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Od porad medycznych ku prozie zycia
— czyli przemiany dyskursu oséb
z niepetnosprawnosciami w Internecie?

Patrzac na wspolczesny §wiat, nie sposéb nie zauwazy¢ istotnego wplywu nowych
technologii komunikacyjnych na funkcjonowanie ponowoczesnych spoleczenstw. Jed-
na z jego konsekwencji jest powstanie spoleczenstwa sieci konstytuowanego w oparciu
0 nowy sposéb przeptywu informacji, dokonujacy sie w infrastrukturze sieci spolecz-
nych, wspartych technologiami internetowymi i medialnymi umozliwiajagcymi ich ist-
nienie. Ksztaltujg one sposéb organizacji spoleczenstwa na wszystkich poziomach, od
jednostek po organizacje, i dalej — po struktury ponadnarodowe i globalne. Ma to wptyw
réwniez na funkcjonowanie o0s6b niepelnosprawnych we wspoélczesnym spoleczen-
stwie, bowiem powstajgce wspdlnoty wirtualne stanowig przestrzen, gdzie w ramach
oddolnych samopomocowych dzialan i aktywnoSci ludzi majacych podobne problemy
dochodzi do wymiany informacji waznych dla tej kategorii oséb. Dzieki forom i ser-
wisom spoleczno§ciowym tworzg sie sieci, w ramach ktérych osoby niepelnosprawne
uzyskujg mozliwo§é dostepu do informacji. Mozna zatem powiedzie¢, ze profile i fora
stanowig przestrzen wirtualng, w ktorej ksztaltuje sie nowy typ spolecznosSci osob
niepelnosprawnych, gdzie mogg dzieli¢ sie swoimi problemami, pokazujg metody roz-
wigzan, pomagajac sobie wzajemnie i udzielajac wsparcia pozainstytucjonalnego.
Podstawowym celem naszego artykulu jest ukazanie, jakie informacje sg dostepne
w sieci: na profilach i forach prowadzonych przez osoby niepetnosprawne i adresowa-
nych do tego $§rodowiska. Pozwoli to odtworzy¢ zasadnicze pola, wokét ktorych toczy
sie dyskusja w przestrzeni Internetu w odniesieniu do kwestii zwigzanych z niepel-
nosprawnoscia, dzieki czemu przeanalizujemy znaczenie sieci oraz pokazemy obraz,
jaki osoby niepelnosprawne same prezentuja, dzieki aktywnemu udziatowi w sieciach
internetowych.

niepelnosprawno$§¢, spoleczenstwo sieci, model spoleczny niepet-
nosprawno§ci, dyskurs, wspélnoty wirtualne

1 Przedstawione w artykule badania stanowig prezentacje cze$ci wynikéw uzyskanych w ra-
mach grantu ,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji oséb niepelnosprawnych w Polsce do nowego
modelu polityki spolecznej wobec niepelnosprawnoéci”, realizowanego na Wydziale Humani-
stycznym AGH pod kierunkiem prof. Barbary Gaciarz.
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From medical advice to the prose of life — the transformation
of the discourse of persons with disabilities on the Internet?

Looking at the world today, it is impossible not to notice the significant impact of new
communication technologies on the functioning of postmodern societies. One of its con-
sequences is the formation of a network society constituted based on a new way of data
flow in the social network infrastructure, supported by the Internet and media techno-
logies that enable their existence. They form the way of society organization at all levels,
from entities to organizations, and further - the transnational and global structures. It
also affects the functioning of disabled persons in modern society, as emerging virtual
communities stands for a space where, under the bottom-up and self-help actions and
activities of people having similar problems, information important for this category of
people is being exchanged. Thanks to the forums and social services, social networks
are formed in which persons with disabilities gain access to information. One may say
that the profiles and forums stand for a virtual space, in which a new type of community
of persons with disabilities is formed, where they can share their problems, they show
the methods of solutions, helping each other and providing out-of-institutional support.
The primary goal of our article is to show what kind of information is available on the
Web: on profiles and forums run by persons with disabilities and which are addressed
to this environment. This will restore the fundamental fields, around which there is a
debate in the Internet space in relation to disability issues, so that we will examine the
significance of networks and show the image that persons with disabilities represent
themselves, through their active participation in the Internet networks.

disability, network society, social model of disability, discourse, virtual
communities

Wstep

0Od drugiej potowy XX wieku w przestrzeni publicznej woko6t niepetnosprawno-
§ci toczy sie debata, ktéra ma kompleksowy charakter — obejmuje zar6wno kwestie
przyczyn niepelnosprawnosci, leczenia, rehabilitacji osoéb niepelnosprawnych, jak
i problemy ich partycypacji i integracji spolecznej’. Wydaje sie, ze jedng z przy-
czyn, ktora wywolata obecnie potrzebe spojrzenia na niepelnosprawnoéé w tak
szerokiej perspektywie, jest dokonujgca sie zmiana spoleczna, ktéra powoduje
kryzys dotychczasowych instytucji. Mozna dzi§ zauwazy¢, ze wiele tradycyjnych

2 Research presented in this article presents partial results obtained under the grant ,,From
a comprehensive diagnosis of the situation of disabled persons in Poland to a new model of social
policy towards disability”, conducted at the Faculty of Humanities AGH under the supervision
of prof. Barbara Gaciarz.

3 S. Golinowska, Demedykalizacja niepetnosprawnosci i jej konsekwencje instytucjonalne,
,Polityka Spoleczna”, numer monograficzny ,,Zdrowie, sprawno§¢ i aktywnosé starzejacej sie
populacji” 2012, s. 2
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w spoleczenstwie industrialnym instytucji przezywa kryzys*. W ich miejsce po-
wstaja nowe typy wspolnot i nastepuje wyrazna zmiana w organizacji zycia spo-
fecznego — powstaje spoleczenstwo sieci, w ktorym definiowany jest nowy sposéb
wytwarzania i przeplywu informacji, dokonujacy sie w infrastrukturze sieci spo-
lecznych, przy wsparciu sieci medialnych na wszystkich poziomach: od jednostek
po organizacje®. Jest to szczegoélnie istotna przestrzen dla os6b niepelnosprawnych,
ktoére w spoleczenstwie przemystowym byly objete opieka instytucjonalng panstwa
i instytucji funkcjonujacych na zasadach solidarnosci spotecznej. W dobie zmienia-
jacego sie spoleczenstwa, kiedy instytucje przestaja byé funkcjonalne, w ich miej-
sce zaczynajg powstawac i rozwijac sie wspdlnoty o charakterze samopomocowym.
Wyrastaja one z potrzeb os6b niepelnosprawnych i realizujg je za poSrednictwem
sieci spolecznych, ktore opieraja sie na komunikacji interpersonalnej zapoSredni-
czonej, wspartej technologig informatyczna i medialng. Internet stanowi wiasnie
taka przestrzen dla wspélnot wirtualnych, bedacych uzupelnieniem wspélnot rze-
czywistych, ktore ulegly ostabieniu w zmieniajacym sie spoteczenstwie®.

Podstawowym celem naszego artykulu jest ukazanie, jakie informacje sa do-
stepne w sieci — na profilach i forach prowadzonych przez osoby niepelnosprawne
i adresowanych do tego érodowiska. Pozwoli to odtworzy¢ zasadnicze pola, wokot
ktoérych toczy sie dyskusja w przestrzeni Internetu w odniesieniu do kwestii zwigza-
nych z niepelnosprawnoscia, dzigki czemu przeanalizujemy znaczenie tego medium
dla niepelnosprawnych oraz odtworzymy obraz samych siebie, jaki kresla osoby
niepelnosprawne dzieki aktywnemu udzialowi w sieciach internetowych. Dotar-
cie do tresci tworzonych przez osoby niepelnosprawne w Internecie i poddanie ich
analizie da mozliwo§¢ pokazania, z czego czerpie dyskurs oséb niepetnosprawnych
i pozwoli na skonfrontowanie go z modelowym definiowaniem niepelnosprawnosci
obecnym we wspoélczesnej Polsce, odtworzonym dzieki analizie powszechnie dzis
obowiazujacych modeli niepelnosprawnosci. Pozwoli to odpowiedzie¢ na pytanie,
czy rzeczywiScie ksztaltuje sie nowy model myélenia o niepelnosprawnosci, ktory
jest redefiniowany przez aktywne $rodowiska os6b niepelnosprawnych i pozostaje
w zdecydowanej opozycji do powszechnie przyjmowanego modelu medycznego, kto-
ry nadal jest obecny, np. w praktyce orzekania o niezdolnosci do pracy’.

W kierunku nowego spojrzenia na niepelnosprawnosé

W nowym typie spoleczenstwa zdecydowanie tez wyczerpuje sie paradygmat in-
dywidualny my§lenia o niepelnosprawnosci, ktéry kaze traktowac ja jako patologie

4+ M. Castells, Sita tozsamosci, Warszawa, Wydawnictwo Naukowe PWN, 2008, s. 74

5J. van Dijk, Spofeczne aspekty nowych mediow, Warszawa, Wydawnictwo Naukowe PWN,
2010, s. 36

6 Tamze, s. 57

”S. Golinowska, Demedykalizacja niepetnosprawnosci..., dz. cyt., s. 5
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tkwigca w jednostce® i ma swe fundamenty w podej$ciu medyczno-biologicznym,
analizujac niepelnosprawno$é w kategoriach choroby i deficytu®. W ramach tego
podejécia niepelnosprawno§é przedstawiana jest przez pryzmat problemu medycz-
nego i indywidualnego niedostosowania do zycia w spoleczenstwie!®.

Dzi§, wraz z dokonujacymi sie zmianami spolecznymi, ten paradygmat nie
ukazuje wyczerpujaco kwestii niepelnosprawnosci, a jego zmiana stala sie od lat
sze$édziesiatych XX wieku podstawowym celem dla dzialaczy niepelnosprawnych
w Wielkiej Brytanii, USA i Skandynawii!’. Znalazlo to swoje odzwierciedlenie
w spolecznym modelu niepelnosprawnosci, ktéry umieszcza jej istote w dziedzi-
nie relacji miedzy osobg niepelnosprawng a otoczeniem spoltecznym. Pozwala on
na wlgczenie do kategorii os6b niepelnosprawnych tych, ktore czuja sie izolowane
spolecznie ze wzgledu na swoje deficyty i wskazuje na istotny problem relacji mie-
dzy osoba niepelnosprawng a spoleczenstwem!?. Polega na uwzglednianiu glosu
0s6b niepelnosprawnych, respektowaniu ich praw i wspieraniu oraz likwidowa-
niu barier w otoczeniu fizycznym i spotecznym w kierunku pelnej integracji's.

Wspdlczesnie w Polsce mozna zauwazy¢ coraz powszechniejsze rozumienie niepel-
nosprawnos$ci w kategoriach spolecznych, jednak nie do konca przektada sie ono na
praktyki spoleczne i dzialania instytucjonalne. Wciaz jeszcze wiele praktyk dzialania
zakorzenionych jest w medycznym modelu definiowania niepetnosprawnosci, np. orze-
kanie o pracy pozostaje wylgcznie w gestii lekarzy, ktorych decyzje dotycza kwestii
zdolnoéci lub niezdolnoSci do pracy, a wieec wlgczeniu lub wykluczeniu z rynku pracy*.
Podobny poglad panuje w polityce spolecznej, mimo iz jej gléwnym celem jest dopro-
wadzenie podopiecznego do catkowitego usamodzielnienia. System pomocy spolecznej
jest jednak nadal nastawiony przede wszystkim na pobieranie $wiadczen przez nie-
pelnosprawnych, w zaleznosci od stopnia ich niepelnosprawnosci’®>. W konsekwencji
sprzyja to postawom bierno-roszczeniowym?! zamiast aktywizacji tego Srodowiska.

8 F. J. Smart, The power of models of disability, ,,Journal of Rehabilitation” 2009, Nr 2, s. 4

9 M. Wilinski, Modele niepetnosprawnosci: indywidualny — funkcjonalny — spoteczny, [w:] Dia-
gnoza potrzeb i modele pomocy dla 0séb z ograniczeniami sprawnosci, red. A. Brzezinska, R.
Kaczan, K. Smoczyhska, Warszawa, Scholar, 2010, s. 32

10 Por. D. Goodley, Disability studies, London, Sage, 2011, s. 6-7

1 M. Olivier, C. Barnes, The New Politics of Disablement, New York, Palgrave Macmillan,
2012, s.12

12 C. Barnes, Understanding the social model of disability: past, present and future, [w:] Rout-
ledge Handbook of Disability Studies, red. N. Watson, A. Roulstone, C. Thomas, London-New
York, Routledge, 2012, s. 18

13 Por. S. French, J. Swain, Working with Disabled People In Policy and Practice, London,
Palgrave Macmillan, 2012, s. 6-7

4 Tamze

15 M. Grewinski, Od systemu opieki przez polityke pomocy do aktywizacji i integracji spo-
tecznej, [w:] Wspdlczesne tendencje w pomocy spolecznej i pracy socjalnej, red. M. Grewinski, J.
Krzyszkowski, Warszawa, Wydawnictwo Naukowe Instytutu Technologii Eksploatacji Panstwo-
wego Instytutu Badawczego, 2011, s. 11 .

6 Por. B. Gaciarz, Niepetnosprawni studenci w spotecznosci akademickiej. Zriodta sukcesow
i porazek w integracji 0séb niepetnosprawnych, Warszawa, Wydawnictwo IFiS PAN, 2010, s. 7-8
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Dokonujaca sie zmiana modelu definiowania niepelnosprawnosci, od medycz-
nego do spolecznego, nawet je§li bardzo powoli przenika do dominujgcego nurtu
postrzegania kwestii niepelnosprawnosci, to i tak sprzyja coraz wiekszej aktyw-
nosci 0s6b niepelnosprawnych. Zauwazalne jest to zwlaszcza w przestrzeni Inter-
netu, gdzie tworza sie wspdlnoty pozwalajace na budowanie swoistej tozsamosci
opartej na poczuciu wspoélnoty i §wiadomosci wspodlnych interesow.

Obraz aktywnosci osob niepelnosprawnych na profilach

Dla odtworzenia obrazu aktywno$ci oséb niepelnosprawnych w Internecie,
w ramach wspomnianego juz projektu ,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji oséb
niepelnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spolecznej wobec niepel-
nosprawnosci”, poddano analizie fora i profile po§wiecone niepelnosprawnoséci.
Zalozeniem bylo ukazanie tematow, ktére sa poruszane w tych wirtualnych prze-
strzeniach, zwrocenie uwagi na informacje przesylane sobie nawzajem przez in-
ternautéw oraz zidentyfikowanie kwestii, ktorych brak w przestrzeni publicznej
sygnalizuja sami internauci. Badaniu poddano — metodg analizy tresci — 29 pro-
fili na ogélnodostepnych i cieszacych sie duzg popularnoécig portalach spotecz-
nosciowych oraz 6 foréw poswieconych tematyce niepelnosprawnosci. Badano te
profile, ktore sg ogélnodostepne, natomiast na forach najczeéciej wymagana byla
rejestracja. Dobor proby byt celowy — uzyto wyszukiwarki, wpisujac stowa klu-
cze w przypadku profili: niepetnosprawnosé, niepetnosprawni, niepetnosprawna,
niesprawny oraz w przypadku forow: forum niepetnosprawnosé, fora niepetno-
sprawni, forum niepetnosprawna, forum niesprawny, co pozwolilo na dotarcie do
najbardziej popularnych foréw i profili, dodatkowo w przypadku tych ostatnich
brano pod uwage ich czas istnienia — przynajmniej 2 lata, i czesto$¢ aktualizacji —
przynajmniej raz na tydzien. W analizie wyodrebniono 1506 watkéw na profilach
oraz 892 watki na forach internetowych.

Zdecydowanie najwiecej uzyskano wyswietlen profili tworzonych przez NGO-
-sy, w tym takze tworzone przez osoby niepelnosprawne; w drugiej kolejnosci byty
to profile tworzone przez osoby prywatne (niepelnosprawne), nastepnie profile
tworzone jako promocje kampanii, akcji i programoéw spotecznych na rzecz nie-
pelnosprawnych. Wéréd badanych profili znalazly sie rowniez profil samorzgdu
skierowany do 0s6b niepelnosprawnych oraz profil stworzony przez stowarzysze-
nie niepelnosprawnych kibicow jednej z druzyn, czyli niezwigzane bezpoSrednio
z osobami niepelnosprawnymi, jednak dzialajgce na ich rzecz.

Celem byla analiza zawartosci i tresci profili i forow prezentowanej przez
podmioty zwigzane z niepelnosprawnos$cig, tak aby pokazaé réznice w dys-
kursie realizowanym przez indywidualne osoby niepelnosprawne na tle tresci
umieszczanych przez organizacje dzialajace na rzecz oséb niepelnosprawnych.
Frekwencyjna analiza tresci stanowila podstawe wnioskowania, jednak wnioski
z badania zostaly umieszczone w szerokim kontek§cie spotecznym, co pozwolito
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w rezultacie na odtworzenie dyskursu. Wéréd badanych profili 7 zostato zalozo-
nych przez osoby z niepelnosprawnoscig, a 5 przez instytucje, stowarzyszenia
tworzone przez osoby z niepelnosprawnoScig, dziatajace jako organizacje trzecie-
go sektora. Rozréznienie to wprowadzono, aby zobaczyé¢, czy inicjatywy podejmo-
wane spontanicznie, jednostkowo przez osoby z niepelnosprawnosciag w ramach
portali spoteczno§ciowych, roznia sie pod wzgledem umieszczanych tresci od tych
dziatan, ktére zostaly zinstytucjonalizowane. W przestrzeni publicznej debata
wokol niepelnosprawnosci i 0s6b nig dotknietych koncentruje sie na idei pod-
niesienia jako§ci ich zycia poprzez kwestie zwigzane z zabezpieczeniem socjal-
nym oraz medyczne, ktére zmierzajg do przywrocenia oséb niepelnosprawnych
spoleczenstwu poprzez zabiegi medyczne, co wskazuje, ze nadal osoby niepelno-
sprawne sg w przestrzeni publicznej ukazywane jako ,.chore i biedne”’. TreSci
takie pojawily sie, oczywiScie, na profilach w portalach spotecznos$ciowych, jed-
nak proporcje te zostaly rozlozone zupelnie inaczej niz w dominujacym dyskursie
publicznym. Rozklad treéci prezentowanych na badanych profilach przedstawia
ponizszy wykres.

Rozklad tresci watkéw na profilach
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Wykres 1. Rozklad tresci watkow na profilach

Watki medyczne, ktére dominuja w dyskursie w mediach tradycyjnych, tu
stanowia jedynie 20,9% wpiséw na wszystkich profilach, co pokazuje, iz osoby

17 Por. S. French, J. Swain, Working with ..., dz. cyt., s. 18-19
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z niepelnosprawnos$ciami koncentruja sie na innych kwestiach. W kontek$cie me-
dycznym zdecydowanie najczesciej pojawil sie opis schorzenia (12,8%), kwestie
lekéw i sposobéw leczenia pojawily sie w 9,6% wpisow na wszystkich profilach,
sprzet specjalistyczny w 6,8% wpis6w, podobnie jak rehabilitacja (6,8%).

Najczesciej watki te pojawialy sie na profilach tworzonych przez indywidualne
osoby niepetnosprawne (11%) i NGO-sy (7,9% wpisow), na profilach organizacji two-
rzonych przez osoby niepelnosprawne (1,1%), a na profilach tworzonych na potrzeby
akcji, kampanii i projektu spolecznego pojawily sie takie tresci w 0,1% wpiséw.

Sfera aktywnosci zawodowej 0s6b z niepelnosprawno$ciami i ich aktywizacja
na rynku pracy to lgcznie 9,4% wpiséw na wszystkich badanych profilach. Tre-
§ci dotyczace pracy i aktywnoS$ci zawodowej osob niepelnosprawnych najczeéciej
pojawialy sie na profilach NGO-s6w, gdzie stanowily 41,1% poruszanych kwe-
stii. Natomiast znacznie rzadziej pojawialy sie one na profilach tworzonych przez
same osoby z niepelnosprawnos$ciami (27,7%) i profilach organizacji tworzonych
przez osoby niepelnosprawne (14,9%). Podobny odsetek wpiséw dotyczacych tej
kwestii pojawit sie na profilach kampanii, projektow i akeji spotecznych (14,2%).
Tylko 1,4% wpiséw o takim charakterze to wpisy na profilu samorzadowym.
Nalezy zatem podkre§li¢, iz zdecydowanie najwiecej uwagi treSciom zwigzanym
z aktywno$cia zawodowag 0s6b niepelnosprawnych po§wiecaly NGO-sy, tworzone
zar6wno przez osoby w pelni sprawne, jak i osoby z niepelnosprawnos$ciami. Bio-
rac pod uwage fakt, ze aktywizacja zawodowa byla przedmiotem wielu kampanii,
nieco dziwi niewielka ilo§¢ wpisow o takim charakterze na profilach kampanii,
akcji i programéw spolecznych. Jednak mozna zauwazyé, ze programy te byty na-
stawione nie tyle na tworzenie konkretnych miejsc pracy, co raczej na szkolenia,
kursy i doradztwo dla os6b niepelnosprawnych, tak aby zaktywizowaé zawodowo
§rodowisko oséb z niepelnosprawnoscig.

Kwestie aktywnosci pozazawodowej pojawily sie na 28,7% profili. Zdecydowa-
nie najcze$ciej watek ten pojawial sie na prywatnych profilach tworzonych przez
osoby z niepelnosprawnosciami: 55,1% wpiséw na profilu dotyczyl tej kwestii,
natomiast znacznie rzadziej na profilach NGO-sow (28,1%). Jeszcze rzadziej te
kwestie byly poruszane na profilach organizacji tworzonych przez osoby niepel-
nosprawne (7,6%) oraz na profilach stowarzyszen niezwigzanych bezpo$rednio
z niepelnosprawnoécia (5,8% wpiséw). Natomiast na profilu samorzadowym
watek ten pojawil sie w 1,6% publikacji, a na profilach kampanii, programoéw
i akcji spotecznych w 1,4% wpisow. Fakt tak wyraznej obecnoéci tej kwestii na
profilach zasluguje na uwage, gdyz w debacie publicznej jest on marginalizowa-
ny, zazwyczaj sprowadzany jedynie do wyjazdow rehabilitacyjnych dzieci i mto-
dziezy w perspektywie dzialan podejmowanych przez podmioty publiczne lub
spoleczne, ktore je organizujg, by pomoéc osobom niepelnosprawnym. Tymczasem
na profilach oséb niepelnosprawnych kwestie aktywnoS$ci pozazawodowej obej-
mowaly wiele réznorodnych kwestii, np. spacery, wyjazdy, zdobywanie szczytow,
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nurkowanie, udzial w kulturze, tworzenie sztuki itp. Dominujacym tematem
okazal sie sport, zaréwno aktywno§c¢ fizyczna osob z niepelnosprawno§ciami, jak
i duma z wystep6éw reprezentacji Polski na paraolimpiadach. O ile w mediach
tradycyjnych, zwlaszcza w telewizji, paraolimpiada jest obecna bardzo rzadko, to
na profilach tworzonych przez osoby niepelnosprawne zajmuje bardzo duzo miej-
sca i przycigga wielu zainteresowanych, ktorzy tworza spoteczno§c kibicow. To
nowe zjawisko wskazujace, iz mamy do czynienia z redefinicja tozsamosci os6b
niepelnosprawnych, ktére zaczynaja sie organizowac i tworzy¢ wspo6lnoty wokot
kwestii traktowanych w spoleczenstwie jako niszowe.

Kwestie edukacji, instytucji o§wiatowych szkolnictwa specjalnego i integracyjne-
go, sg niezwykle istotne dla dyskursu dominujacego w mediach tradycyjnych, nato-
miast na profilach tresci te pojawity sie tylko w 3,1% wpis6w. Znacznie wiecej wpisow
dotyczylo kwestii zwigzanych z edukacja ustawiczng i podnoszeniem kwalifikacji
przez osoby niepelnosprawne w ramach kursow i szkolen. Analiza tresci wskazuje,
ze mialy one bardzo rézny charakter, ale dominowaty w ofercie szkolenia kompute-
rowe, z zakresu doradztwa zawodowego i radzenia sobie na rynku pracy przez osoby
niepelnosprawne, zakladania i prowadzenia wlasnej dziatalnoéci. Pojawily sie tu tez
kursy jezykowe oraz zwigzane z rekreacja, np. kurs nurkowania, jednak na tle calej
oferty szkoleniowej nie bylo ich zbyt wiele. E-learning i szkolenia w tym systemie
stanowily zaledwie 0,8% wpisow, a szkolenia specjalistyczne 0,9%. Znacznie czeSciej
pojawily sie wpisy dotyczace stazy (3%) i dostepnych stypendiéw (1,3% watkow).
Kwestia pomocy dydaktycznych wspierajacych proces uczenia niepetlnosprawnych
pojawilta sie tylko w 1,1% wpiséw. Edukacja przedszkolna, szkolna i akademicka naj-
czesciej poruszana byla na profilach tworzonych przez osoby niepetnosprawne, gdzie
pojawialo sie 51,1% wpiséw dotyczacych tego zagadnienia. W znacznie mniejszym
stopniu na profilach NGO-séw (25% wpisow) oraz na profilach organizacji zalozo-
nych przez osoby niepelnosprawne (14,9%). Na profilu samorzadu i profilach two-
rzonych na potrzeby kampanii, programéw i akcji spotecznych treSci dotyczacych
edukacji wystepowaly poréwnywalnie w 4,3% watkéow.

Watki dotyczace edukacji ustawicznej pojawialy sie najczesciej na profilach
NGO-s6w (40% wpiséw), co jest zwigzane z faktem, iz to te podmioty najcze-
§ciej byly organizatorami szkolen i stazy, dostarczaly na ich temat informacji,
oferowaty stypendia albo rozpowszechnialy informacje o mozliwych stypendiach
dostepnych dla oséb niepelnosprawnych. Niemal tak samo czesto watki te wy-
stepowaly na profilach prywatnych tworzonych przez osoby niepelnosprawne
(38,5%). Oznacza to, ze osoby z niepelnosprawnoécig dzielg sie w przestrzeni wir-
tualnej informacjami, ktére uzyskuja z innych zrodel, co jest niezwykle istotne
z punktu widzenia integracji tego Srodowiska. Na profilach tworzonych przez
organizacje zalozone przez osoby niepelnosprawne takie informacje pojawily
sie w 9,5% wpiséw, a na tworzonych na potrzeby kampanii, akcji i programoéow



Od porad medycznych ku prozie zycia

— czyli przemiany dyskursu 0séb z niepetnosprawnosciami w Internecie

spolecznych w 10% (co wynika z tego, ze czasem integralnym elementem akcji
i programow o charakterze spolecznym jest organizowanie szkolen).

Tresci znajdujace sie na profilach sg zdominowane przez relacje spoleczne.
Kwestie te obejmujg az 57,4% wszystkich wpiséw, zatem mozna stwierdzié, iz
tematy, ktore organizuja publiczny i spoleczny dyskurs wobec niepelnospraw-
no$ci w mediach tradycyjnych, zostaly zastapione przez tresci dotyczace relacji
spotecznych. Na prywatnych profilach tworzonych przez osoby z niepelnospraw-
no$ciami najwiecej watkow dotyczylo prozy zycia, probleméw codziennych i zma-
gania sie z nimi. Kwestie dotyczace relacji spotecznych najczesciej pojawity sie
na profilach tworzonych przez osoby niepelnosprawne (46,4% wpiséw), nieco
rzadziej na profilach NGO-s6w (31,5%), natomiast na profilach organizacji zato-
zonych przez osoby niepelnosprawne jedynie w 14,1%. Na innych typach profili te
kwestie pojawialy sie niezwykle rzadko. Zdecydowanie najczesciej wystepowaly
watki dotyczace prozy zycia, codziennych trudnosci i radzenia sobie z nimi, poko-
nywania swoich stabosci. Proéby o pomoc stanowily 17,5% wpiséw po§wieconych
relacjom spolecznym. 13,5% to wpisy poSwiecone sukcesowi, jaki odniosty osoby
z niepelnosprawnos$ciami. Zdecydowanie najwiecej watkow w tej kategorii doty-
czylo prozy zycia (26,2%). Wiele uwagi poSwiecano rowniez relacjom oséb spraw-
nych z niepelnosprawnymi (16,8% watkow). Dokladne dane dotyczace czestosci
wystepowania wpiséw na temat relacji spotecznych przedstawia wykres 2.
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Wykres 2. Relacje spoleczne oséb niepelnosprawnych
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Mozemy zatem uznag, iz profile oséb niepelnosprawnych stanowig przestrzen
wirtualna, gdzie ksztaltuje sie nowy typ spolecznosci os6b niepelnosprawnych
— dzielg sie swoimi problemami, pokazuja metody rozwigzan, pomagajac sobie
wzajemnie i udzielajac sobie wsparcia pozainstytucjonalnego.

Analizujagc wpisy zwigzane z relacjami spolecznymi, mozna zauwazyé, iz
drugim wyraznie widocznym watkiem byla proSba o wsparcie. Pojawiala sie na
wszystkich typach profili niezaleznie od twdrcy, nie brakowalo jej réwniez na
profilach zakladanych przez osoby niepelnosprawne. Jest to dowéd na to, ze oso-
by z niepelnosprawnoscia same potrafig aktywnie poszukiwaé i zdobywaé dla
siebie §rodki. Oferty dotyczace wymiany sprzetu rehabilitacyjnego i artykulow
dla oséb niepelnosprawnych (np. wozkéw inwalidzkich itp.) réwniez pojawialy
sie najczes$ciej na profilach tworzonych przez osoby niepelnosprawne i stanowity
47,5% watkow w tej kategorii. Na profilach NGO-sé6w pojawily sie w 35%, na
profilach organizacji tworzonych przez osoby niepelnosprawne w 5%, a na profilu
samorzagdowym w 12,5% wszystkich wpisow w tej kategorii. Zdecydowanie wska-
zuje to na mozliwo$ci samoorganizacyjne obecne w tym Srodowisku.

Czesto tez na profilach os6b niepelnosprawnych prezentowani sg ci, ktorzy
odniesli sukces, co pozostaje w zgodzie z deklarowang misjg tych profili, ktéra
w duzej mierze jako cel stawia sobie wlasnie zmiane stereotypu osoby z niepel-
nosprawnos$cig. Wpisy o takich treSciach pojawily sie na profilach tworzonych
przez osoby niepelnosprawne i stanowily 67,8% wszystkich wpiséw dotyczacych
tej kwestii i 9,1% wszystkich wpiséw umieszczanych na tych profilach. Na profi-
lach tworzonych przez NGO-sy treéci te pojawily sie w 21,8% w tej kategorii, na
profilach organizacji tworzonych przez osoby niepelnosprawne stanowity nato-
miast 5%. W innych typach profili te kwestie pojawialy sie bardzo rzadko. Watek
ten wystapil w 2,9% treéci na profilu tworzonym przez samorzad i w 1,5% profili
tworzonych na rzecz kampanii, projektow i akcji spolecznych i stowarzyszen nie-
zwigzanych z niepelnosprawnoscia.

Mozna zauwazy¢, ze o ile profile tworzone przez indywidualne osoby niepetno-
sprawne wyrozniajg sie pod katem zawartych w nich tresci, to organizacje zakla-
dane przez osoby niepelnosprawne wpisuja sie w dyskurs instytucjonalny i tresci
umieszczane przez nie na profilach nie odbiegajg w istotny sposéb od tych publi-
kowanych na profilach NGO-s6w. Sieci spoteczne na poziomie indywidualnym
iinstytucjonalnym powstaja wiec przede wszystkim tam, gdzie profile sg tworzo-
ne przez osoby niepelnosprawne i ich dzialania nie podlegaja instytucjonalizacji.

Analiza tresci umieszczanych na forach

Podobnie jak na profilach, tak i na forach internauci zwracali uwage na po-
dobne kwestie. Ich ogblny rozklad tresci na forach przedstawia wykres 3.
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Rozktad tresci na forach
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Wykres 3. Rozklad tresci na forach internetowych

Podobnie jak na profilach, kwestie pracy i zatrudnienia oséb niepelnospraw-
nych wynosily zaledwie 2,5% wpiséw, kwestie edukacji od poziomu przedszkolne-
go poprzez szkole podstawowa, gimnazjalng i ponadgimnazjalna oraz studia byly
poruszone w 1,1% wpisow. 3,5% dotyczylo ofert szkolen, stazy i stypendiéw, czyli
edukacji ustawicznej, trwajgcej calte zycie, ktéra dzi§, w dobie szybkich zmian
technologicznych, nabiera szczegélnie duzej roli. Jedynie 6% wpiséw poruszalto
tematyke barier w przestrzeni publicznej, z czego 4,1% watkéw dotyczylo porad
w sprawie produktéw dla oséb niepelnosprawnych. Te ostatnie obejmowaly moz-
liwosci pozyskania §rodkéw na specjalistyczne urzadzenia, przedstawianie za-
let i wad réznych produktéw specjalistycznych podnoszacych jako$é zycia osob
z niepelnosprawnoscia, ale tez pojawity sie porady dotyczace mody, doboru stroju
i makijazu, co pokazuje, ze jest to przestrzen sluzaca dzieleniu sie informacjami
dotyczacymi caloksztaltu zycia z niepelnosprawnosciag i tworzenia sie nowej toz-
samoéci, zwigzanej z przedefiniowaniem dominujgcego w spoleczenstwie mysle-
nia o seksualnosci i osobowoSci tej kategorii oséb. Czesto pojawialy sie kwestie
dotyczace aktywnoSci pozazawodowej, przy czym na forach dominowala szeroko
pojeta tematyka rekreacji (8,7% wpisé6w) i tworczoSci (3,8%). Znacznie rzadziej
pojawialy sie tresci dotyczace sportu (1,2%), ktére byly popularne na profilach.
Kwestie prawne poruszone zostaly w 9,8% wpiséw i mialy charakter przede
wszystkim porad dotyczacych praw oséb niepetnosprawnych.

Wskazuje to na powstawanie w tym $rodowisku spotecznosci, ktéra nasta-
wiona jest na samopomocowe dzialania, $wiadomej swoich praw, majacej swe
fundamenty w podobnej sytuacji i do§wiadczeniach. Mozna zauwazy¢, ze choé
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wspélnota ta ma wirtualny charakter, to 4,4% wpiséw dotyczacych spotkan
wskazuje, ze wychodzi poza przestrzen Internetu.

Podobnie jak w przypadku profili na portalach spotecznosciowych, tak i na
forach najwazniejsza kategorig wpisow sa te dotyczace sfery spolecznej. Watki
o tym charakterze stanowity 35% wpis6w na wszystkich forach facznie. Doktad-
ny ich rozklad przedstawia wykres 4.

Tresci na forach o charakterze spolecznym
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Wykres 4. Tresci o charakterze spolecznym na forach internetowych

Wiele wpiséw dotyczylo prozy zycia i codziennego zmagania sie z niepelno-
sprawno§cig (8% wpiséw w tej kategorii) i kwestii osobistych (4,8%). Mozna
zauwazy¢, ze przestrzen forow stala sie, podobnie jak w przypadku profili, miej-
scem ksztaltowania sie tozsamosci. W ramach foréw powstaje wspoélnota, ktora
ma charakter swoistej komuny kulturowej, gdzie mozna dzieli¢ sie swoimi co-
dziennymi trudnosciami i rado§ciami. Co zaskakujace, bardzo rzadko pojawiajg
sie wpisy, ktore bezpoérednio oferujg wsparcie w grupach. Tutaj 0,4% wszystkich
wpiséw mialo taki charakter, a na profilach tylko 0,1%. Wydaje sie, ze osoby nie-
pelnosprawne nie potrzebuja specjalistycznych grup wsparcia, a jedynie wspo6l-
noty, w ramach ktérej moga dzieli¢ sie swoimi problemami. Mozna natomiast
zaobserwowac prosby o informacje dotyczace grup wsparcia w przypadku bardzo
rzadkich choréb, gdzie dostep do poradnictwa medycznego i informacji na temat
choroby jest ograniczony.

Fora, podobnie jak profile, pokazujg coraz wyrazniejsza samodzielno§¢ os6b
z niepelnosprawno$ciami w organizowaniu dla siebie pomocy. 11,6% wpiséw do-
tyczylo prosb o pomoc, a 4,6% wszystkich wpiséw stanowity kwestie omawiajace
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wymiane sprzetu rehabilitacyjnego. Tak wiec §rodowisko to ma zdolnosé po-
dejmowania aktywnych dzialan, ktérych celem jest podniesienie jako§ci zycia
i likwidacja barier w przestrzeni publicznej, w sferze pozainstytucjonalnej, w ra-
mach wspdlnot.

W watkach przedstawianych na forach 2,1% wpiséw dotyczylo dziatalno-
§ci NGO-s6w oraz 2,4% informujacych o akcjach, kampaniach i programach
przeznaczonych dla oséb niepelnosprawnych. To wskazuje na aktywnos$é tego
§rodowiska w korzystaniu z ofert pomocy i mozliwoSci, jakie daje Internet
w zakresie wzajemnego informowania sie. Mozna réwniez zauwazy¢, ze osoby
z niepelnosprawno$ciami sg zainteresowane dzialaniami podejmowanymi przez
rzad — w odniesieniu do tej sfery 2% wpisow dotyczylo wlasnie kwestii pomo-
cy spolecznej realizowanej na réznych szczeblach wladzy. Dzialania politykow
w tej przestrzeni pojawily sie w zaledwie 0,1% wpisow, podobnie jak informacje
o aukcjach charytatywnych. Nieco wiecej informacji umieszczono o wolontariacie
(0,3% watkow). Wskazuje to jednak, ze w ramach wspdlnoty na forum dziatajg
aktywne osoby z niepelnosprawnog$cia, ktére sa zainteresowane pomocg swojemu
§rodowisku. Jest to oznaka, ze moze powstac i ugruntowacé sie nowa tozsamosé
0s0b z niepelnosprawnoscia, opozycyjna wobec tej dominujacej w naszym spole-
czenstwie, narzucanej osobom z niepelnosprawnoScig, ktérej zrodlem sg trady-
cyjne wzory my$lenia o niepelnosprawnosci.

Podsumowanie

Na podstawie analizy tresci profili i forow mozna przyjaé, ze w Polsce, mimo
wielu lat sytuowania niepelnosprawnosci wytacznie w przestrzeni problemu indy-
widualno-medycznego i definiowania jej w perspektywie modelu biologiczno-me-
dycznego, zachodzg dzi$§ wyrazne zmiany, ktére przesuwajg akcent w kierunku
emancypacji tego Srodowiska i spojrzenia na nie w ujeciu modelu spolecznego
wraz z checig zmiany otoczenia spolecznego.

W Internecie osoby niepelnosprawne same spontanicznie tworzg wspélnoty,
w ramach ktérych poruszajg kwestie marginalizowane lub zupelnie nieobecne
w dyskursie publicznym. Wskazuje to na powstawanie w ich ramach okreslonej
tozsamos$ci os6b niepelnosprawnych, ktora pozostaje w opozycji do obowigzuja-
cego w spoleczenstwie my§lenia o tym $rodowisku. Profile i fora stanowig dzi$
wirtualng przestrzen przyjazna powstawaniu wspoélnot oséb niepelnosprawnych,
w ramach ktorych dziela sie one swoimi problemami, pokazuja metody ich rozwia-
zywania, pomagaja sobie wzajemnie i udzielajg wsparcia pozainstytucjonalnego.
Co istotne, spoleczno$ci te nie pozostaja w izolacji — dzieki mozliwo$ci umieszcza-
nia hipertekstowych odsylaczy i komunikacji ,,wielu do wielu”, jaka daje Internet,
Iacza sie, tworzac sieci, ktore dzi§ czesto przekraczajg granice panstw narodo-
wych i nabierajg globalnego charakteru. Pozwala to na dzielenie sie¢ wspolnymi
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doswiadczeniami niezaleznie od narodowosci, zwieksza mozliwo§ci propagowa-
nia pewnych idei i pozwala wyartykulowac interesy wazne dla tego srodowiska.

Tresci, ktore pojawiajg sie na analizowanych profilach i forach, zdecydowanie
wychodza poza traktowanie niepelnosprawnosci jako choroby. Kwestie medycz-
ne, zwigzane z leczeniem czy rehabilitacja, nie zajmowaly duzo miejsca wsrod
tresci, ktore pojawialy sie na forach i profilach spoteczno§ciowych, dominowaty
natomiast watki dotyczace codziennego funkcjonowania oséb niepelnospraw-
nych w spoleczenstwie. Koncentrowaly sie one na dzieleniu sie swoimi problema-
mi, trudno§ciami oraz osobistymi do§wiadczeniami, co stanowi pole do méwienia
o rodzeniu sie tozsamos$ci w tym Srodowisku, ktorego podstawa jest poczucie
wspdlnoty oparte na podobienstwie sytuacji spolecznej oséb niepetnosprawnych.
Pozwala to przelamaé w znacznej mierze dotychczasowe bardzo silne podziaty
w tym $rodowisku, zwigzane z rodzajem niepelnosprawnosci, do ktérego trady-
cyjnie przypisane byly rézne rodzaje pomocy medycznej i instytucjonalnej. Wply-
walo to na brak jednoéci w §rodowisku os6b niepelnosprawnych, dzielgc je wedtug
rodzajow niepelnosprawnosci. W Internecie zdecydowana wiekszo§¢ analizowa-
nych profili (23) i foréw byly adresowane ogdlnie do os6b niepelnosprawnych.
Wszystkie one byly otwarte i kazdy zainteresowany mogt z nich korzystac, tylko
6 profili bylo wyraznie przeznaczonych dla os6b z niepelnosprawnoécig ruchowsa,
nie oznacza to, iz nie pojawialy sie na nich tresci dotyczace innych niepelno-
sprawnosci. Jednak wyraznie sprofilowany byl docelowy odbiorca, stad nalezy
przypuszczac, ze profile te nie byly atrakcyjne dla os6b z innymi typami niepel-
nosprawnoéci. Pokazuje to, ze powstajace i funkcjonujgce w przestrzeni Interne-
tu wspolnoty 0s6b niepelnosprawnych dajg szanse na integracje tego srodowiska
i podjecie wspdlnych dziatan na jego rzecz.
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