
to z oczekiwaniami srodowiska niepelnosprawnosciowego wobec badacza, ktory
powinien stuzy¢ sprawie, a jego prace powinny stanowi¢ narzedzie wplywu na
rzeczywisto$¢, np. na polityke spoteczng wobec 0sob z niepetnosprawnos$ciami.
Jednoczesnie sensowno$¢ jego wysitkow bywa kwestionowana. Oliver (1997: 15)
ujmuje to w nastepujacy sposob: ,,doszedlem do nieuniknionego i bolesnego wnio-
sku, ze osoba, ktdra najbardziej skorzystata na moich badaniach nad zyciem ludzi
niepelnosprawnych to bez watpienia ja”. To gorzkie wyznanie nalezy zlagodzi¢
faktem, ze jego autor sam byl osoba majaca niepetnosprawnos¢ i jednym z twor-
cOw oraz propagatoréw spolecznego modelu niepetnosprawnosci. Dzialalnos¢
akademicka na polu disability studies przywiodta go do tytulu profesora, co samo
w sobie nie stanowi niczego niezwyklego, jednak przez cze$¢ dzialaczy srodowiska
niepetnosprawnosciowego moze by¢ zle odbierane jako robienie kariery kosztem
grup defaworyzowanych. W przypadku Olivera jako osoby z niepelnosprawnoscia,
walczacej w swojej wlasnej sprawie, a wiec bedacej czescia ruchu emancypacyjnego,
krytyka tego rodzaju wydaje si¢ nie by¢ uzasadniona. Trudniej jednak broni¢ si¢
badaczom bez niepelnosprawnosci, ktérych Paul Hunt (1981) nazywa wprost ,,pa-
sozytami’. Dyskusje na ten temat przesledzita Magdalena Zdrodowska (2016: 393),
wskazujac na glosy badaczy z niepelnosprawnoscia, ktorzy usprawiedliwiaja badania
»sprawnych” badaczy, ,,gdyz samo uczestnictwo w opresyjnym spoleczenstwie daje
doswiadczenie i wglad w proces spofecznego uniesprawniania”. Inaczej rzecz ujmu-
jac: niepelnosprawno$¢ nie jest zawieszona w spolecznej prozni, a jej uczestnikami
s3 rdwniez osoby niemajace niepelnosprawnosci, co oznacza, ze réwniez one maja
pewne jej doswiadczenie, chociaz jest ono jako$ciowo inne.
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Przedstawione tutaj zagadnienie sprowadza si¢ do pytania o umocowanie pre-
zentowanej pracy. Z jednej strony dotyczy ona niepelnosprawnosci i — przynajmniej
w czesci - prezentuje zagadnienie zwigzane z emancypacjg 0sob z niepelnosprawno-
$ciami, w ktore wpisuje sie zespot mysli reformatorskiej rozpatrywany jako utopia,
anawet — za sprawg cytowan - udziela tej grupie gtosu. Natomiast z drugiej postu-
laty neutralno$ci, jakie zglasza Mannheim, sprawiaja, ze praca tego typu powinna
dystansowac sie od roszczenia ambicji zwigzanych z zalozeniami critical disability
studies, a by¢ moze disability studies w ogdle. Tej ostatniej perspektywie Dan Go-
odley, w swoim klasycznym juz podreczniku Disability Studies. An Interdisciplinary
Introduction (2017), poswigca zaledwie jeden z dziesieciu rozdziatéw. Nie oznacza to
jednak, ze pozostale odnoszg si¢ do disability studies bez przymiotnika critical, jako
ze opisywana tam perspektywa zwigzana jest ze spotecznym modelem niepelno-
sprawnosci kwestionujacym model medyczny. W opinii wielu badaczy przymiotnik
ten jest kluczowy i nadaje sens calemu obszarowi badan, co prowadzi niektérych
do utozsamienia disability studies z critical disability studies.

Wydaje sie, ze ze wzgledu na charakter prezentowanej pracy nalezy raczej podkre-
slac jej zwiazki z disability studies i jednoczes$nie poprzesta¢ na wskazaniu pewnych
aspektow uzytecznosci prezentowanych badan - zaréwno na gruncie socjologicz-
nym, jak i tym zwigzanym z szeroko pojetym wsparciem $rodowiska niepetno-
sprawnosciowego.

1.2. Postulat uzytecznosci badan

Jak zauwaza Sojak (2014: 255): ,,socjologia nawet w swoich najbardziej abstrakcyj-
nych i teoretycznych formach zdaje si¢ obiecywac - czesto w odleglej perspektywie
- rozwigzywanie praktycznych probleméw ludzi i spoteczenstw”. Intencja prezento-
wanej analizy jest przede wszystkim zbadanie sporu miedzy zwolennikami modelu
medycznego i spolecznego. Sporu, o ktérym moéwi sie coraz wiecej w obu kregach,
a ktéry nie doczekat si¢ jeszcze w Polsce szerszego opracowania. Mamy tutaj zatem
do czynienia z aspektem poznawczym. Natomiast odpowiedz na pytanie o aspekt
praktyczny jest w tym przypadku zlozona.

Jak pisze Zdrodowska (2016: 393): ,,emancypacyjny paradygmat badan stawia
poprzeczke badaczom tak wysoko, ze autorzy starajg sie przede wszystkim dowies¢
owej emancypacyjnosci”. Przed podobnym dylematem staje autor niniejszej pra-
cy jako osoba bez niepelnosprawnosci, a zatem potencjalny ,,pasozyt”. Przyjecie
perspektywy, a wraz z nig metodologii pozwalajacej na zbadanie zarysowanej pro-
blematyki, nie jest fatwe. Sytuacji nie utatwia sposob funkcjonowania autora w $ro-
dowisku niepelnosprawnosciowym, ktorego jest wieloletnim sojusznikiem wspiera-
jacym go w dazeniach emancypacyjnych. Daje to co prawda pewne doswiadczenie
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niepetnosprawnosci (o wtérnym charakterze), jednak stwarza niebezpieczenstwo
stronniczo$ci podejmowanych analiz, a tym samym utraty ich waloru naukowe-
go. Intencja autora byto zatem znalezienie takiej formuly, ktéra bytaby sposobem
utrzymania w ryzach ,,zapedow spotecznikowskich” i dawataby mozliwie rzetelny
obraz badanego tematu.

Jedng z mozliwych drég mogloby by¢ przyjecie perspektywy krytycznej pozwa-
lajacej na stosunkowo swobodne opowiedzenie si¢ po jednej ze stron sporu, co
dobitnie ilustruje Teun van Dijk (2001: 96) jako przedstawiciel krytycznej analizy
dyskursu (KAD) w jej socjokognitywnej odmianie: ,.critical discourse analysis is
biased - and proud of it” (,,krytyczna analiza dyskursu jest stronnicza - i jest z tego
dumna”). KAD kieruje analize¢ w strone demaskowania ideologicznych funkc;ji jezy-
ka, poszukiwania ,,nieréwnej” komunikacji miedzy stronami, ,,zaburzen dyskursu”,
manipulacji ludzmi, a jej celem jest ,uzdrowienie” sytuacji (Keller, 2012: 51).

Teoria krytyczna, rozumiana szerzej — nie tylko w odniesieniu do KAD - jako
sposob wspierania grup defaworyzowanych (w tym przypadku oséb z niepelno-
sprawno$ciami) poprzez wskazywanie naduzy¢ wladzy wobec nich i szeroko pojetej
~krzywdy spolecznej” (social wrong), jakiej podlegaja, mogtaby by¢ tutaj atrakcyjna,
a jednoczesnie spelniataby postulaty critical disability studies. Jednak bylaby to
atrakcyjnos¢ pozorna, ktéra prawdopodobnie nie realizowataby zalozonych celow
lub wymagalaby co najmniej ich przeformulowania. Mozliwe bytoby tutaj pokazanie
pewnych mechanizméw, za pomoca ktorych dziatania instytucjonalne osadzone
w paradygmacie medycznym uderzajg, krepuja i blokuja emancypacje osob z nie-
pelnosprawnosciami, czy tez - moéwiac jezykiem modelu prawno-czlowieczego
- naruszaja podstawowe wolnosci i prawa czlowieka. Jednak zarysowana wczesniej
problematyka badawcza zaklada co$ wigcej niz swojego rodzaju ,,punktowanie”
jednej ze stron, a mianowicie mozliwie pelne zrozumienie motywéw dzialan i opi-
sanie programu ideowego (oraz sposobu jego budowania), jaki konstruuje kazda
ze stron, przy uwzglednieniu wybranych czynnikéw wplywajacych na ich sytuacje
spoleczno-bytows.

Wazne wydaje si¢ tutaj spostrzezenie, ze model medyczny niepelnosprawnosci
stal sie pewnego rodzaju intelektualnym ,,chtopcem do bicia”. Bedac przedmiotem
czesto jednoznacznej i bezpardonowej krytyki ze strony srodowisk emancypacyj-
nych, stanowi pewnego rodzaju symbol zacofania, a nawet braku empatii w stosunku
do 0s6b z niepelnosprawno$ciami. Natomiast doswiadczenie autora?, wyniesione
z dziatan praktycznych - cho¢ subiektywne - kaze spojrzec¢ na ten model w sposéb

4 Jest to doswiadczenie wyniesione zaréwno z praktyki dziatan wobec niepetnosprawnosci
(przechodzacych w dziatania typowo ,.techniczne”, jak wsparcie 0séb z niepetnosprawnosciami
przy toalecie czy jedzeniu), zaangazowania we wspieranie dziatar emancypacyjnych tej grupy,
jak iz dziatan typowo akademickich. Potencjalnie daje to autorowi ,wglad” w rézne sposoby
myslenia o niepetnosprawnosci, nie zwalnia jednak od zarzutu mozliwej stronniczosci (szerzej
na ten temat w rozdziale IV - podrozdziat Pozycja badacza).
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bardziej zniuansowany, jako pewnego rodzaju rozwigzanie spoteczne, ktére ma
swoje uzasadnienie i umocowanie spofeczno-bytowe, a catkowite odejscie od niego
prawdopodobnie nie zawsze jest mozliwe.

Wydaje sie, Ze potrzebna jest tutaj zatem perspektywa, ktora pozwalalaby na
mozliwie neutralny opis dwdch stron obserwowanego sporu - bez warto$ciowa-
nia ich twierdzen, a jednoczesnie dawalta rame narzucajaca reguly postepowania
badawczego. Rozumienie modeli niepelnosprawnosci jako pewnego rodzaju idei
czy tez systemow wiedzy, jak réwniez postulat przedstawienia przyczyn takiego,
a nie innego ich ksztaltu, doprowadzilo do decyzji o zastosowaniu perspektywy®
klasycznej socjologii wiedzy jako punktu wyjscia w badaniach. Jest ona rozumiana
jako mysl Mannheima - sformutowana w pracy Ideologia i utopia — uznawanego
za ,paradygmatycznego przedstawiciela klasycznej socjologii wiedzy” (Mitkowski,
2001: 44).

Warto w tym miejscu zwrdci¢ uwage na pewne cechy wspdlne koncepcji Man-
nheima i teorii krytycznej. Jedna z nich jest osadzenie perspektyw w kontekscie
socjohistorycznym i znaczenie analizy historycznej dla badan, co przywodzi na
mys$l zalozenia szkoly frankfurckiej. Interesujacej w tym wzgledzie analizy dokonat
Erik Nicholas Gibbs Boneft (2010), poréwnujac koncepcje Mannheima i Maxa Hor-
kheimera. Wskazuje on, ze obie teorie s3 w pewnych elementach zbiezne, jednak
koncepcja Mannheima nie spelnia zalozen teorii krytyczne;j.

Gibbs Boneft (2010: 5) wskazuje na zmiang podejscia do ideologii, ktéra jego
zdaniem Mannheim ,,odpolitycznil”, czyniac z niej raczej nowe podejscie do ana-
lizy mysli niz ,marksowskie narzedzie rewolucji”. Podkresla on wskazywang przez
Mannheima koniecznos$¢ réwnej analizy wszystkich ideologii - nie tylko wybranej,
np. nalezacej do przeciwnikéw, ale réwniez innych punktéw widzenia, w tym takze
wlasnego, rozumianego jako perspektywa kogos, kto analizuje ideologie przeciwnika.
W ten sposéb mozliwa jest wyczerpujaca analiza ,,spolecznej, historycznej i poli-
tycznej natury wiedzy” (Gibbs Boneft, 2010: 5). Owo ,,odpolitycznienie” polega tutaj
zatem na postulacie badania $wiata politycznego, jednak bez opowiadania si¢ po
jednej ze stron. Badanie nie jest wiec narzedziem wplywu politycznego, lecz analizg
naukowa niepretendujacg do wprowadzania zmiany politycznej, ale lepszego wyja-
$niania §wiata spotecznego. Z kolei teoria krytyczna wigze si¢ z zalozeniem, ze ma
ona potencjal rewolucyjny - zdolny do ,,radykalnej transformacji zycia spotecznego”
(Gibbs Boneff, 2010: 9). Jak zauwaza Gibbs Boneft (2010: 12), Mannheim odwoluje
sie do Marksa raczej po to, aby pokaza¢ kontekst swoich dociekan teoretycznych

5 Dyskusja o statusie socjologii wiedzy jest obszerna. Podczas gdy jedni chca widzieé¢ w niej
odrebna dyscypline, inni odmawiaja jej statusu samodzielnosci, widzac w niej raczej pewnego
rodzaju pole badawcze lub perspektywe. Nie wchodzac w szersza dyskusje nad tymi stano-
wiskami (jak sie wydaje - obecnie nierozstrzygalna), w niniejszym opracowaniu socjologia
wiedzy zostata przyjeta jako swojego rodzaju perspektywa pozwalajaca na wywiedzenie
z niej konkretnego zakresu badania, metody, schematdw interpretacyjnych, jak tez narzedzi
badawczych.
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niz w celu rozbudowy czy wsparcia rewolucyjnego kierunku jego mysli. Inaczej
rzecz ujmujac, Mannheim ,,pozbawia Marksa roszczenia do ostatecznej prawdy
politycznej” (Gibbs Boneff, 2010: 12).

Jak zatem pogodzi¢ che¢ zachowania postulatu uzytecznosci badan - zgodnie
z zalozeniami disability studies — z odcigciem si¢ od teorii krytycznej, przy jedno-
czesnym zastosowaniu perspektywy socjologii wiedzy, ktéra ma pewien wydzwiek
krytyczny? Rozwigzaniem wydaje si¢ inne rozlozenie akcentéw, jakie proponuje
Mannheim. Gibbs Boneft (2010: 11-12) przytacza radykalng mysl Horkheimera,
modwigca o tym, ze wiedza jest bezuzyteczna, jesli nie stuzy jako sita wymuszajaca
zmiane. Celem prezentowanej pracy nie jest jednak ,wymuszenie zmiany”, ale raczej
ulatwienie dialogu stronom. Nie jest zatem jej celem ocena zalozen deinstytucjo-
nalizacji w wersjach proponowanych przez rézne grupy czy instytucje. Nie jest tez
celem proponowanie wlasnych rozwigzan. Jednoczesnie nie jest celem krytyko-
wanie stron i ich zalozen, cho¢, jak zobaczymy dalej, nie jest to fatwe. Celem jest
natomiast pokazanie sporu, ktéry odbywa si¢ na ptaszczyznie dyskursywnej, oraz
jego zrodel, a tym samym umozliwienie jego stronom (oczywiscie jesli chciatyby
niniejsza prace przeczytac) niejako ,,przejrzenie si¢” w ,naukowym” lustrze, co
mogloby (aczkolwiek nie musi) wplyna¢ na konstruktywnos¢ dialogu miedzy nimi
lub tez w ogdle jego rozpoczecie. Cho¢ prezentowana praca moze by¢ odczytywana
w wymiarze krytycznym, intencja autora jest jednak raczej umozliwienie stronom
lepszego wzajemnego zrozumienia (jak tez wlasnych pobudek) niz dostarczenie ko-
lejnych argumentéw do ,,punktowania” przeciwnika w dyskusji. Jak zauwaza Gibbs
Boneff (2010: 10-11), my$l Mannheima ,,toruje droge do bardziej odpowiedzialnej
sfery politycznej”, co wydaje si¢ ,,niezamierzong, cho¢ pozytywna konsekwencja”
jego teorii. Postulat Mannheima - méwiacy o tym, ze prawdziwie odpowiedzial-
ny aktor polityczny powinien podda¢ tym samym rygorom analitycznym nie
tylko punkt widzenia przeciwnikéw, ale réwniez swdj — w prezentowanej pracy
autor proponuje zatem rozumie¢ nie jako swego rodzaju ,,podwdjna krytyke”, ale
raczej jako mozliwo$¢ budowania plaszczyzny porozumienia, ze §wiadomoscia,
ze pomimo deklarowanej bezstronnosci socjologia wiedzy moze petni¢ funkcje
demaskatorska, ujawniajac pewne motywacje grupowe i mechanizmy dziatan
(por. Korczynski, 2017: 10).

Nietrudno zauwazy¢, ze przesuniecie akcentu z checi wywolania zmiany na cheé
ulatwienia dialogu jest w istocie jednoczesnie oczekiwaniem na zmiane, do ktorej
moze doprowadzi¢ dialog - co jest pewna niekonsekwencja. Jej ztagodzenia mozna
upatrywac w zalozeniu niewarto$ciowania mysli stron oraz nieopowiadania si¢ po
jednej z nich, a takze w unikaniu proponowania rozwiazan. Nie sprawi to jednak, ze
nie bedzie mozliwe odczytanie pewnych elementéw tej pracy z pozycji krytycznych,
cho¢ nalezy pamieta¢, ze nie jest to intencjg autora.

Warto réwniez przytoczy¢ spostrzezenia Sojaka, ktdre idg w odmiennym kie-
runku, wskazujac na pewnego rodzaju bezradnos¢ badacza w jego dazeniach do
postulatéw uzytecznosci badan, jak i wlasnej niezaleznosci. Sojak (2014: 255-256),
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cytujac Charlesa Wrighta Millsa, autora Wyobrazni socjologicznej, wskazuje podziat
socjologdw ,,na tych, ktorzy sa $wiadomi swego zaangazowania, oraz takich, ktérzy
poddaja si¢ »moralnemu dryfowi« i rodzajowi samooszustwa, wierzac w neutralnos¢
swoich poczynan” Zwraca uwage na ,ideal socjologii spolecznie zaangazowanej
jako nauki opartej na intersubiektywnych metodach ustalania faktéw (prawda),
ktora stara sie realizowa¢ dwa nadrzedne cele moralne: podnoszenie stopnia racjo-
nalnosci Zycia spolecznego (rozum) oraz emancypacje mozliwie licznych warstw
spotecznych (wolno$¢)”, ktéry zostal podwazony w wyniku ,wielopoziomowej
krytyki z konca XX wieku” (Sojak, 2014: 256). Krytyka ta zasadza si¢ na uwiktaniu
badaczy w kontekst kulturowo-lokalny i historyczny, zagmatwane relacje miedzy
naukg i wladza, jak tez na ,wykazaniu pustosci emancypacyjnych ambicji nauk
spolecznych” (Sojak, 2014: 256).

Pojawia sie tutaj takze watek politycznego zaangazowania badaczy z kregu nauk
spotecznych, jak réwniez podejmowania odpowiedzialnosci moralnej za swoje
badania. Sojak (2014: 259), przywolujac prace Zygmunta Baumana Prawodawcy
i tlumacze, zwraca uwage, ze zaangazowanie intelektualistéw w przeksztalcanie
$wiata prowadzi do powstania relacji miedzy nimi a wtadzg polityczna, wynikajaca
z checi tych pierwszych do okresdlania ksztaltu ,,dobrego spoteczenstwa’, a nastepnie
kierowania implementacja zbudowanych teorii. Relacja ta prowadzi jednak do pew-
nego niebezpieczenstwa: naukowcy sa potrzebni wtadzy do legitymizacji jej dziatan
o charakterze ,administracyjno-dyscyplinujacym’, a nie ,edukacyjno-emancypa-
cyjnym”. Kwestie t¢ poruszal réwniez Robert Merton (2002: 270 i n.), proponujac
rozréznienie na intelektualistéw niezaleznych oraz biurokratycznych. Klientami
tych pierwszych jest spoleczenstwo, natomiast drudzy zwigzani s3 z administracja
panstwows, dla ktdrej pracuja.

Jak konkluduje Sojak: badacz powinien pozby¢ sie ,,pewnych istotnych ztudzen.
Po pierwsze, tego, ze nauka moze nam da¢ jaki$ punkt oparcia dla naszych etycznych
roszczen. Po drugie, tego, ze sam $wiadomy wybdr stanowiska etycznego rozwig-
zuje dylematy zaangazowania w sprawy publiczne. I po trzecie wreszcie, Ze odbiera
kojace poczucie bezpiecznego odlaczenia od przyziemnych spraw tego swiata”
(Sojak, 2014: 270). Jak pisze dalej: ,mannheimowska proba zaangazowania socjo-
logii wiedzy w terapie przestrzeni publicznej konczy sie porazka — ani tu bowiem
terapii nie uswiadczymy, ani nie znajdziemy miejsca na tyle wolnego od krytyki, by
z niego projekt taki maogl si¢ rozwingc [...]. W efekcie pomysl na terapie przestrzeni
publicznej Mannheima sprowadza si¢ do lania oliwy socjologicznie motywowanej
historiografii idei na wzburzone morze podziatéw politycznych”

Przytoczong uwage warto zestawic ze spostrzezeniem Marka Czyzewskiego
(2020: 259), iz Mannheim ,,domaga sie poglebienia sporéw poprzez ujawnianie
przestanek lezacych u podstaw odmiennych punktéw widzenia, gdyz jego zdaniem
tylko na tej drodze osiagna¢ mozna zrozumienie odmiennego punktu widzenia
i jego spolecznych uwarunkowan. [...] droga do porozumienia prowadzi (para-
doksalnie) przez przesilenie sporu [...]”. Zatem tam, gdzie Sojak widzi zagrozenie,
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Czyzewski upatruje szansy na umozliwienie rozpoczecia dialogu (cho¢ bez gwa-
rancji jego powodzenia) i mozliwos¢ wykonania ,,nastepnego kroku” (Czyzewski,
2014: 398). Wprowadza on postulat pracy posredniczacej migdzy spolaryzowa-
nymi dyskursami, wskazujac na dwa jej typy. Pierwszy stanowi symetryczna
praca posredniczgca, ktérg mozna definiowa¢ w dwdch odmianach. Odmianeg
pierwsza stanowi racjonalistyczna praca posredniczaca, ktorej zasadg jest dgzenie
do stworzenia sytuacji, w ktorej strony biorg pod uwage punkt widzenia swoich
adwersarzy i respektuja go. Jednocze$nie strony przyjmuja wspolne, jednolite
standardy racjonalnosci wypowiedzi oraz kryteria ich konfrontacji z empiryczng
rzeczywistoscig. Jak wskazuje Czyzewski, teoretyczne podstawy tej odmiany pracy
posredniczacej mozna znalez¢é w koncepcjach Jiirgena Habermasa (normatywna
koncepcja dyskursu, demokracja deliberacyjna). Zauwaza on jednocze$nie, ze
jej zastosowanie w praktyce okazuje si¢ niemozliwe ze wzgledu na ,,polityczne
i medialne mechanizmy debat publicznych” (Czyzewski, 2014: 398-399). Druga
odmiane symetrycznej pracy posredniczacej stanowi podejscie relatywistyczne.
Odrzuca ono mozliwo$¢ i zasadno$¢ przyjecia ,wspdlnych kryteriéw racjonalnosci
i prawdziwosci wypowiedzi, a wartoscig kulturowa i celem zaposredniczen staje si¢
samo plynne poruszanie si¢ miedzy dyskursami” (Czyzewski, 2014: 399). Jednak
podejscie to zamiast mozliwo$ci wypracowania nowej jakosci w komunikowaniu
prowadzi raczej ,,do pewnej dozy zobojetnienia i zbliza do stanowiska, w $wietle
ktérego wszyscy maja racje i nikt jej nie ma” (Czyzewski, 2014: 403).

Obok trudnej do spetnienia symetrycznej pracy posredniczacej Czyzewski propo-
nuje typ asymetryczny. W wariancie tym zakladany jest nierowny status stron debaty.
Postulowanym wstepnym warunkiem komunikowania jest ,bierne wystuchanie
racji” drugiej strony, ktére powinno zosta¢ odwzajemnione. Oznacza to, ze strony
na pierwszym etapie powinny wystucha¢ sie nawzajem, bez dyskredytowania swoich
wypowiedzi, co daje pewna mozliwos¢ (jednak nie jest to pewno$¢) podjecia dalszej
konstruktywnej komunikacji - ,,nastepnego kroku” (Czyzewski, 2014: 403-404).

W jaki sposdb mozliwe jest zatem rozpoczecie pracy posredniczacej? Jak wska-
zuje Czyzewski (2014: 404): ,,asymetryczna praca posredniczaca moze by¢ zaini-
cjowana przez mozliwie bezstronnych publicystéw lub badaczy dyskursu, kto-
rzy zamiast pelni¢ role mniej lub bardziej jawnych oredownikow jednej ze stron,
szukaliby w przestrzeni publicznej miejsca na mozliwie zdystansowang reflek-
sje metadyskursows, zajmujac miejsce pomiedzy zwalczajacymi si¢ dyskursami”
Przychylajac sie do tej uwagi, autor niniejszego opracowania ma nadzieje¢ na wy-
konanie pewnego rodzaju pracy posredniczacej, a przynajmniej na jej zainicjo-
wanie i zachecenie stron do podjecia krokéw w tym kierunku. Prezentowang ana-
lize nalezy zatem odczytywac raczej w kategoriach zaproszenia stron do dialogu
i poszukiwania nowej formuly komunikacyjnej niz jako kolejny glos podsycajacy
spory (cho¢, jak zostalo nadmienione wczesniej, pewne przesilenie sporu moze by¢
warto$ciowe).
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1.3. Ustugi spoteczne i deinstytucjonalizacja

1.3.1. Deinstytucjonalizacja

Termin ,,deinstytucjonalizacja” powstal - w omawianym kontekscie - na uzytek
praktyki polityki spotecznej. Jego objasnienie nalezy poprzedzi¢ rozréznieniem
miedzy instytucja w rozumieniu polityki spotecznej a instytucja w rozumieniu socjo-
logicznym. Wychodzac od tej ostatniej, warto wskaza¢ na koncepcje proponowang
przez Bergera i Luckmanna$, ktéra ma potencjat spojenia tych dwéch sposobow
rozumienia instytucji. Zaczynajg oni od pojecia nawyku, rozumianego jako powta-
rzalny zespol czynnosci. Nawyk moze zostaé przeksztalcony w instytucje poprzez
typizacje dziatan. Oznacza to, ze ,,kazda typizacja jest instytucjg” (Berger, Luckmann,
1983: 96). Instytucje stuza, wedlug Bergera i Luckmanna (1983: 97), kontroli ludz-
kiego dzialania, ,,narzucajgc z géry wzory postepowania, ktore kanalizuja je w jed-
nym kierunku, cho¢ teoretycznie mozliwe sg liczne inne kierunki”. Prowadzac swdj
wywod, odnoszacy si¢ do ksztaltowania, uprawomocniania i intersubiektywizacji
instytucji, Berger i Luckmann (1983: 118) dochodza do konkluzji, ze ,,podstawa
przekazu znaczenia instytucji jest spoleczne uznanie, Ze dana instytucja jest »staltym«
rozwigzaniem »stalego« problemu danej zbiorowosci”. W toku dalszego budowania
koncepcji instytucji wskazuja na jej uobecnianie w funkcjach petnionych przez jed-
nostki, a takze w jezyku, kodeksach, teoriach, ,,systemach mysli etycznej, religijnej
czy mitologicznej’, jak réwniez w okreslonej scenerii (Berger, Luckmann 1983: 126)’.
Istotng funkcja roli jest dla nich przekazywanie wspdlnego zasobu wiedzy w okreslo-
nych strefach, a takze spolecznego jej podzialu. Podajg tutaj przyktad sedziego, ktory
»hie tylko powinien zna¢ prawo w zakresie szerszym od przecietnego czlowieka,
ale rowniez dysponowac¢ wiedzg o wartos$ciach i postawach, uwazanych za stosowne
dla sedziego”, a takze mie¢ odpowiednig ,,»wiedze« w dziedzinie uczuc’, co wigze
sie np. z umiejetnoscia powsciagania emocji (Berger, Luckmann, 1983: 127-128).
Pojawiajg si¢ zatem specjalisci, ,,z ktérych kazdy bedzie musial dysponowac wie-
dza konieczng do realizacji swych szczegdlnych zadan” (Berger, Luckmann, 1983:
129). Powstaje w ten sposob organizacja spoteczenistwa umozliwiajaca specjalistom
skoncentrowanie sie¢ na swoich zadaniach, a takze budowana jest wiedza zwigzana
z typologia ekspertéw — co np. pozwala ludziom zwrdci¢ si¢ do odpowiedniego
z nich w razie konkretnej potrzeby (Berger, Luckmann, 1983: 129).

6 BergeriLuckmann opieraja sie na mysli Alfreda Schiitza i Georga Herberta Meada. Ich wywo6d
dotyczacy instytucji jest obszerny. Tutaj przytoczone zostaty jedynie kluczowe zatozenia.
Gtéwnym zatozeniem autoréw jest koncentracja na zwiazku instytucji z wiedza.

7 Koncepcje roli i scenerii przywodza na mysl prace Ervinga Goffmana, do ktérych Berger
i Luckmann wielokrotnie sie odwotuja.
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Berger i Luckmann (1983: 131) dochodza do pojecia instytucjonalizacji calosci
dziatan spotecznych danej zbiorowosci®. Wskazuja réwniez na kwestie instytucjo-
nalnych dzialan specjalistow wobec innych cztonkéw spoleczenstwa (1983: 139).
Wprowadzajac koncepcje subuniwerséw znaczen, podaja przyklad subuniwersum
medycznego, ktore charakteryzuja w nastepujacy sposob: ,,aby podkresli¢ swoja
powage, cala medyczna profesja ukryla sie za wiekowymi symbolami mocy i ta-
jemnicy, od dziwnych strojow po niezrozumialy jezyk, przy czym wszystko to jest
uprawomocniane, zaréwno wobec ludzi z zewnatrz, jak i samych lekarzy, wzgledami
pragmatycznymi” (Berger, Luckmann, 1983: 144).

Podzial wiedzy, specjalizacja, role, instytucjonalizacja nawykéw prowadza do
powstawania instytucji rozumianych w sensie polityki publicznej. Berger i Luck-
mann nie operuja tg kategoria, jednak na pewnym etapie swojego wywodu pisza
o instytucjach zlozonych, takich jak armia czy urzedy - rozumiane jako zespoly
sktadajace si¢ z personelu urzedniczego (Berger, Luckmann, 1983: 225-226). Poja-
wia sie tutaj instytucja, ktéra mozna przedstawia¢ w kategoriach Goffmanowskich,
gdzie znaczenie majg fizyczne aspekty organizacji instytucjonalnej, jak budynki,
miejsca czy pomieszczenia (por. Goffman, 1991: 15), a ktéra oparta jest na normach
rozumianych w kategoriach prawnych (por. Sadowski, 2014: 92-93). Wérdd tego
rodzaju instytucji pojawiaja si¢ te powstate w celu rozwigzania konkretnego pro-
blemu, bedace miejscem zamieszkania ludzi w potrzebie (people in need, por. Mayr,
2015: 757). Stanowig one splot instytucji w rozumieniu socjologicznym z instytucja
rozumiang jako narzedzie polityki spotecznej. Instytucja staje si¢ tutaj wypadkowa
nawyku, typizacji dziatan, norm prawnych i fizycznych muréw.

Przykladem takiej instytucji jest dom pomocy spolecznej — kategoria placéwki,
woko! ktorej w duzej mierze rozgrywa si¢ dyskusja o deinstytucjonalizacji (w rozu-
mieniu polityki spotecznej). Jest on owocem pewnej linii rozwojowej przebiegajacej
od indywidualnych préb rozwigzania problemu funkcjonowania w spoleczenstwie
0s6b niepelnosprawnych, poprzez rozwigzania dorazne (jak jalmuzna czy udziela-
nie schronienia np. przez osoby prywatne lub instytucje koscielne), krystalizowanie
sie pewnych sposobéw postepowania (np. przytulki), az po ich stopniowg formali-
zacje przebiegajaca od sredniowiecznych szpitali po wspodlczesne placowki.

W ten sposéb dochodzimy do instytucji rozumianej w kategoriach politologicznych,
gdzie instytucja panstwa wplywa na funkcjonowanie systemow politycznych za sprawg
poszczegolnych instytucji i organizacji panstwowych posiadajacych autonomie w demo-
kratycznym systemie politycznym (Pielinski, 2013: 47). Pojawiajaca sie w ramach panstwa
polityka spoteczna prowadzi do powstania podmiotéw polityki spolecznej. Te ,,mozna
podzieli¢ wedtug réznych ujec instytucji, na przyklad publiczne i rynkowe, panstwowe
i prywatne, formalne i nieformalne itd” (Szarfenberg, 2009: 21). W ten sposéb mozna

8 BergeriLuckmann pisza réwniez o deinstytucjonalizacji, jednak stosuja to pojecie w innym
znaczeniu niz polityka spoteczna, rozumiejac przez nie ,,odinstytucjonalizowanie” zycia
spotecznego, np. poprzez rozrost strefy prywatnej kosztem publicznej.
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wyrdzni¢ w polityce spoltecznej sektory publiczny i niepubliczny. Ten drugi skiada sie
z kolei z prywatnego sektora spolecznego i prywatnego sektora rynkowego.

Nalezy jednak uchronic¢ sie tutaj — w kontekscie domdéw pomocy spotecznej i in-
nych placéwek zbiorowego zamieszkania - przed prostym rozumieniem instytucji
jako placowki powotanej w celu rozwigzania konkretnego problemu spotecznego.
Warto przytoczy¢ definicje regul Jamesa Marcha i Johana Olsena, cytowang za
Bartoszem Pielinskim: ,,przez reguly rozumiemy rutynowe dzialania, procedury,
konwencje, role, strategie, formy organizacyjne oraz technologie, wokdt ktoérych
ksztaltuje si¢ dziatalno$¢ polityczna. Pojeciem tym obejmujemy réwniez przekona-
nia, paradygmaty, kodeksy, kulture i wiedze, ktére otaczaja, wspieraja, uzupetniaja
lub kwestionuja te role i rutynowe dziatania” (Pielinski, 2016: 8). Placowka jest
zatem pewnym fizycznym miejscem (instytucjg oparta na regulach), gdzie zbiegaja
sie wymienione w przywolanej definicji elementy. Spostrzezenie to jest pewnym
truizmem, jednak ma istotne znaczenie dla analizy pojecia deinstytucjonalizacji.

W kontekscie terminu ,,deinstytucjonalizacja” pojecia ,,instytucja” i ,,instytucjo-
nalny” oznaczaja w pierwszej kolejnosci placéwke i zorganizowang forme funkcjo-
nowania w niej jednostki. W Ogélnoeuropejskich wytycznych dotyczgcych przejscia
od opieki instytucjonalnej do opieki Swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci
(2012: 26) pojawia si¢ rowniez termin ,,zaklad” rozumiany ,,jako dowolna placéwka
opieki stacjonarnej, w ktorej: pensjonariusze sg odizolowani od ogoétu spotecznosci
lub zmuszeni mieszka¢ razem; pensjonariusze nie majg wystarczajacej kontroli nad
swoim zyciem i nad decyzjami, ktdre ich dotycza; oraz wymagania organizacyjne
majg zazwyczaj pierwszenstwo przed indywidualnymi potrzebami mieszkancow”
Natomiast ,deinstytucjonalizacja” oznacza inng forme organizacji ustug - w tym
przypadku dla oséb z niepelnosprawnosciami. Ma ona stuzy¢ wdrozeniu instru-
mentéw niezaleznego zycia i stanowi proces przejscia od opieki w placéwkach
calodobowych do ustug swiadczonych w spotecznosci lokalnej — prowadzacy do
likwidacji izolacji spolecznej grup znajdujacych sie w trudnej sytuacji zyciowej
- w tym 0s6b z niepelnosprawnosciami (Wytyczne, 2016: 6).

Cho¢ koncepcja deinstytucjonalizacji pojawiajaca si¢ w dokumentach na poziomie
swiatowym (ONZ), unijnym i krajowym (polskim) wydaje si¢ spdjna, mozliwe do
zaobserwowania sg jej rdzne interpretacje — zardwno w aspekcie teoretycznym, jak
i wdrozeniowym - wynikajace ze znacznego zréznicowania wewnetrznego srodo-
wiska niepelnosprawnosciowego rozumianego tutaj szeroko: jako rézne grupy oséb
z niepelnosprawnos$ciami, ich rodziny, sojusznikow i specjalistow, a wiec majace
rézne doswiadczenia i rozumienie niepelnosprawnosci. Interpretacje te widoczne sa
w dyskursie publicznym ksztaltowanym przez instytucje publiczne, organizacje po-
zarzagdowe — zar6wno te skupiajace osoby z niepelnosprawnosciami, jak i dzialajace
na ich rzecz, media oraz $wiat akademicki.

Nalezy zauwazy¢, ze deinstytucjonalizacja w rozumieniu polityki spotecznej
stanowi pewnego rodzaju ,rozmontowanie” instytucji rozumianej jako placéwka
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calodobowego zamieszkania. Inaczej rzecz ujmujac: spodziewane jest, iz zaspo-
kojenie potrzeb spolecznych w zakresie realizacji ustug w miejscu zamieszkania
(spolecznosci lokalnej) spowoduje spadek popytu na ustugi stacjonarne zwiazane
z opieka dlugoterminowg (Strategia rozwoju ustug spotecznych. Projekt, 2021: 74).
Oznacza to jednak nie tylko fizyczne zmiany, jak przeprowadzka z domu pomocy
spolecznej do mieszkania chronionego/wspomaganego, ale rdwniez zmiany regut
zwigzanych z dzialaniami, strategiami, procedurami, a takze paradygmatami i wie-
dza. W rozumieniu socjologicznym mamy tutaj zatem do czynienia z pewnego
rodzaju ,,re-instytucjonalizacja’, co oznacza zmiang¢ formy instytucji i sposobu my-
slenia — w tym wypadku zwigzanych ze sposobem mieszkania i sposobem wspierania
0s06b z niepetnosprawno$ciami. Trzeba réwniez podkresli¢, ze deinstytucjonalizacja
nie zaktada catkowitej ucieczki od formalnych instytucji zajmujacych sie kwestiami
mieszkalnictwa i asystencji osobistej, jako ze ustugi te musza by¢ w jakis sposéb
organizowane i koordynowane przez administracje publiczng czy tez podmioty
trzeciego sektora.

Przedstawione tutaj wprowadzenie daje jedynie ogdlny oglad tego, czym jest
deinstytucjonalizacja. Jednak przytaczanie wielu definicji nie byloby w tym miejscu
celowe, jako ze prezentowana praca dotyczy rozumienia tego pojecia przez strony
sporu. Jego zakres zostanie zatem rozszerzony w dalszych czgsciach pracy.

1.3.2. Narzedzia deinstytucjonalizacji - wybrane ustugi

Punktem wyjécia prezentowanych badan sa wybrane ustugi §wiadczone przez
domy pomocy spolecznej (jako formy stricte instytucjonalne): bytowe, opiekuncze
oraz wspomagajace, zdefiniowane w Ustawie o pomocy spotecznej (art. 55 ust. 1).
W jej rozumieniu DPS-y zabezpieczajg sytuacje zyciowa swoich mieszkancow po-
przez zapewnienie im warunkow bytowych (mozliwo$¢ zamieszkania) oraz opieki
i wsparcia, polegajacej m.in. na czynnos$ciach higienicznych, medycznych, jak tez
na dzialaniach zwigzanych z pomocg w zalatwianiu biezacych spraw, aktywizacji
czy organizacji czasu.

Jednoczesnie nalezy zaznaczy¢, ze domy pomocy spolecznej nie s3 jedynymi pla-
cowkami opieki calodobowej oraz ze zamieszkiwane sg nie tylko przez osoby z niepet-
nosprawnosciami. Poza DPS-ami nalezy wskaza¢ rodzinne domy pomocy, placowki
prowadzone w ramach dziatalnosci gospodarczej lub statutowej, niektdre srodowiskowe
domy samopomocy’, domy dla matek, noclegownie, schroniska. W 2020 roku w Polsce
dzialalo 1851 zaktadéw stacjonarnych pomocy spotecznej oraz 48 filii, w ktdérych dys-
pozycji znajdowato si¢ tacznie 119,3 tys. miejsc, a zajetych bylo 105,2 tys., z czego 69,3%

9 Rozporzqdzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 9 grudnia 2010 r. w sprawie
Srodowiskowych domdéw samopomocy dopuszcza tworzenie w nich miejsc catodobowego
pobytu (art. 6 ust. 2).
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przypadato na DPS-y. W liczbach bezwzglednych kategorie mieszkancéw prezentowaty
si¢ nastepujaco: osoby w podesztym wieku - 25 357, osoby przewlekle psychicznie chore
—22 841, dorosli, dzieci i mlodziez niepelnosprawni intelektualnie — 20 103, osoby
przewlekle somatycznie chore - 20 058, osoby bezdomne - 13 366, osoby niepel-
nosprawne fizycznie — 1 858, matki z maloletnimi dzie¢mi i kobiety w cigzy - 879,
osoby uzaleznione od alkoholu - 145, pozostali - 588 (GUS, 2020).

Warto w tym miejscu przywolaé definicje niepetnosprawnosci zapisang w KPON
(2006, art. 1): ,,do 0s6b niepelnosprawnych zalicza si¢ te osoby, ktére majg dtu-
gotrwale naruszong sprawnos¢ fizyczna, umystows, intelektualng lub w zakresie
zmyslow, co moze, w oddziatywaniu z réznymi barierami, utrudnia¢ im pelny
i skuteczny udziat w zyciu spolecznym, na zasadzie réwnosci z innymi osobami”.
Jest to definicja o ,migkkim”, pozaprawnym charakterze, obejmujaca réwniez osoby
bez formalnych orzeczen o niepelnosprawnosci. Mieszczg si¢ tutaj wiec zaréwno
seniorzy, mogacy posiada¢ ograniczenia réznego rodzaju, wynikajace z procesu
starzenia sig, jak i osoby z problemami psychicznymi, niepelnosprawnoscia inte-
lektualng czy motoryczng. Bardziej restrykcyjny charakter ma definicja z Ustawy
z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu
0s0b niepetnosprawnych, gdzie niepelnosprawnos¢ ,,oznacza [...] trwalg lub okresowa
niezdolno$¢ do wypelniania rol spotecznych z powodu stalego lub dlugotrwalego na-
ruszenia sprawnosci organizmu, w szczegoélnosci powodujaca niezdolnos¢ do pracy”
(art. 2 p. 10). Jednoczesnie niepelnosprawnos¢ powinna zostac tutaj potwierdzona
odpowiednim orzeczeniem (art. 1), ma ona wiec charakter prawny. Jednak nieza-
leznie od przyjetej definicji nalezy zauwazy¢, ze osoby z niepelnosprawnosciami
stanowig znaczny procent mieszkancéw placéwek opieki calodobowe;j.

Alternatywa dla mieszkania w placéwce jest mieszkanie w spotecznosci lokalnej
w mieszkaniu chronionym/wspomaganym. Do lipca 2023 roku (a zatem w okresie,
ktorego dotyczy prezentowana analiza) Ustawa o pomocy spotecznej (art. 53) wyrédz-
niala jego dwa typy: ,,chronione wspierane” oraz ,,chronione treningowe”. Oprocz
tego w Polsce funkcjonuja rowniez mieszkania znajdujace si¢ poza ustawg. Sq one
prowadzone przez instytucje trzeciego sektora, a takze administracje samorzado-
wa. Mieszkania przyjmuja tutaj rézne okreslenia. Przyktadowo, Standard ustug
mieszkalnictwa wspomaganego dla oséb z niepetnosprawnoscig fizyczng (2018),
zastosowany przez gdanskich samorzadowcéw w konkursie ofert na realizacje
zadan Samorzadu Wojewoddztwa Pomorskiego w roku 2022 w sferze dzialalno-
$ci pozytku publicznego w zakresie pomocy spolecznej, stosuje terminologie
»mieszkanie wspomagane”, ktore dzielone jest na ,treningowe” oraz ,wspierane”.
Termin ,, mieszkanie wspomagane” pojawia si¢ czgsto w jezyku stosowanym przez
administracje oraz NGO™.

10 W projekcie Ustawy o wyréwnywaniu szans 0sob z niepetnosprawnosciami (Ustawa KPON, 2023)
zaproponowano termin ,mieszkania ze wsparciem” (art. 56).
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Zgodnie z art. 53 p. 6 Ustawy o pomocy spolecznej ,w mieszkaniu chronionym
wspieranym zapewnia si¢ ustugi bytowe oraz pomoc w wykonywaniu czynno-
$ci niezbednych w zyciu codziennym i realizacji kontaktow spotecznych, w celu
utrzymania lub rozwijania samodzielnosci osoby na poziomie jej psychofizycznych
mozliwosci”. Natomiast ,w mieszkaniu chronionym treningowym zapewnia si¢
ustugi bytowe oraz nauke, rozwijanie lub utrwalanie samodzielnos$ci, sprawnosci
w zakresie samoobstugi, petnienia rdl spolecznych w integracji ze spotecznoscia
lokalng, w celu umozliwienia prowadzenia samodzielnego zycia” (art. 53 p. 4). Obie
formy przewidujg zatem wsparcie w mieszkaniu, np. w postaci treneréw, psycholo-
géw, opiekundw czy asystentow.

Istotna w kontekscie deinstytucjonalizacji jest mozliwos$¢ dlugoterminowego
korzystania z mieszkalnictwa. Jak wskazuja Krzysztof Szluz i Beata Szluz (2022: 60),
gléwnym celem mieszkan chronionych i wspomaganych jest zapewnienie wspar-
cia w domu, a przeniesienie jej realizacji do placéwki powinno by¢ brane pod
uwage, jesli nie jest mozliwe wsparcie w spotecznosci lokalnej. Ustawa o pomocy
spofecznej (art. 53 p. 11) precyzuje jednak, ze ,wsparcie swiadczone w mieszkaniu
chronionym nie stanowi zaspokojenia potrzeb mieszkaniowych 0séb lub rodzin™".
Tak rozumiane mieszkalnictwo nie musi zatem by¢ forma docelowa. Jednak o ile
mieszkania o charakterze treningowym z zalozenia maja charakter przejsciowy,
to Ustawa (art. 53 p. 8) dopuszcza wydanie decyzji o korzystaniu z mieszkania
chronionego wspieranego na czas nieokreslony'. Natomiast mieszkalnictwo wspo-
magane, rozwijane sitami spolecznymi, uzaleznione jest od lokalnych mozliwosci
i zalozen, co oznacza, ze moze mie¢ charakter zaréwno treningowy, przejsciowy,
jak i docelowy.

Alternatywa dla opieki w placéwce catodobowego zamieszkania jest asystencja
osobista®?, ktora w warunkach polskich pojawia si¢ w dwoch wariantach. Pierwszym
jest asystent osoby niepetnosprawnej — bedacy zawodem pomocowym'. W tym
ujeciu zadaniem asystenta sg wspieranie i pomoc osobie z niepelnosprawnoscia,
a takze doradztwo, diagnoza, wspéttworzenie programow rehabilitacji i programow
aktywizujgcych. Drugim wariantem jest asystent osobisty osoby niepelnosprawne;j
(nieuregulowany zawodowo). Istotnym rysem tego rodzaju asystencji jest postu-
lat, aby byla ona wykonywana pod kierunkiem samej osoby z niepelnosprawno-
$cig. W tym ujeciu asystent osobisty jest swojego rodzaju ,,pracownikiem” czy tez
»ZyWa protezg’, a jego celem nie powinno by¢ kierowanie Zyciem osoby wspierane;j
(por. Giermanowska, Raclaw, Szawarska, 2020: 74). W dyskursie publicznym oba

11 Zasada ta zostata utrzymana rowniez w nowelizacji z lipca 2023 roku (art. 53 p. 14).

12 Zasada ta zostata utrzymana réwniez w nowelizacji z lipca 2023 roku (art. 53 p. 9).

13 Alternatywa taka moga by¢ réwniez ustugi opiekuncze. Jednak w kontekscie prezentowanej
pracy asystencja osobista stoi w pewnej kontrze do ustug opiekunczych (szerzej na ten temat
w rozdziale IV - podrozdziat Przeciwpojecia i brak pojec).

14 Kod 341201 w Klasyfikacji zawoddw i specjalnosci (2012). Dla okregowych komisji egzamina-
cyjnych funkcjonuje pod kodem 346 [02].
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rodzaje asystencji zlewajg si¢ w jeden, jako Ze nie zawsze sg one rozrdzniane przez
strony postugujace si¢ tymi terminami. Prezentowana praca dotyczy zasadniczo dru-
giego wariantu asystencji®, jednak wariant pierwszy rowniez zostal wzigty pod uwage
- jako ksztaltujacy dyskurs.

Aktualnie asystencja jest postrzegana przez srodowiska niepelnosprawnosciowe,
skupione wokot idei niezaleznego zycia, jako jeden z kluczowych instrumentéw
wlaczania spotecznego. Art. 19 lit. b KPON (2006) odnosi si¢ do niej nastepujaco:
»0soby niepelnosprawne beda mialy dostep do szerokiego zakresu ustug swiad-
czonych w domu, w miejscu zamieszkania i innych uslug wsparcia §wiadczo-
nych w ramach spotecznosci lokalnej, w tym do pomocy osobistej'® niezbednej do
zycia w spolecznosci i integracji spotecznej, ktora takze pozwoli na zapobieganie
izolacji i segregacji spotecznej”. Jest ona ustuga indywidualng, ,,szyta na miare’,
polegajaca na ,,na kompensacji przy pomocy osoby drugiej nastepstw wynikaja-
cych z dysfunkcji organizmu czlowieka w odniesieniu do jego zycia codziennego”
(Besowski, Madry, Mika, Orylski, Wéjcik, 2021: 12). Inaczej rzecz ujmujac: jej
istota jest wsparcie przez asystenta osoby z niepelnosprawnosciag w wykonywaniu
codziennych czynnosci w réznych obszarach zycia ludzkiego. W polskiej praktyce
spotykane sg rozne modele asystencji. Niektore z nich blizsze s3 ideom opiekunczym
i obejmuja réwniez wsparcie w procesach decyzyjnych czy rehabilitacji, s3 czesciej
adresowane do oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng i zaburzeniami psychicz-
nymi; inne nawiazuja do koncepcji wywiedzionej z KPON (cho¢ nie wypelniaja jej
zalozen catkowicie) i wsparcia 0s6b z niepetlnosprawno$ciami w wypetnianiu rol
spofecznych (Giermanowska, Ractaw, Szawarska, 2022: 61).

Asystencja obecnie (stan na rok 2022) nie jest w Polsce uregulowana ustawowo.
Jej czg$ciowe wprowadzenie wymusila ratyfikacja KPON przez Polske. Wsparcie
asystenckie finansowane jest ze $rodkéw publicznych (PFRON, Fundusz Solidar-
nosciowy), funkcjonuje jednak na zasadzie projektéw ograniczonych czasowo
i terytorialnie. Ma wiec charakter nietrwaly i nie jest dostepna na terenie calego
kraju (Giermanowska, Raclaw, Szawarska, 2020: 74).

Prezentowana analiza pomija specjalne rodzaje asystencji, takie jak ustuga asy-
stencka w edukacji wyzszej (szerzej: ustuga asystenta edukacyjnego) czy ustuga
trenera pracy. Ich charakter jest na tyle specyficzny, Ze wymagalyby one osobnego
opracowania.

15 Stosowane dalej terminy ,asystencja” i ,asystencja osobista” dotycza drugiego wariantu.

16 W wersji angielskiej (CRPD UN, 2006) zastosowano termin personal assistance: ,,Persons with
disabilities have access to a range of in-home, residential and other community support ser-
vices, including personal assistance necessary to support living and inclusion in the community,
and to prevent isolation or segregation from the community”.
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1.4. Hipoteza badawcza

Przedstawienie hipotezy gléwnej nalezy poprzedzi¢ pewnymi zatozeniami wynikaja-
cymi z obserwacji Srodowiska niepelnosprawnosciowego przez autora: we wspolnym
uniwersum symbolicznym funkcjonujg strony sporu o deinstytucjonalizacje, ktore
postugujac si¢ zespotami mysli — rozumianymi w Mannheimowskich kategoriach
ideologii i utopii — prowadza dzialania majace na celu realizacj¢ wlasnych intereséw.
Strony te na uzytek prezentowanej pracy zostaly nazwane odpowiednio ,,refor-
matorami” (a ich zespdt mysli utopia) oraz ,,konserwatystami” (a ich zesp6t mysli
ideologia), przy calej sSwiadomos$ci umownego charakteru tych terminéw. Nawiazuja
one do rozwazan Mannheima, ktéry rozpatrujac spor miedzy ideologia i utopia,
przeklada go na konflikt polityczny miedzy partiami postepowymi, postugujacymi
sie bardziej systematyczna aparaturg pojgciows, a konserwatywnymi, odnoszacy-
mi si¢ do poje¢ historycznych (Mannheim, 2008: 237)". W innym miejscu pisze
on o ,partyjnym uwarunkowaniu wiedzy politycznej” i o socjologii polityczne;
jako wiedzy ,,0 stawaniu si¢ calego pola politycznego” (Mannheim, 2008: 183).
Proponowana perspektywa odnosi si¢ do ,,myslenia polityczno-historycznego”,
ktore ksztaltowane jest ,,odmiennie w zaleznosci od tego, z jakich pozycji emocjo-
nalnych, z jakich tradycji i punktow widzenia stawiany jest problem” (Mannheim,
2008: 220). Prezentowana praca nie dotyczy oczywiscie partii politycznych w $cistym
znaczeniu tego terminu. Jednak wyraznie widoczna frakcyjno$¢ w odniesieniu do
kwestii niepelnosprawnosci, a tym samym interpretacji pojecia deinstytucjonalizacij,
stanowi tutaj wystarczajacy punkt wyjscia.

Nalezy przy tym zauwazy¢, ze strony — w pewnym uogdlnieniu - zainteresowa-
ne s3 tym samym rezultatem: dobrostanem oséb z niepelnosprawnos$ciami oraz
ich ochrong. Natomiast droga do osiagniecia tych zamiaréw jawi si¢ im na rézne
sposoby, a zréznicowane usytuowanie spoteczno-bytowe wptywa na odmienne poj-
mowanie kluczowych pojec i utrudnia komunikacje. Proponowana dychotomia jest
wstepnym uproszczeniem, gdyz strony nie s3 monolitami. W ramach kazdej z ich
istniejg nurty i grupy, ktdre roznig sie w szczegoélach interpretacji deinstytucjonali-
zacji, majg swoje perspektywy i cele, oparte na wiedzy wynikajacej z uwarunkowan
spoteczno-bytowych. Jednoczesnie kwestia postrzegania deinstytucjonalizacji ustug
dla 0sé6b z niepetnosprawnosciami wpisuje si¢ w bardzo szeroki spor zwigzany z po-
strzeganiem niepetlnosprawnosci przez pryzmat modeli medycznego i spotecznego
- we wszystkich aspektach ludzkiego zycia. W tym ujeciu spér o deinstytucjona-
lizacje jest czastkowym odbiciem ogromnej dyskusji, jaka toczy sie na $wiecie co

17 Warto zauwazy¢, ze Mannheim w innej pracy (1986: 33) zestawia ,,konserwatyzm?”, ktory pro-
ponuje nazywac ,tradycjonalizmem?”, z ,tendencjami reformatorskimi”, gdzie ten pierwszy
moze byc¢ reakcjg na kwestionowanie wzorcéw uwazanych powszechnie za uniwersalne. Tom
Shakespeare (2016: 197-198), poréwnujac medyczny i spoteczny model niepetnosprawnosci,
ten pierwszy opatrzyt przymiotnikiem reactionary (ktéry moze by¢ ttumaczony jako ,.konser-
watywny”), a drugi okreslit jako progressive (,,postepowy”).
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najmniej od lat 60. XX wieku, dotyczacej znaczenia i miejsca niepelnosprawnosci
we wspolczesnych spoteczenstwach.

Na podstawie tych zalozen mozna sformutowac¢ nastepujaca hipoteze: odmien-
no$¢ styléw myslenia (ksztaltowania sie struktur aspektowych) stron w zakresie
pojmowania kluczowych poje¢ odnoszacych sie do niepelnosprawnosci i dein-
stytucjonalizacji, a takze trudnosci we wzajemnym porozumieniu, warunkowane
sg zréznicowanymi czynnikami spoleczno-bytowymi, ktérym te strony (a w ich
ramach rozne grupy) podlegaja.

Za podstawowy czynnik spoleczno-bytowy warunkujacy przynaleznos¢ do danej
grupy przyjete zostalo doswiadczenie niepelnosprawnosci, za dodatkowy - dostep
do wladzy politycznej. Do$wiadczenie niepelnosprawnosci odnosi si¢ zaréwno
do kategorii zwigzanych z aspektem fizycznym, jak i spolecznym. Moze ono mie¢
charakter bezposredni, w przypadku grup oséb z réznymi niepelnosprawnodciami,
lub po$redni w odniesieniu do rodzin 0séb z niepelnosprawnos$ciami, specjalistow
zajmujacych sie niepelnosprawnoscia, decydentow i urzednikéw odpowiadajacych
za kreowanie, wdrazanie i wykonywanie polityki spofeczne;.

Wtadza polityczna rozumiana jest tutaj jako mozliwo$¢ podejmowania decyzji
(lub wplywania na nie) za inne grupy przy jednoczesnym dysponowaniu $rodkami
pozwalajacymi na jej wykonanie wobec tychze grup. Dodatkowym aspektem jest
posiadana sita oddzialywania i zwigzane z nig mozliwosci lobbingu w celu wpro-
wadzenia konkretnych rozwigzan. W omawianym kontekscie dostep do wtadzy
posiadajg grupy odpowiedzialne za kreowanie i wykonywanie polityki spotecznej
zwigzanej z projektem deinstytucjonalizacji, a wiec politycy, urzednicy ministerialni
i samorzadowi, pracownicy sektora pomocowego, organizacje pozarzadowe. Grupy
te majg rozny zakres wladzy - od stanowienia prawa lub wplywania na grupy je
stanowigce po jego interpretacje i wykonywanie w Zyciu codziennym.

Przedstawiona tutaj hipoteza ma charakter ogoélny — wprowadzajacy. Natomiast
w rozdziale dotyczacym perspektywy badawczej i metodologii przedstawiona
zostanie Mannheimowska koncepcja hipotezy jako pewnego rozbudowanego
wyobrazenia badacza o przedmiocie badania (ksztalcie ideologii i utopii). W tym
ujeciu hipoteza stanowi rodzaj wstepnej analizy teoretycznej, ktora nastepnie jest
weryfikowana poprzez empirie.

1.5. Cele

Gléwnym celem pracy jest weryfikacja przyjetej hipotezy badawczej — zaréwno
w przedstawionej ogolnej formie, jak i w postaci wynikajacej z koncepcji Mannhei-
ma. Z celu tego wynikaja cele szczegolowe, ktore maja gléwnie charakter opisowy.
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Zasadniczym celem szczegélowym jest przedstawienie sporu, jaki istnieje
na plaszczyznie dyskursywnej pomiedzy zwolennikami spolecznego i prawno-
-czlowieczego modelu niepelnosprawnosci a zwolennikami medycznego mode-
lu niepetnosprawnosci, na przykltadzie deinstytucjonalizacji wybranych ustug,
z uwzglednieniem uwarunkowan spofeczno-bytowych, opartych na doswiadczeniu
niepelnosprawnosci i dostepie do wladzy. Cel ten wigze si¢ z identyfikacja i opisem
programow stron w Mannheimowskich kategoriach ideologii i utopii jako zespotow
wiedzy. Celem jest tutaj rowniez rozpoznanie sposobéw budowania i legitymizo-
wania systemow wiedzy przez strony.

Kolejnym celem jest identyfikacja grup zaangazowanych w dyskurs — wskaza-
nie ich celéw i motywacji wynikajacych z warunkéw spoteczno-bytowych. Wigze
sie z tym réwniez cel o charakterze wyjasniajacym kwestie, dlaczego pewni ludzie
opowiadaja si¢ po stronie modelu medycznego, a inni operuja modelem spotecz-
nym. Oba cele wymagaja analizy empirycznej przyjetych zalozen odnoszacych sie
do uwarunkowan wiedzy, jakim podlegaja strony. Nalezy przy tym zastrzec, ze
wyjasnienie dotyczy tutaj w pierwszej kolejnosci weryfikacji przyjetych zatozen
co do dwdch czynnikéw mogacych wplywac na stawanie po jednej ze stron (do-
$wiadczenie niepelnosprawnosci; dostep do wtadzy). Nie wyklucza to jednak proby
poszukiwania innych wyjasnien.

Osobnym celem jest wskazanie zjawisk zwigzanych z komunikacjg stron, tutaj
skupiajacym si¢ na zjawisku ,,méwienia obok siebie”®. W badaniu przyjete zo-
staly réwniez cele o charakterze eksploracyjnym: podjecie refleksji nad procesem
deinstytucjonalizacji w Polsce — szansami i zagrozeniami; wskazanie mozliwosci
i kierunkéw dalszych badan.

1.6. Gtowne pytania badawcze

Gléwne pytania badawcze wynikajg z postawionej hipotezy i sformulowanych celow.
Maja one charakter kierunkowy i zostaly zoperacjonalizowane w czesci dotyczacej
zalozen do analizy empirycznej. Przedstawiajg si¢ nastepujaco:
= W jakim stopniu adekwatne jest przyjete zalozenie o dwubiegunowym podziale
na ,reformatorow” i ,,konserwatystow”?
* Na ile zastosowanie kategorii ideologii i utopii jest odpowiednie do opisu
sporu o deinstytucjonalizacje?
= Jak ksztaltujg si¢ grupy biorgce udziat w dyskursie? Jaka jest ich przynaleznos¢
do ,,reformatoréw” lub ,, konserwatystow”?

18 Szerzej o zjawisku ,moéwienia obok siebie” w rozdziale Il - podrozdziat Socjologia wiedzy
w ujeciu Karla Mannheima.
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= W jakim stopniu czynniki spoleczno-bytowe (doswiadczenie niepelnospraw-
nosci i dostep do wladzy politycznej) wptywaja na opowiadanie sie aktorow
po jednej ze stron?

= Jak zbudowane sg zespoly mysli stron (rozumiane w kategoriach ideologii
i utopii)?

= W jaki sposob w zespolach mysli powigzana jest wiedza potoczna ze specja-
listyczng?

= W jaki sposéb strony uprawomocniajg swoje zespoly mysli (ideologie i utopie)?

= Co jest ukrywane lub pomijane w zespotach mysli - $wiadomie lub nieswia-
domie?

= Jak ksztaltuje si¢ komunikacja migdzy stronami? Czy zachodzi zjawisko ,,mé-
wienia obok siebie”? Jak pozycjonujg si¢ strony?

= W jaki sposdb idee obu stron przenikaja sie?

1.7. Socjologia wiedzy - miedzy perspektywa a metoda

Na koniec rozdzialu wprowadzajacego warto dokona¢ wstepnego rozréznienia
na dwa podejscia do socjologii wiedzy, ktéra mozna traktowac jako perspektywe
badawczg, ale rowniez jako metode. Mannheim ujmuje to nastepujaco: ,,socjologia
wiedzy moze wiec wystepowac jako teoria [...] lub jako historyczno-socjologicz-
na metoda badawcza bytowego uwarunkowania mysli” (Mannheim, 2008: 304).
W pierwszym przypadku jest to przyjecie pewnego punktu wyjécia, spojrzenia na
$wiat, orientacji teoretycznej (por. Turner, 2006: 5), w drugim to kwestia zorga-
nizowanego dzialania badawczego. Perspektywa rozumiana jest tutaj jako teoria
naukowa. W odniesieniu do $wiata spolecznego teorie naukowe zaktadaja, ze jest
on tworzony przez dzialajace istoty ludzkie i ,wykazuje pewne podstawowe i fun-
damentalne wlasciwosci i procesy, ktore wyjasniaja nasilanie si¢ i zanikanie zdarzen
w okreslonych kontekstach” (Turner, 2006: 1). Teoria jest zainteresowana zatem
odkryciem tych fundamentalnych, ponadczasowych, uniwersalnych wtasciwosci
i procesow. Stad ma charakter pozaempiryczny, wskazujacy kierunek mozliwych
badan. Teoria naukowa wymaga sformalizowanego jezyka pozwalajacego na budo-
wanie poje¢ neutralnych, obiektywnych i niedwuznacznych”. Jednoczesnie nalezy
wskaza¢ na brak monistycznej teorii socjologicznej, co Sojak (2004: 25) ujmu-
je nastepujaco: ,teoria socjologiczna nie zdotala wytworzy¢ ani powszechnie

19 Jak zauwaza Jonathan H. Turner (2006: 2), nauki spoteczne - zwtaszcza socjologia - formutuja
zazwyczaj swoje teorie w jezyku potocznym. Sprawia to konieczno$¢ dbania o precyzyjne wy-
jasnianie poje¢ tak, aby mozliwe byto odréznienie znaczen potocznych od znaczen uzywanych
na gruncie konkretnej teorii.
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akceptowalnej przez socjologdw wiedzy dotyczacej spoleczenstwa, ani spdjnych
koncepcji metodologicznych dotyczacych badania tegoz spoleczenstwa”. Brak spojnej
ogolnej teorii socjologicznej powoduje zwrdcenie si¢ do koncepcji teorii sredniego
zasiegu w rozumieniu Roberta Mertona (2002: 61 i n.), umozliwiajacej ich weryfi-
kacje empiryczng (por. Turner, 2006: 25-26).

Teoria powinna pozwala¢ na jej testowanie za pomocg ,,powtarzalnych metod
i w obliczu faktéw okreslonych ukladéw empirycznych” (Turner, 2006: 2). Stefan
Nowak (2007: 19) definiuje metode jako ,,okreslony, powtarzalny i wyuczalny sposob
— schemat lub wzdr - postepowania, $wiadomie skierowanego na realizacj¢ pewnego
celu poprzez dobdr srodkéw odpowiednich do tego celu”. Uscisla tez, ze metoda
naukowa to ,,pewien okreslony sposéb postepowania zmierzajacego $wiadomie do
realizacji pewnego celu czy pewnej kategorii celow poznawczych w nauce”. Propo-
nowana dalej rekonstrukcja metody Mannheima miesci si¢ w tej definicji. Nalezy
jednak zaznaczy¢, ze Mannheim nie byt do konca precyzyjny w prezentacji swojej
metody, a przedstawiona tutaj metodologia jest zapewne tylko jedng z mozliwych
interpretacji.

Jednoczesnie zalozenia Mannheima - zaréwno teoretyczne, jak i metodologiczne
- wymagaly pewnego wzbogacenia o elementy, ktére wydaja si¢ istotne dla prezen-
towanej tematyki, a ktérych Mannheim nie rozwinal. Wigze si¢ to w duzej mierze
z historyczno$cig jego pracy i prostym faktem, ze w ciggu okresu, ktéry uptynat od
jej napisania do czaséw nam wspodlczesnych, socjologia wzbogacita si¢ o znaczny
zasOb - zaréwno teoretyczny, jak i metodologiczny.






Rozdziat Il

Socjologia wiedzy jako
perspektywa

W przedmowie do angielskiego wydania Ideologii i utopii Louis Wirth (2008: 9-29)
sporzadzil charakterystyke socjologii wiedzy. Wérdd jej najwazniejszych cech i za-
dan wskazal:

mozliwos¢ krytycznej, naukowej analizy rzadéw ,,i sytuacji spolecznych [...]
z ich oddzialywaniem na sposéb myslenia, wierzenia i dzialania”;
rozpatrywanie grup jako majacych ,nie tylko wlasny zespot interesow i celow,
lecz takze wlasny obraz $§wiata, w ktérym te same dla wszystkich przedmioty
taczone s3 z réznymi warto$ciami i sensami”;

zajmowanie si¢ fundamentalnymi problemami w spoteczenstwach, ,,dla kto-
rych charakterystyczny jest gleboki przelom spoteczny i duchowy”;
socjologiczne postrzeganie myslenia jako uwarunkowanego spolecznie;
wyjasnianie rozbieznosci w mysleniu réznych grup, a tym samym umozliwia-
nie, aby , kazdy obserwator widzial granice wlasnego pola widzenia i przynaj-
mniej cze$ciowo potrafit uzna¢ punkt widzenia innych”;

wktad w rozwiklanie ,starej zagadki’, jaka jest ,,problem zwigzku miedzy
bytem a mysleniem”;

odkrywanie stylow i ,metody myslenia panujacego w okreslonych typowych
sytuacjach historyczno-spotecznych”;

zwracanie uwagi ,,na motywy i interesy sktaniajace dane grupy do swiadomego
popierania i szerzenia [...] [swoich - przyp. Z.G.] idei wsrdd innych grup”;
wyjasnianie, ,,jak okreslone interesy i cele okreslonych grup znajduja wyraz
w okreslonych teoriach, tresciach naukowych i ruchach umystowych”;
badanie roli ,wiedzy i idei w utrzymywaniu lub zmienianiu porzadku spo-
tecznego”;

badanie sil i dziatan, poprzez ktdre idee s rozpowszechniane, oraz stopnia
swobody badan i oglaszania ich wynikow;
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* badanie systemdw wychowawczych i problemu nauczania jako sposobdw

odzwierciedlania spoleczenstw;

= badanie funkcji prasy, popularyzacji wiedzy i propagandy;

= badanie ,funkcji wiedzy jako instrumentu kontroli rzeczywisto$ci spotecznej”;

= badanie ,,spolecznej organizacji zycia intelektualnego, [...] m.in. badanie

szkol, uniwersytetow, akademii, towarzystw naukowych, muzeéw, bibliotek,
instytutow badawczych i laboratoriéw, fundacji i wydawnictw”;

= badanie 0sdb ,,bedacych podmiotami dziatalnosci intelektualnej” - intelektu-

alistéw rozumianych jako ,,jednostki, ktérych specjalng funkcja jest zbieranie,
przechowywanie, formulowanie na nowo i rozpowszechnianie dorobku inte-
lektualnego spoleczenstwa™.

W ten sposdb sformulowany program socjologii wiedzy — chociaz na poziomie
ogolnym - zawiera elementy uzyteczne dla proponowanego badania. Najbardziej
istotny jest postulat analizy konstruktow wiedzy, jakimi postuguja sie grupy interesu
bedace w sporze odnosnie do pojmowania okreslonych aspektow rzeczywisto$ci.
Kategorie ideologii i utopii dobrze koresponduja tutaj z modelami niepelnospraw-
nosci, jakimi postuguja si¢ strony. Model medyczny — mocno zakorzeniony spo-
fecznie — moze by¢ rozpatrywany jako wiodaca ideologia (rozumiana w kategoriach
zespolu wiedzy), podczas gdy model spoteczny i prawno-czlowieczy stanowi rodzaj
utopii, ktorg postuguja sie grupy dazace do zmiany i reinterpretacji kluczowych
pojec i postaw zwigzanych z niepelnosprawnoscia.

Waznym elementem jest postulat analizy grup ksztaltujacych wiedz¢ wraz z ich
umocowaniem - réwniez instytucjonalnym (organizacyjnym) - oraz rozpatrywania
ich cztonkéw jako ekspertow w danym zakresie. W przypadku prezentowanej te-
matyki przez ekspertéw nalezy rozumie¢ ludzi doswiadczajacych na roézne sposoby
niepetnosprawnosci, ktérzy wykazujac refleksje na tym polu, podejmujg dzialania
o charakterze rzeczniczym, popularyzatorskim, naukowym i politycznym. Zmierzaja
oni (w spos6b mniej lub bardziej u§wiadomiony) do uprawomocnienia okreslonego
postrzegania niepelnosprawnosci (a wraz z nig kwestii deinstytucjonalizacji) i optuja
za konkretnymi rozwigzaniami oraz dzialaniami. Zarysowany spor rozgrywa sie
zaréwno na plaszczyznie aksjologicznej, jak i na politycznej. Moze to prowadzi¢ do
rozpatrywania sporu na linii decydenci - spotecznicy, gdzie ci pierwsi funkcjonuja
w warunkach zaleznosci politycznych oraz budzetowych (zwigzanych z wydatka-
mi na polityki publiczne, ktérych jednym z elementéw jest niepelnosprawnos¢),
podczas gdy drudzy wysuwaja zadania reformatorskie eksponujace w pierwszej

1 Podobnego zestawienia na podstawie przedmowy Wirtha do Ideologii i utopii dokonat Tomasz
M. Korczynski (2017: 8-9). Nalezy wskazaé, ze przynajmniej jedno zawarte w tym zestawieniu
spostrzezenie trudno wywies¢ z tekstu Wirtha. Odnosi sie ono do uwagi, iz socjologia wiedzy
»Zajmuje sie badaniem marginalnych nurtéw intelektualnych, powstajacych na obrzezach
gtéwnych pradow epoki”. O ile zatozenia socjologii wiedzy mozna zastosowad réwniez w od-
niesieniu do ,nurtéw marginalnych”, o tyle Wirth podkresla raczej jej zainteresowania pragdami
fundamentalnymi (co Korczynski zauwaza).
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kolejnosci potrzeby osob z niepelnosprawnosciami i wartoéci, na jakich opieraja
sie zglaszane postulaty.

Rozwazanie $wiata niepelnosprawnosci w kategoriach ideologii i utopii pozwala
réwniez na sformutowanie postulatu odnoszacego si¢ do analizy wiedzy jako formy
wladzy spotecznej. Spér miedzy reformatorami i konserwatystami — przynajmniej
czg$ciowo — odnosi si¢ do sposobu i poziomu kontroli §wiata niepetnosprawnosci,
czy tez ujmujac rzecz bardziej wprost: zakresu wladzy spolecznej i politycznej wobec
0s6b z niepelnosprawnosciami.

Istotnym zalozeniem socjologii wiedzy, waznym dla omawianego badania, jest
osadzenie stylow myslenia w kontekscie historycznym, co stanowi niezbedne do-
pelnienie analizy. W Polsce jest on szczegdlnie zwigzany z transformacja ustrojowa
po 1989 roku, ktéra stala sie rowniez katalizatorem zmian w podejsciu do niepet-
nosprawnosci. Ich owocem byta ratyfikacja w 2012 roku Konwencji ONZ o prawach
0s6b niepetnosprawnych, ktora otworzyla nowy etap debaty nad sytuacjg oséb z nie-
pelnosprawnosciami i modelami niepetnosprawnosci. Spowodowala ona nasilenie
i wzmocnienie postulatéw grup reformatorskich o charakterze emancypacyjnym,
co z kolei wywotalo konieczno$¢ odpowiedzi ze strony grup do tej pory odpowie-
dzialnych za budowanie polityki spoteczne;j. Te ostatnie stangty przed koniecznoscia
konfrontacji z nurtami umyslowymi kwestionujacymi dotychczasowy porzadek,
a tym samym konieczno$ciag budowania zespotéw wiedzy odpowiadajacych na
stawiane wyzwania czy tez legitymizujacych dotychczasowe zalozenia®.

2.1. Socjologia wiedzy w ujeciu Karla Mannheima

Mannheim wychodzi od prostego pytania: ,,jak jest mozliwe, ze identyczne ludzkie
procesy myslowe, zajmujace si¢ przeciez tym samym $wiatem, wytwarzaly rézne
o nim wyobrazenia?” (Mannheim, 2008: 39). Innymi stowy, jest to pytanie o to,
dlaczego te same pojecia, jak na przyklad wolnos¢, demokracja czy - w przypadku
prezentowanych badan - deinstytucjonalizacja, dla réznych grup oznaczajg co$
innego, czesto na tyle roznego, ze nie s3 one w stanie skutecznie komunikowac sie
ze sobg ani tez dokonywac wspolnych ustalen. Jak pisze dalej Mannheim: ,,a stad
juz tylko krok do dalszego pytania, czy aby zaangazowane tu procesy myslowe
s3 w ogole identyczne” (Mannheim, 2008: 39). Socjologia wiedzy poszukuje za-
tem odpowiedzi na jedno z fundamentalnych pytan odnoszacych si¢ do §wiata

2 Nieoznacza to, ze strona konserwatywna nie budowata swojego zespotu mysli przed ratyfikacja
przez Polske KPON. Jednak po tym wydarzeniu dziatania te nasility sie w sposéb widoczny,
czego przejawem jest m.in. powstanie organizacji pozarzadowej zrzeszajacej placoéwki cato-
dobowego zamieszkania.
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spolecznego, budujac przy tym wlasne zalozenia bedace podstawa konstruowania
teorii i prowadzenia analiz.

Mannheim (2008: 301) nazywa socjologie wiedzy dyscypling, ,ktéra jako teoria
dazy do stworzenia nauki o tzw. uwarunkowaniu bytowym wiedzy, do rozbudowania
tej nauki i wykazania w toku badan historyczno-socjologicznych owego uwarun-
kowania w roznych tresciach wiedzy dawniej i dzi$”. Jej celem jest uwidocznienie
powigzan teorii i sposobéw myslenia i wskazanie ich ,kryteriéw uwarunkowania
bytowego”. Jako teoria ,,bytowego uwarunkowania faktycznego myslenia” (Mann-
heim, 2008: 304) podkresla ona wplyw czynnikow pozateoretycznych (bytowych)
na powstawanie konkretnych tresci, negujac istnienie wiedzy w czystej, oderwa-
nej postaci. Identyfikowane za jej pomoca sposoby myslenia i teorie osadzone s
w uwarunkowaniach historyczno-spolecznych, a czynniki bytowe wrastaja w tres¢
i forme wiedzy.

Mannheim oddziela myslenie (wiedzg¢) w kategoriach $cistych — np. matema-
tycznych czy logicznych - od myslenia o charakterze spotecznym, ,ktérego nie
mozna fatwo oddzieli¢ ani od lezacych u jego podstawy psychologicznych korze-
ni impulséw emocjonalnych i witalnych, ani od sytuacji, w ktdérej powstaje i kto-
ra probuje rozwigza¢” (Mannheim, 2008: 32). Przedmiotem zainteresowania so-
cjologii wiedzy jest myslenie, ,jakie rzeczywiscie funkcjonuje w zyciu publicznym
i w polityce jako instrument zbiorowego dziatania” (Mannheim, 2008: 31), a ,,gtéwna
teza socjologii wiedzy brzmi, ze istniejg sposoby myslenia, ktérych nie mozna ade-
kwatnie zrozumie¢, dopdki tkwi w mroku ich spoleczne zZrédto” (Mannheim, 2008:
32). Jednoczeénie wazne jest spostrzezenie mowiace, ze ,nie mozna probleméw my-
$lenia rozwigzaé przez samo zaglebianie si¢ w przedmiot, lecz tylko tak, ze ustali sig,
dlaczego opinie o tych problemach rzeczywiscie si¢ réznig” (Mannheim, 2008: 40).
Charakterystyka badanego przedmiotu jest tutaj zatem istotna, jednak kluczowa jest
analiza sposob6w i przyczyn myslenia o nim, co stanowi wazny rys socjologii wiedzy.

Myslenie nie ma charakteru indywidualnego, ale zbiorowy, i jest wynikiem ,,stoja-
cej za mysleniem [...] jednostki woli grupy” (Mannheim, 2008: 306). Nie jest zatem
tak, ze mysli majg swoje zrodlo jedynie w jednostce i mozna je wyjasni¢ tylko za
pomocg jej wlasnego doswiadczenia zyciowego. Mannheim poréwnuje myslenie
do jezyka, ktérego jednostka uzywa, ale ktory nie jest jej wlasnym tworem i jest
uzalezniony od tego, jak uzywali i uzywaja go inni’. Podobnie myslenie osadzone
jest w mysleniu grupowym. Poczatek myslenia nie wychodzi zatem od jednostki,
a ,socjologia wiedzy probuje zrozumie¢ myslenie w konkretnym kontekscie sy-
tuacji historyczno-spotecznej, z ktérej stopniowo dopiero wytania indywidualnie

3 Metafora jezyka jest dobrze znana w socjologii. Pokazujac jezyk jako zesp6t regut i zasobow,
przyréwnuje sie jego stosowanie przez jednostke do jej funkcjonowania w spoteczenstwie.
Podobnie jak w przypadku jezyka, tak i w przypadku spoteczenstwa cztowiekowi dane s3
pewne reguty postepowania i zasoby do wykorzystania, ktére nie pozostaja sztywne, ale
sg zmieniane w toku ich reprodukgji.
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zréznicowane myslenie” (Mannheim, 2008: 33). Mysla zatem nie indywidualne
»wyizolowane jednostki, lecz ludzie w okreslonych grupach, ktérzy wytworzyli
specyficzny styl myslenia w niekonczacym sie szeregu reakcji na pewne typowe,
charakterystyczne dla ich wspdlnej pozycji sytuacje” (Mannheim, 2008: 33). Jed-
nostka ludzka uczestniczy ,w dalszym procesie myslenia tego, co juz przed nig inni
ludzie mysleli” (Mannheim, 2008: 33)*. Fakt wyrastania w spoteczenstwie sprawia, ze
znajduje si¢ ona w okreslonej sytuacji i dziedziczy pewne uformowane z géry modele
myslenia, ktére byly do tej pory stosowane, a nastepnie moze je podtrzymywac,
zmienia¢ ,,lub tez wstawia¢ na ich miejsce inne, aby w odpowiedni sposob sprosta¢
nowym wymaganiom wynikajacym ze zmienionej sytuacji’ (Mannheim, 2008: 33).

Waznym spostrzezeniem socjologii wiedzy jest zatem to, ze ludzie dziatajg grupo-
wo, dazac ,,zgodnie ze specyficznym rodzajem i pozycja swych grup do zrozumienia
otaczajacej ich przyrody i spoleczenstwa lub tez do zachowania istniejgcego stanu
rzeczy” (Mannheim, 2008: 34). Analiza z tej perspektywy nie jest zatem analiza
jednostek, ale grup przez nie tworzonych - budujacych i postugujacych si¢ okre-
$lonymi zasobami wiedzy. Jak pisze Mannheim: ,wiedza polityczno-historyczna
zawsze jawi si¢ jako partykularna, perspektywiczna, powigzana z kolektywnymi,
grupowymi tendencjami i rozwija si¢ dalej w najscislejszym z nimi kontakcie”
(Mannheim, 2008: 220).

Jednocze$nie Mannheim zauwaza, ze my$lenia dokonuje jednostka i nie istnieje
co$ takiego ,jak istota metafizyczna w rodzaju ducha grupy myslacego ponad gto-
wami jednostek, a ktérego idee jednostki by tylko reprodukowaly” (Mannheim,
2008: 32). Jak pisze w innym miejscu:

proces poznawczy de facto wcale nie rozwija si¢ historycznie wedlug ,,immanentnych praw roz-
woju’, nie dokonuje si¢ ,,z samej rzeczy’, z ,,czysto logicznych mozliwo$ci’, nie jest napedzany
przez wewnetrzng ,dialektyke duchows’, lecz ze w decydujacych punktach powstanie i ksztalt
konkretnego myslenia okreslajg czynniki pozateoretyczne bardzo roéznego rodzaju, ktére zwykto
sie nazywa¢ ,,czynnikami bytowymi” (Mannheim, 2008: 305).

Owe ,,czynniki bytowe” s3 u Mannheima kwestig kluczows. ,Wrastajg” one
w historie mysli i ,,okreslaja w sposob decydujacy wszystko, co bedziemy nazywac
aspektowg strukturg poznania” (Mannheim, 2008: 305).

4 W innym miejscu Mannheim ujmuje to nastepujaco: ,,co sie z kolei tyczy tych zyciowych, wo-
licjonalnych sit i postaw stojacych za zamiarami teoretycznymi, to znéw w kontekscie tych
badan staje sie coraz bardziej jasne, ze nie sg one tylko natury indywidualnej, tj. nie maja
zrodta w stajacej sie Swiadoma woli myslacej jednostki, lecz raczej w zbiorowej, stojacej za
mysleniem tej jednostki woli grupy, w ktérej istniejacych juz aspektach jednostka wraz ze
swoim mysleniem tylko partycypuje” (Mannheim, 2008: 306). Wskazujac na zrédta zmiany
w mysleniu, Mannheim przytacza przyktad réznic pokoleniowych, ,,z ktérych moga wynikaé
napiecia miedzy r6znymi rodzajami interpretacji $wiata i rodzajami wiedzy” (Mannheim, 2008:
307). Dalej uogdlnia te mysl nastepujaco: ,kazda epoka i mozliwe w niej sposoby patrzenia
maja te specyfike, Ze rozpoczynaja z gruntu od nowa i ujmuja »te sama« przedmiotowosc
w nowe;j strukturze aspektowej” (Mannheim, 2008: 309).
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Istotnym rysem klasycznej socjologii wiedzy jest powigzanie kontekstu historycz-
nego z bytowym uwarunkowaniem myslenia. Warto przytoczy¢ tutaj dtuzszy cytat:

kazde myslenie polityczno-historyczne jest z koniecznosci uwarunkowane spotecznie-zyciowo.
To, jak widzi si¢ historie, jak z faktow konstruuje si¢ calo§ciows sytuacje, zalezy od tego, gdzie
sie samemu jest umiejscowionym w strumieniu spolecznym. W przypadku kazdego osiagniecia
historyczno-politycznego mozna stwierdzi¢, z jakiej perspektywy spogladano. Bytowe uwarun-
kowanie myslenia niekoniecznie musi przy tym oznaczaé Zrédlo bledu; odwrotnie, czesto wlasnie
ono otwiera oczy na wydarzenia polityczne. Rzeczg wazna w pojeciu ideologii jest wigc odkry-
cie spolecznego uwarunkowania myslenia politycznego. Na tym polega najbardziej istotny sens
czesto cytowanego zdania: ,,Nie §wiadomos¢ ludzi okresla ich byt, lecz przeciwnie, ich byt spo-
feczny okresla ich $wiadomos$¢” (Mannheim, 2008: 157-158).

Mannheim opowiada si¢ tutaj za jednokierunkowg analizg wptywu bytu spo-
fecznego na myslenie rozumiane jako pewnego rodzaju proces grupowy osadzony
w konkretnych realiach polityczno-historycznych. Jednokierunkowo$¢ ta jest cha-
rakterystyczna cechg koncepcji Mannheima. Jej rozwiniecie, polegajace na rozu-
mieniu mys$lenia i jego spotecznych uwarunkowan jako czynnikéw wzajemnie na
siebie wplywajacych, sformutowali Berger i Luckmann®. Nie mniej wazne jest tutaj
podkreslanie osadzenia myslenia w kontekscie historyczno-politycznym. Mannhe-
im postuluje ,,szukanie w strumieniu historii punktéw zwrotnych” - momentéw
»hajistotniejszych” w celu tworzenia ,,szkicu rekonstruujacego’, ktory ,,akcentuje
[...] z niezbedna determinacja punkty kluczowe dla artykulacji wydarzen” (Mann-
heim, 2008: 249). Podejscie takie stuzy jako punkt wyjscia do analiz, stanowiac
klucz do zrozumienia sposobéw myslenia poszczegoélnych grup, ktére mozna ro-
zumiec w kategoriach politycznych jako dazno$¢ do ustanowienia wladzy w danym
obszarze i zwigzang z tym che¢¢ wprowadzania zmian lub utrzymania status quo.
Jak ujmuje to Mannheim (2008: 220): ,,na samym materiale historycznym trzeba
bylo doswiadczy¢, jak nawet autorefleksje mysli polityczno-historycznej ksztaltuja
sie odmiennie w zalezno$ci od tego, z jakich pozycji emocjonalnych, z jakich tra-
dycji i punktéw widzenia stawiany jest problem” Proponuje on analize majacg na
uwadze ,,bytowe uwarunkowania wiedzy politycznej, ktéra dazy do ujecia formy
przedstawienia wiedzy od strony postawy spoteczno-aktywistycznej” (Mannheim,
2008: 221). W tym kontekscie odwoluje si¢ do socjologii politycznej, ktéra ,,nie jest
nigdy zakonczonym, oddzielonym i zaokraglonym obszarem wiedzy o obiektach,

5 Szerzej natentemat w rozdziale Il w czesci dotyczacej fenomenologicznej odmiany socjologii
wiedzy. W tym miejscu warto zauwazyé, ze w pewnym momencie Mannheim podnosi ,,pro-
blem stosunku miedzy teoria a praktyka”. Przedstawia on nastepujacy wywdd: , 1. Teoria jest
funkcja rzeczywistosci, 2. teoria ta sktania do okreslonego dziatania, 3. dziatanie to zmienia
rzeczywistos$c lub zmusza w przypadku niepowodzenia do rewizji poprzedniej teorii. Zmieniona
poprzez dziatanie sytuacja realna powoduje powstanie nowej teorii” (Mannheim, 2008: 159).
Jest tutaj widoczna pewna zwrotnos$é funkcjonujacych w cyklu rzeczywistosci, teorii i dzia-
tania. Mannheim jednak nie rozwija tego watku, eksponujac w swoich zatozeniach wptyw
uwarunkowan bytowych na mysl.



Socjologia wiedzy jako perspektywa 53

lecz ewoluuje, wspoétzakotwiczona w nurcie” (Mannheim, 2008: 206). Pojawia si¢
tutaj zatem postulat analizy grup warunkowanych bytem spolecznym, ktére aktyw-
nie biorg udziat w kreowaniu mysli (czy tez inaczej: budowaniu zasobéw wiedzy)
bedacej podstawg dzialan o charakterze politycznym.

Jak zwraca uwage Mannheim (2008: 36): ,jednym z fundamentalnych zalozen
socjologii wiedzy jest to, Ze proces, w ktérym motywy kolektywno-nieswiadome
staja sie Swiadome, nie moze zachodzi¢ w kazdej epoce, lecz tylko w pewnej cal-
kiem specyficznej sytuacji. Sytuacje te mozna okresli¢ socjologicznie” Wedlug
Mannheima (2008: 37) na kreowanie epoki, w ktorej pojawiajg si¢ coraz liczniejsze
niezgodnosci, wptywa mobilno$¢ pozioma i pionowa - szczegdlnie ta druga, ktdra
powoduje zmiany w sposobach myslenia. Mannheim (2008: 38) wigze te zjawiska
z procesem demokratyzacji. Jednoczesnie zauwaza, ze

problemy te moga sta¢ si¢ powszechne tylko w epoce, w ktérej niezgodnos¢ rzuca sie bardziej
w oczy niz zgodno$¢. Od bezposredniego obserwowania rzeczy przechodzi si¢ do obserwowania
sposobdéw myslenia wowczas, gdy zalamie si¢ mozliwo$¢ bezposredniego i ciaglego wypracowy-
wania poje¢ na podstawie rzeczy i sytuacji w obliczu wielosci rozbieznych definicji (Mannheim,
2008: 36).

Potrzebne jest zatem wskazanie pewnych okolicznosci historyczno-politycznych,
w ktdrych dany problem przestal by¢ definiowany ,,jednostronnie” w prosty sposéb,
a zaczal wzbudzad tyle watpliwosci, Ze sytuacja nabrzmiala i przybrala charakter
konfliktowy.

Za pojeciem kontekstu stoi pewna prosta mysl, ktora jednak warto przytoczy¢.
Jak zauwaza Mannheim (2008: 306-307):

w danym czasie istnieje nie jeden kontekst do§wiadczenia (jak to sobie wyobrazano w teorii
o duchu narodu) z jednym szczegdlnym ukierunkowaniem (nie tylko jeden prad myslowy), lecz
ze poznaje si¢ ,$wiat” wielokierunkowo, gdyz jednoczesnie walczy ze sobg o rdzng interpretacje¢
»wspolnego” §wiata doswiadczen wiele (oczywiscie wcale nie jednorodnych i réwnowaznych)
sprzecznych ze sobg tendencji myslowych.

Obserwacja ta, cho¢ oczywista, warta jest podkreslenia, szczegdlnie w odniesieniu
do czaséw nam wspolczesnych i koncepcji postmodernizmu. Mannheim rozwija te
mys$l (w odniesieniu do swoich czaséw) nastepujaco:

Max Scheler nazwal kiedy$ naszg terazniejszo$¢ ,,epoka wyréwnywania’, tzn. w nawigzaniu do
naszej problematyki, §wiatem, w ktorym wszystkie kregi Zycia, zyjace dotad mniej lub bardziej
w oderwaniu od siebie, kazdy absolutyzujac siebie i wlasny $wiat myséli, w tej lub innej formie
zaczynaja si¢ ze soba stykac. [...] Wszystkie one sg dzi$ coraz bardziej wyrywane z oczywisto-
$ci swego dotychczasowego spoczywania-w-sobie i musza walczy¢ o miejsce dla siebie wsréd
nattoku réznorodnych grup i produktéw ich ducha (Mannheim, 2008: 317-318).

Dalej Mannheim stawia pytanie: ,,ale jak walcza?” i odpowiada na nie nastepujaco:

otdz walczg, jesli chodzi o sity duchowe, z nielicznymi wyjgtkami, przemawiajac nie do siebie
wzajemnie, lecz obok siebie, to znaczy: cho¢ panuje w mniejszym lub wigkszym stopniu $wia-
domosc¢ faktu, ze partner dyskusji jako przedstawiciel innej grupy jest bardzo czesto zupetnie
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odmienny pod wzgledem calosci swojej struktury duchowej, to jednak rozmawia si¢ w konkret-
nej polemice duchowej tak, jakby réznica dotyczyla tylko tej jednej sprawy, wokot ktérej tu i teraz
krystalizuje si¢ polemika, tak jakby ten partner nie byt odmienny w calym swym polozeniu, lecz
tylko w tym jednym punkcie dyskusji (Mannheim, 2008: 318).

Zjawisko ,,méwienia obok siebie” jest wazng obserwacja komunikacji, jaka moze

zachodzi¢ migdzy grupami, i moze wyjasniac jej trudnosci, jak tez powstawanie sy-
tuacji patowych w dyskusjach zwigzanych z konkretnymi problemami®. Jak ujmuje
to Czyzewski (2014: 399-400):

zwlaszcza w debatach tego rodzaju obie spierajace si¢ strony notorycznie popadaja w od-
mienne idiomy komunikacyjne - rézne sposoby formulowania i wyrazania przeciwnych
stanowisk. Debatujac ze sobg, nie méwia jednak ,do siebie”, lecz ,,obok siebie”, czyli nie
rozwazaja w wystarczajacym stopniu przestanek lezacych u podstaw wtasnego i przeciw-
nego stanowiska ani - jak mozna byloby doda¢ w dzisiejszej terminologii — regut wlasnego
i przeciwnego dyskursu’.

Jest to istotne spostrzezenie na gruncie proponowanej tematyki, gdzie srodowisko

niepelnosprawnosciowe nie mowi jednym glosem, a poszczegélne grupy zdaja si¢
w pewien sposob ignorowaé wypowiedzi innych, a z kolei swoje prezentuja bez szer-
szego odniesienia si¢ do sytuacji spoteczno-bytowej oponentéw?®. Jednoczesnie istotne
jest wskazanie i opisanie wspomnianej wczesniej ,,specyficznej sytuacji’, w ktorej

do

ze

szto do pewnych istotnych przetloméw w mysleniu o niepetnosprawnosci. Wia-
sie to z przedstawieniem kontekstu historyczno-politycznego, ktéry uwzgledni

z jednej strony proces powstawania mysli grup o charakterze emancypacyjnym?,

6

Mannheim (2008: 320) wprowadza tez pojecie ,,dystansowania sie”, ktére jest warunkiem po-

znania w socjologii wiedzy. Jak zauwaza, dystansowanie to moze nastepowaé m.in. przez to,
»ze w takiej samej przestrzeni spotecznej walcza ze soba co najmniej dwa rodzaje spotecznie
uwarunkowanej interpretacji $wiata i we wzajemnej krytyce tak sie wzajemnie oswietla-
jaidystansuja, ze stopniowo widzenie zdystansowane (przy czym odkrywa sie egzystencjalne
i systemowe kontury przeciwstawnego sposobu myslenia) staje sie dla wszystkich pozycji
najpierw mozliwoscia, a p6zniej stale realizowang postawa myslowa”. ,,Dystansowanie sie”
wydaje sie wymagac wyjscia z sytuacji ,moéwienia obok siebie”, jako ze wymaga blizszego
przyjrzenia sie przeciwnikowi i proby zrozumienia jego szerszej sytuacji.

W innym miejscu pisze on o komunikacji quasi-miedzykulturowej: ,chodzi tu o liczne sytuacje
komunikacyjne, ktérych uczestnicy dysponuja wprawdzie ta sama mowa rodzima, leczmimo
to nie potrafia sie ze sobg porozumiecé z powodu réznic odnoszacych sie do przebiegu biografii
i splotu biograficznych do$wiadczen, miejsca w strukturze ekonomicznej i spotecznej, zwigzku
z okre$lonym Swiatem spotecznym (w sensie Anselma Straussa), przynaleznosci pokoleniowej,
identyfikacji w kategoriach gender, przekonan $wiatopogladowych lub [...] z powodu réznic
odnoszacych sie do zaangazowania spotecznego” (Czyzewski, 2006: 119).

Na tym etapie jest to spostrzezenie ogdlne, ktére zostanie poddane dalszej analizie.
Mannheim nie postuguje sie pojeciem emancypacji, warto jednak zwrdci¢ uwage na naste-
pujacy cytat: ,warstwy nizsze uzyskiwaty w historii postsredniowiecznej te funkcje nape-
dowa w procesach cato$ciowych bardzo powoli i stopniowo dochodzity do uswiadomienia
sobie swojego spotecznego i politycznego znaczenia” (Mannheim, 2008: 250). Widoczny tutaj
aspekt uzyskiwania $wiadomosci grupowej, wtasnych intereséw i znaczenia spotecznego
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a z drugiej wywolywang przez te grupy koniecznoé¢ precyzowania i konsolidowania
programu grup o charakterze zachowawczym.

2.1.1. Pojecia ideologii i utopii

Pojecia ideologii i utopii sa centralne dla perspektywy Mannheimowskiej, a ich
specyficzne znaczenie sprawia, ze wymagaja one osobnego omoéwienia. Mannheim
dokonuje rozréznienia pomigdzy nauka o ideologiach a socjologia wiedzy. Jest to
szczegllnie wazne w przypadku dziatan o charakterze politycznym, gdzie - w wa-
runkach sporu — wypowiedzi przeciwnika poddawane s3 stalemu wartosciowaniu
i jest on oskarzany o kreowanie ,,ideologii” w potocznym tego stowa znaczeniu.
Wedlug Mannheima ,,zadaniem nauki o ideologiach jest ujawnienie mniej lub bar-
dziej $wiadomych ktamstw i niedomoéwien ludzkich organizacji [...]” (Mannheim,
2008: 302). Natomiast socjologia wiedzy odrywa si¢ od kwestii celowego klamstwa
czy ukrywania prawdy, a jednostronnos¢ czy falszywo$¢ wypowiedzi traktuje jako
wynik odmiennie — u réznych podmiotéw — uksztaltowanej struktury swiadomo-
$ci, a takze réznego umieszczenia tych podmiotéw w ,,przestrzeni historyczno-
-spolecznej”. ,,Stronniczos$¢” jest wiec tutaj uwarunkowana bytowo i nie jest $wia-
domym gloszeniem ,,nieprawdy” (o ile kategoria ,,nieprawdy” jest mozliwa do przy-
jecia w przypadku socjologii wiedzy).

Mannheim rozpatruje pojecia ideologii i utopii w kategorii konfliktu politycznego™
migdzy grupami panujgcymi i uciskanymi. Tym pierwszym przypisuje postugiwanie
sie ideologia, podczas gdy drugie reprezentuja myslenie utopijne. Jak zauwaza, w obu
przypadkach moze dochodzi¢ do ograniczen w mysleniu. Ujmuje to nastepujaco:

grupy panujace moga w swym mysleniu by¢ tak intensywnie zainteresowane jakas sytuacja, ze
tracg w koncu zdolnos¢ widzenia okreslonych faktéw, ktére mogtyby zakioci¢ ich $wiadomosé
sprawujacych wtadze [...]. W pojeciu myslenia utopijnego znajduje odzwierciedlenie odwrotne

jest charakterystycznym rysem nurtéw o charakterze emancypacyjnym, w tym réwniez tych
funkcjonujacych w $wiecie niepetnosprawnosci.

10 Mannheim definiuje pojecie polityki nastepujaco: ,,pod tym pojeciem bedziemy rozumie¢ mniej
lub bardziej Swiadome wspotdziatanie wszystkich istniejacych w spoteczefstwie warstw przy
doczesnym ksztattowaniu $wiata i przeciwstawianie sie pogodzonemu z losem przyjmowaniu
wydarzen i zgodzie na poddanie sie »odgérnym« rzadom” (Mannheim, 2008: 250). Jednoczesnie
stosuje nomenklature nawigzujaca do teorii konfliktu, jak: ,,gra i kontr-gra”, ,,roztam”, ,konfron-
tacja”, ,konkurencja” (por. Mannheim, 2008: 307 i n.). Ryszard Machnikowski (2017: 199-200)
podkresla watek mysli Mannheimowskiej wskazujacy na polityke jako dziedzine, ktora réwniez
wspotczesnie dobrze ilustruje zwigzanie wiedzy i bytu spotecznego. Przedmiotem socjologii
wiedzy moga by¢ wiec konkretne systemy idei politycznych, poniewaz ,dziatania polityczne sa
tym szczeg6lnym obszarem zachowan spotecznych, ktory pozwala na jednoznaczne wskazanie
bytowego »uwarunkowania« ludzkiej wiedzy”. Nalezy zwréci¢ uwage, ze dziatania Srodowi-
ska niepetnosprawnos$ciowego maja rowniez charakter polityczny, a ich cel stanowi zmiana
(lub obrona) porzadku spotecznego.
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odkrycie, takze wynikajace z konfliktu politycznego, ze mianowicie okre$lone uciskane grupy sa
psychicznie tak zainteresowane zniszczeniem i przebudows istniejacego porzadku spotecznego,
iz bezwiednie widzg tylko te elementy sytuacji, ktére probuja zanegowaé (Mannheim, 2008: 70).

Mannheim wskazuje, Ze w pojeciu ideologii ,,tkwi implicite poglad, ze w okre-
slonych sytuacjach zbiorowa nieswiadomo$¢ pewnych grup zaciemnia zaréwno im
samym, jak i innym rzeczywista sytuacje spoleczenistwa i dziata przez to stabilizu-
jaco” (Mannheim, 2008: 70). Z kolei grupy myslace w kategoriach utopijnych nie sa
»zdolne do wlasciwego rozpoznania istniejacego stanu rzeczy; zajmuja si¢ one nie
tym, co rzeczywiscie istnieje, lecz probuja w swym mysleniu antycypowac zmiane
juz istniejacego stanu rzeczy” (Mannheim, 2008: 70). ,,Zbiorowa nieswiadomos$¢”
utrudnia diagnoze sytuacji i jest organizowana przez zyczeniowe wyobrazenia, a jej
kluczowym komponentem jest ,wola zmiany rzeczy’, co nakazuje unika¢ wszystkiego
tego, co mogloby nig zachwia¢ (Mannheim, 2008: 70)"".

Mannheim rozcigga pojecie ,,zbiorowej nieSwiadomosci” na obie strony konfliktu,
wskazujac na ,odkrycie roli elementéw nieswiadomych” zaréwno w ideologii, jak
i utopii. Odkrywanie elementu nie§wiadomosci przedstawia jako cios w przeciw-
nika, ktéry ma za zadanie pokaza¢ mu, Ze jego idee ,,odzwierciedlaja tylko w znie-
ksztalconej formie jego sytuacje¢ zyciows, ze antycypuja tylko jego nieswiadome
interesy”. Inaczej rzecz ujmujac: sa to proby zniszczenia zaufania przeciwnikow
do wlasnego myslenia (Mannheim, 2008: 71). Mannheim zauwaza, ze ,,utopij-
no$¢ i ideologiczno$¢ myslenia widziano dotychczas przewaznie tylko stronniczo
(tzn. tylko w myséleniu przeciwnika), a kazda ze stron oszczedzata swoich”. Zamiast
tego proponuje ,,probe zbadania wszystkich stanowisk w mysleniu pod katem ele-
mentu utopijnego i ideologicznego, by w ogoéle dojs¢ do czystej perspektywy pro-
blemowe;j” (Mannheim, 2008: 87). Proponuje on zatem analize zaréwno wzajemnej
relacji stron (polegajacej na ,wymianie cioséw”), jak i wskazywanie ich slabych
punktéw definiowanych w kategoriach ideologii i utopii.

Mannheim wprowadza réwniez wlasng definicje bytu jako majacego zawsze kon-
kretna posta¢ bytu spotecznego. Nie jest to zatem ,,byt”, ktdry jest ,,bytem w ogdle’,
ale ,,byt” rozpatrywany w kategoriach socjologicznych, ujmowany jako ,konkretnie
obowigzujacy” historyczno-spotecznie, bedacy ,,rzeczywiscie dajacym sig okresli¢
porzadkiem zycia”. Ten ostatni

daje si¢ przede wszystkim najlatwiej uja¢ i scharakteryzowaé poprzez specyfike stanowigcego
podstawe tego porzadku ukladu gospodarczego i ukladu wladzy; obejmuje on jednak takze
wszystkie te formy wspdtzycia ludzi (specyficzne formy milosci, zycia towarzyskiego, konflik-
tow itp.), ktore dzigki tym formom strukturalnym stajg si¢ mozliwe lub wymagane; wreszcie
takze wszystkie te rodzaje przezywania i my$lenia, ktére odpowiadajg owemu porzadkowi zycia
i w tym sensie pokrywaja si¢ z nim (Mannheim, 2008: 231).

11 Mannheim (2008: 107) pisze tez o ,,fatszywej Swiadomosci”, wskazujac, ze rozgrywa sie ona na
ptaszczyznie politycznej.
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Jednoczes$nie kazdy ,rzeczywiscie obowigzujacy porzadek zycia” otaczajg po-
jecia, ktore sg ,transcendentne wobec bytu” czy - inaczej rzecz ujmujac - ,,nie-
rzeczywiste” dlatego, ,,zZe nie mozna by odpowiednio do nich zy¢ i dziata¢ w tym
porzadku zyciowym”. Natomiast wyobrazenia odpowiadajace konkretnemu po-
rzadkowi bytu nazywa Mannheim ,,adekwatnymi” lub ,,kongruentnymi z bytem”
(Mannheim, 2008: 231). Rozrdznienie to jest o tyle istotne, Ze Mannheim swoj
wywod dotyczacy ideologii i utopii opiera wlasnie na przedstawionej tutaj inter-
pretacji bytu spotecznego.

2.1.1.1. Ideologia

Mannheim (2008: 105) wychodzi od rozumienia pojecia ideologii w kategoriach
neutralnych, wskazujac, ze poczatkowo bylo ono definiowane jako nauka o ideach.
Jednoczesnie podkresla jego geneze spoleczna: ,,co sie tyczy najpierw samego pojecia
ideologii, to jego pierwotnym zalazkiem bylo odczuwanie nieufnosci i podejrzliwo-
$ci, jakiego cztowiek doznawal przypuszczalnie na kazdym etapie historycznego bytu
wobec przeciwnika” (Mannheim, 2008: 95). W ten sposob pokazuje on niejako dwa
aspekty tego terminu. Jeden wigze si¢ ze stereotypowym rozumieniem ,,ideologii”
w kategoriach negatywnych, co powigzane jest ze spolecznym brakiem zaufania
do okreslonych nurtéw mysli czy zespoléw wiedzy. Natomiast drugi odnosi si¢ do
analizy socjologicznej, co Mannheim opisuje w ten sposéb:

w dziedzinie socjologii wiedzy stowo ,ideologia” nie oznacza niczego moralnie pejoratywne-
go (nie jest to juz inwektywa), lecz jest to wskazanie zamiaru badawczego, w ktérym pragnie
sie poszukaé odpowiedzi na pytanie, kiedy i gdzie w strukturach wypowiedzi uwidaczniajg sie
struktury historyczno-spoleczne i w jakim sensie struktury wypowiedzi moga by¢ in concreto
ksztaltowane przez struktury spoteczne (Mannheim, 2008: 303).

W niniejszej pracy termin ,,ideologia” bedzie stosowany w tym drugim znaczeniu,
co nalezy szczegolnie podkreslic.

Mannheim rozréznia partykularne i totalne pojecie ideologii. To pierwsze ozna-
cza sytuacje, kiedy ,,nie chce si¢ wierzy¢ okreslonym »ideom« i »wyobrazeniom«
przeciwnika. Uwaza si¢ je bowiem za mniej lub bardziej swiadome maskowanie
stanu rzeczy, ktérego rzeczywiste poznanie nie lezy w jego interesie” (Mannheim,
2008: 90-91). Moze dochodzi¢ tutaj do $wiadomego lub pétswiadomego kltamstwa,
do ,,instynktownego maskowania’, a oszukiwanie moze dotyczy¢ zaréwno innych,
jak i samego siebie (Mannheim, 2008: 90-91). Natomiast podejscie totalne wigze
sie z ideologig ,jakiejs epoki lub konkretnie okreslonej pod wzgledem historyczno-
-spotecznym grupy, np. klasy, w tym sensie, ze ma si¢ na mysli swoistos$¢ i charakter
totalnej struktury $wiadomosci tej epoki czy grupy” (Mannheim, 2008: 90-91). R6z-
nice miedzy tymi typami Mannheim (2008: 91) ujmuje nastepujaco: ,podczas gdy
partykularne pojecie ideologii chce nazywac ideologia tylko czes¢ twierdzen prze-
ciwnika - a i te tylko w odniesieniu do ich tresci - to totalne jej pojecie kwestionuje
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caly $wiatopoglad oponenta (wlacznie z aparatem kategorialnym'?) i pragnie takze
te kategorie pojmowa¢ w kontekscie podmiotu zbiorowego”.

Partykularne pojecie ideologii wigze Mannheim z ,,psychologia intereséw”.
W tym ujeciu ,,dany interes zmusza przyczynowo do okreslonego ktamstwa, lub
maskowania”. Natomiast podejscie totalne operuje wedtug niego pojeciem ,,funkcji”
zakladajacym ,w miare moznosci obiektywne zwigzki strukturalne”. Przyjmuje on,
ze konkretnemu umiejscowieniu odpowiada konkretny punkt widzenia (nazywa
go rowniez ,,sposobem spojrzenia” lub ,,aspektem”). Takze tutaj mozliwe jest anali-
zowanie interesow, ,ale nie po to, by znalez¢ jedng z determinant przyczynowych,
lecz raczej po to, by scharakteryzowa¢ strukture tego umiejscowienia” (Mannheim,
2008: 92-93).

Mannheim zauwaza, ze najczesciej postugujemy sie totalnym pojeciem ideolo-
gii, ,poniewaz funkcjonalizujemy przeciez strukture swiadomosci przeciwnika
jako calosci, nie za$ jego poszczegdlne twierdzenia” Jednak w przypadku analizy
socjologicznej proponuje on ,specjalng wersje tej teorii” polegajacej na dotarciu
do ,,ogoélnego pojecia ideologii”. Polega ono na takim podejsciu, w ktérym ,,ma si¢
odwage zobaczy¢ jako ideologiczne nie tylko stanowisko przeciwnika, lecz takze
kazde inne, a wiec i wlasne” (Mannheim, 2008: 110-111). Pojawia si¢ tutaj zatem
postulat badania pozbawionego uprzedzen, polegajacego na ,,réwnej” analizie mysli
wszystkich stron®.

Mannheim wskazuje, ze cechg charakterystyczng ideologii jest funkcjonowanie
w ich ramach wyobrazen transcendentnych wobec rzeczywistosci, ,,ktore de facto
nigdy nie osiagaja realizacji zawartych w nich treéci” (Mannheim, 2008: 232)".
Wyrdznia on (2008: 232-233) trzy typy swiadomosci ideologicznej, z uwaga, ze
pomiedzy nimi istnieje cate spektrum §wiadomosci posrednich. Pierwszy typ
»to przypadek, w ktéorym wyobrazajacy co$ sobie i mys$lacy podmiot nie potrafi
odkry¢ rozbieznosci miedzy swoimi wyobrazeniami a rzeczywistoscia dlatego,
ze cala aksjomatyka jego historycznie i spotecznie okreslonego myslenia umiej-
scowiona jest tak, ze owa rozbiezno$¢ jest niewidoczna”. Drugi typ polega na
mozliwosci odkrycia przez podmiot ,,rozbieznosci miedzy wlasnymi ideami

12 Aparat kategorialny stanowi cze$¢ struktury aspektowej (szerzej w podrozdziale Struktura
aspektowa).

13 Z podejscia takiego mozna wywie$¢ mozliwos$¢ prowadzenia analizy przez badacza, kté-
ry przynalezy do jednej ze stron. Powoduje to koniecznosc refleksji nad pozycja badacza,
co sprawia socjologii wiedzy pewien ktopot - o czym szerzej w rozdziale Il, w cze$ci poswieconej
problemom socjologii wiedzy.

14 Mannheim podaje tu przyktad chrzescijanskiej idei mitosci blizniego, ktéra funkcjonuje w syste-
mie opartym na panszczyznie. Jest ona ideg transcendentng i w tym sensie jest wyobrazeniem
ideologicznym, jako ze nie jest mozliwe konsekwentne funkcjonowanie idei mitosci blizniego
w systemie panszczyznianym. Nalezy zauwazy¢, ze w tym ujeciu ideologia moze legitymizo-
wac porzadek spoteczny, jednoczesnie pozostajac nierealna (czy tez inaczej: wewnetrznie
sprzeczna).
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a dzialaniem”, ale na jednoczesnym ukryciu tego faktu przez podmiot powodo-
wany ,instynktami zycia”. Trzeci typ to swiadomos¢ ideologiczna bazujaca na
$wiadomym klamstwie, ktére nie jest samooklamywaniem sig, ale §wiadomym
oklamywaniem innych. Typologia ta pokazuje pozadane kierunki analizy, ktére
mozna przelozy¢ na pytania badawcze.

Nalezy podkresli¢, ze zgodnie z koncepcja Mannheima nie interpretuje si¢ sg-
dow czy twierdzen samych w sobie, ale ,,z wnetrza sytuacji bytowej podmiotu, gdy
interpretuje si¢ je jako funkcje tej sytuacji” (Mannheim, 2008: 91). Oznacza to, ze
badacz nie tyle powinien poswiecic¢ si¢ ,,pytaniu, ktore ze stronnictw ma racje, ile
bedzie raczej najpierw obserwowatl forme ruchu, geneze mozliwej prawdy w zwigz-
ku z procesem spotecznym” (Mannheim, 2008: 117). Mannheim proponuje zatem
odejscie od terminu ,,ideologia” w jego znaczeniu potocznym na rzecz ,uwarun-
kowanej bytowo - lub uwarunkowanej umiejscowieniem - struktury aspektowej
mygliciela” (Mannheim, 2008: 303).

2.1.1.2. Utopia

Mannheim rozumie $wiadomo$¢ utopijng jako pewnego rodzaju projekt, ktéry nie
pokrywa si¢ z otaczajacym go bytem i orientuje si¢ ,w przezywaniu, mysleniu i dzia-
taniu” na czynniki, ktérych ten byt nie zawiera. Jest to orientacja ,transcendentna
wobec rzeczywistosci [...], ktéra przechodzac do dzialtania, jednoczesnie czesciowo
lub catkowicie rozsadza istniejacy w danym czasie porzadek bytu” (Mannheim,
2008: 229). Jak wskazuje, utopia tworzy ,,obrazy pozadanego $wiata’, ktore nabieraja
»funkcji wywrotowej” (Mannheim, 2008: 229). Okresla on stosunek bytu do utopii
jako ,dialektyczny”. Zauwaza, ze ,,byt rodzi utopie, te rozsadzajg byt w kierunku
nastgpnego bytu” (Mannheim, 2008: 236).

Koncentracja utopii na tych elementach, ,,ktérych urzeczywistniany w tym samym
czasie byt nie zawiera” jest istotng réznica miedzy ideologia a utopia podobnie jak
postulat transformacji istniejacej historycznej rzeczywistosci ,,poprzez przeciwdziata-
nie jej w kierunku wlasnych wyobrazen” (Mannheim, 2008: 233). Natomiast zaréwno
ideologia, jak i utopia zawieraja elementy transcendentne wobec bytu. Jak zauwaza
Mannheim (2008: 233), okreslenie tego, co ,w danym przypadku nalezy uzna¢
za ideologie czy utopie, jest niestychanie trudne”. Proponuje on uzaleznienie przypi-
sania ,,od tego, na jakim etapie rzeczywistosci bytu przykiada si¢ miar¢” (Mannheim,
2008: 233). Rozumie przez to relacje stron do bytu, wskazujac, ,,ze warstwy reprezen-
tujace istniejacy spoteczno-kulturowy porzadek bytu beda przezywac uktady, ktorych
sg wyrazicielami, jako rzeczywiste, natomiast warstwy zepchniete do opozycji orien-
towac sie juz beda na zalgzki tendencji pozadanego przez nie i urzeczywistnianego
porzadku zycia” (Mannheim, 2008: 233). Jak konkluduje: ,,przedstawiciele okreslonej
rzeczywisto$ci bytu nazywaja utopia wszystkie te wyobrazenia, ktorych z ich punktu
widzenia z zasady nie da si¢ zrealizowa¢” (Mannheim, 2008: 233). Mozna wprowa-
dzi¢ tutaj pewnego rodzaju uproszczenie (przyjete na uzytek niniejszej pracy), ze
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ideologia nazywany bedzie styl my$lenia (i zespot wiedzy) reprezentujacy istniejacy
spoteczno-kulturowy porzadek, natomiast utopia zostanie zarezerwowana dla stylu
myslenia, ktéry ma charakter wywrotowy, starajacy si¢ podwazy¢ zalozenia ideologii
(przy jednoczesnym odnotowaniu, ze zaréwno ideologia, jak i utopia postuguja si¢
elementami transcendentnymi wobec bytu). Utopia ma tutaj, co zauwaza Mann-
heim (2008: 234), charakter relatywny — jawi si¢ ,,jako nierealna jedynie z punktu
widzenia okreslonego, juz istniejacego etapu”. Jak wskazuje: ,,pojecie utopijnosci
okresla zawsze warstwa panujaca, zgadzajaca sie bezproblematycznie z istniejacym
porzadkiem bytu, pojecie ideologii natomiast — warstwa dazaca wzwyz, bedaca
w stanie egzystencjalnego napiecia wobec istniejgcej rzeczywistosci bytu” (Mann-
heim, 2008: 241).

Znalezienie ,wlasciwego” pojecia utopii powinno, zdaniem Mannheima, polega¢
na konfrontacji jednostronnosci ,,poszczegdlnych punktéw widzenia” poprzez
analize socjologiczng (Mannheim, 2008: 236). Zatem zadaniem badacza jest
wykazanie tego, czy mamy do czynienia z ideologia, czy z utopia, cho¢ strony
mog3 sobie wzajemnie przypisywa¢ rozne, adekwatne ich zdaniem, konotacje.
Jednoczesnie ,,istotne zadanie polega na tym, by zréznicowanie bytu i zwigzane
z tym zréznicowanie utopii coraz konkretniej obserwowa¢ w ich wzajemnym
oddziatywaniu” (Mannheim, 2008: 237).

2.1.1.3. Wzajemna relacja ideologii i utopii

Nalezy zwroci¢ uwage na mieszanie sie elementéw ideologii i utopii, ktére w pro-
cesie historycznym nie wystepuja ,w stanie czystym’”. Jak pisze Mannheim (2008:
241): ,utopie warstw dazacych do awansu s3 czesto w duzym stopniu zmieszane
z elementami ideologicznymi”. Wynika to z obserwacji, ,ze punkt wyjécia czegos
nowego (choc¢by czestokro¢ w opozycji do tego, co istnieje) orientuje sie zawsze
wedlug juz istniejacego, w czego zZywiole tkwi, ze owo istniejace samo zakotwiczone
jest w napieciach sit ciala spotecznego” (Mannheim, 2008: 244). Utopie nie rodza
sie zatem w prézni, a nawigzujac do ideologii (nawet jesli s3 to nawigzania opozy-
cyjne), sila rzeczy odnosza sie do jej elementéw, ktére moga nie tylko negowac, ale
réwniez czesciowo akceptowacd.

Mannheim (2008: 240) podkresla moc stawania si¢ utopii ,dnia dzisiejszego [...]
rzeczywistoscig jutra’. Jak wskazuje, wyobrazenia transcendentne wobec bytu
w pewnym momencie stajg si¢ aktywne, co oznacza, ze ,,nabraly mocy transfor-
mujacych rzeczywisto$¢”, a inaczej rzecz ujmujac: rozsadzajacych ja (Mannheim,
2008: 243). Dalej zauwaza, ze ksztaltowanie i funkcjonowanie utopii jest procesem.

15 Obserwacje stawania sie utopii ,,rzeczywistoscia jutra” wykorzystat Jan Kozubowski w swojej
pracy dotyczacej spoteczenstwa cyfrowego. Wyszedt on od wskazania poczatkowo ,,antyryn-
kowej utopii medidéw spotecznosciowych”, zauwazajac, iz ,wraz ze spektakularnym sukcesem
catego przemystu nowych mediéw utopia zmienita swoj charakter: stata sie ideologia” (Kozu-
bowski, 2021: 70).
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Z poczatku moze ona wystepowac ,jako marzenie, fantazja jakiej$ odosobnione;
jednostki’”, z czasem jednak ,zostaje wbudowana w zamysty polityczne szerszych
i zawsze dajacych si¢ socjologicznie dokladniej okresli¢ warstw” i staje sie mysla
wiodaca. Mannheim podkresla tutaj role prekursora i jego pionierskiej roli, a za-
stuga - jego zdaniem - przypisywana jest ,socjologicznie tej warstwie, dla ktorej
prekursor 6w mial swoja wizj¢ i przemyslal jg” (Mannheim, 2008: 244)'¢. Podkresla
réwniez relacje ,,§wiadomosci utopijnej jednostki” i ,,§wiadomosci calych warstw”,
ktore wzajemnie na siebie wplywaja i przeksztalcajg si¢ w dzialanie dazace do zmiany
»istniejacego porzadku rzeczywistosci bytu” (Mannheim, 2008: 245). Dalej pisze
o ,strukturach $wiadomosci” dajacych si¢ zaobserwowac ,,u poszczegdlnych ludzi”
w postaci konkretnego myslenia, dzialania, odczuwania oraz w postaci ,wewnetrz-
nych zwigzkow w konkretnych typach ludzkich” Jednoczesnie zauwaza, ze ,zZaden
poszczegdlny cztowiek nie byt nigdy urzeczywistnieniem ktéregos sposréd daja-
cych sie wyliczy¢ historyczno-spolecznych typow swiadomosci - raczej w kazdym
konkretnym czlowieku dzialaly, czesto w pomieszaniu z innymi typami, okreslone
elementy okreslonego rodzaju struktury swiadomosci” (Mannheim, 2008: 248).
Mannheim postuguje si¢ tutaj kategoriami, ktére moga wydawac si¢ niemozliwe do
analizy, jak ,odczuwanie” czy ,wewnetrzne zwigzki”. Zastrzega on jednak, ze jego
intencjg jest nawigzanie do Weberowskiego rozumienia typu idealnego', co stuzy
»jedynie opanowaniu dawnej i obecnej réznorodnosci, a w naszym przypadku do-
datkowo zmierza [...] do uchwycenia w »czystej« formie nie tylko psychologicznych
standw faktycznych, lecz takze rozwijajacych sie w nich i oddziatujacych »struktur«”
(Mannheim, 2008: 248).

Mannheim (2008: 257-258) podaje ide¢ liberalno-humanitarng jako przyklad
$wiadomosci utopijnej, ktéra ,wyrosta z walki przeciwko stanowi istniejacemu’,
przeciwstawiajac ,,»zlej« rzeczywistosci »rzetelng« racjonalng wizje przeciwng’.
Utopie swiadomosci liberalno-humanitarnej nazywa ,,ideg’, ktora nie jest ,,grecka
ideg platoniska z jej statyczno-plastyczng pelnig jako prawzorem rzeczy, lecz zwy-
ktym »regulatorem« wydarzen doczesnych, formalnym, wysunietym daleko w przod
i z tego punktu nas dotyczacym okresleniem kierunku”

Na drugim biegunie — w stosunku do $wiadomosci utopijnej — stawia Mannheim
swiadomos¢ konserwatywng. Okresla ja jako nieteoretyczng, wskazujac, ,,ze czlowiek
nie czyni przedmiotu refleksji teoretycznej z otaczajacej go realnej sytuacji, dopo-
ki sie z nig zgadza”. Zastany porzadek $wiata jawi sie tutaj jako aproblematyczny;,

16 Kwestia roli jednostki w kreowaniu mysli grupowej przywodzi na mysl posta¢ Mike’a Olivera,
brytyjskiego socjologa z niepetnosprawnoscia, pierwszego na Swiecie profesora disability
studies (Uniwersytet w Greenwich), ktéry ukut termin ,,spoteczny model niepetnosprawnosci”.
Termin ten stat sie jednym z podstawowych dla niepetnosprawnosciowego ruchu emancypa-
cyjnego.

17 Mannheim (2008: 265) odnosi sie do koncepcji typu idealnego w nastepujacy sposéb: ,,Max
Weber podkreslat zawsze, ze swoja ogdlna nauke o typach stworzyt tylko po to, by charakte-
ryzowac bezposrednio tendencje typowe, nie za$ niepowtarzalne konstelacje”.
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co powoduje, ze ,,$wiadomos$¢ konserwatywna jako taka nie zna zadnej utopii,
jako ze w przypadku idealnym, zgodnie ze swa struktura, pokrywa si¢ catkowicie
z opanowang przez siebie rzeczywisto$cig”. Wiedza konserwatywna ma charakter
instynktowy, a ,my$lenie na tym etapie ma raczej sktonnos¢ do postrzegania cato-
$ci otoczenia w jego przypadkowej konkretnosci jako porzadku $wiata” Natomiast
refleksja filozoficzno-historyczna §wiadomosci konserwatywnej o niej samej wy-
muszana jest dopiero przez pojawienie si¢ ,,ruchu przeciwstawnego warstw opo-
zycyjnych” wraz z tendencja do rozsadzania bytu (Mannheim, 2008: 268). Zatem
dopiero ,ideologiczny atak §wiata dazacego do przodu rodzi [...] refleksyjnos¢ tych
postaw i tresci dochodzacych wczesniej do glosu tylko w zyciu, w realizacji. Pod-
niecana i pobudzana przez opozycyjne teorie $wiadomo$¢ konserwatywna dopiero
po pewnym czasie odkrywa swoja ide¢” (Mannheim, 2008: 268-269).

Dodatkowe spostrzezenie czyni Mannheim odnosnie do oceny czasu w mysle-
niu konserwatywnym i postgpowym. W tym pierwszym myslenie odwotluje si¢ do
przeszlosciijej znaczenia dla wyznawanych warto$ci. Jak pisze: ,,dla konserwatysty
wszystko, co istnieje, niesie fadunek plodnej pozytywnosci juz dlatego, ze powoli
i stopniowo powstawalo” (Mannheim, 2008: 273). Natomiast myslenie postepowe
(reformatorskie) wigze on z kierowaniem sie ku przysziosci.

Mannheim zwraca uwage na dialektycznos¢ relacji myslenia konserwatywnego
i ,postepowego”. Ujmuje to nastepujaco (2008: 270): ,,nie jest wprawdzie tak, jak
chce to widzie¢ »postepowe myslenie, ze jedynie to, co nowe, ma szanse ostac sie,
a wszystko inne stopniowo obumiera, lecz raczej tak, ze to, co starsze, pod naciskiem
nowego musi ciagle transformowac sie i przechodzi¢ na plaszczyzne najnowszego
przeciwnika”. Nowe idee nie wypieraja wigc starych, a raczej tworzg wraz z nimi
nowy jako$¢ bedaca wypadkowa obu. Jednoczes$nie zwraca uwage na mozliwos¢
réwnolegtego wystepowania réznych postaci swiadomosci utopijnej, ktdre ,,niszcza
sie wzajemnie w walce”. Zauwaza przy tym, ze sytuacja taka nie musi prowadzi¢ do
zaniku utopii, a do wzmocnienia ich intensywnosci (Mannheim, 2008: 287-288).

Warto réwniez przytoczy¢ mysl Mannheima (2008: 289) odnoszaca si¢ do wza-
jemnej relacji roznych punktow widzenia stron konkurujacych ze soba: ,,charakte-
rystyczne jest przy tym, ze w tej walce konkurencyjnej o wlasciwe poglady spoteczne
zaden ze zwalczajacych si¢ punktow widzenia nie »kompromituje« sig, tzn. nie oka-
zuje si¢ catkowicie falszywym i do niczego, lecz raczej ujawnia sie coraz wyrazniej,
ze z kazdego punktu wyjsciowego, mozna mysle¢ owocnie - jakkolwiek stopien tej
owocnosci moze by¢ rozny”. Koresponduje to z postulatem bezstronnosci analizy
i koniecznosci zrozumienia racji stron. Jednoczesnie nawiazuje do koncepciji rela-
cjonowania rozumianego jako ustalanie relacji badanego punktu widzenia do jego
kulturowego i spolecznego kontekstu (Czyzewski, 2020: 263)'8. Zaklada sig¢ tutaj
unikanie dokonywania jakiej$ ,,obiektywnej” oceny zewnetrznej i skupienie si¢ na

18 Wiecej o relacjonowaniu w podrozdziale zatytutowanym Relatywizm teoriopoznawczy.
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relacji tresci wypowiedzi z zespotami mysli osadzonymi w konkretnych sytuacjach
spoleczno-bytowych.

2.1.2. Struktura aspektowa

Struktura aspektowa (Aspektstruktur) — w innym tlumaczeniu ,,kat widzenia” (Mann-
heim, 1992) - jest kluczowym pojeciem Mannheimowskiej socjologii wiedzy. W ni-
niejszej pracy zostalo ono wykorzystane w czesci metodologicznej, niemniej dla
jasno$ci wywodu warto zaprezentowac je juz na tym etapie.

Struktura aspektowa okresla sposob konstruowania przez ludzi myslenia o danej
rzeczy - to, co z niej wychwytuja, i w jaki sposéb ja widza. Szczegélnie istotne sg tu
»jako$ciowe momenty w strukturze poznania” (Mannheim, 2008: 310), gdzie nie
jest mozliwe zastosowanie logiki formalnej. Sednem jest spostrzezenie, ze dwoje
ludzi postugujacych si¢ ta sama logika i tymi samymi pojeciami moze w swych roz-
wazaniach dotyczacych tego samego przedmiotu dochodzi¢ do calkowicie réznych
wnioskéw (Mannheim, 2008: 310). Mannheim ujmuje to nastepujaco:

zaczniemy od faktu, ze to samo stowo, to samo pojecie w ustach ludzi i myslicieli o ré6znym
umiejscowieniu spotecznym przewaznie co innego znaczy. [...] Krotko méwiac: juz w trakcie
tworzenia poje¢ promieniem obserwacji steruje obserwujaca wola. Kieruje go w strong, w ktorej
okreslona grupa historyczno-spoleczna chce czego$ od tego, co ma zosta¢ pojete. I tak kazde
pojecie skupia w sobie z calego materiatu do$wiadczenia tylko to, co chce obja¢ i wlaczy¢ poszu-
kujace centrum woli (Mannheim, 2008: 310-311).

W innym miejscu Mannheim, uzasadniajac wprowadzenie do swojej koncepcji
struktury aspektowej, pisze nastepujaco:
dwie dyskutujace ze soba osoby bedace w takiej samej sytuacji myslowej — odpowiednio w takim
samym historyczno-spolecznym polozeniu bytowym - moga i muszg prowadzi¢ dyskusje w inny
sposob niz podejmujace polemike dwie osoby solidaryzujace si¢ z roznymi ugrupowaniami spo-
tecznymi. Te dwie formy dyskusji, jedna miedzy partnerami spotecznie i duchowo jednorodnymi,

a druga miedzy partnerami spotecznie i duchowo rozbieznymi, nalezy wyraznie od siebie odroz-
ni¢ (Mannheim, 2008: 317).

Analiza struktury aspektowej ma zatem na celu wskazanie owych réznic - w pew-
nym okreslonym kluczu. Mannheim proponuje tutaj nastepujace kryteria:
= analiza znaczeniowa uzytych poje¢ - kryterium to wychodzi od spostrzezenia,
ze ,to samo pojecie w ustach ludzi i myslicieli o réznym umiejscowieniu spo-
tecznym przewaznie znaczy co$ innego” (Mannheim, 2008: 310). Jak pokazuje
dalej Mannheim na przykladzie pojecia ,wolnos¢”, dla konserwatysty moze
ono oznacza¢ wolnos¢ zycia ,,kazdego stanu zgodnie ze swoimi przywilejami”
Jednak dla liberata bedzie ono oznaczalo raczej ,wolnos¢ od tych przywilejow,
ktére dla tradycyjnego konserwatysty byly podstawa wszelkich wolnosci’,
a tym samym mozliwos¢ korzystania ,,przez wszystkich ludzi z tych samym
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podstawowych praw”. Jak wskazuje dalej Mannheim: ,,juz w trakcie tworzenia
poje¢ promieniem obserwacji steruje obserwujaca wola” (Mannheim, 2008:
311). Znaczenie pojecia zwigzane jest zatem z sytuacjg spoleczno-bytowa
grupy postugujacej sie nim;

przeciwpojecia — kryterium to wskazuje na pojecia, ktore sa dla siebie opozy-
cyjne. Mannheim (2008: 311) podaje tutaj przyktad pojecia ,,ducha narodu”
(jako konserwatywnego), ktore zostato sformulowane w opozycji do poste-
powego pojecia ,,ducha czasu”;

brak poje¢ — moze by¢ rozumiany jako brak jakiego$ punktu widzenia, a takze
jako ,,brak okreslonej dynamiki w konfrontacji z zyciem” (Mannheim, 2008:
312). Dla tego drugiego przypadku Mannheim podaje pojecie ,,spoteczny’,
ktére jego zdaniem pojawito si¢ pdzno ze wzgledu na to, iz ,,przedtem nie ba-
dano przedmiotéw przezywania w kierunku wyznaczonym przez to pojecie”
(Mannheim, 2008: 312);

struktura aparatu kategorialnego - Mannheim przeciwstawia konserwa-
tyzm, uzywajacy kategorii morfologicznych, mysleniu lewicowemu' postu-
gujacemu sie metoda analityczng. Myslenie w kategoriach morfologicznych
nie ,rozklada na czesci naocznej calosci materiatu z doswiadczenia’, lecz
probuje ,,zachowac jego niepowtarzalnos¢”. Widzi sie tutaj zatem ,,tylko to, co
chce si¢ zaakceptowad, w czym sie nie chce nic zmienia¢; co wigcej, przez ze-
stawienie ksztaltow chce sie stabilizowac takze to, co jest tam w ruchu, niejako
blogostawic byt za to, ze jest taki jaki jest” (Mannheim, 2008: 312). Struktura
aparatu kategorialnego moze mie¢ zatem charakter konserwatywny — dazacy
do zachowania status quo - lub poszukujacy zmiany. W tym drugim przypadku
zastana sytuacja jest analizowana i ,rozkladana na cz¢éci [...], by ja nastepnie
na nowo posktada¢”. Préby takie stanowig chec zrobienia z zastanego $wiata
»Czego$ nowego” (Mannheim, 2008: 312);

modele myslowe to - jak pisze Mannheim (2008: 313) - ,,modele, ktdre impli-
cite ma kazdy, przystepujac do myslowego opanowania jakiego$ przedmiotu”.
Podaje on takie przyklady modeli myslowych, jak ,,organicyzm”, ,,personalizm”
czy myslenie ,,funkcjonalno-mechanistyczne”. Modele mys$lowe moga by¢
ksztaltowane zaréwno na podstawie réznych rodzajéw nauk przyrodniczych,
jak i spotecznych. Mogga tez przynaleze¢ do réznych grup, klas spotecznych,
pokolen czy kregdéw zyciowych. Model myslowy pozwala na zadawanie pytan
i budowanie odpowiedzi, a tym samym na interpretacje¢ $wiata;

stopien abstrakcyjnosci — odnosi si¢ do konkretyzacji danego zespotu mysli,
réwniez tego, na ile opiera si¢ on przed konkretyzacja, ,,uznajac ja za niedozwo-
long lub nieistotng” (Mannheim, 2008: 314). Obejmuje on sposéb postawienia

19 Winnych miejscach przywotuje rowniez w to miejsce liberalizm. Nalezy tu zauwazy¢, ze w kon-
tekscie srodowiska niepetnosprawnosciowego cztonkowie grup zaliczonych do reformatoréow
w wielu przypadkach zapewne nie identyfikuja sie z lewica.
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problemu oraz plaszczyzne jego umiejscowienia, ktére moga przyjmowac
rézny poziom abstrakcyjnosci;

= zalozenia ontologiczne — odnoszg si¢ do podstawowej ,warstwy” myslenia
i zalozen przyjetych niejako odgérnie. Mannheim wigze je z sytuacjg spoteczno-
-bytowa podmiotu myslacego, zalecajac jednoczes$nie ostrozno$¢ wobec
filozoficznego postulatu wypracowania ,,ontologii fundamentalnej” majace;j
uniwersalny charakter i wskazujac na uzytecznos¢ socjologii wiedzy w tej
kwestii (Mannheim, 2008: 316-317)%.

2.2. Fenomenologiczna odmiana socjologii wiedzy
w ujeciu Bergera i Luckmanna

Berger i Luckmann podjeli refleksje nad statusem socjologii wiedzy, wskazujac,
ze w najogdlniejszym wymiarze stanowi ona zagadnienie ,.egzystencjalnego uwa-
runkowania mysli jako takiej”. Jak zauwazaja, socjologia wiedzy koncentruje si¢
»ha tym, co spoleczne’, jednak trudnosci pojawiaja si¢, gdy brane s pod uwage inne
czynniki warunkujace ludzka mysl - historyczne, psychologiczne czy biologiczne.
Problemem jest tutaj ,,stopien, w jakim mysl odbija owe czynniki warunkujace, lub
stopien, w jakim jest od nich niezalezna” (Berger, Luckmann, 1983: 27-28). Jak
wskazujg, znaczna réznorodnos¢ form mysli opisana przez historykéw przyprawia
o ,relatywistyczny zawrét glowy”, ktory ,,na poziomie empirycznym sklaniaf [...] do
jak najenergiczniejszego badania konkretnych zwigzkéw migdzy mysla i jej histo-
rycznymi sytuacjami” (Berger, Luckmann, 1983: 28). W podstawowym wymiarze
wychodza oni zatem od podobnych co Mannheim zalozen.

Jak zauwazajg Berger i Luckmann (1983: 23-24), pytania o rzeczywisto$¢ i zrédla
wiedzy to jedne z najstarszych pytan filozoficznych. Zastrzegaja oni jednak, ze so-
cjologia nie zna odpowiedzi na te pytania, wskazujac, ze ,,socjologiczne rozumienie
»rzeczywistosci« i »wiedzy« miesci si¢ miedzy rozumieniem przecietnego cztowieka
a filozofa” Socjolog, dostrzegajac réznice w uznawaniu przez ludzi odmiennych
rzeczywisto$ci, pyta, czy roznice t¢ da si¢ wyjasni¢ ,,przez odniesienie do rozmaitych
réznic migdzy dwoma spoleczenstwami”. Natomiast filozof na gruncie swojej dys-
cypliny poszukuje uzyskania maksymalnej jasnosci ,w kwestii mozliwego statusu
tego, co przecietny cztowiek przyjmuje jako »rzeczywistos¢« i »wiedze«”.

Berger i Luckmann (1983: 42-43) wskazuja, ze historia idei jest wazna cze$cig
socjologii wiedzy. Zwracajg jednak uwage na to, ze ,,oérodkiem zainteresowania

20 Uzyteczno$d ta nie jest jednoznaczna. Wiecej na ten temat w podrozdziale Problemy socjologii
wiedzy.
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socjologii wiedzy musi by¢ raczej »wiedza« zdroworozsagdkowa niz »idee«’, jako
ze to wlasnie ten typ wiedzy ,,konstytuuje material znaczen, bez ktérego nie moze
istnie¢ zadne spoteczenstwo”. Wedlug ich definicji: ,,socjologia wiedzy zajmuje
sie analizg spotecznego tworzenia rzeczywistosci” (Berger, Luckmann, 1983: 26).
Bardziej interesuje ich proces ,uwspolniania sensu’, podczas gdy Mannheim skupia
sie na badaniu uksztaltowanych systemoéw wiedzy i ich empirycznej réznorodno-
$ci, cho¢ nalezy podkresli¢, ze nie uciekajg oni réwniez od tego drugiego zadania
(por. Berger, Luckmann 1983: 26).

Berger i Luckmann (1983: 47-48) stawiaja na gruncie socjologii wiedzy naste-
pujace pytania o charakterze, ich zdaniem, podstawowym: ,,jak jest mozliwe, Ze
subiektywne znaczenia stajg si¢ obiektywnymi faktami? [...] jak jest mozliwe,
ze ludzka dzialalnos$¢ [...] zdolna jest wytworzy¢ swiat rzeczy”? Wychodza oni
z zupelnie innego punktu niz Mannheim, stawiajac na pierwszym miejscu socjolo-
giczng analize rzeczywistosci zycia codziennego. Jak deklaruja: ,,tylko w niewielkim
stopniu interesuje nas, jak rzeczywisto$¢ ta moze si¢ jawic¢ intelektualistom w rdz-
nych perspektywach teoretycznych [...]. Pytanie o to, jak ta zdroworozsadkowa
rzeczywisto$¢ moze ulega¢ wptywom teoretycznych konstrukeji intelektualistow
czy innych handlarzy idei, jest juz dalsza kwestig” (Berger, Luckmann, 1983: 49).

Rzeczywisto$¢ z perspektywy fenomenologicznej odmiany socjologii wiedzy
traktowana jest jako dana niejako odgérnie (jako rzeczywisto$c¢ ,,zastana”). Jedno-
czesnie jest ona obserwowana i kreowana z poziomu jednostki. Kluczowe jest tutaj
pojecie intersubiektywnosci, odrozniajace zycie codzienne od innych rzeczywistosci
(np. snu), ktérych jednostka jest Swiadoma. Polega ono na zalozeniu jednostki, ze
zycie codzienne jest podobnie postrzegane przez innych i pomimo réznic ludzie
dzielg ze sobg (poprzez nieustanne interakcje i komunikowanie) wspoélny sens,
a ,rzeczywisto$¢ zycia codziennego jest przyjmowana bez zastrzezen jako rzeczy-
wisto$¢” (Berger, Luckmann, 1983: 54-55).

Berger i Luckmann (1983: 139-140) wprowadzajg pojecie subuniwerséw zna-
czen, ktore sg konsekwencjg segmentacji instytucjonalnej*! i wynikajg ze znacznie
posunietej specjalizacji rél. Subuniwersa majg swoich ,,»nosicieli« w postaci okre-
slonych zbiorowosci, czyli w postaci grup, ktdre stale wytwarzaja dane znaczenia
oraz w ktérych znaczenia te maja obiektywna realnos¢” Jak wskazujg dalej: ,,miedzy
takimi grupami moze wystepowac konflikt albo konkurencja” (Berger, Luckmann,
1983: 140). Konflikty takie mogg by¢ rozpatrywane jako ,konkurencyjne szkoty
mysli, z ktérych kazda probuje zapewni¢ sobie stala pozycje i zdyskredytowa, jesli
nie unicestwi¢, konkurencyjny system wiedzy” (Berger, Luckmann, 1983: 141), co
bliskie jest perspektywie Mannheimowskie;j.

Berger i Luckmann (1983: 169) pisza o uniwersach symbolicznych, ktore wy-
magaja legitymizacji wtedy, kiedy staja si¢ problemem. Problem pojawia sie, gdy
uniwersum zaczyna by¢ kwestionowane i ujawniaja si¢ jego dewiacyjne odmiany,

21 Chodzi o instytucje w rozumieniu Bergera i Luckmanna.
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co ,,stanowi wyzwanie dla statusu rzeczywisto$ci tego uniwersum symbolicznego”
(Berger, Luckmann, 1983: 170). Prowadzi to do pojawienia si¢ alternatywnej wizji
rzeczywistosci, ktérego nosnikiem jest ,,heretycka” grupa stwarzajaca zagrozenie
dla porzadku instytucjonalnego. Zagrozone uniwersum zmuszone zostaje zatem
do uruchomienia mechanizméw pojeciowych stuzacych jego podtrzymaniu. Co
istotne, proby uprawomocniania uniwersum mogg prowadzi¢ do jego modyfikacji
»-w wyniku nowych ustalen teoretycznych tworzonych dla odparcia wyzwania he-
retyckich grup” (Berger, Luckmann, 1983: 171-172). Za podstawowe mechanizmy
pojeciowe podtrzymujace uniwersa Berger i Luckmann (1983: 175) uznali mitologie,
teologie, filozofie i nauke.

Berger i Luckmann (1983: 193-194) wprowadzaja pojecie ideologii. Rozumieja
ja jako powigzanie okreslonej definicji rzeczywistosci z konkretnym interesem
wladzy. Jako cechg¢ charakterystyczng wskazuja funkcjonowanie ideologii w obrebie
danego spoleczenstwa, gdzie ,to samo podstawowe uniwersum interpretuje si¢ na
rézne sposoby, w zaleznosci od konkretnych grupowych interesow”>.

Berger i Luckmann (1983: 197-198) rozwazaja réwniez kwestie szczegdlnego typu
eksperta, jakim jest ,,intelektualista’, okreslajac go ,,niechcianym ekspertem”. Odwo-
tujac sie do koncepcji Mannheima, wskazuja na marginalno$¢ intelektualisty i od-
rézniaja go od ,,cztowieka dysponujacego wiedzg” w ogdle®. Jego ,marginesowos¢
spoleczna wyraza niedostatek teoretycznej integracji z uniwersum spoteczenstwa’,
a ,w sprawie definiowania rzeczywisto$ci okazuje si¢ on kontrekspertem” Zamyst
spoleczenstwa, jakim dysponuje intelektualista, znajduje si¢ w instytucjonalnej
prozni, nie bedac zgranym z instytucjonalnymi programami, jak ma to miejsce
w przypadku ekspertéw. Koncepcja ta przypomina pozycje ,nigdzie niezakorze-
nionego intelektualisty” (czy tez: spolecznie niezwigzanego), jaka postuluje Man-
nheim*. Jednak jednoczesnie Berger i Luckmann podkreslaja, ze intelektualisci

22 Ztego powodu BergeriLuckmann nie widza sensu w stosowaniu pojecia ideologii w kontek-
Scie analizy relacji odrebnych spoteczenstw, np. Swiata chrzescijanskiego i muzutmanskiego.
Wskazuja réwniez na jego niewielkg uzyteczno$é w sytuacjach monopolistycznych, gdzie cate
spoteczenstwo postugiwato sie jedna wizja rzeczywistosci (jak np. w przypadku $redniowiecz-
nego chrzescijanstwa). Ideologie nalezy zatem rozpatrywac w ramach tego samego uniwersum
w przypadku, kiedy wystepuja konkurencyjne dla niej programy - interpretacja ta ma punkty
styczne z Mannheimowska koncepcja ideologii i utopii.

23 Merton (2002: 268) zauwaza, ze kluczowe dla bycia intelektualistg jest nie tyle posiadanie
wiedzy, ale jej uprawianie i formutowanie, co niekoniecznie musi wigza¢ sie z dziatalnoscia
profesjonalna.

24 BergeriLuckmann (1983: 198) zauwazaja, ze ,,zakorzenieniem” dla intelektualisty moze by¢
spotecznosc¢ kolegdw-intelektualistéw. Z kolei Merton (2002: 270-271) wprowadza termin
sintelektualista niezalezny”, ktéry odnosi sie ,do intelektualistow, ktdrzy nie petnig zadnych
funkgji instytucjonalnych przy formutowaniu i realizowaniu programu dziatalnosci instytucji
panstwowych”. Ludzi zwigzanych z zyciem akademickim zalicza Merton wtasnie do tej grupy,
»poniewaz zazwyczaj nie oczekuje sie od nich, by sie postugiwali swoja specjalistyczng wiedza
w celu ksztattowania dziatalnosci instytucji biurokratycznych”.
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réwniez maja swoje wizje rzeczywistosci, nie s wigc spolecznie wyalienowani, jak
miatoby to by¢ w koncepcji Mannheima, i moga przeksztalci¢ si¢ w ,,zwykltych”
autoréw uprawomocnien®.

Przedstawiona tutaj skrétowo perspektywa Bergera i Luckmanna nie wyczerpuje
zagadnienia fenomenologicznej odmiany socjologii. Ztozono$¢ tego zagadnienia
pokazuje Niznik (1989: 145), wskazujgc na wielo$¢ wystepujacych w jego ramach
odwolan i inspiracji - z dorobkiem Talcota Parsonsa wiacznie.

2.3. Teoria dyskursu jako perspektywa pomocnicza

David Howarth wprowadza dla teorii dyskursu trzy kategorie: dyskursywnos¢, dys-
kurs oraz analiz¢ dyskursu. Dyskursywno$¢ odnosi sie do wskazania, ze ,wszystkie
przedmioty sg przedmiotami dyskursu”, a ich znaczenia ksztaltowane sg przez
»Spolecznie wytworzony system regul i znaczacych réznic” (Howarth, 2008: 23).
Kategorie dyskursu odnosi Howarth do ,historycznie uwarunkowanych syste-
moéw znaczen ksztaltujacych tozsamo$é podmiotéw i przedmiotéw”. Zauwaza, ze
»dyskursy sg systemami stosunkow i praktyk spotecznych o wyraznie politycznym
wydzwigku, poniewaz ich formowanie wigze si¢ z aktami radykalnej instytucjo-
nalizacji”. Wytwarzanie dyskursow, jak dowodzi dalej, wiaze si¢ ze sprawowaniem
wladzy ,,i prowadzi do wyznaczania stosunkéw miedzy réznymi aktorami spotecz-
nymi”. Jednocze$nie dyskursy majg charakter ,,przygodny i niestabilny”. Sq wraz-
liwe na dzialania polityczne (réwniez sil, ktore zostaly wykluczone z procesu ich
wytwarzania), a takze podlegaja efektom zdarzen pozostajacych poza ich kontrolg
(Howarth, 2008: 24). Trzecig kategori¢ — analiz¢ dyskursu - Howarth odnosi do
»analizowania praktyk znaczeniotworczych jako form dyskursywnych”. Praktyki
te s3 mozliwe do identyfikacji poprzez analiz¢ materiatéw ,,jezykowych i poza-
jezykowych [...] - przemoéwien, raportéw, manifestow, zdarzen historycznych,
wywiadéw, programéw dzialan politycznych, idei, a nawet organizacji i instytucji”
(Howarth, 2008: 25).

Elementy takie jak wypowiedz (jej wazno$¢, intensywnos¢, intencje), stowo, sens,
znaczenie i réznice znaczeniowe, plaszczyzna komunikacji skladajg sie (cho¢ nie wy-
czerpujg zjawiska) na dyskurs, rozumiany jako strumien tresci - wypowiedzi réznego
rodzaju, ich wzajemnych powigzan oraz czynnikéw, mechanizmoéw i regut, , ktore
stanowig przyczyne, srodowisko lub efekty pojawienia si¢ (lub znaczacego braku)
okreslonych tekstow” (Czyzewski i in., 2017: 20). Jednocze$nie ,,instrumentarium

25 Berger i Luckmann przywotuja tutaj przyktad intelektualistéw rewolucyjnych w kontekscie
komunizmu radzieckiego, gdzie intelektualisci z teoretykow stali sie ekspertami uprawomoc-
niajacymi nowa rzeczywistosc.
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analizy dyskursu [...] pozwala [...] na rekonstrukcje oraz oceng realnych proceséw
komunikowania publicznego i medialnego” (Czyzewski, 2014: 380).

Howarth (2008: 25) zwraca uwage na wielos¢ pojec i metod stosowanych do ana-
lizy dyskursu, odwolujacych sie do jezykoznawstwa i teorii literatury. Ze wzgledu na
obszernos¢ zagadnienia nie jest tutaj celowy ich pelny przeglad, ale raczej wskazanie
perspektyw, ktore moglyby uzupetni¢ mysl Mannheima o pewne kategorie analizy
wypowiedzi aktorow (grup) tworzacych dyskurs.

W kontekscie przytoczonej wezesniej koncepcji pracy posredniczacej nalezy zwro-
ci¢ uwage na ,posredniczacg analize dyskursu”, ktorej misja realizuje si¢ ,,poprzez
zainteresowanie dla polepszenia kondycji debat publicznych w calosci” (Czyzewski,
2009a: 19). W wymiarze metodologicznym plasuje si¢ ona ,,miedzy etnometodolo-
giczng analizg konwersacyjng (CA) i krytyczng analizg dyskursu (CDA), unikajac
programowej apolitycznosci tej pierwszej i programowych zaangazowan tej drugiej”
(Czyzewski, 2009a: 19). Analiza tego typu wpisuje si¢ zatem w postulat utrzymania
bezstronnosci badacza (na tyle, na ile to mozliwe) i probe spojrzenia na komunikacje
stron z pewnego dystansu oraz wykonanie (lub tylko rozpoczecie) pracy posredni-
czacej w ramach istniejacego sporu. Jest ona powigzana z zalozeniami Mannheima,
wpisuje sie rowniez w jego metode?.

Jak zauwaza Wirth (2008: 23): ,,poniewaz [grupom - przyp. Z.G.] brakuje
wspolnego doswiadczenia, nie mozna apelowac do takich samych kryteriéw sensu
i warto$ci; poniewaz §wiat w duzej mierze trzyma si¢ na stowach, to z chwila, gdy
stowa te dla wszystkich ich uzywajacych przestaja mie¢ takie samo znaczenie,
z koniecznosci ludzie nie rozumieja si¢ wzajemnie i méwig obok siebie”. Analiza
dyskursu skupia sie wigc, zgodnie z my$lg Mannheima, na poszukiwaniu znaczen,
jakie maja dla grup ,,stowa’, a ktdre to znaczenia ksztaltowane sg przez sytuacje
spoleczno-bytows tych grup. Praca posredniczaca polega tutaj na pokazaniu tych
znaczen stronom i ulatwieniu im wzajemnego dostrzezenia swojej specyfiki, co
moze (jednak nie musi) prowadzi¢ w kierunku przektadalnosci perspektyw (ro-
zumienia punktu widzenia drugiej strony, jednak bez koniecznosci przyjmowania
go jako wlasnego).

2.3.1. Podejscie do dyskursu z perspektywy socjologii wiedzy - SKAD

Odnoszac si¢ do roznych koncepcji analizy dyskursu — takich jak lingwistyczna
(réwniez statystyczna), teoria dyskursu Ernesto Laclaua i Chantal Moulfte, krytyczna
analiza dyskursu, analiza osadzona w tradycji etnometodologii i analizy konwersa-
cyjnej”” — Keller zauwaza, ze podejscia te nie biorg pod uwage ,,socjohistorycznego

26 Szerzej o metodzie Mannheima w rozdziale IlI.
27 Marek Czyzewski (2013: 8-10) obok analizy konwersacyjnej, krytycznej analizy dyskursu oraz
koncepcji Ernesto Laclaua i Chantal Mouffe wskazuje réwniez na psychologie dyskursywna.



70 Miedzy ideologia a utopia - deinstytucjonalizacja wybranych ustug...

przetwarzania wiedzy i symbolicznych porzadkéw na wigkszych instytucjonalnych
polach i arenach spotecznych” (Keller, 2011: 47-48; por. Keller, 2012: 51)%. Wska-
zuje natomiast, Ze mozliwosci takie daje SKAD, ktore taczy perspektywe socjo-
logii wiedzy, proponowang przez Bergera i Luckmanna, ,,ustalajacg dialektyczna
perspektywe spoteczenstwa jako jednocze$nie »obiektywng rzeczywisto$é« i »su-
biektywna rzeczywistos¢, stajaca sie »realng« poprzez wszystkie rodzaje wiedzy”,
z koncepcjami Michela Foucaulta odnoszacymi si¢ do ,,dyskursu jako praktyki,
formacji dyskursywnych, twierdzen, dyspozytywu, bitew dyskursywnych — w celu
eksploracji w wigkszych szczegotach procesu instytucjonalizacji i transformacji
porzadkow symbolicznych” (Keller, 2011: 47-48; por. Keller, 2012: 51; Hornidge,
Keller, Schiinemann, 2018: 3).

Keller - odwolujac si¢ do mysli Foucaulta (Archeologia wiedzy oraz Porzgdek
rzeczy) — wskazuje na dyskurs jako centralng koncepcje. Jak pisze: w ujeciu Foucaulta
»dyskursy sg rozwazane jako historycznie usytuowane »realne« praktyki spotecz-
ne, ktdre nie reprezentuja zewnetrznych obiektow, ale je konstytuuja. Implikuje to
spojrzenie na konkretne dane: méwione i pisane teksty, artykuly, ksiazki, dyskusje,
instytucje, dyscypliny w celu analizy od podstaw tego, w jaki sposéb dyskursy sa
ustrukturyzowane i w jaki sposob wplywaja na dziedziny struktury wiedzy” (Keller,
2011: 46-47; por. Keller, 2012: 53).

Prezentujac SKAD, Keller odwotuje si¢ do pracy Bergera i Luckmanna Spofeczne
tworzenie rzeczywistosci, wskazujac na dokonane przez nich rozréznienie pomie-
dzy spoleczenstwem jako obiektywna rzeczywistoscia (objective reality), ktore jest
osadzone w instytucjach i zasobach wiedzy, a tym, jak dziatajace podmioty upra-
womocniajg te rzeczywisto$¢ w roznych procesach socjalizacji. Jak pisze:

zwracajg uwage na legitymizacje® tych zespolow wiedzy/instytucji - jej forme i etapy, ktore za-
czynaja sie od prostego uzycia konkretnego stownictwa poprzez postulaty teoretyczne i otwarta
legitymizacje, do opisu subuniwerséw symbolicznych (symbolic subuniverses)*. Legitymizacje sa
wspierane przez réznego rodzaju organizacje spolteczenstwa. Analiza struktury wiedzy pociaga
za sobg pytania dotyczace jednostek, grup, aktoréw, organizacji, praktyk, artefaktow i struktur

instytucjonalnych, ktére tworza lub transformujg konkretne porzadki. Historycznie usytuowany
porzadek wiedzy w spoleczenstwie jest internalizowany przez aktoréw w procesie socjalizacji,

28 Ze wzgledu na trudnosci jezykowe autor niniejszego opracowania opiera sie na anglojezycznych
pracach Kellera (przektad wtasny), ze Swiadomoscia, ze pierwotnie program SKAD sformuto-
wany zostat w jezyku niemieckim.

29 W polskim ttumaczeniu termin legitimation zostat przettumaczony jako ,uprawomocnienie”
- por. Berger, Luckmann (1983: 151, przypis 66).

30 BergerilLuckmann (1983: 168) przedstawiajag nieco bardziej ztozona koncepcje, w ktorej naj-
wyzszym poziomem wynikajacym z interakcji i kumulacji wiedzy sa uniwersa symboliczne.
Uniwersum ,,uprawomocnia porzadek instytucjonalny na najwyzszym poziomie ogélnosci”,
natomiast ,teoretyzowanie na temat uniwersum symbolicznego mozna okresli¢ jako swojego
rodzaju uprawomocnienie drugiego stopnia”. Wszystkie uprawomocnienia - zaréwno instytucji,
jak i uniwerséw symbolicznych - Berger i Luckmann nazywaja mechanizmami podtrzymuja-
cymi uniwersum.
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a nastepnie reprodukowany (i okazyjnie przeksztalcany) przez permanentne uzycie jezyka, sys-
temow znakow lub za pomocg praktyk niewerbalnych (Keller, 2012: 55)*.

Keller zauwaza, ze koncepcja Bergera i Luckmanna podkresla role , koncepcji
teoretycznych (idei, teorii i in.) w procesie spotecznym’, a takze iz swoje gléwne
zainteresowanie kierowali oni w strone ,wspoélnego sensu’, ktéry wydawat im sie
»hajbardziej odpowiednim poziomem wiedzy spolecznej” - z ,,jednostkami jako
codziennymi aktorami wiedzy” (Keller, 2011: 44-46; por. Keller, 2012: 55-56).

Odwotujac si¢ do tych uwag, Keller wskazuje, iz SKAD interesuje sie ,,korelacja
miedzy uzyciem znaku jako praktyka spoteczng, a (re)produkcja/transformacja spo-
tecznych porzadkow wiedzy” (Keller, 2012: 59). Dyskurs moze by¢ rozumiany jako
relacja miedzy strukturg spoleczna a semantyky. Moze by¢ tez definiowany
jako komunikacyjne konstruowanie rzeczywistosci (Keller, 2011: 50). Keller proponuje
réwniez definicje wywiedziong z mysli Foucaulta, okreslajac dyskurs jako ,,uregu-
lowane, uksztattowane praktyki uzycia znaku” (Keller, 2011: 51), ktore konstytuuja
»~mniejsze lub wigksze symboliczne uniwersa” (Keller, 2012: 58). Istotna jest tutaj
$wiadomos¢ ,,materialnosci znaku spotecznego oraz idea produkeji, ktére manifestuja
sie w praktykach, strukturach instytucjonalnych, obiektach i dokumentach teksto-
wych”. Dyskurs wychodzi zatem szeroko poza tekst (pisany lub méwiony), odnoszac
sie do ,,znakéw, symboli, obrazéw, gestow, akcji lub rzeczy [...] mniej lub bardziej
osadzonych spotecznie, przestrzennie [...] czasowo lub historycznie”. Dyskursy moga
by¢ postrzegane jako préby ,,zamrozenia znaczent, czyli - inaczej ujmujac — budowania
porzadkow symbolicznych, majacych swoje miejsce w czasie i ,instytucjonalizujacych
konteksty znaczen” (Keller, 2011: 51; por. Keller, 2012: 59).

Keller, za Bergerem i Luckmannem, wskazuje, ze wiedza obejmuje jej rézne po-
rzadki symboliczne (réwniez instytucjonalne) wlacznie z wiedzg zdroworozsadkowa
(common sense), bedaca najbardziej relewantnym poziomem wiedzy spoteczne;j.
Istotne jest podkreslanie roli jezyka jako ,,codziennej »maszynerii konwersacyjnej«
dla konstruowania podzielanej rzeczywisto$ci spolecznej” (Keller, 2021: 55-56; por.
Berger, Luckmann, 1983: 208).

Keller zwraca uwage na pojecie dyspozytywu, wprowadzonego przez Foucaulta,
Zauwazajac, iz jest ono w codziennym jezyku francuskim stosowane na okreslenie
»pewnego rodzaju infrastruktury, ustanowionej przez organizacje lub rzady w celu

31 BergeriLuckmann (1983: 152-156) rozrdzniajg cztery poziomy uprawomocnienia. Pierwszy
poziom pojawia sie na etapie przekazywania ,,systemu jezykowych obiektywizacji ludzkiego
doswiadczenia”. Dzieje sie to za pomoca prostych wyrazéw (np. okreslajacych pokrewien-
stwo), jak i poprzez wprowadzanie twierdzen typu ,taki jest porzadek rzeczy”. Drugi poziom
zawiera zdania teoretyczne, schematy wyjasniajace zwigzane z konkretnymi dziataniami (po-
wszechne jest tutaj wystepowanie przystéw, aforyzmédw, maksym moralnych). Trzeci poziom
to rozbudowane teorie tworzone przez specjalistéw. Na tym etapie teoria staje sie ,,czysta
teorig”, wychodzac poza zastosowanie praktyczne. Czwarty poziom to uniwersa symboliczne
rozumiane jako ,kompleksy tradycji teoretycznych, ktére integruja rézne obszary znaczenia
i ujmuja porzadek instytucjonalny jako symboliczna cato$¢”.
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wypelnienia konkretnych celow” (Keller, 2011: 47, 56; por. Keller, 2012: 65). Wsrod
celow tych moze znalez¢ si¢ rowniez kwestia rozwigzania konkretnych probleméw
czy zaspokajania potrzeb. W kontekscie prezentowanego tematu dyspozytywem sa
mieszkania chronione/wspomagane i domy pomocy spolecznej, a takze inne formy
organizacji zamieszkania os6b z niepelnosprawnosciami (jak bursy szkolne, szpitale
psychiatryczne czy rodzinne domy pomocy) - wraz z regulacjami ich dotyczacy-
mi i personelem. Nalezy tutaj odrézni¢ tworzone dyskursywnie projekty dziatan
(np. koncepcje mieszkalnictwa chronionego/wspomaganego czy strategie dzialan na
rzecz osOb z niepelnosprawnosciami), ktore sg wynikiem reprodukcji i legitymizacji
wiedzy, od ich faktycznych wdrozen, bedacych swiadectwem wplywu wiedzy na
strukture spoleczng. Jednoczes$nie warto zauwazy¢, ze prawdopodobnie mozliwe
byloby sledzenie wptywu takich projektéw na zmiany w postawach spolecznych
wobec niepelnosprawno$ci®.

SKAD wprowadza rozrdznienie migdzy ,,dyspozytywami produkcji dyskursu”
a dyspozytywami bedacymi ,infrastrukturg wylaniajaca sie z dyskursu (lub dyskur-
s6w)”. W tym pierwszym przypadku dyspozytyw jest ,materialng, praktyczna, oso-
bowa, poznawczg i normatywna infrastrukturg dla produkcji dyskursu”, w drugim
- stanowi jego wynik. Pierwszy odnosi si¢ do ,,produkeji dyskursu”, np. w postaci
twierdzen czy broszur na konkretny temat, natomiast drugi jest implementacja tego
pierwszego (np. w postaci konkretnych rozwigzan infrastrukturalnych) i w tym uje-
ciu jest srodkiem realizacji ,efektu wladzy” dyskursu, ktory wprowadza (zamierzone
lub nie) zmiany w konkretnych sytuacjach i polach dziatan. Z tego tytulu SKAD
nie jest tylko ,analizg znakéw w uzyciu, komunikacji, tekstéw czy obrazéw, a jest
jednocze$nie studium przypadku, obserwacja, a nawet gestym opisem etnograficz-
nym, ktéry zaklada powigzanie migdzy wydarzeniami mowy (statement events),
praktykami, aktorami, uktadami organizacyjnymi (organizational arrangements)
i obiektami jako mniej lub wiecej historycznym i siegajacym daleko procesem socjo-
-przestrzennym (socio-spatial)” (Keller, 2011: 56; por. Keller, 2012: 65).

W opinii Kellera (2011: 48-49; por. Keller 2012: 59) SKAD jest raczej progra-
mem badawczym niz metoda, a jego zalozeniem jest badanie ,,dyskursywnej kon-
strukcji porzadkéw symbolicznych, ktére ukazujg si¢ w formie skonfliktowanych
relacji wiedzy spolecznej i konkurujacych polityk wiedzy”. Idac za mysla Foucaulta,
SKAD zajmuje si¢ rowniez zagadnieniami produkeji wladzy. Jednoczesnie akceptuje
»normalnos¢ wojen symbolicznych, kontestowanej problematyzacji i kontrowersji
konkurujacych dyskurséw”. Ujecie to koresponduje z omawiang problematyka ba-
dawczg, gdzie modele niepetlnosprawnosci konkuruja ze sobg, a konflikt pomigdzy
ich zwolennikami jest mozliwy do zaobserwowania.

32 Zewzgledu na przyjeta jednokierunkowos$¢ prezentowanego badania analiza dyspozytywu nie
zostata tutaj podjeta, jako ze oznaczataby ona wptyw wiedzy konserwatystéw i reformatorow
na ksztattowanie warunkéw spoteczno-bytowych oséb z niepetnosprawnosciami, a wiec
kierunek odwrotny do zatozonego.
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Keller definiuje SKAD jako perspektywe, w ktdrej zakresie zainteresowan znaj-
duja sie ,,zfozone konstelacje socjohistoryczne produkgji, stabilizacji, strukturacji
i transformacji wiedzy w ramach réznorodnosci aren spotecznych” Podejscie to jest
nastawione na $ledzenie procesow, jakie pojawiajg si¢ w ,,spolecznej konstrukcji,
obiektywizacji, komunikacji i legitymizacji struktur znaczeniowych” (Keller, 2011:
48-49; por. Keller 2012: 59). Inaczej rzecz ujmujgc: SKAD ,,ma na celu prowoko-
wanie” do myslenia o roli wiedzy, jej produkgji i hierarchiach, a takze instytucjach
z nig zwigzanych, w wywolywaniu zmiany spotecznej (Keller, 2018b: 18).

SKAD opiera si¢ rowniez na spostrzezeniach odnoszacych sie do ludzkiej §wia-
domosci i tworzenia przez nig znaczen. Keller nawigzuje w ten sposéb do mysli
Schiitza, ktora zaktada lokowanie akgji i interakcji, sytuacji spotecznych - czy tez
szeroko: $wiata — w ludzkiej $wiadomosci, co zwigzane jest z umiejetnoscia przewi-
dywania i wyznaczania celéw dziatan. Istotne, z punktu widzenia socjologii wiedzy,
jest spostrzezenie, ze $wiadomos¢ nie kreuje swiata z niczego - kreacja ta nie jest
wynikiem samotnej (samodzielnej) produkcji sSwiadomosci. Opiera si¢ ona natomiast
na spotecznych schematach interpretacyjnych, schematach wiedzy, rozumieniu
znakoéw i symboli - majacych podtoze socjohistoryczne — nabywanych w procesie
socjalizacji. Indywidualne zespoly wiedzy jednostki sg zatem wyzwalane niejako od
zewnatrz (Keller, 2011: 50; Keller 2012: 57). W tym ujeciu znaczenia konstytuuja
sie w $wiadomosci jednostki w procesie transformacji do§wiadczen zmystowych
w doswiadczenia pojeciowe, a mysl jest ,,formg komunikacji skierowanej do we-
wnatrz” (Keller, 2012: 57).

Keller wspiera te spostrzezenia uwagami Meada — klasyka interakcjonizmu sym-
bolicznego - przywolujac jego uwagg, ze historycznie dyskurs zawsze ,,idzie przed
jednostka” (co, jak zauwaza Keller, jest odmienng koncepcjg dyskursu od Foucaul-
towskiej). Porzadek spoteczno-symboliczny w powigzaniu z procesem komunikacji
stanowi nieodzowny warunek rozwoju indywidualnej $wiadomosci (Keller, 2011:
50; Keller 2012: 57)*. Przedstawiona tutaj koncepcja §wiadomosci przynalezy do
fenomenologicznej koncepcji socjologii wiedzy. Nalezy zauwazy¢ jednak, ze aplikuje
sie ona réwniez do jej wersji klasycznej, podejmujacej wptyw warunkéw srodowi-
skowych na jednostke, a wiec rdwniez na jej $wiadomos¢.

Spostrzezenia odnoszace si¢ do $wiadomosci prowadza do uwag o roli jezyka
w ksztaltowaniu znaczen, jakimi operuje jednostka. Jezyk jest tutaj warunkiem ,,0d-
subiektywizowania” indywidualnych praktyk interpretacyjnych jednostki, jako ze
stanowi on pewna praktyke spoteczng regulowana przez konwencje spoleczne, a jed-
nocze$nie wymaga zdolnosci jednostki do interpretacji. Jak pisze Keller: ,,konwencje
spoleczne wplywaja na podstawowe praktyki dyskursywne, stanowiac zespot regut
aktualizowanych w praktycznym uzyciu, tak wiec s3 jednoczesnie reprodukowane
i modyfikowane, lub zmieniane, kiedy zachodzi taka potrzeba” (Keller, 2011: 50-51;

33 O komunikacji ,twarza w twarz” i jej interpretacji nawigzujacej do koncepcji Meada pisza
Berger i Luckmann (1983: 62-63).
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por. Keller, 2021: 58). Co wazne, w tym ujeciu uzycie jezyka jest regulowane spolecznie,
ale nie jest catkowicie zdeterminowane. Jednostki biorace udzial w dyskursie nie sg
jego ,marionetkami’, ale aktywnymi ,,producentami” twierdzen, majacymi kreatywny
potencjal (Keller, 2012: 60). Jak ujmuja to Berger i Luckmann (1983: 73): ,,jezyk jest
zdolny stac si¢ obiektywng przechowalnig olbrzymich zbioréw znaczen i doswiadczen,
ktore mozna zachowa¢ w czasie i przekazywa¢ kolejnym pokoleniom”. Zwracajg oni
(co jest oczywiste, ale warte podkreslenia w kontekscie doboru materialéw do analizy
w niniejszej pracy) uwage na stosowanie jezyka w codziennej komunikacji, ale réwniez
stosowanie pisma jako systemu znakowego drugiego stopnia.

Aktorzy spoteczni korzystaja z regul i zasobdw, jakie sa dostepne w dyskursach.
Nie nalezy ich rozwaza¢ w kategoriach deterministycznych, a raczej jako ,,instrukcje”
do wykorzystania. Potrafig oni zatem dokonywac interpretacji i zmian. Reagujg na
nie jako adresaci. Sg zatem jednoczesnie producentami i odbiorcami twierdzen,
funkcjonujac jednak w pewnych spotecznie skonfigurowanych socjohistorycznych
warunkach (Keller, 2011: 54; por. Keller 2021: 61). Jednocze$nie stajg oni ,w krzy-
zowym ogniu” wielu heterogenicznych, réwniez sprzecznych ze sobg, dyskursow,
»starajac poradzic sobie z napotkang sytuacjg” (Keller, 2012: 62).

Jak pisze Keller (2011: 55), SKAD zaklada trojaka relacje miedzy dyskursem
i aktorami. Pierwsza to pozycja méwiacego, ktéra dotyczy uzasadnionych aktow
mowy w dyskursie, jakie moga by¢ interpretowane przez odbiorcéw w konkretnych
warunkach (np. wymagaja okreslonych kompetencji). Druga dotyczy ,wzorcéw
subiektywacji” (patterns of subjectivation). Sa one generowane w dyskursach i od-
nosza sie do ,,pdl adresatéw” i ich (adresatéw) relacji wobec siebie (ujmowanej jako
technologies of self), co przekiada si¢ na ksztaltowanie siebie wobec tego, co podmiot
uznaje za prawde (por. Stachowiak, 2016: 144). Trzecie zalozenie méwi o aktorach
spolecznych, ktérzy jako jednostki lub zbiorowosci wykorzystuja poprzednie dwie
relacje, akceptujac je, przyjmujac, przekladajac i realizujac w sposob, ktéry moze
zosta¢ poddany badaniu empirycznemu.

Keller podkresla, ze SKAD postrzega dyskursy jako ,,ztozenia wladzy/wiedzy,
ktére nie sg obiektem normatywnej oceny, ale badania empirycznego” (Keller,
2012: 61; por. Keller, 2011: 52). Realnos¢ dyskursu przeklada si¢ na mozliwos¢
jego uchwycenia w danych empirycznych (Keller, 2011: 53). Jak zauwaza Keller,
zastosowanie SKAD jest mozliwe do analizy zaréwno dyskursu publicznego jak
i dyskurséw specjalnych, ktore dzieja si¢ na zamknietych polach przy udziale kon-
kretnych uczestnikow (Keller, 2012: 60).

Wedlug Kellera celem SKAD nie jest ustalenie ,,prawdy ostatecznej”, ale raczej
zbudowanie ,,koncepcji mozliwych »dobrych powodéw« dla usytuowanej socjohisto-
rycznie pracy interpretacyjnej”. Jak pisze dalej: ,jezeli my, obserwatorzy, twierdzimy,
ze istnieje taka rzecz jak dyskurs naukowy lub religijny lub napedzany problemem
(issue driven discourse) na arenach publicznych lub specjalnych, zaktadamy tym
samym, Ze bardzo rézne uzycia znakow i rzeczy naleza do tego samego zjawiska”
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(Keller, 2011: 61). Zwraca rowniez uwage na hermeneutyczng socjologie wiedzy,
ktora przyklada uwage do powigzan miedzy jezykiem a wiedzg i bywa okreslana
mianem ,,paradygmatu komunikacyjnego” (Keller, 2012: 56).

SKAD interesuje si¢ rowniez badaniem komunikacji, jako ze porzadki dyskursu
sg rezultatami ,,statej produkcji komunikatywnej” w jezyku, oraz akcji, ktore ,,nie sg
rozumiane jako spontaniczne i chaotyczne, ale raczej jako splecione, ustrukturyzo-
wane praktyki wzajemnie do siebie si¢ odnoszace” (Keller, 2011: 53). W ten sposéb
dyskursy sg definiowane jako realne, dajace si¢ zaobserwowac i opisa¢ praktyki spo-
teczne, ktdre znajduja odbicie w méwionym lub pisanym jezyku czy tez — w ujeciu
bardziej ogdlnym - w uzyciu znakow. Jak wskazuje Keller (2011: 53): ,,dyskursy sa
realizowane przez akcje komunikacyjne aktoréw spotecznych”. Przykladem takiej
akcji moze by¢ artykul z gazety lub przemoéwienie osadzone w odpowiednim kon-
tek$cie. Wydarzeniem dyskursywnym jest konkretna wypowiedz, a jego sednem
zawarte w nim twierdzenie. W wydarzeniach tych, lub tez ich seriach, produkowane
sg porzadki symboliczne (Keller, 2012: 66). Keller zwraca uwage, ze pojedyncze wy-
darzenia dyskursywne nigdy nie reprodukuja struktury dyskursu w ten sam sposéb,
bedac zawsze pewna jego wariacja. Analiza danego dyskursu jest zatem jakosciowa
lub ilo$ciowa sumg takich wariacji (Keller, 2011: 53; por. Keller, 2012: 61).

Keller uzywa terminu ,,praktyka” (practice)*, ktéry dotyczy ,,skonwencjonali-
zowanych wzoréw akeji dostepnych w ramach wspdlnych zasobéw wiedzy jako
repertuar dla akgji, czyli innymi stowy mniej lub wigcej dobrze znanej receptury lub
skryptu wiedzy dotyczacego »odpowiedniego« sposobu dzialania” SKAD wyrdznia
praktyki dyskursywne - jako typowe wzory komunikacji, powigzane z kontekstem
dyskursu - ktdre sag mozliwe do zaobserwowania i opisu, oraz praktyki niedyskur-
sywne, ktore w swoim dziataniu nie wykorzystuja w pierwszej kolejnosci znakow,
jednak sg istotne dla dyskursu, jak np. ,konstrukcja instrumentéw pomiarowych
zmierzajaca do udowodnienia okreslonych twierdzen dotyczacych zanieczyszczenia
srodowiska” (Keller, 2011: 55; por. Keller, 2012: 63).

Analiza dyskursu zaklada mozliwo$¢ interpretacji, nawet jesli skupia si¢ na struk-
turach formalnych czy praktykach. Keller (2012: 56) przywoluje tutaj analiz¢ herme-
neutycznag socjologii wiedzy (jako spuscizne Bergera i Luckmanna), wskazujac, ze
metodologia badania polega z jednej strony na refleksji dotyczacej pozycji badacza,
a z drugiej rozwija strategie skupiajacg sie na zrozumieniu i przejrzystosci, jak tez
»spolecznej obiektywizacji” kolejnych krokow interpretacji. Ta druga wymaga
konsekwentnej analizy danych , linia po linii, krok po kroku”, prowadzacej do wy-
ja$niania twierdzen dyskursywnych wychodzacych poza ,,pojedyncza wypowiedz
czy wydarzenie dyskursywne” (por. Keller, 2012: 72).

34 Procz terminu ,praktyki” SKAD wprowadza réwniez ,,praktyki modelowe” (model practices),
ktore stanowia przyktadowe wzory dziatan ukonstytuowanych w dyskursach (jak np. reko-
mendacje zachowan przyjaznych srodowisku naturalnemu) (Keller, 2011: 55-56; por. Keller,
2012: 63-64).
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SKAD obejmuje rézne wymiary analizy dyskursu. Wéréd nich nalezy wskazac¢
konfiguracje wiedzy (knowledge configuration), ktora postuguje si¢ zestawem ter-
minéw pozwalajacych na uécidlenie analizy, takich jak:

= schematy interpretacyjne (interpretative scheme or frame), ktére dotycza

podstawowych znaczen oraz schematéw dziatan funkcjonujacych w dyskursie
i umozliwiajg zrozumienie, czego on dotyczy. Sg one oparte na dostepnych
zasobach wiedzy, moga generowac kolejne schematy interpretacyjne;

= Kklasyfikacje zjawisk (classifications of phenomena) - s3 ,,mniej lub bardziej

szczegdtowymi, sformalizowanymi i instytucjonalnie ustalonymi formami spo-
lecznych proceséw typizacji (social typification processes)”. Swiat — za pomocg
jezyka - jest dzielony (klasyfikowany) na szczegélowe kategorie, a klasyfikacje
konkuruja ze sobg w dyskursach;

= struktura fenomenologiczna (phenomenal structure) - nawigzujaca w zalo-

zeniu Kellera do klasycznej koncepcji struktury aspektowej Mannheima® i za-
wartosci struktury dyskursu. Keller zaktada tutaj takie wymiary, jak przyczyny
(causes), odpowiedzialnosci/obowiazki (responsibilities), potrzeby dzialania/
rozwigzanie problemow (need for action/problem-solving), pozycjonowanie
siebie (self-positioning), pozycjonowanie innych (other-positioning), model
kultury rzeczy/bogactwa (culture of things/wealth model), wartoéci (values).
W praktyce, kiedy konkretny problem staje na agendzie publicznej, jego opis
(rozumiany jako analiza dyskursu) wymaga réznych wymiaréw, takich jak:
budowanie twierdzen o charakterze argumentacyjnym, adaptacyjnym, ewa-
luacyjnym; definiowanie problemu, relacji i odpowiedzialnosci; identyfikacja
zaangazowanych aktoréw; wartosci i osady moralne oraz estetyczne; konse-
kwencje; mozliwe kierunki dzialania;

= struktury narracyjne - rozumiane jako ,,momenty strukturyzacji wypowie-

dzi i dyskurséw”, w ktérych schematy interpretacyjne, klasyfikacje i wymiary
struktury fenomenologicznej sa usytuowane we wzajemnej relacji w okre-
slony sposdb. Elementy te sg splecione w konkretnej narracji i zintegrowane
wspolnym watkiem (rozumianym jako story line), w ten sposob nabieraja

35 Jednak - podczas gdy klasyczna struktura aspektowa stuzy raczej do pewnego statycznego opi-
su ideologii oraz ich wzajemnego styku i konfrontacji na polu pojeciowym (analiza znaczeniowa
uzytych pojec; przeciwpojecia) - wymiary struktury fenomenologicznej w prezentowanym tutaj
ujeciu pozwalaja na zadawanie pytan, zaréwno opisowych, jak i zwigzanych z komunikacja
miedzy stronami, ich wzajemnym pozycjonowaniem. Jednoczesnie pytania te moga by¢ wprost
aplikowane do konkretnych wycinkéw sporu, wokoét ktérych skupiaja sie ideologie, co wydaje
sie szczegblnie uzyteczne w przypadku analizy sporu dotyczacego deinstytucjonalizacji, ktéry
osadzony jest w ideologiach - modelach niepetnosprawnosci. Dodatkowo wymiary, takie jak
przyczyny, odpowiedzialno$¢, rozwigzanie problemu, pozwalajg na analize tresci z pozycji
samych grup, ktére okreslaja przyczyny problemu, przypisuja odpowiedzialnos¢, sugeruja
rozwigzania problemu. Analiza struktury fenomenologicznej pozwala réwniez na ujawnienie
konfliktu miedzy grupami - w tym ich wypowiedzi dotyczacych przeciwnikéw.
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one spojnej, dajacej sie opisac¢ i komunikowac formy (Keller, 2011: 57-59;
2012: 67-70).
Jak zauwaza Keller (2012: 70), wymienione tutaj elementy ,wiedzowej strony dys-
kursu” (knowledge side of discourse) moga by¢ analizowane w badaniu empirycznym
jako calos¢ lub tez oddzielnie. Stanowig one wyznacznik kierunku i porzadku analizy.
Dodatkowo Keller stosuje pojecia takie jak:
= produkcja dyskursu (discourse production) — odnosi sie do jej infrastruktury.
Zakladana jest tutaj analiza ,,interakcji miedzy aktorami spotecznymi i pozy-
cjami mowcow, okolicznosciami instytucjonalnymi i organizacyjnymi, prak-
tykami dyskursywnymi i niedyskursywnymi, a takze artefaktami w procesie
wypowiedzi”. Analiza produkcji dyskursu obejmuje zatem jego kontekst, formy
instytucjonalne i inne okolicznosci ,,produkcji twierdzen’, a takze artefakty,
jak np. ksiazki czy laboratoria (Keller, 2011: 60).

= efekty wladzy (power effects) — to pojecie nawiazujace do koncepcji wladzy/
wiedzy Foucaulta. Odnosi si¢ do zamierzonych lub niezamierzonych konse-
kwencji wylaniajacych si¢ z dyskursu, mogacych wprowadzac ,,zmiany w $wie-
cie”. Dyskursy moga tutaj oddzialywac poprzez tworzenie dyspozytywéw. Ich
powstawanie jest okazjonalne i nie pojawia sie ,,znikad”, wynika z potrzeby
»radzenia sobie” z istniejacg infrastruktura instytucjonalno-organizacyjna
(Keller, 2011: 60).

Interpretacja w ujgciu SKAD ma charakter rekonstrukcyjny - jej celem jest
ujawnienie wzajemnych relacji danych - schematéw interpretacyjnych czy struktur
znaczeniowych (Keller, 2011: 63). Rekonstrukcja odnosi si¢ réwniez do analizy
»spotecznej konstrukeji, obiektywizacji, komunikacji i legitymizacji struktur
znaczen w sferach instytucjonalnych i obszarach problemowych’, a takze do ,,spo-
tecznych efektow tych proceséw” (Keller, 2012: 59-60). Takie podejscie zaktada
wiele wymiaréw rekonstrukcji, takich jak tworzenie senséw, formowanie przed-
miotéw (subjects), sposoby dzialania, konteksty instytucjonalne/strukturalne,
konsekwencje spoleczne. Jednoczesnie nalezy wzig¢ pod uwage, w jaki sposéb
pojawiaja sie one w dyspozytywie, oraz rozwazy¢, w jaki sposob rozwigzuja one
dany problem (Keller, 2011: 49). Schematy interpretacyjne moga ujawniac si¢ na
rézne sposoby i nie powinny by¢ jedynie redukcja do stéw i wyrazen kluczowych
(Keller, 2012: 67-68).

2.3.2. SKAD - konfrontacja z koncepcja Mannheima

Badacze zajmujacy si¢ SKAD zaznaczaja, ze zastosowanie tego podejscia nie ma
na celu wyjasniania ,,pewnych wynikéw przez pewne czynniki” (explaining certain
outcomes by certain factors), a zamiast tego koncentruje si¢ ono na ,,rekonstrukcji
dynamiki porzagdkéw wiedzy i ujawniania relacji wladzy/wiedzy, proceséw i skutkow
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w konkretnych spoleczno-historycznych warunkach” (reconstructing the dynamics
of knowledge orders and revealing power/knowledge relations, processes and effects
in socio-historically specific settings) (Hornidge, Keller, Schiinemann, 2018: 5). Po-
dejscie takie moze wchodzi¢ w kolizje z Mannheimowska koncepcja wplywu czyn-
nikéw spoleczno-bytowych na wiedze. Zatem, jako ze prezentowane opracowanie
osadzone jest w koncepcji Mannheima, nalezy zwroci¢ uwage na podobienstwa
i réznice w stosunku do SKAD, a takze wskaza¢ mozliwos$ci zastosowania pewnych
elementow SKAD na gruncie klasycznej socjologii wiedzy.
Wirdd cech, ktore sg wspdlne lub bliskie tym koncepcjom, warto wskaza¢:
= grupowy charakter myslenia. W obu podejsciach zespoly mysli konstruowane
s grupowo. Wigze si¢ to zaréwno z subiektywno-obiektywnym spolecznym
uzgadnianiem rzeczywistosci, jak i ze wspélnym uwarunkowaniem spotecz-
no-bytowym grup;
= postulat analizy aktorow i grup postugujacych si¢ strukturami wiedzy. Jest
on wynikiem spostrzezenia o grupowym charakterze myslenia. Jak pisze Keller:
»analiza struktury wiedzy pociaga za sobg pytania dotyczace jednostek, grup,
aktordw, organizacji, praktyk, artefaktow i struktur instytucjonalnych, ktore
tworzg lub transformujg konkretne porzadki” (Keller, 2011: 44-46; por. Keller,
2012: 55-56). Gltéwne pytania o aktoréw zaangazowanych w dyskurs dotycza
tego, w jaki sposdb ,,sie wylaniajg, angazuja si¢ lub sg angazowani przez innych,
podtrzymuja lub wykonuja wzajemne pozycjonowanie oraz sg zaangazowani
na wiele sposobdw w struktury dyskursywne” (Keller, 2012: 68). Aktorzy
moga tworzy¢ (nie zawsze $wiadomie) koalicje dyskursywne, kiedy uzywaja
takiego samego repertuaru interpretacyjnego. Moga oni by¢ spolaryzowani,
jednak niektorzy z nich poruszaja sie¢ w obszarze faczacym dyskursy (Keller,
2012: 70). Podobnie Mannheim postuluje rozpoczecie analizy od postawie-
nia hipotezy odnoszacej si¢ do grup postugujacych si¢ ideologia lub utopia
i dalsza jej weryfikacje na tym polu. Jednoczesnie zalozenie polaryzacji grup
jest u Mannheima kluczowe;
= podkreslanie wagi aspektu socjohistorycznego. Keller (2012: 59) ujmuje
dyskurs jako ,dialektyczne wzajemne oddzialywanie pomiedzy aktorami
produkujacymi twierdzenia i danymi wczesniej, jak rowniez wylaniajgcymi
sie strukturacjami i socjohistorycznymi znaczeniami, na ktérych muszg si¢ oni
opierac”. Przywoluje uwage Foucaulta, w ktorej wskazuje on, ze pozytkiem dla
socjologii interpretatywnej jest powiazanie odpowiednich wymiaréw analizy
formacji dyskursywnych z historycznie usytuowanym procesem i wplecio-
nymi w niego dzialaniami aktoréw spotecznych (Keller, 2012: 58-59). Berger
i Luckmann (1983: 97) réwniez zwracaja uwage na aspekt historyczny, czyniac
to jednak w specyficznym zakresie. Dotyczy on instytucji (rozumianych jako
formy typizacji nawykow), ktorych rozumienie wymaga rozumienia procesu
historycznego. Piszac o uniwersach symbolicznych, wynikajacych z procesow
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»obiektywizacji, zestalenia i akumulacji wiedzy”, zauwazaja, Ze s3 one wytwo-
rami spolecznymi, ,ktore maja historie¢”. Aby ,,zrozumie¢ ich znaczenie, trzeba
zrozumie¢ historie ich wytworzenia” (Berger, Luckmann, 1983: 157-158).
Mannheim (2008: 90) pisze o ,socjologicznej analizie znaczenia” stuzacej do
wyjasniania probleméw w konteks$cie historycznym. W obu przypadkach
pojawia sie ujecie historyczne — nastawione na obserwacje procesu lub funk-
cjonowanie danej ideologii czy utopii;

wlaczenie do analizy roznych typéw wiedzy. W ujeciu Bergera i Luckmanna
wiedza obejmuje jej rdzne porzadki symboliczne (réwniez instytucjonalne),
wlacznie z wiedzg potoczng (ktora jest kluczowa). Mannheim (2008: 199)
postuluje badanie ,,przednaukowych obszaréw wiedzy”, zauwazajac, iz ,wiedza
nie konczy sie u granic pola naszych dzisiejszych nauk”;

pola dyskursywne jako przestrzenie sporu. Keller (2011: 52; 2012: 60)
proponuje - w ramach SKAD - definicje p6l dyskursywnych jako ,,aren spo-
tecznych, konstytuujacych sie wokot kwestii kontestowanych, kontrowersji,
problematyzacji i roszczen do prawdy, na ktérych dyskursy pozostaja we
wzajemnym wspo6lzawodnictwie”. Mannheim réwniez postuguje si¢ kate-
goriami sporu, wspolzawodnictwa, a polem dyskursywnym jest u niego*
przedmiot sporu, wokdt ktérego skupiajg si¢ konkretne ideologie i utopie;

dyskursywna legitymizacja zespoléw wiedzy. Zaréwno w SKAD, jak
i w koncepcji Mannheima pojawia si¢ postulat uscislania analizy prowadzacej
od analizy prostych poje¢ czy uzycia konkretnego stownictwa, poprzez wska-
zywanie postulatéw teoretycznych stron, po legitymizacje - méwiac jezykiem
Mannheima - konkretnych ideologii lub utopii. Wiaze si¢ to réwniez z analiza
réznych styléw myslenia prezentowanych przez konkretne grupy;

analiza kontekstu. Wedlug SKAD analiza dyskursu zaklada zbudowanie
kontekstu, ktory jest podstawa wydarzen dyskursywnych. Jak pisza Berger
i Luckmann (1983: 25): ,,okreslone powigzania »rzeczywistosci« i »wiedzy«
majg zwigzek z okreslonymi kontekstami spotecznymi oraz ze powigzania
nalezy uwzgledni¢ w odpowiedniej socjologicznej analizie tych kontekstow”.
Podobnie Mannheim postuluje odniesienie analizy do konkretnych warunkéw
historyczno-spolecznych stanowigcych kontekst;

postulat badan empirycznych. Zaréwno SKAD, jak i Mannheim podkreslaja
postulat badan empirycznych. O ile jednak Keller pokazuje wlasny przykiad
analizy dotyczacej dyskursu administracji publicznej na temat gospodarowania
odpadami, o tyle Mannheim pozostawia gtéwnie wytyczne do analizy wraz
z pewnym jej schematem, jakim jest koncepcja struktury aspektowej;

W innym miejscu Berger i Luckmann (1983: 201) pisza o zmianie spotecznej jako pozostajacej
»W dialektycznym zwigzku z »historig idei«”.

37 Nalezy zaznaczy¢, ze Mannheim nie postuguje sie terminologia zwigzana z teorig dyskursu.
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= postulat analizy pozycji badacza. Zaréwno SKAD, jak i koncepcja Mann-
heima odnoszg si¢ do pozycji badacza, jego roli i problemu potencjalnego
uwikfania zwigzanego z jego socjalizacjg (czy tez: sytuacja spoteczno-bytowa)
do pewnych ideologii lub utopii.

Oproécz punktow stycznych mysli Mannheima i koncepcji SKAD nalezy zwrdcié
uwage na rozbieznosci miedzy nimi. Jedna z nich dotyczy kwestii zwrotnosci (lub
jej braku) relacji spoleczenstwo - wiedza. W koncepcji Mannheima relacja ta jest
jednokierunkowa: to warunki spoleczno-bytowe wplywaja na ksztaltowanie wiedzy,
podczas gdy fenomenologiczna socjologia wiedzy zaklada ich wzajemne na siebie
oddzialywanie. Berger i Luckmann (1983: 142) opisuja to jako ,dialektyczny zwiazek
miedzy wiedzg i jej spotecznym podlozem”, zaznaczajac, ze ,wiedza jest wytworem
spolecznym, oraz ze jest czynnikiem zmiany spolecznej”. Przyjecie SKAD jako po-
mocniczej perspektywy analitycznej opartej na tym podejsciu wymaga — w przypad-
ku analizy wychodzacej od wersji klasycznej — duzej dyscypliny badawczej i statego
tropienia jedno- lub dwukierunkowosci. Oznacza to, ze w przypadku koncepcji
Mannheima SKAD moze zosta¢ wykorzystana do analizy tylko czg¢$ciowo - tam,
gdzie stuzy ona do badania wptywu spotecznych warunkéw bytowych na wiedzeg.

Druga rozbieznos$¢ dotyczy podejscia do wiedzy i mysli. Polega tez na nieco od-
miennych zainteresowaniach analitycznych. Mannheim podkresla przede wszystkim
aspekt my$lenia grupowego, natomiast SKAD wychodzi od subiektywnych mysli
jednostek. Berger i Luckmann wskazuja na spoteczenstwo jako obiektywizowang
rzeczywisto$¢* osadzong w instytucjach i zasobach wiedzy oraz interesuja sie tym,
jak dzialajace podmioty uprawomocniaja te rzeczywistos¢ w réznych procesach
socjalizacji®. Poszczegdlni aktorzy internalizuja zatem poprzez socjalizacje pewien
historycznie uksztaltowany porzadek wiedzy, ktory nastepnie reprodukuja. Ujecie to
koresponduje z podstawowym zalozeniem teorii Mannheima, méwiacym o uwarun-
kowaniu wiedzy poprzez sytuacje bytowa grup. Odnosi si¢ on do relacji jednostka
- spoleczenstwo, postugujac sie pojeciem metody psychogenetycznej, ktéra moze

w duzej liczbie przypadkéw przyczynic sie do glebszego zrozumienia sensu, a to mianowicie
wtedy, gdy mamy do czynienia nie z najbardziej abstrakcyjnymi i formalnymi powigzaniami, lecz
ze znaczeniami senséw, ktérych motywacja moze by¢ przezywana sympatetycznie, lub tez z sen-
sownym zachowaniem, ktére mozna zrozumie¢ w kontekscie struktury motywacyjnej i prze-
zyciowej. Jesli np. wiem, czym byl ktos jako dziecko, jakie cig¢zkie przezywal konflikty, w jakich
sytuacjach si¢ one zdarzaly i jak je rozwiazywal, to mogg si¢ o tej osobie dowiedzie¢ wiecej, niz
gdybym znat tylko niektore dane o jej zewnetrznej biografii. Bede wtedy znat kontekst, w jakim

38 Nalezy zwrdcic tutaj uwage, ze kwestia obiektywnej rzeczywistosci u Mannheima jest rozumia-
na nieco inaczej - poszczegblne wypowiedzi moga by¢ jedynie relacjonowane do struktury
aspektowej, w ramach ktoérej powstaty i w ramach ktorej sa partykularne.

39 BergeriLuckmann (1983:202in.) poswiecaja caty rozdziat swojej ksigzki spoteczenstwu jako
rzeczywistosci subiektywnej, gdzie omawiajg m.in. znaczenie socjalizacji pierwotnej i wtornej
bedacej podstawa internalizacji rzeczywistosci.
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powstaje w tej osobie to, co nowe, i w ktdrego $wietle trzeba interpretowad kazdy szczegol jego
przezy¢ (Mannheim, 2008: 56).

Dalej Mannheim (2008: 57) wskazuje, ze analiza indywidualnej historii zy-
cia nie wystarcza, ,,by wyjasni¢ zachowanie istotne pod wzgledem spotecznym,
np. przewartosciowanie wszystkich warto$ci, przez co zmienia si¢ caly system zZycia
danego spoleczenstwa we wszystkich jego rozgalezieniach” Metoda genetyczna
(psychologiczna) powinna analizowa¢ ,wspolzaleznosci migdzy indywidualnymi
biografiami a sytuacja grupows, na ktdrg si¢ one skladajg” (Mannheim, 2008: 57-58).
Postugujac si¢ — wspolczesnie brzmigcym dos¢ banalnie - stwierdzeniem, ze po-
tozyta ona ,kres fikcji, Ze o jednostce mozna mysle¢ w izolacji od grupy, w ktorej
ona myéli i przezywa” (Mannheim, 2008: 58), wskazuje on punkt wyjscia analizy.
Ujmuje to nastepujaco: ,przeciwnie, o wiele bardziej prawidtowo jest powiedzie¢, ze
wiedza jest od samego poczatku kooperatywnym procesem grupowym, w ktérym
kazdy rozwija swojg wiedze w ramach wspdlnego losu, wspdlnego dzialania i przy
pokonywaniu wspdlnych trudnosci (w czym jednak kazdy uczestniczy w réznym
stopniu)” (Mannheim, 2008: 59)*. Nalezy zauwazy¢, ze w podobnym kierunku
idg Berger i Luckmann, akcentujgc i rozwijajac jednak o wiele mocniej kwestie
perspektywy jednostki. Niznik (1989: 149-150), poréwnujac te dwa podejscia do
socjologii wiedzy, ujmuje te kwestie nastepujaco: ,autorzy ci [Berger i Luckmann -
przyp. Z.G.] nie gubia zagadnien rozwijanych przez »tradycyjna« socjologie wiedzy,
ale dokonuja $wiadomego wyboru zagadnien, ktére byly poza zasiegiem zaintere-
sowan Mannheimowskiego nurtu socjologii wiedzy. Sprowadzajac relacje miedzy
tymi nurtami do uproszczonego schematu formalnego, mozna powiedzie¢, ze gdy
jeden z nich interesowal sie spotecznie zdeterminowanymi réznicami w wiedzy
o rzeczywistosci spotecznej, drugi koncentrowal uwage na spolecznie zdetermino-
wanych podobienstwach. U podstaw obu znajdowala si¢ jednak ta sama przestanka
o kreacyjnym wplywie spolteczenstwa na wiedze”

Podczas gdy Berger i Luckmann skupiajg si¢ na procesach powstawania ze-
spotéw wiedzy, Mannheim proponuje raczej ich analize w formie zastanej - jako
produktu ludzkiej mysli uchwyconego w konkretnym momencie spoteczno-
-historycznym, traktujac ,,fenomenologiczne uwarunkowanie bytowe” jako wstep
do analizy struktury ideologii i utopii. Gdybysmy uzyli tutaj metafory drzewa (ro-
$liny), Berger i Luckmann byliby bardziej zainteresowani procesem jego wzrostu
i rozwoju, natomiast Mannheim potozytby akcent na jego analize w konkretnym
momencie (aktualnym stanie). Nalezy jednak podkresli¢, ze nie ucieka on od analizy
historycznej zwigzanej ze zmianami w czasie. Jak pisze (Mannheim, 2008: 307):
»Kklucza dla konkretnej konfrontacji nie dostarcza wcale »przedmiot w sobie« (gdyz

40 W innej pracy Mannheim (1986: 6) odnosi sie krytycznie do koncepcji, w ktérej ludzie mieliby
jedynie w spos6b automatyczny korzystaé z zastanych wzorcéw - rowniez w mysleniu. Po-
dejscie takie, jego zdaniem, nie wyjasniatoby tego, w jaki sposéb ,,wzorce ludzkiego myslenia
nieustannie ulegaja zmianie”.
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nie pozwala on zrozumie¢, dlaczego mialby pojawia¢ w réznych »zatamaniach«),
lecz czynig to oczekiwania, checi i pierwotne impulsy dos§wiadczeniowe z calg ich
réznorodnoscig” Sciste rozdzielanie obu podejs¢ nie wydaje sie wskazane, jako ze
uchwycenie procesu budowania wiedzy (jej uzgodnien) moze wiele powiedzie¢
o finalnej (cho¢ przeciez stale zmieniajacej si¢) formie badanych sposobdéw mysle-
nia - jednak nalezy zwrdci¢ uwage na ich odrebnos¢.

Warto réwniez wskaza¢ pewne niekonsekwencje w prezentacji SKAD przez
Kellera. Jedna z nich jest oparcie zalozen metodologicznych (przy jednoczesnym
wskazywaniu, ze SKAD stanowi raczej perspektywe niz metode) w duzej mierze
na koncepcji Bergera i Luckmanna (przy oszczednych wskazaniach na inspiracje
Mannheimem), podczas gdy oni sami wylaczaja ze swoich rozwazan, obok epi-
stemologicznych, réwniez metodologiczne aspekty socjologii wiedzy — w kontek-
$cie ustalania waznosci analiz socjologicznych. Swojg koncepcje socjologii wiedzy
okreslaja jako perspektywe, wyraznie odcinajac si¢ od konotacji metodologicznych
(Berger, Luckmann, 1983: 41). Natomiast wskazuja na koncepcje Mannheima jako
adekwatng do zastosowan ,,socjologii wiedzy do konkretnego zjawiska historycznego
i empirycznego” (Berger, Luckmann, 1983: 142-143, przypis 56).

Nalezy réwniez zauwazy¢, ze Keller — podkreslajac fenomenologiczny aspekt
SKAD - na poziomie propozycji dla analizy empirycznej wiele czerpie z Mann-
heima. Wydaje sie, ze tak jest w przypadku ram interpretacyjnych proponowanych
przez Kellera, ktére swoim charakterem przypominaja dominujace modele myslowe
proponowane przez Mannheima - stanowigce ramy myslenia dla obu analizowanych
stron. Natomiast analiza schematéw interpretacyjnych (Keller) jest bliska zakre-
sowo strukturze aparatu kategorialnego (Mannheim) - pozwala na poszukiwanie
schematow dzialan (czy pewnych strategii) funkcjonujacych w dyskursie, jakimi
postuguja sie strony.

Nie jest do konica jasne zastosowanie przez Kellera terminu ,,struktura feno-
menologiczna™'. Jej wymiary, takie jak przyczyny, odpowiedzialnos¢, rozwiazanie
problemu, pozycjonowanie siebie, pozycjonowanie innych, model kultury rzeczy/
bogactwa, wraz z pytaniami, jakie zadaje przy tej okazji Keller*?, wskazuja raczej
na aspekty myslenia grupowego niz spoteczne procesy uzgadniania (uwspdlniania)
wiedzy (blizsze mysleniu fenomenologicznemu). Jednoczesnie Keller przyznaje si¢
w tym miejscu do inspiracji Mannheimem. Popada on tutaj zatem w pewien eklek-
tyzm (by¢ moze nawet sprzecznos$¢): wychodzac z pozycji fenomenologicznych,
buduje narzedzie analizy oparte w duzej mierze na zalozeniach Mannheima, jednak
bez uzasadnienia tej kwestii.

Przy wskazanych mankamentach SKAD (zapewne nie jedynych) nalezy zwréci¢
jednak uwage na trafno$¢ pytan szczegdtowych, jakie zadaje Keller na poziomie

41 Dla zachowania spéjnosci terminologicznej z koncepcjg SKAD termin ,struktura fenomeno-
logiczna” zostat pozostawiony w prezentowanej pracy bez zmian.
42 Szerzejnaten temat w rozdziale Ill - podrozdziat Narzedzie analizy struktury fenomenologicznej.
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analizy struktury fenomenologicznej*. Warto zauwazy¢, Zze mozna by je praw-
dopodobnie wywies¢ réwniez z samej teorii Mannheima - bez znajomosci pracy
Bergera i Luckmanna oraz SKAD. W przypadku opisu dwdch konkurujacych ze
soba zespolow wiedzy (czy tez ideologii i utopii) naturalne wydaje sig, ze (poza ich
opisem) nalezy postawi¢ pytania o ich wzajemng relacje. Jednak Keller daje tutaj
niemal gotowy schemat (chociaz na potrzeby prezentowanej pracy nieco zmo-
dyfikowany), ktéry wydaje sie szczegélnie cenny. Jednoczesnie sporzadzona lista
zbiezno$ci SKAD z mysla Mannheima jest pewng proba uzupetnienia luk, jakie
pozostawia Keller w swoim wywodzie.

2.4. Problemy socjologii wiedzy

Na zakonczenie rozwazan zwigzanych z przyjeta perspektywa warto odnies¢ si¢
do krytyki, z jaka spotyka sie socjologia wiedzy - z zastrzezeniem, ze nie jest tutaj
ambicjg autora i celem pracy ustalanie statusu teoriopoznawczego socjologii wie-
dzy, a jedynie ustosunkowanie si¢ (w tym wypadku z perspektywy socjologa) do
podstawowych zarzutdw, jakie stawiane sg socjologii wiedzy, a ktére wydaja si¢
istotne dla odpowiedniego osadzenia prezentowanego badania w jej perspektywie.
Zalozenie takie sprowadza si¢ do pewnego wyboru pojeciowego z szerokiej palety
interpretacyjnej proponowanej przez rézne srodowiska naukowe, jak réwniez do
wskazania kluczowych trudnosci i przyjetej wobec nich postawy badacza - czy tez,
jak to sformutowal Niznik (2017: 18), do préb ominiecia kfopotéw teoretycznych
»przy pomocy inaczej formulowanych celéw”

Dyskusja na temat teoriopoznawczego aspektu socjologii wiedzy jest obszerna
i nie przyniosla jak dotad jednoznacznych rozstrzygniec¢ ze wzgledu na wielo§¢
mozliwych interpretacji — zaréwno na gruncie filozofii, jak i socjologii. Jak zauwaza
Sojak (2011: 13):

trudno oprze¢ si¢ wrazeniu, ze jest to pole badawcze stwarzajace nieustanne problemy. Usado-
wione niewygodnie na pograniczu socjologii i filozofii, dla socjologéw stanowi przyklad jalowe-
go teoretyzowania i niemile przypomina, ze pepowina mig¢dzy dyscyplinami nie zostala jeszcze
catkowicie przecigta. Filozofom za$ kojarzy si¢ z wybujalymi ambicjami nauk spolecznych i ten-
dencjami do redukcjonizmu w interpretowaniu rzeczywisto$ci spoleczne;.

Przywolany cytat stanowi ilustracj¢ podstawowych probleméw - istotnych z per-
spektywy prezentowanych badan. Sg to: kwestia relacji socjologii wiedzy i episte-
mologii, problem relatywizmu teoriopoznawczego, tzw. putapka Mannheimowska,
problem pozycji badacza.

43 Szerzejna ten temat w rozdziale Ill - podrozdziat Narzedzia analizy tekstéw.
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2.4.1. Socjologia wiedzy a epistemologia

Jak zauwazajg Berger i Luckmann (1983: 40), socjologia — obok historii, psychologii
i biologii - jest jedna z dyscyplin sprawiajacych klopoty epistemologii. Socjologia
wiedzy, w ujeciu Mannheima, moze by¢ rozpatrywana jako ,,wyjsciowe zalozenie
alternatywnej wzgledem pozytywistycznej teorii poznania” (Sojak, 2004: 45). Jednak
jednym z zarzutéw wobec socjologii wiedzy jest jej niejasna relacja z epistemologia,
opierajaca si¢ na inklinacji roszczenia przez t¢ pierwsza ambicji wchodzenia na
pole badawcze drugiej. Rozwazania te osadzone sg silg rzeczy na gruncie filozofii
i prowadzg do wskazywania mozliwosci nadawania socjologii wiedzy ,,mocy epi-
stemologicznej** lub tez negacji takiej mozliwosci, prowadzacej do podwazania jej
warto$ci poznawczych, a zatem i naukowych. Wydaje sie, Ze proby te sprowadzaja
si¢ za kazdym razem do definiowania pewnego rodzaju ,,srodowiska roboczego” dla
socjologii wiedzy, a tym samym redefinicji jej zatozen. Pawet Bytniewski (2017: 49)
wskazuje na etiologiczng analize wiedzy, ktora opiera sie¢ ,na rozdzieleniu dwoch
porzadkéw zjawisk kultury — idealnego i realnego” Sg one jednoczesnie ze sobg
powigzane: realnie — poprzez relacje i interakcje spoteczne, idealnie — poprzez kwa-
lifikacje epistemologiczne. Jak zauwaza dalej, tworzg one ,,splot zaleznosci idealnego
i realnego, wobec ktorego klasyczna analiza epistemologiczna (czyniona wedle kore-
lacji podmiot — przedmiot) i klasyczna, nowoczesna socjologia (vide Weberowskie
odczarowanie $wiata) nie sg przygotowane” (Bytniewski, 2017: 50).

Wobec wskazanego ,,nieprzygotowania” nalezy zwrdci¢ uwage na gtos Marcina
Mitkowskiego (2001: 43), ktéry wskazuje, ze socjologia wiedzy ma inne zadanie niz
epistemologia. Podczas gdy ta druga skupia si¢ na uzasadnieniu wiedzy, pierwsza
zajmuje sie ,,opisem faktycznych proceséw konstytuowania sie wiedzy”. Mitkowski
pozostawia epistemologie raczej filozofii (czy tez szerzej: podejsciom nieempirycz-
nym), natomiast socjologie wiedzy definiuje jako typowa dyscypline empiryczna,
ktdrej celem jest badanie bytowych uwarunkowan wiedzy, lub inaczej: ,,spolecz-
nych uwarunkowan wiedzy (jej powstawania, przetwarzania, upowszechniania)”
(Mitkowski, 2001: 44). Na rozrdéznienie to zwrocili uwage juz Berger i Luckmann,
biorac za przyklad terminy ,wolno$¢” i ,odpowiedzialno$¢” rozwazane z pozycji
filozofa i socjologa. Ten pierwszy zada pytania: ,,czy czlowiek jest wolny? Czym jest
odpowiedzialno§¢? Gdzie znajduja si¢ granice odpowiedzialnosci? W jaki sposdb
mozliwe jest poznanie tych rzeczy?”. Natomiast drugi postawi pytanie: ,,jak to sie
dzieje, ze pojecie »wolnosci« jest w jednym spoleczenstwie brane za dobrg monete,
a w innym nie; jak »rzeczywisto$¢« tego pojecia jest utrzymywana w spoleczenstwie
ijak - co jest nawet bardziej interesujace — »rzeczywisto$é« te jednostka albo cata
zbiorowo$¢ moze niekiedy utraci¢” (Berger, Luckmann, 1983: 25). W innym miejscu
Berger i Luckmann (1983: 283) formulujg te kwesti¢ jeszcze dobitniej. Wskazujac,

44 Przyktadem jest propozycja Waldemara Czajkowskiego (2017) oparta na koncepcji realnej
metafizyki i klasycznej definicji prawdy.
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ze problem rzeczywistosci jest jednym z centralnym problemow filozofii, zauwazaja
jednoczesnie, ze ,,0 ile we wspolczesnej filozofii ma miejsce tendencja do trywiali-
zacji tego problemu wraz ze wszystkimi kwestiami, jakie si¢ z nim wigza, socjolog
moze si¢ znalez¢, ku swemu zdumieniu, w sytuacji dziedzica pytan filozoficznych,
ktére przestaly juz interesowac zawodowego filozofa”.

Jak zauwaza Mitkowski (2001: 47), ,.efektem pracy epistemologa ma by¢ w miare
kompletny opis warunkéw koniecznych i wystarczajacych poznania”. Zwraca réwniez
uwage, Ze zardwno epistemologia, jak i socjologia wiedzy moga by¢ rozpatrywane
jako ontologia wiedzy — na podobnej ptaszczyznie, ,,gdzie wskazuje sie na interakcje
miedzy podmiotami, aby zdefiniowa¢ czg§¢ kluczowych pojec”. Postuluje jednak
oddzielenie tych dwdch obszaréw w nastepujacy sposob: ,,dla socjologa poznania
ontologia spoleczna wiedzy jest tylko siatka pojeciows, za pomoca ktorej opisuje
sie badane zjawisko empiryczne. Epistemolog natomiast nie stosuje swoich poje¢
do opisu zdarzen faktycznych, lecz jedynie stara si¢ wskaza¢ uniwersalne warunki
konstytuowania sie wiedzy” (Milkowski 2001: 50). Celem socjologii wiedzy nie jest
zatem badanie tego, jak poznanie jest mozliwe (co nalezy zostawic¢ epistemologii),
ale w jaki sposdb ksztaltuja sie pewne sensy spoteczne, ktére pozwalaja na budowanie
ideologii i utopii (w rozumieniu Mannheimowskim) poprzez grupy zapewniajace
identyfikacje ich cztonkom, ktorzy w nich $wiadomie partycypuja. Podobnie ujmuja
to Berger i Luckmann (1983: 49-50): ,,w ukltadzie odniesienia, jakim jest socjologia
pojmowana jako nauka empiryczna, mozliwe jest potraktowanie tej rzeczywistosci
jako danej, uznanie poszczegélnych zjawisk, jakie w niej powstaja, za dane socjo-
logiczne bez dalszego dociekania podstaw tej rzeczywistosci: dociekania, ktore jest
zadaniem filozofii”.

Jak zauwazajg Berger i Luckmann (1983: 40), ,na poziomie teorii socjologia
wiedzy koncentrowala sie na pytaniach epistemologicznych, a na poziomie empirii
na pytaniach z zakresu historii intelektualnej”. Mamy tutaj zatem widoczny postulat
rozdzielenia dwoch sfer, ktéry Berger i Luckmann (1983: 40) ilustruja w nastepu-
jacy sposdb: ,wlaczanie epistemologicznych pytan dotyczacych waznos$ci wiedzy
socjologicznej do socjologii wiedzy odpowiada prébie popychania autobusu przez
kogos siedzgcego w srodku”

Ukazana préoba odcigcia si¢ socjologii wiedzy od epistemologii bywa krytykowa-
na. Jak pisze Marek Ziotkowski (1989: 21): ,,nie sposdb uprawia¢ socjologii wiedzy
w calkowitym oderwaniu czy tez absolutnie niezaleznie od epistemologii. Sama
taka deklaracja bylaby juz zresztg $wiadectwem przyjecia okreslonego stanowiska
epistemologicznego” Sam Mannheim nie ucieka jednak od teoriopoznawczych kon-
sekwencji socjologii wiedzy, czemu poswieca jeden z rozdzialéw Ideologii i utopii.
Jak pisze: ,,by oczysci¢ pole badawcze socjologii wiedzy, musimy najpierw ponownie
sproblematyzowa¢ prezentujacg si¢ z aprioryczng pewnoscia koncepcje prymatu
teorii poznania wobec nauk szczegétowych, a dopiero po tej 1. krytycznej czesci
mozemy przedstawi¢ w zarysach zaczatki 2. pozytywnej prezentacji teorii poznania
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zawierajacej juz w sobie problematyke z dziedziny socjologii wiedzy” (Mannheim,
2008: 326). Okresla on teori¢ poznania jako podstawowa wobec nauk szczegétowych,
»gdyz zawiera uzasadniajacy fundament dla realizujacych si¢ na konkretnej, po-
znawczej drodze typoéw wiedzy i dla wyobrazen o prawdziwosci zdobytych ta droga
tresci wiedzy” (Mannheim, 2008: 326). Nie odcina si¢ on zatem tak zdecydowanie od
problematyki epistemologicznej, jak chcieliby tego Berger i Luckmann. Podejmuje
jednak probe rewizji teorii poznania, opierajac si¢ na kategorii wiedzy. Jak pisze:
»kazda konkretna teoria poznania bierze jako substrat swych rozwazan okreslong
historyczna posta¢ wiedzy, na jej podstawie modeluje swoje wyobrazenia o wiedzy
i poznawaniu i w ten sposéb znajduje w nim swdj fundament” (Mannheim, 2008:
326). Dalej zauwaza, ze teoria poznania ,,faktycznie opiera si¢ na stanie aktualnej
wiedzy” (Mannheim, 2008: 327).

Mannheim (2008: 329) wskazuje, Ze teoria poznania zorientowana jest na ,,$cisty
przyrodoznawczy paradygmat myslowy’, a jako ,,paradygmat idealnego poznawania
wybrala ona poznanie typu $cislego przyrodoznawstwa [...], zwlaszcza w swych
czgéciach wyrazalnych matematycznie”. Ten typ poznania ma jednak ,,strukture
wyraznie dystansujacg sie od historyczno-spotecznej struktury aspektowej pozna-
jacego podmiotu”. Co za tym idzie, ,wszystkie typy poznawania ukierunkowane na
ujmowanie jako$ciowe (i jako takie zawierajace z koniecznosci elementy zwigzane
mniej lub bardziej ze strukturg $wiatopogladowa podmiotu) si¢ pomija, albo trak-
tuje jak sposoby poznania o mniejszej warto$ci”. Stawia on tutaj — oprdcz pytania
»jak poznanie jest mozliwe?” (nawigzujac do pytania Kanta o poznanie w naukach
przyrodniczych) - pytanie: ,jak i w jakim sensie mozliwa jest przy tej strukturze
poznania prawda?”. Jednoczes$nie podkresla ,,zwigzek pomiedzy pojeciem prawdy
a spoteczno-historyczng »sytuacja bytowa«”, wskazujac na osadzenie teorii poznania
»w konkretnym stanie wiedzy danej epoki” oraz ,,utopijnym obrazie prawdy w ogodle”.

Wydaje si¢ jednak, ze w tej postaci mamy raczej do czynienia z pominigciem
zasadniczego pytania: jak poznanie jest mozliwe? Mannheim proponuje tutaj
raczej teori¢ budowania wiedzy o poznaniu niz teori¢ samego poznania. Osadza
on teorie poznania w kontekscie konkretnych grup i formacji historycznych:
~towarzyszace poznaniu ludzkiemu fundujace, bardziej zasadnicze rozwazania
znajduja przez to podstawowy fundament tylko w takich rejonach myslowych
i w takim paradygmacie wiedzy, ktore sg z gory dane poprzez faktyczng historie
grup ludzkich i zaistniate w niej konkretnie typy poznania” (Mannheim, 2008: 328).

Mannheim (2008: 327) wskazuje na zwrotno$¢ teorii poznania i nauk szczegd-
fowych (empirycznych). Pisze, ze ,nowe rodzaje wiedzy wynikaja w ostatecznym
rozrachunku zawsze ze zbiorowego kontekstu zyciowego i nie powstaja dopiero
wtedy, gdy jakas nauka o zasadach zademonstrowata swoje mozliwosci, a wigc nie
muszg by¢ z gory legitymowane przez teori¢ poznania”. Zauwaza, ze ,jest raczej
odwrotnie: rozwoj nauk podstawowych dokonuje si¢ w zywiole empirii i takze ich
przeobrazenia zalezne s3 od przeobrazen zachodzacych w faktycznych sposobach
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poznania” Owe ,,sposoby poznania” w kontekscie teorii Mannheima to jednak raczej
zespoly wiedzy niz rozwigzania epistemologiczne, jakich mogltby oczekiwac filozof.
Mannheim (2008: 330) przypisuje socjologii wiedzy moc rozwigzywania ,,sporu
pomiedzy réznymi teoriami poznania’, wskazujac, ze ujmuje je ona ,jako podbu-
dowy dla réznych rodzajow wiedzy”. Idac tym tokiem rozumowania, stwierdza:
»ostateczne rozwigzanie problemu wyglada wtedy tak, ze dopiero po konfrontacji
réznych rodzajéw wiedzy i wynikajgcych z ich podejs¢ teorii poznania bedzie moz-
liwe konstruowanie fundujacej je wszystkie, ogdlnej teorii poznania” Mannheim
proponuje wiec wyjscie od budowania wiedzy do tworzenia ,,réznych teorii pozna-
nia’, ktore mialyby nastepnie ufundowac ,,0g6lng teori¢ poznania” Jest to zatem
pewnego rodzaju odwrdcenie kolejnosci: najpierw pojawia si¢ wiedza, a dopiero
potem poznanie, co moze wzbudza¢ watpliwoséci na gruncie filozofii. Nasuwa sig¢
tutaj pytanie, jak mozliwa jest wiedza bez poznania. Mannheim (2008: 331) prébuje
wybrna¢ z tego problemu uwagg, ze teoria poznania ma wobec nauk szczegétowych
funkcje podstawowa, ale tez opiera si¢ na nich. Sugerowana zwrotnos¢ poznania
i wiedzy pozostaje jednak bez wyjasnienia mechanizmow*.

Mannheim (2008: 220-227) pisze o trzech podejsciach do wiedzy polityczno-
-historycznej i ich relacji z problemem poznania. Pierwsze zaklada, ze poniewaz jest
ona ,zawsze uwarunkowana bytowo i lokalizacyjnie*”, z tego powodu zaprzecza si¢
jej warto$ci i wybiera si¢ inne drogi wynikajace z typdw poznania prezentowanych
przez inne nauki (a podejscie takie wedtug Mannheima powinno zosta¢ odrzucone).
Drugie podejscie to dazenie do ,wykrojenia” z poznania momentu uwarunkowanego
swarto$ciowaniem, spolecznym umiejscowieniem i wolg’, a nastepnie usunigcia
go jako zrodla bledu, co pozwoli ,wznies¢ sie takze tu na »wolng od wartosciowania,
ponadspoteczng, ponadhistoryczna« plaszczyzne »obiektywnie« obowigzujacej
tre$ci” (Mannheim, 2008: 222). Postepowanie takie mialoby gwarantowac obiek-
tywizm, jednak - zdaniem Mannheima - moze by¢ on ztudny. Jak pisze, ,,mamy
bowiem zbytnig sklfonnos¢ do przyjmowania za »obiektywne« momenty te struk-
tury kategorialne i ostateczne ustalenia, ktére sami nieswiadomie wnieslisémy do
doswiadczenia i ktére dla socjologa wiedzy demaskujg sie pozniej jako czastkowa,
uwarunkowana historig i spolecznym umiejscowieniem aksjomatyka pewnego
szczegblnego pradu” (Mannheim, 2008: 222). Innymi stowy: niebranie pod uwage

45 Teza o prymacie socjologii wiedzy nad teorig poznania jest do$¢ $miata i wydaje sie trudna do
obrony. Warto zwrécié réwniez uwage na zjawisko partykularyzacji opisane przez Mannheima.
W jego mysl kazda teoria poznania bytaby partykularna (czyli prawdziwa) jedynie w odniesieniu
do zespotu mysli, w ktérym jest osadzona, a ktory to zespot wynika z konkretnych warunkéw
spoteczno-bytowych okreslonych historycznie. Mozliwos$¢ zbudowania na tej podstawie jednej
ogblnej teorii poznania sprowadzataby sie do jej partykularyzacji w konteks$cie konkretnego
zespotu mysli uksztattowanego w okreslonych warunkach spoteczno-bytowych, co z kolei
czynitoby z niej ,,czastkowa” teorie poznania.

46 W starszym ttumaczeniu: ,bytem spotecznym i umiejscowieniem” (Mannheim, 1992).
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wlasnego (badacza) usytuowania bytowego i jego konsekwencji powoduje falszywe
poczucie obiektywizmu.

Wyjsciem z sytuacji, wedtug Mannheima, jest trzecia droga, w ktorej zaktada
on, zZe

tam, gdzie zaczyna si¢ wlasciwa polityka, element warto$ciowania nie daje si¢ oddzieli¢ lub przy-
najmniej nie daje sie oddzieli¢ w takim samym stopniu, jak to sie dzieje w przypadku myslenia
formalno-socjologicznego oraz innych rodzajéw poznania czysto formalistycznego [...]. Ponie-
waz za$ nie Zyjemy w stadium zbawienia i ponadhistoryczno$ci, naszym problemem nie jest to,
jak postepowac z wiedza ukonstytuowana w zywiole ,,prawdy samej w sobie’, lecz to, jak cztowiek
swoja czasowo uwarunkowang przez lokalizacj¢ wiedzg upora si¢ z zadaniami poznawczymi”
(Mannheim, 2008: 223-224).

Mannheim pisze réwniez, ze poznanie polityczne nie jest mozliwe bez politycz-
nego rozstrzygniecia. Jednak kluczowe nie jest tutaj samo rozstrzygniecie?, lecz
poszerzanie obszaru mozliwego ,,do zracjonalizowania i rozumowego opanowania”
(Mannheim, 2008: 225).

Mannheim (2008: 333) pisze o ,idealistycznej” koncepcji wiedzy, ktora jest aktem
»CZysto teoretycznym” w sensie ,,czystego ogladu” Koncepcje te wiaze z naukami
$cistymi opartymi na matematyce. Zauwaza, ,ze ten pojmowany poczatkowo jako
czysta teoria typ poznania stanowi tylko calkiem niewielki wycinek w poznaniu
i ze czlowiek poznaje takze tam, gdzie juz w samym mysleniu ukierunkowany jest
aktywistycznie, a co wigcej, ze w okreslonych dziedzinach poznawanie odbywa si¢
tylko wtedy, gdy samo jest dzialaniem” (Mannheim, 2008: 334). Dalej zastanawia
sie, »jak nalezaloby przeksztalci¢ pojecie poznawania w tym sensie, ze wiedza moze
powstawaé w zywiole ukierunkowania wolicjonalnego” (Mannheim, 2008: 334).
Postuluje nauke wolng od wartosciowania i subiektywnych ocen. Socjologia wiedzy,
jego zdaniem, moze uwolni¢ si¢ od ,elementéw propagandy i sadéw warto$ciuja-
cych’, jednak ,,tkwi w niej ciagle jeszcze éw przewaznie nieuzewnetrzniajacy sie
wyraznie element aktywistyczny, ktérego nie mozna usunag¢, lecz najwyzej mozna
- itrzeba - podnies¢ go do sfery kontrolowalno$ci” (Mannheim, 2008: 334-335).

Mannheim (2008: 335) przyjmuje, ze

w okreslonych dziedzinach poznania historyczno-spolecznego nie jest wada tres¢ wiedzy, jesli
zawiera w sobie konstytutywnie swe spoleczne umiejscowienie, lecz w dziedzinach tych, mozliwe
sposoby widzenia sg konstytutywno-perspektywiczne, i problem nie polega na tym, by perspek-
tywiczno$¢ te tuszowac lub ja usprawiedliwiaé, lecz pytaé jak w $wietle tej perspektywicznosci
mozliwe jest poznanie i obiektywnos¢.

Podaje przyklad patrzenia na wybrany przedmiot. Wskazuje, ze aby zobaczy¢ ten
przedmiot ,,perspektywicznie” (czyli w mozliwe pelnym ogladzie), nalezy obejrze¢
go z roznych katéw widzenia, a ich poréwnanie pozwala uzyska¢ obiektywnos¢.
Ideat ,,absolutnie oderwanego, odczlowieczonego widzenia” proponuje zastapi¢

47 Jest ono umozliwione, lecz Mannheim zdaje sie unika¢ odpowiedzi, czy badacz w ogéle po-
winien do niego dazy¢; pisze on (2008: 225) o ,,cofaniu decyzji coraz dalej”.
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»idealem konstytutywno-ludzkiego, ale ciagle si¢ rozszerzajacego widzenia ludz-
kiego” (Mannheim, 2008: 335). Jak konkluduje:

socjologia wiedzy patrzy na akt poznawczy w powigzaniu z paradygmatami, jakie uznaje - za-
réwno na jego jakos¢ bytowa jak i sens. Nie widzi w nim wynikajacego z potrzeb teoretyczno-
-kontemplacyjnych ogladu ,wiecznych prawd” czy partycypowania w nich w jakis sposéb (w co
wierzyl jeszcze Scheler), lecz organ przenikania zycia konkretnie uksztaltowanej istoty witalnej
w konkretnie uksztaltowanej przestrzeni zyciowej. Te wszystkie trzy czynniki: rodzaj struktury
przenikania zycia, wlasna konstytucja istoty zywej (zaréwno witalna, jak i historyczno-spoteczna)
oraz specyfika przestrzeni zyciowej, zwlaszcza za$ miejsce i pozycja podmiotu myslacego w tej
przestrzeni, warunkuja wynik myslowy, a takze dajacy sie skonstruowac na jego podstawie ,,ideat
prawdy” tej istoty (Mannheim, 2008: 337).

Mannheim zarysowuje dwie drogi teorii poznania. W pierwszej nacisk ktadziony
jest na uwarunkowanie bytowe, ktérego ,,nie da si¢ pomina¢ w postepie spotecz-
nego procesu poznawczego. Zatem ,wlasny punkt widzenia jest uwarunkowany
bytowo i partykularny” (Mannheim, 2008: 338). Zdaniem Mannheima nie nalezy
tutaj jednak rezygnowac z postulatu obiektywnosci, chociaz jej osiagnigcie zalezne
jest od relacji aspektowej badacza do badanej rzeczywistosci i oznacza ona ,,co$
zupelnie innego i nowego” (Mannheim, 2008: 339). Mozliwe s3 tutaj dwa warianty.
W pierwszym badacz ,,znajduje si¢ w tym samym systemie, w tej samej strukturze
aspektowej”. Dzieki temu ,,na podstawie jednolitosci odziedziczonej aparatury poje-
ciowej i tych samych kategorii moze doj$¢ za pomoca mozliwych wtedy jednolitych
kryteriéw dyskusji do jednoznacznych rezultatéw i jest w stanie wszystko, co od
tych rezultatéw odbiega, wykluczy¢ jako btad” (Mannheim, 2008: 339). W drugim
wariancie badacz i badana przez niego rzeczywisto$¢ znajduja sie w réznych struktu-
rach aspektowych. Zdaniem Mannheima w tym przypadku ,,obiektywno$¢” (pisana
przez niego w cudzystowie) mozna uzyskac tylko okreznymi drogami. Prowadzi
do niej dazenie ,,do zrozumienia tego, co w tych dwu strukturach aspektowych
widziane jest wlasciwie, cho¢ odmiennie, wlasnie na podstawie réznicy struktur
tych dwoch perspektyw i wtedy, gdy staramy si¢ o wypracowanie formuly prze-
liczania i przekladalnosci tych réznych perspektywicznych punktéw widzenia”
(Mannheim, 2008: 339). Dalej Mannheim postuluje wypracowanie formuly ,,czego$
w rodzaju kontroli przeliczania’, ktéra ma pomdc w odréznieniu nieuniknionych
rozbieznosci w obu sposobach widzenia ,,0d elementéw arbitralnych po prostu
falszywie widzianych” (Mannheim, 2008: 339-340). Nalezy zauwazy¢, ze nie daje on
$cistej metody, nie wskazuje, czym maglby by¢ 6w ,,przelicznik kontrolny”. Wyda-
je sie, ze najtrafniejsze jest tutaj wskazanie mozliwosci funkcjonowania badacza
w innej strukturze aspektowej i zwigzany z tym postulat ostroznos$ci badawczej pole-
gajacy, jak sie zdaje, na poglebionej autorefleksji. Inaczej rzecz ujmujac, zadaniem ba-
dacza jest zrozumienie (na ile to mozliwe) odmiennej od wlasnej struktury aspektowe;j
(a takze okreslenie swojej wlasnej). Jak ujmuje to Mannheim (2008: 340),
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podobnie, jak w przypadku przedmiotu wizualnego, ktéry przeciez [...] mozna oglada¢ tylko
perspektywicznie, nie mozna rozstrzygnac sporu, konstruujac spojrzenie nieperspektywiczne
(co nie jest mozliwe), lecz tak, ze probuje si¢ zrozumie¢, dlaczego innej osobie, o innym umiej-
scowieniu, rzecz wydaje si¢ taka a nie inna, tak i tu poprzez przektadanie i przeliczanie dojdziemy
do obiektywnosci.

Mannheim zauwaza, ze mozliwy jest tutaj spor, ,,ktory z rozbieznych punktéow
widzenia jest optymalny”, i proponuje dwa kryteria: ,,najwieksza site uyjmowania”
oraz ,najwigksza ptodnos¢ wobec materialu empirycznego” (uzasadnienia tych
kryteriow jednak nie rozwija).

Druga droga teorii poznania zaklada unikanie ,absolutyzowania powigzania
bytowego” i podkresla, ,,ze wlasnie w odkryciu powiazania bytowego istniejacych
pogladéw widziany bedzie pierwszy krok do oderwania si¢ od uwarunkowania
bytowego” (Mannheim, 2008: 340). Poznanie polega tutaj na neutralizowaniu ja-
kiego$ spojrzenia uwazajacego si¢ za absolutne poprzez dodanie do nich wachlarza
innych punktéw widzenia. Podejscie takie wiedzie do postulatu szerszego spojrzenia
»uwzgledniajgcego partykularne punkty widzenia” przy jednoczesnym wychodze-
niu ,,poza wlasne umiejscowienie” (Mannheim, 2008: 340). Zdaniem Mannheima
podejicie takie powoduje ,,neutralizowanie si¢ r6znych uwarunkowanych bytowo
punktow widzenia (odbiera im charakter absolutny)” (Mannheim, 2008: 340-341).
Z tej neutralizacji ma powstawacl ,,szersza, petniejsza tresci baza owego ogladu”
(Mannheim, 2008: 341). Zdaniem Mannheima droga ta prowadzi do poznania
charakteryzujacego si¢ wyzszym stopniem abstrakcyjnosci i formalizacji. Ta ostatnia
polega na dystansowaniu si¢ od ,,merytorycznie jako$ciowych wypowiedzi obcia-
zonych uprzednim ukierunkowaniem” (Mannheim, 2008: 341), przy jednoczesnym
skupieniu si¢ na ,,czystej obserwacji funkcji” i ,,paradygmacie czystego mechani-
zmu”. Dochodzi tutaj do dystansowania si¢ od zycia spolecznego na rzecz badania
»spolecznej genezy abstrakcji”. Mannheim (2008: 341) podaje przykiad badania
wladzy, ktorg ,,daje si¢ oddzieli¢ od konkretnych umiejscowien zaangazowanych
w nig partneréw (czyli rzadzacych i rzadzonych)”, przy jednoczesnym wysunieciu
na plan pierwszy jej powiazan strukturalnych (mechanizméw). Natomiast ,,tres¢
jakosciowa” wladzy, czyli jej umiejscowienie w kontekscie historycznym, prowa-
dzitaby do konieczno$ci zwrocenia uwagi na warunki bytowe okreslonych aktoréw.
Jednocze$nie Mannheim (2008: 342) stwierdza: ,,takze znajdowane okreslenia for-
malne nie biorg si¢ z powietrza, lecz wynikaja z konkretnej, uwarunkowanej bytowo
problematyki danej sytuacji’, pokazujac w ten sposob, ze rowniez i to podejscie nie
jest calkowicie wolne od kwestii uwarunkowan bytowych. Jak pisze dalej:

takze tu myslenie wcale nie przezwycieza ,,bytu”, gdyz nie wypowiada si¢ w nim w kategoriach
»samych w sobie” jaki$ ponadspoteczny i ponadantropologiczny podmiot, lecz powstajace w cal-
kiem okreslonych sytuacjach bytowych neutralizacje jako$ciowej réznorodnosci powoduja, ze
dochodzi si¢ do schematow orientacyjnych, ktore pozwalajg wystapi¢ na pierwszy plan przezywa-
nia i my$lenia tylko okre§lonym formalnym i strukturalnym sktadnikom (Mannheim, 2008: 343).
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Jak zaznacza Mannheim (2008: 344), nie jest mozliwe rozstrzygniecie, ,,ktora
z dwdch zarysowanych drog jest wlasciwa dla naukowej teorii poznania z samej swej
materii”. Co wigcej, podkresla on, ze ,w obu przypadkach trzeba si¢ jednak bedzie
liczy¢ z uwarunkowaniem bytowym jako elementem konstytutywnym”. Mannheim
odrzuca zalozenie o istnieniu ,,jakiej$ »sfery prawdy samej w sobie«” na rzecz teorii
relacjonizmu i zmiennej bazy myslowe;j.

Mannheim w swoich rozwazaniach zdaje si¢ w pewien sposob ucieka¢ od pro-
blemu powigzania epistemologii i socjologii wiedzy, proponujac wlasne rozumienie
teorii poznania opartej na wiedzy, co prawdopodobnie nie zadowoliloby filozofow*:.
Jak konkluduje w pewnym momencie: ,istnieje wigc podziemne polaczenie po-
miedzy teorig poznania, dominujagca forma wiedzy a spoleczno-duchows sytuacija
epoki” (Mannheim, 2008: 330)*. To ,,podziemne polaczenie” mozliwe jest jednak na
bazie zredefiniowanej przez niego teorii poznania. Jak zaznacza Mannheim: ,,teoria
poznania nie zostanie [...] wyparta przez socjologi¢ wiedzy, lecz powstaje zapotrze-
bowanie na takg teori¢ poznania, ktéra liczy¢ si¢ bedzie ex post z wynikami badan
socjologii wiedzy i bedzie si¢ zgodnie z nimi modyfikowa¢” (Mannheim, 2008: 331).

Prezentowane badania przynaleza do poziomu empirycznego, dlatego nacisk
polozony zostal wlasnie na ten aspekt. Jak ujmuje to Mannheim (2008: 304): ,,mozna
z powodzeniem akceptowac socjologie wiedzy w takim rozumieniu jako nowa em-
piryczng metode badawcza odnoszaca si¢ do bytowego uwarunkowania faktycznego
myslenia, nie uznajac jej wnioskow teoriopoznawczych’. Wracajac do przytoczonych
wczeéniej uwag Bergera i Luckmanna oraz Mitkowskiego, w prezentowanej pracy
przyjeto zalozenie, ze zadania epistemologii rozumianej w kategoriach filozoficznych
sg inne od zadan socjologii wiedzy. Przedstawiona reinterpretacja teorii poznania
w wykonaniu Mannheima traktowana jest tutaj raczej jako dopelnienie obrazu jego

48 Gunter W. Remmling (1975: 23) zauwaza, ze Mannheim na wczesnym etapie rozwoju swoich
zatozen doszedt do wniosku, iz ,wiedza moze by¢ analizowana na trzy gtéwne sposoby: jako
uktad odniesienia psychologicznego, jednostka logiczna, lub jako problem ontologiczny (me-
tafizyczny)” (,knowledge may be analyzed in three mayor ways: as a psychological datum, as
a logical entity, or as an ontological (methaphysical) problem”). Remling wskazuje, ze w tym
ujeciu epistemologia przestaje by¢ samodzielng dyscyplina, ktdra mogtaby stosowac wtasne
kryteria odrézniania prawdy od fatszu. Pewnego rodzaju zonglowanie pojeciami i proby osta-
biania pozycji epistemologii wzgledem socjologii wiedzy w ciekawy sposéb skomentowata
Jadwiga Mizinska (1986: 104-105): ,Mannheim miat do dyspozycji aparat kategorialny takiej
teorii poznania, ktéra akurat zamierzat podwazy¢. Polemizujgc ze wzorcem »starej epistemo-
logii« byt zmuszony postugiwac sie wypracowanym przez nig jezykiem. Wraz ze stownictwem
tego jezyka dziedziczyt system przystugujacych mu znaczen”.

49 Podejscie takie zblizone jest do ,,Kantowskiego minimum?, czyli uznania wptywu nie tylko
przedmiotu, ale i podmiotu na poznanie. W kontekscie socjologii wiedzy Ziétkowski (1989:
22) proponuje je rozszerzy¢ o osadzenie podmiotu w kategoriach spoteczno-historycznych,
co koresponduje z koncepcja Mannheima.
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koncepcji niz rozwiazanie problemu relacji epistemologii i socjologii wiedzy™. Berger
i Luckmann (1983: 41) zdecydowanie zaznaczaja, ze pytania epistemologiczne nie
nalezg ,,do socjologii rozumianej jako dyscyplina empiryczna’, a socjologia wiedzy
»hie moze [...] rozwigzac tych probleméw we wlasnych ramach” Dokonujac takiego
wylaczenia, stawiajg sie oni m.in. ,,poza mannheimowska koncepcja tej dyscypliny
oraz pozniejszymi socjologiami wiedzy”. Nie proponuja zatem rozwigzania proble-
mu, a raczej jego obejscie®’. Cho¢ od tego czasu mineto juz prawie 60 lat, jak dotad
nie zaproponowano rozwigzania, ktére mogtoby wiarygodnie korespondowac z kon-
cepcja Mannheima, przy jednoczesnym zaspokojeniu roszczen filozoficznych. Jak
konkluduje Czyzewski (2020: 262): ,,nasuwa si¢ tu wniosek, Ze warto unika¢ obydwu
zarysowanych biegunéw: zaréwno idealistycznej teorii poznania, jak i topornego
genetycznego redukcjonizmu, a takze nalezy bra¢ pod uwage kontekst spoleczny
i polityczny, w ramach ktorego okreslony wariant teorii poznania jest gloszony”.

2.4.2. Relatywizm teoriopoznawczy

Jak zauwaza Jadwiga Mizinska (1986: 104), ,prace Mannheima daja podstawy, by
raz rozumiec je jako atak na ideal obiektywnosci, innym za$ razem - jako apologie
obiektywno$ci zarezerwowanej wszakze dla jednego, wybranego podmiotu, sy-
gnowanego mianem inteligencji”. Problem stosunku Mannheima do tej kwestii jest
jednym z gltéwnych zarzutéw kierowanych w strone jego koncepcji, dlatego warto
przyjrzec si¢ temu zagadnieniu blize;j.

Istotnym zalozeniem socjologii wiedzy jest unikanie wykazywania falszywosci
twierdzen przyjmowanych przez dane grupy. Analiza polega tutaj na przeprowa-
dzeniu interpretacji transcendentnej i immanentnej. Ta pierwsza ma na celu po-
réwnywanie dwdch przeciwstawnych systemoéw ideowych - analize znaczeniowg
uzywanych w nich poje¢, przeciwpoje¢ czy tez pojec, ktdre pojawiajg sie¢ w jednym
systemie, a nie pojawiaja w innym. Druga wskazuje na dominujgce modele myslowe,
stopien abstrakcji systemu i zalozenia ontologiczne. W ten sposdb sformutowane

50 Niznik (1989: 210) pisze w tej kwestii nastepujaco: ,[...] socjologia wiedzy moze by¢, przy
pobieznej ocenie, odebrana jako substytut epistemologii, jako refleksja nad zrédtami naszej
wiedzy. Nalezatoby wiec wyjasni¢, ze nie bytaby to ocena trafna. Socjologia wiedzy sytuujaca
sie w tej problematyce nie kwestionuje istnienia innych czynnikéw wptywajacych na tworze-
nie wiedzy i jej ksztatt, nie kwestionuje zwtaszcza jakiego$ »materialnego podtoza« wiedzy.
Przyjmuje jednak, ze ani jej $rodki, ani jej zainteresowania nie siegaja poza spoteczne okolicz-
nosci powstawania wiedzy”. Warto rowniez wskazac, ze Mannheim (2008: 230) dystansuje sie
od zagadnien ontologicznych, piszac: ,,czym jest w ogole »rzeczywisto$é, »byt«, to problem
filozofii i nie musimy sie tu nim zajmowac. Mozna natomiast dos¢ jednoznacznie okresli¢, co
historycznie i socjologicznie nalezy w konkretnej sytuacji uznac za »rzeczywiste«”.

51 Wramach tego obejscia miesci sie rowniez spostrzezenie Stephana Fuchsa, przytoczone przez
Sojaka (2004: 67), dotyczace pytania socjologii wiedzy nie o to, jak mozliwe jest poznanie, ale
o to, ,w jakich okolicznosciach uzyskujemy wiedze stabilng i sprawna technicznie”.
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badanie zespotéw ideowych, w powiazaniu z zatozeniem o braku weryfikacji ich
prawdziwosci, moze prowadzi¢ do podejrzenia o ,,sktonnosci relatywistyczne”
(Mitkowski, 2001: 46-47; por. Remmling, 1975: 26-27).

Owe ,,sktonnosci relatywistyczne” prowadza do fundamentalnego pytania o moz-
liwos¢ uzyskania obiektywnosci badania naukowego przez socjologie wiedzy*~.
Skoro nie jest weryfikowana prawdziwos¢ analizowanych idei, to co jest walorem
naukowym badania, ktére w swym zalozeniu powinno dazy¢ do prawdy? Mannheim
wprowadza tutaj pojecie ,relacjonizmu’, ktére zaklada, ze okreslone wypowiedzi
»mozna formulowac tylko w okreslonych spolecznie strukturach aspektowych, nie
za$ absolutnie” (Mitkowski, 2001: 52).

Jak zauwaza Mitkowski (2001: 56), ,,klasyczna socjologia wiedzy jako nauka
musi zawiera¢ roszczenie do prawdziwo$ci swoich twierdzen, i to prawdziwosci
absolutnej, a nie wzglednej”. Jednak same badane wypowiedzi nie moga mie¢ wa-
loru obiektywnego (nie jest celem okreslanie ich wartosci logicznej) - analiza ich
prawdziwosci jest zbedna, a wrecz niewskazana (mogtaby prowadzi¢ np. do préb
udowadniania, ktéry poglad polityczny jest stuszniejszy, co nie mialoby waloru na-
ukowego). Berger i Luckmann ujmuja ten problem w nastepujacy sposoéb: ,,socjolo-
giczne zainteresowanie pytaniami o »rzeczywisto$¢« i »wiedze« jest wiec uzasadnione
przede wszystkim faktem ich spolecznej relatywnosci. Co jest »rzeczywiste« dla
tybetanskiego mnicha, moze nie by¢ rzeczywiste dla amerykanskiego biznesmana”
(Berger, Luckmann, 1983: 25). Jak zauwaza Sojak (2014: 267): ,,dla autora Ideologii
i utopii jasne jednak bylo, ze problem odmiennych perspektyw poznawczych musi
by¢ rozwigzywany nie (albo nie tylko) jako zagadnienie teoriopoznawcze, lecz takze
jako nader praktyczny problem spoteczny”.

W ten sposdb postawione zagadnienie roli socjologii wiedzy prowadzi do zato-
zenia, ze ,zrédtem do uzdrowienia przestrzeni i debaty publicznej jest skrupulatna,
socjologicznie raczej niz psychologicznie motywowana egzegeza réznic” (Sojak,
2014: 267). Sojak wskazuje na dwa podstawowe narzedzia egzegezy: ,,ideologie
totalng i metodologie opartg na klasowej atrybucji intereséw’, ktérych funkcja jest
~wytworzenie swoistego dystansu socjologa wzgledem rzeczywistosci, ktérag ma
bada¢/naprawiac¢”. Pojecie ideologii totalnej ,,pozwala odklei¢ socjopoznawcza
refleksje od biezacych walk i konkretnych intereséw politycznych” Jednoczesnie

52 Zagadnienie to jest znacznie szersze i dotyczy kwestii obiektywizmu (realizmu) i relatywizmu
w nauce jako takiej. W pierwszym zatozeniu nauka ma dostep do ,,uniwersum rzeczywistych
obiektow, procesow, mechanizméw i rodzajéw naturalnych lezacych u podtoza Swiata zjawisk”,
w drugim ,to, co podawane jest za prawde naukowa, odzwierciedla raczej znaczna liczbe
czynnikéw pozapoznawczych” (Carrier, Roggenhofer i in., 2004, za: Wiectaw, 2019: 69). Jak
zauwaza Wiectaw (2019: 70), koncepcja relatywizmu jest stosunkowo nowa, siega XIX wieku.
Jako znaczace zrédto debaty nad relatywizmem wskazuje on wystapienie Kuhna w 1969 roku,
w ktérym zaproponowana zostata idea ,wielosci odmiennych i niewspétmiernych paradyg-
matow”.
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nie chodzi o demaskowanie ktamstw czy wyja$nianie bledéw w kategoriach psychologicznych,
lecz ujawnianie perspektywicznej natury poznania. Podobnie atrybucja intereséw - jesli ma za-
chowa¢ epistemologiczng wazno$¢ — musi opierac si¢ na swoistym ,,odtaczeniu” klasowym atry-
buujacego [...]. Przy czym zdystansowany wzgledem tych sporéw socjolog nie angazuje si¢ w nie
nawet w roli mediatora - rezerwuje sobie co najwyzej role arbitra/tlumacza (Sojak, 2014: 267).

Jest to wiec interpretacja nawiazujaca do Mannheimowskiej koncepcji inteligenta,
ktéry pozostaje spotecznie niezwigzany, a jednoczesnie stanowi ona postulat neu-
tralnosci badacza wobec badanej rzeczywistosci.

Mannheim dostrzega problem mozliwych oskarzen o relatywizm i podkresla
jego réznice od koncepcji relacjonizmu. Wskazuje na dwie mozliwosci podejscia
do analizy ideologii:

pierwsza z nich polega na tym, Ze od tej pory w badaniach ideologii porzuca sie wszelkie ,,demaska-
torskie” zamysty (co si¢ nasuwa juz cho¢by dlatego, ze dla zdemaskowania obcego punktu widzenia
trzeba absolutyzowa¢ wlasny, czyli dokona¢ aktu myslowego, ktérego ten ,wolny od wartosciowa-
nia” kierunek badan stara si¢ w miare mozliwoéci unikac) i ogranicza si¢ do uwydatniania wszedzie
powiazan miedzy spoleczng sytuacja bytowa a perspektywa. Druga mozliwo$¢ polega na tym, Ze t¢
»wolng od warto$ciowania« postawe Iaczy sie nastepnie z postawa teoriopoznawczg. Zaglebianie si¢

w problematyke prawdy na tym etapie moze prowadzi¢ znéw do dwdch rozwigzan: do relatywizmu
albo relacjonizmu, ktorych nie nalezy ze sobg miesza¢ (Mannheim, 2008: 112).

Mannheim (2008: 320-321) wskazuje ,relacjonowanie” jako istotng metode
socjologii wiedzy, ktéra

[...] $wiadomie i systematycznie wszystko duchowe bez wyjatku podporzadkowuje pytaniu,

w zwigzku z jaka strukturg polityczna powstalo i obowigzuje. Tego relacjonowania jakiego$ tworu

duchowego do catosci struktury okreslonego podmiotu historycznego i spolecznego nie nalezy

miesza¢ z relatywizmem filozoficznym (jako doktryna braku hierarchii i porzadku w $wiecie);
byloby to réwnie mylne, jak stosowanie pojecia ,relatywizmu”

Relacjonowanie pozwala zatem na wykazanie zwigzku mysli (wypowiedzi) z jej
autorem osadzonym w konkretnej strukturze i czasie historycznym. Jak pisze dalej
Mannheim: ,,relacjonizm nie oznacza, ze w dyskusjach nie ma zadnej mozliwosci
rozstrzygania, lecz ze do istoty okreslonych wypowiedzi nalezy, iz nie daja si¢ one
formutowac¢ absolutnie, lecz tylko w warunkowanych umiejscowieniem spotecznym
strukturach aspektowych” (Mannheim, 2008: 321). Relacjonizm polega zatem na
umieszczeniu wypowiedzi w danej strukturze aspektowej (bedacej swojego rodzaju
szczegblnym kontekstem) i wykazaniu relacji, jaka taczy z nim dang mysl. Inaczej
rzecz ujmujac: mozliwe jest rozstrzyganie o prawdziwosci wypowiedzi jedynie
w odniesieniu jej do kontekstu, ktérym jest okreslony zespdt wiedzy, lecz nie jest
to mozliwe w sensie obiektywnym (w oderwaniu od zespolu mysli). Jednoczesnie
ocena prawdziwosci wypowiedzi wywodzacej sie z pewnego zespotu mysli poprzez
pryzmat innego zespotu nie jest tutaj celowa.

Mannheim (2008: 321) stawia pytanie, co relacjonowanie jako akt myslowy moze
osiggnac i orzec o wartosci ocenianej wypowiedzi, lub innymi stowy: ,,co oméwi
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sie o tresci prawdziwosciowej jakiego$ twierdzenia teoretycznego, gdy dowiode, ze
mozna je zakwalifikowac do liberalizmu czy marksizmu?”. Mannheim wskazuje tu
na trzy mozliwo$ci. Pierwsza zaklada, ze ,wraz ze wskazaniem na uwarunkowanie
jakiej$ wypowiedzi roszczacej pretensje do absolutno$ci umiejscowieniem spotecz-
nym takie roszczenie upada”. Jak zauwaza Mannheim, istnieje w socjologii wiedzy
nurt ,,czynigcy z kwalifikacji dokonywanej przez socjologie wiedzy organ destrukeji
pogladow przeciwnika lub organ powszechnej destrukeji”. Drugie podejscie zaklada,
ze ,kwalifikacja wypowiedzi dokonywana przez socjologie wiedzy nie mowi zupelnie
nic o prawdziwosci lub falszywosci tej wypowiedzi, gdyz geneza jakiejs prawdy nie
moze podwazac jej ewentualnego obowigzywania” Zatem identyfikacja wypowiedzi
np. z konkretnym nurtem politycznym nie méwi niczego o jej prawdziwosci.

Mannheim (2008: 321-322) proponuje trzecia droge, ktéra z zalozenia jest
przeciwna pierwszej, jak tez krytykuje druga (w tym przypadku podkreslajac, ze
socjologia wiedzy jest czyms$ wiecej niz tylko zwyklym opisem genetycznego po-
wstawania wypowiedzi). Zaklada ona, Ze kazda ,w pelni przeprowadzona i do
konca przemyslana analiza socjologii wiedzy tresciowo i strukturalnie wyodrebnia
wymagajacy analizy sposob widzenia, jest [...] nie tylko relacjonowaniem, lecz
takze partykularyzacja zakresu perspektywy i obowigzywania danej wypowiedzi”
Mannheim zauwaza, ze ,rézne punkty widzenia s partykularne nie tylko w tym,
ze ich podstawg s3 rézne wycinki rzeczywistosci, lecz ze intencje spojrzenia i site
ujmowania réznych perspektyw warunkuje przestrzen zycia, w ktorej powstaly
i w ktdrej obowiazujg”. Relacjonowanie przeradza si¢ tutaj w partykularyzacje,
»gdyz nie tylko cos$ sie¢ klasyfikuje, lecz tez w owym zaklasyfikowaniu dokonuje
sie jednocze$nie ograniczenie zakresu obowigzywania wypowiedzi (poczatkowo
uchodzacych jako absolutne)” (por. Czyzewski, 2020: 263). Mannheim podaje
przyktad wiejskiego chlopca, ktéry przenosi sie¢ do miasta i zaczyna dostrzega¢
~wiejski” i ,,miejski” sposéb myslenia. Jak wskazuje Mannheim, chlopiec éw za-
czyna dostrzegac, ze konkretne wypowiedzi (mysli) majg nie tylko swoj kontekst
- ,wiejski” lub ,,miejski” - ale réwniez to, ze moga obowigzywac one (majg sens,
sg adekwatne - partykularne) tylko na jednym z tych obszaréw i nie mogg mie¢
pretensji do absolutnosci. W koncepcji Mannheima nie ma zatem miejsca na ab-
solutyzacje mysli. Zawsze pozostaje ona w relacji z konkretng strukturg aspektowa
i jest partykularna (inaczej: prawdziwa) w jej obrebie.

O ile koncepcja relacjonizmu i relacjonowania moze by¢ przekonujaca na grun-
cie metodologicznym (co nie znaczy, ze nie moze sprawia¢ badaczowi klopotéw),
o tyle wydaje sie, ze nie rozwigzuje ona w pelni kwestii relatywizmu®. Mannheim
na gruncie swoich rozwazan zauwaza, ze

53 Problem relatywizmu w lapidarny sposéb podsumowuje Wiectaw (2019: 68): ,,bez watpienia
zawsze mozna skwitowac rzecz zartobliwie, ze z pewnego punktu widzenia relatywizm jest
stuszny, natomiast z innego - niestuszny”.
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utopijny obraz stusznosci, idea prawdy pojawia sie na podstawie konkretnych sposobéw pozna-
wania z tego czasu. Zatem i pojecie prawdy nie jest ustalone jednoznacznie dla wszystkich cza-
sOw, lecz i ono wlaczone jest w przemiany historyczne. W danym czasie wyglad pojecia prawdy
nie jest wiec przypadkowy, lecz o jego konkretnej konstrukcji stanowi pewna ni¢ przewodnia: na
podstawie paradygmatycznej formy wiedzy danego czasu i jej struktury stwarza sie obraz tego,
jak w ogdle wyobraza¢ sobie prawde (Mannheim, 2008: 330).

Pojecie ,,prawdy” uzaleznione jest zatem tutaj od kontekstu socjohistorycznego,
co oznacza, zZe nie moze ono by¢ absolutne. Prawda okreslana jest zatem relatywnie,
a jej wyznacznikiem moze by¢ badacz. Mannheim czyni tutaj uwage, Ze nowoczesna
teoria poznania zaklada, ,,ze istniejg obszary myslenia, w ktérych nie mozna sobie
w ogole wyobrazi¢ wiedzy nieuwarunkowanej, niezaleznej od pozycji” (Mannheim,
2008: 113), co z kolei prowadzi do tzw. pulapki Mannheimowskiej.

2.4.3. Putapka Mannheimowska

Pufapka Mannheimowska polega na wskazaniu na wewnetrzng sprzecznos¢ za-
tozenia o spolecznym uwarunkowaniu wiedzy, prowadzaca do zakwestionowania
obiektywnosci badacza, ktérego wiedza z definicji rowniez podlega spotecznemu
uwarunkowaniu, a zatem nie moze by¢ fundamentem obiektywnego badania. Berger
i Luckmann (1983: 40) stawiajg ten problem nastepujaco:
jak mozemy by¢ pewni — powiedzmy - swej analizy obyczajéw amerykanskiej klasy $redniej,
gdy kategorie, ktérych uzywamy w tej analizie s3 uwarunkowane przez historycznie relatyw-
ne formy mysli; gdy zaréwno my sami, jak i wszystko, co myslimy, jest zdeterminowane przez

nasze geny oraz organiczng wrogo$¢ do innych; oraz gdy, na dodatek, sami jestesmy cztonkami
amerykanskiej klasy sredniej?

Sojak (2004: 116) opisuje ten problem jako ,,paradoks antropologiczny”, po-
legajacy na tym, iz ,fundamenty obiektywnej wiedzy na nasz temat skrywaja sie
w naszej subiektywnosci”. Czyzewski (2020: 261) zauwaza natomiast, ze Mannheim
~tak wiele wysitku inwestuje [...] w sprzeciw wobec idealistycznej epistemologii,
negujacej jakikolwiek zwigzek obowiazywania wiedzy z jej spoleczng geneza, ze
wpada w pulapke przeciwstawnego pogladu: twierdzi, iz obowigzywanie wiedzy
wigze si¢ nierozerwalnie z jej genezg”

Jak zatem wybrna¢ z problemu badacza i putapki Mannheimowskiej? Jak wska-
zuje Niznik (2017), proby rozwigzan podawane przez Mannheima nie zadowolily
jego krytykow. Warto zwrocic tutaj uwage na propozycje Bytniewskiego (2017: 50),
ktdry pisze w ten sposob:

prawdziwosciowej kwalifikacji tworéw idealnych - takich jak przekonania, ktére za przedmiot
maja wplyw spolecznych warunkéw bytowania na ludzka wiedz¢ i samowiedze¢ — mozna dokona¢
zatem tylko w wyréznionych spolecznie warunkach, w korzystnej dla ich poznania , konstela-
cji”. Mozna wigc sadzi¢, ze zdaniem Mannheima, o ile warunki te sa nowoczesne prowadza do
emancypacji podmiotu poznania w taki sposob, ze osiaga on ja poprzez emancypacje ze swego
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spolecznego uwiklania. To warunki spotecznego bytowania istot ludzkich obiektywizujg pewne
przekonania, poniewaz tym ostatnim nadajg posta¢ aktywnych sil spolecznych, formuja ich przy-
nalezno$¢ do tych warunkéw, ksztalt ideologii i utopii.

Interpretujac ten fragment, mozna zatozy¢, ze warunki, w jakich funkcjonu-
je badacz — w $rodowisku uniwersyteckim, wymagajacym pewnych standardow
zwiazanych z rzetelnoscig i obiektywnoscia prowadzonych badan, jak réwniez
obdarzonym narzedziami krytyki naukowej — stwarzaja mu szans¢ na emancypacje
ze ,,swego spolecznego uwiktania” Wspolne warunki bytowania naukowcow w ra-
mach instytucji zajmujacych si¢ nauka mogtyby tutaj obiektywizowac przekonania.
Argument ten mozna wesprze¢ zalozeniami fenomenologicznej socjologii wiedzy,
a takze postulatami nauki otwartej.

Wezeséniej jednak warto zwrdci¢ uwage na Mannheimowska koncepcje ,,kon-
stelacji mentalnych i praktycznych tendencji” (Mannheim 1952: 139). Tworza ja:

1. samorelatywizacja mysli i wiedzy, 2. pojawienie sie nowych form relatywizacji zainicjowanych
zwrotem ,,demaskacyjnym” wobec umystu, 3. pojawienie si¢ nowego systemu odniesienia dla mysli,
sfery spolecznej, wzgledem ktérego mysl moze by¢ odnoszona jako wzgledna, 4. aspiracje uczy-
nienia tej wzgledno$ci uniwersalng, poprzez odniesienie nie tylko do pewnej mysli czy idei, ale
do calego systemu idei, do lezacej u podstaw rzeczywistoéci spolecznej (Mannheim 1952: 144).

Jak zauwaza Bytniewski (2017: 51):

mannheimowska strategia problematyzowania ideologii i utopii od poczatku jest konstruowana
tak, by wlasne jej stanowisko dato sie obja¢ ta samg refleksja, ktora kieruje sie ku wytworom
$wiadomosciowym, jakimi sg ideologia i utopia. Jest wiec my$l Mannheima, by tak sie wyrazi¢
»samopodejrzliwa” i w tej wlasnie samopodejrzliwo$ci upatruje ona mozliwosci osiagniecia stan-
dardu naukowosci, obiektywnosci.

Konieczna (i zarazem mozliwa) jest tutaj ,emancypacja podmiotu poznania
z uwiklan spolecznych” (Bytniewski, 2017: 52). Przedstawiona propozycja, chociaz
kuszaca, nie zadowoli jednak prawdopodobnie zagorzatych krytykéw socjologii
wiedzy. Nie wiadomo bowiem do konca, z czego wyplywa swiadomo$¢ ograniczen
i uwarunkowan poznawczych - czyli ,samopodejrzliwos¢” badacza (a najpewniej
wyplywa z uwarunkowan spotecznych - co prowadzi do zapetlenia si¢ argumentacji).

Pewng propozycja wyjscia z putapki jest zwrocenie si¢ ku zalozeniom fenomeno-
logicznej socjologii wiedzy w ujeciu Bergera i Luckmanna oraz pojecia intersubiek-
tywnosci proponowanego przez Schiitza. Zawezajac rozwazania do kwestii poznania
naukowego, problem mozna postawi¢ nastepujaco: ,jak mianowicie wytlumaczy¢
fakt, ze rézni badacze, w odleglych od siebie miejscach uzyskuja takie same re-
zultaty, a opracowane na podstawie ich wynikéw urzadzenia techniczne okazujg
sie pomocne zaréwno w budowaniu teorii, jak i realizacji zadan praktycznych?”
(Niznik, 2017: 19). Berger i Luckmann - jak zauwaza Niznik - proponuja nie tyle

54 Na fragment ten zwrécit uwage Pawet Bytniewski (2017: 51). Tutaj cze$ciowo wykorzystany
zostat jego przektad z jezyka angielskiego.
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rozwigzanie trudnosci, co ich zniesienie. Wychodza oni od zalozenia, ze warunki
spofeczne determinujg ksztalt wiedzy — cho¢ mechanizm tego warunkowania nie
jest do konica rozstrzygniety — jednocze$nie zaktadajac, ze w tych samych warunkach
powstaje podobna wiedza. Niznik widzi w koncepcji Mannheima zainteresowa-
nie ,,spolecznymi determinantami zréznicowania wiedzy”, podczas ,,gdy Bergera
i Luckmanna interesuja spoteczne determinanty tozsamosci” (Niznik, 1983: 12-13).
Ci ostatni, opierajgc si¢ na dokonaniach Schiitza, stawiajg pytanie o sposob obiek-
tywizacji doswiadczenia jednostki, ,,ktory pozwala jednostce postrzega¢ wlasny
$wiat spoleczny jako zewnetrzng, transcendentng rzeczywisto$¢” (Niznik, 1983: 13).
Przenoszac te rozwazania na grunt nauki, mozemy méwi¢ o mozliwym wspélnym
postrzeganiu przez pewne grupy badaczy danych perspektyw, sposobow analiz czy
wynikéw badan jako posiadajacych walor obiektywny, co jednak nie rozwigzuje
kwestii relatywizmu poznawczego, a ,,paradoks Mannheima” wpisuje si¢ w szereg
uwag zwiazanych z zagadnieniem obiektywnosci analizy socjologicznej™.

Wydaje sie, ze ,,duch pulapki Mannheima” bedzie juz zawsze towarzyszyt naukom
spofecznym i nalezy si¢ z tym w pewnej mierze pogodzi¢, co nie znaczy, ze nie nalezy
poszukiwaé uprawomocnien dla wynikéw badan. Pewnym rozwigzaniem — nieco
paradoksalnym - jest pdjécie za Karlem R. Popperem™ i jego twierdzeniem, ze nauka
ma charakter otwarty i rodzi si¢ w atmosferze zyczliwej wrogosci, a jej obiektywnos¢
wiaze si¢ ze spolecznym aspektem metody naukowej i nie jest wynikiem staran
pojedynczych badaczy, ale owocem wspolpracy wielu uczonych (Popper, 1993).
Kazde badanie uprawomocniane jest zatem nie tylko silg wlasnych argumentdw,
ale zbiorowg krytyka $wiata nauki. Jak ujmuje to Waldemar Czajkowski (2017: 33):
»jesli pewien zespot przekonan jest akceptowany/odrzucany na podstawie »demokra-
tycznej dyskusji«, w ktorej obowiazuja pewne przyjete wczesniej reguly uznawania,
to zespot ten spelnia istotny (by¢ moze najistotniejszy) warunek »naukowosci«”.

Warto zwrdci¢ rowniez uwage na kilka tez, zebranych przez Marka Wiecla-
wa, dotyczacych znaczenia i rozumienia relatywizmu. Pierwsza z nich méwi, ze
»relatywizm poznawczy nie implikuje subiektywizmu poznawczego” W tym ujeciu
mozliwe jest kwestionowanie mozliwosci absolutnej waznosci wiedzy i poznania przy
jednoczesnym nieuznawaniu indywidualizmu epistemologicznego i metodologicz-
nego. Wiedza ma tutaj charakter ponadindywidualny i ,,jest atrybutem wylacznie

55 Zebratje Sojak (2004), zastanawiajac sie, jak w ogole mozliwe jest funkcjonowanie socjologii
jako jednej dyscypliny w kontekscie wystepowania w niej wielu - nieraz sprzecznych lub
wychodzacych z istotnie réznych zatozen - nurtéw.

56 Paradoks polega na tym, ze Popper pozostawat zdeklarowanym przeciwnikiem socjologii
wiedzy, wskazujac na jej subiektywizm, relatywizm i determinizm spoteczny jako zagrozenie
dla spoteczenstwa otwartego. Krytyke socjologii wiedzy przeprowadzona przez Poppera ana-
lizuje Stanistaw Hanuszewicz (2007), wskazujac jednoczesnie, ze Popper rozumiat socjologie
wiedzy w pewien Sciéle okreslony sposéb, a jego krytyka w gruncie rzeczy odnosita sie tylko
do jednej z odmian socjologii wiedzy (podkreslajacej determinizm socjologiczny), podczas
gdy w socjologii wiedzy mozna znalez¢ idee mu bliskie.
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zbiorowosci jezykowo-kulturowej, nie za$ indywidualnego podmiotu” (Wigctaw,
2019: 80). Druga teza brzmi: ,relatywizm poznawczy ani nie implikuje krytyki
tradycji nowozytnego przyrodoznawstwa, ani nie kwestionuje waznosci ustalen
poznania naukowego” W tym ujeciu wiedza nie moze by¢ absolutnie obiektywna,
ale jest obiektywna na gruncie konkretnej tradycji poznawczej, majac charakter
»lokalny i zrelatywizowany do [...] danego spoleczenstwa czy kultury” (Wiectaw,
2019: 81). Trzecia teza zostala sformutowana nastepujaco: ,,relatywizm poznawczy
nie implikuje Zadnej z form idealizmu ontologicznego”. W tym ujeciu relatywisci ,,nie
przecza mozliwosci istnienia adekwatnej korespondencji miedzy myslami (sagdami)
a rzeczywistoscig. Przecza jedynie temu, ze ta adekwatnos¢ moze mie¢ charakter
absolutny” (Wigctaw, 2019: 83). Ostatnia teza zaklada, ze ,relatywizm poznawczy
nie implikuje tezy o rownowaznosci”. Teza o rownowaznosci prowadzi do przyje-
cia, ze wszystkie sagdy w ramach réznych kultur, strategii czy tradycji poznawczych
s3 »,w ostatecznym rozrachunku réwnowazne epistemicznie”. Jednak, jak zauwaza
dalej Wiectaw (2019: 84): ,,relatywisci nie watpia w to, ze w rozstrzygnieciach po-
znawczych kluczowa role graja swiadectwa i argumenty. Kwestionuja jedynie teze,
ze $wiadectwa i argumenty moga mie¢ charakter absolutny” W tym ujeciu sady
oceniane sg poprzez site argumentdw, jakie za nimi stojg, jednak za oceng tg zawsze
stoi zaplecze spoleczno-kulturowe podmiotu oceniajacego.

Jak pisze Sojak (2004: 136), ,wspdlne pole badawcze teorii socjologicznej zakresla
doswiadczenie paradoksu antropologicznego, czyli przekonanie, ze cztowiek okre-
$lany przez swa biologie, wplatanie w dzieje, uklady sil ekonomicznych oraz jezyk
ma réwniez immanentng zdolno$¢ przekraczania tych ograniczen”. Zatem badacz
nigdy nie moze w idealny sposéb zachowa¢ odregbnosci od przedmiotu pozna-
nia, a jego perspektywa zawsze naznaczona jest warunkami spoteczno-bytowymi
(w rozumieniu Mannheimowskim). Ich rozumienie (czy tez moze lepiej: proby
rozumienia prowadzace do samopoznania) §wiadczy o mozliwosci przekraczania
czynnikéw ograniczajacych, jednak nie daje gwarancji wyjscia z pulapki Mannhe-
imowskiej. Kompromisowym wyjsciem z sytuacji wydaje si¢ tutaj koncepcja otwar-
tego charakteru nauki jako mozliwie najlepszego formatu obiektywizacji wiedzy
(rozumianej w kategoriach spotecznego uzgadniania znaczen), przy jednoczesnym
zwracaniu uwagi na kwestie wlasnej ,,samoswiadomosci” przez badacza (por. Sojak,
2004: 206 i n; Bytniewski, 2017).

2.4.4. Problem umiejscowienia bytowego badacza

Wigzacy si¢ z zagadnieniem relatywizmu problem umiejscowienia bytowego ba-
dacza jest — w kontekscie prezentowanej pracy - na tyle istotny, ze nalezy przyjrze¢
sie mu osobno. Jak zostalo pokazane wczesniej, problem obiektywnosci w naukach
spolecznych nie jest w pelni rozwigzywalny. Postulat niwelowania efektu badacza
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rozpatrywany jest tutaj w ramach szczegolnej sytuacji, w ktorej badacz podlega
podobnym uwarunkowaniom spofeczno-bytowym jak grupy, ktére bada, a jedno-
cze$nie blizsza jest mu perspektywa jednej ze stron.

Mannheim, nie mogac w przekonujacy sposéb rozwiaza¢ problemu relatywizmu
i braku obiektywnosci, proponuje zwrocenie uwagi na kwestie zwigzane z samo-
swiadomoscia badacza i jego zdolnos$cig do kontroli wartosciowania, a tym samym
nieopowiadania si¢ po jednej ze stron analizowanego sporu. Ujmuje to nastepujaco:
»w naukach spotecznych nowy typ obiektywnosci mozna uzyska¢ nie przez to, ze
wyklucza sie warto$ciowanie, lecz przez to, ze si¢ je krytycznie widzi i kontroluje”
(Mannheim, 2008: 35). Kazde badanie stanowi dla niego diagnoze sytuacyjna, w ktdrej
badacz uzywa pojec¢ i modeli myslowych, ,,jakie stworzono w realnym zyciu dla prak-
tycznych celow” (Mannheim, 2008: 75). Jak pisze dalej: ,kazda diagnoza socjologiczna
$cisle wigze si¢ z ocenami i nieSwiadomymi orientacjami badacza, i ze krytyczne
samooczyszczanie socjologii najécislej faczy sie z krytycznym objasnianiem naszej
orientacji w codzienno$ci” (Mannheim, 2008: 76). Prowadzenie analizy powinno
zatem zosta¢ poprzedzone pewnego rodzaju autoanalizg badacza zwigzana z uswia-
domieniem sobie swojej pozycji oraz relacji do ideologii i utopii, jakimi postuguja si¢
badane strony - czy tez, inaczej rzecz ujmujac, refleksji, w jakiej mierze funkcjonuje
jako ich przeciwnik lub sojusznik. Mannheim ujmuje ten problem nastepujaco:

obiektywnos¢ i autonomiczng $wiadomos¢ swiata czlowiek osiaga nie przez to, Ze rezygnuje ze swej
woli dzialania i zawiesza warto$ciowania, lecz dzigki przygladaniu si¢ sobie i badaniu siebie. Kryte-
rium takiego samoprzeswietlania polega na tym, ze poddajemy si¢ poznaniu z réwna bezwzgledno-
$cig, z jaka czynimy to wobec przedmiotéw. Stajemy si¢ dla siebie widoczni nie tylko jako wiedzacy
podmiot, lecz w okre$lonej, ukrytej przed nami dotad roli, w nieprzenikalnej dla nas dotad sytuacji
i wraz z motywami, ktorych dotad sobie nie u§wiadamialiémy (Mannheim, 2008: 77).

W innym miejscu pisze: ,,rozumienie i dzialanie powinno polega¢ na podda-
waniu samych przekonan oczyszczajagcemu samosprawdzaniu, by wykluczy¢ slepe
i dzialajace w charakterze przymusu determinanty” (Mannheim, 2008: 226).

Przedstawione tutaj postulaty Mannheima sg oczywiscie jak najbardziej stuszne.
Obawy budzi jednak ich realizowalnos$¢. Pewnym truizmem jest stwierdzenie, ze
badacz dokonujacy ,,samoprzeswietlenia” nawet w najlepszej wierze nie ma do
konica pewnosci, czy jest ono wystarczajace, jednak jest to truizm tutaj potrzebny.
Mannheim prébuje uprawomocniaé ten proces nastepujaco:

by mozna bylo pracowa¢ socjologicznie, trzeba uczestniczy¢ w procesie spolecznym, ale to
uczestnictwo w woli zbiorowej nieswiadomosci nie oznacza wecale, Ze osoby uczestniczace fatszu-
ja fakty lub widzg je niedokladnie. Przeciwnie, raczej wlasnie udzial w zywej tkance spotecznej
jest warunkiem zrozumienia wewnetrznej natury tego zywego kontekstu. Sposob, w jaki ktos
uczestniczy, okreéla, jak formuluje on swoje problemy (Mannheim, 2008: 76-77).

Uczestnictwo w procesie spolecznym jest zatem dla Mannheima warunkiem moz-
liwosci jego zrozumienia. Jak wskazuje dalej, zrozumienie to moze by¢ rozwijane:
»szansa wzglednego wyzwolenia spod spofecznego zdeterminowania zwigksza si¢
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proporcjonalnie do uzyskiwania w nie wgladu” (Mannheim, 2008: 78). W innym
miejscu zauwaza, ze ,$wiatopoglad niekoniecznie musi by¢ zrodtem bledow, lecz,
odwrotnie, stanowi wlasnie szanse uzyskiwania dostepu do okreslonych dziedzin
wiedzy” (Mannheim, 2008: 203). Skutecznosci badawczej Mannheim upatruje
w znajomosci badacza determinujacych go czynnikow:

w rzeczywisto$ci zdeterminowany jest tylko ten, kto nie zna najistotniejszych determinujacych go
czynnikéw, lecz dziala bezposrednio pod naciskiem czynnikéw mu nieznanych. Kazde poddanie
refleksji panujacych dotad nad nami determinant wyprowadza je ze sfery nie§wiadomych moty-
wacji, w obszar tego, co daje si¢ opanowac, wykalkulowac¢, zobiektywizowaé. Nie uniemozliwia
to wigc wyboru i decyzji, przeciwnie, motywy, ktore dotad panowaly nad nami, teraz my sami
opanowujemy (Mannheim, 2008: 225).

Dzigki temu ,,obszar mozliwy do zracjonalizowania i rozumowego opanowa-
nia (takze w naszej sferze osobistej) poszerza si¢, a odpowiednio do tego zaweza
sie irracjonalne pole gry” (Mannheim, 2008: 225). Podejscie to moze by¢ jednak
zwodnicze, poniewaz badacz dokonujacy autodiagnozy nie ma catkowitej pewnosci,
czy 6w ,wglad” obejmuje wszystkie aspekty, ani czy nie jest znieksztalcany przez
przyjete zatozenia lub nieuswiadamiane czynniki.

Pewnym zabezpieczeniem staje si¢ tutaj forma analizy, gdzie kluczem jest po-
wstrzymanie si¢ od warto$ciowania. W kontekscie pracy posredniczacej Czyzewski
(2014: 396) ujmuje to nastepujaco: ,badacz, mimo swych wilasnych pogladow,
upodoban i wybordw, winien stara¢ si¢ o zachowanie réwnego dystansu do wszel-
kich dyskurséw, ktore przyjdzie mu analizowac”. Jak pisze Mannheim (2008: 117):
»badacz 6w nie tyle poswieci si¢ pytaniu, ktére ze stronnictw ma racje, ile bedzie
raczej najpierw obserwowal forme ruchu, geneze mozliwej prawdy w zwigzku
z procesem spolecznym”. Jednocze$nie zdaje on sobie sprawe, ze ,kazda definicja
w mysleniu historycznym jest juz perspektywiczna, tzn. zawiera w sobie caly sys-
tem myslowy usytuowania danego mysliciela, a zwlaszcza kryjaca sie¢ w jakis spo-
sob za tym systemem opcje polityczng. Sam sposob definiowania jakiego$ pojecia
i to, w jakich niuansach znaczeniowych si¢ je rozumie, zawiera juz do pewnego
stopnia wstepna decyzj¢ o wyniku opartego na nim myslenia” (Mannheim, 2008:
234). Powstrzymanie si¢ od warto$ciowania nie daje zatem gwarancji bezstronnosci
analizy, jako ze jej sposob i wynik moga by¢ zalezne od pewnych niuanséw w my-
$leniu badacza, ktorych on sam nie jest w stanie wychwycic.

Pomimo niejasnosci argumentacji Mannheim pozostaje jednak optymista, piszac:
~wydaje sie, ze jednoznaczne, dajace si¢ obiektywizowac poznanie jest mozliwe, gdy
chodzi o ujmowanie tych elementéw rzeczywisto$ci spolecznej, ktore zostaly na wstepie
scharakteryzowane jako utrwalone skfadniki zycia spolecznego. Rowniez zgtebienie
prawidlowosci wydaje si¢ nie napotykac w tej dziedzinie zadnego oporu, gdyz sam
obiekt postuszny jest powtarzajacemu sie ciagle rytmowi prawidtowosci” (Mannheim,
2008: 205). W tym samym miejscu dokonuje jednak réwniez innej refleksji:
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jednak tam, gdzie zaczyna sie obszar polityki, gdzie wszystko jest w toku stawania si¢, gdzie pozna-
jacy podmiot kolektywny w nas samych ksztaltuje to stawanie sig, gdzie mysélenie jest nie obser-
wagcja, lecz aktywnym wspoldziataniem, przeksztalceniem, tam wydaje si¢ wchodzi¢ do akgji cat-
kiem inne poznanie, wasnie to, w ktérym nierozlacznie wigze si¢ ze soba decydowanie i patrzenie.
W tych dziedzinach nie ma czysto teoretycznego zachowania podmiotowego. Wlasnie impuls woli
czyni czlowieka przenikliwym, jesli tylko jest w stanie cho¢by jedynie cze$ciowo i funkcjonalnie
o$wietli¢ wyraznie 6w przekroj totalnej rzeczywistoéci, w ktorym sam podmiot jest zakotwiczony,
ku ktéremu kieruje si¢ on za sprawa spofeczng — witalnych impulséw (Mannheim, 2008: 205).

Nalezy tutaj zwrdci¢ uwage na niebezpieczenstwo angazowania si¢ politycznego
badacza, ktéry pomimo checi i deklaracji nie bedzie mdgl oderwac si¢ od checi
traktowania badania w kategorii dzialania (prowadzacego w strone teorii krytycz-
nej), co spowodowane jest wlasnie stawaniem si¢ myslenia ,,nie obserwacja, lecz
aktywnym wspoldziataniem”.

Mannheim (2008: 315), wskazujac na niewykorzystany potencjal socjologii wie-
dzy na polu teorii marksistowskiej, jako powdd podaje, ze ,,umiano obserwowac
to bytowe uwarunkowanie tylko u przeciwnika, a takze dlatego, ze pod$wiadomie
obawiano si¢ wznies¢ si¢ od tego konkretnego ograniczenia spojrzenia i przemysle¢
powstajace w tym kontekscie problemy dotyczace tez wlasnej pozycji”. Widoczne
jest tutaj zalozenie, Ze mozliwe jest badanie prowadzone niejako ,,ze $rodka” jednej
ze stron, a warunkiem jego skutecznosci jest analiza nie tylko pozycji przeciwnika,
ale rowniez wlasnej. Co wigcej, Mannheim zaklada przydatnos¢ socjologa wiedzy,
ktéry moze wprowadzi¢ nowg jakos¢ do komunikacji miedzy stronami. Wyrdznia
on ,,dwie formy spotkania niejednorodnych partneréw” komunikujacych sie ze sobg.
Pierwsza z nich skupia si¢ na konkretnej sprawie, podczas ,,gdy calo$¢ roznicy i jej
struktura stanowi tylko stabo widoczne tto konkretnego spotkania”. Prowadzi to
do ,méwienia obok siebie”, gdzie owa ,,sprawa” ,,dla kazdego z nich ma mniej lub
bardziej odmienny sens, gdyz dla danego partnera wyrasta z calosci jego struktury
$wiata” (Mannheim, 2008: 318)*’. Druga forma polega na spotkaniu z odmiennym
partnerem, by ,wyjasni¢ podstawowe nieporozumienia, a to dzigki stawianiu coraz
dalej idacych pytan o podstawowe rozbieznosci oraz wydobywanie wszystkich tych
odmiennych przestanek, ktore istnieja implicite w obydwu strukturach aspektowych
jako konsekwencje rédznego polozenia bytowego i wlasnie dlatego uniemozliwiaja
bezposrednie konfrontowanie wypowiedzi” (Mannheim, 2008: 318). Mannheim
w roli jednej ze stron stawia socjologa wiedzy, ktéry ,,spotyka si¢ z przeciwnikiem
nie w sposdb tradycyjny, tzn. ustosunkowujac si¢ wprost do jego argumentow,
lecz préobuje go zrozumied, ustalajac najpierw jego sposob patrzenia i okreslajac
go jako funkcje jego umiejscowienia” (Mannheim, 2008: 318). Efektem tego moze

57 Sojak (2004: 37), komentujac mysl Mannheima, wskazuje tutaj na nasilajace sie zjawisko frag-
mentaryzowania (,pokawatkowania”) komunikacji, wigzace sie z wypowiadaniem ,diametral-
nie ré6zny[ch] sad[éw] na temat pozornie tej samej rzeczywistosci”, jako na jedna z kluczowych
obserwacji socjologicznych.
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by¢ zniesienie zjawiska ,,méwienia obok siebie” i umozliwienie stronom skuteczne;
komunikacji (por. Mannheim, 2008: 319).
Problem pozycji badacza w nastepujacy sposob podsumowuje Czyzewski (2014: 397):

sceptycyzm wobec idei zdystansowanych analiz ma bowiem dzisiaj charakter zasadniczy i wiaze
sie z rozpowszechnionym w naukach spotecznych i humanistycznych przekonaniem, iz stron-
niczo$¢ badacza jest nieunikniona, tak jak wskazane jest jego spoleczne zaangazowanie. W tej
atmosferze, uformowanej miedzy innymi przez kulture ponowoczesng, apelowanie o dystans
i bezstronnos¢ jest zazwyczaj traktowane jako oznaka zalosnej staro$wieckoéci i niedopasowania
do wymogdéw nowoczesnej komunikacji naukowej, jako akademicka wersja popularnego ,,obcia-
chu”. Warto zauwazy¢, ze podobnie rzecz si¢ miala za czaséw Mannheima - jego program socjo-
logii wiedzy byt dyskredytowany zaréwno przez $rodowiska konserwatywne, jak przez niezwykle
wowczas wplywowe kregi lewicy marksistowskiej.

Od takiego podejscia nie ucieka Mannheim (2008: 205-206), piszac: ,,nie nalezy
tu impulsu woli, warto$ciowania i §wiatopogladu oddziela¢ od rezultatu myslenia,
lecz pozostawi¢ je w pierwotnym powigzaniu”. Konsekwencja przyjecia perspektywy
socjologii wiedzy wydaje si¢ zatem uczynienie czg¢$cig badania i jego prezentacji
mozliwie pelnej autoanalizy badacza, ktéry musi si¢ niejako wystawi¢ na publicz-
na oceng swojej pozycji oraz uwarunkowania spoteczno-bytowego i ich relacji do
prowadzonych analiz i ich wynikéw. Nie daje to gwarancji obiektywnodci (o ile to
w ogole jest mozliwe) badania, ale umozliwia jego ocene¢ innym - réwniez pod ka-
tem zdolnosci ,,do obserwowania wlasnego aktu obserwowania” (Sojak, 2004: 113).






Rozdziat Il
Socjologia wiedzy jako metoda

Mannheim (2008: 32 i n.) wyraZnie rozrdznia problematyke teoriopoznawczg
socjologii wiedzy od jej mozliwego zastosowania jako metody. Jak pisze: ,,celem
niniejszej ksigzki jest zatem z jednej strony jasniejsze teoretyczne sformutowanie
z roznych stron jednego i tego samego problemu, a z drugiej wypracowanie metody,
ktdéra pozwoli nam przy pomocy coraz bardziej precyzyjnych kryteriow wydoby-
wac¢ odmienne style myslenia, wyodrebnic je i przyporzadkowa¢ do odpowiednich
grup’ (Mannheim, 2008: 80). Rowniez w tym drugim przypadku jej podstawa czyni
»faktyczno$¢ bytowego uwarunkowania wiedzy” (Mannheim, 2008: 323-324). We-
dlug niego celem metody ,,jest mozliwos¢ poddawania kontroli [...] intuicyjnych
poczatkowo obserwacji o powigzaniu miedzy bytem spotecznym a mysleniem” przy
zalozeniu, ze ,cale zycie jakiej$ grupy historyczno-spolecznej jest w swych przeja-
wach tworem zaleznym od réznych czynnikéw, a myslenie stanowi tylko zyciowy
tego wyraz” (Mannheim, 2008: 347-348).

Metoda socjologii wiedzy, zdaniem Mannheima, polega na pracy ,,nad konkret-
nym materialem w metodologicznie uporzagdkowanych etapach myslowych” (Man-
nheim, 2008: 348). Nalezy zastrzec, ze proponowana na potrzebe prezentowanej
pracy rekonstrukcja jest zapewne jedna z wielu mozliwych, jako ze Mannheim nie
zawsze przeprowadza swoje wywody do konca, niekiedy poprzestajac na ogolnych
stwierdzeniach lub wprost sygnalizujac wystepowanie sprzeczno$ci w jego esejach.
W pierwszym przypadku Mannheim daje pewne wskazowki i pokazuje kierunki.
Przykladem jest tutaj wprowadzenie metody badania historii mysli na wzér bada-
nia historii sztuki. Sugestia ta jest inspirujaca, jednak Mannheim jej nie rozwinal,
co pozostawia pole do interpretacji. W drugim przypadku Mannheim (2008: 82)
wprost pisze o ,,orientacji eseistyczno-eksperymentalnej” jego pracy. Jak zaznacza:
»tu i 6wdzie nie usunieto powtdrzen i nie wyretuszowano sprzecznosci [...], gdyz
autor uwaza, ze szkic teoretyczny moze skrywa¢ mozliwosci, ktdre powinny znalez¢
wyraz, by mogt sie ukazac caly zasieg prezentacji’. Pozostawia wiec otwarte rézne
$ciezki, niedokonczone sugestie, zakladajac, ze badacze chcacy skorzystac z jego
mysli samodzielnie dokonaja wyboru, postugujac sie znanymi sobie pojeciami
i stylami myslenia.
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Jednocze$nie Mannheim przyjmuje, Ze metoda socjologii wiedzy bedzie roz-
wijana, chociaz poprzestaje w tej kwestii na ogdlnikach, jak w zalozeniu, ze ,wraz
z udoskonalaniem metod socjologii wiedzy konkretne okreslanie partykularyzmu
bedzie sie stawalo instrumentem pomiarowym” (Mannheim, 2008: 323). Nie rozwija
tej mysli, a jedynie stawia postulat. Warto rowniez zwroci¢ uwage na jego dgznosé
do osiagniecia precyzji badawczej na miare nauk przyrodniczych. Termin ,instru-
ment pomiarowy” jest tutaj symboliczny — nawigzuje do aparatury technicznej,
jaka postuguja sie te dyscypliny. W innym miejscu pisze wprost: ,,przy faczeniu
analizy znaczeniowej z socjologiczng diagnoza sytuacyjng jest tyle mozliwosci
precyzowania, Ze bedzie mozna je poréwnywac z metodami nauk przyrodniczych”
(Mannheim, 2008: 80). Jednoczesnie zdaje sobie sprawe, ze ,,stopien jasnosci pojeé
nigdy nie moze by¢ absolutny” (Mannheim, 2008: 231), co wskazuje, Ze miaf on
swiadomo$¢ niedoskonalosci proponowanej metody, a za gléwny nalezy uznac tu-
taj postulat przyblizania wynikéw badan ,,do norm metodycznej sprawdzalnosci”
(Mannheim, 2008: 302)%,

Konkludujac: w niniejszej pracy podjeta zostala préba rekonstrukeji metody
socjologii wiedzy, opisywanej przez Mannheima, ze $wiadomoscia, ze jest to jedynie
jedna z wielu propozycji, jakie mogtyby sie pojawi¢ na kanwie jego pracy. Na inter-
pretacje te — zgodnie z zatozeniami Mannheima — wplywa operowanie przez autora
niniejszego opracowania sobie bliskimi pojeciami, jak i konkretne uwarunkowanie
historyczno-bytowe. Jednocze$nie niemozliwe wydaje si¢ pominiecie mysli socjo-
logicznej powstalej na przestrzeni bez mata stu lat po publikacji Ideologii i utopii
i niewykorzystania jej elementéw do wzbogacenia metody Mannheima. Préba tego
wzbogacenia jest wlaczenie do analizy elementéw koncepcji Kellera™.

Warto w tym miejscu doprecyzowac pojecie metody, jako ze bywa ono stosowane
dos¢ dowolnie, réwniez przez Mannheima. Na uzytek prezentowanej pracy jest ono
rozumiane - za Jerzym Apanowiczem (2002: 60) — jako sposob pracy badawczej,
na ktory sktadaja si¢ okreslone czynnosci (procedura badawcza) wymagajace za-
stosowania odpowiednich narzedzi.

W ujeciu tej definicji Mannheim konstruuje przede wszystkim procedure badaw-
czg stanowigcag strategie analizy, ktorej kolejne kroki mozliwe sg do odtworzenia.
Natomiast nie daje on gotowych narzedzi analizy (chociaz koncepcja struktury
aspektowej moze zosta¢ bezposrednio na narzedzie przetworzona), dlatego zostaly
one skonstruowane samodzielnie przez autora niniejszego opracowania.

58 Postulat osiggania przez socjologie precyzji nauk przyrodniczych nalezy tutaj traktowac jako
historyczny, nalezacy do okresu, w ktérym powstata koncepcja Mannheima.

59 Jak zastrzegajg Berger i Luckmann, ich praca (1983) ma charakter teoretyczny. Jednak w jej
zakonczeniu formutuja nastepujacy postulat: ,wedtug nas empiryczne badania zaleznosci
instytucji od uprawomocniajacych uniwerséw symbolicznych znacznie by poprawity
socjologiczne zrozumienie wspotczesnego spoteczenstwa” (1983: 281).
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3.1. Punkt wyjscia

Punktem wyjscia jest ,,moment, w ktérym przekracza sie zwykle wyliczanie faktow
i zbliza si¢ do modelu wiedzy zwigzanej z sytuacjg” (Mannheim, 2008: 79). Socjologa
wiedzy interesuja zatem nie tylko fakty, ale przede wszystkim okolicznosci, w jakich
si¢ pojawiaja. Owe fakty sg bardziej domeng badan historycznych, podczas gdy
dopiero ,,z badan spotecznych uwarunkowan historii rodzi sie socjologia” (Mann-
heim, 2008: 285). Nalezy powrdci¢ tutaj do — wolnego od wartosciowania — pojecia
ideologii. Jego przyjecie w proponowanej przez Mannheima formie powoduje, ze
w badaniu ,,rezygnuje sie z pytania o »stusznos¢« badanych »idei« i ogranicza si¢
raczej do wykazywania powigzan miedzy konkretnymi strukturami §wiadomosci
a polozeniem bytowym” (Mannheim, 2008: 113). Podejécie to pozwala na pokazanie
zalozen i postulatow badanych ,ideologii”, jednak cigzar analizy kfadzie na okolicz-
nosciach ich powstawania i funkcjonowania spotecznego®, a przede wszystkim na
powiazaniu z sytuacja bytowa stron.

Konkretne ideologie (lub tez: $cierajace si¢ na danym polu ideologia i utopia)
dotyczace tych samych aspektow $wiata roznig si¢ od siebie, a czgsto moga by¢
sprzeczne. Mannheim widzi tutaj jednak nie problem, ale okazj¢ do poglebione-
go badania: ,podczas gdy dla systematyka sprzecznosci sa Zréodtem niepokoju,
eksperymentujgcy mysliciel widzi w nich czesto punkty orientacyjne, w ktorych
mozna po raz pierwszy zdiagnozowac i zbada¢ fundamentalny rozdzwiek naszej
wspolczesnej sytuacji” (Mannheim, 2008: 83). Co wigcej, Mannheim zauwaza, ze
konkurencyjne koncepcje nie funkcjonuja jako po prostu ,,nowe fakty” w danym
czasie historycznym, ale stanowig ,,aktualizacje zasadniczo nowego tematu” (Man-
nheim, 2008: 88-89).

Mannheim proponuje wigc swoista odmiane uprawiania socjologicznie zorien-
towanej historii mysli (co sam zreszta ujmuje w ten sposob). Wyodrebnia ona
»Z umystowej aparatury bojowej jednej partii odkryta takze w niej, ale, yymowanga
tylko partykularnie, powszechng stusznos¢ »uwarunkowania bytowego« kazdego
zywego myslenia i czyni tematem badan historycznych” (Mannheim, 2008: 111).
W innym miejscu wskazuje, iz chodzi ,0 tendencje¢ do uprawiania historii
ducha w taki sposéb, by zmiany w systemie poje¢ mozna interpretowaé w kontek-
$cie zmian w historii spolecznej’, a socjologie wiedzy okresla jako ,,systematyzacje
watpliwosci, ktére uzewnetrzniajg si¢ w spoleczenstwie jako duszna niepewno$é
i niepokdj” (Mannheim, 2008: 79-80).

60 Nalezy zauwazy¢, ze badanie aspektéw funkcjonowania spotecznego ideologii moze przynalezeé
réwniez do fenomenologicznej koncepcji socjologii wiedzy i by¢ wyrazem wptywu stylow
myslenia na ksztattowanie bytu grup, a wiec kierunku odwrotnego, niz zaktadat Mannheim.
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3.2. Rekonstrukcja strategii analizy wedtug Mannheima

Zrekonstruowana procedura badawcza skiada si¢ z dwoch czesci. Pierwsza jest
analiza teoretyczna, stanowigca — zgodnie z zalozeniami Mannheima - rozbudo-
wang hipotezg, druga odnosi si¢ do badania empirycznego i jest etapem weryfikacji
hipotezy.

Rekonstrukcje strategii analizy wedlug Mannheima ilustruje schemat 1. Jego
skltadowe zostang omdwione w kolejnych podrozdziatach.

Spoteczno- Grupy Kryteria kwalifikowania
-bytowy historyczno- — kryteria Scistosci:
kontekst -spoteczne ] )

. ® metody filologiczno-
historyczny

-historyczne,
e metoda , historii stylow”

VL v

Prady myslowe

A4

(typy idealne
jako hipoteza
badawcza)

Wypowiedz

Struktura aspektowa

A

Przypisywanie
faktycznosci:

Przypisywanie

sensu l l

relacjonowanie --->
partykularyzacja

Rozbieznosci w mysleniu Mieszanki
grup, i skrzyzowania
rozdzwiek w sytuacji aspektow

Schemat 1. Metoda Mannheima - rekonstrukcja
Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Ideologii i utopii Mannheima.

3.2.1. O0d analizy teoretycznej do empirycznej

Dla Mannheima (2008: 322) podstawa badania jest ,,logicznie rozbudowana ana-
liza struktury aspektowej”, przy pomocy ktdrej ,,partykularyzacja otrzymuje nic¢
przewodnig i kryteria kwalifikowania” Proponuje on metode ,,przypisywania”
polegajaca na utrwaleniu , kazdego osiggniecia mysli ludzkiej” w ,,jej strukturze
aspektowej’, a nastepnie konfrontowanie tej struktury z pradami myslowymi. Te
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ostatnie przypisuje ,,do napedowych sit spotecznych jako podstawy réznych punktow
widzenia” (Mannheim, 2008: 346).

Mannheim wyréznia dwie plaszczyzny przypisywania: przypisywanie sensu
i przypisywanie faktycznosci. Pierwsza stanowi plaszczyzne analizy teoretycznej,
w ramach ktdrej rekonstruowane s elementy stylu myslenia i struktury aspektowe.
Przypisywanie sensu ,,[...] rekonstruuje elementy stylu myslenia i struktury aspekto-
we, sprowadzajac poszczegolne, wygladajace na pokrewne wypowiedzi i dokumenty
myslowe do czynnego w nich centrum $wiatopogladowego i poczucia Zycia, wyraza
zawartg implicite w ulamkach jakiegos systemu myslowego systemowa calos¢ lub
tez w wypadku styléw myslenia nieintendujacych zamknietego systemu wydobywa
»jednos¢ nastawienia« lub strukture aspektowy” (Mannheim, 2008: 346).

Analiza teoretyczna wychodzi zatem od rekonstrukcji pradow myslowych,
rozumianych w kategorii Weberowskiego ,,typu idealnego’, jako abstrakcyjne modele
zawierajace cechy istotne dla danego zjawiska. Ich ksztalt powinien zosta¢ uznany za
swojego rodzaju hipoteze badawczg. Nierozerwalnym elementem tego etapu jest
nakreslenie kontekstu historycznego, w ktéorym dane prady myslowe powstawaly,
co pozwala na zarysowanie warunkéw spoteczno-bytowych grup postugujacych
sie roznymi zespotami mysli. Na potrzeby niniejszej pracy zostaly przeanalizowane
dwa nurty myslenia o niepelnosprawnosci, okreslane w literaturze przedmiotu jako
model medyczny i model spoleczny niepelnosprawnosci (ten ostatni wraz z rozsze-
rzeniem do modelu prawno-czlowieczego).

Drugim etapem analizy teoretycznej jest opis grup reprezentujacych wybrane
w pierwszym etapie style my$lenia. Opis ten zasadza si¢ na wskazaniu istotnych dla
badania elementéw spoleczno-bytowych, ktére moga warunkowac odrebnos¢ grup
oraz postugiwanie si¢ przez nie konkretnym sposobem myslenia.

Elementem spajajacym oba etapy analizy teoretycznej jest struktura aspektowa,
ktorej powstanie jest wypadkows tych etapow. Jest ona réwniez punktem wyjscia
i zasadniczym odniesieniem dla analizy empirycznej, ktéra stanowi druga czes¢
postepowania badawczego.

Dla plaszczyzny przypisywania sensu Mannheim podaje prosty przyklad zamknie-
cia osiggnie¢ XIX-wiecznej mysli w ,,dwubiegunowej konstrukcji »mysl liberalna
i konserwatywna«’, zauwazajac jednoczesnie, ze konieczne jest przejscie do drugiej
plaszczyzny (przypisywania faktycznosci), w ramach ktérej mozliwa bytaby odpowiedz
na pytanie, ,czy to dokonane tylko na plaszczyznie duchowej ustalenie sensu odpo-
wiada takze faktycznemu przebiegowi wydarzen” (Mannheim, 2008: 346). Innymi
stowy, jest to pytanie — wracajac do przykltadu - czy liberatowie i konserwatysci danej
epoki faktycznie mysleli w kategoriach skonstruowanych przez badacza®'.

61 Sformutowane w ten sposob postepowanie badawcze brzmi do$¢ naiwnie. Badacz nie ma
mozliwosci sprawdzenia ,,faktycznego myslenia” danej grupy, a jedynie moze poréwnaé wyniki
badan empirycznych z postawiong przez siebie hipoteza.
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Pierwszym krokiem analizy empirycznej jest dobor materialu — w tym przy-
padku ustalenie korpusu tekstow. Powinny one by¢ wytworami wybranych
grup postugujacych si¢ danym pradem myslowym. Etap empiryczny opiera sie
na przypisywaniu faktycznosci, w ktérym stawiamy pytanie, ,,jak dalece np. kon-
serwatysci i liberatowie w tym sensie rzeczywiscie mysleli, lub ile w konkretnych
przypadkach de facto zrealizowali w swym mysleniu z owych typow idealnych”
(Mannheim, 2008: 346). Mannheim (2008: 346) zaleca stawiac to pytanie ,kazdemu
dostepnemu nam autorowi [...], uwzgledniajac znalezione w jego wypowiedziach
mieszanki i skrzyzowania aspektow”. Pojawia sie tutaj dos¢ oczywista kwestia, ktorg
jednak nalezy podkresli¢: prawdopodobne jest, ze wypowiedzi ,autoréw” w wielu
przypadkach nie beda osadzone catkowicie w konkretnym ,,typie idealnym’, a raczej
beda wykazywa¢ przenikanie si¢ réznych stanowisk, co moze sprawia¢ problemy
z ich kwalifikacja. Jednoczesnie daje to jednak szanse na zniuansowanie badane-
go zagadnienia, a by¢ moze réwniez na wskazanie sposobéw myslenia lub nawet
struktur aspektowych nieprzewidzianych przez badacza na etapie powstawania
hipotezy. Jak ujmuje to Mannheim (2008: 187): ,,kazda konkretna, socjologiczna
i dotyczaca historii stylu analiza mysélenia pokazuje, Ze jego style mieszaja sie bez
przerwy i nawzajem przenikajg”

Mannheim (2008: 347) zaklada, ze ,,konsekwentne dokonywanie tego przypisy-
wania da nastepnie konkretny obraz kierunku rozwoju wydarzen, jaki rzeczywiscie
istnial, da rzeczywistg histori¢ obu stylow myslenia” Jednocze$nie w badaniu nalezy
uwzgledni¢ ,,skfad tych grup i warstw, ktére dochodza w nim do gtosu” (Mannheim,
2008: 347) oraz dynamike myslenia wyjasniang ,,na podstawie sytuacji strukturalnej
tych grup i ich losow w jakiej$ przestrzeni historyczne;”.

W ramach przypisywania faktycznosci odbywa si¢ analiza relacjonowania, czyli
konfrontacja danej wypowiedzi (jej elementdw) ze stworzong na etapie teoretycznym
struktura aspektowa badanych stron (grup) osadzong w kontekscie spoteczno-
-bytowym, a takze wskazanie czastkowego (partykularnego) zakresu obowiazywania
danego punktu widzenia. Celem tej konfrontacji jest pokazanie myslenia stron (tam,
gdzie to mozliwe, réwniez poszczegélnych grup) w relacji do ich uwarunkowan
spoteczno-bytowych. Istotna jest tutaj weryfikacja zalozen teoretycznych odno-
szacych sie do struktur aspektowych stron, a takze wskazanie tych miejsc, gdzie
elementy tych struktur przenikaja sie lub dokonujg zapozyczen.

3.2.2. Kontekst

Pojecie relacjonowania implikuje badanie kontekstu®> odnoszacego si¢ do uwa-
runkowan historycznych. Jak pisze Mannheim: ,tematem w tym wolnym od

62 W starszym ttumaczeniu na jezyk polski (Mannheim, 1992) ,relacjonowanie” nazwano ,.kon-
tekstowaniem”.
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warto$ciowania badaniu ideologii staje si¢ stale powigzanie kazdego poznania
i zawartych w nim podstawowych elementéw z kontekstami senséw i — w ostatecz-
nym rozrachunku - z bytowymi kontekstami historycznymi” (Mannheim, 2008: 119).
Odwoluje si¢ on tutaj zatem do analizy historycznej polegajacej na zakresleniu
kontekstu dla danego badania, co pozwala na zbudowanie ukladu odniesienia
dla konkretnych pradéw myslowych, czy tez inaczej: ideologii i utopii®. W innym
miejscu zwraca uwage, ze z socjologicznego punktu widzenia ,,na dluzsza mete
trzeba wylanianie si¢ i rozwigzywanie jakiego$ problemu uzaleznia¢ nie tylko od
obecnosci wybitnych jednostek i ich talentdw, lecz takze od ksztaltu i stopnia doj-
rzalo$ci kontekstu, w jakim dany problem powstaje” (Mannheim, 2008: 141).

Mannheim postuluje faczenie analizy znaczeniowej z rekonstrukcja historii
spolecznej:

celem naszym jest, po pierwsze tak gruntowne usciglenie analizy znaczeniowej w sferze mysélenia
na tyle, by niezbyt precyzyjne terminy mozna byto zastapi¢ coraz dokladniejsza charakterystyka
réznych styléw myslenia, po drugie zas, takie udoskonalenie rekonstrukeji historii spolecznej, aby-
$my zamiast rozproszonych izolowanych faktéw mogli postrzegac strukture spolteczna jako catos¢,
jako splot wzajemnie na siebie wplywajacych sit spotecznych, z ktérych wynikalyby rézne sposoby
postrzegania i my$lenia faktycznie wystepujace w réznych czasach (Mannheim, 2008: 80).

Mannheim dostrzega tez wplyw rozumienia (czy interpretacji) historii na po-
dejmowanie decyzji politycznych. Jak pisze: ,ten kierunek badan bedzie pozwalal
na coraz jasniejszy wglad w specyfike myslenia historyczno-politycznego i bedzie
umial coraz jasniej pokaza¢, jak konkretne widzenie historii wiaze si¢ z decyzja
polityczng” (Mannheim, 2008: 197). Uwaga ta przydatna jest szczegélnie do analizy
wypowiedzi grup majacych wladze polityczng (decydentéw), ktérzy swoje decyzje
mogg uzasadnia¢ kontekstem historycznym i jego interpretacja.

Mannheim wskazuje na dwie drogi analizy idei. Pierwsza to droga teoretyczna,
gdzie idee polityczne rozpatrywane s3 na wyizolowanej plaszczyznie. Druga to
historyczna, gdzie idee rozpatruje si¢ w Scistym powigzaniu z konkretnymi wy-
darzeniami historycznymi, przypisujac je do tych wydarzen. Obie drogi sa jego
zdaniem niezadowalajgce, dlatego tez proponuje trzecia, bardziej przystajaca do
zalozen socjologii wiedzy. Warto w tym miejscu przytoczy¢ nieco obszerniejszy cytat:

ta trzecia droga polega na tym, ze prébuje sie uchwyci¢ pojawiajace sie teorie i ich zmiany w naj-
$cislejszym powigzaniu z grupami kolektywoéw i typowymi sytuacjami calosciowymi oraz ich
dynamiczng przemiang (ktdrej eksponentem one byly). Przywrdcenia wymaga tu sprzezenie
mys$lenia z bytem. To nie $wiadomo$¢ w ogole wybiera tu mozliwos¢ drég ku dowolnosci, ani
tez jednostka nie tworzy ad hoc teorii okreslonej niepowtarzalnej sytuacji, lecz majace okreslona
strukture sity kolektywne stworzyty dla okreslonych, dajacych si¢ uchwyci¢ strukturalnie sytu-
acji teorie odpowiednie dla ich zamierzen i znalazly stosowne do owej sytuacji aspekty myslowe
i mozliwosci orientacji. Tylko dlatego, ze te strukturalnie uwarunkowane sily kolektywnie istnialy
dalej poza tg jednorazowa sytuacja historyczna, zachowaly sie tez nadal owe teorie i mozliwo$¢
orientacji [...]. Dopiero gdy zmienily si¢ warunki strukturalne, powstalo zapotrzebowanie na

63 Mannheim (2008: 126) nazywa badania historyczne ,;socjologiczna diagnostyka czasu”.
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nowe teorie, na nowe orientacje. Tylko ten, kto jest w stanie poza sytuacja historyczng, poza
wydarzeniami historycznymi uchwyci¢ posta¢ strukturalng, ktdra ja umozliwia, bedzie mogt sen-
sownie obserwowa¢ dalej zmienny tok wydarzen; nie potrafi tego ten, kto abstrakcyjnie zapedzi
sie w 0golnos¢ na tyle, Ze nie zdola juz znalez¢ powrotnej drogi do praktyki (Mannheim, 2008:
210-211).

Mannheim osadza ,trzecig droge” w kontekscie grup i powigzania (sprzezenia)
mys$lenia z bytem - co nie jest niespodzianka. Sednem jest tutaj wskazanie na ,,sity
kolektywne” majace ,,okreslong strukture”, ktore tworzg teorie wraz z aspektami
myslowymi przy jednoczesnym oderwaniu si¢ od $cistego powigzania z wydarze-
niami historycznymi. Inaczej rzecz ujmujac: idee s3 wypadkows struktur histo-
rycznych, ale jednocze$nie funkcjonujg niejako obok konkretnych partykularnych
wydarzen historycznych. Te ostatnie moga mie¢ wplyw na ksztaltowanie idei, cho¢
jednostkowo nie mogg przyczynic sie do jednorazowego jej powstania lub likwidacji.
Idee s3 wyrazem istniejacych struktur, ktore ulegajac przemianie, dajg asumpt do
przemiany idei. Interpretacja przywolanego fragmentu nastrecza jednak pewne
trudnosci. Nie do konca wiadomo, czym s3 owe ,,sily kolektywne” - czy odnosza
sie one do grup majacych polityczne moce decyzyjne, czy tez raczej sa pewnego
rodzaju wypadkowga funkcjonowania réznych grup i $cierania sie ich mysli (wydaje
sie, ze raczej to drugie). Nie jest tez do konca jasna zasada ,,sprzezenia” myslenia
z bytem, a konkretnie jego kierunek. Trzymajac si¢ mysli Mannheima, to struktury
bytu powinny wplywa¢ na idee. Natomiast ,,sprze¢zenie” moze sugerowaé zwrot-
nos¢, prowadzaca do uwagi, ze rowniez mysl (idea) moze wplywac na struktury, co
mogloby wskazywa¢ na zalozenie blizsze fenomenologicznej koncepcji socjologii
wiedzy Bergera i Luckmanna. Takie rozumienie rozwazan Mannheima pozwalaloby
tez na wyjasnienie powstawania zmian strukturalnych, ktére bylyby generowane
zwrotnie poprzez wplyw na nie idei.

Innym aspektem poruszonym przez Mannheima w kontekscie ,,trzeciej drogi” jest
kwestia umiejetnosci badacza, ktéry powinien umie¢ uchwycic¢ postac strukturalng poza
wydarzeniami historycznymi, ale jednoczesnie kontrolowa¢ zmienny tok wydarzen.
Na pierwszym miejscu stawiana jest tutaj zatem idea jako pewien twor wynikajacy ze
struktury, czyli z uwarunkowan bytowych. Jednak nie zwalnia to badacza od zwracania
uwagi na wydarzenia historyczne, ktére moga mie¢ wplyw na ksztaltowanie idei lub
by¢ ich wynikiem.

Kontekst historyczny jest etapem analizy, ktory $cisle taczy sie z etapem hi-
potetycznego opisu grup. Jego celem jest nie tylko zarysowanie pewnego tla,
umozliwiajgcego zaznajomienie si¢ z opisywanym zagadnieniem czytelnikowi,
ale przede wszystkim skonstruowanie pewnej wizji ,epoki” czy tez ,,okresu hi-
storycznego’, na ktérym skupia si¢ badanie. Innymi stowy: kontekst jest nie tylko
tlem historycznym, ale punktem wyjscia do modelowego opisu ideologii i utopii,
jakimi mogtyby postugiwac si¢ analizowane grupy, co stanowi podstawe do analizy
empirycznej.
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3.2.3. Metoda analizy stylow mysli

Mannheim (2008: 345) postuluje wypracowanie w dziedzinie socjologii wiedzy
»Kryteriéw $cistosci dla jej ustalen empirycznych oraz zapewnienie mozliwos$ci
kontroli rezultatéw”. Proponuje inspiracje metodami ,filologiczno-historycznymi’,
a takze korzystanie ,,z metod historii sztuki jako historii stylow” jako sposobéw da-
towania i zaliczania do stylow réznych dziet sztuki. Podobng mozliwo$¢ Mannheim
widzi dla historii mygli, wskazujac, ze analiza konkretnej wypowiedzi pozwala na
umiejscowienie jej w konkretnym czasie i miejscu, podobnie jak np. analiza dane-
go obrazu, ktory znawca jest w stanie przypisa¢ do okreslonej szkoly malarskie;.
Opisuje to nastepujaco:
to, co historia sztuki juz do$¢ jednoznacznie wypracowata dla swojej dziedziny, mianowicie,
ze w tworzeniu sztuki istniejg dokladnie datowane style, gdyz kazdy element tworzenia dzie-
ta mozliwy byl tylko w okreslonym czasie historycznym i zawiera w sobie jego cechy, mozna
takze mutatis mutandis wykaza¢ w dziedzinie mys$li, ustalajac na podstawie coraz dokladniej-
szych kryteriéw ,,strukture aspektowa” tkwigcag w danym wyniku poznawczym. Na podstawie
coraz doktadniejszego poznania cech fenomenologicznych, pozwalajacych odrézni¢ od siebie
poszczegdlne sposoby myslenia, udaje si¢ takze coraz czeéciej datowac sposoby myslenia, tak jak
czas powstania np. obrazow i za pomocg samej tylko analizy struktury myslenia ustala¢, kiedy

i gdzie $wiat jawil sie stojacemu za danag wypowiedzig podmiotowi w tym i tylko tym ksztalcie
(Mannheim, 2008: 309).

W innej pracy Mannheim stawia tezg, ze klasyfikacja stylow myslenia i ich doktad-
na rekonstrukcja umozliwia rozpoznanie nawet ,,anonimowego tekstu — podobnie
jak anonimowego dziela sztuki” (Mannheim, 1986: 7).

W kontekscie prezentowanych badan warto zwrdci¢ uwage, ze modele niepet-
nosprawnosci maja swoje charakterystyczne cechy objawiajace si¢ w jezyku, jaki
jest stosowany do ich opisu. Mozliwe jest zatem - podobnie jak przypisanie danego
sposobu malowania obrazu — wskazanie na podstawie pewnego zespolu cech jezy-
kowych przynaleznosci danej wypowiedzi do jednego z modeli niepelnosprawnosci
lub tez pokazanie pewnego eklektyzmu (jesli taki zachodzi). Mozna tutaj zatem
mowic¢ - podobnie jak w malarstwie — o stylu wypowiedzi, rozpoznawalnym dla
znawcow i pozwalajacym na przypisanie autora do danej szkoly (w tym wypadku
modelu), a by¢ moze réwniez na okreslenie czasu jej powstania® oraz grupy, ktéra
sie nim postuguje. Podejscie takie stanowi znaczne zawezenie pomystu Mannheima,
jako Ze pojecie stylu odnosi on do calosciowej struktury aspektowej. Jednak spor
o stosowanie ,,odpowiedniego” jezyka jest na tyle charakterystyczny w srodowisku
niepetnosprawnosciowym, ze badanie stylu zostalo zawezone do kwestii wyboréw
leksykalnych. W tym ujeciu jest to raczej styl wypowiedzi niz calosciowy styl mysli.

64 W przypadku modeli niepetnosprawnosci wskazanie czasu powstania danej wypowiedzi nalezy
rozumiec raczej jako uchwycenie pewnego etapu ewolucyjnego danej mysli (tutaj réwniez po-
wigzanej z kontekstem politycznym) niz ustalenie daty kalendarzowej, ktéra w analizowanych
materiatach jest zazwyczaj dostepna wprost.
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Jednoczesnie style, jakimi postuguja si¢ strony — w rozumieniu szerszym - zostaty
pokazane i skomentowane przy okazji analizy ich struktur aspektowych.

3.3. SKAD - wskazowki analityczne

SKAD stanowi pewna ogdlng rame koncepcyjng, nie daje jednak z géry ustalonego
zestawu metod dla analizy empirycznej, co przeklada sie na mozliwo$c¢ jej zastoso-
wania zaréwno dla analizy tekstu, jak i badania etnograficznego (Hornidge, Keller,
Schiinemann, 2018: 3-4)%. Jednak Keller, pomimo ze nie przedstawia pelnego wy-
ktadu odnoszacego si¢ do procedury badawczej SKAD, udziela pewnych wskazowek
metodologicznych i odnosi si¢ do wybranych aspektéw analizy. Wychodzi od uwagi,
ze dyskurs sklada sie z formy i tresci (form and content). Analiza form moze koncen-
trowac si¢ na ich socjohistorycznej genealogii — zmianach i transformacjach mowy
oraz tekstu, jak tez ich formalnej konstrukeji w okreslonym kontekscie i momencie
historycznym. Analiza tresci skupiona jest na tym, co zostalo powiedziane, przez
kogo i z jakim efektem. W badaniu zwraca si¢ uwage na to, w jaki sposéb ,,rozne,
czgsto skonfliktowane, sposoby porzagdkowania symbolicznego (ways of symbolic
ordering) ze sobg konkuruja [...] i dlaczego niektdre z nich sg bardziej konsekwentne
niz inne” (Keller, 2012: 66-67).

Przedmiotem analizy SKAD jest seria wydarzen dyskursywnych, a nie pojedyncza
wypowiedz. Keller wspiera si¢ tutaj mysla Foucaulta i jego archeologia wiedzy, ktora
przyjmuje, ze analiza dyskursu opiera si¢ na badaniu twierdzen (statements), a nie
pojedynczych wypowiedzi. Twierdzenie jest tutaj centralnym elementem konfiguracji
wiedzy w danym dyskursie (Keller, 2012: 67).

Wedtug Kellera SKAD opiera si¢ na strategii zbierania i analizowania danych,
proponowanej przez teorie¢ ugruntowang — probkowania zorientowanego na teorie
oraz koncepcje minimalnego i maksymalnego kontrastu w strukturowaniu danych.
Prébkowanie teoretyczne oznacza budowanie krok po kroku korpusu danych. Wigze
sie to z budowaniem kolekeji danych opartych na uargumentowanych kryteriach.
Minimalne i maksymalne kontrastowanie jest systematyczng strategia przekraczania
pola badawczego w celu ustalenia zakresu waznych odkry¢ i osiggniecia szczegdtowego
opisu poszczegdlnych elementéw analizy (Keller, 2011: 62; por. Keller, 2012: 72-73).

65 SKAD moze miec réwniez wymiar etnometodologiczny. Silverman (za Garfinklem) okresla
etnometodologie ,jako wysitek zrozumienia metod (metodologia), jakimi postuguje sie »lud«
(etno) w organizowaniu $wiata” (Silverman, 2012: 149). Badacz skupia sie w takim ujeciu na
praktykach, jakie stosuja ludzie, aby rozumiec siebie nawzajem, a takze aby rozumie¢ sytuacje
spoteczne.
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Jako wyjsciowa dla SKAD Keller proponuje procedure otwartego kodowania,
przejeta od teorii ugruntowanej. Wskazuje réwniez, ze SKAD nie jest bezposrednio
zainteresowane ,,spdjnoscia znaczen” przynalezna do pojedynczego dokumentu
w dyskursie, ,,ale raczej zaklada, ze tego typu dane wyrazajg niektdre (nie wszystkie)
elementy dyskursu lub by¢ moze pojawiajg si¢ jako krzyzowe punkty kilku dyskursow
[...]. Zatem badanie dyskursu powinno przebi¢ materialng powierzchnie jednosci
wypowiedzi”. W procesie badawczym wylania si¢ pewna mozaika w dyskursie lub
dyskursach (Keller, 2011: 62; por. Keller, 2012: 72).

O ile zalozenia teorii ugruntowanej, w przypadku niniejszej pracy, nie sg ade-
kwatne dla procesu badawczego, o tyle warto zwréci¢ uwage na mozliwo$¢ wyko-
rzystania potencjalu SKAD do stawiania pytan analizowanym tekstom i tworzenia
narzedzi ich analizy, jak réwniez przynajmniej cze$ciowego wykorzystania koncepcji
otwartego kodowania®. Istotne jest rowniez podkreslenie znaczenia analizy tresci,
jako ze stanowi ona wazny sposdb badania zespoléw mysli.

W tym miejscu nalezy uczynic jeszcze jedng uwage, dotyczaca statusu analizy
tresci w badaniu socjologicznym. David Silverman (2012), dokonujac przegladu
metod jakosciowych, przedstawia analize tresci jako charakterystyczng dla badan
ilosciowych. W tym ujeciu badacz konstruuje kategorie powigzane z systemem ko-
dowania tego samego rodzaju materiatu (np. nagléwkoéw z gazet) (Silverman, 2012:
149). Natomiast dla analizy jakosciowej rezerwuje on mozliwo$¢ badania tekstow
pod katem struktur narracyjnych, a takze perspektywy: etnograficzng oraz etno-
metodologiczng. Nalezy zauwazy¢, ze wskazane aspekty jakosciowe w duzej mierze
pokrywaja sie z zalozeniami SKAD (rozumianymi tutaj jako analiza tresci), a takze
z perspektywa proponowang przez Mannheima. Proponowane w ramach SKAD
badanie struktur narracyjnych opartych na schematach interpretacyjnych, klasyfi-
kacjach i wymiarach struktury fenomenologicznej wpisuje si¢ w uwagi Silvermana.

Podejscie etnograficzne, zaproponowane przez Silvermana, koresponduje za-
réwno ze SKAD, jak i z postulatem Mannheima: ,,podobnie jak badacze narracji,
etnografowie bardziej interesujg si¢ procesami, dzieki ktorym teksty odzwierciedlajg
»rzeczywisto$¢« niz badaniem, czy zawierajg one prawdziwe lub falszywe stwier-
dzenia” (Sliverman, 2012: 154). Pod tym zdaniem prawdopodobnie podpisatby si¢
Mannheim, a by¢ moze uczyniliby to takze Berger i Luckmann. Roéwniez przytaczane
przez Silvermana (2012: 155) przykladowe pytania etnograficzne dotyczace tekstow
(»Jak wyglada sporzadzanie dokumentow? [...] Kto je pisze? [...] Po co? [...] Co
zostaje zarejestrowane? [...] Co jest pomijane? [...] Co osoba piszaca wie na temat
odbiorcy/6w? [...]”) koresponduja z pytaniami proponowanymi przez SKAD, a takze
mogtyby by¢ wywiedzione z zalozenn Mannheima. Jednoczesnie warto zauwazy¢, ze
pytania te wpisuja sie w zalozenia warsztatu historyka, zwigzane z krytyka wewnetrz-
ng zrédla®, co z kolei wpisuje sie w Mannheimowski postulat badania kontekstu

66 Szerzej naten temat w podrozdziatach Narzedzia analizy tekstu i Kodowanie.
67 W tym ujeciu badanie historyczne moze by¢ rozumiane jako etnograficzna analiza tekstow.
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spolfeczno-historycznego (por. Maternicki, 1970: 162-164; Miskiewicz, 1988: 222
i n.). Reasumujac: nalezy wskaza¢ na pewna niefortunnos¢ natozenia si¢ pojecia
analizy tresci jako procedury ilosciowej z jako$ciowa analizg tresci w rozumieniu
SKAD. Jednocze$nie warto zauwazy¢, ze analiza tresci w ujeciu SKAD i wskazane
przez Silvermana metody analizy tekstow w duzej mierze sa sobie odpowiednie.

3.4. Analiza - zatozenia

Prezentowane badanie, ze wzgledu na jego jednokierunkowo$¢ (zwigzang z wply-
wem czynnikow spoteczno-bytowych na wiedze), rezygnuje z analizy dyspozyty-
wu (w rozumieniu SKAD). Warto jednak zwrdci¢ uwage, Ze uczynione tutaj — na
potrzeby badania - swego rodzaju ,,kliniczne” rozréznienie dwukierunkowosci
przepltywu wiedzy zapewne nie jest do konca mozliwe, a przedstawiona wcze$niej
prosta etapowos¢ badania jest raczej stala cyrkulacjg niz zjawiskiem linearnym.
O ile jednak wskazanie wptywu warunkéw spoteczno-bytowych na wiedze za po-
mocg analizy dyskursu wydaje si¢ dla omawianej tematyki klarowne, o tyle relacja
zwrotna bytaby trudniejsza do uchwycenia i by¢ moze wymagataby innej formuty
badawczej, wychodzacej poza analize dyskursu®.

Badanie empiryczne wymaga przygotowania postepowania analitycznego, czyli
konkretnej procedury i narzedzi stuzacych - w tym wypadku - do analizy tekstow
jako produktow i nosnikéw dyskursu. Podstawg jest tutaj rekonstrukcja metody
Mannheima z matrycg struktury aspektowej jako jej centralnym punktem. Dodat-
kowo zostaly wykorzystane niektére elementy SKAD pozwalajace na precyzowanie
pytan stawianych tekstom oraz budowanie kontekstu. Inaczej rzecz ujmujac: zatoze-
nia Mannheima pozwalaja na opis grup i tworzonych przez nie ideologii, a zalozenia
SKAD (analiza struktury fenomenologicznej) pozwalaja na przesledzenie relacji
miedzy nimi oraz uzupelnienie opisu zespotéw wiedzy. W proponowanej analizie
pominiete zostaly natomiast kwestie zwigzane z procesem uwspdlniania senséw
jako trudne do uchwycenia w analizowanych tekstach.

Rysujg sie tutaj trzy wzajemnie powigzane zagadnienia mozliwe do analizy z roz-
nych punktéw socjologii wiedzy: 1) struktura ideologii i utopii; 2) wzajemna relacja
ideologii i utopii; 3) spoteczne tworzenie ideologii i utopii, ich uprawomocnianie za
pomocg mechanizméw podtrzymujgcych uniwersum symboliczne oraz modyfikacje

68 Analiza dyskursu w przypadku dyspozytywu mogtaby obejmowac np. regulaminy miesz-
kan chronionych, doméw pomocy spotecznej, umoéw z ich mieszkancami czy dokumentacji
osrodkéw pomocy spotecznej (np. stosowanych przez nie formularzy). Wydaje sie jednak, ze
zbadanie petniejszego wptywu struktur wiedzy i dyspozytywu na sytuacje os6b z niepetno-
sprawnosciami w mieszkalnictwie i asystencji wymagatoby siegniecia do metod takich jak
wywiad czy obserwacja, ktére pozwolityby na gtebsza analize omawianego zagadnienia.
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uniwersow. Punkt pierwszy ma charakter opisowy i wigze si¢ z wykorzystaniem
metody Mannheima. Punkt drugi znajduje si¢ na styku zalozen Mannheima oraz
SKAD. Z koncepcji Mannheima wynika zainteresowanie wzajemna relacja ideologii
i utopii, jednak zagadnienie to nie zostalo przez niego w pelni rozwiniete. Nato-
miast SKAD dostarcza mozliwosci stworzenia narzedzia, ktére pozwoli na analize
tej kwestii. Punkt trzeci to postulat wynikajacy z koncepcji Bergera i Luckmanna,
ale réwniez mozliwy do wywiedzenia z podej$cia Mannheima, w prezentowanym
badaniu realizowany jedynie czgsciowo — w zakresie sposobéw uprawomocniania
ideologii i utopii.

3.5. Narzedzia analizy tekstow

Na potrzeby badania zostaly stworzone narzedzia analizy zebrane we wspdlng ma-
tryce, pozwalajacg na rownoczesne pozyskiwanie materialu z konkretnych tekstow®.
Analizie struktury ideologii i utopii stuzy matryca struktury aspektowej z uwzgled-
nieniem przypisywania faktycznosci, wsparta przez narzedzie analizy wyboréw
leksykalnych oraz narzedzie analizy kontekstu i osadzonych w nim treéci. Analizie
wzajemnej relacji ideologii i utopii stuzy narzedzie konfiguracji wiedzy - ze struktura
fenomenologiczng jako centralnym elementem. Narzedzie to pozwala réwniez na
analize sposobdw uprawomocniania ideologii i utopii.

Schemat 2 przedstawia idee matrycy zbiorczej, na ktéra skladaja sie poszczegolne
narzedzia. Ich charakterystyka znajduje si¢ w kolejnych podrozdziatach. Na pozio-
mie operacyjnym przyjety zostal horyzontalny uklad matrycy (w przeciwienstwie
do wertykalnego prezentowanego na schemacie 2). W niektérych przypadkach
(struktura fenomenologiczna, przypisywanie faktycznosci) w matrycy znalazly si¢
dodatkowe kategorie (konkretne pytania badawcze). Elementy matrycy byty réwniez
podstawa do kodowania (o czym dalej).

Nalezy zaznaczy¢, ze prezentowana matryca stanowita punkt wyjécia, natomiast
w trakcie analizy empirycznej jej zalozenia zostaly w niektérych punktach zmo-
dyfikowane, co wigzalo si¢ z odmiennym niz pierwotnie zakladany charakterem
pewnych zjawisk, a takze brakiem niektdrych z nich w analizowanym materiale”.

69 Do kazdego tekstu sporzadzona zostata metryczka zawierajaca takie dane, jak tytut, autorstwo,
data ukazania sie, a takze wstepna charakterystyke pod katem mozliwosci przypisania do
konkretnej strony i grupy.

70 Uwaga ta dotyczy schematdw interpretacyjnych i klasyfikacji zawartych w narzedziu konfigu-
racji wiedzy (szerzej na ten temat w rozdziale V).
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Analiza

Element

Sktadowe

Inspiracja

struktura aspektowa

ontologia niepetnosprawnosci

dominujace modele mys$lowe

struktura aparatu kategorialnego

analiza znaczeniowa uzytych pojec (uzyte pojecia)

przeciwpojecia i brak pojec

stopien abstrakcyjnosci

Mannheim

przypisywanie
faktycznosci

relacjonowanie
i partykulary-

zacja

Relacja badanego punktu widzenia do jego kontekstu spotecz-
no-bytowego. Czastkowy zakres obowigzywania badanego
punktu widzenia

Mannheim

wybory

leksykalne

Konserwatysci

Reformatorzy

Mannheim

konfiguracja wiedzy

struktura fenomenologiczna

Przyczyny

Odpowiedzialnos$¢

Rozwigzanie problemu

Pozycjonowanie siebie

Pozycjonowanie innych

Model kultury i bogactwa

Wartosci

sche-
maty
interpre-
tacyjne

schemat 1

schemat 2

schematn

klasyfika-

cje

klasyfikacja 1

klasyfikacja 2

klasyfikacja n

SKAD

kontekst i tresci

kontekst

Kto moéwi? (grupy, strony)

Dlaczego dana wypowiedz pojawia sie akurat teraz?

Dlaczego dana wypowiedz pojawia sie w tym miejscu?

Jaki jest cel wypowiedzi?

Jakie okolicznosci socjohistoryczne towarzysza wypowiedzi?

tres$c

Jaka jest tres¢ wypowiedzi?

Co zostato pominiete w wypowiedzi?

klasyfikacja
wypowiedzi

Na ile wypowiedz jest ,,czystym” wyrazem ,ideologii” lub
,utopii”, a na ile zawiera elementy niespdjne lub zapozyczone
od strony przeciwnej?

Na ile wypowiedz wpisuje sie w jaka$ koalicje dyskursywna
(rozumiang jako taczenie stanowisk réznych grup)?

Mannheim;
SKAD

Schemat 2. Matryca zbiorcza analizy ideologii i utopii
Zrédto: opracowanie wtasne.




Socjologia wiedzy jako metoda 119

3.5.1. Matryca struktury aspektowej

Matryca struktury aspektowej oparta zostala na kryteriach struktury aspektowej. Jej
elementy uporzagdkowano w innej niz proponowana przez Mannheima kolejnosci,
pozwalajacej na wyjscie od analizy podstawowych przekonan odnoszacych sie do
niepelnosprawnosci (ontologia), poprzez analiz¢ pojeciowa, po analize zwigzana
ze stopniem abstrakcyjnosci ideologii. Obejmuje nastepujace kryteria:
* zalozenia ontologiczne — postrzeganie i rozumienie przyczyn oraz genezy
niepetnosprawnosci;
* dominujace modele myslowe — przyjmowane przez strony modele niepelno-
Sprawnosci;
= struktura aparatu kategorialnego — sposoby myslenia: w kategoriach konser-
watywnych lub postepowych;
» analiza znaczeniowa uzytych poje¢ - identyfikacja i analiza poje¢, jakimi
postuguja sie strony;
= przeciwpojecia i brak poje¢ - identyfikacja i analiza pojec¢ stosowanych opo-
zycyjnie przez obie strony; identyfikacja i analiza poje¢, ktdrych strony moga
unika¢ lub nie posiada¢ w swoim zasobie, a ktéry to brak moze wskazywac
na pewne cechy charakterystyczne ideologii lub utopii;
= stopien abstrakcyjnosci — okreslenie stopnia ztozonosci danego sposobu my-
$lenia, pozwalajace na refleksje odnoszaca si¢ do jego odbioru spoteczne-
go — mozliwosci jego zrozumienia i akceptacji przez ,,zwyklych” odbiorcow
(niespecjalistow).

3.5.2. Narzedzie kontroli przypisywania faktycznosci

Narzedzie to pozwala na sporzadzanie spostrzezen dotyczacych relacji badanego
punktu widzenia do jego kontekstu spoleczno-bytowego (relacjonowanie) oraz
obserwacji zwigzanych z czastkowym zakresem obowigzywania badanego punktu
widzenia (partykularyzacja). Za jego pomoca odnotowywana byla réwniez zgod-
nos¢ lub niezgodno$¢ zalozonej (teoretycznej) struktury aspektowej z danymi em-
pirycznymi.

3.5.3. Narzedzie analizy wyborow leksykalnych

Narzedzie to stanowi uzupelnienie matrycy struktury aspektowej. Pozwala na wzbo-
gacenie opisu stylow, jakimi postuguja sie strony. Zakres analizy jest tutaj bardzo waski
i sprowadza si¢ do $ledzenia charakterystycznych dla konserwatystow i reformatoréow
wybordéw leksykalnych (takze ich przenikania sie lub wspolnego stosowania).
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Punktem wyjscia byto zalozenie, ze kluczowe stownictwo bedzie mialo oparcie
w modelach niepelnosprawnosci stanowigcych charakterystyke mysli ideologicznej
i utopijnej. Na potrzeby badania zostaly sporzadzone modelowe zestawy charakte-
rystycznych stow kluczowych i fraz. Dla strony konserwatywnej sg to: opieka, osoby
niepelnosprawne, opiekun, osoby niesamodzielne, osoby zalezne, podopieczni, upo-
sledzenie umystowe, osoby chore psychicznie, osoby niezdolne do pracy. Dla strony
reformatorskiej: niezalezne zycie, samodzielnos¢, osoby z niepetnosprawnosciami,
asystent, wsparcie, osoby potrzebujace najbardziej intensywnego wsparcia, prawa
czlowieka, spolecznos¢ lokalna, wiaczanie w spolecznos$¢ lokalng, osoby z niepet-
nosprawnoscig intelektualng, osoby w kryzysie zdrowia psychicznego, wolnos¢,
partycypacja osob z niepelnosprawno$ciami, autonomia’’.

3.5.4. Narzedzie analizy konfiguracji wiedzy

Zasadniczg czescig jest tabela analizy struktury fenomenologicznej, ktéra pozwala
na zadanie szeregu uzytecznych pytan (tabela 1). Prezentowane tutaj charaktery-
styka oraz pytania sg autorskim przetworzeniem propozycji Kellera, tak aby analiza
mogta by¢ adekwatna do podejmowanego w prezentowanym badaniu zagadnienia.
Analiza struktury fenomenologicznej postuzyta do zbadania wzajemnych relacji
stron sporu (a tym samym wzajemnego pozycjonowania) oraz sposobu rozumienia
przez nie probleméw zwigzanych z omawianym tematem. Dodatkowo narzedzie
konfiguracji wiedzy obejmuje schematy interpretacyjne i klasyfikacje.

Tabela 1. Struktura fenomenologiczna - pytania na uzytek narzedzia analizy

Wymiar Charakterystyka Pytania

Przyczyny Definiowanie zjawiska w kate- | Jaki problem zdefiniowano?
goriach problemu, kwestii do Jakie sg przyczyny/podtoze problemu?
rozwigzania Na czym polega problem?

Jakie kwestie nalezy rozwigzac?

Odpowiedzialno$¢ | Wskazanie podmiotéw od- Kto powinien rozwigza¢ dany problem?
powiedzialnych za dziatania, Jaki charakter powinny miec¢ rozwia-
rozwigzania problemu zania podejmowane przez wskazanych

odpowiedzialnych?
Rozwigzanie pro- | Wskazanie sposobdéw rozwigza- |W jaki sposob rozwigzac problem?

blemu nia problemu Jakie dziatania nalezy podja¢?
Pozycjonowanie Wskazanie, w jaki sposob Jak okreslaja swoja role wypowiada-
siebie pozycjonuja sie aktorzy (grupy) |jacy sie?

bioracy udziat w dyskursie

71 Zestawienia te sg inspirowane cze$ciowo praca Lesley Chenoweth (1998: 206-220), gdzie
wyro6zniono kilka rodzajéw dyskursu zwiagzanego z niepetnosprawnoscia, w tym medyczny/
profesjonalny (medical/professional discourse) oraz dyskursy praw (rights discourse) i inkluzji
(discourses of inclusion), dla kazdego z nich wskazujac charakterystyczne stowa kluczowe.
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Wymiar Charakterystyka Pytania
Pozycjonowanie Wskazanie, w jaki sposob Kim sg inne grupy?
innych pozycjonowane sg inne grupy | Jaka jestich rola?
biorace udziat w dyskursie Jakie sg ich pozytywne i negatywne
dziatania?
Model kultury rze- | Wskazanie powigzan dyskursu | W jaki sposéb wypowiedzZ odnosi sie do
czy/bogactwa z kwestiami ekonomicznymi, czynnikdw ekonomicznych?
wptywu czynnikéw material- W jaki sposéb wypowiedz? jest uzalez-
nych na wypowiedzi grup niona od czynnikdéw ekonomicznych?

W jaki sposéb wykazywana jest racjo-
nalnos$¢ dziatan?

Wartosci Wskazanie wartosci, jakie Jakie wartosci przypisywane sg innym
przypisywane sg dziataniom grupom?

podejmowanym przez grupy; | Jakie wartosci grupy przypisuja sobie?
Wskazanie wartosci, na jakich | Jakie wartosci przypisywane sa kon-
opieraja sie grupy i ich koncep- | cepcjom i dziataniom?

cje/dziatania

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie: Keller, 2011: 57-59; Keller, 2018a: 84-85).

3.5.5. Narzedzie analizy kontekstu i osadzonych w nim tresci

Narzedzie to bazuje na zalozeniach warsztatu historyka. Pozwala na $ledzenie kon-
tekstu w oparciu o krytyke zewnetrzng i wewnetrzng materiatu’ oraz na przypisanie
wypowiedzi do ideologii lub utopii (w tym wskazanie zapozyczen czy ,,zanieczysz-
czen” dyskursu). Krytyka zewnetrzna dotyczy badania okolicznosci powstania zrodta
historycznego, czyli tekstu, mozliwych intencji autora, zewnetrznych cech tekstu (jak
rodzaj pisma czy zastosowany material). Natomiast krytyka wewnetrzna zasadza
sie na analizie tresci.

3.6. Kodowanie

Na potrzeby prezentowanej analizy zostato przeprowadzone kodowanie, ktdre
sktadato si¢ z dwdch faz. Pierwsza stanowilo wyselekcjonowanie tych fragmentow
materialu, ktére odpowiadaly kategoriom analizy (bedacym w istocie kodami),
zawartym w matrycy zbiorczej (schemat 2). W fazie drugiej nastgpilo grupowa-
nie materialu wyselekcjonowanego dla poszczegolnych kategorii (wewnatrz tych

72 Namozliwos$¢ stosowania elementédw warsztatu historyka w socjologii wiedzy zwraca uwage
Sojak (2004: 222). Berger i Luckmann (1983: 32) zauwazaja, ze socjologia wiedzy, ze wzgledu
na jej silne zainteresowanie historia, sktania do stosowania metody historyczne;j.
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kategorii) i nadawanie kodéw szczegétowych. W ten sposéb mozliwe byto wskazanie
pewnych prawidlowosci, ktore nastepnie staly sie podstawg analizy i opisu struktur:
aspektowej i fenomenologicznej. Przyktadem jest tutaj nastepujaca hierarchia ko-
dow: struktura aspektowa (jako kod nadrzedny) - struktura aparatu kategorialnego
(jako kod uscislajacy) - strategia dolgczania elementow utopijnych do dyskursu (jako
kod szczegdlowy) (por. Babbie, 2006: 406-410)".

Ze wzgledu na to, ze prezentowane badanie ma charakter jakosciowy, kodowa-
ne jednostki tekstu nie sg wystandaryzowane, jak mialoby to miejsce w badaniu
ilosciowym. Sam sposdb kodowania nie ma charakteru w pelni otwartego, jako ze
wychodzi od narzedzia zawierajacego kategorie (kody) utworzone na bazie przyjetej
perspektywy. Pewien wydzwigk otwartosci miato natomiast kodowanie szczegotowe,
ktore umozliwilo analize wybranych zjawisk (a takze wykrycie nowych - nieznanych
wczesniej badaczowi).

Badanie kontekstu i tresci oraz przypisywania faktycznosci miato nieco inny cha-
rakter i polegalo na analizie treéci pod katem stawianych pytan. Kolejnym krokiem
byto kodowanie spostrzezen i odpowiedzi, a wiec grupowanie pewnych obserwacji
pozwalajacych na wskazanie prawidlowosci.

W analizie stosowane byly réwniez notatki. Dla kazdej kategorii sporzadzona
zostala notatka kodowa uscislajaca znaczenie danego kodu™. W trakcie kodowania
sporzadzane byly takze notatki teoretyczne zawierajace refleksje nad poj¢ciami, po-
wigzaniami miedzy nimi, pewne spostrzezenia i tezy. Tworzone byly réwniez notatki
operacyjne odnoszace si¢ do metody zbierania danych, sposobu ich porzadkowania,
a takze przyszlej prezentacji materiatu (por. Babbie, 2006: 411).

3.7. Materiat badawczy

Charakterystyka materialu empirycznego, jaki zostal poddany analizie, wymaga
wczesniejszego wyjasnienia sposobu identyfikacji aktoréw (grup), ktérzy biorg
udzial w tworzeniu dyskursu, co z kolei przektada si¢ na specyfike tekstow wybra-
nych do analizy.

73 Podobna metoda kodowania w SKAD - oparta na zatozeniach metodologicznych teorii ugrunto-
wanej - zostata zastosowana w analizie dyskursu dotyczacego integracji europejskiej (Schiine-
mann, 2018: 99-100).

74 Nalezy tutaj zauwazy¢, ze w tym wypadku notatki te miaty charakter roboczy i byty streszcze-
niem obszernych charakterystyk poszczegdlnych kategorii zawartych w czesci teoretycznej
pracy (takich jak np. elementy struktury aspektowej).



Socjologia wiedzy jako metoda 123

3.7.1. Aktorzy i grupy

Przyjecie w prezentowanym badaniu doswiadczenia niepetnosprawnosci za podsta-
wowy czynnik spoteczno-bytowy (warunkujacy wiedze badanych aktoréw spotecz-
nych, szczegdlnie w zakresie postrzegania ustug dla 0séb z niepetnosprawnosciami,
a takze sytuacji osob budujacych i wykonujacych te ustugi) oraz - jako czynnika
dodatkowego - dostepu do wladzy politycznej (rozumianej jako mozliwos¢ wy-
wolywania zmiany w sytuacji os6b z niepelnosprawnosciami) sprawia, ze grupy
tworzgce dyskurs zostaly sformatowane dos¢ wasko. Prezentowane badanie dotyczy
$wiata specjalistow-ekspertow, w tym réwniez, jak to okreslili Berger i Luckmann
(1983: 49), ,intelektualistow i handlarzy idei””>. Przedmiotem badania jest dys-
kurs ekspercki i teksty bedace jego wytworami. Jest wiec ono zawezone do grona
0s6b aktywnych zaréwno po stronie konserwatywnej, jak i reformatorskiej, ktore
z réznych powoddéw roszczg sobie prawo do zabierania glosu w kwestii niepelno-
sprawnosci i deinstytucjonalizacji, formutujac opinie, programy, strategie, czy tez
inaczej — uczestniczg w pewien szczego6lny sposdb w budowaniu zespoldéw wiedzy,
ktore mozna ujaé w kategoriach ideologii i utopii. Wsrdd nich znajdujg sie dziatacze
organizacji pozarzadowych i grup nieformalnych, naukowcy, politycy, pracownicy
administracji publicznej, przedstawiciele szeroko pojetej branzy medycznej, sektora
edukacji oraz mediow.

Na potrzeby analizy zostaly wyodrebnione pewne grupy (w podziale na do-
$wiadczenie niepelnosprawnosci) bedace aktorami zbiorowymi. Sg to: osoby z nie-
pelnosprawnosciami, ich rodziny (w szczegdlnosci rodzice), specjalisci w zakresie
niepelnosprawnosci (w szczegdlnosci urzednicy oraz pracownicy instytucji pomo-
cowych), decydenci. Dodatkowa kategoria s sojusznicy, ktérzy moga by¢ postrze-
gani jako osobna grupa wspierajaca pozostale. Grupy te rozpatrywane sa poprzez
zespoly cech (tutaj zwigzane z doswiadczeniem niepelnosprawnosci oraz dostepem
do wiadzy politycznej) i przynaleznos¢ do okreslonej ,,kategorii socjologicznej”
Te ostatnig Piotr Sztompka definiuje jako pewng zbiorowo$¢, w ktérej socjolog
dostrzega ,,wspdlnote interesoéw, szans zyciowych, mentalnosci”. Jest ona nie tylko
»wspdlnoty” zdefiniowang zewnetrznie (np. przez socjologdw), ale przezywang
»subiektywnie od wewnatrz przez samych czltonkéw zbiorowosci”. Moze ona by¢
»odzwierciedleniem jakich§ warunkéw obiektywnych, w ktdrych zyje zbiorowos¢,
lub jakich$ obiektywnych cech jej cztonkéw” (Sztompka, 2012: 134).

Nalezy w tym miejscu zglosi¢ uwage, ze kategorie grup proponowane w badaniu
sa pewnego rodzaju uproszczeniem, a kazda z nich moze by¢ dzielona na wiele
subkategorii. Przykladem s3 osoby z niepelnosprawnosciami jako zbiorowo$¢, kto-
ra charakteryzowana jest przez ceche, jaka jest niepelnosprawnos¢. Jest to jednak
charakterystyka bardzo ogdlna, co pokazuja liczne definicje niepelnosprawnosci,

75 Choc nalezy pamietac, ze to wtasnie badanie tych grup Berger i Luckmann odsuwali na dalszy
plan.
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ktére probuja objac calos¢ bardzo réznorodnej zbiorowosci. Przytaczana wezesniej
definicja niepelnosprawnosci, stanowiaca podstawe KPON, jest dobrym przyktadem
staran o szerokie, a jednoczesnie mozliwie precyzyjne wskazanie charakterystyki
zroznicowanej zbiorowosci, w ktorej mieszczg si¢ zaréwno osoby z niepetnospraw-
noscig fizyczng, jak i szeroko rozumianymi problemami psychospolecznymi, ko-
gnitywnymi, a takze z niepelnosprawnoscig intelektualng. Nietrudno zauwazy¢,
ze nawet proste i ogdlne wskazanie obszaréw niepelnosprawnosci pokazuje jej
roznorodnos¢, a tym samym rodzi pytanie o spdjno$¢ omawianej zbiorowosci.
Perspektywa osoby niewidomej rézni si¢ od perspektywy osoby z niepelnospraw-
noscia intelektualng, a ta z kolei ma inng charakterystyke niz perspektywa osoby
poruszajacej sie na wozku’®. Jednoczesnie osoby te podlegaja ogélnym uwarunko-
waniom zwigzanym z takimi czynnikami, jak ple¢, orientacja seksualna, etniczno$¢
czy miejsce zamieszkania. Nalezy réwniez zauwazy¢, ze wewnatrz tej zbiorowosci
pojawia si¢ zjawisko dyskryminacji, co dodatkowo oslabia jej spojnos¢. Przyklad
stanowig osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktére poddane s3 pewnego
rodzaju ostracyzmowi — osoby z innymi niepelnosprawnosciami nie chcg by¢ z nimi
utozsamiane, bojac sie obcigzenia stereotypem ,,niezdolnych” czy ,,niesamodziel-
nych” (Campbell, Oliver, 1996: 97).

W prezentowanym badaniu sp6jnos¢ kategorii socjologicznej, jaka s osoby
z niepelnosprawno$ciami, zapewniana jest przez jej cechy ogdlne. Podstawowa
jest fakt uszkodzenia (impairment) i generowana z niego niepelnosprawnos¢
(disability). Druga cecha to dagzno$¢ do poprawy jako$ci swojego zycia — zaréwno za
pomocg doraznych srodkéw (np. zbidrek pienigznych), jak i poprzez wprowadzanie
zmiany spolecznej oraz prawnej. Wysuwane postulaty sa w pewnych przypadkach
wspdlne z innymi zbiorowosciami (jak postulat rownego traktowania), a w innych
majg charakter dla niej specyficzny, jak szeroko pojeta dostepnosc¢ (w szczegdlnosci
w aspekcie architektonicznym, informacyjno-komunikacyjnym, cyfrowym - por.
art. 6 Ustawy o dostepnosci).

3.7.1.1. Identyfikacja sytuacji bytowej aktorow

Pewng trudnoscig analizy jest przypisanie wypowiadajacych sie podmiotéw do
odpowiednich kategorii socjologicznych, a tym samym wskazanie ich mozliwego
uwarunkowania bytowego zwigzanego z do$wiadczeniem niepelnosprawnosci oraz
dostepem do wladzy politycznej. Przesledzenie sytuacji konkretnych oséb wypo-
wiadajacych sie w analizowanych materialach napotyka na co najmniej dwie istotne
kwestie. Pierwszg z nich jest problem wykonawczy. W niektérych przypadkach

76 Warto zwrdci¢ uwage réwniez na niepetnosprawnosci sprzezone, ktdre nie sg prosta suma
roznych uszkodzen, ale raczej maja swojg wtasng charakterystyke, jak np. osoby zmézgowym
porazeniem dzieciecym, ktére maja problemy z motoryka (co niekiedy wymaga uzywania
wobzka), a jednoczesnie moga (warto podkresli¢, ze nie musza) miec niepetnosprawnosé
intelektualna i/lub problemy kognitywne.
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mozliwe jest wskazanie niepelnosprawnosci danego aktora lub fakt bycia rodzicem
osoby z niepetnosprawnoscia, co wynika z materialéw ogélnodostepnych, np. pu-
blicznych deklaracji danej osoby czy jej widocznej niepelnosprawnosci; stosunkowo
tatwa jest identyfikacja sojusznikéw, specjalistow i decydentow. Jednak nie zawsze
tego typu dane s3 dostepne, a poszczegolne osoby niekoniecznie majg potrzebe
publicznego oglaszania swojej sytuacji, co nie daje bezposredniej mozliwosci przy-
pisania ich wprost do okreslonej kategorii.

Druga kwestia to zagadnienie etyczne. Niepelnosprawnos¢ — czy tez szerzej:
réznego rodzaju powigzania z nig konkretnych oséb - jest sprawg prywatna, o cha-
rakterze intymnym i wrazliwym. Dlatego tez etycznie watpliwe wydaje sie publiczne
(w tym przypadku w ramach prowadzonych badan) komunikowanie niepetno-
sprawnosci danej osoby, faktu posiadania przez nig dziecka czy malzonka z nie-
pelnosprawnoscia lub tez mniej lub bardziej jawnego zaangazowania w dzialania
zwigzane z niepelnosprawnoscia, zwlaszcza jesli jest to wiedza niedostgpna lub
trudno dostepna’.

Oprdcz wspomnianych kwestii nalezy zwrdci¢ réwniez uwage na aspekt wy-
nikajacy z zalozen socjologii wiedzy dotyczacy badania grup (a nie jednostek)
postugujacych si¢ spotecznie wytworzonymi (uzgodnionymi) zespolami wiedzy.
Uwaga ta prowadzi do poszukiwania wypowiedzi (w tym wypadku tekstow), ktore
sa wynikiem tych uzgodnien i stanowig ,,produkt” grupowego dzialania’™. Dlatego
tez w badaniu - jako podstawowa — przyjeto identyfikacje instytucjonalna wypo-
wiadajacych si¢ aktorow. Bazuje ona na spostrzezeniu, ze w dyskursie publicznym
dotyczacym deinstytucjonalizacji biora udziat gléwnie eksperci dziatajacy i upu-
bliczniajacy swoj glos poprzez roéznego rodzaju instytucje. Te ostatnie rozumiane sg
tutaj w kategorii organizacji posiadajacej program, zrzeszajacej pewna grupe ludzi,
posiadajacej pewne zasoby materialne, nierzadko funkcjonujacej w okreslonych
ramach prawnych jak administracja publiczna, organizacje pozarzadowe czy prasa
(por. Linde, 2011: 518-519).

Instytucje tego rodzaju operuja programami (np. w postaci statutow organizacji
pozarzagdowych, dokumentéw i oswiadczen grup skupiajacych sie wokdt wspodlnej
idei). Umozliwia to posrednia identyfikacje doswiadczenia danej kategorii socjo-
logicznej (czy nawet pojedynczej osoby, cho¢ nie zawsze jest to konieczne), ktéra
wypowiadajac si¢ poprzez konkretng instytucje (organizacje¢), ujawnia swoja cha-
rakterystyke. Przykladem moze by¢ hipotetyczne stowarzyszenie rodzicéw oséb
z niepelnosprawnosciami (jakich w Polsce znajdziemy wiele), z ramienia ktérego

77 Jednoczesnie nalezy zauwazy¢, ze w przypadku omawianych grup wiele 0s6b nie kryje swoich
zwigzkow z niepetnosprawnoscia, a raczej wykorzystuje je jako pewnego rodzaju atut wskazu-
jacy na wtasne doswiadczenie, a tym samym legitymizujacy zaangazowanie polityczne i wage
wypowiedzi.

78 Interesujaca bytaby kwestia zbadania procesu powstawania uzgodnien wiedzy na poziomie
grupy, jednak na podstawie analizowanego materiatu wydaje sie to niemozliwe.
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dana osoba dokonuje wypowiedzi (np. piszac artykul czy udzielajac wywiadu).
W sytuacji takiej nalezy poczyni¢ zalozenie, ze osoba ta identyfikuje si¢ z progra-
mem stowarzyszenia i prawdopodobnie jest rodzicem osoby z niepelnosprawnoscia
(lub doswiadczyla niepelnosprawnosci, co zbliza ja do tej grupy). Podobnie w przy-
padku konkretnej jednostki administracji publicznej mozliwa jest identyfikacja
np. wypowiadajacej sie dyrekeji z grupa oséb majacych posrednie doswiadczenie
niepelnosprawnosci zwigzane z jej obstuga.

Konkretne grupy (a w ich ramach jednostki) wypowiadajg si¢ zatem poprzez
organizacje, ktorych specyfika jest wyraznie dookreslona. Organizacje rozpatrywane
sg tutaj jako podmioty tworzone przez ludzi w duzej mierze za pomoca jezyka, ma-
jace moc tworzenia i ksztaltowania dyskursu, a tym samym wplywu na odbiorcéw.
Istnieja one tylko wtedy, kiedy ich cztonkowie tworzg je poprzez dyskurs, budujac
spojna dla nich rzeczywisto$¢, ktéra pozwala im na nadawanie sensu swojej tozsa-
mosci (Ravasi, Schultz, 2006: 5; Mayr, 2015: 755). Czlonkowie organizacji wnosza
do niej wlasne doswiadczenia, systemy wartosci, jak rowniez stereotypy zwigzane
z postrzeganiem rdéznych zjawisk. Jednoczesnie przejmuja oni jej cele i wartosci
(Kochmanska, 2019: 54-55), a takze wchodza w zastany ,,porzadek komunikacyjny’,
mogacy zaréwno wynika¢ ze stosunkow wtadzy, jak i by¢ wynikiem negocjacji czy
wspolpracy (Rutkowski, 2016: 43-44). Czynnikiem spajajacym czlonka i organi-
zacje jest rowniez lojalnos¢ wobec wartoéci, jakie niesie ze sobg dana organizacja
(Swiatek-Barylska, 2013: 57).

Dla prezentowanej analizy istotna jest relacja celow osobistych cztonka organi-
zacji (ktéry moze by¢ tez pracownikiem) z celami organizacji. Moze ona mie¢ co
najmniej trzy warianty. W pierwszym cele te pokrywaja sie, w drugim cele jedne;
ze stron sg podporzadkowane drugiej, w trzecim obie strony daza do zaspokojenia
swoich celéw poprzez osiagniecie celéw drugiej strony (Swiatek-Barylska, 2013:
98; por. Aleksander, 2008: 147). Nalezy zauwazy¢, ze spdjnos¢ celéw jest bardziej
prawdopodobna w organizacjach, ktérych czlonkowie angazuja si¢ na zasadzie
wolontariatu. Natomiast w przypadku funkcjonowania w organizacji w oparciu
o place motywacje nie zawsze bedg jasne (np. czynnik finansowy moze przewaza¢
nad ideowym). Zatem opowiadanie si¢ po stronie ,,reformatoréw” lub ,,konserwa-
tystow” moze wynika¢ zaréwno z osobistych przekonan, jak i z przywigzania do
miejsca pracy. W kazdym przypadku beda to jednak przekonania zwigzane z sytu-
acja bytowa i doswiadczeniem danej osoby, co jest przedmiotem zainteresowania
w prezentowanej analizie.

Jednocze$nie nalezy zauwazy¢, ze teksty produkowane przez organizacje nie
zawsze maja wyraznie okres$lonego autora czy autorow, jak statuty, dokumenty
programowe, o$wiadczenia czy deklaracje dzialania, ktére przedstawiane sa w dys-
kursie jako ogolne stanowiska organizacji, bez wskazywania personalnego autor-
stwa. W takich przypadkach mamy do czynienia z grupowym wyrazaniem danego
stanowiska, np. przez stowarzyszenie rodzicéw osob z niepetnosprawnosciami czy
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stowarzyszenie doméw pomocy spolecznej, bazujacego na zbiorowym doswiadcze-
niu danej kategorii socjologiczne;j.

Nietrudno zauwazy¢, ze metoda ta jest niedoskonata i mozliwe bedzie wskazanie
przypadkéw, w ktérych identyfikacja doswiadczenia przez przynaleznos¢ insty-
tucjonalng jest zawodna. Przykladem moze by¢ dziennikarz, ktory pisze artykut
o deinstytucjonalizacji ze wzgledu na chwilowe (przygodne) zainteresowania nig na
bazie biezacych wydarzen, czy badacz przygotowujacy raport na zlecenie okreslonej
instytucji. Nie jest tez mozliwe wskazanie jednoznacznych motywacji podejmowania
przez rézne osoby pracy w podmiotach publicznych. Zajmowanie si¢ w jej ramach
niepelnosprawnoscig moze wynika¢ zaréwno z preferencji zyciowych, jak i z faktu
wykonywania pracy zarobkowej, bez szczegolnego przywigzania do tematyki nie-
pelnosprawnosci. Osoby z tych grup identyfikuja sie jednoczesnie jako te, ktore
pracuja na ,pierwszej linii” (np. pracownicy socjalni, salowi, lekarze), lub tez sa
odpowiedzialne za ksztaltowanie (decydenci) albo wykonywanie (np. administracja
samorzadowa) polityk publicznych.

Osobng kwestie stanowi brak $cistego rozdzialu miedzy grupami. Przykladem
jest osoba z niepetnosprawnoscia pracujaca w administracji publicznej odpowie-
dzialnej za kreowanie polityki wobec niepelnosprawnosci. W tej sytuacji trudno
orzec - poprzez filtr instytucjonalno-organizacyjny - co jest jej przewazajacg iden-
tyfikacja: doswiadczenie bezposrednie niepetnosprawnosci czy wtorne. W sytuacji
braku wiedzy na temat tej konkretnej osoby (jej niepelnosprawnosci) zostanie ona
przypisana do grupy oséb z wtérnym doswiadczeniem niepetnosprawnoéci, podczas
gdy prawdopodobnie w jej zyciu przewaza do$wiadczenie bezposrednie.

Tam, gdzie bylo to mozliwe i nie wzbudzato kontrowersji etycznych, przyjeta
zostala mozliwo$¢ identyfikacji pozainstytucjonalnej. Dotyczy to oséb znanych,
ktore nie ukrywajg swojego doswiadczenia, jak np. obecny (rok 2022) Pelnomocnik
Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych bedacy osoba z niepetnosprawnoscia.

Nalezy zwrdci¢ rowniez uwage, ze relacja grupa - tekst ma charakter zwrotny.
Oznacza to, ze okreslenie charakteru danego tekstu jako konserwatywnego lub
reformatorskiego opiera si¢ zaréwno na jego cechach charakterystycznych (konsty-
tuujgcych ideologie i utopie), jak i na autorstwie. Sg to elementy ze sobg splecione.
Okreslenie pewnych grup jako konserwatywne lub reformatorskie nastepuje na bazie
analizy tekstow przez nie tworzonych. Jednoczesnie mozliwe jest wstepne zalozenie,
ze pewne grupy beda tworzy¢ teksty o charakterystyce ideologicznej badz utopijne;.
Zalozenie to powinno by¢ jednak kazdorazowo weryfikowane przez analize tekstu.
Przyktadowo: mozliwe jest wstepne zalozenie, ze dany tekst stworzony przez decy-
dent6éw bedzie miaf charakter konserwatywny, jednak identyfikacja jego charakteru
wymaga poddania go analizie, jako ze sg decydenci wystepujacy réwniez po stronie
reformatorsko-utopijnej. Jednoczesnie nalezy podkresli¢, ze - ze wzgledu na silne
splecenie ze sobg ideologii i utopii - wypowiedzi stron nie zawsze bedg mialy jedno-
znaczny charakter, a ich przypisanie jednej lub drugiej stronie moze by¢ trudne.
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3.7.2. Korpus tekstow

Jak pisze Mannheim (2008: 305), ,,przy wyborze spos$réd wielo$ci materialu wspot-
dziala u poznajacego akt wolicjonalny”. Uwaga ta prowadzi do pytania o mozliwy
dedukcyjny lub indukcyjny charakter analizy. Przyjecie pierwszego rozwigzania
prowadzitoby do sformutowania pewnych spostrzezen i nastepnie ilustrowa-
nia ich wybranymi fragmentami tekstéw. Jest to droga trudniejsza, mogaca prowa-
dzi¢ do zarzutu wybidrczego traktowania tematu, jako ze moze wystapic tutaj trud-
nos¢ z uzasadnieniem przyjecia takich, a nie innych zalozen popartych okreslonymi
tekstami. Jednocze$nie — nawet przy doglebnej znajomosci zagadnienia — mozliwe
jest przeoczenie istotnych zjawisk, o ktérych istnieniu badacz nie mial swiadomosci
lub ktére, z réznych powoddéw, ominal.

Natomiast droga indukcyjna polegalaby w tym wypadku na zebraniu mozliwie
duzego zasobu tekstow bedacych wytworem stron dyskursu. Jest to postepowanie
charakterystyczne m.in. dla nauk historycznych, w ktorych analiza zrodet stanowi
podstawe. Podejscie takie umozliwia wykrycie nowych, niespodziewanych dla badacza
watkow, nie jest jednak pozbawione wad. Podstawowa trudnoscig jest brak mozliwo-
$ci zebrania catej puli tekstéw (co prowadzitoby do indukcji zupelnej)”. Druga jest
mozliwos¢ utkniecia w deskryptywizmie i utrata wartosci analitycznej pracy.

Prezentowana praca ma charakter dedukcyjno-indukcyjny. Aspekt dedukcyjny
wynika z dwoch powoddéw. Po pierwsze, celem jest wskazanie pewnych zjawisk
zachodzacych w ideologii i utopii, ktére mozliwe sag do uchwycenia w tekstach be-
dacych czescig dyskursu. Sg to zjawiska obserwowane przez autora jako uczestnika
srodowiska niepelnosprawnosciowego i jego zdaniem warte analizy. Po drugie,
spodziewane znaczne rozproszenie tekstéw i ich zréznicowanie jako$ciowe nie
pozwala na stworzenie jednolitego ich korpusu, ktéry méglby stac sie podstawa
badan o charakterze w pelni indukcyjnym.

Wyjscie od dedukcyjnej formy analizy nie zwalnia autora z koniecznosci poszu-
kiwania mozliwe duzej liczby tekstow, tak aby mozliwe byto nie tylko badanie zato-
zonych aspektéw omawianego zagadnienia, ale réwniez wykrycie nowych watkow.
Stanowi to probe stosowania podejscia indukcyjnego i poszukiwania zjawisk charak-
terystycznych dla ideologii i utopii uwidaczniajacych si¢ w analizowanych tekstach.
Jednoczesnie nalezy podkresli¢, ze w podawanych spostrzezeniach i konkluzjach
nie chodzi o pokazanie ich masowosci lub marginalnosci (co byloby wlasciwe dla
podejscia ilosciowego), ale o wystepowanie pewnych sposobéw myslenia w ogéle.
Nalezy rowniez zaznaczy¢, ze wybrane teksty sa w wielu przypadkach efektem
pracy zbiorowej réznych grup i wynikiem ich zgody na wyrazenie konkretnych
mysli w okreslonym ksztalcie. Pozwala to na przynajmniej czeSciowe unikniecie

79 Nalezy zauwazy¢, ze jednym z podstawowych elementéw krytyki prac historykéw jest wska-
zywanie materiatow, do ktérych nie dotarli lub ktére potraktowali marginalnie.
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wigczania do analizy mysli czy poje¢ o charakterze marginalnym, jak np. odosob-
nione koncepcje pojedynczych oséb.

Poszukiwanie odpowiednich tekstow wigze sie z potrzebg stworzenia kryteriow,
jakie powinny one spetnia¢. Czajkowski (2017: 36) proponuje podziat wiedzy na
»spontaniczng” oraz ,,produkowang”. Ta pierwsza powstaje na skutek podejmowa-
nych przez jednostke czynnosci, jest wiedzg indywidualng. Druga stanowi pro-
dukt celowego dziatania, moze mie¢ charakter indywidualny, jak réwniez stac sie
wiedza spoteczng, gdy ,,zostaje uprzedmiotowiona w postaci tekstu (w szerokim,
nawigzujagcym do wspolczesnej semiotyki, sensie tego stowa)”. Wiedza ta moze
by¢ produkowana i upowszechniana w sposob zorganizowany i instytucjonalny,
np. na uniwersytetach, w organach administracji panstwowej czy organizacjach
spolecznych. W prezentowanej pracy zostaly wykorzystane teksty ,,produkowane”,
bedace owocem uzgodnien grupowych (programy, strategie itp.) lub tez przemy-
$len czlonkéw grup, ktére to przemyslenia nie stanowia wypowiedzi ,,na goraco’,
ale mogg podlegac¢ refleksji i korekcie przez autoréw przed ich opublikowaniem
(jak autoryzowane wywiady, artykuly, ksigzki).

W prezentowanym ujeciu wiedza ,,spontaniczna” mozliwa bytaby do zidentyfiko-
wania w wypowiedziach swobodnych pojawiajacych si¢ np. w mediach spoteczno-
$ciowych. W badaniu zrezygnowano jednak z takiego podejscia z co najmniej trzech
powodoéw. Pierwszym jest ograniczona dostepnos¢ tego typu wypowiedzi — pojawiaja
si¢ one w wielu przypadkach w zamknietych grupach (rozumianych jako wydzielona
technicznie ,,przestrzer, np. w konkretnym medium spofecznosciowym), co stawia
w watpliwos¢ ich przynaleznos¢ do dyskursu publicznego®, ktéry powinien by¢
dostepny dla wszystkich®'. Drugim powodem jest kwestia ulotnosci zapisu tego typu
wypowiedzi (mozliwos¢ ich kasowania, nadpisywania przez uzytkownikéw i admi-
nistratoréw mediéw spotecznosciowych), a tym samym trudno$¢ weryfikacji przez
innych badaczy. Trzeci powdd to trudnos¢ identyfikacji instytucjonalnej autoréow
wypowiedzi, ktorzy w mediach spoteczno$ciowych najczesciej funkcjonuja pod wia-
snym nazwiskiem (lub nickiem) jako osoby prywatne. Chociaz wypowiadajg si¢ one
w kontekscie grup, do ktérych przynaleza, nie zawsze jest jasne, czy ich stanowisko to
wynik przekonan grupowych, czy tez jednostkowych. Badania tego typu wiedzy bylyby
z calg pewnoscig interesujace, jednak wymagalyby innego podejscia metodologicznego.

Analizie poddane zostaly teksty typowe oraz istotne, ktorymi postuguja sie strony*.
Wirod tekstow tych (w wiekszosci o charakterze typowym) znalazly sig analizy, raporty,

80 Niemniej nalezy zauwazyc, ze istnieja grupy, ktére maja charakter otwarty i ktére udostepniaja
tresci dla wszystkich.

81 Wiaze sie to réwniez z kwestig etyczna: rozmowy w grupach w mediach spotecznosciowych
o charakterze zamknietym (obstugiwanych przez administratora-gatekeepera) maja charakter
pétprywatny, a uczestnicy niekoniecznie moga sobie zyczy¢ analizy i ujawniania ich tresci.

82 W badaniach nad dyskursem mozna wyrézni¢ trzy typy przekazéw: tzw. kamienie milowe -
wypowiedzi wazne dla catej zbiorowosci na mocy konsensusu spotecznego lub uznane za takie
przez elity symboliczne; teksty istotne - wazne dla konkretnego srodowiska, grupy spotecznej,
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strategie, artykuly prasowe, teksty zamieszczane na stronach organizacji pozarzadowych
i ministerialnych, a takze akty prawne i dokumenty programowe. Osobno nalezy zwrdci¢
uwage na KPON, ktéra stanowi kamien milowy dla reformatoréw, a jednocze$nie coraz
czesciej pojawia sie w dyskursie prowadzonym przez konserwatystow.

Korpus tekstow, wykorzystany w prezentowanej analizie, zostat zbudowany w kilku
etapach. Podstawowym kluczem doboru tekstéw bylo zawezenie tylko do tych, ktore
dotyczyly deinstytucjonalizacji ustug dla oséb z niepelnosprawnos$ciami i zwigzanej
z tym asystencji osobistej oraz mieszkalnictwa chronionego/wspomaganego. Kryte-
rium to spowodowalo znaczne zmniejszenie liczby tekstow. Dlatego tez na dalszym
etapie do analizy zostaly wlaczone wybrane teksty ogélne dotyczace deinstytucjona-
lizacji, jak rowniez te traktujace o kilku grupach docelowych jednoczes$nie®.

W pierwszej kolejnosci gromadzone byly teksty o charakterze zbiorowym, bedace
wynikiem pracy i uzgodnien wigkszej liczby ekspertéw czy organizacji. Nastepnie
material zostal poszerzony o teksty pojedynczych ekspertéw (lub stanowiace wyniki
pracy kilku z nich) oraz materialy bedace wywiadami prasowymi*. Ostatecznie w pracy
wykorzystanych zostalo 149 tekstow o réznej formie i dtugosci, z czego 57 przypisanych
zostalo stronie konserwatywnej, a 89 stronie reformatorskiej. Trzy teksty zaklasyfiko-
wane zostaly jako wspolny wytwor obu stron. Wykorzystano te teksty (i ich fragmenty),
ktére - zdaniem autora - najlepiej oddajg charakter badanego zagadnienia. Jednoczesnie
pewne teksty typowe nie weszty do opracowania, jako ze ich przytaczanie czy tez nawet
tylko dodanie w charakterze przypisu i zapisu bibliograficznego powielatoby material,
znacznie zwiekszajac objetos¢ pracy, co nie wydaje sie celowe.

Warto zwrdci¢ réwniez uwage na nastepujaca kwestie metodologiczng. Mianowicie
niektore teksty w etapie pierwszym (analizy teoretycznej) zostaly potraktowane jako
pewien ,,zbidr faktograficzny” stuzacy prezentacji konkretnych ideologii jako hipote-
tycznych typow idealnych, jak réwniez do zarysowania kontekstu. Natomiast w etapie
drugim niektdre z nich zostaly wykorzystane do analizy dyskursu®. Jednoczesnie nalezy
podkredli¢, ze przytaczane w pracy fragmenty tekstow sg ilustracjami identyfikowanych
zagadnien. Praca nie ma charakteru typowo historycznego - teksty nie sg traktowane
jako klasyczne zrodta historyczne, ale jako egzemplifikacje tego, co dzieje si¢ w dyskursie.

orientacji Swiatopogladowej; teksty typowe - reprezentatywne dla debaty publicznej na
okreslony temat w danym czasie (Czyzewski, Otrocki, Piekot, Stachowiak, 2017: 16).

83 Szczegblnie deinstytucjonalizacja wsparcia dla seniorow bywa ujmowana wspélnie z kwestig
niepetnosprawnosci, jako ze grupy te tacza pewne wspdlne aspekty zwigzane z trudnosciami
w funkcjonowaniu w codziennym zyciu.

84 Nalezy zwréci¢ uwage, ze niektorzy dziennikarze przeprowadzali wywiady z przedstawicielami
obu stron, dlatego ich teksty mogty zostac zaliczone jako wytwory strony konserwatywnej
lub reformatorskiej. Przyktadem sa teksty Mateusza Rézanskiego, ktory jako zdeklarowany
zwolennik strony reformatorskiej publikuje rowniez wywiady z przedstawicielami strony
konserwatywnej, zachowujac przy tym zasade niekomentowania ich tresci, co sprawa, ze
transmituja one mysl konserwatywna.

85 W takim przypadku zostaty one zamieszczone w wykazie zrodet, a nie w bibliografii.



Rozdziat IV

Analiza teoretyczna
Ideologia i utopia jako ,,typy
idealne”

Analiza teoretyczna, zgodnie z zalozeniami Mannheima, stanowi forme rozbudowa-
nej hipotezy, obejmujac rekonstrukcje pradéw myslowych jako ,,typow idealnych’,
ktérymi w tym przypadku sa modele niepelnosprawnosci osadzone w kontekscie
socjohistorycznym, identyfikowane w kategoriach ideologii i utopii. Na tym etapie,
w oparciu o wiedz¢ autora wyniesiong zaréwno z literatury przedmiotu, jak i znajo-
mosci $rodowiska niepetnosprawnosciowego, dokonana zostata identyfikacja grup
i stron wraz z ich teoretycznymi strukturami aspektowymi.

4.1. Pozycja badacza

Jak zauwaza Niznik za Maxem Weberem (1983: 12), ,warunki spoleczne warunkuja
selekcje przedmiotu badania” Nie inaczej jest w przypadku prezentowanej pracy.
Warunkiem wstepnym dla analizy teoretycznej powinna by¢ zatem autoanaliza po-
zycji badacza. Nalezy przedstawi¢ splot socjohistorycznych uwarunkowan, ktére do-
prowadzity autora do podjecia decyzji o badaniach nad deinstytucjonalizacja ustug
dla 0s6b z niepelnosprawnosciami. Wiaze sie to z identyfikacja pewnego bagazu ob-
cigzen, z jakim wchodzi on w badanie. Krok ten z perspektywy socjologii wiedzy jest
nieunikniony. Wydaje si¢, Ze ma on co najmniej dwa cele. Pierwszy zwigzany
jest z ujawnieniem pozycji badacza innym osobom (w tym réwniez badaczom),
ktdre znajgc sytuacje autora, moga sobie wyrobi¢ opini¢ odnosnie do rzetelnosci
prezentowanych badan w kontekscie jego sympatyzowania (lub nadmiernej krytyki)
z jedna z analizowanych stron. Drugim celem jest pewien rodzaj autoanalizy autora’,

1 Podejscie takie ma wydzwiek autoetnograficzny, jednak nalezy tutaj zastrzec, ze przyjeta
metoda nie prowadzi w tym kierunku.
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ktéry ma szans¢ na uswiadomienie sobie swojej sytuacji i by¢ moze zwrécenie
dzigki temu uwagi na mozliwg subiektywizacje swoich analiz. Wydaje sig, Ze nie
jest mozliwe (ani stuszne) ocenienie przez autora, na ile cele te zostang spelnione,
a ocene taka nalezy pozostawi¢ czytelnikom.

Na wstepie nalezy zaznaczy¢, ze zainteresowanie autora tematyka niepelno-
sprawnosci byto dobrowolnym wej$ciem w ten $wiat, a nie pewnego rodzaju ko-
niecznoscig, jaka mogtaby by¢ np. niepelnosprawnos¢ wlasna lub cztonka rodziny?.
Zaczelo si¢ ono od wolontariackiego udzialu w rehabilitacji dziecka z mdézgowym
porazeniem dziecigcym. Zwigzane bylo zaréwno z odkrywaniem specyfiki danej
niepelnosprawnosci, jak i metod rehabilitacji oraz funkcjonowania panstwowego
i spolecznego aparatu wsparcia 0sob z niepetnosprawnos$ciami. Dzialanie to miato
przede wszystkim kontekst medyczny, zmierzajacy do maksymalnego usprawnienia
rehabilitowanej jednostki.

Innym waznym dla autora elementem udzialu w $wiecie niepetnosprawnosci byt
(i jest) udziat w wakacyjnych obozach dla dzieci z niepelnosprawnosciami (obecnie sa
to obozy dla 0s6b dorostych) w charakterze wolontariusza-asystenta osobistego oraz
koordynatora projektu. Prawie 30-letnie zaangazowanie w t¢ dzialalnos¢ zaczelo sie
od funkgcji opiekuna dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng. Poczatkowo
wypelniana bylta ona bez wigkszej refleksji dotyczacej spotecznego odbioru niepel-
nosprawnosci, a raczej na podbudowie idei pomocy i dziatan wolontariackich, co
zwigzane bylo z rekreacyjnoscia obozdéw, ktore nie miaty charakteru rehabilitacyjne-
go. Z czasem jednak, wraz ze wzrostem do$wiadczenia wynikajacego zaréwno z po-
znawania specyfiki réznych niepetnosprawnosci, jak i kontynuacji znajomosci za-
wartych w trakcie obozéw réwniez poza nimi, pojawila sie refleksja zwigzana
ze spolecznym funkcjonowaniem 0s6b z niepelnosprawnosciami i ich rodzin, a takze
z ich relacjg z rozmaitymi systemami wsparcia. Nie bez znaczenia byl tez fakt, ze
wielu uczestnikéw obozéw brato w nich udzial przez szereg lat. Powodowalo to
z jednej strony podtrzymywanie znajomosci, a z drugiej pewnego rodzaju wspolne
»dorastanie” zwigzane z ksztaltowaniem refleksji dotyczacej niepelnosprawnosci.
Spowodowala ona przejscie z pozycji ,opiekuna” dzieci z niepelnosprawnoscia-
mi do pozycji ,asystenta” mlodziezy, a potem dorostych juz oséb. Zastosowana
tutaj nomenklatura (stanowiaca w niniejszym opracowaniu opozycje pojeciowa:
opiekun-asystent) symbolizuje przejscie autora od myslenia o niepetnosprawnosci
w kategoriach medycznych do myslenia w kategoriach spotecznych, cho¢ nalezy

2 Namarginesie warto zauwazy¢, ze sytuuje to autora w gronie tych sojusznikdw niepetnospraw-
nosci, ktérych intencje moga by¢ odbierane jako niejasne, a oni sami traktowani bywaja przez
Srodowisko niepetnosprawnosciowe podejrzliwie. Zwigzanie ze ,,sprawa” jedynie poprzez chec
wsparcia pewnej grupy, a nie konkretny wtasny interes (jak che¢ poprawy wtasnych warunkéw
zyciowych czy walka o swoje prawa), prowadzi do pytan (ktére tutaj pozostaja bez odpowie-
dzi) zaréwno o ukryte interesy, jak i o stabilno$¢ oraz ciggtos¢ dziatan (skoro sojusznika nie
motywuje wtasny bezposredni interes, moze oznaczad to, ze zerwie on sojusz w dowolnym
momencie bez wiekszych konsekwencji dla siebie).
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zaznaczy¢, ze to pierwsze nie byto szczegoélnie dobrze osadzone i wynikalo raczej
z braku szerszej refleksji.

Dos$wiadczenie autora zwigzane jest rowniez z kilkuletnim prowadzeniem kota
zainteresowan (koto muzyczne) dla 0séb z niepelnosprawnosciami. Z perspektywy
czasu nalezy zauwazy¢, ze miato ono funkcje integrujaca srodowisko niepetnospraw-
nosciowe, a jednocze$nie przez ,,reformatoréw” mogtoby by¢ identyfikowane jako
stymulujace wykluczenie spoleczne poprzez tworzenie ,,specjalnego” osobnego kota
zainteresowan dla niepelnosprawnych, a nie wigczanie ich do istniejacych tego typu
kot dostepnych dla kazdego®.

Innym doswiadczeniem autora byt kilkuletni wolontariat polegajacy na kierowa-
niu samochodem przystosowanym do przewozu 0séb niepelnosprawnych. Scigle
techniczny wymiar tego dzialania pozwolil na uchwycenie perspektywy zwigzanej
z fizycznym bezpieczenstwem i przepisami prawnymi dotyczacymi tego aspektu
niepelnosprawnosci. Jednoczesnie zadania kierowcy pozwolily na poczynienie wielu
obserwacji spofecznych zwigzanych z funkcjonowaniem oséb z niepelnosprawno-
$ciami, ich rodzin, a takze innych uzytkownikéw ruchu ulicznego i ich reakcjami na
odpowiednio oznakowany pojazd stuzacy do transportu oséb niepetnosprawnych.

Kolejnym doswiadczeniem byto wspoétinicjowanie i wspoitworzenie Stowarzy-
szenia Niepelnosprawnych Studentéw i Absolwentéw Uniwersytetu Lodzkiego.
Wigzalo si¢ ono z szersza stycznoscia z ideg emancypacji Srodowisk niepeino-
sprawno$ciowych, a takze z koncepcja DPO (disabled person’s organisation)*. Istot-
nym wydarzeniem, jakie zapewne mialo wplyw na autora, byl udziat w organizacji
konferencji zatytutowanej ,,Mamy nasza Konwencje’, zwiazanej z ratyfikacjg przez
Polske Konwencji ONZ o Prawach Osob Niepetnosprawnych. Spotkanie to bylo okazja
do wystuchania i poznania wielu dzialaczy srodowiska niepelnosprawno$ciowego
reprezentujacych nurt emancypacyjny. Od kilku lat autor jest réwniez wspotorga-
nizatorem 16dzkich konwentéw oséb z niepelnosprawnosciami, bedacych czescia
Kongresu 0s6b z niepelnosprawnosciami. Autor uczestniczyl réwniez w projekcie
spofecznym ,,Za niezaleznym zyciem’, zainicjowanym przez srodowisko kongresowe.
Jego wynikiem bylo przygotowanie zalozen do nowego systemu wsparcia dla oséb
z niepelnosprawnoséciami, postulowanego przez strong spoteczna.

3 Nalezy jednak zauwazy¢, ze ocena nie moze by¢ tutaj jednoznaczna. W przytaczanym przykta-
dzie (podobnie jak w przypadku wspomnianych wcze$niej obozéw) udziat w kole zainteresowan
wielu wolontariuszy bez niepetnosprawnosci (czesto niewiele starszych lub nawet mtodszych
od 0s6b z niepetnosprawnosciami) sprawiat, ze nabierato ono charakteru uniwersalnego.

4 DPO to organizacje zaktadane i prowadzone przez same osoby z niepetnosprawnos$ciami,
gdzie stanowiag one wiekszos$¢ i maja gtowny gtos decyzyjny. W tym kontekscie powstanie
wspomnianego Stowarzyszenia wigzato sie z dyskusja, na jakich prawach jego cztonkami moga
zostac osoby bez niepetnosprawnosci, co stanowito pewnego rodzaju odwrécenie perspektywy
medycznej: to nie osoby z niepetnosprawnosciami byty ,problematycznym” przedmiotem
dyskusji.
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Innym doswiadczeniem autora jest udzial w projektach spotecznych, realizo-
wanych przez organizacje pozarzagdowe w obszarach aktywizacji zawodowej oséb
z niepelnosprawnos$ciami oraz ich wsparcia w usamodzielnieniu - jako rekruter,
trener pracy, trener samodzielnosci, posrednik pracy. Doswiadczenie to zwigzane
byto z jednej strony z poglebieniem znajomosci perspektywy osob z niepetnospraw-
no$ciami (w tym réwniez osob z niepelnosprawnoscig intelektualng), a z drugiej
okazja do poznania perspektywy instytucji zajmujacych sie niepelnosprawnoscia
(jak np. osrodki pomocy spolecznej, srodowiskowe domy samopomocy). Autor
mial okazje¢ obserwowania $cierania si¢ idei wywodzacych si¢ z KPON z argu-
mentami osadzonymi w medycznym modelu niepetnosprawnosci - w warunkach
wykonywania praktycznych dzialan na rzecz poprawy jakosci zycia oséb z niepet-
nosprawnosciami.

Podobna okazj¢ do obserwacji konfliktu miedzy réznymi perspektywami niepet-
nosprawnosci dal autorowi udzial w komisji dialogu obywatelskiego (dziatania na
rzecz 0sob z niepelnosprawnosciami), funkcjonujacej przy urzedzie duzego miasta
wojewodzkiego, a takze udzial w projekcie ,, Aktywni niepelnosprawni” (testowanie
narzedzia ,,budzet osobisty” — dla 0s6b z niepetnosprawnosciami) oraz w projekcie
majacym na celu opracowanie ustawy wdrazajacej Konwencje o prawach o0sob z nie-
petnosprawnych w Polsce - tzw. ustawy o wyréwnywaniu szans (praca w grupach
zajmujacych si¢ koncepcjg niezaleznego zycia — w tym asystencji osobistej — oraz
mieszkalnictwem dla 0séb z niepetnosprawnosciami). Udzial w tych przedsiewzie-
ciach pozwolil autorowi na podjecie refleksji dotyczacej zaleznosci przyjmowanych
stanowisk od poziomu dostepu do wladzy politycznej, a takze na pewne spostrze-
zenia zwigzane z procesem uzgadniania znaczen przez réznych aktoréw.

Innym doswiadczeniem byly studia z oligofrenopedagogiki, gdzie autor (oprécz
nabywania wiedzy) mial okazj¢ obserwowa¢ dominacje tresci medycznych nad
spotecznymi w nauczaniu, co prowadzilo do refleksji nad rola réznego rodzaju spe-
cjalistow (terapeutdw, nauczycieli, treneréw) w zyciu osoby z niepelnosprawnoscis,
a takze systemu ich ksztalcenia.

Osobne doswiadczenie stanowi fakt bycia rodzicem zastepczym dziecka (obecnie
mlodego dorostego) z niepetnosprawnoscig intelektualng. Pozwolito ono na wejscie
w perspektywe rodzica, ale rowniez na kontakty z instytucjami ,,obstugujacymi”
niepetnosprawno$¢ (jak powiatowe centrum pomocy rodzinie) oraz poznanie
systemu orzeczniczego z perspektywy klienta.

Autor jest rowniez czlonkiem Zespotu ds. dostepnosci dziatajagcym na Uniwersy-
tecie Lodzkim, ktorego celem jest zapewnianie studentom z niepetnosprawnosciami
dostepnosci ksztalcenia i prowadzenia badan. Uczestniczyl tez jako programista
w projektowaniu portalu monitoringdostepnosci.pl w ramach projektu ,,Straznicy
dostepnosci” (projekt prowadzony przez organizacje pozarzadowa), majacego na
celu stworzenie narzedzi (systemu ankiet) do monitorowania dostepnosci obiektow
uzytecznosci publicznej dla 0s6b z niepelnosprawnosciami.
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Dos$wiadczenia te pozwolily autorowi na zetknigcie si¢ z réznymi sposobami
myslenia o niepelnosprawnosci, osadzonymi w odmiennych modelach, i argu-
mentacjg stojacg za stosowaniem zréznicowanych podejs¢ do niepetnosprawnosci
przez rozne grupy niepetlnosprawnos$ciowe. Jednoczesnie wlasne dzialania autora
osadzone byty w wielu perspektywach, a niekiedy wymagaty ich taczenia, co dato
podstawe do refleksji dotyczacej niejednoznacznosci modeli jako ,,typéw ideal-
nych” i mozliwosci wykorzystywania ich w praktycznych dziataniach zwigzanych
ze wsparciem osob z niepelnosprawnosciami. Szczegélnym doswiadczeniem jest
udzial w przedsiewzieciach zwigzanych z dostegpem do wladzy (tutaj rozumianej
jako mozliwos¢ wplywania na regulacje prawne dotyczace polityki spotecznej)
i refleksja nad zmiang (czy tez korekty) perspektywy wraz ze wzrostem odpowie-
dzialnosci zwigzanej z prawdopodobienstwem wdrozenia zglaszanych rozwigzan,
a takze wobec ich aspektu ekonomicznego.

Berger i Luckmann (1983: 260) wskazuja na mozliwo$¢ socjalizacji jednej jednost-
ki do réznych swiatow. Jej typ spoteczny okreslaja mianem ,indywidualisty”, ktéry
ma potencjal migracji miedzy ,,réznymi dostepnymi swiatami i ktéry swiadomie,
w zamierzony sposob, zbudowal swojg osobowos¢ z »materialu« zapewnianego przez
wiele réznych tozsamosci”. Wydaje si¢ (na ile jest to mozliwe w ramach autodiagno-
zy), Ze autor ma potencjal migracji miedzy ré6znymi $wiatami niepelnosprawnosci,
a przynajmniej potencjal rozumienia racji réznych stron. Niemniej nalezy otwar-
cie przyznad, ze spoleczne (i niekiedy rowniez naukowe) zaangazowanie autora
skupia si¢ na dzialaniach opartych na spolecznym i prawno-czlowieczym modelu
niepefnosprawnosci i ma na celu wspieranie emancypacyjnego nurtu srodowiska
0s6b z niepelnosprawnosciami. Z tego tez powodu Mannheimowska koncepcja
»spolecznie niezwigzanego inteligenta” nie jest tutaj jednoznacznie adekwatna.

Oceng wiarygodno$ci autora nalezy pozostawi¢ czytelnikowi. Pytanie, czy osoba
zaangazowana we wsparcie srodowisk emancypacyjnych oséb z niepelnospraw-
no$ciami moze dokona¢ rzetelnej analizy srodowisk funkcjonujacych w modelu
medycznym, a takze wlasnego srodowiska, pozostaje tutaj otwarte.

4.2, Kontekst socjohistoryczny deinstytucjonalizacji
niepetnosprawnosci

Kontekst zwigzany jest z koniecznoscig wprowadzenia kluczowych dla prezento-
wanej analizy poje¢ zwiazanych z niepelnosprawnoscia, w tym szczegoélnie modeli
niepetnosprawnosci i pojecia deinstytucjonalizacji, przy jednoczesnym ich osadzeniu
w perspektywie historycznej, utatwiajacej zrozumienie ksztaltowania si¢ procesow
zwigzanych ze spolecznym postrzeganiem niepelnosprawnosci. Przedstawienie



136 Miedzy ideologia a utopia - deinstytucjonalizacja wybranych ustug...

modeli oraz kontekstu wymaga ich zarysowania na poziomie §wiatowym (tutaj
rozumianym jako krag kultury zachodniej), a nastepnie pokazania recepcji w Polsce.

Zakres chronologiczny prezentowanej pracy obejmuje krotki wycinek czasowy,
jednak wprowadzenie kontekstu dla wydarzen z tego okresu w Polsce wymaga
przedstawienia szerszego zarysu historycznego. Na wstepie nalezy zauwazy¢, ze
chociaz literatura dotyczaca historii niepelnosprawnosci staje si¢ coraz obszerniej-
sza (zwlaszcza w piSmiennictwie zachodnim), to w wielu aspektach wiedza w tym
zakresie ma charakter fragmentaryczny. W warunkach polskich pojawia sie coraz
wiecej prac dotyczacych réznych sfer niepelnosprawnosci, jednak brakuje opra-
cowan o charakterze syntetycznym, ktore dotyczylyby ksztaltowania si¢ polskiego
ruchu’ niepetnosprawnosciowego i spotecznego funkcjonowania réznych modeli
niepelnosprawnosci®. Celem niniejszego podrozdzialu nie jest pelny opis historii
niepelnosprawnosci w Polsce (co wymagatoby odrebnych badan), ale oméwienie
aspektu kluczowego z punktu widzenia poruszanej tematyki, a wigc pokazanie
historycznego rozwoju koncepcji deinstytucjonalizacji jako elementu budowania
mysli emancypacyjnej — utopii kontestujacej zastang ideologie.

Punktem wyijscia jest periodyzacja historii niepelnosprawnosci oraz zarys roz-
woju systemu instytucjonalnego — przyczyn i mechanizméw tworzenia placéwek
calodobowego zamieszkania dla 0sob z niepetnosprawnosciami. Dla potrzeb prezen-
towanej pracy istotne jest wskazanie tych dzialan i momentéw historycznych, ktére
prowadzily do krystalizacji postulatéw zwiazanych z deinstytucjonalizacjg - na bazie
recepcji spolecznego i prawno-czlowieczego modelu niepetnosprawnosci. Historia
deinstytucjonalizacji rozumiana jest tutaj jako cze$¢ historii grup emancypujacych
sie, budujacych pewng koncepcje tozsamosciows, z ktorej wylaniaja si¢ postulaty
i dzialania. Jest to zatem — w rozumieniu Mannheimowskim - historia powstawa-
nia i krystalizacji utopii. Jej bieg wyznaczany jest gtéwnie historig organizowania
sie ludzi i powstawaniem tekstow bedacych manifestacjami mysli utopijne;.

4.2.1. Kontekst Swiatowy

Historycy proponuja periodyzacje, biorac pod uwage sposoby interpretowania i trak-
towania niepelnosprawnosci oraz rozwigzywania powstajacych na jej gruncie proble-
mow. Vic Finkelstein (1980: 6-8) wprowadza podzial dziejow niepelnosprawnosci na
trzy fazy. W pierwszej, zaczynajacej si¢ w starozytnosci, osoby niepelnosprawne nie
byly odseparowane od spoleczenstwa, a takze nie traktowano ich w specjalny sposoéb.
Staly one na dole drabiny spotecznej, zasilajac szeroka warstwe ludzi wykluczonych

5 Kwestia rozpatrywania polskiego Srodowiska niepetnosprawnosciowego jako ruchu spotecz-
nego nie jest jeszcze dostatecznie rozpoznana, a stosowanie tej perspektywy jest dyskusyjne
(por. Gtab, 2021a).

6 Szerzej natemat stanu polskich badan na historig niepetnosprawnosci: Gtab, 2020.
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(trudnigcych si¢ prostymi pracami lub zebractwem). Druga faz¢ wigze on z czasa-
mi industrializacji i nowymi sposobami produkcji. Swiat przesuwajacych sie tasm
fabrycznych, $cistych norm produkcji, bycia ,elementem procesu produkcyjnego”
sprawil, Ze osoby z niepelnosprawnos$ciami przestaly nadaza¢ za stawianymi im wy-
mogami, co z kolei umocnito stereotyp ich ,,nieproduktywnosci” (por. Gaciarz, 2014:
20; Ostrowska, 2015: 25; Rakusa-Suszczewski, 2023: 39). Jednoczesnie zwigkszajaca
sie liczba 0s6b z niepelnosprawnosciami (réwniez za sprawg trudnych warunkéw
pracy w fabrykach) sprawila, ze problem ich obecnosci zaczal narasta¢. Spowodo-
walo to rozwdj medycyny szpitalnej i placowek, gdzie osoby niepelnosprawne mogty
zosta¢ odizolowane. Sytuacja taka doprowadzita do powstania specjalistycznych
zawoddow obstugujacych niepelnosprawnos¢ (pielegniarze, terapeuci, nauczycie-
le, rehabilitanci, psychologowie i in.). System ten, wzmacniany przez osiagniecia
medycyny (ulatwiajace i przedluzajace ludzkie zycie), doprowadzit do segregacji
w wielu dziedzinach zycia, jak szkolnictwo specjalne czy chroniony rynek pracy
(por. Ostrowska, 2015: 24-25)".

Warto w tym miejscu zaznaczy¢, ze procesy segregacyjne uwidacznialy sie
juz przez epoka industrialng. Zbigniew Wozniak (2008: 41) wyroznia okres
»racjonalistyczno-separacyjny”. Czas jego trwania szacuje od poczatku O$wiece-
nia do konca XIX wieku. Jego poczatkéw mozna upatrywac w sredniowiecznym
szpitalnictwie. Nie mialo ono celéw typowo leczniczych, ale raczej charytatywne,
zwigzane z zapewnieniem opieki osobom starszym, ubogim, a takze majacym nie-
pelnosprawnos¢, ktdére nie mogly by¢ wspierane przez rodziny. Bylo ono rozwijane
réwniez w epoce nowozytnej i dalo poczatek koncepcji zakladéw zamknietych
(Ostrowska, 2015: 21). W tym kontekscie pojawia si¢ ,wielkie zamkniecie”, na
ktore zwraca uwage Foucault (1987: 56-57). Mialo ono miejsce we Francji w 1656
roku, gdzie w krétkim czasie podjeto probe odizolowania okoto 1% obywateli
Paryza, wérdd ktérych obok ludzi ubogich, bezdomnych, przestepcéw znalezli sie
ci, ktérych dzisiaj okresliliby$my mianem niepelnosprawnych. Izolacja nie miala
charakteru medycznego, ale raczej administracyjno-poprawczy. Cho¢ dzialanie
to zakonczyto si¢ niepowodzeniem, mozna wskazac je jako pewien symboliczny
poczatek nowego podejscia panstwa do grup problemowych.

Jak wskazuje Ostrowska (2015: 24-25), w XVIII wieku pojawila si¢ specjalizacja
zakladéw zamknietych polegajaca na separowaniu 0séb z problemami psychicz-
nymi i niepelnosprawnoscig intelektualng do odrebnych instytucji. Przyktadem sg

7 Nalezy zauwazy¢, ze szkolnictwo specjalne i specjalny rynek pracy w swoich poczatkach miaty
pewien wydzwiek emancypacyjny. Byt on zwigzany z dostrzezeniem specjalnych potrzeb oséb
z niepetnosprawnosciami i prébamiich wsparcia. Na tym etapie nastapito przejscie od postrze-
gania tej grupy jako skazanej na pozostawanie w domach i ewentualne prace w gospodarstwie
rodzinnym na rzecz myslenia o niej w kategoriach wtaczania spotecznego rozumianego jako
dostep do edukacji i rynku pracy. P6zniejsze wydarzenia, zwigzane z przemianami spoteczno-
-kulturowymi, wptynety na zmiane podejscia do inicjatyw okreslanych jako ,,specjalne”, ktére
staty sie symbolem segregacyjnego traktowania niepetnosprawnosci.
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lunatic asylums w Wielkiej Brytanii dominujace od XIX wieku w systemie leczenia
0s6b z problemami psychicznymi, zamienione w 1930 roku na mental hospitals
(Turner, 2004: 1).

Nie bez znaczenia byt réwniez rozwoj teorii eugenicznych. Teoria ,,gorszych
genow” prowadzila do eliminacji 0séb z niepelnosprawnosciami (szczegélnie in-
telektualng) poprzez ich izolacje, sterylizacje, a takze do ich fizycznej ekstermi-
nacji (Buchner, 2009: 5; Wozniak, 2008: 42-43; Ostrowska, 2015: 26-27; Rakusa-
-Suszczewski, 2023: 39).

Pawel Kubicki (2017: 36-37) przesuwa zakonczenie okresu racjonalistyczno-se-
paracyjnego na polowe XX wieku. Finkelstein zaznaczal, ze definiowana przez niego
faza druga istniala jeszcze w latach 70. XX wieku®. Nalezy jednoczesnie zauwazyc,
ze instytucje rozumiane jako placéwki zbiorowego zamieszkania przetrwaly na
swiecie do dzisiaj — réwniez w wyspecjalizowanych formach.

Trzecia faza historii niepelnosprawnosci wg Finkelsteina zaczyna si¢ w latach
70. XX wieku i zwigzana jest z grupowymi procesami emancypacyjnymi. Wydaje
sie, ze ich poczatkéw mozna dopatrywac sie wezesniej. Przemiany spoleczne XIX
i pierwszej polowy XX wieku doprowadzily do silniejszej konsolidacji emancypa-
cyjnego srodowiska oséb z niepetnosprawno$ciami, ktére - moéwiac jezykiem teorii
konfliktu - z grupy majacej $wiadomos¢ ,,klasy w sobie” stalo si¢ grupa majaca
$wiadomos¢ ,klasy dla siebie” (por. Campbell, Oliver, 1996: 123; Goodley, 2017:
75-77). Oznaczalo to, ze grupa ta (cho¢ niejednorodna) potrafila nie tylko ziden-
tyfikowa¢ swoje niekorzystne potozenie wzgledem innych grup, ale réwniez zaczeta
dostrzega¢ konieczno$¢ i mozliwosci zmiany tego polozenia, formulowa¢ wlasne
programy i wytania¢ lideréw prowadzacych ku tym zmianom’.

Ruchy spoleczne, majace na sztandarach hasto deinstytucjonalizacji, byty gteboko
osadzone w szerokim ruchu zwigzanym z prawami obywatelskimi, ksztaltujacym
sie w latach 60. i 70. XX wieku w krajach zachodnich (Wiesel, Bigby, 2015: 180),
a ten z kolei wpisywal si¢ w szereg dwczesnych rewolucji spotecznych i kulturalnych.
Jednym z ich kluczowych aspektéw bylo wzmocnienie aktywnosci grup defawory-
zowanych, a wérdd nich réwniez osob z niepelnosprawnosciami (Shakespeare, 1993:
252-253; Giermanowska, Raclaw, Szawarska, 2020: 77). Finkelstein tgczy stopniowe

8 Nalezy zaznaczyc, ze model Finkelsteina jest nadmiernie uproszczony i zgeneralizowany. Jak
wskazuje Antonina Ostrowska (2015: 16-17), historycy podkreslaja, ze osoby z niepetnospraw-
noscia nie zawsze podlegaty szczegélnemu wykluczeniu. Juz dla starozytnos$ci mozna wskazac
przyktady zainteresowania niepetnosprawnoscia, a nawet tworzenia specjalnych rozwigzan jak
w przypadku weteranéw wojennych. Podobnie uproszczeniem jest kwalifikowanie wszystkich
0s0b z niepetnosprawnosciami do grupy znajdujacej sie na dole drabiny spotecznej. Jak wia-
domo, niepetnosprawnos¢ wystepuje rowniez w zamoznej czesci populacji, chociaz jej odbior
spoteczny oraz mozliwosci zwigzane z jej kompensowaniem moga by¢ wtedy znaczaco inne.

9 Warto w tym miejscu zwroci¢ uwage na konsolidujace sie po | wojnie Swiatowej srodowisko
weteranédw wojennych z niepetnosprawnosciami i jego wptyw na budowanie mysli
emancypacyjnej. Kwestia ta wymaga jednak osobnych badan historycznych.
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uzyskiwanie tej grupy niezaleznosci i podmiotowosci z jednoczesnym coraz szerszym
kwestionowaniem roli specjalistow w jej zyciu. Zmiany wigze réwniez z nowymi
mozliwosciami technologicznymi ulatwiajacymi niezalezne Zzycie (independent
living). Silnej krytyce poddano woéwczas dotychczasowy model wsparcia oparty
w duzej mierze na dobroczynnosci na rzecz osob zaleznych i biernie oczekujacych
na pomoc. W miejsce pasywnosci zaczeto promowac aktywnos¢ oséb z niepel-
nosprawnos$ciami wspartg odpowiedniag kompensacja i zindywidualizowanym
podejsciem (Mastyk i in., 2016: 103-104).

Dziatania te zaowocowaly powstaniem spotecznego modelu niepetnosprawnosci,
ktoéry wigzat si¢ nie tylko z potrzebg innego spojrzenia na omawiane zagadnienie,
ale rowniez ze znalezieniem wspoélnego mianownika dla bardzo zréznicowanej
wewnetrznie grupy. Jego krystalizacja wigzala si¢ m.in. z kontestacja dotychcza-
sowych rozwigzan polityki spolecznej w obszarze opieki instytucjonalnej i jej
dehumanizacyjnych aspektéw (por. Rakusa-Suszczewski, 2023: 36). Jak podkre-
$la Mikotaj Rakusa-Suszczewski (2023: 36-37), ,deinstytucjonalizacja nigdy nie
miala charakteru jedynie technicznego. Wrecz odwrotnie, integralng jego czescia byta
radykalna demokratyzacja $wiadomosci spotecznej [...]" Jak pisze dalej (2023: 48),
»deinstytucjonalizacje »napedzaly« trzy zasadnicze sily: 1. liberalna i humanitarna
filozofia praw cztowieka, 2. neoliberalna i wolnorynkowa kalkulacja optacalnosci
procesoéw deinstytucjonalizacji i 3. poparte wiedzg naukowa przekonanie, Ze naj-
lepszym $rodowiskiem integracji ludzi, z réznych powodéw wykluczonych, jest
mikroswiat lokalnych spotecznosci - rodzin, wspdlnot, sasiedztwa i zaangazowanego
srodowiska lokalnego”

Postulaty deinstytucjonalizacji wynikaly z bezposrednich do$wiadczen miesz-
kancow placéwek zbiorowego zamieszkania, byly tez wzmacniane inspiracjami na-
ukowymi. Warto przypomnie¢ w tym miejscu prace Foucaulta (Historia szaleristwa
w dobie klasycyzmu czy Nadzorowac i karac) oraz Ervinga Goffmana (Instytucje
totalne. O pacjentach szpitali psychiatrycznych i mieszkaricach innych instytucji total-
nych). Nie dotyczyly one stricte niepelnosprawnosci. Spowodowaly jednak ferment
réwniez w srodowiskach z nig zwigzanych, ktore zyskaty podbudowe teoretyczno-
-filozoficzng dla swoich postulatow. Szczegdlnie praca Goffmana wprowadzila
do dyskursu dotyczacego deinstytucjonalizacji charakterystyczne kontrastowanie
»totalnej” (a tym samym ,,zlej” — cho¢ nie do konca taka byla intencja Goffmana)
opieki instytucjonalnej z ,,dobrg” opieka w spofecznosciach lokalnych (por. Baka-
larczyk, 2021).

Warto réwniez zwrdci¢ uwage na ruch antypsychiatryczny (the antipsychiatry
movement). Rozwijany od lat 50. XX wieku, charakteryzowat si¢ podkreslaniem
wartosci czynnikéw spotecznych w leczeniu przy jednoczesnej krytyce zamknietych
placowek jako czynnika opresyjnego powodujacego krzywde oséb z problemami
psychicznymi. Pod jego wpltywem podjeto dzialania zwigzane z deinstytucjonalizacja
(m.in. w Wielkiej Brytanii, we Francji, Wtoszech), ktére jednak w latach 80. XX
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wieku zostaly poddane krytyce, gléwnie ze wzgledu na brak zapewniania osobom
z problemami psychicznymi odpowiedniego wsparcia w spolecznosciach lokalnych
(Encyclopedia of disability, 2006: 375). Charakterystyczny jest przyklad Wielkiej
Brytanii, gdzie deinstytucjonalizacja byla poczatkowo postrzegana jako opcja mniej
kosztowna w poréwnaniu do utrzymywania sieci placéwek. Trevor Turner (2004:
1-2) przywoluje postac brytyjskiego ministra zdrowia Enocha Powella, ktory w 1961
roku wyglosit mowe (‘Watertower’ speech) dotyczaca redukgji zapotrzebowania
na miejsca w placéwkach specjalizujgcych si¢ w leczeniu oséb z problemami psy-
chicznymi. Zapoczatkowata ona nowg polityke zmierzajaca w kierunku aktywnej
rehabilitacji opartej na spotecznosci lokalnej, a instytucjonalizacja zaczela by¢
przedstawiana jako przyczyna stabych wynikéw leczenia. Badania prowadzone
w brytyjskich szpitalach w latach 1969-1980 ujawnily szereg praktyk przetrzymy-
wania pacjentéw w trudnych warunkach, generowanych przez nadmierne stloczenie
i brak srodkéw (Turner, 2004: 2). Jednocze$nie obserwacje dotyczace wsparcia 0sob
z problemami psychicznymi w spolecznosciach lokalnych wskazywaly na jego sku-
tecznos¢ przy podkreslaniu potrzeby istnienia form placéwkowych - przynajmniej
w pewnym zakresie. Ta ostatnia wynikata z trudnosci funkcjonowania spotecznego
wielu 0sdb, ktdre krazyly miedzy ,,schroniskami, wiezieniami, a ulicg” (Turner,
2004: 2-3). Podobne obserwacje mialy miejsce réwniez w USA, gdzie do 1980 roku
liczba 0s6b w szpitalach psychiatrycznych zostala zredukowana prawie czterokrot-
nie, jednak wsparcie w spolecznosciach lokalnych okazywalo si¢ niewystarczajace
(Koyanagi, 2007: 1)!°. Owczesne problemy deinstytucjonalizacji w réznych kra-
jach zaowocowaly wprowadzaniem rozwigzan mieszanych, opartych zaréwno na
placowkach, jak i rozwigzaniach $rodowiskowych. Ruch antypsychiatryczny miat
swdj oddzwigk réwniez w innych grupach niepetnosprawnosciowych i wpltynal na
rozwdj mysli zwigzanej z deinstytucjonalizacja (Encyclopedia of disability, 2006:
375). Jednocze$nie nalezy zauwazyc¢, ze postulaty dehospitalizacji 0sob z problemami
psychicznymi byly jednym z gléwnych motoréw deinstytucjonalizacji w ogéle (por.
Rakusa-Suszczewski, 2023: 40-41 in.).

Jednym z krajow, w ktorych kontra do optyki instytucjonalnej pojawila si¢ naj-
wczesniej, byly Stany Zjednoczone. Rafat Bakalarczyk (2021) wskazuje na trzy etapy
deinstytucjonalizacji w tym panstwie. Pierwszym byla zmiana priorytetow w za-
kresie miejsca $wiadczenia opieki. Szybki wzrost wydatkéw na opieke stacjonarng
w polowie XX wieku sprawil, ze zaczeto poszukiwa¢ innych jej form. Zaowocowalo
to lokalnymi inicjatywami polegajacymi na przeniesieniu niektérych oséb (tych,
w przypadku ktorych bylo to stosunkowo tatwe) z instytucji do spotecznosci lokal-
nych. Dzialania te, o charakterze marginalnym, nie miaty poczatkowo wiekszych

10 Ellen Sutherland (2015) opisuje pierwsza fale amerykanskiej deinstytucjonalizacji opieki psy-
chiatrycznej, obejmujaca okres od lat 40. do 60. XX wieku, jako nieudana - w duzej mierze za
sprawa postrzegania transferu oséb z placéwek jako mozliwosci redukcji kosztow. Podejscie
takie doprowadzito do zaniedbywania rozbudowy wsparcia w spotecznosciach lokalnych.
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reperkusji. Jednak naciski srodowiska (zwigzanego z ochrong zdrowia psychicznego)
sprawily, ze w 1963 roku prezydent J.F. Kennedy optowal w Kongresie za podjeciem
dziatan na rzecz przejscia do srodowiskowych form wsparcia. Powstata wowczas
propozycja zmiany modelu finansowania, w ktérym srodki mialyby by¢ kierowane
do lokalnych spotecznosci. Dzialania te zaowocowaly zmianami prawnymi, jak
réwniez wprowadzeniem profilaktyki polegajacej na pomocy osobom zagrozonym
instytucjonalizacja.

Etap drugi wigzal si¢ z rozwojem $rodowiskowych form pomocy. W 1975 roku
uruchomiono Program Wsparcia Spotecznosci Lokalnej (Community Support Pro-
gram), w ramach ktorego dysponowano $rodkami (w postaci grantéw) na rozwoj
dzialan srodowiskowych. Wyszly one poza kwestie zwigzane z leczeniem, biorac
za cel wspieranie rowniez innych aspektéw zycia, jak mieszkalnictwo, transport,
zatrudnienie czy edukacja. Etap ten, chociaz nie dawal rozwigzan systemowych,
mial duze znaczenie dla krystalizacji i popularyzacji koncepcji deinstytucjonalizacji.

Etap trzeci (od 1993 roku) wiazal sie z systematyzacja wsparcia, co przetozylo sie
na sytuacje, w ktorej wiecej srodkéw publicznych przeznaczano na wsparcie w spo-
tecznosciach lokalnych niz w placéwkach catodobowych. Nalezy jednak podkreslic,
ze proces deinstytucjonalizacji nie zostal w USA ukonczony. Wirdd jego ograniczen
wymieniane s3: trudnosci z relokacja oséb wymagajacych intensywnego wsparcia,
brak kompleksowosci ustug srodowiskowych, staba koordynacja migdzy podmio-
tami $wiadczacymi wsparcie, brak srodkéw finansowych, obawy utraty pracy przez
pracownikow placéwek calodobowych i zwigzane z tym protesty'’.

Procesy emancypacyjne 0s6b z niepelnosprawnoséciami prowadzity réwniez do
wypracowania koncepcji asystencji osobistej. Jako jej swiatowa kolebka wskazywane
s3 Stany Zjednoczone. W drugiej polowie lat 60. XX wieku ustuge taka wprowadzit
Uniwersytet w Berkeley za sprawg staran niepetnosprawnego studenta Eda Robertsa.
Poruszal si¢ on na wozku, oddychal za pomoca respiratora i potrzebowat statego
intensywnego wsparcia. Na uniwersytecie powstalo wowczas Centrum Niezalez-
nego Zycia'?, ktérego celem bylo zapewnienie studentom z niepelnosprawnosciami
dostepu do infrastruktury uczelni i do uczestnictwa w zajeciach na réwni z innymi
osobami (Besowski i in., 2021: 11).

Koncepcja niezaleznego zycia torowata sobie rowniez droge w Wielkiej Brytanii
w latach 70. XX wieku, gdzie przeciwstawiana byla podejsciu paternalistycznemu,
zorientowanemu medycznie, nastawionemu na instytucjonalizacje (Mladenov, Petri,
2020a: 1205-1206). W 1996 roku za sprawg The Community Care (Direct Payments)
Act wprowadzono tzw. platno$¢ bezposrednia umozliwiajacg zarzadzanie asystencja

11 Amerykanska droge do deinstytucjonalizacji szerzej opisuje Chris Koyanagi (2007), skupiajac
sie na aspekcie zwigzanym ze wsparciem psychiatrycznym. Jednocze$nie warto zwréci¢ uwage
nato, ze od lat 80. XX wieku liczba 0s6b w placéwkach w USA spada (por. Prouty, Smith, Lakin,
2005).

12 Szerzej o koncepcji niezaleznego zycia w podrozdziale Spoteczny model niepetnosprawnosci.
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osobista samodzielnie przez jej uzytkownikéw. W 2008 roku opublikowano rzadowsa
Strategig Niezaleznego Zycia (Independent Living Strategy). W 2013 roku w Anglii
liczba uzytkownikéw majacych dostep do platnosci bezposredniej wyniosta ponad
400 tysiecy (ESN, b.d.: 20). W Irlandii Pélnocnej podstawa prawng dla realizacji
asystencji osobistej jest Carers and Direct Payments Act z 2002 roku; w Szkocji -
Social Care (Self-directed Support) Act z 2014 roku (Besowski, Orylski, 2021: 34-37).

W Europie przodujgce na gruncie deinstytucjonalizacji sg kraje skandynawskie.
Idea Centréw Niezaleznego Zycia zostata zaimportowana do Szwecji m.in. za sprawg
Adolfa Ratzki, niepelnosprawnego stypendysty w Berkeley. Po powrocie z USA stwo-
rzyt on w 1984 roku Sztokholmska Kooperatywe Niezaleznego Zycia. Kluczowym
aspektem dziatalnosci Centréw Niezaleznego Zycia stala sie asystencja osobista —
jej realizacja, zarzadzanie jako ustuga, dzialalno$¢ upowszechniajaca i edukacyjna
w tym zakresie, a takze ksztaltowanie odpowiednich polityk publicznych. Kwesti¢
asystencji osobistej uregulowano w Szwecji w 1994 roku, a nastgpnie ponownie
w 2010 (ESN, b.d.: 18). Rozwijany byl rowniez system wsparcia domowego (takze
dla senioréw) oparty na wzmocnionej roli wladz lokalnych (Bakalarczyk, 2021: 20).
Podobne rozwigzania zastosowano w Danii, gdzie od pierwszych pilotazowych pro-
gramow asystenckich w latach 70. XX wieku udato si¢ przej$¢ do wpisania asystencji
osobistej do ustawy o swiadczeniach socjalnych (2000 rok; Bakalarczyk, 2021: 22).

Zalozenia deinstytucjonalizacji wdrazane s3 rowniez w innych krajach. W Niem-
czech kompletny system pozwalajacy na funkcjonowanie asystencji osobistej przy-
jeto w 2016 roku. Jest on oparty na KPON, prawie antydyskryminacyjnym oraz
przepisach niemieckiego kodeksu socjalnego (Besowski, Orylski, 2021: 41). Typowa
droge pokazujaca rozwdj mysli zwigzanej z deinstytucjonalizacja stanowi przyktad
austriacki. W latach 60. XX wieku powstala tam organizacja pozarzadowa Lebenshil-
fe, utworzona przez rodzicdw oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng. Jej celem
byta walka o prawa tej grupy, w tym wsparcie w mniejszych i bardziej przyjaznych
placéwkach. Jednak plan zapewniania osobom z niepetlnosprawnoscig intelektualng
ustug w spotecznosci lokalnej zamiast umieszczania w szpitalach psychiatrycz-
nych' powstat prawie 20 lat pdzniej - w 1979 roku. W 1991 roku wprowadzono
ustawowe rozrdznienie niepetnosprawnosci intelektualnej od schorzen psychicz-
nych, co sprawilo, ze szpitale przestaly by¢ uwazane za miejsca wlasciwe dla oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Spowodowato to rozwoéj form wsparcia w lo-
kalnych spotecznosciach, przy jednoczesnym zachowaniu placowek. Rok pdzniej
Ministerstwo Spraw Spotecznych wydato dokument Disability Concept dotyczacy
integracji spotecznej 0sob z niepelnosprawnosciami, co spowodowato pojawie-
nie si¢ modelu community-based living. Obok placéwek okreslanych jako ,,duze”
(powyzej 15 mieszkancow) wprowadzano ,male” (8-15 oséb), a takze mieszkania
wspoldzielone lub grupowe (8-10 osdb), mate mieszkania wspotdzielone (2-6 oséb)

13 Jak zauwaza Tobias Buchner (2009: 5), w Austrii czesciej niz termin ,deinstytucjonalizacja”
stosowany jest termin ,,dehospitalizacja” (Enthospitalisierung).
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oraz mieszkania pojedyncze. Formy wsparcia podzielone zostaty na 24-godzinne
(gléwnie w placéwkach i mieszkaniach wspoétdzielonych) oraz czesciowe, dostepne
we wszystkich typach mieszkalnictwa. Pojawilo si¢ réwniez pojecie ,,mobilnego
wsparcia” — ustugi $wiadczonej w mieszkaniach nalezacych do oséb z niepelno-
sprawnos$ciami (Buchner, 2009: 5-9). Przyklad ten pokazuje droge od punktowe;j
aktywnosci grup spolecznych, poprzez zainteresowanie decydentdw, az po rézne
proby rozwigzan wraz z ich wariantowoscia.

Idea deinstytucjonalizacji funkcjonuje réwniez w wielu innych krajach, m.in.
w Republice Poludniowej Afryki, Japonii, Kanadzie, Nowej Zelandii (Encyclopedia
of disability, 2006: 1237). Na poziomie $wiatowym zasadniczg role ,w przywraca-
niu osobom z ograniczeniem sprawnosci pelnosprawnego obywatela” odgrywa
Organizacja Narodow Zjednoczonych, a ide¢ t¢ kontynuuje Wspoélnota Europejska
(Wozniak, 2008: 44). Na kanwie proceséw emancypacyjnych oséb z niepelnospraw-
nosciami powstaly rowniez organizacje spoleczne o zasiggu ponadnarodowym,
jak utworzona w 1989 roku Europejska Sie¢ Niezaleznego Zycia (European Network
on Independent Living — por. Strony internetowe, ENIL, 2022). Skupifa ona Centra
Niezaleznego Zycia, organizacje pozarzagdowe oraz rézne osoby wspierajgce idee
niezaleznego zycia. Uksztaltowany w ten sposéb Ruch Praw Oséb Niepetnospraw-
nych stanowit site, ktéra doprowadzita w 2006 roku do opracowania i przyjecia
przez ONZ Konwencji o Prawach Oséb Niepetnosprawnych (Giermanowska, Raclaw,
Szawarska, 2022: 102). Jednym z gtéwnych celéw ENIL-u jest wspieranie proce-
su deinstytucjonalizacji opartego na prawach cztowieka i autoreprezentacji oséb
z niepelnosprawno$ciami. Wazna role w promowaniu zalozen deinstytucjonalizacji
odgrywa tez European Social Network (Strony internetowe, ESN, 2024). Celem tej
organizacji jest wspieranie rozwoju ustug wiaczajacych grupy zagrozone wyklucze-
niem spotecznym w spolecznosci lokalne. Kluczowym postulatem jest podejscie
skoncentrowane na osobie (person-centred approach).

Warto réwniez zwrdci¢ uwage na specyficzng sytuacje krajow postsocjalistycz-
nych. Bedac po II wojnie $wiatowej w zasiegu optyki zwigzanej z negowaniem
probleméw spotecznych, w tym takze ukrywaniem niepelnosprawnosci, nie miaty
one mozliwo$ci wdrazania zatozen deinstytucjonalizacji (co nie znaczy, Ze jej idee
nie docieraly m.in. do Polski). Natomiast w latach 90. XX wieku stanely one przed
koniecznoscig budowy nowego systemu pomocy spolecznej i wsparcia réznych
grup. W przypadku oso6b z niepelnosprawnosciami wigzato sie to z rozbudowsa
systemu $wiadczen oraz zabezpieczenia w postaci instytucjonalnej (placowkowej)
przy jednoczesnym tworzeniu rozwigzan aktywizujacych te grupy do brania udziatu
w rozwoju neoliberalnej gospodarki. Jednocze$nie trudnosci transformacji ustro-
jowej, zwigzane miedzy innymi z wysokim bezrobociem, powodowaly, ze osoby
z niepelnosprawnosciami nie otrzymywaly wystarczajacego wsparcia w swoich
spotecznosciach lokalnych, popadajac w wielu przypadkach w ubdstwo. Po wej-
$ciu wielu krajéw bloku wschodniego do Unii Europejskiej w pierwszej dekadzie
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XXI wieku $rodki unijne wykorzystywane byly w pierwszej kolejnosci na zaspoko-
jenie potrzeb systemu placowkowego (takze na aktywizacje zawodows). Natomiast
idee deinstytucjonalizacji torowaly sobie droge, powoli uwidaczniajac si¢ w dysku-
sjach o polityce spolecznej, a takze w konkretnych wdrozeniach (por. Mladenov,
Petri, 2020b). Przyktadowo: w Stowenii prace nad asystencja osobistg rozpoczely
sie za sprawg projektu pilotazowego w latach 1988-2000, prowadzonego przez Sto-
warzyszenie YHD. Kolejne lata poswiecone zostaly na propagowanie tej idei (przy
sprzeciwie tradycyjnych ustugodawcdéw), co zaowocowato wprowadzeniem ustawy
o asystencji osobistej w 2019 roku (Besowski, Orylski, 2021: 27). Estonia poprawka
do ustawy o pomocy spolecznej wprowadzita w 2004 roku koncepcje niezaleznego
zycia do niektorych ustug spolecznych, w tym mieszkalnictwa, a takze umozliwila
rozwdj asystencji osobistej (ESN, b.d.: 12). W Czechach asystencja osobista moze
by¢ realizowana w oparciu o ustawe o ustugach socjalnych, ktéra weszla w zycie
w 2007 roku (Besowski, Orylski, 2021: 46).

Pomimo ze od lat 80. XX wieku deinstytucjonalizacja stala si¢ globalnym trendem
(Rakusa-Suszczewski, 2023: 36), w poczatkach XXI wieku nadal ponad milion oséb
w Europie przebywalo w réznego rodzaju placéwkach. Jednoczesnie w krajach post-
socjalistycznych obserwuje si¢ funkcjonowanie placowek o wiekszej liczbie miejsc
w poréwnaniu do reszty Europy (CEG, 2012: 10; Mladenov, Petri, 2020a: 1204).
Rezultaty deinstytucjonalizacji w tych panstwach s3 osiggane w sposob ,,nierow-
ny’, prowadza tez niekiedy do reinstytucjonalizacji. Polega ona na ksztaltowaniu
systemu mniejszych placéwek przy zachowaniu ich instytucjonalnego charakteru
(Mladenov, Petri, 2020a: 1217 i n.)™*.

4.2.2. Kontekst polski

Poczatkow zbiorowych form zamieszkania dla 0séb z niepetnosprawnosciami w Pol-
sce, podobnie jak w innych krajach europejskich, mozna dopatrywac sie w srednio-
wiecznej instytucji szpitala. Czasy nowozytne przyniosty regulacje prawne dotyczace
sfery rozumianej jako pomoc spoleczna. Jednak dopiero w XIX wieku pojawity sie
$cidlejsze zapisy odnoszace si¢ do funkcjonowania placowek, jak przepisy o orga-
nizacji opieki i zaktadéw dobroczynnych wydane w 1842 roku w Krdlestwie Kon-
gresowym (Siecinski, 2016: 63).

Odradzajace si¢ po I wojnie $wiatowej panstwo polskie staneto przed koniecz-
noscig uporzadkowania i konsolidacji rowniez sfery pomocowej. Stuzyta temu
Ustawa o opiece spotecznej z 16 sierpnia 1923 roku. Dotyczyta ona oséb, ktore nie
mialy $rodkéw na wiasne utrzymanie i nie mogly podja¢ pracy. Artykut 2 ustawy
obejmuje m.in. ,,opieke nad starcami, inwalidami, kalekami, nieuleczalnie chorymi,

14 Mladenov i Petri (2020a: 1219) zauwazaja, ze rowniez kraje Europy Zachodniej (jak Anglia,
Niemcy, Wtochy, Holandia, Hiszpania, Szwecja) doswiadczaja podobnego zjawiska.
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uposledzonymi umystowo i w ogéle niezdolnymi do pracy”. W artykule 3 ustawy,
wsréd niezbednych potrzeb zyciowych obok zywnosci, odziezy, wsparcia w przy-
wréceniu do pracy, wskazano rowniez odpowiednie pomieszczenie ,,z opatem
i $wiatlem”. Opieka zaktadowa znajdowala si¢ w gestii powiatéw i miast (art. 5). Osia
ustawy byta zdolnos¢ (czy tez raczej jej ograniczenie lub brak) do pracy oséb nig
objetych, co jest cechg charakterystyczng polskiego (i nie tylko) systemu wsparcia
0s06b z niepelnosprawnosciami réwniez wspolczesnie. Ustawa z 1923 roku osadzona
byla w medycznym modelu niepelnosprawnosci. Zadania w niej przedstawione
skupialy sie na przywrdceniu zdolnosci jednostki do pracy, a jesli to niemozliwe, to
na opiece polegajacej gtéwnie na zapewnieniu minimum egzystencji (w tym dachu
nad glowa). Jak zauwaza Nella Stolinska-Pobralska (2014: 103), ,wladze miedzy-
wojennej Polski zaczely tworzy¢ domy pomocy spotecznej w ksztalcie zblizonym
do dzisiejszego”

Ustawa z 1923 obowiazywata do 1950 roku (co wigzalo si¢ z likwidacja samo-
rzadu terytorialnego), a w jej zdezaktualizowanej tresci do roku 1990. Propaganda
ustroju socjalistycznego, gloszaca zanik potrzeby pomocy spotecznej, prowadzita
do jej realizacji w formie pozaustawowej przez zaklady pracy i zwiazki zawodowe
(Siecinski, 2016: 63). Uchwata nr 92 Rady Ministréw z dnia 5 marca 1959 roku po-
wolywata opiekundw spotecznych. Zgodnie z nig powiatowi (miejscy i dzielnicowi)
opiekunowie spofeczni koordynowali prace terenowych opiekunéw spotecznych. Ci
drudzy dzialali w miejscu najblizszego zamieszkania - ,,bloku, osiedlu, wsi” (Uchwata
nr 92 par. 3 p. 3). Stanowisko opiekuna terenowego nie bylo platne, otrzymywali
oni natomiast zwrot poniesionych kosztéw ,,w zwiazku z wykonywaniem czynno-
$ci opiekunczych” (Uchwata nr 92 par. 3 p. 4). Do zadan opiekunéw spotecznych
i terenowych opiekunéw spotecznych nalezalo organizowanie ,,akcji pomocy spo-
tecznej, a w szczegdlnosci w zakresie: a) poprawy warunkéw materialnych, socjal-
nych i wychowawczych, b) pomocy dla mtodziezy i dzieci pozbawionych wlasciwe;
opieki rodziny, c) pomocy dla rodzin po utracie zywiciela lub w razie jego cigzkiej
choroby badz kalectwa, d) pomocy w walce z alkoholizmem i prostytucja oraz
e) zapewnienia opieki starcom” (Uchwala nr 92 par. 4 p. 1). Pojawia si¢ tutaj element
dzialania w spotecznosci lokalnej, ktory stal sie pézniej jednym z charakterystycz-
nych wyznacznikéw modelu spotecznego niepelnosprawnosci (cho¢ oczywiscie
bezposredniego przelozenia tutaj nie ma). Jednoczes$nie uchwala ta nie jest skiero-
wana bezposrednio na kwestie niepelnosprawnosci — zaklada jedynie tagodzenie
jej skutkow zwiazanych z ograniczong mozliwoscig zarobkowania.

W okresie PRL rozwijana byla polska szkota rehabilitacji, funkcjonowaly spot-
dzielnie inwalidéw oraz szkolnictwo specjalne. Zachowane zostaly réwniez domy
pomocy spotecznej (Stolinska-Pobralska, 2014: 104). Ich dziatanie bylo jednak
ograniczone, zwlaszcza do 1956 roku, kiedy to nowo budowany ustrdj silnie negowal
istnienie potrzeby pomocy spotecznej. W latach 1961-1965 podjety zostal pierwszy
plan budowy nowych DPS-6w. Jednak zakres realizacyjny byt niewielki - powstato
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6 tys. miejsc (Grabusinska, 2013: 30). W latach 70. i 80. XX wieku nastapit stopniowy

wzrost liczby mieszkancéw w placéwkach.

Tabela 2. Liczba mieszkarncéw placowek zbiorowego zamieszkania w latach 70. i 80. XX wieku

w Polsce
Liczba Liczba
Typy domoéw miejsc miejsc
w 1970r. w 1980r.

Domy rencistow 7674 9391
Domy dla przewlekle chorych i niewidomych 21085 22670
Domy dla przewlekle chorych ze schorzeniami uktadu nerwowego |2 975 7939
Domy dla umystowo uposledzonych opéznionych umystowo 7429 9904
dorostych
Domy dla dzieci niedorozwinietych umystowo (opéznionych umy- |8 800 10510
stowo)

Zrédto: Grabusifska, 2013: 31, na podstawie danych Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej.

Jak wskazuje Zuzanna Grabusinska (2013: 32), dostepna liczba miejsc nie pokry-
wala zapotrzebowania - w 1970 roku w kolejce na miejsce w placéwce oczekiwato
okoto 9 tys. 0séb, a w 1980 roku okoto 15 tys. Zwraca ona réwniez uwage na pro-
blemy niedostosowania obiektow (bedacych w wielu przypadkach adaptowanymi
patacami czy dworkami) do potrzeb mieszkancédw, pomijanie kwestii jakosci zycia
w nich, a takze na ich przepelnienie i braki materiatowe.

Interesujace, z punktu widzenia badanego zagadnienia, jest spostrzezenie Nata-
lii Pamuly dotyczace okresu PRL. Zauwaza ona, Ze poniewaz tworzenie placowek
instytucjonalnych dla 0séb z niepelnosprawnosciami nie bylo wéwczas istotna
kwestig, okres ten byt czasem ,,familiaryzacji” niepelnosprawnosci (Pamuta, 2019:
106)". Jako ze placéwki zbiorowego zamieszkania nie byly priorytetem w pomocy
spolecznej, kwesti¢ wsparcia osob z niepelnosprawnosciami pozostawiano w gestii
rodzin. Wigzalo si¢ to z ogdlng tendencja ustroju socjalistycznego do ukrywania
kwestii klopotliwych, mogacych szkodzi¢ jego wizerunkowi. Familiaryzacja, bez
szerszego wsparcia rodzin (poza medycznym), prowadzita do wymazywania oséb
z niepetnosprawnos$ciami z przestrzeni publicznej, co spowodowane byto zaréwno
niewielkimi mozliwo$ciami rodzin, jak i brakiem dostgpnosci dla 0séb ze szczegdl-
nymi potrzebami praktycznie we wszystkich obszarach zycia. Skutkiem tego osoby
z niepelnosprawnosciami w duzej mierze skazane byly na przebywanie w domu,
bez mozliwosci szerszego uczestnictwa w zyciu spotecznym'.

15 Nalezy zwroécic¢ uwage, ze transformacja ustrojowa nie rozwigzata tego problemu i jest on
widoczny réwniez obecnie (por. Szluz, Szluz, 2022: 57-59).

16 Sytuacje te ilustruje anegdotyczny przyktad ze Zwigzku Radzieckiego: kiedy w 1980 roku jeden
z zachodnich dziennikarzy zapytat, czy reprezentacja Zwiazku Radzieckiego wezmie udziat
w paraolimpiadzie organizowanej w Wielkiej Brytanii, ustyszat: ,w Zwigzku Radzieckim nie
ma inwalidow” (Philips, 2009).
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Transformacja ustrojowa po 1989 roku przyniosta zmiany réwniez w sferze
podejscia do grup potrzebujacych wsparcia. Opieke spotecznag przeksztalcono
w pomoc spoteczng, ktéra oparta zostala na Ustawie o pomocy spotecznej z dnia
29 listopada 1990 roku. Gruntowna reforma systemu pomocy spolecznej wynikata
z koniecznosci jego dostosowania zaréwno do realiow gospodarki rynkowej, jak
i do nowej struktury administracyjnej. Wigzalo sie to z powotaniem samorzadu
gminnego i utworzeniem gminnych osrodkéw pomocy spolecznej jako podstawo-
wych instytucji obstugujacych pomoc spoleczna. Po kolejnej reformie (w 1999 roku)
i utworzeniu powiatéw wprowadzony zostal nowy podzial kompetencji miedzy
podmiotami pomocy spolfecznej. Szczegdlng role zaczely odgrywaé powiatowe
centra pomocy rodzinie, ktérym przekazano nadzér nad placéwkami opiekun-
czo-wychowawczymi, rodzinami zastepczymi, rehabilitacja spoteczno-zawodowa
0s6b z niepelnosprawnosciami, wsparcie kombatantéw i uchodzcow (Grewinski,
Zasada-Chorab, 2012: 21).

Ustawa o pomocy spotecznej reguluje m.in. zasady funkcjonowania domoéw po-
mocy spolecznej’”. W art. 56 wymieniono nastgpujace typy domoéw dla: 1) oséb
w podeszlym wieku; 2) 0séb przewlekle somatycznie chorych; 3) 0soéb przewlekle
psychicznie chorych; 4) dorostych niepetlnosprawnych intelektualnie; 5) dzieci
i mlodziezy niepelnosprawnych intelektualnie; 6) 0sob niepetnosprawnych fizycznie;
7) os6b uzaleznionych od alkoholu. Art. 56a przewiduje mozliwos¢ prowadzenia
domu pomocy spolecznej w jednym budynku tacznie dla: ,,1) oséb w podesztym
wieku oraz osob przewlekle somatycznie chorych; 2) 0séb przewlekle somatycz-
nie chorych oraz 0séb niepetnosprawnych fizycznie; 3) 0sé6b w podesztym wieku
oraz osob niepelnosprawnych fizycznie; 4) oséb dorostych niepetnosprawnych
intelektualnie oraz dzieci i mlodziezy niepetnosprawnych intelektualnie” Oznacza
to mozliwos¢ gromadzenia w jednej placéwce oséb, ktore definicyjnie z duzym
prawdopodobienstwem mieszcza si¢ w kategorii niepelnosprawnosci.

W 2021 roku w Polsce funkcjonowato 2015 zakladéw stacjonarnej pomocy
spolecznej, z czego liczba panstwowych doméw pomocy spotecznej wynosita 897
(niecale 80 tys. mieszkancow na ponad 84 tysigce miejsc), a liczba placéwek pro-
wadzonych w ramach dzialalno$ci gospodarczej lub statutowej 556 (niecale 19 tys.
mieszkancow na niecale 22 tys. miejsc). Catkowita liczba mieszkancow zakladow
stacjonarnej pomocy spotecznej wynosita nieco ponad 114 tys. na ponad 127 tys.
miejsc. Wérdd pozostatych rodzajow placowek znalazly sie rodzinne domy pomocy
(26 placowek), srodowiskowe domy pomocy z miejscami catodobowego pobytu (7),
domy dla matek (54), noclegownie (85), schroniska dla bezdomnych (301). Na duza
liczbe oséb mieszczacych sie w kategorii niepelnosprawnosci w tych placéwkach

17 Zasady dotyczg DPS-6w tworzonych przez samorzady. Zapisy rozdziatu 3 Ustawy o pomocy
spotecznej pozwalaja na tworzenie placowek catodobowego zamieszkania réwniez w ramach
dziatalnosci gospodarcze;j.
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wskazuje ich znaczny stopient dostosowania do potrzeb 0séb z niepelnosprawno-
$ciami. Dostosowanie takie wykazalo 87% placowek (GUS, 2022).

Nalezy zwrdci¢ uwage, ze pomimo wprowadzania rozwigzan systemowych sy-
tuacja osob z niepetlnosprawnosciami i ich rodzin nadal byla (i jest) trudna, szcze-
golnie w warunkach transformacji ustrojowej i kryzysu spoleczno-gospodarczego
z nig zwigzanego. Nadmiernie obcigzone budzety rodzinne, w powigzaniu z wysoka
stopa bezrobocia, problemami mieszkaniowymi, brakiem dostepnosci ustug czy
dostepnosci przestrzeni publicznej, sprawily, ze wiele dziatan bedacych domeng
administracji publicznej przejely samorzady oraz organizacje trzeciego sektora
(por. Szluz, 2007: 206-207).

Réwnoczesnie z instytucjonalnymi reformami lat 90. XX wieku rozwijata sie
w Polsce mysl zwigzana z deinstytucjonalizacja. Jej poczatkéw mozna doszukiwaé
sie w czasach PRL-u. Grabusinska zwrdcita uwage na tekst Olgierda Horoszewicza
pochodzacy z 1981 roku'®. Przytacza ona nastepujacy cytat:

nowoczesna pomoc spoleczna opiera si¢ na zalozeniu, iz naturalnym miejscem zamieszkania
kazdego cztowieka jest jego wlasny dom lub dom, w ktérym mieszka wraz z rodzing, oraz jego
wlasne §rodowisko. Dlatego pierwszoplanowym celem pomocy spolecznej jest zapewnienie
klientom $wiadczen, ktdre ulatwiajg im zycie w srodowisku tak dlugo jak to mozliwe. Dopiero
wowczas, gdy nawet najbardziej rozwiniete §wiadczenia nie zapewniaja mozliwoéci samodziel-
nego zycia — zachodzi koniecznos¢ ich zaspokajania juz kompleksowo — bytowych, medycznych
i spotecznych w placéwkach rezydencjalnych (statego pobytu) tj. domach pomocy spotecznej
(Grabusinska, 2013: 30-31).

Fragment ten jest w znacznej mierze zbiezny ze wspdlczesnymi zalozeniami
deinstytucjonalizacji.

Programowe negowanie probleméw spotecznych przez wtadze PRL prowadzito
do zepchnigcia na margines zycia wielu rodzin 0séb z niepelnosprawnosciami.
Sytuacja ta doprowadzila do konsolidacji srodowiska rodzicéw o0séb z niepetno-
sprawnoécig intelektualng pod koniec lat 70. XX wieku. Wobec braku zgody wladz na
rejestracje samodzielnej organizacji utworzyli oni Komitet i Kota Pomocy Dzieciom
Specjalnej Troski w ramach Towarzystwa Przyjaciét Dzieci. W 1991 roku zostaly
one przeksztalcone w Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Os6b z Uposledzeniem
Umystowym, przemianowane w roku 2016 na Polskie Stowarzyszenie na rzecz
Osdb z Niepelnosprawnoscia Intelektualna (Strony internetowe, PSONI, 2022). Juz
sama ewolucja nazwy tej organizacji pokazuje przejscie od modelu medycznego,
opartego na kategorii ,troski” i ,,upos$ledzenia’, do podejscia prawno-czlowiecze-
go (tutaj symbolizowanego przez okreslenie ,,niepelnosprawnos¢ intelektualna”).
Obecnie PSONTI jest jedna z najaktywniej dziatajacych organizacji na polu wdraza-
nia zatozenn KPON, promujac m.in. koncepcje self-adwokatury, kregéw wsparcia,

18 Tekst ten znany byt autorce z maszynopisu udostepnionego jej przez Horoszewicza. Nie zostat
opublikowany.
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mieszkalnictwa wspomaganego, asystencji osobistej, a takze asysty prawnej dla oséb
z niepelnosprawnos$ciami®.

Waznym elementem nowego systemu po 1989 roku bylo wprowadzenie koncepcji
mieszkania chronionego do Ustawy o pomocy spotecznej, ktére definiowano jako
»mieszkanie przeznaczone dla 0s6b mogacych, przy odpowiednim wsparciu, samo-
dzielnie zy¢ w srodowisku, w szczegdlnosci dla 0s6b z zaburzeniami psychicznymi
oraz osob opuszczajacych placéwki opiekunczo-wychowawcze, resocjalizacyjne,
zaklady dla nieletnich i rodziny zastepcze” (art. 2a ust. 1 p. 9). Art. 21 p. 3 zawieral
zapis: ,mieszkanie chronione jest rowniez forma $rodowiskowej pomocy zapew-
niajacg odpowiednie wsparcie w srodowisku, umozliwiajaca samodzielne zycie
osobie, ktéra ze wzgledu na wiek, niepelnosprawnos¢ lub chorobe nie wymaga
ustug w zakresie $wiadczonym przez dom pomocy spolecznej, a ustugi opiekuncze
w miejscu zamieszkania sg niewystarczajace lub niemozliwe do realizacji”. Pojawia
sie tutaj termin ,,samodzielne zycie”, w swoim brzmieniu przypominajacy koncepcije
niezaleznego zycia. Dotyczy on jednak tylko tych osoéb, ktérych stan nie wymaga
intensywnego (w domysle calodobowego) wsparcia. Zalozenie to zostalo zachowane
réwniez w Ustawie o pomocy spotecznej z 2004 roku. Pomimo to zapis o mozliwosci
mieszkania poza placéwka i otrzymywania wsparcia w swoim $rodowisku nalezy
uzna¢ za istotny z punktu widzenia recepcji spotecznego modelu niepetnospraw-
nosci w Polsce®.

Przemiany ustrojowe lat 90. XX wieku zaowocowaly silnym rozwojem sektora
pozarzadowego — w tym organizacji dziatajacych na rzecz oséb z niepetnosprawno-
$ciami. Stawiajg one sobie rézne cele - zar6wno ogélnopomocowe, jak i zawezone do
konkretnego pola dziatan, jak np. edukacja czy aktywizacja zawodowa (por. Gaciarz,
Pir6g, 2014: 86). Niektdre z nich powstaly w celu wspierania dziatan emancypacyj-
nych o0séb z niepelnosprawno$ciami, prowadzac dziatalno$¢ rzecznicza zwigzana
z lobbowaniem na rzecz okreslonych rozwigzan. Nalezy tutaj wskaza¢ dzialalnos¢

19 Warto w tym miejscu wspomniec o badaniu wptywu ruchu rodzicéw os6b z niepetnosprawno-
$cig intelektualna na rozwdj nauki i zycie spoteczne, jakie zostato przeprowadzone za sprawg
PSOUU (Abramowska, 2014). Objeto ono Polske, Francje, Litwe, Wtochy i Stany Zjednoczone.
Jego zatozeniem ,byta prezentacja funkcji petnionych przez ruchy rodzicéw i ptynacych z nich
korzysci dla uczestnikow ich dziatan, dla obywateli, dla paistwa i nauki” (Wotowicz-Ruszkow-
ska, 2014: 11). W raporcie tym pojawiaja sie rowniez watki historyczne pokazujace droge od
instytucjonalizacji oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna, rozumianej jako pomoc przez
zamykanie w placéwkach, do uznania tej grupy za réwnoprawnych obywateli wystepujacych
w swoim imieniu (self-adwokatura).

20 Nalezy jednak zauwazy¢, ze sfera wykonawcza zwigzana z obstuga tego typu mieszkan nadal
pozostaje w pewnym stopniu w sferze modelu medycznego. Wiaze sie to z przenoszeniem
wzorcdw dziatania wyniesionych z placéwek zbiorowego zamieszkania do mieszkalnictwa
chronionego, co uwidacznia sie w $cistych regulaminach zwigzanych z funkcjonowaniem
mieszkancow i dotyczy m.in. kontroli dtuzszych wyjazdéw, zasad zapraszania gosci, kwestii
posiadania zwierzat, stosowania uzywek, mozliwosci wchodzenia personelu do pokojow
mieszkancow (Gtab, 2021a).
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Polskiego Forum Oséb z Niepelnosprawno$ciami zatozonego w 2003 roku”. Jest
to organizacja parasolowa zrzeszajaca organizacje osob z niepelnosprawnosciami.
Warto zwrdci¢ uwage na cele statutowe PFON, ktérymi sa:

1) tworzenie plaszczyzny wspotpracy i jednolitej reprezentacji 0séb z niepetnosprawnoéciami,
w tym stowarzyszen i zwigzkow stowarzyszen osob z niepelnosprawnosciami oraz rodzin
i 0s6b najblizszych 0s6b z niepelnosprawnoéciami, potrzebujacych wsparcia w reprezentacji,
a takze stowarzyszen, fundacji oraz zwigzkéw stowarzyszen dzialajacych na rzecz oséb z nie-
pelnosprawnosciami,

2) dziatania na rzecz pelnego wdrozenia Konwencji ONZ o prawach z niepelnosprawno$ciami
z dnia 13 grudnia 2006 r.,

3) wplywanie na polityke spoteczng panstwa oraz rozwigzania prawne decydujace o jakosci zycia
0s6b z niepelnosprawno$ciami w wymiarze osobowym, spotecznym i ekonomicznym oraz
o0 ich réwnym traktowaniu, a takze o wspieraniu ich rodzin,

4) zmienianie postaw spolecznych wobec ludzi z niepelnosprawno$ciami - z opiekuniczych na
uznajace godnos¢ i warto$¢ osoby z niepelnosprawnoscia, jej pozytywny potencjal oraz prawa
réwne dla wszystkich, a takze postaw samych o0séb z niepelnosprawnosciami i ich rodzin,

5) umacnianie organizacji pozarzadowych osob z niepelnosprawnosciami i ich rodzin oraz part-
nerska wspdlpraca tych organizacji i ich zwigzkoéw z organami wladzy publicznej,

6) wspolpraca z organizacjami pozarzadowymi zagranicznymi i miedzynarodowymi (Statut Pol-
skiego Forum Osob z Niepelnosprawnoséciami, 2019, par. 12).

Sformulowane w ten sposob cele stanowig wyktadni¢ mysli reformatorskiej. Skie-
rowane sg nie tylko w strone wprowadzania nowych koncepcji, ale tez podwazaja
dotychczas istniejaca ideologie (par. 12 p. 4).

Statut PFON zawiera réwniez charakterystyczny element zwigzany z dziata-
niami emancypacyjnymi oséb z niepelnosprawnosciami. W par. 15 p. 2¢ znalazt
sie nastepujacy zapis odnoszacy si¢ do mozliwosci przyjecia organizacji w poczet
cztonkéw PFON:

ponad 50% czlonkdéw stowarzyszenia lub organizacji cztonkowskich zwigzku stowarzyszen jest
osobami z niepelnosprawnosciami lub rodzicami/prawnymi opiekunami lub osobami najblizszy-
mi 0s6b z niepetnosprawnoséciami potrzebujacych wsparcia w reprezentacji, a ich wladze sktadajg
sie w ponad 50% z 0s6b z niepelnosprawnosciami lub z rodzicéw/prawnych opiekunéw lub oséb
najblizszych oséb z niepelnosprawnosciami potrzebujacych wsparcia w reprezentacji.

Zapis ten odnosi si¢ do definicji organizacji 0sob z niepetnosprawnoséciami (disa-
bled people’s organization — DPO), w my$l ktorej to osobom z niepelnosprawnosciami
nalezy sie decydujacy glos w swojej sprawie, a zatem powinny miec¢ wiekszos¢ i wla-
dz¢ w organizacjach je reprezentujacych i dziatajacych na rzecz ich emancypacji.
Pomimo ze wprowadzenie tego zapisu znacznie ograniczyto mozliwg liczbe czlonkéw

21 Zatozone jako Polskie Forum Oséb Niepetnosprawnych, w 2019 roku zmienito nazwe na Polskie
Forum Oséb z Niepetnosprawnosciami, symbolicznie umacniajgc w ten sposob swoje popar-
cie dla prawno-cztowieczego modelu niepetnosprawnosci i dziatan w duchu KPON. Pierwsza
Przewodniczaca PFON byta Krystyna Mrugalska, zwigzana z PSONI.
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PFON-u*, zdecydowano si¢ na ten krok jako pewnego rodzaju demonstracje war-
to$ci, co nalezy uzna¢ za dziatanie wazne historycznie.

W 2012 roku Polska ratyfikowala Konwencje ONZ o prawach osob niepetno-
sprawnych. Emancypacyjne grupy niepelnosprawno$ciowe odebraty to wydarzenie
jako wyraz uznania koncepcji niezaleznego zycia za priorytet w polityce wobec
niepelnosprawnosci, zwlaszcza ze ratyfikacja KPON za pomocg ustawy wiaczyla
ja do polskiego systemu prawnego®. Implikuje to zatem jej wdrozenie na poziomie
wykonawczym (por. Wozniak, 2013: 282 i n.). Wzbudzita ona duze nadzieje i stata
sie dla nich kamieniem milowym oraz nowym argumentem w walce o prawa os6b
z niepelnosprawno$ciami poprzez promowanie (coraz czgsciej rowniez zadanie)
zastosowania prawno-czlowieczego oraz spotecznego modelu niepetnosprawnosci
w kreowaniu polityki spotecznej™.

W poczatkowym okresie po ratyfikacji KPON strona rzadowo-administracyjna
nie przejawiala wigkszej aktywno$ci zwigzanej z deinstytucjonalizacja ustug dla osob
z niepelnosprawnos$ciami, co znajduje odzwierciedlenie w braku istotnych tekstow,
ktore bylyby odbiciem jej ustosunkowania si¢ do omawianej kwestii. Jednoczesnie
po stronie grup emancypacyjnych réwniez nie powstalo ich zbyt wiele. Nastagpita
wiec swego rodzaju ,,dyskursywna cisza’®. Trudno wskaza¢ jednoznacznie, jakie
mogly by¢ jej przyczyny. Wydaje sie, ze dla polskich decydentéw ratyfikacja KPON
nie byla szczegdlnie przelomowym dokumentem, a raczej kolejnym etapem relacji
ze srodowiskiem niepelnosprawno$ciowym — na miar¢ Karty Praw Oséb Niepetno-
sprawnych z 1997 roku®. Inaczej rzecz ujmujac: strona rzadzaca wykonata pewien

22 W 2022 roku w sktad PFON wchodzito 18 organizaciji. Liczba DPO w Polsce nie jest znana.

23 Ustawa z dnia 15 czerwca 2012 r. o ratyfikacji Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych
sporzgdzonej w Nowym Jorku dnia 13 grudnia 2006 r.

24 W tym miejscu warto postuzyc sie przyktadem anegdotycznym: niedtugo po ratyfikacji KPON
przez Polske na Uniwersytecie £6dzkim zostata zorganizowana konferencja zatytutowana
»Mamy nasza Konwencje!”. Pomimo gtosdw sceptycznych data sie tam wéwczas wyczuc pewna
euforia, jaka towarzyszyta przedstawicielom réznych $rodowisk niepetnosprawnosciowych.
Jednoczesnie, jak wskazuje Zbigniew Wozniak (2013: 294, przypis 52), ,w sondzie przepro-
wadzonej tuz po ratyfikacji Konwencji ONZ, w dniach 10-18 wrze$nia 2012 r. przez portal
Niepelnosprawni.pl, prawie 2/3 uczestnikéw zaznaczyto odpowiedz: »Nic sie nie zmieni, to
tylko kolejny dokument«”.

25 Jestto jedynie cisza zwigzana z brakiem powstawania bardziej istotnych tekstéw. Natomiast
strony z catg pewnoscia dyskutowaty w swoich srodowiskach, jak réwniez miedzy sobga, kwestie
zwigzane z KPON - sg one jednak nieuchwytne za pomoca przyjetej w prezentowanym opra-
cowaniu metody. Nalezy rowniez zwréci¢ uwage, ze ,cisza” ta odnosi sie do omawianej tutaj
kwestii deinstytucjonalizacji ustug dla osob z niepetnosprawnosciami (a w tym kontekscie do
mieszkalnictwa chronionego/wspomaganego i asystencji osobistej), a wiec do stosunkowo
waskiego aspektu KPON.

26 Karta Praw Os6b Niepetnosprawnych, uchwalona przez Sejm RP 1 sierpnia 1997 roku, méwi
o prawie 0séb niepetnosprawnych do ,niezaleznego, samodzielnego i aktywnego zycia”
oraz o tym, ze nie moga one podlegac dyskryminacji (par. 1). W dalszej czesci dokumentu
mowa o dostepie do débr i ustug umozliwiajgcych osobom z niepetnosprawnosciami petne
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ruch w stosunku do §rodowiska niepetnosprawnosciowego. By¢ moze w pojeciu
decydentéw osiagneto ono pewien cel, ktéry powinien je usatysfakcjonowac na
tym etapie. Natomiast grupy niepelnosprawno$ciowe mogty spodziewa¢ sie pod-
jecia przez decydentéw dziatan majacych wypelni¢ zalozenia KPON. Moment
oczekiwania spowodowal zatem przerwe - ,,cisz¢ w dyskursie’, bedacg wynikiem
pewnego odprezenia obu stron.

Za pierwszy istotny tekst szerzej podejmujacy kwestie deinstytucjonalizacji ustug
dla 0séb z niepelnosprawnos$ciami nalezy uzna¢ Spoteczny Raport Alternatywny
z realizacji Konwencji o prawach osob z niepetnosprawnosciami w Polsce opubli-
kowany w 2015 roku przez srodowisko reformatoréw i stanowigcy krytyke postepow
we wdrazaniu KPON (Zrédla, Zadrozny, 2015). Wéréd autoréw zaangazowanych
W jego tworzenie znalazly sie zardwno osoby z niepelnosprawnosciami, ich rodziny,
jak i sojusznicy sprawy. Powstawanie raportu zostalo wsparte przez liczne organi-
zacje pozarzadowe. Tekst ten nie spowodowal znaczacego odzewu két rzadzacych,
a w tym samym roku powstal Projekt ustawy pomocy osobom niesamodzielnym
osadzony w dominujacej ideologii, postulujacy w duzej mierze uporzadkowanie
problemow instytucji (placowek) oraz rozwdj wsparcia oséb niepetlnosprawnych
w rodzinach (Zr6dta, KPN, 28.05.2028).

Postepujaca konsolidacja srodowiska skupionego wokdt idei wywodzacych
sie z KPON doprowadzila do zainicjowania Kongresu Oséb z Niepetnosprawno-
$ciami. Jest on imprezg odbywajaca si¢ co roku, przygotowywang przez organi-
zacje pozarzadowe, majaca za patrona Rzecznika Praw Obywatelskich. Pierwszy
Kongres odbyl sie 16 wrzesnia 2015 roku. Podejmowana tematyka dotyczyla
nastepujacych obszaréw zycia 0sob z niepelnosprawnosciami: samorzad, wybory,
psy przewodniki, Osoby Gtuche, dostepnos¢ informacji, edukacja, praca, zabez-
pieczenie spoteczne, dostepnos¢ architektoniczna, ubezwlasnowolnienie i dostep
do sadu (Strony internetowe, FIRR, 2022a). W$r6d organizatoréw znalazly sie:
Fundacja Aktywizacja, Fundacja Vis Maior, Polski Zwigzek Gluchych, Forum
Dostepnej Cyberprzestrzeni, Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego, Polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Os6b z Uposledzeniem Umystowym, a takze Politech-
nika Gdanska i Uniwersytet Kardynala Stefana Wyszynskiego w Warszawie.

Kongresowi towarzysza konwenty regionalne, odbywajace sie w roznych miastach
na terenie Polski. W 2016 roku ich cele okreslono nastepujaco:

uczestnictwo w zyciu spotecznym, dostepie do rehabilitacji, edukacji (réwniez w szkotach
masowych), pomocy psychologicznej, otwartego rynku pracy, zabezpieczenia spotecznego,
a takze o zapewnieniu zycia tej grupie w Srodowisku wolnym od barier funkcjonalnych, po-
siadania przez nig reprezentacji, jak rowniez umozliwienia jej petnego uczestnictwa w zyciu
publicznym, kulturalnym, artystycznym, sportowym oraz rekreacji i turystyce. Karta liczy
zaledwie 4 paragrafy, ktére zajmuja dwie strony, a przytoczone kwestie wzmiankowane sg
jedynie hastowo.
27 Projekt ten nie wszedt w zycie.
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—

. Promocja idei Kongresu Oséb z Niepelnosprawno$ciami oraz upowszechnienie informacji
o Kongresie i Konwencji ONZ o prawach os6b z niepelnosprawno$ciami.

2. Wylonienie regionalnych partneréw i wiaczenie ich w ruch kongresowy.

3. Zaangazowanie regionalnych i lokalnych organizacji w przygotowanie Kongresu i ruch kon-
gresowy w ogole.

4. Upowszechnienie idei, ze Kongres moze pozwoli¢ na wypowiedzenie si¢, wystuchanie innych,
rozwigzywanie wspolnych problemoéw, bycie glosem wobec decydentdw.

5. Przygotowanie merytoryczne Kongresu: demokratyczne wylonienie tematdw i prowadzacych
dla wystapien kongresowych.

6. Budowanie lokalnych koalicji wokoét idei Kongresu, aktywizacja (rzecznicza) organizacji dzia-
tajacych na rzecz 0séb z niepelnosprawnosciami.

7. Uruchomienie ogoélnopolskiej debaty na temat niepelnosprawnosci (Strony internetowe,

FIRR, 2022b).

Oprocz promocji KPON i checi konsolidacji ruchu niepelnosprawnosciowego
charakterystyczna jest tutaj che¢ ,,bycia gtosem wobec decydentéow”, co podkresla
opozycyjnos¢ myslenia reformatorskiego wobec panujacej ideologii.

Tworcy Kongresu odwoluja sie do potrzeby dzialania 0sdb z niepelnospraw-
no$ciami we wlasnym imieniu i budowania solidarnego $rodowiska, zwracajac
jednoczes$nie uwage na bolaczki dnia codziennego:

Dlaczego warto przyjs¢ na Kongres?
1. Bo jedli nie bedziemy méwic o swoich sprawach, nikt nie zrobi tego za nas;
2. bo obecne w zyciu publicznym osoby z niepelnosprawno$ciami mozna policzy¢ na palcach
jednej reki;
3. bo kobiety z niepelnosprawno$ciami sg podwojnie dyskryminowane;
4. bo mamy do$¢ biedy i braku miejsc pracy — minimalne wynagrodzenie nie jest godna placa,
a z renty trudno wyzy¢;
5. bo wyjscie z domu i dotarcie do sklepu, kina, urzedu, a nawet skorzystanie ze strony w Inter-
necie jest czesto utrudnione lub niemozliwe;
6. bo tylko 9% budynkéw w Polsce jest architektonicznie dostepnych;
7. bo segregacja w edukacji nie moze by¢ podstawowym rozwigzaniem;
8. bo rodziny zostawione same sobie popadaja w coraz wigksze problemy;
9. bo potrzebujemy solidarno$ci we wlasnym srodowisku;
10. bo Kongres moze by¢ poczatkiem zmiany spolecznej (Strony internetowe, FIRR, 2022b).

II11IV Kongres odbyly si¢ pod hastem ,,Za niezaleznym zyciem” Poprzedzila je
caloroczna praca wielu przedstawicieli organizacji pozarzadowych, sojusznikow, spe-
cjalistow roznego rodzaju, naukowcow nad konceptualizacjg i postulatami wdrozenia
zapiséw KPON do polskich realiéw. Powstale w ten sposob Zatozenia dla projektéw
ustaw dla Nowego Systemu Wisparcia 0sob z niepetnosprawnosciami byty dokumen-
tem stanowigcym propozycje zmian prawnych pozwalajacych na wprowadzenie
i egzekwowanie postulatéw KPON. Jak zapisano we wstepie: ,,celem jest, by pra-
wa 0s0b z niepelnosprawnosciami byly zawarte w przepisach dotyczacych wszystkich
0s0b, a nie skupione w ustawie wyltacznie im dedykowane;j” (III Kongres, 2017).
Postulatem bylo zatem odejscie od postrzegania osdb z niepelnosprawno$ciami jako
odrebnej grupy, wymagajacej ,,specjalnych”, odseparowanych przepiséw, na rzecz jej
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wigczania spotecznego, co mialo symbolizowa¢ rozproszenie konkretnych zapiséw
prawnych po istniejacym ,,0gélnym” ustawodawstwie®. W dokumencie tym znalazt
sie m.in. postulat stworzenia Narodowej Strategii Niezaleznego Zycia i Deinstytu-
cjonalizacji, a takze postulaty ograniczenia liczby mieszkancéw w domach pomocy
spolecznej (do 30 w pojedynczym DPS) oraz rozwdj ,,zdeinstytucjonalizowanych
form mieszkalnictwa” i ustug asystenckich.

Zatozenia dla projektow ustaw dla Nowego Systemu Wsparcia oséb z niepetno-
sprawnosciami, cho¢ byty dokumentem nie do konca uporzadkowanym, w pewnych
miejscach wewnetrznie sprzecznym, operujagcym niekiedy ogélnikami, stanowily
jednak pewien kamien milowy w konsolidacji srodowiska niepelnosprawnosciowego,
a takze w krystalizowaniu si¢ mysli reformatorskiej, ktéra od ogdlnych postulatow
przeszta do préb formulowania konkretnych rozwigzan. Méwiac jezykiem Man-
nheima: utopia zaczeta przybierac tutaj ksztalt mogacy w bardziej spdjny sposéb
kontestowac ideologig.

Kongres gromadzi rocznie kilkaset 0sob, pojedyncze konwenty od kilkudziesieciu
do ponad stu. Stanowig one forum spotkan i wymiany mysli aktywistow-reforma-
toréw. Kongres co roku formuluje i publikuje wlasne postulaty, nadaje tez tytut
»ambasadora Konwencji”. Znaczenie Kongresu jest wcigz dyskusyjne ze wzgledu na
stosunkowo malg liczbe uczestnikow, jak i nierozstrzygnieta kwestie jego legitymacji
dla szerszego reprezentowania srodowiska niepelnosprawnosciowego, jednak wydaje
sie, ze jest on jednym z motoréw formowania si¢ mysli reformatorskiej.

Srodowisko reformatoréw skupia sie réwniez wokot Magazynu ,,Integracja’,
dzialajacego od 1994 roku, oraz zwigzanego z nim portalu niepelnosprawni.pl.
Media te poruszajg praktycznie kazdy aspekt zycia osob z niepelnosprawnosciami.
Sa tez miejscem eksponowania mysli reformatorskiej — réwniez w czeéci zwiagzanej
z deinstytucjonalizacja.

Warto wspomnie¢ takze o protestach i manifestacjach, ktore - cho¢ nie zawsze
skoncentrowane na kwestiach deinstytucjonalizacji — konsolidowaly rézne grupy
niepelnosprawnosciowe wokot walki o wlasne prawa. Niektdre dotyczyly obrony
systemu wsparcia dla osob z niepelnosprawnosciami (jak protest w 1999 roku
przeciwko likwidacji Zakladéw Pracy Chronionej czy protesty w obronie dofinan-
sowania warsztatow terapii zajeciowej w 2004 roku). Inne mialy na celu forsowanie
konkretnych rozwigzan, jak demonstracja w sprawie powotlania ogoélnopolskiego
rzecznika praw Gluchych w 2005 roku (Podgoérska-Jachnik, 2008: 57) czy protesty
w Sejmie w 2014 i 2018 roku zwigzane z postulatami podniesienia §wiadczen.
Szczegdlna wymowe mial zorganizowany w maju 2023 roku pogrzeb asystencji
osobistej, w czasie ktérego symboliczny kondukt zalobny przemaszerowal przez
Warszawe spod Kolumny Zygmunta pod Patac Prezydencki. Manifestacja ta byta

28 Nalezy zauwazy¢, ze jednocze$nie zaproponowano wprowadzenie Ustawy o orzecznictwie
0 niepetnosprawnosci oraz koordynacji wsparcia 0séb z niepetnosprawnosciami, a takze Ustawy
o dostepnosci, co moze by¢ odczytane jako sprzeczne z cytowang wczedniej deklaracja.
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protestem przeciwko zbyt opieszalym, zdaniem protestujacych, pracom nad ustawa
o asystencji osobistej (Rozanski, 2023)*.

Brak systemowych rozwigzan na polu deinstytucjonalizacji kompensowany jest
cze$ciowo poprzez lokalne inicjatywy spoteczne. Pierwsze dzialania zwigzane z asy-
stencja w Polsce pojawily si¢ w 1992 roku za sprawa Fundacji Osob Niepelnospraw-
nych (FON), ktérej fundatorem byt Ogélnopolski Sejmik Osob Niepetnosprawnych.
Podejscie proponowane przez FON oparte bylto na standardach nawigzujacych do
tych proponowanych przez Centra Niezaleznego Zycia. Ustuga finansowana byta
w formie budzetu osobistego dla jej uzytkownikow, ktorzy sami zarzadzali srodkami.
Samodzielnie wybierali oni i szkolili asystentow osobistych oraz kierowali ich praca
(Besowski iin., 2021: 12). W ramach innych dziatan powstawaly (i powstajg) m.in.
mieszkania chronione/wspomagane wspierane asystencja. S one organizowane
przez osoby o pogladach reformatorskich, niekiedy we wspotpracy z lokalnymi
samorzadami. Dzialania te prowadzg do krystalizacji mysli reformatorskiej. Przy-
ktadem jest Gdariski program mieszkalnictwa spotecznego (GPMS) dla osob/rodzin
zagrozonych wykluczeniem spotecznym na lata 2016-2023 (MOPRwG, 2016). Jego
stworzenie wymagalo nie tylko szeregu zabiegéw o charakterze wykonawczym,
ale - na podstawowym etapie — przygotowania pewnego programu ideowego. Jego
celem byto praktyczne wdrozenie m.in. zasad KPON. Jednoczesnie tego typu inicja-
tywy prezentowane sg przez reformatoréw jako dobre praktyki, na ktérych — w ich
opinii - powinni si¢ wzorowa¢ decydenci.

Zmiana podejscia do probleméw spolecznych w nowych warunkach ustrojowych
zaowocowala wprowadzeniem w 1991 roku funkeji Petnomocnika Rzagdu do Spraw
Osob Niepelnosprawnych. Sprawuje on nadzér merytoryczny nad wykonywaniem
zadan wynikajacych z Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej
i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych. W intencji panstwa jest to
zatem typowa funkcja odnoszaca si¢ do jednej z grup obywateli, majaca wspiera¢
rozwigzywanie konkretnych problemoéw. Natomiast naturalnym oczekiwaniem
srodowiska niepelnosprawnosciowego jest dzialanie Pelnomocnika w interesie os6b
z niepelnosprawnosciami. Z czasem ksztalt sprawowania tej funkcji zaczal by¢ kon-
testowany. Krystalizacja mysli emancypacyjnej doprowadzila do postulatu, aby na
stanowisko Pelnomocnika mianowane byty osoby z niepelnosprawno$ciami. Bytaby
to realizacja postulatu ,,nic o nas bez nas” W tej perspektywie Pelnomocnik stalby
sie nie tylko przedstawicielem rzagdowym, ale rzecznikiem $rodowiska niepelno-
sprawno$ciowego. Stanowiloby to niejako odwrocenie perspektywy: w pierwszej
kolejnosci powinien on bra¢ pod uwage postulaty oséb z niepelnosprawnosciami
i w ten sposdb wplywa¢ na polityke spoteczng, a dopiero w drugiej kierowac sie¢
potrzebami systemowymi.

29 Projekt ustawy ukazat sie tego samego roku w grudniu.
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W 2020 roku po raz pierwszy w historii Polski powolano na stanowisko Petno-
mocnika osobe z niepelnosprawnosciag®. Zostal nim Pawet Wdéwik — wyktadowca
akademicki, kierownik Biura ds. Oséb Niepetnosprawnych na Uniwersytecie War-
szawskim, cztonek Komisji Ekspertéw ds. Osob Niepelnosprawnych przy Rzeczniku
Praw Obywatelskich. Zaréwno jego znaczne doswiadczenie w pracy na rzecz §ro-
dowiska niepetnosprawnosciowego, jak i widoczne osadzenie w mys$li reformator-
skiej rozbudzity nadzieje wielu grup na przyspieszenie prac nad wprowadzaniem
postulatow KPON w zycie.

Pelnienie funkcji Pelnomocnika przez osobe z niepelnosprawnoscig, ktora z jed-
nej strony jest poddawana presji wlasnego srodowiska (ktdre chce reprezentowac),
a z drugiej jest osadzona w §cisle okreslonej funkcji (nadzér nad wykonywaniem
zalozen ustawowych - kontestowanych przez reformatoréw), stalo si¢ niezmiernie
trudne. Rysuje si¢ tutaj wewnetrzna sprzecznos¢ polegajaca na jednoczesnym umo-
cowaniu ideowym i funkcyjnym: reformator reprezentuje konserwatystéw, majac
jednoczes$nie intencje zmiany ich dzialania’’. Wyrazem tego konfliktu staly si¢ wy-
darzenia, jakie miaty miejsce wokot tworzenia powstatych po 2020 roku Strategii
na rzecz Osob z Niepetnosprawnosciami 2021-2030 oraz Strategii Rozwoju Ustug
Spotecznych, na ktorych skupil sie spor miedzy reformatorami i konserwatystami.
Zasadzal si¢ on woko! ostatecznego ksztattu tekstu, ktory - jak wskazywata strona
reformatorska — zostal istotnie zmieniony przez stron¢ konserwatywna w konco-
wym etapie jego przygotowywania. Zdaniem reformatoréw znacznie ostabilo to
jego wymowe, a takze rozmylo zalozenia zwigzane ze wskaznikami deinstytucjo-
nalizacji, jakie powinny zostac¢ osiagnigte do 2030 roku. Jednoczesnie Pelnomocnik
zmuszony byt do przyjecia roli ,bufora” miedzy stronami, co sprawilo, ze narazony
byt na zarzuty zaréwno konserwatystow, jak i reformatoréw.

Warto zwrdci¢ rowniez uwage na inne wydarzenie bedace odbiciem relacji mie-
dzy reformatorami i konserwatystami. W 2018 roku polski rzad odpowiedzial na
liste zagadnien wystosowang w marcu 2018 przez Komitet ONZ ds. Praw Oséb
z Niepelnosprawnosciami w zwigzku z rozpatrzeniem sprawozdania Polski z wyko-
nywania KPON (CRPD, 2018). Znalazly si¢ tam m.in. kwestie deinstytucjonalizacji.
Przedstawione przez strone rzagdowa odpowiedzi zostaly uznane przez organizacje
pozarzadowe za niepelne. Skierowaly one do Komitetu wtasng odpowiedz na przed-
lozong liste zagadnien, o wiele bardziej krytyczng w swojej wymowie (INZ, 2018).
Powstaly wiec dwa réwnolegte teksty, bedace wyrazem kontestowania dominujacej
ideologii przez mysl utopijna.

30 Linia ta zostata utrzymana. W grudniu 2023 roku Petnomocnikiem zostata kolejna osoba
z niepetnosprawnoscia - tukasz Krason.

31 Sprzecznos¢ ta jest wyrazem réznicy perspektyw, ktorg Grewinski i Zasada-Chorab (2012:
22) opisuja nastepujaco: ,tradycyjny, publiczny sektor traktuje beneficjentéw jako biernych
odbiorcow $wiadczen, gdy tymczasem podmioty obywatelskie i gospodarki spotecznej z za-
tozenia sa zorientowane na dziatania aktywizacyjne i usamodzielnienie oséb wykluczonych
spotecznie”,
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Rozwéj mysli reformatorskiej w Polsce nie pozostal bez odzewu grup wycho-
dzacych ze stanowisk konserwatywnych, co koresponduje z przytoczona wczesniej
uwaga Mannheima, zZe ,,swiadomo$¢ konserwatywna” odkrywa (czy tez inaczej:
formuluje i konkretyzuje) swoje idee dopiero pod wplywem kwestionujacej ja mysli
utopijnej. Podjete przez aktywistow-reformatoréw dziatania spotkaly (i spotykaja)
sie z oporem ze strony réznych srodowisk, niekiedy odpowiedzialnych za budowa-
nie i wykonywanie polityk publicznych, np. administracji publicznej czy zawodow
pomocowych, ale réwniez niektérych grup osob z niepetnosprawnos$ciami i ich
rodzin, ktérych wspolnym mianownikiem jest postrzeganie niepelnosprawnosci
przez pryzmat jej modelu medycznego. Zagadnienie to nie jest dobrze rozpoznane,
a jego naswietleniu ma postuzy¢ cz¢$¢ empiryczna prezentowanej pracy. W tym
miejscu nalezy zauwazy¢, ze poczatkowo™ reakcja na postulaty reformatoréw nie
byta znaczaca. Dopiero narastajaca presja z ich strony, objawiajaca si¢ m.in. liczba
powstajacych inicjatyw i publikowanych w ich ramach tekstéw, spowodowata ko-
nieczno$¢ bardziej zdecydowanej reakeji. Jednoczesnie nalezy zalozy¢, ze decydenci
odpowiedzialni za ratyfikacje KPON zdawali sobie sprawe, iz w jej logike wpisane
byly kroki prowadzace do deinstytucjonalizacji wsparcia oséb z niepelnospraw-
no$ciami. Kwestig zasadniczg stal si¢ czas jej wykonania, warunki oraz przyjecie
jej ksztaltu, a wigc elementy, ktore strona reformatorska i konserwatywna moga
postrzega¢ w odmienny sposéb.

Dodatkowa kwestig, ktéra prawdopodobnie zintensyfikowata debate o deinstytu-
cjonalizacji, jest spadek liczby mieszkancéw w placéwkach calodobowego wsparcia.
Obecnie trudno wskaza¢ jednoznacznie jej przyczyny. Mozna tutaj wymieni¢ skutki
pandemii COVID-19 i zwigkszong $miertelnos¢ mieszkancéw tych placowek, jak
tez postepujacy proces deinstytucjonalizacji (ktéry, cho¢ w opinii reformatoréw
jest powolny, jednak istnieje), a takze prywatyzacje ustug spolecznych. Wydaje sie
jednak, ze czynniki te na obecnym etapie wiedzy nie sg dostatecznie potwierdzone
i wymagaja osobnych badan.

Reakcja grup konserwatywnych na postulaty reformatoréw objawia sie w co
najmniej dwoch aspektach. Pierwszy z nich zwigzany jest z wprowadzaniem oferty
majacej na celu wzbogacenie polityki spolecznej o elementy deinstytucjonalizacji.
Przykladem jest program ,, Asystent osobisty osoby niepelnosprawnej”, realizowany
od 2019 roku w ramach konkurséw Ministerstwa Rodziny i Polityki Spoleczne;j. Jest
on skierowany do organizacji pozarzadowych i samorzadéw. Funkcjonuje jednak

32 Okreslenie ,poczatku” jest tutaj problematyczne. Kwestia deinstytucjonalizacji pojawia sie
w réznych postaciach w polu zainteresowan polityki spotecznej od kilkudziesieciu lat. Warto
zauwazyc, ze niektore jej aspekty - takie jak deinstytucjonalizacja pieczy zastepczej - sa
dyskutowane i wdrazane od dtuzszego czasu. Natomiast wydaje sie, ze realna dyskusja nad
ksztattem deinstytucjonalizacji wsparcia dla os6b z niepetnosprawnosciami rozpoczeta sie
kilka lat po ratyfikacji KPON przez Polske, a wiec stosunkowo niedawno.

33 Edycja na rok 2024 zatytutowana zostata ,,Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnoscia”.
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w trybie projektowym i ma ograniczony zasieg (Giermanowska, Ractaw, Szawarska,
2022: 65-66).

Drugi aspekt dotyczy konsolidacji srodowiska konserwatywnego, ktére stangto
przed koniecznoscig ustosunkowania si¢ do mysli reformatorskiej. Dominujaca
ideologia w poczatkowych latach po ratyfikacji KPON zdawala si¢ nie zauwa-
za¢ kumulujacej si¢ wokot niej mysli utopijnej. Narastajaca presja reformatoréw
spowodowala, ze strona konserwatywna zaczela bardziej aktywnie uczestniczy¢
w dyskusji nad deinstytucjonalizacjg ustug dla 0séb z niepelnosprawnosciami
dopiero w ostatnich latach (2020-2022). Zostala ona znacznie zintensyfikowana
za sprawg przygotowywania Strategii na rzecz 0séb z niepetnosprawnosciami oraz
Strategii rozwoju ustug spotecznych, ktére w swym ostatecznym ksztalcie zostaly
opublikowane w 2021 roku. Powstanie takich organizacji, jak Koalicja na Pomoc
Niesamodzielnym (2014, formalnie od 2017)*, Ogoélnopolskie Stowarzyszenie
Dyrektoréw Samorzadowych Doméw Pomocy Spotecznej (2019) czy Fundacja
Libertatem (2021) moze by¢ interpretowane jako przejaw reakcji na narastajaca
presje ze strony reformatoréw, z czym wiaze sie konieczno$¢ wlaczenia (a takze
pewnego ,,oswojenia”) deinstytucjonalizacji do swoich dzialan. Reakcja ta wigze
sie z powstawaniem wiekszej niz dotad liczby tekstéw, chociaz nalezy zaznaczy¢,
ze jest ich istotnie mniej niz tych tworzonych przez reformatoréw.

Przedstawione tutaj wybrane aspekty historyczne ksztalttujace mysl reformatoréw
i jej relacje z mysla konserwatywna stanowig jedynie zarys problematyki i tlo dla
analizy dyskursu. Ich pelne odtworzenie wymagatoby osobnej pracy i stanowitoby
rozbudowany projekt badawczy. Warto w tym miejscu zauwazy¢, ze polska mysl
reformatorska ma w duzej mierze charakter ,,walizkowy”. Oznacza to, ze jej podstawy
(jak i aktualizacje) czerpane sa w duzej mierze z zatozen $wiatowych (szczegdlnie
anglosaskich). Nalezy tutaj wskaza¢ zaréwno na kolejne dokumenty o zasiggu po-
nadnarodowym, dziatalno$¢ organizacji pozarzadowych, jak i konkretnych oséb
- aktywistow i naukowcow. Wsrod tych pierwszych znajduja sie m.in.: Deklaracja
Praw Os6b Niepelnosprawnych (ONZ, 1975), Swiatowy Program Dzialania na rzecz
Osob Niepetnosprawnych (ONZ, 1983), The Americans with Disabilities Act (ADA,
1990), Standardowe Zasady Wyréwnywania Szans Osob Niepetnosprawnych (ONZ,
1993), Karta praw podstawowych UE (KPP, 2000), Deklaracja Madrycka (DM, 2002)
oraz Konwencja o prawach 0s6b niepetnosprawnych (CRPD UN, 2006; KPON, 2012)
wraz z komentarzami generalnymi do jej wybranych artykuléw. Wsréd organizacji
nalezy zwrdci¢ uwage na takie jak: European Network on Independent Living, Europe-
an Disability Forum, International Disability Aliance. Mys] reformatorska (w nurcie
aktywistyczno-naukowym) ksztaltowana jest rowniez przez konkretne osoby, ktére

34 Koalicja na Pomoc Niesamodzielnym obejmuje prawie 400 podmiotdw, takich jak domy po-
mocy spotecznej, agencje ustug opiekunczych, centra medyczne, centra ustug opiekunczych,
domy dziennego pobytu, organizacje pozarzadowe, osrodki pomocy spotecznej, powiatowe
centra pomocy rodzinie, zaktady opiekunczo-lecznicze.
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swoja pracg zdobyly szerokie uznanie na skale europejska, a nawet $wiatows, jak
m.in. Colin Barnes, Teresa Degener, Dan Goodley, Geoft Mercer, Teodor Mladenov,
Mike Oliver czy Tom Shakespeare®.

Ksztaltowanie sie polskiej mysli pod wptywem dorobku §wiatowego nie oznacza
jedynie jego biernego przyjmowania przez srodowiska niepelnosprawnos$ciowe.
Jednak to trendy $wiatowe wydaja si¢ by¢ w duzej mierze wzorem, a takze jednym
z podstawowych argumentdw postulowania zmiany spotecznej. Jednoczesnie nalezy
zauwazyc¢, ze poszczegélne rozwigzania sg przedmiotem debaty w Polsce, a takze
podlegaja prébom ich lokalnego przystosowania (glokalizacji), czego §wiadectwem
s3 przytaczane wczesniej inicjatywy reformatorow.

4.3. Grupy - zatozenia teoretyczne

Jak pisze Mannheim, bez wskazania konkretnych ,,ugrupowan spotecznych” nie-
mozliwe bedzie przedstawienie ,,odpowiedniego zréznicowania pojeé, kategorii
i modeli mys$lowych’, a zatem ,,nie moze si¢ uda¢ pokazanie zréznicowania w bazie
odpowiedniego do bogactwa typow wiedzy i struktur aspektowych wystepujacych
w historii mysli ludzkiej” (Mannheim, 2008: 314). Maria Stojkow i Dorota Zuchow-
ska (2014), w oparciu o badania internetu, zaproponowaly podstawowy podzial
na dwie grupy o tozsamosciach oporu i projektu. Obie budowane s3 na sprzeciwie
wobec odczuwanej marginalizacji i dyskryminacji. Tozsamo$¢ oporu pozwala na wy-
pracowanie indywidualnych oraz zbiorowych strategii obrony i przetrwania w nie-
sprzyjajacych warunkach. Jest to jednak opor, ktéry nie pozwala na emancypacje,
a skupia si¢ przede wszystkim na radzeniu sobie ,w przestrzeni zbudowanej polityki
zycia” (Stojkow, Zuchowska, 2014: 156). Tozsamo$¢ ta nie wigze sie z podejmowa-
niem dzialan w celu wywalczenia zmian swojego polozenia. Jesli jednak wychodzi
poza swoje ramy, staje si¢ tozsamoscig projektu, ktora jest nastawiona na walke
o zmiang (redefinicj¢) ,,pozycji i rél przypisywanych osobom niepetnosprawnym”
(Stojkow, Zuchowska, 2014: 157). Idg za tym rozmaitego rodzaju dziatania majace
na celu zmiane struktury spolecznej przez wprowadzenie nowych norm i wartosci.
Grupa ta (czy tez raczej grupy, ktére faczy wspoélna charakterystyka) podejmuje
akcje w przestrzeni publicznej, kumuluje wiedze, jest kreatywna, wychodzi poza
indywidualne dzialania, zmierza do zmiany porzadku spotecznego. Mannheim
(2003: 84) wigze dzialania grup inicjujacych zmiang (innowacje) ze zmiang ich

35 Nalezy przy tym zauwazy¢, ze stosunkowo niewiele publikacji jest ttumaczonych na jezyk
polski. Sprawia to, ze transmisja wiedzy zajmuja sie osoby znajace jezyki obce (gtoéwnie jezyk
angielski), tym samym jest ona dostepna szerszej publicznosci niejako z drugiej reki i moze
by¢ obcigzona niedoktadnosciami (lub intencjonalnymi znieksztatceniami) translacji.
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sytuacji lub relacji miedzy grupami, co w powyzszym kontekscie pozwala wskazaé
na przyczyny powstawania tozsamosci projektu.

Zarysowany podzial tozsamo$ciowy pozwala na odrzucenie w prezentowanej ana-
lizie biernej politycznie grupy oporu i zawezenie poszukiwan do zorganizowanych
grup aktywistow o tozsamosci projektu animujacych $rodowisko niepetnospraw-
nosciowe i reprezentujgcych je na zewnatrz*. Na potrzeby prezentowanych badan
podzial ten nalezy poszerzy¢ o te grupy, ktore rowniez dziataja aktywnie, jednak
ich celem jest zachowanie istniejgcego porzadku, czyli czynna obrona wiodacej ide-
ologii. Przyjecie zalozenia o skupieniu si¢ na grupach majacych tozsamos¢ projektu
prowadzi do skierowania uwagi w strone réznego rodzaju ekspertéw tworzacych
ideologie i utopie.

Mannheim (2008: 40-42), piszac o ksztaltowaniu si¢ grup eksperckich, wycho-
dzi od pojecia ,kasta intelektualistow”. Rozumie pod tym hastem ludzi, ktérzy
w dawnych spoleczenstwach mieli monopol na wladze, jak np. sredniowieczny
kler. Wedtug Mannheima (2008: 41) ,ten typ my$lenia nie wynika pierwotnie
ani z walki o konkretne problemy Zyciowe, ani z do§wiadczen w opanowywaniu
przyrody i spoteczenstwa, lecz raczej z wlasnych potrzeb systematyzacji, ktére
odnoszg fakty wynikajace z religijnych i innych sfer zycia do danych przestanek
niekontrolowanych tradycyjnie i intelektualnie” Mamy tutaj zatem do czynie-
nia z pewna grupa ekspertéw odpowiedzialnych za ksztaltowanie zespotu mysli
o charakterze usankcjonowanej prawdy?”. Sytuacja, zdaniem Mannheima, skom-
plikowala sie, kiedy w miejsce inteligencji ,,kastowej” pojawila sie ,wolna inteli-
gencja’, ktora rekrutuje si¢ ,sposrod ciagle zmieniajacych sig¢ warstw spotecznych”
i dziala w oparciu o wolne wspolzawodnictwo, konkurujac o wzgledy réznych
grup (Mannheim, 2008: 41-42).

Berger i Luckmann (1983: 184-185) przedstawiajg pojawianie si¢ ekspertow-
-specjalistow jako wynik postepujacej specjalizacji wiedzy. Wraz z nig ma miejsce
zjawisko oddalania si¢ ekspertéw od ,,pragmatycznych koniecznosci zycia co-
dziennego’, a wyspecjalizowane systemy wiedzy kierujg sie w strone teoretyczng*.
Jednoczesnie Berger i Luckmann (1983: 186, 188) wskazuja na mozliwy konflikt

36 Nalezy w tym miejscu zauwazy¢, ze kwestia reprezentacji Srodowiska niepetnosprawnoscio-
wego jest ztozona i w warunkach polskich nieprzebadana. Pytania o to, kto, z jakich pobudek,
w czyim imieniu i z jakiej racji reprezentuje rézne grupy niepetnosprawnos$ciowe, pozostaja
otwarte. Warto réwniez wskazad, ze aktywnos$¢ obywatelska Polakéw jest stosunkowo niska,
a 88% oséb z niepetnosprawnosciami nie uczestniczy w dziataniach organizacji spotecznych
(por. Sobiesiak-Penszko, 2018: 123).

37 W przypadku niepetnosprawnosci szczeg6lna taka grupa sa przedstawiciele zawodow medycz-
nych, ktdérzy historycznie byli ,,na pierwszej linii” rozwiazywania probleméw z nig zwigzanych
i nadal pozostajg w tej materii liczacymi sie ekspertami.

38 Jak pokazuja dalej Berger i Luckmann (1983: 185), eksperci na pewnym etapie moga pre-
tendowac do bycia ekspertami uniwersalnymi, zastrzegajac sobie ,znajomos$¢ ostatecznych
definicji rzeczywistosci jako takiej”.
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miedzy ekspertami (jako teoretykami) i praktykami®, jak tez miedzy konku-
rencyjnymi grupami ekspertéw, dzialajacymi w ramach wspdélnego uniwersum
symbolicznego.

Mannheim zwraca uwage, ze konkurencja przyjmuje charakter polityczny, a my-
$lenie naukowe moze zostac stopione z politycznym. Jego zdaniem prowadzi to do
zjawiska, w ktorym polityka ,coraz bardziej przyjmowala barwy naukowe i od-
wrotnie: poglady naukowe nabieraty zabarwienia politycznego” (Mannheim, 2008:
67). Jak pisze dalej: ,,dyskusja polityczna ma charakter zasadniczo rézny od akade-
mickiej. Probuje ona nie tylko wykaza¢ swoja racje, lecz takze zniszczy¢ spoleczng
i intelektualng egzystencje przeciwnikow” (Mannheim, 2008: 68). Spostrzezenie to,
w przypadku sporu o deinstytucjonalizacje, jest zapewne zbyt radykalne w aspekcie
niszczenia ,,spolecznej egzystencji przeciwnikow”. Oddaje jednak pewna relacje
rywalizujgcych stron. Ekspertami, ktérych wypowiedzi byly analizowane, sa osoby
angazujace si¢ w roznych zakresach i formach w dzialania polityczne. Jednocze$nie,
oprocz dziataczy i praktykow, znajduja sie wérdd nich naukowcy (ktérzy angazuja
sie w dzialania polityczne lub tez staraja sie sta¢ na pozycji ,dostarczycieli argu-
mentéw” dla stron - bez bezposredniego zaangazowania w negocjacje o charakterze
politycznym)*.

Analiza grup tworzacych dyskurs opiera si¢ na zalozeniu, ze w przypadku nie-
pelnosprawnosci wiedza specjalistyczna czy ekspercka jest ksztaltowana przez
doswiadczenie rzeczywistosci dnia codziennego obok doswiadczenia wyniesionego
z dziatan profesjonalnych. Doswiadczenie niepelnosprawnosci wigze si¢ z bezpo-
$rednim do$wiadczeniem jednostki, jej socjalizacja (pierwotng lub wtérng). Na
wiedze grup sklada si¢ zaréwno wiedza potoczna, jak i specjalistyczna, uzyskana
np. w toku prac na rzecz oséb z niepetnosprawno$ciami badz z nimi. Nalezy za-
uwazy¢, ze wiedza potoczna stanowi podstawe tego doswiadczenia. Postrzeganie
niepetnosprawnosci w kategoriach choroby, odstepstwa od normy czy przez pryzmat
opieki stanowi wyraz myslenia potocznego (natywnego, rozumianego jako swojego
rodzaju ,,naturalnego” do niej podejscia). Tworzy ono rzeczywistos¢ spoteczng
i wspolnote wartosci. Berger i Luckmann (1983: 53-54) wskazujg na sfere zycia
codziennego zwigzana z ,zabiegami cielesnymi” jako najblizsza cztowiekowi: ,,sfera
ta to $wiat, w ktorym dziatam tak, aby zmieniac jego realnos¢, czyli $wiat, w ktorym
pracuje”. Jest to wiec sfera, w ktorej przewazaja motywy pragmatyczne zwigzane

39 Nalezy zauwazy¢, ze praktycy réwniez sg pewnego rodzaju ekspertami.

40 W analizie empirycznej prezentowanej pracy odrzucone zostaty teksty naukowe dotyczace
deinstytucjonalizacji. Decyzja ta wynika zaréwno ze spostrzezen Mannheima dotyczacych
odrebnosci dyskusji akademickiej od politycznej, jak i z réznicy jakosciowej tekstow nauko-
wych i politycznych. Te pierwsze poddane sa rygorom metodologicznym réznych dyscyplin
i perspektyw, co zazwyczaj pozbawia je ostrza politycznego. Mysl naukowa wymagataby
wprowadzenia odrebnej kategorii doswiadczenia funkcjonowania autoréw w Swiecie nauki.
Natomiast na uzytek analizy wykorzystane zostaty teksty publicystyczne tworzone przez osoby
zwigzane ze Swiatem nauki, gdzie mysl naukowa splata sie z polityczna.
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z dzialaniami i ich planowaniem. Sfera ta dobrze koresponduje z analizowanym
$wiatem niepelnosprawnosci, w ktérym rézne podmioty poszukuja i wypracowuja
dorazne rozwigzania dnia codziennego.

Myslenie potoczne przechodzi w wiedze eksperckga, jednak stanowi nadal pod-
stawe i w znacznym stopniu rzutuje na inne rodzaje wiedzy. W tym ujeciu wiedza
ekspercka wynika z praktyki zycia codziennego, dotyczacej zaréwno bycia osobg
z niepelnosprawnoscig, jak i znajdowania si¢ w gronie wchodzacym z nig w inte-
rakcje. W przypadku specjalistow rdznego rodzaju profesjonalne zainteresowanie
niepelnosprawnoscig wynika niekiedy z poczatkowych doswiadczen dnia codzien-
nego (np. faktu bycia rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscig, posiadania maja-
cych niepelnosprawno$¢ znajomych, pacjentow czy klientéw), cho¢ moze by¢ ono
réwniez dzietem przypadku (np. kiedy urzednik z racji swoich obowigzkow styka
sie z niepelnosprawnoscia).

Mamy tutaj zatem do czynienia z pewnego rodzaju dwuetapowoscia wiedzy.
Jej pierwszym etapem jest wiedza naturalna (potoczna), a kolejnym mniej lub
bardziej swiadome préby budowania zespotéw wiedzy w postaci teorii. Ujmujac
rzecz inaczej: na bazie tych doraznych dzialan przechodzacych w pewna rutyne
czy instytucjonalizacj¢ — rozumiang w znaczeniu socjologicznym, wynikajaca
z ludzkiego przekonania o intersubiektywnosci rzeczywistosci — powstaja pewne
zespoly wiedzy (legitymizowane spolecznie i prawnie), ktére moga by¢ rozwazane
w kategoriach ideologii i utopii. Jak pisza Berger i Luckmann (1983: 55-56): ,,$wiat
zycia codziennego narzuca nam sie sam i jezeli chce sie przeciwstawic tej jego
autoproklamacji, musze podja¢ swiadomie zamierzony i wcale nielatwy wysitek.
Doskonale ilustruje to przejscie od postawy naturalnej do postawy teoretyczne;
filozofa albo uczonego”.

Berger i Luckmann (1983: 58) piszg o ,,przenoszeniu si¢” jednostki do réznych
rzeczywisto$ci. Jako najprostszy przykiad wskazuja tutaj przedstawienie teatralne,
gdzie podniesienie kurtyny oznacza wejscie w ,,inng rzeczywisto$¢”. Owg ,,inng
rzeczywisto$¢” moze stanowi¢ rowniez $wiat religii czy teorii spotecznej. Jednak
u podstaw zostaje zachowana rzeczywisto$¢ zycia codziennego. Wyrazem tego
jest stosowanie jezyka, ktory nawet jezeli odnosi si¢ do interpretacji ,innych rze-
czywistosci’, nadal pozostaje zakorzeniony w ,,potocznej rzeczywistosci zycia co-
dziennego” (Berger, Luckmann, 1983: 74). Swiat niepelnosprawnosci jest dobrym
przykladem tego zjawiska. Rozmaite teorie niepelnosprawnosci majg trudnos¢
z wypracowaniem specjalistycznych pojec i czesto postuguja sie stowami zaczerp-
nietymi z Zycia codziennego, jak samodzielno$¢, niesamodzielno$¢, niezaleznos¢ czy
niezdolnos¢. Roznego rodzaju eksperci, ktorzy tworza dyskurs bedacy przedmiotem
proponowanego badania, funkcjonuja zatem w rzeczywistosci zwigzanej zaréwno
z codzienno$cia, jak i z budowaniem teorii i rozwigzan spolecznych. Inaczej rzecz
ujmujac, ich wiedza jest splotem wiedzy potocznej oraz specjalistycznej i jest zwig-
zana z przynaleznoscig do réznych grup.



Analiza teoretyczna Ideologia i utopia jako ,typy idealne” 163

4.3.1. Doswiadczenie niepetnosprawnosci

W prezentowanym badaniu za podstawowy czynnik mogacy réznicowac postawy
ekspertow wobec niepetnosprawnosci i wptywa¢ na tworzenie oraz reprodukowa-
nie przez nich mysli konserwatywnej lub reformatorskiej przyjeto doswiadczenie
niepelnosprawnosci. W swym zasadniczym podziale jest to dos§wiadczenie bezpo-
$rednie i posrednie.

4.3.1.1. Doswiadczenie bezposrednie

Dos$wiadczenie bezposrednie dotyczy 0s6b majacych niepetnosprawnos¢ i zwia-
zane jest Scisle z jej rodzajem, rozumianym w pierwszej kolejnosci jako fizyczne,
psychiczne lub kognitywne uszkodzenie (impairment), a nastepnie jako kategoria
spoleczna (disability). Uszkodzenie stwarza dla danej osoby sytuacje spoteczne
i kulturowe, ktore przektadajg si¢ na doswiadczenie niepelnosprawnosci. Jest ono
warunkowane zaréwno fizycznoscig (np. zwigzanymi z nig trudnosciami w codzien-
nym funkcjonowaniu, bélem, koniecznoscig rehabilitacji, potrzeba dodatkowego
czasu na wykonywanie czynnosci), jak i szeroko pojeta fizyczng dostepnoscig m.in.
do przestrzeni publicznej, transportu, stron internetowych, ustug i débr uznawa-
nych jako powszechnie czlowiekowi przystugujace, jak edukacja, stuzba zdrowia
czy praca, a takze postawami spotecznymi wobec niepetnosprawnosci.

Istotnym czynnikiem bytowym jest etiologia niepelnosprawnosci, warunkujaca
rdzne postrzeganie $wiata, ale tez inny odbidr spoteczny. Osoby z niepelnosprawno-
$cig wrodzong czesto w sposob naturalny identyfikujg si¢ z niepelnosprawnoscia na
réwni z tozsamoscig plciowa czy jezykowa. Jednoczesnie jest to grupa silnie poddana
ableizmowi, co powoduje utrudniony dostep do udziatu w zyciu spolecznym (pomi-
mo coraz czestszych fizycznych dostosowan). Osoby z niepelnosprawnoscia nabyta
réwniez podlegaja dyskryminacji, jednak ich tozsamo$¢ nie jest juz zazwyczaj tak
jednoznaczna. Prezentujg one rozne postawy — od negacji swojej niepetnosprawnosci
az po pelna z nig identyfikacje.

Nalezy tez zwrdci¢ uwage na pewne zjawiska wigzace sie potencjalnie czesciej
z niepelnosprawnoscig, jak m.in. wieksze ubdstwo, stabsze wyksztalcenie, krotsza
spodziewana dlugo$¢ zycia, wyzszy poziom stresu, wigksze trudnoséci w adaptacji
spotecznej. Sprawiajg one, ze perspektywa spoleczno-bytowa osob z niepetnospraw-
no$ciami jest znaczaco rézna od perspektywy innych grup.

4.3.1.2. Doswiadczenie posrednie

Druga grupa s3 osoby z wtornym (posrednim) doswiadczeniem niepetnosprawnosci.
Nalezy zaliczy¢ tutaj rodzicéw i rodziny oséb z niepelnosprawnosciami, specjalistow
oraz osoby, ktdre z roznych powodow staly sie sojusznikami §wiata niepelnospraw-
nosci. Jest to zatem grupa, ktéra w swoim zyciu codziennym doswiadcza kontak-
tu z osobami z niepelnosprawnosciami i staje si¢ niejako ,wspotdoswiadczajaca”
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niepelnosprawnosci. Jej cztonkowie kierujg swoje dzialania na rozwigzywanie (czy
tez wsparcie w rozwigzywaniu) probleméw oséb z niepetnosprawno$ciami. Moze
ono mie¢ rézny charakter, poczawszy od opieki nad dzieckiem (réwniez dorostym)
z niepelnosprawnoscia, przez $wiadczenie ustug (np. opiekunczych, asystenckich,
psychologicznych, rehabilitacyjnych), po ksztaltowanie polityk publicznych wo-
bec niepetnosprawnosci (zaréwno z pozycji dziataczy spolecznych, lobbujacych za
konkretnymi rozwigzaniami, jak i decydentéw stanowigcych prawo, a takze admi-
nistracji publicznej odpowiedzialnej za jego wykonywanie).

Zarysowana w ten sposob grupa druga sklada si¢ w istocie z kilku osobnych
podgrup, ktdre faczy wspolna cecha (wtérne doswiadczenie niepelnosprawnosci),
jednak s one jakosciowo od siebie odmienne, co wynika z réznego typu doswiad-
czania niepelnosprawnosci, a tym samym powoduje inne warunki bytowe dzialania.
Wiréd nich nalezy wskaza¢ takie jak:

= rodziny 0sob z niepelnosprawnos$ciami. Za odrebne doswiadczenie niepet-

nosprawnosci nalezy uznac bycie rodzicem osoby z niepelnosprawnoscia,
jak tez bycie cztonkiem jej rodziny - szczegdlnie pozostawanie we wspdlnym
gospodarstwie domowym. Sytuacja spoteczno-bytowa rodzicéw oséb z nie-
pelnosprawnoscia jest specyficzna. Poprzez narodziny dziecka z niepelno-
sprawnoscia (lub nabycie przez nie niepelnosprawnosci) wchodzg oni w nowa
sfere dziatan, ktora prawdopodobnie wiekszo$ci z nich byta dotychczas obca.
Dotyczy ona takich aspektéw, jak rehabilitacja, edukacja, kontakty z admini-
stracja publiczng, finanse. Nie mniej wazny jest aspekt spotecznego odbioru
i funkcjonowania rodzin os6b z niepelnosprawnosciami (w tym powigzanie
ze zjawiskiem dyskryminacji). Wydaje sig, ze szczegélny splot czynnikéw
spolfeczno-bytowych generuje u rodzicéw dylemat polegajacy z jednej strony
na potrzebie ochrony dziecka z niepelnosprawnoscia (réwniez dorostego)
i opieki nad nim, a z drugiej na §wiadomosci potrzeby jego usamodzielnienia
i zapewnienia mu godziwych warunkéw w sytuacji, kiedy rodzicéw zabraknie.
Sytuacje rodzicdw cechuje zatem niepewnos¢ — zaréwno co do terazniejszosci
(co zwigzane moze by¢ np. z niepewno$cig w kwestii otrzymania przez dziecko
odpowiedniego orzeczenia o niepelnosprawnosci, jak tez z mozliwosciami
uzyskiwania konkretnego wsparcia, w tym finansowego), jak i przysztosci
(zwigzanej ze spodziewanym brakiem mozliwosci wspierania swojego dziec-
ka). W skomplikowanej sytuacji znajduje si¢ srodowisko 0séb z niepeino-
sprawnoscig intelektualng, rozumiane jako osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng oraz ich rodziny. Istnienie tej grupy nalezy podkresli¢ ze wzgledu
na szczeg6lny charakter niepelnosprawnosci intelektualnej i zwigzane z nia
ograniczenia autoreprezentacji oraz decyzyjnosci*, a tym samym utrudnio-

41 W tym kontekscie nalezy podkresli¢ sytuacje osob z gtebsza niepetnosprawnoscia intelek-
tualna, ktérych rodziny czesto nie widza zasadnosci stosowania wobec nich filozofii KPON,
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ny udzial w dziataniach emancypacyjnych®. Jest to réwniez grupa poddana
pewnemu ostracyzmowi wewnetrznemu ze wzgledu na to, iz pozostale grupy
niepelnosprawnosciowe niechetnie sie z nig identyfikuja, nie widza w niej so-
jusznika w dziataniach, nie potrafig zaproponowa¢ dla niej rozwigzan w pelni
zgodnych z KPON*®. W praktyce grupa ta jest reprezentowana przez rodzicow
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Stanowig oni motor dzialan, row-
niez stymulujgc self-adwokature swoich dzieci. Bezposrednie doswiadczenie
niepelnosprawnosci (perspektywa osob z niepelnosprawnoscia intelektualng*)
jest tutaj silnie splecione z jego wtérnym aspektem (rodzice oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng);

= pracownicy instytucji pomocowych. Grupa ta najczesciej styka sie z niepel-

nosprawnoscig jako problemem administracyjno-medycznym i w ten sposéb
ja rozpatruje. Nie jest tutaj mozliwe precyzyjne przeprowadzenie podzialu
w kategoriach spolecznych czy zawodowych, jednak mozna wskaza¢ na le-
karzy, pracownikow szeroko pojetych instytucji pomocowych - jak osrodki
pomocy spolecznej czy warsztaty terapii zajeciowej, nauczycieli, terapeutow
- jako tych, ktérzy do swoich dzialan potrzebuja opisu niepelnosprawnosci
przede wszystkim w kategoriach medycznych (por. Barnes, Mercer, 2008: 8-9).
»Obstuga” niepelnosprawnosci stawia wykonujace ja osoby w specyficznej sy-
tuacji. Ich dziatania majg charakter zadaniowy, polegajacy na zabezpieczeniu
pewnych potrzeb 0s6b z niepelnosprawnosciami w $cisle okreslonych (réwniez
przepisami prawnymi) warunkach. SpecjaliSci sg tutaj czesto pracownikami
»pierwszej linii’, ktérzy doswiadczaja (na swoj sposob) fizycznosci niepetno-
sprawnosci (rozumianej tutaj rowniez jako jej sfera intelektualna, psychiczna
i kognitywna). Jednoczesnie sg oni odpowiedzialni za rozwigzywanie proble-
mow niepetnosprawnosci, stawianych na gruncie polityki spolecznej, ktorej
tradycja opiera si¢ na medycznym modelu niepelnosprawnosci, co w pewne;j
mierze uwarunkowane jest zatozeniami tzw. polskiej szkoty rehabilitacji, gdzie

nie odnajdujac w niej punktéw zaczepienia, ktére mozna by wykorzysta¢ w praktyce zycia
codziennego.

Jak wskazuje Jakub Niedbalski (2023: 30-31), osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna,
mimo ze w wielu przypadkach zdaja sobie sprawe ze swojej niepetnosprawnosci, nie uwazaja
jej za dominujacy element tozsamosci, skupiajac sie na swoich innych atrybutach i kompeten-
cjach. Wiele os6b z tej grupy odnosi sie negatywnie do swojej niepetnosprawnosci i niechetnie
eksponuje ten watek.

Na zjawisko to wskazujg Campbell i Oliver (1996: 97), zauwazajac, ze brytyjskie srodowisko
niepetnosprawnosciowe niechetnie wspotpracuje ze srodowiskiem oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna, nie chcac by¢ utozsamiane z ta grupa.

Perspektywa oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich doswiadczenie niepetnospraw-
nosci najczesciej badane sg przez pryzmat ich rodzin i Srodowiska. Jest to spowodowane
trudnosciami metodologicznymi (jak réwniez obawami o aspekt etyczny) badan z bezposred-
nim udziatem oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna. Zasadniczy wglad w ich perspektywe
jest zatem zapos$redniczony przez perspektywe otaczajacych je oséb.
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niepelnosprawnos¢ postrzegana jest przez pryzmat medyczny, a celem dzia-
tan ma by¢ przede wszystkim przywrdcenie lub zblizenie do ,,normy” (por.
Lubecki, 2011);

decydenci. W odniesieniu do grupy decyzyjnej nalezy zwrdci¢ uwage, ze znaj-
duja si¢ w niej osoby, ktére w znacznej wigkszosci nie majg bezposredniego
doswiadczenia niepetnosprawnosci, a liczba oséb z niepelnosprawnos$ciami
w administracji publicznej i polityce jest wcigz niewielka®. Znajduja sie tu-
taj osoby majace bezposredni wplyw na ksztaltowanie polityki spoleczne;j
(np. umocowane na poziomie ministerialnym), jak réwniez pracownicy ad-
ministracji samorzadowej, ktorzy opierajac si¢ na obowigzujacych przepisach,
moga w ich ramach realizowa¢ konkretne dzialania. Waznym czynnikiem
warunkujacym funkcjonowanie tej grupy jest fakt, ze operuje ona w szero-
kim kontekscie spolecznym, ktérego niepetlnosprawnos¢ jest zaledwie nie-
wielkim wycinkiem. Stoi zatem przed koniecznoscig godzenia racji (lub tez
lawirowania miedzy nimi) licznych grup o réznych — w wielu przypadkach
sprzecznych - interesach, poruszajac si¢ w sferze przepiséw prawnych, proce-
dur i obcigzen budzetowych. W grupie tej znajduja si¢ zaréwno osoby o znacz-
nej wiedzy o niepelnosprawnosci, jak i takie, ktore z tematem spotykaja sie
zupelnie przypadkowo z racji pelnienia funkeji administracyjnych. Jej cecha
istotna jest réwniez fakt, ze decyzje podejmowane wobec niepetnosprawnosci
grupy tej zazwyczaj bezposrednio nie dotycza. Motywacje do dzialania sg zatem
tutaj inne od motywacji grup niepelnosprawnosciowych;

sojusznicy. Grupa, ktéra z réznych powodéw (jak np. pobudki moralne,
zainteresowanie tematyka, che¢ uczynienia ,,czegos dobrego”) wspiera osoby
z niepelnosprawnosciami. Jest to grupa najmniej rozpoznana i trudna do
uchwycenia. Nalezy zalozy¢, ze nie zawsze funkcjonuje ona odrebnie - raczej
wspiera inne grupy*’. Zaangazowanie osob z tej grupy moze wigzac si¢ niekiedy
z wykonywang pracg zawodowg lub wolontariatem. Nie wiadomo jednak, na
ile wybdr zawodu lub miejsca pracy wynika z wcze$niejszego zainteresowania
niepelnosprawnoscig, a na ile jest kwestig innych czynnikéw.

4.3.2. Dostep do wtadzy politycznej

Drugim czynnikiem spoleczno-bytowym rozwazanym w prezentowanej pracy
jest dostep do wladzy politycznej. Jest ona rozumiana jako stopienn mozliwosci

45 Wedtug raportu Najwyzszej Izby Kontroli (2019) wskaznik zatrudnienia osob niepetnosprawnych
w 2018 roku wyniost: 3,3% w jednostkach administracji rzagdowej, 2,73% w jednostkach admi-
nistracji samorzadowej, 3,24% w instytucjach zaliczanych do pafAstwowych oséb prawnych.

46 Nie sa znane autorowi badania nad motywacja tej grupy do wspierania Srodowiska niepetno-
sprawnosciowego.
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wplywania na zmiane lub zachowywanie istniejacego status quo. W omawianym
przypadku kategoria ta odnosi si¢ do mozliwosci ksztaltowania polityki spoleczne;
na poziomie ustawodawczym, jak i wykonywania jej zalozen w ramach odpowied-
nich przepisow.

Nietrudno zauwazy¢, ze na pierwszym miejscu znajduja si¢ tutaj decydenci —
zar6wno na poziomie krajowym, jak i samorzagdowym. Nieco mniejszy dostep
do wiladzy maja zarzady i pracownicy instytucji pomocowych oraz konkretnych
placowek. Najdalej odsuniete od wtadzy politycznej sag same osoby z niepelno-
sprawnosciami i ich rodziny. Nieco wigkszy wplyw na nig moga mie¢ organizacje
pozarzadowe zajmujace si¢ lobbingiem.

W prezentowanej pracy zostalo przyjete zalozenie, ze grupy majace wiekszy
dostep do wiladzy politycznej sg bardziej zachowawcze. Wynika to z co najmniej
dwoéch powodow. Po pierwsze, grupy te niejako naturalnie reprezentuja wiodaca
ideologie, co sprawia, ze propozycje ja naruszajace traktowane sg z nieufnoscia,
jako podwazajace przyjete wartosci, jak tez zagrazajace stabilnosci systemu (réw-
niez finansowej). Po drugie, w przypadku checi wprowadzenia zmian staja one
przed zadaniem ich operacjonalizacji, co przektada si¢ na koniecznos$¢ tworzenia
prawa (a wiec precyzowania postulatéw i wdrazania konkretnych mechanizmow
wykonawczych), operowania finansami (zazwyczaj w warunkach ich niedoboru),
godzenia intereséw réznych grup. Oznacza to dzialanie w warunkach niepewnosci
i ryzyka, jak tez ponoszenie kosztéw ewentualnych porazek.

Natomiast grupy niemajace bezposredniego dostepu do wladzy moga wysuwac
propozycje daleko idace, nie zawsze sprecyzowane, jako Ze nie ponosza one bezpo-
$redniej odpowiedzialnosci za ich wykonanie. Prawdopodobnie nie majg one réw-
niez petnego ogladu sytuacji spoteczno-ekonomicznej, jaka moga mie¢ decydenci.
Nie sg takze uwiklane w gre polityczng w takim stopniu jak osoby bedace zawo-
dowymi politykami. W wielu przypadkach moga funkcjonowac¢ jako oredownicy
»jednej sprawy’, nie zawsze osadzajac ja w odniesieniu do szerszej perspektywy.
Grupy te nie daza do przejecia wladzy politycznej, ale raczej do wywierania wpltywu
na decydentow®.

4.3.3. Podziat dwubiegunowy - miedzy ideologia a utopia

Elementem konstytuujacym prezentowane badanie jest zaloZenie istnienia dwubie-
gunowego podziatu szeroko rozumianego $srodowiska niepelnosprawnosciowego

47 Oprocz roznych form lobbingu pewnym sposobem jest tez wprowadzanie ,,swoich ludzi”
(petniacych funkcje ,,koni trojanskich”, o czym szerzej w rozdziale V, w czesci dotyczacej po-
zycjonowania innych) w kregi zwigzane z wtadza, np. jako pracownikéw instytucji rzadowych
i samorzadowych. Obecnie jest to jednak zjawisko, ktére wydaje sie marginalne (nie jest ono
jednak wystarczajgco zbadane).
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na zwolennikéw reform opartych na modelu spolecznym i prawno-cztowieczym
niepelnosprawnosci oraz na tych, ktérzy rozwiazan dla niepelnosprawnosci upatruja
w modelu medycznym, stajgc si¢ niejako obroncami ,,starego porzadku”. W ka-
tegoriach Mannheimowskich mamy tutaj do czynienia z utopig zmierzajaca do
podwazenia dotychczasowej ideologii.

Zwolennikow wprowadzania zmian opartych na modelu spotecznym i prawno-
-cztowieczym na uzytek prezentowanej pracy nazwano reformatorami operujgcymi
utopia. W grupie tej znajduja si¢ osoby zaréwno z bezposrednim, jak i posrednim
doswiadczeniem niepelnosprawnosci. Warto zwroci¢ uwage na kilka sposobéw
organizowania si¢ tych oséb: jako organizacje oséb niepelnosprawnych (disabled
people’s organisations - DPO), organizacje 0sob zwigzanych z niepetlnosprawnoscia
(sojusznicy) oraz grupy nieformalne.

Jak wspomniano wcze$niej, do DPO zaliczane sg te organizacje, w ktorych wiek-
szo$¢ decyzyjng majg osoby z niepelnosprawnosciami. Oznacza to w praktyce, ze
powinny one stanowi¢ wiekszo$¢ zarzadéw DPO, a w wersji optymalnej wiekszo$¢
czlonkéw (Young iin., 2016). Podstawows funkeja tych organizacji jest dzialalnos¢
rzecznicza polegajaca na politycznej reprezentacji srodowiska. Jest to zatem grupa,
ktdra stara si¢ ,wziac sprawy w swoje rece” w mysl zasady ,,nic o nas bez nas”.

Drugi sposdb organizowania si¢ reformatoréw dotyczy tych organizacji pozarza-
dowych, ktére dziataja na rzecz 0séb z niepelnosprawnosciami. Sg to w przewazajacej
mierze organizacje tworzone przez osoby bez niepelnosprawnosci, ktére z réznych
powodow staly sie sojusznikami sprawy lub nalezg do rodzin oséb z niepetnospraw-
no$ciami. Niektore z nich, oprécz dziatan czysto ustugowych, staly si¢ réwniez
(mniej lub bardziej uprawnionymi) rzecznikami 0séb z niepelnosprawno$ciami
bioragcymi udziat w debacie publicznej i dazacymi do wplywu na legislacje oraz jej
wykonanie.

Trzecig forma zrzeszania si¢ reformatoréw sa grupy nieformalne tworzone zaréw-
no przez osoby z niepelnosprawnosciami, ich rodziny, specjalistow, jak i sojusznikow.
Czgsto gromadzg si¢ one w mediach spolecznosciowych, wymieniajac si¢ pogladami
i poradami, a takze komentujac biezace wydarzenia zwigzane z funkcjonowaniem
polityki spoteczne;.

Warto réwniez zwrdci¢ uwage na Kongres 0sob z niepelnosprawnosciami. Skupia
on dzialaczy o bardzo réznym do$wiadczeniu (zaréwno z niepelnosprawnoscia, jak
i bez) — naukowcow, réznego rodzaju specjalistow, czlonkéw organizacji pozarza-
dowych. S3 to osoby operujace na poziomie ogélnopolskim (niektdre pozostajace
w kontakcie z organizacjami europejskimi, jak European Network on Independent
Living czy European Disability Forum), ale tez lokalni dzialacze. Nie funkcjonuje on
w trybie ciaglym, jest jednak okazjg do spotykania si¢ 0sob na co dzien zrzeszonych
w réznych podmiotach.

Zwolennikow dotychczasowego podejscia do niepelnosprawnosci, opartego na
medycznym modelu, nazwano na potrzeby prezentowanej pracy konserwatystami
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operujacymi ideologia. Nalezy wskazac tutaj trzy gléwne grupy. Do pierwszej naleza
»praktycy” — osoby, ktére pracuja w instytucjach odpowiedzialnych za operacyjne
(wykonawcze) wspieranie i rozwigzywanie probleméw 0sob z niepetnosprawnoscia-
mi, takich jak domy pomocy spotecznej, warsztaty terapii zajeciowej czy srodowi-
skowe domy samopomocy. Stykaja si¢ oni najczesciej z osobami o znacznym stopniu
niepelnosprawnosci, wymagajacymi intensywnego wsparcia, w wielu przypadkach
z niepelnosprawnoscig intelektualng, majacymi trudnosci w samodzielnym funk-
cjonowaniu, jak réwniez w petni $wiadomym podejmowaniu decyzji.

W drugiej grupie znajduja si¢ osoby zwigzane z instytucjami kreujacymi polityke
spoleczng wobec 0s6b z niepelnosprawnosciami lub pracujace w nich, odpowie-
dzialne za funkcjonowanie systemu, jego finansowanie, bezpieczenstwo. Z ich dzia-
faniami wigze si¢ zaréwno bezwladnos¢ instytucjonalna, utrudniajgca zmiany, jak
i koniecznos¢ godzenia intereséw réznych grup nacisku, jak pracownicy instytucji
pomocowych obawiajacy si¢ o swoje miejsca pracy w przypadku przeprowadzenia
deinstytucjonalizacji ustug spotecznych z jednej strony, a aktywisci ruchu eman-
cypacyjnego odwolujacy sie do zapiséw KPON z drugiej.

Trzecia grupe stanowig sojusznicy osdb z niepelnosprawnosciami, zaangazowani
w dzialania pomocowe w ramach organizacji pozarzagdowych. Sg to organizacje,
ktore — w duzej mierze nastawione na zbieranie funduszy dla oséb potrzebujacych
— w sposdb mniej lub bardziej $wiadomy operuja w modelu medycznym niepet-
nosprawnosci, rozszerzonym do charytatywnego. Podejscie takie — bazujace na
pokazywaniu biezacych (niekiedy bardzo podstawowych) potrzeb 0séb z niepetno-
sprawno$ciami — pozwala na skuteczne pozyskiwanie srodkéw, przy jednoczesnym
kreowaniu czltonkéw tej grupy jako biernych odbiorcéw pomocy. Organizacje te
tworzone sg niekiedy rowniez w celach rzeczniczych, zwigzanych z ochrong i wspar-
ciem 0s6b z niepelnosprawnosciami.

Doswiadczenie niepelnosprawnosci wskazanych grup jest w przewazajacej mierze
doswiadczeniem posrednim. Wynika ono najczesciej z faktu zaangazowania ,,na
pierwszej linii” w biezaca ,,obstuge” niepetlnosprawnosci, jak réwniez z potrzeby
rozwigzywania problemu niepelnosprawnosci na poziomie krajowym (niepel-
nosprawnos¢ jako problem spoteczny). Jednocze$nie doswiadczenie to wigze si¢
z uwarunkowaniami organizacyjnymi instytucji, w ktérych pracuja dane osoby.
Grupy pierwsza i druga funkcjonuja z jednej strony w oparciu o ustawodawstwo,
w duzej mierze oparte na modelu medycznym niepelnosprawnosci, co powoduje
okreslone dzialania przez nie podejmowane, a z drugiej w oparciu o indywidualne
przekonania ich czlonkdw, co moze rzutowac na ksztaltowanie polityki wobec
niepelnosprawnosci, zar6wno na poziomie ustawodawczym, jak i wykonawczym.

Nalezy zauwazy¢, ze proponowany podzial na reformatoréw i konserwatystow
ma jedynie charakter ramowy, uogélniajacy sytuacje na potrzeby badania i bedacy
punktem jego wyjscia do analizy dwdch historycznie uksztattowanych dyskursow:
medycznego (konserwatywnego) i emancypacyjnego (reformatorskiego), przy
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$wiadomosci nieostroéci i umownosci tych pojec. Z latwoscia mozna wskazaé
konkretne osoby, ktore moglyby przynaleze¢ do wigcej niz jednej z opisanych grup.
Przyktadem jest Pawel Wdowik — Pelnomocnik Rzgdu ds. Oséb z Niepelnospraw-
no$ciami, ktory funkcjonowal jako przedstawiciel instytucji odpowiedzialnej za
polityke wobec niepelnosprawnosci (potencjalnie osadzonej w modelu medycznym),
a jednocze$nie powinien by¢ zaliczony do aktywnych zwolennikéw emancypacji
0s0b z niepelnosprawnosciami jako osoba z niepelnosprawnoscig i dziatacz osadzo-
ny w modelu spotecznym. Chociaz w tym przypadku wydaje sig, ze za kwalifikacja
do okreslonej grupy przewaza swiatopoglad, a nie miejsce pracy, to jednak nie jest
ona jednoznaczna®. Jednocze$nie mozna wskaza¢ wiele przypadkow, gdzie osoby
o takich samych profesjach, jak tez same osoby z niepelnosprawnos$ciami i ich
najblizsze otoczenie, znajduja sie po obu stronach ,,barykady”®.

Omawiane kategorie socjologiczne (grupy) moga wchodzi¢ ze sobg w sojusze.
Dotycza one wspdlnego dziatania w ramach jednej z ,,frakcji” - co jest oczywiste — ale
moga mie¢ tez wymiar ,ponadpodziatowy”. Przyktadowo, organizacje pozarzadowe
lub poszczegdlni eksperci zwigzani z ideg niezaleznego zycia bywaja zapraszani przez
decydentéw do wspdlnej pracy nad rozwigzaniami dotyczacymi niepetnosprawnosci.
Sytuacja taka miata miejsce w przypadku Strategii na rzecz Oséb z Niepelnosprawno-
sciami 2022-2030 opracowywanej wspolnie przez obie strony i bedacej wyrazem ich
dialogu (przynajmniej na poczatkowym etapie). Jednoczesnie prace nad Strategig
pokazaly relacj¢ miedzy stronami, ktora ujawnita si¢ w wydarzeniach zwigzanych
z publikacjq jej ostatecznej wersji. Strona spoleczna w osobnych tekstach wyrazita
swoje niezadowolenie i rozczarowanie ostateczng wersja dokumentu — zmieniong
bez jej akceptacji. Innym przykladem sg listy otwarte dotyczace konkretnych kwestii
zwigzanych z niepelnosprawnoscig (nieraz bardzo waskich), pod ktérymi podpisuja
sie przedstawiciele wielu (niekiedy zantagonizowanych) grup.

4.4, Struktura aspektowa - zatozenia teoretyczne

Badanie zostato uporzagdkowane wedtug zaproponowanych przez Mannheima kry-
teriow struktury aspektowej zespoléw mysli konserwatywnej i reformatorskie;.
Dla jasnos$ci wykladu zostaly one uszeregowane w nastepujacy sposob: zaktadana

48 Nalezy zauwazy¢, ze przyjecie przez Pawta Wdo6wika stanowiska Petnomocnika Rzadu ds. Os6b
z Niepetnosprawnosciami wynikato zapewne z jego zaangazowania w dziatania emancypacyjne
i checi wprowadzenia zmiany spotecznej, a takie szanse daje potencjalnie to stanowisko.

49 Nasuwa sie tutaj spostrzezenie o koniecznosci poszukiwania dodatkowych, innych niz
doswiadczenie niepetnosprawnosci i dostep do wtadzy, czynnikéw spoteczno-bytowych
warunkujacych style myslenia. Badanie tego typu wymagatoby jednak osobnej konceptualizacji.
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ontologia, dominujace modele myslowe, struktura aparatu kategorialnego, analiza
znaczeniowa uzytych poje¢, przeciwpojecia i brak pojec, stopien abstrakcyjnosci.

Tabela 3. Porownanie struktury aspektowej reformatoréw i konserwatystow

Reformatorzy | Konserwatysci

ontologia niepetnosprawnosci

niepetnosprawnosc jako kategoria niepetnosprawnosc jako kategoria biologiczna
spoteczna (disability) (uszkodzenie - impairment)

dominujace modele myslowe

spoteczny i prawno-cztowieczy model medyczny model niepetnosprawnosci
niepetnosprawnosci

struktura aparatu kategorialnego

myslenie postepowe, negowanie pragmatyzm, obrona obecnego systemu
zastanych schematéw

analiza znaczeniowa uzytych pojeé

kluczowe pojecia: samodzielnos¢; deinstytucjonalizacja

przeciwpojecia

charakterystyczne przeciwpojecia:
samodzielno$¢-niesamodzielno$¢; asystencja—opieka

stopien abstrakcyjnosci

wysoki - operowanie ztozonymi pojeciami, | niski - operowanie na poziomie uszkodzenia/
opartymi na nieintuicyjnych zatozeniach niedomagan ciata

Zrédto: opracowanie wtasne.

Tabela 3 przedstawia podstawowg charakterystyke struktur aspektowych obu
stron. Przedstawiony tutaj zarys jest proba uchwycenia charakterystycznych cech
myslenia konserwatystéw oraz reformatoréw i stanowi hipotetyczny opis zespotow
wiedzy przez nich stosowanych, rozumiany w kategorii ,,typéw idealnych”. Stanowi
takze zbidr pewnego rodzaju przypuszczen, ktory zostal skonfrontowany z mate-
rialem empirycznym.

4.4.1. Ontologia niepetnosprawnosci

Dla ontologii niepelnosprawnosci fundamentalny jest spor, jaki toczy si¢ pomiedzy
zwolennikami realizmu i nominalizmu pojeciowego, a wiec pomigdzy obiektywnym
a subiektywnym postrzeganiem niepelnosprawnosci (Abrams, 2014; Goodley, 2017),
ktérego podstawa jest rozrdznienie na uszkodzenie (impairment) oraz niepetno-
sprawnos¢ (disability).

Medyczne ujecie niepelnosprawnosci (impairment) ma swoje zrodto w jej ze-
wnetrznym postrzeganiu jako bytu realnego. Jest ono domeng zaréwno oséb bez
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niepetnosprawnosci, ktére doswiadczaja jej jedynie poprzez (czgsto powierzchowny)
kontakt i skupiaja si¢ na tym, co ,realnie” moga zobaczy¢, jak i tych majacych nie-
pelnosprawnos¢, dla ktdrych jej strona fizyczna jest gtéwna kategorig tozsamosci.
Myslenie konserwatystow cechuje zatem skupienie na uszkodzeniu ciata. Moze ono
by¢ rozumiane jako uszkodzenie czysto fizyczne (widoczne lub niewidoczne), ale
réwniez jako obnizony iloraz inteligencji, a takze zespo6l zachowan powszechnie
uznawanych za niepozadane (np. wynikajacych w probleméw natury psychicznej).
Gléwnag perspektywa jest tutaj odstepstwo od normy i che¢ przywracania (lub
zblizania) do niej uszkodzonego ciala. Stad bierze sie postrzeganie niepetnospraw-
nosci jako uszczerbku na zdrowiu bedacego kategorig uniwersalng, ktorej nalezy
podporzadkowa¢ dziatania. Staje si¢ ona osobistg tragedia czlowieka, zjawiskiem,
ktore nalezy leczy¢, a tam, gdzie jest to niemozliwe, przynajmniej korygowac lub
kompensowa¢, a czesto réwniez izolowa¢ — zaréwno ze wzgledéw medycznych,
jak i kulturowych.

Natomiast emancypacyjne (reformatorskie) grupy niepetnosprawnosciowe, nie
negujac fizyczno$ci zwigzanej z niepelnosprawnoscia, zwracaja uwage na kwestie
mniej uchwytne i subiektywne - na bariery, jakie napotykaja osoby z niepetnospraw-
nosciami w swoim zyciu. Takie podejscie, majace charakter konstruktywistyczny,
przesuneto akcent z jednostki dotknietej nieszcze$ciem na spoleczenstwo, ktdre
poprzez tworzenie barier (lub tez nieche¢ do ich usuwania) powoduje niepelno-
sprawnos¢ spoteczng (disability) osob z uszkodzeniami. Wedlug Jane Campbell
i Mikea Olivera (za: Degener, 2016: 4) niepelnosprawnos¢ w modelu spotecznym
jest ,tym wszystkim, co naktada ograniczenia na osoby z niepelnosprawnosciami,
poczawszy od indywidualnych uprzedzen po dyskryminacj¢ instytucjonalng, od
niedostepnych budynkdéw publicznych i transportu, przez segregacyjna edukacje, po
wykluczajace warunki pracy. Ograniczenia te nie spadajg losowo na indywidualne
jednostki, ale sa doswiadczeniem grupowym oso6b z niepetnosprawnosciami”. W tym
ujeciu niepelnosprawnos¢ jest powigzana z konkretnym uszkodzeniem ciata (lub
tez inaczej: odstepstwem od stanu powszechnie uznawanego za norme*), jednak
powstaje dopiero na poziomie kontaktow spolecznych. Uszkodzenie fizyczne jest
tutaj pewnego rodzaju stanem, ktéry nalezy zaakceptowac (co nie oznacza, ze nie
nalezy go leczy¢ czy poddawac rehabilitacji). Jednak zasadniczy wysitek kierowany
jest ku zmianie spofecznej pozwalajacej na wlaczenie 0séb z niepelnosprawnosciami
w gléwny nurt zycia spotecznego przy jednoczesnym podkreslaniu ich podmioto-
wosci w kontek$cie praw czlowieka.

50 Taka norma moze by¢ zaréwno kulturowy wzorzec ,normalnego” ciata, jak i poziom inteligencji
(pomiar 1Q) czy odnajdywanie sie w ramach okreslonych norm spotecznych.
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4.4.2. Dominujace modele myslowe

Poprzez modele myslowe rozumie Mannheim (2008: 313) ,,modele, ktére implicite
ma kazdy przystepujac do myslowego opracowania jakiego$ przedmiotu”. Maja
one zwigzek z ,umiejscowieniem okreslonych jednostek spotecznych” (Mann-
heim, 2008: 314). W tym przypadku oznacza ono postrzeganie niepelnosprawnosci
przez innych, jak tez samoidentyfikacje 0séb z niepelnosprawnoéciami. Jak zauwaza
Mannheim (2008: 314): ,,mamy do czynienia nie tylko z klasami, lecz na przykltad
takze z pokoleniami, kregami zyciowymi, sektami, grupami zawodowymi, szkotami
itp”. Mozliwe jest tutaj zatem odejscie od klas w rozumieniu Marksa, co pozwala na
prezentacje modeli myslowych w kontekscie postugiwania si¢ nimi réznych grup
zwigzanych z niepelnosprawnoscia.

Na uzytek prezentowanej analizy wybrane zostaly dwa modele myslenia o nie-
petnosprawnosci, ktére wychodza z odmiennego postrzegania ontologii niepelno-
sprawnosci: medyczny oraz spoleczny (rozbudowany o model prawno-czlowieczy)®'.

4.4.2.1. Medyczny model niepetnosprawnosci

Tradycyjne traktowanie niepetnosprawno$ci wywodzi sie z jej potocznej interpretacji
jako osobistego nieszczescia polegajacego na konkretnym niedostatku fizycznym
jednostki, ktéry mogt by¢ przyczyna spotecznej izolacji, jak tez przedmiotem zabie-
gow majacych na celu naprawienie uszkodzonego ciata (Niedbalski, Ractaw, 2020: 8).
Perspektywa ta, nazywana medycznym modelem niepelnosprawnosci (rozszerzanym
do modelu rehabilitacyjnego; nazywana jest rowniez modelem indywidualnym),
funkcjonuje do dzisiaj zaréwno w mysleniu potocznym, jak i profesjonalnym.

Jest to perspektywa najstarsza historycznie®, ksztaltowana w sposéb niejako na-
turalny, wynika z ludzkiej sktonnosci do wspélczucia, litosci, sktonnosci do dziatan
opiekunczych, naprawiania szkody czy korygowania stanu innego niz uchodzacy
za ,normalny”. Naturalnym kierunkiem jest tutaj segregacja i funkcjonowanie
niepelnosprawnosci w modelu ,,szpitalnym” (por. Gaciarz, 2014: 19). Charaktery-
styczny jest dla niej brak oficjalnych manifestow programowych w rodzaju tych,

51 Modele te w prezentowanej pracy zostaty uznane za podstawowe. Rozwdj disability studies
zaowocowat propozycjami wielu modeli niepetnosprawnosci, takich jak np. charytatywny,
ekonomiczny, polityczny, relacyjny (por. Goodley, 2017; Mikotajczyk-Lerman, 2013). Nalezy
jednak zwrécic¢ uwage, ze o ile uscislaja one pewne znaczenia i ktadg nacisk na okreslone
aspekty, o tyle oscyluja wokot modeli medycznego i spotecznego, bedac ich rozwinieciami.
Dlatego nie jest konieczne omawianie ich wszystkich w niniejszej pracy, a jedynie skupienie
sie na modelach podstawowych.

52 Jakub Niedbalski i Mariola Ractaw (2020: 8) wskazujg model moralny jako najstarszy. W modelu
tym niepetnosprawnos¢ wyjasniana jest jako kara za grzechy. Trudno jednak rozstrzygnaé
jednoznacznie, ktére rozumienie niepetnosprawnosci byto pierwsze: moralne czy medyczne.
Pomimo funkcjonowania tego pierwszego nawet po czasy dzisiejsze ten drugi zdobyt jednak
zdecydowana przewage, a jego rodowdd réwniez siega starozytnosci.
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jakie czynione sg przy modelach spolecznym czy prawno-czlowieczym (czego naj-
bardziej jaskrawym wyrazem jest KPON i komentarze generalne do niej)*. Model
medyczny zostal raczej zdefiniowany przez przeciwnikéw tego rodzaju postrzegania
i traktowania o0sdb niepelnosprawnych na zasadzie opozycji i krytyki.

Model medyczny oparty jest na zalozeniu, ze niepelnosprawnos¢ jest osobista
tragedig jednostki i wigze si¢ z jej biernoscig i zaleznos$cia wynikajacg z indywidu-
alnych deficytow (Finkelstein, 1980: 1; Mikotajczyk-Lerman, 2013: 27; Shakespeare,
2016: 197). W centrum stawia cialo ,,pacjenta’, ktdrego ,,obstuga” jest kluczem
do rozwigzania problemu niepelnosprawnosci, rozwazanej tutaj w kategoriach
uszkodzenia fizycznego (impairment) jako rodzaj dewiacji czy ,wiecznej choroby”
Powinna zosta¢ zatem poddana rehabilitacji w celu wyleczenia (,,naprawienia”)
lub przynajmniej zniwelowania jej skutkow (Degener, 2016: 2; Niedbalski, Raclaw,
2020: 8). Podejscie to sprawia, ze zycie jednostki z niepelnosprawnoscia znajduje
sie w kregu zainteresowania r6znego rodzaju specjalistow, jak lekarze, rehabilitanci,
terapeuci, nauczyciele, trenerzy, orzecznicy czy pedagodzy, co prowadzi do uprzed-
miotowienia 0séb z niepelnosprawnosciami jako obiektéw dziatan. Jednoczesnie
powstata w ten sposob wyodrebniona grupa, ktéra zostala napietnowana poprzez
swoje szczegolne cechy. W dyskursie pojawiajg si¢ poréwnania tej grupy do innych
grup defaworyzowanych, np. ze wzgledu na ple¢ czy kolor skory. Jednocze$nie jest
to grupa, ktora zostala w pewien sposdb ,,zorientalizowana” poprzez spoteczne
wyobrazenia na jej temat™.

Nalezy zauwazy¢, ze zarzutem stawianym modelowi medycznemu przez zwolen-
nikéw innych perspektyw nie jest chec rehabilitacji i usprawniania, ale przejmowa-
nie przez specjalistow kierowania Zyciem jednostki, pozbawianie jej decyzyjnosci,
poddania nadmiernej kontroli, wtlaczania w pewne ramy wlasnych wyobrazen
o tym, jaka powinna by¢ osoba niepelnosprawna. Model medyczny nadal jest mocno
utrwalony w grupie decydentéw odpowiedzialnych za ksztaltowanie i wykonywanie
polityki spolecznej, dla ktérych niepelnosprawnos¢ jest problemem - spotecznym,

53 A przynajmniej autorowi nie sg znane dokumenty tej rangi, ktére w sposéb programowy
definiowatyby model medyczny. By¢ moze pewnego manifestu osadzonego w medycz-
nym modelu niepetnosprawnosci nalezatoby sie dopatrywac w polskiej szkole rehabilitacji
czy modelu kompleksowej rehabilitacji WHO, jednak maja one charakter raczej wykonawczy,
skupiony na rozwigzaniu konkretnego problemu, niz charakter ideowy, majacy w zamierzony
sposob wptynaé na myslenie okreslonych grup.

54 Warto w tym miejscu przywotac prace Edwarda Saida Orientalizm. Dotyczy ona wyobrazen
Swiata wschodniego kreowanych przez ludzi Zachodu, jednak uniwersalno$¢ spostrzezen
autora pozwala na wskazanie ogdlnych odniesien spotecznych do inno$ci. Parafrazujac stowa
Saida (2018: 130, 137): ,,poniewaz nie mozna ontologicznie wymazac niepetnosprawnosci [org.
Orientu], nalezy ja raczej schwytac, postugiwac sie nia, ulepszac i radykalnie zmienia¢ [...]. Bez
wzgledu na to jak pojedynczy cztowiek niepetnosprawny [org. cztowiek Orientu] wymyka sie
krepujacym go pogladom, i tak najpierw jest cztowiekiem niepetnosprawnym [org. cztowiekiem
Orientu], potem cztowiekiem w ogble, a na koniec znowu cztowiekiem niepetnosprawnym
[org. cztowiekiem Orientu]”.
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administracyjnym czy politycznym - ktéry nalezy rozwigza¢ za pomoca dostepnych
srodkow.

W prezentowanej pracy model medyczny rozpatrywany jest jako swiadomos¢
konserwatywna - rozumiana w ujeciu Mannheimowskim jako dominujaca, silnie
ugruntowana ideologia. Wigze si¢ on z przywigzaniem do przesztosci i terazniej-
szosci, co przeklada si¢ na uznawanie dotychczasowych rozwigzan za optymalne
(co jednak nie oznacza, Ze s3 one postrzegane jako funkcjonujace w danej chwili
w najlepszy mozliwy sposdb) lub w ogéle jedyne. Jednoczesnie cechuje jg ostroz-
nos$¢ w stosunku do nowych rozwigzan i narzedzi polityki spotecznej dotycza-
cej niepelnosprawnosci. Opiera si¢ ona na przywigzaniu do tradycji opieki nad
osobami niepetnosprawnymi jako zaleznymi, wymagajacymi pokierowania, wzbu-
dzajacymi lito$¢ i che¢ ich ,naprawy”. Podejmowane dzialania wymagaja tworzenia
osobnych, specjalistycznych placowek, ktére przyjmuja charakter segregacyjny.
Jednym z aspektéw specjalnego podejscia do niepelnosprawnosci jest funkcjo-
nowanie miejsc zbiorowego zamieszkania, a takze tworzenie ustug o charakterze
opiekunczym.

4.4.2.2. Spoteczny model niepetnosprawnosci

Jak zauwaza Mannheim (2008: 313), kiedy gra sil uwidacznia si¢ w historii i do
glosu dochodzg inne niz dotychczas grupy, pojawiaja si¢ wtedy odmienne (réwniez
przeciwstawne) modele myslowe. W latach 70. XX wieku za sprawa brytyjskiej
Union of the Physically Impaired Against Segregation dokonano rozrdznienia na
uszkodzenie (impairment) oraz niepelnosprawno$¢ (disability). Pierwszy z termi-
néw dotyczy fizycznego uposledzenia konkretnego narzadu lub organu (obejmuje
réwniez dysfunkcje sensoryczne i kognitywne). Drugi natomiast wskazuje na nie-
dogodnosci i ograniczenia, ktdre wynikajg z uszkodzenia, a ktére sg spowodowane
organizacja spoleczenistwa. Powstaty w ten sposob spoteczny model niepetnospraw-
nosci eksponuje zjawisko ,,uniepelnosprawniajacego” spoteczenstwa, podkresla
wielo$¢ wystepujacych barier, ktére nie pozwalaja osobom z niepetnosprawnosciami
na uczestniczenie w gtéwnym nurcie zycia spotecznego (Barnes, Mercer, 2008:
18-21; Shakespeare, 2016; Gaciarz, 2014: 25 i n.; Niedbalski, Ractaw, 2020: 8-9).
Znajduja si¢ wsrod nich zaréwno indywidualne uprzedzenia, jak i dyskryminacja
instytucjonalna, brak dostepnosci przestrzeni publicznej, utrudniony dostep do
rynku pracy czy segregacyjna edukacja (Campbell, Oliver, 1996: 64). W przyjetej
optyce niepelnosprawnos¢ przestaje by¢ postrzegana jako deficyt, ale jest wyrazem
roznorodnosci, co przeklada si¢ na postulat, aby to spoteczenstwo dostosowato
sie do niepelnosprawnosci, a nie odwrotnie (Mikolakczyk-Lerman, 2013: 29; por.
Mastyk, Migaczewska, 2016: 45). Konsekwencja tego rodzaju myslenia jest poszu-
kiwanie sposobow niwelowania opresji spolecznej miedzy innymi przez domaganie
sie znoszenia barier, wprowadzania prawodawstwa antydyskryminacyjnego, pro-
mowanie koncepcji niezaleznego zycia (Shakespeare, 2016: 197-198).
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Model ten zostal z entuzjazmem przyjety w wielu kregach. Jest on najczesciej
obecnie eksponowanym ,,nowym™ podej$ciem do niepelnosprawnosci (przy-
najmniej na poziomie deklaratywnym), a jego perspektywa wykorzystywana jest
coraz szerzej w badaniach naukowych réznych dyscyplin. Jednocze$nie nalezy
zwrdci¢ uwage, ze w modelu tym nie ma dostatecznego uzasadnienia koniecznosci
likwidowania barier poza ogdlng potrzeba solidarnosci spofecznej. Nie docenia on
réwniez fizyczno$ci osob z niepelnosprawnosciami, ktora jest dla tej grupy bardzo
wazna, jako ze generuje wiele niedogodnosci w zyciu codziennym. Znoszenie barier
i wprowadzanie dostepnosci w réznych aspektach nie powoduje wyeliminowania
takich czynnikéw, jak odczuwanie wzmozonego boélu, konieczno$é poswigcania
czasu na rehabilitacje, koniecznos¢ poswigcania wigkszej ilosci czasu niz inne osoby
na czynnosci dnia codziennego czy konieczno$¢ scistego planowania podrdzy, ktéra
zwigzana jest z ograniczong dostgpnoscia transportu publicznego.

Obecnie proponowany jest zatem model prawno-czlowieczy (human-rights mo-
del) jako rozwinigcie modelu spotecznego. Zaklada on rozumienie sytuacji oséb
z niepetnosprawnos$ciami jako posiadaczy praw, bedacych podmiotem praw czlo-
wieka, wskazujac, ze uszkodzenie (impairment) jednostki nie moze usprawiedliwiaé
negowania i ograniczania jej praw (Degener, 2016: 3 i n.)*. Niepelnosprawnos¢
nadal jest tutaj konstruktem spotecznym i powstaje w momencie, kiedy uszkodzenie
napotyka na bariery spoteczne, jednak prawa czlowieka (duzo szersze niz prawa
obywatelskie czy polityczne, rozciagajace si¢ tez m.in. na kwestie ekonomiczne i kul-
turowe) sg przynalezne z urodzenia i niezbywalne bez wzgledu na jakikolwiek status,
w tym réwniez wynikajacy z niepetnosprawnosci (por. Kurowski, 2014: 85-86).

Modele spoleczny i prawno-czlowieczy uzyskaty szczegdlng podbudowe i zna-
czenie $wiatowe za sprawg KPON®. Pomimo ze nadal nie s3 one dominujace w dys-
kursie, to jednak dekonstrukcja pojecia niepelnosprawnosci, jaka dzieje si¢ za
ich sprawg, powoduje powolne odchodzenie od jego negatywnego definiowania
(réwniez poprzez ,,niesamodzielno$¢”) na rzecz wprowadzania opisu niepelno-
sprawnosci w kategoriach mozliwosci, niezaleznosci, wsparcia, samostanowienia
(Kusidet, Podgodrska-Jachnik, Potoczna, 2018: 5).

55 Pomimo uptywu kilku dziesiecioleci od powstania tego modelu w wielu krajach i Srodowiskach
nadal stanowi on novum.

56 Model ten zblizony jest do koncepcji modelu biopsychospotecznego, ktéry bierze pod uwage
fizyczne i psychologiczne aspekty funkcjonowania zycia cztowieka, a takze uwarunkowania
spoteczne i kulturowe (por. Niedbalski, Ractaw, 2020: 9).

57 W art. 1 KPON zawarto definicje niepetnosprawnosci taczaca model spoteczny z prawno-
cztowieczym: ,,do os6b niepetnosprawnych zaliczaja sie osoby z dtugotrwata obnizona
sprawnoscia fizyczng, umystowa, intelektualna lub sensoryczna, ktéra w interakcji z réznymi
barierami moze ograniczac ich petne i efektywne uczestnictwo w zyciu spotecznym na réwnych
zasadach z innymi obywatelami”.
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Jednym z filar6w KPON jest koncepcja niezaleznego zycia (independent living),
zdefiniowana w artykule 19 KPON®, Jej postulaty przekiadajg si¢ na koniecznos¢
zwrocenia uwagi na pojecia takie jak ,,samodzielno$¢’, ,,wsparcie’, ,bariera’, ,,lokal-
nos$¢’, oraz zbudowania definicji narzedzi umozliwiajacych niezalezne zycie - takich
jak asystencja osobista, mieszkalnictwo wspomagane, trener pracy, budzet osobisty
— a takze ich osadzenia w rzeczywistosci spoteczne;.

Powstanie koncepcji niezaleznego zycia, negujacej segregacyjne formy spoteczne-
go funkcjonowania 0sdb z niepelnosprawnosciami, mozliwe byto dzieki krystalizacji
spotecznego modelu niepelnosprawnosci. Jej powstanie nalezy uznac za kamien
milowy dla emancypacji oséb z niepelnosprawnos$ciami i ich wlaczania w glowny
nurt spofeczny, a w szczegdlnosci w funkcjonowanie w lokalnej spotecznosci (local
community).

Glowna ideg koncepcji niezaleznego zycia jest sprawowanie przez osoby z nie-
pelnosprawnosciami kontroli nad wlasnym zyciem i samodzielne podejmowanie
decyzji ich dotyczacych, m.in. w takich sferach, jak wyboér miejsca zamieszkania,
relacje osobiste, codzienne funkcjonowanie, sposdb odzywiania i ubierania sie,
zdrowie, religia, kultura, seks. Niezalezne Zycie nalezy rozumie¢ niekoniecznie jako
w pelni samodzielne wykonywanie czynnosci, ale raczej jako swobode decyzyjno-
$ci jednostki - dokonywania wyboréw i sprawowania kontroli nad swoim zyciem.
W szerszym kontekscie niezalezne zycie dotyczy réwniez takich zagadnien, jak
deinstytucjonalizacja, prawa czlowieka, wlaczanie w spoteczno$¢ lokalna, odejscie
od ubezwlasnowolnienia na rzecz wspieranego podejmowania decyzji, dostepnos¢
przestrzeni publicznej, dostepnos¢ informacji. Jednoczesnie koncepcja niezaleznego
zycia zaklada budowanie strategii odnoszacych si¢ do niepetnosprawnosci przy
wspoétudziale samych o0séb z niepelnosprawnosciami. Dlatego tez postulaty tego
srodowiska formulowane sg w kategoriach politycznych - réwnosci glosu, dostep-
nos$ci do medidéw, sprawowania urzedow.

Idea niezaleznego zycia doczekala si¢ réznych interpretacji. Jedna z nich jest
disability pride stream, gdzie podkresla si¢ niepelnosprawnos¢ jako unikalng iden-
tyfikacje jednostki, nie starajac si¢ jej wymazywac. Jest to podejscie emancypacyjne,
tozsamos$ciowe, skupiajgce sie na prawach jednostki. Podkresla si¢ tutaj, zZe sprawy
0s06b z niepelnosprawnosciami powinny znalez¢ sie w gestii samych tych 0séb (,,nic
o nas bez nas”), a nie negatywnie nastawionego (uposledzajacego) spoleczenstwa.
Takie podejscie prowadzi do postrzegania tej grupy jako pewnej mniejszosci, do
ktdrej przynalezno$¢ moze by¢ powodem do dumy (Carling-Jenkins, 2014).

Warto w tym miejscu zwréci¢ uwage na pewna wewnetrzng sprzeczno$¢ idei
niezaleznego zycia. Z jednej strony prezentowane jest tutaj myslenie w katego-
riach liberalnych — wolnosci i niezaleznosci jednostki, jej samodzielnosci, a nawet

58 Istotny jest rowniez Komentarz generalny, sporzadzony przez Komitet ds. Praw Os6b z Niepet-
nosprawnosciami (CRPD, 2017), do art. 19 KPON, ktéry precyzuje zasady wtaczania spotecznego
0s06b z niepetnosprawnos$ciami oraz wspierania ich niezaleznego zycia.
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samowystarczalnosci - a z drugiej silne jest myslenie w kategoriach wsparcia socjal-
nego, co prowadzi do postulatéw realizowania tego wsparcia przez panstwo (por.
Runswick-Cole, Goodley, 2015; Mladenov, 2017). Jednostka staje si¢ w tej koncepcji
jednocze$nie zalezna i niezalezna od panstwa (czy tez inaczej: swoja niezaleznos¢
powinna uzyska¢ poprzez wsparcie panstwa, jest wiec od niego zalezna), co pro-
wadzi do trudnos$ci w jej zrozumieniu zaréwno przez strone konserwatywna, jak
i niektdre grupy o charakterze reformatorskim.

Narastajace potrzeby, wynikajace z jednej strony z praktyki rzagdzenia panstwem
ilegislacji, a z drugiej z coraz wyrazniejszej krystalizacji stanowiska emancypacyj-
nych grup oso6b z niepelnosprawnos$ciami, zaowocowaly wprowadzeniem zagadnie-
nia niepetnosprawnosci w krag dzialan politycznych (Shakespeare, 1993; Bogacz-
-Wojtanowska, 2014; Kubicki, 2017). Modele spoteczny i prawno-czlowieczy maja
charakter rewolucyjny — wprowadzajg inny sposob myslenia o niepelnosprawnosci,
kontestujac stary porzadek. Majg wigc ze swej natury charakter wywrotowy, negacyj-
ny i konkurencyjny w stosunku do tradycyjnej, konserwatywnej mysli odnoszacej si¢
do niepelnosprawnosci. Jednoczesnie sg to modele, ktdre ciagle podlegaja ewolucji,
znajdujgc si¢ niejako w procesie przebijania si¢ do spotecznej swiadomosci. Z tych
powodow sg tutaj rozpatrywane jako utopia - w rozumieniu Mannheimowskim.

4.4.3. Struktura aparatu kategorialnego

Mannheim przedstawia konserwatyzm jako prébujacy zachowac i stabilizowa¢
istniejacy stan rzeczy bez wprowadzania gruntownych zmian. Charakterystyka ta
zblizona jest do sposobu myslenia tych grup zajmujacych si¢ niepelnosprawno-
$cig, ktore cechuje swoista che¢ ,,zaimpregnowania” niepetlnosprawnosci w kregu
medyczno-instytucjonalnym. Wynika to przede wszystkim z ich, opisanego wcze-
$niej, uwarunkowania spoleczno-bytowego — grupy te nie widza potrzeby zmian
w postrzeganiu niepetnosprawnosci, jednoczesnie majac poczucie, ze wiele robig
w kierunku poprawy sytuacji 0osob z niepelnosprawnosciami (wydaje sig, ze rowniez
spolecznie doceniane sg jako te, ktdre w odpowiedni sposéb zajmuja si¢ problemem
niepelnosprawnosci). Cechuje je myslenie w kategoriach medycznych, charytatyw-
nych, segregujacych i specjalistycznych (réwniez kolonizacyjnych), majace dtuga
tradycje historyczng. Oznacza ono rozbudowe (lub przeksztalcanie) systemoéw in-
stytucjonalnych przy jednoczesnym postrzeganiu 0séb z niepelnosprawnosciami
jako grupy, ktora nie jest rownorzednym partnerem.

Myslenie w kategoriach charytatywnych wiaze sie z postrzeganiem oséb z niepet-
nosprawno$ciami jako jednoczesnie budzacych litos¢ i potencjalnie obcigzajacych
spoleczenstwo, a zarazem biernych. Prowadzi ono do polityki segregacyjnej: osobne-
go szkolnictwa, zakltadow pracy chronionej czy tworzenia wieloosobowych doméw
pomocy spotecznej. Operuje sie tutaj kategoriami ,,innego’, ,,obcego” (rozréznienie
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»my — sprawni’, ,oni — niepelnosprawni”), ktéry dla funkcjonowania wymaga spe-
cjalnych warunkoéw. Jednoczesnie zycie 0séb z niepelnosprawnos$ciami jest kolo-
nizowane przez ,,uposledzajacych” specjalistow petniacych funkcje przewodnikow
majacych wyobrazenie, jacy ich podopieczni ,,powinni by¢” (Barnes, Mercer, 2008).

Na tym etapie analizy mozna sformulowa¢ hipoteze, ze grupy konserwatywne
beda nastawione na obrone dotychczasowego systemu zwigzanego z funkcjonowa-
niem placodwek zbiorowego zamieszkania dla 0sb z niepelnosprawnosciami i ustu-
gami tam prowadzonymi. Obrona ta moze by¢ prowadzona poprzez podkreslanie
zalet systemu (jako rozwigzujacego problem spoleczny), jego stabilnosci (wypra-
cowane i sprawdzone rozwigzania), jak rowniez nieuchronnosci rozumianej jako
jedyne mozliwe rozwigzanie — takze w kategoriach ekonomicznych. Jednoczesnie
nalezy przypuszczaé, ze w konfrontacji z mysla reformatoréw ta ostatnia bedzie
poczatkowo ignorowana (jako nieistotna), nastepnie dostrzezona jako realne zagro-
zenie, co moze prowadzi¢ do jej negowania (jako zespotu koncepcji niemozliwych
do realizacji) oraz prob ,,ostabienia” czy ,,zmigkczenia” postulatéw utopii reforma-
toréw poprzez pozorng absorbcje elementéw nowego dyskursu i zmiane znaczen
poje¢, ktorymi si¢ oni postuguja, w celu dostosowania ich do mysli konserwatywne;j.

Znajdujace sie w opozycji grupy reformatorskie, propagujace idee niezaleznego
zycia i deinstytucjonalizacji, kwestionuja zastany porzadek poprzez jego, niekiedy
bardzo drobiazgows, analize i propozycje zmian, ktére wpisuja si¢ w nurty eman-
cypacyjne, majace ze swej natury lewicujacy charakter. Postulaty niezaleznego zycia
zawieraja si¢ w haslach spolecznego egalitaryzmu i solidarnosci spoteczne;j.

Na obecnym etapie analizy mozna sformulowa¢ hipoteze, ktdra zaklada, ze strona
reformatorska skupia si¢ w duzej mierze na krytyce zastanego systemu, polegajacej
na wskazywaniu jego wad zwigzanych z tamaniem praw cztowieka, ograniczaniem
wolnosci jednostki, brakiem poszanowania i uprzedmiotowianiem 0séb z niepet-
nosprawnos$ciami, sztucznym wyodrebnianiem i defaworyzowaniem czlonkow tej
grupy jako ,,innych” i podleglych, wymagajacych opieki. O ile krytyka moze by¢
drobiazgowa, o tyle postulaty zmian moga opiera¢ si¢ na ogdlnikowych hastach
nawigzujacych do dokumentdéw programowych, takich jak KPON, jednak bez pro-
pozycji konkretnych mechanizmoéw i $ciezek postepowania do nich prowadzacych.
Wydaje sie, ze na gruncie polskim postepuje krystalizacja rozwigzan i pomystow
ich wdrozenia, jednak w dalszym ciggu pozostaje obarczona postulatami o cha-
rakterze ogolnym, co moze ostabia¢ przekaz i sta¢ si¢ przyczyna krytyki ze strony
konserwatystow™.

59 Byc¢ moze sytuacje pod tym wzgledem zmienig nieco Standard asystencji osobistej osoby
z niepetnosprawnoscig (AOON, 2023) oraz Projekt nowej ustawy wdrazajgcej Konwencje ONZ
o prawach oséb niepetnosprawnych w Polsce pn. ,Ustawa o wyréwnywaniu szans oséb z nie-
petnosprawnosciami” (Ustawa KPON, 2023). Stanowig one wyraz operacjonalizacji mysli
reformatorskiej, jednak na obecnym etapie ich recepcja spoteczna (w tym odniesienia ze
strony konserwatywnej) nie jest jeszcze znana.
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W tym miejscu nalezy zastrzec, ze prezentowane tutaj mys$l konserwatywna
i reformatorska nie nawigzujg do programoéw i dzialan partii politycznych funkcjo-
nujacych w przestrzeni politycznej. Wydaje sig, ze myslenie o niepetnosprawnosci
w kategoriach konserwatywnych lub reformatorskich nie wiaze si¢ bezposrednio
z przynaleznosciag lub sympatyzowaniem z okreslong frakcja sceny politycznej®.
Dlatego tez na uzytek niniejszej pracy myslenie w kategoriach konserwatywnych
lub reformatorskich odnosi si¢ jedynie do zjawiska niepelnosprawnosci i rozumiane
jest jako obrona lub podwazanie dotychczasowego systemu dziatajacego na rzecz
niepelnosprawnosci.

4.4.4. Analiza znaczeniowa uzytych pojec

Na etapie analizy teoretycznej mozliwe jest wskazanie pewnych poje¢ rozumianych
przez obie strony w odmienny sposéb. W tym miejscu nalezy zwroci¢ uwage na dwa
z nich - samodzielno$¢ oraz deinstytucjonalizacje — zaktadajac, ze w toku analizy
empirycznej mozliwa jest weryfikacja ich znaczen dla obu stron, jak tez wykrycie
nowych poje¢, ktorymi sie postuguja.

Wydaje sie, ze strona konserwatywna definiuje samodzielnos¢ gtéwnie w kate-
goriach medycznych. Obecny system orzekania o niepetnosprawnosci (rok 2023),
prowadzony przez Zaklad Ubezpieczen Spotecznych, oparty jest na ocenie stanu
zdrowia i umozliwia wpis do orzeczenia o niepelnosprawnosci danej osoby, méwiacy
0 jej niezdolnosci do pracy i samodzielnej egzystencji (Zrodta, Ustawa, 1997, art. 4
i5)%. Samodzielno$¢ mierzona jest tutaj fizyczng moznoscig zadbania o podstawo-
we potrzeby, takie jak toaleta, ubranie sie, jedzenie czy wyjscie z domu. W swoim

60 Mannheim (1986: 11) wskazuje, ze odmienne style myslenia ,,rozwijaty sie zgodnie z liniami
partyjnymi” - liberalna, konserwatywna, socjalistyczna, wskazujac przyktad Francji i Niemiec.
Jednak w przypadku omawianego zagadnienia wymagatoby to osobnych badan. Wstepnie
warto zwréci¢ uwage (w tym miejscu poparta jedynie wtasnymi obserwacjami autora), ze
po stronie reformatorskiej dziatajg osoby, ktére w zadnym wypadku nie okreslityby swojego
$wiatopogladu jako lewicowego, a niekiedy wprost identyfikuja sie one z warto$ciami o charak-
terze prawicowym. Podobnie mozliwe jest wskazanie oséb deklarujgcych postawy lewicowe,
ktore — w przypadku niepetnosprawnosci - wspieraja dziatania majace na celu zachowanie
tradycyjnego systemu opieki nad osobami z niepetnosprawnoscia.

61 W Polsce (2023 rok) istnieje kilka rownolegtych systeméw orzekania o niepetnosprawnosci.
Oprécz orzekania o niezdolnosci do pracy i samodzielnej egzystencji, prowadzonego przez
lekarzy-orzecznikow Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych, funkcjonuja rowniez: powiatowe
i wojewddzkie zespoty orzekajace o stopniu niepetnosprawnosci, orzecznictwo Kasy Rolni-
czego Ubezpieczenia Spotecznego, orzecznictwo prowadzone przez poradnie psychologiczno-
-pedagogiczne w celu ustalenia specjalnych potrzeb edukacyjnych uczniéw, a takze orzecz-
nictwo na potrzeby stuzb mundurowych (MON, MSWiA) majace na celu okreslanie zdolnosci
do stuzby. Wprowadzenie jednego uwspolnionego systemu, pomimo zapowiedzi decydentoéw,
nie doszto jak na razie do skutku.
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zasadniczym zakresie zwigzana jest z umiejetnoscig podstawowej samoobstugi.
Brak samodzielnosci to zatem niemozno$¢ funkcjonowania bez statej pomocy oséb
trzecich. Niezdolno$¢ do samodzielnej egzystencji moze by¢ réwniez stwierdzona
w stosunku do 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng, ktdre nie sg w stanie sa-
modzielnie podejmowac¢ decyzji we wlasnych sprawach i kierowa¢ swoim Zyciem,
chociaz bywaja samodzielne w sensie codziennej samoobstugi. Orzekanie w tym
przypadku réwniez ma charakter medyczny - jego podstawa jest iloraz inteligencji.

Inaczej kwestia samodzielnosci postrzegana jest przez reformatoréw, ktérzy
definiuja jg przede wszystkim przez mozliwosci decyzyjne jednostki. Brak mozli-
wosci samoobstugi i samodzielnego zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych
nie czyni zatem danej osoby niesamodzielng. Wymaga ona wsparcia innych oséb,
jednak zgodnie z zalozeniami koncepcji niezaleznego Zycia to ona decyduje o tym,
kto, kiedy, w jaki sposdb i na jakich warunkach tego wsparcia udziela. W pojeciu
reformatoréw jest wigc samodzielna, jako Ze osobiscie kieruje swoim zyciem.

W ten sposob definiowana samodzielno$¢ prowadzi do postulatow wprowadze-
nia ustugi asystencji osobistej. Ustuga ta daje osobom z niepelnosprawnosciami
mozliwo$¢ prowadzenia niezaleznego zycia i zachowania autonomii niezaleznie
od fizycznej kondycji. W optymalnym wariancie asystent jest zatrudniany przez
osobe z niepelnosprawnoscig na zasadzie stosunku pracy (Blaszczak-Banasik i in.,
2017). Wykonuje zatem jej polecenia i znajduje si¢ pod jej bezposrednia kontrola.
Samodzielnos¢ nie jest zatem mierzona jakoscig zadan, jakie dana osoba moze wy-
konac¢ bez asystencji, ale jakoscig Zycia, jaka moze uzyska¢ dzieki jej wprowadzeniu
(Litvak, Zukas, Heuman, 1987).

Nalezy rowniez zwroci¢ uwage na specyficzng sytuacje osob z niepelnosprawno-
$cig intelektualng, ktére moga wymykac si¢ przytoczonemu rozumieniu samodziel-
nosci przez reformatoréw, jako ze ich decyzyjnos¢ bywa ograniczona. Wypracowana
zostala tutaj koncepcja wspomaganego podejmowania decyzji, ktéra w intencji
tworcow ma zastapic¢ instytucje ubezwlasnowolnienia (Radliniska, 2017)%. Pojecie
samodzielnosci zostalo w ten sposdb poszerzone: osoba moze podejmowaé samo-
dzielne decyzje przy wsparciu wyspecjalizowanego asystenta®. Osobng koncepcja
jest self-adwokatura, w mysl ktérej osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng sa
uczone i wspierane w samodzielnym wystepowaniu we wlasnym imieniu.

62 W ukonczonym pod koniec 2023 roku projekcie Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia
samodzielnosci 0séb niepetnosprawnych zostat zaproponowany instrument ,,Asysta prawna
jako element systemu wsparcia korzystania ze zdolnosci do czynnosci prawnych”. Jest to
propozycja modelu wspieranego podejmowania decyzji, w ktérym nastepuje odejscie od kon-
cepcji ubezwtasnowolnienia na rzecz nowych instytucji prawnych, takich jak: asysta prawna,
petnomocnictwo wspierajace i petnomocnictwo na przysztosé (Drabarz i in., 2023).

63 Krytyka takiego podejsécia przez Srodowiska konserwatywne polega na kwestionowaniu roli
asystenta, ktéry moze manipulowac decyzjami osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Otwarta kwestig sporna jest takze odpowiedzialno$¢ asystenta za dziatania podejmowane
przez osobe wspierana.
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Nietrudno zauwazy¢, ze obie strony (konserwatywna i reformatorska), uzywajac
tego samego pojecia, maja trudno$¢ we wzajemnym zrozumieniu. Nacisk na fizyczna
strong niepelnosprawnosci $ciera sie tutaj z interpretacjami ideowymi osadzonymi
w modelu spotecznym i prawno-czlowieczym. Jednoczesnie warto zaznaczy¢, ze
réwniez w obozie reformatorskim nie ma jednoznacznej zgody co do interpretacji
pojecia ,,samodzielnos¢”. Na tym etapie, wobec braku badan, mozna jedynie wy-
snu¢ hipotezg, ze jej bardziej skrajne warianty (podkreslajace zdolno$¢ jednostki do
odejmowania decyzji) cze$ciej przyjmowane sg przez same osoby z niepetnospraw-
no$ciami, podczas gdy inne grupy (jak np. rodzice 0séb z niepetnosprawnosciami)
przedstawiaja poglady bardziej umiarkowane (nawigzujace do fizycznosci), przez
co zdajg si¢ lepiej rozumie¢ ze strong konserwatywna.

Drugim pojeciem, ktdre nalezy rozwazy¢ na etapie wstepnym, jest deinstytu-
cjonalizacja. Obecnie jest ono uzywane przez obie strony, chociaz, jak sie wydaje,
w nieco odmiennych ujeciach. Deinstytucjonalizacja w rozumieniu reformatorow
jest procesem prowadzacym do likwidacji (lub przynajmniej znacznego ograniczenia
roli) placowek zbiorowego zamieszkania typu dom pomocy spolecznej. Jest ona
raczej procesem ewolucyjnym, roztozonym na lata. Polega na budowaniu systemu
mieszkalnictwa chronionego/wspomaganego powigzanego z asystencja osobi-
sta. Rozwigzania te w pierwszej kolejnosci powinny zapobiega¢ trafianiu nowych
0s6b do placéwek, a nastepnie doprowadzi¢ do wyprowadzenia z nich dotychczaso-
wych mieszkancéw, czego domyslng konsekwencja jest zanik placowek jako zbed-
nych elementdéw systemu. Jako przyklad udanej deinstytucjonalizacji reformatorzy
wskazuja na kraje skandynawskie®.

W kontekscie pojecia deinstytucjonalizacji istotne jest rowniez rozwazanie ro-
zumienia jej filaréw: mieszkalnictwa chronionego/wspomaganego oraz asystencji
osobistej. Sg one postrzegane przez reformatoréw jako absolutnie niezbedne w tym
procesie, a takze stanowia element docelowy nowego systemu.

W rozumieniu reformatoréw istota pojecia mieszkania jest jego odrebnos¢
i mozliwo$¢ samodzielnego w nim funkcjonowania. Pierwszy aspekt zwigzany jest
z definiowaniem mieszkania jako obiektu majacego osobne wejscie oraz dostep do
wlasnej kuchni i fazienki, znajdujacego si¢ w ogolnej tkance urbanistycznej, niebe-
dacego czescig specjalnie wydzielonego budynku czy okolicy dla 0séb z niepelno-
sprawnos$ciami. Drugi aspekt nawigzuje do wsparcia, jakie powinny otrzymywac
osoby z niepelnosprawno$ciami — zapewnianego przez ustuge asystencji osobistej®.
Jest ona rozumiana w kategoriach wsparcia $wiadczonego pod kierunkiem osoby

64 Trzeba jednak zauwazy¢, ze rowniez w tych krajach - pomimo znacznego postepu deinstytucjo-
nalizacji - nadal funkcjonuja placdwki zbiorowego zamieszkania, co bywa kontrargumentem
strony konserwatywne;j.

65 Mozliwe jest tez wsparcie w mieszkaniu, ktére ma charakter dorazny, odbywa sie tylko w miesz-
kaniu i rézni sie od asystencji osobistej, ktdéra dotyczy wsparcia w wielu aspektach zycia
i Swiadczona jest réwniez poza miejscem zamieszkania osoby z niepetnosprawnoscia.
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z niepelnosprawnoscia (moze ona by¢ okreslana jako ,,uzytkownik” lub ,klient”)
i na jej warunkach.

Termin deinstytucjonalizacja - w odniesieniu do niepetnosprawnosci — uzywany
jest rdwniez przez stron¢ konserwatywng. Wydaje sie, Ze jest on rozumiany tutaj
raczej jako proces poprawy warunkow zycia w placéwkach niz ich likwidacja.
Poprawa ta moze nastapi¢ poprzez tworzenie mniejszych placéwek, zapewnia-
jacych lepsza opieke i jej indywidualizacje, a takze lepszg ochrone prywatnosci.
Inng forma poprawy warunkdw zycia 0séb z niepelnosprawnosciami moze by¢
skuteczniejsza integracja placowek ze spolecznosciami lokalnymi, prowadzaca
zaréwno do ich ,otwarcia’, jak i zmiany charakteru funkcjonowania. Zmiana
ta moze polegac réwniez na przeksztalcaniu placowek w instytucje dziennego
pobytu, a takze rozbudowie systemu mieszkan chronionych (od 2023 roku: wspo-
maganych), zgodnie z zalozeniami art. 53 Ustawy o pomocy spotecznej. Intencja
deinstytucjonalizacji nie jest tutaj zatem wyeliminowanie placéwek, ale w pierwszej
kolejnosci zmiana ich roli i wizerunku. Ten ostatni zwigzany jest z reakcja na coraz
czestsze kreowanie przez reformatoréw wizji placowek statego zamieszkania jako
instytucji o charakterze totalnym, rozumianym w kategoriach zawlaszczenia zycia
jednostki, jej podporzadkowania wewnetrznym regutom, braku przestrzegania
praw czlowieka.

Wydaje sie, ze strona konserwatywna moze nieco inaczej postrzega¢ kwestie
definicji mieszkania. Mniej istotna bedzie tutaj jego forma, a bardziej kwestia za-
pewnienia bezpieczenstwa w postaci dachu nad glowa i srodkéw niezbednych do
zycia. Oznacza to, ze mieszkanie moze by¢ dzielone z obcg osobg, nie musi posiada¢
wlasnej kuchni i indywidualnej tazienki. Moze funkcjonowa¢ jako samodzielne
mieszkanie, zespdt pokojow potaczonych wspolnym holem czy mala placowka
pod nadzorem. Jednoczes$nie §wiadczone tam wsparcie ma raczej charakter ustug
opiekunczych zwigzanych z utrzymaniem odpowiedniej kondycji ciata mieszkanca
i jego otoczenia.

Roézne rozumienie terminu ,,deinstytucjonalizacja” moze prowadzi¢ do nieporozu-
mien i wzajemnych oskarzen. Strona konserwatywna moze posadza¢ reformatorow
o che¢ szybkiej, skokowej likwidacji placowek calodobowego pobytu, bez ogladania
sie na koszty spoleczne i mozliwosci zapewnienia realnego wsparcia mieszkancow.
Natomiast reformatorzy mogg widzie¢ w mysli konserwatywnej che¢ zachowania
dotychczasowego systemu pod pozorem niewielkich ,,kosmetycznych” zmian. Po-
dobnie jak w przypadku terminu ,,samodzielnos¢” $ciera si¢ tutaj podejscie pragma-
tyczne, oparte na doswiadczeniu systemowym osadzonym w fizycznym rozumieniu
niepelnosprawnosci, z nowym podejsciem wychodzacym od wigczania spolecznego
i praw czlowieka, opartym na doswiadczeniu lokalnych (niesystemowych) dziatan,
nie zawsze dysponujacym konkretnymi mechanizmami wykonawczymi.
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4.4.5. Przeciwpojecia i brak pojec

Kategoria ta nawigzuje do poje¢ obrazujacych spér ideologii i utopii oraz takich,
ktdre nie mieszcza si¢ w zakresie zespotéw mysli stron. Jesli chodzi o te pierwsze,
na tym etapie warto wskaza¢ nastepujace przeciwpojecia: samodzielno$¢ — niesa-
modzielno$¢; asystencja — opieka.

Pojecia samodzielnosci-niesamodzielnosci stanowia probe identyfikacji i opisu
tego samego zjawiska, jakim jest niepelnosprawnos¢. Nalezy spodziewac sie, ze
reformatorzy beda stosowa¢ tutaj kategorie ,,samodzielno$ci” opartg na wskazy-
waniu potencjatu danej osoby w powigzaniu z omdéwiong wezes$niej mozliwoscia
niezaleznego (od fizycznych uszkodzen jednostki) podejmowania decyzji. Natomiast
strona konserwatywna — w nawigzaniu do dotychczasowego systemu orzekania
o niepetnosprawnosci — bedzie bardziej skupiac si¢ na ,,niesamodzielnosci” rozu-
mianej jako brak pewnych mozliwosci czy predyspozycji.

Wydaje sig, ze o ile dla konserwatystow unikanie terminu ,,samodzielno$¢” nie
jest kluczowe, a jego stosowanie moze by¢ akceptowalne, o tyle pojecie ,,niesa-
modzielnos$ci” jest trudne do przyjecia dla reformatoréw. Warto zwréci¢ uwage
na postulaty catkowitego usunigcia terminu ,,niesamodzielno$¢” z jezyka opisu-
jacego niepelnosprawnos¢ jako terminu pejoratywnego, nawigzujacego do cech
osoby niezaradnej w kategoriach bezradnosci, bezwolnosci, niemocy, nieporad-
nosci czy opieszalosci (Internetowy stownik synonimoéw jezyka polskiego online,
2020). Jak wskazuje czg¢s¢ srodowiska niepetnosprawnosciowego, konstruowany
w ten sposob negatywny wizerunek osoby z niepelnosprawnoscia staje sie zré-
dlem stygmatyzacji i praktyk dyskryminacyjnych (por. Rzeznicka-Krupa, 2019).
Jednoczesnie specjalisci dzialajacy po stronie konserwatywnej podnosza kwe-
stie ,,niesamodzielno$ci” jako ryzyka socjalnego (por. Lach, 2018) i postuluja
koniecznos¢ jej precyzyjnego definiowania na uzytek systemoéw wsparcia oséb
z niepelnosprawnosciami, a takze osob starszych. Naciski strony reformatorskie;
sprawiaja, ze kwestia niepelnosprawnosci, a wraz z nia ,,niesamodzielno$ci’, stata
sie kwestig polityczng (por. Zétkowska, 2014: 10; Niedbalski i in., 2017: 6). Spér
o0 ,niesamodzielno$¢” zostal zintensyfikowany poprzez ratyfikacje KPON przez
Polske, jak tez proby stworzenia odrebnej — po$wieconej jej — ustawy (Zrodta,
Projekt ustawy o pomocy osobom niesamodzielnym, 2018).

Jednoczesnie nalezy zaznaczy¢, ze termin ,,niesamodzielno$¢” jest rowniez sto-
sowany w odniesieniu do grupy oséb starszych majacych trudnosci z samoobstuga
i czynnosciami dnia codziennego. Obie grupy moga zatem podlega¢ wspolnym
definicjom, otrzymywac¢ podobne §wiadczenia i by¢ diagnozowane podobnymi na-
rzedziami jako 0gét os6b wymagajacych dlugoterminowej opieki (por. Bakalarczyk,
2018: 34), a ,,niesamodzielnos$¢” jest wspolng kategorig dla wieku (starosci), stanu
zdrowia (chorob) oraz niepelnosprawnosci (Kusidet, Podgérska-Jachnik, Potoczna,
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2018: 6)%. Moze to skutkowa¢ réznym odbiorem tego terminu, podczas gdy dla
srodowisk reformatorskich, zwigzanych z tematyka niepelnosprawnosci, moze on
uchodzi¢ za dyskredytujacy, a z punktu widzenia innych grup (jak seniorzy) moze
by¢ on postrzegany jako neutralny®.

Drugg parg przeciwpojec jest asystencja - opieka (por. Feder Kittay, 2011: 50; Mla-
denov, 2022: 15). Odnosza si¢ one do tego samego zjawiska — wspierania osdb z nie-
pelnosprawnosciami w ich czynnosciach dnia codziennego. Dla poréwnania zakresu
obu poje¢ warto przytoczy¢ dwa teksty. Pierwszy z nich, osadzony w perspektywie
reformatorskiej, to Standard ustugi asystencja osobista dla 0s6b z niepetnosprawnoscig
(Besowski i in., 2022), opracowany w ramach projektu Aktywni niepetnosprawni
- narzedzia wsparcia samodzielnosci osob niepetnosprawnych®®. Zawarty tam ramowy
zakres czynnosci asystenta obejmuje nastepujace obszary: wsparcie w czynnosciach
samoobstugowych, w tym w utrzymaniu higieny osobistej; wsparcie w wykonaniu
czynnodci zaleconych przez lekarza; wsparcie w prowadzeniu gospodarstwa domo-
wego i wypelnianiu rol w rodzinie; przemieszczanie sie poza miejscem zamieszkania;
wsparcie w podejmowaniu aktywnosci zyciowej i komunikowaniu si¢ z otoczeniem
(Besowski i in., 2022: 30-33). Drugi dokument, osadzony w perspektywie konser-
watywnej, to Rozporzgdzenie Ministra Polityki Spolecznej z dnia 22 wrzesnia 2005 .
w sprawie specjalistycznych ustug opiekuriczych. Par. 2 Rozporzadzenia wymienia
nastepujace rodzaje ustug:

uczenie i rozwijanie umiejetnoéci niezbednych do samodzielnego Zycia, w tym zwlaszcza:
a) ksztaltowanie umiejetnosci zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych i umiejetnosci
spotecznego funkcjonowania, motywowanie do aktywnosci, leczenia i rehabilitacji, prowadzenie
treningdéw umiejetnoéci samoobstugi i umiejetnosci spolecznych oraz wspieranie, takze w formie
asystowania w codziennych czynno$ciach zyciowych [...]; b) interwencje i pomoc w zyciu w ro-
dzinie [...]; ¢) pomoc w zatatwianiu spraw urzedowych [...]; d) wspieranie i pomoc w uzyskaniu
zatrudnienia [...]; ) pomoc w gospodarowaniu pienigdzmi; 2) pielegnacja — jako wspieranie
procesu leczenia [...]; 3) rehabilitacja fizyczna i usprawnianie zaburzonych funkcji organizmu
[...]; 4) pomoc mieszkaniowa [...]; 5) zapewnienie dzieciom i mlodziezy z zaburzeniami psy-
chicznymi dostepu do zaje¢ rehabilitacyjnych i rewalidacyjno-wychowawczych”

Analiza zakresowa przedstawionej tutaj asystencji osobistej i specjalistycznych
ustug opiekunczych moze prowadzi¢ do konkluzji, ze s3 one rownowazne w zakresie
wykonawczym, pomimo ze akcent ktada na nieco inne czynnosci. Réznicy poje-
ciowej nalezy natomiast poszukiwa¢ w zaktadanych postawach osob $§wiadczacych
ustugi. Par. 3 Rozporzgdzenia precyzuje t¢ kwesti¢ nastepujaco:

66 Nalezy przy tym zauwazy¢, ze wiekszo$¢ zaréwno polskich, jak i Swiatowych opracowan do-
tyczacych ,niesamodzielnosci” odnosi sie do oséb starszych.

67 Zagadnienie to wymagatoby jednak pogtebionych badan.

68 Standard ustugi asystencja osobista dla 0séb z niepetnosprawnoscig (Besowski i in., 2022) jest
wstepna wersja Standardu asystencji osobistej osoby z niepetnosprawnoscig, opublikowana
pod koniec 2023 roku (AOON, 2023).
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specjalistyczne ustugi sg $wiadczone przez osoby posiadajace kwalifikacje do wykonywania
zawodu: pracownika socjalnego, psychologa, pedagoga, logopedy, terapeuty zajeciowego, pie-
legniarki, asystenta osoby niepelnosprawnej, opiekunki srodowiskowej, specjalisty w zakresie
rehabilitacji medycznej, fizjoterapeuty lub innego zawodu dajacego wiedz¢ i umiejetnosci po-
zwalajace $wiadczy¢ okreslone specjalistyczne ustugi.

Rozporzgdzenie nie uscisla, kto odpowiada za diagnoze sytuacji danej osoby i po-
dejmowanie kierunkow dzialan — wydaje si¢ jednak, ze jest ona domeng wykazanych
tutaj specjalistow. Reformatorzy kontruja t¢ perspektywe nastepujaco: ,,korzystanie
z AOON [asystenta osobistego osoby z niepelnosprawnoscia] ma prowadzi¢ do
zwigkszenia jakosci Zycia 0séb z niepelnosprawnoscig i ich niezaleznosci, a nie
do osiagnigcia okreslonych celow terapeutycznych lub rehabilitacyjnych, ktére zde-
finiuja specjalisci” (Besowski i in., 2022: 25). Zakres potrzeb i wsparcia powinien
by¢ wynikiem autodiagnozy osoby korzystajacej ze wsparcia (Besowski i in., 2022:
26). Istotny jest postulat mdéwiacy, ze ,,asystent pracuje pod kierownictwem i we-
dlug instrukcji osoby z niepelnosprawnoscia” (Besowski i in., 2022: 78). W innym
miejscu zapisano to nastgpujaco: ,asystent osobisty pracuje pod kierownictwem
osoby z niepelnosprawnoscig i nie narzuca jej swojej woli. Istotna jest tutaj odpo-
wiedzialno$¢ za podejmowanie decyzji. Ponosi jg osoba z niepelnosprawnoscia,
a nie asystent” (Besowski i in., 2022: 109).

Postawy i zadania osdb $wiadczacych asystencje osobista i specjalistyczne ustugi
opiekuncze wychodza z innych zalozen. Podczas gdy asystent jedynie wspiera uzyt-
kownika w jego dziataniach, stanowiac swojego rodzaju ,,zywa proteze¢’, w przypadku
opieki diagnozg i procesem zarzadza raczej specjalista, realizujac okreslone przez
siebie cele. Nalezy zauwazy¢ przy tym, ze koncepcja specjalistycznych ustug opie-
kunczych nie neguje mozliwosci wziecia pod uwage potrzeb oséb z niepetnospraw-
nosciami. Co wiecej, nalezy przypuszczaé, ze w wigkszosci przypadkéw diagnoza
specjalisty (zgodnie ze sztukg) opiera si¢ na wywiadzie z dang osoba i bierze pod
uwage jej preferencje.

Za najistotniejsza nalezy uzna¢ relacje panujacg w obu przypadkach miedzy
wykonawcg i odbiorca ustugi. W przypadku asystencji jest to relacja podlegtosci
asystenta uzytkownikowi, co spetnia zatozenia koncepcji niezaleznego zycia. Opie-
ka zaklada natomiast relacj¢ odwrotna - to specjalista ma gtéwny glos, posiadajac
wladze/wiedze, co prowadzi w strone medycznego modelu niepetlnosprawnosci.
Rozrdznienie to moze stanowi¢ ktopot zaréwno dla konserwatystéw, jak i refor-
matoréw i prawdopodobnie stanowi zasadnicze zrédlto nieporozumienia. O ile na
poziomie wykonawczym (czysto ,technicznym”) oba podejscia moga nie réznié
sie od siebie, o tyle na poziomie ideowym pozostaja w potencjalnej sprzecznosci.

Wskazanie, na etapie analizy teoretycznej, braku poje¢ w zespotach mysli, kto-
rymi postuguja si¢ omawiane strony, jest trudniejsze. Wydaje sie, ze w zasobie po-
jeciowym strony konserwatywnej — rozpatrywanym w rozumieniu typu idealnego
- nie powinno pojawiac sie pojecie niezaleznego zycia, jako ze jest ono pewnym
abstraktem uciekajacym od fizycznej strony niepetnosprawnosci, na ktérej w duzej
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mierze opiera si¢ perspektywa medyczna. W typie idealnym mysli reformatorskiej
deprecjonowana powinna by¢ kategoria ,,opieki” jako relacja symbolizujaca podle-
glo$¢ 0sdb z niepelnosprawnosciami. Myl utopijna powinna takze unikac¢ pojecia
»hiesamodzielno$¢” jako terminu pejoratywnego.

4.4.6. Stopien abstrakcyjnosci

Strona konserwatywna, postugujac sie gléwnie modelem medycznym, opiera si¢
na zalozeniach majacych stosunkowo niski poziom abstrakcji. Punktem wyjscia
jest tutaj uszkodzenie ciala, bedace odstepstwem od przyjetej normy na poziomie
fizycznym, intelektualnym lub kognitywnym, dajace sie realnie zidentyfikowac,
zmierzy¢ i zaklasyfikowac za pomocg wystandaryzowanych narzedzi. Pozwala
to na mozliwie precyzyjny opis niepelnosprawnosci danej osoby, jak tez na jego
przetozenie, np. na stopnie niepelnosprawnosci czy punktacje na réznego rodzaju
skalach. Jednocze$nie podejmowane dziatania, majace na celu opieke lub zniwelo-
wanie skutkéw niepetnosprawnosci, sg stosunkowo tatwe do zrozumienia zar6wno
przez specjalistow, jak i ogét spoleczenstwa, jako ze opierajg sie w duzej mierze na
mysleniu potocznym. Rozumienie to moze przejawiac si¢ w prostych, konkretnych
skojarzeniach i rozwigzaniach, jak np. niedowlad nég - rampa dla wozka inwalidz-
kiego, osoba niewidoma — biala laska, osoba z problemami psychicznymi - srodki
farmakologiczne.

Model medyczny jest modelem intuicyjnym i niejako ,,naturalnym”. Sprawia to,
ze jest on silnie zakorzeniony w mysleniu ludzkim, a jego przyjecie nie wymaga
operowania wysokim stopniem abstrakcji. Rozwigzania dla niepelnosprawnosci maja
tutaj charakter naprawczo-kompensacyjny. Plasujg sie w kategoriach medycznych
i technicznych. Jednoczesnie sg silnie zwigzane z kategorig opieki i nadzoru. Oso-
by z niepelnosprawno$ciami stawiane sa na pozycji ,stabszych’, ,,podopiecznych’,
ktérymi nalezy sig zaja¢ i wyréwnaé — w miare mozliwosci — do stanu uznawanego
powszechnie za normalny. Jednoczesnie ocena zaré6wno stanu danej osoby, jak
i zakresu normy nalezy tu w duzej mierze do wykwalifikowanych specjalistow.

Reformatorzy prezentuja znacznie bardziej abstrakcyjny sposéb myslenia. Wyjscie
poza bezposrednia fizycznos¢ i oparcie si¢ na kategoriach spotecznych, prawno-
-czlowieczych czy relacyjnych wymaga znacznego przeformulowania potocznych
wyobrazen o niepelnosprawnosci i budowania wiedzy o wysokim stopniu abstrakeji.
Trudna do zrozumienia i interpretacji moze by¢ juz sama koncepcja ,,odwrdcenia
rél” lezaca u podstaw modelu spotecznego. Zaktada ona, ze to nie osoba z niepel-
nosprawnoscig powinna by¢ ,,dostosowywana” do wymogéw spotecznych, ale to
wlasnie spoleczenstwo powinno si¢ ,,nagia¢” do jej potrzeb - nie tyle naprawiajac
uszkodzone cialo, co likwidujac bariery, jakie przed nim stoja. O ile koncepcja barie-
ry fizycznej (rozumiana jako symboliczne ,,trzy schodki”) jest tatwa do zrozumienia,
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o tyle zalozenia zwigzane z barierami spolecznymi (takimi jak sktonnos¢ do dys-
kryminacji, wykluczania czy wymazywania niepelnosprawnosci) moga by¢ niejasne
w odbiorze spotecznym.

Wysokim poziomem abstrakcji odznacza si¢ tez koncepcja niezaleznego zycia,
w tym interpretacja samodzielnosci jako mozliwosci decydowania o sobie, a nie
mozliwo$ci samoobstugi i samodzielnego fizycznego przemieszczania sie. Hasto ,,nic
o nas bez nas”, nawolujace do przyznania osobom z niepelnosprawnosciami glosu
w swoich wlasnych sprawach, nie wydaje si¢ szczegdlnie abstrakcyjne, zwlaszcza
na kanwie dokonan emancypacyjnych innych defaworyzowanych grup. Jednak
w pewnych obszarach - takich jak niepelnosprawnos¢ intelektualna czy problemy
zdrowia psychicznego - staje si¢ niejasne i moze by¢ nawet uznane za niebezpiecz-
ne, biorac pod uwage kwestie ochrony zdrowia i zZycia tych grup, a takze potrzebe
zapobiegania mozliwym naduzyciom, jakim moga one pas¢. Roéwniez koncepcja
wspieranego podejmowania decyzji dla 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng
charakteryzuje si¢ wysokim stopniem abstrakeji. Nalezy zwroci¢ uwage, Ze jest ona
trudna na poziomie zalozen wykonawczych — wprowadzajac zbior ogélnych regul,
pozostawia znaczne pole dzialania osobie wspierajacej. Brak mozliwosci wskazania
w tym przypadku mierzalnej granicy miedzy wsparciem samodzielnosci a kie-
rowaniem i nadzorem sprawia, ze koncepcja ta moze wydawac si¢ niejasna i by¢
postrzegana jako oderwana od ,,twardej” rzeczywistosci.

Trudna do zrozumienia moze by¢ tez rola specjalistéw w Zyciu 0s6b z niepetno-
sprawnosciami. W modelu spotecznym i prawno-cztowieczym przestaja oni petni¢
funkcje przewodnikéw, przechodzac na pozycje ustugodawcéw. Pojawia sie tutaj
silne nastawienie na autodiagnoze oséb z niepelnosprawnosciami i poszanowanie
ich decyzyjnosci, co moze si¢ kldci¢ z tradycyjnym postrzeganiem specjalisty jako
~fachowca” wyznaczajacego kierunki i cele.

Wyrazem trudnosci, na jakie napotyka abstrakcyjny poziom modelu spotecz-
nego, jest wielo$¢ jego interpretacji, w tym tworzenia osobnych modeli do niego
nawiazujgcych. Wydaje sie, ze w samym srodowisku reformatoréw interpretacje te
bywaja znaczgco rdzne, a poszczegolne grupy mogg zarzucac sobie wzajemnie ich
niezrozumienie. Szczeg6lng trudnos¢ stanowi akceptowanie fizycznosci zwigzanej
z niepelnosprawnoscia przy jednoczesnej pewnego rodzaju jej negacji. Przejawia si¢
to z jednej strony poszukiwaniem sposobdw usprawniania ciata (bliskim modelowi
medycznemu), co moze zaklada¢ niezgode na ,,odstepstwo od normy” i che¢ row-
nania do niej, a z drugiej narracjag mowiaca o akceptowaniu niepetnosprawnosci
taka, jaka jest, i potrzebie dostosowan spotecznych®. Podobna trudnos¢ wiaze si¢

69 Nalezy zauwazy¢, ze narracje te nie zawsze muszg by¢ ze sobg sprzeczne. Osoby z niepetno-
sprawnos$ciami moga podejmowac rehabilitacje w celu uzyskania lepszego samopoczucia
fizycznego i wiekszej niezaleznosci, a jednocze$nie moga akceptowac swoja niepetnosprawnosé
i domagac sie znoszenia barier.
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z przytoczonym wczesniej rozdzwiekiem miedzy liberalnymi interpretacjami nie-
zaleznego zycia a koniecznoscia socjalnego wspierania tej koncepcji przez panstwo.

Podane przyktady pokazuja wysoki stopien ztozonosci koncepcji niepelnospraw-
nosci opartej na modelu spotecznym i prawno-czlowieczym. Jej zrozumienie wy-
maga znacznie bardziej abstrakcyjnego myslenia. Jednoczesnie charakterystyczne
jest tutaj wystepowanie obszaréw niejasnych i trudnych interpretacyjnie, jak cho¢by
sytuacja osob z niepelnosprawnoscig intelektualng. Sprawia to, ze perspektywa ta
wymaga znacznie wiekszego wysitku poznawczego, a jej stosowanie w praktyce moze
by¢ trudne wykonawczo i jednoczesnie niezrozumiate dla innych grup.






RozdziatV
Analiza empiryczna

Prezentacja wynikow analizy empirycznej ma nieco inng logike niz ta przyjeta na
etapie budowania narzedzi badawczych. W zasadniczym ukladzie zostata ona upo-
rzadkowana wg kategorii prezentowanych w matrycy zbiorczej analizy ideologii
i utopii (schemat 2). Na potrzeby opisu zrezygnowano jednak z powielania czesci
odnoszacej si¢ do kontekstu (co zostalo opisane wczesniej). W trakcie analizy em-
pirycznej zostaly tez zrewidowane pewne zalozenia. Skutkiem tego byto odejscie
od poszukiwania schematéw interpretacyjnych - jako niezbyt interesujacych po-
znawczo i dajacych si¢ pokaza¢ w ograniczonym zakresie — na rzecz identyfikacji
strategii, jakimi postuguja sie strony w podtrzymywaniu i legitymizacji swoich
zespolow mysli oraz analizie i podwazaniu elementéw mysli strony przeciwne;.
Strategie te zostaly wlaczone w opis struktury aparatu kategorialnego stron jako
najbardziej odpowiadajace swoim charakterem temu elementowi. W trakcie anali-
zy zrezygnowano tez ze $ledzenia klasyfikacji, jakimi postuguja si¢ strony, jako ze
w wybranym materiale klasyfikacje te pojawiajg si¢ okazjonalnie i majg charakter
szczatkowy'.

Wyniki analizy empirycznej prezentuja rekonstrukeje struktury aspektowej oraz
struktury fenomenologicznej, a takze wybory leksykalne, jakimi postuguja si¢ stro-
ny. Natomiast zagadnienia zwigzane z relacjonowaniem i partykularyzacjg zostaty
przedstawione w kolejnym rozdziale dotyczacym wnioskow z badania, jako ze do ich
pokazania konieczne jest wcze$niejsze opisanie struktur myslenia stron. Uklad taki
ma na celu unikniecie powtorzen, jakie pojawilyby sie w przypadku umieszczenia
tych zagadnien w rozdziale dotyczacym wynikéw analizy.

1 Najczesciej odnosity sie one do stopni niepetnosprawnosci, co nie stanowi niespodzianki i nie
jest interesujace poznawczo.



192 Miedzy ideologia a utopia - deinstytucjonalizacja wybranych ustug...

5.1. Struktura aspektowa

Logika wykladu o strukturach aspektowych stron zostala uporzadkowana zgodnie
z matrycg struktury aspektowej, a wiec nieco inaczej niz w czesci teoretycznej pracy.
Poszczegodlne elementy struktury aspektowej zostaly w niektorych przypadkach
opisane wspdlnie dla obu stron; w innych ich przedstawienie wymagalo osobnego
opisu ze wzgledu na ich zlozonos¢.

5.1.1. Ontologia niepetnosprawnosci

Ontologia niepetnosprawnosci, osadzona w dominujacej ideologii, znajduje swdj
wyraz w duzej mierze w dokumentach prawnych, gdzie niepelnosprawnos¢ jest
definiowana. Inne teksty, utrzymane w tym nurcie, czgsto odwoluja si¢ do tych
dokumentéw, bazujac na ich zakresie definicyjnym. Wynika to z osadzenia polskiej
konstrukcji prawnej zwigzanej z niepelnosprawnoscig w jej medycznym modelu.

W konserwatywnej ontologii niepelnosprawno$¢ traktowana jest jako cecha
fizyczna, na réwni z innymi. Przykladem jest tutaj nastepujacy cytat: ,,domy pomocy
spolecznej przeznaczone s dla 0s6b wymagajacych catodobowej opieki ze wzgledu
na wiek, chorobe lub niepetnosprawnos¢, niemogacych samodzielnie funkcjonowac
w codziennym zyciu [...]” (Zrédta, Wdéwik, 19.07.2021)2 Niepetnosprawno$¢ w tym
ujeciu zbudowana jest na kategoriach cielesnosci, co wiaze sie z jej funkcjonalng
oceny. Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz
zatrudnianiu 0séb niepetnosprawnych definiuje niepelnosprawnos¢ jako ,trwatg
lub okresowa niezdolnos¢ do wypelniania rdl spolecznych z powodu statego lub
dlugotrwalego naruszenia sprawnosci organizmu, w szczegélnosci powodujacg nie-
zdolnos¢ do pracy” (Zrédla, Ustawa 1997, art. 2 p. 10). Podobnie w Ustawie z dnia
17 grudnia 1998 r. o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczeni Spotecznych
(Zrédta, Ustawa 1998, art. 12.1) zapisano, ze osoba niezdolna do pracy to: ,,0soba,
ktdra calkowicie lub czg¢sciowo utracita zdolnos¢ do pracy zarobkowej z powodu
naruszenia sprawnosci organizmu i nie rokuje odzyskania zdolnosci do pracy po
przekwalifikowaniu”. Na drugiej z tych definicji opieraja si¢ Standardy orzecznictwa
lekarskiego ZUS (Zrédta, ZUS, 2020). Zasadzaja sie one na rozumieniu niepetno-
sprawnosci w kategorii choroby:

przy wydawaniu orzeczenia nalezy ustali¢, czy stopien zaawansowania aktualnie istniejacych
schorzen pozwoli osobie ubiegajacej si¢ o $wiadczenie kontynuowac dotychczas wykony-
wang prace lub podja¢ inng prace odpowiadajaca posiadanym przez te osobe kwalifikacjom

2 Tekst Pawta Wdowika znalazt sie tutaj wséréd przyktadow dyskursu konserwatywnego. Nalezy
jednak zaznaczyé¢, ze w innych miejscach taczy on cechy ontologii medycznej ze spoteczng, w tym
drugim przypadku podkreslajac czynniki Srodowiskowe jako generujace niepetnosprawnosc.
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i wyksztalceniu, czy tez istnieje celowo$¢ przekwalifikowania zawodowego ze wzgledu na nie-
zdolnoé¢ do pracy w dotychczasowym zawodzie (Zrédta, ZUS, 2020: 7).

Medyczna interpretacja niepelnosprawnosci widoczna jest w tytutach rozdzialow
Standardéw, ktdre dotycza orzekania o niezdolnosci do pracy w wybranych scho-
rzeniach ukladu krazenia, ukladu oddechowego, nastepstwach urazéw i choréb
narzadu ruchu, schorzeniach neurologicznych, a takze zaburzeniach psychicznych,
schorzeniach narzadu wzroku, wybranych schorzeniach onkologicznych, w cukrzycy.
W par. 32 p. 1 Obwieszczenia Ministra Rodziny i Polityki Spotecznej z dnia 25 marca
2021 r. w sprawie ogloszenia jednolitego tekstu rozporzgdzenia Ministra Gospodarki,
Pracy i Polityki Spotecznej w sprawie orzekania o niepetnosprawnosci i stopniu nie-
petnosprawnosci zastosowano zapis, zgodnie z ktérym

przy kwalifikowaniu do znacznego, umiarkowanego i lekkiego stopnia niepelnosprawnosci bierze
sie pod uwage zakres naruszenia sprawnosci organizmu spowodowany przez: 1) upoéledzenie
umystowe poczawszy od upo$ledzenia w stopniu umiarkowanym; 2) choroby psychiczne [...];
3) zaburzenia glosu, mowy i choroby stuchu [...]; 4) choroby narzadu wzroku [...]; 5) uposledze-
nia narzadu ruchu [...]; 6) epilepsja® [...]; 7) choroby ukladu oddechowego i krazenia; 8) choroby
ukladu pokarmowego [...]; 9) choroby ukladu moczowo-plciowego [...]; 10) choroby neurolo-
giczne; 11) inne, w tym: a) choroby narzadéw wydzielania wewnetrznego o réznej etiologii, wy-
wolane nadmiernym wydzielaniem lub niedoborem hormonéw w zaleznosci od stopnia wyrdow-
nania lub obecnoéci powiktan narzagdowych, pomimo optymalnego leczenia, b) choroby zakazne
lub zespoly nabytego upos$ledzenia odpornosci w zaleznosci od fazy zakazenia, c) przewlekte
wielonarzadowe choroby odzwierzece w I1 i III okresie choroby zaleznie od zmian narzadowych,
d) choroby uktadu krwiotwdrczego o réznej etiologii w zaleznosci od patologicznych zmian linii
komérkowych szpiku w procesie hemopoezy, e) znacznego stopnia zeszpecenia powodujace state
ograniczenia w kontaktach miedzyludzkich, jak i pracy zawodowej; 12) calo$ciowe zaburzenia
rozwojowe, powstate przed 16 rokiem zycia, z utrwalonymi zaburzeniami interakcji spotecznych
lub komunikacji werbalnej oraz stereotypiami zachowan, zainteresowan i aktywnosci o co naj-
mniej umiarkowanym stopniu nasilenia (Zrédta, MRiPS, 2021).

Przytoczone cytaty stanowig przyklady dyskursu, w ktérym ontologia niepetno-
sprawno$ci ma charakter medyczny. Teksty prawne s3 jednoczesnie uchwyceniem
oficjalnej wykladni ideologicznej oraz jej sita napedowa, jako ze funkcjonowanie
réznych grup niepelnosprawnosciowych silg rzeczy musi nawigzywa¢ do zapisow
prawnych. Bez wzgledu zatem na orientacj¢ zwigzang z podejsciem do niepelno-
sprawnosci grupy te s3 wystawione na dyskurs medyczny.

Medyczna ontologia niepelnosprawnosci ujawnia si¢ réwniez poprzez odwo-
lywanie si¢ w tekstach do specjalistycznych ustug opiekunczych, ktorych zakres
zostal sprecyzowany w Ustawie o pomocy spolecznej (Zrodta, Ustawa, 2004) oraz
Rozporzgdzeniu Ministra Polityki Spolecznej z dnia 22 wrzesnia 2005 r. w sprawie spe-
cjalistycznych ustug opiekuriczych (Zrédta, MPS, 2005). Zakres tych ustug obejmuje
m.in. ksztaltowanie umiejetnosci zaspokajania podstawowych potrzeb Zyciowych
i pielegnacje jako wspieranie procesu leczenia. Bywaja one wymieniane réwniez

3 Pisownia oryginalna (stowo ,epilepsja” nie zostato odmienione).
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w kontekscie deinstytucjonalizacji jako jej element (Zr6dta, Dazbtaz, 25.06.2021).
Jednoczesnie w przypadku specjalistycznych ustug opiekuniczych nalezy zwréci¢
uwage, ze zawieraja one réwniez komponenty spoleczne, takie jak: pomoc w zala-
twianiu spraw urzedowych, wspieranie i pomoc w uzyskaniu zatrudnienia, pomoc
w gospodarowaniu pieniedzmi, pomoc w uzyskaniu mieszkania, ksztaltowaniu
wlasciwych relacji z sgsiadami (Zrédla, MUWwWW, 2022).

Specjalistyczne ustugi opiekuncze skierowane sg do osob z zaburzeniami psy-
chicznymi, a takze z niepelnosprawnoscig intelektualna, a zatem do grup, ktére
wymagaja (stale lub okresowo) szczegdlnego wsparcia zwigzanego z trudnosciami
(lub niemoznoscig) podejmowania decyzji. U podstaw lezg tutaj zatozenia medycz-
ne zwigzane ze stanem psychicznym lub ilorazem inteligencji jednostki, ktore sa
przyczyna niepelnosprawnosci.

Nalezy zwréci¢ rowniez uwage na pewne zmiany zachodzace w mysli konserwa-
tywnej, ktora zaczyna sie odwolywac¢ do spolecznej ontologii niepetnosprawnosci.
Przykladem jest Krajowy Program Przeciwdziatania Ubéstwu i Wykluczeniu Spo-
tecznemu. Aktualizacja 2021-2027, polityka publiczna z perspektywg do roku 2030,
przygotowany przez Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej (Zrédta, MRiPS,
17.08.2021). Niepelnosprawnos¢ przedstawiana jest tutaj jako efekt braku mozli-
wosci wlaczania spotecznego 0s6b z niepelnosprawnosdciami, co stanowi odejscie
od kategorii medycznych.

Ontologia niepelnosprawnosci w mysli utopijnej wychodzi ze spostrzezen doty-
czacych spotecznego funkcjonowania 0séb z niepetnosprawnosciami. Odnosza sie
one do réznych aspektéw zycia ludzkiego, powigzanych ze spotecznym odbiorem
niepelnosprawnosci, a takze z czynnikami strukturalnymi.

Czynniki generujace niepelnosprawnos¢ znajduja sie tutaj w pierwszej kolejnosci
poza cialem osoby z niepelnosprawnoscia i majg zréznicowany charakter. Przykla-
dem jest fragment Spolecznego raportu alternatywnego (Zrodta, Zadrozny, 2015),
gdzie zwrécono uwage na nastepujace kwestie:

po pierwsze, jest to ogromna nierdwno$¢ sytuacji osob z niepelnosprawnoséciami mieszkajacych
w miescie i na wsi. O ile w miastach sytuacja ta poprawia si¢ — zaréwno dzieki zaangazowaniu
rzadu i samorzadu, jak i dzieki organizacjom pozarzagdowym, to sytuacja os6b mieszkajacych
poza o$rodkami miejskimi jest duzo gorsza. Dotyczy to zaréwno mozliwosci korzystania z ustug
dostepowych, brania udzialu w zyciu lokalnej spotecznosci, jak i dostepu do wiedzy czy edukacji.
Minimalizowanie tej nieréwno$ci powinno by¢ jednym z priorytetow najblizszych lat. Druga
kwestig jest niewydolny, zagmatwany i oparty na modelu medycznym system orzekania o nie-
pelnosprawnosci.

W pierwszym punkcie niepelnosprawno$¢ generowana jest tutaj przez czynnik
miejsca zamieszkania oraz zwigzany z nim brak dostepnosci przestrzeni publicznej
i spotecznej dla 0s6b z niepelnosprawnosciami. Druga uwaga odnosi si¢ do kwestii
medykalizacji niepelnosprawnosci — czesto podnoszonej przez srodowisko refor-
matorskie, ktéra ma prowadzi¢ do odwracania uwagi od mechanizmoéw jej spo-
tecznego generowania. Spoteczny raport alternatywny odnosi si¢ do poszczegdlnych
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artykulow KPON, stawiajac sobie za zadanie wskazanie brakéw realizacyjnych jej
postanowien w polskiej rzeczywistosci. Jego calosciowa analiza prawdopodobnie
moglaby zamkna¢ rozwazania o spotecznej ontologii niepelnosprawnosci jako jej
petna wykladnia. Warto jednak zwréci¢ uwage réwniez na inne teksty.

Ontologia niepelnosprawnosci bywa wywodzona ze sposobu funkcjonowania
dotychczasowego systemu (czy tez raczej: w kontrze do niego):

system opieki w instytucjach nie jest najszczesliwszy. Istnieje w nim pokusa, by ogranicza¢ i kon-
trolowa¢ podopiecznych dla ich tzw. dobra. Powinno si¢ odchodzi¢ od paternalizmu i opieki
w duchu ,wiemy lepiej” na rzecz deinstytucjonalizacji i poszanowania autonomii oséb niesa-
modzielnych (Zrédla, Berezowska, Grab, 2021); ludziom zyje sie lepiej, gdy funkcjonujg w swo-
jej spotecznodci, ze swoimi rodzinami. Gdy trafiaja do instytucji leczniczych lub opiekunczych,
traca nadzieje, traca swoje zyciowe cele i dostosowuja si¢ do zycia za murami (Zrédta, Rézaniski,
17.01.2018).

Niepelnosprawnos¢ jest tutaj generowana poprzez tworzenie ograniczen insty-
tucjonalnych i brak wsparcia samodzielnosci oséb niepelnosprawnych. W podobny
sposob ilustruje to inna wypowiedz: ,,brak oferty specjalistycznych ustug w zakresie
mieszkalnictwa powoduje pogorszenie si¢ stanu i nasilenie problemdéw dorostych
z autyzmem, konieczno$¢ czestych hospitalizacji psychiatrycznych i naraza te osoby
na przymus bezposredni, jak np. unieruchamianie w pasach i kaftanach bezpie-
czetistwa” (Zrédla, Porozumienie Autyzm Polska, 2021). Szerzej kwestia ta zostata
opisana w liscie organizacji pozarzagdowych do Prezydenta RP:

polityka ta nie moze, jak to ma miejsce w §wietle obecnie obowiazujacych regulacji prawnych,
koncentrowac si¢ na dysfunkcjach, deficytach i podkreslaniu, do czego osoba z niepetnospraw-
noscia nie jest zdolna. Zgodnie z konwencyjna definicja niepelnosprawnosci, polityka ta powinna
okresla¢, w jaki sposob mozna i nalezy wesprze¢ osobe z niepelnosprawnosécia w korzystaniu
przez nig ze wszystkich wolnosci i praw czlowieka na réwnych zasadach z innymi. Niezalezne
i aktywne Zycie os6b z niepelnosprawno$ciami oznacza konieczno$¢ zmiany systemu wsparcia,
uwzgledniajacego zrdznicowane i elastyczne rozwigzania, ktére nie beda skazywaty osoby niepel-
nosprawnej na catkowita zalezno$¢ od cztonkéw swojej rodziny lub na pobyt w domu pomocy
spotecznej (Zrédla, niepelnosprawni.pl, 21.09.2015).

Podobnie w innym tekscie zwrdcono uwage na konieczno$¢ wspierania aktyw-
nosci oséb z niepetnosprawnosciami: ,,pomoc osobom niepelnosprawnym wcigz
jeszcze kojarzona jest u nas z kwestig wysokosci rent lub zasitkow, ewentualnie
dotacji dla pracodawcow, a wciaz zbyt rzadko z tym, zeby tworzy¢ warunki do
zycia aktywnego, do zycia na wlasny rachunek, za wlasne, wypracowane przez sie-
bie pienigdze” (Zrodla, Przybyszewski, 29.09.2015). W przytoczonych przykta-
dach niepelnosprawno$¢ wynika z nieprawidlowego podejscia do niej w katego-
riach medycznych. Jej przyczyna jest brak wsparcia (lub nieprawidtowe wsparcie),
a takze brak mozliwosci korzystania przez osoby niepelnosprawne ze swoich praw
i ograniczanie ich aktywno$ci.

Ontologia niepelnosprawnosci w mysleniu utopijnym zwigzana jest rowniez
z wystepowaniem rdéznego rodzaju barier. Uwidacznia si¢ to w tekstach bedacych
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wezwaniem do ich znoszenia i wskazujacych na ich role w powstawaniu niepetno-
sprawnosci. Manifestuj si¢ one w prostych hastach, jak ,,likwidacja barier, dostepny
transport” (Zrédta, Rézanski, 4.03.2020). Lapidarnie ujmuje te kwestie nastepujacy
fragment: ,,zgodnie z postanowieniem zawartym w Konwencji ONZ o prawach
0s06b z niepelnosprawnosciami z 2012 r., osoba z niepetnosprawnoscig to nie osoba,
ktéra ma medyczny problem, tylko ta, ktéra napotyka na bariery w spoteczenstwie”
(Zrédla, Rézanski, 15.03.2021).

Innym czynnikiem wskazywanym jako odpowiedzialny za generowanie niepet-
nosprawnosci jest ograniczanie mozliwosci decyzyjnych oséb z niepelnosprawno-
$ciami:

jestem przekonany, Ze zobowiazanie rzagdu polskiego do wprowadzenia Konwencji w sposéb
efektywny spowoduje, Ze osoby z niepelnosprawnos$cia beda mogly by¢ wspierane w odpowied-
ni sposdéb i méc podejmowaé samodzielne decyzje, aktywnie biorac udzial w zarzadzaniu swoim

zyciem oraz prowadzi¢ godziwe zycie w otwartym spoleczenstwie — zaznaczyl reprezentant ONZ
(Zroédta, Szacki, Rybicka, Bolak, 21.07.2021).

Warto podkresli¢, ze kwestia ta pojawia sie rowniez w przypadku oséb wymaga-
jacych znacznego wsparcia, majacych ograniczong zdolno$¢ decyzyjna:

sg tez jednak osoby, np. z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, ktdre nie s3 w stanie zy¢

w pelni samodzielnie. Nie oznacza to jednak, ze nie powinno sie wspiera¢ ich w drodze do de-

cyzyjnoéci. Nalezy to robi¢, wstuchujac sie w ich indywidualne preferencje, nawet jesli beda to

proste kwestie, takie jak wybor positku, trasy spaceru i inne decyzje, ktére my podejmujemy

codziennie. Musimy nauczy¢ sie szanowa¢ te przeblyski wolnej woli (Zrédta, Cieply, 21.12.2021).

W przytoczonej wypowiedzi uwidacznia si¢ rozumienie decyzyjnosci osob z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng jako decyzyjnosci ,na miar¢” danej jednostki.
Nie ma tutaj postulatu catkowitej niezaleznosci jednostki i zalozenia mozliwosci
podejmowania przez nig decyzji we wszystkich sferach zycia (a takie interpretacje
pojawiaja sie niekiedy w krytyce decyzyjnosci tej grupy). Kwestia decyzyjnosci jest
tutaj rozpatrywana w kontekscie praw czlowieka i umozliwiania jednostce maksy-
malnie wysokiego poziomu samodzielnosci, nawet jesli obejmuje ona jedynie waski
zakres. W tym ujeciu niepelnosprawno$¢ generowana jest nie tylko przez czynniki
fizyczne, ale réwniez poprzez ograniczanie praw jednostki.

Wykladnie reformatorskiej ontologii niepelnosprawnosci dobrze podsumowuje
wypowiedz wskazujaca na kierunki dzialan zwigzane z niepelnosprawnoscia:
»0d mozliwosci przeciwdzialania izolacji calych grup obywateli i zapewnienia
im mozliwosci korzystania z podstawowych praw, przez budowanie wlaczajacych
i roznorodnych spolecznosci lokalnych, az po unikniecie w przysztosci takich
dramatow, jakie dzieja si¢ w placowkach w czasie trwajacej wlasnie pandemii”
(Zrédta, Kubicki, Kocejko, 20.10.2020). Niepelnosprawno$¢ jest tutaj wypadkowa
czynnikow zwigzanych z izolowaniem 0s6b niepetnosprawnych, brakiem zapew-
niania praw i dostepnosci, brakiem wlgczania w spotecznos$ci lokalne i nadmierng
instytucjonalizacja.
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Nalezy jednoczesnie zwrdci¢ uwage na pojawiajaca sie¢ w dyskursie reformator-
skim kwestie fizycznosci niepelnosprawnosci i zwigzane z nig koniecznos¢ rehabi-
litacji, a takze obstugi i refleksje rowniez w tym zakresie:

nie nazwalbym instytucji ztem koniecznym, bo sg sytuacje, w ktérych sa potrzebne. Bywa tak, ze
zbiegaja sie ze sobg watki finansowy i merytoryczny. To znaczy, jesli mamy osobe, ktéra wymaga
bardzo intensywnej opieki, trzeba do niej przyjs¢ trzy razy dziennie, posprzataé, podac leki, prze-
wingé, etc., to lepiej i bezpieczniej dla niej jest ja zabezpieczy¢ w placdwee, na przyktad Domu
Pomocy Spotecznej. To kosztuje tyle samo, co pozostanie takiej osoby w mieszkaniu z ustugami
opiekunczymi. Generalnie jednak staramy si¢ unika¢ kierowania do placéwek wszedzie tam,
gdzie jest to mozliwe (Zrédta, Dudkiewicz, 18.01.2021).

W wypowiedzi tej podstawe ontologiczng stanowi fizycznos¢, ktdra wysuwana
jest na pierwszy plan, a jej zabezpieczenie postrzegane jest jako na tyle istotne, ze
nie jest wykluczona instytucjonalizacja (chociaz jest ona traktowana jako ostatecz-
no$¢). Uwidacznia sie tutaj pewne rozdarcie miedzy codziennym pragmatyzmem
a dazeniem do zabezpieczenia zycia jednostki w jej spolecznosci lokalne;.

Kwestia potrzeby deinstytucjonalizacji widziana jest rowniez poprzez pryzmat
zjawiska starzejacego sie spoleczenstwa i fizycznosci oséb starszych mogacych
w sposob naturalny wchodzi¢ w niepelnosprawnos¢: ,,generalnie sprawa dotyczy
wielu oséb, np. Ciebie za 20 lat, Twoich rodzicow, ktérzy juz sa po siedemdziesiatce,
Twojej osiemdziesiecioletniej sgsiadki, ktdrej juz ponad szes¢dziesigcioletni syn nie
jest w stanie zapewni¢ odpowiedniej opieki, czy moze dotyczy¢ kolezanki z pracy,
ktdéra zmaga sie¢ z zapewnieniem opieki nad teSciowq z postepujaca choroba Alzhe-
imera” (Zr6dta, Deja, 21.09.2021).

Warto zauwazy¢, ze nawigzania do cielesnosci, chociaz zazwyczaj nie s3 ekspo-
nowane w dyskursie utopijnym, sa konsekwencja prawno-czlowieczego modelu
niepetnosprawnosci, ktory nie neguje tego aspektu, co w skrajnym przypadku moze
mie¢ miejsce w ramach spotecznego modelu, w ktérym teoretyczne zniesienie
wszystkich barier likwidowaloby niepetlnosprawnos¢ — co w oczywisty sposéb
nie rozwiazuje kwestii zwigzanych z samymi uszkodzeniami ciata. Podkreslajac
aspekty zwigzane z prawem oséb z niepelnosprawnosciami do traktowania na
réwni z innym czlonkami spoleczenstwa, model ten nie zapomina o aspekcie
fizycznym, czego wyrazem jest m.in. zwrdcenie uwagi na kwestie rehabilitacji
w art. 26 Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych. Jednak w przewazajacej
mierze utopijna ontologia niepelnosprawnosci wywodzona jest z czynnikéw po-
zacielesnych, takich jak nadmierna instytucjonalizacja wsparcia, brak dostepnosci
w réznych zakresach i zwigzane z tym bariery, ableizm, ograniczanie decyzyjnosci
0s0b z niepelnosprawnosciami.
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5.1.2. Analiza znaczeniowa uzytych pojec

Analiza skupia si¢ na podstawowym pojeciu, jakim jest deinstytucjonalizacja.
Jej rozumienie przez obie strony zwigzane jest réwniez z pojeciami wchodzacymi
w jej zakres, takimi jak opieka, asystencja osobista, mieszkalnictwo. Natomiast
pojecie samodzielnosci, wskazane w czesci teoretycznej, opisano w toku analizy
empirycznej jako przeciwpojecie dla niesamodzielnosci, dlatego zostalo ono przed-
stawione w tej kategorii.

Pojecie deinstytucjonalizacji w ogélnym zarysie konstruowane jest przez obie
strony podobnie. Do pewnego jego uzgodnienia doszlo w Strategii na rzecz osob
z niepetnosprawnosciami, ktéra opracowywana byla przez nie wspolnie (pomimo
przewagi politycznej strony konserwatywnej i jej ostatecznego wplywu na ksztalt
dokumentu):

proces deinstytucjonalizacji, zgodnie z Ogélnoeuropejskimi Wytycznymi ds. przejscia od opieki

instytucjonalnej do wsparcia §wiadczonego na poziomie lokalnych spolecznosci [...], odnosi sie

do ,,procesu rozwoju ustug $wiadczonych na poziomie lokalnych spotecznoséci (réwniez ustug
profilaktycznych), ktére majg wyeliminowaé konieczno$¢ opieki instytucjonalnej”. Proces ten,
zgodnie z Ogolnoeuropejskimi Wytycznymi, sktada si¢ z trzech elementéw. Pierwszym z nich
jest ,,rozwodj w obrebie spolecznosci zindywidualizowanych ustug o wysokiej jakosci, w tym zapo-
biegajacych umieszczaniu dzieci i 0sob dorostych w instytucjach, oraz przeniesienie zasobow ze
stacjonarnych zakladéw opieki dlugoterminowej do miejsc zapewniajacych zasady niezaleznego
zycia, w celu $wiadczenia nowych ustug, aby zapewni¢ dlugoterminowg trwato$¢ wdrozonych
rozwigzan”. Drugim elementem procesu deinstytucjonalizacji jest ,planowane zamknigcie sta-
cjonarnych zaktadéw opieki dlugoterminowej, w ktérych dzieci, osoby z niepelnosprawnosciami

(w tym majace problemy ze zdrowiem psychicznym) i starsze sg odizolowane od spoteczenstwa,

nie zapewnia sie im odpowiedniej opieki i wsparcia oraz czesto nie szanuje si¢ ich praw”. Trzecim

elementem procesu jest ,,zapewnienie powszechnej dostepnosci podstawowych ustug w dzie-
dzinach, takich jak edukacja i szkolenia, zatrudnienie, mieszkalnictwo, opieka zdrowotna oraz
transport wszystkim dzieciom i osobom dorostym potrzebujacym wsparcia” (Zrédla, Strategia

na rzecz os6b z niepelnosprawnosciami, 16.02.2021).

Przytoczone uzgodnienie mialto charakter czasowy, widoczny na tym etapie
konfrontacji obu stron. Przyjeta rok pdzniej Strategia rozwoju ustug spotecznych
neguje koniecznos¢ zamykania placéwek calodobowego pobytu, co jest blizsze mysli
konserwatywnej i nie jest po mysli nurtu reformatorskiego, stanowiac jednoczesnie
jedno z zasadniczych zrédet sporu. Réznice, ktére uwidaczniajg sie w podejsciu
stron do zagadnienia deinstytucjonalizacji, polegaja na innym rozkladaniu ak-
centéw kladzionych na jej poszczegolne elementy, a takze odmiennych sposobach
interpretacji niektdrych zalozen.

5.1.2.1. Deinstytucjonalizacja w mysli reformatorskiej

Przytoczona wczesniej definicja deinstytucjonalizacji przyjmuje w dyskursie refor-
matorskim rézne wariacje, bywa skracana na potrzeby konkretnych wypowiedzi
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lub podkreslane s3 jej istotne z perspektywy nadawcéw komunikatow cechy. Przy-
ktadowe typowe zastosowania tego pojecia wygladaja nastepujaco:

[deinstytucjonalizacja polega na] procesie odejscia od opieki w duzych instytucjach na rzecz
zapewnienia wsparcia w §rodowisku lokalnym - w miejscu zamieszkania, np. poprzez asystenta
osobistego lub kameralnych, wprowadzanych w spolecznosci lokalnej formach, takich jak miesz-
kania chronione [...]; to zbidr dziatan prowadzacych do sytuacji, w ktorej ustugi srodowisko-
we $wiadczone sg w rodzinie, w miejscu zamieszkania, sasiedztwie (Zrédla, Fijotek-Glowacka,
22.06.2021); proces ten rozumie si¢ jako przejscie od opieki $wiadczonej w instytucjach do ustug
$wiadczonych w rodzinie i rodowisku (Zrédta, WRZOS, 9.11.2020); deinstytucjonalizacja, to
mowiac najprosciej, odejscie od wielkich instytucji opiekuniczych na rzecz ustug spotecznych
$wiadczonych lokalnie (Zrodla, Rézanski, 9.09.2021).

Mozliwe jest wskazanie pewnych charakterystycznych dla mysli reformatorskiej
sposobdw interpretacji omawianego terminu.

5.1.2.1.1. Wspélnotowy charakter deinstytucjonalizacji

Warto zwrdci¢ uwage na interpretacje, ktore podkreslaja wspolnotowy rys dein-
stytucjonalizacji:

kluczowe dla strategii deinstytucjonalizacji pozostanie (lub powrét) osoby w §rodowisku lokal-
nym wymaga: wsparcia materialnego zwigzanego z mieszkaniem (doplata do czynszu, adaptacja
lokali do potrzeb ich mieszkancdw, usuwanie barier architektonicznych, wprowadzanie udogod-
nief w poruszaniu si¢ po mieszkaniu, zakup/wynajem mieszkania, organizacja mieszkania wspo-
maganego); organizacji wiazki ustug (zintegrowany system wspoétpracy i wspéldzialania instytu-
¢ji i organizacji rzagdowych, samorzadowych, pozarzadowych i prywatnych, ktory wychodzi poza
podmioty stricte pomocowe angazujac instytucje z réznych sfer zycia np. kultury); zbudowania
i podtrzymywania $rodowiskowej sieci spolecznej (obejmuje opiekunéw nieformalnych, sasiadow
i wolontariuszy) (Zrédla, Grabowska, Wéjcik, 2021); chodzi o to, by osoby z niepetnosprawno-
$ciami czy seniorzy mogli jak najdtuzej mieszka¢ w swoich domach, otrzymujac na miejscu od-
powiedni system wsparcia [...]. Chodzito tez o to, zeby takie osoby nie musialy trafia¢ do DPS-u
np. wtedy, gdy zostaja same, bez bliskich i nie ma kto im na co dzient pomdc - tylko, by mogly
liczy¢ na caly system wsparcia pozostajac w domu, w swoim $rodowisku (Zrédta, Gmiterek-
-Zablocka, 11.07.2021); deinstytucjonalizacja, czyli proces przejscia od opieki instytucjonalnej do
wsparcia na poziomie spotecznosci lokalnych z poszanowaniem podmiotowosci i przyrodzonej
godnosci wszystkich 0sob, w tym prawa do decydowania o wlasnym zyciu, to kolo zamachowe
do budowania bezpiecznej przysziosci osob z niepelnosprawnoscia intelektualng w ramach kre-
gow wsparcia. Samostanowienie, wolnos¢ i mozliwo$¢ o decydowaniu o swoim zyciu sg wpisane
w DNA Projektu ,,Kregi wsparcia — Przyszlo$¢ zaczyna sie dzi§” (Zrédta, Jordan, 17.03.2021).

Charakterystyczne jest tutaj odwotanie do spotecznosci lokalnej. Punkt wyj-
$cia stanowi postulat zamieszkiwania 0s6b z niepelnosprawno$ciami w takich
samych warunkach, w jakich zamieszkujg inni wspdtobywatele — we wlasnym,
sobie znanym otoczeniu spolecznym. Spolecznos¢ lokalna rozumiana jest row-
niez w mysli reformatorskiej jako dzialanie spoteczne, polegajace na sieciowaniu
organizacji i ludzi. W tym wymiarze postulowana jest kooperacja instytucji i or-
ganizacji zajmujacych si¢ organizacja ustug (w szczegélnosci asystencji osobistej
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i mieszkalnictwa) z instytucjami o charakterze ogélnym (jak np. instytucje kultury)
oraz osobami indywidualnymi (np. rodzinami oséb z niepetnosprawno$ciami czy
ich sagsiadami). Tworzona w ten sposéb spotecznos¢ niejako przejmuje odpowie-
dzialnos¢ za proces deinstytucjonalizacji, stajac sie jego czescig. Kombinacja funk-
cjonowania réznych podmiotow tworzgcych lokalng spolecznos¢ moze zawierad
sie rowniez w koncepcji ,,.kregdw wsparcia’, ktore maja stanowi¢ zabezpieczenie
spoteczne 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng (chociaz wydaje sieg, ze kon-
cepcje te mozna rozszerzy¢ rowniez na inne grupy osob z niepetnosprawnoscia-
mi). W jej ogélnym zalozeniu osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng zostaja
otoczone kregiem organizacyjno-osobowym, w sklad ktérego powinny wchodzi¢
zaréwno instytucje wsparcia, jak i indywidualni mieszkancy lokalnej spolecznosci
wspierajacy je w ramach pomocy sasiedzkiej, szczegélnie w sytuacji, kiedy nie
moze tego robi¢ najblizsza rodzina.

Spofeczno$¢ lokalna jest rozumiana w mysli reformatorskiej jako jednoczesnie
punkt docelowy deinstytucjonalizacji oraz jej zabezpieczenie i podstawowy waru-
nek. W pierwszym aspekcie celem deinstytucjonalizacji jest transfer mieszkancow
placowek calodobowych do indywidualnych form zamieszkania (a w pierwszej
fazie deinstytucjonalizacji przeciwdzialanie trafianiu oséb do instytucji); w drugim
spolecznos¢ lokalna stanowi warunek, bez ktdrego proces deinstytucjonalizacji jest
niemozliwy, nie jest bowiem wystarczajace proste ,,przeniesienie” mieszkancow
placowek do mieszkan, ale konieczne jest rowniez stworzenie szeroko pojetego
zaplecza spolecznego.

5.1.2.1.2. Deinstytucjonalizacja jako program ochrony praw cztowieka

Inng charakterystyczng cechg stosowania omawianego terminu w mysli reforma-
torskiej jest podkreslanie jego zwiazku z prawami cztowieka:

deinstytucjonalizacja jest upodmiotowieniem obywateli (Zrodta, Nowosielska, 28.07.2021);
kierunkiem zgodnym z prawami czlowieka jest deinstytucjonalizacja (Zrédta, Rozanski,
20.06.2016); [nalezy podkresli¢] humanistyczny i wynikajacy z praw czlowieka charakter dein-
stytucjonalizacji (Zrédta, Rozanski, 15.03.2021); jednym z celéw Programu jest ograniczenie
skutkéw niepelnosprawnoéci oraz stymulowanie osoby z niepetnosprawnoscia do podejmowania
aktywnosci i umozliwienie realizowania prawa do niezaleznego zycia, a takze przeciwdzialanie
dyskryminacji ze wzgledu na niepelnosprawno$¢ oraz wykluczeniu spotecznemu oséb z niepel-
nosprawnoéciami, umozliwienie osobom z niepelnosprawnosciami uczestnictwa w zyciu lokalnej
spoleczno$ci np. przez udziat w wydarzeniach spotecznych, kulturalnych, rozrywkowych czy
tez sportowych (Zrédta, Strategia na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami, 16.02.2021); dein-
stytucjonalizacja jest warunkiem umozliwienia realizacji niezaleznego zycia (Zrodta, Zawisny,
7.09.2021).

Prawa czlowieka zawierane s3 tutaj w duzej mierze w koncepcji niezaleznego
zycia osob z niepelnosprawnosciami, dotyczacej poszanowania ich decyzyjnosci,

4 Strategia na rzecz 0s6b z niepetnosprawnos$ciami.
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godnoéci, prawa do funkcjonowania na réwni z innymi. Uwidacznia sie tu projekt
szerszy niz reforma ustug spotecznych, ktore staja sie¢ w tym ujeciu instrumentem
pozwalajacym na osiagniecie bardziej dalekosi¢znego celu, ktérym jest emancypacja
grupy defaworyzowanej i jej wlaczenie w gléwny nurt zycia spolecznego.

5.1.2.1.3. Deinstytucjonalizacja jako program o charakterze ciaggtym

Istotne w mysli reformatorskiej jest podkreslanie wprowadzania rozwigzan syste-
mowych o charakterze ciggtym:

takie formy wsparcia istniejg [asystencja osobista i mieszkalnictwo wspomagane], jednak nie
w postaci rozwigzan systemowych, a gléwnie jako rozwigzania wypracowane i realizowane przez
organizacje pozarzadowe, co nie zapewnia cigglo$ci, systematycznosci, kompleksowosci i co za
tym idzie — skutecznosci wsparcia (Zrédla, niepelnosprawni.pl, 21.09.2015); mieszkaniec trak-
towany jest podmiotowo: podpisuje umowe najmu lokalu - bezterminowo, bo takie mieszkanie
ma by¢ jego lokalem docelowym, w ktérym moze mieszka¢ do korica zycia (Zrodta, Dabek,
14.06.2017).

Termin ,,systemowy” stal si¢ pewnym sfowem kluczem w méwieniu reformato-
réw o deinstytucjonalizacji. Pojawia si¢ w wielu wypowiedziach konstruowanych
wokot braku stalych stabilnych rozwigzan: ,,wcigz nie ma systemowych rozwigzan”
(Zrédta, Bujalski, 18.06.2020); ,,brak systemowych rozwigzan w sprawie asystentury
osobistej” (Zrédta, Dazbtaz, 11.10.2019); ,,brakuje ponadto: planéw systemowego
zapewnienia asystentury osobistej osobom z niepelnosprawnosciami i rozwoju ustug
$wiadczonych na poziomie spotecznoéci lokalnej” (Zrédta, Rézanski, 7.08.2018).
Podkreslanie ciagtosci dziatan w deinstytucjonalizacji jest wyrazem checi uciecz-
ki srodowiska reformatorskiego od form wsparcia majacych charakter dorazny;,
projektowy, skutkujacy przerwaniem dostepnosci danej ustugi po zakonczeniu
wsparcia. Wigze sie z tym takze chec przejscia z okresu pilotazowego, polegajacego
na testowaniu roznych elementéw deinstytucjonalizacji (fazy eksperymentu), do
kolejnego etapu, w ktérym zostanie ona osadzona na stale w systemie wsparcia
(fazy wdrozenia).

Postulaty formutowane wokoét systemowego wprowadzania deinstytucjonali-
zacji majg rowniez na celu jej zabezpieczenie i ustabilizowanie jako rozwigzania,
ktore nie bedzie fatwe do ewentualnego wycofania z polityki spolecznej, zwlaszcza
gdy zostanie ono usankcjonowane prawnie na rézne sposoby. Jednoczesnie w tle
pojawia si¢ zalozenie, ze systemowa deinstytucjonalizacja zastapi dotychczasowe
systemowe rozwigzanie oparte na placéwkach zbiorowego zamieszkania i ustugach
opiekunczych. Zalozenie to stalo sie jedna z przyczyn sporu o wskazniki zawarte
w Strategii rozwoju ustug spotecznych. Zdaniem reformatoréw byly one niedo-
stateczne i wskazywaly na postrzeganie deinstytucjonalizacji przez decydentéw
jedynie w kategorii uzupelnienia dotychczasowego systemu, a nie rozwigzania
docelowego.
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5.1.2.1.4. Asystencja osobista i mieszkalnictwo wspomagane jako filary
deinstytucjonalizacji

Istotnym elementem mysli reformatorskiej jest podkreslanie koniecznosci oparcia
deinstytucjonalizacji na asystencji osobistej i mieszkalnictwie wspomaganym?®, ktore
rozumiane sg jako kluczowe instrumenty jej rozwoju:

zalozeniem jest zastgpienie oferowania miejsc w duzych instytucjach, jak DPS-y, wsparciem
w postaci mieszkania chronionego lub korzystania z ustug asystenta osobistego (Zrédta, PAP,
3.12.2019); dla efektywnego wdrazania deinstytucjonalizacji niezbedny jest znaczacy wzrost
liczby tworzonych mieszkan wspomaganych, w szczegolnosci o charakterze wspieranym. Ustu-
ga mieszkania wspomaganego powinna zosta¢ uregulowana jako domy$lna forma zapewnienia
wsparcia dla osdb, ktore nie maja mozliwosci otrzymac go we wlasnym lub przydzielonym stan-
dardowym mieszkaniu przy wsparciu asystenta osobistego (Zrédta, MRiPS, 16.02.2019).

Asystencja osobista przedstawiana jest jako sposob na funkcjonowanie 0séb z nie-
pelnosprawnosciami, ktdre ,,na co dzien funkcjonuja samodzielnie, przy wsparciu
asystenta” (Zrédta, Porozumienie Autyzm Polska, 2021). Opiera sie ona na szczegdl-
nym rozumieniu pojecia ,,samodzielnos¢’, a istotg dzialania asystenta jest wsparcie:

asystent osobisty wspiera osobe z niepelnosprawno$cia w zakresie spraw spotecznych, zawo-
dowych, w wykonywaniu podstawowych czynnosci dnia codziennego czy tez edukacyjnych
(Zrodta, WRZOS, 9.11.2020); asystencja osobista oznacza wsparcie swiadczone na rzecz osoby
z niepelnosprawnoscia, prowadzone pod jej kierownictwem przez inng osobe, ktorej celem jest
umozliwienie jej niezaleznego zycia. Istotna jest swoboda dokonywania wyboréw i sprawowania
kontroli nad wlasnym Zyciem we wszystkich jego obszarach. Dzialania muszg mie¢ charakter
systemowy, z zapewnionym finansowaniem ze §rodkéw publicznych. Asystent nie powinien by¢
formg pomocy o charakterze socjalnym, ale elementem polityki wyréwnywania szans osob z nie-
petnosprawnos$ciami (Zrédta, Starzewski, 3.11.2021); mozliwo$¢ korzystania z pomocy asystenta
osobistego jest kluczowa dla niezaleznego zycia [...]. Nawet jesli nie mozesz porusza¢ rekami
i nogami, to majac osobistego asystenta mozesz zy¢ i funkcjonowa¢ w spoteczenstwie. Dla nas
wazne jest, bySmy mogli z pomoca asystentow by¢ pelnoprawnymi cztonkami spoteczenstwa,
a nie trwa¢ uwiezieni w domach czy za murami instytucji (Zrédta, Rozanski, 28.09.2017).

Koncepcja asystencji osobistej zostala szerzej sformulowana w Strategii na rzecz
0s6b z niepetnosprawnosciami:

zakres uslug asystencji osobistej jest $cisle dostosowany do potrzeb, a sama ustuga kierowana
przez osobe z niepelnosprawnoscia. Asystent osobisty moze wspiera¢ osobe z niepelnospraw-
nosciag we wszystkich sferach zycia, w tym przez wsparcie w wykonywaniu podstawowych co-
dziennych czynnosci zyciowych (np. mycie, ubranie sie, przenoszenie z 16zka, pomoc w czynno-
$ciach fizjologicznych i higienicznych), w obszarze spotecznym (np. wsparcie w przemieszczaniu
si¢ m.in. do lekarza, do punktéw ustugowych i innych miejsc publicznych oraz asysta w tych

5 Warto w tym miejscu zauwazy¢, ze zapewne to wtasnie presja dyskursu utopijnego spowo-
dowata wprowadzenie w nowelizacji Ustawy o pomocy spotecznej z 2023 terminu ,,mieszka-
nie wspomagane” (cho¢ jednocze$nie we wczes$niejszym dyskursie reformatorzy stosowali
zamiennie okreélenie ,wspomagane” i ,chronione” - w tym drugim przypadku odwotujac
sie do kategorii prawnej).
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miejscach, spedzanie czasu wolnego, w tym wsparcie podczas zaje¢ kulturalnych, sportowych
i rekreacyjnych), w zyciu zawodowym (np. wsparcie w przemieszczaniu si¢ do pracy, urzedow
pracy, podmiotéw aktywizujacych zawodowo oraz asysta w tych miejscach i zajeciach), w sferze
edukacyjnej (np. wsparcie w przemieszczaniu si¢ do szkol i placowek oswiatowych, wsparcie
podczas zaje¢ edukacyjnych i w procesie uczenia, gromadzenia materialéw, korzystania z biblio-
teki) [...]. Osoba z niepelnosprawnoscia bedzie miata zapewniony wybdr asystenta osobistego
wedlug swojej preferencji przez wskazanie wlasnego asystenta lub wybor spoéréd kilku kandy-
datéw. Osoba z niepelnosprawnoscia bedzie miata swobode decydowania o tym, gdzie, kiedy
i w jaki sposdb wybrany asystent bedzie swiadczyt jej wsparcie. Zaréwno liczba godzin §wiad-
czonej ustugi, jak réwniez liczba asystentow wspierajacych dang osobe bedzie adekwatna do po-
trzeb. Wsparcie asystenta osobistego bedzie kierowane rowniez do 0séb z niepelnosprawnoscia
sprzgzong, w tym wymagajacych intensywnego wsparcia, réwniez o charakterze calodobowym.
Umozliwi to zapewnienie odpowiedniej jako$ci ustug, realizacje potrzeb osoby z niepetnospraw-
noécig oraz wypelnienia wymogéw Konwencji. Ustuga asystencji osobistej jest bezplatna oraz nie
zalezy od dochodéw danej osoby (Zrédta, MRiPS, 16.02.2019).

Asystencja osobista rozumiana jest jako ustuga o charakterze kompensujacym
niepelnosprawnos¢, gwarantujacym mozliwo$¢ funkcjonowania w lokalnej spo-
tecznosci osobom potrzebujacym nawet znacznego wsparcia w czynnosciach dnia
codziennego. W zalozeniu pozwala ona na uniezaleznienie si¢ osoby wspierane;
od pomocy rodzinnej, jak tez na jej pozostanie we wlasnym domu w sytuacji, kie-
dy takiej pomocy zabraknie. Niekoniecznie musi by¢ ona zatem $cisle powigzana
z mieszkalnictwem chronionym/wspomaganym®.

Ustuga mieszkalnictwa chronionego/wspomaganego w koncepcji reformator-
skiej powinna by¢ wprowadzana tam, gdzie dana osoba nie ma mozliwosci samo-
dzielnego zapewnienia sobie wlasnego lokum, co sprawia, ze moze ona trafi¢ do
placowki calodobowe;j: ,,mieszkalnictwo chronione stanowi prewencje przez takimi
sytuacjami i daje tym ludziom podmiotowos¢. My chcemy da¢ kazdej osobie szanse,
by zamieszkala sama, miata swoj pokoj, funkcjonowata samodzielnie, chociaz pod
pewnga opieka” (Zrédta, Dudkiewicz, 18.01.2022).

Watek mieszkalnictwa bywa stawiany w wypowiedziach reformatoréw o deinsty-
tucjonalizacji na pierwszym miejscu: ,,deinstytucjonalizacja, czyli mieszkanie, a nie
osrodek” (Zrédta, Rézanski, 4.05.2021). Wyjasnianie jej mechanizméw skupia sie na
mozliwosci wyboru miejsca zamieszkania (domygélnie jest to wyboér zamieszkania
w spolecznosci lokalnej, a nie placéwce). W tym ujeciu asystencja osobista staje si¢
niejako uzupelnieniem podstawowego elementu deinstytucjonalizacji, jakim jest
indywidualne zamieszkiwanie. Ilustruja to nastepujace fragmenty:

pierwszy element dotyczy szczegolnie kwestii podstawowej dla kazdego czlowieka, czyli miesz-
kalnictwa, zamieszkiwania w réznych miejscach. Osoba z niepelnosprawnoscig powinna méc
samodzielnie wybieraé: gdzie, z kim i z jakim ewentualnie wsparciem chce zamieszka¢. To ma
sie odbywa¢ na takich samych zasadach, jakie dotycza reszty spoleczenistwa. Warto podkresli¢

6 Nalezy zwréci¢ uwage, ze w Guidelines on deinstitutionalization, including in emergencies
(Zrédta, Komitet ONZ,9.11.2022, 11l A.16) wskazano, iz wsparcie i mieszkanie nie powinno by¢
taczone w jedna ustuge zapewniana przez jednego dostawce (service provider).
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- mieszkanie nie moze by¢ w izolacji od ogétu spotecznodci, tylko wlasnie w spotecznosci lo-
kalnej. To nie majg by¢ przystosowane getta na uboczu, ale miejsca wybrane od poczatku przez
osobe. Drugi aspekt jest zwiazany z wszelkiego rodzaju wsparciem, ktdrego ta osoba potrzebuje,
aby funkcjonowac tak jak inni obywatele — asystencji osobistej oraz wszelkich innych ustug,
ktore daja mozliwos¢ samodzielnego, co jednak nie oznacza, Ze samotnego zycia. Jest oczywiscie
podany caly katalog, ktory dotyczy mozliwosci wsparcia przy réznych czynnoéciach, takze bio-
logicznych, higienicznych, uczestnictwa w zyciu spotecznym, kulturalnym i zawodowym. Asy-
stencja osobista jest realizowana takze w miejscach zamieszkania, np. w mieszkaniu wlasnym,
wynajetym, komunalnym, chronionym, wspomaganym (Zrédfa, Greniuk, 26.03.2021); zaznacze
przy tym, ze w przypadku dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng czy ze spec-
trum autyzmu niezalezne mieszkalnictwo ze wsparciem oznacza dla mnie zycie we wspiera-
nej wspolnocie mieszkaniowej, w ktorej kazdy ma niezalezna, swojg przestrzen mieszkaniowa.
Jest np. najemca mieszkania komunalnego, wchodzacego w sklad takiej wspolnoty mieszkanio-
wej, zlokalizowanej na osiedlu lub w kamienicy w centrum miasta lub tam, gdzie mieszkancy
maja ochote zamieszka¢. Na tym polega wia$nie autorski gdanski model mieszkalnictwa spotecz-
nego, obejmujacy mieszkalnictwo ze wsparciem takze dla 0s6b z niepelnosprawnosciami, w tym
wymagajacymi intensywnego wsparcia (Zrodta, Rézanski, 28.06.2021).

Nalezy zauwazy¢, ze nie jest mozliwe jednoznaczne wskazanie, ktory z filarow
deinstytucjonalizacji ma pierwszenstwo w mysli reformatorskiej. W relacji z mysla
konserwatywng na pierwszy plan wysuwa si¢ kwestia mieszkalnictwa wspomaganego
jako koncepcji opozycyjnej do funkcjonowania placéwek zbiorowego zamieszkania.
Natomiast asystencja osobista pojawia si¢ czesto jako uzupelnienie mieszkalnictwa
wspomaganego, pomimo ze jej postulowany zasieg znacznie poza nie wykracza.

5.1.2.1.5. Odchodzenie od kategorii ,,opieki”

Modelowym (rozumianym w kategoriach typu idealnego) terminem stosowanym
w mysli utopijnej dla opisu deinstytucjonalizacji jest ,wsparcie”, stawiane w opozycji
do terminu ,,opieka” Ten drugi jest przypisywany jako atrybut dominujacej ideolo-
gii, podczas gdy ,,wsparcie” stanowi wyraz podejscia reformatorskiego. Ilustruje to
nastepujacy fragment: ,,od pewnego czasu coraz czgsciej mowi sie o deinstytucjona-
lizacji, czyli procesie odejscia od opieki w duzych instytucjach na rzecz zapewnienia
wsparcia w §rodowisku lokalnym” (Zrédta, Fijotek-Glowacka, 22.06.2021). Innym
przykladem jest list dzialaczy skierowany do Prezydenta RP i Prezesa Rady Mini-
stréow RP, w ktérym zapisano: ,,proces ten [deinstytucjonalizacje] rozumie sie jako
przejscie od opieki $wiadczonej w instytucjach do ustug swiadczonych w rodzinie
i rodowisku” (Zrodta, WRZOS, 9.11.2020). Podobnie przyktadem opisywania
istniejacego systemu w kategoriach ,,opieki” (a tym samym odcinanie si¢ od tego
pojecia) jest fragment: ,warto wymieni¢ tu chociazby domy pomocy spolecznej
czy szpitale psychiatryczne, w ktérych niejednokrotnie gléwnym sposobem opieki
nad osobg z niepelnosprawnoscig jest aplikowanie jej lekow uspokajajacych czy
wrecz otumaniajacych i stosowanie przymusu bezposredniego, np. przywiazywanie
pasami do t6zka” (Zrédta, Zadrozny, 2015). Zblizony charakter ma fragment opi-
sujgcy deinstytucjonalizacje jako: ,,proces rozwoju w obrebie spotecznos$ci lokalnej
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zindywidualizowanych ustug, w tym ustug profilaktycznych, ktére maja ograniczy¢
koniecznos¢ opieki instytucjonalnej, a takze proces przeniesienia zasobow ze stacjo-
narnych zakladéw opieki dlugoterminowej na poczet nowych ustug srodowiskowych
w spolecznosci lokalnej” (Zrédla, Kowalski, 26.10.2020).

»Opieka” w mysli reformatorskiej stala sie zatem przeciwpojeciem ,wsparcia”
(szerzej na ten temat w dalszej czesci rozdzialu V, dotyczacej przeciwpojec). Cheé
jego unikania i jednoczesnie potrzeba uscislenia pojecia ,wsparcia” przekladaja sie na
stosowanie terminu ,,ustugi’, ktéry ma przyjmowac neutralny charakter nawigzujacy
do relacji klient - ustugodawca (co ma odpowiadac relacji: osoba z niepetlnospraw-
noscig — asystent). ,Opieka” jest tutaj opisem funkcjonowania ,starego” systemu.
Natomiast ,,ustuga” symbolizuje nowe podejscie (nalezy przy tym zauwazy¢, ze
termin ten stosujg obie strony).

Niekiedy jednak termin ,,opieka” wydaje si¢ nie by¢ w szczegoélny sposéb nie-
pozadany, a zgoda na jego stosowanie widoczna jest rowniez w dokumentach two-
rzonych zbiorowo przez rézne podmioty srodowiska reformatorskiego. Uwidacznia
sie to w Spolecznym raporcie alternatywnym (Zrédta, Zadrozny, 2015), gdzie na
ogol kategoria ,,opieki” przypisywana jest mysli konserwatywnej. W niektérych
momentach pojawia si¢ ona jednak w kontekscie mysli reformatorskiej: ,,termin
»ustugi $wiadczone na poziomie lokalnej spolecznosci« jest rozumiany jako kata-
log ustug umozliwiajacych zycie w spolecznosci. Obejmuje on podstawowe ustugi
takie jak: mieszkalnictwo, edukacja, praca, ochrona zdrowia, kultura i rozrywka
oraz ustugi wyspecjalizowane. Sg to np. pomoc osobista dla 0s6b z niepetnospraw-
nosciami, opieka dlugo- i krétkoterminowa”. Pomimo reformatorskiej i krytycznej
wobec dominujacej ideologii wymowy Spotecznego raportu doszto w tym miejscu
do ujawnienia pewnego przywiazania do kategorii ,,opieki”. Przykfad ten pokazuje,
ze my$l utopijna nie jest wolna od wplywéw dominujacej ideologii, co wydaje sie
naturalne, jako Ze strona reformatorska wystawiona jest na jej oddzialywanie’. Jed-
nocze$nie wielu zwolennikéw mysli utopijnej wyszlo od funkcjonowania w ramach
mysli konserwatywnej, jak tez jest na etapie uczenia si¢ i formulowania wlasnych
koncepcji w ramach mysli utopijnej, dlatego w dyskursie mozliwe sg tego typu
»przejezyczenia’®.

5.1.2.2. Deinstytucjonalizacja w mysli konserwatywnej

Sposréd wielu definicji, na jakie mozna natrafi¢ w tekstach o charakterze konser-
watywnym, warto zwrdci¢ uwage na nastepujaca:

deinstytucjonalizacja nazywa sie proces odchodzenia od opieki instytucjonalnej na rzecz alter-
natywnych rozwigzan, wspomagajacych zycie 0s6b w spoteczenstwach lokalnych. Nie chodzi

7 Nalezy przy tym zwrdcic¢ uwage, ze termin ,,opieka dtugoterminowa” wystepuje w oficjalnych
dokumentach prawnych.

8 Stosowanie pojec konserwatywnych przez reformatoréw - i odwrotnie - oméwione zostato
szerzej przy okazji analizy wyborow leksykalnych.



206 Miedzy ideologia a utopia - deinstytucjonalizacja wybranych ustug...

wiec o samo zamknigcie instytucji, a stawianie nacisku na szereg ustug spotecznych, takich jak:
samodzielne mieszkalnictwo, dostep do edukacji, rynku pracy, ochrony zdrowia, kultury i roz-
rywki oraz ustug wyspecjalizowanych, ktore sa nastawione na wspieranie idei niezaleznego zycia
(Zrédia, Watas, 2020).

Podany przyktad oddaje pewne zjawiska charakterystyczne dla mysli konserwa-
tywnej, ktére wynikaja z jej umocowania spoteczno-bytowego zwiazanego z przyjeta
ontologia niepelnosprawnosci. Jednoczesnie widoczna jest w nim relacja z mysle-
niem utopijnym i operowanie wlasciwymi dla niego pojeciami (jak ,,samodzielne
mieszkalnictwo” czy ,,niezalezne zycie”). Na bazie przytoczonej definicji oraz innych
tekstow mozna wskaza¢ pewne charakterystyczne cechy myslenia konserwatywnego.

5.1.2.2.1. Wprowadzanie kategorii opieki do pojecia deinstytucjonalizacji

Charakterystyczne dla dyskursu konserwatywnego jest stosowanie pojecia ,,opieki”
tam, gdzie reformatorzy wprowadzaja do deinstytucjonalizacji pojecia ,,asystencji
osobistej” i ,wsparcia”. Stanowi ono dominujaca relacje $wiata sprawnosci i niepet-
nosprawnos$ci w mysli konserwatywne;j.

Przykladem wlaczania kategorii ,,opieki” do pojecia deinstytucjonalizacji jest
wypowiedz: ,nie ma dzi$ sporu o to, ze najlepsza jest opieka domowa, srodowiskowa”
(Zrédta, Nowosielska, Topolewska, 17.08.2021). Zdanie to osadzone jest w kon-
tekscie rozwazan nad konsekwencjami ewentualnej likwidacji DPS-6w. Widoczna
jest w nim zgoda co do zalozen deinstytucjonalizacji (w zakresie $wiadczenia ustug
w spolecznosci lokalnej), jednak jej zasadniczy charakter zostal przedstawiony w ka-
tegoriach ,,opieki”. Do odbiorcy wypowiedzi dociera zatem komunikat, w ktérym
deinstytucjonalizacja to opieka w spolecznosci lokalnej, co znieksztatca mysl uto-
pijna, jednoczesnie przystosowujac ja do siatki pojeciowej strony konserwatywne;j.
Podobnie odnoszenie si¢ do deinstytucjonalizacji w kategoriach ,,opieki” widoczne
jest w nastepujacych wypowiedziach:

te dzialania koncentruja si¢ gldwnie na rozwijaniu srodowiskowych i domowych form opieki
dlugoterminowej takze opieki hospicyjnej i paliatywnej [...]; jedli chodzi o deinstytucjona-
lizacje, to zapewniamy opieke $rodowiskowa i domowg w wielu zakresach (Zrodta, Rézanski
14.01.2022); jesli chcemy przestawi¢ rozw6j ustug spotecznych, czyli zar6wno opieke calodobo-
w3, dlugoterminowa na opieke bardziej w miejscu zamieszkania, to musimy tez stworzy¢ system
i mie¢ na to $rodki (Zrédla, Dazbtaz, 27.08.2021).

Rozumienie poje¢cia deinstytucjonalizacji w kategoriach tego, co jest bliskie kon-
serwatywnemu sposobowi myslenia, przektada sie réwniez na wlaczanie do niego
terminéw ,,ustugi opiekuncze” i ,specjalistyczne ustugi opiekuncze”. Oba rodzaje
ustug sa zakresowo zblizone do asystencji osobistej, odnoszac si¢ do pomocy osobom
tego potrzebujacym w kwestii codziennych czynnosci zyciowych, higieny, kontak-
tow z otoczeniem. Sg one zdefiniowane w art. 50 Ustawy o pomocy spolecznej oraz
w odpowiednim rozporzadzeniu o specjalistycznych ustugach opiekunczych, co
sprawia, ze s3 dobrze osadzone zaréwno w praktyce wykonawczej, jak i codziennym
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jezyku réznego rodzaju specjalistow oraz decydentéw. W wypowiedziach konser-
watywnych, dotyczacych deinstytucjonalizacji, ustugi opiekuncze zajmuja niekiedy
miejsce asystencji osobistej. Przykladem jest nastepujacy cytat: ,jezeli juz w danej
gminie $wiadczone byly ustugi opiekuncze, to ich »symboliczny« zakres powo-
dowal niejednokrotnie niezaspokojenie potrzeb cztowieka” (Zrédla, Jeleniewska,
Baranowski, 5.10.2021). Wypowiedz ta pojawia sie¢ w kontekscie deinstytucjona-
lizacji i trudnosci z jej wdrazaniem. Podobnie przy okazji wypowiedzi dotyczacej
projektowanej Strategii deinstytucjonalizacji jedyng wymieniong forma wsparcia
byty ustugi opiekuncze: ,,z ustug opiekunczych, ktére sa zadaniami wtasnymi gmin
o charakterze obowigzkowym, w 2020 r. skorzystalo ponad 113 tys. oséb, w tym
prawie 6 tys. os6b w formie specjalnych ustug opiekunczych” (Zrédla, Dazbtaz,
25.06.2021). W innymi miejscu pojawia si¢ wypowiedz: ,,priorytetem jest, by ustugi
opiekuncze byly realizowane w miejscu zamieszkania. To jest glowny cel strategii
deinstytucjonalizacji — odejscie od opieki instytucjonalnej, stacjonarnej, na rzecz
opieki osobistej” (Zrodta, PAP, 28.06.2021).

Nalezy jednak zauwazy¢, ze mozliwe jest wskazanie wypowiedzi, w ktorych $ro-
dowiska konserwatywne stawiaja asystencj¢ obok ustug opiekunczych, dokonujac
ich rozréznienia. Przykladem jest fragment: ,,upowszechnione zostang ustugi w $ro-
dowisku zamieszkania takie jak: ustugi opiekurcze, asystencja osobista, mieszkania
wspomagane, osrodki wsparcia, w tym specjalistyczne, ustugi transportowe, inne
wedlug potrzeb” (Zrédta, Jeleniewska, Baranowski, 2021). Asystencja osobista
i ustugi opiekuncze zostaty tutaj wymienione oddzielnie, co $wiadczy o zauwazaniu
ich odmiennosci. W innej wypowiedzi mowa o wzmocnieniu ,,opieki w miejscu
zamieszkania poprzez ustugi opiekuticze, asystenckie” (Zrodta, Dazbtaz, 27.08.2021).

Relacja opieki i asystencji osobistej w dyskursie konserwatywnym wiaze si¢ tez ze
zjawiskiem przejmowania poje¢, ktdre opisane zostalo w czgsci dotyczacej struktury
aparatu kategorialnego strony konserwatywnej.

5.1.2.2.2. Akcentowanie roli placowek w deinstytucjonalizacji

Charakterystyczne dla mysli konserwatywnej jest wlaczanie do definicji deinsty-
tucjonalizacji koncepcji funkcjonowania placéwek calodobowego wsparcia jako
czynnika niezbednego do skutecznego, pelnego i bezpiecznego dziatania na rzecz
0s0b z niepelnosprawnosciami. Deinstytucjonalizacja moze by¢ rozumiana tutaj
jako inne rozlozenie akcentéw (nacisk na wsparcie sSrodowiskowe), a nie zmiana
systemowa. Ilustruje to nastepujaca wypowiedz:

cieszy nas to, ze Ministerstwo Rodziny i Polityki Spoltecznej dostrzegajac pojawiajace sie nowe
wyzwania, w tym zwigzane ze starzeniem si¢ spoleczenstwa oraz wage problematyki zapewnienia
wlasciwej opieki osobom tego potrzebujacym, na biezaco podejmuje dziatania majace na celu
usprawnienie obecnie funkcjonujacych instytucji i mechanizmoéw, jak réwniez wprowadza nowe
rozwigzania. Calos¢ tych dzialan jest realizowana przy uwzglednieniu idei deinstytucjonaliza-
cji, ktéra jest obecnie zaktadanym kierunkiem zmian w systemie ustug spolecznych (Zrédta,
OSDSDPS, 1.04.2022).
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Koncepcja deinstytucjonalizacji staje si¢ tutaj jednym ze sposobéw na wpro-
wadzanie zmiany, ktory zostal ,uwzgledniony” - nie odnosi si¢ wigc do zmiany
systemowej (jak chcieliby tego reformatorzy), ale do jednej z mozliwych $ciezek
dzialania. W dalszej czesci tekstu pojawia sie nastepujaca interpretacja:

procedowany dokument® stanowi wytyczne do dzialan z zakresu rozwoju ustug spotecznych
zgodnych z ideg deinstytucjonalizacji, zakladajac m.in. priorytet ustug spotecznych realizowa-
nych w $rodowisku zamieszkania nad ustugami stacjonarnymi, rozw6j lokalnych i zindywiduali-
zowanych ustug, w tym ustug o charakterze zapobiegajacym, ktére maja ograniczy¢ koniecznosé
opieki instytucjonalnej, a takze przewiduje zabezpieczenie ustug stacjonarnej opieki, jako ostatni
i najmniej pozadany element systemu (Zrédta, OSDSDPS, 1.04.2022).

Fragment ten wskazuje na mozliwe odwrécenie proporcji — potozenia akcentu na
srodowiskowe formy wsparcia - przy jednoczesnym zabezpieczeniu funkcjonowania
placéwek calodobowego zamieszkania. Koalicja na Rzecz Deinstytucjonalizacji Ustug
Spolecznych postrzega ,,zabezpieczenie ustug stacjonarnej opieki dtugoterminowej,
jako ostatni element systemu” (Zrédta, KRDUS, 7.09.2021). Zachowanie placéwek
calodobowych wspierane jest rowniez poprzez odwotywanie si¢ do dokumentéw
miedzynarodowych. Jeleniewska i Baranowski (Zr6dta, 5.10.2021) powoluja sie na
cytat z UNICEEF, gdzie deinstytucjonalizacja okreslona jest jako: ,,calo$¢ procesu
planowania transformacji i zmniejszania rozmiaru zakladéw stacjonarnych lub ich
likwidacji przy jednoczesnym zapewnieniu innego rodzaju réznorodnych ustug
opieki nad dzie¢mi bazujacych na standardach wynikajacych z praw czlowieka
i zorientowanych na rezultaty”. Fragment ten odnosi si¢ do pieczy zastepczej, jednak
w cytowanym tekscie zostal uogélniony na rézne grupy. Charakterystyczne jest tutaj
przedstawienie likwidacji placdwek nie jako koniecznosci, ale jako alternatywy.
Réwniez Strategia rozwoju ustug spotecznych (Zrédta, 15.06.2022) zaktada ,,priorytet
ustug spotecznych realizowanych w spotecznosci lokalnej przed ustugami stacjo-
narnymi’, a wigc dopuszcza istnienie placéwek zbiorowego zamieszkania. W innym
miejscu Strategii zapisano, ze ,deinstytucjonalizacja nie jest wiec procesem polega-
jacym na bezwzglednym zamykaniu placowek zapewniajacych catodobows opieke”

Wskazywanie na potrzebe zachowania placowek calodobowego zamieszkania nie
prowadzi konserwatystow do unikania ich krytyki, przy jednoczesnym eksponowa-
niu konieczno$ci wprowadzania ustug $wiadczonych w lokalnych spofecznosciach:

skuteczna deinstytucjonalizacja ma miejsce, gdy osoby umieszczone w instytucji staja si¢ pet-
noprawnymi obywatelami i obywatelkami i przejmuja kontrole nad swoim zyciem. Niezbedne
w procesie deinstytucjonalizacji jest zapewnienie niedrogich i dostepnych mieszkan w spotecz-
noéci lokalnej, dostepu do ustug publicznych, pomocy osobistej i wzajemnego wsparcia. Dein-
stytucjonalizacja polega réwniez na zapobieganiu instytucjonalizacji w przysztosci; chodzi tu
wiec o mozliwo$¢ zycia wraz ze swoimi rodzinami i sasiadami oraz przyjaciélmi w sobie bliskiej
spolecznosci, zamiast w oddzielonej i zamknietej za murami instytucji (Zrédta, Walas, 2020).

9 Strategia na rzecz 0s6b z niepetnosprawnosciami.



Analiza empiryczna 209

Jednocze$nie nalezy zauwazy¢, ze strona konserwatywna nie unika referowania
pojecia deinstytucjonalizacji pojawiajacego sie w tekstach programowych o charak-
terze reformatorskim. Przykladem jest cytowanie Ogolnoeuropejskich wytycznych
dotyczgcych przejscia od opieki instytucjonalnej do opieki Swiadczonej na poziomie
lokalnych spotecznosci w tekscie Deinstytucjonalizacja, a nowy sposéb funkcjonowa-
nia domu pomocy spolecznej (Zrédta, Jeleniewska, Baranowski, 2021). Przytoczono
tam nastepujacy cytat, wg ktorego deinstytucjonalizacja to ,,proces rozwoju ustug
$wiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci (réwniez profilaktycznych), ktore
maja wyeliminowa¢ koniecznos¢ opieki instytucjonalnej”. Jednoczesnie w dalszej
czesci tekstu zostala podkreslona rola placowek calodobowego zamieszkania jako
»ostatniego elementu wsparcia”'?, ktory jest ,najmniej pozadany”, jednak nadal
konieczny do zachowania. Réwniez w Strategii na rzecz 0sob z niepetnosprawno-
$ciami (Zrédta, 2021) pojawia sie krytyka i postulat zamkniecia placéwek opieki
diugoterminowej. Zostaly one przeciwstawione w innym miejscu tego dokumentu
koncepcji programu centréw opiekunczo-mieszkalnych (COM), ktdry ,[...] zmierza
do stworzenia warunkéw dla jednostek samorzadu terytorialnego szczebla gminne-
go/powiatowego, pozwalajacych na tworzenie i utrzymanie placéwek pobytu oséb
z niepelnosprawnosciami”. COM-y przedstawione zostaly tutaj jako ,,placéwka”
(w ten sposob bywaja rowniez postrzegane w mysli reformatorskiej), co prowadzi
do pewnego paradoksu (jednak zasadnego na gruncie mysli konserwatywnej), gdzie
jeden typ placéwek ma zostaé zastgpiony przez inny w ramach deinstytucjonalizacji.
Przytoczone przyklady pokazujg poszukiwanie pewnego kompromisu przez strone
konserwatywna, ktory zawiera si¢ miedzy deklaracjami likwidacji placéwek catodo-
bowego zamieszkania a jednoczesnymi postulatami ich zachowania, przynajmnie;
w ograniczonej lub zmienionej formie.

W kontekscie operowania pojeciem deinstytucjonalizacji i ustalania jej relacji do
funkcjonowania placéwek warto zwrdci¢ uwage na nastepujaca wypowiedz: ,,jesli
chcemy przestawi¢ rozwdj ustug spotecznych, czyli zar6wno opieke catodobowa,
diugoterminowg na opieke bardziej w miejscu zamieszkania, to musimy tez stworzy¢
system i mie¢ na to $rodki” (Zrédta, Dazbtaz, 27.08.2021). Interesujace jest tutaj
stwierdzenie moéwigce o realizacji ustug ,,bardziej w miejscu zamieszkania”. Pokazuje
ono z jednej strony stosunek do deinstytucjonalizacji (jako pewnego uzupelnienia
dotychczasowego systemu o ustugi w spolecznosci lokalnej), a z drugiej zaklada
milczgco dalsze funkcjonowanie placéwek calodobowego zamieszkania - jest wiec
raczej przesunigciem akcentdéw niz postulatem zmiany systemowej. Postrzega-
nie deinstytucjonalizacji jako pewnego ,,dodatku” systemowego uwidacznia si¢
w nastepujacej wypowiedzi: ,wigkszo$¢ ekspertow podkreslata, ze wsparciu opieki

10 Podobny zapis pojawia sie w innych tekstach, gdzie placéwki wskazywane sa jako ,ostatni
element systemu” obok rozwijania form $rodowiskowych (Zrédta, Fundacja Libertatem, 2022)
i stanowig ,,zabezpieczenie ustug stacjonarnej opieki dtugoterminowej, jako ostatni element
systemu” (Zrodta, KRDUS, 7.09.2021).
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instytucjonalnej powinny towarzyszy¢ ustugi srodowiskowe i wsparcie dzienne
umozliwiajgce jak najdtuzsze pozostawanie w warunkach domowych” (Zrédta,
KPN, 30.11.2021). Ustugi $rodowiskowe sg tutaj rozumiane jako wsparcie ustug
instytucjonalnych, co oznacza, Ze nie majg priorytetu nad tymi drugimi.

5.1.2.2.3. Nowa rola placowek

Che¢ zachowania placowek prowadzi réwniez do poszukiwania ich nowej roli w de-
instytucjonalizacji. Wigze si¢ ona z ograniczaniem ich funkcji mieszkalnej (chociaz
ta zostaje utrzymana) na rzecz innych mozliwych dzialan, ktére mogtyby stanowi¢
o zasadnosci ich zachowania w zmienionych warunkach.

Interesujgcy w tym wzgledzie jest tekst Domy otwarte (Zrédta, Watas, 2020)
bedacy raportem z projektu Domy otwarte. Integracja lokalna i migdzypokoleniowa
w warszawskich DPS. Zarysowana zostala w nim mozliwa rola doméw pomocy
spolecznej w procesie deinstytucjonalizacji:

w ramach projektu prowadzone byly liczne dziatania, wazne z perspektywy procesu deinstytu-
cjonalizacji, takie jak: przezwyciezanie oporu 0séb z sasiedztwa DPS-u w kontaktach z pensjo-
nariuszkami i pensjonariuszami, nawigzywanie kontaktéw i budowanie wigzi z osobami spoza
instytucji oraz budowanie poczucia podmiotowos$ci wiréd oséb zamieszkujacych DPS-y. Praca
wykonana w ramach projektu »Domy otwarte« jest réwniez istotna dla zmiany paradygmatu
myslenia o osobach starszych oraz osobach z niepelnosprawnosciami [...]; wazne jest réwniez
zrozumienie, zZe zaréwno dla idei niezaleznego Zycia, jak i dla procesu deinstytucjonalizacji klu-
czowe jest nie tylko integrowanie os6b zamieszkujacych osrodki opieki calodobowej, ale praco-
wanie nad wlaczeniem tych oséb w spoteczenstwo [...]; w zwigzku z tym dziatania na rzecz osob,
zamieszkujacych takie placowki jak domy pomocy spotecznej, powinny nie tylko uwzgledniaé
aspekt integracji, ale rowniez wlaczanie tych oséb w ich spolecznosci lokalne na poziomie aktyw-
nego i pelnego uczestnictwa. Takie dzialania mocniej przyczyniaja si¢ do zmniejszania izolacji

i mogg mie¢ pozytywny wplyw na wdrazanie do $wiadomo$ci spolecznej zatozen uspotecznio-

nego i upodmiotowionego podejscia do staroéci oraz niepetnosprawnosci.

W tym ujeciu placowki przestaja by¢ czynnikiem hamujacym deinstytucjonali-
zacje (jak widzg je reformatorzy), przechodzac na pozycje ja wspierajaca w zakresie
integracji spotecznej ich mieszkancow, jednak bez utraty zasadniczej funkcji, jaka
jest calodobowe zamieszkiwanie.

Dyskusje o nowej roli placéwek znalazly swéj wyraz w publikacji Fundacji Liber-
tatem Deinstytucjonalizacja a nowy sposob funkcjonowania domu pomocy spotecznej
(Zrédta, Jeleniewska, Baranowski, 2021). Domy pomocy spotecznej zostaly tutaj
zarekomendowane jako ,,ostatni element systemu wsparcia’, co oznacza, ze osoby
powinny by¢ do nich kierowane dopiero wtedy, kiedy inne rozwigzania zawioda
(lub tez ich nie bedzie). Zaproponowano dwie formuly dzialania DPS. W pierwszej

Dom Pomocy Spolecznej staje sie jednostka, w ktorej realizowane sa ustugi opieki dlugotermino-
wej skierowane do 0s6b wymagajacych tego rodzaju wsparcia. W ramach dziatalnosci DPS reali-
zuje skoordynowane ustugi spoteczne (opiekunicze, pielegnacyjne i wspomagajace) wraz z ustu-
gami zdrowotnymi. Dom Pomocy Spotecznej specjalizuje si¢ w realizacji specjalistycznych ustug
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skierowanych do waskiej grupy oséb przebywajacych w DPS w systemie pobytu calodobowego.
Do DPS nie moga juz trafia¢ osoby, ktore nie wymagaja co do zasady opieki dlugoterminowe;j.
Domy specjalizuja si¢ w profesjonalnych, specjalistycznych i waskich ustugach ukierunkowanych
na specyficzne potrzeby oséb.

Widoczne jest tutaj szukanie pewnego kompromisu, polegajace na wyjsciu naprze-

ciw postulatom reformatoréw przy zachowaniu trwalosci dotychczasowego systemu
i realnym (w rozumieniu konserwatystow) zabezpieczeniu osob potrzebujacych
znacznego wsparcia''. W drugiej formule

Dom Pomocy Spolecznej staje si¢ jednostka koordynujaca i realizujaca ustugi spoteczne i zdro-
wotne na okreslonym obszarze. Do zadait DPS bedzie nalezato $wiadczenie wszystkich rodzajow
ustug spotecznych skierowanych do konkretnej grupy oséb — np. do oséb starszych, dla ktérych
przyktadowo bedzie realizowal: ustugi opiekuncze w srodowisku zamieszkania, organizowat
ustugi sasiedzkie, prowadzit w siedzibie jednostki dzienny osrodek wsparcia, mieszkania chro-
nione, organizowal dowdz i przygotowanie positkow oraz opieke catodobowa. W tej formule
funkcjonowania, DPS zmienia si¢ w jednostke koordynujaca calym zasobem ustug spotecznych
i zdrowotnych na danym obszarze terytorialnym. Jednostka jest podmiotem otwartym, $wiadczy
ustugi zewnetrzne, realizuje je w srodowisku zamieszkania oséb, co powoduje, iz decyzja o za-
stosowaniu opieki calodobowej jest decyzja ostateczng. Koordynacja ustug powoduje najbardziej
optymalne wykorzystanie zasobéw kadrowych, przy najlepszym z mozliwych zaspokojeniu po-
trzeb klientéw.

Nalezy zwroci¢ uwage, ze proponowana zmiana zakresu dziatan DPS-6w jest

w istocie propozycja przejecia (lub uzupelniania) przez nie dziatan prowadzonych
obecnie przez o$rodki pomocy spolecznej, powiatowe centra pomocy rodzinie czy
nowopowstajgce centra ustug spotecznych. Uwidacznia si¢ tutaj sifa przywiazania
strony konserwatywnej do tradycji: jesli deinstytucjonalizacja bedzie poprowadzona
zgodnie z zalozeniami reformatoréw, placowki nadal powinny pozosta¢ czescia
systemu — nawet jesli nie beda juz pelni¢ swojej zasadniczej funkcji (cho¢ réwniez
w tej propozycji calodobowa opieka w placéwce jest dopuszczana), nadal pozostang
domami pomocy spoleczne;j.

Podobng lini¢ prezentuje Ogoélnopolskie Stowarzyszenie Dyrektoréw Samorza-

dowych Doméw Pomocy Spolecznej:

11

niewatpliwie idzie zmiana w DPS. Stowarzyszenie przedstawia gtos srodowiska w sprawie pro-
ponowanych zmian. Pierwsze propozycje Ministerstwa byty kompletnie nie do przyjecia. Prze-
ksztalcanie, a nie likwidacja, stacjonarnych placéwek opieki dtugoterminowej, a taka jest przeciez
dom pomocy spotecznej, w placéwke realizujacy tez funkcje $rodowiskowe wpisane jest jako

Nalezy zauwazy¢, ze nie ma statystyk dotyczacych tego, ilu mieszkanncow doméw pomocy
spotecznej mozna by kwalifikowac jako osoby o ,specyficznych potrzebach”. Samo to okre-
$lenie przywodzi na mysl osoby o duzej potrzebie wsparcia, okreslane w modelu medycznym
niepetnosprawnosci jako ,niesamodzielne”. Jest prawdopodobne, ze osoby zaliczajace sie do
tej grupy stanowig wiekszo$¢ mieszkancow DPS-6w. Proponowane rozwigzanie oznaczatoby
wiec de facto zachowanie dotychczasowego statusu placoéwek przy ewentualnym zmniejszeniu
liczby ich mieszkancow.



212 Miedzy ideologia a utopia - deinstytucjonalizacja wybranych ustug...

jeden z celéw Strategii Polityki Spotecznej — rozwdj srodowiskowych form wsparcia opieki diu-
goterminowej (Zrédia, OSDSDPS, 6.10.2021).

Wybrzmiewa tutaj pogodzenie sie z konieczno$cig wprowadzenia zmiany, przy
jednoczesnej potrzebie zachowania mozliwie szerokiego zasobu instytucjonalnego
opartego na placowkach. W innym fragmencie tego tekstu proponowane sg cele
deinstytucjonalizacji:

realizowanie przez instytucje opieki dlugoterminowej obowiazku w zakresie badania mozliwosci
usamodzielnienia osoby korzystajacej z instytucji i w przypadku stwierdzenia mozliwosci powro-
tu do $rodowiska podjecia dziatart w tym zakresie; przeksztatcenie stacjonarnych instytucji opieki
dtugoterminowej w $rodowiskowe centra opieki dlugoterminowej, gdzie opieka stacjonarna jest
tylko jednym z elementéw wsparcia; zmiana standardéow $wiadczenia opieki dtugoterminowej

w zakresie warunkéw bytowych, tworzenie sieci mieszkan wspomaganych (Zrédta, OSDSDPS,
6.10.2021).

Gléwna role w nowym systemie odgrywaja zatem nadal instytucje, organizujace
ustugi w spolecznosci lokalnej. Jednoczesnie warto zwrdci¢ uwage na wymienienie
tutaj mieszkan wspomaganych w ostatniej kolejnosci, co sugeruje stawianie ich
w roli pewnego dodatku systemowego, a nie centralnej koncepcji, jak chcieliby
reformatorzy. Podobnie wypowiada si¢ w tej kwestii Ministerstwo Rodziny i Poli-
tyki Spotecznej (Zrédla, MRiPS, 2.03.2022), wskazujac, ze ,,istotnymi kierunkami
zmian w zakresie wsparcia 0s6b niesamodzielnych” bedzie m.in. ,zmiana sposobu
funkcjonowania stacjonarnej instytucji opieki dlugoterminowej (w tym zmiana
sposobu funkcjonowania doméw pomocy spoteczne;j)”.

Dodatkowe ustugi pojawiaja si¢ w wypowiedziach konserwatywnych réwniez
jako pewne uzupelnienie zasadniczej dziatalnosci:

jej elementem'? moze by¢ natomiast to, Ze poza obecng dzialalnoécig DPS bedzie mogt $wiadczy¢
réwniez inne ustugi spoteczne dla spotecznosci lokalnej, cho¢by z zakresu opieki wytchnienio-
wej (Zrédta, Nowosielska, Topolewska, 17.08.2021); jestem zwolennikiem tego, zeby$my opie-
ke dtugoterminowg w postaci DPS-6w zmieniali, Zeby DPS-y mogly tez §wiadczy¢ inne ushugi,
nie tylko opieke calodobowg, ale moze tez wytchnieniowa, moze inne ustugi (Zrédla, Dazbtaz,
27.08.2021); Strategia [rozwoju ustug spotecznych] zaktada otwarcie Doméw Pomocy Spotecznej
na $wiadczenie ustug srodowiskowych: prowadzenie mieszkan wspomaganych, ustug opiekun-
czych, a takze opieki wytchnieniowej (Zrodta, Rézanski, 14.01.2022).

Jest to zatem propozycja poszerzania oferty placowek. Przywolywana tutaj opieka
wytchnieniowa, w ogdlnym zarysie polegajaca na chwilowym przejeciu wsparcia
osoby z niepelnosprawnoscia w celu odciazenia jej opiekunéw (np. rodzicow — row-
niez dorostych dzieci), moze mie¢ forme pobytu dziennego lub calodobowego. Jest
wigc zadaniem bliskim w swoim charakterze podstawowej dzialalnosci placowek.
Ilustracja tych tendencji jest nastepujaca wypowiedz:

12 Strategia rozwoju ustug spotecznych.
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w toku dyskusji podczas posiedzenia pojawito sie wiele pytan w tym tych dotyczacych tego,
czy Strategia nie doprowadzi do likwidacji funkcjonujacych obecnie Doméw Pomocy Spo-
tecznej. Do tych obaw odnidst si¢ wiceminister rodziny i polityki spotecznej, Stanistaw Szwed.
- Méwimy o rozwoju ustug spotecznych, a nie ich zamykaniu. Wiemy, ze zapotrzebowanie
na te ustugi bedzie coraz wigksze - powiedzial Wiceminister. - W programie nie ma mowy
o zamykaniu DPS, ale o dostosowywaniu ich do wspdlczesnych potrzeb - dodat (Zrédta, Ro-
zanski, 14.01.2022).

W podobnym nurcie utrzymany zostat opis kierunkow Strategii rozwoju ustug
spotecznych (Zrédta, MRiPS, 15.06.2022), ktora zaklada:

[...] przeksztalcanie doméw pomocy spotecznej w srodowiskowe centra opieki, gdzie opieka
stacjonarna bedzie oferowana tylko wtedy, gdy nie bedzie mozliwe wsparcie sSrodowiskowe
z uwagi na stan zdrowia, stopien samodzielnosci oraz poziom wydolnosci opiekunczej rodziny,
lub w ramach krotkotrwatego pobytu. Zostanie okreslony wskaznik liczby miejsc; [...] zmiang
standardow $wiadczenia ustug stacjonarnej opieki diugoterminowej (domy pomocy spotecznej)
w zakresie warunkow bytowych, w tym zapewnienie osobom korzystajacym z ustug pokoi jed-
noosobowych (w miare mozliwo$ci poszczegolnych DPS).

Placowki powinny sta¢ sie zatem lokalnymi organizatorami ustug. Jednoczesnie
widoczna jest tutaj proba wyjscia naprzeciw jednemu z postulatéw reformatoréw,
w mysl ktorego osoby z niepelnosprawnosciami nie powinny by¢ zmuszane do za-
mieszkiwania z obcymi lokatorami — koncepcja jednoosobowych pokojéw stanowi
krok w tym kierunku.

Nalezy zauwazy¢, ze strona konserwatywna dostrzega zasadnos¢ zmniejszania
liczby miejsc w placéwkach calodobowych. Jednak nie zawsze rozwigzan upatruje
w rozwoju mieszkalnictwa w lokalnych spotecznos$ciach, a w zmianie trybu funk-
cjonowania placéwek. Jest ona widoczna w nastepujacej wypowiedzi:

w zakresie funkcjonujacych doméw pomocy spolecznej beda prowadzone systematyczne
dzialania w obszarze zmniejszania miejsc stacjonarnych w tych placéwkach, wprowadzanie
miejsc czasowego pobytu oraz zmiany prowadzgce do zmniejszania miejsc stacjonarnych
calodobowych na rzecz zwigkszania miejsc dziennego pobytu oraz wykorzystania infrastruk-
tury doméw pomocy spotecznej do realizacji wsparcia §rodowiskowego (Zrédta, MRiPS,
17.08.2021).

Jest to zatem propozycja wprowadzania miejsc dziennego pobytu (w miejsce
calodobowego) w domach pomocy spolecznej, a zatem postulat utrzymania tych
placowek w zmienionej formie.

Przekonanie o tym, ze domy pomocy spolecznej nie powinny by¢ likwido-
wane, ale reformowane, wyraza tekst (Zrédta, OSDSDPS, 10.06.2022) bedacy
podsumowaniem konferencji zatytutowanej Funkcjonowanie doméw pomocy
spolecznej w aktualnej sytuacji spoteczno-politycznej (pandemia, wojna na Ukrainie,
deinstytucjonalizacja). Wskazano tutaj, ze ,,niewatpliwie obecna sytuacja wielu

13 Posiedzenie sejmowych komisji: Polityki Senioralnej, Polityki Spotecznej i Rodziny i Polityki
Senioralnej, ktore odbyto sie 12 stycznia 2022 roku.
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Domoéw Pomocy Spotecznej — mimo znanych powszechnie potrzeb zwigzanych
ze starzeniem si¢ spoleczenstwa oraz sytuacja zdrowotng obywateli z niepet-
nosprawnos$ciami, chorobami przewlekltymi, w tym psychicznymi - jest zta lub
bardzo zla”. Sformutowany program kierunkéw zmian ma na celu wzmocnienie
pozycji samorzadowych DPS-6w, sektora stuzby zdrowia (jak np. zaklady opie-
kunczo-lecznicze, oddzialy szpitalne), prywatnych domoéw opieki, a takze sektora
samorzgdowego. Ich reforma powinna odby¢ sie w ramach istniejgcego systemu:
»wskazane jednak byloby, aby tego typu dziatalno$ci umocowane byly w obecnie
obowigzujacym prawie i osadzone byty na tych samych obowiazkach” - uwidacznia
sie tutaj rys konserwatywny polegajacy na przywigzaniu do dotychczasowych, zna-
nych rozwigzan. Postulowanymi zmianami sg m.in. uporzadkowanie finansowania
doméw pomocy spolecznej i uproszczenie administracji, mozliwos$¢ prowadze-
nia przez nie opieki wytchnieniowej, ,wprowadzenie zmian legislacyjnych umoz-
liwiajagcych Domom Pomocy Spolecznej realizacje pozostatych ustug niezbednych
w wymiarze spolecznym’, takich jak ,,ustugi kateringowe, ustugi pralnicze, ustugi
transportowe, ustugi hotelarskie, ustugi rehabilitacyjne, terapeutyczne, wsparcia
psychologicznego, ustugi szkoleniowe w zakresie opieki nad osobami niepetno-
sprawnymi dla opiekunéw”. W ostatniej czesci postulatow znalazlo si¢ nastepujace
sformulowanie: ,,ponadto na terenie wielu Doméw Pomocy Spotecznej mozna
byloby w ramach juz istniejacych struktur tworzy¢ takie miejsca jak: mieszkania
chronione, teleopieka, pobyty komercyjne, pobyty krétkookresowe” W przed-
stawionym programie widoczne jest w pierwszej kolejnosci poszukiwanie nowej
roli DPS-6w jako organizatoréw ustug spolecznych. Nalezy réwniez zwrocié
uwage na pomysty skierowane na typowa dziatalnos¢ zarobkowg, ktérych celem
jest poprawa finanséw placowek. Obserwowany odptyw mieszkancow oraz rosnace
koszty utrzymania nie generuja tutaj myslenia nakierowanego na redukowanie
dzialalnosci placoéwek, ale na ich przetrwanie. Jednocze$nie nalezy zauwazy¢,
ze mieszkania chronione znalazly si¢ tutaj jako jedna z wielu opcji rozwoju dzia-
talnosci placowek, a nie alternatywa systemowa. Za podsumowanie niech postuzy
nastepujacy fragment: ,niewatpliwie jednak najwazniejsze wspdlczesnie wyzwanie
dla domdéw pomocy spolecznej, ktérym jako Stowarzyszenie dyrektoréw sie zaj-
mujemy, to kwestia zwigzana z planowang deinstytucjonalizacja — umiejscowienie
naszych jednostek w strukturze proponowanych zmian opieki dlugoterminowej,
ale tez kwestia ich finansowania i rozwoju - odpowiadajacego na aktualne potrzeby
spoleczne” (Zrédla, OSDSDPS, 21.01.2022).

5.1.2.2.4. Deinstytucjonalizacja jako proces zmniejszania rozmiarow instytucji

Deinstytucjonalizacja interpretowana bywa réwniez przez stron¢ konserwa-
tywna jako zmniejszanie liczby mieszkancow w placéwkach poprzez tworzenie
miejsc zamieszkania w mniejszych formach (réwniez o charakterze instytucjonal-
nym):
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zgodnie z ideg deinstytucjonalizacji obecnie szczegdlnie promowane sg dzialania stuzace proce-
sowi stopniowego odchodzenia od organizowania ustug §wiadczonych wobec 0s6b niesamodziel-
nych oraz starszych w duzych instytucjach, na rzecz form kameralnych, rodzinnych i srodowi-
skowych (Zrédta, Nowosielska, 13.08.2020); trzeba pamietaé, ze im mniejsze stworzymy domy,
tym drozsze moze by¢ ich utrzymanie (Zrédta, Nowosielska, 3.08.2021); skoro jednym z zalozen
strategii ma by¢ przeksztatcenie DPS w bardziej kameralne placéwki, czy wiadomo, ile mamy
dzi$ molochéw? (Zrédta, Nowosielska, Topolewska, 17.08.2021).

W przytoczonych fragmentach pojawia sie sugestia, ze deinstytucjonalizacja to
zmniejszanie liczby mieszkancéw w domach pomocy spotecznej. Uwidacznia sig
tutaj linia przeksztalcania ,molochéw” (czyli wzmiankowanych w przytoczonym
tekscie doméw pomocy spotecznej liczacych ponad 300 mieszkancéw) w mniejsze
formy. Transformacja taka staje si¢ powodem do niepokoju o aspekt ekonomiczny
tego przedsiewzigcia (konieczno$¢ utrzymywania tych samych zasobow - budynkéw
i personelu - przy zmniejszonym poziomie finansowania w systemie, w ktérym
pieniadze ,,idg za” mieszkancem). Jednoczes$nie w tekstach, ktérych fragmenty
zostaly przytoczone, nie pojawiajg si¢ obawy zwigzane z kosztami mieszkalnictwa
wspomaganego, co sugeruje, ze zmniejszanie placowek jest gtéwng $ciezka dein-
stytucjonalizacji ze wzgledu na koszty.

Watek ten realizowany jest rdwniez poprzez wiaczenie do deinstytucjonalizacji
rodzinnych doméw pomocy:

rodzinne domy pomocy sa ogniwem posrednim w systemie pomocy spotecznej pomiedzy ustu-
gami opiekuniczymi $wiadczonymi w miejscu zamieszkania, a calodobowa placéwka specjali-
stycznego wsparcia, jakg jest dom pomocy spotecznej. Rodzinny dom pomocy stanowi forme
ustug opiekuniczych i bytowych §wiadczonych calodobowo przez osobe fizyczna lub organizacje
pozytku publicznego dla nie mniej niz trzech i nie wigcej niz o$miu zamieszkujacych wspélnie
0s6b wymagajacych z powodu wieku lub niepelnosprawnosci wsparcia w tej formie. Jako kame-
ralne placowki przeznaczone dla nie wigcej niz o§miu os6b wpisuja si¢ one w realizowanie idei
deinstytucjonalizacji ustug pomocy spolecznej, dlatego tez w opinii Ministerstwa rozwoj tego
typu placéwek jest szczegdlnie pozadany (Zrédta, MRiPS, 2.03.2022).

Wprowadzenie rodzinnych doméw pomocy do procesu deinstytucjonalizacji
przedstawione zostalo jako ,,ogniwo posrednie”, co sugeruje ich przejsciowos¢,
a ustugi srodowiskowe staja sie tutaj rozwigzaniem docelowym. Takie ujecie wska-
zywaloby na rozumienie deinstytucjonalizacji przez stron¢ konserwatywna jako
procesu etapowego, zmierzajacego w podobnym - jak pozadany przez reformatoréw
- kierunku. Nalezy przy tym zauwazy¢, ze ,,przejsciowos¢” moze by¢ rozumiana na
rézne sposoby: jako forma tymczasowa (rozwijana niejako ,zastepczo” do czasu,
kiedy ustugi srodowiskowe beda powszechnie dostepne), jako forma stala, gdzie
osoby trafiajag na pewien okres (do czasu mozliwo$ci uzyskania wsparcia w spo-
tecznosciach lokalnych), lub jako stabilny element systemu - docelowy dla pewne;
grupy mieszkancow. Wydaje sig, ze chodzi tutaj raczej o ostatnig z mozliwosci,
ze wzgledu na uwage o wpisywaniu si¢ rodzinnych doméw pomocy w strategie
deinstytucjonalizacji.
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Innym przykladem rozumienia pojecia deinstytucjonalizacji jako zmniejszania
placéwek jest program Centréw Opiekunczo-Mieszkalnych. Zmierza on

do stworzenia warunkow dla jednostek samorzadu terytorialnego szczebla gminnego/powia-
towego, pozwalajacych na tworzenie i utrzymanie placéwek pobytu osdb niepetnosprawnych
(Zrédta, MRiPS, 2019); jak podkresla szefowa resortu rodziny, idea tworzenia Centréw opiera sie
na przekonaniu o koniecznoéci uwzglednienia podmiotowosci zgodnie z zasadami deinstytucjo-
nalizacji wsparcia osoby niepelnosprawnej, ktéra powinna mie¢ prawo decydowania o rodzaju
pomocy, z ktdrej chee skorzystaé, sposobu jej udzielenia oraz mie¢ zagwarantowany odpowiedni
do jej potrzeb rodzaj standardu ustug (Zrédta, BON, 5.05.2021).

Centra zostaly tutaj wyraznie powigzane z ideg deinstytucjonalizacji, a sam
Program operuje jej elementami, takimi jak: samodzielno$¢, niezaleznos¢, asystent.
Nie okresla on gérnej liczby mieszkancow, jednak domyslnie nie powinna ona by¢
wysoka'!. Pawet Wdowik, jako Pelnomocnik Rzgdu ds. Oséb Niepelnosprawnych,
odnidst sie do centréw jako miejsc z domowg atmosferg, skontrastowanych z du-
zymi placowkami: ,,jeste§my na poczatku procesu deinstytucjonalizacji. Polega on
na odchodzeniu od instytucjonalnych form pomocy, tj. wielkie DPS-y, i oferowaniu
osobom potrzebujacym czego$ zupelnie innego, bardziej przypominajacego dom”
(Zrédla, Polskie Radio 24, 10.05.2021).

5.1.2.2.5. Deinstytucjonalizacja jako proces wsparcia rodzin

Pojecie deinstytucjonalizacji w mysli konserwatywnej charakteryzuje ktadzenie
nacisku na wsparcie rodzin. Ilustrujg to nastepujace cytaty:

poniewaz rodzina jest naturalnym miejscem funkcjonowania i zycia cztowieka, dlatego system
realizacji ustug spotecznych ukierunkowany bedzie na wsparcie rodziny. Rodzina bedzie mo-
gla korzystac z wielu dedykowanych form wsparcia zaréwno ustugowego, jak i instrumentéw
finansowych. Tworzone beda systemowe rozwiazania pozwalajace godzi¢ role zawodowe z opieka
nad osobami starszymi i z niepelnosprawnosciami. Wsparcie rodziny - to podstawowy priorytet
rozwoju ustug (Zrédta, Jeleniewska, Baranowski, 2021); z pewnoscia jesli chcemy osobe star-
szg czy niesamodzielng utrzymac jak najdluzej w jej srodowisku, trzeba utatwia¢ wykonywanie
opieki w domu (Zrédta, Nowosielska, 28.06.2021); koncepcja deinstytucjonalizacji zakladajaca
przechodzenie od opieki o charakterze instytucjonalnym do opieki $wiadczonej w srodowisku
rodzinnym i spolecznosci lokalnej (Zrédta, MRiPS, 1.07.2021); realizacja procesu bedzie przebie-
gala poprzez wieloaspektowe wsparcie rodzin i 0s6b oraz wypracowany system swiadczenia ustug
w $rodowisku lokalnym (Zrédta, MRiPS, 17.08.2021); dziatania z zakresu deinstytucjonalizacji
ustug spotecznych, takie jak: wsparcie rodzin biologicznych w opiece nad bliskimi, dziatania
edukacyjne, prewencyjne oraz wczesna interwencja, organizacja i profesjonalizacja ustug niefor-
malnych, w tym sasiedzkich (Zrédla, Jeleniewska, Baranowski, 5.10.2021).

Wsparcie rodzin jest tutaj elementem systemu, ktéry ma zapobiec trafianiu oséb
do placéwek calodobowego zamieszkania — jego rozwoj stanowi wigc element
procesu deinstytucjonalizacji. W tym kontekscie warto réwniez zwréci¢ uwage

14 W jednej z wypowiedzi Pawet Wddwik okreélit ja na maksymalnie 20 oséb (Zrédta, Polskie
Radio 24, 10.05.2021).
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na Projekt ustawy o pomocy osobom niesamodzielnym (Zrédta, 2018). Skupia sie
on w przewazajacej mierze na kwestii wsparcia opieki domowej w rodzinie lub tez
mozliwosci jej pozyskiwania przez rodziny. W zakresie mieszkalnictwa porusza
jedynie marginalnie kwesti¢ mieszkan chronionych funkcjonujacych na podstawie
Ustawy o pomocy spotecznej.

Z podkreslaniem wagi funkcjonowania oséb z niepelnosprawnosciami w rodzi-
nach wigze si¢ takze kwestia wspierania rodzinnych doméw pomocy: ,,zalezy nam
na tym, zeby domy pomocy byty jak najmniejszymi jednostkami, zeby swiadczyly
ustugi dla jak najmniejszej grupy, Zeby to byly §wiadczenia rodzinne. W Polsce takich
rodzinnych domoéw, czyli doméw, w ktorych przebywa do o$miu podopiecznych,
mamy 47” (Zrédta, Pogrzebny, Kropiwiec, 23.05.2022).

Odwolywanie si¢ przez stron¢ konserwatywna do wsparcia rodzinnego i ko-
niecznosci jego zabezpieczania w ramach deinstytucjonalizacji wydaje si¢ niejako
naturalnym kierunkiem, zwigzanym z jednej strony z poszukiwaniem odwolan
do wartosci tradycyjnych (rodzina), a drugiej z pragmatyka ochrony dotychczaso-
wego systemu wsparcia i poszukiwaniem jego wzmocnienia (przerzucenie wsparcia
na rodzine jako odcigzenie systemu).

5.1.2.2.6. Deinstytucjonalizacja jako jeden z mozliwych wariantéw wsparcia

Istotnym watkiem w mysli konserwatywnej jest przedstawianie zamieszkania w pla-
cowce jako kwestii wolnego wyboru danej osoby. Koalicja na Rzecz Deinstytucjo-
nalizacji Ustug Spolecznych przedstawia te kwestie nastepujaco: ,,bo dla czlonkéw
koalicji - deinstytucjonalizacja oznacza prawdziwy wybor dla 0s6b wymagajacych
wsparcia: czy chca by realizowa¢ ustugi na ich rzecz w $rodowisku - czy chca by
realizowano je w placdwce [...]. Deinstytucjonalizacja oznacza mozliwo$¢ wyboru”
(Zrédta, KRDUS, 7.09.2021). Mozliwo$é wyboru zostala przedstawiona réwniez
W nastepujacy sposob:
nie opowiadamy sie¢ za przyjeciem konkretnej definicji deinstytucjonalizacji. To powinno by¢
doprecyzowane razem z jej celem. Wydaje si¢ jednak, ze przy$wiecajace nam przekonanie o po-
trzebie zmian w roli i zakresie dziatania instytucjonalnych i srodowiskowych form wsparcia jest
czytelne. Nasza filozofia deinstytucjonalizacji opiera si¢ na koniecznoéci zapewnienia osobie
zaleznej mozliwo$ci wyboru formy wsparcia. To traktujemy jako punkt wyjécia do zmian i od-
rzucenia jakze czestej sytuacji, w ktérej czynnikiem decydujacym o udzielaniu §wiadczen jest
ich podaz, dostepnoséé, a nie faktyczne potrzeby $wiadczeniobiorcy (Zrédta, KPN, 4.11.2021)".

Warto zwrdci¢ uwage takze na inne typowe wypowiedzi w tym zakresie:

pobyt w instytucji opieki calodobowej bedzie ostatnim elementem systemu i bedzie wyborem
osoby korzystajacej z systemu wsparcia, niczym nie zdeterminowanym (Zrédta, Jeleniewska,
Baranowski, 2021); nie trzeba uzasadnia¢ koniecznosci deinstytucjonalizacji ustug, gdyz jest to
wyzwanie cywilizacyjne i nasz obowiazek. Kazdy cztowiek ma prawo zy¢ w wybranym przez

15 Jest to cytat ze wstepu do raportu Deinstytucjonalizacja opieki dtugoterminowej w Polsce. Cele
i wyzwania, pod red. P. Btedowskiego.
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siebie $rodowisku — czy to w mieszkaniu, czy tez w instytucji. Jednak musi by¢ to jego wyboér,
a obowigzkiem wiladz publicznych i nas jako spoleczenstwa, jest zapewnienie mu dostepnych al-
ternatyw w zakresie realizacji jego potrzeb (Zr6dta, Jeleniewska, Baranowski, 5.10.2021); chcemy
pdjs¢ w kierunku zréwnowazonego dziatania, aby da¢ mozliwos¢ wyboru: czy osoby chca prze-
bywa¢ w domach pomocy spolecznej, czy jednak ta opieka bedzie przede wszystkim skierowana
na miejsce zamieszkania i miejsce wsparcia (Zrédta, Pogrzebny, Kropiwiec, 23.05.2022).

W wypowiedziach tych zawarta jest sugestia, ze placowki powinny zosta¢ za-
chowane, gdyz tylko w ten sposob ludziom bedzie dany wybor miedzy wsparciem
srodowiskowym a wsparciem w instytucji. Charakterystyczny jest tutaj brak nego-
wania deinstytucjonalizacji na rzecz przedstawiania jej jako jednego z mozliwych
rozwigzan, niezastepujacych jednak dotychczasowych, a bedacych ich uzupelnie-
niem. Warto tez przytoczy¢ nastepujace wypowiedzi:

przygladajac si¢ uwaznie procesowi deinstytucjonalizacji mozna doj$¢ do wniosku, ze jego nazwa
jest chyba nieco chybiona. Ostatecznie nie chodzi przeciez w omawianym procesie o catkowi-
ta likwidacje zinstytucjonalizowanych form opieki, lecz o wzmocnienie opieki §rodowiskowej,
stworzenie mozliwosci wyboru, czy chce si¢ zamieszka¢ w instytucji opiekunczej czy tez maksy-
malnie dtugo pozostawaé w srodowisku (Zrédta, Cylc, 25.01.2022); przyszloscia jest mieszany
system ustug - tzw. welfare mix, gdzie odbiorcy ustug beda mogli wybra¢, jakie wsparcie i gdzie

chcieliby uzyskiwaé. Zbyt szybkie zamykanie placoéwek moze tez w konsekwencji prowadzi¢ do
przerzucania na rodzine i bliskich nadmiernego ciezaru opieki (Zrédla, Nowosielska, 3.08.2021).

Okreslenie nazwy terminu deinstytucjonalizacja jako ,,chybionej” nie jest tutaj
wyrazem jej negacji, ale raczej przedstawienia jako jednej z mozliwych alterna-
tyw organizacji wsparcia, co bliskie jest pozostalym wypowiedziom. Jednocze$nie
w przywotanych cytatach wybrzmiewa watek krytyki calkowitej likwidacji placowek
zbiorowego zamieszkania, ktora to intencja pojawia si¢ w dyskursie reformatorskim.
W tym ujeciu jest ona uznawana nie tyle za niebezpieczng czy generujaca koszty
ekonomiczne, ale za niesprawiedliwg — pozbawiajgcg potencjalnych mieszkancow
realnego wyboru.

Nalezy réwniez zwrdci¢ uwage na zawarta w tym sposobie myslenia o deinstytu-
cjonalizacji sugestie, ze sg osoby, ktore — majgc wybdr miedzy formg srodowiskowa
a placowka — zdecyduja si¢ na to drugie. W tym ujeciu placéwka jest postrzegana
jako réwnorzedna forma wsparcia, niemajaca negatywnych konotacji, mogaca by¢
pozadana opcja zamieszkania.

5.1.2.3. Podsumowanie

Obie strony, odnoszac si¢ do tego samego pojecia deinstytucjonalizacji, jak réwniez
do jego elementdw (jak asystencja osobista i mieszkalnictwo chronione/wspomaga-
ne), inaczej rozkladaja akcenty dotyczace jej poszczegolnych aspektow. Zwigzane jest
to z ich sytuacja spoleczno-bytowa, ktdéra przeklada sie na stawiane cele i sposoby
ich realizacji.

Mysl reformatorska, jako nastawiona na zmiang, rozpatrujgca swoje funkcjono-
wanie w kategoriach walki o prawa oséb z niepelnosprawnosciami i emancypacje tej
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grupy, wychodzi od kategorii praw czlowieka, ktorg ucielesnia koncepcja niezalez-
nego zycia. Ta ostatnia definiowana jest w kategoriach niezaleznosci i decyzyjnosci,
ktére moga zosta¢ zapewnione przez mozliwos¢ funkcjonowania jednostki w jej
spotecznosci lokalnej. Mozliwos¢ ta moze zosta¢ zapewniona przez dwie podstawowe
ustugi: mieszkalnictwo wspomagane i asystencje osobistg.

Za gtowne cechy charakterystyczne definiowania pojecia deinstytucjonalizacji
w mysli reformatorskiej nalezy uznac:

* nawigzanie do spofecznego i prawno-czlowieczego modelu niepetnosprawnosci;

* podkreslanie wspolnotowego charakteru deinstytucjonalizacji wyrazajacego si¢
w zaangazowaniu w proces mozliwie wielu podmiotéw lokalnych spotecznosci,
z uwzglednieniem dzialan wolontariackich i sgsiedzkich;

= akcentowanie deinstytucjonalizacji jako procesu majacego na celu wprowa-
dzenie systemowych, usankcjonowanych prawnie zmian, w ktérym ustugi
w spolecznosci lokalnej (poza placéwkami) beda zapewniane osobom z nie-
pelnosprawno$ciami w trybie ciaglym;

= wskazywanie na kompensacyjny charakter uslug - uzalezniony od potrzeb
jednostki, majacy wyréwnywac jej szanse spoteczne (jednoczesnie nieuza-
lezniony od dochodéw);

= oparcie deinstytucjonalizacji na asystencji osobistej i mieszkalnictwie wspo-
maganym jako jej filarach;

* rozumienie deinstytucjonalizacji jako zmiany systemowej, ktorej rezultatem
powinien by¢ brak potrzeby tworzenia osobnych placéwek zbiorowego za-
mieszkania;

* rozumienie ustug spolecznych w kategorii ,wsparcia’, majacej zastapic¢ kate-
gorie ,,opieki” postrzegang jako wyraz paternalizmu i zwigzang z wladza nad
osobami niepelnosprawnymi.

Wyktadnia mysli konserwatywnej dobrze uwidoczniona jest w tekscie Grewiriski:
Domy pomocy zawsze bedg potrzebne (Zrédta, Nowosielska, 3.08.2021). Pojawia sie
tutaj kilka istotnych elementdw, na ktére nalezy zwroci¢ uwage. Jednym z nich jest
argument wlozonego w budowe systemu wysitku: ,,przez ostatnie 30 lat budowali-
$my instytucje, standaryzowali$my je. I gdy juz si¢ to w wigkszosci udato, gtéwnie
wysitkiem samorzadéw, pada hasto ich likwidacji. To budzi niepokéj”. Wtozona
praca, ustabilizowanie systemu wsparcia sg tutaj prezentowane jako sukces, ktdremu
zagraza mys$l utopijna. Wiaze si¢ z tym zalozenie o jego zachowaniu: ,,w radzie'®
przewaza opinia, by deinstytucjonalizacj¢ przeprowadzi¢ bez naglych zwrotow,
ktére mogtyby spowodowa¢ demontaz obecnego systemu pomocy spolecznej”. Uwi-
dacznia si¢ tutaj che¢ zachowania dotychczasowego systemu - bez jego demontazu.
Wiaczenie terminu ,,deinstytucjonalizacja” do tego zdania pokazuje probe zmiany
jego zakresu - nalezy ja przeprowadzi¢, jednak bez zniszczenia dotychczasowego
dorobku. W omawianym tekscie znalazl sie rowniez nastepujacy fragment:

16 Rada Pomocy Spotecznej.
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w radzie jest $wiadomo$¢, ze deinstytucjonalizacja jest procesem pozytywnym, ale zawsze bedzie
potrzeba takze placowek, gdyz nie kazdy moze lub chce przebywaé w swoim $rodowisku. Nie
zmienimy rzeczywistoéci — w Polsce sa rodziny dysfunkcjonalne, ktére nie potrafig, nie chca
lub nie moga opiekowa¢ si¢ niesamodzielnymi. Estymacje wskazuja, ze opieki dtugoterminowej
- instytucjonalnej lub §rodowiskowej - moze wymaga¢ nawet milion oséb. Fakt, koronawirus
zmienit troche sytuacje. Czg$¢ pensjonariuszy zmarla, gros oséb w obawie o zdrowie zrezygno-
walo z péjscia do placéwki, mimo ze mialo zagwarantowane miejsce. Dzi$§ wigc, Zeby przetrwac,
niektére DPS-y musza modyfikowa¢ oferte, otwierajac sie np. na ustugi wytchnieniowe, ale ta
sytuacja jest raczej nietypowa, bo przed pandemia méwilismy o niedostatku miejsc.

Pojawia sie tutaj charakterystyczne dla dominujacej ideologii stwierdzenie ,,nie
zmienimy rzeczywistosci’, co wyraza z jednej strony przywigzanie do dotychcza-
sowych rozwigzan, z drugiej jest przejawem trudnoséci zmiany w mysleniu, przy
jednoczesnym przystosowywaniu definicji deinstytucjonalizacji do wlasnej siatki
pojeciowej. Stwierdzenie to poparte jest uwaga o znacznej liczbie oséb potrzebu-
jacych opieki diugoterminowej, co w kontekscie innych fragmentéw tego tekstu
daje pierwszenstwo tanszym instytucjom. Jednoczesnie podkreslona zostata tutaj,
wspominana wczesniej, dychotomia: rodzina - placéwka, bedace gléwnymi alter-
natywami (tutaj rowniez watek placéwki jako wyboru) z odsunieciem na dalszy
plan innych mozliwosci wsparcia. Odpltyw mieszkancéw z DPS-6w stanowi raczej
powod do niepokoju o placéwki, ktdre, aby przetrwaé, musza modyfikowac oferte,
niz impuls do znaczacych zmian systemowych.

Podsumowujac, wirdd najistotniejszych elementéw skltadowych pojecia ,,dein-
stytucjonalizacja” opartego na mysli konserwatywnej znajduja sie:

= przekonanie o koniecznosci rozwoju ustug srodowiskowych (w tym: ustug

opiekunczych, mieszkalnictwa wspomaganego);

* nacisk na wspieranie rodzin i mozliwosci pozostania w nich jak najdiuzej ich

cztonkéw majacych niepelnosprawnos¢;

= potrzeba zachowania placéwek calodobowego zamieszkania jako jednego

z elementdéw systemu (pewnej formy jego zabezpieczenia);

= wskazanie na potrzebe poszukiwania nowych funkcji placéwek calodobowego

zamieszkania pozwalajacych na zachowanie ich istnienia;

* nawigzywanie do mozliwosci wyboru miedzy formami wsparcia — instytucjo-

nalnymi lub §rodowiskowymi.

5.1.3. Aparat kategorialny - strona konserwatywna

W ujeciu Mannheima dominujgca ideologia ze swej natury ma charakter konserwa-
tywny — nastawiony na zachowanie status quo. Kluczowe jest pytanie, w jaki sposob
ideologia ta broni si¢ - jakie swoje elementy chce uchroni¢. Wiaze si¢ z nim réwniez
kwestia tego, co ideologia dostrzega w swoim otoczeniu, czyli inaczej rzecz ujmujac:
w jaki sposdb reaguje na utopi¢. Uzyteczna jest tutaj obserwacja pewnych kategorii,
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ktérymi postuguje sie dana strona, i tego, w jaki sposob buduje swoj zespot mysli,
a takze jak reaguje na elementy myslenia drugiej strony. W omawianym przypadku
istotg ideologii jest myslenie w kategoriach zachowania dorobku dotychczasowe;
polityki spolecznej, stworzenie ktorej po 1989 roku wigzalo si¢ ze znacznym wysit-
kiem - zaréwno koncepcyjnym, jak i finansowym. Korzenie mysli konserwatywnej
siegaja oczywiscie o wiele glebiej wstecz i w duzej mierze wychodzg od koncepcji
rozwigzywania probleméw spotecznych za pomoca wyspecjalizowanych instytucji,
w tym placodwek zbiorowego zamieszkania oraz opieki nad osobami tego potrzebu-
jacymi (w tym wypadku - osobami z niepelnosprawnoscia). Jednoczesnie istotna
kategorig rozumowania jest opieka nad osobami z niepelnosprawnosciag rozumiana
w kontekscie zabezpieczania ich bytu (czy szerzej: zapewniania bezpieczenstwa na
poziomie réznych aspektow zycia).

Po okresie ,,ciszy w dyskursie”, jaka zapadta chwilowo po ratyfikacji KPON,
polaczonym z niezauwazaniem czy tez ignorowaniem utopii reformatorskiej przez
konserwatystow nastal okres, w ktérym postawa taka nie byla juz mozliwa do utrzy-
mania. Narastajaca presja na decydentdw, stymulowana m.in. przez srodowisko
zwiazane z Kongresem Oso6b z Niepelnosprawnosciami, pozyskiwanie sojusznikow
(jak np. Rzecznika Praw Obywatelskich - Ireny Lipowicz, a nastepnie Adama Bod-
nara) czy wchodzenie reformatoréw do grup decydujacych o polityce spotecznej (jak
Pawel Wdéwik), spowodowaly koniecznos¢ zareagowania przez konserwatystow
na utopi¢. Reakcja ta ujawnia si¢ w przyjetych strategiach majacych na celu obrone
dotychczasowej ideologii.

Analiza ujawnila trzy takie strategie. Dwie dotycza radzenia sobie z nowymi
pojeciami proponowanymi przez strong reformatorska. Wobec niemoznosci ich
ignorowania strona konserwatywna przyjeta strategie zwiazane z ich ,,oswajaniem”
Jedna z nich polega na dotgczaniu elementéw utopijnych do wlasnego dyskursu,
druga na przejmowaniu poje¢ proponowanych przez reformatoréw. Trzecia strategia
to sposoby argumentacji, ktére majg za zadanie podtrzymanie tezy o koniecznosci
zachowania trzonu dotychczasowego systemu pomocy spoleczne;.

5.1.3.1. Strategia dotaczania elementéw utopijnych do dyskursu

Strategia ta polega na dolgczaniu elementéw utopijnych do wypowiedzi na zasadzie
»stawiania ich obok” - ,doklejania” do wypowiedzi konserwatywnej. Elementy uto-
pijne nie majg bezposredniego zwigzku z gtéwna wyktadnig ideologiczna, jednak
ich obecnos¢ sugeruje otwarto$¢ strony konserwatywnej na postulaty reformatoréw.
Skutkiem tej strategii jest wywolywanie wrazenia, ze mysl utopijna jest koherentna
z mysla konserwatywng, a pewne elementy tej drugiej sg ,,sojusznikami” tej pierw-
szej, czy tez — inaczej rzecz ujmujac — nie s3 z nig sprzeczne.

Zjawisko to ilustruje tekst Domy otwarte (Zrédta, Walas, 2020). Rozpoczyna sie
on obszernym wprowadzeniem zatytulowanym ,,O potrzebie deinstytucjonalizacji.
Przejécie od instytucjonalnej opieki do niezaleznego zycia w spotecznosci lokalne;.
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Wprowadzenie do idei”. Wymowa tej czg$ci ma charakter typowo utopijny — refor-
matorski - i mogtaby by¢ z powodzeniem wykladnig tej mysli. Kolejna czes¢ tekstu
stanowi omoéwienie projektu, w jakim wziety udzial domy pomocy spotecznej. DPS-y
kreowane sg tutaj jako placéwki mogace zintegrowac ich mieszkancow z lokalna
spolecznoscia, przedstawiong w postaci organizacji pozarzadowych, wspolnot re-
ligijnych, instytucji kultury, szkot, przedszkoli, lokali gastronomicznych, instytucji
panstwowych znajdujacych si¢ w najblizszym otoczeniu danej placowki (DPS-u),
a takze innych placéwek zbiorowego zamieszkania. Pojawia sie tutaj sugestia, ze
zamieszkanie w placoéwce pomaga we wiaczeniu spotecznym. Wiaczanie to jest ro-
zumiane raczej jako intensyfikacja kontaktow mieszkancow placéwek z otoczeniem
niz program rozwoju zindywidualizowanego mieszkalnictwa. Wskazuja na to przed-
stawione cele instytucji DPS: ,,zwi¢kszanie samodzielno$ci mieszkancow i miesz-
kanek, rozbudowanie sieci kontaktéw do instytucji, z ktéorymi mozna wchodzi¢ we
wspolprace przy organizacji wydarzen aktywizujacych mieszkanki i mieszkancow
oraz lokalng spoleczno$¢; promocja domu, budowanie jego pozytywnego wizerunku
wsrod sasiadow i lokalnych instytucji”. Widoczna jest tutaj strategia budowania po-
zycji placdwek. Osobne rozdzialy poswigcone zostaty sytuacji DPS-6w w pandemii
i sposobom radzenia sobie z 6wczesng rzeczywistoscig (np. poprzez pisanie listow
do ,,zamknigtego domu” przez osoby z zewnatrz, recital online czy wieczdr poezji).
W podsumowaniu jednego z rozdzialéw zapisano: ,,nie mamy zadnej pewnosci, ze
ten kryzys nas wzmocni, ale nie ma tez nic ztego w zaryzykowaniu i po$wigceniu
okresu pandemicznego na spoteczny eksperyment sasiedzkiej empatii”. Ujawnia sie
tutaj rozumowanie w kategoriach instytucjonalnych — wzmacniania placéwek i po-
strzegania projektu otwarcia DPS-6w w kategoriach eksperymentu, a wiec pewnej
nowosci, obcej konserwatywnemu sposobowi myslenia.

W Domach otwartych nastapito skojarzenie DPS-6w z pojeciami deinstytucjo-
nalizacji i niezaleznego Zycia, budowaniem ,wigzi” i ,poczucia podmiotowosci”
Jednak nie ma tutaj bezposredniego referowania do mysli reformatoréw, a jedy-
nie jej ,,postawienie obok” mysli konserwatywnej'’. Jest to zabieg pozwalajacy na
zbudowanie skojarzenia, w ktorym DPS-y staja si¢ czescig deinstytucjonalizaciji,
jednak bez prowadzenia $ciezki argumentacyjnej czy proby utozsamiania pojeé
reformatorskich z konserwatywnymi.

W nieco inny sposéb placéwki zostaly skojarzone z deinstytucjonalizacjg przy
okazji programu Centra opiekuticzo-mieszkalne. Strona konserwatywna upatruje
w tworzeniu COM-6w zmiang jako$ciowa zycia oséb z niepetlnosprawnosciami:

to ogromna pomoc dla 0séb z niepelnosprawno$ciami, szansa na mozliwie samodzielne funkcjo-
nowanie. [...] To wazna i potrzebna pomoc dla dorostych o0séb niepetnosprawnych ze znacznym
lub umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci. Uczestnikom programu bedzie zapewniona
opieka, a zajmujacy si¢ nimi na co dzien opiekunowie otrzymaja wsparcie i mozliwo$¢ realizacji

17 Charakterystyczne jest, ze pojecie ,,niezaleznego zycia” pojawia sie tylko w rozdziale dotycza-
cym deinstytucjonalizacji.
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swoich codziennych aktywnosci. [...] Osoby, do ktorych kierowany jest program, obok rézno-
rodnego wsparcia - rowniez w zakresie potrzeb zdrowotnych, pielegnacyjnych, zapobiegania
wtérnym powiklaniom, stymulowania i rozwijania sprawnos$ci ruchowej czy kompetencji po-
znawczych oraz spolecznych - beda miaty zapewniong mozliwo$¢ niezaleznego, samodzielnego
i godnego funkcjonowania na miare swoich potrzeb (Zrédta, KPN, 16.09.2020); placéwki te za-
pewniaja codzienng opieke, a jednocze$nie daja mozliwos¢ samodzielnego i godnego funkcjono-
wania na miare swoich potrzeb. [...] Taki wspdlny pobyt 0s6b z niepelnosprawnosciami, uczest-
nikéw w Centrum opiekuriczo-mieszkalnym, ma wpltywaé pozytywnie na procesy nawigzywania
relacji, uspolecznienia, a takze pozwoli¢ tym osobom podejmowac aktywnos$ci na miare swoich
mozliwoéci (Zrodla, PAP, 19.09.2021).

Pojecia ,,niezaleznego zycia” i ,samodzielno$ci” zostaly tutaj wlaczone w tok
wypowiedzi, jednak ich zakres znaczeniowy jest niejasny — brakuje wytlumaczenia
ich powigzania ze sposobem funkcjonowania centréw jako placowek. Przy okazji
COM-6w pojawiajg sie rowniez wypowiedzi, ktére wprost osadzajg je w kontekscie
deinstytucjonalizacji, jednak bez uzasadnienia tego powigzania:

jak podkresla szefowa resortu rodziny, idea tworzenia Centréw opiera sie na przekonaniu o ko-
nieczno$ci uwzglednienia podmiotowosci zgodnie z zasadami deinstytucjonalizacji wsparcia
osoby niepelnosprawnej, ktéra powinna mie¢ prawo decydowania o rodzaju pomocy, z ktéorej
chce skorzystaé, sposobu jej udzielenia oraz mie¢ zagwarantowany odpowiedni do jej potrzeb
rodzaj standardu ustug (Zrédta, Grybos-Chechelska, 6.05.2021); jestesmy na poczatku procesu
deinstytucjonalizacji. Polega on na odchodzeniu od instytucjonalnych form pomocy, tj. wielkie
DPS-y, i oferowaniu osobom potrzebujacym czego$ zupelnie innego, bardziej przypominajacego
dom (Zrédla, Polskie Radio 24, 10.05.2021).

Nie jest mozliwe jednoznaczne stwierdzenie, czy omawiana strategia wynika
z celowych zalozen, czy tez raczej jest strategia nieuswiadomiong, wynikajaca z ro-
zumienia poje¢ utopijnych w ramach bliskich konserwatystom. Wydaje sie, ze raczej
nalezy przychyli¢ si¢ do drugiej opcji. Dolaczanie elementéw utopijnych do wy-
powiedzi jest proba ich ,,oswajania”. Jest to rdwniez sposob przekazywania stronie
reformatorskiej sygnatu o zaangazowaniu w deinstytucjonalizacje.

5.1.3.2. Strategia przejmowania poje¢ utopijnych

Druga ze strategii dotyczy sytuacji, w ktérych pojecia utopijne sg stosowane przez
konserwatystow, jednak w formie mozliwie zgodnej z ich linig my$lenia. Uwidacz-
nia si¢ ona w rozumieniu i prezentowaniu pojecia deinstytucjonalizacji na sposoby
wskazane wczeéniej (analiza znaczeniowa uzytych pojec). Podkreslanie roli insty-
tucji, poszukiwanie ich nowej roli, prowadzenie deinstytucjonalizacji w kierunku
zmniejszania liczby mieszkancéw w placéwkach czy jej przedstawianie jako jed-
nego z mozliwych wariantéw wsparcia to srodki prowadzace do absorbcji pojecia
deinstytucjonalizacji przez strone konserwatywna. Kreuje ona w ten sposob wtasne
pojecie deinstytucjonalizacji, ostabiajac jego utopijny charakter i przejmujac nad
nim kontrole. Warto zwrdci¢ uwage na zapis w Strategii rozwoju ustug spotecznych:
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z wytycznych wynika, Ze ,Wszedzie tam, gdzie jest to mozliwe, w niniejszych wytycznych unika
sie uzywania terminu deinstytucjonalizacja, poniewaz jest on czesto rozumiany po prostu jako
zamknigcie zakladow. W miejscach, gdzie termin ten jest stosowany, odnosi si¢ on do procesu
rozwoju ustug $wiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci (réwniez profilaktycznych),
ktére majg wyeliminowac konieczno$¢ opieki instytucjonalnej”. Zatem wytyczne nie wskazuja
bezposrednio, ze proces deinstytucjonalizacji ma obja¢ zamykanie instytucji opieki catodobo-
wej, jednak skupia si¢ w sposéb zdecydowany na rozwoju ustug $wiadczonych w §rodowisku
zamieszkania 0s6b wymagajacych wsparcia w srodowisku lokalnym, co ma doprowadzi¢ do sy-
tuacji, w ktorej opieka instytucjonalna — calodobowa nie bedzie w ogéle potrzebna. Autorzy
europejskich wytycznych wskazujg réwniez, ze w zadnym z krajow Europy nie udato si¢ osia-
gnad sytuacji, w ktérej nie istniatyby zaklady opieki catodobowe. Deinstytucjonalizacja nie jest
wiec procesem polegajacym na bezwzglednym zamykaniu placéwek zapewniajacych catodobowa
opieke. Jest to proces polegajacy na rozwoju ustug spolecznych $wiadczonych w spotecznosci
lokalnej oraz na wypracowaniu i wdrozeniu rozwiazan, ktore umozliwig ,niezalezne zycie” oso-
bom starszym, osobom z niepetnosprawnoséciami, osobom w kryzysie psychicznym i innym oso-
bom potrzebujacym wsparcia w codziennym funkcjonowaniu, a dzieciom zycie pod opieka ro-
dzinna lub pod opieka zblizong do rodzinnej (Zrédta, MRiPS, 15.06.2022).

Interesujacy jest tutaj postulat unikania terminu ,,deinstytucjonalizacja’, ktory
wg strony konserwatywnej obrost pewnego rodzaju zlg stawg, bedac kojarzonym
z postulatem calkowitej likwidacji placowek, co jest zgodne z linig przyjeta przez
bardziej radykalne kota reformatoréw. Pokazuje on nie tylko che¢ zmiany tego
pojecia, ale nawet potrzebe jego ukrycia - jako niewygodnego. Jednocze$nie ujecie
terminu ,niezalezne zycie” w cudzystéw sugeruje jego nienaturalnos¢, pewna obco$¢
dla prowadzonego toku rozumowania.

W tym miejscu warto zwrdci¢ uwage na jeszcze jeden aspekt formowania pojecia
deinstytucjonalizacji przez stron¢ konserwatywna, ktéry mozna okresli¢ jako proby
»odinstytucjonalizowania instytucji”. U jego podstaw lezy zalozenie, ze na placowke
skladajg si¢ dwa podstawowe elementy: budynek z jego obstuga i otoczeniem oraz
zespol regul instytucjonalnych, ktéremu podlegaja mieszkancy. Ten drugi odpo-
wiedzialny jest za zjawiska zwigzane z dyskryminacjg mieszkancéw, ograniczaniem
ich wolnosci czy paternalizmem. Dla deinstytucjonalizacji kluczowe zatem jest
zlikwidowanie tych czynnikéw instytucjonalnych, ktére sg pigtnowane przez utopie,
podczas gdy sama fizyczna forma zamieszkania nie jest istotna. Za ilustracj¢ moze
postuzy¢ nastepujacy fragment:

w Polsce potrzebne jest wypracowanie caloéciowego planu deinstytucjonalizacji na poziomie
krajowym. Jest to obowiazek, ktéry jasno wynika z ratyfikowanej Konwencji ONZ o prawach
0s6b niepelnosprawnych, ale rowniez praktyka, ktéra powinna by¢ wprowadzana w zycie ze
wzgledu na przestanki o réwnoéci oraz godnosci wszystkich obywateli i obywatelek, zyjacych
w naszym spoleczenstwie. Taka zmiana musi si¢ rozpocza¢ od zmiany postrzegania osob, ktore
do tej pory podlegaly instytucjonalnej opiece calodobowej. Nalezy odnosi¢ si¢ do nich i trakto-
wac je z uwzglednieniem pelni ich praw, a nie jedynie przez pryzmat ich zdolnosci fizycznych czy
poznawczych. Przy opracowywaniu planu deinstytucjonalizacji nalezy kierowac sie pryncypiami
takimi jak godno$¢, autonomia oraz niezalezne zycie (Zrédta, Walas, 2020).
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Widoczne jest tutaj odwotanie do wartosci, natomiast kwestia fizycznej formy
zamieszkania jest pomijana. W innej wypowiedzi kwestia ta wybrzmiewa wprost:

z perspektywy procesu deinstytucjonalizacji istotne jest podkreslenie, ze niezalezne zycie nie jest
réwne samodzielno$ci w rozumieniu mozliwosci funkcjonowania bez wsparcia innych oséb, ale
raczej decyzyjnoéci i mozliwoéci dokonania realnego wyboru, takze w przypadku oséb, ktérym
czesto sie ten wybor ogranicza, np. 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng. Ustugi wspar-
cia powinny by¢ zindywidualizowane i dostosowane do potrzeb jednostki, bliskie przestrzennie
i fizycznie oraz dostgpne cenowo. Co istotne, o tym czy co$ ma charakter instytucji, nie decy-
duje wielko$¢ ustugodawcy, ale przede wszystkim zasady funkcjonowania, np. brak mozliwosci
wyboru godziny positku, tego co sie¢ je, czy planu dnia, czyli brak mozliwo$ci podejmowania
najprostszych decyzji zyciowych (Zrédta, OSDSDPS, 10.06.2022).

Na kwestie zwigzane z potrzeba niwelowania czynnikéw instytucjonalnych zwraca
uwage Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej (Zrédta, MRiPS, 2018):

dom pomocy spotecznej §wiadczy ustugi bytowe, opiekuncze, wspomagajace i edukacyjne na
poziomie obowiazujacego standardu, w zakresie i formach wynikajacych z indywidualnych po-
trzeb 0s6b w nim przebywajacych. Organizacja domu pomocy spolecznej, zakres i poziom ustug
$wiadczonych przez dom uwzglednia w szczegolnosci wolnos¢, intymnos¢, godnosc i poczucie
bezpieczenstwa mieszkaricéw domu oraz stopien ich fizycznej i psychicznej sprawnosci.

Nalezy zauwazy¢, ze nie ma tutaj bezposrednich odwotan do deinstytucjonaliza-
cji, ale raczej wykorzystanie elementow ja opisujacych (z kategoria ,wolnosci” jako
gléwna). Lapidarnym podsumowaniem jest wypowiedz: ,,intencja Unii Europejskiej
nie jest zamykanie DPS czy placéwek opiekunczo-wychowawczych, ale przede
wszystkim zachowanie podmiotowosci cztowieka” (Zrédta, Klimowicz, 21.07.2022).

Zjawisko ,odinstytucjonalizowania instytucji” jest szczegdlnym przykladem przej-
mowania przez strone konserwatywna pojecia deinstytucjonalizacji. Usuniecie z niej
jednego elementu (kwestii fizycznej likwidacji placéwek) pozwala na zachowanie
postulatow reformatorskich przy jednoczesnym utrzymaniu dotychczasowego syste-
mu. W ten sposdb sformowany zakres pojeciowy pozwala na ostabienie utopijnego
»0strza” wymierzonego w dominujacg ideologie, a jednoczes$nie na wykorzystanie
go do wlasnych celow.

Omowione wczesniej wprowadzanie kategorii ,,opieki” do pojecia deinstytu-
cjonalizacji i wiaczanie do jej zakresu ustug opiekunczych oraz specjalistycznych
ustug opiekunczych réwniez stanowi probe przejmowania pojecia utopijnego, jakim
jest asystencja osobista. Poréwnanie w czesci teoretycznej zakresu pojeciowego
asystencji osobistej i specjalistycznych ustug opiekunczych wykazalo, ze na po-
ziomie wykonawczym ustugi te sa bardzo do siebie zblizone (réznig si¢ natomiast
zasadniczo, jesli chodzi o poziom ideowy). Powoduje to mozliwos¢ przedstawiania
asystencji osobistej przez strone konserwatywna jako rodzaju opieki nad osobami
z niepelnosprawnoscia.

Niekiedy termin ,,opieka” stosowany jest jako synonim ,wsparcia” (ktére wg
reformatoréw stanowi podstawowy sens asystencji osobistej), jak we fragmencie:
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»lustuga] calodobowej opieki nad osobg wymagajaca pelnego wsparcia w kazdym
obszarze funkcjonowania” (Zrédla, Jeleniewska, Baranowski, 5.10.2021). Terminy
te bywaja rowniez laczone: ,wickszos¢ ekspertow podkreslala, ze wsparciu opieki
instytucjonalnej powinny towarzyszy¢ ustugi srodowiskowe i wsparcie dzienne”
(Zr6dta, KPN, 30.11.2021). W Odpowiedzi na interpelacje nr 31095 w sprawie opieki
instytucjonalnej nad osobami niesamodzielnymi, przygotowanej przez sekretarza
stanu w Ministerstwie Rodziny i Polityki Spolecznej Stanistawa Szweda, obok za-
pisow dotyczacych ,wsparcia oséb z niepelnosprawno$ciami’, mowa tez o ,,opiece
nad osobg potrzebujacg wsparcia w codziennym funkcjonowaniu” (Zrédta, Szwed,
2.03.2022). Laczenie dyskursu konserwatywnego z reformatorskim (czy tez raczej
proby wlaczania elementéw tego ostatniego do mysli konserwatywnej) widoczne
jest rowniez w przypadku frazy: ,,opieka asystencka 0sob z niepelnosprawno$ciami”
(Zrédta, Pogrzebny, Kropiwiec, 23.05.2022). W tym przypadku nastapito ztozenie
»asystencji” (okreslanej przez reformatoréw w kategoriach ,wsparcia”) z ,,opieka’,
co ujawnia perspektywe postrzegania asystencji osobistej w tej kategorii (,,opieki”).

Projekt ustawy o pomocy osobom niesamodzielnym (Zrédta, 2018) wprowadza
koncepcje asystenta osoby niesamodzielnej, ktdrego zadaniem jest udzielanie ustug
pielegnacyjno-opiekunczych. Zakres czynnosci zostat tutaj okreslony nastepujaco:

Art. 34. 1. Ustugami pielggnacyjno-opiekunczymi sa: podstawowa pielgegnacja ciata, pomoc
w odzywianiu, poruszaniu, przemieszczaniu oraz prowadzeniu i zaopatrzeniu gospodarstwa
domowego. 2. Podstawowa pielegnacja ciala obejmuje w szczegélnosci czynnosci polegajace
na utrzymaniu higieny ciata, w tym zwiazane z wydalaniem oraz niezbedne zabiegi kosmetycz-
ne. 3. Pomoc w odzywianiu obejmuje w szczeg6lnoéci przygotowanie positku oraz udzielenie
pomocy przy jego spozywaniu. 4. Pomoc w poruszaniu i przemieszczaniu obejmuje w szcze-
golnosci zmiang utozenia ciata, przemieszczanie w obrebie mieszkania, ubieranie i rozbiera-
nie, w przypadku, gdy osoba niesamodzielna nie jest w stanie tego dokona¢ wlasnymi sitami.
5. Pomoc w prowadzeniu i zaopatrzeniu gospodarstwa domowego jest ustuga pielegnacyjno-
-opiekuricza, jedynie gdy jest wykonywana na rzecz osoby samotnej albo w sytuacji, gdy osoby
wspolnie zamieszkujace z osoba niesamodzielng nie moga podjac sie prowadzenia i zaopatrze-
nia gospodarstwa domowego.

Przywotany katalog skupia si¢ na czynno$ciach samoobstugowych i pomocy w ich
wykonywaniu, rozumianych w kategoriach opieki. Jednoczesnie jest on powigzany
z kategorig asystencji. Wydaje sie, ze ,wsparcie” funkcjonuje w dyskursie konser-
watywnym raczej jako synonim ,,opieki” niz inny jakosciowo termin. Skutkuje to
pewnego rodzaju przejgciem pojecia asystencji osobistej i skierowania go na tory
bliskie stronie konserwatywnej zwiazane z opieka nad osobami niepetnosprawnymi.
Jednocze$nie jednak mozliwa jest do zaobserwowania réwniez pewna zmiana w mo-
wieniu o ,wsparciu” przez strone konserwatywna. Przykltadem jest tekst cytujacy
wypowiedzi doradczyni Prezydenta RP Pauliny Malinowskiej-Kowalczyk'®, ktéra

18 Nalezy jednak zwr6ci¢ uwage, ze mozliwe jest, iz w tym przypadku mamy do czynienia z wy-
powiedzig ,konia trojanskiego” - o czym szerzej w podrozdziale Pozycja konia trojariskiego.
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postuguje si¢ tym terminem w kontekscie asystencji osobistej dla 0séb z niepelno-
sprawno$ciami, unikajac kategorii ,,opieki” (Zrédla, PAP, 16.11.2021).

Strategia przejmowania poje¢ utopijnych przez strone konserwatywna moze
by¢ rozpatrywana jako proba ostabienia wymowy reformatorskiej utopii. Wobec
niemozliwosci zatrzymania ani tez pelnego negowania deinstytucjonalizacji jako
koncepcji wlaczonej w polski system prawny konserwatysci poszukuja drogi do
przystosowania jej zakresu pojeciowego do swojego sposobu myslenia, a jednocze-
$nie drogi do zachowania mozliwie wielu elementéw dotychczasowego systemu.

5.1.3.3. Strategie argumentacyjne

Prowadzenie argumentacji jest jednym z najbardziej oczywistych zabiegéw mo-
gacych stuzy¢ obronie i legitymizacji ideologii. Jest to zarazem narzedzie, ktore
potencjalnie moze mie¢ znaczacy wplyw na jej przetrwanie, jak réwniez na zmiang
w mysleniu przeciwnika. Analiza empiryczna ujawnila kilka charakterystycznych
drég argumentacji, majacych na celu pokazanie zasadnosci funkcjonowania systemu
instytucjonalnego, jak tez zapanowanie nad postulatami reformatoréw — zwigzanymi
z tempem wprowadzania zmian.

5.1.3.3.1. Argumentowanie o nieuchronnosci zachowania placowek

Warto zwréci¢ uwage, ze strona konserwatywna nie eksponuje w sposob szcze-
golny w swoich wypowiedziach zalet placéwek', a niekiedy prowadzi krytyke
ich funkcjonowania®. Jednak, jako ze kwestia zachowania placowek jest w mysli

19 Eksponowanie to jest widoczne w niektérych przypadkach. Warto zwrécié¢ uwage na sytuacje
doméw pomocy spotecznej, ktére wobec odptywu mieszkarncéw poszukuja sposobdéw przy-
ciggniecia nowych oséb. Jednym z nich jest prezentowanie swoich ustug m.in. w internecie.
Przyktadem jest strona domyopieki.pl, na ktérej domy pomocy spotecznej (zaréwno samorza-
dowe, jak i prywatne) moga promowac swoje ustugi, podkreslajac zalety pobytu w placéwce.
Przyktadowy opis DPS-u wyglada nastepujaco: ,,0 mieszkafncow troszczy sie sprawny, wyroznia-
jacy sie wysokimi walorami etycznymi Zespét Terapeutyczno-Opiekunczy, sktadajacy sie m.in.
z wysokokwalifikowanej kadry medycznej i opiekunczej. Sa wérdd nich pielegniarze, ratowni-
cy medyczni, opiekunowie, instruktorzy kulturalno-oswiatowi i terapii zajeciowej, pokojowe.
Wszyscy oni sg wtasciwie przygotowani pod wzgledem merytorycznym i charakteryzuja sie
odpowiednimi predyspozycjami osobowosciowymi. Dom zapewnia swoim pensjonariuszom
catodobowa opieke pielegniarska, staty kontakt z lekarzem internista, psychiatra i psychologiem.
Ponadto prowadzone sa cykliczne zajecia terapeutyczne, m.in. zajecia manualne, plastyczne,
biblioterapia, muzykoterapia. Pensjonariusze maja zapewniony kontakt z rodzing, znajomymi,
srodowiskiem lokalnym, sg odwiedzani przez mtodziez harcerska, uczniow szkét i innych pla-
codwek oswiatowych. Korzystaja z goscinnych wystepow réznych artystéw. Maja takze dostep
do radia, telewizji, ptyt video, prasy codziennej, ksigzek. [...] W Domu panuje dobra atmosfera,
skutecznie zapobiegajgca mozliwym konfliktom, wynikajacym z wieku, réznicy pogladéw, do-
$wiadczen i stanu zdrowia” (Zrédta, domyopieki.pl, 2022).

20 Jak np. we fragmencie méwigcym o domu pomocy spotecznej, ktory ,,z jego zinstytucjonali-
zowang opieka nie zapewnia komfortowej i optymalnej opieki” (Zrédta, KPN, 28.05.2018).
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konserwatywnej wazna, nalezy wskaza¢ lini¢ argumentacyjna, ktéra moglaby uza-
sadniac te perspektywe.

Kierunkiem takim stato si¢ podkreslanie nieuchronnosci istnienia placéwek.
Uwidacznia si¢ on w argumentowaniu opartym na wskazywaniu ograniczonych
mozliwosci systemowych i podkreslaniu braku realnej alternatywy wobec wsparcia
w placowce: ,jezeli juz w danej gminie §wiadczone byly ustugi opiekuncze, to ich
»symboliczny« zakres powodowal niejednokrotnie niezaspokojenie potrzeb czto-
wieka, a w konsekwencji czlowiek ten trafial, z uwagi na brak innej mozliwosci, do
domu pomocy spolecznej lub innej placéwki opiekuriczej” (Zrédta, Jeleniewska,
Baranowski, 5.10.2021). Placéwka staje si¢ tutaj zatem zabezpieczeniem systemu,
bedac zasadniczo jego podstawa. Réwniez w przypadku, kiedy wsparcie rodzinne
nie jest mozliwe, staje si¢ ona naturalnym rozwigzaniem, ,,bo jesli koordynator
uznalby, ze rodzina nie ma mozliwosci zapewni¢ opieki, rekomendowatby placowke”
(Zrédta, Nowosielska, 13.08.2020). W wypowiedzi tej uwidacznia sie dychotomia
wyboru: srodowisko rodzinne albo placéwka, bez wskazania ewentualnych alterna-
tyw. Ich brak wyraza si¢ w lapidarnym stwierdzeniu: ,,nie mozna zamkna¢ DPS-6w,
nie majac na razie wiele w zamian” (Zrédta, Nowosielska, 28.06.2020). Cytat ten
wyraza réwniez stosunek mysli konserwatywnej do utopii reformatoréw. Mozna
go odczytywac z jednej strony jako ocene ksztattu dotychczasowego systemu opar-
tego na placowkach (bedacego jedyna alternatywy), a z drugiej jako wartosciowanie
koncepcji reformatoréw. W podobnym tonie utrzymana jest inna wypowiedz: ,nie
ma dzi$ sporu o to, ze najlepsza jest opieka domowa, srodowiskowa. Rdznica zdan
polega na tym, ze dokument?', ktéry skierowalem finalnie do prekonsultacji, méwi
o rozwijaniu ustug spotecznych, a nie np. likwidacji DPS-6w. Jestem przeciwnikiem
tego drugiego, szczegélnie kiedy nie ma sie nic w zamian” (Zrédta, Nowosielska,
Topolewska, 17.08.2021).

Zasada umieszczania osob w placéwce funkcjonuje jako pewnego rodzaju oczy-
wisto$¢. Zjawisko to ilustruje nastepujacy fragment:

dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng i zaburzeniami psychicznymi musza czekaé na-
wet pie¢ lat na miejsce w domu pomocy spotecznej. Niekiedy ten czas spedzaja w szpitalach
psychiatrycznych, mimo braku wskazan do hospitalizacji - wskazuje rzecznik praw dziecka
Mikotaj Pawlak. [...] Mimo Ze sad zarzadzil umieszczenie chlopca w placéwce opiekuniczo-
-wychowawczej lub rodzinie zastgpczej, a potem w domu pomocy spolecznej, jego sytuacja przez
dwa lata sie nie poprawila, bo nie bylo dla niego miejsca (Zrédla, PAP, 10.10.2020).

Widoczne w przytoczonej wypowiedzi oburzenie Rzecznika Praw Dziecka na
zaistnialg sytuacje zwigzang z dlugim czasem oczekiwania na miejsce w placowce
powigzane jest tutaj z przeswiadczeniem oczywisto$ci takiego rozwigzania®.

21 Strategia rozwoju ustug spotecznych.

22 Nalezy zauwazy¢, ze tekst ten znajduje sie niejako na przecieciu dwéch aspektéw deinstytu-
cjonalizacji: kwestii 0séb z niepetnosprawnosciami oraz kwestii dzieci niemogacych pozostaé
we wtasnych rodzinach. Pojawia sie tutaj (nieanalizowany w prezentowanej pracy) watek
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Jednocze$nie prowadzona jest linia zapewniajaca o wsparciu dla placoéwek. Przed-
stawiane jest ono jako naturalna droga systemowa:

dzis jest tak, ze samorzady pisza do mnie protesty, ze podnosimy place minimalng i z tego po-
wodu im rosng koszty. To pokazuje, jak niskie byly dotad stawki w DPS-ach. Nie dziwie sig, ze
brakuje chetnych do takiej, niezwykle ciezkiej w konicu, pracy. Zaznaczam - nie jest prawda,
ze zostawiliSmy DPS-y bez wsparcia. Z rezerwy celowej pomocy spolecznej i srodkéw europej-
skich w zesztym roku trafily tam dziesigtki milionéw zlotych (Zrédta, Nowosielska, 28.06.2020).

Strona konserwatywna wykazuje tutaj troske o mieszkancéw DPS-6w (poprzez
troske o zapewnienie pracownikéw), jednoczesnie umacniajac odbiorcéw tego
typu komunikatéw w przekonaniu o konieczno$ci utrzymywania dotychczasowego
systemu i jego stabilizacji.

Uprawomocnianie funkcjonowania placéwek polega réwniez na argumentacji
ekonomicznej i wskazywaniu na niedofinansowanie systemu:

trzeba pamieta¢, ze im mniejsze stworzymy domy, tym drozsze moze by¢ ich utrzymanie. Biorac
pod uwage mozliwosci budzetowe samorzadéw, kazda taka zmiana musi mie¢ doktadng analize
finansowania. Na razie proces deinstytucjonalizacji ma postepowa¢ w oparciu o $rodki unijne,
ale docelowo to samorzady maja wzigé na siebie cigzar utrzymania nowego systemu. Z wyli-
czen ekspertow rady wynika, ze 60 0s6b to jest minimum, jakie pozwolitoby si¢ takiej placéwce
utrzymaé. Przy kosztach rzedu 4,5 tys. zI za osobe na miesigc (Zrodta, Nowosielska, 3.08.2021);
rozmawialem niedawno z dyrektor jednego z takich doméw pomocy. Powiedziala wprost: dzis,
by taka placéwka sie utrzymata, musi przyja¢ min. 70 osob. Zmniejszenie radykalne liczebnosci
miejsc oznacza wylozenie radykalnie wigkszych §rodkéw (Zrédta, Nowosielska, 28.06.2021).

Realia ekonomiczne staja si¢ czynnikiem obiektywizujacym dzialanie systemu,
ktoéry musi funkcjonowaé w wyznaczonych ramach. Ramy te nie wynikaja z zatozen
negocjowalnych (takimi mogtyby by¢ zalozenia polityki spolecznej), ale z kwestii,
na ktére nikt zdaje si¢ nie mie¢ wpltywu. Moga by¢ one rozszerzane poprzez od-
wolywanie si¢ do przykladéw zagranicznych: ,,nie nalezy réwniez zapominac, ze
w zadnym kraju europejskim, ale takze w Stanach Zjednoczonych, nie udato sie
zlikwidowac¢ catkowicie instytucji, a jedynie ograniczy¢ zakres ich dzialalnosci.
W naszym kraju dostep do ustug spotecznych w srodowisku zamieszkania jest
nadal - delikatnie rzecz ujmujgc - rzeczg mocno dyskusyjng” (Zrédla, Jeleniewska,
Baranowski, 5.10.2021). Innym przykladem jest artykul komentujacy Projekt ustawy
o0 pomocy osobom niesamodzielnym, ktory zwracat si¢ w kierunku rozwiazan dla opie-
ki dlugoterminowej: ,,niedofinansowana od poczatku funkcjonowania (koniec lat
90-tych) opieka dtugoterminowa to narastajacy problem, ktéry sam si¢ nie rozwiaze.

deinstytucjonalizacji pieczy zastepczej, ktora oparta jest w duzej mierze na rodzicielstwie za-
stepczym. Jednakze trudnosci z pozyskiwaniem rodzin zastepczych sprawiaja, ze ostateczne
zabezpieczenie stanowig formy placowkowe.

23 Podobna wypowiedz pojawia sie w innym miejscu: ,.jak kto$ twierdzi, ze chce w szybkim tem-
pie ograniczy¢ liczbe oséb przebywajacych w tych placowkach do 30, jednoczes$nie zakazujac
tworzenia nowych, to o czym my méwimy? Zaden DPS na poziomie 30 podopiecznych sie nie
utrzyma” (Zrodta, Nowosielska, Topolewska, 17.08.2021).
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Zazwyczaj o tym, pod czyja opieke trafia osoba niesamodzielna, decyduje nie jej
sprawno$¢ fizyczna i stan zdrowia, ale stan finanséw rodziny oraz gminy, a takze
dostepno$¢ do wolnego miejsca w danej okolicy” (Zrédta, KPN, 28.05.2018). Cytat
ten obrazuje skupienie na problemach finansowych, sugerujac jednoczesnie, ze
problemem nie jest przebywanie oséb w placéwkach, ale trudno$¢ z dostaniem sie
do nich.

Nieuchronnos¢ istnienia placéwek jest sposobem argumentacji, w ktérym pod-
kreslane jest odwolanie nie do wlasnych przekonan, ale do czynnikéw zewnetrznych,
na ktore wplyw kogokolwiek jest ograniczony. Mozliwe jest zatem podkreslanie
dobrej woli i sympatyzowania ze zmianami przy jednoczesnym wyrazaniu pewnej
bezradnosci zwigzanej z mozliwoscig ich wprowadzania.

5.1.3.3.2. Deinstytucjonalizacja jako pomyst trudny realizacyjnie

Jest to strategia nawigzujgca do poprzedniej, jednak warta osobnego omdwienia.
Utopia reformatordw jest tutaj konfrontowana z ,,twardymi realiami’, ktére moga
op6zni¢ proces deinstytucjonalizacji lub tez wptyna¢ na jego fragmentaryczna re-
alizacje.

Przykladem jest tekst, w ktorym przedstawiona zostala idea deinstytucjonalizacji
w zarysie zgodnym z postulatami reformatoréw (w tym réwniez z odwotaniem
do art. 19 KPON dotyczacego niezaleznego zycia w spolecznosci lokalnej), ktdéra
nastepnie zostala skontrastowana z mozliwymi trudno$ciami wykonawczymi:

juz na pierwszy rzut oka mozna dostrzec, ze realizacja tego procesu wymaga dlugiego czasu,
przygotowania kadry specjalistow, ktorzy beda swiadczy¢ te zindywidualizowane ustugi opiekun-
cze. [...] Co wazne, osoba, ktdra bedzie chciala wykonywac tego rodzaju prace, nie tylko bedzie
musiala posiadad szeroki wachlarz umiejetnoéci, ale réwniez bedzie musiata wzbudza¢ zaufanie,
gdyz bedzie osobg wchodzacg do mieszkan, doméw os6b zaleznych od innych oséb. Zatem warto
mie¢ $wiadomo$¢, ze istniejaca baza wymaga szeroko rozumianych inwestycji. Duzym wyzwa-
niem bedzie réwniez znalezienie chetnych do pracy w tym charakterze, bowiem obecnie praktycy
wielokrotnie podkreslaja, Ze coraz mniej oséb jest zainteresowanych pracg w charakterze opie-
kuna. [...] Innym problemem, ktéry zwraca uwage przy analizie procesu deinstytucjonalizacji,
jest kwestia mieszkan, w ktorych przebywaja osoby wymagajace wsparcia. Niestety, zdecydowana
wiekszo$¢ tych mieszkan jest petna barier, ktore uniemozliwiaja funkcjonowanie osobom niepet-
nosprawnym i starszym. Do najbardziej popularnych barier nalezg wszelkiego rodzaju schody,
zbyt waskie framugi drzwiowe, brak przystosowania takich pomieszczen jak tazienka i kuchnia
dla potrzeb 0s6b z niepetnosprawnoscia (Zrodta, Cylc, 25.01.2022).

W tekscie tym charakterystyczny jest wysoki poziom zrozumienia postulatow
strony reformatorskiej. Nie ma tutaj prob przejecia czy znieksztatcania pojec. Nato-
miast w watpliwos¢ podane sg mozliwosci wykonawcze w zasadniczych aspektach,
jakimi sa kwestie kadrowe oraz zasoby mieszkaniowe.

Nieco innym przykladem jest fragment:

jak kto$ twierdzi, ze chce w szybkim tempie ograniczy¢ liczbe 0sob przebywajacych w tych pla-
céwkach do 30, jednocze$nie zakazujac tworzenia nowych, to o czym my méwimy? Zaden DPS
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na poziomie 30 podopiecznych si¢ nie utrzyma. [...] Opisywanie, ze w krotkiej perspektywie
czasowej wszyscy potrzebujacy dostang opieke w miejscu zamieszkania, tylko tadnie brzmi. Nie
chce wpisywa¢ do strategii rzeczy niewykonalnych, ktore dobrze wygladaja wylacznie na papie-
rze. [...] Powtorze: celem resortu jest rozwijanie ustug spotecznych w ramach $rodkéw, ktorymi
realnie dysponujemy (Zrédta, Nowosielska, Topolewska, 17.08.2021).

Tekst ten nie zawiera wykltadni postulatéw utopijnych, pojawia si¢ w nim jednak
sugestia ich znajomosci** wraz z krytyka (,,ladnie brzmig”; ,,dobrze wygladaja na
papierze”). Kluczowe jest tutaj zdanie moéwiace o ,,realnosci”. Dotyczy ono istnie-
jacego systemu, jednak moze by¢ tez interpretowane jako pokazanie nierealnosci
postulatéw utopijnych. Innym przykladem jest przytaczany juz tekst: Grewiriski:
Domy pomocy zawsze bgdg potrzebne (Zrédta, Nowosielska, 3.08.2021). Pojawia sie
tutaj zapewnienie, ze ,,deinstytucjonalizacja jest procesem pozytywnym’, po ktérym
nastepuje wylozenie racji konserwatywnych, ktére ostabiaja projekt utopijny.

Inna droga argumentacji dotyczy sytuacji osob okreslanych jako niesamodzielne -
wtymosobzniepelnosprawnoscigintelektualng — imozliwo$ci podejmowania przeznie
decyzji. Przyktadowa wypowiedz, ktéra odnosi si¢ do sytuacji tej grupy: ,,czasem war-
to zapytac, czy na pewno bardziej przyjazna jest forma opieki w miejscu zamieszkania.
Jedli osoba niesamodzielna nie ma prawa® decyzji o tym, kto sie nig opiekuje,
w jakich godzinach, w jakim zakresie itp., to czy nie jest to uprzedmiotowienie?”
(Zrédta, Klimowicz, 21.07.2022). W tym ujeciu utopijny postulat swobodnego
podejmowania decyzji jest przedstawiany jako skazany na porazke, jako ze decy-
zyjno$¢ nie lezy w zakresie mozliwosci (zaréwno wykonawczych, jak i prawnych)
wzmiankowanych oséb.

Podnoszone argumenty maja charakter strukturalny (jak problem rekrutacji
pracownikow), infrastrukturalny (kwestia braku lokali mieszkaniowych), jak tez
filozoficzny (kwestia niemozliwosci realizacji zatozen deinstytucjonalizacji dla
niektorych grup). Ich intencjg jest wskazywanie zasadnosci funkcjonowania do-
tychczasowego systemu jako sprawdzonego i osadzonego w ,,realiach” w kontrascie
do propozycji reformatorow.

5.1.3.3.3. Deinstytucjonalizacja jako ewolucja

Strategia strony konserwatywnej jest podkreslanie, ze deinstytucjonalizacja nie
powinna by¢ wprowadzana w szybkim tempie i powinna by¢ poprzedzona dia-
logiem, konsultacjami, programami pilotazowymi. Spor miedzy stronami bywa
pokazywany niekiedy wprost: ,,co teraz nalezy robi¢? Opracowa¢ kalendarz zmian
w dialogu z instytucjami. I tego dialogu ostatnio wlasnie zabraklo, stad niepokdj
srodowiska. W efekcie mamy skrajne narracje: jedna méwi, ze DPS-y to samo zlo,

24 Co jest oczywiste, jako ze wypowiada sie tutaj przedstawiciel Ministerstwa Rodziny i Polityki
Spotecznej znajacy postulaty réznych grup.

25 Odwotanie do kategorii prawnych kaze zaktada¢, ze w tym przypadku chodzi o osoby ubez-
wtasnowolnione.
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inna pokazuje, ze s3 placéwki §wiadczace ustugi na najwyzszym poziomie” (Zrédta,
Nowosielska, 3.08.2021).

Ewolucyjny charakter deinstytucjonalizacji podkreslono w Strategii rozwoju

ustug spotecznych:

proces deinstytucjonalizacji ustug spotecznych jest procesem dotyczacym wielu obszaréw oraz
procesem dlugoletnim i powinien by¢ wdrazany z zachowaniem podstawowego zalozenia, ze
ma on stuzy¢ poprawie dobrostanu osdb i rodzin. Nalezy go przeprowadzi¢ jednak bardzo roz-
tropnie, rozwaznie i odpowiedzialnie, stwarzajac innowacyjng jako$¢ systeméw wsparcia kazdej
z wymienionych grup spolecznych, bazujaca na transformacji dotychczasowych systeméw ustug
w organizacj¢ ustug w srodowiskach lokalnych oraz na rozwoju nowych narzedzi wsparcia.

Dalej mowa o etapach deinstytucjonalizacji, ktorymi sg

w perspektywie kilkudziesiecioletniej [...] 1) zwiekszenie podazy, dostepnosci oraz zapewnienie
odpowiedniej jakosci ustug $wiadczonych w miejscu zamieszkania oraz w formach zdeinstytu-
cjonalizowanych; 2) przygotowanie i wdrozenie lokalnych i regionalnych planéw rozwoju ustug
opieki dtugoterminowej; 3) stopniowe przeksztalcanie, a nastgpnie ewentualne wygaszanie pla-
cowek stacjonarnych?.

Podkreslenie ,,roztropnosci, rozwagi i odpowiedzialnos$ci” mozna odczytywac

jako skontrastowanie postulatow reformatoréw, méwigcych o szybkim tempie
procesu deinstytucjonalizacji, ktérym to postulatom moze brakowac tych waloréw.
Podobne wypowiedzi znajdujemy w innych tekstach:

[deinstytucjonalizacja] to proces, ktéry ma przebiega¢ ewolucyjnie, nie rewolucyjnie (Zrédla,
Pogrzebny, Kropiwiec, 23.05.2022); wiceminister podkreslil, ze nie mozna zrobi¢ rewolucji w sys-
temie. On wymaga zmian, ale nie rewolucji - podsumowat (Zrédla, Dgzbtaz, 27.08.2021); dein-
stytucjonalizacja stanowi paradygmat rozwoju ustug spotecznych przyjety zaréwno na szczeblu
UE, jak i w polskiej krajowej polityce spotecznej, a jednoczesnie jest procesem wieloletnim i wie-
loplaszczyznowym, wymagajacym dlugofalowych i wieloaspektowych dziatan (Zrédta, MRiPS,
1.07.2021); i tak po prekonsultacjach zdecydowalismy si¢ przyspieszy¢ zmiany, ktdre pierwotnie
mialy sta¢ si¢ faktem od 2041 r. Teraz jest mowa o roku 2035 (Zrédta, Nowosielska, Topolewska,
17.08.2021).

Ostatni fragment pokazuje pewna che¢ przyspieszenia zmian przez strong kon-

serwatywna, z jednoczesng sugestia, ze w kazdym przypadku powinien by¢ to sto-
sunkowo dlugi okres. W niektérych wypowiedziach znajdujemy ostrzezenie przed
zbyt szybkim tempem zmian:

26

stan na dzi$ to ok. 850 doméw pomocy spolecznej (tacznie z niepublicznymi - ponad 1 tys.),
w ktérych przebywa ok. 100 tys. oséb. Istnieje ryzyko, ze przy szybkim ograniczaniu miejsc
w placéwkach te osoby trafia w proznie, jesli nie stworzy sie wczeéniej warunkow do rozwoju
ustug srodowiskowych i domowych. [...] Wyzwaniem jest nie tylko tempo wprowadzanych roz-
wigzan, ale odpowiednie komunikowanie i budowanie narracji wokoét deinstytucjonalizacji, ktora
jest i bedzie tematem wrazliwym (Zrédla, Nowosielska, 3.08.2021).

To samo ujecie pojawia sie réwniez w Krajowym programie przeciwdziatania ubéstwu i wyklu-
czeniu spotecznemu (Zr6dta, MRiPS, 17.08.2021).
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Warto podkresli¢, ze méwienie o ewolucyjnosci wdrazania programu deinsty-
tucjonalizacji nie wigze si¢ bezposrednio z jego negacja ze strony konserwatystow.
Moze ono by¢ odczytywane co najmniej dwojako. W pierwszym ujeciu chodzi nie
tyle o prostg obron¢ dotychczasowego systemu, ale zabezpieczenie podstawowych
potrzeb 0s6b z niepelnosprawnosciami, ktére moglyby by¢ naruszone w przypad-
ku zbyt szybkiej deinstytucjonalizacji. W drugim ujeciu strona konserwatywna
poszukuje wigkszej ilo$ci czasu na oswojenie si¢ z myslg utopijng, jej ewentualng
absorbcje i znalezienie kompromisu z jej gtéwnymi zalozeniami. Nalezy zauwazy¢,
ze opcje te nie wykluczajg sie.

5.1.4. Aparat kategorialny - strona reformatorska

Strona reformatorska formutuje nowy program dla 0séb z niepelnosprawnos$ciami,
ktéry w duzej mierze oparty jest na negacji zalozen dotychczasowego systemu. Do-
tyczy ona zaréwno jego zatozen ideowych (oparcie na modelu medycznym niepel-
nosprawnosci), jak i funkcjonalnych (placéwki zbiorowego pobytu jako rozwiazanie
problemu; niedostatek wsparcia indywidualnego). Wazna cechg dyskursu utopijnego
jest podkreslanie opozycyjnosci projektu reformatorskiego w stosunku do istnieja-
cego systemu wsparcia: ,,polega on na powstawaniu oraz rozwoju alternatywnych
wobec doméw pomocy spolecznej form mieszkalnictwa (mieszkania wspomaga-
ne, rodzinne domy pomocy) oraz wsparcia osob z niepetnosprawnosciami w ich
srodowisku lokalnym, migdzy innymi przez rozwdj ustug asystentéw osobistych”
(Zrédta, niepelnosprawni.pl, 21.09.2015).

Mysl utopijna skupia sie na krytycznej?” analizie dotychczasowego systemu, co ma
prowadzi¢ do pokazania jego niewydolnosci, a tym samym do wskazania koniecz-
nosci zmian. Jednocze$nie istotne jest podkreslanie jej wlasnych zalet i przewagi
nad dominujacg ideologia. Przewaga ta jest rozumiana nie tylko jako mozliwos¢
stworzenia warunkow dla lepszej (w rozumieniu reformatoréw) jakosci zycia oséb
z niepelnosprawnos$ciami, ale w pierwszej kolejnosci jako mozliwos¢ wypelnienia
postulatow dbalosci o godnos¢ ludzka (ktére to postulaty pojawiaja sie tez w mysli
konserwatywnej).

Krytyka dotychczasowego systemu ujawnia si¢ rowniez przy okazji dyskusji
o konieczno$ci wprowadzenia nowego systemu orzekania o niepelnosprawnosci,
bez ktdrego realizacja programu deinstytucjonalizacji bedzie utrudniona:

zdaniem prelegentow, potrzebny jest system orzekania, ktéry niepetnosprawno$¢ bedzie trak-
towat jako ceche czlowieka, a nie cos, co jest pochodna orzeczenia, ktdre jest traktowane jako
przepustka do systemu wsparcia. Orzecznictwo mialoby wyrasta¢ z Konwencji, a nie z Ustawy
o rehabilitacji, ktora byta juz kilkadziesiat razy nowelizowana. Zgodnie z tg wizjg, orzecznic-
two powinno uwzgledniaé potrzeby osoby z niepelnosprawnoécia i jej potencjal, a nie skupiaé

27 Krytycznej - w potocznym rozumieniu tego terminu.
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sie na ograniczeniach. Zamiast mysle¢, jakie braki sg po stronie danego czlowieka, skupi¢ sie
na tym, jak mozna wesprzeé jego funkcjonowanie i niezalezne zycie (Zrédta, Rézanski,
21.09.2016).

Charakterystycznym rysem jest tutaj postulat wychodzenia od potrzeb danej
osoby, a nie jej fizycznosci, co jest zgodne z gtéwna linig ontologii niepetnospraw-
nosci prezentowang przez oboz reformatorski.

Spodziewang cecha mysli utopijnej jest jej radykalizm. W omawianym przypadku
jest on mozliwy do zaobserwowania, szczegdlnie w kontekscie sporu o funkcjono-
wanie placowek calodobowego zamieszkania:

ze standardow migdzynarodowych wynika, ze wsparcie dla 0s6b z niepelnosprawnosciami trzeba
zorganizowac tak, by mozna bylo zamkna¢ osrodki catodobowego pobytu. Czlowiek ma pra-
wo zy¢ godnie i samodzielnie w swoim domu - a nie w specjalnej placéwce (Zrédla, Rézanski,
20.07.2021); [deinstytucjonalizacja to] proces rozwoju ustug §wiadczonych na poziomie lokal-
nych spolecznosci (réwniez profilaktycznych), ktdre majg wyeliminowa¢ konieczno$¢ opieki in-
stytucjonalnej [...] [jednym z trzech elementéw deinstytucjonalizacji jest] planowane zamknie-
cie stacjonarnych zaktadéw opieki dlugoterminowej, w ktérych dzieci, osoby niepelnosprawne
(w tym majace problemy ze zdrowiem psychicznym) i starsze sg odizolowane od spoleczenistwa,
nie zapewnia si¢ im odpowiedniej opieki i wsparcia oraz czgsto nie szanuje si¢ ich praw (Zrédta,
Zawisny, 7.09.2021).

Uwidacznia si¢ tutaj bezposrednia krytyka rozwigzan instytucjonalnych i twar-
dy postulat ich likwidacji. Charakterystyczne jest odwolanie do zewnetrznych
autorytetow (,,standardéw miedzynarodowych”), a takze pomijanie mozliwych
posrednich ogniw deinstytucjonalizacji - jak proponowane przez strone konser-
watywng mniej liczne osobowo placdwki zbiorowego zamieszkania. Pomijany jest
tez aspekt zwigzany z czasem wprowadzania zmian, ktory - domy$lnie - powinien
by¢ jak najkrotszy.

Cho¢ mysl reformatorska jest w swojej formie radykalna i na poziomie ideowym
niekiedy mocno uderza w dominujaca ideologie, to jednak w konfrontacji politycznej
z mysla konserwatywng poszukuje ona kompromisu na pewnych polach. Wigze si¢
to z etapem historycznym, w ktérym znalazly sie obie strony. Po ratyfikacji Kon-
wencji o prawach osob niepetnosprawnych kwestia deinstytucjonalizacji w Polsce
przestala by¢ konstruktem czysto ideowym, a stala si¢ realng propozycja, ktérg obie
strony zaczely negocjowa¢. Oznacza to koniecznos$¢ ustepstw réwniez po stronie
reformatorow, ktérzy z pozycji jednoznacznej krytyki dotychczasowego systemu
przeszli do strategii zmierzajacej do umozliwienia wdrozenia gtéwnych zalozen
mysli utopijnej w zZycie — na poziomie konkretnych rozwiazan.

Mozliwe jest wskazanie kilku strategii, ktérymi postuguja si¢ reformatorzy
w konfrontacji z my$la konserwatywna. Ich celem jest zaréwno deprecjonowanie
tej drugiej, jak i pewnego rodzaju ukladanie si¢ z nig, przy jednoczesnym ekspo-
nowaniu zalet skutkow aktualnie prowadzonych dziatan opartych na koncepcji
utopijnej.
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5.1.4.1. Strategia deprecjonowania placowek

Strategia ta wyrasta ze sporu o miejsce i rol¢ placowek calodobowego zamieszka-
nia w systemie wsparcia 0sob z niepelnosprawnosciami. Zgodnie z zalozeniem
reformatordw instytucje tego typu powinny zostaé zlikwidowane lub przynajmnie;j
znacznie ograniczone w swym dzialaniu. Osiagniecie tego celu wymaga podwaze-
nia zasadnosci ich funkcjonowania, co przektada si¢ na kwestionowanie zaréwno
samego pomyslu osobnego (wydzielonego, segregacyjnego) zamieszkiwania wy-
branych grup, jak i sposobéw ich traktowania w placéwkach. U podloza lezy tutaj
przeswiadczenie, ze placowki ze ,,swej natury” nie moga dziata¢ prawidlowo i ze s3
miejscem ograniczania wolnosci mieszkancéw i naduzywania wiadzy.

Warto wyrdzni¢ dwa nurty omawianej strategii. Sa one sobie bliskie, niejako
splecione ze soba. Jednak ich specyfika wymaga osobnego omdwienia.

5.1.4.1.1. Placowka jako miejsce domyslnie skazane na porazke

Pierwszym nurtem omawianej strategii jest budowanie przeswiadczenia, ze insty-
tucje nie moga dziala¢ prawidlowo ze wzgledu na swoja forme, przy czym ,,pra-
widtowe dzialanie” oznacza tutaj dzialanie na korzy$¢ mieszkancow i zwigzane
jest z poszanowaniem ich wolnosci i praw. Perspektywe te ilustruje nastepujacy
fragment: ,,koncepcja mieszkalnictwa wspomaganego bazuje na podmiotowosci
osoby z niepetnosprawnoscig. Odchodzi si¢ tu od proby stworzenia »dobrej insty-
tucji«, ktéra z natury rzeczy skazana jest na porazke, przynajmniej z punktu wi-
dzenia mieszkanca, bo nawet mala instytucja zawsze bedzie instytucja i nabierze jej
cech” (Zrédta, Kurowski, 13.07.2022). Charakterystyczne jest tutaj przeciwstawianie
reformatorskiej koncepcji mieszkalnictwa wspomaganego instytucji (placéwece),
ktéra nie moze odnies¢ sukcesu. O ile to pierwsze w przytoczonym tekscie jest
omoéwione dosy¢ szeroko, o tyle kwestia placéwek zostala postawiona ogoélnikowo,
w kategoriach porazki. W innym tekscie ,,naturalna porazka” instytucji zostala
przedstawiona nastepujaco:

juz w miejscach, gdzie przebywa powyzej 5-6 0sob, zaczyna wkrada¢ sie taki duch instytucjonal-
ny [...]. Osoby nie czujg si¢ jak we wlasnym mieszkaniu, maja mniejsze mozliwoéci decydowania
o sobie, istnieja jakie$ szczegotowe regulaminy, ktdre jasno okreslaja, co oni moga, a czego nie
moga robi¢. Te zasady nie sg przez nich ksztaltowane, ale s im narzucone. W takich warunkach
te osoby nie zyja niezaleznie (Zrodla, Dabek, 14.06.2017).

Nieuchronno$¢ porazki powigzana jest jednoznacznie z pojeciem zbiorowego
zamieszkania. Wspolne zamieszkanie oséb z niepelnosprawnosciami w zatozeniu
prowadzi do jego instytucjonalnego charakteru. Nie pozostawia si¢ w tym ujeciu
mozliwosci takiego zbiorowego zamieszkania, ktére mogloby realizowa¢ w pelni
ide¢ niezaleznego zycia. Jednocze$nie kategoria ,,zbiorowosci” zaczyna si¢ od sto-
sunkowo niskiego putapu 5-6 0séb.
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Przeswiadczenie o niemozliwosci ,,pozytywne;j” roli instytucji jest na tyle silne
w mysli reformatorskiej, ze w wielu przypadkach nie jest ono w wypowiedziach
argumentowane, a podkreslane niejako a priori:

zaznacza, Ze nie wierzy w to, ze w najlepszym domu pomocy spolecznej, nawet prywatnym, be-
dzie Bartoszowi dobrze (Zrédla, Dazblaz, 26.05.2021); osoby niepelnosprawne najbardziej boja
sie pdjécia do doméw pomocy spotecznej (Zrédta, Rézanski, 30.09.2021); mozemy mieé w do-
mach pomocy spotecznej fenomenalnych opiekunéw, dyrektoréw, kierownikéw o niesamowitych
zdolno$ciach i empatii, ale niestety sama formuta funkcjonowania doméw pomocy spotecznej
powoduje, ze pewne trudnosci sg zdecydowanie wigksze, a pewnych mozliwoséci po prostu nie
ma (Zrédla, Rézaniski, 9.09.2021); obce otoczenie, nieznane widoki, dzwieki i zapachy, nowe twa-
rze i glosy, rzadkie kontakty z bliskimi dotychczas ludzmi - to dla przybywajacych do placowki
szok. Pogarsza on funkcjonowanie nawet wowczas, gdy potrzebujacy wsparcia w codziennych
czynnosciach ma szczescie trafi¢ do wzorowo prowadzonego DPS-u czy domu seniora (Zrédla,
Libura, 12.10.2021).

Przytoczony typ wypowiedzi nie zaklada innych niz negatywne rezultatéw za-
mieszkania w placéwce. Jednoczes$nie zwigzana z tym argumentacja jest ograniczona
lub nie ma jej wcale. Porazka placowek pokazywana jest jako pewnego rodzaju ,,fakt
sam w sobie”.

W wypowiedziach poruszana jest rowniez kwestia wolnosci i praw mieszkancow:

odrebnym problemem sg placéwki statego pobytu. Stacjonarne, duze zaklady opieki dlugotermi-
nowej trwale wykluczaja osoby z niepelnosprawno$ciami ze spoleczenistwa i uniemozliwiajg im
korzystanie z prawa do zycia w lokalnej spotecznosci (Zrédta, Zadrozny, 2015); w nieco ponad
800 domach opieki w Polsce mieszka 80 tys. ludzi. To duze skupiska. System opieki w instytu-
cjach nie jest najszczesliwszy. Istnieje w nim pokusa, by ogranicza¢ i kontrolowaé podopiecznych
dla ich tzw. dobra (Zrédla, Berezowska, Grab, 2021).

W tym ujeciu system instytucjonalny niejako poprzez samo swoje istnienie nie
jest w stanie zapewni¢ zabezpieczenia praw czlowieka, przyczyniajac si¢ do ich
naruszania. Szczegolnie wskazywane sg ograniczenia wolnosci jednostki i jej prawa
do podmiotowosci:

chcialby usamodzielni¢ si¢ bardziej, ale w DPS to nierealne. [...] Jego pobyt w DPS niesie za sobg
ryzyko regresu, a w czasie pandemii takze bezposrednio zagraza jego zyciu (Zrédta, Bujalski,
18.06.2020); méwimy wiele o godno$ci i podmiotowosci, ale ta podmiotowos¢ i godno$¢ koncza
sie, gdy osoba starsza zaczyna wymaga¢ bardzo intensywnego wsparcia. W takich sytuacjach jest
wybor pomiedzy opieka sprawowang przez cztonka rodziny - najczesciej corke, wnuczke albo
wylozeniem duzych pieniedzy. A najlepiej jednego i drugiego. W przeciwnym wypadku tracimy
calg godnos¢ i trafiamy do DPS (Zrédta, Rézanski, 15.07.2020); instytucje — niezaleznie od tego,
czy prowadzi je panistwo, podmiot prywatny czy organizacja spoleczna, staly sie nieodlacznym
elementem polskiego krajobrazu. Wyremontowane za unijne pieniadze, ocieplone i odmalowane
nie ktujg w oczy. Sq bezpiecznym, bo stalym i niezaleznym od projektowej zmiennoséci elemen-
tem systemu wsparcia 0sob z niepelnosprawnos$ciami i 0séb starszych. To usypia czujno$¢. Nie
zauwazamy, Ze s3 to miejsca ograniczania i tamania praw, niejednokrotnie takze przemocy i nad-
uzy¢. Ich funkcjonowanie w takiej formie jest niezgodne z mi¢dzynarodowymi konwencjami
praw cztowieka, w tym przede wszystkim z ratyfikowang przez Polske w 2012 roku Konwencjg
ONZ o prawach 0s6b niepetnosprawnych (Zrédta, Kocejko, 26.05.2020).
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W tym ujeciu placowki jako takie - sita swojego istnienia i struktury — generuja
nieréwnosci i ograniczaja wolnos¢ jednostki. Stanowia zabezpieczenie nie tyle ich
mieszkancow, co raczej dotychczasowego systemu - jako jego stabilny element.

Nalezy réwniez zwrdci¢ uwage na wypowiedzi, ktére pojawily si¢ przy okazji
pandemii COVID-19. Sytuacja pandemiczna stala si¢ czynnikiem wzmacniajagcym
krytyke instytucjonalnych form zamieszkania:

zagrozeniem, ktore uwypuklita pandemia jest niewatpliwie instytucjonalizacja i dlugotermino-
wy pobyt calodobowy w instytucjach-molochach: w szczegélno$ci w DPS-ach, ZOL-ach, nocle-
gowniach [...]. W obecnej chwili mamy w systemie ponad 150 tysiecy osob w roznego rodzaju
instytucjach catodobowych, w ktorych zarazenia mieszkancéw byty co najmniej 20 razy, a perso-
nelu 10 razy czestsze niz wéréd Polakéw poza instytucjami. Smiertelno$¢ z powodu COVID-19
w instytucjach byla za$ 38-62 razy wyzsza (w zaleznoéci od typu instytucji) niz poza nimi [...].
Jednym z tragicznych obliczy pandemii byty liczne przypadki zgonéw, a potem kilkunastomie-
sieczna spoleczna izolacja mieszkancow domoéw pomocy spolecznej. Obserwujac to zjawisko
mogli$my si¢ przekonad, ze deinstytucjonalizacja ustug spolecznych czy zdrowotnych to nie tyl-
ko kwestia awangardowych trendéw w polityce socjalnej, ,nadmiarowej” troski o ,wellbeing”
0s6b z niepelnosprawnosciami czy senioréw, ale to sprawa zycia i $mierci, fundamentalnego
bezpieczenistwa, ktore pafistwo powinno zapewnia¢ swoim najstabszym obywatelom” (Zrodta,
Dazblaz, Rozanski, 25.05.2021); znaczenia deinstytucjonalizacji ustug opiekunczych dowiodta
chociazby pandemia COVID-19. Mieszkarnicy DPS oraz ich pracownicy byli (i wcigz sg) grupa-
mi najbardziej zagrozonymi zakazeniem koronawirusem. Oprocz tego mieszkancy przez dlugie
miesigce nie mogli widywac sie ze swoimi bliskimi i opuszczaé placdwek, co znacznie obnizalo
ich kondycje psychiczng. Mozliwo$¢ otrzymania pomocy w miejscu zamieszkania (lub w miesz-
kaniach wspomaganych) w znacznym stopniu ograniczyltaby te problemy (Zrédta, Fijolek-
-Glowacka, 22.06.2021); trwajaca pandemia dowodzi dramatycznych zaniechan w wielu sferach
zycia spotecznego w Polsce. Uwidocznila ogromna potrzebe zapewnienia ludziom mozliwosci
otrzymywania wsparcia i pomocy spolecznej w mieszkaniach, a nie w instytucjach, ktére staly
sie istotnymi ogniskami zakazenn COVID-19 (Zrédta, List aktywistow, 9.11.2020); przeciez to
wiasnie duze placéwki opiekuncze, czyli skupienie ludzi w jednym miejscu, utatwiajg transmisje
wirusa (Zrédta, Pawlowska, 21.05.2021).

W wypowiedziach tego typu pojawia si¢ argument ,,z pandemii’, w ktérym pod-
kreslana jest niemozliwo$¢ prawidlowego zabezpieczenia zdrowia i zycia mieszkan-
cow oraz pracownikow placowek, jak réwniez problem dlugotrwalej izolacji tych
pierwszych. W tym ujeciu problem instytucji jawi si¢ jako palacy i jednoczesnie
namacalny (statystyki zachorowan i zgonéw). Nie jest tez mozliwe jego rozwigzanie
w ich ramach, a jedynym wyjsciem staje si¢ deinstytucjonalizacja.

Nalezy zwrdci¢ uwage, ze oprocz gloséw radykalnych — stawiajacych placowki
na przegranej pozycji — pojawiajg sie rowniez bardziej umiarkowane:

pomoc instytucjonalna mimo powstania ze szlachetnych pobudek, co do zasady, nie jest w sta-
nie zapewni¢ ustug zindywidualizowanych, dostosowanych do zréznicowanych potrzeb kazdego
klienta na poziomie, na ktérym daje dobrej jakosci wsparcie srodowiskowe (co nie oznacza, ze
pomoc instytucjonalna musi by¢ zla i wadliwa, bo czesto tak nie jest) [...]. Deinstytucjonalizacja
opiera sie bowiem na pojeciu godnoéci. Sztywne wymogi placéwek pokroju DPS-6w nie tylko
czasami ja nadszarpuja, ale przede wszystkim nie s3 w stanie sprawic¢, aby czlowiek doswiadczal
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jej w tym samym stopniu, co wtedy, gdy mimo niepetnosprawnosci i przebytego kryzysu prowa-
dzi samodzielne zycie (Zrédta, Cieply, 21.12.2021).

Przytoczona wypowiedz zaklada mozliwos¢, w ktorej placowki zapewniaja po-
szanowanie potrzeb i godnosci jednostki. Jest ona jednak skonstruowana w sposdb,
ktéry pozwoli na zapamigtanie przez odbiorce negatywnego przestania odnosnie
do instytugji.

Omawiany nurt strategii deprecjonowania placéwek zasadza si¢ na ich katego-
rycznej krytyce. Moze ona by¢ oparta na argumentach (jak argument ,,z pandemii”
albo przyktady naruszania wolnosci i godnosci jednostki) lub tez stwierdzeniach
nieposiadajacych uzasadnienia, ktore stawiajg znak réownosci miedzy placowka a po-
razka we wsparciu 0s6b z niepelnosprawnosciami. Jej zasadniczym elementem jest
przekonanie o ,,genetycznej’, niejako ,wdrukowanej” w zalozenia instytucjonalne,
niemozno$ci zapewnienia przez placéwki calodobowego zamieszkania wsparcia
zapewniajacego poszanowanie praw cztowieka.

5.1.4.1.2. Placowki jako instytucje ,,totalne”

Drugim nurtem omawianej strategii jest podkreslanie ,,totalnych” elementéw funk-
cjonowania instytucji. Nalezy tutaj zwrdci¢ uwage, ze o ile termin ,instytucja totalna”
jest pewnym nawigzaniem do pracy Goffmana, o tyle w dyskursie reformatorskim
zostal on splaszczony, a jego rozumienie ma charakter raczej potoczny niz naukowy.
W wypowiedziach osadzonych w mysli utopijnej okreslanie ,,totalnosci” placowek
skupia si¢ na ich przemocowym charakterze, ograniczeniach praw i wolnosci, nad-
uzyciach wobec mieszkancow, a takze zawlaszczaniu ich zycia przez instytucje, co
moze by¢ wywiedzione z pracy Goftmana, jednak nie zawsze pokrywa sie z jego
zalozeniami. Nurt ten splata si¢ z omdéwionym poprzednio, jest jednak na tyle cha-
rakterystyczny, Ze warto zaprezentowac go osobno.

Nawigzania do przymiotnika ,totalny” niekiedy pojawiaja si¢ w wypowiedziach
wprost:

nie mam za to dobrego zdania o centrach opiekunczo-mieszkalnych, ktére sg instytucjami total-
nymi. W Gdyni dbamy o to, by nawet, kiedy ktos jest w mieszkaniu chronionym, to podejmowat
jakas aktywnos¢, na przyklad brat udzial w warsztatach terapii zajeciowej. Tymczasem COM-y
w dotychczasowej formule to zamykanie ludzi w czterech $cianach. Maja tam mieszka¢, spedzaé
czas, majg tam zapewniong catkowitg opieke. Sg zapewnienia Ministerstwa, ze to bedzie zmie-
niane, czekamy wigc na konkrety. Oby nie byl to DPS bis, tylko inaczej nazwany, rézniacy sie
szczeg6tami. To jest odwrotno$é deinstytucjonalizacji (Zrédla, Dudkiewicz, 18.01.2022); pojecie
deinstytucjonalizacji wbrew pozorom nie jest pojeciem nowym, a jej zalozenia stoja w opozycji
do terminu ,,instytucji totalnej” wprowadzonego przez Ervinga Goffmana w 1961 r. w publi-
kacji Asylums. Essays on the Social Situation of Mental Patients and Other Inmate. Instytucjami
totalnymi okreslil organizacje spoleczne (zaklady, placéwki) majace okreslone cele funkcjono-
wania, ktorych osiggniecie determinuje silne ograniczenie wolnosci swoich cztonkdéw. Stwarzaja
one wieksze ograniczenia niz pozostate, podporzadkowujac zycie ich cztonkéw swoim celom.
Taka charakterystyke przyjmuja w dyskursie spotecznym instytucje calodobowego wsparcia,
a ich cechy: fizyczne bariery utrudniajace dostep do nich osobom z zewnatrz, brak rozdziatu
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miejsca spoczynku, pracy i zabawy, dychotomiczny podzial wewnetrznej struktury spotecznej
na mieszkancow i pelnigcy nad nimi nadzor personel, podporzadkowanie rytmu zycia cztowieka
instytucjonalnym celom placdwki, ograniczona przestrzen prywatna gwarantujaca intymnosc¢,
niski poziom kontroli i wptywu mieszkanca na wiasne zycie, rygorystyczne wewnetrzne przepisy
ograniczajace wolnoé¢ jednostki, konotuja z niekorzystnymi wadciwo$ciami instytucji totalnych
(Zrédta, Kramkowska, 2021).

Przytoczone fragmenty pokazujg pozycje, z jakich wychodzi omawiany nurt
strategii deprecjonowania placowek. Postugiwanie si¢ przymiotnikiem ,totalna”
i sieganie do odwotan Goffmanowskich mozna postrzegac jako prébe usankcjono-
wania wlasnych twierdzen poprzez odwolanie si¢ do znanej teorii naukowej. W tym
ukladzie pelni ona funkcje czynnika nobilitujacego myslenie potoczne.

Jednym z podejmowanych watkow jest podkreslanie izolacyjnego aspektu funk-
cjonowania instytucji (co spotegowata sytuacja zwigzana z pandemiag COVID-19):

nie mam kontroli nad swoim zyciem. Gdy rozpadly mi si¢ papcie, nie mialem mozliwosci zakupu
nowych, bo obowigzywal zakaz. Nie bylem na pogrzebie brata, bo obowigzywal zakaz opusz-
czania budynku. Mamy mniej przywilejéw niz w wigzieniach [...]. W nieco ponad 800 domach
opieki w Polsce mieszka 80 tys. ludzi. To duze skupiska. System opieki w instytucjach nie jest
najszczesliwszy. Istnieje w nim pokusa, by ogranicza¢ i kontrolowaé podopiecznych dla ich tzw.
dobra (Zrédta, Berezowska, Grab, 2021); chcialby usamodzielni¢ si¢ bardziej, ale w DPS to nie-
realne. — Czuje sie jak w wiezieniu - przyznaje pan Tomasz (Zr6dta, Bujalski, 18.06.2020).

Przytoczone cytaty przyjmuja forme skrajng — poréwnania placéwek wsparcia
do wiezien. Retoryka ,wiezienna” uwidacznia si¢ rowniez w kontekscie mozliwosci
trafienia 0sob do placowek:

niektore dzieci z niepelnosprawnoséciami sa ,,skazywane” na zycie w instytucjach typu dom po-
mocy spotecznej (Zrédta, Jaskowiak, 29.06.2021); seniorzy i osoby z niepelnosprawno$ciami na-
dal skazywani sa na przeprowadzke do duzych instytucji opieki, nawet jesli tego nie chcg (Zr6-
dla, Fijolek-Glowacka, 22.06.2021); wiceminister Wd6wik dla ,,DGP’: DPS-y przypominajg dzi$
kolonie karne (Zrédta, PAP, 19.08.2022); sedziowie: To byto pozbawienie wolnosci. Europejski
Trybunat Praw Czlowieka (ETPC) uznal, Ze przymusowy pobyt w DPS jest réwny pozbawieniu
wolnosci (Zrédta, Redziak, 22.07.2015).

Niekiedy widoczna jest réwniez retoryka ,wojskowa’

w tym wypadku chodzi o odwrécenie tendencji do ,,koszarowania ludzi” w instytucjach stacjo-
narnych (catodobowych), w ktérych trudno toczy¢ zycie tak, jak u siebie w domu (Zrédta, Deja,
21.09.2021); Agnieszka Deja w swoim tekécie w ramach debaty nazywa to skoszarowaniem. Nie
bez przyczyny: placowki takie czgsto oddalone sg od dotychczasowego miejsca zamieszkania.
Dodatkowo logika organizacji zycia duzej grupy (a wiele placowek to istne molochy) prowadzi
do standaryzacji, ustanowienia regulamindéw i regul, w ktérych trudno zmiesci¢ réznorodnoéé
potrzeb i przyzwyczajeri (Zrédla, Libura, 12.10.2021).

Inne wypowiedzi skupiajg sie na utracie podmiotowos$ci mieszkancow:

zaréwno panstwowe domy pomocy spolecznej, jak i prywatne sa kosztownym rozwigzaniem,
pozbawionym indywidualnego podejécia do mieszkanicéw. Pokoje w nich sa wieloosobowe, do
panstwowego domu nie mozna zabraé np. swojego podnoénika czy innego sprzetu ulatwiajacego
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funkcjonowanie, a nawet swoich mebli. Czlowiek jest wrzucony w tryby instytucji. Je$li byl ak-
tywny, to tym trudniej mu funkcjonowaé w sposdb z gory narzucony, gdzie poniekad traci swa
podmiotowos¢ (Zrédla, Siemaszko, 9.08.2017); w placowce czesto nasze prawa ulegaja duzemu
ograniczeniu. Stajemy sie trybikiem w mechanizmie, bez prawa do wyboru wtasnych mebli, ko-
loru $cian, firanek czy rozméw i relacji z innymi ludzmi (Zrédta, Mierzejewski, 7.09.2021); przy-
stuchiwatam si¢ ostatnio obradom komisji sejmowej, na ktérej dyrektorzy DPS-6w wypowiadali
sie na temat zycia osob z niepetnosprawnoscia w tych placowkach. Nikt nie zaprosit na t¢ komisje
mieszkaficéw DPS-6w i nie zapytal tych osob, jak one chca zy¢, jak postrzegaja swoje zycie, czy
w wieku 30-40 lat nie maja checi ugotowac sobie ulubionej potrawy albo zje$¢ lodéw o 24, albo
wyj$¢ na miasto zamiast je$¢ positki zawsze o tej samej porze? Czy sa zadowoleni z dzielenia po-
koju z innymi osobami? Czy przydzielona kapiel o 9 w czwartki im odpowiada? Czy chca, zeby
fryzjer przychodzil do DPS, czy jednak woleliby wyjs¢ do salonu na miescie i pogadaé z obcymi
ludZzmi w trakcie ustugi? A moze kawa na rynku zamiast $niadania w DPS? (Zrédta, Rézanski,
28.06.2021).

W wypowiedziach tego typu podkreslana jest uniformizacja zycia w placéwkach,
polegajaca na stosowaniu takich samych standardéw dla wszystkich. Jednoczesnie
uwidacznia si¢ tutaj charakterystyka zycia zbiorowego, sterowanego odgodrnie, na-
wet w tak indywidualnych (a nawet intymnych) kwestiach, jak positki czy kapiel.

Poréwnanie placéwek do takich instytucji jak wigzienie czy wojsko stanowi za-
bieg majacy na celu zbudowanie negatywnych konotacji z instytucjami zbiorowego

zamieszkania. Ich ,totalno$¢” zawiera si¢ w nastepujacych elementach:

obowigzkowe dzielenie si¢ pomocg z innymi i brak lub ograniczony wplyw na to, od kogo dana
osoba musi przyja¢ pomog; izolacja i odseparowanie od niezaleznego zycia w spotecznosci; brak
kontroli nad codziennymi decyzjami; brak mozliwosci wyboru osoby, z ktéra chce si¢ mieszka¢;
sztywno$¢ rutyny niezaleznie od osobistej woli i preferencji; identyczne dziatania w tym samym
miejscu dla grupy oséb podlegajacych pewnemu zwierzchnictwu; paternalistyczne podejscie
w $wiadczeniu ustug; nadzér nad warunkami zycia; zazwyczaj takze dysproporcja w liczbie 0séb
niepetnosprawnych mieszkajacych w tym samym érodowisku (Zrédta, Rézanski, 20.07.2021).

Innym podkreslanym aspektem ,,totalizujacym” placéwki jest zwigzana z nimi
kategoria wladzy:

niektére osoby kierujgce DPS-em lub inng instytucjg dostajg znaczne pienigdze za jej prowa-
dzenie i jednocze$nie czuja sie wazne, bo majg duzg wladze nad innymi. Z perspektywy socjolo-
gicznej — czerpig korzysci spoleczno-psychologiczne, bo maja te wladze i kontrole nad 300-400
osobami i pracownikami. Z punktu widzenia oséb kierujacych takimi instytucjami, deinstytucjo-
nalizacja pewnie bedzie minusem (Zrédla, Greniuk, 26.03.2021); dzi$ wiele DPS-6w w Polsce to
molochy, a osoby w nich mieszkajace s3 w pelni zalezne od innych - nie ma mowy o normalnym
zyciu. Podopieczni nie majg wptywu na to, z kim mieszkajg w jednym pokoju, kiedy mogg wyjs¢
na spacer, czy co moga zje$¢ na $niadanie lub obiad (Zrédta, Gmiterek-Zablocka, 11.07.2021);
wedlug Konwencji, placoéwki opieki instytucjonalnej s nakierowane na opieke nad osoba z nie-
pelnosprawnoscia — w zamian za to podopieczni zgadzaja si¢ na wyznaczony rytm dnia, itd.,
podporzadkowujac si¢ regulaminowi. Tym samym instytucje ,,odmawiajg” takiej osobie prawa do
niezaleznego zycia, wlasnych decyzji i wlaczenia do spolecznosci (Zrédta, Greniuk, 12.08.2020).

W tym ujeciu wladza stuzy nie tylko mozliwosci organizowania czynnosci zwig-
zanych z funkcjonowaniem placowki, ale stanowi rowniez pewna wartos¢ sama
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w sobie, ktdrej zabezpieczenie z punktu widzenia jej posiadaczy jest istotne dla ich
(a nie mieszkancow placoéwek) dobrostanu.

Nalezy zwrdci¢ tutaj uwage, ze splecenie nurtu przedstawiajacego placéwki jako
miejsca skazane na porazke z nurtem je ,,totalizujagcym” nie pozostawia miejsca na
ewentualng ich obrone. W tym ujeciu nie jest mozliwa poprawa funkcjonowania
placoéwek — np. poprzez proby znoszenia zakazéw czy ich demokratyzacji - jako ze
z ,definicji” s3 one skazane na ,totalizowanie” zycia swoich mieszkancow, a wiec na
porazke. Pomimo ze w wypowiedziach pojawiajg sie niekiedy zastrzezenia, ze nie
dotycza one wszystkich instytucji, ich wymowa jest na tyle silna, iz negatywne
aspekty rozciagaja sie na caly ten zbidr, podczas gdy aspekty pozytywne w zasa-
dzie nie sg poruszane.

5.1.4.2. Strategia ,,urealniania” deinstytucjonalizacji

Jedna z zasadniczych kwestii podnoszonych przez mysl reformatorska jest potrzeba
pokazywania i uzasadniania mozliwosci wdrozeniowych jej postulatéw. Innymi
stowy: my$l utopijna (rozumiana w kategoriach Mannheimowskich) nie chce by¢
postrzegana jako niemozliwa do realizacji ,utopia” (w rozumieniu potocznym).

Strategia ,,urealniania” deinstytucjonalizacji polega na wskazywaniu dobrych
przykltadéw jej wdrazania, ktére majg pokaza¢, ze deinstytucjonalizacja jest pro-
jektem sprawdzonym, ktéry juz sie dzieje — réwniez w Polsce:

juz dzi$ powstaja male domy wspdlnotowe prowadzone przez organizacje pozarzagdowe zakladane
przez zatroskanych rodzicéw dorostych oséb z niepelnosprawnosciami. To juz dzis przedsigbior-
stwa spoleczne testujg i wdrazajg wiazki ustug w swoich spotecznosciach dla os6b wymagajacych
wsparcia. Dzialaja i powstajg spotdzielnie socjalne, oferujace ustugi opiekuicze (Zrédla, Deja,
21.09.2021); najwigksze doswiadczenie w tworzeniu mieszkan wspomaganych ma Polskie Sto-
warzyszenie na rzecz Osob z Niepelnosprawnoscig Intelektualng (PSONI). Pierwsze mieszkanie
wspomagane powstalo w 1999 r. w Stargardzie Szczecinskim, kolejne w 2001 i 2004 r. W 2013 r.
podobne mieszkanie dla sze$ciu 0s6b powstato w Warszawie. Mieszkaficami sg osoby z niepel-
nosprawnoscig intelektualng, osierocone lub majace rodzicéw w podesztym wieku. Na co dzien
funkcjonujg samodzielnie, przy wsparciu asystenta (Zrédta, Siemaszko, 9.08.2017).

W tym ujeciu deinstytucjonalizacja pokazana jest jako dzialanie wykonalne
i mozliwe do utrzymania w dluzszym okresie czasowym.

Przytaczanie dobrych przyktadéw bywa wzmocnione odwotaniami do poparcia
udzielanego przez organy potencjalnie znajdujace si¢ w domenie strony konserwa-

tywne;j:

tu moze niektdrych zaskoczg, ale — jak pokazuja fakty — jest mozliwe mieszkalnictwo wspomaga-
ne takze dla os6b wymagajacych calodobowego, bardzo intensywnego wsparcia [...]. W Polsce
projekt mieszkalnictwa wspomaganego jest juz wprowadzany w zycie. Lokalnie (np. w Gdansku)
pojawiajg si¢ nawet rozwigzania systemowe, a w skali kraju warto zwrd6ci¢ uwage na przyjety
w tym roku Program PFRON: ,,Samodzielno$¢ - Aktywnos¢ — Mobilnos¢!”, w ktorego ramach
majg powstawac ,Wspomagane Spolecznoéci Mieszkaniowe” jako zespoly mieszkan wspoma-
ganych dla 0séb potrzebujacych najbardziej intensywnego wsparcia. Rozwdj mieszkalnictwa
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wspomaganego zaklada tez Strategia na rzecz Osob z Niepelnosprawnosciami 2021-2030 przy-
gotowana przez Biuro Pelnomocnika Rzgdu ds. Os6b Niepelnosprawnych i przyjeta uchwata
Rady Ministrow (Zrédla, Kurowski, 13.07.2022).

W cytowanym fragmencie pojawia si¢ dobry przyklad - jest nim mieszkalnictwo
wspomagane rozwijane w Gdansku we wspdtpracy samorzadu i organizacji poza-
rzagdowych. Jednoczesnie nastgpito odwolanie do organdéw-autorytetéw, ktorych
funkcjonowanie znajduje si¢ w gestii decydentéw, a wiec strony w duzej mierze
konserwatywnej: PFRON-u, Biura Pelnomocnika Rzagdu ds. Oséb Niepelnospraw-
nych i Rady Ministréw. Stanowi ono prébe pokazania, ze deinstytucjonalizacja jest
popierana przez strone konserwatywna, ktéra sama przejawia inicjatywe w tym
zakresie. W podobny sposéb zbudowana jest inna wypowiedz:

cho¢ nie jest wymienione w aktualnej ustawie, mieszkalnictwo wspomagane dziala w Polsce od
prawie 20 lat — realizowane oddolnie, dzigki wspélpracy z samorzadem i Towarzystwem Budow-
nictwa Spolecznego. W Stargardzie, dzigki dzialaniom Kazimierza Nowickiego z tamtejszego kota
Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob z Niepelnosprawnoscia Intelektualng (PSONI), powstaly
33 mieszkania wspomagane. Pieniadze na ich budowe uzyskano z kredytu Krajowego Funduszu
Mieszkaniowego, srodkéw samorzadu, organizacji pozarzadowych, TBS i wplat wlasnych przy-
sztych lokatoréw (Zrédta, Dabek, 14.06.2017).

Oprocz wskazania dobrego przykladu podkreslono tutaj dlugoletnie funkcjo-
nowanie rozwigzan tworzonych na bazie mysli reformatorskiej, a jednoczesnie
wskazano na wspieranie tych inicjatyw przez instytucje panstwowe i samorzadowe,
co posrednio pokazuje poparcie dla projektu rowniez strony konserwatywne;j.

Obok przytaczania dobrych przyktadéw i pokazywania zaangazowania w proces
deinstytucjonalizacji r6znych podmiotéw w dyskursie pojawiajg si¢ wypowiedzi,
ktére wprost zapewniaja o ,,realnosci” projektu reformatorskiego:

jednym z tragicznych obliczy pandemii byly liczne przypadki zgonéw, a potem kilkunastomie-
sieczna spoleczna izolacja mieszkancoéw domoéw pomocy spotecznej. Obserwujac to zjawisko
moglismy sie przekonac, ze deinstytucjonalizacja ustug spolecznych czy zdrowotnych to nie tylko
kwestia awangardowych trendéw w polityce socjalnej, ,nadmiarowe;j” troski o ,wellbeing” 0séb
z niepelnosprawnosciami czy seniordw, ale to sprawa zycia i $mierci” (Zrodla, Dazblaz, Rézanski,
25.05.2021); naprawde w opracowanie zmian systemowych zwigzanych z rozwojem ustug i dein-
stytucjonalizacja zaangazowala si¢ olbrzymia grupa ludzi i to gtéwnie z sektora pozarzadowego
i z samorzaddéw regionalnych. Mamy wyobrazenie catoéci. Niektérzy mdéwia, ze nasze propozycje
sa przesadzone, nierealne, Ze to jest sfera marzen, ale tak nie jest. To spojna cato$¢, z konkretnymi
propozycjami zmian legislacyjnych i finansowych, z dwudziestoletnim horyzontem realizacyj-
nym. Jezeli kto§ ma jaki$ inny pomysl, to rozmawiajmy, zastanéwmy sie, co z tym zrobi¢. Moim
zdaniem wszystkie elementy wypracowanej koncepcji, przynajmniej wedlug stanu wiedzy na
dzisiaj, s niezbedne, Zeby zmiana byta faktyczna (Zrédta, Kowalski, 26.10.2020); przeksztalcanie
DPS-6w w kierunku $§wiadczenia ustug srodowiskowych jest mozliwe. W Szwecji udato si¢ to
w kilkanascie lat (Zrédla, Rézanski, 9.09.2021).

Widoczne sg tutaj nawigzania do mozliwych zarzutéw, jakie moga by¢ stawiane
mysli reformatorskiej, jak nadmierna troska o pewne grupy, marzycielstwo czy
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niemozliwo$¢ wdrozenia zatozen deinstytucjonalizacji. Sg one odpierane poprzez
odwolania do realnych przykladéw i sytuacji, ktére maja wskazywac, ze projekt
utopijny jest czyms wiecej niz tylko zestawem teoretycznych koncepcji, a jego wpro-
wadzenie w zycie rozwigze konkretne problemy.

Deinstytucjonalizacja bywa rowniez przedstawiana jako jedyna mozliwa droga
rozwoju ustug spotecznych:

proces deinstytucjonalizacji wymaga opracowania i wdrozenia dltugofalowych strategii umoz-
liwiajgcych rozwoj alternatywnych form wsparcia na poziomie spotecznosci lokalnych, a co za
tym idzie inwestowania w ludzi i ustugi. Cho¢ stanowi wyzwanie, jest on nieunikniony i nie-
odzowny w $wietle dokonujacych sie przemian demograficznych (Zrédta, Kramkowska, 2021);
chcialbym méc powiedzieé, ze mamy jeszcze sporo czasu, ale to bylaby nieprawda. W kwestii
deinstytucjonalizacji — zapewnienia niezaleznego, bezpiecznego zycia dla 0séb wymagajacych
wsparcia - jesteémy na tonacym, dryfujacym statku, z ktérego wypadaja kolejni ludzie i tong
(Zrédta, Rézanski, 14.07.2021).

W tym ujeciu deinstytucjonalizacja staje si¢ jedynym rozwigzaniem mogacym
zapewni¢ nie tylko stabilno$¢, ale funkcjonowanie systemu wsparcia 0séb z niepet-
nosprawnos$ciami (jak réwniez innych grup — w szczegélnosci senioréw) w ogole.

Strategia ,,urealniania” deinstytucjonalizacji wymierzona jest w zarzuty, jakie
pojawiaja si¢ wobec projektu reformatorskiego, ktory nie chce by¢ postrzegany
jako niemozliwy realizacyjnie, nadmiernie roszczeniowy czy naiwny. Uwidacznia
sie tutaj potrzeba stawiania siebie przez reformatoréw na pozycji realnego partnera
do rozméw, majacego konkretny zoperacjonalizowany program dziatan. Pokazanie
dobrych przykladéw, ich dlugiego funkcjonowania ma stanowi¢ namacalny do-
wod stusznosci programu reformatorskiego. Jednocze$nie odwotania do dziatan
wspierajacych deinstytucjonalizacje przez organy i instytucje znajdujace si¢ w gestii
strony konserwatywnej maja za zadanie pokazac tej ostatniej, ze de facto wspiera
ona ten proces.

5.1.4.3. Strategia koncyliacyjna

Wprowadzenie deinstytucjonalizacji na agende polityczng sprawilo, ze stata si¢ ona
przedmiotem negocjacji migdzy reformatorami i konserwatystami. Splot czynni-
koéw, takich jak funkcjonowanie polityki spolecznej w warunkach ciaglego niedo-
boru finansowego, problemy infrastrukturalne (m.in. brak mieszkan) oraz opor
dominujacej ideologii w przyjmowaniu postulatéw utopijnych przy jednoczesnej
obopolnej zgodzie na wprowadzanie programu deinstytucjonalizacji, sprawil, ze
strona reformatorska poszukuje pewnych ustepstw. Ich ceng jest mozliwos$¢ reali-
zacji zatozen mysli utopijnej w wymiarze, jaki wydaje si¢ dzi$ (i w mozliwie bliskiej
przysztosci) wykonalny.

Wyrazem tego jest strategia koncyliacyjna. Polega ona na odstgpieniu od postu-
latu likwidacji placéwek lub odsunigciu tej kwestii na plan dalszy, a takze méwieniu
o deinstytucjonalizacji w kategorii ,,alternatywy” dla dotychczasowego systemu
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- rozumianej nie jako jego eliminacja, ale jako wsparcie i rozbudowa. Omawiang
strategie ilustruje nastepujacy fragment:

[deinstytucjonalizacja] to zbidr dziatan prowadzacych do sytuacji, w ktérej ustugi srodowiskowe
$wiadczone sa w rodzinie, w miejscu zamieszkania, sasiedztwie. Ich efektem ma by¢ stopniowe
wygaszanie i zmiana roli instytucji catodobowych (np. Doméw Pomocy Spolecznej, noclegowni,
schronisk dla 0s6b bezdomnych). Jej celem jest stworzenie sytuacji, w ktdrej osoba potrzebujaca
pomocy w codziennym funkcjonowaniu bedzie miata alternatywe wobec poszukiwania wsparcia
w ww. instytucjach (Zrédta, Fijotek-Glowacka, 22.06.2021).

W wypowiedzi tej pojawia sie kwestia ,wygaszania” placowek, ktdra przywodzi
na mysl ich likwidacje. Jednak pojecie to zostaje jednoczesnie ostabione przez
uwage o zmianie roli placowek, co zaklada ich przetrwanie. Jednocze$nie deinsty-
tucjonalizacja przedstawiona jest jako alternatywa, w tym ujeciu rozumiana jako
jeden z mozliwych wyboréw dla oséb potrzebujacych wsparcia. W podobnym tonie
utrzymane s3 inne wypowiedzi, w ktérych nacisk zostal polozony na tworzenie
nowych ustug, a kwestia likwidacji placowek nie wybrzmiewa wprost:

[deinstytucjonalizacja] to nic innego jak alternatywa dla doméw pomocy spolecznej i innych
osrodkéw diugoterminowej opieki catodobowej (Zrédta, Deja, 21.09.2021); gdy styszymy pojecie
»deinstytucjonalizacja’, brzmi ono niezrozumiale czy tez niepokojaco. Brzmi jak ,likwidacja’,
podczas gdy w istocie chodzi o to, by tworzy¢ nowe ustugi (Zrédla, Mierzejewski, 7.09.2021);
potrzebna jest deinstytucjonalizacja rozumiana nie tylko jako odchodzenie od instytucji, ale tak-
ze — a nawet przede wszystkim - jako rozwdj ustug spotecznych w lokalnych spoteczno$ciach
(Zrédta, Kocejko, 26.05.2020).

Wyrazem strategii koncyliacyjnej jest fragment dokumentu, ktéry faczy w sobie
cechy mysli reformatorskiej i konserwatywnej:

plan dzialan rozlozony na lata i nazywany procesem deinstytucjonalizacji, to w istocie szereg
zorganizowanych proceséw dotyczacych przede wszystkim rozwoju ustug spotecznych i zdrowot-
nych opartych o $rodowisko i rodzing. To oznacza dostep do ustug w $rodowisku rodzinnym, do-
mowym, instytucjach dziennego wsparcia w $rodowisku lokalnym. Maja one stworzy¢ kazdemu
cztowiekowi realng mozliwo$¢ wyboru sposobu zycia, szczegdlnie w sytuacji niepelnosprawnosci,
kryzysu zdrowia psychicznego, staro$ci, kryzysu bezdomnoéci czy w sytuacji opuszczenia swoje-
go domu w wyniku wojny lub z innych powodéw. To réwniez szansa na urzeczywistnienie prawa
dzieci i mlodziezy do Zycia w rodzinach [...]. Proces zmian nazywany deinstytucjonalizacja to
kreowanie rozwoju ustug domowych i srodowiskowych realizowanych przez sektor publiczny,
spoleczny oraz dzialania nieformalne. Integralng jego czg$cia jest proces polegajacy na reorga-
nizacji istniejacych placowek, otwierajacy je na $rodowisko, ograniczajacy ich wielko$¢ i przede
wszystkim poprawiajacy jako$¢ zycia 0s6b w nich przebywajacych (Zrédta, WRZOS, 30.05.2022).

Uwidacznia sie tutaj kompromis polegajacy na rozwoju ustug srodowiskowych
przy jednoczesnym zachowaniu funkcjonowania placéwek. Strona reformatorska
stawia na ustepstwa, ktore pozwolg jej na osiggniecie gléwnego celu, jakim jest
systemowe wprowadzenie zatozen deinstytucjonalizacji i zwigzanych z nig ustug
w spotecznosci lokalnej. Nalezy zauwazy¢, ze podejscie takie nie oznacza rezygnacji
z postulatu ograniczania roli placowek, ale raczej przesunigcie akcentéw i zalozenie,
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ze w przypadku powodzenia projektu deinstytucjonalizacji kwestia istnienia pla-
cowek rozwigze si¢ niejako samoistnie za sprawg samych zainteresowanych, ktérzy
beda przedklada¢ wsparcie srodowiskowe nad instytucjonalne.

5.1.5. Dominujace modele myslowe

Analiza empiryczna wykazala zgodno$¢ z zalozeniami teoretycznymi pracy: obie
strony — konserwatywna i reformatorska — operuja w znacznej mierze w modelach
specyficznych dla wlasnych perspektyw spoleczno-bytowych.

Dominujacym modelem myslowym strony reformatorskiej jest prawno-czlowieczy
model niepelnosprawnosci oparty na modelu spotecznym. W wypowiedziach re-
formatorskich pojawiaja si¢ odniesienia do praw czlowieka, wolnosci i godnosci
ludzkiej. Uwidacznia si¢ tez stosowanie koncepcji niezaleznego zycia oséb z niepet-
nosprawnosciami, podkreslajacej decyzyjnosc¢ i prawo do samostanowienia tej grupy.

Nalezy zauwazy¢, ze reformatorzy nie unikajg calkowicie fizycznego aspektu
niepelnosprawnosci. Dzieje si¢ tak co najmniej z dwdch powodéw. Po pierwsze,
podejscie prawno-cztowiecze z zalozenia nie unika konfrontacji z kwestiami cie-
lesnosci. Odniesienia do konkretnych uszkodzen, jak réwniez do kwestii rehabili-
tacji, rozumianej jako fizyczne przywracanie lub nabywanie sprawnosci, nie stoja
w opozycji do gléwnych jego zalozen. Po drugie, wydaje sig, ze polskie srodowi-
sko reformatorskie w pewnym stopniu nadal uczy si¢ i rozwija swoje podejscie
do niepetnosprawnosci. Oznacza to, ze — przynajmniej w pewnym zakresie — jest
ono nadal zwigzane z pojeciami pochodzacymi z mysli konserwatywnej. Przykta-
dem jest kategoria ,,opieki’, ktéra w idealnym typie modelu prawno-czltowieczego
i spotecznego powinna zosta¢ wyeliminowana, natomiast w praktyce wypowiedzi
pojawia si¢ w mysli reformatorskiej jako synonim wsparcia.

Dominujgcym modelem myslowym konserwatystow jest medyczne podejscie do
niepelnosprawnosci. Wychodzi ono z prezentowanej wcze$niej ontologii niepetno-
sprawnosci, opartej na uszkodzeniach ciata, wywodzac z nich takie pojecia, jak nie-
samodzielnos¢ i zalezno$¢. Jest ono zwigzane z operowaniem konkretami — réwniez
na polu polityki spotecznej — w tym odwotywaniem si¢ do istniejacych rozwigzan.

Jednoczesnie nalezy zauwazy¢ pojawiajace si¢ w dyskursie konserwatywnym ele-
menty reformatorskie nawiazujace do modelu spolecznego i prawno-cztowieczego
niepetnosprawnosci. Analiza wybordéw leksykalnych® wykazata jednak, ze ich po-
jawienie si¢ w mysli konserwatywnej niekoniecznie oznacza ich przyjecie, a raczej
moze by¢ wynikiem pewnego przystosowania czy nawet ,,gry” (instrumentalizacji
dyskursu) z obozem reformatoréw.

28 Wiecej na ten temat w podrozdziale Wybory leksykalne jako cecha styléw myslenia.
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5.1.6. Stopien abstrakcyjnosci

Mysl reformatorska postuguje si¢ w duzej mierze pojeciami abstrakcyjnymi, takimi
jak wolnos¢, decyzyjnos¢, godnosé. Zbudowana na nich koncepcja niezaleznego
zycia opiera si¢ na szczegdlnym ich rozumieniu (zwlaszcza kwestii decyzyjnosci).
Podobnie pojecie samodzielnosci jest rozumiane w specyficzny, abstrakcyjny sposob
jako zdolnos$¢ do podejmowania decyzji, a nie samodzielnego wykonywania czyn-
nosci. Samodzielnos¢ rozciagnieta zostala rowniez na osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng, gdzie jest ona zapewniana przez wspierane podejmowanie decyzji
(przy wsparciu odpowiednio wyspecjalizowanego asystenta).

Nalezy jednak zwréci¢ uwage, ze reformatorzy poszukuja przelozenia abstrak-
cyjnych poje¢ na konkrety, np. tworza propozycje konkretnych narzedzi (czy tez
ustug) majacych wciela¢ w zycie, nie zawsze w pelni uchwytne, postulaty mysli
utopijnej. Koncepcja asystencji osobistej (wraz z zakresem dzialania asystenta) czy
mieszkalnictwa wspomaganego (réwniez w rozbudowanych opisach, jak projekt
wspomaganych spolecznosci mieszkaniowych) majg na celu konkretyzacje pojec¢
abstrakcyjnych®.

Konserwatywne postrzeganie niepelnosprawnosci charakteryzuje sie wyjsciem od
poje¢ konkretnych, namacalnych. Ontologia niepelnosprawnosci oparta na kategorii
uszkodzenia ciata i choroby odnosi si¢ do tatwo obserwowalnych i mierzalnych
zjawisk, takich jak brak konczyny, niewidzenie, obnizony iloraz inteligencji czy
schorzenie psychiczne. S3 one zrozumiale zaréwno dla laika, jak i specjalisty (cho¢
zapewne w réznych stopniach i aspektach), a ich kojarzenie z niepetnosprawnoscia
jest tatwe.

Definicje budowane sg na konkretach, réwniez w odniesieniu do polityki spo-
tecznej. Odwotania do znanych ustug (jak opiekuncze) czy instytucji (jak domy
pomocy spolecznej), a takze odniesienia do kategorii ,,opieki” (w sposéb naturalny
kojarzacej si¢ z dominacja nad osoba stabsza, koniecznos$cig zapewnienia jej bytu,
pokierowania nig) operujg na gruncie znanym, dobrze osadzonym w mysleniu
- réwniez potocznym. Rozumienie deinstytucjonalizacji budowane jest wokoét
zagadnienia placowek i ich ewentualnej roli w nowym systemie — wychodzi wigc
od elemento6w, ktore juz istniejg, co stanowi budowanie rozumienia na ,,statym”
i ,oswojonym” podlozu.

29 Warto w tym miejscu ponownie przywotaé ukonczone w 2023 roku projekty: Standard asystencji
osobistej osoby z niepetnosprawnoscig (AOON, 2023) oraz Ustawe o wyréwnywaniu szans oséb
Z niepetnosprawnosciami (Ustawa KPON, 2023). Stanowig one skonkretyzowana wyktadnie
mysli reformatorskiej w Polsce - nie tylko w zakresie deinstytucjonalizacji (Standard asystencji
osobistej jest czescig wiekszego projektu obejmujacego réwniez takie instrumenty, jak: Stan-
dardy funkcjonowania Warsztatéw Terapii Zajeciowej; Fundusze wsparcia; System wsparcia
w zakresie alternatywnych metod komunikacji; Asysta prawna; Mobilny doradca wtaczenia
spotecznego; Poszerzone wsparcie wytchnieniowe; por. Wtaczenie spoteczne, 2023).



Analiza empiryczna 247

Charakterystyczne dla mysli konserwatywnej s3 odwotania do ,,realnosci” - rozu-
miane jako kwestie zwigzane z trudno$ciami wdrozenia deinstytucjonalizacji, takie
jak brak personelu, lokali mieszkaniowych czy srodkéw finansowych. Jednocze$nie
odwotania do kategorii abstrakcyjnych, jak ,niezalezne zycie” 0s6b z niepetnospraw-
nosciami, sg stosunkowo rzadkie i hastowe. Jesli nawet podlegaja szerszemu opisowi,
jest on czesto cytatem z mysli reformatorskiej, bez jego rozwiniecia.

Podsumowujac: analiza wykazala spodziewany w czesci teoretycznej stopien abs-
trakcyjnosci uwidaczniajgcy sie w wyrazaniu mysli obu stron. Koncepcja utopijna,
jako nadal nowe podejscie do niepelnosprawnosci, sitg rzeczy rysuje sie bardziej
abstrakcyjnie niz mysl konserwatywna wychodzaca od naturalnego rozumienia nie-
pelnosprawnosci jako dysfunkcji ciata. Natomiast powstawanie niepelnosprawnosci
w relacjach spotecznych i niwelowanie jej skutkéw poprzez poszanowanie praw
grupy defaworyzowanej stanowig projekt o wiele bardziej ztozony, wymagajacy
namyslu i gotowosci do wejscia w kategorie abstrakcyjne.

5.1.7. Przeciwpojecia

Analiza empiryczna wykazata postugiwanie si¢ przez strony zaktadanymi na etapie
teoretycznym przeciwpojeciami: opieka - wsparcie, niesamodzielno$¢ - samodziel-
no$¢. Ich przeciwstawienie jest wyrazem zasadniczego sporu o wizj¢ niepelno-
sprawnosci, widocznego w konfrontacji medycznego modelu niepetnosprawnosci
z modelem spolecznym i prawno-cztowieczym. Podczas gdy ten pierwszy wycho-
dzi od niemoznosci samodzielnego wykonywania czynnosci dnia codziennego
na réwni z innymi (,,sprawnymi”) osobami i zwigzanej z tym potrzeby opieki nad
tymi, ktorzy ,,sobie nie radzg’, drugi model skupia sie na nadaniu osobom z niepet-
nosprawnos$ciami statusu samodzielnych, ktéra to samodzielnos¢ zapewniana jest
przez odpowiednie wsparcie rozumiane nie w kategoriach nadzoru, wyreczania czy
kierowania, ale w kategoriach kompensowania brakéw i poszanowania decyzyjnosci.

5.1.7.1. Opieka - wsparcie

Analiza wykazala wage pojecia ,,opieki” w dyskursie jako charakterystycznego wy-
znacznika kierunku dziatan strony konserwatywnej. Jest ono powigzane z kategoria
»hiesamodzielnosci’, jednak wymaga osobnego oméwienia ze wzgledu na szerokie
wystepowanie. Jego ugruntowanie wyraza si¢ w zapisach prawnych, jezyku potocz-
nym, a takze w nazewnictwie instytucji. ,System opieki dlugoterminowe;j’, ,opieka
rodzinna’, ,,swiadczenie opieki’, ,opieka socjalna’, ,,opieka zdrowotna’, ,,opiekun oso-
by niesamodzielnej”, ,,opieka medyczna’, ,,opieka zastepcza’, ,,Zaktad Opiekunczo-
-Leczniczy’, ,,Zaklad Pielegnacyjno-Opiekunczy” - to zapisy, ktore znalazly sie
(niektore powtarzane) w pojedynczym typowym dla mysli konserwatywnej tekscie
(Zrédha, KPN, 28.05.2018). W dyskursie pojawia sie tez ,,opieka wytchnieniowa’,
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»opieka catlodobowa” (Zrédla, Dazblaz, 27.08.2021), ,,instytucje opiekuncze” (Zr6-
dfa, MRiPS, 17.08.2021), jak réwniez ,,ustugi opiekuncze” i ,specjalistyczne ustugi
opiekuncze”. Stosowana jest tez forma ,,domy opieki” (Zrodla, Jeleniewska, Baranow-
ski, 5.10.2021) i ,domy opieki spotecznej” (Zrédta, KPN, 14.12.2021) jako potoczne
okreslenie instytucji systemu pomocy spotecznej (w szczegdlnosci doméw pomocy
spolecznej). Mieszkancy placéwek nazywani sg ,,podopiecznymi” (,,zaden DPS na
poziomie 30 podopiecznych sie nie utrzyma” - Zrédta, Nowosielska, Topolewska,
17.08.2021). Réwniez proces deinstytucjonalizacji rozumiany jest w kategorii wpro-
wadzania zmian w ,,opiece”:
Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej dostrzegajac pojawiajace si¢ nowe wyzwania, w tym
zwigzane ze starzeniem sie spoleczenstwa oraz wage problematyki zapewnienia wtasciwej opie-
ki osobom tego potrzebujacym, na biezaco podejmuje dziatania majace na celu usprawnienie
obecnie funkcjonujacych instytucji i mechanizméw, jak réwniez wprowadza nowe rozwigzania.
Calos¢ tych dzialan jest realizowana przy uwzglednieniu idei deinstytucjonalizacji, ktora jest
obecnie zakladanym kierunkiem zmian w systemie ustug spolecznych. Koncepcja deinstytucjo-
nalizacji ma na celu przechodzenie od opieki o charakterze instytucjonalnym do opieki $wiad-
czonej w $rodowisku rodzinnym i spolecznoéci lokalnej i rozumiana jest jako proces dazacy do
zapewnienia réznych mozliwosci i form opieki jak najblizej $rodowiska danej osoby, przy jed-
noczesnym umozliwieniu realizacji prawa do opieki dlugoterminowej z zachowaniem godnosci
i autonomii poszczegélnych oséb i rodzin (Zrédla, MRiPS, 2.03.2022).

Wazna dla omawianego pojecia jest relacja opiekun — podopieczny, wyrazajg-
ca sie¢ w dominacji tego pierwszego. Uwidacznia si¢ ona w stosowaniu przyimka
»nad”, jak: ,,opieka nad niesamodzielnymi” (Zrédta, KPN, 28.05.2018; Zrddta,
Dazbtaz, 27.08.2021; Zrédta, WOK, 28.08.2021), »opieka nad osobami z ot¢pieniami”
(Zrédta, Dazbtaz, 25.06.2021), »opieka nad osobami starszymi” (Zrédta, Nowosiel-
ska, Topolewska, 17.08.2021). Ksztaltuje sie tutaj relacja specjalisty (czesto bedacego
przedstawicielem okreslonej instytucji) z osoba bedaca przedmiotem pewnych za-
biegdéw (zaréwno medycznych, jak i tych zwigzanych z umozliwianiem codziennego
funkcjonowania spotecznego), co jest charakterystyczne dla medycznego modelu
niepelnosprawnosci.

Interesujacy jest zapis dotyczacy niezaleznego zycia os6b z niepelnosprawno-
$ciami, ktéry znalazt sie w Strategii na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami (Zrédta,
Strategia na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami, 16.02.2021): ,,niezalezne zycie
to nie tylko likwidowanie barier czy odpowiednie ustugi opiekuncze, ale réwniez
aktywno$¢ rekreacyjna i sportowa”. ,,Niezalezne zycie” zostalo tutaj powigzane
z ,opieka’, co pokazuje prébe uzycia przez strone konserwatywna pojecia ukutego
przez reformatordéw — przy zastosowaniu sobie wlasciwej interpretacji.

W niektérych przypadkach widoczne jest przypisanie ,,opieki” do sfery instytu-
cjonalnej, natomiast ,wsparcia” i ,ustug” do sfery dziatan w spotecznosci lokalne;j.
Obrazuja to nastgpujace fragmenty:

przejscie z psychiatrycznej opieki instytucjonalnej do holistycznego wsparcia §wiadczonego
w spoleczno$ci lokalnej (Zrédta, Strategia na rzecz osob z niepelnosprawnosciami, 2021-2030);
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rozwdj lokalnych i zindywidualizowanych ustug, w tym ustug o charakterze zapobiegajacym,
ktére majg ograniczy¢ konieczno$¢ opieki instytucjonalnej (Zrodta, Fundacja Libertatem, 2022).

Strona konserwatywna stosuje jednak réwniez pojecie ,,opieki” jednakowo dla
form instytucjonalnych i tych osadzonych w spofecznosciach lokalnych. Minister-
stwo Rodziny i Polityki Spolecznej pisze o przechodzeniu ,,od opieki instytucjonalnej
do opieki $wiadczonej w srodowisku rodzinnym i spotecznosci lokalnej” (Zrédta,
MRIPS, 25.06.2021); przejsciu ,,z opieki instytucjonalnej do opieki rodzinnej i §ro-
dowiskowej” (Zrodta, MRiPS, 17.08.2021). W innych tekstach mowa o ,,opiece
w miejscu zamieszkania” i ,,opiece instytucjonalne;j” (Zrédla, Dazbtaz, 27.08.2021;
Zrodia, Fundacja Libertatem, 7.09.2021), ,,opiece domowej oraz instytucjonalne;j”
(Zrédla, WOK, 28.08.2021).

Nalezy zaznaczy¢, ze strona konserwatywna nie unika stosowania terminu ,,wspar-
cie”. ,Formy wsparcia’, ,,system wsparcia’, ,system wsparcia dla osob niesamodziel-
nych i ich opiekunéw” - zapisy te stosowane sg jako synonim opieki (Zrédta, KPN,
28.05.2018). Termin ,,opieka” i ,wsparcie” moga by¢ réwniez ze sobg laczone, jak
opieka ,nad osobami wymagajacymi wsparcia w wykonywaniu czynnosci dnia
codziennego” (Zrédta, Bledowski, 2021).

Warto takze wskaza¢, ze strona konserwatywna postuguje sie koncepcja asystencji
osobistej, ktora z zalozenia (wywodzonego z mysli reformatorskiej) oparta jest na
~wsparciu”. Dzieje si¢ to w dokumentach, na ktdre wpltyw mialy obie strony, jak
Strategia na rzecz 0s6b z niepetnosprawnosciami, w ktdrej znajdujemy nastepujacy
fragment:

osoby z niepelnosprawnosciami beda mogly skorzysta¢ z pomocy asystenta przy wykonywaniu
codziennych czynnosci oraz funkcjonowaniu w zyciu spolecznym. Jednym z celéw Programu
jest ograniczenie skutkow niepelnosprawnosci oraz stymulowanie osoby z niepelnosprawnoscia
do podejmowania aktywnosci i umozliwienie realizowania prawa do niezaleznego zycia, a takze
przeciwdzialanie dyskryminacji ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ oraz wykluczeniu spoteczne-
mu 0s6b z niepelnosprawnoéciami, umozliwienie osobom z niepelnosprawno$ciami uczestnic-
twa w zyciu lokalnej spotecznosci np. przez udzial w wydarzeniach spotecznych, kulturalnych,
rozrywkowych czy tez sportowych.

Rola asystenta rozumiana jest tutaj z jednej strony jako pomocnicza, umozli-
wiajaca osobom z niepelnosprawnosciami dzialanie, a z drugiej pelni ona funkcje
pewnego ,,stymulatora’”, co wigze si¢ z zalozeniem wywodzacym si¢ z mysli kon-
serwatywnej, Ze osoby z niepelnosprawnosciami nie zawsze sg zdolne do petnego
kierowania swoim zyciem. Dalej jednak zapisano, ze ,,zakres ustug asystencji oso-
bistej jest $cisle dostosowany do potrzeb, a sama ustuga kierowana przez osobe
z niepelnosprawnoscig’, a takze, iz:

osoba z niepelnosprawnoscig bedzie miata zapewniony wybor asystenta osobistego wedlug swo-
jej preferencji przez wskazanie wlasnego asystenta lub wybér sposréd kilku kandydatéw. Osoba
z niepelnosprawnoscig bedzie miata swobode decydowania o tym, gdzie, kiedy i w jaki sposéb
wybrany asystent bedzie $wiadczyl jej wsparcie. Zaréwno liczba godzin $wiadczonej ustugi, jak
réwniez liczba asystentow wspierajacych dang osobe bedzie adekwatna do potrzeb.
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Jest to wyrazne nawigzanie do mysli reformatorskiej, w ktdrej asystent osobisty
stanowi wsparcie dla osoby z niepelnosprawnoscia i pelni funkeje stuzebna. Watek
asystencji osobistej podejmowany jest réwniez w kregach zwigzanych z Prezyden-
tem RP:

jak wskazywala [doradczyni prezydenta], nadrzednym celem projektowanego rozwiazania jest
zagwarantowanie osobom niepetnosprawnym niezaleznosci, wolnosci osobistej, prawa do decy-
dowania o sobie i mozliwosci brania aktywnego udziatu w zyciu spotecznym. [...] ustuga asy-
stencji osobistej bedzie ,,szyta na miar¢” — czyli ma uwzglednia¢ potrzeby poszczegélnych oséb
niepetnosprawnych (Zrédta, PAP, 16.11.2021).

Roéwniez tutaj asystencja osobista kojarzona jest z wolnoscig decydowania o sobie
i niezaleznym zyciem.

Strona reformatorska postrzega pojecie ,,opieka” w sposob krytyczny. Przykladem
jest nastepujaca wypowiedz:

nie mozna tego zrobi¢ [zapewnic prawa do niezaleznego zycia] méwiac o osobach, ktore sie znaj-
duja w placéwkach per ,podopieczny”. Jesli ja méwie ,podopieczny’, to mysle o tej osobie, Ze jest
»pod” czyms. I cale jej zycie jest ,,pod”: pod tym, co inni myslg na jej temat, jaki maja pomyst na
jej zycie, itd. Bardzo zachecam, by popatrzec na tego cztowieka jak na podmiot wszelkich praw
i wolnosci, a na nas jako na tych, ktérzy maja wylacznie zagwarantowaé dostep do wolnosci
i praw cztowieka, a nie ,opiekowa¢ si¢” (Zrédta, Rézanski, 9.09.2021).

W zalozeniu teoretycznym przeciwpojeciem ,,opieki” w mysli reformatorskiej jest
~wsparcie”. Przykladowe zastosowania tego terminu przedstawiaja si¢ nastepujaco:

chodzi o zapewnienie dostosowanego do potrzeb osoby z niepelnosprawno$cia mieszkania i od-
powiedniego wsparcia jego lokatora [...]. Oto przykladowe obszary dzialan asystenta osobistego:
wsparcie w czynnosciach samoobstugowych, w tym w utrzymaniu higieny osobistej, w czyn-
noéciach zaleconych przez lekarza, w prowadzeniu gospodarstwa domowego i wypelnianiu rél
w rodzinie, pomoc w przemieszczaniu si¢ poza miejscem zamieszkania, w podejmowaniu ak-
tywnosci zyciowej i komunikowaniu sie z otoczeniem (Zrédta, Kurowski, 13.07.2022); sa tez
jednak osoby, np. z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna, ktore nie sa w stanie zy¢ w pelni
samodzielnie. Nie oznacza to jednak, ze nie powinno sie wspiera¢ ich w drodze do decyzyjnosci
(Zrédta, Cieply, 21.12.2021); Wegrzy od 2011 r. zrealizowali taki plan, w ktérym m.in. przenie-
§li 700 0s6b z doméw pomocy spotecznej do miejsc wsparcia w spotecznosci lokalnej (Zrédta,
Dagbek, 14.06.2017).

Przytoczone przyktady pokazuja modelowe (wg mysli reformatorskiej) zastoso-
wania omawianego pojecia. Pojecie ,wsparcia” powigzane jest z asystencja osobista,
co w zamysle reformatorskim oznacza mozliwo$¢ samodzielnego funkcjonowania
0s0b z niepelnosprawnosciami w oparciu o ustuge asystencka, ktéra powinna od-
cinac¢ si¢ od ,,opieki” na rzecz wchodzenia w relacje asystent — klient (wykonawca
- uzytkownik ustugi). W tym rozumieniu asystent staje si¢ ,,pracownikiem™ osoby

30 Warto w tym miejscu zauwazyc, ze w niektdrych krajach (jak np. Wielka Brytania) asystencja
osobista funkcjonuje w ramach tzw. budzetu osobistego (BO), ktéry pozwala uzytkownikom
na samodzielne operowanie $rodkami otrzymanymi na ten cel. Jedna z form zarzadzania BO
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z niepelnosprawnoscia, pod kierunkiem ktdrej wykonuje wsparcie, nie decydujac
o jego rodzaju, zakresie, czasie i sposobie wykonywania, co ma stanowi¢ kontrast
do pojecia ,,opieki” opartego na decyzyjnosci opiekuna. Typowe wypowiedzi w tym
zakresie wygladaja nastepujaco:
na co dzien funkcjonuja samodzielnie, przy wsparciu asystenta (Zrédta, Siemaszko, 9.08.2017);
asystent osobisty wspiera osobe z niepelnosprawnoscia w zakresie spraw spotecznych, zawo-
dowych, w wykonywaniu podstawowych czynnoéci dnia codziennego czy tez edukacyjnych
(Zrodta, List aktywistéw, 9.11.2020); drugi aspekt jest zwigzany z wszelkiego rodzaju wsparciem,
ktorego ta osoba potrzebuje, aby funkcjonowa¢ tak jak inni obywatele — asystencji osobistej oraz
wszelkich innych ustug, ktére daja mozliwos¢ samodzielnego, co jednak nie oznacza, ze samot-
nego zycia. Jest oczywiscie podany caly katalog, ktory dotyczy mozliwosci wsparcia przy réznych
czynnoSciach, takze biologicznych, higienicznych, uczestnictwa w zyciu spotecznym, kultural-
nym i zawodowym (Zrédta, Greniuk, 26.03.2021); niezaleznoéé oznacza tyle, ze kazdy czlowiek
- bez wzgledu na stopien czy poziom swojej sprawnoéci poznawczej — ma prawo podejmowaé
decyzje dotyczace jego zycia, jego komfortu. A rolg asystenta jest wspierac t¢ osobg w podej-
mowaniu decyzji. W taki sposob, zeby dostarczyc¢ jej wszystkich informacji, wszystkich danych,
ktore sa potrzebne do tego, zeby podja¢ decyzje. Nie oceniajac przy tym, czy ona jest dobra, czy
zfa z naszego punktu widzenia (Zrédta, Rozanski, 28.06.2021).

Warto rowniez zwrdci¢ uwage na podnoszony przez strong reformatorska po-
stulat zmiany terminu ,,mieszkanie chronione” na ,,mieszkanie wspomagane” (co
zaowocowalo w 2023 roku wprowadzeniem tego drugiego w miejsce pierwszego
do Ustawy o pomocy spotecznej). W mysli utopijnej ten pierwszy nawiazuje do
pojecia ,opieki’, ktore powigzane jest z potrzeba chronienia oséb z niepelnospraw-
no$ciami. W tym nurcie utrzymana jest nastepujaca wypowiedz: ,,bo czlowiek si¢
zastanawia: przed czym i kogo ma chroni¢ to mieszkanie? Czy mieszkajace w nim
osoby przed reszta spotecznosci, czy spotecznos¢ przed nimi? Czy jest tam jakas
firma ochroniarska?” (Zrédta, Dabek, 14.07.2017). Widoczna jest tutaj sugestia,
ze lokatorzy tego typu mieszkan nie potrzebuja ,,ochrony”, a tym samym ,,opieki”
rozumianej w perspektywie utopijnej jako zjawisko negatywne. Jednoczesnie strona
reformatorska wprowadza do proponowanych przez siebie rozwiazan w zakresie
mieszkalnictwa pojecie ,wsparcia’, ktore niekiedy pojawia si¢ réwniez w nazwie
instrumentow. Przykladem sg ,Wspomagane spofeczno$ci mieszkaniowe”, ktérych
»mieszkancami mogg by¢ osoby niepelnosprawne wymagajace intensywnego, zin-
dywidualizowanego, specjalistycznego, calodobowego, skoordynowanego wsparcia”
(Zrédla, WSM, 2021).

Nalezy zwrdci¢ uwage, ze strona reformatorska nie unika konsekwentnie termi-
nu ,,opieka’, stosujac go niekiedy rownolegle z pojeciem ,wsparcia” oraz jako jego
synonim. Uwidacznia si¢ to w przykladowych fragmentach:

jest ptatno$¢ bezposrednia (direct payment). W jej ramach uzytkownicy moga samodzielnie
wyszukiwac i zawiera¢ umowy z asystentem, stajac sie pracodawcami w prawnym rozumieniu
tego terminu - zobowigzanymi do samodzielnego zatrudniania i rozliczania pracy asystenta
(por. NHS, 2022).
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powinno si¢ odchodzi¢ od paternalizmu i opieki w duchu ,wiemy lepiej” na rzecz deinstytucjo-
nalizacji i poszanowania autonomii osob niesamodzielnych. Wymaga to jednak glebokiej prze-
budowy catego sposobu myslenia o opiece i zapewnienia systemu wsparcia lokalnego dla oséb
niesamodzielnych i ich opiekunéw (Zrédta, Berezowska, Grab, 2021); rozwigzaniem moga by¢
tzw. mieszkania chronione. Przeznaczone sa dla osdb, ktdre potrzebujg wsparcia w codziennym
zyciu, ale nie wymagaja calodobowej opieki (Zrédta, Bujalski, 18.06.2020); takie rozwiazanie
nie jest jednak dostepne dla wszystkich 0séb z niepelnosprawnoscig, gdyz zaklada, ze majg
one gdzie wrdci¢ z dziennego pobytu i ma si¢ nimi kto zaopiekowad, jesli nie s3 w pelni samo-
dzielne (Zrédla, Siemaszko, 9.08.2017).

Ostatni z przytoczonych cytatéw pochodzi z tekstu, ktorego inny fragment zostal
wezesniej przywolany jako przyktad zastosowania terminu ,,wsparcie”. Przypadek ten
obrazuje jednoczesne wystepowanie obu terminéw w jednym tekscie. Pomimo ze
odniesienie do asystencji jako do wsparcia brzmi modelowo (jako typ idealny mysli
reformatorskiej), to jednak obok pojawia si¢ zastosowanie terminu ,,opieka” bliskie
yjeciu konserwatywnemu. W wypowiedziach pojawia si¢ rdwniez taczenie obu ter-
mindw: ,,raz dziennie powinien wspiera¢ opieke w domu nad osobg niepetnosprawng
asystent zatrudniony przez instytucje samorzadowg lub organizacje pozarzadows,
ktorej samorzad powierzyt realizacje zadania; fachowiec znajacy standardy opieki
i potrafigcy podejmowac decyzje” (Zrédta, Dazbtaz, 26.05.2021). Pojawiajace sie tutaj
~wsparcie opieki” jest przyktadem, w ktérym widoczna jest che¢ reformatorskiego po-
wigzania ,wsparcia’ z asystencja przy jednoczesnym przywigzaniu do terminu ,,opieka”.

Warto réwniez zwrdci¢ uwage na teksty, ktore stanowig owoc wspotpracy konser-
watystow z reformatorami. W tekscie Rekomendacje krajowe w zakresie wdrazania
strategii rozwoju ustug spotecznych i deinstytucjonalizacji — uruchamiania stabilnych
fundamentow do dalszego rozwoju ustug spotecznych oraz udziatu w nich na zasadach
partnerskich sektora spotecznego mowa jest o rodzinach ,,opiekujacych sie osobami
wymagajacymi wsparcia’, ,opiekunach oséb niepelnosprawnych’, a jednoczesnie
o ,wsparciu w $rodowisku lokalnym’, ,wsparciu indywidualnym’, ,,osobach wyma-
gajacych wsparcia’, ,osobach z niepelnosprawnosciami wymagajacych intensywnego
wsparcia’ (Zrédta, WRZOS, 30.05.2022). Réwniez Strategia rozwoju ustug spolecznych
(Zrédta, MRiPS, 15.06.2022) zamiennie postuguje sie terminami ,,opieka” i ,wsparcie’.

Pojecie ,,opieki” wydaje si¢ naturalne na gruncie modelu niepetnosprawnosci
majacego genez¢ w jej medycznym postrzeganiu. W dyskursie medycznym funk-
cjonujg takie terminy, jak ,,opieka medyczna’, ,opieka zdrowotna”, ,opieka nad
pacjentem’, ,,opieka pielegniarska’”, stanowigc neutralne okreslenie ogdlnej czyn-
nos$ci wykonywanej przez stuzby medyczne. Wiaze si¢ to réwniez z historyczna
potrzeba rozwigzywania probleméw spotecznych (szczegélnie przez instytucje
panstwowe), gdzie na przestrzeni dziejéow podejmowano opieke nad ubogimi,
chorymi czy inwalidami wojennymi. Przeprowadzona analiza wskazuje jednak, ze
réwniez na gruncie mysli reformatorskiej nie jest mozliwe calkowite oddzielenie
i przeciwstawienie pojec ,opieki” i ,wsparcia’, tak jak zostato to uczynione w cze-
$ci teoretycznej. Chociaz widoczne jest unikanie przez reformatoréw kategorii



Analiza empiryczna 253

»opieki’, to w praktyce nie zrezygnowali oni calkowicie z tego pojecia, stosujac je
zamiennie lub réwnolegle ze ,wsparciem” Wydaje sig, ze termin ,,opieka” jest na
tyle mocno osadzony w §wiadomosci obu stron, ze jego calkowite wyeliminowanie
z mysli reformatorskiej bedzie niemozliwe, a prawdopodobnie — w pojeciu wielu
osob identyfikujacych sie z myslg utopijng — réwniez niecelowe. Termin ,wsparcie”
moze stanowi¢ demonstracje przywigzania do mysli reformatorskiej i w takim ujeciu
stanowi przeciwpojecie ,,opieki”. Jego stosowanie nie jest jednak tak oczywiste, jak
mogloby wynika¢ z modelowych zalozen mysli reformatorskie;.

5.1.7.2. Niesamodzielnos$¢ - samodzielnosé

Pojecie ,niesamodzielnosci” jest charakterystyczne dla konserwatywnej ontologii
niepetnosprawnosci, opiera si¢ na szacowaniu niedomagan ciala (réwniez intelek-
tualnych, psychicznych i kognitywnych) i zwigzanych z tym ograniczen - przede
wszystkim w samoobstudze. Jak pisze na swoich stronach Koalicja ,,Na pomoc
niesamodzielnym”: ,,przez niesamodzielnos$¢ nalezy rozumie¢ utrate niezaleznosci
fizycznej, psychicznej lub umystowej. Niesamodzielno$¢ wymaga opieki i pomocy
w codziennych czynno$ciach zyciowych, w tym opieki pielegnacyjnej” (Zrédta, KPN,
2022). W innym miejscu mowa o ,osobach niezdolnych do samodzielnego zycia”
pozostajacych pod opieka rodziny, wymagajacych pielegnaciji i opieki. Ta ostatnia
ma charakter ,,medyczny i socjalny” (Zrédta, KPN, 28.05.2018).
Nalezy przy tym zauwazyc¢, ze ,niesamodzielno$¢” to kategoria stosowana réwniez
(a by¢ moze nawet czesciej) w stosunku do 0sob starszych, ktdre formalnie nie naleza
do grupy oséb z niepelnosprawnosciami (nie posiadaja orzeczenia) i nie identyfikuja
si¢ z niepelnosprawnoscig pomimo swoich fizycznych ograniczen wynikajacych z na-
turalnego procesu starzenia si¢. Przyktadowy tekst méwi o ,,umierajacej na raka mamy;,
babci, ktérej nie potrafiono zdiagnozowac i taty z alzheimerem” (Zrodla, Nowosielska,
13.08.2020). Niesamodzielnos¢ jest tutaj wynikiem choréb - szczegdlnie ich rodzajow
charakterystycznych dla oséb starszych. Typowe teksty tego rodzaju podejmujg tematyke
mycia wloséw, zmiany pamperséw, rozpoznawania odlezyn, podawania zastrzykow
(Zrédta, Nowosielska, 13.08.2020), a wiec odnosza si¢ do fizycznosci czlowieka.
Kategoria ,,niesamodzielnosci” ma charakter medyczno-opiekunczy. Warto jed-
nak zwroci¢ uwage na glos, ktory separuje od siebie te komponenty. Autor Projektu
ustawy o pomocy osobom niesamodzielnym, senator Mieczystaw Augustyn, wypo-
wiada sie nastepujaco:
my w tej ustawie pierwszy raz podejmujemy probe rozdzielenia tego, co w opiece medyczne, od
tego — co opiekunicze. Nie robimy tego w ten sposdb, ze dyktujemy w stuzbie zdrowia, co do niej
nalezy, ale méwiac jednoznacznie, co jest ustuga opiekuniczg, tym samym rysujemy te granice.
[...] Wydaje sie, ze w pomocy osobom niesamodzielnym opieka odgrywa¢ bedzie zdecydowanie
wieksza role anizeli leczenie (Zrodla, PAP, 6.02.2015).

Nastepuje tutaj przesunigcie akcentu z kategorii medycznych na kategorie opie-
ki. Ta ostatnia pozostaje zwigzana z fizycznoscia, ktorej stan rozwazany jest raczej
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w kategoriach nieuleczalnych (niekiedy terminalnych) niz typowo medycznych,
nastawionych na poprawe stanu zdrowia pacjenta. Nalezy zauwazy¢, ze jest to rys
nieco podobny do akceptacji niepelnosprawnosci w nurtach wywodzacych si¢ z jej
prawno-czlowieczego modelu. Skoro nie mozna zmieni¢ pewnego stanu, nalezy go
zaakceptowac. O ile jednak zgoda ta jest pewnym wspolnym mianownikiem, o tyle
perspektywa ,,niesamodzielnosci” kladzie nacisk raczej na kwesti¢ podporzadko-
wania osoby niesamodzielnej opiekunowi, co jest zasadniczo rézne od zalozen
mysli utopijnej.

Odrebnos¢ postrzegania niesamodzielnosci i niepelnosprawnosci znalazta swoj
wyraz w propozycjach osobnego orzekania o niesamodzielno$ci — na wzdr orzecz-
nictwa o niepelnosprawnosci (Zrédla, PAP, 6.02.2015). Kategoria niemoznosci
samodzielnej obstugi wlasnego ciala stala si¢ wigc tutaj na tyle wazna, ze wymaga
osobnego potraktowania.

Obok kategorii niesamodzielnosci w dyskursie konserwatywnym funkcjonuje
réwniez powigzana z nig kategoria zaleznosci. Obwieszczenie Ministra Rodziny
i Polityki Spotecznej z dnia 25 marca 2021 r. w sprawie ogloszenia jednolitego tekstu
rozporzgdzenia Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej w sprawie orzekania
o niepelnosprawnosci i stopniu niepelnosprawnosci (Zrédta, MRiPS, 2021) postuguje
sie nastepujacymi zapisami:

konieczno$¢ sprawowania opieki — co oznacza calkowita zalezno$¢ osoby od otoczenia, polegaja-

cg na pielegnacji w zakresie higieny osobistej i karmienia lub w wykonywaniu czynnosci samoob-
stugowych, prowadzeniu gospodarstwa domowego oraz ulatwiania kontaktéw ze $rodowiskiem;
konieczno$¢ udzielania pomocy, w tym réwniez w pelnieniu rél spotecznych - co oznacza zalez-
no$¢ osoby od otoczenia, polegajaca na udzieleniu wsparcia w czynnoéciach samoobstugowych,
w prowadzeniu gospodarstwa domowego, wspo6ldzialania w procesie leczenia, rehabilitacji, edu-

kacji oraz w pelnieniu rdl spotecznych wlasciwych dla kazdego cztowieka, zaleznych od wieku,
plci, czynnikéw spotecznych i kulturowych (art. 29.1 p. 2 i 3).

Zdefiniowana tutaj zalezno$¢ odnosi si¢ do zaburzenia funkeji ciala i zwigzanej
z tym niemoznos$ci podejmowania czynnosci dnia codziennego.

Nalezy zauwazy¢, ze strona konserwatywna nie unika przytaczania perspektywy
reformatoréw. Przykladowo, Koalicja ,,Na Pomoc Niesamodzielnym” cytuje Rzecz-
nika Praw Obywatelskich Adama Bodnara:

osobom z niepelnosprawno$ciami i seniorom odmawia sie mozliwoéci dokonywania wyboréw
i kontroli nad swym zyciem - do dzi§ powszechnie uwaza sie, Ze nie sg one w stanie zy¢ samo-
dzielnie. Zgodnie ze stereotypami sg one raczej przedmiotem opieki niZ podmiotem praw i obo-
wigzkéw. Tymczasem niezalezne zycie i wlaczanie w spolecznos¢ lokalng nierozerwalnie wiaze
sie z podstawowa zasadg praw czlowieka, ze wszyscy ludzie majg jednakowg godnos¢ i jednakowe
prawa. Odnosi si¢ to do wszystkich 0s6b z niepelnosprawno$ciami, niezaleznie od wymaganego
wsparcia, wieku, rodzaju dysfunkeji, pici, dochodéw, czy innych kryteriéw - podkresla RPO
(Zrédha, KPN, 23.08.2018).

Charakterystyczny jest tutaj brak komentarza do cytatu, co moze oznaczac
z jednej strony che¢ postuzenia si¢ nowoczesnym jezykiem odnoszacym si¢ do
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niepelnosprawnosci, a z drugiej obawe przed wejsciem w zakres znaczeniowy wy-
powiedzi (i ustosunkowaniem si¢ do niego), ktéra w tym wypadku kwestionuje
niesamodzielnos¢ i zaleznos¢ osob z niepelnosprawnosciami oraz seniorow.

W wypowiedziach strony konserwatywnej, dotyczacych deinstytucjonalizacji,
pojawia sie tez watek niezaleznego zycia. Przykladem jest wypowiedz wiceministra
zdrowia Macieja Mitkowskiego: ,w ramach tej strategii najwazniejsza jest popra-
wa zdrowia i jako$ci zycia [...] u 0séb starszych i opiekunéw i umozliwienie jak
najdluzszego niezaleznego zycia w spotecznosci lokalnej” (Zrédta, Rézanski,
14.01.2022). ,,Niezalezne zycie” jest tutaj zastosowane jednak hastowo — bez wy-
ja$nien jego znaczenia. Termin ten pojawia si¢ rowniez w Strategii rozwoju ustug
spotecznych (2022):

[deinstytucjonalizacja] jest to proces polegajacy na rozwoju ustug spotecznych $wiadczonych
w spotecznosci lokalnej oraz na wypracowaniu i wdrozeniu rozwigzan, ktore umozliwig ,,nieza-
lezne zycie” osobom starszym, osobom z niepelnosprawnosciami, osobom w kryzysie psychicz-
nym i innym osobom potrzebujacym wsparcia w codziennym funkcjonowaniu, a dzieciom zycie
pod opieka rodzinng lub pod opieka zblizona do rodzinne;j.

Zostal on zastosowany zgodnie z zalozeniami reformatordw, co jest wynikiem
wspolnej pracy obu stron nad dokumentem, i zachowaniem elementéw mysli re-
formatorskiej przez konserwatystow bedacych ostatecznymi architektami tego
dokumentu.

Przeciwpojeciem ,niesamodzielnosci” jest podkreslana przez reformatoréw
»samodzielno$¢”, osadzona w pojeciu ,niezaleznego zycia”. Ostatni z tych termindw
jest w mysli utopijnej szczegdlnie istotny. Jest on zbudowany na kategoriach wol-
nosci, decyzyjnosci i samodzielnosci - rozumianych w szczegdlny sposob. Pojecie
»hiezaleznego zycia” zostalo zdefiniowane w art. 19 Konwencji o prawach o0séb
niepetnosprawnych, a nastgpnie rozszerzone w Komentarzu generalnym nr 5 sporzg-
dzonym przez Komitet ONZ ds. Praw Oséb Niepetnosprawnych (Zrédta, Komentarz
generalny nr 5, 27.10.2017), gdzie brzmi ono nastepujaco:

niezalezne zycie oznacza, ze osoby niepelnosprawne otrzymuja wszystkie $rodki niezb¢dne do
tego, by umozliwi¢ im egzekwowanie wyboréw oraz sprawowanie kontroli nad swoim zyciem
jak rowniez podejmowanie wszelkich decyzji, ktore tego zycia dotycza. Osobista autonomia
oraz samostanowienie majg kluczowe znaczenie dla niezaleznego zycia, w tym miejscu mowa
jest, miedzy innymi, o dostepie do transportu, informacji, komunikacji oraz asystencji osobi-
stej 0sob niepelnosprawnych, miejsca zamieszkania, zycia codziennego, zwyczajow, godnego
zatrudnienia, zwigzkéw miedzyludzkich, odziezy, pozywienia, higieny i opieki zdrowotnej, jak
réwniez o udziale w aktywnosciach religijnych i kulturalnych i poszanowaniu praw seksualnych
i reprodukcyjnych. Dzialania te sg zwigzane z rozwojem tozsamosci i osobowosci danej osoby:
gdzie i z kim mieszkamy, co jemy, czy lubimy spa¢ dlugo czy chodzi¢ spaé pdzno, przebywaé
w domu, czy poza nim, mie¢ na stole obrus i $wiece, posiada¢ zwierzeta, czy stucha¢ muzyki. To
takie czynnosci sktadajg si¢ na to, kim jeste$émy. Niezalezne Zycie to kluczowy element autonomii
i wolnosci jednostki, niekoniecznie oznacza ono zycie w samotnosci. Poza tym nie nalezy tego
zjawiska interpretowac jako umiejetnoéci samodzielnego wykonywania codziennych czynnosci.
Nalezy je postrzegac¢ bardziej w kategorii wolnosci wyboru i kontroli, zgodnie z poszanowaniem
godnosci osobistej oraz indywidualnej autonomii, o ktérym mowa w Artykule 3 (a) Konwencji.
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Niezalezno$é¢ jako forma autonomii oznacza sytuacje, w ktérej osoby niepetnosprawnej nie po-
zbawia si¢ mozliwoséci wyboru oraz kontroli w zakresie stylu zycia i codziennych czynnoéci.

Przywolany cytat wyczerpuje definicje ,niezaleznego zycia’, warto jednak pokazac
przyklady jej lokalnych polskich interpretacji:

niezalezne zycie to jest mozliwos¢ dokonywania wyboréw i decydowania o swoim zyciu [...];
niezaleznym zyciem definiuje sie tez rézne rozwigzania stuzace temu, by osoby z niepetnospraw-
noscia mogly zy¢ niezaleznie od wplywu innych oséb - czyli tak samo jak kazdy inny obywatel
[...]; jesli opieramy si¢ na definicji zawartej w art. 19 KPON, to w najwigkszym mozliwym skré-
cie mozna uznaé, ze niezalezne zycie dzieli si¢ na trzy kluczowe obszary: wyboru i dostepu do
mieszkalnictwa (nie w specjalnych warunkach), asystencji osobistej oraz dostgpnoséci otoczenia
[...]; jest réznica pomiedzy niezaleznym Zyciem a samodzielnym zyciem. Czasami, przyblizajac
temat niezaleznego zycia, podkreslam, ze kluczowe jest w nim prawo wyboru. Chodzi o to, zeby
osoba z niepelnosprawnosciami mogta podejmowac¢ decyzje w swoich sprawach w maksymalnie
mozliwym zakresie. To oznacza, ze nawet jak czegos$ fizycznie nie mozesz zrobi¢ samodzielnie,
ale masz wybor w kazdym obszarze swojego zycia - to jest niezalezne zycie. Je$li nie mozesz
czego$ wykona¢ samodzielnie i fizycznie jeste$ zalezny od kogo$, wtedy niezalezne zycie propo-
nuje wsparcie np. w postaci asystencji osobistej (Zrédta, Greniuk, 26.03.2021); oznacza ono, ze
osoba ma prawo samodecydowania i kontroli nad swoim codziennym zyciem, a takze do zycia
w lokalnej spotecznosci i wéréd ludzi, a nie w izolacji (Zrédta, Kubicki, Kocejko, 20.10.2020);
stworzenie realnych mozliwosci korzystania z prawa do niezaleznego zycia wymaga zapewnienia
osobie z niepelnosprawno$ciami i jej rodzinie dostepu do podstawowych ustug i infrastruktury.
W szczegdlnoéci dotyczy to dostepu do $rodowiska architektonicznego, pomocy technicznych,
informacji i komunikacji oraz dostepu do wszechstronnych ustug §wiadczonych na poziomie
lokalnej spotecznosci (Zrédta, Zadrozny, 2015); z perspektywy procesu deinstytucjonalizacji
istotne jest podkrelenie, Ze niezalezne Zycie nie jest rowne samodzielno$ci w rozumieniu mozli-
woéci funkcjonowania bez wsparcia innych oséb, ale raczej decyzyjnosci i mozliwosci dokonania
realnego wyboru, takze w przypadku osob, ktérym czesto si¢ ten wybor ogranicza, np. oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng (Zrédla, Kubicki, 2021).

Przytoczone cytaty stanowiag modelowe (zgodne z typem idealnym) przyktady
przedstawiajace zatozenia mysli reformatorskiej. Elementy takie jak ,,decyzyjnosc’,

71

»samodzielno$¢”, ,,stwarzanie mozliwo$ci” powigzane z kategoria ,wsparcia” w lo-
kalnej spotecznosci stanowia podstawe niezaleznego zycia.

Warto réwniez zwrdci¢ uwage na kwestie roli asystenta osobistego we wspieraniu
niezaleznego zycia:

niezaleznos¢ oznacza tyle, ze kazdy czlowiek - bez wzgledu na stopien czy poziom swojej spraw-
nosci poznawczej — ma prawo podejmowac decyzje dotyczace jego zycia, jego komfortu. A rola
asystenta jest wspieraé te osobe w podejmowaniu decyzji. W taki sposob, zeby dostarczy¢ jej
wszystkich informacji, wszystkich danych, ktore sa potrzebne do tego, zeby podja¢ decyzje. Nie
oceniajac przy tym, czy ona jest dobra, czy zla z naszego punktu widzenia. To tak, jak u wszyst-
kich. My tez mamy ograniczenia. Musimy wsta¢ do pracy, musimy przestrzega¢ przepiséw Ko-
deksu drogowego, musimy przestrzega¢ przepisoéw prawa, czyli tysiaca regulacji prawnych, ktére
porzadkuja nasze zycie spoleczne. Nie wolno wiec rozumie¢ niezaleznego zycia 0séb z niepet-
nosprawnoscia jako totalnej wolnosci. Stysze argumenty, ze jezeli bede wychowywaé mlodego
czlowieka w poczuciu poszanowania niezaleznego Zycia, to on sobie moze wybra¢ kumpli spod
budki z piwem jako swoich asystent6w, ale przeciez sprawne dziecko réwniez moze sobie wybra¢



Analiza empiryczna 257

przyjaciol spod budki z piwem. Naszg rolg — rodzicow, calego srodowiska i otoczenia - jest takie
wspieranie tej osoby, zeby wyposazy¢ ja w umiejetnosci i mozliwosci podejmowania decyzji jej
dotyczacych (Zrédla, Rézanski, 28.06.2021).

Przytoczony fragment przektada pozycje asystenta na ogolng kwesti¢ spofecznego
poszanowania niezaleznego zycia 0sob z niepetnosprawnosciami. Podnosi on jed-
noczes$nie trudng kwestig¢ relacji kontroli i wsparcia w asystencji (w tym przypadku
w kontekscie 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng).

Przeciwpojecia niesamodzielno$¢ - samodzielno$¢ stanowig bardziej wyrazna
dystynkcje od omawianego wczesniej zestawienia opieki — wsparcia. Uwidacznia
sie tutaj z jednej strony konserwatywne wychodzenie od konkretu rozumianego
jako fizyczna niemoznos¢, a z drugiej reformatorskie wskazywanie na samodziel-
no$¢ w jej specyficznym, abstrakcyjnym ujeciu. Stanowig one jednoczesnie jeden
z podstawowych czynnikéw réznicujacych rozumienie procesu deinstytucjonalizacji
przez obie strony wraz z interpretacjg charakteru i znaczenia jej ustug.

5.2. Pomijane elementy dyskursu

Zjawisko pomijania elementdw (czy tez obszaréw) dyskursu rozpatrywane byto
w prezentowanej pracy w dwoch ujeciach. Po pierwsze, jako kategoria ,,braku po-
je¢” — stanowigca element Mannheimowskiej struktury aspektowej. Po drugie, jako
zjawisko ograniczonego wystepowania pewnych watkéw w dyskursie.

Analiza zespolow mysli konserwatystow i reformatoréw prowadzi do konkluzji,
ze s3 one pojeciowo zwarte — nie ma w nich istotnych brakow, ktére czynilyby ktoras
z perspektyw niespojng. Mozliwe jest natomiast wskazanie pojecia, ktorego — po-
mimo ze stosowane jest przez obie strony - jedna z nich unika lub prébuje unikac.
Pojeciem tym jest ,niezalezne zycie”. Sformulowane na bazie spolecznego i praw-
no-cztowieczego modelu niepetnosprawnosci stanowi dla reformatoréw logiczna
konsekwencje przyjetych zalozen. Pojawia si¢ ono rowniez w dyskursie konser-
watywnym, jednak jest stosowane stosunkowo rzadko, w gtéwnych dokumentach
tworzonych wspélnie z reformatorami lub jako cytowanie strony przeciwnej. Wydaje
sie, ze wychodzenie od identyfikacji fizycznego uszkodzenia ciala i zwigzanej z tym
zaleznosci od 0séb trzecich w naturalny sposob utrudnia stosowanie lub nawet
niekiedy eliminuje z konserwatywnej siatki pojeciowej termin ,,niezalezne zycie™".

Natomiast wsréd obszaréw dyskursu o ograniczonym zasiegu warto wskaza¢
w pierwszej kolejnosci kwestie 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualna, ktora jest
jednym z trudniejszych zagadnien w mysli reformatorskiej. Wypowiedzi dotyczace

31 Strona konserwatywna prébuje jednak ,oswajac” ten termin. Szerzej na ten temat w rozdziale
VI, w czesci dotyczacej przypisywania faktycznosci.
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tej grupy sa raczej domeng ekspertéw bezposrednio z nig zwigzanych — w tym
organizacji pozarzadowych i rodzicéw. Kwestia ta stosunkowo rzadko pojawia sie
w wypowiedziach ogdlnych dotyczacych deinstytucjonalizacji niepelnosprawnosci.
Przyczyna tego stanu rzeczy moze by¢ mata znajomosc¢ tej grupy — zaréwno w $ro-
dowiskach reformatorskich, jak i konserwatywnych. Jednoczesnie w mdéwieniu
o0 niej pojawia si¢ pewna trudnos$¢ zwigzana z eksponowaniem decyzyjnosci jako
filaru niezaleznego Zycia w mysli reformatorskiej. W konfrontacji z liberalnymi
interpretacjami KPON, w kontekscie samostanowienia, wolnosci jednostki, jej
odpowiedzialnosci za siebie, sprawczosci, a takze postulatow réwnego dostepu do
rynku pracy czy praw wyborczych, grupa ta generuje problem ,,nieprzystawalnosci”
(lub ,niepelnej przystawalnosci”) do zalozen bedacych sitg napedowa mysli uto-
pijnej. Méwienie o tej grupie wymaga wiec szczegdlnej znajomosci jej sytuacji oraz
koncepcji wypracowanych dla wspierania jej niezaleznego zycia (jak self-adwokatura
czy wspomagane podejmowanie decyzji)*. Jednoczesnie powoduje koniecznos¢
nieco innego niz liberalne odczytania KPON (zgodnego z zalozeniami jej tworcow)
- raczej w kategoriach praw czlowieka, co wigze si¢ rdwniez z prawem do niepra-
cowania i niepodejmowania czynnosci na réwni z innymi (Glab, Kocejko, 2021).
Dlatego grupa ta — nawet dla eksperta poruszajacego si¢ w mysli utopijnej — moze
stanowi¢ trudno$¢ interpretacyjna, co z kolei prowadzi do bardziej oszczednego
wypowiadania si¢ na jej temat (lub pomijania jej), a tym samym wylaczania kwestii
niepelnosprawnosci intelektualnej z dyskursu lub tez jej rozmywania. Jednoczesnie
pogodzenie koncepcji niezaleznego zycia, opartej na decyzyjnosci jednostki, moze
by¢ stosunkowo fatwo kwestionowane przez strone konserwatywna, widzaca szcze-
gélnie t¢ grupe w kategoriach opieki. Powraca tez przytoczona wczedniej refleksja
Campbell i Olivera (1996: 97), méwiaca o tym, ze srodowisko niepetnosprawno-
$ciowe nie chce by¢ utozsamiane z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna,
obawiajac sie rozpatrywania go wlasnie przez t¢ grupe - stad jej pomijanie i nieche¢
do wspolnego wystepowania. Refleksja dotyczy srodowiska brytyjskiego, warto by-
toby jednak zwréci¢ uwage na te kwestie rowniez w polskich badaniach. By¢ moze
takze ten czynnik powoduje, iZ wypowiedzi dotyczacych tej grupy jest stosunkowo
mato na tle innych kwestii poruszanych przez srodowisko niepelnosprawnosciowe.

Innym ograniczonym obszarem dyskursu jest kwestia asystencji osobistej w dys-
kursie obu grup. Zaskakuje stosunkowo maly wolumen wypowiedzi. Zagadnienie
asystencji osobistej podejmowane jest o wiele rzadziej niz mieszkalnictwa. Bardzo
czesto pojawia sie ona haslowo, bez uzasadnien czy szerszego opisu jest zakre-
su. Wydaje sig, ze przyczyny sa tutaj co najmniej dwie. Pierwsza zasadza si¢ na

32 Nato, ze KPON niewiele daje osobom z niepetnosprawnoscia intelektualna, zwrdcita uwage
Elzbieta Zakrzewska-Manterys (2015). Nalezy zauwazy¢, ze decyzyjnos¢ w tej grupie odnosi
sie o wiele czesciej do czynnosci dnia codziennego (jak wybér ubioru czy positku) niz do kwestii
o wiekszym znaczeniu, jak np. gdzie i z kim zamieszka¢ (por. Zyta, 2013: 120-121). Podobna
dyskusja toczyta sie rowniez w Niemczech (Mansell, 2009: 2).
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podobienstwie asystencji osobistej do ustug opiekunczych i specjalistycznych ustug
opiekunczych, jesli chodzi o zakres jej wykonywania. Nie ma zatem wiekszego sporu
miedzy stronami odnoszacego sie do kwestii technicznych czy obszaréw dziatania,
cho¢ ich istota rozumiana jest przez strony w znaczaco inny sposdb. Obie strony zga-
dzajg si¢ réwniez co do koniecznosci funkcjonowania tego typu wsparcia lub opieki
(w zaleznosci od przyjetej perspektywy). Wydaje sie, ze ideowe podstawy asystencji
osobistej, zwigzane w ujeciu reformatorskim z pojeciem ,wsparcia” i nadrzedna rolg
osoby wspieranej w relacji z asystentem, nie sg dla strony konserwatywnej na tyle
istotne, aby prowadzi¢ o nie intensywny spor. Druga kwestia jest istnienie kategorii
zawodowej ,,asystenta osoby niepelnosprawnej”, r6znej od kategorii ideowej ,,asy-
stenta osobistego osoby z niepelnosprawnoscig”. Podobnie jak w przypadku ustug
opiekunczych, z perspektywy strony konserwatywnej, zadania asystenta osoby
niepelnosprawnej sg zblizone zakresowo do wariantu drugiego (réznice pomijane
s3 rowniez przez strone reformatorska). Dlatego asystencja osobista jest kwestia,
ktéra w dyskursie pojawia si¢ w ograniczonym zakresie, jako ze strona konserwa-
tywna prawdopodobnie nie ma tak znaczacej potrzeby przedstawiania swoich racji
i wchodzenia w polemike, jak ma to miejsce w przypadku placéwek calodobowego
zamieszkania i mieszkan chronionych/wspomaganych.

Trzecim ograniczonym obszarem dyskursu jest méwienie o wspétpracy z in-
nymi grupami (niemajacymi niepelnosprawnosci, ale znajdujacymi sie w kregu
zainteresowania polityki spolecznej) i o potrzebie uwzgledniania ich potrzeb czy
tez faczenia dzialan. Odbywa si¢ ono na poziomie dokumentdow takich jak Strategia
rozwoju ustug spotecznych, jednak w innych wypowiedziach wspétpraca taka nie
jest specjalnie eksponowana. O ile kwestia polityki senioralnej jest podnoszona
stosunkowo czgsto w powigzaniu z niepelnosprawnoscia, o tyle kwestia deinsty-
tucjonalizacji pieczy zastgpczej czy bezdomnosci pojawia sie w tym kontekscie
o wiele rzadziej. Wydaje sig, ze wynika to z dos¢ mocnej w Polsce sektorowosci
wsparcia — nie tylko w przypadku instytucji panistwowych, ale takze w obszarze
organizacji pozarzagdowych, ktére w wielu przypadkach sg organizacjami ,jed-
nej sprawy’, specjalizujac sie we wsparciu konkretnych grup lub rozwigzaniach
konkretnego problemu, jaki ma dana grupa. Dlatego tez dyskurs tworzony jest
w duzej mierze w separacji.

5.3. Elementy struktury fenomenologicznej

Analiza elementéw struktury fenomenologicznej ma na celu uzupelnienie istotnych
aspektow zwigzanych z perspektywa obu stron. Znalazta si¢ tutaj kwestia problemoéw,
jakie postrzegaja one w kontekscie deinstytucjonalizacji i proponowanych rozwigzan.
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Podniesiona zostala tez kwestia przypisywania odpowiedzialnosci - rozumiana jako
wskazywanie przez strony podmiotéw, ktére powinny podja¢ dziatania zwigzane
z deinstytucjonalizacja. Waznym aspektem jest pozycjonowanie stron - ich postrze-
ganie siebie, jak rowniez postrzeganie strony przeciwnej. Do analizy zostaty takze
wlaczone dodatkowe, proponowane przez Kellera, aspekty. Jest to ,model kultury
rzeczy/bogactwa’, zwigzany z odniesieniami ekonomicznymi, osadzonymi w kon-
tekscie deinstytucjonalizacji, oraz aspekt odnoszacy si¢ do wartosci deklarowanych
przez obie strony i lezacych u podstaw ich dzialania.

5.3.1. Problemy deinstytucjonalizacji

Problemy deinstytucjonalizacji odnoszg si¢ zaréwno do samego jej funkcjonowania
jako pewnej idei i kierunku dziatan, jak i do obaw obu stron zwigzanych z kwestiami
wykonawczymi, a takze do warunkéw i zjawisk spotecznych mogacych rzutowaé
na ten proces.

5.3.1.1. Przyczyny problemoéw

Na wstepie nalezy zauwazyg¢, ze po stronie konserwatywnej pojawiaja sie glosy, ktore

rozwazaja samg koncepcje deinstytucjonalizacji w kategorii problemu:
jednym z problemoéw z jakim trzeba si¢ bedzie zmierzy¢, bedzie proces deinstytucjonalizacji. Jest
to jedna ze spraw, ktora jako Ogolnopolskie Stowarzyszenie Dyrektoréw Samorzadowych Do-
moéw Pomocy Spotecznej, musimy mieé na uwadze dbajac o caloksztalt dziatalnosci DPS (Zré-
dfa, OSDSDPS, 8.02.2021); w dniach 16-17 maja 2022 w Trzebawiu pod Poznaniem odbyta si¢
ogodlnopolska konferencja pod nazwa: ,,Funkcjonowanie doméw pomocy spotecznej w aktualnej
sytuacji spoteczno-politycznej (pandemia, wojna na Ukrainie, deinstytucjonalizacja)” (Zrédla,
OSDSDPS, 10.06.2022).

Przytoczone cytaty sg jednymi z niewielu momentdéw, kiedy strona konserwa-
tywna wprost wypowiada si¢ o deinstytucjonalizacji jak o problemie lub tez stawia
ja w jednym szeregu z zagrozeniami takimi jak pandemia i wojna. Sg one warte
przytoczenia réwniez ze wzgledu na to, ze ich autorstwo nalezy do wladz domoéw
pomocy spolecznej, a wiec placdwek, ktérych funkcjonowanie w warunkach dein-
stytucjonalizacji jest kwestionowane przez strone reformatorska. Wigzg sie¢ z tym
obawy zwigzane z postulatami ich likwidacji:

bo, prosze¢ pamietad, ze przez ostatnie 30 lat proces byt dokladnie przeciwny. Budowali$émy in-
stytucje, standaryzowalismy je. I gdy juz si¢ to w wiekszoéci udato, gtéwnie wysitkiem samorzg-
déw, teraz nagle pada hasto ich likwidacji. Trudno si¢ dziwi¢, ze budzi to ich niepokdj (Zrédla,
Nowosielska, 3.08.2021).

W tym kontekscie problemem jest transformacja placéwek i konieczno$¢ znale-
zienia nowej formuly ich funkcjonowania, co wiaze si¢ z legitymizacjg ich istnienia.
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Strona konserwatywna wskazuje w kategorii problemu brak infrastruktury
wsparcia oraz personelu. W wypowiedziach splecione sg kwestie niedoboréw in-
stytucjonalnych (w placéwkach) z potrzebami wynikajacymi z deinstytucjonali-
zacji (rozumianej w perspektywie mysli konserwatywnej). Splot ten widoczny jest
w nastepujacym fragmencie:

wirod probleméw podnoszonych przez postéw znalazly sie m.in. te zwigzane z ksztalceniem
odpowiedniej liczby personelu opieki dlugoterminowej, ich zarobkami, koniecznoscia réw-
nowagi pomiedzy opieka nieformalng, np. rodziny a opiekg instytucjonalng (Zrédta, Dazblaz,
25.06.2021).

Kategoria ,,opieki dlugoterminowej” zostala zastosowana tutaj zaréwno do dzia-
tan placowek, jak i wsparcia w rodzinach (w dalszej czesci tekstu mowa rowniez
o ustugach opiekunczych). Kwestie braku personelu i zwigzane z tym obawy ilustruje
nastepujacy fragment:

dobrze pisze si¢ i méwi o rozwoju ustug w srodowisku zamieszkania, o powszechnym dostepie
oraz 0 mozliwosci realnego wyboru. Jednak kluczowym zagadnieniem jest konieczno$¢ zapew-
nienia tysiecy realizatoréw tychze ustug. Juz dzisiaj zawody pomocowe sg zawodami deficyto-
wymi i prézno dzis$ szukaé na rynku pracy pielegniarki, opiekuna, terapeuty czy pracownika
socjalnego. A rosngca wcigz dtugo$¢ zycia oraz stopien rozwoju medycyny powoduja, iz ustugi
spoleczne i zdrowotne powinny by¢ §wiadczone przez profesjonalne, do§wiadczone i doposazone
kadry. Tylko profesjonalni realizatorzy ustug spotecznych w srodowisku moga by¢ realng alter-
natywa dla juz dzi$ sprofesjonalizowanych ustug opieki calodobowej w DPS-ach czy ZOL-ach
(Zrédta, Jeleniewska, Baranowski, 5.10.2021).

W tym kontekscie proces deinstytucjonalizacji stawiany jest pod znakiem zapyta-
nia nie ze wzgledu na jego podstawy ideowe, ale z powodu kwestii wykonawczych. Sa
one zwigzane réwniez z koniecznoscig odpowiedniego ksztalcenia kadry, w zakresie,
ktéry wymaga innego niz dotychczasowe przygotowania:

rzecz jasna proces deinstytucjonalizacji, kryje w sobie znacznie wigcej celow i zadan, ale po-
wyzszy opis pozwala mniej wigcej zorientowac si¢, 0 co w nim chodzi. Juz na pierwszy rzut oka
mozna dostrzec, ze realizacja tego procesu wymaga dlugiego czasu, przygotowania kadry spe-
cjalistow, ktorzy beda §wiadczy¢ te zindywidualizowane ustugi opiekuncze. Trzeba miec¢ $wiado-
mo$¢, ze beda to musieli by¢ fachowcy o do$¢ interdyscyplinarnym przygotowaniu zawodowym.
Na marginesie chcialbym jednak doda¢, ze obecnie osobie $§wiadczacej ustugi srodowiskowe
wystarcza posiadanie wyksztalcenia podstawowego, za$ proces kontroli jej pracy jest, delikat-
nie méwiac, dyskusyjny. Co wazne, osoba, ktdra bedzie chciata wykonywa¢ tego rodzaju pra-
ce, nie tylko bedzie musiala posiada¢ szeroki wachlarz umiejetnosci, ale réwniez bedzie musiata
wzbudza¢ zaufanie, gdyz bedzie osobg wchodzaca do mieszkan, domoéw oséb zaleznych od in-
nych oséb (Zrédla, Cylc, 25.01.2022).

Wskazywanie na trudnosci obiektywne deinstytucjonalizacji wynikajace z nie-
doboru zasobéw podsumowuje nastepujaca wypowiedz:

trzeba przygotowa¢ samorzady, ktére dzi§ w przytlaczajacej wigkszo$ci prowadzg DPS-y, by
byly w stanie §wiadczy¢ opieke $srodowiskows i w miejscu zamieszkania. Dzi$§ problemem pod-
stawowym jest brak kadry. W Polsce brakuje ok. 30 tys. opiekunéw. Mamy olbrzymi deficyt
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pracownikow socjalnych - trzy razy mniej w poréwnaniu z innymi krajami unijnymi. To jedna
z przyczyn niewydolnoéci systemu. Do tego za malo organizacji pozarzagdowych wyspecjalizowa-
nych w $wiadczeniu ustug spoltecznych, ktére powinny by¢ naturalnymi partnerami samorzadéw
(Zrédia, Nowosielska, 3.08.2021).

Innym problemem podnoszonym przez strone konserwatywna jest brak wsparcia
rodzin: ,,zdecydowana wiekszo$¢ oséb niezdolnych do samodzielnego zycia jest
pod opieka rodziny, ktérej cztonkowie czesto nie majg potrzebnych do $wiadcze-
nia tej opieki czasu, zdrowia i sil, Srodkéw, wiedzy i umiejetnosci” (Zrédla, KPN,
28.05.2018). Problem ten zauwazany jest rowniez przez reformatorow:

prawda jest taka, ze wigkszo$¢ wsparcia jest w rodzinie, ale system kompletnie tego nie zauwaza,
to znaczy rodziny sg zostawione same sobie. Jest troche $wiadczen finansowych, np. dla rezygnu-
jacych z pracy, opiekujacych si¢ bliskimi — cho¢ pozostawia to wiele do zyczenia — ale w zasadzie
kazdy z nas, ktéry ma starszych rodzicéw czy niepelnosprawne dzieci zostawiony jest sam sobie
(Zrédta, Kowalski, 26.10.2020); przy tym nie spodziewajmy sie, ze wszystkim zajmg si¢ rodzi-
ny, ktdre juz dzi$ z trudem znosza godzenie pracy zawodowej i wsparcia dla najblizszych. Nasi
bliscy starzeja sie coraz bardziej, beda wymaga¢ coraz wigcej uwagi. Nie wspominajac o rodzi-
nach, gdzie juz dzi$§ emeryci zajmujg sie swoimi rodzicami w wieku 80+ (Zrédta, Mierzejewski,
12.08.2021); w poczatkach XX wieku dziatania instytucjonalne byly chwalebne, bowiem zapew-
nialy jakie$ systemowe wsparcie, ale od tego czasu minglo sto lat i inne sg oczekiwania spoleczne.
Wiele rodzin musi sobie radzi¢ samemu z zapewnieniem opieki dla potrzebujacego go bliskiego
i coraz trudniej im idzie Iaczenie swojej pracy z opieka. To zaczyna przeradzac si¢ w stan perma-
nentnego stresu, ktory bedzie miat dalsze skutki (Zrédta, Mierzejewski, 7.09.2021).

Nadmierne obcigzenie rodzin 0séb z niepelnosprawnosciami, pozostawianie
ich samym sobie bez dostatecznego wsparcia stanowi jeden z punktéow, w ktérym
obie strony sa ze sobg zgodne. Obie tez wydaja si¢ przyklada¢ szczegolng wage do
tego zagadnienia, upatrujac we wsparciu rodzin wzmocnienia potencjatu lokalnej
spotecznosci.

Obie strony zwracaja rowniez uwage na kwestie starzejacego si¢ spoleczenstwa:

okoto 1/3 polskich senioréw wymaga codziennej opieki, z tego polowa — przez calg dobe. Ta
skala pokazuje, jak bardzo potrzebny jest w Polsce rozwdj ustug spotecznych z mysla o seniorach,
ale tez osobach z niepelnosprawno$cia wymagajacych calodobowej opieki (Zrédla, Rézanski,
14.01.2022); zmiana sposobu dostarczania ustug jest wyzwaniem dotyczacym jakosci zycia oraz
wyzwaniem demograficznym, spofecznym i ekonomicznym. Bez inwestycji w rozw6j srodowi-
skowych ustug spolecznych i zdrowotnych czeka nas powazny kryzys, ktory dotknie wiele mi-
lionéw polskich rodzin, np. w 2035 roku ponad 2-2,5 mln 0s6b w rodzinach bedzie wymagato
zorganizowanego wsparcia (Zrédta, WRZOS, 30.05.2022); i tu nie bedzie happy endu - wiek-
sz0$¢ z nas bedzie kiedys wymagata calodobowej opieki, w tym w o$rodkach opieki catodobowej,
gdyz taki jest cykl zycia cztowieka — a wtedy perspektywa si¢ zmienia i nikt nie chce, by system
szukal na nas oszczednosci [...] proces starzenia si¢ spoteczenstwa i depopulacja doprowadzi
wkrétce do ogromnego kryzysu kadr realizujacych w jakiejkolwiek formie ustugi opiekuncze, czy
szerzej ustugi spoteczne (Zrédla, Jeleniewska, Baranowski, 5.10.2021); dzieje si¢ to na tle dwoch
dominujacych proceséw demograficznych (obserwowalnych takze w Polsce) tj. spadku dzietnosci
oraz wydtuzenia dlugosci zycia obywateli. Nalezy si¢ przygotowac na to, ze ich konsekwencja
bedzie wzrost liczby osdb starszych oraz niesamodzielnych w ogéle spoleczenstwa. Jednoczesnie
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tendencje te generujag wzmozone zapotrzebowanie na réznego typu ustugi ukierunkowane na
zapewnienie mozliwie najlepszej jakosci zycia osobom w wieku starszym (Zrédta, Kramkowska,
2021).

Problem demograficzny pojawia si¢ tutaj w dwoch wymiarach. Pierwszym z nich
jest spodziewane zwigkszanie si¢ liczby 0sob z niepetnosprawnosciami, drugim sa
trudnosci z pozyskiwaniem personelu, ktéry moglby zapewnia¢ realizacj¢ ustug
spolecznych.

Obie strony dostrzegaja tez pewne zmiany postaw spolecznych, ktérym nalezy
sprostac:

deinstytucjonalizacja, niezaleznie od tego, jaki ostatecznie przybierze w Polsce ksztalt, bedzie
musiala sprosta¢ dwém wzajemnie wplywajacym na siebie wyzwaniom: po pierwsze zjawisku
starzenia sie spoteczenstwa, a po drugie przemianom prawnym i spolecznym z ostatnich lat,
ktore zobowigzujg miedzy innymi do zapewnienia mozliwoéci niezaleznego zycia w spotecznos$ci
lokalnej (Zrédta, KPN, 30.11.2021); z drugiej strony wzrastajg oczekiwania ludzi, ktérzy chca
mie¢ prawo wyboru do sposobu spedzania swojego zycia — samodzielnie lub w rodzinie. Mamy
2021 rok, a nie 1990, kiedy rozpoczelismy programy naprawcze w domach pomocy spotecznej
i rozwijali$my ustugi opiekuncze. Ludzie i ich rodziny chcg zy¢ inaczej — zmiany $§wiadomoscio-
we s3 juz widoczne, a te oczekiwania réwniez wymagaja zdecydowanych i konkretnych dzialan
(Zrédta, Mierzejewski, 12.08.2021); drugie wyzwanie zwigzane jest z przemianami prawnymi
i spolecznymi, ktére zaszly w ostatnich latach. Chodzi tu o obowiazek, wynikajacy chocby z art.
19 Konwencji o Prawach Oséb Niepelnosprawnych (dalej KPON), zapewnienia kazdej osobie
z niepelnosprawnoscia mozliwosci niezaleznego zycia w spotecznosci lokalnej. Jednak, chyba
istotniejsze od norm prawnych jest poczucie bardzo wielu ludzi, ze wsparcie instytucjonalne
otrzymywane w placéwce calodobowej powinno by¢ zastapione réznego rodzaju ustugami sro-
dowiskowymi i wsparciem dziennym pozwalajacym na jak najdluzsze pozostanie w miejscu
zamieszkania. Tym samym prawny wymog deinstytucjonalizacji rozumianej jako zwigkszenie
dostepnosci ustug spotecznych i zdrowotnych w spotecznosci lokalnej i stopniowe przejscie od
opieki instytucjonalnej do wsparcia §wiadczonego na poziomie lokalnych spolecznosci jest zgod-
ny z oczekiwaniami spolecznymi w tym zakresie (Zrodta, Kubicki, 2021).

Obie strony dostrzegaja zatem wage nowych potrzeb spolecznych i zobowigzan
wynikajacych z wprowadzania deinstytucjonalizacji w polski obieg prawny. Jedno-
czes$nie dla obu kwestia ta stanowi wyzwanie, na ktdre nalezy odpowiedzie¢.

Istnieje rowniez grupa problemoéw identyfikowanych tylko przez strong reforma-
torska. W kategorii problemu moze by¢ interpretowane juz samo funkcjonowanie
placowek calodobowego zamieszkania, co uwidacznia si¢ w omawianej wcze$niej
krytyce systemu instytucjonalnego. Tutaj warto zwrdci¢ uwage na nieco inng od-
stone tej kwestii, jaka pojawia si¢ w my$li reformatorskiej. Jest nig spostrzezenie
reformatoréw, Ze pomimo ratyfikacji KPON i deklarowanej checi decydentow do
wdrazania jej zalozen zwigzanych z deinstytucjonalizacja w Polsce nadal rozwijane
sa formy zbiorowego zamieszkania dla 0séb z niepelnosprawnosciami:

autorzy skargi zaznaczajg réwniez swoje obawy: moze by¢ wiecej projektéw (niz zaskarzonych
osiem), wspierajacych instytucje i realizowanych w woj. 16dzkim. Druga sprawa jest to, ze wo-
jewddztwa z calej Polski nadal moga wystepowa¢ o dofinansowanie projektéw, ktére wspieraja
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placowki opieki instytucjonalnej — co wedtug zaskarzajacych jest niezgodne z prawem i mija si¢
z faktycznym celem przeznaczenia funduszy (Zrédta, Greniuk, 12.08.2020); w kwestii deinstytu-
cjonalizacji jestesmy za niemal calg Europg, za Czechami, Litwa i Wegrami [...]. Idziemy niestety
drogg Francji. Czyli inwestujemy duzo w utrzymanie obecnej infrastruktury, a nie w budowa-
nie nowego systemu na podstawie praw czlowieka (Zrodta, Rézanski, 2020); w odpowiedzi na
inne pytanie pelnomocnik powiedzial, ze czyms absolutnie nie do przyjecia jest to, ze wciaz
jeszcze $rodki unijne kierowane s3 na budowe wielkich DPS-6w (Zrédta, Rézatiski, 2.09.2020);
raport [...] wskazywal, ze na terenie krajow cztonkowskich w instytucjach opiekunczych mieszka
nawet 1,5 mln ludzi. Co wiecej, cze$¢ srodkéw europejskich dalej bylo kierowanych na tworze-
nie nowych, wielkich, zamknigtych placéwek, a pewne grupy - na przyklad osoby z niepelno-
sprawnoscig intelektualng - nie mialy zadnej alternatywy, jak tylko zamieszkanie w lokalnym
odpowiedniku domu pomocy spolecznej (Zrédla, Rézanski, 15.03.2021).

Ujmujac w ten sposdb problem instytucji, reformatorzy wskazuja, ze system
instytucjonalny nie wyhamowuje, a jest nadal podtrzymywany i rozbudowywa-
ny - réwniez za pomocg $rodkéw, ktére powinny zostaé przeznaczone na rozwdj
deinstytucjonalizacji.

Wraz z wyzej identyfikowanym problemem strona reformatorska zwraca uwage
na przeciaganie si¢ procesu wdrazania deinstytucjonalizacji w Polsce. Za ilustracje
moga postuzy¢ nastepujace fragmenty:

projekt ,,Strategii rozwoju ustug spolecznych’, ktérg Ministerstwo Rodziny i Polityki spolecznej
prekonsultowalo (chowajac do szuflady wersje strategii wypracowanej przez zespét z udzialem
strony spolecznej) zaklada, ze okres ich programowania mialby trwac przez najblizszych 19 lat!
Co oznacza, ze wdrazanie wypracowywanych przez najblizsze dwie dekady rozwigzan mialoby
rozpoczaé sie w 2040 roku! Chcemy czekaé na to tyle kolejnych lat? (Zrédta, Deja, 21.09.2021);
cala batalia medialna dotyczaca instytucji calodobowych, ktéra do§¢ niemrawo przektada si¢ na
rzeczywiste zmiany, trwa od lat [...]. Je$li nie stworzymy szerokiego systemu wsparcia rodzin
wspierajacych swoich bliskich, systemu ustug spotecznych i zdrowotnych w §rodowisku (w spo-
fecznosci lokalnej, w domu/mieszkaniu) o charakterze opiekunczym, asystenckim, mieszkanio-
wym, to obecna fala demograficzna spowoduje, ze domy pomocy spolecznej bedziemy zagesz-
cza¢ do maksimum. I pomys$lmy, ze moga to by¢ nasi rodzice, bliscy, czy wreszcie my sami. Nie
mozemy tego odkladaé na czas po 2040 roku, bo wielu z nas moze nie doczeka¢, zyjac w upoko-
rzeniu, zlej jakosci, rezygnujac ze wszystkiego (Zrédla, Mierzejewski, 7.09.2021); Komitet ONZ
ds. Praw Os6b Niepelnosprawnych w 2018 r. uznal, ze w obszarze deinstytucjonalizacji w Polsce
mamy do czynienia z ,,krytyczng stagnacja”. Komitet wskazal na pilng potrzebe wypracowania
i przyjecia planu dziatania na rzecz deinstytucjonalizacji wraz ze wskazaniem ram czasowych
(Zrédta, Bodnar, 5.05.2021); [...] gruntowna przebudowa $wiadomosci i stworzenie komplekso-
wych rozwigzan prawno-instytucjonalnych wymaga czasu. Zdecydowane dzialania potrzebne sg
jednak juz teraz (Zrédla, Starzewski, 3.11.2021); koronawirus pokazat nam, ze w réznych obsza-
rach zycia spolecznego sg rézne problemy, z ktorymi si¢ borykamy, i ktére powinny by¢ rozwia-
zane. Temat deinstytucjonalizacji staje sie tematem palacym [...] (Zrédla, Rézanski, 15.07.2020);
w krajach tzw. nowej Unii Polska jest w ogonie rozwigzan deinstytucjonalizacyjnych. Nasi potu-
dniowi sgsiedzi i kraje nadbaltyckie zdecydowanie nas wyprzedzajg (Zrédla, Jezioro-Bras, 2015).

Przytoczone wypowiedzi pokazujg zniecierpliwienie strony reformatorskiej bra-
kiem szerzej zakrojonych dziatan wdrazajacych zalozenia deinstytucjonalizacji.
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W swojej argumentacji odwotuja si¢ zaréwno do autorytetéw (Komitet ONZ),
przykladéw innych krajow, jak i do krytyki dziatan (takze ich braku) decydentéw.

Z powolnym postepem deinstytucjonalizacji wigzg reformatorzy problem braku
rozwigzan systemowych wdrazajacych jej zalozenia.

wcigz nie ma nawet harmonogramu dziatan shuzacych deinstytucjonalizacji (Zrodta, Dazbtaz,
26.05.2021); to oczywiste, ze sg ludzie, ktérzy nie moga zy¢ w swoim mieszkaniu ze wzgledu na
stan zdrowia, jednak nieporéwnywalnie wiecej 0s6b mogloby w nim pozostac, ale panstwo nie
ma stabilnego i kompleksowego systemu wsparcia, by im to zapewnié¢ (Zrédta, Mierzejewski,
7.09.2021); obawy budzi tez brak zalozen wprowadzenia systemowej ustugi asystencji osobistej
dla 0s6b z réznymi niepetnosprawno$ciami, zapewnienia systemowej ustugi wsparcia wytchnie-
niowego, poprawy funkcjonowania $rodowiskowych doméw samopomocy, czy wdrozenia dzia-
tan w ramach kregéw wsparcia oraz wskaznikéw pozwalajacych na monitorowanie realizacji
zatozonych cel6w [...]. Obecnie wsparcie w ramach asystencji osobistej ma jedynie charakter
dzialan projektowych na poszczegdlne lata (Zrédla, Starzewski, 3.11.2021); tymczasem w Polsce
prawo do niezaleznego zycia jest przywilejem nielicznych. Dostep do ustugi asystencji osobistej,
miejsce w mieszkaniu wspomaganym czy tez innych ustug spolecznych, ktére sprawiaja, ze jest
ono mozliwe, to dobra luksusowe. Wciaz czesciej méwimy o opiece niz o wsparciu, a caly system
opiera si¢ na czesto ponad sily obcigzonej rodzinie. Alternatywa dla rodziny jest wlasciwie tylko
jedna - Dom Pomocy Spolecznej (Zrédla, Kubicki, Kocejko, 20.10.2020); wiemy, ze réwnosé
kosztuje, ale domagamy si¢ zwiekszenia ochrony praw oséb z niepelnosprawnosciami, syste-
mu wsparcia decyzji zamiast ubezwlasnowolnienia oraz deinstytucjonalizacji ustug spolecznych
- méwili uczestnicy III Kongresu Oséb z Niepelnosprawno$ciami (Zrédta, PAP, 25.10.2017);
w pismie do minister rodziny rzecznik postuluje tez stworzenie systemowego modelu asystentu-
ry osobistej. Obecnie jest ona finansowana z pieni¢dzy Solidarno$ciowego Funduszu Wsparcia
Os6b Niepelnosprawnych. Zdaniem RPO finasowanie to ma charakter projektowy, a nie sys-
temowy (Zrédla, PAP, 3.12.2019); jak zauwaza RPO, Polska nie ma zadnego planu, ani dziatan
na rzecz deinstytucjonalizacji opieki. Brakuje ponadto: planéw systemowego zapewnienia asy-
stentury osobistej osobom z niepetnosprawno$ciami i rozwoju ustug §wiadczonych na poziomie
spotecznosci lokalnej (Zrédta, Rézanski, 7.08.2018); Komitet ONZ wskazal, ze ustugi asystenckie
powinny by¢ $wiadczone w sposdb systemowy. Niestety, w Polsce s one ograniczone ze wzgledu
na czas, $rodki i zakres tego typu ustug (Zrédta, Rézanski, 26.10.2018); w Polsce powstaje bardzo
niewiele mieszkan chronionych i innych matych form grupowego zamieszkania w §rodowisku
lokalnym, w formule rodzinnych doméw pomocy albo matych doméw pomocy spoteczne;j. Jesli
takie pojedyncze placowki powstaja z inicjatywy organizacji pozarzadowych lub grup rodzicéw,
to samorzady finansujg je w bardzo ograniczonym stopniu lub odmawiaja finansowania (Zrédla,
Zadrozny, 2015); w naszym kraju brak systemowego wsparcia dla dorostych oséb z autyzmem,
pomimo, Ze jest to niepelnosprawno$é trwajgca przez cale zycie (Zrédla, Porozumienie Autyzm
Polska, 2021).

Brak stalych, systemowych rozwigzan w zakresie asystencji osobistej i ogra-
niczony zakres powstawania mieszkalnictwa poza placéwkami podkreslane sa
przez ,,projektowos¢” rozwigzan, ktore w ten sposob maja charakter tymczasowy.
Jednoczesnie nie wiaza one systemu wsparcia staltym, jednoznacznym zobowigza-
niem. Terminy ,,systemowy” i ,,projektowy” staja si¢ w tym ujeciu pewnego rodzaju
przeciwpojeciami. Pierwszy jest symbolem stabilnosci i stalosci, drugi tymczaso-
wosci i okazjonalno$ci. Zestawienie to jest charakterystyczne dla mysli utopijnej,
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ktdra operuje nim zazwyczaj przy okazji nawigzywania do problemoéw aktualnego
wdrazania deinstytucjonalizacji.

Podobnie do strony konserwatywnej réwniez reformatorzy zwracaja uwage na
problem niedostatkéw infrastruktury. Jest ona skierowana gléwnie na kwestig braku
odpowiedniej liczby mieszkan chronionych/wspomaganych:

ufam, ze na tym etapie rzad dostrzeze ,,pandemiczng konieczno$¢” wdrozenia chocby tej jed-
nej, niezwykle waznej rzeczy, jaka jest mieszkalnictwo wspomagane (Zrédta, Dazbtaz, Rézan-
ski, 21.05.2021); u nas praktycznie nie ma mieszkan ze wsparciem, jak wiec ludzie maja sobie
wyobrazi¢ niezalezne Zycie, skoro nie s3 w stanie go posmakowa¢, nie s3 w stanie go trenowac,
nie s3 w stanie o tym porozmawiaé (Zrédta, Rézanski, 28.06.2021); ciggle jeste$my w modelu
wielkich instytucji [...]. Z innych form - na przykiad z rodzinnych doméw pomocy lub miesz-
kani chronionych moze jedynie skorzysta¢ (Zrédta, R6zanski, 15.07.2020); warto zaznaczy<, ze
do tej pory w Lodzi sa prowadzone jedynie mieszkania chronione o charakterze treningowym
i oferowane s3 tylko osobom z problemami zdrowia psychicznego. Oznacza to catkowity brak
mieszkan wspieranych — o charakterze statym (Zrddta, Rézanski, 8.07.2020); osoby z niepetno-
sprawnoéciami i seniorzy przebywaja w duzych instytucjach opieki bez wlasnej woli, bo nie ma
dla nich wlasciwego wsparcia w miejscu zamieszkania (Zrédta, Rézanski, 12.03.2020).

Obie strony maja swoje charakterystyczne spojrzenie na problemy deinsty-
tucjonalizacji, co nie stanowi niespodzianki. Warto zwrdci¢ uwage na kwestie,
gdzie strony zgadzajq si¢ ze sobg, jako ze wskazuja one na pewne ramy, w ktorych
konserwatysci i reformatorzy wspolnie funkcjonuja. Pierwszg jest niekorzystna
sytuacja demograficzna i starzenie si¢ spoleczenstwa, przektadajace si¢ na wzrost
liczby oséb wymagajacych wsparcia ze wzgledu na niepetlnosprawnos¢. Wiaze si¢
z nig réwniez zwigkszone zapotrzebowanie na personel wspierajacy, co przeklada
sie zarowno na konieczno$¢ stworzenia strategii zachecania nowych oséb do wej-
$cia w zawody pomocowe, jak i prowadzenie odpowiedniej polityki finansowej,
a wreszcie poszukiwanie nowych kierunkow rekrutacyjnych (by¢ moze za granica)
ze wzgledu na zmniejszajacy si¢ zasob 0s6b w wieku produkcyjnym. Druga kwestia
jest funkcjonowanie systemu wsparcia osob z niepelnosprawnosciami w warunkach
ciaglego niedoboru finansowego i infrastrukturalnego. Obie strony dostrzegaja
potrzebe zwigkszenia potencjalu w tym zakresie, chociaz konkretne cele moga one
definiowa¢ odmiennie.

5.3.1.2. Rozwiazania

Rozwigzania probleméw identyfikowanych wokot zagadnienia deinstytucjonalizacji
zostaly juz - przynajmniej czgsciowo — wskazane w strategiach, ktére przyjmuja
obie strony w konfrontacji miedzy ideologig i utopig. W tym miejscu warto jednak
zwroci¢ uwage na pewne postulaty stron, ktdre artykulowane sg przez konserwa-
tystow i reformatoréw bezposrednio jako odpowiedzi na formulowane problemy.

Strona konserwatywna, zainteresowana ochrong dotychczasowego systemu,
uwypukla koniecznos¢ wprowadzania rozwigzan ewolucyjnych:
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wiceminister podkreslil, ze nie mozna zrobi¢ rewolucji w systemie. - On wymaga zmian, ale nie
rewolucji - podsumowat [...]. Strategia®, jak powiedzial wiceminister, nie rozwigzuje problemu,
a wyznacza kierunki, za strategia muszg i§¢ zmiany ustaw i $rodki (Zrédta, Dazbtaz, 27.08.2021).

Zabezpieczenie systemu rozumiane jest réwniez jako ochrona jego pracownikéw:

wraz ze stopniowym zmniejszaniem si¢ miejsc w placéwkach opieki calodobowej zmniejszeniu
ulegnie liczba personelu w nich zatrudniona. Dlatego personel zatrudniony w domach pomocy
spolecznej bedzie przygotowywany (po odbyciu szkolen) do realizacji ustug w srodowisku, co
pozwoli na utrzymanie dotychczasowego zatrudnienia w innym charakterze (Zrédta, MRiPS,
17.08.2021).

Proponowane tutaj rozwigzanie ma charakter ewolucyjny, jest sposobem na
plynna zmiane trybu pracy i kwalifikacji personelu, co ma zabezpieczy¢ zaré6wno
placowki, jak i ustugi srodowiskowe $wiadczone zgodnie z programem deinstytu-
cjonalizacji. W tym samym dokumencie zapisano:

niezwykle wazng sprawg jest, aby osoby z niepelnosprawno$ciami otrzymywaly szeroko rozu-
miane wsparcie w postaci ustug srodowiskowych, ktore wyeliminuje konieczno$¢ umieszczania
w placéwkach z tzw. przyczyn spolecznych czy tez z powodu »niedoboru« §wiadczenia ustug.
Uslugi srodowiskowe powinny wspiera¢ niezalezne zycie i dawa¢ ich uzytkownikom mozliwosé
wyboru oraz kontroli nad swoim zyciem. Zaplanowane dzialania beda realizowane w sposob
umozliwiajacy realizacje procesu przejicia od ustug $wiadczonych w instytucjach do ustug $wiad-
czonych w §rodowisku lokalnym (Zrédta, MRiPS, 17.08.2021).

Przytoczony fragment Krajowego Programu Przeciwdziatania Ubdstwu i Wyklu-
czeniu Spolecznemu w $cisty sposob nawigzuje do mysli utopijnej, a rozwigzaniem
jest tutaj deinstytucjonalizacja. W bardziej zniuansowany sposéb program rozwig-
zan potrzebnych do wdrozenia deinstytucjonalizacji uwidacznia si¢ w nastepujacej
wypowiedzi:

[...] widz¢ dwa wyzwania. Pierwsze to znalezienie ludzi i przygotowanie ich tak, aby mogli
$wiadczy¢ pomoc w miejscu zamieszkania czlowieka. Jak wspomniatem, chetnych brakuje. Dla-
tego nalezy zwigkszy¢ prestiz zawoddw w opiece srodowiskowej i przedstawi¢ kandydatom jasng
$ciezke kariery. A to oznacza inwestycje w edukacje i wzrost ptac. Po drugie, trzeba wplynaé na
$wiadomos¢ decydentdw, centralnych i lokalnych. Bo, prosze pamietaé, ze przez ostatnie 30 lat
proces byt doktadnie przeciwny. Budowali$my instytucje, standaryzowalismy je. I gdy juz si¢ to
w wigkszosci udalo, gtéwnie wysitkiem samorzadéw, teraz nagle pada hasto ich likwidacji. Trud-
no sie dziwi¢, ze budzi to ich niepokdj (Zrédta, Nowosielska, 3.08.2021).

Kwestia pozyskania pracownikow jest tutaj sformulowana jako rozwigzanie
m.in. wzmacniajgce deinstytucjonalizacje, ale stanowi tez problem, z ktérym bory-
ka sie szeroko pojeta sfera pomocowa*. Druga poruszona kwestia dotyczy zmian

33 Mowa o projektowanej strategii deinstytucjonalizacji.

34 W innym miejscu sformutowano te kwestie w nastepujacy sposoéb: ,,potrzebujemy pilnych
dziatan administracji rzadowej w celu podniesienia rangi zawodéw pomocowych i uznania
tych zawodoéw za priorytetowe [...]. Jednak inwestycje w kadry pomocy i integracji spotecz-
nej (kadry publiczne i niepubliczne) potrzebne sa nie kiedys, a juz, natychmiast i zaraz - bo
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swiadomos$ciowych, jakie musiatyby zaistnie¢, aby postulaty reformatoréw mogty
zostac szerzej spetnione. Przedstawione w ten sposob rozwigzania sformutowane sg
z ,,pozycji problemu” - nalezy szuka¢ sposobéw pozyskania nowych pracownikéw,
a takze zwigksza¢ $wiadomos¢ i przekonywac decydentéw, jednak obie te drogi nie beda
tatwe. Postulat zwigzany z dyskusjg o deinstytucjonalizacji moze zosta¢ rozszerzony:

wydaje si¢, ze w ramach prac nad deinstytucjonalizacja opieki dlugoterminowej mozna by byto
réwnocze$nie podjaé lub przyspieszy¢ prace nad dwoma obszarami. Pierwszy z nich to oczywiécie
dyskusja i wypracowanie docelowego ksztattu deinstytucjonalizacji. Drugi to dokonanie swego ro-
dzaju bilansu otwarcia, a wiec inwentaryzacji dostepnych ustug §wiadczonych w §rodowisku miej-
sca zamieszkania i w warunkach pétotwartych oraz analizy ich przestrzennego rozmieszczenia.
Trzeci, ktdrego realizacja powinna nastgpic¢ nieco pozniej, to okreslenie — na podstawie rezultatow
dwoch pierwszych zadan - etapow dziatania, kamieni milowych, jakie powinny zosta¢ w ramach
poszczegolnych etapow osiagnigte oraz ustalenie harmonogramu dziatania i budzetu, z wyrdznie-
niem $§rodkéw pochodzacych z budzetu panstwa, budzetéw samorzadowych oraz programéw kra-
jowych i miedzynarodowych - piszg w podsumowaniu raportu eksperci (Zrédta, KPN, 4.11.2021).

Uwidacznia sie tutaj podejscie ewolucyjne, wychodzace od rozpoznania aktualnej
sytuacji do definiowania celéw i opracowywania harmonogramu dziatan. Procesem
deinstytucjonalizacji nalezy zatem zaja¢ si¢ metodycznie, bez wprowadzania szyb-
kich zmian. Jednocze$nie istotne jest uwzglednienie intereséw wszystkich stron:

juz dzi$ potrzebny jest dialog pomiedzy wszystkimi podmiotami procesu deinstytucjonalizacji.
W przestrzeni publicznej niezbedna jest zgoda ponad podzialami. Kazdy z podmiotéw istnie-
jacych na rynku realizacji ustug znajdzie miejsce w nowym systemie. Odrzu¢my zatem skrajne
propozycje kazdej ze stron i usiadZmy do stotu, bo czas nagli. A problemy nadal nie s3 rozwigza-
ne (Zrédla, Jeleniewska, Baranowski, 5.10.2021).

Deklarowanym celem strony konserwatywnej jest zmniejszanie liczby miesz-
kancéw placowek: ,,priorytetem jest realizacja uslug spotecznych w $rodowisku
zamieszkania danej osoby. Dzi$ przewazaja ustugi swiadczone stacjonarnie i instytu-
cjonalnie. Chcemy te dysproporcje zmniejsza¢” (Zrédta, Nowosielska, 28.06.2021).
Rozwigzaniem jest ,wspieranie mieszkalnictwa wspomaganego, treningowego,
a na koncu opieka instytucjonalna” (Zrédla, Dazblaz, 27.08.2021). Prezentowana
tutaj linia jest deklaratywnie zgodna z programem reformatorskim. Aby pokazac,
ze rozwigzanie to jest wdrazane, strona konserwatywna odwoluje si¢ do koncepcji
mieszkan chronionych funkcjonujacych w ramach Ustawy o pomocy spotecznej:

dalszy rozwoj sieci mieszkan chronionych. Mieszkania chronione sa forma pomocy spolecz-
nej, przygotowujaca — pod opieka specjalistow — osoby wymagajace wsparcia np. z powodu
niepelnosprawnoséci, do samodzielnego zycia lub wspomagajaca te osoby w codziennym funk-
cjonowaniu. Mieszkania chronione moga by¢ prowadzone jako treningowe lub wspierane. Pro-
wadzenie mieszkan chronionych jest zadaniem wiasnym gminy lub powiatu. Ministerstwo od
2017 roku wspiera samorzady lokalne w realizacji przedmiotowego zadania w ramach Programu

w przeciwnym wypadku zadnego rozwoju ustug spotecznych nie uda sie przeprowadzi¢”
(Zrbdta, Jeleniewska, Baranowski, 5.10.2021).
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kompleksowego wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem”. Zgodnie z zapisami Programu mozliwe do-
tychczas bylo dofinansowanie tworzenia mieszkan chronionych dla 0séb niepetnosprawnych ze
znacznym stopniem niepelnosprawnosci lub stopniem umiarkowanym, w odniesieniu do kto6-
rych orzeczono chorobe psychiczng, uposledzenie umystowe, calosciowe zaburzenia rozwojowe
lub epilepsje, oraz niewidomych. Rozwdj sieci mieszkan chronionych przy wsparciu srodkow
budzetu panstwa realizowany jest réwniez w roku 2022, przy czym od tego roku grupa docelowa,
wzgledem ktoérej adresowane sg dzialania w ramach Programu zostata rozszerzona — mozliwe
jest dofinansowanie tworzenia mieszkan chronionych dla 0s6b z orzeczona niepelnosprawnoscia
w stopniu umiarkowanym lub znacznym (Zrédta, Szwed, 2.03.2022).

Jednoczesnie w puli rozwigzan dla deinstytucjonalizacji znajduje sie kwestia
ustabilizowania sytuacji placowek i sformulowania ich nowe;j roli:

konieczna jest zatem reforma finansowania DPS - moze poprzez zwigkszenie udziatu srodkéw
pochodzacych z budzetu panistwa na pokrycie kosztéw utrzymania oséb przebywajacych w DPS,
moze poprzez mozliwos¢ korzystania z roznorodnych Zrédel finansowania - facznie z NFZ. Roz-
wigzaniem jest zmiana finansowania DPS, aby byly finansowane jak inne placéwki opieki dtugo-
terminowej — ZOL czy ZPL. By¢ moze wyjéciem jest w ogole utworzenie osobnej grupy placéwek
- placowki opieki dlugoterminowej i wtedy zgrupowanie w tym formacie zaréwno placéwek
pomocy spotecznej, jak i stuzby zdrowia. Pozostaje wtedy kwestia by¢ moze przeorientowania
celow tych placéwek oraz standardéw ustug $wiadczonych w nich ustug. Niewatpliwie jednak
finanse DPS w kontekscie deinstytucjonalizacji sa sprawa kluczowa dla jej bezpiecznego przepro-
wadzenia i reorganizacji placéwek pomocowych [...]. To s3 wyzwania, ktérymi stoi Stowarzysze-
nie u progu 2022 r. Dlatego tez podejmujemy wspdlprace z innymi organizacjami i zwigzkami
organizacji np. Zwiazkiem Stowarzyszen ,Koalicja na pomoc niesamodzielnym”, czy Krajowa
Izba Doméw Opieki — w celu lobbowania na rzecz sensownych zmian w opiece dtugoterminowej,
czyli obszarze, w ktorym dziatamy. Ponadto staramy si¢ nagtasnia¢ temat deinstytucjonalizacji
w mediach np. przez publikacje w czasopiémie MEDI, czy rozmawiajac z zainteresowanymi te-
matem postami (Zrédta, OSDSDPS, 21.01.2022); niewatpliwie jednak finanse DPS w kontekscie
deinstytucjonalizacji sa sprawa kluczowg dla jej bezpiecznego przeprowadzenie i reorganizacji
placéwek pomocowych. Konkretnych dzialar na razie brak (Zrédta, OSDSDPS, 7.12.2021).

Placéwki w tym ujeciu stajg si¢ czedcig deinstytucjonalizacji i jednym z rozwigzan
dla jej wspierania, co jest zgodne ze zidentyfikowang wczesniej strukturg aspektowa
mysli konserwatywne;j.

Strona reformatorska w poszukiwaniu rozwigzan wychodzi od potrzeby zlikwi-
dowania nieréwnej relacji, w jakiej znajduja si¢ osoby z niepelnosprawnosciami:

powinno si¢ odchodzi¢ od paternalizmu i opieki w duchu ,wiemy lepiej” na rzecz deinstytu-
cjonalizacji i poszanowania autonomii 0os6b niesamodzielnych. Wymaga to jednak glebokiej
przebudowy catego sposobu myslenia o opiece i zapewnienia systemu wsparcia lokalnego dla
0s6b niesamodzielnych i ich opiekunéw [...]. Nalezy pisa¢ skargi, wskazywa¢ nieprawidtowosci,
punktowaé naruszenia norm spotecznych. Jezeli osoby w domach opieki si¢ nie skarzg, to nikt
nie widzi problemu. Trzeba pokazywac wszystkie trudnosci, gtosno o nich méwi¢. Tylko tak
mozna udowodni¢, Ze ograniczenia poszly za daleko. Skargi moga zgtasza¢ takze rodziny. Moga
dopytywa¢, dlaczego nie ma mozliwosci kontaktu z ich bliskimi. Innej drogi nie ma. Skargi to
jeden z kluczowych mechanizméw chronigcych przed ztym traktowaniem i naduzyciami (Zré-
dla, Berezowska, Grab, 2021); prawa 0sob z niepelnosprawno$ciami powinny trafi¢ do gléwnego
nurtu debaty publicznej, to sie dzieje niewystarczajaco szybko (Zrédla, Dazbtaz, 11.10.2019);
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wedlug opinii Rzecznika [Praw Obywatelskich] skierowany do prekonsultacji dokument wyma-
ga podobnej analizy i przeformulowania wielu opiséw dziatan po to, by juz na poziomie jezy-
ka odej$¢ od charytatywnego modelu pojmowania niepelnosprawnosci na rzecz poszanowania
pelnej podmiotowosci 0s6b z niepelnosprawno$ciami (Zrédta, Rézariski, 20.07.2021); Strategia
rozwoju ustug spotecznych (deinstytucjonalizacji) nie ma by¢ zmiang kosmetyczng, na ktéra
szkoda czasu i pieniedzy. Proces deinstytucjonalizacji ma by¢ z zalozenia zmiang na lepsze, a nie
powielaniem skostnialych rozwiazan z poprzednich dekad, rozwigzan, ktdre sie nie sprawdzity.
Deinstytucjonalizacja ma by¢ zmiang na lepsze Zycia 0s6b wymagajacych wsparcia a nie ugrun-
towaniem wsparcia kierowanego do instytucji catodobowych (Zrédta, PFON, 3.11.2021).

Przytoczone cytaty obrazuja postulat wyjscia od zmiany postaw spolecznych,
ktére moga by¢ generowane poprzez nagtasnianie kwestii nowoczesnego podejscia
do niepelnosprawnosci i deinstytucjonalizacji oraz ich wprowadzenie do szerszej
debaty publicznej.

Warto w tym miejscu zwrdci¢ réwniez uwage na postulat skoncentrowania dziatan
na osobie (person centered approach):

wstepem do udanego Zycia osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng jest Planowanie skoncentro-
wane na osobie, ktore ma wyzwala¢ nadziej¢. To jest najwazniejsze zadanie planu dzialan na przy-
szto$¢, ktéry ma wspiera¢ osobe z niepetnosprawnoscig intelektualng w dobrym zyciu w spotecznosci
lokalnej, tak aby osoba z NI [niepelnosprawnoscig intelektualna] mogta w sposdb pozytywny razem
ze swoim zespolem planistycznym - zaplanowa¢ swoje udane zycie na przyszio$¢. Jest to systemowa
zmiana w spolecznosci lokalnej, ktérej celem jest sprawienie, aby kazda osoba z NI czuta si¢ petno-
prawnym czlonkiem swojego $rodowiska [...]. Osoba w tym procesie jest zawsze w centrum [...].
W planowaniu skoncentrowanym na osobie wizja opiera sie na pozytywnych do$wiadczeniach i dzia-
faniach, ktére osoba ma zwigkszy¢. Plan zaklada holistyczne widzenie osoby, z dopasowanymi ustu-
gami oraz zaangazowanie w zycie spotecznosci. Plany robione s3 z zespolem planistycznym - osoba,
rodzing, sojusznikami. Kazdy plan ma unikalny spersonalizowany charakter — indywidualne podejscie
do osoby, wokot ktorej projektowane sa dziatania. Podkresla sie tworzenie relacji i kregu wsparcia
wokét osoby i dobre zycie w spotecznosci (Zrédta, Jordan, 17.03.2021).

Podkres$lana indywidualizacja wsparcia odnosi si¢ zaréwno do umocowania danej
osoby w spotecznosci lokalnej, jak i do zmiany sposobu orzekania o niepelnospraw-
nosci. W tym drugim przypadku wiaze si¢ to z postulatem przyjecia takiego sposobu
orzekania, w ktérym punktem wyjscia bytyby potrzeby osoby z niepelnosprawno-
$cig wynikajace zaréwno z fizycznego uszkodzenia, jakie posiada, jak i czynnikow
strukturalnych, jakim podlega (np. miejsce zamieszkania, wykluczenie transportowe,
sytuacja rodzinna), a takze posiadanego kapitalu spolecznego oraz kulturowego, jak
wyksztalcenie i mozliwosci jego zdobywania czy pozycja na rynku pracy.

Jednoczesnie podkreslana jest konieczno$¢ docierania z koncepcja deinstytucjo-
nalizacji do 0s6b majacych wplyw na ksztaltowanie polityki spoteczne;j:

»hiniejsze wytyczne® maja za zadanie zwigkszenie §wiadomosci oséb odpowiedzialnych za
ksztaltowanie polityki spolecznej, rodzinnej, o$wiatowej i zdrowotnej w poszczegdlnych pan-
stwach europejskich, zaréwno na poziomie centralnym, regionalnym, jak i lokalnym” - pisze

35 Chodzi o Ogdlnoeuropejskie wytyczne dotyczgce przejscia od opieki instytucjonalnej do opieki
Swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci.
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w swoim wystgpieniu do pelnomocnika rzadu ds. 0séb niepelnosprawnych prof. Lipowicz.
Uznaje ona inicjatywe Grupy*® oraz zalozenia deinstytucjonalizacji opieki za stuszne (Zrédta,
Redziak, 30.09.2013); Deinstytucjonalizacja jest jedna z tych rzeczy, ktore ja szczegélnie cenig
w tym, czego Unia od nas oczekuje — podkreslit Pawet Wdéwik [Pelnomocnik Rzadu ds. Oséb
Niepelnosprawnych]. - W Polsce wymaga to przede wszystkim zmiany myslenia w sferze pan-
stwowej i samorzadowej zajmujacej sie pomoca spoleczng - dodal (Zrédta, Rézanski, 9.06.2020);
nadrzednym warunkiem (obok finansowego) dla dobrego wdrozenia dzialan deinstytucjonal-
nych jest poprawne - zgodne z zamyslem, rozumienie procesu deinstytucjonalizacji. Pierwszym
krokiem ku zmianie jest mentalna otwarto$¢ na jej nastapienie i spoleczne popularyzowanie idei
wsparcia §rodowiskowego 0s6b potrzebujacych i wzrostu specjalistycznych ustug na ich rzecz
(Zrédta, Kramkowska, 2021).

Uwidacznia sie tutaj kwestia zwigkszenia swiadomosci i zmiany postaw wobec
niepetnosprawnosci, ktére powinny przetozy¢ si¢ na che¢ wdrozenia projektu de-
instytucjonalizacji przez decydentéw réznego szczebla.

Istotnym partnerem w dyskusji o procesie deinstytucjonalizacji i w jego wdrazaniu
powinna by¢, w przekonaniu reformatoréw, strona spofeczna:

niezbedne jest uwzglednienie niezwykle istotnej roli podmiotéw sektora spolecznego, réwniez
jako glosu samych 0s6b z niepelnosprawnosciami - partneréw deinstytucjonalizacji. Na uwadze
trzeba mie¢ cel, jakim jest zapewnienie kazdemu niezaleznego zycia z uwzglednieniem indywi-
dualnych potrzeb, godnosci oraz autonomii (Zrodla, Starzewski, 3.11.2021).

Wlaczenie strony spotecznej powinno réwniez by¢ powigzane ze wspotpra-
ca z ekspertami - nie tylko z zakresu niepelnosprawnosci, ale réwniez majacych
wiedze z innych obszaréw i reprezentujacych inne grupy, ktérych moze dotyczy¢
deinstytucjonalizacja:

wazne jest przy tym, aby za warto$¢ uzna¢ nie tylko efekt finalny prac na poziomie regionalnym,
czyli gotowy Regionalny Plan Rozwoju Ustug Spotecznych i Deinstytucjonalizacji, ale takze sam
proces tworzenia planu i dyskusji, ktéra bedzie temu procesowi towarzyszyla. Prowadzenie ta-
kich proceséw i uczestnictwo w nich daje do$wiadczenie, uczy, rozwija, wzbogaca, daje nowa
perspektywe. Zwlaszcza, ze dla regiondéw Plan bedzie pierwszym dokumentem tak komplek-
sowym i ponadsektorowym/miedzybranzowym (dotyczacym réznorodnych ustug i grup) [...].
Wazne staje sie utworzenie regionalnego zespotu ekspertéw do spraw planowania, kreowania
i konsultowania kierunkéw rozwoju ustug spotecznych. Dodatkowo z uwagi na wyodrebnione
grupy spoteczne wymagajace nowoczesnych ustug niezbedne moze by¢ takze utworzenie w ra-
mach Zespolu podgrup poszerzanych o specjalistow z obszaru np. potrzeb senioréw, dzieci, 0s6b
z niepelnosprawnosciami (Zrédta, WRZOS, 30.05.2022).

Deinstytucjonalizacja w mysli utopijnej przedstawiana jest jako skuteczne rozwia-
zanie problemu (identyfikowanego przez reformatoréw) zwigzanego z funkcjono-
waniem wsparcia 0s6b z niepelnosprawnosciami w Polsce w modelu medycznym.
Proponowane rozwigzania skupiajg si¢ na konkretnych narzedziach wsparcia -
w tym asystencji osobistej i mieszkalnictwie wspomaganym:

36 Europejska Grupa Ekspertow ds. Przejécia od Opieki Instytucjonalnej do Opieki Swiadczonej
na Poziomie Lokalnych Spotecznosci przy Komisji Europejskiej.
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wérdd postulatéw Kongresu jest zapewnienie powszechnych ustug asystentéw osobistych na po-
ziomie gminy, ktore mialyby by¢ finansowane z budzetu panstwa. Drugim postulatem zwigza-
nym z niezaleznym zyciem jest stopniowe odejscie od modelu duzych instytucji opiekunczych,
zardwno domdéw pomocy spolecznej, jak i ogromnych szpitali psychiatrycznych na rzecz §rodo-
wiskowego wsparcia: mieszkan wspomaganych i lokalnych centréw zdrowia psychicznego. Na-
szym gléwnym postulatem jest mieszkalnictwo wspomagane wspierane przez ustugi asystenckie
(Zrédta, Rézanski, 26.10.2017).

Rozwigzania taczone s3 z kwestig funkcjonowania placéwek zbiorowego za-
mieszkania:

dobrze przeprowadzony proces deinstytucjonalizacji powinien dawaé osobom z niepelnospraw-
no$ciami realne mozliwosci wyboru, np. dotyczace rodzaju wsparcia, miejsca zamieszkania,
zawodu i miejsca pracy, sposobu dojazdu i komunikacji miejskiej, korzystania z oferty kultu-
ralno-spolecznej swojej miejscowosci. Wybdr oznacza tez realizacje siebie w réznych rolach
spotecznych, mozliwoé¢ zatozenia rodziny itd. [...] Z kolei spoteczenstwo dzieki deinstytucjo-
nalizacji mogloby czerpal z réznych umiejetnosci, kompetencji, zasobow, wiedzy, kwalifikacji,
indywidualnych uzdolnien konkretnych oséb z niepelnosprawnoscia. Mogloby, bo bez deinsty-
tucjonalizacji, jak réwniez asystencji osobistej i dostepnosci, osoby zamkniete w instytucjach i za-
lezne od innych nie s3 zbyt aktywne (Zrédla, Greniuk, 26.03.2021); czy domy pomocy spolecznej
czeka likwidacja? Czy ich pracownicy i mieszancy trafig na bruk? Takie obawy czesto pojawiaja
sie przy okazji procesu deinstytucjonalizacji. Jednak, to nie tego procesu trzeba si¢ bac, ale...
jego braku [...]. Duza cze$¢ mieszkaficow takich placowek moglaby funkcjonowaé w $rodowisku
lokalnym przy odpowiednim wsparciu. I temu ma stuzy¢ Strategia Rozwoju Ustug Spotecznych,
przygotowana przez Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej (Zrédta, Rézaniski, 9.09.2021).

Wypowiedzi te nie sugeruja bezposrednio likwidacji placoéwek jako rozwigzania.
Jesli miatoby do niej doj$¢, to raczej za sprawa rozbudowy systemu wsparcia $ro-
dowiskowego. Dlatego w sferze rozwigzan reformatorzy podkreslaja koniecznos¢
wprowadzania nowych ustug w spolecznosciach lokalnych:

aby mdc spokojnie spa¢, musimy rozwija¢ ustugi w spotecznosci lokalnej. Przede wszystkim
asystencje osobista, ktora powinna by¢ obowigzkowo zapewniona przez panstwo kazdemu czlo-
wiekowi wymagajacemu wsparcia. To jest droga do deinstytucjonalizacji pomocy spotecznej,
to jest droga od domu pomocy spolecznej do zycia w spolecznosci lokalnej w réznych formach
mieszkalnictwa wspomaganego. Z tej drogi juz nie ma odwrotu, teraz jest czas na wprowadzanie
rozwigzan, jak te droge przej$¢ (Zrodta, Rézanski, 28.06.2021); trzeba jednak powiedzieé, ze
zaden dokument nie daje szans zmiany na lepsze. Dajg je konkretne narzedzia. Pytanie wigc, nie
tylko o ostateczny ksztalt strategii, ale czy w slad za nig pojawig sie sensowne rozwiazania. Jedna
rzecz to watek informacyjno-edukacyjny, czyli pokazywanie samorzagdowcom, ze to wlaciwy
kierunek, bo przyczynia si¢ do poprawy dobrostanu lokalnej spotecznosci i jest tansze. Dru-
ga rzecz to narzedzia prawne, finansowe, ktére pomoga ten proces zainicjowaé (Zrédta, Dud-
kiewicz, 18.01.2022); domagajmy si¢ asystentow. Takie osoby moga mie¢ roznie zdefiniowane
kompetencje — wspiera¢ i podopiecznych, i opiekunéw. Domagajmy si¢ mieszkalnictwa wspo-
maganego i chronionego, by nasze dzieci mogly zamieszka¢ bez nas, nim nas zabraknie (Zrédla,
Prochniewicz, 2.07.2021).

Wiele uwagi przykladanej jest w mys$li reformatorskiej do kwestii omawiania
i propagowania koncepcji mieszkalnictwa wspomaganego. Wydaje sie, ze s3 ku
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temu przynajmniej dwa powody. Po pierwsze, mieszkalnictwo zwigzane jest z pro-
blemem krytyki idei placowek zbiorowego zamieszkania, co wzbudza spore emocje.
Po drugie, proces transformacji z systemu instytucjonalnego w rozproszony budzi
wiele watpliwosci natury zaréwno technicznej (problem braku infrastruktury) oraz
finansowej (problem kosztéw), jak i filozoficznej (problem samodzielnosci oséb
0 najwyzszej potrzebie wsparcia — definiowanych jako zalezne lub niesamodzielne).

Pomimo Ze celem prezentowanej pracy nie jest analiza szczegdtowych propozy-
cji rozwigzan dla mieszkalnictwa wspomaganego, warto jednak zwroci¢ uwage na
pewne jego odmiany®’. Pierwszym wariantem mieszkalnictwa wspomaganego sa
mieszkania znajdujace si¢ w ogdlnej tkance miejskiej jako pojedyncze lokale. Wariant
ten wypelnia zalozenia wlaczenia spotecznego - osoba z niepetnosprawnoscia jest
tutaj jednym z wielu innych mieszkancéw (bez niepelnosprawnosci), a zamiesz-
kanie ma charakter staly. Jedynym wyréznikiem jest dostosowanie mieszkania
oraz asystencja osobista. Drugi wariant to mieszkalnictwo treningowe — bedace
w zalozeniu forma przygotowania do samodzielnosci*®. Osoby tam przebywajace
uczg si¢ prowadzenia gospodarstwa domowego, zarzadzania wlasnym budzetem
i funkcjonowania w ogélnodostepnym srodowisku®. W trzecim wariancie zglaszane
sa koncepcje, ktdre sytuuja si¢ miedzy zbiorowym a indywidualnym zamieszkaniem
0s6b z niepelnosprawno$ciami. Sg to propozycje takie jak Wspomagane Spotecz-
nosci Mieszkaniowe, Wspdlnoty Domowe dla Dorostych Oséb z Autyzmem czy
Centra Opiekunczo-Mieszkalne*. Pomimo réznic wszystkim wariantom przys$wieca
podobny cel:

mieszkania wspomagane stanowig realng alternatywe dla pobytu réznych grup oséb (m.in. oséb
z niepelnosprawno$ciami, w tym z niepelnosprawnoscia intelektualna, oséb z problemami zdro-
wia psychicznego, 0s6b w kryzysie bezdomno$ci) w placowkach catodobowych (np. takich jak
domy pomocy spotecznej, noclegownie, schroniska dla os6b bezdomnych). Mieszkania te wspie-
raja powrdt tych osob do pelnego uczestnictwa w zyciu spolecznym i zawodowym i w pelni
niezaleznego zycia (np. oséb w kryzysie bezdomnoéci, mlodziezy opuszczajacej piecz¢ zastepcza,
0s6b z niepelnosprawno$ciami), ale moga tez by¢ mieszkaniami docelowymi dla czgsci oséb,
ktére z roznych przyczyn potrzebuja wsparcia w codziennym funkcjonowaniu (np. oséb z nie-
pelnosprawnosciami) (Zrédta, List aktywistow, 1.04.2021); zgodnie z zalozeniami przyjetymi

37 W odniesieniu do szczegbtowych propozycji rozwigzan dla mieszkalnictwa wspomaganego
warto zwréci¢ uwage na nastepujace teksty: Zrddta, Szacki, Rybicka, Bolak, 21.07.2021; Zrodta,
Porozumienie Autyzm Polska, 2021; Zrédta, Za niezaleznym zyciem, 11.05.2018; Projekt nowej
ustawy wdrazajgcej Konwencje ONZ o prawach 0séb niepetnosprawnych w Polsce pn. ,Ustawa
0 wyrownywaniu szans oséb z niepetnosprawnosciami” (Ustawa KPON, 2023, dziat V).

38 Zgodnie z Ustawg o pomocy spotecznej mieszkalnictwo tego typu przystuguje réwniez innym
grupom - nie tylko osobom z niepetnosprawnosciami.

39 Osobna kwestia jest problem zakorczenia pobytu w mieszkaniu treningowym i dalszego losu
jego mieszkanca. Nie ma tutaj jednego schematu postepowania, a rozwigzania znajduja sie
w gestii poszczegdlnych samorzadow.

40 Nalezy zaznaczy¢, ze Centra Opiekunczo-Mieszkalne bywaja przez strone reformatorska
krytykowane jako zbyt bliskie tradycyjnym formom zbiorowego zamieszkania.



274 Miedzy ideologia a utopia - deinstytucjonalizacja wybranych ustug...

w ramach dzialania systemowa ustuga mieszkalnictwa wspomaganego bedzie zorganizowana
w taki sposob, aby w pelni wdraza¢ ide¢ deinstytucjonalizacji oraz zapewniania mozliwo$ci re-
alizacji niezaleznego zycia w spolecznosci lokalnej, jak rowniez przeciwdziata¢ ryzyku uzyskiwa-
nia w praktyce przez mieszkania wspomagane cech instytucjonalnych (np. nakladanie licznych
ograniczen regulaminowych czy tworzenie duzej liczby mieszkan w ramach jednego budynku),
zgodnie z Komentarzem generalnym nr 5 Komitetu ONZ ds. Praw Oséb Niepetnosprawnych.
Ustuga mieszkalnictwa wspomaganego bedzie realizowana w sposéb komplementarny z syste-
mowa ustuga asystencji osobistej, aby zapewni¢ osobom z niepelnosprawnoéciami jak najwieksza
mozliwoéé samostanowienia oraz wyboru sposobu i miejsca otrzymywania wsparcia (Zrédta,
Dazbtaz, 11.08.2021).

Natomiast asystencja osobista nie doczekata si¢ tak rozbudowanej dyskusji.
Pojawia si¢ ona najczesciej w wypowiedziach ogdlnych, jak przyktadowa: ,asy-
stent osobisty wspiera osobe z niepelnosprawnoscia w zakresie spraw spofecznych,
zawodowych, w wykonywaniu podstawowych czynnosci dnia codziennego czy
tez edukacyjnych” (Zrédta, List aktywistéw, 9.11.2020). Nie oznacza to jednak, ze
traktowana jest ogélnikowo, a odniesienie do niej bywaja obszerne, jak w nastepu-
jacej wypowiedzi:

deinstytucjonalizacja bez asystencji osobistej nie jest mozliwa. Owszem, mozna zapewnic asy-
stencje bez deinstytucjonalizacji, ale to jeszcze bardziej poglebi poczucie niesprawiedliwoéci
u tych oséb, ktdre systemowo porzucamy w tej opiece instytucjonalnej. W mojej ocenie wprowa-
dzenie asystencji osobistej bez procesu deinstytucjonalizacji to bardzo niedobre dzialanie. [...]
Dodalbym, Ze to by tez znaczaco poglebilo réznice spoteczne i wykluczenie spoleczne pomiedzy
réznymi grupami tych oséb, ktore sg juz w instytucjach, z tymi, ktore urodzity si¢ pdzniej i jesz-
cze nikt ich w tych placéwkach nie zamknal, a w tzw. miedzyczasie dostaty asystenta. Dlaczego
jednak te dwa elementy niezaleznego zycia sa tak ze sobg polaczone? Asystencja osobista jest
fundamentem deinstytucjonalizacji, bo zapewnia wsparcie dopasowane do potrzeb danej osoby.
Asystencja osobista jest ,,asystencja’, czyli z jednej strony wspiera osobg z niepetnosprawnoscia
w roznych czynnosciach, w ktérych dana osoba potrzebuje wsparcia, a z drugiej strony jest ,,0s0-
bista”, czyli nastawiona na indywidualne potrzeby tej osoby. O asystencie osobistym moéwi sie
troche, ze jest to ,,ludzka proteza”. To znaczy, ze jest to osoba, ktéra wykonuje rozne czynnosci,
ktorych kto$ nie moze samodzielnie wykona¢ w wyniku interakcji miedzy niepelnosprawnoscig
a barierami. Asystent ma temu przeciwdziataé (Zrédla, Greniuk, 26.03.2021).

Oprocz wplatania watku asystencji osobistej do tekstow dotyczacych deinstytucjo-
nalizacji czy niepelnosprawnosci w ogéle warto zaznaczy¢ pojawianie si¢ publikacji
bedacych szerokimi wykladniami asystencji osobistej, jak poradnik Asystent osoby
z niepetnosprawnosciq intelektualng (Zrédta, Zima-Parjaszewska, Abramowska,
2017), raport Asystencja osobista 0s6b z niepetnosprawnoscig w swietle analiz wy-
branych rozwigzan zagranicznych oraz systemu i doswiadczet krajowych (Zrédta,
Mika, 2017), Standard asystencji osobistej osoby z niepetnosprawnoscig (AOON,
2023). Dotycza one zaréwno jej filozofii, jak i zakresu czynnosci asystenta wraz ze
wskazaniem konkretnych rozwigzan operacyjnych (wdrozeniowych).

Réwnolegle pojawiajg si¢ propozycje rozwigzan kwestii funkcjonowania pla-
cowek zbiorowego zamieszkania. Znajdujg si¢ wsrod nich postulaty ograniczania
powstawania nowych instytucji:



Analiza empiryczna 275

rozwigzaniem tego problemu ma by¢ zakaz wydatkowania funduszy unijnych na powstawanie
nowych, wielkich instytucji opiekunczych i przekierowanie tych, niemalych przeciez, pienigdzy
na wspieranie rozwigzan stuzacych niezaleznemu zyciu. Dlatego haslo: ,instytucje nie sg roz-
wigzaniem’, wypisane na dziesigtkach transparentéw uczestnicy marszu zaniesli pod budynek
Komisji Europejskiej (Zrédta, Rézanski, 28.09.2017); niezbedne jest réwniez moratorium na
powstawanie nowych instytucji. Konieczne jest zastanowienie sig, jak zaczaé je ogranicza¢ po-
przez indywidualne plany usamodzielniania z instytucji zwlaszcza w przypadku os6b z niepel-
nosprawnoscia, czy w kryzysie psychicznym. Konieczne jest zapewnienie praw podmiotowych
zapewniajacych decydowanie o swoim Zyciu osobom starszym, oraz reforma placéwek dla do-
rostych i dzieci na rzecz dziatari o charakterze srodowiskowym i interwencyjnym (Zrédta, List
aktywistow, 9.11.2020).

Niekiedy negatywny stosunek mysli utopijnej do placéwek zbiorowego zamieszka-
nia przekfada sie na postulaty ich likwidacji. Moga one przybiera¢ formy radykalne:

na koniec rozwazan na temat przestrzegania wolnosci i praw cztowieka w DPS-ach trzeba wy-
raznie zaznaczy¢, iz zgodnie z ideg deinstytucjonalizacji celem ustawodawcy powinna by¢ stop-
niowa likwidacja doméw pomocy spolecznej i zastgpienie ich innymi formami wsparcia (Zrédla,
Kurowski 2014); problem instytucjonalizacji dotyczy nie tylko 0séb chorujacych psychicznie, ale
tez chocby osob z autyzmem i niepelnosprawnoscia intelektualng. Tutaj rowniez okazuje sie, ze
rozwigzaniem jest likwidacja starych, ogromnych osrodkéw i zastgpienie ich mniejszymi, opar-
tymi o spolecznosci lokalne (Zrédta, Rézanski, 14.12.2015).

Nalezy zauwazy¢, ze jednocze$nie funkcjonujg postulaty dzialania ewolucyjnego:

w komentarzu® podkreslono tez, ze instytucji nie nalezy rozbudowywac, a raczej dazy¢ do ich
stopniowego wygaszania poprzez wstrzymanie przyjmowania kolejnych oséb, a takze nie nalezy
tez tworzy¢ ,,satelickich” rozwigzan mieszkaniowych wywodzacych sie z instytucji, czyli takich,
ktére przypominaja warunki zamieszkania samodzielnego (mieszkan czy doméw indywidual-
nych), a jednocze$nie funkcjonuja w oparciu o instytucje [...]. W jednym z dalszych punktéw
wprost napisano, ze ,deinstytucjonalizacja rOwniez wymaga transformacji systemowej, ktora
obejmie zamkniecie instytucji oraz zniesienie przepiséw regulujagcych proces instytucjonalizacji,
ktore to dzialania powinny stanowi¢ element rozbudowane;j strategii, w ktorej sklad wejdzie tez
uruchomienie zindywidualizowanych ustug wsparcia” (Zrédta, Kubicki, 2021).

Strona reformatorska dopuszcza réwniez rozwigzania, w ktérych placéwki staja
sie ostatnim zabezpieczeniem systemu:

nie jestem za tym, Zeby budowa¢ nowe domy pomocy spolecznej, a jeszcze bardziej domy dziec-
ka, ktérymi chwalg si¢ rézni marszalkowie i prezydenci [...]. Trzeba zmniejszy¢ napor na te
domy, by trafialy tam osoby najbardziej potrzebujace (Zrédta, Rézatiski, 9.09.2021).

W tym ujeciu dopuszczane jest zalozenie, ze pewna grupa osob (,,najbardziej
potrzebujacych’, czyli potencjalnie wymagajacych najbardziej intensywnego wspar-
cia) moze mieszka¢ w placéwkach zbiorowego zamieszkania, wobec braku innych
rozwigzan, ktore bytyby dla nich optymalne.

41 Komentarz generalny nr 5 do art. 19 Konwencji o prawach os6b niepetnosprawnych.
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W obszarze rozwigzan podnoszonych przez mysl reformatorska znajduje sie

takze kwestia tworzenia i rozwoju strategii wdrazania projektu deinstytucjonalizacji.
Punktem wyjscia jest tutaj analiza obecnego systemu pod katem jego funkcjono-
wania i mozliwo$ci zmiany:

aby dokona¢ deinstytucjonalizacji opieki, nalezy - wedtug ekspertéw — dokonac¢ analizy systemu
opieki spolecznej i zdrowotnej oraz analizy barier w dostepie do podstawowych ustug, a takze
zgromadzi¢ dane spoleczno-ekonomiczne i demograficzne oraz informacje na temat powoddéw
umieszczania 0s6b ze wspomnianej grupy w zaktadach (Zrédta Redziak, 30.09.2013).

Celem proponowanych dziatan jest przyjecie strategii deinstytucjonalizacji:

realizacja zalecenia Komitetu ONZ byloby przyjecie strategii deinstytucjonalizacji ustug spo-
tecznych w Polsce. Obecnie zadanie to nalezy do kluczowych, okreslonych w Strategii na rzecz
Osob z Niepelnosprawnosciami 2021-2030. Szczegélowe dzialania, wdrazajace cato$é procesu
wraz z doktadnym harmonogramem i wskaznikami, maja by¢ wskazane w osobnych, krajowych
ramach strategicznych deinstytucjonalizacji (Zrédla, Bodnar, 5.05.2021).

Przygotowana strategia powinna mie¢ charakter systemowy i by¢ podstawa

wprowadzania trwatych zmian:

dlatego potrzeba nam dlugofalowego - co najmniej dwudziestoletniego — programu wprowa-
dzajacego stopniowo zmiany systemowe potrzebne do rozwoju nowoczesnych ustug spotecz-
nych i zdrowotnych w miejscu zamieszkania, w rodzinie, w sasiedztwie, w okolicy (Zrédta, List
aktywistow, 9.11.2020); [...] podejmowane dziatania musza mie¢ charakter systemowy. Niestety
- jak zauwaza — obecnie wsparcie udzielane w ramach asystencji osobistej ma jedynie charakter
dziatan projektowych na poszczegolne lata. W $wietle otrzymywanych skarg i innych Zrédet wie-
dzy, Rzecznik [Praw Obywatelskich] dziatanie to uznaje za niewystarczajace (Zrodla, Rézanski,
20.07.2021); kluczowym elementem, ktéry musimy stworzy¢ najdalej do 2030 roku (a nie po
2041 roku) jest calosciowy i kompleksowy system wsparcia, ktory zmniejszy lub znacznie ogra-
niczy napér na placéwki calodobowe (Zrédta, Mierzejewski, 12.08.2021).

Proponowane kierunki strategii biorg réwniez pod uwage kwestie pracownikow

placowek calodobowego zamieszkania i instytucji pomocowych:

42

deinstytucjonalizacja powinna obja¢ DPS-y. W Strategii na Rzecz Oséb Niepelnosprawnych
przewiduje sie, Ze ich pracownicy beda nadal zatrudnieni i bedg nadzorowac* te osoby, ktdre za-
mieszkajg w mniejszych zbiorowosciach (Zrédla, Dazbtaz, 26.05.2021); zadna zmiana w zakresie
ustug spolecznych nie moze odby¢ si¢ bez udziatu oséb, ktore te ustugi organizujg — pracowni-
kéw zawodow pomocowych, inaczej zwanych stuzbami spolecznymi. Bez znaczacego wzmocnie-
nia kadrowego i finansowego tych kategorii zawodowych, grozi nam olbrzymi kryzys w zakresie
ustug spotecznych (Zrodta, List aktywistow, 9.11.2020); trzeba wymysle¢ zmiane calego systemu,
ktory — zeby dzialal - beda tez potrzebne rézne zasoby, ktdre zostang ulozone inaczej niz dotych-
czas. Na przyklad ustawa o zawodach pomocowych moze by¢ jednym z wehikuléw zmiany [...].
Potrzebujemy trzech rzeczy: pieniedzy, ktére musza by¢ (nie chodzi nawet o supernowe pienig-
dze, ale zorganizowane w inny sposob), mieszkan (bez tego alternatywa dla instytucji nie istnieje)
i wlaénie ludzi - specjalistéw od wsparcia innych (Zrédta, Kowalski, 26.10.2020).

Przy okazji warto zwrécic¢ uwage, ze strona reformatorska postuguje sie tutaj kategoria ,,nad-
zoru” - bardziej wtasciwa dla myslenia konserwatywnego.



Analiza empiryczna 277

Proponowanie przez reformatoréw oparcia deinstytucjonalizacji na pracownikach
placowek ma co najmniej dwa cele. Pierwszym jest zapewnianie, Ze nie stracg oni
pracy, a jedynie zmieni si¢ jej charakter (przejscie do wykonywania ustug srodowi-
skowych); drugim jest pokazanie, ze nadal bedg oni warto$ciowymi pracownikami,
na ktorych bedzie opieratl si¢ nowy system.

Rozwigzania proponowane przez obie strony sa funkcja ich struktur aspektowych.
W tym ujeciu réznice w interpretacji roznych aspektéw deinstytucjonalizacji sa
zrozumiale. Na obecnym etapie widoczna jest zgoda na wprowadzenie deinstytu-
cjonalizacji w zycie, chociaz strony roznig si¢ zakresem i celami propozycji. Przy
ogolnej zgodzie odnosnie do ograniczania roli placowek calodobowego zamiesz-
kania my$l konserwatywna poszukuje rozwigzan, w ktérych przyjetyby one nowe
funkcje i zostaly zachowane - przynajmniej jako ostatnie ogniwo systemu. Strona
reformatorska na poziomie rozwigzan kladzie natomiast nacisk na rozwoj ustug
spotecznych, w tym szczegélnie asystencji osobistej i mieszkalnictwa wspomaganego.

Obie strony podkreslajg w sferze postulowanych rozwigzan kwestie podejmowa-
nia dialogu miedzy réznymi aktorami spotecznymi na rzecz wzmacniania procesu
deinstytucjonalizacji. Jednak rysujg one nieco inne cele. Podczas gdy reformatorzy
skupiaja si¢ na pozyskiwaniu dla swoich idei jak najwiekszej liczby zwolennikéw
(w tym szczegolnie decydentow), konserwatysci postuluja dialog o charakterze
negocjacyjnym, ktéry miatby doprowadzi¢ do ustalen odnosnie do celéw, zalozen
i sposobow deinstytucjonalizacji. W tym ujeciu reformatorzy ze swojej perspektywy
dysponuja gotowym do wdrozenia projektem, natomiast strona konserwatywna
postrzega go jako pewien zamysl wymagajacy rozwazenia, operacjonalizacji i te-
stowego wlaczania w istniejacy system.

Po obu stronach uwidacznia si¢ wspomniana wczesniej obawa zwigzana z bra-
kiem pracownikéw. W mysli konserwatywnej podkreslanie tej kwestii prowadzi
do spostrzezen zwigzanych z trudnosciami we wdrazaniu zalozen deinstytucjo-
nalizacji. Rozwigzaniem jest zatem utrzymywanie placéwek (jako potencjalnie
wymagajacych mniej personelu) i — w miare mozliwosci - rozszerzanie zakresu
ustug srodowiskowych. Strona reformatorska kfadzie natomiast nacisk na transfer
specjalistow z placowek do ustug w srodowisku lokalnym. Obie strony zgadzaja sie,
ze rozwigzaniem jest podniesienie prestizu zawoddéw pomocowych, co wigze si¢ ze
wzrostem wynagrodzen w tej sferze. Jednak poza ogdlnymi postulatami nie padaja
tutaj konkretne propozycje.

Strona reformatorska podnosi réwniez kwestie zmiany myslenia o niepelno-
sprawnosci — odejscie od kategorii ,,opieki’, paternalizmu i przejscie do perspektywy
modelu spolecznego i prawno-cztowieczego. W puli proponowanych rozwigzan
znajduje si¢ ,podejscie skoncentrowane na osobie”, w mysl ktdrego system wsparcia
powinien wychodzi¢ od potrzeb danej osoby, a nie od narzedzi, ktérymi aktualnie
system dysponuje. Jest to propozycja odwrocenia logiki systemu - przejscia od ,ta-
kiego samego” wsparcia dla wszystkich (tutaj domyslnie: w placéwkach) do wsparcia
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»SZytego na miare” za pomocg asystencji osobistej i mieszkalnictwa wspomaganego.
W tym ujeciu rozwigzaniem wstepnym, warunkujacym powodzenie deinstytu-
cjonalizacji, jest zmiana postaw, bedaca warunkiem prawidlowego rozumienia
istoty ustug w spolecznosci lokalnej. Strona konserwatywna skupia si¢ natomiast
na mozliwo$ciach wykonawczych procesu deinstytucjonalizacji, rozwazajac go
w swoich kategoriach pojeciowych oraz skupiajac si¢ na aktualnych zasobach.
W tym ujeciu stanowi on raczej techniczng modyfikacje infrastruktury, a wraz
z nig sformufowanie nowych zadan dla pracownikéw i instytucji niz koniecznos¢
zmian $wiatopogladowych.

5.3.1.3. Odpowiedzialnos¢

Kwestia odpowiedzialnosci za proces deinstytucjonalizacji wydaje si¢ by¢ postrze-
gana podobnie przez obie strony jako wspdétdziatanie decydentéw (na poziomie
rzagdowym i samorzagdowym) oraz strony spolecznej dzialtajacej gtéwnie poprzez or-
ganizacje pozarzadowe. Typowe wypowiedzi w tej materii prezentuja sie nastepujaco:

proces deinstytucjonalizacji ustug spotecznych to proces wieloptaszczyznowy i wieloletni, wyma-
gajacy zaangazowania instytucji z poziomu krajowego, z poziomu regionalnego (wojewodztwa,
powiaty, gminy), organizacji obywatelskich dzialajacych na rzecz interesariuszy ustug spolecz-
nych oraz samych 0sob zainteresowanych (Zrédta, MRiPS, 17.08.2021); wdrozenie procesu ma
opiera¢ si¢ na skoordynowanych dziataniach na poziomie krajowym, regionalnym i lokalnym
[...]. Deinstytucjonalizacja to proces wymagajacy czasu oraz wspolpracy wielu $rodowisk -
strony spolecznej, rzadowej i naukowcéw (Zrédla, Fijotek-Glowacka, 22.06.2021) catos¢ dzialan
publicznych wymaga skoordynowania na poziomie krajowym (pelnomocnik rzadu oraz zespot
miedzyresortowy i miedzysektorowy), regionalnym (regionalny oérodek polityki spolecznej
i platformy ustug spolecznych) oraz lokalnym. Istotng role w koordynacji dzialann moga ode-
graé tworzone od poczatku 2020 roku Centra Ustug Spotecznych (Zrédta, List Aktywistow,
9.11.2020).

Niekiedy odpowiedzialnos¢ za proces deinstytucjonalizacji postrzegana jest
szerzej jako:

[deinstytucjonalizacja] organizacji wigzki ustug (zintegrowany system wspdtpracy i wspotdziatania
instytucji i organizacji rzadowych, samorzadowych, pozarzadowych i prywatnych, ktéry wychodzi
poza podmioty stricte pomocowe angazujac instytucje z réznych sfer zycia np. kultury); [deinsty-
tucjonalizacja wymaga] zbudowania i podtrzymywania srodowiskowej sieci spolecznej (obejmuje
opiekunéw nieformalnych, sasiadéw i wolontariuszy) (Zrédla, Grabowska, Wojcik, 2021).

Pojawia si¢ tutaj zatem postulat wlgczania szerszych kregéw spotecznych - nie
tylko podmiotéw bezposrednio wdrazajacych i zainteresowanych deinstytucjona-
lizacja. W Strategii na rzecz Oséb z Niepetnosprawnosciami zwrdécono uwage, ze do
skutecznej realizacji zapisow Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych

konieczne jest aktywne zaangazowanie nie tylko administracji na poziomie centralnym, ale
takze samorzadu terytorialnego oraz organizacji pozarzadowych. W szczegdlnosci chodzi tu
o0 organizacje osdOb z niepelnosprawno$ciami (zarzadzane w wiekszoéci przez osoby z niepelno-
sprawnosciami lub rodzicéw lub osoby wspierajace osoby z niepelnosprawnosciami niemogace
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samodzielnie si¢ reprezentowac) [...]. Wszystkie dziatania w zakresie deinstytucjonalizacji os6b
z niepelnosprawno$ciami musza by¢ realizowane w $cistej konsultacji i przy aktywnym wlaczeniu
0s6b z niepetnosprawnos$ciami i organizacji 0s6b z niepetnosprawnoéciami (Zrédta, Strategia na
rzecz 0s6b z niepetnosprawnosciami, 16.02.2021).

Pojawia sie tutaj zatem silny postulat wlaczania w proces deinstytucjonaliza-
cji samych 0s6b z niepelnosprawnosciami jako wspoétksztaltujacych dzialania,
a tym samym bioracych za nie odpowiedzialnos¢.

W perspektywie reformatoréw podkreslana jest rola decydentéw jako grupy
kluczowej dla powodzenia projektu deinstytucjonalizacji:

generalnie to, jak bedzie wygladalo niezalezne zycie kazdego z nas, zalezy od poziomu $wia-
domoéci decydentéw i urzednikéw. Jezeli decydent nie widzi cztowieka w osobie z niepelno-
sprawnoscig, nie widzi w niej potencjatu, jej praw, a widzi tylko problem - to bedzie chcial ja
»upchnaé« w jakims odludnym miejscu, czystym i sformalizowanym molochu. Jezeli jednak be-
dzie znat prawo i przestrzegal go, jezeli bedzie znal Konwencj¢ o prawach 0séb z niepelnospraw-
noécia, to bedzie wiedzial, ze deinstytucjonalizacja to jedyna sensowna droga i nie zgodzi si¢ na
wybudowanie kolejnej wielkiej instytucji na swoim terenie [...] (Zrédla, Greniuk, 26.03.2021).

Uwidacznia sie¢ tutaj podkreslanie sytuacji przez strong reformatorska jako takiej,
w ktorej to strona rzagdowa i samorzadowa jest wladna podejmowac konkretne
decyzje wykonawcze. Spoczywa wiec na niej bezposrednia odpowiedzialnos¢ za
podejmowane dzialania lub ich zaniechanie.

Warto zwréci¢ uwage na role samorzadoéw, co do ktérej obie strony maja oczeki-
wania odnoszace si¢ do bezposredniego wdrazania dziatan zwigzanych z deinsty-
tucjonalizacja. Przykladowo, Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej wskazuje
na samorzady, ktére moga tworzy¢ mieszkania chronione i ubiega¢ si¢ o $rodki na
ten cel (Zrédta, Wdéwik, 19.07.2021). Podobnie program Asystent osobisty oso-
by niepetnosprawnej oparty jest na przekazywaniu srodkéw gminom i powiatom
(Zrédta, MRiPS, 2021). Odpowiedzialno$¢ samorzadéw zasadza sie tutaj na dwéch
elementach. Po pierwsze, jest to sprawa wystepowania o $rodki, co jest dobrowolna
inicjatywa samorzadow. Zatem samo aplikowanie o §rodki moze by¢ rozpatrywane
w kategorii odpowiedzialnosci za mieszkancéw. Drugim elementem jest realizacja
programu zgodnie z jego zalozeniami. Obejmuje ona zaréwno wymogi formalne
(zwigzane z prawidlowym doborem adresatéw programu, pracownikéw oraz jego
rozliczeniem), jak i prowadzenie projektu zgodnie z ideowymi zalozeniami art. 19
KPON, na ktory program Asystent osobisty osoby niepetnosprawnej si¢ powoluje
(MRiPS, 11.10.2021).

Odpowiedzialnos¢ samorzadéw rozumiana jest nie tylko jako sieganie po $rodki
finansowe, ale réwniez jako tworzenie lokalnych strategii zwigzanych z deinstytu-
cjonalizacja:

to w lokalnym programie ustug spotecznych powinny by¢ wskazane konkretne dziatania, ustana-
wiane trendy na rzecz deinstytucjonalizacji, wskazywane rodzaje ustug spolecznych, ktére nalezy

wdrozy¢. Tutaj udziat sektora spotecznego w tworzeniu tych dokumentéw bedzie mial znaczenie
fundamentalne. Nie ulega watpliwosci, ze w zakresie koordynacji i dzialan wdrazajacych system
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ustug wiodaca rola bedzie przypisana gminom jako samorzagdowym wspolnotom terytorial-
nym stopnia podstawowego w organizowaniu lokalnych systeméw ustug spotecznych (Zrédta,
WRZOS, 30.05.2022).

W tym rozumieniu samorzady staja si¢ punktem centralnym dla deinstytucjona-
lizacji, jej gtéwnym motorem, a takze gléwnymi odpowiedzialnymi za jej realizacje.

Jednoczesnie istotng kwestia, podnoszong zaréwno przez strone konserwatyw-
ng, jak i reformatorska, jest wlaczanie do dziatan na wszystkich etapach czynnika
spotecznego. Jednoczesnie trudnos¢ stanowi ustalenie pozycji organizacji pozarzg-
dowych (czy tez szerzej: strony spolecznej):

Strategia [rozwoju ustug spolecznych] wskazuje organizacje obywatelskie jako jednego z realiza-
toréw dzialan oraz czeé¢ zaktadanego systemu monitorowania wdrazania Strategii — a nie part-
neréw w dzialaniach. Sektor spoteczny wypracowywal istotne standardy i byt wsparciem dotych-
czasowych dzialan wladz. W wielu miejscach rola organizacji spolecznych zostata za$ zréwnana
z rolg prywatnych przedsiebiorcéw, a podejmowane dzialania na zlecenie samorzagdéw maja
by¢ realizowane w oparciu o konkursy lub zaméwienia publiczne [...]. Dziatania nie powinny
ogranicza¢ sie do przeksztalcenia osrodkéw pomocy spolecznej w centra ustug spotecznych lub
wyznaczaniu dyrektora OPS jako koordynatora ustug. Petna koordynacja wymaga uwzglednie-
nia réwniez oferowanych ustug przez podmioty niepubliczne, ktore s3 swoistym uzupelnieniem
oferty sektora publicznego (Zrédta, Starzewski, 3.11.2021).

Uwidacznia si¢ tutaj problem spychania podmiotéw organizacji spotecznej do
roli technicznych wykonawcow ustug w ramach deinstytucjonalizacji, przy jedno-
czesnym pomijaniu koncepcyjnego wkladu strony spotecznej, ktdra nie zgadza sie
na takie podejscie, wskazujac na swoja istotna role w ksztaltowaniu zmiany. Prze-
konanie o niemozliwosci zrobienia deinstytucjonalizacji ,z pozycji ministerstwa
czy rzadu” podziela strona konserwatywna (Zrédla, Dazbtaz, 27.08.2021), jednak
szczegoOlnie mocno wybrzmiewa ono po stronie reformatorskie;j:

wydaje sig, ze w Polsce inicjatorem i jednym z gtéwnych aktoréw calego procesu powinny by¢ or-
ganizacje spoleczne. Po pierwsze, czgsto to wlasnie organizacje $wiadczg lokalnie ustugi dla oséb
z niepelnosprawnosciami, w tym z ograniczeniami sprawnosci zwigzanymi z wiekiem. Widza
wigc dobrze konsekwencje obecnego systemu, ale tez kierunki zmiany i ryzyka z nig zwigzane.
[...] Po drugie, organizacje pelnia role straznicza. Moga pilnowa¢, czy z procesu planowania
i wdrazania zmiany nie zostaty wylaczone osoby, ktérych ona dotyczy — sami mieszkancy placo-
wek calodobowych i osoby z ich rodzin. Glos samych oséb z niepelnosprawnosciami i seniordéw
czesto umyka z debat o rozwigzaniach, ktdre przeciez ich przede wszystkim dotycza. I wreszcie
po trzecie, organizacje moga by¢ motorem do tej zmiany poprzez pokazywanie kierunkéw roz-
wigzan, dobrych praktyk z réznych regiondéw Polski i innych krajéw [...]. To, czego brakuje,
to inicjatoréw zmiany i niestety znowu trzeba liczy¢ na siebie, a dokladniej na organizacje spo-
teczne (Zrédta, Kubicki, Kocejko, 20.10.2020).

Zaréwno konserwatysci, jak i reformatorzy dostrzegaja zatem role oraz odpowie-
dzialnos¢ trzech kluczowych czynnikéw: rzagdowego, samorzadowego i spolecznego.
Wydaje sie, ze najwigksze oczekiwania skierowane sg w strone samorzadoéw, ktdre
z jednej strony zalezne sg od prawa stanowionego na poziomie krajowym, a z drugiej
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znajduja sie na pierwszej linii w kontaktach z lokalnymi spoteczno$ciami. Oznacza
to, Ze — niezaleznie od operowania konkretnych samorzadéw kategoriami mysli
konserwatywnej lub reformatorskiej - wladze gmin i powiatéw obarczane sa przez
obie strony odpowiedzialnos$cig za postepy deinstytucjonalizacji. Presje stanowi
tutaj zaréwno mozliwo$¢ wystepowania o $rodki®, jak i konieczno$¢ mierzenia sie
z postulatami lokalnych organizacji pozarzagdowych.

5.3.2. Pozycjonowanie siebie

Pozycjonowanie siebie zwigzane jest zaréwno z postrzeganiem wlasnego zespotu
mysli przez kazda ze stron, jak i z rozumieniem swojej roli zwigzanej z procesem
deinstytucjonalizacji. Ujawnia ono réwniez w sposob szczegdlny (najczesciej nie-
zamierzony przez wypowiadajacych si¢) uwarunkowania spoteczno-bytowe, jakim
podlegaja grupy. Niektore aspekty pozycjonowania siebie sa zwigzane z pozycjono-
waniem innych, ktdre zostato opisane osobno, aczkolwiek nie zawsze mozliwe jest
pelne rozdzielenie tych dwdch zagadnien.

5.3.2.1. Strona konserwatywna

Strona konserwatywna prezentuje swoja mysl jako ,,realistyczng’, oparta na faktach

zwigzanych z praktycznymi aspektami funkcjonowania systemu wsparcia dla oséb

z niepelnosprawno$ciami, w tym placéwek catodobowego zamieszkania. Jest ona

przeciwstawiana mysli utopijnej, ktéra w tym ujeciu prezentowana jest jako nieofe-

rujaca rozwigzan praktycznych. Sytuacje te oddaje nastepujacy fragment:
zasadniczo w studiach o niepetnosprawnosci (disability studies) pojawiaja sie dwa kierunki: ide-
alistyczny, czyli odchodzenie od pomocy instytucjonalnej oraz realistyczny, czyli w pewnych
przypadkach afirmujacy pomoc instytucjonalna [...]. Nie zawsze rodzina jest w stanie udzwigna¢
cigzar opieki. Nalezy bardzo realistycznie popatrze¢ na t¢ sprawe i nie kwestionowac¢ opieki insty-
tucjonalnej, bo mozemy popasé w utopie (Zrodta, Wyzkiewicz, 30.06.2022).

»Realizm” w postaci pomocy instytucjonalnej zostal zestawiony tutaj z ,,utopia”
(w rozumieniu potocznym tego terminu) jako przeciwwaga dla trudnych do wdro-
zenia zatozen reformatorskich. Brak konkretnych rozwigzan, a wiec realnej oferty,
podnoszony jest przy okazji dyskusji o domach pomocy spotecznej: ,,nie ukrywam,
ze naleze do przeciwnikéw takiego rozwigzania, bo uwazam, ze jesli mamy co$ zli-
kwidowa¢, to musimy mie¢ co§ w zamian” (Zrédla, Dazbtaz, 27.08.2021). Postulat
likwidacji DPS-6w jest tutaj skontrowany wskazaniem na brak alternatywnych
rozwiazan.

43 Nalezy przy tym zauwazy¢, ze pula srodkéw na ustugi zwigzane z deinstytucjonalizacja jest
ograniczona. Nie ma tutaj zatem bezposredniej presji rzadzacych na wszystkie samorzady, aby
aplikowaty o srodki, poniewaz w sytuacji koniecznosci ich podziatu miedzy wszystkie gminy
czy powiaty przyznawane kwoty bytyby niewielkie.
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Z kwestig oceny realnosci poziomu wykonawczego postulatéw mysli utopijnej
wigze si¢ rowniez poczucie zagrozenia, jakie moga mie¢ skutki jej wdrazania:

przez ostatnie 30 lat budowali$my instytucje, standaryzowalismy je. I gdy juz sie to w wiekszos$ci
udalo, gléwnie wysitkiem samorzadéw, pada hasto ich likwidacji. To budzi niepokéj (Zrédta,
Nowosielska, 3.08.2021); w roku 2021 nasze dzialania nie skupialy si¢ juz gléwnie na dziata-
niach zwigzanych z pandemia, ale zajmowali$my sie przysztoscia domdéw pomocy spotecznej,
czy kierunkiem proponowanych reform w kontekscie proponowanej deinstytucjonalizacji. Te-
mat deinstytucjonalizacji wzbudza zainteresowanie i niepokéj zaréwno dyrektoréw placowek,
jak i ich pracownikéw oraz mieszkancéw DPS (Zrédta, OSDSDPS, 21.01.2022); czy ministerstwo
przygotowalo strategie deinstytucjonalizacji? Jesli tak, to w jakim kierunku zmierza deinstytucjo-
nalizacja? Co w zwigzku z planami zwigzanymi z deinstytucjonalizacja stanie sie z istniejgcymi
domami pomocy spolecznej, z ich mieszkaicami i zatrudniong kadra? (Zrédta, KPN, 9.02.2022);
niezwykle goracym tematem podczas pierwszego dnia konferencji okazala si¢ deinstytucjonali-
zacja opieki dlugoterminowej, ktora wérdd interesariuszy wywoluje tyle samo nadziei, co obaw,
zwigzanych gléwnie z kierunkami wdrazania zapowiadanych zmian (Zrédta, KPN, 30.11.2021).

Wyrazane obawy wigzg si¢ bezposrednio z kwestig ograniczania roli (i by¢ moze
likwidacji) placowek catodobowego zamieszkania. Lek skierowany jest ku przyszlo-
$ci, ktora miataby by¢ oparta na zalozeniach mysli reformatorskiej. Wydaja si¢ one
w perspektywie konserwatywnej na tyle nieokreslone i zarazem trudne wykonawczo,
ze wobec dotychczasowego systemu stanowig propozycje malo realna.

Jednoczesnie strona konserwatywna przedstawia siebie jako aktywnie dzialajaca
na polu deinstytucjonalizacj:

ratyfikowanie Konwencji 6 lat temu jest dla nas przedmiotem dumy. Polska, jako strona Kon-
wengji, rzetelnie i uczciwie wykonuje jej postanowienia, a wsparcie 0sdb z niepelnosprawno$cia-
mi nalezy do priorytetéw rzadu — méwil podczas posiedzenia w Genewie Pelnomocnik Rzadu
ds. 0s6b Niepetnosprawnych, Krzysztof Michatkiewicz (Zrodta, Rézanski, 6.09.2018); jeste$my
otwarci na deinstytucjonalizacje. Sami jesteSmy w trakcie tworzenia Centrum Opiekunczo-
-Mieszkalnego, by czg$¢ naszych os6b mogta korzysta¢ ze wsparcia dziennego. Oczekujemy na
to, by przeprowadza¢ deinstytucjonalizacje. Chocby w naszej placdwce szacuje, ze nawet 40 pro-
cent mieszkancow przy wlasciwym wsparciu moglaby funkcjonowaé w §rodowisku lokalnym
- opowiadata Jolanta Borek, dyrektorka DPS w Krzyzanowicach pod Itza (Zrédla, Rézanski,
9.09.2021).

Oprocz deklaracji przywigzania do idei deinstytucjonalizacji jednym ze sposobow
przedstawiania praktycznych dziatan w tym kierunku jest prezentacja wskaznikow:

zgodnie z danymi jakimi dysponuje Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej, w Polsce wedlug
stanu na dzien 31.12.2020 r. bylo 1348 mieszkan chronionych, tj. 0 242 mieszkania chronione
wigcej, niz w roku 2019, co stanowi wzrost o ok. 21,9%. Z tego mieszkan chronionych treningo-
wych byto 585 (o 65 wigcej, niz w 2019 roku, co stanowi wzrost o ok. 12,5%), a mieszkan chro-
nionych wspieranych bylo 763 (o 177 wigcej, niz w 2019 roku, co stanowi wzrost o ok. 30,2%).
Ostatnie analizy pokazuja, ze liczba mieszkan chronionych stale roénie (w 2017 roku byto ich
677, aw 2018 juz 935) (Zrodla, Dazbtaz, 11.08.2021).

Oprdcz wykazywania tendencji wzrostowej w zakresie ustug podnoszone sa
réwniez dzialania zwigzane z planami:
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ponadto w odniesieniu do plandéw w zakresie zmian w systemie mieszkan chronionych nalezy
wskaza¢, ze znalazly one swoje odzwierciedlenie w Strategii na rzecz Oséb z Niepetnosprawno-
$ciami 2021-2030, przyjetej Uchwala nr 27 Rady Ministréw z dnia 16 lutego 2021 r. w sprawie
przyjecia dokumentu Strategia na rzecz Oséb z Niepelnosprawnosciami 2021-2030 (Zrédta,
MRIPS, 19.07.2021); Ministerstwo Rodziny i Polityki Spolecznej przygotowato takze dodatko-
wy, odrebny krajowy dokument strategiczny dotyczacy deinstytucjonalizacji ustug spolecznych
w Polsce - ,,Strategie rozwoju ustug spotecznych” (Zrédta, MRiPS, 1.07.2021); ,,poza tym dziata-
nia premiera, jak np. uruchomienie programu ,Dostepnos¢ plus” czy przyjecie Strategii na rzecz
Osdb z Niepelnosprawnos$ciami, pokazuja, ze jego intencje sg konkretne i w temacie dzieje si¢
wiecej niz przedtem (Zrédla, Nowosielska, 28.07.2021); chcemy przeprowadzié proces deinstytu-
cjonalizacji ustug spolecznych do 2035 r. Zalezy nam na otwieraniu rodzinnych doméw pomocy
spolecznej i rozwoju opieki asystenckiej dla 0sob z niepelnosprawnosciami - powiedziata [...]
minister rodziny Marlena Malag (Zrédla, Pogrzebny, Kropiwiec, 23.05.2022); reasumujac, Mini-
sterstwo Rodziny i Polityki Spolecznej od lat podejmuje dziatania wspierajace rozwoj srodowi-
skowych form wsparcia dla 0séb starszych czy z niepelnosprawno$ciami. Dodatkowo kluczowe
znaczenie dla dalszych kierunkéw dzialan w tym obszarze bedzie mialo planowane przyjecie
strategicznego dokumentu dotyczacego deinstytucjonalizacji ustug spolecznych w Polsce tj. Stra-
tegii rozwoju ustug spolecznych, polityki publicznej na lata 2021-2030 (z perspektywa do 2035 r.)
(Zrédta, Nowosielska, 28.06.2021).

Przytoczone wypowiedzi pokazuja, ze deinstytucjonalizacja jest procesem pla-
nowanym, wdrazanym i popieranym przez decydentow.

Strona konserwatywna pozycjonuje si¢ rowniez jako wiaczajaca w proces pracy
nad deinstytucjonalizacja réznego rodzaju ekspertéw oraz organizacje pozarzadowe:

dokument* zostal przygotowany na podstawie ustalen i wnioskéw wypracowanych w ramach
Zespolu powolanego przez Ministra Rodziny i Polityki Spotecznej, takze przy udziale grupy eks-
pertow z zakresu poszczegolnych obszaréw ustug, ktorych dotyczy deinstytucjonalizacja - to
m.in. osoby z niepelnosprawnosciami, osoby starsze, rodziny oraz dzieci i mtodziez w ramach
pieczy zastegpczej, osoby z problemami zdrowia psychicznego oraz osoby w kryzysie bezdomnosci
(Zrédta, MRIPS, 25.06.2021; por. Zrédla, MRiPS, 1.07.2021); nie jest tak, ze szedl pan w za-
parte, realizujac swoja wizje, gluchy na postulaty przeciwne? Czy w pracach nad pana strategia
kazdy mogl zabra¢ glos? Nie. Wybralem konkretnych ekspertdw, bazujac na pieciu grupach pro-
blemowych, ktore wezesniej pracowaly juz w resorcie, m.in. z minister Michatek. To byl projekt
ministerstwa w porozumieniu z przedstawicielami organizacji pozarzadowych., ale jesli ktos teraz
probuje sugerowac, ze bylem zamkniety na czes¢ srodowiska i jego postulaty, nie zna mojego
stylu pracy. Ja zawsze rozmawiam (Zr6dta, Nowosielska, 28.07.2021); zalezalo mi, by strategia
miala szanse realizacji, i by pracowaly nad nig te podmioty, ktérych dotyczy. Nie chodzi tylko
o dyrektoréw DPS-6w, ale tez regionalne osrodki polityki spotecznej, ktore z kolei beda dyspono-
waly pieniedzmi na wdrazanie strategii w praktyce. Pominigcie ich w pracach nad dokumentem
jest nieporozumieniem (Zrédta, Nowosielska, Topolewska, 17.08.2021).

Strona konserwatywna prezentuje tutaj otwarto$¢ na wlaczanie w proces réznych
podmiotéw, domyslnie réwniez tych reprezentujacych strone reformatorska. Podej-
$cie takie pozwala na pozycjonowanie dziatan jako majacych szeroka legitymacije
spoleczng oparta na reprezentacji réznych srodowisk.

44 Strategia rozwoju ustug spotecznych.
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5.3.2.2. Strona reformatorska

Strona reformatorska rowniez prezentuje swoja mysl jako ,,realng” — na poziomie
wykonawczym:

takie rozwigzania, rekomendowane przez np. Komitet ONZ ds. Praw Os6b z Niepelnospraw-
no$ciami, s3 mozliwe do wprowadzenia i znane juz w wielu krajach. Skoro istnieja przyktady
zagraniczne, rozwigzania krajowe, a nawet wspomniany program PFRON skupiony wlasnie na
osobach potrzebujacych najbardziej intensywnego wsparcia, to nazywanie tego typu projektow
»idealizmem” wyrzadza ogromne szkody. Opinia publiczna utwierdza sie w przekonaniu, ze s3
to mrzonki, o ktérych nie warto nawet rozmawiaé (Zrédta, Kurowski, 13.07.2022); [...] dein-
stytucjonalizacja ustug spotecznych czy zdrowotnych to nie tylko kwestia awangardowych tren-
déw w polityce socjalnej, ,,nadmiarowej” troski o ,,wellbeing” oséb z niepetnosprawnos$ciami
czy seniorow (Zrédta, Dazbtaz, Rézanski, 21.05.2021); pod hastem ,Niezalezne zycie”, osoby
z niepelnosprawnos$ciami po raz trzeci spotkaly si¢ w jednym miejscu, by podzieli¢ si¢ wiedza
i do$wiadczeniem oraz by wypracowywac konkretne rozwigzania, ktére dadza im w praktyce ta-
kie same prawa, jak wszystkim obywatelom (Zrédla, PAP, 25.10.2017); ale ja mam taki samorzad,
mam takie organizacje na swoim terenie, ktére zapewniajg te ustugi i nasze zycie w ciggu trzech
lat zmienilo si¢ radykalnie. Dlatego ja mam sile walczy¢ o innych rodzicéw, zeby w ich samorza-
dach, w ich malych ojczyznach tez si¢ co$ zmienilo. U nas to dziata od kilku lat — mieszkalnictwo
ze wsparciem, asystenci (Zrédla, Rézanski, 28.06.2021).

Deinstytucjonalizacja jest przedstawiana zatem jako projekt mozliwy do wdroze-
nia, ktory juz sie dzieje — réwniez w Polsce. Jednocze$nie widoczne jest pozycjonowa-
nie strony konserwatywnej jako tej, ktora krytykuje projekt reformatorski, odnoszac
sie do niego w kategoriach ,idealizmu’, ,awangardy” czy ,nadmiernej troski”

Reformatorzy pozycjonuja siebie jako stron¢ bedaca motorem zmian i jednocze-
$nie straznikiem ich zgodnosci z zalozeniami mysli utopijne;j:

waznym sojusznikiem wladzy publicznej w tych dziataniach sg organizacje obywatelskie. Przy-
ktad 0séb z niepetnosprawnosciami pokazuje jak wiele si¢ zadzialo dzieki ich inicjatywom [...].
Spojrzmy jak wiele dzialan w ustugach spotecznych realizowanych jest wlasnie przez organi-
zacje. I nie sg one tylko realizatorami, ale takze kreatorami nowych ustug, interweniujac cze-
sto u wladzy o konieczno$¢ nowych dzialar (Zrédla, Mierzejewski, 7.09.2021); trzeba uczciwie
przyznaé, ze w Polsce rzad zareagowal na sytuacje. Czy stalo by sie tak bez naciskéw organizacji?
Bezpiecznym wydaje sie stwierdzenie, Ze przyspieszyly one reakcje i nadaly jej kierunek [...].
Rola organizacji spotecznych jest tutaj duza: od monitorowania sytuacji w placéwkach, przez
naciski na wladze lokalne i krajowe, az po aktywny udzial w tworzeniu nowych rozwigzan sys-
temowych. Organizacje w naturalny sposob sg takze jednym z podmiotéw $wiadczacych takie
ustugi, a czy zawsze najlepszym to temat na osobne rozwazania (Zrédla, Kocejko, 26.05.2020);
druga rola sektora spotecznego, ktéra byla i jest widoczna w dotychczasowych dziataniach, to
rola rzecznicza. Funkcja swoistego ,,straznika” rozwoju ustug. Tu najczesciej obecne byly organi-
zacje zrzeszajace osoby z niepelnosprawnosciami lub rodzicéw dzieci z niepelnosprawnosciami.
To dzigki ich aktywnosci i staraniom powstal system reintegracji spolecznej i zawodowej oséb
z niepetnosprawnosciami (Zrédta, WRZOS, 30.05.2022); to, czego brakuje, to inicjatoréw zmiany
i niestety znowu trzeba liczy¢ na siebie, a doktadniej na organizacje spoteczne (Zrédta, Kubicki,
Kocejko, 20.10.2020).
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W wypowiedziach podkreslana jest rola organizacji spotecznych, ktdre chcg by¢
partnerami decydentéw, kreatorami rozwigzan, a jednoczesnie jako swoja istotna
funkecje definiujg wywieranie presji na decydentéw réznych szczebli. Warto jednocze-
$nie zwroci¢ uwage na watek zaangazowania samych osob z niepelnosprawnosciami:

zgadzam sie z teza, Ze to osoby z niepelnosprawnoécia powinny reprezentowaé nasze $rodowisko.
Przeciez to ja wiem, czego potrzebuje i jestem ekspertka, jesli chodzi o moja sytuacje i to ja repre-
zentuje samg siebie. Ja nie chce, by politycy powstrzymywali si¢ od zabierania glosu w naszych
sprawach, wszak ich postulaty moga by¢ stuszne, ale to nasz gtos powinien by¢ slyszalny przede
wszystkim (Zrédla, Rézanski, 12.10.2017).

Jest to postulat realizacji zasady ,,nic o nas bez nas”, w my$l ktdrej osoby z nie-
pelnosprawno$ciami powinny angazowac sie (i by¢ dopuszczane) réwniez w ksztal-
towanie procesu deinstytucjonalizacji.

Reformatorzy, widzac si¢ w roli strony nawotujacej do zmian, pozycjonuja si¢
jednoczesnie na grupe¢ niezadowolong z ich tempa oraz sposobu konsultacji i wpro-
wadzania:

organizacje wéciekle [...]. Niepelnosprawni chcg protestowa¢. — Nasza cierpliwo$¢ powoli sie
konczy. Mimo wielu rozméw i mediacji jesteémy na pozycji sprzed roku, gdy wyszliémy na ulice
pod ministerstwo [...]. Frustracja rosnie, a zniecierpliwienie w §rodowisku w naszym miescie jest
ogromne. Dochodzimy do momentu, gdy proces mediacji nie bedzie mozliwy. Wszystkie drogi,
ktore byly rok temu proponowane, nie zostaly wykorzystane. Jesli nic si¢ nie zmieni, bedziemy
zmuszeni wyj$¢ na ulice Lodzi (Zrédla, Bujalski, 18.06.2020); jesli wiec ci rodzice caly czas zuzy-
waja tylko na opieke, nie majg juz mozliwosci i sity zorganizowania niezaleznego zycia, nie widza
tez takiej potrzeby i sensu. Po wielu latach sa coraz bardziej wykoniczeni, smutni, zgorzkniali,
niezadowoleni z Zycia, a to sie przektada na zycie tych dzieci, ktére nie moga sobie trzasng¢
drzwiami - wyj$¢ z pokoju albo z mieszkania, tyko musza tkwi¢ w tym zyciu razem (Zrédta,
Rézanski, 28.06.2021); rozczarowanie i niedosyt. Doceniamy podjety przez Ministerstwo wysilek
i wklad pracy oraz to, ze Strategia ujrzala §wiatlo dzienne, a rozumiejac, ze fatwiej jest krytyko-
wad, niz tworzy¢, przyjmujemy postawe zyczliwych czytelnikow. Mamy nadzieje, Ze Strategia
moze konstruktywnie wplyna¢ na wiele aspektow zycia grup defaworyzowanych. Staramy sie
o tym pamietac i budowad na pozytywach, niemniej trudno nam wyzby¢ sie fundamentalnego
poczucia rozczarowania i niedosytu (Zrédla, Szacki, Rybicka, Bolak, 21.07.2021).

Wyrazanie uczué, formulowane przez strone reformatorska niekiedy dosadnie
i wprost, prowadzi do uwagi, ze wielokrotnie postrzega ona siebie na pozycji stab-
szej, przegrywajacej walke o deinstytucjonalizacje. Wiaze si¢ to z pojawiajacym sie
w wypowiedziach reformatoréw watkiem ich marginalizowania przez decydentéw:

niepokojace jest rowniez, marginalne potraktowanie organizacji obywatelskich jako istotnego
partnera wladz publicznych réznych szczebli w procesie rozwoju ustug. Oczywiscie wspomina
sie o nich, podobnie jak i o innych ,waznych partnerach’. Wydawalo si¢, ze kwestia partnerstwa
publiczno-spotecznego jest przez wszystkich stawiana jako jeden z warunkéw pozytywnych
zmian uspoleczniajacych proces rozwoju ustug spotecznych i zdrowotnych. Niestety, w propozy-
cji ministerialnej to jedynie jeden z pomniejszych elementéw (Zrédta, Deja, 2.08.2021); tworze-
nie Krajowego Planu Odbudowy to kolejny w ostatnim czasie proces, w ktérym $rodowisko oséb
z niepelnosprawno$ciami czuje sie niemal catkowicie pominiete (Zrédla, Dazbtaz, Rézanski,
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21.05.2021); NGO-sy majg zastrzezenia do projektu, ktéry przygotowato Ministerstwo Rodziny
i Polityki Spotecznej: opracowujac strategi¢ deinstytucjonalizacji, zignorowato czes¢ rekomen-
dacji bioragcych udziat w prekonsultacjach organizacji spotecznych (Zrédta, Flieger, 7.09.2021);
dla przypomnienia, strategia ta, pomimo tego Ze byla wypracowywana na rzecz i razem z Mini-
sterstwem Rodziny i Polityki Spolecznej pod kierunkiem ministra Pawta Wdoéwika zostata po-
rzucona na rzecz innego dokumentu, ktory pojawil si¢ znienacka jako zupelnie inna propozycja
ministerstwa rodziny, i poddana prekonsultacjom, niestety — jak wynika z propozycji - pozba-
wiona konkretéw i odsuwajgca w czasie bardzo wiele istotnych decyzji (Zrédla, Mierzejewski,
12.08.2021); projekt pomija przy tym postulaty srodowiska osob z niepelnosprawnosciami oraz
innych grup zagrozonych wykluczeniem spolecznym w zakresie zmiany funkcjonowania miesz-
kalnictwa wspomaganego (Zrédla, PFON, 3.11.2021); martwi mnie fakt, ze dokument przygo-
towany przez ekspertéw z III sektora zostal drastycznie zmieniony przez ministerialnych urzed-
nikéw (Zrédta, Dudkiewicz, 18.01.2022); wypracowano dokument, ktory 30 kwietnia trafit do
ministerstwa. Wdéwik przyznaje, ze spodziewat si¢ szeregu uwag do projektu, bo docieraly
do niego sygnaly, ze cz¢$¢ urzednikéw ministerstwa uznaje go za zbyt rewolucyjny. Okazalo si¢
jednak, ze zadnych uwag nie bylo, a ministerstwo opublikowalo (jako dokument do wdrazania)
zupelnie inng strategie (Zrodta, Gmiterek-Zablocka, 11.07.2021).

W przytoczonych typowych wypowiedziach na ten temat powtarza sie kwestia
nieliczenia si¢ decydentow z glosami organizacji spotecznych (tutaj reprezentowa-
nych przez reformatoréw). Strona reformatorska wskazuje na to, ze jest dopuszczana
do udzialu we wspdlnym projektowaniu deinstytucjonalizacji, jednak w kluczowych
etapach czuje si¢ wykluczana, a jej mysl jest ignorowana lub znieksztalcana. Margi-
nalizowanie strony reformatorskiej w pracach nad deinstytucjonalizacjg prowadzi
do konkluzji, wysuwanej przez jej reprezentantéw, Ze nie jest ona partnerem dla
decydentow:

w tym roku Kongres [0s6b z niepelnosprawnoéciami] postawil sobie za cel uczynienie strony
spotecznej rownorzednym partnerem dla rzadu (Zrédta, Rézanski, 26.10.2017); Strategia [roz-
woju ustug spotecznych] wskazuje organizacje obywatelskie jako jednego z realizatoréw dzialan
oraz cze$¢ zakladanego systemu monitorowania wdrazania Strategii — a nie partneréw w dzia-
taniach. Sektor spoteczny wypracowywal istotne standardy i byt wsparciem dotychczasowych
dzialan wladz. W wielu miejscach rola organizacji spolecznych zostala za$ zréwnana z rolg
prywatnych przedsiebiorcéw, a podejmowane dzialania na zlecenie samorzadéw maja by¢ re-
alizowane w oparciu o konkursy lub zaméwienia publiczne (Zrédla, Starzewski, 3.11.2021); na
czele zespolu® stoi Pawet Wdéwik, Pelnomocnik Rzagdu ds. Oséb Niepelnosprawnych. Niestety
sklad zespotu tworzg oficjalnie wytacznie osoby z administracji — w zespole nie znaleZli si¢ przed-
stawiciele NGO (cho¢ w pracach zespotu moga uczestniczy¢ zaproszone osoby na mocy zapisu
z paragrafu 3 zarzadzenia powolujacego zesp6t [...]) (Zrédta, Kowalski, 23.01.2021).

Strona reformatorska pozycjonuje siebie jako chcaca by¢ partnerem dla decy-
dentéw i podejmujaca wielokrotne proby w tym zakresie. Akcentuje ona swoja stala
gotowo$¢ do dziatania i wspotpracy ze strong konserwatywna:

45 Zespdtdo spraw opracowania Strategii deinstytucjonalizacji ustug spotecznych w Polsce - przy
Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki Spoteczne;j.
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nadal jesteSmy gotowi wspdlnie pracowa¢ i angazowaé swdj czas. Nie jeste$my platnymi eksper-
tami czy podwykonawcami, ale osobami i przedstawicielami organizacji, ktérzy chca pracowa’
dla dobra wspélnego (Zrédta, Deja, 2.08.2021); dlatego zwracamy sie do Pana Ministra z apelem
o uzupelnienie KPO o dzialanie dotyczace mieszkalnictwa wspomaganego, a jednocze$nie de-
klarujemy gotowos$¢ wspoltpracy w tym zakresie, w tym uszczegétowienia przedstawionej przez
nas propozycji i poszukiwania rozwigzai kompromisowych (Zrédta, List aktywistéw, 1.04.2021);
jestesmy gotowi do dalszej pracy i dalszych dziatan, tak aby w 2021 roku rozpocza¢ dtugo oczeki-
wane dziatania i zmiany dla wszystkich obywateli i mieszkaficéw Polski (Zrodta, List aktywistow,
9.11.2020).

Strona reformatorska buduje swoja pozycje w duzej mierze na krytyce decydentéw
(reprezentujacych strone konserwatywna). Podkresla ,realizm” i ,wykonalno$¢”
swojej mysli, a jednoczesnie stale jej odrzucanie przez konserwatystow. Uwaza siebie
za gtéwny czynnik zmian i chce by¢ postrzegana jako liczacy sie partner rozméw.
Réwnoczesnie podkresla swoje zmarginalizowanie przez decydentow — zwlaszcza
w kluczowych momentach, kiedy formutowane sa plany i strategie.

5.3.3. Pozycjonowanie innych

Pozycjonowanie innych odnosi si¢ do relacji reformatoréw i konserwatystéw — tego,
jak postrzegaja oni druga stroneg, jakie intencje i dziatania jej przypisuja. Osobno
omodwiona zostala kwestia pozycjonowania przez obie strony samorzadéw i ich roli
w deinstytucjonalizacji, a takze pozycja ,konia trojanskiego”

5.3.3.1. Reformatorzy o konserwatystach

Wypowiedzi strony reformatorskiej, pozycjonujace konserwatystow, sktadaja si¢
na wiele watkéw. Jednym z najwazniejszych jest wskazywanie na brak zrozumie-
nia przez stron¢ konserwatywna koncepcji deinstytucjonalizacji, co prowadzi do
znieksztalcania jej zalozen. Przykladowa wypowiedz w tym zakresie wyglada na-

stepujaco:

deinstytucjonalizacja jest poki co tworem wylacznie pojeciowym, brakuje systemowych dziatan
na jej rzecz. W oficjalnej polskojezycznej wersji Konwencji termin the community thumaczony
jest gléwnie jako ,,spoleczenstwo” zamiast ,,spoleczno$¢ lokalna’, co wypacza tytut artykutu i jego
tre$¢ i oddala od wdrozenia prawa do niezaleznego Zycia (Zrédta, Zadrozny, 2015).

Krytyka strony konserwatywnej wychodzi tutaj od swobodnego potraktowania
Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych, ktéra zdaniem reformatoréw zostata
przettumaczona na jezyk polski nieadekwatnie do intencji jej tworcow*. Tym samym

46 Kontrowersje wzbudzito ttumaczenie samego tytutu KPON jako Konwencji o prawach oséb
niepetnosprawnych, podczas gdy wedtug reformatoréw powinien by¢ on przettumaczony
jako Konwencja o prawach 0séb z niepetnosprawnosciami, zgodnie z wersjag anglojezyczna
(Convention on the Rights of Persons with Disabilities).
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strona konserwatywna, odpowiedzialna za oficjalne polskie ttumaczenie, wykazata
sie brakiem zrozumienia zatozen Konwencji, wynikajacym z braku glebszego nig za-
interesowania. W podobny sposéb odnoszono si¢ do koncepcji centréw opiekunczo-
-mieszkalnych, ktore w pojeciu reformatoréw w dalszym ciggu przypominajg trady-
cyjne placoéwki zbiorowego zamieszkania: ,dzialanie w aktualnym brzmieniu przeczy
idei deinstytucjonalizacji” (Zrédta, PFON, 3.11.2021). W tym ujeciu konserwatysci
pozycjonowani sg jako nierozumiejacy kluczowych zalozen koncepcji niezaleznego
zycia (a domyslnie rowniez deinstytucjonalizacji).

Strona konserwatywna (w szczegolnosci decydenci) wskazywana jest przez refor-
matoréw jako niezaangazowana w dzialania na rzecz deinstytucjonalizacji, traktujgca
ja jedynie jako pewnego rodzaju propozycje lub sprawe nieistotng z perspektywy
prowadzonej polityki:

jednak najwigksza przeszkode stanowig politycy, ktorzy - zapatrzeni w sondaze i stupki - czesto
nie rozumieja potrzeby zmian (Zrédla, Rézanski, 14.12.2015); brak spéjnej polityki pafistwa, s3
za to absurdy rodem z PRL i bezduszne urzednicze podejscie — takie grzechy polskiego systemu
wsparcia wymieniali uczestnicy II Kongresu Oséb z Niepelnosprawnos$ciami (Zrédla, Rézanski,
21.09.2016); Instytut Spraw Obywatelskich wraz z kilkudziesiecioma organizacjami spolecznymi
prowadzi dziatania wspierajace wprowadzanie procesu deinstytucjonalizacji w Polsce. Tworzy
dokumenty uzasadniajgce stuszno$¢ tego procesu i bierze udziat w spotkaniach, by przekona¢
decydentéw do powaznego traktowania tej sprawy (Zrédta, Fijotek-Glowacka, 22.06.2021);
tego nie zrobimy dzisiaj, na pstrykniecie palcami, po 30-50 latach zaniechan (Zrédta, Rozan-
ski, 28.06.2021); ale wiemy juz teraz, ze oprocz zaangazowania ludzi, potrzebujemy powaznego,
miedzyresortowego podejscia, dokumentu powaznej rangi oraz myslenia w dlugiej perspektywie
[...]. Problemem jest tez to, ze od strony ministerstwa od jego pracownikéw, pojawiajacych sie
czasem na spotkaniach grup roboczych, nie otrzymujemy zadnych odpowiedzi, nie styszymy
zadnych jasnych deklaracji. Nie mowia, ze sg przeciw, w ogéle nie odpowiadaja, bo nie wiedza,
jakie zapadng decyzje (Zrédta, Kowalski, 26.10.2020%); uczmy niepelnosprawnosci intelektualnej
nawet najwyzsze wladze naszego kraju, bo najczeséciej nie maja o tym bladego pojecia (Zrédta,
Rézanski, 28.06.2021).

W wypowiedziach wybrzmiewa problem ,,niepowaznego” traktowania mysli
reformatorskiej przez strong konserwatywna, ale réwniez poczucie nieskoordyno-
wania i braku szerzej zakrojonych dzialan tej ostatniej.

Krytyka strony konserwatywnej zostalta wzmocniona na bazie ustalent Komitetu
ONZ ds. Praw Os6b z Niepelnosprawnosciami dla Polski z 2018 roku, ktére odnosilty
sie do kwestii postepéw wdrazania procesu deinstytucjonalizacji z Polsce:

jak zauwaza RPO, Polska nie ma zadnego planu, ani dziatan na rzecz deinstytucjonalizacji opieki.
Brakuje ponadto: plandéw systemowego zapewnienia asystentury osobistej osobom z niepeino-
sprawnos$ciami i rozwoju ustug §wiadczonych na poziomie spolecznosci lokalnej (Zrédta, Ré-
zanski, 7.08.2018); ustalenia Komitetu ONZ ds. Praw Oso6b z Niepelnosprawnos$ciami dla Polski
(2018), a) Krytyczna stagnacja i brak determinacji w prowadzeniu procesu deinstytucjonaliza-
cji, czyli przechodzenia od instytucjonalnego wsparcia osob z niepelnosprawnosciami do ich

47 Wymowny jest rowniez tytut cytowanego artykutu: Jak przekona¢ politykéw, zeby do deinsty-
tucjonalizacji podeszli powaznie.
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niezaleznego Zycia w spotecznoéci lokalnej; Zycia, ktore gwarantowatoby im wyboér, gdzie z kim
ijak zy¢ poza zbiorowymi instytucjami opiekunczymi; w tym brak strategii i szczegélowych pla-
néw wydatkow na deinstytucjonalizacje, gdy skoncza si¢ juz unijne fundusze przeznaczone na
ten cel (Zrodla, Zawisny, 7.09.2021); [...] nasz kraj zdecydowanie odstaje pod wzgledem plano-
wania zmian, nie ma nawet strategii deinstytucjonalizacji. Ponadto istnieje silne lobby zwiazane
z DPS-ami, ktdre z zalozenia torpeduje wszelkie pomysly zwigzane z odchodzeniem od wielkich
instytucji (Zrodta, Rézanski, 2020); wiele z naruszen i takich zaniechan w tym obszarze wskazy-
wane jest przez rodzicow osob z niepelnosprawnoséciami. Chodzi o podstawowe kwestie zwigza-
ne z deinstytucjonalizacja, z mieszkaniami wspomaganymi, z dostepem do asystencji osobistej,
czyli wszystko to, co sktada si¢ na prawo do niezaleznego zycia [...]. Z punku widzenia kompe-
tencji RPO dostrzegamy wiele niedociggnie¢ w realizacji praw wskazanych w konwencji i przed-
stawilismy Komitetowi ONZ takq szczegétowq diagnoze sytuacji [...] (Zrédta, PAP, 1.05.2018).

Konserwatysci-decydenci pozycjonowani sg jako ci, ktérzy niechetni sg konkre-
tyzacji planéw wdrazania deinstytucjonalizacji. Krytyka ta utrzymala sie rowniez
po przyjeciu Strategii na rzecz Oséb z Niepetnosprawnosciami i Strategii rozwoju
ustug spotecznych.

Strona konserwatywna pozycjonowana jest przez reformatoréw jako ta, ktora
pozoruje dzialania zwigzane z deinstytucjonalizacja, zmieniajac jej zalozenia lub
unikajgc zmian, a takze opdzniajac wdrazanie. Opinie te w charakterystyczny sposob
wybrzmiewaja w postawionym pytaniu retorycznym: ,,chcemy kolejng perspektywe
finansowa planowa¢, programowa¢, kombinowac¢ jak zmienia¢ niewiele zmienia-
jac?” (Zrédta, Deja, 21.09.2021). Krytyka szczegélnie uwidocznita sie wokét sporu
o ostateczny ksztalt Strategii rozwoju ustug spotecznych. Przygotowywana wspolnie
przez obie strony, zostata w odczuciu reformatoréw znaczaco zmieniona na ostat-
nim etapie:

zdaniem wielu aktywistow spolecznych i rodzicéw, z ktérymi rozmawiali§my, ministerstwo praw-
dopodobnie wystraszylo si¢ zwolnien pracownikéw, cho¢by w DPS-ach. i m.in. dlatego, chcac ra-
towa¢ miejsca pracy, zasadniczo zmienilo zalozenia strategii deinstytucjonalizacji (Zrédta, Gmi-
terek-Zablocka, 11.07.2021); duza cze$¢ mieszkancédw takich placowek mogtaby funkcjonowaé
w $rodowisku lokalnym przy odpowiednim wsparciu. I temu ma stuzy¢ Strategia Rozwoju Ustug
Spolecznych, przygotowana przez Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej. Z jednej strony

strategia ta rozczarowata srodowisko 0sob z niepelnosprawnoécia i ich rodzin, ktére oczekiwato
bardziej zdecydowanych propozycji (Zrédta, Rézanski, 9.09.2021).

Krytyke wzbudzita juz sama zmiana tytulu dokumentu, nad ktérym strona re-
formatorska pracowala wspdlnie z decydentami. Pierwotnie zatytulowany byt on:
Ustugi spoleczne i zdrowotne na rzecz niezaleznego i bezpiecznego Zycia. Strategia
deinstytucjonalizacji ustug spotecznych w Polsce 2021-2035 oraz Mapa drogowa
wdrazania Strategii deinstytucjonalizacji do 2023 r. (Zrédla, Strategia DI, 2021).
Ostatecznie zostal nazwany Strategig rozwoju ustug spotecznych (por. Zrédta, Deja,
2.08.2021). Strona reformatorska upatruje w tej zmianie zapowiedz odejscia od
wyznaczonych pierwotnie celow:

przedstawiony dokument jest wewnetrznie sprzeczny w zakresie swojego zakresu i formuly. Tytut
dokumentu pt. Strategia rozwoju ustug spotecznych wskazuje jednoznacznie, ze powinna by¢
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to tzw. Strategia rozwoju (opisana w Ustawie o zasadach prowadzenia polityk rozwoju), jed-
nakze juz w samej tre$ci dokument jest okreslony jako polityka rozwoju, cho¢ z drugiej strony
odwotuje si¢ takze do zapowiedzianej przez Ministerstwo Rodziny i Polityki Spolecznej ,,Strate-
gii Deinstytucjonalizacji”. Zgodnie ze stanowiskami Ministerstwa Funduszy i Polityki Rozwoju
oraz Rzagdowego Centrum Legislacji jest to niezgodne z Ustawg o zasadach prowadzenia polityk
rozwoju i nie moze by¢ dalej procedowane we wskazanej formie. Ponadto wymagania dla Pol-
ski w zakresie stworzenia ,,krajowych ram strategicznych deinstytucjonalizacji” jednoznacznie
wskazujg, ze dokument powinien mie¢ range strategii, a ponadto, ze jego tytul i tres¢ dokumentu
powinny jednoznacznie wskazywac¢, ze dotyczy on deinstytucjonalizacji, a nie jedynie jednego
z 3 jej elementow (rozwdj ustug w spotecznosciach lokalnych). Dodatkowo okreslenie ,,ustugi
spoleczne” zawarte w tytule oraz wielokrotnie w tre$ci dokumentu i stanowigce zatozenie calego
dokumentu nie wskazuje, ze w istocie dokument jest Strategia lub innym dokumentem dotycza-
cym deinstytucjonalizacji, poniewaz juz samo okre$lenie i zalozenie ,,ustug spotecznych” moze
dotyczy¢ zaréwno ustug instytucjonalnych, jak i realizowanych w spotecznosci lokalnej (Zrédla,
PFON, 3.11.2021).

Szczegoblna krytyke ze strony reformatoréw wzbudzily proponowane przez strone
konserwatywng wskazniki wykonywania deinstytucjonalizacji oraz czas jej wdrazania:

mimo wprowadzenia zmian w zakresie wskaznikow realizacji dziatan, nadal wiele z nich ma je-
dynie date koficowa wprowadzenia, a nie pelny harmonogram obejmujacy stopniowe odejécie
od dziatan projektowych na rzecz systemowych regulagji [...]. Do Strategii dotgczono wprawdzie
tabele z wykazem wskaznikéw monitorujacych, jednak dotycza one jedynie wybranych dzialan
zaplanowanych w ramach poszczegélnych priorytetéw. Skonstruowano je tak, ze z uwagi na brak
wartoéci posrednich nie istnieje mozliwo$¢ monitorowania stanu realizacji poszczegdlnych dzialan.
W szczegélnosci dotyczy to wskaznikéw, gdzie wskazano jedynie warto$¢ koncows, ktéra ma zostaé
osiagnieta w 2035 r. [...] Obawy budzi réwniez sposéb finansowania dziatar. Wskazano bowiem,
ze ,,ostateczna wysoko$¢ srodkow przewidzianych do realizacji poszczegolnych projektow bedzie
ustalana corocznie przez Rade Ministrow w trakcie prac nad ustawa budzetowg”. Oznacza to brak
dtugofalowej perspektywy dziatania i ograniczenie do biezgcych srodkéw w ramach budzetu (Zré-
dfa, Starzewski, 3.11.2021); w ramach dziatan wskazanych w Strategii w zdecydowanej wigkszo$ci
brakuje realnych, konkretnych elementéw (np. wdrozenie ustawowe danego elementu do okreslo-
nego roku), ktére pozwalalyby osiagnac¢ cele Strategii. Aktualnie Strategia w zakresie dziatan jest
zbiorem w wigkszo$ci bardzo ogélnych i oczywistych opiséw nie wnoszacych konkretnych treéci do
Strategii [...]. W projekcie nie wskazano zadnych konkretnych dziatan legislacyjnych, ktére zostang
podjete [...]. Mozliwe jest wypelnianie wskaznikoéw bez jednoczesnych zdecydowanych postepow
w realizacji deinstytucjonalizacji (Zrédta, PFON, 3.11.2021).

Strona konserwatywna pozycjonowana jest tutaj jako starajaca sie rozmyc¢ zato-
zenia deinstytucjonalizacji w ogdlnych hastach, braku konkretu, a takze odsuwajaca
dzialania w czasie. Ostatni z zarzutéw ilustruje nastepujaca wypowiedz:

do 2040 roku ma nastgpi¢ - wedlug tej ministerialnej strategii — jaki$ etap przygotowawczy, po
ktérym dopiero wejdziemy w etap, w ktérym bedzie nastepowata deinstytucjonalizacja. W mojej
opinii, to bedzie po prostu strata czasu, zmarnujemy kolejne 20 lat [...] (Zrédta, Gmiterek-Za-
blocka, 11.07.2021).

Przy okazji sporu o Strategie rozwoju ustug spotecznych strona konserwatywna spo-
tkala sie rowniez z zarzutami znieksztalcania gléwnych zalozen deinstytucjonalizacji:



Analiza empiryczna 291

dokument catkowicie pomija podstawowe instrumenty deinstytucjonalizacji - takie jak np. in-
dywidualny pakiet ustug (budzet osobisty), zatozony do realizacji m.in. w ramach dzialania 1.3.2.
Strategii na rzecz Osob z Niepelnosprawnosciami 2021-2030. Przewiduje natomiast rozwdj form
instytucjonalnych, np. Centra Opiekunczo-Mieszkalne, w sposéb niezgodny m.in. ze Strategia na
rzecz Oséb z Niepelnosprawnosciami 2021-2030 (Zrédta, PEON, 3.11.2021).

W tym ujeciu strona konserwatywna forsuje ,,stare” rozwigzania pod hastami de-
instytucjonalizacji. Jednoczes$nie podnoszony byt dlugi czas i niespojnos¢ dzialania:

ze Strategii wynika, ze dopiero od 2041 do 2050 roku ma nastgpi¢ wladciwy proces deinstytu-
cjonalizacji, w tym: moratorium na budowe nowych instytucji opieki catodobowej, metodyczne
i okreslone w ramach czasowych likwidowanie miejsc stacjonarnej opieki catlodobowej, zagwa-
rantowanie powrotu do spotecznosci lokalnych wszystkim uzytkownikom opieki calodobowe;.
Ten ostatni element budzi nasze wielkie watpliwosci. Czy oznacza on bowiem, ze przez najblizsze
20 lat beda powstawa¢ COM-y czy Wspomagane Spolecznosci Mieszkaniowe w nowej formule,
aby od 2041 roku wszystkie je zacza¢ likwidowa¢, a mieszkancéw odesta¢ do doméw rodzinnych?
Uwazamy, ze taki plan bylby zupelnie nieprzemyslany, a jego realizacja bedzie szkodliwa dla
0s6b niepetnosprawnych, ktérych bedzie dotyczy¢, i rowniez ich rodzin (Zrédta, Szacki, Rybicka,
Bolak, 21.07.2021).

Spor o Strategie rozwoju ustug spotecznych lapidarnie podsumowuje wypowiedz
postulujaca ,stworzenie uzytecznej strategii deinstytucjonalizacji, ktéra nie bedzie
»pOtkownikiem«” (Zrédta, Fijotek-Glowacka, 22.06.2021). Cheé obrony przez
stron¢ konserwatywna dotychczasowego systemu wsparcia 0séb z niepelno-
sprawnosciami, przy jednoczesnym wskazywaniu niespdjnosci stawianych przez
nig propozycji, wskazywano takze wczesniej: ,twoércy propozycji do Programu
»Za zyciem« chcg rocznie tworzy¢ 50 takich mieszkan dla 500 oséb. Sa glosy, ze
blednie skupiaja si¢ na lokalach, a nie na ludziach. [...] jestesmy daleko w tyle.
Polska nie ma po prostu planu, jak wdraza¢ w zycie deinstytucjonalizacje¢” (Zrédta,
Dabek, 14.06.2017).

Reformatorzy dokonywali rdwniez calo$ciowej oceny dziatan strony konserwa-

tywne;j:

na ustugi spoteczne wydatkuje sie znaczne $rodki finansowe, ktore sg jednak nieskoordynowa-
ne, niespdjne i majg wielu decydentéw niewspdtpracujacych ze sobg (Zrédta, List aktywistow,
9.11.2020); z informacji z Ministerstwa Zdrowia wynika, Ze prace nad procesem deinstytucjo-
nalizacji toczg si¢ i w MZ, i w MRiPS. Planowane jest przygotowanie dwdch odrebnych doku-
mentéw w zakresie wlasciwoéci kazdego z ministerstw. Przedstawiony dokument Strategii taczy
jednak zagadnienia dotyczace ustug spotecznych, jak i ustug zdrowotnych. Na tym etapie nalezy
wyraznie wskazaé, ktore z zagadnien zostang objete Strategig ustug spotecznych, a ktore Strategia
rozwoju systemu ochrony zdrowia. Niezbedna jest rowniez koordynacja dzialan zaproponowa-
nych w obu dokumentach. Inaczej powstang dwa rézne dokumenty nie prowadzace do koordy-
nacji dziatan (Zrédta, Starzewski, 3.11.2021).

Grupa konserwatywno-decydencka pozycjonowana jest tutaj jako ta, ktora nie
potrafi dba¢ o sp6jnos¢ podejmowanych przedsiewziec, prowadzi dziatania powie-
lajace sig, ktorych nie koordynuje.
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Kwestia wspolpracy w opracowywaniu Strategii rozwoju ustug spotecznych uwy-
puklila problem poczucia marginalizacji strony reformatorskiej:

jednak to, co zobaczyliémy w propozycji rzadowej, powoduje rozgoryczenie i zniechgcenie. Do
tej pory wskazywaliémy na partycypacyjna formule dzialania. Na partnerskie podejécie i wza-
jemne stuchanie. Otrzymalismy produkt, w ktérym wida¢ wiele inspiracji z naszych prac, jednak
zostaly one przetworzone w taki sposob, ktdéry czyni ten dokument niespojnym i w praktyce
niemozliwym do zrealizowania. Wydawalo sie, Ze partnerska, do tej pory, postawa rzadu umoz-
liwi wspdlne dyskutowanie rozwiazan i w wielu miejscach dokona¢ istotnych korekt, rezygnujac
z rzeczy, ktore zdaniem administracji sa mozliwe na dalszym etapie, zmian harmonograméw
i wydluzenia czasu wdrozenia rozwigzan. To oczywiste. Nie przewidzieliémy jednak, ze blisko
osiemnascie miesiecy wspolnych prac zakoniczy sie wybraniem niektorych elementéw i zbudo-
waniem zupelnie innego materialu pozbawionego konkretnosci i precyzyjnosci (Zrédta, Deja,
2.08.2021); kwestie wspoldziatania ograniczaja si¢ jednakze do dziatan stricte konsultacyjnych,
brak jest natomiast w naszej kulturze organizacyjnej wspotudziatu sektora spotecznego w dys-
kutowaniu dokumentdw strategicznych. To stanowi jedno z najwigkszych wyzwan w budowaniu
nowego wymiaru udzialu sektora spolecznego w rozwoju ustug spotecznych (Zrédla, WRZOS,
30.05.2022); jedynymi osobami dopuszczonymi do dyskusji byli dyrektorzy DPS-6w i urzednicy
oraz organizatorzy ustug instytucjonalnych. Tak ma to wyglada¢? Nie mozna tworzy¢ systemu
wsparcia bez partycypacji spolecznej, bazujac jedynie na swojej subiektywnej urzedniczej opinii,
cho¢éby byta ona wybrukowana dobrymi checiami i intencjami (Zrédta, Rézanski, 28.06.2021);
waznym sojusznikiem wtadzy publicznej w tych dzialaniach s3 organizacje obywatelskie. Przy-
ktad 0séb z niepelnosprawnosciami pokazuje jak wiele sie zadzialo dzieki ich inicjatywom. Nie-
stety, wcigz czesto traktuje sie rozmowy z tym $rodowiskiem jako zto konieczne (Zrédta, Mie-
rzejewski, 7.09.2021).

Decydenci, dzialajacy po stronie konserwatywnej, postrzegani sg jako grupa,
ktora wyklucza reformatoréw z partnerskiej dyskusji i konkretnych prac nad dein-
stytucjonalizacjg. Latwiejsze jest dla nich stuchanie grup znajdujacych sie po ,.jej
stronie” (jak dyrekcje DPS-6w), a kontakty z reformatorami sa trudne i wymuszone.

Strona konserwatywna postrzegana jest przez reformatoréw jako bronigca in-
teresow instytucji:

przekonatem sie, ze w wielu krajach istnieje silnie wyrazony partykularny interes utrzymywania
0s6b z niepetnosprawnos$ciag w domach opieki [...]. Przyczyna jest taka, ze wladze patrza na
tego typu instytucje jako miejsca pracy. Personel takich o$rodkéw obawia sie o swoj los i stabil-
ne posady. Ponadto czlonkowie rodzin pensjonariuszy takich zaktadéw boja si¢ z kolei, ze nie
podotaja innej sytuacji i nie otrzymajg odpowiedniego wsparcia finansowego (Zrédta, Rézariski,
20.06.2016); jesli dalej bedziemy skupia¢ si¢ tylko na pokojach i wynagrodzeniach pracownikéw
DPS, to zycie 0s6b w nich mieszkajacych sie nie zmieni [...] (Zrédta, Rézaniski, 9.09.2021).

Obroncy placéwek postrzegani sa réwniez jako ci, ktérzy bezwolnie funkcjonuja
w systemie, nie widzac lub nie znajac innych rozwigzan:

niektérzy pracownicy DPS-6w sami przyznawali, Ze system jest zty, ale dodawali, ze tak go skon-
struowano i oni musza w nim funkcjonowa¢ [...]. Autorzy narracji bronigcej DPS-6w przedsta-
wiajg je [inne rozwigzania] tak, jakby w ogole nie istnialy, i jakby nie byto mozliwosci zmiany tej
sytuacji. Tymczasem jest wiele propozycji, ktore albo z nie§wiadomosci, albo celowo pomijaja
(Zrédta, Kurowski, 13.07.2022).
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Jednoczesnie pojawiaja si¢ glosy, ktére posadzaja strone konserwatywna o ,wy-
godnictwo” zwigzane z prostotg rozwigzania, jakim jest placowka:

dodalabym jeszcze wydzielenie mieszkalnictwa i ustugi wspierajacej, bo w tym momencie osoby
odpowiedzialne za systemowe wsparcie boja sie tego pakietu i podchodza do tego tak, ze najlep-
szy pakiet daje DPS i wtedy wszyscy maja wszystko z glowy (Zrédla, Rézaniski, 28.06.2021); racje
ma A. Dudzinska, twierdzac, ze ,Zapewnienie calodobowej instytucjonalnej opieki powinno by¢
traktowane jako ostatecznos¢, bedaca w dodatku rozwigzaniem najbardziej kosztownym (cho¢
by¢ moze najprostszym) dla jednostek samorzadu terytorialnego” (Zrédta, Kurowski, 2014).

Potrzeba zachowania placowek, zawarta w mysli konserwatywnej, przeklada
sie na starania tej strony kreowania plandw i strategii dzialan w ten sposéb, aby
pozostaly one nadal czescia systemu:

jednym z kluczowych zadan Strategii jest zmiana sposobu funkcjonowania placowek opieki calo-
dobowej i wykorzystania ich potencjatu do wsparcia w spolecznosci lokalnej. 100% placowek ma
zostaé przeksztalconych w placowki realizujace kompleksowe ustugi, stacjonarne i Srodowiskowe,
w tym realizujace stacjonarng opieke krétkoterminowsg. Przeksztalcenie dotyczy¢ ma otwarcia
na réwnolegla realizacj¢ ustug srodowiskowych, przy ograniczeniu do niezbednego minimum
wsparcia stacjonarnego. Dzialanie to ma zosta¢ zrealizowane do konca 2035 r. Obawy budzi
sformulowanie wyodrebnienia i tworzenia filii (pojedynczych zespotéw, mieszkan) w funkcjonu-
jacych juz DPS. Takie dziatanie zmierza do dalszej izolacji os6b zamieszkujacych w DPS (Zrédta,
Starzewski, 3.11.2021).

Postrzeganie strony konserwatywnej jako broniacej stanowisk pracy i posiada-
nej wladzy, a takze jako osadzonej w utartych, fatwych schematach, momentami
bezradnej i niepotrafigcej zmieni¢ myslenia, prowadzi reformatoréw do konkluzji,
ze postawa ta jest wymierzona przeciwko mieszkanicom placéwek, jako ze skutkuje
ich izolacja i ograniczaniem wolnosci.

Pozycjonowanie strony konserwatywnej przez reformatoréw opiera si¢ na spo-
strzezeniach dotyczacych jej funkcjonowania w medycznym modelu niepetno-
sprawnosci:

z trudem przebija si¢ nowe podejscie do 0sdb z niepetnosprawno$ciami. Konwencja koncentruje
sie na podej$ciu podmiotowym, na prawach os6b z niepelnosprawnoséciami i zobowigzuje wladze
publiczne do likwidacji wszelkich barier, mogacych te prawa ogranicza¢. Tymczasem w polskim
systemie prawnym i w praktyce dzialania w podejsciu do 0sdb z niepelnosprawnosciami do-
minuje dawne podejscie medyczne, koncentrujace sie na dysfunkcjach (Zrédla, Jezioro-Bras,
2015); od lat przedstawiciele srodowiska 0sdb z niepelnosprawnosciami, ich rodziny i organi-
zacje rzecznicze wskazujg na to, jak silng barierg dla realizacji praw osoby niepelnosprawne;
(np. w kontekscie wlaczenia edukacyjnego) sa lezace tez czesto po stronie otoczenia instytucjo-
nalnego i spolecznego bariery mentalne, kulturowe, zwigzane ze sferg swiadomosci. Bez prze-
tamania tych barier nawet dobrze skalibrowane regulacje prawne czy strumien $rodkéw finan-
sowych moga okaza¢ si¢ niewystarczajace. Dlatego dobrze, ze w strategii uwzgledniono tez te
bardziej miekkie narzedzia oddzialywania (Zr6dta, Bakalarczyk, 4.05.2021); [...] deklaratywnie
prorodzinny, a de facto wciaz paternalistyczny, charakteryzujacy si¢ spora doza inercji, instytu-
cjonalnie, odgérnie kreowany proces deinstytucjonalizacji, rozmija si¢ w znacznej mierze z roz-
wigzaniami europejskimi (Zrédta, Szacki, Rybicka, Bolak, 21.07.2021).
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Osadzenie strony konserwatywnej w modelu medycznym bywa ujawniane przez
reformatoréw poprzez spostrzezenia natury lingwistyczne;j:

w warstwie jezykowej nalezy dostosowac Strategie do standardu wynikajacego z Konwencji o pra-
wach os6b niepelnosprawnych i tym samym zapewni¢ jego sp6jnosc ze Strategia na rzecz Oséb
z Niepelnosprawnosciami 2021-2030. W zwigzku z tym konieczna jest rezygnacja w projekcie
ze sformutowan, np. ,,0soby niesamodzielne’, ,,opieka nad osobg” [...]. Projekt uzywa tez takich
przestarzatych sformulowan jak ,,uposledzenie umystowe” czy ,,choroba psychiczna” (Zrédla,
PFON, 3.11.2021); tymczasem lektura projektu Strategii wskazuje na potrzebe¢ stosowania jezyka
z uwzglednieniem perspektywy réwnosci. Zalozenia tego nie spelniaja sformutowania dotyczace
~clerpienia” czy ,kalectwa”. Jest mowa o ,,niesamodzielno$ci’, czy o osobach ,,przewlekle chorych
psychicznie”, zamiast o osobach ,wymagajacych bardziej intensywnego wsparcia” oraz osobach
4w kryzysie psychicznym” (Zrédta, Starzewski, 3.11.2021); jezyk uzyty w dokumencie jest nie-
konsekwentny, miejscami archaiczny. Dzi$ juz nie méwimy o osobach zaleznych (wskazuje na
to m.in. Strategia na rzecz praw osob z niepelnosprawno$ciami na lata 2021-2030), za$ propo-
nowane w strategii niezalezne zycie w istocie sprowadza sie do opieki. Jest to wiec cofanie sie
do czaséw, kiedy pomoc spoleczna nazywana byla opieka spoteczng (Zrédta, Deja, 2.08.2021).

Przytoczone cytaty, dotyczace Strategii rozwoju ustug spotecznych, pokazuja wage,
jaka ma dla reformatoréw zmiana jezyka opisu niepelnosprawnosci. Dlatego podkre-
$laja oni wysoki poziom osadzenia strony konserwatywnej w terminologii uznawanej
za przestarzalg i dyskryminujaca.

Nalezy zauwazy¢, ze strona reformatorska dostrzega trudnosci, jakie moga mie¢
konserwatysci ze zmiang sposobu myslenia. Interesujgca jest tutaj kwestia postrze-
gania intencjonalnosci konserwatystow w odniesieniu do pozostawania w mysleniu
medycznym. Ma ona dwa zasadnicze kierunki. W pierwszym strona konserwatywna
jest postrzegana jako ta, ktéra $wiadomie nie wchodzi w nowy sposéb myslenia:
»wdrozenie innych form wsparcia os6b z niepelnosprawnosciami wymagatoby
wyjécia poza aktualny schemat my$lenia o niepelnosprawnosci, a zwlaszcza za-
poznania si¢ z mozliwosciami, ktore daja asystencja osobista i mieszkalnictwo
wspomagane” (Zrédta, Kurowski, 13.07.2022). W tym ujeciu strona konserwatywna
pozostaje w dotychczasowych schematach, nie chcac zapoznawac si¢ z mysla re-
formatorska. W drugim ujeciu wskazywane sg czynniki, ktére moga siegac glebiej,
poza sfere wolicjonalna:

nie bez znaczenia jest takze silna orientacja instytucjonalna, ktora jest poklosiem strategii bu-
dowania pomocy spotecznej po roku 1989, z komponentami post PRL-owskimi. Niestety bez
uwzglednienia lub z niewielkim uwzglednieniem bogatych tradycji pracy $rodowiskowej np. po-
mocy sgsiedzkiej (Zrédta, Kramkowska, 2021).

Ujecie to nawigzuje do osadzenia wsparcia oséb niepelnosprawnych w diugiej
tradycji instytucjonalnej, ktéra z tej perspektywy wydaje si¢ naturalnym, spraw-
dzonym rozwigzaniem. Nie jest ono zatem krytyka w pelni swiadomej negacji
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(czy ignorowania i znieksztalcania) mysli reformatorskiej przez konserwatystow,
ale raczej wskazaniem na uwarunkowania spoteczno-bytowe*.

Warto podkresli¢, ze pozycjonowanie strony konserwatywnej przez reformato-
réw nie sprowadza sie wylgcznie do krytyki. Mozliwe jest wskazanie wypowiedzi,
ktore opisujg konserwatystow jako strone podejmujacg dziatania w kierunku wpro-
wadzania zmian lub przynajmniej wyrazajaca takg wole: ,,po trzecie, pojawila si¢
wola polityczna do zmian, zaréwno na poziomie rzadu, jak i jednostek samorzadu
terytorialnego” (Zrédta, Kubicki, Kocejko, 20.10.2020). Podejscie takie bywa jednak
powiazane z rownoczesng krytyka:

liste wszystkich porazek polskiego systemu prawnego i rzeczywistoéci spolecznej, ktore wyodreb-
niliémy podczas prac nad Raportem, znajda Panstwo w dalszej cz¢éci opracowania [...]. Z cala
pewnoscig mozna stwierdzi¢, ze ratyfikacja KPON przyspieszyla procesy legislacyjne, ktore po-
prawiaja lub moga poprawia¢ przestrzeganie praw osob z niepelnosprawnoséciami. Podczas prac
nad Raportem zebraliémy wykaz najwiekszych sukceséw zwiazanych z ratyfikacja KPON [...].
Sytuacja 0s6b z niepelnosprawnosciami zmienia si¢ na lepsze, ale zmiany te zachodzg zbyt wolno
i czasem majg charakter jedynie reagowania na protesty grup spofecznych. Polska potrzebuje
glebokiego przedefiniowania polityki spolecznej. W przeciwnym wypadku prawa osob z niepel-
nosprawnoéciami nie bedg przestrzegane (Zrédla, Zadrozny, 2015).

Przytoczone fragmenty Spofecznego raportu alternatywnego pokazuja ambiwa-
lentny stosunek reformatoréw do konserwatystéw. Z jednej strony maja oni silng
potrzebe wskazywania ,,porazek” systemu, z drugiej jednak uwidacznia si¢ tutaj
che¢ docenienia konserwatystow (zwlaszcza decydentéw) w ich dzialaniach zwig-
zanych z wdrazaniem deinstytucjonalizacji. Innym przyktadem jest tekst dotyczacy
Strategii na rzecz 0séb z niepetnosprawnosciami, w ktérym znalazt sie srodtytul:
»miedzy lekcewazeniem a entuzjazmem” (Zrédta, Bakalarczyk, 4.05.2021). Jego
autor wskazuje, ze ,,zaletami strategii sg jej kompleksowos¢ i przekonsultowanie ze
strong spoleczng. Mozna mie¢ nadzieje, ze nie bedzie to martwy dokument”. Jak
pisze w innym miejscu:

wlaczenie w konsultacje tak licznych interesariuszy oraz dlugotrwale wyczekiwanie na finat
zwigksza szanse, ze bedzie to zywy dokument, srodowisko za$ pilnie bedzie si¢ przyglada¢ nie
tylko zapisom, ale takze ich realizacji. Ponadto widac juz teraz, ze strona rzagdowa z przytupem
oglosita przyjecie strategii, a odpowiadajacy za nig minister Pawet Wd6wik aktywnie promuje
ja w mediach. Moze to sugerowa(, ze rzad traktuje ten dokument - przynajmniej wizerunko-
wo - powaznie [...]. Podsumowujac, mozna powiedzie¢, ze wraz z przyjeciem strategii rzad
uczynil istotny krok na drodze ku usprawnieniu polityki wobec 0s6b z niepelnosprawno$ciami
w kierunku bardziej kompleksowego, przemyslanego i sprawniej dzialajacego wsparcia oraz pet-
niejszej realizacji praw tych 0s6b w zyciu spotecznym. Niemniej, trzeba bedzie jeszcze poczekad,
az odczujemy pozytywne zmiany w zyciu i pracy oséb z niepelnosprawnoéciami, w zyciu ich
bliskich oraz funkcjonowaniu instytucji, z ktorymi beda si¢ styka¢. W jakim stopniu i w ksztalcie
te zmiany nastapia, nie jest przesadzone.

48 Wskazania na tego typu uwarunkowania sa stosunkowo rzadkie - szerzej na ten temat
w rozdziale VI, w cze$ci dotyczacej zjawiska ,,mowienia obok siebie”.
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Uwidacznia si¢ tutaj pewien sceptycyzm zaréwno co do intencji decydentéw
(kwestia ,wizerunkowego” traktowania zmian), jak i pézniejszego ich zaangazowania
we wprowadzanie zmian, przy jednoczesnej checi docenienia wkiadu i woli dziatania.

Wskazywanie na pozytywne zmiany w postawach strony konserwatywnej mozna
rozpatrywac jako bezposrednie, spontaniczne reakcje na konkretne wydarzenia.
By¢ moze tez (co jest trudne do jednoznacznego rozstrzygniecia) stanowi ono
element pewnej strategii, ktéra ma na celu budowanie pozytywnego wzmocnienia
w perspektywie dlugofalowej. W tym ujeciu strona konserwatywna zostaje doce-
niona z intencja jej utwierdzenia, ze dany kierunek dzialania jest zgodny z realnymi
(w rozumieniu reformatoréw) potrzebami srodowiska niepelnosprawnosciowego.
Jednocze$nie reformatorzy moga w ten sposéb odpiera¢ zarzuty o nadmierng kry-
tyke strony przeciwne;.

5.3.3.2. Konserwatysci o reformatorach

Strona konserwatywna wypowiada sie o reformatorach oszczedniej niz reformatorzy
o niej. Mozliwe jest jednak wskazanie dwoch glownych kierunkéw pozycjonowania
strony reformatorskiej.
Pierwszym jest pozycjonowanie reformatoréw jako pewnego rodzaju agresoréw,
o pogladach radykalnych, ktérych celem jest podwazenie lub nawet zniszczenie
obecnego systemu. S oni inicjatorami sporu i oskarzycielami. Charakterystyczne
wypowiedzi pozycjonujace reformatoréw w ten sposob wygladaja nastepujaco:
wiceminister przyznal, ze toczy sie¢ zazarta dyskusja z organizacjami, ktdre zajmuja si¢ tym ob-
szarem ustug, gdyz niektorzy sa zwolennikami catkowitej likwidacji doméw pomocy spolecznej
(Zrédta, Dazblaz, 27.08.2021); w temacie deinstytucjonalizacji padlo wiele stow i deklaracji, nie-
kiedy przepelnionych patosem, ale takze i wiele réznych oskarzen. W podgrzewaniu atmosfery
dyskusji miat swoje zastugi Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Rodziny i Polityki Spotecznej
Pawel Wdowik, ktory nazwal w okresie pandemii dyrektoréw DPS-6w ,,Jasnie O$wieconymi’,
a same jednostki poréwnat do ,kolonii karnych” (Zrédta, Jeleniewska, Baranowski, 5.10.2021);
nazywajac DPS-y koloniami karnymi, nie pomaga sie budowa¢ szerokiego porozumienia w pra-
cach nad strategia (Zrédta, Nowosielska, 17.08.2021).

Wypowiedzi w tym nurcie moga mie¢ tez charakter bardziej zawoalowany, jak
w przypadku zalozen Koalicji na Rzecz Deinstytucjonalizacji Ustug Spotecznych:

dlaczego potrzebna nam Koalicja? Bo wlasnie teraz toczy sie proces deinstytucjonalizacji ustug.
Bo wlasnie teraz toczy si¢ dyskusja na ten temat. Bo wiasnie teraz milczac - nie dajemy szansy na
to by zbudowac¢ spdjny system opieki dlugoterminowej oparty na ustugach srodowiskowych, uzu-
pelnionych ustugami pétstacjonarnymi i stacjonarnymi (Zrédta, Fundacja Libertatem, 7.09.2021).

Uwidacznia sie tutaj sugestia zagrozenia (toczy sie dyskusja i nie mozna milcze¢),
powodowanego przez reformatoréw, ktorych dziatania wymierzone sa w dotych-
czas funkcjonujacy system wsparcia. W tym ujeciu deinstytucjonalizacje nalezy
przeprowadzi¢ niejako wbrew reformatorom, ktérzy nie rozumiejg istniejacych
uwarunkowan, forsujac jej wlasng radykalng wizje.
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Drugim kierunkiem pozycjonowania reformatoréw jest pokazywanie ich mysli
jako zbioru propozycji malo realnych, a takze mato rozwaznych. Polem krytyki jest
kwestia stosunku reformatoréw do placéwek zbiorowego zamieszkania:

stan na dzi$ to ok. 850 doméw pomocy spolecznej (facznie z niepublicznymi - ponad 1 tys.),
w ktorych przebywa ok. 100 tys. osob. Istnieje ryzyko, ze przy szybkim ograniczaniu miejsc
w placéwkach te osoby trafia w proznie, jesli nie stworzy si¢ wezeéniej warunkow do rozwoju
ustug srodowiskowych i domowych (Zrédla, Nowosielska, 3.08.2021); nie ma dzi$ sporu o to, ze
najlepsza jest opieka domowa, srodowiskowa. Réznica zdan polega na tym, ze dokument, ktory
skierowaltem finalnie do prekonsultacji, méwi o rozwijaniu ustug spolecznych, a nie np. likwi-
dacji DPS-6w. Jestem przeciwnikiem tego drugiego, szczegélnie kiedy nie ma si¢ nic w zamian
(Zrédta, Nowosielska, Topolewska, 17.08.2021).

W tym ujeciu reformatorzy sg postrzegani jako strona, ktéra domaga si¢ szybkiej
likwidacji placowek bez konkretnej oferty w zamian, co implikuje brak zdawania
sobie sprawy z konsekwencji takich propozycji. Zarzuty te znalazly swoja szersza
wykladnie w innym tekscie:

entuzjasci dzialan z zakresu deinstytucjonalizacji, przedstawiajac wyliczenia, niekiedy postuguja
sie dziwnymi argumentami. Przywoluja wrecz mityczne postacie osob, ktdre od kilku lat prébuja
opusci¢ DPS, a zly system im na to nie pozwala. Przyklady te okraszane sa zazwyczaj poréwna-
niem miesigcznego kosztu pobytu w DPS i zestawieniem ,,taniutkich ustug”. Mocno dyskusyjne
sg te przyklady, bo w dobie liczenia przez gminy kazdej zlotowki, zakrawa to na lekka kpine
[...]. Dobrze pisze si¢ i méwi o rozwoju ustug w srodowisku zamieszkania, o powszechnym
dostepie oraz o mozliwoéci realnego wyboru [...]. Tymczasem entuzjasci deinstytucjonalizacji
proponuja nam rozwigzania, ktérych w naszej ocenie nie mozna nazwaé powaznymi. Do takich
rozwigzan zalicza si¢ propozycje oparcia procesu na realizacji sprofilowanych, skoordynowanych
i profesjonalnych ustug przez podmioty ekonomii spoteczne;j. I tak oczami wyobrazni widzimy
zatrudniong przez spéldzielnie socjalng osobe opiekunki - uzalezniong od alkoholu lub cierpiaca
na zaburzenia psychiczne, ktéra realizuje ustugi na rzecz psychogeriatrycznej osoby wymagajacej
specjalistycznego wsparcia. I nie jest to zlosliwo$¢, lecz proza zycia i prowadzenia spdtdzielni
socjalnej. Do realizacji tego procesu potrzebni sa powazni i profesjonalni partnerzy. Mamy tez
pelna swiadomos¢ istnienia na rynku ustug profesjonalnych NGO i spétdzielni socjalnych, reali-
zujgcych powazne i profesjonalne zadania. Nieznana jest jednak ich skala (Zrédla, Jeleniewska,
Baranowski, 5.10.2021).

Manipulacja wyliczeniami, brak profesjonalizmu, pozostawanie w sferze teore-
tycznej bez znajomosci realiéw, brak powaznych propozycji rozwigzan - to gtéwne
cechy przypisywane tutaj reformatorom. Mysl utopijna postrzegana jest jako zbior
zalozen teoretycznych, a ich argumentacja jako pomijajaca realia i oparta na kre-
owaniu nieprawdziwej (czy tez zyczeniowej) rzeczywistosci.

Brak do$wiadczenia strony reformatorskiej podnoszony byl réwniez przy okazji
sporu o Strategie rozwoju ustug spotecznych:

fakt, byly nieporozumienia zwigzane z praca nad strategia, wynikaly z braku do$wiadczenia
w pracach nad rzadowymi projektami ustaw. Bo nigdy nie jest tak, ze eksperci napisza program,
a resort przyjmie go bezkrytycznie. Minister rodziny Marlena Malag powotata zesp6l, ktéry miat
nam przygotowac propozycje rozwigzan. Tak sie stato. Jednak nie bylo powiedziane, Ze zostana
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one przetozone na jezyk legislacji. To, co dostali$my, wymagato wielu modyfikacji (Zrédta,
Nowosielska, 17.08.2021).

Reformatorzy zostali przedstawieni tutaj jako strona niemajgca doswiadczenia
w pracach nad wysokiej rangi dokumentami. Wzmianka o koniecznosci modyfikacji
propozycji reformatorskich moze wskazywac na ich postrzeganie jako niepelnych
czy nieprzystajacych do rzeczywisto$ci. W innym miejscu tego tekstu znalazly sie
wypowiedzi puentujace to stanowisko:

opisywanie, ze w krotkiej perspektywie czasowej wszyscy potrzebujacy dostang opieke w miejscu
zamieszkania, tylko tadnie brzmi. Nie chce wpisywa¢ do strategii rzeczy niewykonalnych, ktére
dobrze wygladaja wylacznie na papierze [...]. [...] celem resortu jest rozwijanie ustug spotecz-
nych w ramach $rodkéw, ktérymi realnie dysponujemy (Zrédla, Nowosielska, 17.08.2021).

Propozycje reformatoréw bywaja niekiedy okreslane wprost jako niemozliwe
do zaakceptowania:

niewatpliwie idzie zmiana w DPS. [Ogélnopolskie] Stowarzyszenie [Dyrektoréw Samorzadowych
Domoéw Pomocy Spolecznej] przedstawia gtos srodowiska w sprawie proponowanych zmian.
Pierwsze propozycje Ministerstwa byly kompletnie nie do przyjecia. Przeksztalcanie, a nie li-
kwidacja, stacjonarnych placéwek opieki dlugoterminowej, a taka jest przeciez dom pomocy
spolecznej, w placowke realizujaca tez funkcje srodowiskowe wpisane jest jako jeden z celow
Strategii Polityki Spolecznej — rozwoj srodowiskowych form wsparcia opieki dlugoterminowej
(Zrédta, OSDSDPS, 6.10.2021).

Wypowiedz ta jest krytyka projektu strategii przedstawionej przez Pelnomocnika
Rzadu ds. Oséb niepelnosprawnych Pawla Wdowika, ktéry opieral sie na perspek-
tywie utopijnej. W dyskursie pojawiaja si¢ rowniez wypowiedzi apelujace do decy-
dentéw o rozsadng deinstytucjonalizacje, ktdra nie zagrozi uzytkownikom ustug:

decydenci polityczni zdecydowanie nie powinni szuka¢ w deinstytucjonalizacji szansy na
oszczednosci. Jesli faktycznie takie dzialanie miatoby miejsce, to nalezaloby je oceni¢ negatyw-
nie, jako przejaw cynizmu politycznego. Oznaczatoby bowiem, ze pod pozorem walki o godno$¢
0s6b niesamodzielnych, panstwo ogranicza swoje zaangazowanie i przerzuca odpowiedzialno$¢
za ich los na rodzine i/lub spolecznos¢ lokalng. W takiej sytuacji ciezar finansowy zmian bylby
scedowany z instytucji publicznych na podmioty prywatne. Malo tego, rodzi to powazne za-
grozenie niewla$ciwg organizacja ustug, co moze uderza¢ w godnos¢, a w skrajnym przypadku
wrecz zagraza¢ bezpieczenstwu osob niesamodzielnych. Uzasadniona wydaje si¢ zatem obawa,
ze wypaczona idea deinstytucjonalizacji moze doprowadzi¢ do patologicznej sytuacji, w ktorej
zla opieka stacjonarna zostaje zastgpiona przez substandardows, czyli jeszcze gorsza opieke $ro-
dowiskowg (Zrédla, KPN, 4.11.2021).

Apel skierowany do decydentéw jednoczesnie uderza w mysl utopijng. Pojawia
sie tutaj sugestia braku $rodkow (przedstawiona jako pokusa ich zaoszczedzenia)
i powiazana z tym mozliwa zfa organizacja ustug srodowiskowych (czy tez ich bra-
ku). Deinstytucjonalizacja nie ma szans powodzenia w przypadku braku zasobéw
i — w domygle - zbyt szybkich przeksztalcen (ktdre sa postulatem reformatoréw).
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Warto zauwazy¢, ze szersza krytyka mygli reformatorskiej, a tym samym pozycjo-
nowanie tej strony przez konserwatystow, pojawita si¢ dopiero pod koniec dekady
przyjetej za podstawe w prezentowanym opracowaniu. Wydaje sie, ze szczegdlnie
istotny byt tutaj spor o ksztalt Strategii rozwoju ustug spotecznych. Znaczna krytyka
zmian w tym dokumencie, wprowadzonych przez decydentéw reprezentujacych
strone konserwatywna, spowodowala potrzebe jej szerszego ustosunkowania si¢ do
mysli reformatorskiej, co objawilo sie w liczniej powstajacych tekstach.

Nalezy rowniez zwréci¢ uwage, ze reformatorzy w o wiele wiekszym stopniu
analizujg mysl konserwatywng niz ta druga reformatorskg. Tym samym pozycjo-
nowanie, ktéremu poddani sg konserwatysci, ma wiecej aspektow i jest szerzej
zakrojone. Sytuacja taka jest zgodna z zatozeniami Mannheima, gdzie my$l utopijna
skupia si¢ na analizie ideologii, podczas gdy ta ostatnia nastawiona jest raczej na
obrone swoich zalozen. Tym samym nie wyprowadza ona tak czestych ,,atakéw”
na przeciwnika, skupiajac si¢ raczej na swoich dzialaniach.

5.3.3.3. Pozycjonowanie samorzadow

Osobno warto zwréci¢ uwage na pozycjonowanie przez obie strony samorzadow,
ktoére odpowiedzialne s3 za strone wykonawczg polityki spofecznej, a tym samym
powinny zosta¢ zaangazowane w dzialania zwigzane z deinstytucjonalizacjg (rozu-
miang w sposdb konserwatywny lub reformatorski) jako podmioty organizujace
uslugi na swoim terenie. Mozna wskaza¢ dwa jego kierunki. Pierwszy z nich to
prezentowanie konkretnych samorzadow jako dobrych przykladéw wdrazania de-
instytucjonalizacji. Drugi to krytyka samorzadéw jako niezainteresowanych wpro-
wadzaniem zmian.

Wskazywanie samorzadow, gdzie zatozenia deinstytucjonalizacji (zgodne z my-
§la utopijng lub zblizone do niej) wdrazane s3 w praktyce, stanowi domeng¢ strony
reformatorskiej. Gdansk, Gdynia czy Stargard staly sie w srodowisku reformatoréw
niejako symbolami tego, zZe koncepcja deinstytucjonalizacji nie tylko jest trafna, ale
i mozliwa do wdrozenia w praktyce, a inne samorzady powinny bra¢ z nich przyktad.
Typowe wypowiedzi w tym zakresie wygladaja nastepujaco:

wiceprzewodniczacy Instytutu Niezaleznego Zycia zaluje, ze Miasto £.6dZ nie dojrzalo jak na ra-
zie do tego, aby wzorem innych polskich metropolii - za dobry przyktad podaje Gdansk - jasno
okreli¢, ze bedzie realizowalo realng deinstytucjonalizacje i systematycznie tworzylo prawdziwa

alternatywe dla doméw pomocy spotecznej (Zrédta, Rézanski, 8.07.2020); to, Ze jest to mozliwe,
udowadniajg inne miasta, takie jak Gdynia czy Gdansk (Zrédla, Rézanski, 14.07.2021).

W wypowiedziach dotyczacych dobrych przykladéw pojawia si¢ watek oséb
potrzebujacych bardziej intensywnego wsparcia (w mysli konserwatywnej nazy-
wanych niekiedy niesamodzielnymi), ktérych sytuacja moze stanowi¢ podstawe
do negowania wykonalno$ci zatozen deinstytucjonalizacji zwigzanych z koncepcja
niezaleznego zycia:
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zaznacze przy tym, ze w przypadku dorostych 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektualng czy ze
spektrum autyzmu niezalezne mieszkalnictwo ze wsparciem oznacza dla mnie zycie we wspie-
ranej wspolnocie mieszkaniowej, w ktorej kazdy ma niezalezng, swojg przestrzen mieszkaniows.
Jest np. najemca mieszkania komunalnego, wchodzacego w sklad takiej wspolnoty mieszkanio-
wej, zlokalizowanej na osiedlu lub w kamienicy w centrum miasta lub tam, gdzie mieszkancy
maja ochote zamieszka¢. Na tym polega wlasnie autorski gdanski model mieszkalnictwa spolecz-
nego, obejmujacy mieszkalnictwo ze wsparciem takze dla 0s6b z niepelnosprawnoséciami, w tym
wymagajacymi intensywnego wsparcia (Zrédla, Rézanski, 28.06.2021).

Przywotana wypowiedz ma za zadanie pokazac, ze réwniez osoby ze szczegol-
nymi rodzajami niepelnosprawnosci (a takze znaczng niepelnosprawnoscia) moga
funkcjonowaé w ramach koncepcji niezaleznego zycia.

Innym watkiem jest pokazywanie zaangazowania samorzadu w dzialania zwigzane
z ograniczaniem liczby mieszkancéw w placéwkach:

obecnie w Gdyni jest jeden DPS, do tego chociazby w Gdansku jest prowadzony przez organi-
zacje pozarzadowa dom, w ktéorym mamy zakontraktowane miejsca. Wprowadzilismy jednak
zasade, ze w kazdym nowym budynku komunalnym musi powsta¢ jedno mieszkanie chronione
dla 0séb niesamodzielnych, z cala niezbedna infrastrukturg, w ktérym jest 6-7 miejsc. Ono musi
mie¢ calodobowe zabezpieczenie w postaci pracownika — opiekuna, ale jednak bedzie to miesz-
kanie, a nie instytucja [...]. W Gdyni dziata zesp6t ds. mieszkalnictwa chronionego, ktdry ,,szyje”
wsparcie na miare potrzeb (Zrédta, Dudkiewicz, 18.01.2022).

Podczas gdy reformatorzy pokazuja wykonalnos¢ zatozen deinstytucjonalizacji
na przykladzie samorzadéw, konserwatysci przedstawiajg niekiedy wspodtprace
z samorzadami jako pole do jej testowania:

zacznijmy od tego, ze jesienia tego roku ruszy projekt pilotazowy deinstytucjonalizacji ustug
spolecznych. Potrwa prawie 2 lata, obejmie 20 samorzaddw. Przeznaczymy na to okolo 40 mln zt
jeszcze ze starej perspektywy Europejskiego Funduszu Spolecznego. Jesli np. méwimy, ze koordy-
natorem dziatar moze by¢ centrum ustug spolecznych, trzeba to sprawdzi¢ w praktyce (Zrédla,
Nowosielska, Topolewska, 17.08.2021).

Wypowiedz tego typu koresponduje z zalozeniami mysli konserwatywnej, w kto-
rej deinstytucjonalizacja jest projektem wymagajacym znacznych przygotowan
i ostroznego testowania. Jednoczesnie warto zauwazy¢, ze strona konserwatywna
wlasciwie nie odnosi si¢ szerzej do podawanych przez reformatoréw przytoczonych
wczesniej dobrych przykladow®.

Obie strony tworza natomiast wspolny kierunek krytyki samorzadéw jako nieza-
interesowanych konkretnymi dziataniami na rzecz deinstytucjonalizacji. Ze strony
rzadowej krytyka ta wigze si¢ z kwestig braku siegania samorzadéw po srodki ofe-
rowane na dzialania zwigzane z deinstytucjonalizacja:

Program ,,Asystent Osobisty” nie wymagat od samorzadéw zaangazowania finansowego, a jed-
nak wiekszos¢ z nich nie skorzystata z tego — zauwazyl pelnomocnik. - Dlatego przygotowujemy
program uzupelniajacy. Tym razem dla organizacji pozarzagdowych, i on uzupetni te luke - dodat

49 A przynajmniej wypowiedzi tego typu nie sg znane autorowi.
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wiceminister (Zrédta, R6zanski, 9.06.2020); pierwsza zmiana, ktérg chcemy przeprowadzié jest
taka, by samorzady mogly zleca¢ organizacjom pozarzadowym prowadzenie takich placowek. To
wydaje si¢ mechanizmem, ktéry moze sprawié, ze wiele samorzadéw moze w ogéle zainteresowa¢
sie udzialem w tym programie [mieszkalnictwa] (Zrédta, Rézanski, 29.04.2021); jednym z elemen-
tow budowania systemu opartego na $wiadczonych lokalnie ustugach s3 programy realizowane
w ramach Funduszu Solidarnosciowego. Oprécz wspomnianych Centréw Opiekunczo-Mieszkal-
nych, sg to programy dotyczace opieki wytchnieniowej i ustug asystenckich. Ich problemem, zda-
niem petnomocnika, jest to, Ze po $rodki przeznaczone na te ustugi niezbyt chetnie siegaja samo-
rzady [...]. Dlatego zmniejszylismy $rodki dla samorzadéw i uruchomiliémy réwnolegle programy
dla organizacji pozarzagdowych. W przeciwienistwie do samorzadéw zainteresowanie $wiadczeniem
ustug asystenckich jest ogromne - powiedzial pelnomocnik (Zrédta, Rozanski, 2.09.2020).

Przytoczone wypowiedzi nalezg do Pawta Wdowika, ktéry wypowiadajac sie
z pozycji ministerialnej, jest jednoczes$nie wyrazicielem reformatorskiej krytyki,
zbiegajacej sie w tym wypadku z konserwatywna. Niechetnym do dziatania samorza-
dom przeciwstawiane sg tutaj organizacje pozarzadowe (w domysle: tworzone przez
reformatorow), ktore sg zaangazowane w deinstytucjonalizacje i rozumiejq jej idee.

Innym kierunkiem krytyki samorzadow jest ich niewielkie zaangazowanie w ustu-
gi srodowiskowe, ktore powinny by¢ wdrazane na bazie aktualnego ustawodawstwa:

obecnie srodowiskowe dzialania s3 w do$¢ optakanym stanie. Co dziesigta gmina w Polsce w 0g6-
le nie realizuje ustug opiekunczych w miejscu zamieszkania. W przeliczeniu na godziny osoby
potrzebujace pomocy realnie otrzymujg wsparcie $rednio 6 godzin tygodniowo (!) i to pomimo
faktu, ze ustugi te s znacznie mniej kosztowne niz koszty pobytu mieszkarica w domu pomocy.
Asystenci osobisci 0s6b z niepetnosprawnoscia sa raczej wyjatkiem niz reguly i to najczesciej
w duzych miastach. Nadal ustugi opiekunicze i opieka dtugoterminowa nie widzg si¢ zupelnie —
to sam odbiorca wsparcia lub jego rodzina musi powalczy¢ o spdjnoé¢ i koordynacje tych ustug
(Zrédla, Mierzejewski, 12.08.2021); w Polsce dziatania z zakresu wsparcia niezaleznego zycia
realizowane sa gléwnie w systemie pomocy spolecznej przez samorzady terytorialne. Czescio-
wo jako zadania wlasne samorzadow, czesciowo jako zadania zlecone, finansowane ze $rodkéow
budzetu panstwa. Zaré6wno przepisy prawne, jak i funkcjonowanie systemu pomocy spotecznej
oceniane s3 przez organizacje pozarzadowe oraz osoby z niepelnosprawnosciami i ich rodziny
wyjatkowo krytycznie. [...] Przy stalym niedoborze §rodkéw przeznaczanych na te cele samo-
rzady zapewniaja realizacje tylko czesci potrzebnych ustug. W rezultacie brak jest $wiadczen dla
wielu grup osob z niepetnosprawnoséciami i ich rodzin albo dostep do tych swiadczen jest bardzo
ograniczony, a koszty §wiadczen ponosza czesto rodziny (Zrédta, Zadrozny, 2015).

Samorzady przedstawiane sg jako niechetne ustugom srodowiskowym, niepo-
trafigce ich skoordynowac¢, a jednoczesnie jako funkcjonujace w warunkach statego
niedoboru finansowego (przy jednoczesnym problemie braku siggania przez nie po
$rodki zewnetrzne).

Strona reformatorska podnosi rowniez kwesti¢ niezrozumienia przez samorzady
zalozen deinstytucjonalizaciji:

sprawy nie ulatwiaja niektére samorzady lub ustugodawcy, ktérzy nie realizujg ustugi asystencji
osobistej, tylko jakas$ jej zupelnie znieksztalcong wersje, np. z gory okreslajac, co ten asystent ma

robi¢ — typu: wyjscie na spacer lub do kina, kiedy np. dana osoba z niepelnosprawnoscia potrzebuje
takze pomocy w toalecie lub przy jedzeniu [...]. Nalezy przy tym zauwazy¢, ze czesto samorzady
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mylg asystenta rodziny z asystentem osobistym osoby z niepelnosprawnoséciag (AOON). Méwia,
7e majg taky ustuge, ale tak naprawde nie majg (Zrédla, Greniuk, 26.03.2021); tego procesu nie da
sie przeprowadzi¢ bez aktywnej polityki samorzadéw. Czasem po ich stronie zwyczajnie brakuje
zrozumienia dla specyficznych potrzeb oséb z réznymi niepetnosprawnosciami, dla ktérych funk-
cjonowanie w DPS-ach oznacza czesto $mier¢ cywilng (Zrédla, Rézanski, 8.07.2020).

Samorzady postrzegane s3 tutaj jako strona konserwatywna, ktora rozumie de-
instytucjonalizacje za pomocg wlasnej siatki pojeciowej, co powoduje, wedlug
reformatoréw, znieksztalcenie jej podstawowych zalozen.

Samorzady znalazly sie w krzyzowym ogniu krytyki prowadzonej przez obie
strony. Jednoczesnie wystepuja one w podwojnej roli — jako awangarda przemian
lub czynnik ,,hamulcowy”. Silne jest przekonanie, ze samorzady nalezy kontrolowac
i sktaniac je do dzialania:

nie uciekniemy od zapewnienia ustug calodobowego wsparcia. Bardzo wiele 0séb trafia do DPS
tylko dlatego, ze na poziome lokalnym nie ma innej mozliwo$ci. Potrzebujemy ogélnokrajowej
strategii deinstytucjonalizacji. Bez tego bedziemy w tym samym miejscu, w ktérym jeste$my od
kilkunastu lat. Nie bedziemy mieli tej opieki, jesli zostawimy wolng wol¢ samorzagdom - dlatego
potrzebne jest dziatanie na poziomie rzadowym [...] (Zrédta, Rézanski, 15.07.2020).

Postulat stymulowania samorzadéw do dziatania Iaczy obie strony, pomimo ze
charakter tych dziatan rozumieja one w rézny sposob - zgodnie ze swoimi zespotami
mys$li. Jednocze$nie nalezy zauwazy¢, ze prawdopodobnie wigkszosci samorzadow
blizsza jest mysl konserwatywna, co powoduje ich ogdlna ostrozno$¢ w stosunku
do deinstytucjonalizacji i przeklada si¢ na ograniczone zaangazowanie (réwniez
w sytuacji mozliwosci otrzymania $srodkéw zewnetrznych).

5.3.3.4. Pozycja ,,konia trojanskiego”

Osobno warto zwroci¢ uwage na kwesti¢ pozycjonowania® 0s6b zwigzanych ze $ro-
dowiskiem reformatorskim, ktore weszly w krag dzialan decydentéw opierajacych
sie na mysli konserwatywnej. Wchodzac we wspolprace z decydentami, zaburzaja
one dyskurs konserwatywny, utrzymujac swoje wypowiedzi w tonie reformatorskim.
Jest to szczegdlnie widoczne w przypadku, kiedy osoby te reprezentuja kregi rzagdowe
lub samorzadowe, wypowiadajac sie z pozycji instytucji, ktére w odniesieniu do
deinstytucjonalizacji przyjmuja zazwyczaj postawy konserwatywne.
Wprowadzanie reformatoréw do réznego rodzaju instytucji ksztaltujacych poli-
tyke spoleczng na poziomie ustawodawczym i wykonawczym wydaje sie by¢ catko-
wicie naturalne i pozadane przez srodowisko prezentujace mysl utopijna. Stwarza
to mozliwos¢ wplywu zaréwno na legislacje, jak i na organizacje ustug na poziomie
samorzadowym. Nie dziwi zatem, ze Srodowiska reformatorskie wigza duze nadzieje

50 Termin ,pozycjonowanie” maw tym przypadku nieco innych charakter niz poprzednie uwagi
dotyczace , pozycjonowania innych”. Wynika on raczej ze spostrzezen badacza niz z ich doko-
nywania przez strony sporu.
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z wchodzeniem ,,swoich ludzi” w kregi decydenckie®’. Moga oni by¢ postrzegani jako
ci, ktérzy maja mozno$¢ wprowadzenia zmiany niejako ,,od §rodka” i przechylenia
szali walki o deinstytucjonalizacje na strone reformatorska. W prezentowanej pracy
takie osoby zostaly okreslone mianem ,koni trojanskich” - przy calej umownosci
tego okreslenia — a przykladem jest Pawel Wdowik jako Pelnomocnik Rzadu ds.
Oséb Niepelnosprawnych?.

Funkcjonowanie w $srodowisku majacym konserwatywne podejscie do deinsty-
tucjonalizacji prowadzi do konieczno$ci ustalania swojej pozycji przez ,,konia tro-
janskiego”. Jednym z kierunkdow jest odcinanie sie od propozycji konserwatywnych:

»projekt Strategii przygotowany przez zesp6t pod moim kierownictwem przewidywat dokladny
plan rozwigzania problemu, jakim sg instytucjonalne formy opieki, a zwlaszcza domy pomocy
spolecznej. Niestety, w tej materii koncepcja moja i pani minister zasadniczo si¢ r6znig” — napisat
na Twitterze Pawel Wdéwik (Zrédta, Nowosielska, 27.07.2021).

Postawa taka prowadzi do krytyki dzialan (w tym wypadku ministerstwa), jak
tez do sugestii bycia pomijanym w ich ksztaltowaniu:

[pytanie:] Projekt ministra Szweda zyska uznanie UE? [Wdéwik:] Czarno to widze. Martwi mnie
w nim mala ilo§¢ konkretéw oraz to, ze zasadnicze reformy, na ktére czekamy, sa odsuwane
w czasie. [pytanie:] Czy to znaczy, ze w ministerstwie nie ma teraz pomystu na deinstytucjona-
lizacje? [Wdéwik:] Z mojego punktu widzenia temat nie istnieje. Moze ja jestem z niego wyklu-
czony, ale zadne rozmowy nie majg miejsca (Zrédta, Nowosielska, 28.07.2021).

Jednoczes$nie w wypowiedziach Pawla Wdoéwika pojawia si¢ watek trudnosci
zwigzanej z ograniczeniami formalnych kompetencji pelnomocnika:

tak to zostalo dziwnie uksztaltowane, ze w obszarze dzialania pelnomocnika jest tak naprawde
tylko Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnieniu; kwestie dotyczace pracy,
wsparcia dla pracodawcéw, ewentualnie pewnych programéw, ktdre sa finansowane ze $rodkéow
PFRON, warsztatow terapii zajeciowej, zakladow aktywnoéci zawodowej... cala reszta jest roz-
proszona po réznych departamentach w ministerstwie rodziny i to jest jedno. A druga rzecz, to
czasem jest rozproszona nawet poza tym ministerstwem. I chociaz mamy do czynienia, Pan-
stwo majg do czynienia teraz z pelnomocnikiem rzadu, to jednak, no, musze powiedzie¢, ze
ja wykuwam troche nowa rzeczywistos¢. Rzeczywistos¢, ktdra uczy moich kolegéw ministréw,
ze pelnomocnik rzadu to jest to ktos, kto siega do réznych ministerstw. I niektérzy z pewnym
zaskoczeniem moéwig: ,No jak to? Przeciez pan to jest tylko sekretarzem stanu w ministerstwie

51 Osobnym zagadnieniem - trudnym do rozstrzygniecia na poziomie prezentowanych badan
- jest kwestia motywacji, ktérymi kieruje sie strona konserwatywna, ,wpuszczajac” refor-
matoréw (ktérych poglady sa czesto szeroko znane) w swoje kregi. Jedna z przyczyn sa za-
pewne znaczne kompetencje (rowniez formalne) tych osdb, ktére pozwalaja im na wygrywanie
konkurséw na rézne stanowiska. Istnieje jednak réwniez grupa oso6b, ktore sa powotywane na
funkcje lub wtaczane do ciat doradczych - w tym przypadku motywacje strony konserwatywnej
wymagatyby osobnego badania.

52 Nalezy tutaj zastrzec, ze analiza nie skupia sie na kwestiach umocowania i dziatan politycznych,
ale na sposobach wypowiedzi lokowanych w kontekscie konserwatywnych i reformatorskich
zespotow mysli.
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rodziny”. Ja méwie ,Tak, tak jestem sekretarzem stanu w ministerstwie rodziny, ale tez jestem
pelnomocnikiem rzadu, dlatego chciatbym wiedzie¢ rézne rzeczy albo sugerowac rozne rzeczy’,
co jest jeszcze trudniejsze [...]. Deinstytucjonalizacja jest poza obszarem dzialan pelnomocni-
ka. Ja si¢ przebijam do tej deinstytucjonalizacji, poniewaz wiem, ze w wigkszosci dotyczy osob
z niepelnosprawno$cia, tak naprawde, no i 0sob starszych (Zrédla, Przybyszewski, 3.09.2020).

Pelnienie funkcji Pelnomocnika jest tutaj przedstawione jako sieciowanie réznych
instytucji, ktdre ,,nie widzg si¢” lub maja na tyle rozproszone kompetencje, ze nie
jest mozliwe ich skuteczne wspotdzialanie na polu deinstytucjonalizacji. ,, Przebija-
nie si¢” do niej obrazuje (czy moze lepiej: symbolizuje) pozycje reformatora, ktory
znajdujac sie w srodowisku w wigkszosci konserwatywnym, stawia sobie za cel jego
animacje w kierunku wywolania zmiany.

Wydaje sig, ze srodowisko decydentdw traktuje funkcje Pelnomocnika sprawo-
wang przez osobe z kregdw reformatorskich z ostroznoscia. Pokazuje to sytuacja
zwigzana z projektowaniem dokumentdéw strategicznych:

[pytanie:] Dlaczego po miesigcach prac nad strategia deinstytucjonalizacji ustug spolecznych,
po tym, jak przedstawil pan w resorcie ich efekt, nagle pojawil si¢ zupelnie nowy projekt, zapre-
zentowany przez wiceministra Szweda? [Wdowik:] Glupio to przyznad, ale nie wiem. Do dzi$ nie
dostalem jasnego komunikatu od pani minister Malag, jakie s3 powody [...]. Mieli$my napisa¢
strategie deinstytucjonalizacji tak, jak stworzylismy Strategie na rzecz Osoéb z Niepelnospraw-
no$ciami. Zaproponowalem, ze powolam zespot ekspertow. Obok pracownikéw ministerstwa
(dyrektoréw departamentéw lub wskazanych przez nich oséb) byli to przedstawiciele organi-
zacji pozarzadowych. Rozwiazanie to zostalo przyjete przez cale kierownictwo i praca ruszyla
od stycznia. Z koficem kwietnia mielismy gotowy tekst, ztozylismy dokument w sekretariacie
minister Malag. Zostalem poproszony, by 11 maja zaprezentowa¢ go. To wtedy minister Szwed
uznal, ze taka koncepcja strategii jest nierealistyczna i zbyt rewolucyjna (Zrédla, Nowosielska,
29.07.2021).

Fragment ten pokazuje trudng sytuacje ,,konia trojanskiego”, ktérego dziatania
nie tyle s3 ograniczane, co ignorowane i zastgpowane innymi. Uwidacznia si¢ tutaj
przewaga strony konserwatywnej, ktéra dzialajac w ramach swojego zespotu mysli,
kieruje projekty reform na ,wlasciwe tory”.

Pozycja ,konia trojanskiego” wymaga z jednej strony pewnej strategii kon-
cyliacyjnej, a z drugiej uwidacznia si¢ w sytuacjach odcinania si¢ od mysli kon-
serwatywnej. Pierwszg sytuacje ilustruje nastepujaca wypowiedz: ,,na szczgscie,
poniewaz dla naszego rzadu sprawa osob niepetnosprawnych jest priorytetowa,
to ja nie trafiam na totalny op6r” (Zrédta, Przybyszewski, 3.09.2020). Druga
widoczna jest we fragmencie: ,Pelnomocnik: to nie jest moja strategia [...]. Osta-
tecznie jednak - jak poinformowat sam Pelnomocnik - do prekonsultacji zostat
przedstawiony zupelnie inny dokument, z ktérym on nie mial nic wspélnego”
(Zrédta, Rézanski, 14.07.2021).

Pozycja Pelnomocnika sprawia, ze wystepuje on w podwojnej roli: z jednej strony
jako reformator, z ktérego dzialaniami srodowisko wigze nadzieje, z drugiej jako
przedstawiciel decydentéw osadzonych w mysli konserwatywnej. Powoduje to
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tworzenie przez Pelnomocnika wypowiedzi o charakterze hybrydowym, zawie-
rajacym elementy dyskursu obu stron. Przykladem jest nastepujaca wypowiedz:

osoby niepelnosprawne najbardziej boja si¢ pojscia do doméw pomocy spolecznej. Dlatego znowe-
lizowana zostala ustawa okolobudzetowa i decyzja premiera miliard zlotych zostal przekazany na
rozwigzania dotyczgce poprawy zycia 0s6b z niepetnosprawnoécig. Kluczowym elementem bedg
programy mieszkaniowe, wspierajace tworzenie wspomaganych spofecznoéci mieszkaniowych,
mieszkan wspomaganych. Tak, zeby gwarantowa¢ osobom z niepelnosprawnoécig warunki do
niezaleznego zycia wraz ze wsparciem adekwatnym do ich potrzeb (Zrédta, Rézanski, 30.09.2021).

Wypowiedz ta operuje typowym dla mysli utopijnym jezykiem (niezalezne zycie)
i retoryka (strach przed zamieszkaniem w placéwce). Jednoczesnie zawiera ona
elementy konserwatywne — wprowadzana zmiana w zakresie mieszkalnictwa ma
mie¢ charakter ,,programéw’, co nie zaklada jej systemowosci. W podobny sposéb
mozna interpretowac zestawienie dwoch fragmentéw innego tekstu. W pierwszym
Pelnomocnik wypowiada si¢ w ramach mysli reformatorskiej:

zgodnie z zalozeniami przyjetymi w ramach dzialania systemowa ustuga mieszkalnictwa wspo-
maganego bedzie zorganizowana w taki sposob, aby w pelni wdraza¢ idee deinstytucjonalizacji
oraz zapewniania mozliwo$ci realizacji niezaleznego zycia w spotecznosci lokalnej, jak rowniez
przeciwdziata¢ ryzyku uzyskiwania w praktyce przez mieszkania wspomagane cech instytucjo-
nalnych (np. nakfadanie licznych ograniczen regulaminowych czy tworzenie duzej liczby miesz-
kan w ramach jednego budynku), zgodnie z Komentarzem generalnym nr 5 Komitetu ONZ
ds. Praw Osdb Niepelnosprawnych. Ustuga mieszkalnictwa wspomaganego bedzie realizowana
w sposob komplementarny z systemowg ustugg asystencji osobistej, aby zapewni¢ osobom z nie-
pelnosprawnoséciami jak najwieksza mozliwo$¢ samostanowienia oraz wyboru sposobu i miejsca
otrzymywania wsparcia (Zrédla, Wdéwik, 19.07.2021).

Pojawia si¢ tutaj postulat systemowego wspierania niezaleznego zycia poprzez
mieszkalnictwo wspomagane polaczone z asystencja osobista, co jest podstawowym
zalozeniem mysli reformatorskiej. W innym miejscu pelnomocnik wypowiada sie
z pozycji decydenta, podkreslajac intensyfikacje dziatan:

zgodnie z danymi jakimi dysponuje Ministerstwo Rodziny i Polityki Spolecznej, w Polsce wedlug
stanu na dzien 31.12.2020 r. byto 1348 mieszkan chronionych, tj. 0 242 mieszkania chronione
wiecej, niz w roku 2019, co stanowi wzrost o ok. 21,9%. Z tego mieszkan chronionych treningo-
wych byto 585 (0 65 wiecej, niz w 2019 roku, co stanowi wzrost o ok. 12,5%), a mieszkan chro-
nionych wspieranych bylto 763 (o 177 wiecej, niz w 2019 roku, co stanowi wzrost o ok. 30,2%).

Ostatnie analizy pokazuja, ze liczba mieszkan chronionych stale roénie (w 2017 roku byto ich
677, a w 2018 juz 935) (Zrédta, Wdéwik, 19.07.2021).

Obie te wypowiedzi nie stojg w radykalnej sprzecznosci ze sobg. Pierwsza ma
jednak charakter reformatorski, druga natomiast obrazuje zapewnienia, ze deinstytu-
cjonalizacja juz si¢ toczy — w sposob, jaki stosowany jest przez strone konserwatyw-
ng>. Pytanie o brak alternatywy dla dzieci z niepelnosprawnosciami przebywajacych

53 Charakterystyczny jest tutaj zabieg operowania liczbami. Podczas gdy wskazniki procentowe
moga wydawac sie stosunkowo wysokie, to liczby bezwzgledne pokazuja niewielki wzrost zasobu
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w domach pomocy spolecznej — jakie bylo gléwna trescig interpelacji, na ktéra
odpowiadal pelnomocnik - zmusito go z jednej strony do pokazania dziatan, ktére
maja na celu ograniczanie takich sytuacji (a wigc reprezentowania strony rzadowe;
jako dzialajacej skutecznie), a z drugiej strony bylo okazja do zaprezentowania
pogladow reformatorskich.

Zarysowana tutaj pozycja Pelnomocnika jako ,konia trojanskiego” jest trud-
na. Z jednej strony nie waha sie on przed gloszeniem pogladéw reformatorskich.
Z drugiej jednak strony stara sie reprezentowaé ministerstwo, ktorego jest czescia,
zblizajac si¢ do retoryki konserwatywnej. Za podsumowanie tej kwestii moze po-
stuzy¢ nastepujacy fragment:

- Kwestie deinstytucjonalizacji trzeba wyposrodkowac — podkresla Pelnomocnik Rzadu ds. Oséb
Niepelnosprawnych Pawel Wdéwik. - Z jednej strony, konieczny jest odwrét od wielkich instytu-
cji, gdzie czlowiek jest czgsto anonimowy i pozbawiony mozliwosci decydowania o sobie w naj-
mniejszym nawet stopniu. Z drugiej, trzeba uwzglednia¢ mozliwosci finansowe naszego panstwa.
Obecnie nie sta¢ nas na przyjecie proponowanego przez niektore organizacje catkowitego odej-

$cia od placowek opieki dla wielu 0sob i wprowadzenie w ich miejsce mieszkan chronionych dla
maksymalnie trzech os6b — tltumaczy minister Wdowik (Zrédta, Rézanski, 2020).

Zjawisko ,,koni trojanskich” wymaga osobnych badan, o szerszym zakresie niz
analiza dyskursu. Jednoczesnie wymaga ono rozpoznania zaréwno jego skali, jak
i motywacji wchodzenia w te rolg, a takze oczekiwan $rodowiska niepelnosprawno-
$ciowego wzgledem takich oséb. Otwarte jest réwniez pytanie o mozliwos¢ przej-
mowania ,,koni trojanskich” przez strone konserwatywng, ktére moze skutkowac
rezygnacja przez takie osoby z wypowiadania si¢ w stylu utopijnym.

5.3.4. Model kultury rzeczy/bogactwa

Model kultury rzeczy/bogactwa w prezentowanej analizie zostat zawezony do dwoch
kwestii. Pierwszg z nich jest kwestia zapatrywan stron na filozofi¢ finansowania
ustug spotecznych zwigzanych ze wsparciem oséb z niepelnosprawnosciami. Dru-
ga dotyczy sposobow argumentacji — w ramach uzasadnien mysli wywodzonych
z ideologii lub utopii — ktérych podstawg sg finanse.

Obie strony przyjmuja generalne zalozenie, ze ustugi powinno finansowac¢ (lub
dofinansowywac) panstwo. Jest to filozofia solidarnosci spotecznej, w mysl ktorej
spoleczenstwo za pomoca redystrybucji sSrodkéw wspiera te grupy, ktére z réznych
przyczyn nie moga same zapewnic sobie bytu lub jest to dla nich utrudnione. Na

mieszkan chronionych. Nalezy réwniez przypomnie¢ w tym miejscu (co byto przytaczane juz
wczesniej), ze mieszkalnictwo chronione, funkcjonujace w ramach Ustawy o pomocy spotecznej,
spotyka sie z krytyka reformatoréw jako podporzadkowane ich zdaniem opresyjnemu w tym
aspekcie systemowi pomocy spotecznej, traktujgcemu mieszkania chronione jako miejsca
tymczasowego zamieszkania dla réznych grup oséb, a nie jako miejsca zamieszkania statego.
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obecnym etapie wskazuje sie na Fundusz Solidarnosciowy jako zZrédto finansowania
ustug, z postulatami jego wzmocnienia jako stabilnego zZrédfa finansowania.

Strona konserwatywna rozpatruje organizacje ustug w dotychczasowym trybie,
w ktérym ,,oczywistym faktem jest to, iz finansowanie opieki dlugoterminowe;
musi zosta¢ wsparte udziatem wlasnym oséb korzystajacych z ustug, a zapewnienie
finansowania w ramach $rodkéw budzetowych musi zostaé poparte okreslony-
mi mechanizmami fiskalnymi” (Zrédta, Nowosielska, 27.07.2021). Jest to zgodne
z dotychczasowy praktyka, w ktdrej np. mieszkancy domoéw pomocy spolecznej
czg$ciowo finansujg swoj pobyt, a koszt ustug opiekunczych uzalezniony jest od
dochodu danej osoby.

Natomiast charakterystycznym rysem mysli reformatorskiej jest zalozenie, ze
ustugi (w szczegodlnosci ustugi asystencji osobistej) powinny mie¢ charakter kom-
pensacyjny. Z podejsciem tym wigzg si¢ postulaty konieczno$ci zmiany myslenia
o ustugach nie jako o pewnym obcigzeniu budzetu panstwowego, ktére ma cha-
rakter pomocowy, ale o rozpatrywaniu ich jako mechanizméw wyréwnywania
szans. Powinny wiec by¢ to ustugi gwarantowane - niezaleznie od dochodu. Strona
reformatorska odnosi si¢ do przejscia od ,,[...] modelu, w ktérym pomoc osobom
z niepelnosprawnoscig traktowana jest jako koszt i ma forme zasitkdw oraz opieki
instytucjonalnej, do takiego, gdzie jest to traktowane jako inwestycja w pelnopraw-
nych obywateli [...]” (Zrédta, Rozaniski, 28.09.2017). W tym ujeciu pafistwo powinno
zapewnia¢ adekwatne wsparcie bez wzgledu na koszty, tak aby niepelnosprawnos¢
byta kompensowana na poziomie pozwalajacym na skuteczne wigczenie spoteczne
na réwni z innymi obywatelami. W tym celu ,,potrzebna jest prawdziwa solidarnos¢
spoleczna i dystrybucja bogactwa, tak by stuzyto ono wszystkim, bez tego nie pdjdzie
sie naprzéd” (Zrédta, Rézanski, 12.10.2017).

W odniesieniu do kwestii finanséw w deinstytucjonalizacji mozna wskaza¢ kil-
ka sposobow argumentowania, jakie stosuja reformatorzy, aby przekona¢ strone
konserwatywng do swoich racji. Na wstepie nalezy zauwazy¢, ze ocena kosztow
deinstytucjonalizacji i mozliwosci jej finansowania przez Polske jest bardzo rézna.
Z jednej strony spektrum mozna postawi¢ nastepujaca wypowiedz:

innym wnioskiem bylo odkrycie, ze w krajach tzw. nowej Unii Polska jest w ogonie rozwigzan
deinstytucjonalizacyjnych. Nasi potudniowi sasiedzi i kraje nadbaltyckie zdecydowanie nas wy-
przedzaja. To potwierdza, ze humanizacja wsparcia spotecznego nie jest rozwigzaniem dla boga-
tych i ze mamy w ciagu najblizszych lat wiele do zrobienia, korzystajac z szansy, jaka daje unijne
wsparcie (Zrédla, Jezioro-Bras, 2015).

Drugi koniec spektrum obrazuje wypowiedz: ,,réwnos¢ jest bardzo droga, réw-
nos¢ kosztuje. Domagamy si¢ dobrych przepiséw antydyskryminacyjnych, zwiek-
szenia ochrony praw dla 0s6b z niepelnosprawnosciami” (Zrédta, PAP, 25.10.2017).
Zapisy te nie odnoszg sie $cisle do deinstytucjonalizacji, ale do szerszego kontekstu
wsparcia 0sdb z niepelnosprawnosciami, dajg jednak pojecie, jak szeroki moze by¢
wachlarz ocen w tym zakresie.
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Jednym ze sposoboéw argumentacyjnych, majacych na celu uzasadnienie mozli-
wosci przeprowadzenia deinstytucjonalizacji, jaki stosuje strona reformatorska, jest
wskazywanie, ze nie jest ona droga lub Ze nie musi by¢ znaczgco drozsza:

barierg nie muszg by¢ tu réwniez koszty. Warto sprawdzi¢, czy koszty mieszkan wspomaganych
s3 rzeczywiscie znaczaco wyzsze niz DPS-6w. I warto odpowiedzie¢ na nastepujace pytania: czy
w DPS-ach mieszka si¢ za darmo?; czy jako duze instytucje nie generuja one dodatkowych kosz-
tow, ktdrych nie bytoby w dobrze zorganizowanym wsparciu w §rodowisku zycia oséb z niepel-
nosprawnoscia? (Zrédta, Kurowski, 13.07.2022).

W argumentacji tego typu wskazuje sig, ze pobyt w DPS-ach jest drogi:

Stowarzyszenie Kobiet Niepelnosprawnych opracowalo projekt Domu Wzajemnej Pomocy i puka
w tej sprawie do wielu drzwi. Mimo Ze sporo 0sob jest zainteresowanych, to wciaz istnieje mnéstwo
przeszkod. Alternatywa? Jesli np. pie¢ 0sob ze Stowarzyszenia wyladuje w DPS, to miasto musi
placi¢ ok. 4-5 tys. zI miesigcznie za osobe, czyli ok. 25 tys. miesiecznie. To ogromne pienigdze,
ktére mozna by spozytkowaé na zupelnie inne, bardziej zindywidualizowane rozwigzania (Zrédta,
Siemaszko, 9.08.2017); panistwo oszczgdza np. 2 tysiace zlotych w postaci §wiadczenia pielggna-
cyjnego, ktdre nie przystuguje tym rodzinom zastepczym, ktore nadal chea si¢ opiekowad, ale juz
pelnoletnia osoba z niepelnosprawno$ciami, a placi za pobyt w DPS okoto 3-4 tysiecy zlotych, na-
tomiast regionalnej placéwce terapeutycznej — 7-9 tys. zt (Zrodta, Jaskowiak, 29.06.2021); eksperci
zajmujacy sie deinstytucjonalizacja ustug spotecznych i rozwigzaniami $wiatowymi na rzecz oséb
zagrozonych wykluczeniem spolecznym, w tym oséb z niepelnosprawnoscia, przedstawiajg jasno,
ze mieszkalnictwo w domach pomocy spofecznej, molochach: jest nieefektywne — wyliczenia kosz-
tow funkcjonujacych juz w Polsce zdeinstytucjonalizowanych modeli mieszkalnictwa spotecznego
jasno wskazujg na nizsze koszty utrzymania rozproszonych mieszkan wspomaganych w lokalnej
spolecznoéci wraz z koszykiem ustug adekwatnych do potrzeb danego mieszkarica — niz pokrywa-
nie kosztéw pobytu w DPS (Zrodla, Dazbtaz, Rozanski, 21.05.2021).

Placéwki calodobowe sg pokazywane w tym ujeciu jako drogie, a srodki wydat-
kowane na pojedyncza osobe jako wystarczajace na zapewnienie jej ustug srodo-
wiskowych. W ten sposob:

rezygnacja z budowania nowych dlugoterminowych placéwek calodobowych o charakterze
izolacyjnym na rzecz tworzenia mieszkan wspomaganych nie wymaga dodatkowych naktadéw,
a jedynie odejscia od utrwalonych przez dekady przyzwyczajen, utartych schematéw dzialania
(Zrédta, WRZOS, 30.05.2022).

W toku argumentacji finansowej pojawia si¢ rowniez watek przedstawiajacy
deinstytucjonalizacje jako proces oplacalny ekonomicznie, a jego brak wskazywany
jest jako nadmierne generowanie kosztow przez system instytucjonalny:

pamietajmy, ze za brak procesu deinstytucjonalizacji wszyscy ptacimy z podatkéw, to sg bar-
dzo wysokie koszty. Nie ma doktadnych, aktualnych szacunkéw, ile przeznaczamy pieniedzy
publicznych na same DPS-y, cho¢ juz parg lat temu byto to blisko 5 miliardéw ztotych rocznie
[...]. Jezeli bedziemy przeprowadzaé deinstytucjonalizacje, to bedzie ona w wigkszym stop-
niu dofinansowana i wiecej bedziemy na tym zyskiwaé zaréwno w aspekcie finansowym, jak
i $wiadomosciowym (Zrédta, Greniuk, 26.03.2021); koszty zaniechania dzialan w obszarze
deinstytucjonalizacji (obejmujace gtéwnie koszty wsparcia instytucjonalnego przy braku
dziatan deinstytucjonalizacyjnych przy zalozeniu utrzymania dotychczasowych kosztéw opie-
ki instytucjonalnej i trendéw w zakresie zmian populacji potrzebujacej wsparcia) szacuje si¢
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na poziomie okoto 43,7 mld zt rocznie, z czego az 27,4 mld stanowig koszty wsparcia 0s6b
starszych. Koszty zaniechania wsparcia deinstytucjonalizacyjnego dla 0séb z niepelnospraw-
nos$ciami (bez kosztéw wsparcia 0sob starszych) wyniosa 7,5 mld rocznie (Zrédla, Grabowska,
Wojcik, 2021); kolejne rzady moéwia, ze nie sta¢ nas na reforme systemu opieki spolecznej. Ja
sadze, ze nie sta¢ nas na jej brak [...]. To wlaénie olbrzymie zmiany demograficzne prowadza
do tego, ze stworzenie nowego systemu ustug spotecznych jest niezbedne z przyczyn czysto
ekonomicznych (Zrédta, Rézanski, 15.03.2021).

W tym ujeciu deinstytucjonalizacja staje si¢ nie tyle kwestig praw czlowieka czy
solidarnosci spotecznej, ale logicznym krokiem ekonomicznym, ktérego zaniechanie
moze by¢ rozpatrywane w kategoriach niegospodarnosci.

Argument finansowy stosowany jest przez strone reformatorska réwniez w celu
wplynigcia na przyspieszenie dziatan zwigzanych z deinstytucjonalizacjg. W tym
przypadku podkreslana jest kwestia mozliwosci pozyskania $rodkow, ktére beda
dostepne pod warunkiem wdrazania ustug srodowiskowych:

mysle, ze Pafistwo o tym wiedza, Ze ta strategia jest tzw. warunkiem horyzontalnym, czyli przyje-
cie strategii deinstytucjonalizacji jest wymagane po to, Zeby Polska miata nadal dostep do $rod-
kéw z Funduszy Europejskich. Wobec tego, niezaleznie od spotecznej wagi tego problemu, mamy
tez $wiadomo$¢ finansowych skutkéw nieprzyjecia tej strategii. Praca nad strategia sie toczy
i z pewnoécia zostanie przyjeta w ciggu najblizszych, zapewne, dwdch miesigcy. Bo do konica
roku ona musi by¢ przyjeta i zaakceptowana przez Bruksele, nie tylko przyjeta przez nasz rzad
(Zrédta, Przybyszewski, 3.09.2020); przyjecie strategii deinstytucjonalizacji jest niezbedne, by
Polska otrzymala pieniadze w ramach funduszy unijnych. Dlatego ona po prostu musi by¢ przy-
jeta i zaakceptowana przez Bruksele jeszcze w tym roku (Zrodla, Rézanski, 2.09.2020).

Argumentacja ta jest powigzana ze wskazaniami, ze pienigdze na deinstytucjo-
nalizacj¢ sg i nalezy po nie siegna¢, a jednocze$nie ,montowac” je z krajowymi
zrédlami finansowania. Przy okazji wskazywany jest brak koordynacji srodkéw
i dbalosci o cigglos¢ finansowania dzialan:

istotng kwestig sa finanse. Oczywiste jest, ze zbudowanie Zrddet finansowania wymaga czasu
i przygotowania — podzielamy t¢ opinie. Jednak czas na stworzenie nowych zrodet finansowa-
nia opartych na montazu finansowym prywatno-samorzagdowo-rzadowym musi zosta¢ poprze-
dzony dogtebng analizg i uporzadkowaniem dotychczasowych zrddet finansowania. Dzi$ wiele
identycznych dziatan finansowanych jest z réznych zrodel. Brak jest rowniez kluczowej kwestii,
ktérg nalezy zdecydowanie rozstrzygna¢ — finansowania publicznego dziatan zainicjowanych ze
$rodkéw budzetu UE. Wiele cennych dziatan zanika po tzw. okresie trwaloéci, poniewaz samo-
rzad nie jest w stanie ich utrzymaé (Zrédta, Deja, 2.08.2021); na ustugi spoteczne wydatkuje sie
znaczne $rodki finansowe, ktore sg jednak nieskoordynowane, niespdjne i maja wielu decyden-
tow niewspodlpracujacych ze soba. Nalezy docelowo zwigkszy¢ finansowanie z uwagi na rosnace
potrzeby, ale dodatkowo konieczne jest z jednej strony uporzadkowanie dotychczasowych metod
finansowania, a z drugiej zaprojektowanie takich propozycji, ktore umozliwia racjonalny rozwoj
ustug spolecznych dostepny dla wszystkich obywateli, a nie tylko mieszkancéw duzych miast czy
tez bardziej preznych samorzadéw (Zrédta, List aktywistow, 9.11.2020).

W argumentacji tego rodzaju pojawia sie sugestia, ze powodem trudnosci dein-
stytucjonalizacji nie jest brak srodkéw, ale ich rozproszenie, niewtasciwe celowanie,
jak rowniez niesystemowa (nieciggla) dostepnos¢ dla réznych podmiotow.
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Podejscie strony konserwatywnej do kwestii finansowych biegnie w dwoch za-
sadniczych kierunkach. Pierwszym jest wskazywanie (przez decydentéw), ze $rodki
na deinstytucjonalizacje istniejg i nalezy po nie siega¢:

samorzady gminne lub powiatowe moga ubiegac si¢ o dotacje na ten cel. Na realizacj¢ tego zada-
nia na lata 2017-2021 zaplanowano w budzecie paristwa na tworzenie nowych mieszkan chronio-
nych Iacznie 108 mln zt (w ramach programu dofinansowywane sa koszty zwigzane z zakupem
mieszkan, budows, remontem, adaptacja, wyposazeniem mieszkania). Plan wydatkéw na reali-
zacje dzialania 4.7 zgodnie z zapisami Programu w roku 2021 wynosi 24 mln zl. Jednocze$nie
przyjeto, ze dofinansowanie zadania ze srodkéw budzetu panstwa moze wynies¢ do wysokosci
80% kosztéw realizacji zadania (Zrédta, Wdéwik, 19.07.2021).

W tym ujeciu problemem nie sg $rodki, ale kwestia siegania po nie (lub ignoro-
wania oferty) przez samorzady.

Drugim kierunkiem jest wskazywanie na wysokie koszty deinstytucjonalizacji
oraz jej niepewne finansowanie:

trzeba pamieta¢, ze im mniejsze stworzymy domy, tym drozsze moze by¢ ich utrzymanie. Biorac
pod uwage mozliwoéci budzetowe samorzadéw, kazda taka zmiana musi mie¢ dokladng analize
finansowania. Na razie proces deinstytucjonalizacji ma postgpowaé w oparciu na $rodkach unij-
nych, ale docelowo to samorzady majg wzia¢ na siebie ciezar utrzymania nowego systemu. Z wy-
liczen ekspertow rady wynika, ze 60 0s6b to jest minimum, jakie pozwoliloby si¢ takiej placowce
utrzymacd. Przy kosztach rzedu 4,5 tys. zI za osobe na miesiac (Zrédta, Nowosielska, 3.08.2021);
[...] dzi$, by taka placéwka si¢ utrzymata, musi przyja¢ min. 70 oséb. Zmniejszenie radykalne
liczebnosci miejsc oznacza wyltozenie radykalnie wiekszych srodkéw [...] (Zrédta, Nowosielska,
28.06.2021); oczywiscie, cze$¢ kosztow przeniesiona zostanie na nowa perspektywe finansowa Unii
Europejskiej, jednak trwalos¢ projektéw moze zapewnic tylko stabilno$¢ finansowania krajowego.
Cieszy bardzo fakt zapiséw w projekcie Strategii Rozwoju Ustug Spotecznych dotyczacych stworze-
nia jednego spdjnego systemu opieki dlugoterminowej wraz z mechanizmem finansowania ustug,
ale to pewnie pie$n przyszlosci i do tego niepewnej (Zrédta, Jeleniewska, Baranowski, 15.10.2021).

W tej perspektywie finansowanie deinstytucjonalizacji jawi si¢ jako trudne,
a wypracowanie stabilnych i statych mechanizméw jest odlegte. Jednoczesnie pod-
noszone s3 kwestie zwigzane ze spodziewanymi znacznymi kosztami ograniczania
funkcjonowania placéwek calodobowych. Strona konserwatywna zazwyczaj nie
podejmuje wiekszych préb operowania liczbami w tym zakresie, poprzestajac na
ogolnym odpieraniu argumentacji reformatoréw. Warto przytoczy¢ tutaj dwie cha-
rakterystyczne wypowiedzi. Pierwsza dotyczy sensownosci poréwnywania kosztow
systemu instytucjonalnego i systemu ustug $srodowiskowych:

ale pytanie brzmi, czy w realizacji ustug spotecznych chodzi tylko o pienigdze? Zapewniamy
wszystkich watpiacych, ze gdyby bylo to takie proste, to juz dawno kto$ rozwiazaltby ten problem.
Wypada stanowczo zaprotestowac przy zestawianiu kosztoéw godziny ustug opiekunczych, kosz-
tow os$rodka wsparcia, asystenta osoby niepelnosprawnej i mieszkania chronionego z ustuga ca-
fodobowej opieki nad osobg wymagajaca pelnego wsparcia w kazdym obszarze funkcjonowania,
w tym niejednokrotnie podtrzymywania podstawowych funkcji zyciowych. Nie wolno zestawiaé
dwéch réznych rodzajow ustug skierowanych do réznych potrzeb konkretnych oséb (Zrédla,
Jeleniewska, Baranowski, 5.10.2021).
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W tym ujeciu obie perspektywy sa nieprzekladalne, a ich poréwnywanie jest
niecelowe. Wiaze si¢ to z podkreslaniem réznorodnosci potrzeb osob z niepelno-
sprawnosciami, jak tez krytyka przedstawiania deinstytucjonalizacji przez refor-
matordw jako rozwigzania dla wszystkich — w tym oséb potrzebujacych znacznego
(réwniez calodobowego) wsparcia. Druga wypowiedz dotyczy podstaw wyliczen,
jakimi postuguja sie reformatorzy:

[pytanie:] W projekcie ministra Wddéwika bylto napisane, ze skala kosztéw deinstytucjonaliza-
cyjnych w skali roku to ok. 8,5 mld z1, a koszt zaniechan tych dzialtan to ok. 43 mld zl, z czego
27 mld z1 to beda koszty wsparcia 0s6b starszych. te liczby robig wrazenie. [odpowiedz:] Nie
wiem, Ze czego wynikaja te wyliczenia, ja ich nie znam. Watpig, by znalazty potwierdzenie w Mi-
nisterstwie Finanséw (Zrédta, Nowosielska, Topolewska, 17.08.2021).

Pojawia si¢ tutaj spostrzezenie dotyczace braku podstaw dla wyliczen przedsta-
wianych przez reformatoréw, co sugeruje ich brak wiedzy o stanie finanséw panstwa,
jak i o doktadnych kosztach deinstytucjonalizacji.

Deinstytucjonalizacja w mys$li utopijnej przedstawiana jest jako mechanizm
rozwoju ekonomicznego. Wprowadzanie tego watku do dyskursu ma na celu ,,ure-
alnienie” deinstytucjonalizacji, pokazanie, Ze jest ona wykonalna nie tylko od strony
zalozen ideowych, ale i finansowych. W tym ujeciu finanse nie stanowig przeszkody
(chociaz konieczne jest ich uporzadkowanie i odpowiednie kierowanie), a jest nia
raczej opor spoleczny (generowany przez stron¢ konserwatywng) przed zmia-
ng. Nalezy zauwazy¢, ze reformatorzy, wypowiadajac si¢ o deinstytucjonalizacji,
nie stawiajg kwestii finansowych na pierwszym miejscu — stanowig one raczej
argumentacje ,ostatniej linii”. Kiedy retoryka praw czlowieka i niezaleznego zycia
wydaje si¢ niewystarczajaca, nastgpuje przejscie do retoryki finanséw, ktéra moze
wydawac si¢ reformatorom bardziej zrozumiala dla konserwatystow. Z kolei strona
konserwatywna wypowiada si¢ o finansach ostroznie. Z jednej strony podnosi ona
kwestie ,,realnych” kosztéw deinstytucjonalizacji (w tym réwniez niemozliwo$¢ ich
wyliczenia) jako wysokich, a z drugiej pokazuje, ze srodki na ten cel istnieja i sa
dostepne. Jednoczesnie obie strony postrzegaja kwestie finansowania ustug spotecz-
nych z réznych perspektyw: strona konserwatywna jako mechanizm zabezpieczenia
spolecznego, strona reformatorska jako mechanizm kompensacyjny, co wynika
z przyjmowanych przez nie modeli niepetnosprawnosci.

5.3.5. Wartosci

Kwestie rozpatrywania wartosci, jakimi kieruja sie obie strony, warto rozpocza¢
od ogodlnej uwagi sformulowanej na bazie potocznego znaczenia terminu ,,dobro”
Wydaje sig, ze wspdlng intencja omawianych tutaj ideologii i utopii jest wlasnie
dobro (czy tez: dobrostan) os6b z niepetnosprawnosciami. Nietrudno zauwazy¢,
ze reformatorzy postrzegaja je inaczej niz konserwatysci.
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Strona reformatorska, wychodzac od modelu spotecznego i prawno-czlowieczego,
podkresla dobrostan wynikajacy z mozliwo$ci prowadzenia niezaleznego zycia —
opartego na zasadach wolnosci, decyzyjnosci i mozliwie szerokiej samodzielnosci.
Kierunek ten ilustruje nastepujacy fragment: ,w wypowiedziach skupiamy sie na
takich sprawach jak finansowanie, kadra, budynki, itp. A brakuje w tym osoby.
Tymczasem naszym gléwnym tematem powinno by¢ zapewnienie kazdej osobie
prawa do niezaleznego zycia” (Zrédta, Rézanski, 9.09.2021). Infrastruktura staje sie
tutaj srodkiem do celu, a nie celem samym w sobie. Cele te moga by¢ formutowane
szeroko, wychodzac poza kwestie wsparcia czy samodzielnego mieszkania:

idea deinstytucjonalizacji wyrasta jednak z gleboko humanistycznych korzeni, jest propozycja
pojscia krok dalej niz dotychczas, w ujeciu standardu troski o osoby nie w pelni samodzielne
(Zrédta, Libura, 12.10.2021); my jednak te mieszkania traktujemy przede wszystkim jako danie
tym ludziom podmiotowosci (Zrédta, Dudkiewicz, 18.01.2022).

W tym ujeciu dobrostan tworzony jest na bazie rownego traktowania oséb z nie-
pelnosprawnosciami przy jednoczesnym ich szczegélnym wsparciu. Ide¢ te wyraza
nastepujacy postulat: ,,celem jest, by prawa 0séb z niepelnosprawnosciami byty
zawarte w przepisach dotyczacych wszystkich oséb, a nie skupione w ustawie wy-
tacznie im dedykowanej” (Zrédta, Za niezaleznym zyciem, 11.05.2018). Postulowane
wlaczenie spoteczne powinno znalez¢ odbicie we wszystkich wymiarach - réwniez
prawnym (nawet jesli postulat ten miatby charakter czysto symboliczny).

Dla strony konserwatywnej podstawowe warto$ci wywodzone sg z kategorii opieki,
ktora przeklada si¢ w pierwszej kolejnosci na zabezpieczenie bytowe: ,,centra opiekun-
czo-mieszkalne to miejsca przeznaczone dla 0séb z niepelnosprawno$ciami. Placowki
te zapewniajg codzienng opieke, a jednoczesnie dajag mozliwos¢ samodzielnego i god-
nego funkcjonowania na miare swoich potrzeb [...]” (Zrédta, PAP, 19.09.2021). Nalezy
zauwazyc¢, ze my$l konserwatywna, poswiecajac wiecej uwagi kwestiom zabezpieczenia
fizycznego 0sob z niepetnosprawnosciami, podkresla réwniez wartosci takie jak ludzka
godnos¢, mozliwo$¢ wyboru czy samodzielnosé. O ile jednak reformatorzy wigza te
wartosci bezposrednio z projektem deinstytucjonalizacji, o tyle strona konserwatywna
upatruje ich réwniez w systemie instytucjonalnym:

nie trzeba uzasadnia¢ koniecznosci deinstytucjonalizacji ustug, gdyz jest to wyzwanie cywili-
zacyjne i nasz obowigzek. Kazdy czlowiek ma prawo zy¢ w wybranym przez siebie $rodowisku
- czy to w mieszkaniu, czy tez w instytucji. Jednak musi by¢ to jego wybor, a obowigzkiem wladz

publicznych i nas jako spoteczenistwa, jest zapewnienie mu dostepnych alternatyw w zakresie
realizacji jego potrzeb (Zrédta, Jeleniewska, Baranowski, 5.10.2021).

W tym ujeciu realizacja praw czlowieka, jego potrzeb oraz poszanowanie wybo-
réw nie sg zwigzane z konkretnymi zatozeniami systemowymi, ale stanowig kategorie
uniwersalng, mozliwg do realizacji zaréwno w placéwce zbiorowego zamieszkania,
jak i poprzez ustugi sSrodowiskowe.

Wydaje si¢, ze wychodzac z podobnych pobudek, obie strony rozkladaja inaczej
akcenty zwigzane z warto$ciami. W mysli ideologicznej, opartej na medycznym



Analiza empiryczna 313

modelu niepetnosprawnosci, kluczowa wartoscig jest zabezpieczenie fizycznego
funkcjonowania jednostki, na bazie ktérej mozliwe jest jej wlaczenie spoteczne.
W mysli utopijnej kwestia fizycznosci schodzi na dalszy plan (zgodnie z mode-
lem spotecznym), a na pierwszy wysuwane sa postulaty zwigzane z niezaleznym
zyciem. Inaczej rzecz ujmujac: dobrostan w mysli konserwatywnej powigzany jest
w pierwszej kolejnosci z zabezpieczeniem podstawowych potrzeb, ktore w retoryce
reformatorskiej jest raczej srodkiem do celu niz celem samym w sobie.

5.4. Wybory leksykalne jako cecha stylow myslenia

Postulowane przez Mannheima badanie styléw odnosi si¢ do calo$ciowego stylu
myslenia kazdej ze stron. Natomiast prezentowany fragment analizy skupia si¢ na
waskim, ale istotnym aspekcie, ktorym sa wybory leksykalne. Stosowany jezyk opisu
niepelnosprawnosci moze — nawiazujac do mysli Mannheima - by¢ tym samym dla
tekstu, co sposob prowadzenia kreski dla malarstwa: pozwala, nawet przy pobieznym
zapoznaniu si¢ z wypowiedzig, na wskazanie nurtu, z jakiego wywodzi si¢ autor
(chociaz, jak zobaczymy pdzniej, nie zawsze musi to by¢ w pelni oczywiste). W tym
ujeciu mozliwe jest wskazanie pewnych elementéw wypowiedzi charakterystycznych
dla obu stron - ,,iteméw” rozumianych jako stowa klucze (por. Czyzewski, 2008a:
24). Jest to sposéb analizy zapozyczony z podejécia ilosciowego, jednak jej celem
nie jest tutaj wskazywanie czestos$ci wystepowania danych elementdéw, ale kwestia
ich zastosowania w ogdle.

Sledzenie tekstow generalnie wykazalo stosowanie przez strony zestawow zatozo-
nych w czesci teoretycznej™. Zgodnie z oczekiwaniami byly to ,,itemy” wywodzace sie
z medycznego modelu niepelnosprawnosci (w przypadku strony konserwatywne;j)
oraz ze spolecznego i prawno-czlowieczego modelu (dla strony reformatorskiej).
Nalezy jednak od razu zastrzec, ze chociaz zazwyczaj strony postuguja si¢ przypi-
sywanymi im stowami i frazami kluczowymi, podzial ten jest zgrubny i nie moze
stanowi¢ podstawy jednoznacznej kwalifikacji wypowiedzi jako osadzonej w mysli
ideologicznej lub utopijnej. Powodéw ku temu jest kilka.

Po pierwsze, konserwatysci wprowadzaja do swojego dyskursu elementy jezykowe
reformatoréw. Interpretacja tego zjawiska zostanie omowiona przy okazji kwestii
przypisywania faktycznos$ci, natomiast tutaj wystarczajace jest zasygnalizowanie
obserwacji. Szczegdlnie elementy takie jak ,wsparcie” i ,wlaczanie” wchodzg coraz
szerzej do jezyka strony konserwatywnej, chociaz nalezy zauwazy¢, ze moga one
by¢ interpretowane przez nig inaczej, niz chcieliby tego reformatorzy.

54 Por. rozdziat lll, podrozdziat: Narzedzie analizy wybordw leksykalnych.
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Po drugie, reformatorzy nie catkiem porzucili medyczny opis niepetnosprawnosci.
W szczegolnosci terminy ,,opieka” i ,,podopieczny” pojawiaja si¢ w dyskursie refor-
matorskim stosunkowo czgsto, co jest wyrazem trwajacego ciagle jeszcze procesu
krystalizacji mysli reformatorskiej (a takze jej adaptacji) w Polsce.

Po trzecie, obie strony odwolujg si¢ do polskiego prawodawstwa, ktére w wiek-
szo$ci postuguje sie jezykiem modelu medycznego. W tych przypadkach wybory
leksykalne wynikajg ze stosowania przyjetej ustawowo nomenklatury - np. refor-
matorzy, piszac o obecnych rozwigzaniach prawnych, silg rzeczy musza stosowac
medyczng terminologi¢ tam zawartg.

Po czwarte, stosowanie niektérych termindw nie jest mozliwe do przypisania
calkowicie jednej ze stron jako wynikajacej z modelowego (idealnego) zespotu mysli.
Przykladem sg terminy ,,niepelnosprawny” i ,,z niepelnosprawnoscia” W modelo-
wym ujeciu ten pierwszy blizszy jest stronie konserwatywnej, drugi — reformator-
skiej. Jednak w praktyce reformatorzy, chociaz podkreslajg symboliczne znaczenie
terminu ,,z niepelnosprawnoscig’, stosuja jednak réwniez ten drugi jako réwnowazny
zamiennik, pozwalajacy m.in. na plynno$¢ wypowiedzi i redukcje monotonii po-
wtarzania tego samego terminu. Natomiast strona konserwatywna przyswoita ten
termin - przynajmniej w pewnym zakresie - i nie unika jego stosowania.

Nalezy przy tym zauwazy¢, ze w $rodowisku reformatorskim - réwniez $wiato-
wym - nie ma calkowitej zgody co do tego, ktéry termin jest bardziej odpowiedni.
Po pewnej fali ,,zachwytu” nad sita wymowy terminu ,,z niepelnosprawnoscia” czes¢
aktywistow wrdcilta do postugiwania si¢ terminem ,,0soba niepetnosprawna” Jest
to zwigzane m.in. z nurtem disability pride (por. Carling-Jenkins, 2014), w ktérym
niepelnosprawno$¢ rozpatrywana jest jako tozsamo$¢ mniejszosciowa. Nie jest zatem
jedna z wielu cech osoby, ale identyfikacja jej przynaleznosci grupowej. Jednocze$nie
warto nadmieni¢, ze wiele 0sob stosuje te terminy zamiennie, uwazajac ich znaczenie
za kwesti¢ drugorzedna. Interesujacym przypadkiem jest thumaczenie nazwy The
Committee on the Rights of Persons with Disabilities jako Komitet ONZ ds. Praw Oséb
Niepelnosprawnych, ktorej dokonala grupa reformatoréw przy okazji przekladu
na jezyk polski Komentarza generalnego nr 5 (Zrédta, Komentarz generalny nr 5,
27.10.2017). Zastosowanie terminu ,,niepelnosprawnych” w miejsce with disabili-
ties moze by¢ tutaj interpretowane jako osadzenie w nurcie disability pride, jednak
moze by¢ rowniez wynikiem braku poczucia wagi rozréznien terminologicznych®.

Warto zwrdci¢ uwage na mieszanie elementow jezykowych, ktére mozna zaob-
serwowac po obu stronach: ,,opiekunowie oséb z niepelnosprawnoscia” (Zrodta,

55 Warto zwréci¢ uwage na p. 15 Wstepu do tego dokumentu w polskiej wersji. Znajduje sie tam
zapis ,,Komitet ONZ ds. Praw Oso6b z Niepetnosprawnych”. Literéwka (,,z niepetnosprawnych”)
moze wskazywac na wahania co do wyboru odpowiedniego terminu, by¢ moze takze na
rewizje zatozen na pewnym etapie ttumaczenia i zamiane terminu ,,z niepetnosprawnoscia”
na ,hiepetnosprawnych”. Jednoczesnie w przypisie 8 znalazt sie zapis ,Komitet ONZ ds. Praw
Oséb z Niepetnosprawnosciami”, a w catym tekscie wielokrotnie pojawia sie fraza ,,0soby
z niepetnosprawnosciami” (cho¢ fraza ,,0soby niepetnosprawne” przewaza iloéciowo).
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PAP, 1.05.2018); ,,opieka nad osobami z niepetnosprawnoscig” (Zrédla, Rézanski,
27.08.2018) - to przyklady faczenia przez reformatoréw konserwatywnej kategorii
»opieki” z postulowanym nowym (modelowo charakterystycznym dla mysli uto-
pijnej) podejsciem do niepetnosprawnosci jako jednej z cech. Podobne zlozenia
odnajdujemy w tekstach przynaleznych do mysli ideologicznej: ,,opieka asystencka
dla 0s6b z niepetnosprawnosciami” (Zrédta, Pogrzebny, Kropiwiec, 23.05.2022);
»autonomia i samodzielno$¢ oséb niesamodzielnych” (Zrédla, KPN, 28.05.2018).

Nalezy wskazac¢, ze chociaz wybory leksykalne sg wazne i w wielu przypadkach
fatycznie pozwalaja na zakwalifikowanie tekstu jako przynaleznego do ideologii
lub utopii (nawet bez znajomosci jego autorstwa), to jednak dopiero w powigzaniu
z tre$cig wypowiedzi (w tym szczegdlnie z postulatami) mozliwe jest przypisa-
nie tekstu jednej ze stron. Jednoczesnie nalezy zauwazy¢, ze w niektorych przypad-
kach tekst moze mie¢ charakter hybrydowy - jak Strategia rozwoju ustug spotecz-
nych, ktérej ksztalt byl wynikiem negocjacji obu stron. Pomimo przewagi strony
konserwatywnej i jej decydujacego gltosu w tekscie tym czes$ciowo zostal zachowany
jezyk mysli utopijnej, jak réwniez czes$¢ postulatow.

Przedstawiona tutaj analiza wyboréw leksykalnych jest zaledwie probka i wymaga
dalszych badan. Wydaje sig, ze koncepcja Mannheima ma pewien potencjat w tym
zakresie. Jednym z kierunkéw moglaby by¢ szersza analiza lingwistyczna i préba
$ledzenia zmian wyboréw leksykalnych konkretnych podmiotéw w powigzaniu ze
zmieniajacym si¢ kontekstem socjohistorycznym.






Rozdziat VI
Dyskusja i wnioski

Dyskusje nalezy rozpocza¢ od uwagi, ze zaréwno przyjeta hipoteza wstepna, jak
i zalozenia teoretyczne potwierdzity sie w swoich zasadniczych aspektach. Natomiast
istotne jest wskazanie na zlozono$¢ badanego zagadnienia i jego zniuansowanie.
Podjete w pracy watki majg w wielu przypadkach charakter wstepny, kierunkowy.
Stanowig zarys problemu, ktéry powinien by¢ rozwijany i poglebiany w badaniach
majacych charakter mikrosocjologiczny. Prezentowany rozdzial nalezy zatem trak-
towac nie tylko jako podsumowanie, ale réwniez jako zaproszenie do dyskusji nad
rozwojem programu badawczego deinstytucjonalizacji.

6.1. Grupy

Zakladany w czesci teoretycznej podzial dwubiegunowy na strony konserwatywna
i reformatorskg znalazt swoje odbicie w analizowanych tekstach. Po stronie konser-
watywnej rysuje sie przewazajacy udzial kilku grup. Pierwsza z nich sg decydenci,
majacy realny wplyw (zwigzany z tworzeniem i interpretacja zapiséw prawnych) na
ksztaltowanie polityki wobec 0séb z niepelnosprawnosdciami. Szczegdlnie aktyw-
ne s3 tutaj kota rzadowe, z Ministerstwem Rodziny i Polityki Spotecznej na czele.
W drugiej znajduja si¢ pracownicy instytucji pomocowych, zwlaszcza zarzadzajacy
placowkami calodobowego zamieszkania. Na dalszym planie funkcjonuja sojusznicy
- specjalisci, czgsto wystepujacy w charakterze ekspertéw i doradcow, zwlaszcza dla
grupy pierwszej. Grupy te wypowiadaja sie w oparciu o podobne schematy myslowe,
co wynika z ich zblizonej sytuacji spoleczno-bytowe;.

Natomiast wydaje si¢, Ze stosunkowo male zaangazowanie po tej stronie wy-
kazujg osoby z niepelnosprawnosciami i ich rodziny. Nalezy zwrdci¢ jednak uwa-
ge, Zze zawezenie tematyki badania do deinstytucjonalizacji znacznie ograniczylo
pole obserwacyjne, a tym samym pule tekstow. O ile zaangazowanie tych grup po
stronie konserwatywnej w kontekscie deinstytucjonalizacji moze by¢ ograniczone,
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o tyle myslenie osadzone w modelu medycznym, jako szerokiej podstawie postrze-
gania niepelnosprawnosci w réznych aspektach ludzkiego zycia, moze by¢ bardziej
powszechne®. Kwestia ta wymagalaby jednak o wiele szerzej zakrojonych badan.

Strona reformatorska opiera sie w przewazajacej mierze na sojusznikach, osobach
z niepetnosprawnos$ciami oraz ich rodzinach. Wydaje sie, ze obecnie gtéwng sitg na-
pedowa mysli reformatorskiej w Polsce sg sojusznicy dziatajacy poprzez organizacje
pozarzadowe. S oni wspierani przez osoby z niepelnosprawnosciami, ktore wlaczaja
sie w proces budowania mysli utopijnej — nie stanowia jednak przewazajacej sity”’.
Trzecig grupg sa rodziny (gléwnie rodzice) oséb z niepetnosprawnosciami, ktéore
wspolpracujg z pozostatymi dwiema. O ile jednak dwie pierwsze prezentuja pewna
wspolna linig, o tyle w przypadku trzeciej daje si¢ zauwazy¢ jej charakterystyczna
odrebnos¢ uwidaczniajaca sie w szczegolnej koalicji dyskursywnej. Polega ona na
powiazaniach mysli reformatorskiej prezentowanej przez rodzicéw oséb ze znaczng
niepelnosprawnoscia - szczegdlnie z niepelnosprawnoscia intelektualna, a takze osob
w glebszym spektrum autyzmu - z pewnymi elementami mysli konserwatywnej
(o czym szerzej w podrozdziale dotyczacym podzialéw i sojuszy).

6.1.1. Uwarunkowania spoteczno-bytowe jako czynniki réznicujace
dyskurs

Przyjete w badaniu dwa czynniki spoleczno-bytowe, mogace wplywa¢ na ksztatto-
wanie ideologii i utopii, a tym samym réznicowa¢ podejscie do kwestii deinstytu-
cjonalizacji, okazaly si¢ o tyle trafne, co problematyczne. Trafno$¢ postawionej na
wstepie hipotezy odnosi si¢ do spostrzezenia, ze do§wiadczenie niepelnosprawnosci
i dostep do wiadzy, jako czynniki spoteczno-bytowe, moga wpltywaé na formowa-
nie zespotéw mysli (struktur aspektowych) grup, a zatem na przyjmowanie przez
ludzi okreslonej perspektywy. Jednoczesnie uwidaczniajaca sie polaryzacja skutkuje
trudno$ciami w komunikacji miedzy stronami. Natomiast trudnosci odnoszg si¢ do
kwestii interpretacyjnych analizowanego materiatu. Na przyjetym poziomie analizy
mozliwa jest identyfikacja pewnych ogélnych zjawisk, jak np. funkcjonowanie samo-
rzadéw w mysli konserwatywnej. Jednak wyjasnienie, dlaczego pewne samorzady
prowadza swoje dzialania po linii utopijnej, wymagaloby osobnych, pogtebionych
badan. Podobnie poglebionego wyjasnienia wymagataby odpowiedz na pytanie,

56 Warto zauwazy¢, ze w polskiej przestrzeni publicznej funkcjonuja np. organizacje pozarzadowe,
ktére programowo wychodza z medycznego modelu niepetnosprawnosci. Przyktadem jest
Polskie Towarzystwo Walki z Kalectwem, ktérego statut jest mocno osadzony w tej perspek-
tywie (Zrédta, PTWK, 2022).

57 Kwestia zaangazowania oséb z niepetnosprawnos$ciami w rozwéj mysli utopijnej wymaga
osobnych szczegétowych badan. W Polsce jak dotad nie pojawit sie szerszy projekt badawczy
dotyczacy DPO - disabled persons’ organizations - organizacji, w ktérych osoby z niepetno-
sprawnosciami maja wiekszos¢ decyzyjna.
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dlaczego pewne osoby z niepelnosprawnos$ciami widza swojg przyszlos¢ raczej
w domu pomocy spolecznej niz w mieszkaniu wspomaganym, pomimo iz wydaje
sie, ze ogodlna tendencja tej grupy jest dazenie ku niezaleznemu zyciu - koncepcji
osadzonej w mysli reformatorskie;.

Na bazie przeprowadzonej analizy mozliwe jest zatem sformulowanie pewnych
ogolnych prawidlowosci zwigzanych z wplywem wybranych czynnikéw spoleczno-
-bytowych na ksztaltowanie sie zespotéw mysli grup i stron. Jednak na tym etapie
maja one charakter podstawowy i stanowig wskazanie kierunkéw dalszych badan
- w tym réwniez wychodzacych poza analize dyskursu.

6.1.1.1. Doswiadczenie niepetnosprawnosci

Strona konserwatywna, ksztaltujaca dyskurs odnoszacy sie do deinstytucjonalizacji,
to w duzej mierze grupy decydentéw réznego szczebla i ich doradcow (sojuszni-
kow). Sg to grupy zwigzane z administracjg centralna (rzadowa), samorzady oraz
podlegajace im instytucje, w tym w szczegolnosci domy pomocy spotecznej wraz
z ich zarzadami. Nalezy wskaza¢, ze grupy te maja w wigkszosci posrednie do-
$wiadczenie niepelnosprawnosci. Jednoczesnie ich sytuacja spofeczno-bytowa jest
bardzo specyficzna. Warto zwrdci¢ uwage na pewne jej elementy skladowe, ktore
moga wazy¢ na sposobie doswiadczania niepetnosprawnosci.

Jednym z takich elementéw jest funkcjonowanie w zastanym systemie prawnym,
ktory w Polsce oparty jest na medycznym modelu niepelnosprawnosci, a przewa-
zaja w nim rozwiazania instytucjonalne. Dla decydentow jest to system budowany
przez ostatnie kilkadziesiat lat, a jego funkcjonowanie moze by¢ rozwazane w ka-
tegorii sukcesu, jakim jest m.in. zapewnienie zabezpieczenia egzystencji osobom
mieszkajacym w placéwkach. Nalezy zauwazy¢, ze postepowanie takie wpisuje sie
w ciag historyczny (na gruncie polskim siegajacy $redniowiecza), w ktérym tego
typu rozwigzania byly reprodukowane. Jednoczesnie na poziomie wykonawczym
rzeczywisto$¢ instytucjonalna jest ,dana” samorzadom, ktére opierajac si¢ na obo-
wigzujacych przepisach, tworzg odpowiednie placéwki. Niepelnosprawno$¢ moze
by¢ zatem doswiadczana poprzez bycie w sytuacji obcowania (réwniez tworzenia)
z kategoriami prawnymi majacymi na celu zabezpieczenie sytuacji oséb z niepet-
nosprawnos$ciami. Inaczej rzecz ujmujac: mozliwe jest, ze decydenci i wykonawcy
polityki spotecznej ,,ucza si¢” niepelnosprawnosci poprzez systemy prawne, osa-
dzone w modelu medycznym, ktdre zastajg oni po podjeciu pracy w administracji
publiczne;j.

Innym elementem jest fakt funkcjonowania omawianych grup - szczegdlnie
decydentow, ale rowniez organizatoréw i wykonawcow szeroko pojetej pomocy
spolecznej — w warunkach koniecznosci zaspokajania potrzeb i faczenia intereséw
nie tylko srodowiska niepelnosprawnosciowego, ale wszystkich grup potrzebujacych
wsparcia. W szerszym kontekscie jest to prowadzenie polityki spolecznej w warun-
kach aktualnej ekonomii panstwa, a wiec nie tylko uwzglednianie intereséw grup
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znajdujacych sie w potrzebie, ale takze godzenie rozmaitych polityk publicznych,
czesto od siebie odlegtych. W tym ujeciu kwestia niepelnosprawnosci moze mie¢ dla
omawianych grup charakter okazjonalny, nie najwazniejszy, niekiedy marginalny. Jest
to doswiadczenie niepelnosprawnosci osadzonej na tle innych spraw publicznych.

Warto rowniez zwrdci¢ uwage na masowy charakter ,,obstugi” niepelnospraw-
nosci. Perspektywa rzagdowa to perspektywa kilkumilionowej populacji 0s6b z nie-
pelnosprawnosciami, z jej zréznicowanym charakterem, intersekcjonalnoscia*,
niejednokrotnie sprzecznymi postulatami, jak rowniez cz¢sciowa biernoscia (ro-
zumiang tutaj w kontekscie jej funkcjonowania jako odbiorcow swiadczen, a nie
podmiotow aktywnie dziatajacych na rzecz zmiany). Decydenci majg wiec doswiad-
czenie niepelnosprawnosci jako jednego z atrybutow czlowieka, ktéry nie zawsze
musi by¢ najwazniejszy w kreowanej przez nich polityce spolecznej. Jednoczesnie
stanowienie prawa nie pozwala na ,,pochylenie si¢ nad jednostkg’, stanowi pewna
wypadkowy zbadanych lub zaktadanych potrzeb. Réwniez na poziomie jednostek
administracji samorzadowej obstuga niepetnosprawnosci ma charakter masowy;,
prowadzacy do ,,usredniania” danej osoby do ,,przecigtnego klienta”, co moze pro-
wadzi¢ do podnoszonej przez reformatoréw ,totalizacji” placéwek przyjmujacych
takie same zasady dla wszystkich mieszkancow.

Kolejnym istotnym elementem sytuacji spoleczno-bytowej omawianych grup jest
ich bezposrednia odpowiedzialno$¢ za dzialania. Moze ona by¢ rozpatrywana jako
przejmowanie odpowiedzialnosci za jednostke (np. przejmowanie odpowiedzialnosci
dyrekcji domu pomocy spolecznej za mieszkanca), jednak kluczowa wydaje si¢ tutaj
szersza perspektywa odpowiedzialnosci za wprowadzane zmiany. W tym ujeciu de-
cydenci (a wraz z nimi wykonawcy polityki spolecznej) moga rozpatrywaé zmiany
pod wzgledem ich wykonalnosci, bezpieczenistwa dla systemu i jego uczestnikéw
(rozumianego réwniez jako zabezpieczenie zachowania zdrowia i zycia), a takze
mozliwych niepowodzen i negatywnych skutkéw, ktérych konsekwencjami moga
zosta¢ obarczeni. Do$wiadczeniem niepelnosprawnosci jest w tym ujeciu doswiad-
czenie jej ochrony i zabezpieczania systemu. Dlatego propozycje zmian mogg by¢
traktowane z rezerwy, zwlaszcza jesli nie wydajg sie one wystarczajaco konkretne
i bezpieczne - zaréwno dla os6b z niepelnosprawnos$ciami, jak i wykonawcéw
polityki spoteczne;.

Z tego rodzaju doswiadczeniem wigze si¢ rdwniez kwestia operowania $rod-
kami finansowymi. Omawiane grupy do$wiadczaja niepetlnosprawnosci réwniez
przez ten pryzmat — jako pewnego stanu, ktéory wymaga wydatkowania na niego

58 Pod pojeciem intersekcjonalnosci nalezy rozumiec tagczenie pewnych kluczowych atrybutéw
cztowieka, ktére sprawia, ze ocena jego sytuacji (a tym samym ocena rodzaju i koniecznosci
dziatan) staje sie inna, niz gdyby byta rozpatrywana jedynie przez pryzmat niepetnosprawnosci.
Przyktadowo: jesli do atrybutu niepetnosprawnosci zostanie dodany atrybut dziecka, optyka
polityki spotecznej w stosunku do takiej osoby zmienia sie. Jesli do atrybutdw tych zostanie
dodany atrybut mieszkanca terenéw wiejskich, optyka ta zmieni sie ponownie.
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specjalnych srodkow zabezpieczajacych rézne aspekty ludzkiego zycia. W tym ujeciu
niepelnosprawnos¢ moze by¢ widziana z jednej strony jako wydatek wymagajacy
statego budzetowania rozumianego jako asygnowanie srodkéw (w ilosci wynikajacej
z aktualnych mozliwosci i relacji z innymi politykami publicznymi), a z drugiej jako
sfera wymagajaca cigglego ich pozyskiwania (np. z funduszy unijnych). Jednoczesnie
obszar finansowy wymaga godzenia polityki przyznawania swiadczen, zabezpiecza-
nia praw pracowniczych czy inwestycji infrastrukturalnych. W ten sposéb humani-
styczna kategoria niepelnosprawnosci zostaje przefiltrowana przez perspektywe
»arkusza kalkulacyjnego’, stajac si¢ (jedna z wielu) pozycja budzetows.

Nie bez znaczenia dla sytuacji spoteczno-bytowej omawianych grup jest rowniez
obawa przed mozliwa zmiang ich dotychczasowego funkcjonowania. Dotyczy ona
w duzej mierze dyrekcji i pracownikow instytucji pomocowych. Ewentualne przej-
$cie z dobrze znanego systemu do systemu, ktéry wydaje si¢ niejasny, niespojny
czy niemozliwy do plynnego finansowania, moze budzi¢ obawy. Moga one by¢
zwigzane m.in. z utratg pracy czy konieczno$cig przekwalifikowania sig, jak réwniez
z mozliwoscig utraty wpltywu na realizacje polityki spolecznej czy tez wladzy nad
dotychczasowym systemem.

Wskazane elementy sprawiaja, ze dla omawianych grup szczegdlnie istotna wy-
daje si¢ kategoria ,,opieki”. Ma ona charakter natywny i moze by¢ rozpatrywana
jako naturalna postawa wobec niepelnosprawnosci. W omawianym przypadku jest
ona reprodukowana réwniez systemowo. Z perspektywy tworcdw i wykonawcow
polityki spolecznej moze ona sta¢ si¢ kategorig odpowiedzialnosci za system, ktéra
staje si¢ pewnego rodzaju doswiadczeniem niepelnosprawnosci: osoby z niepetno-
sprawno$ciami nalezy chronic i otoczy¢ opieka, a srodkiem ku temu jest bezpiecz-
ne rozwigzanie systemowe (a takim jest znana i ,0swojona” instytucjonalizacja).
W tym ujeciu gruntowna zmiana systemu stanowi zagrozenie, jako Ze powigzana
jest z ryzykiem i niewiadoma.

Sytuacja spolteczno-bytowa strony konserwatywnej wigze si¢ zatem z jej moc-
nym sprze¢zeniem z dotychczasowym systemem. Decydenci i wykonawcy polityki
spolecznej sg jednoczesnie jej tworcami i wytworami. Przyjmujac zastane wzor-
ce, reprodukujg je w ich gléwnym zarysie, majac poczucie odpowiedzialnosci za
dobrostan (rozumiany w ramach swojego zespotu mysli) oséb z niepelnospraw-
no$ciami®. Chociaz doswiadczenie niepelnosprawnosci tych grup to w pierwszej
kolejnosci doswiadczenie masowe, nie nalezy jednoczesnie zapomina¢ o doswiad-
czeniu bezposredniego obcowania z niepelnosprawnoscia, w tym z jej cielesnymi
aspektami, jakie jest udzialem chociazby pracownikéw doméw pomocy spotecz-
nej. Warto w tym miejscu zauwazy¢, ze czgsto maja oni do czynienia z osobami,

59 Nalezy tez zwroci¢ uwage (co powinno by¢ przedmiotem osobnych badan), ze sa rowniez
osoby z niepetnosprawnosciami rozpatrujace swoje zycie w kategoriach, ktére proponuje im
myslenie ideologiczne, co moze stanowié o ich poczuciu bezpieczenstwa i stabilizacji w ramach
obecnie funkcjonujacego systemu.
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ktérych stopien niepelnosprawnosci okreslany jest jako znaczny. Doswiadczenie
tego typu, powigzane z masowoscia obstugi (réwniez w kontekscie podnoszonego
przez strone konserwatywng braku personelu tych placowek), moze prowadzi¢ do
rozpatrywania niepelnosprawnosci w kategoriach opieki i niesamodzielnosci jako
wlasciwych dla jej opisu.

Dyskurs reformatorski budowany jest w duzej mierze przez organizacje poza-
rzagdowe. Niekiedy zwolennicy mysli utopijnej gromadzg si¢ rowniez w mediach
spotecznosciowych, tworzac grupy nieformalne. Silg napedowa dla tej strony sa
réwniez konferencje i spotkania — jednym z wiekszych tego typu przedsiewzigé
w Polsce jest Kongres 0sob z niepelnosprawno$ciami (prowadzony przez organizacje
pozarzadowe) i towarzyszace mu konwenty regionalne.

Po stronie reformatoréw dzialaja i wypowiadaja si¢ zaréwno osoby z niepetno-
sprawnosciami, ich rodziny, jak i sojusznicy. Wydaje sig, ze ci ostatni wcigz dominuja
i s3 znaczacy sita animujaca srodowisko (poprzez organizacje pozarzadowe, jak i nie-
ktdére samorzady). Coraz czesciej widac tez osoby z niepelnosprawnosciami, ktore
wchodzg do organizacji pozarzadowych, rowniez w charakterze czlonkéw zarzadu®.

Sytuacja spoteczno-bytowa 0séb z niepelnosprawnosciami zasadza si¢ na bezpo-
$rednim doswiadczeniu niepelnosprawnosci rozumianym zaréwno w jej aspekcie
fizycznym, jak i spotecznym. W tym drugim aspekcie zawieraja sie relacje z otocze-
niem (w ktérych niepelnosprawnos$¢ jest ujawniana), takze doswiadczenia zwigzane
z obecnym systemem wsparcia 0sob z niepelnosprawnosciami, co jest kluczowe dla
prezentowanego opracowania.

Istotnym aspektem doswiadczenia tej grupy sa trudnosci zycia codziennego
zwigzane z ograniczonym wsparciem (lub niekiedy odczuwanym jego brakiem)
oferowanym przez panstwo przy jednoczesnej rosnacej swiadomosci dotyczacej
funkcjonowania réznych instrumentéw wsparcia na $wiecie. Wiedza o mozliwo-
$ciach zwigzanych z asystencjg osobistg czy mieszkalnictwem wspomaganym, jakie
oferowane sg w innych krajach®, powoduje narastanie frustracji, ktéra oddaje
hasto przewodnie VII Kongresu 0sdb z niepelnosprawnosciami: ,,Mamy prawo
do niezaleznego zycia. Nie mozemy dluzej czekaé!” (Zrédta, PFON, 19.10.2021).

60 Doktadna panorama organizacji pozarzadowych zajmujacych sie niepetnosprawnoscia wy-
magataby osobnych badan odnosnie do ich sktadu i podziatu kompetencji pomiedzy osobami
z niepetnosprawnoscia i bez niej. Baza organizacji pozarzadowych portalu ngo.pl pokazuje
8860 organizacji deklarujacych prace na rzecz dorostych 0séb z niepetnosprawnosciami
(stan na 22.10.2022). Baza ta zawiera rowniez kategorie ,,dzieci z niepetnosprawnoscia” oraz
»rodziny oséb niepetnosprawnych” - prawdopodobnie jednak w duzej mierze pokrywaja sie
one z kategorig przytoczona jako pierwsza, a wiekszo$¢ organizacji prowadzi dziatania na
rzecz catego srodowiska. Nalezy przy tym zauwazy¢, ze nie wiadomo, ile organizacji funkcjo-
nuje w mysli ideologicznej, a ile w utopijnej. W przypadku deinstytucjonalizacji gtos zabiera
niewiele organizacji po stronie reformatorskiej i jeszcze mniej po konserwatywnej.

61 Osobnym zagadnieniem jest pytanie, na ile jest to wiedza rzeczowa, a na ile w pewien sposéb
zmitologizowana - oparta nie na doswiadczeniu wtasnym, ale na relacjach innych, literaturze
i wtasnych wyobrazeniach.
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Nalezy zwrdci¢ uwage na zwigkszanie $wiadomosci swoich praw tej grupy, ktéra
coraz otwarciej domaga si¢ ich respektowania i wdrazania odpowiednich rozwigzan
w tym zakresie®. Jednoczesnie nie bez znaczenia pozostaje funkcjonowanie §ro-
dowisk niepetnosprawnosciowych w warunkach péznego kapitalizmu i liberalne;
wizji cztowieka, podkreslajacej jego odpowiedzialnos$¢ za siebie, jak tez potrzebe
aktywnosci na réznych polach (w tym szczegélnie zwigzanych z rynkiem pracy),
co ma si¢ przeklada¢ na ,,obietnice dobrobytu” (Glab, Kocejko, 2021). Osoby z nie-
petnosprawnosciami, chcac stac si¢ rownouprawnionymi cztonkami spoleczenstwa
i zwigkszy¢ swoje mozliwosci zyciowe, poszukuja (i domagaja si¢) nowych formut
funkcjonowania spolecznego, opartych na adekwatnych narzedziach wsparcia.
Doswiadczenie tej grupy zwigzane jest rdwniez z okresowym pojawianiem si¢
uslugi asystencji osobistej w ramach dzialan projektowych. Niektore osoby maja
zatem bezposrednie dos§wiadczenie tej ustugi (rzadziej doswiadczenie zwigza-
ne z mieszkalnictwem chronionym/wspomaganym), a tym samym doswiadczenie
zmiany swojej sytuacji w trakcie jej funkcjonowania. Jednoczesnie istotne jest tutaj
doswiadczenie zakonczenia czasowego programu asystenckiego i powrotu do stanu
poprzedniego. Moze wigzac si¢ to z poczuciem utraty wsparcia i niezaleznosci, nawet
jesli byta ona oparta nie na kryteriach fizycznych, ale na kryterium decyzyjnosci.
Istotng czescig doswiadczenia 0s6b z niepelnosprawno$ciami jest tez kwestia zycia
W poczuciu zagrozenia instytucjonalizacja (,,trafieniem do placéwki”), np. w przy-
padku, kiedy rodzina nie bedzie mogta juz dalej wspiera¢ danej osoby. Obawy te
widoczne sg w wielu wypowiedziach - zaréwno samych oséb z niepetnosprawno-
$ciami, jak i ich bliskich - jednak ich analiza wymagataby osobnych badan.
Wazne dla 0s6b z niepelnosprawnosciami wydaje sie takze doswiadczenie gru-
powego dzialania w swojej sprawie. Udzial w takich przedsigwzigciach jak Kon-
gres 0sob z niepelnosprawnosciami czy zaangazowanie w jedng z grup w mediach
spoleczno$ciowych propagujacych idee niezaleznego zycia moze stanowi¢ czynnik
budujacy tozsamos$¢ projektu. Wigze sie to z poczuciem sprawczosci (cho¢ nie musi
przeklada¢ si¢ na realne rezultaty) i budowania srodowiska aktywistycznego.
Sytuacja spoleczno-bytowa sojusznikow mysli reformatorskiej nie jest tatwa
do jednoznacznego rozpoznania. Czg¢$¢ z nich zostala na rézne sposoby zwigzana
z niepelnosprawnoscig poprzez sytuacje rodzinng (tutaj: nie jako rodzice, ale raczej
inni krewni czy powinowaci). Istnieje natomiast grupa, ktorej wejscie w §wiat niepet-
nosprawnosci nie zostato bezposrednio zainicjowane sytuacjg zyciowa. Kwestia mo-
tywow zaangazowania tej grupy w sprawy niepelnosprawnosci nie jest przebadana.
Najwazniejszym doswiadczeniem sojusznikéw wydaje sie by¢ praca na rzecz
0s6b z niepelnosprawno$ciami - zaréwno na niwie prywatnej, jak i przez wyspe-
cjalizowane organizacje (czesto pozarzagdowe). Wigze si¢ to z tworzeniem projektow

62 Jednym z sukcesow jest niewatpliwie powstanie i przyjecie Ustawy z dnia 4 kwietnia 2019
o dostepnosci cyfrowej stron internetowych i aplikacji mobilnych podmiotéw publicznych oraz
Ustawy z dnia 19 lipca 2019 r. o zapewnianiu dostepnosci osobom ze szczegdlnymi potrzebami.
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spolecznych, pozyskiwaniem na nie $rodkéw i ich wykonywaniem. Doswiadcze-
niem czesci tej grupy jest bezposrednie dzialanie zwigzane z prowadzeniem ustugi
asystencji osobistej i niekiedy mieszkalnictwa chronionego/wspomaganego. Jest to
doswiadczenie wyzwan, jakie niesie ze soba wykonywanie tych ustug, a jednocze-
$nie doswiadczenie ich skutecznosci lub mankamentéw, co moze przekladac sie na
upewnianie sie w stuszno$ci obranych zalozen, ale rdwniez na potrzebe ich poprawy.

Pewne aspekty doswiadczenia sg wspoélne dla obu grup. Zaréwno osoby z nie-
pelnosprawnosciami, jak i sojusznicy majg raczej jednostkowe (lub ograniczone
do stosunkowo niewielkich populacji) niz masowe doswiadczenie niepetnospraw-
nosci. Warto podkresli¢, ze nawet projekty o wysokich budzetach, jakie prowadza
organizacje pozarzagdowe lub samorzady, skierowane sg w skali kraju raczej do
grup liczonych w setkach lub tysigcach niz w dziesigtkach tysiecy czy wigkszych.
Jednocze$nie odbywaja sie one niejako w warunkach ,laboratoryjnych’, stanowia
wyselekcjonowany, czasowy element rzeczywistosci wykonawcow i uczestnikow,
ktdry jest zabezpieczony finansowo i personalnie, jako Ze organizacje czgsto dys-
ponuja wlasnymi bazami - zaréwno potencjalnych uzytkownikéw ustug, jak i pra-
cownikéw. Sytuacja taka moze przekladac si¢ na wytworzenie poczucia sukcesu
w stosowaniu danych ustug, nie daje jednak doswiadczenia w mysleniu i dziataniu
systemowym - w skali kraju®.

Warto réwniez zwrdci¢ uwage na elementy doswiadczenia (czy tez ich brak), ktére
nie s3 zwigzane bezposrednio z doswiadczeniem niepelnosprawnosci, cho¢ moga
z niego wyptywac. Zaréwno osoby z niepelnosprawnosciami, jak i ich sojusznicy
nie ponoszg zazwyczaj bezposredniej odpowiedzialno$ci za ksztattowanie i wyko-
nywanie polityki spotecznej*. Jednocze$nie obie grupy maja pewne doswiadczenie
polityczne we wspolpracy ze strong konserwatywna, w tym réwniez odczuwaja
marginalizowanie przez decydentéw i odsuwanie od wptywu na ksztalt reform.
Wydaje sie, ze obie te kwestie pozwalajg im na stawianie $mielszych (bardziej in-
gerujacych w dotychczasowy system) postulatéw, co podyktowane jest strategia
stawiania wysokich Zgdan z nadzieja na wprowadzenie przynajmniej czesci z nich.

Grupg majaca specyficzne doswiadczenie niepelnosprawnosci sa rodzice i najbliz-
sze rodziny 0s6b z niepelnosprawnos$ciami, szczegolnie osob z niepelnosprawnoscia
intelektualna, takze tych w spektrum autyzmu (nizej funkcjonujacych). Osoby te
w wielu przypadkach nie potrafig podejmowac kluczowych zyciowo decyzji, a takze

63 W tym miejscu nalezy zwrdci¢ uwage, ze realizowane sa w Polsce projekty opatrzone przy-
miotnikiem ,,systemowe”. Majg one na celu wypracowanie i przetestowanie réznych rozwigzan
spotecznych w skali kraju. W praktyce jednak skierowane sg punktowo (réwniez w aspekcie
terytorialnym) do réznych grup, a ich ograniczeniem jest wyznaczony budzet. Ewentualny
sukces tego typu projektow nie daje prostej przektadalnosci na skale krajowa obejmujaca
cata populacje.

64 Pamietac nalezy tutaj jednak np. o samorzadowcach funkcjonujacych w mysli reformatorskiej.
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wystepowac w swojej wlasnej sprawie®. Dlatego tez osoby te w sposob szczegolny
potrzebuja wsparcia, ktore w pierwszej kolejnosci (a czgsto jest to wariant jedyny)
zapewniane jest przez rodzicoéw. Sytuacja spoteczno-bytowa tych ostatnich jest
mocno zwigzana z dzieckiem z niepelnosprawnoscia i wymaga zabezpieczenia
wszystkich aspektow jego zycia — poczawszy od wczesnej interwencji, rehabilitacji,
zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych, poprzez edukacje, poszukiwanie
wsparcia w réznego rodzaju instytucjach, az po sprawe kwestii zabezpieczenia
dziecka (zazwyczaj juz dorostego) po $mierci najblizszych. Warto podkresli¢, ze
rodzice to grupa, ktora w sposob naturalny wychodzi w relacjach ze swoimi dzie¢mi
od kategorii opieki. Jako ze trajektoria zycia 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektu-
alng w wielu przypadkach nie obejmuje fazy odejscia dziecka z domu rodzinnego
i jego usamodzielnienia, w dorostym Zyciu relacja ta nadal ma charakter w duze;j
mierze opiekunczy, co podyktowane jest réwniez kwestiami fizycznymi i zakresem
koniecznych czynnosci o charakterze pielegnacyjnym. Nalezy réwniez zauwazy¢, ze
charakter wsparcia oferowanego srodowisku niepelnosprawnosciowemu ogranicza
sie do $wiadczen oraz punktowych i czasowych ustug, przy jednoczesnym braku
spdjnej polityki informacyjnej na poziomie krajowym i samorzagdowym. Grupa
szczegllnie narazong na konsekwencje tego sa rodzice, ktérzy przejmuja na siebie
cigzar wsparcia. Sprawia to, Ze w naturalny sposob pozostaja w relacji opiekunczej
ze wzgledu na to, iz zazwyczaj nie mieli okazji na wypracowanie innych schematéw
dzialania. Do$wiadczenie tej grupy taczy w sobie aspekt ,,opieki nad wiecznym
dzieckiem” z aspektem obaw o jego przyszly los w przypadku braku rodzicéw. Tego
rodzaju sytuacja spoteczno-bytowa sprawia, ze grupa ta - w przypadku przyjecia
perspektywy reformatorskiej — moze fatwiej wchodzi¢ w sojusz ze strong konser-
watywna.

6.1.1.2, Dostep do wtadzy

Dostep do wladzy i jej doswiadczenie jest czynnikiem dodatkowym, branym pod
uwage w prezentowanej pracy. Ma ono dwa aspekty, ktére moga wplywa¢ na sytu-
acje spoleczno-bytowa omawianych grup. Pierwszy z nich ma charakter spoteczny.
Podazajac za mysla Foucaulta, na bazie ztozonego pojecia wladzy/wiedzy dyskurs
staje si¢ pewna narzucong praktyka mowienia (i myslenia) o rzeczywistosci — jest
narzedziem wladzy i przymusu w odniesieniu do rozumienia i postrzegania $wiata,
objawiajac sie w praktykach spotecznych (Jablonska, 2012: 80)%. W odniesieniu

65 Ruch self-adwokatéow wydaje sie dostepny gtéwnie dla wyzej funkcjonujacych oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualna.

66 Jabtonska (2012), podsumowujac uwagi badaczy twoérczosci Foucaulta, pisze, iz pojecie wtadzy
rysuje sie u niego co najmniej dwojako. W jego wczesniejszej mysli (Foucault, 1987) jawi sie ona
jako zjawisko jednokierunkowe, w ktérym struktury oddziatuja na jednostki w sposob odgérny.
Pézniej jednak (Foucault, 2002; 2009) zwrocit sie on ku koncepcji, w ktérej wtadza odrywa sie
od struktury i wyraza sie w nawet najdrobniejszych relacjach miedzyludzkich. Nie jest ona juz
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do niepelnosprawnosci mamy zatem do czynienia z dyskursywnym kreowaniem
pewnej grupy, ktora jest zalezna i podlegta spotecznie innym grupom majacym
wladze/wiedze. Barnes i Mercer (2008: 39) wskazuja na tradycje silnej medykali-
zacji niepelnosprawnosci, ktéra jako zjawisko majace podlegaé ,naprawie” stala sie
domeng wtadzy profesjonalistow (lekarzy, terapeutéw, nauczycieli, decydentow)
roszczacych sobie wylaczne prawo do hermetycznej wiedzy jej dotyczacej. W ten
sposdb za sprawa posiadanej wiedzy grupa ta rozszerza swojg wladze na rézne
grupy niepelnosprawnosciowe, a jej wptyw na ich Zycie jest znaczny. Jednoczesnie
moze dochodzi¢ do zjawiska ,,uposledzajacego” wplywu specjalistow, ktorzy dyktuja
zachowania i ksztaltuja osobowos¢ 0sob z niepelnosprawnosciami zgodnie ze swoja
wizjg niepelnosprawnosci, zakladajac, ze powinny one funkcjonowac i zachowywac
sie w okreslony sposob®’.

Zarysowana tutaj wladza/wiedza moze by¢ kojarzona jako atrybut strony kon-
serwatywnej. Nietrudno jednak zauwazy¢, ze dysponuje nig réwniez strona re-
formatorska, ksztaltujac dyskurs zgodnie ze swoim zespolem mysli. Posiada ona
mozliwos$ci dysponowania wladza/wiedza, tworzac w sposéb dyskursywny spoteczny
i prawno-czlowieczy model niepelnosprawnosci. W tym ujeciu specjalisci postu-
gujacy sie mysleniem utopijnym réwniez ksztattuja osobowos¢ i zachowania oséb
z niepelnosprawnosciami®. Obie strony maja zatem wladze/wiedze, za pomoca
czego moga wplywac na dyskurs, a w konsekwencji na ksztaltowanie dyspozytywu
(tutaj rozumianego jako infrastruktura i narzedzia wsparcia dla oséb z niepelno-
sprawnosciami).

Z ostatnig uwaga wiaze sie drugi aspekt, majacy charakter polityczny, dotyczacy
mozliwosci wplywania na zmian¢ prawna (i interpretacje wykonawcze prawa),
kwestii wspolpracy i relacji miedzy stronami, a takze odpowiedzialnosci za skutki
dziatan. Nietrudno zauwazy¢, ze wérod analizowanych grup dostep do tego typu
wladzy nie rozklada si¢ rownomiernie. Jej najwiekszy zakres posiadaja decydenci
- na poziomie rzgdowym - ktérzy majg potencjalny wpltyw na legislacje, jak tez na

jednokierunkowa, a stosunki dominacji i ulegtosci wzajemnie sie warunkuja. Sprawowanie wtadzy
nie moze oby¢ sie bez gromadzenia wiedzy, ktdra stanowi wszystko to, co zostaje spotecznie
za wiedze uznane (nie chodzi tutaj zatem o wiedze $ci$le naukowa). Kazdy rodzaj wiedzy jest
pewnego rodzaju podbojem interpretacyjnym, a wtadza jest dystrybucja wiedzy, ale réwniez
niewiedzy, czyli tego, co powinno zostac przemilczane.

67 Réwniez obecnie polskie orzecznictwo o niepetnosprawnosci oparte jest na ocenie medycznej
i ,tak naprawde rzeczywistymi diagnostami niesamodzielnosci oraz osobami wytyczajacymi
kierunek i zakres Swiadczonej p6zniej pomocy s przede wszystkim lekarze” (Kusidet, Pod-
gorska-Jachnik, Potoczna, 2018: 49).

68 Warto wskazac na zjawisko préb narzucania dyskursu jednym grupom niepetnosprawno-
$ciowym przez inne. Przyktadem jest sytuacja niektérych oséb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna lub nizej funkcjonujacych w spektrum autyzmu i ich rodzin, ktére konfrontuja sie
z neoliberalnymi interpretacjami KPON. Grupom tym dyskursywnie narzucana jest pewna wizja
Swiata, w ktdrej sie one nie odnajduja jako niemajace mozliwosci pracy czy podejmowania
kluczowych decyzji zyciowych. Zjawisko to wymaga jednak pogtebionych badan.
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jej interpretacje (warto zwroci¢ tutaj uwage na mozliwo$¢ przygotowywania roz-
porzadzen do ustaw, zawierajacych szczegotowe regulacje). Innego rodzaju wladze
polityczng majg samorzady i zarzady podlegtych im instytucji. Odnosi si¢ ona do
interpretacji stosowania przepisow, jak tez do mozliwosci tworzenia wewnetrz-
nych regulaminéw placowek. Wskazane tutaj grupy czesto plasuja sie po stronie
konserwatywnej, funkcjonujac w roli ,,straznikdw” systemu, za ktéry odpowiadaja.
Jednoczesnie to na nich cigzy bezposrednia odpowiedzialno$¢ za wprowadzanie
zmian i ich ewentualne niepowodzenie. Wydaje sig, Ze grupy te ze wzgledu na ten
aspekt swojej sytuacji spoleczno-bytowej dzialaja ostroznie, potrzebuja duzo cza-
su na oceng¢ skutkdw proponowanych zmian, szukaja mozliwosci ograniczonego
testowania nowych rozwigzan, nie maja tez znacznej potrzeby wprowadzania tych
zmian — w przypadku, kiedy system dziala prawidlowo (w rozumieniu spetniania
jego zalozen funkcjonalnych).

Wiladza wigze si¢ rowniez z historycznym wypracowaniem obecnego systemu
przez strone konserwatywng. Pdjscie na ustepstwa, proponowane przez reforma-
toréw, moze by¢ postrzegane jako swego rodzaju ,,oddanie pola’, zaprzepaszczenie
dotychczasowego dorobku, a co za tym idzie — rezygnacja z (przynajmniej czgsci)
wiadzy. Podnoszone przez reformatoréw marginalizowanie srodowiska niepelno-
sprawnosciowego moze by¢ skutkiem niecheci dzielenia si¢ wladza, jak tez spo-
sobem na unikniecie gwaltownych, w odczuciu strony konserwatywnej, zmian.
Decydenci, wystepujacy po stronie konserwatywnej, zdajg sobie zapewne rowniez
sprawe z tego, Ze obecnie to oni majg ,,ostatnie stowo’, jesli chodzi o ksztaltowanie
zapiséw prawnych. Z drugiej strony dostep reformatoréw do wtadzy politycznej jest
niewielki. Moga oni wchodzi¢ w réznego rodzaju ciata doradcze, uczestniczy¢ w kon-
sultacjach spotecznych czy wywiera¢ wplyw za posrednictwem mediéw, w ograni-
czonej liczbie dziataja tez w grupie decydentdw. Strona reformatorska funkcjonuje
wiec w sytuacji stalego ,,niedoboru wtadzy” politycznej, a jednoczesnie w sytuacji
braku bezposredniej odpowiedzialnosci za stawiane propozycje w przypadku ich
systemowego wdrazania. Powoduje to formutowanie mocnych programéw zmiany,
postulatow ich stosunkowo szybkiego wdrazania przy jednoczesnym (na obecnym
etapie) nie zawsze precyzyjnym wskazaniu rozwigzan wykonawczych, jak np. zrodla
finansowania czy sposoby ksztalcenia kadr mogacych wykonywac nowe typy ustug.

Podsumowujac, nalezy wskaza¢, ze doswiadczenie niepelnosprawnosci réznego
rodzaju, a takze zakres i sposob wladzy (réwniez wladzy/wiedzy), sa znaczacymi
czynnikami wplywajacymi na sytuacje spoleczno-bytowa obu stron. Maja one w du-
zej mierze rozniace si¢ od siebie doswiadczenie niepelnosprawnosci, co przeklada
sie na konserwatywny lub reformatorski sposéb myslenia. Konkluzja ta stanowi
uogdlnienie pewnego zjawiska, natomiast na poziomie jednostkowym mozna wska-
za¢ osoby, ktore majac doswiadczenie tutaj opisane jako domena konserwatystow,
s3 osadzone w mysli reformatorskiej — i odwrotnie. Prezentowana analiza jest zatem
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gruntem dla poglebionych dociekan dotyczacych konkretnych grup, réwniez na
poziomie mikro (np. w ramach wybranych organizacji).

6.1.2. Zjawisko mowienia ,,obok siebie”

Waznym kierunkiem obserwacji sposobu komunikowania si¢ stron byla opisana
przez Mannheima kwestia ,mdwienia obok siebie”, co wiaze sie z zagadnieniem, czy
dostrzegaja one swoja wzajemng odmienno$¢ zwiazang z sytuacja spoteczno-bytowa.
Glowna konkluzja jest spostrzezenie, ze strony zasadniczo spetniajg zalozenie tej
formuly. Ich komunikacja skupia sie na przedstawianiu rozwigzan wlasnych, ocenie
rozwigzan strony przeciwnej, a takze reinterpretacji poje¢ przez nia stosowanych
oraz wskazywaniu na ogélne cechy ideologii lub utopii, ktdre dyskwalifikuja wybrany
zespoOl mysli lub jego konkretne aspekty.

O ile w dyskursie pojawiaja sie wypowiedzi dotyczace wlasnej sytuacji spoteczno-
-bytowej, o tyle odnoszenie si¢ do sytuacji drugiej strony jest stosunkowo rzadkie.
Strona konserwatywna zauwaza niekiedy, Ze sytuacja osob z niepelnosprawnosciami
w placéwkach calodobowych nie jest komfortowa. Strona reformatorska dostrze-
ga w pewnej mierze obawy, jakie majg np. pracownicy doméw pomocy spolecznej
w zwigzku z mozliwymi zmianami systemowymi, lub prébuje szuka¢ przyczyn osa-
dzenia mysli decydentéw w modelu medycznym. Na ogét strony unikajg jednak
odnoszenia si¢ do sytuacji spoleczno-bytowej swoich adwersarzy.

Nasuwa si¢ pytanie o przyczyne takiej sytuacji. Na tym etapie mozliwe jest jedynie
sformulowanie pewnych spostrzezen, ktére mogtyby by¢ rozwinigte w osobnym
badaniu. W tym celu warto przeprowadzi¢ eksperyment myslowy, opierajacy si¢ na
dwdch hipotetycznych przyktadach ,,méwienia do siebie”: 1) reformatorzy podkres-
lajg trudna sytuacje konserwatystéw-decydentow zwigzang z potrzebg godzenia
interesow roznych grup i funkcjonowaniem w warunkach niedoboru srodkéw
finansowych; 2) konserwatysci podkreslaja trudng sytuacje osob z niepetnospraw-
nosciami — zaréwno tych w placowkach, jak i tych mieszkajacych w lokalnych
spotecznosciach, ale niemajacych odpowiedniego wsparcia — wskazujac na ich
frustracje, rozgoryczenie i oczekiwanie szybkiej zmiany.

Wiaczenie w komunikacje wskazanych tresci na wieksza skale miatoby dla stron
potencjalnie ktopotliwe konsekwencje. Jedng z nich bylaby trudno$¢ bronienia
i uzasadniania swoich przekonan. Reformatorzy, podkreslajacy skomplikowana
sytuacj¢ konserwatystoéw, chcac pozosta¢ konsekwentnymi w swoich wypowie-
dziach, musieliby obnizy¢ pulap zadan zaréwno co do zakresu, jak i tempa dziatan,
co mogloby np. prowadzi¢ do niespdjnosci, w ktdrej postulujg wsparcie tylko dla
czesci 0sob (ze wzgledu na ich szczegolne potrzeby czy dostepno$¢ infrastruktury
i srodkdéw), a nie dla wszystkich, ktérzy tego potrzebuja. Inaczej rzecz ujmujac:
przynajmniej posrednio przyznaliby racje stronie konserwatywnej twierdzacej, ze
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zmiany powinny by¢ wprowadzane w ograniczonym zakresie i wydtuzonym czasie.
Z drugiej strony, konserwatysci podkreslajacy trudnosci, z jakimi borykaja si¢ osoby
z niepelnosprawnos$ciami w systemie przez nich bronionym, musieliby przyznac,
ze idea placdwek odstaje od wspolczesnych oczekiwan spotecznych, a wiele oséb
potrzebuje natychmiastowego wsparcia. Chcgc pozosta¢ konsekwentnymi, powinni
zatem zaproponowac szybkie i by¢ moze radykalne zmiany. W proponowanym
eksperymencie myslowym strony niejako zamieniajg si¢ nomen omen stronami, co
w praktyce spowodowaloby ,,rozsadzenie” dyskursu - jego spdjnos¢ bytaby trudna
do zachowania. Jednoczes$nie strony musialyby przyznac¢ si¢ do swoich stabosci, jak
podtrzymywanie mato komfortowego dla 0sdb z niepelnosprawnosciami systemu
w przypadku konserwatystéw i brak precyzyjnej koncepcji taczenia postulatow
réznych grup oraz poszukiwania Zrédet finansowania w przypadku reformatoréw.

Przywolany eksperyment prowadzi do konkluzji, ze zjawisko mdéwienia obok
siebie ma charakter niejako ,,naturalny”, wynikajacy z logiki relacji ideologii i utopii.
Mozliwe zatem, Ze strony, chcgc pozosta¢ na gruncie swoich zespotéw myslowych
i osiggnac swoje cele, nie moga ,,mowic do siebie”, gdyz byloby to dla nich wewnetrz-
nie sprzeczne i chwiatoby spojnoscia dyskursu. Nawet jesli dostrzegaja i rozumieja
sytuacje bytowa swoich adwersarzy (a wydaje sie, ze tak jest — przynajmniej w pewnej
mierze), ujawnianie tego faktu nie jest dla nich wygodne, jako ze moze przyczynia¢
sie do oslabienia pozycji negocjacyjne;.

Podany przyklad zostat nieco przejaskrawiony dla uwypuklenia mozliwych skut-
kéw ,,méwienia do siebie”. Warto jednak zwroci¢ uwage na mozliwo$¢ funkcjono-
wania tego zjawiska jako potencjalnej drogi do porozumienia miedzy stronami.
Dyskursywne ujawnienie rozumienia sytuacji spoleczno-bytowej drugiej strony
mogloby przyczynic si¢ do pewnych wzajemnych ustepstw. W takiej sytuacji strona
konserwatywna mogtaby deklarowa¢ przyspieszenie dziatan, podczas gdy strona
reformatorska mogtaby zrezygnowac z forsowania szybkiego tempa zmian i wysokich
wskaznikow. Nalezy jednak zauwazy¢, ze tego typu kompromis - przynajmniej na
poziomie deklaratywnym - dochodzi niekiedy do glosu, nie majac wiele wspdlnego
z ,moéwieniem do siebie”, a raczej z realiami wykonawczymi deinstytucjonalizacji
zwigzanymi z dostepng infrastrukturg i Srodkami. To z kolei prowadzi na powrét
do konkluzji, ze ,mdéwienie do siebie” moze nie by¢ mozliwe.

Warto jednak sformutowac¢ tutaj innego rodzaju (nieco naiwne) spostrzezenie. By¢
moze potrzebna jest sytuacja, w ktorej strony moglyby stosowa¢ nie tyle ,,méwienie
do siebie”, co ,,$wiadome méwienie do siebie”. Oznaczaloby to koniecznos$¢ znajo-
mosci mechanizmu tego zjawiska (w szczegolnosci zjawiska unikania ,,méwienia
do siebie”). Mozliwe, ze strony moglyby wowczas ,,méwi¢ do siebie” przynajmnie;j
w pewnym ograniczonym zakresie, majac swiadomos¢, do jakiej sfery przeciwnika
sie odnosza i jak wspotgra to (lub w jaki sposdb narusza) z wlasnym zespotem mysli.
By¢ moze w ten sposob mozliwe byloby osiagnigcie porozumienia w pewnych zakre-
sach bez rozsadzania wlasnego dyskursu. Naiwnos¢ takiego podejscia uwidacznia
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sie jednak w kilku zasadniczych punktach: po pierwsze, istnieje mozliwos¢, ze
strony mogltyby zacza¢ w pewien sposéb rozgrywac ,,méwienie do siebie”, traktujac
je instrumentalnie, korzystajac z réznych jego aspektéw w odpowiednim miejscu
i czasie, co stanowiloby wypaczenie tej koncepcji; po drugie, strony nie s3 monoli-
tami - skladajg sie z grup, ktore nie s3 wewnetrznie jednolite. ,,Mowienie do siebie”
by¢ moze mogtoby si¢ udaé na poziomie zbiorowych dokumentéw programowych,
jednak prawdopodobnie nie w codziennej praktyce dyskursywnej; po trzecie, kon-
cepcja ,mdéwienia obok siebie” musiataby zosta¢ w jaki$ sposob wytransferowana
do stron, poznana przez nie, zrozumiana i przyjeta, co na obecnym etapie wydaje
sie malo prawdopodobne®.

»Mowienie obok siebie” wydaje si¢ naturalng praktyka pozwalajaca na zachowanie
spojnosci ideologii lub utopii (co zgodne jest z mysla Mannheima). Jest to swojego
rodzaju taktyka stron (zapewne w wigkszosci nieuswiadomiona), ktére zwraca-
jac uwage na kwestie oceny mysli przeciwnika, unikaja myslenia (a przynajmniej
wypowiadania si¢) o jego sytuacji. Mozliwo$¢ zmiany tej sytuacji i wystepowania
ewentualnych przykladéw ,,méwienia do siebie” wymaga jednak dalszych pogte-
bionych badan.

6.1.3. Miejsca i czestotliwos¢ publikacji

Pobocznym kierunkiem obserwacji, zwigzanym z komunikacjg ideologii i utopii,
byly wybierane miejsca publikowania tekstéw, co mogto si¢ przektada¢ na rozpo-
wszechnianie si¢ mysli obu stron i ich wzajemna dostepno$¢. Wiaze sie to z wybora-
mi mediéw, za pomocg ktérych sg one udostepniane. Uwidaczniajacg si¢ tendencja
po obu stronach jest publikowanie ,,u siebie”. Znakomita wigkszos¢ tekstow refor-
matoréw ukazuje sie w mediach zwigzanych z trzecim sektorem (w szczegélnosci
ngo.pl i niepetnosprawni.pl). Pewne teksty publikowane sg rowniez na stronach
poszczegolnych organizacji pozarzadowych lub witrynach specjalnie poswieconych
pewnym przedsiewzieciom (jak np. inicjatywa ,,Za niezaleznym zyciem”, ktorej do-
kument koncowy przez pewien czas znajdowal sie na specjalnej stronie, a nastepnie
zostal przeniesiony na strony organizacji pozarzagdowych i Rzecznika Praw Obywa-
telskich). Podobnie strona konserwatywna publikuje gtéwnie na swoich witrynach
internetowych (niektére teksty — ze wzgledu na uwarunkowania prawne - ukazuja
sie w Monitorze Polskim, inne na stronach ministerialnych czy stronach organizacji
pozarzadowych). Natomiast wypowiedzi obu stron stosunkowo rzadko trafiaja do

69 Musiatoby to oznaczac wzrost zainteresowania stron mysla Mannheima, co juz samo w sobie
brzmi nieco kuriozalnie. Autor prezentowanej pracy, wychodzac od koncepcji pracy posred-
niczacej i posredniczacej analizy dyskursu, ma jednak nadzieje na wywotanie dyskusji, ktora
mogtaby prowadzi¢ w kierunku przektadalnosci perspektyw stron (szerzej na ten temat w za-
konczeniu).
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medidéw ogolnopolskich (incydentalnie pojawiaja si¢ np. w ,,Gazecie Prawnej” czy
~Gazecie Wyborczej”).

Sytuacja taka prowadzi do dwdch obserwacji. Po pierwsze, strony publikuja
gléwnie dla ,,swoich” grup i do nich najczesciej si¢ zwracaja. Po drugie, dla duzych
mainstreamowych mediéw kwestia deinstytucjonalizacji nie jest szczegolnie atrak-
cyjna, co oznacza, ze jest ona raczej domeng ekspertow-specjalistow.

Obserwacje te nasuwajg wniosek, ze dla stron wazniejsze moze by¢ budowanie
wlasnego $rodowiska niz konfrontacja ze strong przeciwng. Nalezy jednak zauwazy¢,
ze o ile strona konserwatywna nie zawsze musi mie¢ potrzebe wypowiadania si¢
i bronienia swoich racji, o tyle strona reformatorska jest zainteresowana upowszech-
nianiem swoich mysli. Zatem ta pierwsza publikuje stosunkowo niewiele — gléwnie
»u siebie” — dlatego Ze nie widzi potrzeby szerszej konfrontacji, podczas gdy druga
publikuje wiecej, jednak réwniez ,,u siebie”, poniewaz trudno jej zainteresowac
tematem media i szerszg opinie publiczng.

Materialy publikowane przez obie strony docierajg wiec w pierwszej kolejnosci
do ich zwolennikéw. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze sg przypadki, w ktérych jedna
strona publikuje material drugiej, co ciekawe - zazwyczaj bez odnoszenia si¢ do
tre$ci. Przyktadem jest prezentacja konferencyjna przygotowana przez strone refor-
matorska, opublikowana przez Fundacje Libertatem na jej stronach internetowych
(Zrédta, Zawisny, 7.09.2022). Podobnie w mediach zwigzanych ze strong reformator-
ska pojawiajg si¢ teksty strony konserwatywnej. Wydaje sie, Ze tego rodzaju zabiegi
maja raczej na celu pokazanie, co ,,dzieje” si¢ po ,,drugiej” stronie niz wystawianie
ich na krytyke (cho¢ ta oczywiscie sie pojawia).

Sposéb publikowania, pomijajac aspekty zwigzane z zaangazowaniem stron
i mozliwoscig zainteresowania mediow, nasuwa jeszcze jedng uwage. Teksty, ktore
sa przedmiotem prezentowanej analizy, stanowig niejako ,,produkty koncowe”,
bedace efektem dyskusji, dziatan, przemyslen dziejacych si¢ w sferze niepubliczne;
lub pétpublicznej (dostepnej dla wybranych - jak spotkania w instytucjach ksztat-
tujacych polityke spoleczna). Moze to oznaczad, ze z perspektywy stron proces
powstawania danego tekstu jest wazniejszy niz sam fakt jego publikacji (wazniejsze
s3 same ustalenia niz ich promocja). Zatem by¢ moze miejsca upowszechniania
tekstéw nie sg dla nich az tak istotne.

6.1.4. Przypisywanie faktycznosci

Rozwazania zwigzane z relacjonowaniem i partykularyzacjg nalezy rozpoczac od
spostrzezenia, ze postawione w analizie teoretycznej zalozenia, odnoszace si¢ do
struktury aspektowej stron, w znacznej mierze pokrywaja si¢ z wynikami analizy
empirycznej, ktéra potwierdzila przewazajaca zgodnos¢ wypowiedzi stron z kultu-
rowym i spotecznym podlozem omawianych ideologii i utopii. Strony buduja swoje
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zespoly mysli adekwatnie do modeli niepetnosprawnosci, ktorych przyjecie wigze
sie z ich sytuacjg spoleczno-bytows, i na tym gruncie ich wypowiedzi dotyczace
deinstytucjonalizacji s prawdziwe (czy tez: wazne). Oznacza to, ze rownie prawdzi-
wa na gruncie myséli konserwatywnej jest wypowiedz, ktora postuluje zachowanie
placowek calodobowego zamieszkania przy zmianie lub uzupelnieniu ich roli, co
wypowiedz na gruncie mysli reformatorskiej, w ktorej deinstytucjonalizacja wigze sie
z likwidacja lub znacznym ograniczeniem roli placowek. W tym ujeciu wypowiedzi
te nie majg wartosci uniwersalnej, a ich prawdziwo$¢ wigze si¢ z partykularnym
osadzeniem w konkretnej ideologii i utopii. Tym samym majg one czastkowy zakres
obowigzywania.

Warto zwrdci¢ uwage na wypowiedzi, ktére moga by¢ ze sobg pozornie sprzeczne,
a jednak pozostaja prawdziwe na gruncie konkretnego zespolu mysli. Przyktadem
jest pozycjonowanie siebie strony konserwatywnej, ktéra wskazuje na reprezento-
wang ideologie jako majaca realne podstawy, oparte na faktycznych mozliwosciach
organizacyjnych i finansowych wsparcia dla 0séb z niepelnosprawnosciami. Tego
typu wypowiedzi zmierzajg do krytyki mysli utopijnej i proponowanej przez nia
koncepcji deinstytucjonalizacji. Jedoczesnie strona konserwatywna podkresla swoj
udzial w procesie deinstytucjonalizacji. Wydawaloby sie zatem, ze krytykujac dein-
stytucjonalizacje i jednoczesnie jg propagujac, strona ta wchodzi w istotng sprzecz-
nos¢. Nalezy jednak zauwazy¢, ze na gruncie konserwatywnego rozumienia pojecia
deinstytucjonalizacji obie wypowiedzi pozostaja prawdziwe: strona konserwatywna
krytykuje jej reformatorskie rozumienie, a jednocze$nie wdraza wlasng wizje zgodna
z jej sposobem myslenia. W ten sposdb rézne od siebie sposoby pojmowania dein-
stytucjonalizacji obowiazuja czastkowo w ramach konkretnego punktu widzenia.

Nie byloby tutaj celowe omawianie wszystkich przypadkow, w ktérych mozliwe
jest potwierdzenie zjawiska relacjonowania i partykularyzacji. Dlatego tez przyjety
zostal klucz odwrotny: zostang zaprezentowane te elementy, ktére nie sg zgodne
z modelowym (teoretycznym) opisem zespoldw mysli stron, a takze moga ,,nie
brzmie¢ prawdziwie” na gruncie ideologii lub utopii, chociaz si¢ w nich pojawiaja.
Dla kazdej ze stron zostat zidentyfikowany jeden taki element, ktdry wydaje sie
kluczowy.

W przypadku strony konserwatywnej nalezy zwrdci¢ uwage na te momenty
w dyskursie, gdy wprowadza ona elementy stylu wypowiedzi charakterystyczne
dla utopii. Uwidacznia si¢ to we wprowadzaniu poje¢ takich jak ,,niezalezne zycie”
czy »asystencja osobista’, ktore (rozwazajac je pod katem partykularyzacji) moga
brzmie¢ nieco sztucznie jako niepasujace do konserwatywnego zespotu mysli.
Pojecia te, wywodzace si¢ ze spolecznego i z prawno-czlowieczego modelu nie-
pelnosprawnosci, nie koresponduja z zatozeniami modelu medycznego. Nasuwa
sie zatem pytanie o powdd, dla ktérego pojawiaja si¢ coraz liczniej (cho¢ nie jest
to zjawisko masowe) w ideologii — nie jako cytowania mysli reformatorskiej, ale
jako przynalezne wypowiedziom wlasnym strony konserwatywnej. Wyjasnieniem
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sg zidentyfikowane wczes$niej strategie: wlaczania elementéw utopijnych do dys-
kursu oraz przejmowania poje¢ utopijnych. W pierwszym przypadku strona kon-
serwatywna operuje siatka pojeciowa reformatoréw, ,,doklejajac” ja obok swojej,
co stanowi przyklad instrumentalizacji dyskursu. W drugim wprowadza wilasne
definicje poje¢ lub utozsamia je ze swoimi (jak np. pojecie ,,asystenta” z pojeciem
»opiekuna”). Wypowiedzi tego typu — bez wzgledu na przyjeta strategie — wydaja
sie brzmie¢ sztucznie, nie pasujac do tego zespotu mysli. Inaczej rzecz ujmujac:
stosowanie pojecia ,niezaleznego zycia” w otoczeniu takich poje¢, jak ,,opieka’,
»hiesamodzielno$¢” czy ,uposledzenie”, powoduje dysonans w danej wypowiedzi,
a zasada partykularyzacji prowadzi do refleksji o jej ograniczonej wiarygodnosci.

Natomiast w dyskursie tworzonym przez strong reformatorska szczegélng uwage
zwraca stosowanie pojecia ,opieki>. W modelu stanowiacym typ idealny reforma-
torzy powinni go unikac jako wlasciwego dla medycznego modelu niepelnospraw-
nosci. Analiza pokazuje jednak, ze tak nie jest, a pojecie to jest stosowane w mysli
utopijnej dos¢ powszechnie. Na gruncie partykularyzacji tego typu wypowiedzi
nie majg pelnego waloru prawdziwosci. Wydaje si¢, ze kategoria ,,opieki” jako zja-
wisko natywne — mocno wdrukowane w ludzka swiadomos¢ — pojawia sie w wie-
lu wypowiedziach bezwiednie. Jednoczesnie termin ten wystepuje powszechnie
zaréwno w jezyku prawnym, jak i potocznym w réznych kontekstach. Powoduje
to prawdopodobng trudnos¢ w jednoznacznym odseparowaniu jego zastosowan
wynikajgcych z cytowania norm prawnych, stosowania okreslen typu ,opieka me-
dyczna” czy ,,opiekun prawny” od zastosowan wynikajacych z naturalnego do niego
przywigzania (np. we frazie ,opieka nad osobg niepelnosprawng”).

Warto réwniez zwroci¢ uwage na Strategie rozwoju ustug spotecznych, ktéra pod
wzgledem stylu oraz tresci wypowiedzi stanowi pewng hybrydyzacje dyskursu
bedaca wypadkowa wspdlnej pracy nad tym dokumentem konserwatystow i refor-
matoréw. Sytuacja taka sprawia, ze na gruncie partykularyzacji dokument ten moze
nie by¢ wiarygodny dla zadnej ze stron — w odniesieniu do ich zespoléw mysli™.

Nalezy jednak podkresli¢, ze obie strony generalnie charakteryzuja si¢ wysoka
wiarygodnoscig swoich wypowiedzi na gruncie wlasnych zespotéw mysli. Zwracaja
szczegblnie uwage teksty reformatoréw, ktdre s mocno ,wystudiowane” pod tym
wzgledem - jak Zatozenia dla projektow ustaw dla Nowego Systemu Wsparcia osob
z niepelnosprawnosciami (Zrédta, Za niezaleznym zyciem, 11.05.2018) czy Spoleczny
raport alternatywny (Zrédta, Zadrozny, 2015). W tekstach tych z wyraznym zamia-
rem zastosowano styl reformatorski, jednoczes$nie umiejetnie stosujac cytowania
stylu konserwatywnego, a takze umieszczajac w odpowiednich kontekstach termin
»opieka’”.

Wysoka spdjnos¢ dyskursu stron i partykularyzm ich wypowiedzi moga $wiadczy¢
o tym, ze zespoly ich mysli s3 mocno ugruntowane. Jednocze$nie pewne odstepstwa

70 Nalezy zauwazy¢, ze dokument ten moze byé bardziej wiarygodny dla strony konserwatywnej,
ktdéra zawarta w nim zatozenia deinstytucjonalizacji blizsze jej koncepcji.
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od partykularyzacji wskazuja na to, iz dyskurs stron przenika si¢. W przypadku mysli
konserwatywnej wiaze si¢ to zapewne z naporem, jaki wywiera na nig mysl refor-
matorska. Natomiast w przypadku tej drugiej wydaje sig, ze w polskich warunkach
nie zdolata ona jeszcze w pelni odcig¢ sie od mysli konserwatywnej (rozumiane;j
jako naturalne, historyczne podejscie do niepetnosprawnosci), stosujac niekiedy
pojecia modelu medycznego.

6.2. Podziaty i sojusze

W warunkach, w ktorych strony i grupy caly czas buduja, konfrontuja i rewiduja
swoje zespoly mysli, nieuniknione jest ich konfliktowanie sie, jak réwniez zawieranie
(mniej lub bardziej uswiadomionych) sojuszy - réwniez na polu dyskursywnym.
Analiza wykazatla kilka aspektow konfliktu, a takze dwa rodzaje sojuszu.

6.2.1. Konflikt

Przedstawiona w prezentowanym opracowaniu relacja ideologii i utopii wiaze si¢ ze
sporem, ktory ma kilka wymiaréw. Pierwszym jest kwestia rozumienia niepetno-
sprawnosci jako problemu spofecznego skontrowana negacja takiego stanowiska.
Jest to spor na poziomie przyjmowanych (§wiadomie lub nie) modeli niepetno-
sprawnosci przebiegajacy na linii modelu medycznego i spotecznego. Istotne jest
tutaj zagadnienie, czym jest niepelnosprawnos$¢ i w jaki sposob nalezy ja traktowac.
W modelu medycznym jest ona postrzegana z perspektywy problemu spolecznego,
jako ze ma charakter zjawiska ucigzliwego, niepozadanego, ktdre nalezy wyelimi-
nowac lub przynajmniej zniwelowaé mozliwymi srodkami (por. Frysztacki, 2009:
17-22; Pacholski, Stabon, 2010: 149; Sztumski, 2010: 49; Nowak, 2011: 451-452;
Gaciarz, 2014: 15-19). Natomiast w modelu spotecznym i prawno-cztowieczym
stanowi ona ceche majacg neutralny charakter, ktora sama w sobie nie jest proble-
matyczna, a do ktorej nalezy dostosowac warunki spoteczne. W pierwszym modelu
mamy do czynienia z mysleniem o osobach z niepelnosprawnosciami jako o grupie
problemowej, w drugim o grupie o charakterze mniejszosciowym, ktérej nalezy
ulatwi¢ funkcjonowanie spoleczne. Spor miedzy modelami wigze sie¢ w duzej mie-
rze z filozofig traktowania grup, ktore w jakis sposob odbiegaja od przyjetej normy.
Z perspektywy problemu spotecznego niepelnosprawnoscia nalezy w odpowied-
ni sposdb zarzadzac i kierowa¢, co moze prowadzi¢ do paternalizmu czy dziatan
zwigzanych z izolacjg tej grupy. Natomiast perspektywa spotecznego i prawno-
-czlowieczego modelu niepelnosprawnosci neguje tego typu myslenie, wskazujac
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na potrzebe¢ poszanowania praw i wolnosci jednostki, co prowadzi do konfliktu
z modelem medycznym?”'. Spdr o status niepetnosprawnosci jako problemu spo-
tecznego (lub nie) jest prawdopodobnie jednym z kluczowych dla ksztaltowania
polityki spotecznej w tym zakresie.

Z konfliktu modeli wylania si¢ réwniez spor wiedzy potocznej, majacej charakter
prostych obserwacji i wnioskdw z wiedzg o charakterze bardziej wystudiowanym,
budujgcg pojecia abstrakcyjne o nieintuicyjnym charakterze. Kwestia ta oméwiona
zostala przy okazji przedstawienia stopnia abstrakcyjnosci poje¢, jakimi postuguja
sie ideologia i utopia. Tutaj nalezy doda¢, ze postrzeganie zjawiska niepetnospraw-
nosci funkcjonuje w konflikcie, ktéry szczegdlnie uwidacznia sie na linii poje¢ nie-
samodzielnos$¢ - samodzielnos¢. To pierwsze bazuje na rozumowaniu, ktére swoje
zrodta ma w wiedzy potocznej. Niepelnosprawnos¢ jest w tym ujeciu niemoznoscia
samodzielnego wykonywania czynnosci (w tym szczego6lnie zwigzanych z samoob-
stuga) na réwni z innymi osobami. Jest to podejscie naturalne, historycznie najstar-
sze (por. Stiker, 1999). Zostalo ono na przestrzeni dziejow ,,sprofesjonalizowane”,
gléwnie za sprawg medycyny, jednak jego korzenie tkwig w mysleniu potocznym
i réwniez wspdlczesnie jest domeng wielu ludzi. Natomiast pojecie samodzielnosci
wchodzi z nim w konflikt, zakladajac, ze jest ona mozliwa do uzyskania za pomoca
innych os6b (asystencji osobistej), a jej podstawg jest decyzyjnos¢ jednostki. Ten
sposob myslenia wymaga zmiany perspektywy i znacznie odbiega od naturalnego
(potocznego) rozumienia niepelnosprawnosci. Dlatego tez staje w konflikcie z tym
pierwszym i jest przyczyna sporu.

Inng plaszczyzng konfliktu jest relacja panstwo - spoleczenstwo obywatelskie.
Spor przybiera tutaj charakter polityczny, cho¢ jego istota jest nie tyle przejecie
wiadzy, co dazenie grup postugujacych sie mysla utopijng do wlaczenia w system
prawny odpowiednich regulacji wprowadzajacych konkretne postulaty. W tym celu
grupy te prowadzg dziatania lobbingowe i wchodza w gre polityczng majaca prowa-
dzi¢ do wplyniecia na decydentéw i ich wstawiennictwo (lub podjecie konkretnych
decyzji) w oczekiwanym zakresie. Zjawisko to nie nalezy bezposrednio do zaktada-
nego obszaru analiz w prezentowanej pracy, warto jednak o nim wspomnie¢, jako
ze rzutuje ono na dyskurs (przykladem mogg by¢ niektdre ze zidentyfikowanych
strategii, np. strategia koncyliacyjna).

Na obecnym etapie trudno orzec, czy konflikt — uwidaczniajacy sie na roz-
nych plaszczyznach - prowadzi do wytaniania si¢ nowej jakosci w procesie

71 Kwestia interpretowania niepetnosprawnosci jako problemu spotecznego wymaga dalszych
badan. W tym miejscu warto zwréci¢ uwage, ze zjawisko niepetnosprawnosci jest jakosciowo
inne od ,klasycznych” probleméw spotecznych, jak np. problem ubéstwa czy alkoholizmu.
Te dwa ostatnie mozliwe sa do rozwigzywania jedynie na gruncie podejscia zblizonego do
medycznego modelu niepetnosprawnosci, a wiec za sprawa odpowiednich specjalistow,
szczegblnego traktowania grup jako tych, ktére nalezy wyprowadzi¢ z niepozadanego stanu.
Natomiast w przypadku niepetnosprawnosci postulatem modelu spotecznego i prawno-
-cztowieczego jest jej akceptacja i kompensacja, co stanowi podejscie inne jako$ciowo.
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dialektycznym”. Wydaje sie, ze jest on w zbyt wczesnej fazie, aby mozna bylo jed-
noznacznie pokazac tego typu proces. Strony pozostaja raczej na etapie konfrontacji,
na ktérym prezentuja, umacniajg i krystalizuja swoje zespoty mysli, co nie oznacza
jednak mozliwosci zaobserwowania pewnych zwiastunéw ,,nowej jakosci” wylania-
jacych sie na bazie konfliktu. Jednym z nich jest wchodzenie stylu reformatorskiego
do dyskursu konserwatywnego. Na obecnym etapie mysl ideologiczna raczej stara si¢
przejac pewne pojecia, niz wlaczy¢ je w preferowanej przez reformatoréw postaci do
swoich zasobow. Jednak juz sam fakt operowania nimi (a nie jednoznacznej negacji)
mozna uznac¢ za pojawianie sie zmiany. Uwidacznia si¢ ona réwniez na poziomie
dyspozytywu. Nie jest on przedmiotem analizy proponowanej pracy, jednak warto
zwrdci¢ uwage na pojawiajgce sie coraz czesciej projekty i rozwigzania (nawet jesli
czasowe i o charakterze pilotazowym) w obszarze wykonawczym deinstytucjonali-
zacji, ktore wspierane sg przez strone konserwatywna (jak Program Asystent osobisty
osoby z niepetnosprawnoscig).

6.2.2. Sojusze

Przyjeta metoda doboru tekstow, ktore w wielu przypadkach s wspdlnym dzietem
réznych grup (wystepujacych po stronie konserwatywnej lub reformatorskiej), nie
pozwala na jednoznaczne odseparowanie od siebie mysli 0séb z niepetnosprawno-
$ciami, ich rodzin czy sojusznikéw. Nieco latwiejsze jest pokazanie mysli decydentow
(szczegolnie po stronie konserwatywnej), jednak i tutaj faczy sie ona z pogladami
innych grup. Wydaje sie, ze tworzenie wspolnego tekstu jest raczej pewnego rodzaju
uzgodnieniem mysli grup, ktére zgadzajac sie w kwestiach zasadniczych, moga
mie¢ zréznicowane poglady dotyczace pewnych szczegdtéw. Na obecnym etapie
tatwiej wskaza¢ na sojusze (np. oséb z niepetlnosprawnos$ciami i rodzin po stronie
reformatorskiej czy decydentow szczebla rzadowego i zarzadéw placéwek calodobo-
wego zamieszkania po stronie konserwatywnej), ktore majg miejsce na plaszczyznie
dyskursywnej, niz na istotne réznice mogace dzieli¢ mysl poszczegélnych grup
wystepujacych wspdlnie po stronie ideologicznej badz utopijnej. Zrdéznicowanie
takie wymagaloby dalszych poglebionych badan, w tym réwniez wychodzacych
poza analize dyskursu (jak réwniez poza obszar deinstytucjonalizacji).

Natomiast tutaj warto wskaza¢ na dwa rodzaje sojuszow, ktére maja potencjat
przekraczania bariery pomiedzy strong konserwatywng i reformatorska. Pierwszy
uwidacznia si¢ w zwiastunach poszukiwania kompromisu, czego wyrazem jest
strategia koncyliacyjna reformatoréw. Moze ona by¢ wyrazem gry obliczonej na
»pchniecie” deinstytucjonalizacji do przodu. Kwestia roli placéwek calodobowego
pobytu zostaje tutaj odsunieta na dalszy plan, podczas gdy na pierwszy wysuwany
jest rozwdj ustug w spolecznosci lokalnej. Reformatorzy mogliby zatem kierowa¢

72 Takie ujecie nawigzywatoby do dialektycznej teorii konfliktu.
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sie tutaj logika, w mysl ktérej rozwinigte ustugi srodowiskowe skutecznie, w na-
turalny sposob, wyeliminujg ustugi placowkowe (wiaze si¢ z tym zalozenie, ze
osoby z niepelnosprawnosciami chetnie beda wybierac te pierwsze). Bylby to wiec
swojego rodzaju ,manewr okalajacy”, pozwalajacy na obejscie trudnej w negocja-
cjach i budzacej emocje kwestii placowek. Mozliwe jednak, ze mamy do czynienia
z poczatkiem zawierania sojuszu grup reformatorskich majacych wigkszy i bezpo-
$redni kontakt z decydentami (stojacymi po stronie konserwatywnej), ktére chcac
spowodowac progres deinstytucjonalizacji, proponujg pewne ustepstwa — nie tyle
na poziomie zmiany zespotu mysli utopijnej, co na poziomie wykonawczym. By¢
moze tez tego typu zblizenie stanowi zalgzek ,,méwienia do siebie”, gdzie strony
zaczynaja dostrzega¢ wzajemne polozenie spoleczno-bytowe. Kwestia ta wymaga
jednak dalszej obserwacji tego, jak rozwinie sie relacja ideologii i utopii w ciagu
najblizszych lat lub nawet dekad.

Drugim zjawiskiem jest kwestia podejscia do deinstytucjonalizacji rodzicow
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna, a takze tych znajdujacych si¢ w spektrum
autyzmu (i nizej funkcjonujacych w tym spektrum). Jako ze osoby z niepelnospraw-
noscig intelektualng maja trudno$¢ w wystepowaniu we wlasnej sprawie, a takze
sg grupa potrzebujaca szczegolnej ochrony, glos w ich sprawie czesto zabiera ich
otoczenie, w tym rodzice. Specyficzna sytuacja spoleczno-bytowa tej grupy sprawia,
ze w pewnych aspektach cigzy ona ku mysli konserwatywnej, nawet jedli utozsamia
sie z reformatorska. Uwidacznia si¢ to w dwdch tekstach programowych przygoto-
wanych przez $rodowisko rodzicéw: Koncepcji Wspomaganych Spotecznosci Miesz-
kaniowych (Zrodta, WSM, 2021) oraz Koncepcji Wspélnot Domowych dla Dorostych
Oséb z Autyzmem (Zrédla, Porozumienie Autyzm Polska, 2021).

Pierwszym powigzaniem perspektywy omawianej grupy z mysla konserwatywna
jest kwestia niesamodzielnosci. Osoby w spektrum autyzmu, a takze z niepetno-
sprawnoscia intelektualng lub sprzezona, opisywane sa w nastepujacy sposob:

osoby te s3 w znacznym stopniu niesamodzielne, wymagaja pomocy w czynnos$ciach dnia co-
dziennego, majg zaburzenia komunikacji, czesto nie méwig i nie potrafiag przekaza¢ swoich
potrzeb i wyboréw. Moga przejawia¢ nadwrazliwo$¢ na bodzce, zaburzenia snu oraz powazne
zaburzenia zachowania, ktére mogg by¢ zagrozeniem ich zdrowia i Zycia. Sg to m.in. agresja,
autoagresja, destrukcja, niekontrolowane ucieczki, wypijanie trujacych substancji. Nie potrafia
zorganizowac swojego czasu aktywnosci i wypoczynku. Sa samotne i nie potrafia samodziel-
nie zadbac o relacje z innymi, niesamodzielne emocjonalnie i psychicznie, s3 narazone na wy-
korzystanie. W zwigzku z tym nie sg w stanie zarzadza¢ swoim Zyciem, podejmowac¢ decyzji
zyciowych, zarzgdza¢ ustugami na swoja rzecz realizowanymi przez asystentéw w $rodowisku
lokalnym, chociaz mogg ze wsparciem dokonywaé wyboréw w biezacych sytuacjach. Osoby te
potrzebuja przez cale zycie kadry wyszkolonej i przygotowanej praktycznie do pracy z osobami
z autyzmem. Dzigki ich wsparciu moga rozwija¢ swoje kompetencje spoteczne, samodzielnos¢,
umiejetnosci komunikacyjne i kontrolowanie trudnych zachowan - niezaleznie od tego, w jakim
sg wieku (Zrédta, Porozumienie Autyzm Polska, 2021).



338 Miedzy ideologia a utopia - deinstytucjonalizacja wybranych ustug...

Odniesienia do niesamodzielno$ci, fizycznosci, niepozadanych zachowan osa-
dzone s3 w retoryce konserwatywnej. Jednoczesnie w innych fragmentach tekstu

]

pojawiaja sie terminy ,samodzielno$¢’, ,wsparcie’, ,wlaczanie w spoleczno$¢”. W po-
dobnej formie (bardziej jednak osadzonej w mysli reformatorskiej) swoja grupe
docelowa opisuja autorzy Wspomaganych Spotecznosci Mieszkaniowych (WSM),
wskazujac, ze chodzi o osoby, ktore:

wymagaja skoordynowanego pakietu ustug wspierajacych [...], trudnych lub niemozliwych do
zapewnienia w formie ustug srodowiskowych lub w domu rodzinnym; nie chcg lub nie moga sko-
rzystaé z istniejacych obecnie form calodobowego wsparcia, wskutek braku ustug adekwatnych
do ich potrzeb w poblizu lub w miejscu ich zamieszkania, w tym o0sdb z niepelnosprawnosciami
zamieszkujacych w domach rodzinnych pod opieka starzejacych sig, schorowanych, ,wypalonych”
i czesto takze niepelnosprawnych rodzicéw i opiekunéw faktycznych, przytloczonych perspektywa
losu swoich dorostych dzieci po ich $mierci; wymagaja obok réznorodnego wsparcia (w tym w za-
kresie potrzeb zdrowotnych, pielegnacyjnych, zapobiegania wtérnym powiklaniom, stymulowania
i rozwijania sprawnoéci ruchowej, kompetencji poznawczych, komunikacyjnych oraz spotecznych)
takze pomocy w zakresie niezaleznego i godnego funkcjonowania na miare swoich potrzeb; maja
W znaczacy sposéb ograniczone (wynikajace z ich niepelnosprawnosci) mozliwosci w zakresie eg-
zekwowania wyboréw oraz sprawowania kontroli nad swoim zyciem, jak réwniez podejmowania
dtugofalowych decyzji, ktére tego zycia dotycza; maja w znaczacy sposéb ograniczone (wynikajace
z ich niepelnosprawnosci) mozliwoéci w zakresie wyboru i zakupu ustug od podmiotéw zewnetrz-
nych oraz gospodarowania budzetem osobistym; moga przejawiaé nasilone zachowania zagrazajace
bezpieczenstwu wlasnemu lub innych, a zatem istnieje potrzeba stworzenia warunkéw zapewnia-
jacych bezpieczenstwo im i osobom z ich najblizszego otoczenia; nie mogg skorzysta¢ z innych
form mieszkalnictwa wspomaganego (mieszkania chronione, wspierane, treningowe) ze wzgledu
na nieadekwatnos¢ tych form do ich potrzeb (Zrodia, WSM, 2021).

Widoczne tutaj osadzone w mysli konserwatywnej odwotania do fizycznosci,
trudnych zachowan, problemoéw z decyzyjnoscia, opieki, ograniczen w samoob-
studze (a takze do niesamodzielnosci — w innych fragmentach omawianego tekstu)
zestawione sg z reformatorska koncepcja wsparcia oraz niezaleznego i godnego
funkcjonowania (w innych fragmentach tekstu takze podmiotowoscia i autonomig).

Obie koncepcje” proponujg tworzenie domoéw liczacych maksymalnie kilkuna-
stu mieszkancow (mowa o 12), obstugiwanych przez specjalistow, takich jak m.in.
opiekunowie, asystenci, opiekunowie medyczni. Koncepcja WSM przewiduje:

ustugi wspierajace w podstawowych czynnosciach dnia codziennego, w tym: korzystanie z toale-
ty, mycie, ubieranie, poruszanie sie, spozywanie positkow, przyjmowanie lekdw (ustugi opiekun-
cze, specjalistyczne ustugi opiekuncze, ustugi medyczne i asystenckie); ustugi wspierajace w za-
kresie bezpieczefistwa mieszkarica WSM; ustugi wspierajace zwigzane z aktywno$cia spoleczng;
ustugi w zakresie wspieranego podejmowania decyzji; ustugi wspierajace komunikacje i inne
niezbedne do codziennego funkcjonowania mieszkarica WSM (Zrédla, WSM, 2021).

73 W Koncepcji Wspdlnot Domowych dla Dorostych Oséb z Autyzmem pojawia sie informacja, ze
w zamysle autoréw sg one tozsame ze Wspomaganymi Spotecznosciami Mieszkaniowymi.
Zasadnicza r6znica polega na wyodrebnionej grupie docelowej Wspélnot Domowych, ktéra
sg osoby w spektrum autyzmu.
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Podobnie Wspdlnota Domowa §wiadczy ustugi w zakresie:

potrzeb bytowych [...]; opiekuncze [...]; wspomagajace, polegajace na realizowaniu nastepuja-
cych treningéw i zaje¢: trening funkcjonowania w codziennym zyciu [...]; trening komunikacji
[...]; trening umiejetnosci spolecznych [...]; trening samokontroli oraz uczenia zachowan akcep-
towanych spotecznie [...]; trening umiejetnoéci edukacyjnych [...]; trening z zakresu rehabilitacji
zawodowej [...]; trening umiejetnosci spedzania czasu wolnego i rozwijania zainteresowan [...];
terapia ruchowa [...] (Zrédla, Porozumienie Autyzm Polska, 2021).

Przedstawione tutaj forma i zakres dziatan WSM-6w i Wspolnot Domowych
zblizone s w swoim ksztalcie do tradycyjnych placéwek calodobowego zamiesz-
kania bedacych przedmiotem krytyki reformatoréw. Roznica zasadza si¢ na ,,0d-
totalizowaniu” miejsca zamieszkania, a wiec na usunigciu elementéw zwigzanych
z naruszeniami godno$ci, przemocy, izolacja, ograniczaniem decyzyjnosci. Jest to
koncepcja, w ktorej wspolne zamieszkanie wiekszej liczby os6b w warunkach qu-
asi-instytucjonalnych (oba dokumenty unikajg terminu ,,placéwka” w kontekscie
swoich koncepcji) ma jednoczesnie wypelniac¢ idee deinstytucjonalizacji:

brakuje réwniez miejsc gwarantujacych niezalezno$¢ i autonomie mieszkaricéw a jednoczesnie
wspdlnotowy charakter zamieszkiwania w niewielkich - ograniczonych liczbowo (aby przeciw-
dziala¢ potencjalnym zagrozeniom autonomii) spotecznoéciach, a przy tym realizujacych ideg¢
deinstytucjonalizacji. Chodzi o miejsca taczace domowy charakter z organizacja zapewniajaca
cigglo$¢ i stabilnos¢ wsparcia, niezbedna przy stalej i wszechstronnej zaleznosci od 0séb trzecich
(Zrédta, WSM, 2021); Wspélnota Domowa realizuje idee deinstytucjonalizacji, taczac domo-
wy charakter z organizacja zapewniajaca ciaglo$¢ i stabilno$¢ wsparcia, niezbedna przy stalej
i wszechstronnej zalezno$ci od 0sdb trzecich (Zrédta, Porozumienie Autyzm Polska, 2021).

Specyficzna sytuacja rodzicow omawianych grup oséb, jak i ich samych, sprawia,
ze wysuwane propozycje i jezyk ich opisu balansuja na styku obu paradygmatéw
- konserwatywnego i reformatorskiego. Autorzy obu koncepcji mieszkalnictwa,
deklarujac sie po stronie mysli reformatorskiej, jednoczesnie zmuszeni sg do koop-
towania elementéw mysli konserwatywnej, wchodzac z nig tym samym w koalicje
- réowniez dyskursywna. Jest ona wymuszona raczej kwestiami wykonawczymi niz
deklarowanymi przekonaniami, co wigze si¢ z jednoczesng potrzebg zapewnienia
omawianej grupie osob z niepetnosprawnosciami samodzielnosci i opieki, wolnosci
i kontroli, niezaleznosci i bezpieczenstwa’. Sprzecznoé¢ przytoczonych zestawien
oddaje trudnos¢, w jakiej znalazta si¢ ta grupa. Jej propozycje moga by¢ krytycznie
odbierane przez srodowisko reformatoréw (jako brak umiejetnosci odejécia od my-
$lenia konserwatywnego), a takze moga by¢ traktowane jako ustepstwa przez strone
konserwatywna”, co moze nie by¢ zrozumiane przez reformatoréw. Nalezy jednak

74 Niedbalski (2023: 85i n.) zwraca uwage na szczegdlna ztozonos¢ relacji wsparcia w przypadku
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich rodzin. Powstaje tutaj szczegdlne ,napiecie
miedzy prawem do wyboru a postrzegana potrzeba ochrony”.

75 Nalezy zauwazy¢, ze koncepcja WSM-6éw spotkata sie z przychylnym odbio-
rem strony konserwatywnej, czego wyrazem stato sie wprowadzenie programu
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podkresli¢, ze grupy te utozsamiajg si¢ raczej z mysla reformatorska’, proponujac
na jej bazie budowanie odpowiadajacego jej potrzebom dyspozytywu.

Warto w tym miejscu zwrdci¢ uwage na probe zroznicowania znaczen terminu
»opieka” poczyniong przez Mladenova (2022: 14-15). Wskazuje on na mozliwos¢
jego dwojakiej interpretacji. W pierwszym przypadku ma on charakter opresyjny
i paternalistyczny (paternalist care). Natomiast w drugim moze on mie¢ charakter
uzyteczny réwniez dla koncepcji niezaleznego zycia. Mladenov odwoluje si¢ do
koncepcji rozwijanej na gruncie filozofii feministycznej, ktdra operuje pojeciem ethic
of care (por. Feder Kittay, 2011: 51 i n.). Na jezyk polski mogtoby ono by¢ tluma-
czone jako ,etyka opieki” lub ,etyka troski”. Pojecie to stoi w opozycji do (neo)li-
beralnego indywidualizmu, podkreslajac zasade wspotzaleznosci (interdependence).
W tym ujeciu opiekun (care giver) i osoba, ktdra otrzymuje opieke (care receiver),
maja wspdlny interes w dziataniu przeciwko opresji. Dla tego podejscia Mladenov
(2022: 16) proponuje termin ,,opieka réwnosciowa” (egalitarian care). Dorota Pod-
gorska-Jachnik (2018: 64 i n.) zwraca uwage na pojecie ,,autonomii relacyjnej”, row-
niez wywiedzione z teorii feministycznej. Jego istotg jest spostrzezenie, ze wszyscy
ludzie sg zalezni od relacji opieki. Nalezy zatem moéwic raczej o wspoétzaleznosci
jednostek (interdependence) niz ich niezaleznosci (independence). W ten spo-
séb jednostki we wzajemnej relacji moga utrzymac swoja autonomie, co umozliwia
taczenie kategorii wsparcia i opieki bez przyjmowania podejscia paternalistycznego.

Wydaje sie, ze perspektywa omawianych tutaj grup rodzicéw oséb z niepetno-
sprawnos$ciami blizsza jest raczej proponowanej przez Mladenova ,,opiece réwno-
$ciowej” niz ,,paternalistycznej”. Moze by¢ réwniez rozpatrywana w perspektywie
autonomii relacyjnej. Spostrzezenie to wymaga jednak pogtebionych badan.

6.3. Dalszy rozwoj mysli i grup

Relacja ideologii i utopii odnoszacych si¢ do kwestii deinstytucjonalizacji w Polsce
zostala uchwycona na jej stosunkowo wczesnym etapie. Trudne jest zatem jedno-
znaczne prognozowanie dalszego rozwoju mysli konserwatywnej i reformatorskiej
w warunkach wspolistnienia i konfrontacji. Mozna jednak pokusi¢ si¢ o przynaj-
mniej dwie refleksje zwigzane z przysztoscig deinstytucjonalizacji oraz funkcjono-
waniem grup tworzacych ideologie i utopie.

~Samodzielnosé-Aktywnoscé-Mobilnos¢!” Wspomagane Spotecznosci Mieszkaniowe, ktdry ob-
stugiwany jest przez PFRON (9.05.2022).

76 Niektére z nich, jak np. skupione wokét Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepetno-
sprawnoscia Intelektualna, stanowczo sytuuja sie po stronie reformatorskiej.



Dyskusja i wnioski 341

6.3.1. Deinstytucjonalizacja jako proces bez mozliwosci domkniecia

Na obecnym etapie wydaje sie, ze zmiany w polskiej polityce spolecznej sg nie-
uchronne i ze bedg one - przynajmniej w pewnej mierze — przebiega¢ pod hasta-
mi deinstytucjonalizacji. Jednak ze wzgledu na jej osadzenie w réznych zespotach
myslowych bedzie stanowi¢ ona proces, ktéry prawdopodobnie nigdy nie zostanie
domkniety. Nawet w przypadku wystapienia sytuacji uzgadniania poje¢c¢ i docho-
dzenia do pewnych kompromiséw — wobec bardzo réznych postaw, oczekiwan
i potrzeb odnoszacych si¢ do deinstytucjonalizacji — prawdopodobnie nie bedzie
mozliwe wskazanie momentu, w ktérym wszystkie strony zgodzg sie, ze zostala
ona zakonczona”.

Wydaje sie, ze warunkiem zblizenia si¢ do takiego zakonczenia byloby wejscie
stron, a w ich obrebie réznych grup, w ,,tryb mdéwienia do siebie”, a zatem prob
glebszego rozumienia (i uzewnetrzniania tego w wypowiedziach) ich konkretnych
postaw i potrzeb zwigzanych z sytuacjg spoteczno-bytows (co, jak wskazano wczes-
niej, nie jest latwe). Mogtoby to prowadzi¢ w kierunku przekladalnosci perspektyw
definiowanej nie jako uwspolnianie znaczen, ale jako rozumienie pobudek drugiej
strony.

Jednoczes$nie deinstytucjonalizacja uzalezniona jest od realiow ekonomicznych,
jak rowniez od umiejetnego godzenia intereséw roznych grup - innych niz niepel-
nosprawnosciowe. Sprawia to, ze ewentualne domkniecie deinstytucjonalizacji jest
warunkowane przez znacznie wiekszg liczbe czynnikéw i stron (wraz z ich zespotami
mys$li) niz przedstawione w prezentowanym opracowaniu.

Nalezy tez wroci¢ do uwagi, ze dyskurs budowany przez reformatoréw inspirowa-
ny jest dyskursem ogdlnoswiatowym. Oznacza to, ze lokalne (na gruncie polskim)
przepracowywanie pewnych kwestii i uzgadnianie znaczen przez obie strony moze
zosta¢ zakldcone przez nowe aspekty dyskursu swiatowego. Warto zwrdci¢ tutaj
uwage na Guidelines on deinstitutionalization, including in emergencies — doku-
ment opublikowany przez Komitet ONZ ds. Praw Os6b z Niepelnosprawnos$ciami
9 wrze$nia 2022 roku (Zrédta, Komitet ONZ, 9.11.2022). Jest on radykalny w swo-
jej wymowie i moze stac si¢ ,paliwem” dla radykalnego nurtu reformatorskiego.
Przykladem jest stosowana retoryka méwiaca o ,,ocalatych z instytucjonalizacji”
(,»survivors of institutionalization”), przywodzaca na mysl ,,ocalatych z Holocaustu™
Instytucjonalizacja zostala tutaj przedstawiona jako praktyka dyskryminacyjna
skierowana przeciwko osobom z niepelnosprawnosciami (,,institutionalization
is a discriminatory practice against persons with disabilities”). Wedlug Komitetu
stanowi ona odmowe praw i wolnosci osobom z niepelnosprawnos$ciami, bedac

77 Kwestie ,niedomkniecia” dobrze oddaje postrzeganie procesu deinstytucjonalizacji w Szwecji
przez polskie Srodowiska. Dla reformatoréw stanowi on przyktad tego, ze deinstytucjonalizacja
jest mozliwa. Natomiast dla konserwatystéw jest dowodem na to, ze catkowita deinstytucjo-
nalizacja nie jest wykonalna.
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takze forma przemocy. Dokument zawiera zadania likwidacji wszystkich form in-
stytucjonalizacji. Zaznaczono w nim réwniez, ze nie moze ona by¢ forma ochrony
0s6b z niepelnosprawnosciami, a takze alternatywg dla nich (,,institutionalization
must never be considered a form of protection of persons with disabilities, or a »cho-
ice«”). Jednoczesnie podkreslono, ze wykonywanie praw zawartych w artykule
19 KPON nie moze by¢ zawieszone w sytuacjach nagtych, réwniez tych zwigza-
nych ze zdrowiem publicznym (,,the exercise of the rights under article 19 of the
Convention cannot be suspended in situations of emergency, including in public
health emergencies”), co nalezy odczytywac jako nawigzanie do sytuacji z okresu
pandemii COVID-19, w ktérym polityka spoteczna wielu krajow (w tym Polski)
skupila sie na kwestiach zachowania zycia mieszkancéw placéwek calodobowego
zamieszkania, odsuwajac kwestie deinstytucjonalizacji na dalszy plan (por. Glab,
Kocejko, 2022). Zwrdcona zostala réwniez uwaga na problem opdzniania deinstytu-
cjonalizacji poprzez planowanie, badania, projekty pilotazowe — podkreslono, ze nie
mogga one by¢ pretekstem do opdzniania reform i ograniczania natychmiastowych
dziatan w kierunku wiaczania w spotecznosci lokalne (,,inclusive planning, research,
pilot projects or the need for law reform should not be used to delay reform or to
limit immediate action to support community inclusion”). Jednoznacznie wskazano
tez, Ze rezultatem procesu deinstytucjonalizacji powinno by¢ zakonczenie dzialania
wszystkich form instytucjonalnych (,,deinstitutionalization processes should aim at
ending all forms of institutionalization, isolation and segregation of persons with
disabilities”). Wezwano réwniez do natychmiastowego umozliwienia mieszkanicom
opuszczenia instytucji (,,states parties should immediately provide individuals with
opportunities to leave institutions”) oraz wstrzymania umieszczania nowych oséb
w instytucjach. Wydaje sig, ze radykalny dyskurs prezentowanego dokumentu moze
otworzy¢ nowy rozdzial sporu miedzy reformatorami a konserwatystami i dopro-
wadzi¢ do jego zaostrzenia.

Nalezy rowniez zauwazy¢, ze w przypadku umasowienia deinstytucjonalizacji (jej
wdrozenia systemowego) zacznie ona by¢ szerzej zauwazana spolecznie, a dyskurs
bedzie tworzony przez znacznie wiekszg liczbe aktoréw. Oznacza to prawdopo-
dobienstwo jego zmiany, a takze wyodrebnienia si¢ wiekszej liczby grup maja-
cych odmienne doswiadczenia z deinstytucjonalizacjg, a tym samym znajdujacych
sie za jej sprawa w nowej sytuacji spoleczno-bytowej. Jej ewentualna zmiana wiaze si¢
tez z pewna niewiadoma, jaka jest przysztos¢ deinstytucjonalizacji w Polsce. Proces ten
moze by¢ prowadzony z sukcesami polegajacymi na rozwoju asystencji osobistej
i mieszkalnictwa chronionego/wspomaganego (w optymalnej wersji: rtOwnomiernie
na terenie catego kraju). Mozliwe sg jednak jego trudne do przewidzenia kon-
sekwencje lub skutki uboczne w przypadku niepowodzen (réwniez o charakte-
rze lokalnym), jak familiaryzacja’ niepelnosprawnosci lub nadmierne urynkowienie

78 Jak wskazuje Beata Szluz (2007: 207), ,,pierwsza linie” wsparcia stanowi rodzina - dopiero
kiedy zawodzi, pojawia sie wsparcie instytucjonalne.
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ustug spolecznych — wobec trudnosci w zapewnianiu stabilnych ustug przez panstwo.
Zagrozeniem moze by¢ rowniez zjawisko reinstytucjonalizacji polegajace na tworze-
niu mniejszych doméw, ktére trybem swojego dziatania moga nasladowa¢ formule
funkcjonowania wigkszych placéwek ze sztywnoscia regul i kontrolg mieszkancow
(por. Carling-Jenkins, 2014: 14).

Wydaje sie, Ze na obecnym etapie zatrzymanie procesu deinstytucjonalizacji nie
jest mozliwe. Natomiast najbardziej prawdopodobnym scenariuszem na najbliz-
sze lata jest pewnego rodzaju stagnacja powigzana z punktowym rozwojem ustug
srodowiskowych. Jednak niezaleznie od kierunku dyskurs z calg pewnoscia bedzie
ewoluowal i bedzie wspottworzony przez dotaczajace nowe grupy.

6.3.2. Grupy - w strone atomizacji czy w strone ruchu spotecznego?

Druga refleksja jest kwestia funkcjonowania grup tworzacych dyskurs jako spo-
teczno$ci majacej — przynajmniej potencjalnie — podobne cele. W krajach takich
jak Wielka Brytania czy USA od lat méwi si¢ o ruchu 0séb z niepetnosprawno-
$ciami (disability movement). Tego typu ruchy nalezy zakwalifikowa¢ do ruchéw
nowego typu. Alain Touraine, wskazujac na specyfike tego rodzaju ruchéw, propo-
nuje nazywanie ich ruchami kulturowymi (cultural movement) lub historycznymi
(historical movement). Zwraca on uwage, ze w miejsce sporéw wokot wladzy socjo-
ekonomicznej pojawiajg sie ,,zadania moralne”, czesto podbudowane koncepcjg praw
czlowieka (Touraine, 2004: 722-723). Przewaznie nie majg one charakteru masowe-
go, obejmuja konkretne, wyrézniajace sie grupy podejmujace dziatania w ramach
spoteczenstwa obywatelskiego. Ruchy te majg charakter otwarty, przekraczajacy
granice polityczne i kulturowe, przyjmujg niekiedy skale ogélnoswiatows. Zazwyczaj
nie daza do nadmiernej formalizacji, opierajgc si¢ na luznych strukturach organi-
zacyjnych, bez wyraznie ustalonego przywddztwa i hierarchii. Ich celem nie jest
zdobycie wladzy, nie stawiaja tez na pierwszym miejscu postulatow ekonomicznych
(jak w przypadku ,,starych” ruchéw). Maja charakter altruistyczny, skupiaja sie¢ na
ochronie grup defaworyzowanych, ekologii, prawach mniejszosci, sprawiedliwej dys-
trybucji dobr (Marczewska-Rytko, 2015: 44; Nowak, 2012: 4; Nowosielski, 2011: 17;
Paleczny, 2010: 26-28).

W Polsce kwestia ta nadal nie jest dostatecznie rozpoznana. Na bazie prezentowa-
nej analizy mozna pokusic¢ sie jednak o kilka uwag. Materialy (w tym wypadku tek-
sty) o charakterze zbiorowym, w ktorych tworzeniu po stronie reformatorskiej udzial
brato wiele podmiotéw (gléwnie organizacji pozarzadowych), swiadcza o pewnej
jednos$ci mysli (nawet jesli mialaby ona sie rézni¢ w szczegétach) i wspdlnym za-
angazowaniu w dzialania na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami. Nalezy przy tym
zauwazy¢, ze termin disability movement mozna interpretowaé na dwa sposoby:
jako ruch oséb z niepelnosprawnosciami lub jako ruch niepelnosprawnosciowy.
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Pierwsze podejscie dotyczy wylacznie grup majacych niepetnosprawnosé. W drugim
przypadku czescig ruchu sg réwniez osoby bez niepelnosprawnosci, jak rodziny oséb
z niepetnosprawnosciami i ich sojusznicy. W kontekscie polskim ten drugi wydaje sie
bardziej adekwatny. W odniesieniu do przytoczonej charakterystyki nowych ruchow
spolecznych maéglby on spelniac zalozenia takie jak brak masowosci, przekraczanie
granic politycznych i kulturowych, brak nadmiernej formalizacji i wyraznego przy-
wddztwa, skupienie na ochronie grup defaworyzowanych i ich prawach.
Wskazane tutaj elementy majg charakter cech zewnetrznych i dosy¢ ogdlnych.
Powinny by¢ poddane szerszym badaniom, warto jednak zwrdci¢ uwage na aspekt
zwigzany z poczuciem przynaleznosci poszczegdlnych grup (czy nawet oséb) do
ewentualnego ruchu. Inaczej rzecz ujmujac: nalezy zapytac, w jaki sposob kwestie
istnienia (lub nie) ewentualnego ruchu postrzegaja sami jego potencjalni uczest-
nicy. Kwestia funkcjonowania srodowiska niepelnosprawnosciowego pojawiala si¢
w analizowanym materiale w kontekscie jego jednosci (czy raczej jej braku). Warto
przytoczy¢ przykladowe wypowiedzi:
$rodowisko jest w wielu kwestiach podzielone - zaréwno co do szczegélowych rozwiazan, jak
i kierunkéw pozadanych dziatari (Zrédta, Bakalarczyk, 4.05.2021); co taczy mnie z panig, ktéra
siedzi obok i ma syna z niepelnosprawnoscia? Nie ma zadnego $rodowiska 0séb z niepetno-

sprawnoscia, to nie jest jedna grupa, kazda niepelnosprawno$¢ pociaga za sobg inne problemy
(Zrédta, Dazbtaz, 11.10.2019).

W wypowiedziach podkreslany jest rowniez problem reprezentacji:

komitet zwrdcit uwage, iz potrzebna jest silna reprezentacja srodowiska 0séb z niepelnospraw-
noécig. Reprezentacja, a wlasciwie jej brak, byly jednym z gléwnych tematéw Kongresu [...],
jednak z drugiej strony, po protescie 0s6b z niepelnosprawnoscia i ich rodzin w Sejmie, wérdd
czesdci 0sOb z niepelnosprawnoscia pozostato poczucie, ze szeroko rozumiane srodowisko — cho¢
bardzo liczne - nie ma realnej sity przebicia, przez to wydaje sie stabe, a same osoby z niepetno-
sprawnoscig nie sg tak naprawde przez nikogo reprezentowane (Zrédla, Rézanski, 26.10.2018).

Przytoczone fragmenty wskazujg na niskie poczucie jednosci w srodowisku,
chociaz mozliwe jest wskazanie glosow, ktdore zauwazajg jego potencjal:

prawda jest jednak taka, Ze jako sektor spoteczny jestesmy bardzo réznorodni w podejsciu do
deinstytucjonalizacji, ale jest w tym sektorze miejsce dla réznych gloséw i pogladéw zaréwno
tych radykalnych, jak i bardziej zachowawczych (Zrédla, WRZOS, 30.05.2022).

Oczywiscie na podstawie przytoczonych fragmentdw nie sposéb rozstrzygnac
omawianego zagadnienia, natomiast warto zwrdci¢ uwage, ze kwestia deinstytucjo-
nalizacji moze by¢ jednym z potencjalnych katalizatoréw ruchu niepetnosprawno-
$ciowego. Pomimo réznych podejs¢ i potrzeb poszczegolnych grup o charakterze
reformatorskim wydaje si¢, Ze gtéwna jej idea jest na tyle atrakcyjna i jednoczesnie
spojna, ze skupienie wokdt niej moze stwarza¢ poczucie jednosci. Kwestia ta wy-
magataby jednak osobnych poglebionych badan.
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Jednoczesnie nalezy zwrdci¢ uwage na organizowanie si¢ srodowiska konser-
watywnego, co stanowi reakcje na coraz silniejszy napdr reformatoréw. Wydaje
sie, Ze wczesniej srodowisko to nie miato szczegoélnej potrzeby gromadzenia sie
wokot idei wspierania placowek, jako Ze byty one ,,naturalnym” elementem systemu
zabezpieczenia spotecznego. Natomiast od pewnego czasu stalo si¢ to dla niego ko-
nieczne, co przejawia sie szczegolnie w zrzeszaniu si¢ zarzagdow placowek i instytucji
w organizacje pozarzadowe, za pomocg ktérych dokonujg one wyktadni swojego
stanowiska i prowadzg obrong zagrozonych pozycji. Sytuacja ta uwidocznila si¢
pod koniec drugiej dekady XXI wieku, jest wigc zjawiskiem stosunkowo nowym
w Polsce. Jednoczesnie trzeba zauwazy¢, ze organizacje te nie koncentruja si¢ je-
dynie na kwestiach deinstytucjonalizacji, ale przedmiotem ich zainteresowania jest
calosciowe podejscie do réznych grup (nie tylko oséb z niepetnosprawnosciami)
bedacych potencjalnymi klientami systemu pomocy spotecznej.

Nie jest znany zakres spolecznego poparcia oséb z niepelnosprawnosciami i ich
rodzin dla mysli konserwatywnej i reformatorskiej. Wydaje sie, ze idee zawarte
w KPON (w tym postulaty deinstytucjonalizacji) moga by¢ na tyle atrakcyjne, ze
skupia wieksze grono zwolennikéw. Z drugiej jednak strony dla wielu pozostang
one tworami abstrakcyjnymi, zniechecajacymi zaréwno brakiem bezposrednie-
go przelozenia na odczuwang jako$¢ zycia, jak i obawami zwigzanymi z konieczno-
$cig przejmowania odpowiedzialno$ci za swoje dziatania — w mysl zatozen koncepciji
niezaleznego zycia. Perspektywa taka moze prowadzi¢ do obojetnosci wobec dziatan
aktywistow-reformatoréw, jak rowniez przychylnosci dla mysli konserwatywne;j.
Jednoczesnie wydaje sig, ze zwolennicy tej ostatniej bedg coraz czesciej zmuszeni
do zrzeszania si¢ i walki o swoje wartosci.

Formutowanie uwag o funkcjonowaniu ruchu niepelnosprawno$ciowego w Polsce
wymaga poglebionych badan (szczegdlnie w nurcie socjologii interpretatywnej).
By¢ moze na ich podstawie mozliwe bytoby sformulowanie tezy o istnieniu ,,ruchu
niezaleznego zycia” w Polsce, co byloby opisem jedynie pewnego wycinka rzeczy-
wistosci spotecznej $wiata niepetnosprawnosci.

6.4. Uzytecznosc socjologii wiedzy

Jak konkluduje Niznik (1989: 211), ,,jakkolwiek trudno odpowiedzie¢ na pytanie,
czym jest socjologia wiedzy, nietrudno wyjasni¢, do czego si¢ przydaje”. Perspektywa
socjologii wiedzy w przypadku omawianego zagadnienia okazata sie uzyteczna for-
mulg badania, niepozbawiong jednak pewnych trudnosci i ryzyk z tym zwigzanych.
W jej klasycznym ksztalcie, zaproponowanym przez Mannheima, stanowi ona dobra
rame badawcza dla zjawisk zwigzanych z identyfikacjg i opisem funkcjonowania
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(jak réwniez w pewnej mierze relacji) konkurencyjnych zespoléw mysli - ideologii
i utopii, cho¢ jak zauwaza Wirth (2008: 25) - nie daje prostych rozwigzan.

Ideologia i utopia Mannheima jest pracg przenikliwa, nawet po prawie stu latach
od pierwszego wydania, nadal uzyteczng i inspirujaca poznawczo. Warto jednak
zwrdci¢ uwage, ze o ile ugruntowal on socjologie wiedzy jako perspektywe, o tyle
pozostawione wskazéwki metodologiczne zwigzane z analizg nie zawsze sg precy-
zyjne. Innymi stowy: sformulowat on ciekawy program badawczy, okreslajac, co
nalezy bada¢, jednak nie zawsze jednoznacznie wskazuje, jak nalezy to robi¢. Dla-
tego tez rekonstrukcja metody Mannheima (rozumianej jako procedura badawcza)
przeprowadzona w prezentowanej pracy nie jest zapewne jedyna drogg. Warto takze
zwrdci¢ uwage na potrzebe operacjonalizacji poje¢ proponowanych przez Mann-
heima. Przykladem jest kwestia struktury aspektowej i osadzona w niej struktura
aparatu kategorialnego. Jej zarys, przedstawiony przez Mannheima, pozwolil na
ukierunkowanie analizy, jednak jej formula dla prezentowanej pracy pojawila si¢
dopiero w toku analizy tekstow i przybrala forme analizy strategii, jakimi postuguja
sie strony, co jest zapewne tylko jednym z mozliwych wariantéw przedstawienia
struktury aparatu kategorialnego.

Warto zauwazy¢, ze formula proponowana przez Mannheima nadaje si¢ bardziej
do opisu zjawisk niz ich analizy, co zbliza ja do charakterystyki nauk historycznych.
Potwierdza to Mannheim (2008: 347), piszac o proponowanej przez niego metodzie
jako zapewniajacej ,maksymalng pewno$¢ rekonstrukeji rozwoju mysli, co zapo-
wiada przewage deskryptywizmu nad analiza. Propozycja Mannheima ma zatem
charakter raczej statyczny - jej Srodek ciezkosci przeniesiony jest na charakterystyke
wraz z opisem ideologii i utopii, natomiast w mniejszym stopniu zwraca si¢ ona ku
ich powstawaniu (czy inaczej: uzgadnianiu systeméw mysli)”. W prezentowanej
pracy mozliwe bylo zrekonstruowanie mysli ideologicznej i utopijnej. Trudne nato-
miast okazalo si¢ przesledzenie ich rozwoju, jako Ze ograniczenie stanowil przyjety
krotki przedziat czasowy — uchwycenie wyraznych zmian na przestrzeni 10 lat nie
byto mozliwe. Natomiast wspomniana ,,maksymalna pewno$¢” jest problematycz-
na, w duzej mierze za sprawg ,efektu badacza”. Wydaje sig, ze aby wykonac¢ analize
teoretyczna, ktéra mogtaby by¢ nastepnie podstawa dla analizy empirycznej (w tym
relacjonowania i partykularyzacji), nalezy mie¢ duza wiedze wyjsciowa. Jednak
wiedza ta obcigzona jest juz na wstepie pewnymi sympatiami czy preferencjami
badacza, ktory konstruuje najpierw pewne wyobrazenie o ideologii i utopii oparte
na wlasnych doswiadczeniach, obserwacjach i lekturze literatury przedmiotu. Kon-
strukcje te mogga by¢ niepetne lub nawet bledne. Oznacza to, ze poréwnanie zalozen
wyjs$ciowych z wynikami badan empirycznych moze by¢ prawidtowo wykonane,
jednak istnieje zagrozenie, ze wnioski oparte na btednych przestankach nie beda
prawidlowe. Innymi stowy: nietrafna rekonstrukcja na etapie teoretycznym nie

79 Nalezy przy tym zauwazyé, ze zagadnienie uzgadniania mysli byto trudne do uchwycenia
w badanym materiale.
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pozwoli na skuteczne okreslenie, czy dana mysl jest partykularna, tzn. prawdziwa
(obowigzujaca) na swoim wlasnym gruncie, jedli zalozenia co do tego gruntu beda
falszywe lub znieksztalcone. Wiaze si¢ z tym postulat zachowania neutralnosci
i unikania krytyki, a wiec pewnej dyscypliny badawczej. Jednocze$nie wydaje sie, ze
w tej sytuacji badacz nie jest w stanie sam jednoznacznie ocenic¢ rezultatéw swojej
pracy i powinien pozostawi¢ je innym, zwlaszcza jesli sam osadzony jest (jak to ma
miejsce w tym przypadku) w jednym z omawianych nurtow®.

Przyjety sposob analizy materiatéw umozliwit opisanie struktury ideologii i utopii,
interpretacji poje¢ i identyfikacji strategii, jakimi postuguja si¢ strony. Nie umozliwit
natomiast jednoznacznego wyjasnienia pewnych zagadnien. Przykfadem jest kwestia
podstawowego zalozenia, w ktérym warunki spoleczno-bytowe wplywaja na wiedzg.
Analiza wykazala tego typu powigzania: inaczej budujg swoja wiedze decydenci,
inaczej rodzice 0sdb z niepelnosprawnosciami, a ich sytuacja spoteczno-bytowa
powoduje, ze predysponowani sg oni do bardziej prawdopodobnego opowiadania si¢
po konkretnej stronie (czy tez raczej: funkcjonowania w oparciu o konkretny zesp6t
mysli i budowania tego zespotu). Niemozliwe natomiast byto wskazanie, dlaczego
osoby znajdujace si¢ w podobnej sytuacji spoleczno-bytowej moga postugiwac sie
mysla konserwatywna lub reformatorska. Inaczej rzecz ujmujac: dlaczego pojawiaja
sie samorzadowcy wspierajacy i organizujacy deinstytucjonalizacje w mysli reforma-
torskiej (podczas gdy w wiekszosci funkcjonuja raczej w mysli konserwatywnej) lub
dlaczego sojusznicy (niezwigzani bezposrednio z niepelnosprawnoscia) opowiadaja
sie po jednej ze stron.

Proponowane badanie jest pierwsza proba ujecia tematu z perspektywy socjologii
wiedzy. Ma ono ograniczony charakter i z cala pewnoscig wymaga kontynuacji. Jego
rezultatem jest wskazanie pewnych powigzan sytuacji spoleczno-bytowej z ide-
ologia i utopig dla omawianych grup na poziomie ogélnym, ktory jest poziomem
makro. Stanowi on punkt wyjécia do dalszych mikroanaliz, ktére moglyby polega¢
na wyselekcjonowaniu i skupieniu si¢ na pojedynczych grupach, ktérych sytuacje
spoteczno-bytowa mozna by uchwyci¢ bardziej szczegétowo. Uzyteczne byloby
wprowadzenie tutaj postulatu intersekcjonalnos$ci, nakazujacego rozpatrywanie
niepelnosprawnosci w powigzaniu z takimi czynnikami, jak rasa, ple¢, miejsce
zamieszkania, wiek, seksualnos¢ czy religia (Vernon, 1999; Goodley, 2017). Pozwo-
litoby to na badanie bardzo waskich grup, jak np. mieszkajacych w USA czarnych
kobiet majgcych niepelnosprawno$¢ ruchowa czy wyznajacych katolicyzm mezczyzn
majacych dzieci z niepelnosprawnos$ciami, zamieszkujacych obszary wiejskie wy-
branego wojewddztwa w Polsce.

Wzbogaceniem propozycji Mannheima jest inspiracja SKAD w formule pro-
ponowanej przez Kellera. Na uzytek prezentowanego badania prawdopodobnie
mozliwe bylo jej pominigcie, jednak analiza relacji ideologii i utopii bytaby znacznie

80 Nietrudno zauwazy¢, ze prezentowana praca pisana jest jezykiem (stylem) reformatorskim,
co juz samo w sobie pokazuje sympatie autora.
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skromniejsza, a pewne ciekawe pytania badawcze nie zostatyby postawione. Szcze-
gélnie uzyteczne i ciekawe poznawczo okazaly si¢ zagadnienia zwigzane z przypi-
sywaniem odpowiedzialnosci, pozycjonowaniem siebie i innych oraz wartosciami.
Wydaje si¢, ze moglyby by¢ one wywiedzione z koncepcji Mannheima, jednak
zastosowanie wlasciwie ,,gotowego” narzedzia analizy proponowanego przez Kellera
znacznie ulatwilo caly proces. Zwrdcenie uwagi na fenomenologiczng odmiane so-
cjologii wiedzy stalo sie rowniez inspiracja do sformutowania pewnych postulatow
badawczych, ktére na gruncie perspektywy Mannheimowskiej prawdopodobnie
nie pojawilyby sie.

Zwroécenie, za sprawg Kellera, uwagi na fenomenologiczne ujecie socjologii wie-
dzy pozwolilo takze na refleksje nad funkcjonowaniem i waga wiedzy potocznej
w dyskursie eksperckim. Jednocze$nie umozliwilo narzucenie dyscypliny (chociaz
nie zawsze utrzymanej) odnosnie do kierunkowosci wiedzy. W pracy przyjeta zostata
zasada poszukiwania wplywu sytuacji spoteczno-bytowej na budowanie zespotéw
mys$li. Natomiast relacja odwrotna, dotyczaca tego, w jaki sposob ideologia i utopia
moga wplywac na sytuacje spoleczno-bytowa grup, miata w zalozeniu zosta¢ pomi-
nieta. Nie zawsze bylo to jednak mozliwe, jak w przypadku rozwazan dotyczacych
Wspomaganych Spotecznosci Mieszkaniowych, ktdre stanowig przyklad budowania
dyspozytywu (tutaj rozumianego jako konkretne rozwigzanie prawno-spoleczne
W postaci utworzenia instytucji, ktéra postuguje sie¢ okreslonymi zasadami, a nawet
posiada fizyczne pomieszczenia) na bazie posiadanej wiedzy.

Nalezy podkresli¢, ze autor prezentowanej pracy ma §wiadomos¢, iz taczenie
Mannheimowskiej socjologii wiedzy z jej odmiang fenomenologiczng (w rozumie-
niu SKAD) moze wywolywac u czytelnika z jednej strony brak poczucia spéjnosci
(wynikajacego z odmiennego charakteru tych podejs¢), a z drugiej wrazenie po-
wtarzania niektérych fragmentéw materialu (kwestia czesciowego nakladania sie
struktur: aspektowej i fenomenologicznej). Powtérzenia te majg jednak za kazdym
razem nieco inny kontekst i pozwalaja na pokazanie zagadnienia w sposob bardziej
zniuansowany.

Warto réwniez zwrdci¢ uwage, ze poszczegdlne fragmenty wynikéw badan moga
by¢ trudne do jednoznacznego zaklasyfikowania i dawaé poczucie ,,utkniecia”
badacza pomiedzy checig mozliwie bezstronnego opisu tworzonego przez badacza
a intencja oddania gtosu samym stronom budujacym ideologie i utopi¢ (przy jed-
noczesnym prowadzeniu badania niejako ,,ze srodka” ze wzgledu na przynaleznos¢
autora do srodowiska niepelnosprawnosciowego). Kwesti¢ te przedstawia Jerzy
Szacki (2012: 489), zauwazajac, ze sam Schiitz ,,staral si¢ [...] zblizy¢ punkt widze-
nia badacza do punktu widzenia badanych, zrywajac z postawg [...] polegajaca na
tym, ze sukces poznawczy socjologii uzaleznia si¢ od przeprowadzenia mozliwie
wyraznej linii demarkacyjnej miedzy podmiotem, a przedmiotem poznania oraz
zajecia przez socjologa pozycji zewnetrznego obserwatora’, a jednoczesnie ,,chcial
by¢, tak samo jak Weber, bezstronnym i beznamietnym obserwatorem”.
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Inng wartg podkreslenia kwestig jest trudno uchwytny w sposéb jednoznaczny
status socjologii wiedzy, ktora stanowi pewnego rodzaju ,,hybryde¢”. Z jednej stro-
ny mozna traktowac ja jako pewnego rodzaju pole badawcze czy tez socjologie
szczegotowa (na wzor socjologii rodziny czy socjologii prawa) lub subdyscypline.
Z drugiej jednak probuje ona by¢ perspektyws, a jednoczesnie oferuje pewien
zasob metodologiczny (por. Niznik, 1989: 206). Wydaje sie, ze socjologia wiedzy
w ujeciu Mannheima sprawdza si¢ przede wszystkim jako perspektywa. Natomiast
metoda proponowana przez Mannheima, cho¢ jest pewng formulg postepowania
badawczego, nie daje $cistych wskazowek, pozostawiajac swobode wyboru technik
i narzedzi badawczych, a takze wprowadzania innych metod®. Dlatego analiza
dyskursu jest tutaj tylko jednym (cho¢ prawdopodobnie najbardziej oczywistym)
z mozliwych podejs¢. Jednoczesnie wydaje sie, ze traktowanie socjologii wiedzy
jako pola badawczego zwigzane jest z analizg innych pol badawczych, jako ze wie-
dza - w wymiarze aplikacyjnym - jest traktowana raczej jako ,wiedza o” niz wiedza
sama w sobie. Innymi stowy: analiza ideologii i utopii budowana jest woko! innego
niz sama wiedza pola badawczego. Natomiast postrzeganie socjologii wiedzy jako
»czystego” pola badawczego mogtoby by¢ domeng prac teoretycznych (niekoniecznie
z dziedziny socjologii), skierowanych np. na poszukiwanie ogoélnych prawidtowosci
relacji ideologii i utopii.

Socjologia wiedzy w ujeciu Mannheima jest na swdj sposob eklektyczna. Nawia-
zuje do strukturalizmu (uwarunkowanie mysli struktura spoteczno-kulturows),
teorii krytycznej (utopia jako sposéb myslenia grup uciskanych), konstruktywizmu
(zespoly mysli jako konstrukt spoteczny wynikajacy z sytuacji spoteczno-bytowe;j),
teorii konfliktu (relacja ideologii i utopii). Jednoczesnie postuguje si¢ postulatem
obiektywizacji i zblizania socjologii do nauk przyrodniczych. Powoduje to koniecz-
nos¢ pewnego ,,lawirowania” miedzy perspektywami, co moze sprawia¢ trudnosci.

ZYozonos¢ socjologii wiedzy i momentami jej niejasnos¢, jak tez mozliwe wska-
zywanie wewnetrznych sprzecznosci (,,putapka Mannheimowska”) sprawiaja, ze
wyniki badan osadzonych w tej perspektywie nalezy traktowaé z ostroznoscia.
Truizmem jest stwierdzenie, Ze powinny one zosta¢ potwierdzone przez inne ba-
dania i innych badaczy, jednak wydaje sie, ze w przypadku socjologii wiedzy ma to
szczegllne znaczenie. Jednocze$nie kolejne badania i ich konfrontacja z poprzednimi
beda procesem uzgadniania znaczen przez naukowcow i same w sobie moglyby by¢
poddane analizie, co pokazuje, ze oderwanie si¢ od socjologii wiedzy jest trudne,
jesli nie niemozliwe. Nalezy takze podkresli¢, ze badanie socjologiczne jawi sie tutaj
jako ,,dzialalnos¢ przelotna’, ,,ograniczona do swojego czasu i miejsca” (Szacki, 2012:

81 W tym kontekscie uwaga Niznika (1989: 206) o tym, ze socjologia wiedzy ,nie bada [...]
odrebnego, wtasnego przedmiotu ani nie postuguje sie wtasnymi metodami”, wydaje sie
jednak zbyt kategoryczna.
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920)*, co zauwazal réwniez Mannheim, postulujac koniecznos$¢ powtarzania badan
ze wzgledu na zmienno$¢ konkretnych ideologii i utopii w czasie.

6.5. Uzytecznosc badania dyskursu

Skierowanie uwagi w strone analizy dyskursu wydaje sie na gruncie koncepcji
Mannheima niejako pierwszym wyborem (posrednio sugerowanym przez niego
samego), a wywiedziona z niej perspektywa posredniczacej analizy dyskursu dobrze
koresponduje z postulatami uzytecznosci badan (o czym szerzej w zakonczeniu).
Podejscie do dyskursu zaproponowane przez Kellera okazalo si¢ pomocne szczegdl-
nie na etapie budowania narzedzia badawczego. Pomocna byla réwniez koncepcja
laczenia analizy formy i tresci, chociaz na poziomie analizy odbiegla ona nieco
od zalozen Kellera (zostala zawezona). Analiza formy (rozumianej jako formalna
konstrukeja tekstow) zostala w prezentowanym badaniu pominieta jako niewiele
wnoszgca merytorycznie. Analiza tre$ci pozwolila na opis struktury aspektowej
i elementéw struktury fenomenologicznej. Formg analizy dyskursu byla réwniez
analiza strategii przyjmowanych przez strony (struktura aparatu kategorialnego).
Pomocna okazala si¢ tez koncepcja twierdzenia (statement) wykorzystana do gru-
powania serii wypowiedzi i ich uogélniania przy jednoczesnym ,,ilustrowaniu”
konkretnymi przykladami. Inspiracja SKAD pozwolila na zadawanie istotnych
pytan, w tym réwniez tych zwigzanych z aktorami zaangazowanymi w dyskurs.

Przyjecie zatozenia o socjohistorycznym podiozu funkcjonowania wiedzy wspot-
gra z perspektywa proponowang przez Mannheima oraz z koncepcja SKAD. Wlg-
czenie aspektu historycznego do analizy wiazalo sie z przedstawieniem pewnego
ciggu wydarzen jako ,tta” dla dyskursu. Pojawita si¢ tutaj perspektywa zwigzana
z wykorzystaniem jednego z gléwnych zatozen warsztatu historyka, w ktérym tekst
jest zjawiskiem spofeczno-kulturowym osadzonym w konkretnym miejscu i czasie.
Podejscie takie zawazylo rowniez w pewnej mierze na sposobie prezentacji mate-
riatlu, wykorzystujacym nieraz obszerne fragmenty wypowiedzi dla zilustrowania
szerszych zjawisk — dziejacych sie na poziomie dyskursywnym i osadzonych na
podlozu historycznym.

Nalezy zwroci¢ uwage, ze przyjete zalozenia odnoszace sie do badania tekstow
i budowania ich korpusu znacznie zawezaja wglad w dyskurs, a tym samym sta-
nowig jedynie pewnego rodzaju ,wziernik” w ideologie i utopie oraz ich relacje.
Znakomita czg¢$¢ dyskursu powstaje poza zgromadzonymi tekstami, jak roéwniez
tekstami dostepnymi publicznie lub tekstami w ogéle. Komunikacja migdzy stronami
i grupami dzieje si¢ takze w trakcie spotkan (w tym prywatnych i pélprywatnych),

82 Szacki cytuje tutaj prace Zygmunta Baumana (1992).
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konferencji, w obiegu dokumentacji wewnetrznej, w mediach spotecznosciowych.
Sa to przestrzenie, do ktérych dostep badacza jest ograniczony lub niekiedy nawet
niemozliwy. Natomiast teksty wykorzystane na potrzeby przedstawionej pracy sa
ogolnodostepne dla kazdego. Nalezy zwrdci¢ uwage na ich szczegélny charakter
- w pewnym stopniu ,wystudiowany’, ,,pokazowy”. Wiele z nich stanowi prace
duzych zespoldw, ktore doprowadzaja do wewnetrznych uzgodnien znaczen (co
w samych tekstach jest trudne do uchwycenia), a takze liczg si¢ z przewidywanymi
efektami wypowiedzi. Podobnie sposob powstawania innych tekstow (w tym autory-
zowanych wywiadéw) pozwala ich autorom na refleksje nad swoimi wypowiedziami
przed ich upublicznieniem. Nie powoduje to oczywiscie ,wyjatowienia” dyskursu,
a raczej pewnego rodzaju jego uladzenie. Mniej tutaj zatem wypowiedzi skrajnych,
atakujacych przeciwnikéw czy nawet ich zniewazajacych, jakie mozna by zaobser-
wowac w trakcie spotkan bezposrednich czy tez w mediach spoteczno$ciowych.
Jednak ich uchwycenie wymagatoby innego podejscia badawczego.

Wydaje sig, ze wyjscie od korpusu tekstéw dostepnych publicznie i bedacych
(przynajmniej czg¢sciowo) produktami zorganizowanych grup lub ekspertéw iden-
tyfikujacych sie z konkretnymi grupami jest dobrym krokiem wstepnym i punktem
wyjscia do dalszych poglebionych badan. Jednoczesnie przyjete zatozenie odnoszace
sie do rezygnacji z analizy materiatu pod katem ksztaltowania polityk publicznych
(i oceny ich racjonalnosci przez badacza) pociagnelo za sobg rezygnacje z analizy
skutkow politycznych tego, co zostalo powiedziane. Rozpatrywane w prezentowa-
nej pracy zjawiska majg jako$ciowo inny charakter - jak zjawisko ,moéwienia obok
siebie”, ktére nie ma cech typowo politycznych (cho¢ moze mie¢ konsekwencje na
tym gruncie), a jest aspektem komunikacji miedzy ideologia i utopia.

6.6. Postulaty badawcze

W dziedzinie, w ktorej wszystko si¢ zmienia, takze adekwatna synteza moze by¢ tylko synteza
dynamiczna, podejmowang co jakis czas na nowo. Jako taka bedzie jednak musiala zawsze spet-
nia¢ jedno z najwazniejszych zadan, jakie w ogdle mozna sobie postawi¢: dawaé widok na calos¢,
mozliwie jak najbardziej wszechstronny w danym czasie (Mannheim, 2008: 186).

Cytat ten moze stanowi¢ punkt wyjscia do zgloszenia postulatow badawczych.
Deinstytucjonalizacja (i jej interpretacje), jako proces, ktéry prawdopodobnie nigdy
nie zostanie domkniety, z calg pewnoscia bedzie zmieniac si¢ w czasie. Mozliwe, ze
pojawig sie zmiany zaréwno w strukturze aspektowej stron, jak i w ich wzajemnych
relacjach. Mozliwe tez, Ze pojawig si¢ nowe grupy, a takze wystapiag wydarzenia
historyczne, ktére w znaczacy sposob zmienig dotychczasowy dyskurs. Dlatego
propozycja Mannheima dotyczaca uaktualniania badan w podobnej formule jest
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bez watpienia stuszna, zwlaszcza ze, jak sie wydaje, deinstytucjonalizacja ustug dla
0s06b z niepelnosprawnosciami w Polsce znajduje si¢ dopiero w fazie poczatkowej,
zaréwno pod wzgledem wykonawczym, jak i w aspekcie uzgadniania jej znaczen
przez strony i grupy.

Warto zwrdci¢ uwage na kierunki badan, ktére nie pojawily sie w prezentowanej
pracy lub tez wymagajg poglebienia. Jednym z nich moglaby by¢ préba glebszego
wejscia w mysl poszczegdlnych grup sktadajacych si¢ na strony. Wymagatoby to jed-
nak poszukiwania innego rodzaju tekstow czy tez nawet zastosowania innych technik
badawczych, jak wywiad czy obserwacja. W pierwszym przypadku warte zbadania
bylyby wypowiedzi pojawiajace si¢ w mediach spotecznosciowych. W drugim
warto$ciowe moglyby si¢ okaza¢ wywiady z ekspertami lub mozliwos$¢ obserwacji
spotkan®. Oba podej$cia wymagalyby z jednej strony innej organizacji procesu
badawczego (ze szczeg6lnym uwzglednieniem problemu dostepu do materiatow
i grup), a z drugiej prawdopodobnie zoperacjonalizowania zalozen perspektywy
socjologii wiedzy pod katem tego typu badan. Waznym kierunkiem byloby zwré-
cenie si¢ ku §ledzeniu proceséw spotecznego uzgadniania rzeczywistosci (w duchu
koncepcji Bergera i Luckmanna) na poziomie grup - analiza tego, w jaki sposéb
dochodza one do uzgadniania poje¢ i uwspoélniania swoich koncepcji deinstytu-
cjonalizacji. Interesujaca kwestia mogltoby by¢ np. zbadanie procesu powstawania
znaczgcych dla srodowiska niepetnosprawnosciowego tekstow (jak Za niezaleznym
Zyciem). Natomiast wydaje sie, ze na szerszg analize uzgadniania znaczen miedzy
strong konserwatywna i reformatorska jest jeszcze za wczesnie. Widoczne sg pew-
ne jej zwiastuny (jak Strategia na rzecz 0sob z niepetnosprawnosciami lub Strategia
rozwoju ustug spotecznych), jednak wydaje sig, ze na obecnym etapie strony raczej
skupiaja sie na krystalizacji i demonstrowaniu swoich pogladéw, a w mniejszym
stopniu na ich uzgadnianiu ze strong przeciwna.

Naturalnym kierunkiem badan wydaje si¢ analiza wptywu wiedzy na sytuacje
spoteczno-bytowa grup, czyli kierunku odwrotnego do zatozonego w prezentowane;
pracy. W przypadku deinstytucjonalizacji skierowana bylaby ona na powstawanie
i funkcjonowanie dyspozytywu, rozumianego jako infrastruktura w postaci mieszkal-
nictwa chronionego/wspomaganego i organizacji ustugi asystencji osobistej. Analizie
moglyby zosta¢ poddane np. regulaminy mieszkan chronionych® prowadzonych
przez grupy postugujace sie ideologia lub utopia, tworzone przez nie programy
szkoleniowe dla asystentow osobistych czy tez szerzej: kreowanie ideowych zalozen

83 Spotkania rozumiane s3 tutaj jako zorganizowane momenty wymiany i uzgadniania mysli
miedzy ekspertami, jak np. zebrania robocze pracownikéw instytucji zajmujacych sie dein-
stytucjonalizacja, konferencje czy warsztaty.

84 Pilotazowe badanie przeprowadzone z wykorzystaniem regulaminéw mieszkan chronionych
prowadzonych gtéwnie przez osrodki pomocy spotecznej (instytucje osadzone w mysli konser-
watywnej) wykazato przenoszenie do nich (przynajmniej na poziomie regulaminéw) praktyk
z placowek catodobowego pobytu, zwigzanych z ograniczaniem wolno$ci mieszkancow (Gtab,
2021a).
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ustug w oparciu o mysl konserwatywna lub reformatorska. Inaczej rzecz ujmujac:
interesujaca bylaby odpowiedz na pytanie o réznice w organizacji i wykonywaniu
ustug w przypadku prowadzenia jej przez rézne strony.

Zagadnieniem wartym zglebienia jest sytuacja spoleczno-bytowa szerszych grup
identyfikujacych sie z ideologia lub utopia. Proponowane w niniejszej pracy bada-
nie ekspertow jest badaniem niejako ,,ponad gtowami” wielu innych potencjalnie
zainteresowanych osdb. Badania tego typu mogtyby by¢ oparte np. na wywiadach
biograficznych lub mie¢ forme ankietowg — w tym drugim przypadku w ramach ba-
dania ilo$ciowego majgcego na celu zbadanie korelacji miedzy sytuacja spoteczno-
-bytowa a pogladami odnoszacymi si¢ do modeli niepelnosprawnosci. Istotnym
postulatem jest tutaj wlaczanie przedstawicieli tych grup w etap projektowania
badan, co pozwoliloby na lepsze rozpoznanie aspektow sytuacji spoteczno-bytowej
(by¢ moze réwniez na zwrdcenie uwagi na inne, dotychczas nierozpoznane).

Dalszych badan wymaga tez zjawisko ,,méwienia obok siebie”. Dobrym punktem
wyjécia byloby tutaj zbadanie, w jakim zakresie strony dostrzegaja wzajemna od-
mienno$¢ sytuacji spoleczno-bytowej i jakie ma ona dla nich znaczenie. Jednocze$nie
uwage nalezy kierowa¢ na poszukiwanie tych momentéw w dyskursie, kiedy strony
mowig ,,do siebie”. Wydaje sie, ze obecnie jest ich malo, jednak postepujaca debata
nad deinstytucjonalizacja wymaga $ledzenia rowniez tego zjawiska.

Interesujacym zagadnieniem moglaby by¢ mitologizacja wyobrazen o deinstytu-
takie jak ,likwidacja placéwek” czy ,,dom pomocy spolecznej jak wigzienie”, przy
jednoczesnym ,totalizowaniu” placéwek, wydaja sie z jednej strony upraszczaniem
rzeczywistosci, a z drugiej jej mitologizowaniem, ktére moze mie¢ wptyw na ksztat-
towanie ideologii i utopii. Warto byloby zatem zobaczy¢, w jaki sposéb i przez kogo
mity te sg tworzone i transmitowane. Jednocze$nie interesujace byloby zbadanie,
na ile juz funkcjonujace mieszkalnictwo chronione/wspomagane oraz asystencja
osobista dzialajg zgodnie z wyobrazeniami reformatoréw i konserwatystéw, jako
ze ustugi te prawdopodobnie réwniez poddane s3 pewnej mitologizacji zwigzane;j
z ich postrzeganiem w kategoriach ,,typu idealnego” (zwlaszcza po stronie refor-
matorskiej). Inaczej rzecz ujmujac: warte zbadania s3 wyobrazenia o tych ustugach
(zaréwno grup je organizujacych, jak i bedacych klientami) w konfrontacji z ich
praktycznym funkcjonowaniem®.

Badanie ideologii i utopii w kontekscie niepelnosprawnosci nalezaloby rozszerzy¢
poza kwestie deinstytucjonalizacji, ktora stanowi jedynie niewielki odcinek, na jakim
rozgrywa si¢ spor miedzy medycznym a spolecznym oraz prawno-czlowieczym
modelem niepelnosprawnosci. Pozwolitoby to na weryfikacje i uzupelnienie pre-
zentowanych wynikow. Mozliwe sg tutaj dwa podejscia. Pierwszym jest wyjscie od

85 Warto w tym miejscu zwréci¢ uwage na zapowiadane przez Uczelnie Korczaka ukazanie sie
w pierwszym kwartale 2024 roku raportu zatytutowanego Ogdlnopolska diagnoza w zakresie
deinstytucjonalizacji ustug spotecznych na terenie 16 wojewddztw Polski.
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innego niz deinstytucjonalizacja zagadnienia, jak np. kwestia rownosci praw oséb
z niepelnosprawnosciami, zagadnienie dostepnosci czy edukacja. W tym ujeciu
pojawiliby si¢ nowi aktorzy (przy jednoczesnym wystepowaniu pewnej puli tych,
ktorzy zostali wzieci pod uwage przy okazji badania deinstytucjonalizacji), dziatajacy
w obszarze danego zjawiska. Badanie tego typu mogloby wykazaé zréznicowanie
dyskursu w zaleznosci od przyjetego zagadnienia wyj$ciowego. Drugie podejscie
to podejscie calosciowe, polegajace na wieloaspektowym badaniu funkcjonowania
ideologii i utopii. Punktem wyjscia moglyby by¢ tutaj kolejne artykuty KPON. Po-
dejscie takie poszerzyloby znaczaco pule materialow, jak tez aktoréw tworzacych
dyskurs, wymagaloby takze dtugotrwatych badan. Jednoczesnie nalezy zauwazy¢,
iz prawdopodobne jest, ze w obu przypadkach gtéwne cechy ideologii i utopii
pozostalyby takie same, natomiast mozliwe byloby pokazanie ich zniuansowania.

Innym sposobem na poszerzenie badania byloby wlaczenie w jego zakres innych niz
niepelnosprawnosciowe grup, ktdre zainteresowane sg procesem deinstytucjonalizacji.
Moglyby by¢ to srodowiska skupione np. wokot kwestii pieczy zastepczej czy bezdom-
nosci. Podejécie takie wymagatoby zbadania zespoldw mysli, ktérymi postuguja sie
te grupy. W tym ujeciu prawdopodobne jest, ze ideologia i utopia przybralyby inng
forme, jako Ze koncepcja modeli medycznego i spolecznego oraz prawno-cztowie-
czego nie dalaby si¢ w pelni zaaplikowa¢ ze wzgledu na to, ze inne $srodowiska nie
postuguja sie nimi.

Ostatnim postulatem jest przeprowadzenie szeroko zakrojonych badan polskiego
srodowiska niepelnosprawnosciowego przez pryzmat teorii ruchéw spoltecznych.
Wydaje sig, Ze na obecnym etapie mozna wskaza¢ pewne srodowiska konsolidujace
sie wokol wspdlnych spraw, jak np. kwestii niezaleznego zycia, ktdra znalazla si¢
w kregu szczegoélnego zainteresowania réznych grup, m.in. tych skupionych wokot
Kongresu Osob z Niepelnosprawnosciami. Jednoczesnie pojawiaja si¢ grupy skupio-
ne wokot szeroko pojetych praw cztowieka (jak inicjatywa Nasz Rzecznik - Strony
internetowe, NR, 2022), a takze grupy skupiajace si¢ na waskich (co nie znaczy, ze
nieistotnych) kwestiach® czy grupy konsolidujace si¢ wokot systemu wsparcia insty-
tucjonalnego (jak Ogoélnopolskie Stowarzyszenie Dyrektoréw Samorzadowych Do-
moéw Pomocy Spolecznej). Wydaje sie, ze badanie tego typu nie mogloby zakonczy¢
sie konkluzja istnienia jednego ruchu spotecznego oséb z niepetnosprawnos$ciami
w Polsce, byloby jednak okazjg do pokazania wielosci i zrdznicowania nurtow,
a tym samym pewnego rodzaju panoramy srodowiska niepetnosprawnosciowego.

86 Przyktadem jest Ogdlnopolskie Forum Warsztatow Terapii Zajeciowej propagujace perspekty-
we, w ktorej osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng powinny byé postrzegane w ramach
roznorodnosci natury ludzkiej, ktéra nalezy szanowac i chronié (szerzej: Zakrzewska-Manterys,
2017).
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Spor o deinstytucjonalizacje jest niewielkim fragmentem duzo szerszej konfrontacji
modelu spofecznego i prawno-czlowieczego z medycznym. Zaczeta si¢ ona w latach
60. XX wieku w krajach zachodnich, do Polski dotarla pdzniej, a na sile przybrata
w pierwszej i drugiej dekadzie XXI wieku, szczegolnie po ratyfikacji KPON w 2012
roku. Giermanowska, Ractaw i Szawarska przyréwnuja ten stan do starcia para-
dygmatéw naukowych — modele niepelnosprawnosci, ktére wywodza si¢ z roz-
nych sposobéw rozumienia tego zjawiska, wywoluja liczne spory i debaty wirod
0s0b z niepelnosprawnosciami, profesjonalistow i praktykéw. Nowe paradygmaty
wprowadzajg zmiany na wszystkich poziomach, co spotyka si¢ z oporem zwolen-
nikéw dotychczasowych sposobéw myslenia, ktdrzy ,,z trudem moga uzna¢ nowy
paradygmat za swoja dziedzing” (Giermanowska, Ractaw, Szawarska, 2022: 247).

Deinstytucjonalizacja, wraz z koncepcja niezaleznego zycia, jest prawdopodobnie
jednym z najtrudniejszych zagadnien spolecznych. Oprécz zmiany w postrzeganiu
niepelnosprawnosci pociaga tez za sobg konieczno$¢ reformy struktury pomocy
spolecznej (w tym réwniez rynku pracy z nig zwigzanego), a takze wprowadzenia
odpowiedniej infrastruktury, co z kolei wigze si¢ ze zwigkszonymi wydatkami
w okresie ewentualnej transformacji systemu w strone zwigkszenia wolumenu
ustug srodowiskowych. Jednoczesnie trudne do weryfikacji sa obawy zwigzane
z docelowym stalym zwigkszeniem wydatkéw na ich utrzymanie. Warto przy tym
zwroci¢ uwage, ze zagadnienie deinstytucjonalizacji jest obecnie w przestrzeni
spolecznej (zaréwno w dyskursie, jak i praktycznych realizacjach) zjawiskiem dos¢
niszowym, omawianym raczej w gronach eksperckich niz ,,na ulicy”. Wydaje sie, ze
transmisja wiedzy o niej ,,z géry w doé1” — od gron faktycznie si¢ nig zajmujacych do
potencjalnych odbiorcéw — w dalszym ciagu jest ograniczona, chociaz zagadnienie
to wymagatoby osobnych badan.

Nalezy tez ponownie wskazac, ze przyjety tutaj sposdb badania kwestii deinstytu-
cjonalizacji przez pryzmat tylko niepelnosprawnosci znacznie zaweza perspektywe.
Wiaczenie do niej innych grup (jak seniorzy, osoby w pieczy zastepczej czy kryzysie
bezdomnosci) prawdopodobnie diametralnie zmienitoby zalozenia tego typu pracy,
co w pierwszej kolejnosci wiaze si¢ z brakiem funkcjonowania innych grup w mo-
delach niepelnosprawnosci przyjetych tutaj jako podstawowe. Mozliwe, ze ideologia
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i utopia nabralyby na tym poziomie innych cech i nalezaloby je przedstawi¢ w innych
kategoriach. Przyjete tutaj odniesienie do grup niepelnosprawnosciowych oparte
bylo na zalozeniu, ze ich postrzeganie deinstytucjonalizacji jest fragmentem szerszej
perspektywy postrzegania innych kwestii zwigzanych z niepelnosprawnoscia, ktéra
da sie opisa¢ za pomocg dychotomii modelu medycznego i spolecznego oraz prawno-
-czlowieczego. Wydaje sie, ze zalozenie to jest trafne, na co wskazuje obszerna literatura
przedmiotu traktujgca o réznych elementach Zycia 0sob z niepelnosprawnosciami.
Natomiast w przypadku deinstytucjonalizacji nalezy zastrzec, ze jej badanie przez
pryzmat innych grup daloby prawdopodobnie inne jakosciowo rezultaty.

W przypadku niepelnosprawnosci na obecnym etapie panuje zgodno$¢ - przy-
najmniej na poziomie deklaratywnym - iz deinstytucjonalizacja jest wlasciwym
kierunkiem. Obie strony przyznaja, ze istnieje konieczno$¢ zmian, jednak ich wpro-
wadzanie widzg inaczej. Warto przytoczy¢ tutaj mysl Mannheima: ,,[...] reformizm
postepowy sklania si¢ do zmiany systemu jako calosci, podczas gdy reformizm kon-
serwatywny zajmuje sie poszczegolnymi detalami” (Mannheim, 1986: 45). Inaczej
rzecz ujmujac: obie strony chcg reform, jednak podczas gdy strona konserwatywna
poszukuje sposobdéw ulepszania dotychczasowego systemu, strona reformatorska
chce ten system w wielu aspektach budowac¢ od nowa.

Nalezy zauwazy¢, ze — pomimo funkcjonowania pojecia deinstytucjonalizacji
w polskim dyskursie publicznym od dluzszego czasu - zainteresowane strony nadal
pozostaja na wezesnym etapie negocjowania jej znaczen. Z cala pewnoscia znaczenia
te beda ewoluowa¢, mozliwe, iz bedzie dochodzi¢ réwniez do ich uwspoélniania, jednak
wydaje sie, ze ewentualne domkniecie deinstytucjonalizacji jest perspektywa bardzo
odlegty, a by¢ moze (ze wzgledu na rozne perspektywy jej postrzegania) niemozliwa.
Wychodzac od nadrz¢dnej wartosci, jaka jest ogdlnie pojete dobro 0sdb z niepetno-
sprawnosciami, strony przechodza do odmiennych interpretacji niepelnosprawnosci,
a co za tym idzie - propaguja i podejmujg zréznicowane dziatania. Strona reforma-
torska poszukuje tez rozwigzan o charakterze politycznym, ktérych ukoronowaniem
byloby prawne wprowadzenie systemowej deinstytucjonalizacji, zgodnej z zalozeniami
modelu spolfecznego i prawno-czlowieczego. Natomiast strona konserwatywna —
szczegblnie decydenci — zmuszona jest do stania na strazy integralnosci systemu
wsparcia, co wigze sie z koniecznoscig zabezpieczenia jego droznosci, w tym réwniez
zwigzanej z zasobami ludzkimi i finansowymi, a takze bezposredniego ponoszenia
odpowiedzialnosci za zmiany. Dlatego radykalizm tej pierwszej $ciera si¢ z ostroz-
noscig drugiej, czego wyrazem jest spor wokot Strategii rozwoju ustug spotecznych.
Jednoczesnie nalezy zwréci¢ uwage na nieréwna relacje wladzy politycznej miedzy
stronami. Podczas gdy reformatorzy, ze wzgledu na swoja sytuacje spoleczno-bytows,
skupiajg si¢ gléwnie na lobbowaniu za pozadanymi ich zdaniem rozwigzaniami, to
konserwatysci-decydenci majg wladzg¢ dopuszczania strony reformatorskiej do udzialu
w projektowaniu rozwigzan, jak réwniez posiadajg przewage zwigzang z mozliwoscia
ksztaltowania konkretnych zapiséw prawnych (majac tutaj status ,,ostatniego glosu”).
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Przyjete w pracy zalozenie oparcia badania ideologii na modelu medycznym
niepelnosprawnosci, a utopii na modelu spotecznym i prawno-czlowieczym, po-
kazuje, ze chociaz podejscie w kategoriach modeli moze wydawac si¢ juz nieco
»zuzyte badawczo’, to jednak nadal stanowig one istotne rozrdznienie perspek-
tyw postrzegania niepelnosprawnosci. Warto zwrdci¢ uwage na znaczenie pojecia
partykularyzmu dla obu stron. Kazda z nich za punkt wyjscia przyjmuje odmien-
ny aspekt zycia os6b z niepelnosprawnosciami. Dla strony konserwatywnej jest
to aspekt fizyczny, dla reformatorskiej zwigzany z prawami cztowieka. Oznacza to,
ze w ujeciu Mannheimowskim wypowiedzi obu stron sg prawdziwe na ich partyku-
larnym polu. Tym samym maja one ograniczone zakresy, nie bedac absolutne - tak
jak zapewne chcialyby obie strony. Sprawia to, ze oba modele funkcjonuja w wa-
runkach konfliktu, a ich ksztalt wynika ze wzajemnego wplywu na siebie. Wptyw
ten ksztaltowany jest w dyskursie publicznym, ktérego czescig s rowniez relacje
miedzy grupami — w szczegdlnosci komunikacja. Zjawisko ,mdéwienia obok siebie”,
ktore uwidocznilo sie¢ w prezentowanych badaniach, wskazuje, ze strony skupiaja
sie w pierwszej kolejnosci na ustalaniu i propagowaniu swoich znaczen, natomiast
kwestia glebszego rozumienia znaczen proponowanych przez stron¢ przeciwna,
powigzanych z jej sytuacja spoteczno-bytows, nie jest widoczna w obiegu dyskur-
sywnym. Wydaje si¢, ze pewnym zniwelowaniem konfliktu bytaby préba stron
rozpoczecia ,mdéwienia do siebie”. Nie jest mozliwe jednoznaczne wskazanie, jakie
mogloby to odnies¢ skutki, jednak jest to propozycja drogi wyjscia z impasu (przy
zalozeniu, ze strony bytyby w stanie podja¢ taka probe). Mozliwe, ze wylonilaby sie
wowczas nowa jakos¢ dyskursu i nowy sposéb uwspolniania znaczen'. Jednocze$nie
nalezy przytoczy¢ uwage Czyzewskiego (2020: 258-259), iz na gruncie zalozen
Mannheimowskich uznanie relatywnosci punktéw widzenia nie jest mozliwe ,,samo
przez si¢’, a takze iz nie mogloby ono usuna¢ przedmiotu sporu.

Warto postawi¢ pytanie o mozliwe znaczenie prezentowanej pracy dla obu stron
(przy zalozeniu, Ze mialaby ona jakikolwiek odbiér): czy bedzie ona postrzega-
na jako dolewanie oliwy do ognia debaty publicznej, czy raczej przyczyni si¢ do
wzbudzenia pewnej refleksji nad jej aspektami komunikacyjnymi? Nalezy zwrdci¢
uwage, ze zarowno terminologia, jak i sposob analizy proponowane przez Mann-
heima kryja w sobie pewna ,,pulapke potocznosci” Terminy ,,ideologia” i ,,utopia”
w powszechnym, potocznym odbiorze majg znaczenie wartosciujgce negatywnie.
Zatem mowienie o ideologii strony konserwatywnej i utopii strony reformatorskiej
moze utrwalac stereotypy - z jednej strony ,,zabetonowanej” strony konserwatyw-
nej?, ktora unika jakichkolwiek zmian, z drugiej ,,bujajacej w chmurach” strony

1 Takie ujecie zwraca uwage w strone dialektycznej teorii konfliktu, ktéra mogtaby stac sie
perspektywa badawcza dla omawianego zagadnienia.

2 Warto zwrdci¢ uwage, ze w potocznym odbiorze przymiotnik ,konserwatywny” réwniez moze
miec znaczenie wartosciujace negatywnie, utozsamiane z takimi znaczeniami, jak ,zacofany”
czy ,przestarzaty”.
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reformatorskiej, zgtaszajacej nierealne zZadania. Natomiast nadzieja na to, Ze po-
jecia te wejda do dyskursu publicznego jako neutralne — za sprawa opisu zjawisk
opartego na siatce pojeciowej socjologii wiedzy — wydaje si¢ raczej efemeryczna.
Dodatkowy klopot stanowi podejscie Mannheima do krytycznego aspektu badan.
Z jednej strony badania tego typu powinny by¢ mozliwie neutralne, niepodejmujace
kwestii obiektywnej (czy esencjalnej) warto$ci i prawdziwosci wypowiedzi, z drugiej
jednak strony trudno oprzec¢ si¢ wrazeniu, Ze prace tego typu moga by¢ odbierane
jako bliskie teorii critical disability studies ze wzgledu na to, Ze pokazujg np. pewne
strategie stron, a takze ich postawy i przekonania, ktére moga by¢ rozpatrywane
w kategoriach naduzy¢ czy manipulacji. Istnieje zatem zagrozenie potocznego odbio-
ru prezentowanego materialu, w ktérym pominieta zostanie kwestia relacjonowania
i partykularyzacji (czyli zalozenia o prawdziwosci wypowiedzi jedynie w obrebie
konkretnego zespolu mysli warunkowanego sytuacja spoleczno-bytows), jak tez
»mowienia obok siebie”. Niebezpieczenstwo wykorzystania cytatow z tego typu
pracy - bez kazdorazowego zaznaczenia ich metodologicznego umocowania — wy-
daje si¢ realne. W tym kontekscie nadzieja autora na zwrdcenie uwagi na znaczenie
w komunikacji stron kwestii rozumienia sytuacji spoteczno-bytowej przeciwnika
moze okaza¢ sie plonna.

Miarg sukcesu tego typu pracy byloby zainteresowanie stron kwestig ,,méwienia
do siebie” (chociaz nie wiadomo, czy jest ono w pelni mozliwe), a takze - para-
doksalnie — nieche¢ stron do postugiwania si¢ zaczerpnietymi z niej argumentami
kierowanymi przeciwko drugiej stronie. Warto przypomnie¢, ze préba ucieczki od
osadzenia prezentowanej pracy w teorii krytycznej polegata na unikaniu oceniania
(warto$ciowania) wypowiedzi stron, jak réwniez bezposredniego wskazywania
dzialan mogacych mie¢ negatywny wplyw na grupy defaworyzowane. Strony nie
powinny zatem znalez¢ tutaj bezposredniego ,,oreza” w postaci gotowych zesta-
wow ,,niegodziwosci” czy ,,niekonsekwencji” popelnianych przez innych. Zatem
rozczarowanie stron brakiem takich mozliwosci na bazie prezentowanej pracy
byloby pewng miarg jej sukcesu. Jednoczes$nie miarg sukcesu byloby zaszczepienie
czytelnikom checi podejmowania wysitku w kierunku zrozumienia charaktery-
styki i sytuacji spoteczno-bytowych réznych grup funkcjonujacych w srodowisku
niepelnosprawnosciowym.

Nalezy zauwazy¢, ze na gruncie koncepcji Mannheima nie jest mozliwe méwienie
o kompromisie jako pelnym porozumieniu stron i wzajemnej akceptacji stanowisk
(przy jednoczesnych ustepstwach). Kompromis moze by¢ tutaj rozumiany raczej jako
pewna taktyczna zagrywka, obliczona na uzyskanie pewnych doraznych korzysci
(lub w ogdle uczynienie jakiego$ postepu w negocjacjach), niekiedy pozostajaca
na poziomie deklaratywnym. Nie stanowi on zatem fundamentu porozumienia,
a wynika z pewnej gry prowadzonej przez strony’. Dlatego tez na zakonczenie warto

3 Kompromis moze by¢ rozpatrywany jako jedna z idealizacji, zwigzanych z intersubiektywnoscia
i sposobami podtrzymywania wspoélnego $wiata, zdefiniowanych przez Schiitza. W tym ujeciu
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wroci¢ do koncepcji pracy posredniczacej, jako ze intencjg autora prezentowane;
pracy jest zwrdcenie uwagi na potrzebe zmiany sposobu komunikowania si¢ stron
odnosnie do deinstytucjonalizacji, czego skutkiem moze by¢ jej postep, a tym samym
poprawa jakos$ci Zycia 0sob z niepelnosprawnosciami. Jak zauwaza Czyzewski (2020:
255), ,,Ideologia i utopia [...] wskazuje na spoleczne korzysci ptynace z zaposred-
niczania stanowisk i brania na tej drodze pod uwage réznych punktéw widzenia
oraz wypracowywania konstruktywnej ich syntezy w postaci konsensusu ex post”
Moze to stuzy¢, jego zdaniem, do przekraczania ,,kryzysu myslowego” i mozliwosci
przezwyciezania ,impasu w ramach debaty publicznej”, a takze uczynieniu decyzji
politycznych bardziej racjonalnymi. Zaposredniczanie stanowisk odnosi si¢ tutaj
do przekladalnosci perspektyw, ktdra nie oznacza uwspdlnienia dyskursu, ale wza-
jemne rozumienie perspektywy drugiej strony, wynikajace z jej sytuacji spoteczno-
-bytowej. Jednak, jak wskazuje Czyzewski:

mozliwoé¢ praktycznego zastosowania zasady przekladalnoéci perspektyw jest ograni-
czona i zalezy od faktycznego zakresu wiedzy uznawanej za wspdlng i niepodatng na
watpliwosci oraz od stopnia faktycznej zbiezno$ci hierarchii spraw waznych i niewaz-
nych, ktéra lezy u podstaw tej wiedzy [...]. Zatem w przypadku réznic migdzykulturo-
wych i quasi-miedzykulturowych przekladalno$¢ perspektyw moze by¢ praktykowana
raczej we wlasnym $rodowisku, ale juz niekoniecznie miedzy srodowiskami odmien-
nymi kulturowo badz quasi-kulturowo (dyskursowo).

W kontekscie zagadnienia deinstytucjonalizacji pytanie, na ile mozliwa jest
pelna przekladalnos¢ perspektyw stron, pozostaje otwarte. Mozliwe, Ze praca nad
przekladalnoscig perspektyw powinna zosta¢ réwniez wykonana ,wewnatrz” stron
- szczegOlnie reformatorskiej, ktéra nie zawsze méwi jednym glosem.

Wskazanie przestanek lezacych u podstaw odmiennych punktéw widzenia moze
prowadzi¢ do uswiadomienia glebi réznic miedzy stronami, a co za tym idzie - do
»wzajemnego uznania czastkowych racji” (Czyzewski, 2020: 259). Nie pomaga
w tym ,,zmasowana krytyka stanowiska ktdrejkolwiek ze stron” Jednak szansa na
wykonanie ,,nastgpnego kroku [...] pojawia si¢ wowczas, gdy krytyczna refleksja
skierowana zostaje na deficyty calosciowego stanu rzeczy” (Czyzewski, 2014: 396).
Autor prezentowanego opracowania, nie ukrywajac swoich sympatii, ma nadzieje na
wywolanie refleksji obu stron. Praca posredniczaca autora ma tutaj jedynie charakter
inicjujacy, a intencjg jest wyjscie z utartych kolein komunikacyjnych i apel o probe
podjecia przez strony wlasnej pracy posredniczacej. Na obecnym etapie wydaje
sie, ze symetryczna praca posredniczgca nie jest mozliwa ze wzgledu na trudnos¢
W przyjeciu przez strony réwnowaznosci stanowisk. Trudne jest rdwniez przyje-
cie wspolnych kryteriéow racjonalnosci i prawdziwosci wypowiedzi. Bardziej wta-
$ciwy wydaje sie postulat asymetrycznej pracy posredniczacej, ktorej warunkiem

hierarchie spraw, jakimi operuja strony, nie sg zgodne i nie mogg sie takimi sta¢ ze wzgledu na
odmienne doswiadczenia zyciowe. Strony moga jednak czasowo odsuna¢ dzielace je réznice
dla osiagniecia wspdlnych celéw (Schiitz, 1984: 147-150; por. Czyzewski, 2009b: 11).
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jest wzajemne wystuchanie stron. Jak pisze Wirth (2008: 25): ,,nie oznacza to, ze samo
odkrycie tych rozbieznych sposobéw myslenia automatycznie sktoni przeciwnikow
do przyjecia nawzajem swoich koncepcji albo ze nastanie powszechna harmonia”
Praca posredniczaca nie daje zatem gwarancji sukcesu, jednak ma potencjat pro-
wadzenia w kierunku przektadalnosci perspektyw, a wiec lepszego wzajemnego
zrozumienia i zmiany sposobu komunikacji.

Warto podkresli¢, ze postulat pracy posredniczacej moze nie by¢ w stanie usa-
tysfakcjonowac¢ zadnej ze stron. Co wiecej, osoby ja praktykujace narazone sa

na stereotypowe zaszufladkowanie przez uczestnikéw sporu do strony przeciwnej wobec przy-
jetego, biegunowego punktu widzenia. Niepisany przymus jednoznacznego opowiadania si¢ po
jednej ze stron oznacza, iz juz samo zgloszenie postulatu pracy posredniczacej [...] wiaze si¢
z ryzykiem uznania autora takiego postulatu za zakamuflowanego sympatyka stanowiska, ktore
odbiorca, zgodnie z wlasnym punktem widzenia, lokuje po drugiej stronie barykady (Czyzewski,
2014: 405-406).

Wydaje si¢ jednak, ze jesli istnieje takie ryzyko, to dla dobra sprawy nalezy je
ponies¢, cho¢ bez gwarancji sukcesu (rozumianego jako wywotanie zmiany w ko-
munikacji stron). Jednoczesnie nalezy mie¢ swiadomo$¢, ze nawet jesli wykonanie
»pierwszego kroku” mialoby by¢ mozliwe, to predzej czy pdzniej okaze si¢ ono
niewystarczajgce i potrzebny bedzie kolejny ,,nastepny krok” (por. Czyzewski, 2014:
396). Niezaleznie od tego wstepem moze by¢ postulat uruchomienia debaty o jakosci
komunikacji w sporze o deinstytucjonalizacje.



Zrodta

Mysl konserwatywna

Cylc, J. (25.01.2022). Co z tg deinstytucjonalizacjg? https://krdo.pl/co-z-ta-deinstytucjona-
lizacja/ (dostep 20.09.2022).

Dazbtaz, B. (27.08.2021). Wiceminister Szwed: system opieki nad osobami niesamodzielny-
mi wymaga zmian, ale nie rewolucji. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1849960
(dostep 14.09.2022).

Domyopieki.pl (2022). https://domyopieki.pl/prezentacja/dom-pomocy-spolecznej-dom-
-kombatanta-,2029098.html (dostep 13.09.2022).

Fundacja Libertatem (7.09.2021). Zatozenia Koalicji na Rzecz Deinstytucjonalizacji Ustug Spo-
tecznych. https://fundacjalibertatem.pl/panel/dokpdf/koalicja.pdf (dostep 14.09.2022).

Fundacja Libertatem (2022). https://fundacjalibertatem.pl/#dein (dostep 14.09.2022).

Grybos-Chechelska, J. za: gov.pl (6.05.2021). Przeznaczono srodki na centra opiekuriczo-
-mieszkalne. https://wartowiedziec.pl/polityka-spoleczna/59705-przeznaczono-srodki-
na-centra-opiekunczo-mieszkalne (dostep 18.09.2022).

Jeleniewska, J., Baranowski, G. (5.10.2021). Jaka deinstytucjonalizacja? Joanna Jeleniew-
ska i Grzegorz Baranowski: Zapewniajgca profesjonalng realizacje ustug. https://pu-
blicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-fundacja-libertatem?fbclid=IwAROM-
CHxOqQcv8xPHAN7iColxVuX-1I1vMylp6MjlvFa5jcbuQi2ggHkBsc (dostep 14.09.2022).

Jeleniewska, J., Baranowski, G. (2021). Deinstytucjonalizacja, a nowy sposob funkcjonowa-
nia domu pomocy spotecznej. https://m.fundacjalibertatem.pl/panel/dokpdf/DPS%20
A%20DIENSTYTUCJONALIZACJA.pdf (dostep 14.09.2022).

Klimowicz, I. (21.07.2022). Lokalne Plany Deinstytucjonalizacji Ustug Spotecznych - czy
umozliwig rozwdj ustug srodowiskowych?, Doradca w pomocy spofecznej, 93. https://
doradcawpomocyspolecznej.pl/artykul/lokalne-plany-deinstytucjonalizacji-uslug-sp
olecznych-czy-umozliwia-rozwoj-uslug-srodowiskowych (dostep 2.03.2023).

Komitet ONZ - Komitet ONZ ds. Praw Oséb z niepelnosprawno$ciami (9.11.2022).
Guidelines on deinstitutionalization, including in emergencies.


https://krdo.pl/co-z-ta-deinstytucjonalizacja/
https://krdo.pl/co-z-ta-deinstytucjonalizacja/
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1849960
https://domyopieki.pl/prezentacja/dom-pomocy-spolecznej-dom-kombatanta-,2029098.html
https://domyopieki.pl/prezentacja/dom-pomocy-spolecznej-dom-kombatanta-,2029098.html
https://fundacjalibertatem.pl/panel/dokpdf/koalicja.pdf
https://fundacjalibertatem.pl/#dein
https://wartowiedziec.pl/polityka-spoleczna/59705-przeznaczono-srodki-na-centra-opiekunczo-mieszkalne
https://wartowiedziec.pl/polityka-spoleczna/59705-przeznaczono-srodki-na-centra-opiekunczo-mieszkalne
https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-fundacja-libertatem?fbclid=IwAR0M-CHxOqQcv8xPHAn7iCoIxVuX-lI1vMylp6MjlvFa5jcbuQi2ggHkBsc
https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-fundacja-libertatem?fbclid=IwAR0M-CHxOqQcv8xPHAn7iCoIxVuX-lI1vMylp6MjlvFa5jcbuQi2ggHkBsc
https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-fundacja-libertatem?fbclid=IwAR0M-CHxOqQcv8xPHAn7iCoIxVuX-lI1vMylp6MjlvFa5jcbuQi2ggHkBsc
https://m.fundacjalibertatem.pl/panel/dokpdf/DPS A DIENSTYTUCJONALIZACJA.pdf
https://m.fundacjalibertatem.pl/panel/dokpdf/DPS A DIENSTYTUCJONALIZACJA.pdf
https://doradcawpomocyspolecznej.pl/artykul/lokalne-plany-deinstytucjonalizacji-uslug-spolecznych-czy-umozliwia-rozwoj-uslug-srodowiskowych
https://doradcawpomocyspolecznej.pl/artykul/lokalne-plany-deinstytucjonalizacji-uslug-spolecznych-czy-umozliwia-rozwoj-uslug-srodowiskowych
https://doradcawpomocyspolecznej.pl/artykul/lokalne-plany-deinstytucjonalizacji-uslug-spolecznych-czy-umozliwia-rozwoj-uslug-srodowiskowych

362 Zrédta

KPN -Koalicjana PomocNiesamodzielnym (28.05.2018). Koalicja o projekcie ustawy o pomocy
osobom niesamodzielnym. https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,-
detail,0&cntnt0larticleid=229&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex%20
News%20Detail&cntnt01returnid=40 (dostep 13.09.2022).

KPN - Koalicja na Pomoc Niesamodzielnym (23.08.2018). Rzecznik Praw Obywatelskich
dopomina sig o deinstytucjonalizacje systemu wsparcia dla oséb z niepetnosprawno-
Sciami. https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cnt-
nt0larticleid=371&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex%20News %20
Detail&cntntO1returnid=40 (dostep 14.09.2022).

KPN - Koalicja na Pomoc Niesamodzielnym (4.11.2021). O co chodzi z tg deinstytucjo-
nalizacjg? https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntn-
t0larticleid=1472&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex%20News%20
Detail&cntnt01returnid=40 (dostep 14.09.2022).

KPN - Koalicja na Pomoc Niesamodzielnym (30.11.2021). Przyszlos¢ opieki dtugoterminowej
w Polsce - zagrozenia i wyzwania. https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt-
01,detail, 0&cntnt0larticleid=1502&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex%20
News%20Detail&cntnt01returnid=40 (dostep 14.09.2022).

KPN - Koalicja na Pomoc Niesamodzielnym (14.12.2021). Nie ma zgody na szukanie
oszczednosci w opiece diugoterminowej! Koalicja oczekuje wyjasniesi ostatnich decyzji
w Parlamencie. https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,-
0&cntnt0larticleid=1516&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex%20
News%20Detail&cntnt01returnid=40 (dostep 14.09.2022).

KPN - Koalicja na Pomoc Niesamodzielnym (9.02.2022). Interpelacja w sprawie deinsty-
tucjonalizacji w zakresie jednostek, ktére opiekujq sie i zajmujg osobami niesamodziel-
nymi. https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntn-
t0larticleid=1570&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex%20News%20
Detail&cntnt01returnid=40 (dostep 10.10.2022).

KPN - Koalicja na Pomoc Niesamodzielnym (16.09.2022). Ostatnia szansa
na dolgczenie do programu ,Centra opiekuficzo-mieszkalne”. https://niesamo-
dzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntn-
t0larticleid=1202&cntnt0lorigid=34&cntnt0ldetailtemplate=Simplex%20
News%20Detail&cntnt01returnid=40 (dostep 14.09.2022).

KPN - Koalicja na Pomoc Niesamodzielnym (2022). https://niesamodzielnym.pl/index.
php?page=0-koalicji (dostep 13.09.2022).

KRDUS - Koalicja na Rzecz Deinstytucjonalizacji Ustug Spotecznych (7.09.2021). Zatoze-
nia Koalicji na Rzecz Deinstytucjonalizacji Ustug Spotecznych. https://fundacjaliberta-
tem.pl/panel/dokpdf/koalicja.pdf (dostep 14.09.2022).

MPS (2005). Rozporzadzenie Ministra Polityki Spolecznej z dnia 22 wrze$nia 2005 r.
w sprawie specjalistycznych ustug opiekunczych. Dz. U. z 2005 r. nr 189 poz. 1597
11598.

MRIPS (2018). Dom pomocy spolecznej. https://www.gov.pl/web/rodzina/dom-pomoc-
y-spolecznej?tbclid=IwAR28WOZ0K3GejXUAqbXIo3wyVIWjPVTZkjIV7097xyOTI
PMAYgjVInRv4Zs (dostep 19.09.2022).

MRIPS (2019). Program ,,Centra opiekuticzo-mieszkalne”. Warszawa: Ministerstwo Rodziny
i Polityki Spoteczne;j.


https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=229&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=229&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=229&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=371&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=371&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=371&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1472&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1472&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1472&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1502&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1502&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1502&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1516&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1516&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1516&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1570&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1570&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1570&cntnt01origid=34&cntnt01detailtemplate=Simplex News Detail&cntnt01returnid=40
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1202&cntnt01origi
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1202&cntnt01origi
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1202&cntnt01origi
https://niesamodzielnym.pl/index.php?mact=News,cntnt01,detail,0&cntnt01articleid=1202&cntnt01origi
https://niesamodzielnym.pl/index.php?page=o-koalicji
https://niesamodzielnym.pl/index.php?page=o-koalicji
https://fundacjalibertatem.pl/panel/dokpdf/koalicja.pdf
https://fundacjalibertatem.pl/panel/dokpdf/koalicja.pdf
https://www.gov.pl/web/rodzina/dom-pomocy-spolecznej?fbclid=IwAR28WOZ0K3GejXUAqbXIo3wyVIWjPVTZkjlV7o97xyOTlPMAYgjVlnRv4Zs
https://www.gov.pl/web/rodzina/dom-pomocy-spolecznej?fbclid=IwAR28WOZ0K3GejXUAqbXIo3wyVIWjPVTZkjlV7o97xyOTlPMAYgjVlnRv4Zs
https://www.gov.pl/web/rodzina/dom-pomocy-spolecznej?fbclid=IwAR28WOZ0K3GejXUAqbXIo3wyVIWjPVTZkjlV7o97xyOTlPMAYgjVlnRv4Zs

Zrodta 363

MRIPS (2021). Obwieszczenie Ministra Rodziny i Polityki Spolecznej z dnia 25 marca
2021 r. w sprawie ogloszenia jednolitego tekstu rozporzadzenia Ministra Gospodarki,
Pracy i Polityki Spotecznej w sprawie orzekania o niepelnosprawnoéci i stopniu nie-
pelnosprawnosci.

MRIPS (25.06.2021). Prekonsultacje projektu ,,Strategii rozwoju ustug spotecznych”. https://
www.gov.pl/web/rodzina/prekonsultacje-projektu-strategii-rozwoju-uslug-spoleczny
ch?fbclid=IwAR1yAnEOJkK2l6ulUTF1GWE-RmuvDiStGfkUn3wAnljYzgOgsWisa5
Yw1Ho (dostep 14.09.2022).

MRIPS (1.07.2021). MRiPS: Trwajg prekonsultacje projektu ,, Strategii rozwoju ustug spotecz-
nych”.  https://publicystyka.ngo.pl/mrips-trwaja-prekonsultacje-projektu-strategii-
rozwoju-uslug-spolecznych (dostep 14.09.2022).

MRIPS (17.08.2021). Uchwata Nr 105 Rady Ministréw z dnia 17 sierpnia 2021 r. w sprawie
przyjecia polityki publicznej pod nazwg ,Krajowy Program Przeciwdziatania Ubdstwu
i Wykluczeniu Spotecznemu. Aktualizacja 2021-2027, polityka publiczna z perspektywg
do roku 2030”. https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WMP20210000843/0/
M20210843.pdf (dostep 14.09.2022).

MRIPS (2.03.2022). Odpowiedz na interpelacje nr 31095 w sprawie opieki instytucjonalnej
nad osobami niesamodzielnymi. https://www.sejm.gov.pl/Sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.
xsptkey=CC7E5Z (dostep 17.09.2022).

MUWwWW - Mazowiecki Urzad Wojewodzki w Warszawie (2022). Specjalistyczne ustugi
opiekuricze dla 0s6b z zaburzeniami psychicznymi. https://www.gov.pl/web/uw-mazo-
wiecki/specjalistyczne-uslugi-opiekuncze (dostep 7.10.2022).

Nowosielska, P. (3.08.2021). Grewiriski: Domy pomocy zawsze bedg potrzebne [WYWIAD].
https://serwisy.gazetaprawna.pl/emerytury-i-renty/artykuly/8219990,miroslaw-
grewinski-dom-pomocy-spolecznej-pomoc-spoleczna.html (dostep 16.09.2022).

Nowosielska, P. (13.08.2020). Pacjent wypisany, rodzina pogrgza si¢ w kryzysie. https://pra-
ca.gazetaprawna.pl/artykuly/1488288,brak-opieki-dlugoterminowej-wsparcia-dla-
opiekunow-rodzinnych.html (dostep 13.09.2022).

Nowosielska, P. (28.06.2021). Szwed: Znikng wielkie DPS-y? To nie takie proste [WYWIAD)].
https://serwisy.gazetaprawna.pl/samorzad/artykuly/8199207,szwed-dps-pomoc-
-opieka-dlugoterminowa.html?tbclid=IwAR1hKfTHAQ8cuGVOD58EmFU45nSSN
hi3E2zY502DdOIxRSZrXgcONI3MHdg (dostep 14.09.2022).

Nowosielska, P., Topolewska, M. (17.08.2021). Szwed: Nie chce wpisywac do strategii rze-
czy niewykonalnych [WYWIAD]. https://serwisy.gazetaprawna.pl/samorzad/artyk-
uly/8227307 ,stanislaw-szwed-dps-opieka-uslugi-spoleczne-strategia.html (dostep
14.09.2022).

OSDSDPS - Ogoélnopolskie Stowarzyszenie Dyrektoréw Samorzagdowych Doméw Pomo-
cy Spolecznej (8.02.2021). Rok 2021. https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastro-
na.net/n,rok-2021 (dostep 2.10.2022).

OSDSDPS - Ogdlnopolskie Stowarzyszenie Dyrektoréw Samorzagdowych Doméw Pomocy
Spofecznej (6.10.2021). Deinstytucjonalizacja. https://stowarzyszeniedyrektorowdps.
naszastrona.net/n,deinstytucjonalizacja (dostep 17.09.2022).

OSDSDPS - Ogdlnopolskie Stowarzyszenie Dyrektoréw Samorzadowych Doméw Pomocy
Spotecznej (21.01.2022). Rok 2021 w dziataniach Ogolnopolskiego Stowarzyszenia Dyrek-
toréw Samorzgdowych Domdéw Pomocy Spolecznej. https://stowarzyszeniedyrektorowdps.


https://www.gov.pl/web/rodzina/prekonsultacje-projektu-strategii-rozwoju-uslug-spolecznych?fbclid=IwAR1yAnEOJkK2l6ulUTF1GwE-RmuvDiStGfkUn3wAnljYzgOgsWisa5Yw1Ho
https://www.gov.pl/web/rodzina/prekonsultacje-projektu-strategii-rozwoju-uslug-spolecznych?fbclid=IwAR1yAnEOJkK2l6ulUTF1GwE-RmuvDiStGfkUn3wAnljYzgOgsWisa5Yw1Ho
https://www.gov.pl/web/rodzina/prekonsultacje-projektu-strategii-rozwoju-uslug-spolecznych?fbclid=IwAR1yAnEOJkK2l6ulUTF1GwE-RmuvDiStGfkUn3wAnljYzgOgsWisa5Yw1Ho
https://www.gov.pl/web/rodzina/prekonsultacje-projektu-strategii-rozwoju-uslug-spolecznych?fbclid=IwAR1yAnEOJkK2l6ulUTF1GwE-RmuvDiStGfkUn3wAnljYzgOgsWisa5Yw1Ho
https://publicystyka.ngo.pl/mrips-trwaja-prekonsultacje-projektu-strategii-rozwoju-uslug-spolecznych
https://publicystyka.ngo.pl/mrips-trwaja-prekonsultacje-projektu-strategii-rozwoju-uslug-spolecznych
https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WMP20210000843/O/M20210843.pdf
https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WMP20210000843/O/M20210843.pdf
https://www.sejm.gov.pl/Sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.xsp?key=CC7E5Z
https://www.sejm.gov.pl/Sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.xsp?key=CC7E5Z
https://www.gov.pl/web/uw-mazowiecki/specjalistyczne-uslugi-opiekuncze
https://www.gov.pl/web/uw-mazowiecki/specjalistyczne-uslugi-opiekuncze
https://serwisy.gazetaprawna.pl/emerytury-i-renty/artykuly/8219990,miroslaw-grewinski-dom-pomocy-spolecznej-pomoc-spoleczna.html
https://serwisy.gazetaprawna.pl/emerytury-i-renty/artykuly/8219990,miroslaw-grewinski-dom-pomocy-spolecznej-pomoc-spoleczna.html
https://www.gazetaprawna.pl/praca/artykuly/1488288,brak-opieki-dlugoterminowej-wsparcia-dla-opiekunow-rodzinnych.html
https://www.gazetaprawna.pl/praca/artykuly/1488288,brak-opieki-dlugoterminowej-wsparcia-dla-opiekunow-rodzinnych.html
https://www.gazetaprawna.pl/praca/artykuly/1488288,brak-opieki-dlugoterminowej-wsparcia-dla-opiekunow-rodzinnych.html
https://serwisy.gazetaprawna.pl/samorzad/artykuly/8199207,szwed-dps-pomoc-opieka-dlugoterminowa.html?fbclid=IwAR1hKfTHAQ8cuGVOD58EmFU45nSSNhi3E2zY5O2DdOlxRSZrXgcONI3MHdg
https://serwisy.gazetaprawna.pl/samorzad/artykuly/8199207,szwed-dps-pomoc-opieka-dlugoterminowa.html?fbclid=IwAR1hKfTHAQ8cuGVOD58EmFU45nSSNhi3E2zY5O2DdOlxRSZrXgcONI3MHdg
https://serwisy.gazetaprawna.pl/samorzad/artykuly/8199207,szwed-dps-pomoc-opieka-dlugoterminowa.html?fbclid=IwAR1hKfTHAQ8cuGVOD58EmFU45nSSNhi3E2zY5O2DdOlxRSZrXgcONI3MHdg
https://serwisy.gazetaprawna.pl/samorzad/artykuly/8227307,stanislaw-szwed-dps-opieka-uslugi-spoleczne-strategia.html
https://serwisy.gazetaprawna.pl/samorzad/artykuly/8227307,stanislaw-szwed-dps-opieka-uslugi-spoleczne-strategia.html
https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,rok-2021
https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,rok-2021
https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,deinstytucjonalizacja
https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,deinstytucjonalizacja
https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,rok-2021-w-dzialaniach-ogolnopolskiego-stowarzyszenia-dyrektorow-samorzadowych-domow-pomocy-spolecznej

364 Zrédta

naszastrona.net/n,rok-2021-w-dzialaniach-ogolnopolskiego-stowarzyszenia-dyrektoro
w-samorzadowych-domow-pomocy-spolecznej (dostep 17.09.2022).

OSDSDPS - Ogoélnopolskie Stowarzyszenie Dyrektoréw Samorzadowych Doméw Po-
mocy Spotecznej (7.12.2021). Konferencja ,Opieka dtugoterminowa w Polsce - dzisiaj
i jutro”. https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,konferencja-opieka-

OSDSDPS - Ogélnopolskie Stowarzyszenie Dyrektoréw Samorzagdowych Doméw Pomo-
cy Spotecznej (1.04.2022). Nasze sprawy w sejmie — interpelacje poselskie dotyczgce do-
mow pomocy spolecznej. https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,n-
asze-sprawy-w-sejmie-interpelacje-poselskie-dotyczace-domow-pomocy-spolecznej
(dostep 17.09.2022).

OSDSDPS - Ogélnopolskie Stowarzyszenie Dyrektoréw Samorzadowych Doméw Pomo-
cy Spoltecznej (10.06.2022). Kierunki zmian w dziatalnosci DPS - pokonferencyjne pro-
pozycje dyrektoréw, czlonkéw Stowarzyszenia. https://stowarzyszeniedyrektorowdps.
naszastrona.net/n,kierunki-zmian-w-dzialalnosci-dps-pokonferencyjne-propozycje-
dyrektorow-czlonkow-stowarzyszenia (dostep 17.09.2022).

PAP - Polska Agencja Prasowa (6.02.2015). Projekt ustawy o pomocy osobom niesamodziel-
nym. https://kadry.infor.pl/wiadomosci/704812,Projekt-ustawy-o-pomocy-osobom-
niesamodzielnym.html (dostep 13.09.2022).

PAP - Polska Agencja Prasowa (10.10.2020). RPD: Dzieci z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng muszg czekac nawet 5 lat na miejsce w DPS. https://serwisy.gazetaprawna.pl/
zdrowie/artykuly/1493099,dzieci-z-niepelnosprawnoscia-intelektualna-miejsce-w-
dps.html?tbclid=IwAR3aVwql4QFvPobT2k0yBgF_hFTu9F--U0GnLI6HJZlkmGip-
Gjdv4nUVOQ (dostep 14.09.2022).

PAP - Polska Agencja Prasowa (28.06.2021). Jest projekt strategii deinstytucjonalizacji ustug
opiekuriczych.  https://pulsmedycyny.pl/jest-projekt-strategii-deinstytucjonalizacji-
uslug-opiekunczych-1120676 (dostep 17.09.2022).

PAP - Polska Agencja Prasowa (19.09.2021). MRiPS: ponad 80 min zt dofinansowania
na centra opiekuticzo-mieszkalne. https://samorzad.pap.pl/kategoria/aktualnosci/
mrips-ponad-80-mln-zl-dofinansowania-na-centra-opiekunczo-mieszkalne (dostep
17.09.2022).

Pogrzebny, P, Kropiwiec, K. (23.05.2022). Malgg: Proces deinstytucjonalizacji ustug spo-
tecznych chcemy przeprowadzi¢ do 2035 r. https://www.bankier.pl/wiadomosc/
Malag-Proces-deinstytucjonalizacji-uslug-spolecznych-chcemy-przeprowadzic-do-
2035-r-8341853.html (dostep 14.09.2022).

Polskie Radio 24 (10.05.2021). ,Majg przypominaé dom”. Pawet Wdéwik o centrach opie-
kuniczo-mieszkalnych. https://polskieradio24.pl/130/5553/Artykul/2731122 (dostep
17.09.2022).

Projekt ustawy o pomocy osobom niesamodzielnym (2018). https://orka.sejm.gov.pl/Dru-
ki8ka.nsf/Projekty/8-020-969-2018/$file/8-020-969-2018.pdf (dostep 14.09.2022).
Przybyszewski, T. (29.09.2015). Marek Plura: Mobilno$¢ i samodzielnos¢. http://www.nie-

pelnosprawni.pl/ledge/x/278885 (dostep 21.09.2022).

PTWK (2022) - Polskie Towarzystwo Walki z Kalectwem. Statut Polskiego Towarzystwa
Walki z Kalectwem. http://www.twk.org.pl/wp-content/uploads/2014/12/Statut-
-5.11.2016-TWK-tekst-jednolity.pdf (dostep 21.10.2022).


https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,rok-2021-w-dzialaniach-ogolnopolskiego-stowarzyszenia-dyrektorow-samorzadowych-domow-pomocy-spolecznej
https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,rok-2021-w-dzialaniach-ogolnopolskiego-stowarzyszenia-dyrektorow-samorzadowych-domow-pomocy-spolecznej
https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,konferencja-opieka-dlugoterminowa-w-polsce-dzisiaj-i-jutro
https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,konferencja-opieka-dlugoterminowa-w-polsce-dzisiaj-i-jutro
https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,nasze-sprawy-w-sejmie-interpelacje-poselskie-dotyczace-domow-pomocy-spolecznej
https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,nasze-sprawy-w-sejmie-interpelacje-poselskie-dotyczace-domow-pomocy-spolecznej
https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,kierunki-zmian-w-dzialalnosci-dps-pokonferencyjne-propozycje-dyrektorow-czlonkow-stowarzyszenia
https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,kierunki-zmian-w-dzialalnosci-dps-pokonferencyjne-propozycje-dyrektorow-czlonkow-stowarzyszenia
https://stowarzyszeniedyrektorowdps.naszastrona.net/n,kierunki-zmian-w-dzialalnosci-dps-pokonferencyjne-propozycje-dyrektorow-czlonkow-stowarzyszenia
https://kadry.infor.pl/wiadomosci/704812,Projekt-ustawy-o-pomocy-osobom-niesamodzielnym.html
https://kadry.infor.pl/wiadomosci/704812,Projekt-ustawy-o-pomocy-osobom-niesamodzielnym.html
https://serwisy.gazetaprawna.pl/zdrowie/artykuly/1493099,dzieci-z-niepelnosprawnoscia-intelektualna-miejsce-w-dps.html?fbclid=IwAR3aVwqI4QFvPobT2k0yBgF_hFTu9F--U0GnLl6HJZlkmGipGjdv4nUVOhQ
https://serwisy.gazetaprawna.pl/zdrowie/artykuly/1493099,dzieci-z-niepelnosprawnoscia-intelektualna-miejsce-w-dps.html?fbclid=IwAR3aVwqI4QFvPobT2k0yBgF_hFTu9F--U0GnLl6HJZlkmGipGjdv4nUVOhQ
https://serwisy.gazetaprawna.pl/zdrowie/artykuly/1493099,dzieci-z-niepelnosprawnoscia-intelektualna-miejsce-w-dps.html?fbclid=IwAR3aVwqI4QFvPobT2k0yBgF_hFTu9F--U0GnLl6HJZlkmGipGjdv4nUVOhQ
https://serwisy.gazetaprawna.pl/zdrowie/artykuly/1493099,dzieci-z-niepelnosprawnoscia-intelektualna-miejsce-w-dps.html?fbclid=IwAR3aVwqI4QFvPobT2k0yBgF_hFTu9F--U0GnLl6HJZlkmGipGjdv4nUVOhQ
https://pulsmedycyny.pl/jest-projekt-strategii-deinstytucjonalizacji-uslug-opiekunczych-1120676
https://pulsmedycyny.pl/jest-projekt-strategii-deinstytucjonalizacji-uslug-opiekunczych-1120676
https://samorzad.pap.pl/kategoria/aktualnosci/mrips-ponad-80-mln-zl-dofinansowania-na-centra-opiekunczo-mieszkalne
https://samorzad.pap.pl/kategoria/aktualnosci/mrips-ponad-80-mln-zl-dofinansowania-na-centra-opiekunczo-mieszkalne
https://www.bankier.pl/wiadomosc/Malag-Proces-deinstytucjonalizacji-uslug-spolecznych-chcemy-przeprowadzic-do-2035-r-8341853.html
https://www.bankier.pl/wiadomosc/Malag-Proces-deinstytucjonalizacji-uslug-spolecznych-chcemy-przeprowadzic-do-2035-r-8341853.html
https://www.bankier.pl/wiadomosc/Malag-Proces-deinstytucjonalizacji-uslug-spolecznych-chcemy-przeprowadzic-do-2035-r-8341853.html
https://polskieradio24.pl/130/5553/Artykul/2731122
https://orka.sejm.gov.pl/Druki8ka.nsf/Projekty/8-020-969-2018/$file/8-020-969-2018.pdf
https://orka.sejm.gov.pl/Druki8ka.nsf/Projekty/8-020-969-2018/$file/8-020-969-2018.pdf
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/278885
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/278885
http://www.twk.org.pl/wp-content/uploads/2014/12/Statut-5.11.2016-TWK-tekst-jednolity.pdf
http://www.twk.org.pl/wp-content/uploads/2014/12/Statut-5.11.2016-TWK-tekst-jednolity.pdf

Zrodta 365

Roézanski, M. (14.01.2022). Co z deinstytucjonalizacjg? Rzgd ma strategie. https://publicy-
styka.ngo.pl/co-z-deinstytucjonalizacja-rzad-ma-strategie (dostep 14.09.2022).

Szwed, S. (2.03.2022). Odpowiedz na interpelacje nr 31095 w sprawie opieki instytucjonalnej
nad osobami niesamodzielnymi. https://www.sejm.gov.pl/Sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.
xsptkey=CC7E5Z (dostep 14.09.2022).

Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0s6b niepetnosprawnych, Dz.U. 1997 Nr 123 poz. 776.

Ustawa z dnia 17 grudnia 1998 r. o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen Spo-
tecznych. Dz. U. 1998 Nr 162 poz. 1118.

Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej. Dz. U. z 2020 r. poz. 1876 z p6zn. zm.

Walas, A. (red.) (2020). Domy otwarte. https://poledialogu.org.pl/wp-content/uplo-
ads/2020/11/DOMY_OTWARTE_PUBLIKACJA. WWW_01.pdf (dostep 14.09.2022).

Wdéwik, P. (19.07.2021). Odpowiedz na interpelacje nr 25011 w sprawie braku alterna-
tywy dla dzieci z niepetnosprawnosciami przebywajgcych w domach pomocy spotecz-
nej. https://www.sejm.gov.pl/sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.xsp?key=C54H35 (dostep
13.09.2022).

WOK (28.08.2022). Wigkszos¢ chorych przewlekle nie powinna trafiaé do szpitala. Sq lepsze
formy opieki. https://www.rynekzdrowia.pl/Polityka-zdrowotna/Wiekszosc-chorych-
-przewlekle-nie-powinna-trafiac-do-szpitala-Sa-lepsze-formy-opieki,224379,14.html
(dostep 14.09.2022).

Wyzkiewicz, D. (30.06.2021). Dla niektorych osob z niepetnosprawnosciami niezbed-
na jest pomoc instytucjonalna. https://wiez.pl/2022/06/30/dla-niektorych-osob-z-
niepelnosprawnosciami-niezbedna-jest-pomoc-instytucjonalna/ (dostep 10.10.2022).

ZUS (2020). Standardy orzecznictwa lekarskiego ZUS, Warszawa.

Mysl reformatorska

Bakalarczyk, R. (4.05.2021). Czy Strategia na rzecz Osob z Niepetnosprawnosciami przy-
niesie przetom? https://klubjagiellonski.pl/2021/05/04/czy-strategia-na-rzecz-osob-z-
niepelnosprawnosciami-przyniesie-przelom/ (dostep 14.10.2022).

Berezowska, 1., Grab, P. (2021). Domy pomocy spolecznej. Wytyczne i zasady. Integracja,
1(165), 21-23.

Bledowski, P. (red.) (2021). Deinstytucjonalizacja opieki dtugoterminowej w Polsce. Cele
i wyzwania. Warszawa: Koalicja ,,Na Pomoc Niesamodzielnym”.

Bodnar, A. (jako Rzecznik Praw Obywatelskich) (5.05.2021). Dzie#t Walki z Dyskryminacjg
Oséb Niepetnosprawnych. Rzecznik pyta ministre Marlene Malgg o projekt deinstytucjo-
nalizacji. https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/co-z-planem-deinstytucjonalizacji-rpo-
-pyta-mrips (dostep 2.10.2022).

Bujalski, S. (18.06.2020). Niepetnosprawni nie chcg do DPS, ale obiecanych mieszka# brak.
SWyjdziemy na ulice”. https://lodz.wyborcza.pl/lodz/7,35136,26039133,niepelno-
sprawni-nie-chca-do-dps-ale-obiecanych-mieszkan-brak.html (dostep 26.09.2022).


https://publicystyka.ngo.pl/co-z-deinstytucjonalizacja-rzad-ma-strategie
https://publicystyka.ngo.pl/co-z-deinstytucjonalizacja-rzad-ma-strategie
https://www.sejm.gov.pl/Sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.xsp?key=CC7E5Z
https://www.sejm.gov.pl/Sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.xsp?key=CC7E5Z
https://poledialogu.org.pl/wp-content/uploads/2020/11/DOMY_OTWARTE_PUBLIKACJA_WWW_01.pdf
https://poledialogu.org.pl/wp-content/uploads/2020/11/DOMY_OTWARTE_PUBLIKACJA_WWW_01.pdf
https://www.sejm.gov.pl/sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.xsp?key=C54H35
https://www.rynekzdrowia.pl/Polityka-zdrowotna/Wiekszosc-chorych-przewlekle-nie-powinna-trafiac-do-szpitala-Sa-lepsze-formy-opieki,224379,14.html
https://www.rynekzdrowia.pl/Polityka-zdrowotna/Wiekszosc-chorych-przewlekle-nie-powinna-trafiac-do-szpitala-Sa-lepsze-formy-opieki,224379,14.html
https://wiez.pl/2022/06/30/dla-niektorych-osob-z-niepelnosprawnosciami-niezbedna-jest-pomoc-instytucjonalna/
https://wiez.pl/2022/06/30/dla-niektorych-osob-z-niepelnosprawnosciami-niezbedna-jest-pomoc-instytucjonalna/
https://klubjagiellonski.pl/2021/05/04/czy-strategia-na-rzecz-osob-z-niepelnosprawnosciami-przyniesie-przelom/
https://klubjagiellonski.pl/2021/05/04/czy-strategia-na-rzecz-osob-z-niepelnosprawnosciami-przyniesie-przelom/
https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/co-z-planem-deinstytucjonalizacji-rpo-pyta-mrips
https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/co-z-planem-deinstytucjonalizacji-rpo-pyta-mrips
https://lodz.wyborcza.pl/lodz/7,35136,26039133,niepelnosprawni-nie-chca-do-dps-ale-obiecanych-mieszkan-brak.html
https://lodz.wyborcza.pl/lodz/7,35136,26039133,niepelnosprawni-nie-chca-do-dps-ale-obiecanych-mieszkan-brak.html

366 Zrédta

Cieply, A. (21.12.2021). Przywréci¢ poczucie godnosci bezdomnym, niepetnosprawnym
i dzieciom z doméw dziecka. Dlaczego spolecznos¢ lokalna pomoze lepiej niz pan-
stwowa instytucja? https://klubjagiellonski.pl/2021/12/21/przywrocic-poczucie-go-
dnosci-bezdomnym-niepelnosprawnym-i-dzieciom-z-domow-dziecka-dlaczego-
spolecznosc-lokalna-pomoze-lepiej-niz-panstwowa-instytucja/ (dostep 21.09.2022).

Dabek, M. (14.06.2017). ,Za zyciem” pod lupg: komu mieszkania chronione? http://www.
niepelnosprawni.pl/ledge/x/576278 (dostep 21.09.2022).

Dazblaz, B. (11.10.2019). V Kongres: decydowal, znaczy byc. http://niepelnosprawni.pl/
ledge/x/848559;jsessionid=FAA7658 AD7927A52D8FAD7BF199A11DA?ci=docu-
ment_add_comment&mid=849272&state=am (dostep 26.09.2022).

Dazblaz, B. (26.05.2021). Dzie#i Matki i 30 lat troski. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge-
/x/1806389 (dostep 27.09.2022).

Dazblaz, B. (25.06.2021). Strategia deinstytucjonalizacji i przepisy niwelujgce réznicowa-
nie opiekunéw juz blisko? http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1820246 (dostep
13.09.2022).

Dazblaz, B. (11.08.2021). Mieszkanie chronione zamiast DPS-u. http://www.niepelno-
sprawni.pl/ledge/x/1839455 (dostep 4.10.2022).

Dazbtaz, B., Rézanski, M. (21.05.2021). Czego brakuje w Krajowym Planie Odbudowy?
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1804019 (dostep 27.09.2022).

Deja, A. (02.08.2021). Jeszcze tylko dzis podpisz apel w sprawie Strategii Deinstytucjonalizacji.
https://publicystyka.ngo.pl/podpisz-apel-w-sprawie-strategii-deinstytucjonalizacji?f
bclid=IwAR2rDG_6LVDijgiY8122aF69hkrIdtsi1 3KA-cYoWphOLrTNWIAyjTYgNgE
(dostep 10.10.2022).

Deja, A. (21.09.2021). Jaka deinstytucjonalizacja? Agnieszka Deja: Przede wszystkim do-
stepne ustugi blisko cztowieka. https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-
agnieszka-deja-przede-wszystkim-dostepne-uslugi-blisko-czlowieka?fbclid=IwAR2
WYYo7vYiM3AJHZz0iRflu5PaXjBmSNyvwHMrpp4YwIPVRyD9B5vdTe33k (dostep
21.09.2022).

Dudkiewicz, J. (18.01.2022). Michat Gu¢: Deinstytucjonalizacja jest nie tylko rozwigzaniem
lepszym, ale tez tatiszym [wywiad]. https://publicystyka.ngo.pl/michal-guc-deinstytu-
cjonalizacja-jest-nie-tylko-rozwiazaniem-lepszym-ale-tez-tanszym-wywiad (dostep
22.09.2022).

Fijotek-Glowacka, K. (22.06.2021). Uspolecznienie, upodmiotowienie, personalizacja. Czas
na deinstytucjonalizacje. https://instytutsprawobywatelskich.pl/uspolecznienie-upod
miotowienie-personalizacja-czas-na-deinstytucjonalizacje/ (dostep 21.09.2022).

Flieger, E. (7.09.2021). Jaka deinstytucjonalizacja? Zapraszamy do debaty. https://publicy-
styka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-zapraszamy-do-debaty (dostep 10.10.2022).

Gmiterek-Zabtocka, A. (11.07.2021). Opracowali strategie ws. zmian w DPS-ach, ale re-
sort rodziny odlozyt jg na pétke. ,Stracimy kolejne 20 lat”. https://www.tokfm.pl/Tokf-
m/7,103085,27314454,0pracowali-strategie-ws-zmian-w-dps-ach-ale-resort-rodziny.
html?fbclid=IwAR0Cg_QGypSU5GRU5cIn]JELI-mqCmbweKoirTvdim-9zCSpGsZ-
D2eKvS0y0 (dostep 22.09.2022).

Grabowska, 1., Wojcik, S. (2021). Analiza skali potrzeb i niezbednych zmian w ramach pro-
cesu deinstytucjonalizacji. https://www.wrzos.org.pl/wp-content/uploads/2021/07/
ekspertyza-deinstytucjonalizacja-szacunek-skali-potrzeb.pdf (dostep 22.09.2022).


https://klubjagiellonski.pl/2021/12/21/przywrocic-poczucie-godnosci-bezdomnym-niepelnosprawnym-i-dzieciom-z-domow-dziecka-dlaczego-spolecznosc-lokalna-pomoze-lepiej-niz-panstwowa-instytucja/
https://klubjagiellonski.pl/2021/12/21/przywrocic-poczucie-godnosci-bezdomnym-niepelnosprawnym-i-dzieciom-z-domow-dziecka-dlaczego-spolecznosc-lokalna-pomoze-lepiej-niz-panstwowa-instytucja/
https://klubjagiellonski.pl/2021/12/21/przywrocic-poczucie-godnosci-bezdomnym-niepelnosprawnym-i-dzieciom-z-domow-dziecka-dlaczego-spolecznosc-lokalna-pomoze-lepiej-niz-panstwowa-instytucja/
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/576278
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/576278
http://niepelnosprawni.pl/ledge/x/848559;jsessionid=FAA7658AD7927A52D8FAD7BF199A11DA?ci=document_add_comment&mid=849272&state=am
http://niepelnosprawni.pl/ledge/x/848559;jsessionid=FAA7658AD7927A52D8FAD7BF199A11DA?ci=document_add_comment&mid=849272&state=am
http://niepelnosprawni.pl/ledge/x/848559;jsessionid=FAA7658AD7927A52D8FAD7BF199A11DA?ci=document_add_comment&mid=849272&state=am
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1806389
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1806389
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1820246
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1839455
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1839455
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1804019
https://publicystyka.ngo.pl/podpisz-apel-w-sprawie-strategii-deinstytucjonalizacji?fbclid=IwAR2rDG_6LVDijgiY8l22aF69hkrIdtsi13KA-cYoWphOLrTNWlAyjTYgNgE
https://publicystyka.ngo.pl/podpisz-apel-w-sprawie-strategii-deinstytucjonalizacji?fbclid=IwAR2rDG_6LVDijgiY8l22aF69hkrIdtsi13KA-cYoWphOLrTNWlAyjTYgNgE
https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-agnieszka-deja-przede-wszystkim-dostepne-uslugi-blisko-czlowieka?fbclid=IwAR2WYYo7vYiM3AJHz0iRflu5PaXjBmSNyvwHMrpp4Yw9PVRyD9B5vdTe33k
https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-agnieszka-deja-przede-wszystkim-dostepne-uslugi-blisko-czlowieka?fbclid=IwAR2WYYo7vYiM3AJHz0iRflu5PaXjBmSNyvwHMrpp4Yw9PVRyD9B5vdTe33k
https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-agnieszka-deja-przede-wszystkim-dostepne-uslugi-blisko-czlowieka?fbclid=IwAR2WYYo7vYiM3AJHz0iRflu5PaXjBmSNyvwHMrpp4Yw9PVRyD9B5vdTe33k
https://publicystyka.ngo.pl/michal-guc-deinstytucjonalizacja-jest-nie-tylko-rozwiazaniem-lepszym-ale-tez-tanszym-wywiad
https://publicystyka.ngo.pl/michal-guc-deinstytucjonalizacja-jest-nie-tylko-rozwiazaniem-lepszym-ale-tez-tanszym-wywiad
https://instytutsprawobywatelskich.pl/uspolecznienie-upodmiotowienie-personalizacja-czas-na-deinstytucjonalizacje/
https://instytutsprawobywatelskich.pl/uspolecznienie-upodmiotowienie-personalizacja-czas-na-deinstytucjonalizacje/
https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-zapraszamy-do-debaty
https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-zapraszamy-do-debaty
https://www.tokfm.pl/Tokfm/7,103085,27314454,opracowali-strategie-ws-zmian-w-dps-ach-ale-resort-rodziny.html?fbclid=IwAR0Cg_QGypSU5GRU5c9nJEL9-mqCmbweKoirTvdim-9zCSpGsZD2eKvS0y0
https://www.tokfm.pl/Tokfm/7,103085,27314454,opracowali-strategie-ws-zmian-w-dps-ach-ale-resort-rodziny.html?fbclid=IwAR0Cg_QGypSU5GRU5c9nJEL9-mqCmbweKoirTvdim-9zCSpGsZD2eKvS0y0
https://www.tokfm.pl/Tokfm/7,103085,27314454,opracowali-strategie-ws-zmian-w-dps-ach-ale-resort-rodziny.html?fbclid=IwAR0Cg_QGypSU5GRU5c9nJEL9-mqCmbweKoirTvdim-9zCSpGsZD2eKvS0y0
https://www.tokfm.pl/Tokfm/7,103085,27314454,opracowali-strategie-ws-zmian-w-dps-ach-ale-resort-rodziny.html?fbclid=IwAR0Cg_QGypSU5GRU5c9nJEL9-mqCmbweKoirTvdim-9zCSpGsZD2eKvS0y0
https://www.wrzos.org.pl/wp-content/uploads/2021/07/ekspertyza-deinstytucjonalizacja-szacunek-skali-potrzeb.pdf
https://www.wrzos.org.pl/wp-content/uploads/2021/07/ekspertyza-deinstytucjonalizacja-szacunek-skali-potrzeb.pdf

Zrodta 367

Greniuk, A. (12.08.2020). ,,Przyzwolenie na segregacje i tamanie praw”. Polska zaskarzo-
na do Komisji Europejskiej. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1149037 (dostep
27.09.2022).

Greniuk, A. (26.03.2021). Czym jest niezalezne zycie? Wyjasniamy. Krok po kroku. http://
niepelnosprawni.pl/ledge/x/1772310 (dostep 22.09.2021).

Jaskowiak, J. (29.06.2021). Interpelacja nr 25011 do ministra rodziny i polityki spotecz-
nej w sprawie braku alternatywy dla dzieci z niepelnosprawnosciami przebywajg-
cych w domach pomocy spolecznej. https://sejm.gov.pl/sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.
xsptkey=C4]BPU&view=5 (dostep 27.09.2022).

Jezioro-Bras§, M. (2015). Deinstytucjonalizacja opieki nad osobami niesamodzielnymi
w oparciu o Konwencje ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych - wywiad z pania
Barbarg Imiotczyk - dyrektorem Centrum Projektéw Spotecznych w Biurze Rzeczni-
ka Praw Obywatelskich, Biuletyn Regionalnego Osrodka Polityki Spotecznej w Krako-
wie, 4, 8-10.

Jordan, P. (17.03.2021). Planowanie skoncentrowane na Osobie z niepelnosprawnoscig -
wazny filar srodowiskowego wsparcia. https://publicystyka.ngo.pl/planowanie-skonce-
ntrowane-na-osobie-z-niepelnosprawnoscia-wazny-filar-srodowiskowego-wsparcia
(dostep 22.09.2022).

Kocejko, M. (26.05.2020). Prawa cztowieka mieszkaricéw DPS to zapomniana sprawa [opi-
nia]. https://publicystyka.ngo.pl/magdalena-kocejko-prawa-czlowieka-mieszkancow-
dps-to-zapomniana-sprawa-opinia (dostep 22.09.2022).

Komentarz generalny nr 5 (27.10.2017) sporzadzony przez Komitet ONZ ds. Praw Oséb
Niepelnosprawnych, polskie ttumaczenie K. Krzyzanowska (2019). Warszawa: Funda-
cja Centrum Praw Os6b Niepelnosprawnych. https://niezaleznezycie.pl/wp-content/
uploads/Komentarz_og%C3%B3Iny_ONZ_5_PL.pdf (dostep 22.09.2022).

Kowalski, R. (26.10.2020). Jak przekonaé politykow, zeby do deinstytucjonalizacji po-
deszli  powaznie.  https://publicystyka.ngo.pl/jak-przekonac-politykow-zeby-do-
deinstytucjonalizacji-podeszli-powaznie (dostep 21.09.2022).

Kowalski, R. (23.01.2021). Dwunaste posiedzenie RDPP. Rada chciataby lepiej komuniko-
wac o swoich pracach. https://publicystyka.ngo.pl/dwunaste-posiedzenie-rdpp-rada-
chcialaby-lepiej-komunikowac-o-swoich-pracach (dostep 10.10.2022).

Kramkowska, K. (2021). Deinstytucjonalizacja w opiece dlugoterminowej. Forum Opieki
Dtugoterminowej Medi, 1(86), 9-13.

Kubicki, P. (2021). Cele deinstytucjonalizacji w kontekscie oczekiwa# oséb z niepetno-
sprawnosciami, polityki spotecznej i dokumentéw miedzynarodowych. https://niesa-
modzielnym.pl/uploads/RAPORT_DEINSTYTUCJONALIZACJA_OD.pdf (dostep
22.09.2022).

Kubicki, P., Kocejko, M. (20.10.2020). Czy istnieje alternatywa dla doméw pomo-
cy spotecznej? O deinstytucjonalizacji, wigczajgcych spotecznosciach lokalnych
i niezaleznym zyciu o0s6b z mniepetnosprawnosciami. https://publicystyka.ngo.pl/
czy-istnieje-alternatywa-dla-domow-pomocy-spolecznej-o-deinstytucjonalizacji-
wlaczajacych-spolecznosciach-lokalnych-i-niezaleznym-zyciu-osob-z-niepelno-
sprawnosciami?fbclid=IwAR01wCuo04kPNpsdSW1Le46a_kb6531VLufix TI4QKW-
fvfVxds-P6DNIIbF4 (dostep 21.09.2022).


http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1149037
http://niepelnosprawni.pl/ledge/x/1772310
http://niepelnosprawni.pl/ledge/x/1772310
https://sejm.gov.pl/sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.xsp?key=C4JBPU&view=5
https://sejm.gov.pl/sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.xsp?key=C4JBPU&view=5
https://publicystyka.ngo.pl/planowanie-skoncentrowane-na-osobie-z-niepelnosprawnoscia-wazny-filar-srodowiskowego-wsparcia
https://publicystyka.ngo.pl/planowanie-skoncentrowane-na-osobie-z-niepelnosprawnoscia-wazny-filar-srodowiskowego-wsparcia
https://publicystyka.ngo.pl/magdalena-kocejko-prawa-czlowieka-mieszkancow-dps-to-zapomniana-sprawa-opinia
https://publicystyka.ngo.pl/magdalena-kocejko-prawa-czlowieka-mieszkancow-dps-to-zapomniana-sprawa-opinia
https://niezaleznezycie.pl/wp-content/uploads/Komentarz_ogólny_ONZ_5_PL.pdf
https://niezaleznezycie.pl/wp-content/uploads/Komentarz_ogólny_ONZ_5_PL.pdf
https://publicystyka.ngo.pl/jak-przekonac-politykow-zeby-do-deinstytucjonalizacji-podeszli-powaznie
https://publicystyka.ngo.pl/jak-przekonac-politykow-zeby-do-deinstytucjonalizacji-podeszli-powaznie
https://publicystyka.ngo.pl/dwunaste-posiedzenie-rdpp-rada-chcialaby-lepiej-komunikowac-o-swoich-pracach
https://publicystyka.ngo.pl/dwunaste-posiedzenie-rdpp-rada-chcialaby-lepiej-komunikowac-o-swoich-pracach
https://niesamodzielnym.pl/uploads/RAPORT_DEINSTYTUCJONALIZACJA_OD.pdf
https://niesamodzielnym.pl/uploads/RAPORT_DEINSTYTUCJONALIZACJA_OD.pdf
https://publicystyka.ngo.pl/czy-istnieje-alternatywa-dla-domow-pomocy-spolecznej-o-deinstytucjonalizacji-wlaczajacych-spolecznosciach-lokalnych-i-niezaleznym-zyciu-osob-z-niepelnosprawnosciami?fbclid=IwAR01wCuo4kPNpsdSW1Le46a_kb6531VLufixTI4QKWfvfVxds-P6DNlIbF4
https://publicystyka.ngo.pl/czy-istnieje-alternatywa-dla-domow-pomocy-spolecznej-o-deinstytucjonalizacji-wlaczajacych-spolecznosciach-lokalnych-i-niezaleznym-zyciu-osob-z-niepelnosprawnosciami?fbclid=IwAR01wCuo4kPNpsdSW1Le46a_kb6531VLufixTI4QKWfvfVxds-P6DNlIbF4
https://publicystyka.ngo.pl/czy-istnieje-alternatywa-dla-domow-pomocy-spolecznej-o-deinstytucjonalizacji-wlaczajacych-spolecznosciach-lokalnych-i-niezaleznym-zyciu-osob-z-niepelnosprawnosciami?fbclid=IwAR01wCuo4kPNpsdSW1Le46a_kb6531VLufixTI4QKWfvfVxds-P6DNlIbF4
https://publicystyka.ngo.pl/czy-istnieje-alternatywa-dla-domow-pomocy-spolecznej-o-deinstytucjonalizacji-wlaczajacych-spolecznosciach-lokalnych-i-niezaleznym-zyciu-osob-z-niepelnosprawnosciami?fbclid=IwAR01wCuo4kPNpsdSW1Le46a_kb6531VLufixTI4QKWfvfVxds-P6DNlIbF4
https://publicystyka.ngo.pl/czy-istnieje-alternatywa-dla-domow-pomocy-spolecznej-o-deinstytucjonalizacji-wlaczajacych-spolecznosciach-lokalnych-i-niezaleznym-zyciu-osob-z-niepelnosprawnosciami?fbclid=IwAR01wCuo4kPNpsdSW1Le46a_kb6531VLufixTI4QKWfvfVxds-P6DNlIbF4

368 Zrédta

Kurowski, K. (2014). Przestrzeganie wolnosci i praw cztowieka i obywatela w domach
pomocy spolecznej. Niepetnosprawnos¢ - zagadnienia, problemy, rozwigzania, 2(11),
157-181.

Kurowski, K. (13.07.2022). Rodzina czy DPS? Jest trzecia droga. https://wiez.pl/2022/07/13/
rodzina-czy-dps-jest-trzecia-droga/ (dostep 27.09.2022).

Libura, M. (12.10.2021). Jaka deinstytucjonalizacja? Podsumowujemy debate. https://publicy-
styka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-podsumowujemy-debate (dostep 27.09.2022).

List aktywistow (9.11.2020). List aktywistéw do Prezydenta RP i Prezesa Rady Ministrow
RP. https://www.wrzos.org.pl/wp-content/uploads/2020/11/listdopremieraiprezydent
astrategiideinstytucjonalizacji.pdf (dostep 27.09.2022).

List aktywistow (1.04.2021). List aktywistow do Tadeusza Koscifiskiego, Ministra Finanséw,
Funduszy i Polityki Regionalnej. https://docs.google.com/document/d/1V1mLLLIE]-
0BjbEORCla7NHzXIXDUZIm-/edit?fbclid=IwAR3upVnhqy0zGa337vxARju_EIR-
8CEEyoixest-MHFguR9m-wHgji25]IYM (dostep 27.09.2022).

Mierzejewski, C. (12.08.2021). Dlaczego straszy sig nas grozbg likwidacji doméw pomocy spo-
tecznej.  https://www.deinstytucjonalizacja.info/blog/dlaczego-straszy-sie-nas-grozba-
likwidacji-domow-pomocy-spolecznej (dostep 2.10.2022).

Mierzejewski, C. (7.09.2021). Jaka deinstytucjonalizacja? Cezary Mizejewski: Chodzi o re-
alne prawo wyboru czlowieka, jak ma spedzi¢ swoje zycie. https://publicystyka.ngo.
pl/jaka-deinstytucjonalizacja-cezary-mizejewski-chodzi-o-realne-prawo-wyboru-
czlowieka-jak-ma-spedzic-swoje-zycie (dostep 22.09.2022).

Mika, T. (red.) (2021). Asystencja osobista 0sob z niepetnosprawnoscig w swietle analiz wy-
branych rozwigzan zagranicznych oraz systemu i doswiadczeri krajowych. Raport zbior-
czy. Puszczykowo: Fundacja im. Krélowej Polski $w. Jadwigi.

Niepelnosprawni.pl (21.09.2015). Ponad 100 organizacji pozarzgdowych dziatajgcych dla
0s6b z niepetnosprawnosciq pisze do prezydenta. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge-
/x/277786 (dostep 21.09.2022).

Nowosielska, P. (27.07.2021). Deinstytucjonalizacja. Piesti odleglej przysziosci [OPINIA].
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:Ya-9f8HUOvY]:https://
serwisy.gazetaprawna.pl/emerytury-i-renty/artykuly/8216027,wdowik-ustawa-dei
nstytucjonalizacja-strategia-na-rzecz-godnego-zycia.html+&cd=1&hl=pl&ct=cln-
k&gl=pl&client=safari (dostep 15.10.2022).

Nowosielska, P. (28.07.2021). Wdéwik: Deinstytucjonalizacja to koniecznos¢ [WYWIAD].
https://serwisy.gazetaprawna.pl/emerytury-i-renty/artykuly/8216860,pawel-wdowik-
dps-deinstytucjonalizacja-to-koniecznosc.html (dostep 22.09.2022).

PAP - Polska Agencja Prasowa (25.10.2017). Eksperci: System wsparcia osob z niepel-
nosprawnosciami wymaga pilnych zmian. https://praca.gazetaprawna.pl/artykuly/
1080832,system-wsparcia-osob-z-niepelnosprawnosciami-wymaga-zmian.html (do-
step 2.10.2022).

PAP - Polska Agencja Prasowa (1.05.2018). RPO: powinnismy zaufaé osobom z niepel-
nosprawnoscig ws. Dysponowania Srodkami. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge-
/x/651850 (dostep 12.10.2022).

PAP - Polska Agencja Prasowa (3.12.2019). RPO apeluje do minister rodziny o zmiany
we wsparciu o0sob niepetnosprawnych. https://www.gazetaprawna.pl/wiadomosci/


https://wiez.pl/2022/07/13/rodzina-czy-dps-jest-trzecia-droga/
https://wiez.pl/2022/07/13/rodzina-czy-dps-jest-trzecia-droga/
https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-podsumowujemy-debate
https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-podsumowujemy-debate
https://www.wrzos.org.pl/wp-content/uploads/2020/11/listdopremieraiprezydentastrategiideinstytucjonalizacji.pdf
https://www.wrzos.org.pl/wp-content/uploads/2020/11/listdopremieraiprezydentastrategiideinstytucjonalizacji.pdf
https://docs.google.com/document/d/1V1mLLL9EJ0BjbEORCla7NHzXIXDUZlm-/edit?fbclid=IwAR3upVnhqy0zGa337vxARju_EIR8CEEyoixest-MHFguR9m-wHqji25JIYM
https://docs.google.com/document/d/1V1mLLL9EJ0BjbEORCla7NHzXIXDUZlm-/edit?fbclid=IwAR3upVnhqy0zGa337vxARju_EIR8CEEyoixest-MHFguR9m-wHqji25JIYM
https://docs.google.com/document/d/1V1mLLL9EJ0BjbEORCla7NHzXIXDUZlm-/edit?fbclid=IwAR3upVnhqy0zGa337vxARju_EIR8CEEyoixest-MHFguR9m-wHqji25JIYM
https://www.deinstytucjonalizacja.info/blog/dlaczego-straszy-sie-nas-grozba-likwidacji-domow-pomocy-spolecznej
https://www.deinstytucjonalizacja.info/blog/dlaczego-straszy-sie-nas-grozba-likwidacji-domow-pomocy-spolecznej
https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-cezary-mizejewski-chodzi-o-realne-prawo-wyboru-czlowieka-jak-ma-spedzic-swoje-zycie
https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-cezary-mizejewski-chodzi-o-realne-prawo-wyboru-czlowieka-jak-ma-spedzic-swoje-zycie
https://publicystyka.ngo.pl/jaka-deinstytucjonalizacja-cezary-mizejewski-chodzi-o-realne-prawo-wyboru-czlowieka-jak-ma-spedzic-swoje-zycie
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/277786
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/277786
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:Ya-9f8HUOvYJ:https://serwisy.gazetaprawna.pl/emerytury-i-renty/artykuly/8216027,wdowik-ustawa-deinstytucjonalizacja-strategia-na-rzecz-godnego-zycia.html+&cd=1&hl=pl&ct=clnk&gl=pl&client=safari
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:Ya-9f8HUOvYJ:https://serwisy.gazetaprawna.pl/emerytury-i-renty/artykuly/8216027,wdowik-ustawa-deinstytucjonalizacja-strategia-na-rzecz-godnego-zycia.html+&cd=1&hl=pl&ct=clnk&gl=pl&client=safari
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:Ya-9f8HUOvYJ:https://serwisy.gazetaprawna.pl/emerytury-i-renty/artykuly/8216027,wdowik-ustawa-deinstytucjonalizacja-strategia-na-rzecz-godnego-zycia.html+&cd=1&hl=pl&ct=clnk&gl=pl&client=safari
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:Ya-9f8HUOvYJ:https://serwisy.gazetaprawna.pl/emerytury-i-renty/artykuly/8216027,wdowik-ustawa-deinstytucjonalizacja-strategia-na-rzecz-godnego-zycia.html+&cd=1&hl=pl&ct=clnk&gl=pl&client=safari
https://serwisy.gazetaprawna.pl/emerytury-i-renty/artykuly/8216860,pawel-wdowik-dps-deinstytucjonalizacja-to-koniecznosc.html
https://serwisy.gazetaprawna.pl/emerytury-i-renty/artykuly/8216860,pawel-wdowik-dps-deinstytucjonalizacja-to-koniecznosc.html
https://praca.gazetaprawna.pl/artykuly/1080832,system-wsparcia-osob-z-niepelnosprawnosciami-wymaga-zmian.html
https://praca.gazetaprawna.pl/artykuly/1080832,system-wsparcia-osob-z-niepelnosprawnosciami-wymaga-zmian.html
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/651850
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/651850
https://www.gazetaprawna.pl/wiadomosci/artykuly/1442822,rpo-apeluje-o-zmiany-we-wsparciu-osob-niepelnosprawnych.html

Zrodta 369

artykuly/1442822,rpo-apeluje-o-zmiany-we-wsparciu-osob-niepelnosprawnych.html
(dostep 22.09.2022).

PAP - Polska Agencja Prasowa (16.11.2021). Asystencja osobista 0sob niepetnosprawnych:
w polowie grudnia ,twarde zatozenia” legislacyjne. https://pulsmedycyny.pl/asysten-
cja-osobista-osob-niepelnosprawnych-w-polowie-grudnia-twarde-zalozenia-legislac
yjne-1133408 (dostep 14.09.2022).

PAP - Polska Agencja Prasowa (19.08.2022). Wiceminister Wdéwik dla ,,DGP”: DPS-y
przypominajg dzis kolonie karne. https://www.pap.pl/aktualnosci/news%2C91855-
1%2Cwiceminister-wdowik-dla-dgp-dps-y-przypominaja-dzis-kolonie-karne.html
(dostep 27.09.2022).

Pawlowska, E. (21.05.2021). W walce z pandemig potrzeby niepetnosprawnych przestaly istniec.
https://pulsmedycyny.pl/w-walce-z-pandemia-potrzeby-niepelnosprawnych-przestaly-
istniec-11173472fbclid=IwAROPqTwxoTXDn-AVVIOHOVKA6TzwYU2BsuQbJel-
NF9vrPy-EdqzuT-Argl (dostep 27.09.2021).

PFON - Polskie Forum Osdb z Niepelnosprawnosciami (19.10.2021). Program VII Kon-
gresu Osob z Niepelnosprawnosciami. https://pfon.org/aktualnosci/program-vii-ko-
ngresu-osob-z-niepelnosprawnosciami-z-linkiem-do-formularza-zgloszeniowego/
(dostep 24.10.2022).

PFON - Polskie Forum Oséb z Niepelnosprawnosciami (3.11.2021). Uwagi PFON do pro-
jektu Strategii Rozwoju Ustug Spotecznych na lata 2021-2035. https://pfon.org/aktual-
nosci/tabela-uwag-pfon-do-projektu-dokumentu-strategia-rozwoju-uslug-spoleczny
ch-polityka-publiczna-na-lata-2021-2035/ (dostep 4.10.2022).

Porozumienie Autyzm Polska (2021). Koncepcja Wspélnot Domowych dla Dorostych Oséb
z Autyzmem. https://autyzmpolska.org.pl/wp-content/uploads/2021/05/00-Koncepcj-
a-Wsp%C3%B3Inoty-Domowej-dla-Doros%C5%82ych-Os%C3%B3b-z- Autyzmem.
pdf (dostep 21.09.2022).

Préchniewicz, D. (2.07.2021). Przywrdci¢ pamiec o sobie. http://www.niepelnosprawni.pl/
ledge/x/18231322fbclid=IwAR1IKVCW65vapWbPXUuO0P3tulIMDp4NEAV24TxDzo-
TW2puN_VjQF7pBjtgwU (dostep 4.10.2022).

Przybyszewski, T. (3.09.2020). Zapis wideoczatu z Pawlem Wdowikiem, Petnomocnikiem
Rzgdu ds. Os6b Niepetnosprawnych. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1165206;j-
sessionid=E3F428E58 1 FE9F515E0F3140029033B9?fbclid=IwAR27feMqWdVIOQ-IYZ
V2XDybJzb5tVnTRUqiiLfyHp4AF6qLfcUkWghQ-Xo (dostep 15.10.2022).

Redziak, B. (30.09.2013). Ustugi na poziomie lokalnym zastgpig opieke instytucjonalng?
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/172560 (dostep 4.10.2022).

Redziak, B. (22.07.2015). 10 lat w DPS wbrew swej woli. Wyrok: Polska winna. I nic si¢ nie
zmienia. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/268303 (dostep 27.09.2022).

Roézanski, M. (14.12.2015). Czas obali¢ wielkie instytucje. http://www.niepelnosprawni.pl/
ledge/x/301530 (dostep 4.10.2022).

Rézanski, M. (20.06.2016). Komisarz Rady Europy: domy opieki tamig prawa czlowieka.
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/344562 (dostep 22.09.2022).

Rézanski, M. (21.09.2016). Przeciwko systemowi wsparcia biernosci. http://www.niepelno-
sprawni.pl/ledge/x/344713 (dostep 21.09.2022).

Rézanski, M. (28.09.2017). Chcemy praw, nie faski. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge-
/x/586353 (dostep 22.09.2022).


https://www.gazetaprawna.pl/wiadomosci/artykuly/1442822,rpo-apeluje-o-zmiany-we-wsparciu-osob-niepelnosprawnych.html
https://pulsmedycyny.pl/asystencja-osobista-osob-niepelnosprawnych-w-polowie-grudnia-twarde-zalozenia-legislacyjne-1133408
https://pulsmedycyny.pl/asystencja-osobista-osob-niepelnosprawnych-w-polowie-grudnia-twarde-zalozenia-legislacyjne-1133408
https://pulsmedycyny.pl/asystencja-osobista-osob-niepelnosprawnych-w-polowie-grudnia-twarde-zalozenia-legislacyjne-1133408
https://www.pap.pl/aktualnosci/news%2C918551%2Cwiceminister-wdowik-dla-dgp-dps-y-przypominaja-dzis-kolonie-karne.html
https://www.pap.pl/aktualnosci/news%2C918551%2Cwiceminister-wdowik-dla-dgp-dps-y-przypominaja-dzis-kolonie-karne.html
https://pulsmedycyny.pl/w-walce-z-pandemia-potrzeby-niepelnosprawnych-przestaly-istniec-1117347?fbclid=IwAR0PqTwxoTXDn-AVVlOHOVKA6TzwYU2BsuQbJe1-NF9vrPy-EdqzuT-ArgI
https://pulsmedycyny.pl/w-walce-z-pandemia-potrzeby-niepelnosprawnych-przestaly-istniec-1117347?fbclid=IwAR0PqTwxoTXDn-AVVlOHOVKA6TzwYU2BsuQbJe1-NF9vrPy-EdqzuT-ArgI
https://pulsmedycyny.pl/w-walce-z-pandemia-potrzeby-niepelnosprawnych-przestaly-istniec-1117347?fbclid=IwAR0PqTwxoTXDn-AVVlOHOVKA6TzwYU2BsuQbJe1-NF9vrPy-EdqzuT-ArgI
https://pfon.org/aktualnosci/program-vii-kongresu-osob-z-niepelnosprawnosciami-z-linkiem-do-formularza-zgloszeniowego/
https://pfon.org/aktualnosci/program-vii-kongresu-osob-z-niepelnosprawnosciami-z-linkiem-do-formularza-zgloszeniowego/
https://pfon.org/aktualnosci/tabela-uwag-pfon-do-projektu-dokumentu-strategia-rozwoju-uslug-spolecznych-polityka-publiczna-na-lata-2021-2035/
https://pfon.org/aktualnosci/tabela-uwag-pfon-do-projektu-dokumentu-strategia-rozwoju-uslug-spolecznych-polityka-publiczna-na-lata-2021-2035/
https://pfon.org/aktualnosci/tabela-uwag-pfon-do-projektu-dokumentu-strategia-rozwoju-uslug-spolecznych-polityka-publiczna-na-lata-2021-2035/
https://autyzmpolska.org.pl/wp-content/uploads/2021/05/00-Koncepcja-Wspólnoty-Domowej-dla-Dorosłych-Osób-z-Autyzmem.pdf
https://autyzmpolska.org.pl/wp-content/uploads/2021/05/00-Koncepcja-Wspólnoty-Domowej-dla-Dorosłych-Osób-z-Autyzmem.pdf
https://autyzmpolska.org.pl/wp-content/uploads/2021/05/00-Koncepcja-Wspólnoty-Domowej-dla-Dorosłych-Osób-z-Autyzmem.pdf
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1823132?fbclid=IwAR1KVCW65vapWbPXUu0P3tu1lMDp4NEAV24TxDzoTW2puN_VjQF7pBjtgwU
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1823132?fbclid=IwAR1KVCW65vapWbPXUu0P3tu1lMDp4NEAV24TxDzoTW2puN_VjQF7pBjtgwU
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1823132?fbclid=IwAR1KVCW65vapWbPXUu0P3tu1lMDp4NEAV24TxDzoTW2puN_VjQF7pBjtgwU
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1165206;jsessionid=E3F428E581FE9F515E0F3140029033B9?fbclid=IwAR27feMqWdVlOQ-IYZV2XDybJzb5tVnTRUqiiLfyHp4AF6qLfcUkWqhQ-Xo
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1165206;jsessionid=E3F428E581FE9F515E0F3140029033B9?fbclid=IwAR27feMqWdVlOQ-IYZV2XDybJzb5tVnTRUqiiLfyHp4AF6qLfcUkWqhQ-Xo
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1165206;jsessionid=E3F428E581FE9F515E0F3140029033B9?fbclid=IwAR27feMqWdVlOQ-IYZV2XDybJzb5tVnTRUqiiLfyHp4AF6qLfcUkWqhQ-Xo
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/172560
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/268303
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/301530
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/301530
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/344562
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/344713
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/344713
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/586353
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/586353

370 Zrédta

Roézanski, M. (12.10.2017). BgdZcie dumni, silni i widoczni. http://www.niepelnosprawni.
pl/ledge/x/587924 (dostep 10.10.2022).

Roézanski, M. (26.10.2017). Za godnym i niezaleznym zyciem. http://www.niepelnosprawni.
pl/ledge/x/604967 (dostep 4.10.2022).

Rozanski, M. (17.01.2018). Instytucje lecznicze i opiekuricze odbierajg wolnos¢. http://[www.
niepelnosprawni.pl/ledge/x/638736 (dostep 21.09.2022).

Roézanski, M. (7.08.2018). Walka z dyskryminacjg i ubdstwem obowigzkiem paristwa.
RPO przedstawit swoje rekomendacje dla ONZ. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge-
/x/669249 (dostep 26.09.2022).

Roézanski, M. (6.09.2018). Trudne pytania w Genewie. Jak Polska radzi sobie z Konwencjg
o prawach oséb niepetnosprawnych? http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/673395
(dostep 4.10.2022).

Roézanski, M. (26.10.2018). Krytyczna stagnacja czy czas nadziei? http://www.niepelno-
sprawni.pl/ledge/x/684988 (dostep 2.10.2022).

Roézanski, M. (2020). Najwyzsza pora na reforme DPS-6w. Integracja, 2, 36-39.

Roézanski, M. (4.03.2020). Likwidacja barier, dostepny transport i dofinansowanie WTZ
i ZAZ. PFRON wspiera samorzgdy. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/933650
(dostep 21.09.2022).

Roézanski, M. (12.03.2020). Zréwnanie Swiadczeti dla opiekunéw. Senatorzy podejmg pra-
ce nad realizacjg wyroku TK. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/939748 (dostep
2.10.2020).

Rozanski, M. (9.06.2020). Petnomocnik Rzgdu odpowiadat na pytania Czytelnikow naszego
portalu. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1065960 (dostep 10.10.2022).

Roézanski, M. (8.07.2020). Niezalezne zycie po tddzku. Mieszkania chronione czy jednak
DPS? http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1112401 (dostep 2.10.2022).

Roézanski, M. (15.07.2020). Rzgdowa strategia deinstytucjonalizacji juz we wrzesniu? http://
www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1116084 (dostep 27.09.2022).

Roézanski, M. (2.09.2020). Petnomocnik obiecuje m.in. rozwigzanie problemu putapki rento-
wej. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1164683 (dostep 2.10.2022).

Roézanski, M. (15.03.2021). Niezalezne zycie zamiast wielkich instytucji. http://www.niepel-
nosprawni.pl/ledge/x/1771571 (dostep 21.09.2022).

Roézanski, M. (29.04.2021). Petnomocnik Rzgdu zapowiada plan mieszkalnictwa dla oséb
z niepetnosprawnosciami. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1793943 (dostep
10.10.2022).

Roézanski, M. (4.05.2021). Kregi wsparcia zamiast ubezwlasnowolnienia i nowy program
mieszkalnictwa - Petnomocnik zapowiada kolejne zmiany. http://www.niepelnospraw-
ni.pl/ledge/x/1795940 (dostep 22.09.2022).

Roézanski, M. (28.06.2021). Niezalezne zycie dziecka to niezalezne Zycie rodzica. http://
www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1821562;jsessionid=58297C16F673CBD C2F4D-
2445DE67A8902fbclid=IwAR3KIWWNIhNNOzpBe_50FIZTDO70]ZxaC_VQciu-
xlaHfzFosilaZwtjtpWM (dostep 22.09.2022).

Roézanski, M. (14.07.2021). Stagnacja zamiast zmiany. Eksperci o Strategii rozwoju ustug
spolecznych. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/18278962fbclid=IwAR32sP5t1jv
cqdFb8zkgcAV4P0ZIsodDJgNCXu2F_7A3xKL-899MH7973nk (dostep 27.09.2022).


http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/587924
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/587924
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/604967
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/604967
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/638736
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/638736
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/669249
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/669249
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/673395
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/684988
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/684988
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/933650
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/939748
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1065960
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1112401
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1116084
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1116084
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1164683
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1771571
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1771571
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1793943
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1795940
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1795940
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1821562;jsessionid=58297C16F673CBDC2F4D2445DE67A890?fbclid=IwAR3klWWNhNNOzpBe_5oFlZTDO7OJZxaC_VQciuxlaHfzFosiIaZwtjtIpWM
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1821562;jsessionid=58297C16F673CBDC2F4D2445DE67A890?fbclid=IwAR3klWWNhNNOzpBe_5oFlZTDO7OJZxaC_VQciuxlaHfzFosiIaZwtjtIpWM
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1821562;jsessionid=58297C16F673CBDC2F4D2445DE67A890?fbclid=IwAR3klWWNhNNOzpBe_5oFlZTDO7OJZxaC_VQciuxlaHfzFosiIaZwtjtIpWM
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1821562;jsessionid=58297C16F673CBDC2F4D2445DE67A890?fbclid=IwAR3klWWNhNNOzpBe_5oFlZTDO7OJZxaC_VQciuxlaHfzFosiIaZwtjtIpWM
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1827896?fbclid=IwAR32sP5t1jvcqdFb8zkgcAV4P0ZlsodDJgNCXu2F_7A3xKL-899MH7973nk
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1827896?fbclid=IwAR32sP5t1jvcqdFb8zkgcAV4P0ZlsodDJgNCXu2F_7A3xKL-899MH7973nk

Zrodta 371

Rézanski, M. (20.07.2021). ,,Nie umieszczenie w DPS, a pozostanie w miejscu zamieszka-
nia”. RPO zabrat glos w sprawie deinstytucjonalizacji. http://www.niepelnosprawni.pl/
ledge/x/1830341 (dostep 22.09.2022).

Rézanski, M. (9.09.2021). Czy reforma DPS oznacza ich likwidacje? http://niepelnospraw-
ni.pl/ledge/x/1859709?fbclid=IwAR1_2yyc9S3H9dcQqkzwg8fDOmISOXnIbJLM2
Cv_NaoCtqCavpLp7EPVUOM (dostep 22.09.2021).

Rézanski, M. (30.09.2021). Zapowiedzi Petnomocnika: wspieranie mieszkalnictwa i asysten-
cji. Srodki dla dorostej osoby z niepelnosprawnoscig, a nie opiekuna. http://www.niepel-
nosprawni.pl/ledge/x/1865440 (dostep 27.09.2022).

Siemaszko, A. (9.08.2017). Komentarz do artykutu B. Dgzbtaz: Co po smierci opiekunéw?
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/581747 (dostep 27.09.2022).

Starzewski, L. (3.11.2021). Jak wprowadza¢ deinstytucjonalizacje. Uwagi RPO do ,,Strate-
gii rozwoju ustug spotecznych na lata 2021-2035”. https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/
rpo-deinstytucjonalizacja-strategia-rozwoju-uslug-spolecznych-mrips?fbclid=IwA
R2ele6bi0v0735hRAsuc5YrCV5y6p6_EQJbexop9tzo8Bs3N3jwexYqGWk  (dostep
22.09.2022).

Strategia DI (2021). Ustugi spofeczne i zdrowotne na rzecz niezaleznego i bezpiecznego zy-
cia. Strategia deinstytucjonalizacji ustug w Polsce 2021-2035 oraz Mapa drogowa wdra-
zania Strategii deinstytucjonalizacji do 2023 r. Projekt. https://uploads.strikinglycdn.
com/files/b48d8627-e028-48d4-bfdb-ee4e629344fb/Strategia%20Deinstytucjonali-
2acji%20us % C5%82ug%20w%20Polsce%20i%20Mapa%20Drogowa%20d0%202023.
pdf (dostep 22.09.2022).

Szacki, R., Rybicka, M., Bolak, E. (21.07.2021). Strategia ustug spotecznych. Rozczarowania
i oczekiwania. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1830794?tbclid=IwAR2jZ0-sFN
ygwzUGn6zDynZ2mWckq8qszqaFhiq5vfmIn]de_P5Qs0zNpg4 (dostep 21.09.2022).

WSM (2021). Wspomagane spotecznosci mieszkaniowe. https://synapsis.org.pl/wp-con-
tent/uploads/2021/10/Wspomagane-spolecznosci-mieszkaniowe_koncepcja.pdf (do-
step 29.09.2022).

Za niezaleznym zyciem (11.05.2018). ,,Za Niezaleznym Zyciem”. Zatozenia dla projektow
ustaw dla Nowego Systemu Wsparcia 0s6b z niepetnosprawnosciami. Wersja 3.0, po
konsultacjach spolecznych. https://api.ngo.pl/media/get/5728 (dostep 4.10.2022).

Zadrozny J. (red.) (2015). Spoteczny Raport Alternatywny z realizacji Konwencji o prawach
0s6b z niepetnosprawnosciami w Polsce. Warszawa: Fundacja KSK. http://monitorin-
gobywatelski.firr.org.pl/wp-content/uploads/2015/09/Spo%C5%82eczny-Raport-Al-
ternatywny_ostateczny.pdf (dostep 2.03.2023).

Zawisny, A. (7.09.2021). Miedzynarodowa perspektywa deinstytucjonalizacji, a polska sta-
gnacja. Dlaczego potrzebujemy pilnych, systemowych zmian, a nie niewielkich poprawek
obecnego systemu. https://fundacjalibertatem.pl/panel/dokpdf/prezent.pdf (dostep
22.09.2022).

Zima-Parjaszewska, M., Abramowska, B.E. (2017). Asystent osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng. Poradnik metodyczny dla profesjonalistow. Warszawa: Polskie Stowarzy-
szenie na rzecz Osob z Niepelnosprawnoscig Intelektualng.


http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1830341
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1830341
http://niepelnosprawni.pl/ledge/x/1859709?fbclid=IwAR1_2yyc9S3H9dcQqkzwg8fD0mlSOXnIbJLM2Cv_NaoCtqCavpLp7EPVU0M
http://niepelnosprawni.pl/ledge/x/1859709?fbclid=IwAR1_2yyc9S3H9dcQqkzwg8fD0mlSOXnIbJLM2Cv_NaoCtqCavpLp7EPVU0M
http://niepelnosprawni.pl/ledge/x/1859709?fbclid=IwAR1_2yyc9S3H9dcQqkzwg8fD0mlSOXnIbJLM2Cv_NaoCtqCavpLp7EPVU0M
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1865440
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1865440
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/581747
https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/rpo-deinstytucjonalizacja-strategia-rozwoju-uslug-spolecznych-mrips?fbclid=IwAR2eIe6bi0v0735hRAsuc5YrCV5y6p6_EQJbexop9tzo8Bs3N3jwcxYqGWk
https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/rpo-deinstytucjonalizacja-strategia-rozwoju-uslug-spolecznych-mrips?fbclid=IwAR2eIe6bi0v0735hRAsuc5YrCV5y6p6_EQJbexop9tzo8Bs3N3jwcxYqGWk
https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/rpo-deinstytucjonalizacja-strategia-rozwoju-uslug-spolecznych-mrips?fbclid=IwAR2eIe6bi0v0735hRAsuc5YrCV5y6p6_EQJbexop9tzo8Bs3N3jwcxYqGWk
https://uploads.strikinglycdn.com/files/b48d8627-e028-48d4-bfdb-ee4e629344fb/Strategia Deinstytucjonalizacji usług w Polsce i Mapa Drogowa do 2023.pdf
https://uploads.strikinglycdn.com/files/b48d8627-e028-48d4-bfdb-ee4e629344fb/Strategia Deinstytucjonalizacji usług w Polsce i Mapa Drogowa do 2023.pdf
https://uploads.strikinglycdn.com/files/b48d8627-e028-48d4-bfdb-ee4e629344fb/Strategia Deinstytucjonalizacji usług w Polsce i Mapa Drogowa do 2023.pdf
https://uploads.strikinglycdn.com/files/b48d8627-e028-48d4-bfdb-ee4e629344fb/Strategia Deinstytucjonalizacji usług w Polsce i Mapa Drogowa do 2023.pdf
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1830794?fbclid=IwAR2jZ0-sFNygwzUGn6zDynZ2mWckq8qszqaFhiq5vfmInJde_P5Qs0zNpg4
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1830794?fbclid=IwAR2jZ0-sFNygwzUGn6zDynZ2mWckq8qszqaFhiq5vfmInJde_P5Qs0zNpg4
https://synapsis.org.pl/wp-content/uploads/2021/10/Wspomagane-spolecznosci-mieszkaniowe_koncepcja.pdf
https://synapsis.org.pl/wp-content/uploads/2021/10/Wspomagane-spolecznosci-mieszkaniowe_koncepcja.pdf
https://api.ngo.pl/media/get/5728
http://monitoringobywatelski.firr.org.pl/wp-content/uploads/2015/09/Społeczny-Raport-Alternatywny_ostateczny.pdf
http://monitoringobywatelski.firr.org.pl/wp-content/uploads/2015/09/Społeczny-Raport-Alternatywny_ostateczny.pdf
http://monitoringobywatelski.firr.org.pl/wp-content/uploads/2015/09/Społeczny-Raport-Alternatywny_ostateczny.pdf
https://fundacjalibertatem.pl/panel/dokpdf/prezent.pdf

372 Zrédta

Teksty o charakterze mieszanym

MRIiPS (15.06.2022). Uchwata Nr 135 Rady Ministrow z dnia 15 czerwca 2022 r. w sprawie
przyjecia polityki publicznej pod nazwg Strategia rozwoju ustug spotecznych, polityka
publiczna do roku 2030 (z perspektywg do 2035 r.).

Strategia na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami 2021-2030, Uchwata nr 27 Rady Mini-
stréw z dnia 16 lutego 2021.

WRZOS (30.05.2022). Rekomendacje krajowe w zakresie wdrazania strategii rozwoju ustug
spolecznych i deinstytucjonalizacji - uruchamiania stabilnych fundamentéw do dal-
szego rozwoju ustug spolecznych oraz udziatu w nich na zasadach partnerskich sek-
tora spolecznego. https://uploads.strikinglycdn.com/files/e88d6d57-50a0-48f3-b303-
75054d9c1c50/rekomendacje_final.pdf (dostep 14.09.2022).


https://uploads.strikinglycdn.com/files/e88d6d57-50a0-48f3-b303-75054d9c1c50/rekomendacje_final.pdf
https://uploads.strikinglycdn.com/files/e88d6d57-50a0-48f3-b303-75054d9c1c50/rekomendacje_final.pdf

Bibliografia

Abramowska, B.E. (red.) (2014). Wplyw ruchu rodzicow o0s6b z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng na rozwdj nauki i Zycie spoteczne. Raport z badan. Warszawa: Polskie Stowa-
rzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym.

Abrams, T. (2014). The Ontological Politics of Disablement: Heidegger, Disability, and the
Ontological Difference. Ontario: Carleton University Ottawa.

Aleksander, A. (2008). Pojecie identyfikacji pracownika z organizacjg w §wietle badan lite-
raturowych oraz w praktyce dzialalnosci przedsiebiorstw. Organizacja i Zarzgdzanie:
Kwartalnik naukowy, 4, 143-157.

AOON (2023). Batorska, M., Bartnik, N., Besowski, S., Cwojdzinska, J., Franczak, M., Glab,
Z., Golebiewska, L., Jezowska-Siwek, A., Kocejko, M., Madry, M., Oldak, M., Orylski,
L., Pietal-Pyrek, W., Satkowska, M., Wnuk, A., Zajaczkowska, E., Zawisny, A., Czlon-
kini Zespotu Horyzontalnego: dr Monika Zima-Parjaszewska. Standard asystencji oso-
bistej osoby z niepetnosprawnoscig. Warszawa: opracowanie przygotowane w ramach
projektu ,,Aktywni niepelnosprawni — narzedzia wsparcia samodzielnosci oséb nie-
pelnosprawnych” przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscia
Intelektualng oraz Fundacje $w. Jadwigi Krélowej Polski (partnerzy projektu). https://
psoni.org.pl/acon/ (dostep 3.01.2024).

Apanowicz, J. (2002). Metodologia ogélna. Gdynia: Wydawnictwo Diecezji Pelpinskiej Ber-
nardinum.

Babbie, E. (2006). Badania spoteczne w praktyce. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Bakalarczyk, R. (2018). Deinstytucjonalizacja opieki dtugoterminowej w Szwecji - inspira-
cje dla Polski. Polityka Spoteczna. Niesamodzielnos¢ — nowe ryzyko socjalne, 2, 34-40.

Bakalarczyk, R. (2021). Rys historyczny i do$wiadczenia deinstytucjonalizacji w wybra-
nych krajach. W: P. Bledowski (red.), Deinstytucjonalizacja opieki diugoterminowej
w Polsce. Cele i wyzwania (17-23). Warszawa: Koalicja na pomoc niesamodzielnym.

Barnes, C., Mercer, G. (2008). Niepetnosprawnosé. Warszawa: Wydawnictwo Sic!

Bauman, Z. (1992). Intimations of Postmodernity. London-New York: Routledge.

Berger, PL., Luckmann, T. (1983). Spofeczne tworzenie rzeczywistosci. Warszawa: Pafistwo-
wy Instytut Wydawniczy.

Besowski, S., Orylski, L. (2021). Analiza funkcjonujacego w wybranych krajach systemu
wspierania 0s6b z niepelnosprawnosciami pod katem asystencji osobistej. W: Asy-
stencja osobista 0s6b z niepetnosprawnoscig w swietle analiz wybranych rozwigzan
zagranicznych oraz systemu i doswiadczeri krajowych. Raport zbiorczy. Puszczyko-
wo: Fundacja im. Krélowej Polski $w. Jadwigi. https://www.malopolska.uw.gov.pl/


https://psoni.org.pl/aoon/
https://psoni.org.pl/aoon/
https://www.malopolska.uw.gov.pl/doc/Asystencja osobista osób z niepełnosprawnością.pdf

374 Bibliografia

doc/Asystencja%200sobista%200s%C3%B3b%202%20niepe%C5%82nosprawno-
%C5%9Bci%C4%85.pdf (dostep 2.03.2023).

Besowski, S., Cwojdzinska, J., Orylski, L., Salkowska, M., Zawisny, A. (2022). Standard
ustugi asystencja osobista osoby z niepetnosprawnoscig. Warszawa: Polskie Stowarzy-
szenie na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoécig Intelektualng. https://wlaczeniespolecz-
ne.pl/uploads/docs/opis-aoon-2.pdf (dostep 2.03.2023).

Besowski, S., Madry, M., Mika, T., Orylski, L., Wojcik, E. (2021). Wprowadzenie do asy-
stencji osobistej osoby z niepelnosprawnoscig. Przyjeta perspektywa i podstawowe
informacje. W: Asystencja osobista oséb z niepetnosprawnoscig w swietle analiz wybra-
nych rozwigzan zagranicznych oraz systemu i doswiadczei krajowych. Raport zbiorczy.
Puszczykowo: Fundacja im. Krélowej Polski $w. Jadwigi. https://www.malopolska.
uw.gov.pl/doc/Asystencja%200sobista%200s%C3%B3b%20z%20niepe%C5%82no-
sprawno%C5%9Bci%C4%85.pdf (dostep 2.03.2023).

Binczyk, E. (2003). Socjologia wiedzy w Biblii. Krakéw: Zaktad Wydawniczy ,,Nomos”

Bogacz-Wojtanowska, E. (2014). Partycypacja polityczna i spoleczna. Niepelnospraw-
ni obywatele w Polsce. W: B. Gaciarz, S. Rudnicki (red.), Polscy niepetnosprawni. Od
kompleksowej diagnozy do nowego modelu polityki spotecznej (235-274). Krakdéw: Wy-
dawnictwa AGH.

Buchner, T. (2009). Deinstitutionalisation and community living for people with intellec-
tual disabilities in Austria: History, policies, implementation and research. Tizard Le-
arning Disability Review, 14(1), 4-13.

Bytniewski, P. (2017). Utopie i heterotopie. Mannheimowska i Foucaultowska analiza wie-
dzy spolecznie zobiektywizowanej W: T.M. Korczynski (red.), Wspdiczesne problemy
socjologii wiedzy. W 80-lecie ,,Ideologii i utopii” Karla Mannheima (49-66). Warszawa:
Warszawskie Wydawnictwo Socjologiczne.

Campbell, J., Oliver, M. (1996). Disability Politics. Understanding Our Past, Changing Our
Future. London-New York: Routledge.

Carling-Jenkins, R. (2014). Disability and Social Movements. Learning from Australian Ex-
periences. New York: Routledge.

Carrier, M., Roggenhofer, ]., Kiippers, G., Blanchard, P. (2004). Introduction: Knowledge
and the world: Challenges beyond the science wars. W: M. Carrier, J. Roggenhofer,
G. Kiippers, P. Blanchard (red.), Knowledge and the World: Challenges Beyond the Sci-
ence Wars. Berlin-Heidelberg—New York: Bielefeld University, Springer Verlag.

CEG (2012). Common European Guidelines on the Transition from Institutional to Com-
munity-based Care. European Expert Group on the Transition from Institutional to
Community-based Care. Brussels.

Chenoweth, L. (1998). Disability, Deinstitutionalisation and Discourse: An Analysis of Insti-
tutional Reform Policies in Queensland 1994-1996. Queensland: Queensland Univer-
sity of Technology.

Czajkowski, W. (2017). Socjologia wiedzy: miedzy epistemologia a zarzadzaniem wiedzy.
W: T.M. Korczynski (red.), Wspélczesne problemy socjologii wiedzy. W 80-lecie ,,Ide-
ologii i utopii” Karla Mannheima (23-48). Warszawa: Warszawskie Wydawnictwo So-
cjologiczne.

Czyzewski, M. (2008a). Elementy i catoéci. O niektérych dylematach analizy dyskursu.
W: A. Horolets (red.), Analiza dyskursu w socjologii i dla socjologii. Torun: Adam Marszalek.


https://www.malopolska.uw.gov.pl/doc/Asystencja osobista osób z niepełnosprawnością.pdf
https://www.malopolska.uw.gov.pl/doc/Asystencja osobista osób z niepełnosprawnością.pdf
https://wlaczeniespoleczne.pl/uploads/docs/opis-aoon-2.pdf
https://wlaczeniespoleczne.pl/uploads/docs/opis-aoon-2.pdf
https://www.malopolska.uw.gov.pl/doc/Asystencja osobista osób z niepełnosprawnością.pdf
https://www.malopolska.uw.gov.pl/doc/Asystencja osobista osób z niepełnosprawnością.pdf
https://www.malopolska.uw.gov.pl/doc/Asystencja osobista osób z niepełnosprawnością.pdf

Bibliografia 375

Czyzewski, M. (2008b). Debata na temat Jedwabnego oraz spér o ,,polityke historyczng”
z punktu widzenia analizy dyskursu publicznego. W: S.M. Nowinowski, J. Pomorski,
R. Stobiecki (red.), Pamiec i polityka historyczna. Doswiadczenia Polski i jej sgsiadéw
(117-140). L6dz: Instytut Pamieci Narodowe;.

Czyzewski, M. (2009a). Polski spér o Strach Jana Tomasza Grossa w perspektywie ,,posred-
niczacej” analizy dyskursu. Studia Socjologiczne, 3(194), 5-26.

Czyzewski, M. (2009b). Dziatania ,neopozorne”. Uwagi na temat przeobrazen komuniko-
wania publicznego i zycia naukowego. Przeglgd Socjologiczny, 58(1), 9-13.

Czyzewski, M. (2013). Teorie dyskursu i dyskursy teorii. Kultura i Spoleczetistwo, 2, 3-25.

Czyzewski, M. (2014). Praca posredniczaca w debatach publicznych. W: M. Czyzewski,
K. Franczak, M. Nowicka, J. Stachowiak (red.), Dyskurs elit symbolicznych: proba dia-
gnozy. Warszawa: Wydawnictwo Akademickie Sedno.

Czyzewski, M. (2020). Ossowskiego socjologia wiedzy, czyli Mannheim bez Mannheima.
W: A. Sulek (red.), Spotkania z Ossowskim. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe Scholar.

Czyzewski, M., Otrocki, M., Piekot, T., Stachowiak, J. (2017). Wprowadzenie. W: M. Czy-
zewski, M. Otrocki, T. Piekot, J. Stachowiak (red.), Analiza dyskursu publicznego. Prze-
glad metod i perspektyw badawczych. Warszawa: Wydawnictwo Akademickie SEDNO.

Degener, T. (2016). Disability in a human rights context. Laws, 5(35).

Drabarz A., Kubalski M., Kurowski K., Szeroczyniska M., Zima-Parjaszewska M. (2023).
Asysta prawa jako element systemu wsparcia korzystania ze zdolnosci do czynnosci
prawnych. Opracowanie zostalo przygotowane w ramach projektu: ,,Aktywni nie-
pelnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci os6b niepetnosprawnych” przez
Polskie Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscig Intelektualng (partner
projektu). https://wlaczeniespoleczne.pl/idi-fgi-warsztaty/asysta-prawna-2 (dostep
10.01.2024).

Encyclopedia of Disability (2006). G.L. Albrecht (red.). T. I-V. Thousand Oaks-London-
New Delhi: SAGE Publications.

ESN (b.d.). Independent living: Making choice and control a reality. An ESN report on how
social services in Europe are promoting choice and control alongside people with disabil-
ities. European Social Network.

Europejska Grupa Ekspertéw ds. Przejécia od Opieki Instytucjonalnej do Opieki, §wiad-
czonej na poziomie Lokalnych Spotecznosci (2012). Ogdlnoeuropejskie wytyczne doty-
czqgce przejscia od opieki instytucjonalnej do opieki Swiadczonej na poziomie lokalnych
spolecznosci. Bruksela. https://www.power.gov.pl/media/70778/ogolnoeuropejskie_
wytyczne_deinstytucjonalizacja.pdf (dostep 2.03.2023).

Feder Kittay, E. (2011). The ethics of care, dependence, and disability. Ratio Juris, 24(1),
49-58.

Finkelstein, V. (1980). Attitudes and Disabled People. London: Milton Keynes.

Foucault, M. (1987). Historia szalefistwa w dobie klasycyzmu. Warszawa: Panstwowy Insty-
tut Wydawniczy.

Foucault, M. (2002). Porzgdek dyskursu. Gdansk: Minerwa. Biblioteka Filozofii i Historii
Filozofii.

Foucault, M. (2009). Nadzorowa( i karaé. Warszawa: Aletheia.

Frysztacki, K. (2009). Socjologia probleméw spotecznych. Warszawa: Wydawnictwo Nauko-
we Scholar.


https://wlaczeniespoleczne.pl/idi-fgi-warsztaty/asysta-prawna-2
https://www.power.gov.pl/media/70778/ogolnoeuropejskie_wytyczne_deinstytucjonalizacja.pdf
https://www.power.gov.pl/media/70778/ogolnoeuropejskie_wytyczne_deinstytucjonalizacja.pdf

376 Bibliografia

Gaciarz, B. (2014). Przemy$le¢ niepelnosprawnos¢ na nowo. Od instytucji panstwa opie-
kunczego do integracji i aktywizacji spotecznej. Studia Socjologiczne, 2(213), 15-42.

Gaciarz, B, Pirog, T. (2014). Od panstwa opiekunczego do spoleczenstwa opiekunczego.
Dylematy wokot partycypacji obywateli na przykiadzie polityki spolecznej wobec nie-
pelnosprawnosci. Studia Socjologiczne, 2(213), 85-106.

Gibbs Boneft, E. (2010). Mannheim’s critical theory?: Reflections on the relationship between
Max Horkheimer and Karl Mannheim. https://papers.ssrn.com/sol3/papers.cfm?ab-
stract_id=2331150 (dostep 2.03.2023).

Giermanowska, E., Ractaw, M., Szawarska, D. (2020). Institutionalized chaos instead of
independent living. Forced modernization and assistant services in Poland. Studia
Humanistyczne AGH, 19, 73-92.

Giermanowska, E., Ractaw, M., Szawarska, D. (2022). Cie#, ktéry pozwala wyjs¢ z cienia.
Asystencja osobista dla 0s6b z niepetnosprawnosciami w Polsce i Norwegii. Warszawa:
Wydawnictwa Uniwersytetu Warszawskiego.

Glab, Z. (2020). Badania nad spoteczng historig niepelnosprawnosci w Polsce - kierunki,
metody, wyzwania. Historyka. Studia metodologiczne, 50, 321-349.

Glab, Z. (2021a). Wirtualizacja dziatan spolecznych i obywatelskich - szanse i zagrozenia
- na przykladzie Kongresu 0séb z niepetnosprawnosciami. W: G. Catek, J. Niedbalski,
M. Ractaw, D. Zuchowska-Skiba (red.), Wirtualizacja zycia 0s6b z niepetnosprawno-
Scig (113-128). L6dz: Wydawnictwo Uniwersytetu Lodzkiego.

Glab, Z. (2021b). From institutionalisation to (de)institutionalisation — Transferring iso-
lation practices from nursing home care to supported housing in Poland. Przeglgd
Socjologiczny, 70, 129-156.

Glab, Z., Kocejko, M. (2021). Polityka wobec niepelnosprawnosci w Polsce w perspektywie
okrutnego optymizmu. Rzecz o niespelnianych obietnicach. W: G. Catek, J. Niedbal-
ski, M. Ractaw, D. Zuchowska-Skiba (red.), Zrozumie¢ niepetnosprawnosé. Problemy,
badania, refleksje (291-314). L6dz: Wydawnictwo Uniwersytetu Lodzkiego.

Glab, Z., Kocejko, M. (2022). Between safety and isolation: The governmental-ministerial
approach to care homes in Poland during the COVID-19 pandemic. Disability ¢ So-
ciety. https://doi.org/10.1080/09687599.2022.2147418

GUS - Gtéwny Urzad Statystyczny (2021). Zaktady stacjonarne pomocy spotecznej w 2020 r.

GUS - Gtéwny Urzad Statystyczny (2022). Zaktady stacjonarne pomocy spotecznej w 2021 r.

Goffman, E. (1991). Asylums. Essays on the Social Situation of Mental Patients and Other
Inmates. London: Penguin Books.

Goodley, D. (2017). Disability Studies. An Interdisciplinary Introduction. SAGE.

Grabusinska, Z. (2013). Domy pomocy spotecznej w Polsce. Warszawa: Centrum Rozwoju
Zasobow Ludzkich.

Grewinski, M., Zasada-Chorab, A. (2012). System pomocy spolecznej w Polsce - wyzwania
i kierunki. Torun: Regionalny Osrodek Polityki Spolecznej w Toruniu.

Hornidge, A.K.,, Keller, R., Schiinemann, WJ. (2018). Introduction: The sociology of
knowledge approach to discourse in an interdependent world. W: A.K. Hornidge,
R. Keller, WJ. Schiinemann (red.), The Sociology of Knowledge Approach to Discourse.
Investigating the Politics of Knowledge and Meaning-Making. London: Routledge.

Howarth, D. (2008). Dyskurs. Warszawa: Oficyna Naukowa.


https://papers.ssrn.com/sol3/papers.cfm?abstract_id=2331150
https://papers.ssrn.com/sol3/papers.cfm?abstract_id=2331150
https://doi.org/10.1080/09687599.2022.2147418

Bibliografia 377

Hunt, P. (1981). Settling accounts with the parasite people: A critique of ,,A Life Apart” by
E.J. Miller and G.V. Gwynn. Disability Challenge, 1, 37-50.

III Kongres Oséb z Niepelnosprawno$ciami (2017). Zalozenia dla projektéw ustaw dla
Nowego Systemu Wsparcia 0s6b z niepetnosprawnosciami. https://bip.brpo.gov.pl/
sites/default/files/I11%20Kongres%200N%20-%20Za%C5%820%C5%BCenia%20
dla%20projekt%C3%B3w%20ustaw%20d1a%20Nowego%20Systemu%20W spar-
€i1a%200s8%C3%B3b%202%20niepe%C5%82nosprawno%C5%9Bciami%20v2.0%20
2017.10.23.pdf (dostep 2.03.2023).

Internetowy stownik synoniméw jezyka polskiego online (2020). https://synonim.net/
(dostep 2.03.2023).

INZ (2018). Odpowiedzi na Listg pytari Komitetu ONZ ds. Praw Oséb z Niepetnosprawno-
sciami w ramach ewaluacji polskiego raportu nt. wdrazania Konwencji ONZ o Prawach
Oséb z Niepetnosprawnosciami. Stowarzyszenie Instytut Niezaleznego Zycia. https://
niezaleznezycie.pl/wp-content/uploads/Odpowiedzi_Lista_pytan_KPON_Instytut_
Niezaleznego_Zycia.pdf (dostep 2.03.2023).

Jabloniska, B. (2012). Wladza i wiedza w krytycznych studiach nad dyskursem - szkic teo-
retyczny. Studia Socjologiczne, 1, 75-92.

Keller, R. (2011). The Sociology of Knowledge Approach to Discourse (SKAD). Human
Studies, 34, 43-65.

Keller, R. (2012). Entering discourses: A new agenda for qualitative research and sociology
of knowledge. Qualitative Sociology Review, 8, 46-75.

Keller, R. (2018a). The sociology of knowledge approach to discourse. An introduction.
W: R. Keller, A.K. Hornidge, W. Schiinemann (red.), The Sociology of Knowledge Ap-
proach to Discourse. Investigating the Politics of Knowledge and Meaning-Making. Lon-
don: Routledge.

Keller, R. (2018b). The social construction of value. A comparative SKAD analysis of public
discourses on waste in France and Germany. W: R. Keller, A.K. Hornidge, W. Schiine-
mann (red.), The Sociology of Knowledge Approach to Discourse. Investigating the Poli-
tics of Knowledge and Meaning-Making. London: Routledge.

Kochmanska, A. (2019). Elementy wplywajace na podstawe identyfikacji pracownika z or-
ganizacjy. Wymiary identyfikacji. Etyka Biznesu i Zréwnowazony Rozwdj. Interdyscy-
plinarne studia teoretyczno-empiryczne, 1, 50-59.

Korczynski, T.M. (2016). Religijno$¢ a stereotypy narodowe. Analiza socjologiczna badan
polskiej mtodziezy w paradygmacie fenomenologicznej socjologii wiedzy. Journal of
Modern Science, 3, 11-32.

Korczynski, T.M. (2017). Wprowadzenie. W: T.M. Korczynski (red.), Wspélczesne proble-
my socjologii wiedzy. W 80-lecie ,,Ideologii i utopii” Karla Mannheima. Warszawa: War-
szawskie Wydawnictwo Socjologiczne.

Koyanagi, C. (2007). Learning from History: Deinstitutionalization of People with Mental
Illness As Precursor to Long-Term Care Reform. Henry J. Kaiser Family Foundation.

Kozubowski, J. (2021). Socjologia wiedzy spoleczenstwa cyfrowego - ,praca cyfrowa”
aideologia mediéw spotecznoséciowych. Nierdwnosci Spoteczne a Wzrost Gospodarczy,
66(2), 67-79.

Kubicki, P. (2017). Polityka publiczna wobec 0séb z niepetnosprawnosciami. Warszawa: Ofi-
cyna Wydawnicza SGH.


https://bip.brpo.gov.pl/sites/default/files/III Kongres ON - Założenia dla projektów ustaw dla Nowego Systemu Wsparcia osób z niepełnosprawnościami v2.0 2017.10.23.pdf
https://bip.brpo.gov.pl/sites/default/files/III Kongres ON - Założenia dla projektów ustaw dla Nowego Systemu Wsparcia osób z niepełnosprawnościami v2.0 2017.10.23.pdf
https://bip.brpo.gov.pl/sites/default/files/III Kongres ON - Założenia dla projektów ustaw dla Nowego Systemu Wsparcia osób z niepełnosprawnościami v2.0 2017.10.23.pdf
https://bip.brpo.gov.pl/sites/default/files/III Kongres ON - Założenia dla projektów ustaw dla Nowego Systemu Wsparcia osób z niepełnosprawnościami v2.0 2017.10.23.pdf
https://bip.brpo.gov.pl/sites/default/files/III Kongres ON - Założenia dla projektów ustaw dla Nowego Systemu Wsparcia osób z niepełnosprawnościami v2.0 2017.10.23.pdf
https://synonim.net/
https://niezaleznezycie.pl/wp-content/uploads/Odpowiedzi_Lista_pytan_KPON_Instytut_Niezaleznego_Zycia.pdf
https://niezaleznezycie.pl/wp-content/uploads/Odpowiedzi_Lista_pytan_KPON_Instytut_Niezaleznego_Zycia.pdf
https://niezaleznezycie.pl/wp-content/uploads/Odpowiedzi_Lista_pytan_KPON_Instytut_Niezaleznego_Zycia.pdf
https://www.routledge.com/search?author=Reiner Keller
https://www.routledge.com/search?author=Anna-Katharina Hornidge
https://www.routledge.com/search?author=Wolf Schünemann
https://www.routledge.com/search?author=Reiner Keller
https://www.routledge.com/search?author=Anna-Katharina Hornidge
https://www.routledge.com/search?author=Wolf Schünemann
https://www.routledge.com/search?author=Wolf Schünemann

378 Bibliografia

Kuhn, T.S. (2001). Struktura rewolucji naukowych. Warszawa: Fundacja Aletheia.

Kurowski, K. (2014). Wolnosci i prawa czlowieka i obywatela z perspektywy os6b z niepetno-
sprawnosciami. Warszawa: Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich.

Kusidel, E., Podgérska-Jachnik, D., Potoczna, M. (2018). Osoby niesamodzielne w woje-
wodztwie todzkim. L6dz: Regionalne Centrum Polityki Spotecznej w Lodzi Jednostka
Organizacyjna Samorzadu Wojewodztwa Ldodzkiego.

Lach, D.E. (2018). Niesamodzielnos¢ jako ryzyko socjalne. Poznan: Wydawnictwo Naukowe
UAM.

Linde, C. (2001). Narrative in institutions. W: D. Schiffrin, D. Tannen, H.E. Hamilton
(red.), The Handbook of Discourse Analysis (518-534). Oxford: Blackwell Publishers.

Litvak, S., Zukas H., Heuman J.E. (1987). Attending to America: Personal Assistance for
Independent Living. A Survey of Attendant Service Programs in the United States
for People of All Ages with Disabilities. Berkeley: Word Institute on Disability.

Machnikowski, R. (2017). O przydatnosci mysli Mannheimowskiej dzisiaj. W: T. M. Kor-
czynski (red.), Wspétczesne problemy socjologii wiedzy. W 80-lecie ,,Ideologii i utopii”
Karla Mannheima. Warszawa: Warszawskie Wydawnictwo Socjologiczne.

Mannheim, K. (1952). The problem of a sociology of knowledge. W: K. Mannheim, Essays
on the Sociology of Knowledge (134-190). London: Routledge & Kegan Paul LTD.

Mannheim, K. (1986). Mysl konserwatywna. Warszawa: Kolegium Otryckie.

Mannheim, K. (1992). Ideologia i utopia. Lublin: Test.

Mannheim, K. (2003). Towards the sociology of the mind. An introduction. W: K. Mann-
heim (red.), Essays on the Sociology of Culture (15-91). New York: Routledge.

Mannheim, K. (2008). Ideologia i utopia. Warszawa: Aletheia.

Mansell, J. (2009). Building new systems in the community. Tizard Learning Disability Re-
view, 14(1), 2-3.

Marczewska-Rytko, M. (2015). Kategoria nowych ruchéw spolecznych w ujeciu Manuela
Castellsa. Annales Universitatis Mariae Curie-Sktodowska. Lublin - Polonia, 22, 43-53.

Mastyk, T., Migaczewska, E. (2016). Disabled citizens - Defining their own role in the po-
litical process. An empirical analysis of the attitudes of disabled people in Poland in
2002-2014. Acta Universitatis Lodziensis, Folia Sociologica, 59, 43-58.

Mastyk, T., Migaczewska, E., Stojkow, M., Zuchowska-Skiba, D. (2016). Aktywni niepetno-
sprawni? Obywatelski i spofeczny potencjat srodowiska 0s6b niepetnosprawnych. Kra-
kow: Wydawnictwa AGH.

Maternicki, J. (1970). Niektore problemy teorii i metodologii historii. Studia Zrédtoznaw-
cze, 15, 151-166.

Mayr, A. (2015). Institutional discourse. W: D. Tannen, H.E. Hamilton, D. Schiffrin (red.),
The Handbook of Discourse Analysis (755-774). Oxford: John Wiley & Sons, Inc. ex-
cept for Chapter 16 © Bloomsbury Publishing Plc.

Merton, R.K. (2002). Teoria socjologiczna i struktura spoteczna. Wydawnictwo Naukowe
PWN.

Mikotajczyk-Lerman, G. (2013). Miedzy wykluczeniem a integracjq — realizacja praw dziec-
ka niepetnosprawnego i jego rodziny. Analiza socjologiczna. L6dz: Wydawnictwo Uni-
wersytetu Lodzkiego.



Bibliografia 379

Mitkowski, M. (2001). Klasyczna socjologia wiedzy a relatywizm teoriopoznawczy.
W: T. Ciecierski, L.N. Nijakowski (red.), Oblicza relatywizmu teoriopoznawczego. War-
szawa: Koto Filozoficzne przy MISH.

Miskiewicz, B. (1988). Wstep do badati historycznych. Warszawa-Poznan: Panistwowe Wy-
dawnictwo Naukowe.

Mizinska, J. (1986). Status socjologii wiedzy jako koncepcji ,,nowej obiektywnosci”. An-
nales Universitatis Mariae Curie-Sktodowska Lublin - Polonia, 1(11), 103-120.

Mladenov, T. (2017). Postsocialist disability matrix. Scandinavian Journal of Disability Re-
search, 19, 104-117.

Mladenov, T. (2022). The social model of disability, the independent living and the idea of
»care”. Critique and Humanism Journal, 55(3), 9-24.

Mladenov, T., Petri, G. (2020a). Critique of deinstitutionalisation in postsocialist Central
and Eastern Europe. Disability & Society, 35(8), 1203-1226. https://doi.org/10.1080/0
9687599.2019.1680341

Mladenov, T., Petri, G. (2020b). Independent living in Central and Eastern Europe? The
challenges of post-socialist deinstitutionalization. Top-down and bottom-up perspec-
tives on implementation. W: L. Fylling, E. Baciu, J. Breimo (red.), EU Social Inclusion
Policies in Post-Socialist Countries. Routledge.

MOPRwWG - Miejski Osrodek Pomocy Rodzinie w Gdanisku (2016). Gdariski program miesz-
kalnictwa spolecznego (GPMS) dla 0sob/rodzin zagrozonych wykluczeniem spotecznym
na lata 2016-2023. https://download.cloudgdansk.pl/gdansk-pl/d/20170285820/
gdanski-program-mieszkalnictwa.pdf (dostep 1.09.2022).

MRIPS - Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej (2021). Program Asystent osobisty
osoby niepetnosprawne;.

Niedbalski, J. (2023). Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng. Tozsamosciowy wymiar
samostanowienia i (nie)zaleznosci w kontekscie zZycia rodzinnego. L6dz: Wydawnictwo
Uniwersytetu Lodzkiego.

Niedbalski, J., Ractaw, M. (2020). Wstep. Aktywno$¢, podmiotowos$é, tozsamosé — osoby
z niepelnosprawnoéciami w spolecznych przestrzeniach zycia codziennego. Studia
Humanistyczne AGH, 19, 7-13.

Niedbalski, J., Ractaw, M., Zuchowska-Skiba, D. (2017). Wstep. W kierunku nowego pa-
radygmatu niepelnosprawnosci. Acta Universitatis Lodziensis, Folica Sociologica, 60,
5-12.

NIK (2019). Zatrudnianie 0s6b niepetnosprawnych przez administracje publiczng i paristwo-
we osoby prawne. Biatystok: Najwyzsza Izba Kontroli, Delegatura w Biatymstoku.
Niznik, J. (1983). Stowo wstepne. W: PL. Berger, T. Luckmann, Spofeczne tworzenie rzeczy-

wistosci. Warszawa: Panistwowy Instytut Wydawniczy.

Niznik, J. (1989). Socjologia wiedzy. Warszawa: Ksigzka i Wiedza.

Niznik, J. (2017). Czy socjologia wiedzy ma przysztosé? W: T.M. Korczynski (red.), Wspdt-
czesne problemy socjologii wiedzy. W 80-lecie ,Ideologii i utopii” Karla Mannheima.
Warszawa: Warszawskie Wydawnictwo Socjologiczne.

Nowak, J. (2012). Globalne usieciowienie aktywizmu: nowe media a rozwdj nowych ru-
chéw spotecznych. Kultura i Historia, 21, 2-24.

Nowak, S. (2007). Metodologia bada# spotecznych. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe
PWN.


https://doi.org/10.1080/09687599.2019.1680341
https://doi.org/10.1080/09687599.2019.1680341
https://download.cloudgdansk.pl/gdansk-pl/d/20170285820/gdanski-program-mieszkalnictwa.pdf
https://download.cloudgdansk.pl/gdansk-pl/d/20170285820/gdanski-program-mieszkalnictwa.pdf

380 Bibliografia

Nowosielski, M. (2011). Socjologiczna refleksja na temat ruchéw spotecznych. Przeglgd
Zachodni, 4, 3-28.

Oliver, M. (1997). Emancipatory research: Realistic goal or impossible dream?
W: C. Barnes, G. Mercer (red.), Doing Disability Research. Leeds: Disability Press.
Ostrowska, A. (2015). Niepetnosprawni w spoleczeristwie. 1993-2013. Warszawa: IFiS PAN.
Paleczny, T. (2010). Nowe ruchy spoteczne. Krakéw: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellon-

skiego.

Pamuta, N. (2019). ,,Maternal impressions”. Disability memoirs in socialist Poland. Aspa-
sia, 13, 95-112.

PFRON - Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych (2022). Program
»Samodzielnos¢ - Aktywnos¢é — Mobilnos¢!” Wspomagane Spolecznosci Mieszkaniowe.
https://www.pfron.org.pl/aktualnosci/szczegoly-aktualnosci/news/program-samod-
zielnosc-aktywnosc-mobilnosc-wspomagane-spolecznosci-mieszkaniow/  (dostep
12.12.2022).

Philips, S.D. (2009). ,,There are no invalids in the USSR!”: A missing Soviet chapter in the
new disability history. Disability Studies Quarterly, 29(3).

Pielinski, B. (2013). Instytucjonalizm historyczny w kontekscie polityki spotecznej. Proble-
my Polityki Spolecznej. Studia i dyskusje, 22, 45-63.

Pielinski, B. (2016). Instytucjonalizmy w analizach polityki spoltecznej. Warszawa: Instytut
Polityki Spotecznej UW.

Podgorska-Jachnik, D. (2008). Emancypacja ofensywna a perspektywy integracji osob nie-
petnosprawnych. W: U. Bartnikowska, C. Kosakowski, A. Krause (red.), Wspdtczesne
problemy pedagogiki specjalnej (55-61). Olsztyn: Uniwersytet Warminsko-Mazurski
w Olsztynie.

Podgoérska-Jachnik, D. (2018). (Nie)pelnosprawno$¢ a (nie)samodzielno$¢ w kontekscie
autonomii relacyjnej. Niepetnosprawnosc. Dyskursy pedagogiki specjalnej, 32.

Popper, K.R. (1993). Spoleczeristwo otwarte i jego wrogowie. Warszawa: Panstwowe Wy-
dawnictwo Naukowe.

Prouty, RW.,, Smith, G., Lakin, K.C. (red.) (2005). Residential Services for Persons with
Developmental Disabilities: Status and Trends Through 2004. Research and Training
Center on Community Living Institute on Community Integration/UCEDD. College
of Education and Human Development University of Minnesota.

Radlinska, I. (2017). Ochrona podmiotowo$ci prawnej osob niepelnosprawnych intelektu-
alnie w stopniu umiarkowanym w prawie polskim. Pomeranian Journal of Life Scien-
ces, 63, 69-77.

Rakusa-Suszczewski, M. (2023). Deinstytucjonalizacja jako ruch spoleczny. Studia Poli-
tyczne, 1, 35-62.

Ravasi, D., Schultz, M. (2006). Responding to organizational identity threats: Exploring
the role of organizational culture. Academy of Management Journal, 49(3), 433-458.

Remmling, G.W. (1975). The Sociology of Karl Mannheim: With a Bibliographical Guide
to the Sociology of Knowledge, Ideological Analysis, and Social Planning. London:
Routledge & Kegan Paul.

Roézanski M. (2023). Pogrzeb nadziei na niezalezne zycie. Protestujgcy chcg ustawy o asy-
stencji osobistej. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/2108455 (dostep 31.01.2024).


https://www.pfron.org.pl/aktualnosci/szczegoly-aktualnosci/news/program-samodzielnosc-aktywnosc-mobilnosc-wspomagane-spolecznosci-mieszkaniow/
https://www.pfron.org.pl/aktualnosci/szczegoly-aktualnosci/news/program-samodzielnosc-aktywnosc-mobilnosc-wspomagane-spolecznosci-mieszkaniow/
https://journals.aom.org/journal/amj
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/2108455

Bibliografia 381

Runswick-Cole, K., Goodley, D. (2015). Disability, austerity and cruel optimism in big so-
ciety: Resistance and ,,the disability commons”. Canadian Journal of Disability Studies,
4,163-186.

Rutkowski, M. (2016). Dyskurs urzedowy w ramach dyskursu instytucjonalnego.
W: B. Witosz, K. Sujkowska-Sobisz, E. Ficek (red.), Dyskurs i jego odmiany (43-53).
Katowice: Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego.

Rzeznicka-Krupa, J. (2019). Spoteczne ontologie niepetnosprawnosci. Cialo, tozsamosé, per-
formatywnos¢. Krakéw: Impuls.

Sadowski, I. (2014). Wspdlczesne spojrzenie na instytucje: ewolucja pojeé, problem mode-
lu aktora i poziomy analizy instytucjonalnej. Przeglgd Socjologiczny, 3, 89-114.

Schiinemann, W.J. (2018). SKAD analysis of European multi-level political debates.
W: A K. Hornidge, R. Keller, W.J. Schiinemann (red.), The Sociology of Knowledge Ap-
proach to Discourse. Investigating the Politics of Knowledge and Meaning-Making. Lon-
don: Routledge.

Schiitz, A. (1984). Potoczna i naukowa interpretacja ludzkiego dziatania. W: E. Mokrzycki
(red.), Kryzys i schizma. Antyscjentystyczne tendencje w socjologii wspélczesnej (137—
192). T. I. Warszawa: Panistwowy Instytut Wydawniczy.

Shakespeare, T. (1993). Disabled people’s self-organisation: A new social movement? Disa-
bility, Handicap and Society, 8, 249-264.

Shakespeare, T. (2016). The social model of disability. W: L.J. Davis (red.), The Disability
Studies Reader (195-202). New York: Routledge.

Siecinski, W. (2016). Tradycje i wspolczesnos¢ pomocy spotecznej w Polsce. Studia Admi-
nistracyjne, 8, 61-78. https://doi.org/10.18276/sa.2016.8-05

Silverman, D. (2012). Interpretacja danych jakosciowych. Warszawa: Wydawnictwo Nauko-
we PWN.

Sobiesiak-Penszko, P. (2018). Relacje spoteczne i aktywno$¢ obywatelska rodzicéw z nie-
pelnosprawno$ciami. W: D. Wiszejko-Wierzbicka, M. Raclaw, A. Wolowicz-Ruszkow-
ska (red.), Bylismy jak z kosmosu. Miedzy (nie)wydolnoscig srodowiska a potrzebami
rodzicow z niepetnosprawnosciami (115-128). Warszawa: Instytut Spraw Publicznych.

Sojak, R. (2004). Paradoks antropologiczny. Socjologia wiedzy jako perspektywa ogdlnej teo-
rii spoleczeristwa. Wroctaw: Fundacja na rzecz Nauki Polskiej.

Sojak, R. (2011). Radosny koniec socjologii wiedzy. W: P. Bytniewski, M. Chalubinski
(red.), Teoretyczne podstawy socjologii wiedzy. Studia z Podstaw Socjologii Wiedzy.
T. III (13-26). Lublin: Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej.

Sojak, R. (2014). Socjologia wiedzy jako terapia dyskursu publicznego. Stan Rzeczy, 1,
255-273.

Stachowiak, J. (2016). Czy wladza jest wszedzie?: krytyka dwdéch uzasadnien Foucaultow-
skiej tezy o powszechnosci wladzy. Przeglgd Socjologii Jakosciowej, 12(1), 128-150.

Standard ustug mieszkalnictwa wspomaganego dla os6b z niepetnosprawnoscia fizyczng. Za-
tacznik nr 2 do ogloszenia otwartego konkursu ofert na realizacje zadan Samorzadu Wo-
jewodztwa Pomorskiego w roku 2022 w sferze dzialalnosci pozytku publicznego w zakre-
sie pomocy spolecznej, w tym w obszarze wsparcia dla 0séb niepelnosprawnych (2018).

Statut Polskiego Forum Oséb z Niepelnosprawnosciami. Tekst jednolity przyjety na XVII
Zwyczajnym Kongresie Polskiego Forum Oséb Niepelnosprawnych w dniu 15 czerw-
ca 2019 r. (2019). https://pfon.org/o-pfon/statut-pfon/ (dostep 2.03.2023).


https://doi.org/10.18276/sa.2016.8-05
https://pfon.org/o-pfon/statut-pfon/

382 Bibliografia

Stiker, H.J. (1999). A History of Disability. Michigan: University of Michigan Press.

Stojkow, M., Zuchowska, D. (2014). W kierunku nowej tozsamosci - osoby niepelno-
sprawne w drodze ku emancypacji. Studia Socjologiczne, 2, 153-174.

Stolinska-Pobralska, N. (2014). Dom pomocy spolecznej jako instytucja polskiego systemu
zabezpieczenia spolecznego 0séb starszych. Pedagogika Rodziny, 4, 101-118.

Strategia rozwoju ustug spotecznych - Etap Pierwszy. Okres programowania 2021-2040.
Projekt (2021).

Sujecki, J. (2006). Socjologia wiedzy jako perspektywa badawcza w analizie interpretacji
wzorca programowego. Swiat Idei i Polityki. Prace Naukowe Uniwersytetu Kazimierza
Wielkiego, 6, 53-66.

Sutherland, E. (2015). Shifting burdens: The failures of the deinstitutionalization move-
ment from the 1940s to the 1960s in American society. Constellations, 6(2), 35-42.
https://doi.org/10.29173/cons25593

Szacki, J. (2012). Historia mysli socjologicznej. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Szarfenberg, R. (2009). Modele polityki spolecznej w teorii i praktyce. Problemy Polityki
Spotecznej. Studia i dyskusje, 12, 15-55.

Szluz, B. (2007). Wsparcie spoleczne rodziny osoby niepelnosprawnej. Roczniki Teologicz-
ne, 54, 201-214.

Szluz, K., Szluz, B. (2022). Familizacja i deinstytucjonalizacja. Opieka nad osobg starsza
w miejscu zamieszkania w ujeciu socjologiczno-prawnym. Seminare, 43, 55-66.

Sztompka, P. (2012). Socjologia. Analiza spoteczeristwa. Krakow: Znak.

Swigtek-Barylska, I. (2013). Lojalnos¢ pracownikéw wspdlczesnych organizacji. Istota i ele-
menty sktadowe. L6dz: Wydawnictwo Uniwersytetu Lodzkiego.

Touraine, A. (2004). On the frontier of social movements. Current Sociology, 52(4): 717-
825. https://doi.org/10.1177/0011392104043498

Turner, J.H. (2006). Struktura teorii socjologicznej. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Turner, T. (2004). The history of deinstitutionalization and reinstitutionalization. Psychia-
try, 3(9), 1-4.

Ustawa KPON (2023). Projekt pt. ,Opracowanie projektu ustawy wdrazajacej Konwencje
o prawach osdb niepetnosprawnych o proponowanej nazwie: Ustawa o wyréwnywaniu
szans os6b z niepelnosprawnoséciami wraz z Oceng Skutkéw Regulacji i uzasadnieniem,
jak tez propozycji zmian legislacyjnych podazajacych za nowa ustawg’, realizowany w ra-
mach Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwdj 2014-2020, O$ Priorytetowa
IT Efektywne polityki publiczne dla rynku pracy, gospodarki i edukacji, Dzialanie 2.6
Wysoka jakos¢ polityki na rzecz wlaczenia spolecznego i zawodowego osdb niepetno-
sprawnych, wspélfinansowany z Europejskiego Funduszu Spolecznego. https://wyrow-
nywanieszans.mrips.gov.pl/wp-content/uploads/2023/12/Zadanie_4_Produkt_1_Pro-
jekt_Ustawy_o_wyrownywaniu_szans_29_11_2023.pdf (dostep 3.01.2024).

van Dijk, T.A. (2001). Multidisciplinary CDA: A plea for diversity. W: R. Wodak, M. Meyer
(red.), Methods of Critical Discourse Analysis (95-120). London-Thousand Oaks-New
Delhi: SAGE Publications.

Vernon, A. (1999). The dialectics of multiple identities and the disabled people’s move-
ment. Disability & Society, 14, 385-398.

Wiesel, L, Bigby, C. (2015). Movement on shifting sands: Deinstitutionalisation and people with
intellectual disability in Australia, 1974-2014. Urban Policy and Research 33, 178-194.


https://doi.org/10.29173/cons25593
https://doi.org/10.1177/0011392104043498
https://wyrownywanieszans.mrips.gov.pl/wp-content/uploads/2023/12/Zadanie_4_Produkt_1_Projekt_Ustawy_o_wyrownywaniu_szans_29_11_2023.pdf
https://wyrownywanieszans.mrips.gov.pl/wp-content/uploads/2023/12/Zadanie_4_Produkt_1_Projekt_Ustawy_o_wyrownywaniu_szans_29_11_2023.pdf
https://wyrownywanieszans.mrips.gov.pl/wp-content/uploads/2023/12/Zadanie_4_Produkt_1_Projekt_Ustawy_o_wyrownywaniu_szans_29_11_2023.pdf

Bibliografia 383

Wiectaw, M. (2019). O tym, co z relatywizmu nie wynika. Perspektywa wspdtczesnej socjo-
logii wiedzy naukowej. Filozoficzne Problemy Edukacji, 2, 67-91.

Wirth, L. (2008). Przedmowa do wydania angielskiego. W: K. Mannheim, Ideologia i uto-
pia (9-29). Warszawa: Aletheia.

Wolowicz-Ruszkowska, A. (2014). Metodologia badania. W: B.E. Abramowska (red.),
Wplyw ruchu rodzicow 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng na rozwdj nauki i zy-
cie spoteczne. Raport z badan (11-13). Warszawa: Polskie Stowarzyszenie na Rzecz
Os6b z Uposledzeniem Umystowym.

Wozniak, Z. (2008). Niepetnosprawnos¢ i niepetnosprawni w polityce spotecznej. Spoteczny
kontekst medycznego problemu. Warszawa: Academica Wydawnictwo SWPS.

Wozniak, Z. (2013). Konwencja ONZ o prawach osdb niepetnosprawnych —-Zobowigzaniem
dla wszystkich (1?). Ruch Prawniczy, Ekonomiczny i Socjologiczny, LXXV(3), 281-295.

Wytyczne (2016). Wytyczne w zakresie realizacji przedsiewzigé w obszarze wiaczenia spo-
tecznego i zwalczania ubdstwa z wykorzystaniem $rodkéw Europejskiego Funduszu
Spotecznego i Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego na lata 2014-2020.

Young, R., Reeve, M., Grills, N. (2016). The functions of Disabled People’s Organisations
(DPOs) in low and middle-income countries: A literature review. Disability, CBR and
Inclusive Development, 27, 45-71.

Zakrzewska-Manterys, E. (2015). Upo$ledzenie umystowe jako niepelnosprawnos¢ i jako
sposdb bycia cztowiekiem. Przeglgd Socjologii Jakosciowej, 3, 14-24.

Zakrzewska-Manterys, E. (2017). Ogélnopolskie Forum Warsztatéw Terapii Zajeciowej —
anatomia rodzacego sie ruchu spotecznego. Acta Universitatis Lodziensis. Folia Socio-
logica, 60, 47-56.

Zdrodowska, M. (2016). Miedzy aktywizmem a akademia. Studia nad niepelnosprawno-
$cig. Teksty Drugie, 5, 384-403.

Zidtkowski, M. (1989). Wiedza - Jednostka - Spoleczeristwo. Zarys koncepcji socjologii wie-
dzy. Warszawa: Pafistwowe Wydawnictwo Naukowe.

Z6tkowska, T. (2014). Dlaczego emancypacja 0s6b niepelnosprawnych powinna by¢ ,,pu-
stym znaczacym’? Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej, 5, 9-16.

Zyta, A. (2013). Samostanowienie dorostych 0s6b z niepelnosprawno$ci intelektualng we
wspolczesnej Polsce — pozory czy rzeczywistos¢? Czlowiek — Niepetnosprawnosé - Spo-
teczeristwo, 4, 117-130.

Strony internetowe

ENIL (2022). https://enil.eu/ (dostep 9.09.2022).

ESN (2024). https://www.esn-eu.org/about/mission-values-and-vision (dostep 1.02.2024).

FIRR (2022a). https://firr.org.pl/wydarzenia-cykliczne/1-kongres-osob-z-niepelnosprawno-
sciami/ (dostep 9.09.2022).

FIRR (2022b). https://firr.org.pl/wydarzenia-cykliczne/2-kongres-osob-z-niepelnosprawno-
sciami/ (dostep 9.09.2022).


https://enil.eu/
https://www.esn-eu.org/about/mission-values-and-vision
https://firr.org.pl/wydarzenia-cykliczne/1-kongres-osob-z-niepelnosprawnosciami/
https://firr.org.pl/wydarzenia-cykliczne/1-kongres-osob-z-niepelnosprawnosciami/
https://firr.org.pl/wydarzenia-cykliczne/2-kongres-osob-z-niepelnosprawnosciami/
https://firr.org.pl/wydarzenia-cykliczne/2-kongres-osob-z-niepelnosprawnosciami/

384 Bibliografia

MSN (2022). https://artmuseum.pl/pl/cykle/studia-o-niepelnosprawnosci-badania-opor-
zmiana-cykl (dostep 4.01.2024).

NHS (2022). https://www.nhs.uk/conditions/social-care-and-support-guide/money-work
-and-benefits/personal-budgets/ (dostep 4.01.2024).

NR (2022). https://naszrzecznik.pl/inicjatywa-nasz-rzecznik-co-dalej/ (dostep 3.11.2022).

PSONI (2022). https://psoni.org.pl/historia-stowarzyszenia/ (dostep 9.09.2022).

Wiaczenie spoleczne (2023). https://wlaczeniespoleczne.pl/idi-fgi-warsztaty (dostep
14.01.2024).

Akty prawne

Akty prawa miedzynarodowego

ONZ (1975). Deklaracja Praw Osob Niepetnosprawnych przyjeta przez Zgromadzenie Ogol-
ne Organizacji Narodow Zjednoczonych uchwatg 2856 (XXVI) w dniu 9 grudnia 1975 r.

ONZ (1983). Swiatowy Program Dzialania na rzecz Oséb Niepetnosprawnych przyjety przez
Zgromadzenie Ogélne Organizacji Narodow Zjednoczonych uchwalg 37/52 w dniu
3 grudnia 1983 .

ONZ (1993). Standardowe Zasady Wyrownywania Szans Oséb Niepelnosprawnych przyjete
podczas 48 sesji Zgromadzenia Ogélnego Narodéw Zjednoczonych w dniu 20 grudnia
1993 (Rezolucja 48/96).

CRPD UN (2006). Convention on the Rights of Persons with Disabilities. The United Nations.

KPON (2012). Konwencja o Prawach Osob Niepetnosprawnych, sporzgdzona w Nowym Jor-
ku dnia 13 grudnia 2006 r. Dz.U. 2012, poz. 1169.

KPP (2000). Karta praw podstawowych Unii Europejskiej. Dz. Urz. UE C 83 z 30.03.2010.

Akty prawa polskiego

Ustawa z dnia 16 sierpnia 1923 r. o opiece spofecznej. Dz. U. z 1923 r. nr 92 poz. 726.

Ustawa z dnia 29 listopada 1990 r. o pomocy spolecznej. Dz. U. z 1990 r. nr 87 poz. 506.

Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej. Dz. U. z 2023 r. poz. 901, 1693, 1938.

Ustawa z dnia 15 czerwca 2012 r. o ratyfikacji Konwencji o prawach oséb niepetnospraw-
nych sporzgdzonej w Nowym Jorku dnia 13 grudnia 2006 r. Dz. U. z 2012 r. poz. 882.

Ustawa z dnia 4 kwietnia 2019 r. o dostepnosci cyfrowej stron internetowych i aplikacji
mobilnych podmiotéw publicznych. Dz. U. z 2019 r. poz. 848.

Ustawa z dnia 19 lipca 2019 r. o zapewnianiu dostepnosci osobom ze szczegélnymi potrze-
bami. Dz. U. z 2019 r. poz. 1696.

Uchwata nr 92 Rady Ministréw z dnia 5 marca 1959 r. w sprawie powolania opiekunéw
spolecznych. M.P. 1959 r. nr 32 poz. 145.


https://artmuseum.pl/pl/cykle/studia-o-niepelnosprawnosci-badania-opor-zmiana-cykl
https://artmuseum.pl/pl/cykle/studia-o-niepelnosprawnosci-badania-opor-zmiana-cykl
https://www.nhs.uk/conditions/social-care-and-support-guide/money-work-and-benefits/personal-budgets/
https://www.nhs.uk/conditions/social-care-and-support-guide/money-work-and-benefits/personal-budgets/
https://naszrzecznik.pl/inicjatywa-nasz-rzecznik-co-dalej/
https://psoni.org.pl/historia-stowarzyszenia/
https://wlaczeniespoleczne.pl/idi-fgi-warsztaty
http://eur-lex.europa.eu/JOHtml.do?uri=OJ:C:2010:083:SOM:PL:HTML

Bibliografia 385

Rozporzadzenie Ministra Polityki Spolecznej z dnia 22 wrzeénia 2005 r. w sprawie specja-
listycznych ustug opiekunczych. Dz. U. z 2005 r. nr 189 poz. 1598.

Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 9 grudnia 2010 r. w sprawie
$rodowiskowych doméw samopomocy. Dz. U. z 2010 r. nr 238 poz. 1586.

Klasyfikacja zawodow i specjalnosci. Ujednolicony tekst zatacznika do rozporzadzenia Mi-
nistra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 27 kwietnia 2010 r. (Dz. U. Nr 82, poz.537),
zmienionego rozporzadzeniem Ministra Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 12 listopa-
da 2012 r. (Dz. U. poz. 1268) - z wyrdznionymi zmianami.

Inne dokumenty

ADA (1990). The Americans with Disabilities Act. United States Congress.

CRPD (2017). General comment no. 5 on living independently and being included in the
community. United Nations. Committee on the Rights of Persons with Disabilities
https://digitallibrary.un.org/record/1311739 (dostep 2.03.2023).

CRPD (2018). List of issues in relation to the initial report of Poland. United Nations.
Committee on the Rights of Persons with Disabilities https://tbinternet.ohchr.
org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD%2fC%2{-
POL%2fQ%2f1%2fAdd.1&Lang=en (dostep 2.03.2023).

DM (2002). Deklaracja Madrycka. Europejski Kongres Osob z Niepelnosprawno$ciami.

Kancelaria Prezydenta RP (2023). Projekt ustawy o asystencji osobistej 0sob z niepelnosprawno-
$ciami. https://www.prezydent.pl/storage/file/core_files/2023/11/29/2115b18169399¢5d-
87b2e849ald178ee/Projekt%20ustawy%200%20asystencji%20osobistej%20
05%C3%B3b%202%20niepe%C5%82nosprawno%C5%9Bciami.pdf (dostep 3.01.2024).


https://digitallibrary.un.org/record/1311739
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD%2FC%2FPOL%2FQ%2F1%2FAdd.1&Lang=en
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD%2FC%2FPOL%2FQ%2F1%2FAdd.1&Lang=en
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD%2FC%2FPOL%2FQ%2F1%2FAdd.1&Lang=en
https://www.prezydent.pl/storage/file/core_files/2023/11/29/2115b18169399c5d87b2e849a1d178ee/Projekt ustawy o asystencji osobistej osób z niepełnosprawnościami.pdf
https://www.prezydent.pl/storage/file/core_files/2023/11/29/2115b18169399c5d87b2e849a1d178ee/Projekt ustawy o asystencji osobistej osób z niepełnosprawnościami.pdf
https://www.prezydent.pl/storage/file/core_files/2023/11/29/2115b18169399c5d87b2e849a1d178ee/Projekt ustawy o asystencji osobistej osób z niepełnosprawnościami.pdf




Spis tabel i schematow

Tabela 1. Struktura fenomenologiczna - pytania na uzytek narzedzia analizy
Tabela 2. Liczba mieszkancéw placéwek zbiorowego zamieszkania

w latach 70. 1 80. XX wieku w Polsce
Tabela 3. Poréwnanie struktury aspektowej reformatoréw i konserwatystow

Schemat 1. Metoda Mannheima - rekonstrukcja
Schemat 2. Matryca zbiorcza analizy ideologii i utopii

120

146
171

108
118






P o ¥ —_— > iy

i A i

Deinstytucjonalizacja wsparcia oséb z niepetnosprawnosciami rozumiana jest jako
proces odchodzenia od systemu polityki spotecznej opartego o placowki zbio-
rowego zamieszkania na rzecz rozwoju ustug w spotecznosciach lokalnych.
Ujmowana z perspektywy klasycznej socjologii wiedzy w wydaniu Karla
Mannheima stanowi przyktad starcia dwoch zespotéw mysli: ideologii i utopii.
Pierwszy reprezentuje tradycyjne myslenie o niepetnosprawnosci w modelu
opiekunczo-medycznym. Drugi zasadza sie na podejsciu wywodzacym sie z, wcigz
jeszcze nowego w Polsce, modelu spotecznego i prawno-cztowieczego niepetno-
Sprawnosci.

Mannheimowska zasada niewartosciowania ideologii i utopii pozwala na analize
rozumienia pojec, jakimi postuguja sie strony oraz ich wzajemnej relacji wyni-
kajacej z sytuacji spoteczno-bytowej. W szerszym ujeciu mozliwa jest obserwacja,
w jaki sposéb ,nowe” podejscia do polityki spotecznej prébuja kontestowac
i wypierac ,stare”. Jest to zatem wglad w tworzenie sie zmiany spoteczne;.

Jak ksztattuje sie spor o deinstytucjonalizacje? Kim sa ,konserwatysci” i ,reforma-
torzy”? Jakie sa strategie prowadzenia przez nich dyskursu oraz jakimi siatkami
pojeciowymi sie postuguja? W jaki sposéb doswiadczenie niepetnosprawno-
sci i dostep do witadzy warunkuja rozumienie deinstytucjonalizacji? Co
oznacza ,moéwienie obok siebie”? Czym jest ,praca posredniczaca” i czy jest ona
mozliwa? To zasadnicze zagadnienia zaprezentowane w tej ksigzce, prowadzace
do konkluzji na temat szans i przysztosci projektu deinstytucjonalizacji w Polsce.
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