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This article consists of three parts. The first made the characteristics of paradigm
shifts in the perception of intellectual disability - from the medical model to the
social and political and disability in terms of emancipation. The second part is dedi-
cated to the rear movement of parents of persons with disabilities in a sociological
theory of social movements and contemporary understanding of new forms of
community. The third section presents the most important stages of development
of the movement of parents of persons with disabilities in Poland since the 60s to
today, indicating the author's classification functions that they perform in the con-
text of emancipation. The author at the beginning of the article poses the question of
the role of parents in motion the creation of conditions for the emancipation of
people with intellectual disabilities. At the same time it indicates that the movement
of the parents may contribute to the emancipation of people with disabilities, by
presenting them as autonomous individuals who deserve equal treatment, to sup-
port their autonomy and strengthening the sense of agency. Initiatives taken by the
parents, or established with their participation entities, they tend to emphasize
the role of socio-professional people with intellectual disabilities. The change at the
same time is the media image of the same disabilities as people with talents, skills,
resources or social skills at a high level. On the other hand, the movement of the
parents may also contribute to the limitations of the emancipation of people with
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intellectual disabilities. The emphasis on the social question could result in the
presentation and reception with disabilities as dependent, in need of constant care -
a consequence as a category helpless in life and socially. Indication of the emancipa-
tion of people with disabilities through active participation of parents in the public
discourse enables better draw public attention to disability, which may contribute to
the better understanding.

Key words: intellectual disability, movement of parents, social support

Rodzice dzialajgcy w Stowarzyszeniu to oczywiscie nie-
zwykle réznorodna grupa, ale wszyscy, bez wzgledu na
wiek, ple¢ czy wyksztalcenie, budza méj ogromny sza-
cunek. Przede wszystkim dlatego, ze znalezli w sobie ta-
ka sile i odkryli takie mozliwosci, ktére pozwolily prze-
zwyciezy¢ wlasny problem i ,zagospodarowac” go na
uzytek innych os6b, ktére nie potrafia tego robic.

Barbara Ewa Abramowska, Prezes Polskiego Stowarzy-
szenia na Rzecz Os6b z Uposledzeniem Umystowym?

Wstep

Powyzszy fragment zostal zawarty w drugim wydaniu ksigzki
zawierajacej rozmowy z cztonkami i osobami zwigzanymi z Pol-
skim Stowarzyszeniem na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umysto-
wym w Warszawie. Publikacja sktada sie z serii wywiadéw prze-
prowadzonych w 2003 r., w 40. rocznice powstania ruchu rodzicow
0s6b niepelnosprawnych intelektualnie. W 2013 r. minelo 50 lat od
podjecia pierwszych inicjatyw zwigzanych z ukonstytuowaniem sie
ruchu rodzicéw na rzecz swych niepetnosprawnych dzieci.

Na gruncie poznawczym podejmowana problematyka stanowi
interesujace zagadnienie z perspektywy pedagogiki, polityki spo-

1 Fragment ten pochodzi z wstepu publikacji B.E. Abramowska, Taka dobra hi-
storia... Czterdziesci lat dziatan rodzicow na rzecz osob z niepetnosprawnosciq intelektual-
ng, Polskie Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umyslowym, Warsza-
wa 2012, s. 10.
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tecznej i socjologii. Celem podjecia tej tematyki jest proba odpowie-
dzi na pytanie badawcze zwigzane z rolg ruchu rodzicow w two-
rzeniu warunkéw do emancypacji osob niepetnosprawnych intelek-
tualnie. Wielo$¢ wspoéttworzonych dzialan przez rodzicéw rodzi
pytanie o ich znaczenie w procesie emancypacji.

Artykul sktada sie z trzech czesci. W pierwszej dokonano cha-
rakterystyki zmian paradygmatu oraz rekonstrukcji podejscia
emancypacyjnego w odniesieniu do niepelnosprawnosci. W drugiej
osadzono ruch rodzicow oséb niepelnosprawnych w oparciu wy-
pracowang teorie i typy ruchéw spotecznych oraz element kon-
struowanie si¢ nowych form wspdlnotowosci. W trzeciej czesci
przedstawiono najwazniejsze etapy ksztaltowania sie ruchu rodzi-
cOw 0s6b niepelnosprawnych, wskazujac gldéwne zmiany dokonuja-
ce sie w czasie.

Niepelnosprawnos¢ intelektualna a nowy paradygmat
— w strone emancypacji

Do lat 80. ubieglego stulecia funkcjonowal medyczny model
niepelnosprawnosci, zgodnie z ktérym niepetnosprawnosc¢ trakto-
wano jako defekt, uszkodzenie organizmu, jednoczesnie obarczajac
wing za zaistnialy stan rzeczy same osoby niepelnosprawne. Przyje-
cie scjentystycznego sposobu postrzegania niepelnosprawnosci
spowodowalo powstanie typowego w okresie modernistycznym
dualizmu: normalnosci i nienormalnosci2. Zdaniem Anthony’ego
Giddensa modernizm przyczynil sie¢ do postrzegania , odchylenia”
w kategorii kontroli®. Umocowanie si¢ poststrukturalizmu w opo-
zycji do modernizmu i normatywizmu stanowito poczatek konsty-
tuowania sie nowej, spotecznej perspektywy niepetnosprawnosci.

2]. Rzeznicka-Krupa, Niepetnosprawnosc i swiat spoteczny. Szkice metodologiczne,
Oficyna Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2009, s. 90.

3 A. Giddens, Nowoczesnos¢ i tozsamosé. ,,Ja” i spoteczeristwo w epoce poznej nowo-
czesnosci, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2002, s. 216.
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Przyjecie spotecznego modelu niepelnosprawnosci znalazio
swoje odniesienie w dokumentach strategicznych wyjasniajacych
kategorie ,zdrowia” czy ,choroby” w perspektywie holistycznej.
Zgodnie z International Classification of Functioning Disability and
Health (ICF) niepelnosprawnoé¢ intelektualna to wielowymiarowe
zjawisko wynikajace ze wzajemnych oddzialywar miedzy ludZzmi
a ich fizycznym i spotecznym otoczeni. World Health Organization
(WHO) przyjeto klasyfikowanie niepelnosprawnosci z perspektywy
funkcjonowania o0séb jej doswiadczajacych w srodowisku spotecz-
nym? W Polsce dynamiczny rozwoj socjologii medycyny, zdrowia
i choroby oraz pierwsze badania prowadzone przez zespét pod
kierunkiem Magdaleny Sokotowskiej® doprowadzily do formowa-
nia sie spolecznego modelu niepetnosprawnosci. Odpowiedzialnosé
za powstala dysfunkcje zostala przeniesiona z osoby niepelno-
sprawnej na srodowisko spoteczne. Powstawanie niepelnosprawno-
Sci rozpoczeto dostrzegac na styku interakcji jednostka - spoteczen-
stwo. Najczesciej przewialo sie ono stygmatyzujacym charakter
instytucji kontroli spotecznej, brakiem odpowiedniej infrastruktury
czy tez tworzeniem barier zaréwno w wymiarze fizycznym, jak
i mentalnym®. Obecnie niepelnosprawnos¢ intelektualna analizuje
sie¢ w ujeciu krytyczno-emancypacyjnym, a wiec zgodnie dyskur-
sem feministycznym’. Podstawowymi cechami emancypacji oséb

4 Niepetnosprawnos¢ w zwierciadle dorostosci, red. R. Kijak, Oficyna Wydawnicza
,Impuls”, Krakéw 2013, s. 8.

5W 1978 r. powstala ekspertyza Komitetu Rehabilitacji i Readaptacji Cztowieka
PAN, zawierajaca kompleksowe opracowanie charakteryzujace sytuacje ludzi nie-
pelnosprawnych i stan rehabilitacji w Polsce. Inne badanie wraz ze swoim zespotem
przeprowadzita M. Sokolowska i dotyczyto onobio-psycho-spoteczno-kulturowych
uwarunkowan poziomu umystowego warszawskich nastolatkéw, znane pod nazwa
Warsaw Study (prace M. Sokotowskiej i in. z 1977 r. oraz A. Firkowskiej-Mankiewicz
z 1at 1993 1 1999).

6 A. Ostrowska, ]J. Sikorska, B. Gaciarz, Osoby niepetnosprawne w Polsce w latach
dziewiecdziesigtych, Wydawnictwo ISP, Warszawa 2001; A. Ostrowska, Niepelnosprawni
w spoleczenistwie. Postawy spoteczeristwa polskiego wobec ludzi niepetnosprawnych, Wy-
dawnictwo IFiS PAN, Warszawa 1994.

7]. Rzeznicka-Krupa, op. cit., s. 90
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niepelnosprawnych intelektualnie sa z jednej strony tworzenie
rzecznictwa skierowanego dla samych niepelnosprawnych, z dru-
giej natomiast zmierzanie do poprawnosci politycznej. Po pierwsze
kwestionuje si¢ oderwanie ciala i fizycznosci cztowieka od jego kon-
tekstu spolecznego, proponujac traktowanie niepelnosprawnosci
intelektualnej jako zjawiska o charakterze kulturowym. Dazenie do
emancypacji w takich obszarach jak sfera zawodowa (powstawanie
nowych miejsc pracy w obszarze ekonomii spotecznej i zatrudnienia
wspomaganego, a takze w sektorze ustug®), poziom partycypacji
(instytucja self-adwokatury?) czy realizacja potrzeb przez osoby
niepelnosprawne intelektualnie, czesto bagatelizowanych np. sek-
sualnych0, staja si¢ coraz czesciej faktem. Ponadto w literaturze
naukowej przyjelo sie definiowaé i analizowaé niepelnosprawnosé
intelektualna, wykorzystujac nie tylko kryteria pedagogicznel,
psychologiczne!?, medycznel3, ale réwniez spolecznel. Drugim
z elementéw nastepujacej emancypagji jest zmieniajagca si¢ nomen-
klatura w odniesieniu do niepelnosprawnosci intelektualnej. Z jed-
nej strony spowodowana jest moda na dziatania z obszaru inkluzji,

8 Interesujgcym przykladem takiego przedsiewziecia jest powstanie Dobrej
Kawiarni na ul. Nowowiejskiego 15 w Poznaniu. Jest to pierwszy lokal w Poznaniu
prowadzony przez spétdzielnie socjalng zatrudniajaca osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng.

9 Self-adwokatura (ang. self-advocacy) to bezposrednie wystepowanie we wia-
snym imieniu przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna - staja sie oni
rzecznikami wlasnych spraw. O self-adwokaturze piszg m.in. D. Podgérska-Jachnik
i D. Tloczkowska Ruch self-adwokatéw jako rozwijanie kompetencji w zakresie rzecznictwa
wlasnego 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng, [w:] Problemy rzecznictwa i reprezen-
tacji 0sob niepetnosprawnych, red. D. Podgérska Jachnik, Wydaniwnictwo WSP, L.6dz
2009.

10 Niepetnosprawnosc w zwierciadle dorostosci. ..

1 K. Kirejezyk K., Uposledzenie umystowe — pedagogika, Wydawnictwo Naukowe
PWN, Warszawa.

12]. Wyczesany J., Pedagogika uposledzonych umystowo, Oficyna Wydawnicza
,Impuls”, Krakéw 2004.

13 K. Kirejczyk, op. cit.

14 B. Cytowska, Drogi edukacyjne dzieci niepetnosprawnych intelektualnie, Wydaw-
nictwo ITE, Wroctaw 2002.
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normalizacji i integracji spotecznej wszelkich kategorii uznanych za
zmarginalizowane. Z drugiej natomiast stanowi konsekwencje
zwiekszenia sie $wiadomosci spotecznej w traktowaniu osob nie-
pelnosprawnych z poszanowaniem ich godnosci i autonomii. Okre-
Slenia takie jak debil, imbecyl, uposéledzony cho¢ interesujace z per-
spektywy historyczno-poréwnawczej, dzi$§ nie znajduja szerszego
zastosowania.

Odmienne podejicie prezentuje w swych rozwazaniach A. Gid-
dens. Laczac pojecia , polityka zycia” i ,polityka emancypacyjna”,
wskazuje na wystepowanie tzw. ,realizmu utopijnego”, a wiec
konstruktu teoretycznego wskazujacego na brak zasadnosci w sto-
sowaniu podejscia emancypacyjnego wobec os6b niepetnosprawnych
intelektualnie. Zgodnie z tym podejsciem, pomimo podejmowanych
dzialari asymilacyjnych, wlaczajacych i zmian dokonujacych sie
w publicznym dyskursie, nie jest mozliwe zréwnanie statusu oséb
niepelnosprawnych intelektualnie z reszta spoleczeristwa, choc¢by
z uwagi na ograniczenia wielu r6l, ktérych nie beda mogly te osoby
podja¢. Pomimo tworzenia nowych miejsc pracy na otwartym ryn-
ku pracy, osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng nigdy nie be-
da mogly pracowaé w konkretnych branzach.

Nalezy zaznaczy¢, iz rozwinieciem modelu spotecznego zostat
model polityczny (tabela 1), zgodnie z ktérym przyznano katalog
praw zréwnujacych status oséb niepelnosprawnych intelektualnie
z reszta spoleczenistwal®, rozbudowano infrastrukture i system
wsparcia spolecznego. Dokonujace sie przeobrazenia mozna okre-
§li¢ jako postepujaca zmiane spoteczna!”. Na kazdym etapie doko-
nujacych sie przeobrazen spolecznych, osobom niepelnosprawnym
intelektualnie towarzyszyli ich rodzice, z jednej strony wspierajac
swych podopiecznych, z drugiej natomiast wyznaczajac standardy
i kierunki polityki spotecznej, prorodzinnej, zabezpieczenia spo-
tecznego itd.

15 A. Giddens, op. cit., s. 297, 292.

16 Przyjeta przez ONZ i ratyfikowana w wielu pafistwach Konwencji o prawach
0s6b niepetnosprawnych, ktéra Polska ratyfikowata w roku 2012.

17]. Macionis, Sociology, Prentice Hall, Englewood Cliffs 1987.
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Tabela 1. Przejécie do roli pacjent do obywatela - od modelu medycznego do

politycznego
ERA INSTYTU- | ERA DEIZNSTY- ERA UCZEST-
CJONALIZMU | TUCJONALIZMU NICTWA
Model rozwojowy, | Model obywatelski
TYP MODELU MOdEI rr.1edyczny " | rehabilitacyjny, - indywidualnego
instytucjonalny . . .
konsumencki wspierania
Kto jest w centrum . Klient - konsu- Obywatel - czlo-
i Pacjent L.
uwagi? ment nek spolecznosci
Hostel, szkota Dom rodzinny,
Miejsce pobytu Zaklad specjalna, warsztat | publiczna szkola,
terapii zajeciowej | zaklad pracy
Na czym polega Sprawowanie Realizacja progra- | Indywidualne
pomoc? opieki mu wspieranie
Kto .kon.trolu]e Profesjonalista - Interdyscyplinarny .
realizacje progra- ) Sama jednostka
» zwyKkle lekarz zespot
mu?
Co jest prioryte- Podstawowe po- Ro’zv.ﬂ]ame SPTAW™ | gamostanowienie
noéci, kontrola . .. .
tem? trzeby . i relacje z innymi
zachowania
. Opieka i/lub le- Zmiana zachowa- Zmiana postz?w
Co jest celem? . . spotecznych $ro-
czenie nia jednostek

dowska

Zrédto: J. Knoll, From Community-Based Alternatives to Inclusion Communities, “Inclusive
Communities” 1992, 1(1); V.J. Bradley, Evolution of a new service paradigm, [w:] Creating individual
support for people with development disabilities, red. V.J. Bradley, ] W.A. Shbaugh, B.C. Baney, Paul
H. Brookies Publishing Co., Baltimore, London, Sydney 1994.

Ruchy spoteczne — nowe wspolnoty czy sieci spoteczne?

Charakterystyke i rys historyczny inicjatyw podejmowanych
przez rodzicow os6b niepetnosprawnych nalezy poprzedzi¢ wyja-
$nieniem terminu ,ruch spoteczny”. Zasygnalizowana w poprzed-
nim akapicie zmiana spoleczna stanowi element niezbedny do
szczegbtowego wyjasnienia tego okreélenia.



172 LUKASZ KOPERSKI

Na gruncie socjologii, termin ten wyjasniali m.in. H. Blumer,
podkreslajac element ustanowienia nowego porzadku zycials,
A. Touraine, odnoszac ruchy spoleczne do , historycznych jednostek
dziatajacych”® czy M. Adamson i S. Borgos, prezentujac wizje kon-
fliktu i ruchéw masowych jako podstawowych podmiotéw zmiany
spolecznej?0. Proponuje wskaza¢ konstytutywne komponenty ru-
chéw spolecznych, na ktére zwraca uwage P. Sztompka?l. Ruch
spoteczny stanowi zbiorowos¢, relatywnie rozproszona, cechujaca
sie¢ wysokim poziomem spontanicznosci, dziatajacq razem, posiada-
jaca wspolny cel - dokonanie zmiany. Mozna wskaza¢ typy ruchéw
spotecznych??, uwzgledniajac zréznicowane kryteria, odnoszac je
tym samym do inicjatyw podejmowanych przez rodzicéw oséb
niepelnosprawnych intelektualnie. Pod wzgledem zakresu plano-
wanej zmiany nalezy wyszczeg6lni¢ ruchy radykalne i reformator-
skie. Pierwsze daza do przeksztalcenia calego spoleczeristwa, dru-
gie natomiast do dokonania w nim zmian. W odniesieniu do tego
kryterium ruch rodzicéw oséb niepelnosprawnych mozna okresli¢
jako ruch reformatorski. Drugim kryterium réznicujacym ruchy
spoleczne jest jako$¢ zamierzonej zmiany. Niektére ruchy zoriento-
wane s3 na przyszlos¢, dokonywane pozytywnych zmian, ktadac
nacisk na innowacje, podczas gdy inne daza do odbudowania insty-
tucji, norm, zwyczajéw funkcjonujacych w przeszlosci, ktére na
skutek proby czasu ulegly zburzeniu. Pierwsze zostang nazwane
ruchami postepowymi, drugie natomiast konserwatywnymi (zwy-
czajowymi). Zgodnie z tym kryterium ruch rodzicéw oséb niepet-
nosprawnych to ruch postepowy.

18 H. Blumer, Coolective behavior, [w:] Principles of Sociology, red. A. McClung Lee
Random House, Nowy Jork 1951.

19 A. Touraine, The self-production of Society, University of Chicago Press, Chica-
g0 1977, s. 298.

20 M. Adamson, S. Borgos, This Mighty Dream: Social Protest Movements in the
United States, Routledge & Kegan Paul, Boston 1984.

2L P. Sztompka, Socjologia. Analiza spoteczeristwa, Wydawnictwo ,Znak”, Krakow
2005, s. 236.

2 Jbidem, s. 261-265.
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Jeszcze innym kryterium réznicujacym ruchy spoteczne jest tzw.
~wektor” planowanej zmiany. Wiekszo$¢ ruchéw, w tym réwniez
skupiajacych rodzicéw os6b niepetnosprawnych, ma charakter po-
zytywny, a wiec dazy do dokonania zmiany. Inne natomiast maja
wektor negatywny, a zatem staraja si¢ zapobiec dokonujacym
zmianom.

Ruchy spoteczne moga sie takze rézni¢ pod wzgledem wtasci-
wej dla nich ,logiki” dzialania?®. Ruchy funkcjonujace w oparciu
o logike instrumentalng daza do zdobycia wladzy w celu dokonania
zakladanych zmian. Celem ich dzialania jest sprawowanie kontroli
politycznej, a z czasem przeksztalcenie si¢ w grupe nacisku lub par-
tie polityczng. Inne ruchy opieraja swe dzialania na logice ,ekspre-
syjnej” ijak wskazuje P. Sztompka:

(...) usituja potwierdzi¢ swa obecnosé, uzyskac akceptacje dla propa-
gowanych przez siebie wartosci lub sposob6éw zycia, zyskaé¢ autono-
mie, réwne prawa, emancypacje kulturalng i polityczng dla swoich
czlonkéw lub szerszego elektoratu?.

Logika ,ekspresyjna” blizsza jest funkcjonowaniu ruchéw ro-
dzicéw osoéb niepetnosprawnych intelektualnie.

Nawiagzujac do mysli A. Touraine’a?, w pdZnej nowoczesnosci
mamy do czynienia z tzw. ,nowymi ruchami spotecznymi” (ang.
new social movements). W przeciwienistwie do ,starych”, odnosza-
cych sie do aktywnosci klasy robotniczej i intereséw ekonomicz-
nych, wspolczesne ruchy stawiaja sobie za cel ingerencje w ele-
menty struktury panstwa takie jak polityka, ekonomia, biurokracja,
jednakze przedmiot ich dzialaii ma wymiar , postmaterialistyczny”.
W przeciwienistwie do relacji o charakterze ekonomicznym, w cen-
trum zainteresowania nowych ruchéw znalazly sie m.in. autonomia
jednostki, jakos$¢ zycia, tozsamosé kulturowa, wolnoé¢ od czynni-

B D. Rucht, Themes, logics, and arenas of social movements: a structural approach,
[w:] International Social Movement Research, t. 1, red. L. Kriesberg, JAI Press, Syra-
cuse 1988.

2 P. Sztompka, op. cit., s. 263.

% A. Touraine, The Voice and the Eye, Cambridge University Press, Cambridge 1981.
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kow ryzyka. Osoby zaangazowane we wsp6lczesne ruchy spoteczne
nie reprezentuja konkretnej klasy spotecznej, lecz taczy je podobien-
stwo sytuacji zyciowej, doswiadczanego problemu, wspdlnie po-
dzielanych wartosci. Nalezy zaznaczy¢, ze wspolczesne ruchy to
najczesciej zdecentralizowane struktury, w wiekszosci przypomi-
najace bardziej sieci niz hierarchiczne struktury.

W odniesieniu do wspoétczesnych stosunkéw taczacych rodzi-
cow 0s6b niepelnosprawnych zasadne jest wskazanie dwoch ten-
dengji: typowej dla postmodernizmu indywidualizacji zycia?® oraz
reaktywacji przednowoczesnej przynaleznosci do wsp6lnoty. W swie-
tle aktualnego stanu literatury zagadnienie rozréznienia stosunkéw
spotecznych zostalo juz podjecie przez klasyka socjologii huma-
nistycznej F. Toenniesa?’, ktéry zarysowat tendencje do odchodze-
nia spoleczenistw Europy kapitalistycznej od Gemeinschaft (wsp6l-
noty) na rzecz Gesellschaft (stowarzyszer)). Odmiennego punkt
widzenia przyjmuje M. Maffesoli?8, ktéry cho¢ w swoich rozwaza-
niach proponuje podobng dwubiegunowos¢ i podzial stosunkéw
spotecznych na spolecznos¢ (social) i wspélnote (socialité). Zgodnie
z jego podejéciem ludzie odchodzg od spolecznosci na rzecz wspol-
noty, budujac wiezi i blizsze relacje, cho¢ nie oznacza to powrotu
do tradycyjnych form wspélnotowosci. Jednostka nie przynalezy do
wspolnoty, okreslanej przez Maffesolego jako ,nowe plemie” ze
wzgledu na urodzenie, lecz na skutek swiadomej decyzji.

P. Morris? rozréznia wspolnoty na: przypisania, charakteryzu-
jace sie zamknieta struktura skupiajaca cztonkéw ze wzgledu na
pochodzenie oraz uzgodnienia, do ktérych czlonkowie przystepuja

26 U. Beck, Spoleczeristwo ryzyka: w drodze do innej nowoczesnosci, Wydawnictwo
Naukowe ,Scholar”, Warszawa 2004.

27 F. Toénnies, Wspdlnota i stowarzyszenie, Wydawnictwo Naukowe PWN, War-
szawa 1988.

2 M. Maffesoli, Le temps des tribus. Le déclin de l'individualisme dans les sociétés
postmodernes, La Table Ronde, Paris 2000.

2 P. Morris, Community beyond tradition, [w:] Detraditionalization. Critical Reflec-
tions on Authority and Identity, red. P. Heelas, S. Lash, P. Morris, Blackwell Pub-
lishers, Oxford 1996.
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poprzez $wiadomy, indywidualny wybér. Tradycyjne wspolnoty
przypisania funkcjonowaly na poziomie lokalnym i cechowaly je
silne osadzenie w czasie. Identyfikacja cztonkéw wynikala z po-
trzeby przynaleznosci. Wspdlnoty uzgodnienia cechuje oderwanie
od kontekstu czasowo-przestrzennego, transnarodowy oraz wyobra-
zeniowy charakter polegajacy na czestym zastepowaniu kontaktu
twarza w twarz alternatywnymi formami komunikacji®°.

Zdaniem M. Marody i A. Gizy-Poleszczuk?®! jednostka, ktéra jest
kulturowo zakorzeniona w indywidualizmie, realizuje wlasna indy-
widualnosé¢ poprzez przynaleznos¢ do wspdlnoty. Wedtug A. Wittel32
powstawanie nowych form integracji spolecznej moze implikowac
organizacja nowego rodzaju relacji spotecznych, okreslanych jako
uspotecznienie sieciowe (ang. network sociality). Polega ono na
dazeniu do osiaggniecia konkretnego celu, do wywotlania okreslonej
zmiany spolecznej. Relacje sieciowe sa elastyczne, natychmiastowe,
bardzo intensywne ale z drugiej strony cechuja sie tymczasowoscia.
Otwarta struktura grupy sprawia, ze w momencie osiggniecia celu
relacje zostaja zakoriczone, a jednostka wytwarza wiezi w grupie
skupionej na realizacji innego przedsiewziecia. Wielos¢ i rézno-
rodnos¢ ruchéw podejmowanych przez rodzicow utrudnia znale-
zienie jednej odpowiedzi na pytanie odnoszace si¢ to tozsamosci,
podzielanych wartosci oraz gtéwnego celu, do ktérego daza. Inicja-
tywy podejmowane prze rodzicéw oséb niepelnosprawnych moga
wynika¢ ze wspdlnie podzielanych pogladéw, gotowosci do podje-
cia Swiadomej decyzji oraz moga by¢ podyktowane checia osiggniecia
konkretnego celu. Nawigzujac do rozréznienia P. Morrisa®, s to

30 B. Anderson, Wspdlnoty wyobrazone. Rozwazania o Zrodtach i rozprzestrzenianiu
sig nacjonalizmu, Wydawnictwo Znak, Krakéw 1997.

31 M. Marody, A. Giza-Poleszczuk, Przemiany wiezi spotecznych. Zarys teorii zmia-
ny spotecznej, Wydawnictwo Nakowe Scholar, Warszawa 2004.

32 A. Wittel, Towards a network society, , Theory, Culture and Society” 2001, t. 18,
nr 6.

3 P. Morris, Community beyond tradition, [w:] Detraditionalization. Critical Reflec-
tions on Authority and Identity, red. P. Heelas, S. Lash, P. Morris, Blackwell Pub-
lishers, Oxford 1996.
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wspoélnoty uzgodnienia. Moga funkcjonowaé¢ w oparciu o bliskie,
bezposrednie stosunki faczace ich cztonkéw (np. wspdlnota ,Wiara
i Swiatlo”34), ale rowniez w oparciu o komunikacje zaposredniczona
w obrebie komunikatoréw online, grup samopomocowych w prze-
strzeni wirtualnej czy foréw internetowych® (np. forum Ogoélnopol-
skiego Stowarzyszenia Rodzin Oséb Niepelnosprawnych ,Razem
Mozemy Wiecej”3¢). Na skutek rosnacej popularnosci portali spo-
tecznosciowych, dostepnosci nowych technologii i aplikacji mobil-
nych rodzice oséb niepetnosprawnych coraz czeéciej tworza grupy
na portalach takich jak Facebook?.

Poczatki ksztattowania sie ruchu rodzicow
0s6b niepetnosprawnych
— samopomoc, samoorganizacja, samorzadnos¢

J. Hrynkiewicz wskazuje, ze sfery dzialania ruchéw i inicja-
tyw spotecznych obejmuja te dziedziny, ktére charakteryzuja sie
brakiem odpowiednich instytucji, ich niewtasciwym funkcjonowa-
niem oraz niemoznoscia zaspokojenia istotnych potrzeb®. Ruchy

3 Strona internetowa wspdlnoty , Wiara i Swiatto”: http:/ /ekai.pl/wspolnoty/
ruch-wiara-i-swiatlo/ [21.11.2015].

3 Wiecej znajduje sie w moim artykule: Koperski ¥, E-pomoc dla e-rodzicow dzieci
z niepetnosprawnoscig, ,Niepelnosprawnos¢ i Rehabilitacja”3 /2014, Instytut Rozwoju
Stuzb Spotecznych, s. 107-118.

3% Strona internetowa, na ktorej znajduje sie forum: http://www.razem-moze
my-wiecej.com.pl/?page=forum [21.11.2015].

37 W 2015 r. prowadzilem badania wéréd rodzicéw oséb niepelnosprawnych,
tworzacych grupy wsparcia na portalu spoleczni o$ciowym Facebook. Oto naj-
wazniejsze wnioski z badan: (1) grupy te stwarzaja mozliwos¢ podzielenia sie cen-
nymi informacjami i poradami pomiedzy rodzicami, ktérzy znajduja sie podobnym
polozeniu; (2) wsparcie online moze by¢ realizowane w oderwaniu od ograniczen
czasowo-przestrzennych; (3) uczestnictwo w obrebie grup umozliwia realizacje nie
tylko funkcji o charakterze pomocowym, ale przede wszystkim afiliacyjnym.

3]. Hrynkiewicz, Ruchy i inicjatywy spoleczne w sferze socjalnej, [w:] Zarad-
nos¢ spoteczna: z badari nad spotecznymi inicjatywami w dziedzinie rozwigzywania proble-
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spoteczne podejmowane w latach 80. przez rodzicéw oséb nie-
pelnosprawnych wynikaly z nastepujacych powodéw: (1) brak
odpowiednich instytucji wsparcia rodziny, (2) niedostatecznej
liczny takich instytucji, (3) niskiej oceny dziatania tych instytucji,
(4) trudnosci w zapewnieniu opieki we wlasnym zakresie, (5) po-
jawienie sie nowych, dotychczas nieznanych schorzen, (6) wyzsza
$wiadomos¢ rodzicow zwigzana z okolicznosciami pojawienia sie
niepelnosprawnego dziecka®. Mozna odnie$¢ wrazenie, ze pomi-
mo ¢wieréwiecza od pojawienia sie pierwszych publikacji doty-
czacych funkcjonowania rodzicéw oséb niepelnosprawnych, przy-
czyny tworzenia prze nich ruchéw sa wciaz aktualne. Z jednej
strony nalezy je ulokowa¢ w $rodowisku spotecznym (instytu-
cjach, infrastrukturze), ktére niedostatecznie odpowiada na poja-
wiajace sie problemy. Z drugiej strony tworzenie ruchéw spotecz-
nych przez rodzicéw jest wyrazem wzrastajacego poziomu wiedzy
zarowno w kontekscie doswiadczanych trudnosci oraz posiada-
nych prawa.

Historia pierwszych inicjatyw podejmowanych przez rodzicéw
0s6b niepelnosprawnych siega pierwszej polowy lat 60. W 1962 r.
Ewa i Roman Garliccyz Warszawy nawiazali pierwsze oficjalne
kontakty z innymi rodzicami w celu organizacji opieki nad dzie¢mi
mlodziezg i osobami dorostymi z glebsza niepelnosprawnoscia inte-
lektualna. Rok po tym wydarzeniu, ukazatl sie artykuly: Bolesny
temat (w tygodniku ilustrowanym ,Swiat”) oraz Spontaniczna inicja-
tywa — na razie bez odpowiedzi (w ,,Zyciu Warszawy”) opisujace funk-
cjonowanie i zmaganie si¢ z trudnoéciami przez rodzicéw posiada-
jacych dzieci niepelnosprawne®. Inicjatywy podejmowane przez
rodzicow istnialy juz od lat 50. w Danii, Holandii, Norwegii, Anglii

moéw Polski lat osiemdziesigtych, red. J. Kwasniewski, R. Sobiech, J. Zamecka, Polskie
Towarzystwo Socjologiczne, Zaklad Narodowy im. Ossoliniskich, Wroctaw 1990,
s. 167.

% ]J. Hrynkiewicz, Ruchy i inicjatywy spoleczne w sferze socjalnej, [w:] Zaradnosé
spoteczna..., s. 170.

40 E.B. Abramowska, op. cit., s. 13.
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czy Stanach Zjednoczonych#!. W Polsce w 1963 r. przy Zarzadzie
Gléwnym Towarzystwa Przyjaciot Dzieci powstal Komitet Pomo-
cy Dzieciom Specjalnej Troski (KPDST). W tym samym roku po-
wstaly oddzialy kota w Katowicach, Krakowie, Poznaniu, Gdan-
sku i Czestochowie. Lata 70. i 80. to systematyczny wzrost liczby
nowych inicjatyw podejmowanych przez rodzicéw. Rozpoczeto
tworzy¢ turnusy rehabilitacyjne dla rodzin z malymi dzie¢mi.
Podjeto temat wczesnej interwencji w odniesieniu do niepelno-
sprawnosci intelektualnej oraz oficjalnie podkreslono potrzebe
psychicznego wspierania rodzicow dzieci niepetnosprawnych.
Ciekawa inicjatywa, rozpoczeta w drugiej polowie lat 70. byta au-
dycja na antenie Polskiego Radia pt. ,Nie jestescie sami”, skiero-
wana dla rodzicow dzieci niepetnosprawnych. W 1983 r., Komitet
Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski zostal przemianowany na Ko-

4 Badania empiryczne dotyczace tworzenia przez rodzicéw ruchéw spolecz-
nych, organizacji i inicjatyw obywatelskich realizowano m.in. w nastepujacych
panstwach: Frangja: rola stowarzyszen rodzicow wpowstawaniu projektéw nauko-
wych dotyczacych przyczyn powstawania niepetnosprawnosci intelektualnej oraz
osrodkéw wsparcia (Billé M., Niepetnosprawnosc intelektualna. Od ignorancji do obywa-
telstwa — dziatalnosc stowarzyszen rodzicow, [w:] Wptyw ruchu rodzicéw osob z niepetno-
sprawnosciq intelektualng na rozwdj nauki i Zycie spoleczne. Raport z badari, Warszawa
2014); Litwa: powstanie Litewskiego Towarzystwa Opieki nad Osobami z Niepelno-
sprawnoécia Intelektualng ,, Viltis” (poprawa warunkéw i jakosci zycia ich dzieci,
przywracania spoleczefistwu oséb niepelnosprawnych) (Olesova N., Wplyw spote-
czeristwa obywatelskiego na jakoS¢ Zycia oséb z niepelnosprawnodciq intelektualng, [w:]
Wptyw ruchu rodzicow oséb z niepetnosprawnoscig...); Wlochy: pierwsze stowarzysze-
nia rodzicéw 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie powstaty w latach 50. Wspo6t-
cze$nie rolg organizacji pozarzadowych jest wspieranie rodzin w otwieraniu si¢ na
spoleczeristwo (Bosisio Fazzi L., Stowarzyszenia rodzicow we Wioszech. Historia, rola
i funkcja spoteczna w zapewnieniu praw i dobrej jakoSci Zycia 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng, [w:] Wplyw ruchu rodzicéw oséb z niepetnosprawnoscig...); Stany Zjedno-
czone: doskonale rozwinieta instytucja rzecznictwa, reprezentacji intereséw oraz
rola rodzicéw w tworzeniu i doskonaleniu self-adwokatury (Foster M., Taub Dryn-
dak D., Rola rzecznictwa i organizacji typu non-profit w tworzeniu i wdrazaniu ustug dla
0s0b z niepetnosprawnosciq intelektualng w Stanach Zjednoczonych, [w:] Wplyw ruchu
rodzicow 0sob z niepetnosprawnoscig...).
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mitet Pomocy Osobom z Uposledzeniem Umystowym, ktérym kie-
rowac rozpoczeli K. Mrugalska, T. Dtuska i I. Wald. Dzieki usilnym
staraniom dziataczy Komitetu PDST wprowadzono kilka udogod-
nieft dla rodzicéw, m.in. wydtuzony urlop wychowawczy, zasitek
pielegnacyjny, staly zasitek dla os6b, ktére nabyty niepetnospraw-
nosé¢ przed 18. rokiem zycia i nie mogly podja¢ zatrudnienia‘2. Na
przetomie transformacji polityczno-gospodarczej w latach 1990-1991
doszlo do odlaczenia si¢ Komitetu z Towarzystwa Przyjaciot Dzieci.
W jego miejsce zarejestrowano Polskie Stowarzyszenie na Rzecz
Os6b z Uposledzeniem Umystowym, pierwsza organizacje poza-
rzadowa w Polsce wpierajaca osoby niepelnosprawne intelektual-
nie i ich rodziny*. Poczawszy od poczatku lat 90. powotano wiele
podmiotéw podejmujace tematyke niepetlnosprawnosci w rodzi-
nie*, czesto dzialajacych po dzié dzien, ktére wczesniej funkcjono-
waly jako kofa, komitety, nieformalne grupy badZz wspdlnoty.
Obecnie najczesciej rozwijanymi obszarami dzialania sg kwestie
edukacji, wsparcia, aktywizacji spoleczno-zawodowej, wlaczania
w gléwny nurt zycia spolecznego, rehabilitacji spotecznej, czy
wreszcie polityki spotecznej.

Od roku 2014 jestemy swiadkami tworzenia przez rodzicow
0sob niepetnosprawnych ogélnopolskiej platformy sprzeciwu wo-
bec obecnego systemu zabezpieczenia socjalnego skierowanego dla
0s6b niepelnosprawnych i ich rodzin. 25 lat po obradach Okraglego
Stolu, z inicjatywy rodzicéw osob niepelnosprawnych zorganizo-
wano cykl spotkarn przy okraglym stole, ktérych tematem prze-
wodnim byla sytuacja oséb niepelnosprawnych i ich rodzin w Pol-
sce. W spotkaniach wzieli udzial przedstawiciele zréznicowanych
srodowisk, m.in. resortéw zdrowia, edukacji, finanséw, pracy i poli

42 E.B. Abramowska, op, cit, s. 11-14.

4 Ibidem, s. 16-26.

4 Przyklady organizacji pozarzadowych: Stowarzyszenie Na Tak (Poznan),
Ogolnopolskie Stowarzyszenie Rodzin Os6b Niepelnosprawnych , Razem Mozemy
Wiecej” (Kedzierzyn-Kozle), Stowarzyszenie Rodzicow i Opiekunéw Dzieci, Mto-
dziezy i Os6b Niepetnosprawnych i Przewlekle Chorych ,,Oni sa” (Katy), Stowarzy-
szenie Rodzicéw i Oséb Niepelnosprawnych , Wsparcie” (Czechowice-Dziedzice).
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tyki spolecznej, samorzadowcy, Rzecznik Praw Dziecka, Rzecznik
Praw Obywatelskich, przedstawiciel Rady Dzialalnoéci Pozytku
Publicznego, Panistwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepelno-
sprawnych, przedstawiciele organizacji pozarzadowych# oraz ro-
dzice oséb niepelnosprawnych. Wéréd postulatow rodzicéw oséb
niepelnosprawnych znalazly sie m.in. podniesienie kwoty dofinan-
sowania do turnuséw rehabilitacyjnych i refundowanego sprzetu
medycznego, zwigkszenie liczby godzin darmowej rehabilitacji
i dostepu do specjalistycznych placowek po ukoniczonej edukacji
dziecka oraz przekazywania subwencji o$wiatowej dla niepetno-
sprawnych dzieci bezposrednio szkotom. Ponadto kwestie sporna
stanowi wysokos¢ Swiadczen rodzinnych - $wiadczenia pielegna-
cyjnego, zasitku dla opiekuna i specjalnego zasitku opiekuriczego.
Obecnie $wiadczenie pielegnacyjne w wysokosci 1200 zt przystugu-
je rodzicom niepelnosprawnych dzieci, jesli ich niepelnosprawnos¢
powstala przed ukoriczeniem 18 lat (lub 25 lat, gdy sie ucza). Wa-
runkiem otrzymywania $wiadczenia jest rezygnacja z pracy w celu
opieki nad dzieckiem. Nie obowigzuje w tym przypadku kryterium
dochodowe. Inne zasady odnosza sie do opiekunéw oséb, ktérych
niepelnosprawnos$¢ powstala po osiggnieciu przez nie dorostosci.
Otrzymuja oni zasitek dla opiekuna w wysokosci 520 zt. Zgodnie
z projektem ustawy z 2015 r., wszyscy opiekunowie os6b niepetno-
sprawnych rezygnujacy z pracy zawodowej mogliby otrzymywac
Swiadczenie pielegnacyjne zalezne od kryterium dochodowego
(1000 zt netto na osobe w rodzinie), a wysokos¢ - od wieku niepet-
nosprawnego. Opiekunom os6b, ktére nie ukonczylyby 18 lub 25 lat
przystugiwatoby $wiadczenie w wysokosci 1200 zI w roku 2015
i 1300 zt od 2016 r., natomiast opiekunom dorostych os6b niepetno-
sprawnych $wiadczenie wynoszace 800 zl netto.

4 Piotr Pawlowski (Integracja), Anna Wozniak-Szymanska (Polski Zwigzek
Niewidomych), Anna Dymna (Fundacja Mimo Wszystko), ks. Tadeusz Isakowicz-
-Zaleski (Fundacja im. Brata Alberta), Krystyna Mrugalska (honorowa prezes Pol-
skiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym), Joanna
Janocha i Barbara Abramowska (obie: PSOUU), Bartosz Mioduszewski (Fundacja
Aktywizacja).
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Ruch rodzicéw osoéb niepelnosprawnych intelektualnie speinia
szereg funkcji, odnoszacych sie zaréwno do bezposrednich dziatar
pomocowych, ale réwniez integrujacych i wzmacniajacych wiezi
miedzy rodzicami - aktorami spotecznymi (tabela 2).

Tabela 2. Funkcje ruchu rodzicéw oséb niepelnosprawnych

Funkcja Wyjasnienie

Organizacja wsparcia spotecznego dla oséb niepetnospraw-

Wspierajaca nych i ich rodzicow (opiekunéw)

Kontrola instytucji i realizowanych dzialari w obszarze

Kontrol . . ; . .
ontrotna wspierania 0s6b niepetnosprawnych i ich rodzin
Afiliacyjna Mozl?woéé wvspéltworzevanviav ruchu, przynalezenie do niego,
podejmowania nowych inicjatyw
. Wspéltworzenie standardéw wsparcia os6b niepetnospraw-
Kreacyjna

nych intelektualnie i ich rodzin

Integracja rodzicéw os6b niepetnosprawnych intelektualnie;
Integracyjna mozliwo$¢ nawigzywania nowych znajomosci, czesto
w oderwaniu od czasu i przestrzeni

Przekazywanie informacji zwigzanych z zagadnieniem
Informacyjna niepelnosprawnosci, dziataniami pomocowymi badz ich
brakiem

Zabieranie glosu w publicznym dyskursie, poprzez przed-
Opiniotworcza stawianie spoleczeristwu problemu z perspektywy rodzica
(opiekuna) osoby niepetnosprawnej

Zré6dto: Opracowanie wiasne

Podsumowanie

Wspblczesne inicjatywy podejmowane przez rodzicow osob
niepelnosprawnych, niezaleznie od ich skutecznosci dowodza, ze
mamy do czynienia z ruchem spolecznym o specyficznej strukturze
i dynamice funkcjonowania. Pomimo wysokiej populacji, rodzice
0s6b niepelnosprawnych stanowia kategorie niezwykle dobrze zor-
ganizowang i spdjna w swych zatozeniach. Wspoéttworzenie prze-
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strzeni do nawigzywania nowych relacji, w odniesieniu do kontak-
tow bezposdrednich oraz zaposredniczonych w mediach sprzyja
budowaniu zaufania, umacniania wsparcia spolecznego oraz po-
szukiwania alternatywnych metod dzialania. Idee towarzyszace
dzialaniom rodzicow z jednej strony stanowia odpowiedZ na niee-
fektywne funkcjonowanie systemu wsparcia w wymiarze instytu-
cjonalnym poprzez opo6r, z drugiej zas nawiazuja do podstawowych
wartosci, jak sprawiedliwos¢ spoteczna czy przeciwdzialanie mar-
ginalizacji.

Wracajac do pytania postawionego na poczatku artykutu o role
ruchu rodzicéw w tworzeniu warunkéw sprzyjajacych emancypacji
0s6b niepelnosprawnych, mozna wskaza¢ dwa scenariusze.

Po pierwsze ruch rodzicow moze przyczyniac sie do emancypa-
¢ji 0s6b niepetnosprawnych, poprzez (1) prezentowanie ich jako
autonomicznych jednostek, ktére zasluguja na réwne traktowanie,
(2) wspomaganie ich autonomii oraz (3) wzmacnianie poczucia
sprawstwa. Inicjatyw podejmowane przez rodzicéw, badz zalozone
przy ich udziale podmioty, daza do podkreslania roli spoteczno-
zawodowej 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie. Zmianie ulega
medialny wizerunek samych niepelnosprawnych, jako oséb posia-
dajacych talenty, umiejetnosci, zasoby czy kompetencje spoteczne
na wysokim poziomie.

Po drugie ruch rodzicéw moze jednoczesnie przyczyniaé sie
do ograniczeniami emancypacji 0s6b niepetnosprawnych intelektu-
alnie. Polozenie akcentu na kwestie socjalng moze skutkowac
przedstawianiem i odbieraniem niepelnosprawnych jako niewy-
uczalnych, niesamodzielnych, potrzebujacych ciaglej opieki - w kon-
sekwencji jako kategorii niezaradnej zyciowo i spotecznie.
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