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Abstrakt: Celem artykutu jest wprowadzenie w tematyke numeru specjalnego po$wieconego zapre-
zentowaniu znaczenia pflci, ktéra w relacji z niepetnosprawnoscia i innymi czynnikami demograficzno-
-spotecznymi wptywa na konstruowane tozsamosci i wypetniane role spoteczne 0séb z niepelnospraw-
nosciami. Wymagato to przedstawienia obecnych w tradycji badan nad niepetnosprawnosciag nurtow
metodologicznych i przesledzenia dominujacych wspoétczesnie podejs¢ badawczych. Analiza ta pozwo-
lita zauwazy¢ odchodzenie w ostatnich dekadach od traktowania niepelnosprawnosci jako nadrzednej
kategorii umozliwiajacej wyjasnienie wszystkich aspektéw funkcjonowania 0séb z niepetnosprawno-
$ciami. Zastapito ja dostrzeganie wzajemnego wptywu réznych czynnikéw demograficznych i spo-
fecznych determinujacych potozenie spoteczne 0séb z niepetnosprawnosciami. Ten trend dostrzegalny
jest w badaniach nad plcig prowadzonych w ramach studiéw nad niepelnosprawnoscia. Odrzucaja one
podejscie esencjalistyczne i podazaja w kierunku analiz o charakterze konstruktywistycznym i inter-
sekcjonalnym. Takie podejscie pozwala na ukazanie wielowymiarowosci i ztozono$ci samego zjawiska

niepelnosprawnosci, ktére wymyka sie prostej dychotomii sprawny/niepelnosprawny.
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Jakub Niedbalski, socjolog, pracownik naukowo-dy-
daktyczny zatrudniony w Katedrze Socjologii Organizacji
i Zarzadzania Instytutu Socjologii Uniwersytetu L.odzkiego.
Specjalizuje si¢ w komputerowej analizie danych jakoscio-
wych, metodach badan jakosciowych, zagadnieniach socjolo-
gii niepetnosprawnosci i socjologii sportu. Prowadzi badania
poswiecone aktywizacji spotecznej oséb z niepelnosprawno-
Scig, a takze dotyczace sytuacji rodzin z osobami niepetno-
sprawnymi, w tym podmiotéw oraz instytucji je wspomaga-
jacych. Jest autorem kilkudziesieciu publikacji naukowych
poswieconych problematyce niepelnosprawnosci, pomocy
spolecznej, a takze metodologii badan jako$ciowych.

Adres kontaktowy:

Katedra Socjologii Organizacji i Zarzadzania

Instytut Socjologii, Uniwersytet L.odzki

ul. Rewolucji 1905 r. nr 41/43, 90-214 L.6dz

e-mail: jakub.niedbalski@uni.lodz.pl

Mariola Ractaw, dr hab, socjolog. Pracuje w Instytucie
Stosowanych Nauk Spotecznych UW. Jej gléwne pola zainte-
resowan badawczych to socjologia rodziny oraz starzenia sig
i niepetnosprawnosci, a takze analizy polityki rodzinnej i lud-
nosciowej w perspektywie socjologicznej. Autorka artykutow,

publikacji naukowych oraz analiz i ekspertyz dotyczacych

ruga polowa XX wieku przyniosta
nowe perspektywy spojrzenia na nie-
pelnosprawnos¢. Wywolato to trwa-
jaca do dzi$ debate na gruncie akade-
mickim, ktdra obejmuje réwniez dyskusje na temat
metodologii badan w zakresie funkcjonowania osob
z niepelnosprawnosciami w zyciu codziennym i wy-
krywania czynnikow powodujacych wykluczenie tej
kategorii spotecznej (Bhaskar, Danermark 2006; Ere-
velles 2011; Goethals, De Schauwer, Van Hove 2015).

W tradycji analiz i badan nad niepetnosprawnoscia

mozna dostrzec trzy zasadnicze nurty: esencjalny,

w studiach nad niepetnosprawnoscia

obszaru pomocy spotecznej, polityki rodzinnej i ludnoscio-
wej. Wspotzatozycielka i wiceprzewodniczaca Sekcji Socjologii
Niepetnosprawnosci PTS. Laureatka II edycji Konkursu im.
E. Tarkowskiej na prace naukowa dotyczaca ubdstwa i wyklu-
czenia spolecznego.

Adres kontaktowy:

Instytut Stosowanych Nauk Spotecznych UW

ul. Nowy Swiat 69, 99-927 Warszawa

e-mail: m.raclaw@uw.edu.pl

Dorota ZuChOWSka-Skiba, doktor, socjolozka, pracuje
na Wydziale Humanistycznym Akademii Gérniczo-Hutni-
czej w Krakowie. Jej zainteresowania naukowe zwigzane sg
z zagadnieniami z zakresu socjologii nowych mediéw oraz
socjologii niepelnosprawnosci. Szczegdlng uwage koncentru-
je na aktywnosci ekonomicznej, spotecznej, publicznej i oby-
watelskiej oraz indywidualnej oséb z niepelnosprawnoscia-
mi wspieranej nowymi technologiami informatycznymi.
Adres kontaktowy:

AGH, Akademia Gorniczo-Hutnicza w Krakowie

Wydziat Humanistyczny

ul. Gramatyka 8a, 30-071 Krakéw

e-mail: zuchowska@agh.edu.pl

zwigzany z modelem medycznym (klinicznym lub
biologicznym); konstruktywizm i badania kry-
tyczne, wyrastajace ze spotecznego modelu niepel-
nosprawnosci oraz postmodernistyczny lub post-
strukturalny (Bhaskar, Danermark 2006).

Podejscie esencjalne zaktada, Ze istniejg pewne nie-
redukowalne i niezmienne, a zatem konstytutywne
dla danej osoby lub rzeczy cechy, ktére pozwalaja na
wyjasnienie istnienia réznic pomiedzy poszczegol-
nymi kategoriami spotecznymi wyodrebnionymi
ze wzgledu na te atrybuty. Podstawy réznic miedzy
tymi kategoriami majq charakter , przedspoteczny”
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lub biologiczny i sa postrzegane jako naturalne,
,prawdziwe” oraz state (por. Price, Shildrick 1998;
Corker, French 1999; Galvin 2003; Feely 2016). W re-
zultacie wydzielone dzigki takim charakterysty-
kom kategorie spoteczne opieraja sie na dychotomii:
niepelnosprawny/sprawny, normalny/nienormal-
ny (Corker, Shakespeare 2002). Osoby z niepetno-
sprawnosciami sa przypisane do odpowiedniej
kategorii ze wzgledu na ich biologiczne dysfunkcje
lub diagnoze medyczna (Thomas 1999: 113). W ta-
kim podejsciu ,niepelnosprawnos$¢” ma nadrzedne
znaczenie w stosunku do innych cech. Zaklada sie
w nim, Ze osoby niepetnosprawne en bloc nie ro6z-
nig sie pod katem pogladow, doswiadczen czy zy-
ciowych priorytetow, pomimo ze maja odmienne
takie

jak: pte¢, wieku, pochodzenie etniczne, orientacja

charakterystyki demograficzno-spoteczne,
seksualna, status spofeczno-ekonomiczny, religia
i tym podobne (Goethals, De Schauwer, Van Hove
2015). Analizy poréwnujace ludzi sprawnych i tych
z niepetnosprawnosciami skutkuja powstawaniem
kolejnych danych binarnych, podkreslajacych ist-
nienie réznic pomiedzy tymi dwiema kategoriami.
W rezultacie utrwala to podzialy, ignorujac we-
wnetrzne zréznicowanie zarowno srodowiska osob
sprawnych, jak i z niepelnosprawnosciami (Galvin
2003).

Krytyka esencjalizmu w badaniach nad niepetno-
sprawnoscia koncentrowata si¢ wokdt negowania
w ramach takiego podejscia roznorodnosci osob
z niepetnosprawnosciami, w tym rasy, klasy, pici,
narodu, pochodzenia etnicznego, religii i tozsamo-
Sci seksualnej (Galvin 2003; Erevelles, Kafer 2010:
219). W odpowiedzi na te krytyke zaczeto stosowac
podejscie addytywne, ktdre polega na wiaczaniu do
analizy dodatkowych zmiennych, jednak traktowa-
ne sa one nadal jako izolowane i dychotomiczne,

a nie wzajemnie wspotzalezne (Yuval-Davis 2006).

8 ©2020 PS] Tom XVI Numer 3

Pomimo krytyki podejscie to w badaniach nad nie-
pelnosprawnoscia nadal obecne jest w naukach
spotecznych, zwlaszcza w badaniach statystycz-
nych, ktére stuza diagnozie sytuacji oséb z niepel-
nosprawnosciami w spoteczenstwie, na przyktad
dotyczacych poziomu zatrudnienia lub ubdstwa.
Ten rodzaj badan czesto jest wykorzystywany
przy ksztattowaniu polityk spotecznych, opiera
sie bowiem na arbitralnych wskaznikach, takich
jak na przykiad iloraz inteligencji, ktore pozwalaja
okresli¢, co jest norma, a co nia nie jest za pomoca

,obiektywnej miary” (Feely 2016).

Drugi nurt badan wyrasta z zalozen konstrukty-
wizmu. W tej perspektywie niepelnosprawnos¢ byta
konstruowana spolecznie pod wptywem czynni-
kéw spoteczno-politycznych, ekonomicznych i kul-
turowych w toku proceséw zachodzacych w roz-
woju cywilizacyjnym spoteczenstw (Oliver 1990: 22;
Lang 2001: 8). W zwigzku z tym niepetnosprawnos¢
nie byla traktowana jako nadrzedna kategoria, ale
efekt istniejacych w spoleczenistwie barier i ogra-
niczen (Barnes 2012: 18). Badacze w prowadzonych
analizach uwzgledniali zréznicowanie srodowiska
0sOb z niepelnosprawnosciami i brali pod uwage
takie czynniki, jak: rasa, pte¢, etnicznos¢, orientacja
seksualna, wiek oraz klasa spoteczna do zbadania
skali i charakteru doswiadczanej dyskryminacji ze
strony spoleczenstwa (Jenkins 1991: 557; Barnes,
Mercer 2008: 72).

Zaleta tego podejscia w obszarze studidw nad nie-
petnosprawnoscia bylo odejscie od esencjalizmu
i przezwyciezenie biologicznego determinizmu
tkwiacego w dyskursie medycznym oraz zwrdcenie
uwagina zréznicowanie wewnetrzne kategorii osob
z niepelnosprawnosciami (Colligan 1999; Erevelles
2011). Umozliwilo to rozwoj badan nad procesami

spolecznego tworzenia niepelnosprawnosci, ktore
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pozwalaty odkry¢ czynniki wptywajace na status
i pozycje spoteczne przypisywane przez spoteczen-
stwo osobom z niepelnosprawnosciami, a takze
ukaza¢ ztozone przyczyny marginalizacji tej kate-
gorii spotecznej (Galvin 2003; Erevelles 2011; Go-
ethals, De Schauwer, Van Hove 2015). Nowe w sto-
sunku do badan o charakterze esencjalnym bylo tez
zastosowanie podejscia inkluzyjnego i dopuszcze-
nie do badan doswiadczen podmiotdw, ktorych glos
byl ignorowany wczesniej (Goethals, De Schauwer,
Van Hove 2015).

Krytycy najwigeksza stabos¢ spotecznego modelu
niepetnosprawnosci i badan wyrastajacych z tego
nurtu widzieli w pomijaniu kategorii ciala w defi-
niowaniu i badaniu zjawiska niepetnosprawnosci.
W ich przekonaniu, cho¢ fizyczno$¢ nie determino-
wala statusu spotecznego, to niepelnosprawne ciato
stanowito czesc¢ historii, kultury i znaczen spotecz-
nych, co mialo istotne znaczenie dla funkcjono-
wania 0s6b z niepelnosprawnosciami (Paterson,
Hughes 1997: 326). Pomimo tej krytyki podejscie
konstruktywistyczne w badaniach nad niepetno-
sprawnoscia stale jest obecne, zas analizy prowa-
dzone w tym nurcie koncentruja si¢ na procesach
wykluczenia i wielokrotnej marginalizacji osob
z niepelnosprawnosciami we wspolczesnych spote-
czenstwach (Crenshaw 1991). Przyjecie tej perspek-
tywy umozliwilo dopuszczenie do realizacji i pro-
wadzenia badan oséb z niepelnosprawnosciami.
W efekcie pozwolilo to planowac projekty badaw-
cze tak, by uwzgledniaty doswiadczenia 0sdb z nie-
petnosprawnosciami juz na etapie ich konstruowa-
nia. Co wiecej, ujecie to pozwalalo poznac bariery,
z jakimi osoby te spotykaja si¢ w zyciu codziennym
(np. Forber-Pratt 2019).

Nadal istotna role odgrywa tez rozwijana w ramach

tego podejscia badawczego teoria krytyczna i wyra-

w studiach nad niepetnosprawnoscia

stajace z niej badania. Zwtaszcza w obszarze doko-
nywania alternatywnych interpretacji istniejacych
problemoéw i modeli ich wyjasniania, eksplorowa-
nia nowych obszaréw badawczych i uwrazliwienia
na koniecznos¢ dokonywania krytycznej refleks;ji
i analizy badanych zjawisk w perspektywie spo-
fecznej, ekonomicznej i politycznej, ale takze psy-
chologicznej, kulturowej, dyskursywnej i cielesnej
(Meekosha, Shuttleworth 2009; Goodley 2013).

Trzeci nurt badan wyrasta z postmodernistycznej/
poststrukturalnej szkoly studiow nad niepeino-
sprawnoscia. W ramach tego podej$cia wylaniaja-
cym sie paradygmatem badan nad niepetnospraw-
noscia jest intersekcjonalnos¢ (Soder 2009; Goodley
2010). Nurt ten wyrasta z dorobku feministycznego
studidow nad niepetnosprawnoscia, ktére zwracaty
uwage na zajmowanie przez jednostke wielu pozycji
wynikajacych z jej cech spoteczno-demograficznych
(Goethals, De Schauwer, Van Hove 2015). Dodatko-
wo ukazuje réznice pomiedzy grupami spoleczny-
mi o charakterze systemowym, ktére pozostaja we
wzajemnej zaleznosci i powoduja powstawanie oraz
utrwalanie nieréwnosci (Davis 2008). Z zalozenia
ujecie to odrzuca podejscie esencjalne (Crenshaw
1992: 403) i opiera si¢ na trzech kluczowych zato-
zeniach, tworzacych fundament teoretyczny badan

nad niepelnosprawnoscia.

Po pierwsze, podejscie to wyrdznia ,antykatego-
rialna zlozonos¢”, ktéra wymusza dekonstrukcje
kategorii analitycznych w kierunku pozwalajacym
uchwycic ich zfozono$¢ i niejednorodnos¢. Stuzy to
wyeliminowaniu uproszczen wynikajacych z do-
tychczasowych kategoryzacji w uktadzie dychoto-
micznym, na przyklad sprawny/niepelnosprawny,
normalny/nienormalny i tym podobne (McCall
2005: 1773-1776). Tak wylonione kategorie spo-

feczne s nie tylko dynamiczne, ale tez historycz-
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nie ugruntowane oraz skonstruowane spotecznie
i moga by¢ stosowane na poziomie zaréwno mikro-,
jak i makrostrukturalnym (Goethals, De Schauwer,
Van Hove 2015).

Po drugie, w ramach tego nurtu podkresla sie ,,zto-
zono$¢ wewnatrz kategorii”, co buduje potrzebe od-
krycia wszystkich czynnikéw spoteczno-demogra-
ficznych, ktdére pozostaja we wzajemnych relacjach
i zaleznosciach. Sa one postrzegane jako punkty
wyjscia dla prowadzonej analizy w celu ukazania
ztozonosci przezywanego doswiadczenia w gru-
pach marginalizowanych, ktore sa wykluczane ze
wzgledu na wiele réznych cech i charakterystyk
pozostajacych ze sobag we wzajemnych interakcjach
(McCall 2005: 1774).

Po trzecie, podejscie to cechuje ,ztozono$¢ miedzy
kategoriami”, ktorej celem jest ukazanie nieréw-
nosci pomiedzy grupami spotecznymi z uwzgled-
nieniem ich wielowymiarowosci oraz pokazanie
zachodzacych zmian oraz napigc¢ spolecznych wy-
nikajacych z braku réwnosci (McCall 2005: 1773).

Zasadniczym celem badan prowadzonych w tym
nurcie jest ukazanie relacji miedzy nieréwnoscia-
mi a poszczegdlnymi kategoriami spolecznymi
oraz okreslenie powigzan miedzy tymi kategoriami
a réznymi wymiarami nierownosci (Goethals, De
Schauwer, Van Hove 2015). Obecnie badania opie-
rajace sie¢ na intersekcjonalnosci zdobywaja coraz
wigksza popularnos¢ (np. Bowleg 2008; Christen-
sen, Jensen 2012), jednak wcigz brakuje prac aka-
demickich, ktére uporzadkowalyby to podejscie
metodologiczne na gruncie studiéw nad niepetno-
sprawnoscia (McCall 2005; Nash 2008: 4). Wydaje sie
jednak, ze to podejscie ma duzy potencjal w wyja-
$nianiu procesow i zjawisk zwiazanych z niepetno-

sprawnoscia, stanowiac innowacyjng metodologie,
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ktora moze odegra¢ wazna role w ramach studiow
nad niepetnosprawnoscia (Goethals, De Schauwer,
Van Hove 2015).

W badaniach nad genderowym wymiarem niepel-
nosprawnosci, zwlaszcza w kontekscie tozsamosci
i realizacji rol spolecznych, przed upowszechnie-
niem si¢ konstruktywizmu i intersekcjonalnosci
— jako podejs¢ badawczych — nie powstawato zbyt
wiele prac naukowych (Krol 2018). Nieliczne anali-
zy prowadzone w tym obszarze ukazywaty wptyw
niepetnosprawnosci na zdolnos¢ wypelniania rél
plciowych w wymiarze fizjologicznym (Nygaard,
Bartscht, Cole 1990). Koncentrowaty sie gléwnie na
zdolnosci do prokreacji i definiowaly seksualnos¢
kobiet i mezczyzn wylacznie w perspektywie ich
zdolnosci do reprodukgciji (Singh, Sharma 2005). Ba-
dania te zostaly poddane krytyce, gdyz nie pokazy-
waly subiektywnosci do$wiadczania seksualnych
przezy¢, pomijaly tez kwestie zwiazane z konstruk-
cja tozsamosci, rol ptciowych i orientacji seksualnej
(Northcott, Chard 2000; Parker, Yau 2012).

Zmiane w tym obszarze przynidst rozwoj femini-
stycznych studiow o niepetnosprawnosci w latach
80. XX wieku, ktéry przyczynit si¢ do reinterpretacji
spofecznego modelu niepelnosprawnosci, uzupel-
niajac go o pomijany wczesniej aspekt cielesnosci
(Krdl 2018). Krytyka modelu spotecznego niepetno-
sprawnosci w perspektywie feministycznej ukie-
runkowana byta na koniecznos¢ uwzglednienia pici
i niepetnosprawnego ciala w celu ukazania spotecz-
nego wykluczenia osob niepetnosprawnych. Zwra-
cano uwage, ze oprocz czynnikow spotecznych,
polegajacych na odmowie petnienia rol plciowych
i spotecznych, zwlaszcza macierzynskich i wycho-
wawczych, istotne znaczenie w procesie margi-
nalizacji tej kategorii spolecznej majg tez aspekty

cielesne, ukazujace kobiety niepelnosprawne jako
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aseksualne i nieatrakcyjne fizycznie (Asch, Fine
1988: 13; Begum 1992: 81; Thomas 1999; Gerschick
2000; Garland-Thomson 2005). W to podejscie ba-
dawcze wpisuja si¢ analizy Nasy Begum (1992:
70-71), ktora sformutowata koncepcje wielokrotnej
opresji, bedacej efektem zajmowania przez jednost-
ke wielu pozycji spotecznych jednoczesnie. W re-
zultacie czarna, homoseksualna, niepetnosprawna
kobieta podlega poczwornej opresji, sktadajacej sie
w jedno doswiadczenie dyskryminacji. W takiej
sytuacji niemozliwe jest wskazanie jednego pod-
stawowego aspektu powodujacego wykluczenie, co
sprawia, ze powinny by¢ one rozpatrywane razem,
bowiem wspolnie wplywaja na przypisana jej po-
zycje spoteczng (Deegan 1985: 39; Begum 1994: 35;
Cieslikowska, Sarata 2012). Dalszy rozwdj badan
nad plcia w ramach studiéw o niepelnosprawno-
$ci rozwiat koncepcje wielopozycyjnosci, budujac
jedno z gléwnych zalozen podejscia intersekcjonal-
nego w ramach studiéw nad niepelnosprawnoscia
(Goethals, De Schauwer, Van Hove 2015).

Przyczynilo si¢ to do rozwoju badan podejmuja-
cych tematyke genderowego wymiaru niepeino-
sprawnosci. Prowadzone analizy skupialy si¢ na
wplywie plci na formowane tozsamosciach (por.
Forber-Pratt i in. 2017: 4). W Polsce badania ukazuja-
ce wzajemne relacje plci i niepelnosprawnosci oraz
tematyke wzajemnych powiazan zachodzacych
pomiedzy tozsamoscia, poczuciem kobiecosci oraz
oceng wlasnej atrakcyjnosci i wartosci odnajdziemy
miedzy innymi w artykutach i monografiach autor-
stwa Agnieszki Kumanickiej-Wisniewskiej (2006),
Agnieszki Wotowicz-Ruszkowskiej (2013), Malgo-
rzaty Witkowskiej i Wojciecha Imielskiego (2018).

Kolejnym waznym watkiem podejmowanym w ba-
daniach nad wzajemna relacjq pici i niepetnospraw-

nosci byta kwestia reprodukgji i rodzicielstwa osob

w studiach nad niepetnosprawnoscia

z niepelnosprawnosciami. Tematyka ta przez wiele
lat byla nieobecna w naukach spotecznych, gdyz
osobom z niepelnosprawnosciami odmawiano pra-
wa do reprodukcji ze wzgledu na ich deficyty bio-
logiczne (Arnade, Haefner 2011; McRuer 2013). Dzi$
codziennos¢ kobiet i mezczyzn z niepelnospraw-
nosciami jako rodzicow jest przedmiotem refleks;ji
w kontekscie szeroko pojetego prawa do posiadania
potomstwa, pomimo deficytoéw o charakterze biolo-
gicznym (Aune 2013; Ciaputa i in. 2014; Krol 2018;
Wiszejko-Wierzbicka,

kowska 2018). Waznym watkiem w tym obszarze

Ractaw, Wolowicz-Rusz-
badan jest tez kwestia rodziny wychowujacej nie-
pelnosprawne dzieci i doswiadczen ich rodzicow
lub opiekunéw (w tym przede wszystkim matek),
ktorzy musza faczy¢ wykonywanie prac opiekun-
czych z aktywnos$cia zawodowsq i spoteczna (Palec-
ka, Szczodry 2011; Mikolajczyk-Lerman 2013; Stetler
2014).

Istotnym watkiem w badaniach nad genderowym
wymiarem niepelnosprawnosci byla tez kwestia
przemocy wobec o0séb z niepelnosprawnosciami,
zwlaszcza kobiet, i dostepnos¢ do ustug ginekolo-
gicznych, ktore w istotny sposob wptywaja na ich
jakos¢ zycia oraz bezpieczenstwo i ochrone zdrowia
(Ciaputa, Krol, Warat 2014; Dostepnos¢ ustug ginekolo-
gicznych — raport z badania 2020).

Ta wielo$¢ watkow ukazujacych relacje pomiedzy
plcia a niepelnosprawnoscia wskazuje, Ze sa one
zlozone i wymagaja poglebionej refleksji w duchu

badan konstruktywistycznych i intersekcjonalnych.

Artykuty sktadajace si¢ na niniejszy numer ,Prze-
gladu Socjologii Jakosciowej” reprezentuja podej-
scie wiaczajace, refleksyjne i antyesencjalistyczne
w badaniu zjawiska niepelnosprawnosci i 0sob

z niepetnosprawnosciami. Wpisuja sie tym samym
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w obecny we wspotczesnych analizach trend, ktore-
go celem jest ukazanie zréznicowania oséb z niepet-
nosprawnosciami i ukazanie wielowymiarowosci
i ztozonos$ci samego zjawiska niepetnosprawnosci.
Zebrane artykuly ukazuja znaczenie pici, ktdra
w relacji z niepetnosprawnoscia i innymi czynni-
kami demograficzno-spotecznymi wptywa na kon-
struowane tozsamosci i wypelniane role spoteczne

0s0b z niepetnosprawnos$ciami.

Pierwszy artykutl, autorstwa Jakuba Niedbalskiego,
pod tytutem Macierzyristwo i ojcostwo w perspektywie
podejmowania roli rodzica dziecka z niepetnosprawno-
$cig porusza kwestie redefiniowania i rekonstruk-
cji roli rodzica, ktory staje w obliczu koniecznosci
wychowywania dziecka niepelnosprawnego inte-
lektualnie. Autor podejmuje temat przemian zacho-
dzacych w rodzinie pod wplywem pojawienia sie
w niej dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng
i ukazuje problemy o charakterze psychologiczno-
-spotecznym, z jakimi musza zmierzy¢ si¢ rodzice,
oraz analizuje ich sposoby radzenia sobie z sytu-

acja, w ktdrej sie znalezli.

Marta Satkowska w artykule Work-Life (Im)Balance?
An Explorative Qualitative Study among Mothers and
Fathers of Persons with Disabilities podejmuje zagad-
nienia pracy zawodowej oraz strategii radzenia so-
bie z tak zwanym work-life balance wsroéd rodzicéw
0sOb z niepelnosprawnosciami. Bycie rodzicem
dziecka z niepetnosprawnoscia bardzo czesto ozna-
cza nizszy status ekonomiczny, obcigzenie praca
oraz konieczno$¢ zorganizowania rehabilitacji. Sta-
nowi to duze wyzwanie dla rodzicéw wychowuja-
cych dziecko z niepetnosprawnoscia. Autorka dla
pelnego ukazania problemodw, z jakimi zmagaja sie
rodzice i opiekunowie osob z niepetnosprawnoscia-
mi, omawia protesty w Parlamencie w latach 2014

i 2018 oraz przedstawia zarys systemu wsparcia
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w Polsce. Rozwazania te stanowia tlo dla ukazania
wynikéw badan wlasnych pokazujacych trudnosci,
z jakimi codziennie zmagaja si¢ rodziny wychowu-

jace osoby z niepelnosprawnosciami.

Z kolei Milena Trojanowska podejmuje wazny te-
mat seksualnosci 0sob z niepetnosprawnosciami.
W artykule pod tytutem Komu wolno pojs¢ na rand-
ke? O seksualnosci 0sob z niepetnosprawnosciami autor-
ka w oparciu o badania przeprowadzone na grupie
kobiet z niepelnosprawnos$ciami i ich partnerami
oraz na grupie osob niemajacych na co dzien kon-
taktu z osobami z niepetnosprawnosciami pokazu-
je, jaki jest stosunek do randkowania wsrdd samych
0s0b z niepelnosprawnosciami oraz jaki jest od-
biér spoteczny tego zjawiska. Badaczka w oparciu
o literature przedmiotu i wilasne analizy odtwarza
akceptowane spotecznie skrypty odnosnie do reali-
zacji potrzeb seksualnych przez kobiety z niepetno-

sprawnosciami.

Artykul autorstwa Doroty Zuchowskiej-Skiby pod
tytutem Hybrid Identities? Trajectories of the Lives of
Women with Acquired Disabilities porusza natomiast
tematyke ksztattowania si¢ tozsamosci kobiet, kto-
re w wieku dorostym w nastepstwie uczestnictwa
w wypadku stracity sprawno$¢. Wydarzenie to sta-
nowilo punkt zwrotny w procesie transformacji
tozsamosciowej kobiet, ktore musiaty zdefiniowad
siebie i swoje miejsce w nowej dla nich rzeczywisto-
$ci. Autorka w oparciu o autobiograficzne wywiady
narracyjne odtworzyla trajektorie zycia responden-
tek, ukazujac procesualny charakter ksztattowanych
przez nie tozsamosci, ktére ulegaty zmianom pod
wplywem koniecznosci dopasowania si¢ do warun-

kéw wynikajacych z nabytej niepetnosprawnosci.

Ostatni artykul, zatytutowany Laicy jako rzeczni-

cy. Opinie 0sob niepetnosprawnych jako gtos w polemi-
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ce toczonej przez reprezentantow socjologii medycyny
i studidw nad niepetnosprawnoscig, porusza istotna
z punktu widzenia badan nad konstruowaniem toz-
samosci kwestie formowania sie autodefinicji oséb
z niepelnosprawnosciami w perspektywie domi-
nujacych modeli definiowania niepetnosprawnosci.
Tomasz Mastyk w swoim artykule ukazuje opinie
0s0b z niepetnosprawnos$ciami na temat ich sposo-
bu okreslania i interpretowania niepelnosprawno-
$ci. Stanowia one mocny glos w dyskusji obecnej
wsérdd akademikéw i badaczy niepetnosprawnosci
nad modelami niepelnosprawnosci. Autor przybli-
za zatozenia teoretyczne dwdch dominujacych nur-
tow w definiowaniu niepelnosprawnosci w toczacej
si¢ wspolczesnie debacie. Pierwszy z nich wyrasta
z socjologii medycyny (medical sociology) i koncen-
truje si¢ na naturze oraz przyczynach chordb prze-
wleklych, a takze niepelnosprawnosci, stawiajac
w centrum zainteresowania szeroko rozumiane
dysfunkcje zdrowotne, interpretowane najczesciej
w ujeciu indywidualnym. Drugi nurt, propono-
wany na gruncie studiéw nad niepelnosprawno-
Scia (disability studies), traktuje niepeinosprawnos¢

jako pochodng szeroko rozumianych ograniczen
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Towards Reflection, Inclusiveness, and Diversity: The Importance of Gender in Disability
Studies

Abstract: The aim of the article is to introduce the subject of this special issue devoted to showing the meaning of gender, which
— in relation to disability and other demographic and social factors — affects the constructed identities and fulfilled social roles of
people with disabilities. This undertaking required demonstrating the methodological trends that are present in the tradition of
research on disability, as well as following the research approaches that seem to predominate today. The analysis made it possible to
notice a departure in recent decades from treating disability as the superior category that allows one to explain all the aspects of the
functioning of people with disabilities. Such a category has been replaced by the perception of the mutual influence of various de-
mographic and social factors determining the social situation of people with disabilities. This trend is noticeable in gender studies
conducted as part of disability studies. They reject the essentialist approach and move towards constructivist and intersectional
analyses. Such an attitude makes it possible to reveal the multidimensionality and complexity of the phenomenon of disability itself,
which —in relation to a person — eludes the simple ‘able/disabled” dichotomy.
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Abstrakt: Podstawowa, a zarazem naturalng przestrzenia zyciowa cztowieka jest rodzina, w ktérej
jednostka moze realizowac najwazniejsze potrzeby zyciowe dla jej prawidtowego funkcjonowania i roz-
woju. Naturalny rytm rodziny zostaje zaburzony, gdy na $wiat przychodzi dziecko niepetnosprawne.
Poziom zyciowych trudnosci, streséw i rozczarowan ojca oraz matki rosnie, gdy corka badz syn posia-
daja taka dysfunkcje, ktéra sprawia, ze do konca zycia pozostana zaleznymi od innych. Z taka sytuacja
mamy do czynienia w przypadku dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna. Z tego wzgledu przed-
miotem moich zainteresowan uczynitem probe uchwycenia sposobu redefiniowania i rekonstrukeji roli
rodzica dziecka niepelnosprawnego intelektualnie. Celem badan jest odtworzenie specyfiki podejmo-
wania roli rodzica z uwzglednieniem jego plci. W zwigzku z tym wspomniane kwestie analizuje w po-

dziale na role matki i ojca dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualna.
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sprawnymi, w tym podmiotdéw oraz instytucji je wspomaga-
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zlowiek staje sig¢ istota spoteczng, na-

bierajac cech i przymiotéw wtasciwych

danej kulturze i spoleczenstwu w pro-

cesie socjalizacji, a wigc poznawania,
uczenia sie i przyswajania okreslonych norm, war-
tosci i regul oraz umiejetnosci postugiwania sie
nimi i ich interpretowania. Miejscem, w ktorym
proces ten przebiega w pierwszym okresie Zycia,
sa grupy naturalne o charakterze wspdlnotowym,
przede wszystkim rodzina (Szacka 2003: 371). To
tutaj jednostka w pierwszej kolejnosci ksztaltu-
je sie i nabywa cech oraz przymiotow ,czlowie-
ka uspotecznionego”, zwlaszcza ze w pierwszym
okresie zycia dziecko catkowicie uzaleznione jest
od swoich najblizszych opiekunéw. Prawidtowo
funkcjonujaca rodzina, jej trwate wiezi krwi oraz
silne, stabilne wiezi emocjonalne i spoteczne sa
warunkiem pomyslnego rozwoju i wychowania
kazdego dziecka (Dykcik 2006: 28). Mozna uznac,
ze zaro6wno jego zycie, jak i fizyczny oraz psychicz-
ny rozwdj w zdecydowanym stopniu uwarunko-
wane s jakoscia opieki i kontaktéw z rodzicami
(Mrugalska 1995: 66).

Rodzina stuzy pielegnacji ludzkiego zycia, uczy nas
jego akceptacji, zabezpiecza nasz rozwdj oraz po-
trzebe milosci, bezpieczenstwa i zaufania. Ponad-
to wzbogaca nasze zycie poprzez doswiadczenie
prawdy, sprawiedliwosci, troski, ale takze cierpie-
nia, wyrzeczenia i smutku. W tym tkwi jej poten-
cjalna sita i wartos¢ (Stelter 2013: 16). W rodzinie
realizowana moze by¢ jedna z wazniejszych funkgcji
spotecznych, a wiec rodzicielstwo, ktdra nierzadko
uwaza si¢ za istotny element dopetniajacy tresc¢ zy-
cia jednostki. Dziecko przez sam fakt pojawienia sie
w rodzinie moze wprowadzi¢ poczucie spetnienia
rodzicéw, a takze wzbogaca¢ wigzi oparte na uczu-
ciu mitosci. W przypadku kobiet doswiadczenie

macierzynstwa jest szczegolnym dopetnieniem jej

istnienia w rodzinie. To dopetnienie sprawia, ze ko-
bieta jest w stanie przezwyciezy¢ wiele trudu, cier-
pienia i wyrzeczen. U mezczyzny z kolei taka forma
dopelnienia i poglebionego sensu egzystencji jest
realizowanie potrzeby sprawczosci i opiekunczosci

wobec cztonkow rodziny (Stelter 2013: 17).

Rodzina pelni funkcje, ktérych nie jest w stanie
w takim samym stopniu odtworzy¢ i zrealizowac
zadna inna grupa spoteczna czy instytucja. Odno-
sza si¢ one gldéwnie do pierwotnej socjalizacji oraz
zaspokajania indywidualnych potrzeb emocjonal-
nych jej cztonkéw. Zbigniew Tyszka (1993: 697) do
takich funkcji rodziny zalicza: ,wyspecjalizowane
oraz permanentne dzialania i wspdtdziatania ro-
dziny, wynikajace z bardziej lub mniej uswiado-
mionych sobie przez nig zadan, podejmowanych
w ramach wyznaczonych przez obowiazujace nor-
my i wzory, a prowadzace do okreslonych efek-
tow gtownych i pobocznych”. Z kolei w ujeciu Jana
Szczepanskiego (1965: 164-166) rodzina petni naste-
pujace funkcje: po pierwsze, zapewnia utrzymanie
ciaglosci biologicznej spoleczenstwa, zaspokaja po-
trzeby seksualne i daznosci rodzicielskie; po drugie,
zapewnia biologiczne utrzymanie; po trzecie, do-
konuje socjalizacji mtodego pokolenia; po czwarte,
utrzymuje ciaglos¢ kulturalng spoteczenstwa przez
przekazywanie dziedzictwa kulturalnego nastep-
nym pokoleniom; po piate, nadaje pozycje spotecz-
na swoim cztonkom, jest czesto czynnikiem decy-
dujacym o karierze zyciowej i zawodowej dziecka;
po szoste, zapewnia jednostkom zaspokojenie po-
trzeb emocjonalnych, bezpieczenstwa, zapobiega
dezintegracji osobowej; wreszcie, po siddme, spel-

nia istotna role w kontroli swych cztonkow.

Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym intelektu-
alnie wypetnia te same funkcje co rodzina z dziec-

kiem zdrowym. Réznica dotyczy jednak warun-
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kéw, w jakich realizowane sg poszczegdlne zadania,
i intensywnosci poszczegdlnych oddziatywan. Ro-
dzina wychowujaca dziecko z niepelnosprawnoscia
umystowa funkcjonuje w warunkach permanent-
nego przecigzenia. Zakldcenie prawidtowego roz-
woju dziecka wptywa na funkcjonowanie kazdego
czlonka rodziny i niejednokrotnie jest swoistym

czynnikiem stresogennym (Stelter 2013: 33).

Niepelnosprawne intelektualnie dziecko spra-
wia, ze funkcjonowanie rodziny jest ograniczone.
Zaklocone sa funkcje rodzicielskie, relacje mal-
zenskie i siostrzane/braterskie (Przywarka 2003;
Skorczyniska 2007). Rodzina staje sie systemem,
ktory ze wzgledu na zakldcony charakter relacji
moze prowadzi¢ do frustracji, deprywacji potrzeb
swoich cztonkéw i ograniczenia mozliwosci ich
indywidualnego rozwoju (Stelter 2013: 34). Taka
sytuacje wzmagaja nie tylko biezace trudnosci,
ale takze narastajaca obawa o przysztos¢ swojq i
niepetnosprawnej cérki badz syna. Rodzicom nie
jest bowiem dane cieszy¢ sie z usamodzielnienia
swoich pociech, ich postepdw i zmian, ktére pro-
wadza do osiggniecia dojrzatosci. Pomimo wiel-
kiego trudu, zaangazowania i na kazdym niemal-
ze kroku pietrzacych sie trudnosci rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng (zwlaszcza
ta w stopniu glebokim) nie majq zazwyczaj szansy
na to, aby obserwowac ich rozwdj, tak jak dzieje
sie to w przypadku rodzin z dzie¢mi petnospraw-
nymi. Co wiecej, juz duzo wczesniej, nim dziecko
osiagnie dorostos¢, przewaznie wiedza, ze ich po-
tomek nigdy nie bedzie w pelni niezalezny i samo-
dzielny. Zyjac z takq wizja, musza nieustannie pra-
cowad nad soba, stosujac réznego rodzaju sposoby
przeciwdzialajace ich negatywnemu postrzega-
niu rzeczywistosci, i ktore pozwolg im zachowac
wzgledna stabilno$¢ psychiczng i emocjonalna.

Z tego wzgledu przedmiotem moich zaintereso-
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wan uczynilem prébe uchwycenia redefiniowania
i rekonstrukcji roli rodzica dziecka niepetnospraw-
nego intelektualnie. Przy czym to, co mnie przede
wszystkim interesowalo, to odtworzenie specyfiki
podejmowania roli z uwzglednieniem pici rodzica.
W zwiazku z tym wspomniane kwestie analizuje
w podziale na role matki i ojca dziecka z niepetno-

sprawnoscia intelektualna.

Ple¢ i rodzicielstwo w perspektywie
spoleczno-kulturowej

W literaturze przedmiotu niejednokrotnie spotyka
sie sformutowania, zgodnie z ktérymi pte¢ uznaje
sie za jedna z najwazniejszych dychotomicznych ka-
tegorii porzadkujacych otaczajaca nas rzeczywistosé
(Bourdieu 2004; Douglas 2007; Jakubowska 2013).
W konsekwencji podkreslane w wielu kontekstach
rozrdznienie na picie jest jednym z podstawowych
podziatéw spotecznych, obecnych w kazdej kultu-
rze, co uwidacznia si¢ poprzez istnienie zréznico-
wania plci w waznych dla danej spotecznosci insty-
tucjach. Jedna z nich jest rodzina, w ktdrej znajduje
swe odbicie wiele zjawisk zycia spolecznego, takze
tych zwigzanych z plcig kulturowa i jej wielorakimi
kontekstami (Jakubowska 2014).

Rodzina jest miejscem, w ktorym odtwarzany jest
kulturowy porzadek pici (Hall 2002: 6-17; zob.
Organista 2013: 178). W $wiadomosci spolecznej
wychowanie dziecka kojarzy sie przede wszyst-
kim z osoba matki. Od ojca natomiast oczekuje sig¢
bardziej przedsiebiorczosci i aktywnosci spotecz-
no-zawodowej. Jego mate zaangazowanie w spra-
wy domowe ttumaczy si¢ wymogiem utrzymania
rodziny, bardziej odpowiedzialng i absorbujaca
rolg spoteczna. Od mezczyzny oczekuje sie sity,
zaradnosci, odpowiedzialnosci za podejmowane

dzialania, stworzenia oparcia dla rodziny (Jawor-
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ska 1986). Z kolei bycie matka zgodnie z przyjety-
mi spolecznie standardami spotyka sie najczesciej
z aprobata i wzmacnia pozycje kobiety w spote-
czenstwie i rodzinie. Znaczenie, jakie przypisuje
si¢ macierzynstwu, zmienia si¢ wraz ze zmianami
warunkdéw, w jakich zyjemy. W réznych okresach
historycznych i w réznych spoteczenstwach rdzne
byty standardy wymagan stawianych kobiecie —
matce. Obecnie dominujg dwa znaczaco odmienne
stanowiska. Pierwsze, tradycyjno-konserwatyw-
ne, afirmuje macierzynstwo. Jego przedstawicie-
le twierdza, ze miejsce kobiety jest w domu, a jej
praca zawodowa jest ,ztem koniecznym”. Wedtug
nich mezczyzni maja predyspozycje, by dziata¢
w sferze zycia publicznego, natomiast kobiety po-
winny realizowad si¢ w zyciu prywatnym. Kon-
serwatysci neguja prawo kobiet do swiadomego
regulowania urodzin swoich dzieci oraz sposobu
pelnienia roli matki. Wykorzystuja macierzynstwo
do ograniczenia autonomii kobiet (Maciarz 2004a).
Macierzynistwo w takim ujeciu traktowane jest
jako koniecznos¢ i powinnos¢, ktorej kobieta musi
sprosta¢, nie zawsze zgodnie ze swoja wola (Tit-
kow, Duch-Krzysztoszek, Budrowska 2004). Prze-
ciwne stanowisko zajmuja przedstawiciele ruchu
feministycznego, twierdzac, ze tradycyjny podziat
rol moze mie¢ negatywne skutki dla zycia rodzin-
nego. Opiera si¢ ono na krytyce sprowadzania roli
kobiety jedynie do roli Zony i matki. Dorota Pan-
kowska (2005: 137) pisze: , okazuje sig, ze ideali-
zowanie przez kobiety macierzynstwa, ktore jest
kwintesencja tradycyjnej roli kobiecej, wcale nie
sprzyja osiaganiu satysfakcji z zycia rodzinnego”.
Warto jednak zauwazy¢, ze feminizm, postrzegajac
macierzynstwo jako ograniczenie kobiety, wskazu-
je takze na macierzynstwo jako potencjalne zrédto
sity kobiet, wynikajace z faktu, zZe inni czlonkowie
spoteczenstwa nie sa w stanie zastapi¢ kobiety
w funkcji rodzicielki (Bilewska-Batorowicz 2006).

Miedzy przedstawionymi skrajnymi stanowi-
skami mozemy wyrdzni¢ stanowisko posrednie,
prezentowane przez zwolennikéw nowego mo-
delu malzenstwa, rodziny i macierzynstwa. To
umiarkowane stanowisko postuluje rowne prawa
kobiet i mezczyzn zaréwno w Zyciu publicznym,
jak i prywatnym (Maciarz 2004b). Partnerstwo od-
grywa w tym podejSciu znaczaca role. Daje ono
kobiecie i mezczyznie mozliwos¢ wyboru wiasnej
drogi zyciowej, niezaleznie od stereotypdéw pici
czy presji spotecznej. Podjecie roli matki badz ojca
nie jest przeznaczeniem, nie stanowi koniecznosci,
przez ktéra kobieta lub mezczyzna uzyskuje pre-
stiz i znaczenie spoteczne. Kobieta moze kierowac
swoim rozwojem zaréwno w obszarze zycia ro-
dzinnego, jak i obszarze zycia publicznego, a ma-
cierzynstwo stanowi wyraz jej woli i Swiadomego
wyboru, a nie instynktu. Mezczyzna z kolei ma
szanse na wigksze uczestnictwo w zyciu rodziny
i doswiadczanie dojrzalego ojcostwa. Ojciec prze-
staje by¢ jedynie tym, ktéry dostarcza srodkéw do
zycia, ktory kontroluje, karze i nagradza, a staje sig¢
rowniez wychowawca i opiekunem (Arcimowicz
2008). W tym ujeciu ojcostwo stanowi znaczacy
komponent zycia mezczyzny (Eggenbeen, Kno-
ester 2001).

Wspoltczesnie ojcowie aktywnie wlaczaja sie w opie-
ke nad dzieckiem, biora odpowiedzialnos¢ za ro-
dzine jako calo$¢, czego wyrazem jest dyspozycyj-
nos¢ i aktywna obecno$¢ w rodzinie. Mezczyzni
coraz czesciej podejmujg dziatania, ktére wczesniej
przypisywano wylacznie matkom (Lamb, Tamis-
-LeMonda 2004). Ojciec jest obecnie nie tylko tym,
ktory wprowadza dziecko w $wiat norm i zasad,
ale jest partnerem i opiekunem dziecka oraz réwno-
rzednym partnerem matki w opiece nad dzieckiem
(Arcimowicz 2003). Opisanym zmianom w postrze-

ganiu roli i znaczenia ojca w zyciu dziecka towarzy-
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sz jednak pewne trudnosci w realizowaniu nowe-
go ojcostwa przez mezczyzn (Rise 2006). Dzieje sig
tak, poniewaz konfrontacja spotecznych oczekiwan
i indywidualnych mozliwosci stanowi wyzwanie,
ktore utrudnia mezczyznom odnalezienie si¢ w roli

ojca (Barclay, Lupton 1999).

W duzym uproszczeniu mozemy dostrzec dwa
modele ojcostwa wynikajace z dwoch wizji (para-
dygmatow) meskosci — tradycyjny i wspodlczesny
(Arcimowicz 2007). Tradycyjny model meskosci
implikowat styl ojcostwa Iaczonego z rolg obroncy,
autorytetu oraz porzadku. Wspoltczesne ojcostwo
jest opisywane przede wszystkim w terminach
zaangazowania w proces ojcostwa (Kubicki 2009)
oraz aktywnego uczestnictwa mezczyzn w opiece
nad dzieckiem i budowaniu relacji z nim (Szlendak
2009). Wedtug Matgorzaty Sikorskiej (2009: 192) ,na-
kaz obecnosci ojca w zyciu dziecka mozna uznac za
«strate» (wigcej obowiazkow, wiecej odpowiedzial-
nosci) lub za «zysk» (przyjemnosc i satysfakcja pty-
naca z zaangazowania ojca)”. Mezczyzni wskazuja
na trudnosci w pelnieniu roli ojca, zwracaja uwage
na obawy przed wykonywaniem pewnych czynno-
Sci opiekunczo-pielegnacyjnych, gtéwnie w opiece
nad matym dzieckiem, brak spotecznej akceptacji
dla samodzielnej opieki ojca, nieche¢ wobec mono-
tonnych czynnosci, zaleznosci finansowej od zony
(Fuszara 2007; Stelter 2013: 62).

Podsumowujac, nalezy zauwazy¢, ze pomimo zna-
czacych zmian w sposobie realizowania macie-
rzynstwa i ojcostwa nadal rola matki ma bardziej
zréznicowany charakter niz rola ojca i to matki
nadal sg bardziej zaangazowane w wychowanie
dziecka niz ojcowie. Zakres roli ojca jest wezszy niz
roli matki, poniewaz wszystkie dziatania charakte-
rystyczne dla jego roli wchodza takze w sktad roli

matki (Jaworowska 1986). Badania wskazuja takze
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na matki jako gltéwnego opiekuna dziecka (Ko-
tlarska-Michalska 2001; Siemieniska 2007; Szlendak
2009). Ojcowie sa jednie opiekunami pomocniczy-
mi pomimo wzrostu ich udziatu w zyciu dziecka.
Matki poswiegcaja na dziatania rodzicielskie wigcej
czasu niz ojcowie, a w rodzinach nadal dominu-
je tradycyjny podziat rol, zgodnie z ktéorym matka
opiekuje si¢ dzieckiem, natomiast ojciec podejmuje

dziatania o charakterze kontroli i nadzoru.

Macierzynstwo i ojcostwo obliczu
niepelnosprawnosci intelektualnej
dziecka

Problem rodziny dziecka niepelnosprawnego in-
telektualnie byt podejmowany w literaturze wielo-
krotnie (Boczar 1982; Wojciechowski 1990; Borzy-
kowska 1997; Minczakiewicz 2000; Dykcik 2006;
Twardowski 2008). Z badant wynika, ze urodzenie
sie dziecka uposledzonego umystowo pociaga za
sobg szereg konsekwencji. Determinuje zycie we-
wnatrzrodzinne, wyznaczajac kazdemu z cztonkow
nowe obowiazki, funkcje i zadania, burzy dotych-
czasowy lad organizacyjny. Osoba niepelnospraw-
na intelektualnie w rodzinie powoduje, ze sytu-
acja systemu rodzinnego jest trudna i specyficzna.
W przypadku rodziny posiadajacej dziecko upo-
Sledzone umystowo funkcje rodziny sa najczesciej
zaklocone, a zrealizowanie trudniejszych w tym
wypadku rél wymaga szczegdlnego naktadu pracy

i niesie duze obcigzenia psychiczne.

W wyniku doswiadczania coraz wigkszych trud-
nosci w zyciu codziennym, ktdre czesto przekra-
czaja mozliwosci i odpornoé¢ psychiczna cztonkow
rodziny, poszczegdlne osoby, a zwlaszcza rodzice,
przezywaja szereg sytuacji trudnych. W rodzinach
posiadajacych dziecko uposledzone umystowo

nadmierny trud wychowawczy i zbyt nikle wy-
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niki doprowadzaja czesto do syndromu wypale-
nia. Przy czym to, czy niepetnosprawnos¢ dziecka
wplynie niekorzystnie na jego rodzine i zachowa-
nie rodzicéow jest uwarunkowane w duzym stop-
niu ich cechami osobowosciowymi, emocjonalnym
stosunkiem do dziecka, a takze pogladami na wy-
chowanie (Stelter 2013: 90-91). Z tego wzgledu w li-
teraturze przedmiotu sporo uwagi poswiecono ba-
daniom emocji towarzyszacych rodzicom dziecka
niepelnosprawnego intelektualnie. Ich lista rozpo-
czyna sie od leku i towarzyszacego mu niepokoju
o rozwdj i przysztos¢, a takze uczucia zagubienia
i niepewnosci spowodowanej niedostatkiem infor-
macji czy brakiem wypracowanych przez rodzicow
schematow postepowania w nowej sytuacji (Wycze-
sany 1998: 156). Malgorzata Koscielska (1995: 43—65)
przedstawia cala game stanéw afektywnych, jakie
towarzysza bliskim osoby niepelnosprawnej inte-
lektualnie. Jak wskazuje sama autorka, emocje do-
tycza przede wszystkim matki (z podwyzszonym
ryzykiem urodzenia dziecka niepelnosprawnego),
ktora odczuwa szereg lekdw i obaw towarzyszacych
jej zarébwno przed macierzynistwem, jak i podczas
cigzy, a przede wszystkim juz po narodzeniu dziec-
ka. Zdaniem Malgorzaty Koscielskiej (1995: 53-54)
cze$¢ rodzicdw wraz z narodzinami ,niepetnowar-
tosciowego” dziecka odczuwa ,niepetnowartoscio-
wos¢” siebie, co czasem moze przybiera¢ wymiar
autodestrukcji, a nawet kryzysu tozsamosci. Taka
sytuacja determinuje wrogie nastawienie nie tylko
do siebie, ale tez do otoczenia. Z kolei badania pro-
wadzone przez Ewe Pisule i Anne Dabrowska (2004)
potwierdzaja, ze oczekiwania matek wobec przy-
sztosci ich dziecka roznia sie w zaleznosci od wieku
matek i dzieci — matki starszych oséb zwykle zdaja
sobie sprawe z ograniczen swojego potomstwa i ba-
rier trudnych do przekroczenia, podczas gdy matki
matych dzieci wierza w pozytywne i duze zmiany

w funkcjonowaniu dziecka.

Zdaniem Andrzeja Girynskiego (2006: 61) szczegdl-
nie waznym stadium w rozwoju psychospotecz-
nym osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
jest okres dorastania, w ktérym zwigksza sie zakres
manifestowania przez nigq potrzeb seksualnych.
Na podstawie przeprowadzonych badan Girynski
twierdzi, Ze rodzice nie zawsze przejawiaja goto-
wos¢ do wspierania rozwoju psychoseksualnego
0s0b niepetnosprawnych intelektualnie. Inne waz-
ne rozterki rodzicow dotycza przyszlosci dzieci
po $mierci rodzicow. Kwestia ta staje si¢ tym trud-
niejsza, im bardziej dziecko jest zalezne od opieku-
néw. Czesto ta $wiadomos¢ umieszczenia dziecka
W miejscu niegwarantujagcym mu rozwoju i wspar-

cia sprawia rodzicom wiele bolu.

Réwniez w zagranicznych badaniach poswieco-
nych rodzinie wychowujacej osoby z niepelno-
sprawnoscia intelektualna sporo uwagi poswieca
sie¢ kwestiom rodzicielstwa i spetniania roli matek
(Docherty, Reid 2009) oraz ojcéw wobec dzieci (Hel-
ler, Keiling Arnold 2010) czy problemdéw macie-
rzynstwa i ojcostwa dorostych z niepelnosprawno-
Scia (Hodapp, Glidden, Kaiser 2005; Hodapp 2007).
Prowadzone sa rowniez badania nad wyzwaniami
rol rodzicielskich w kontekscie diugotrwatej opie-
ki i wsparcia w warunkach rodziny generacyjnych
(Miltiades, Pruchno 2001). Zainteresowanie badaczy
wzbudzaja ponadto starzejacy sie rodzice dorostych
z niepelnosprawnoscia (jak i same osoby niepel-
nosprawne), ich wyzwania w zyciu codziennym
oraz pozycja, role i wlasciwosci rodzenistwa osoéb
dorostych z niepetnosprawnoscia (Orsmond, Selt-
zer 2007). Badacze amerykanscy, Marsha M. Seltzer,
Frank Floyd i Jan Greenberg (2005), zanalizowali
zwiazki istniejace miedzy catozyciowa i dlugo-
trwalg niepelnosprawnoscia dzieci a stanem zdro-
wia ich rodzicow. Wedtug autoréw rodzice, ktorzy

maja dziecko z trwajaca cate zycie lub chroniczna
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niepelnosprawnoscia, stawiaja czota nietypowym
wyzwaniom opiekunczym, ktére moga powodowac
stres i wplywac na ich zdrowie fizyczne i psychicz-

ne (por. Solomon, Draine 1995; Johnson 2000).

Shana S. Richardson (2012), badajac poziom stresu,
wspotpracy i satysfakcji matzenstw posiadajacych
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, stwier-
dzita, Ze najtrudniejszym okresem dla rodzicow
wydaje si¢ by¢ okres dziecinistwa i dorastania dziec-
ka z ograniczong sprawnoscia intelektualna. U ba-
danych rodzicéw, podobnie jak u rodzicow dzieci
z norma intelektualna, zaobserwowano spadek ja-
kosci zwiazku w okresie dziecinistwa i adolescencji
oraz wzrost jakosci wzajemnych relacji w momen-
cie, gdy dziecko uposledzone, mimo swojej dorosto-
$ci, nadal wymaga opieki, a u matki i ojca czesto po-
jawia sie lek przed tym, co stanie si¢ z dzieckiem po
ich $émierci. By¢ moze, jak stwierdza Zaneta Stelter
(2013: 71), interpretujac badania Richardson, ze éw
wzrost jest zwigzany z tym, iz rodzice nie oczeki-
wali od dziecka samodzielno$ci, wigc nie czujq sie
rozczarowani faktem, ze dziecko pomimo dorosto-
$ci nadal jest w domu rodzinnym oraz tym, ze jako
para w ciggu minionych lat wypracowali satysfak-
cjonujace sposoby wspolpracy, dzielenia sie obo-
wigzkami i radzenia sobie z trudnosciami, co po-
zwolito im cieszy¢ sie¢ zwiazkiem i sobg (Gorchoff,
Oliver, Helson 2008).

Podsumowujac, mozna zatem stwierdzic, ze rodzi-
na z dzieckiem niepelnosprawnym intelektualnie
wypelnia te same funkcje, co rodzina z dzieckiem
zdrowym. Rodznica dotyczy jednak warunkow,
w jakich realizowane sa poszczegdlne zadania,
i intensywnosci poszczegolnych oddziatywan. Ro-
dzina wychowujaca dziecko z niepetnosprawno-
$cia umystowa funkcjonuje w warunkach perma-

nentnego przecigzenia. Zaklocenie prawidltowego
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rozwoju dziecka wptywa na funkcjonowanie kaz-
dego cztonka rodziny i, niejednokrotnie, jest swo-
istym czynnikiem stresogennym. Samo pojawienie
si¢ dziecka z ograniczong sprawnoscia umystowa
w systemie rodzinnym nie czyni z niego systemu
dysfunkcyjnego, dopiero sposob, w jaki rodzina
radzi sobie z kryzysem niepetnosprawnosci dziec-
ka, decyduje o jej funkcjonalnosci badz dysfunk-
cjonalnosci (Stelter 2013: 33).

Podstawy teoretyczne i zastosowane
metody badawcze

W niniejszym opracowaniu odwotuje si¢ do teo-
rii symbolicznego interakcjonizmu zakorzenio-
nej w paradygmacie interpretatywnym. Natura
rzeczywistosci spotecznej ma tutaj wymiar pro-
cesualny, zmienny i dynamiczny (Prus 1999; Blu-
mer 2007). Jednostki zas nie sg odtwdrcami okre-
Slonych schematow, lecz dziatajacymi w sposdb
tworczy podmiotami. Interakcjonisci symboliczni
sktaniajq si¢ zatem ku postrzeganiu ludzi jako ak-
tywnych aktoréw spotecznych, stale i na biezaco
rekonstruujacych w trakcie interakcji z pozostaty-
mi czlonkami danej zbiorowosci obraz siebie sa-
mych, otaczajacej rzeczywistosci oraz ich miejsca
w tak wyobrazonej przestrzeni zyciowej (Szacki
2002: 545 i dalsze; Turner 2004: 418—421).

Zgodnie z zalozeniami symbolicznego interak-
cjonizmu role spoteczne zwykle nie sa dokladnie
okreslone ani w sposdb rozstrzygajacy zdefiniowa-
ne, a jedynie dostarczajg ogdlnych ram, ktére mu-
sza zosta¢ wypetnione konkretnymi dziataniami
aktoréw spotecznych (zob. Bokszanski 1989). Role
sq tutaj nieustannie wytwarzane w procesie inter-
pretacji, jaki zachodzi podczas interakcji (Konecki
2000: 17; Turner 2004: 446). Realizowanie roli nie jest

wiec jedynie stosowaniem sie do przepiséw podsu-
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wanych przez spoleczenstwo, chociaz te wywieraja
istotny wplyw na jednostke, ale ma takze charakter
tworczy i wiaze sie z aktywnym jej wspdttworze-
niem w procesach interpretowania (Hatas 1987: 164

i dalsze).

Za Andrzejem Piotrowskim (1998: 54) przyjmuje
model interakcyjny tozsamosci, w ktérym jest ona
rozumiana jako ,przedmiot, wynik i zasob interak-
¢ji” potaczonych z mechanizmami rozpoznawania
i interpretowania siebie oraz innych we wzajemnych
oddziatywaniach aktoréw spofecznych. Jak pisze
Katarzyna Rosner (2006: 123), ,to, co konstruowane
podlega rekonstrukciji i reinterpretacji” — zmiana do-
swiadczen spotecznych wywotuje presje rekoncep-
tualizacji siebie. Poczucie tozsamosci cztowieka doty-
czy gldwnie wilasnego istnienia, poczucia odrebnosci
od otoczenia, wewnetrznej spdjnosci, wlasnej warto-

Sci, autonomii i niezaleznosci (Piotrowski 1998).

Material badawczy wykorzystany w niniejszym
opracowaniu stanowia informacje pozyskane od
rodzicéw, ktoérzy w swoim zyciu doswiadczaja
istotnych przemian zwigzanych z procesem wycho-
wywania i opieki nad swoimi niepetnosprawnymi
dzie¢mi. Z przedstawicielami tej kategorii rozmow-
cow przeprowadzone zostalty wywiady swobodne
poglebione. Zastosowanie tego rodzaju narzedzia
pozyskiwania danych powodowato, Zze kazdy z wy-
wiadéw byt zindywidualizowany. Oznacza to, ze
przebieg kazdego z wywiadéw byt moderowany
na biezaco, a jego tres¢ zalezala przede wszystkim
od tego, na jakie kwestie zwracal uwage rozmoéwca
i jak akcentowal pojawiajace si¢ w trakcie trwania

wywiadu informacje.

W sumie na obecnym etapie badan udato si¢ zgro-
madzi¢ 35 wywiadow przeprowadzonych w latach

2017-2019 wsrdd rodzicow dzieci z niepetnospraw-

noscig intelektualng. Wywiady przeprowadzono
z 22 kobietami i 13 mezczyznami w wieku od 36 do
78 lat. Wywiady trwaty zwykle od 1 do 3 godzin.
Wywiady przed przystapieniem do analizy byly
przetranskrybowane w sposob dostowny z jak naj-
wierniejszym zachowaniem wszystkich szczegotow

wypowiedzi rozmowcow.

Analiza i interpretacja materialu badawczego pro-
wadzona byla zgodnie z zasadami metodologii
teorii ugruntowanej (Glaser, Strauss 1967, Glaser
1978; Strauss, Corbin 1990; Konecki 2000; Charmaz
2006; Gorzko 2008). Z tego wzgledu dobor kolejnych
przypadkow miat charakter teoretyczny (theoretical
sampling) i opieral si¢ na metodzie cigglego porow-
nywania (constant comparative method). Dzigki teo-
retycznemu pobieraniu probek jako badacz, zbie-
rajac, kodujac i analizujac materiaty, rGwnoczesnie
na biezaco decydowalem gdzie i jakiego rodzaju
dane gromadzi¢ (Glaser 1978: 49-50; Strauss, Cor-
bin 1990: 177). Stosujac sie do metody ciaglego po-
rownywania, w poszukiwaniu kolejnych danych do
poréwnan staratem sie dobiera¢ zaréwno bardzo
rozne, jak i podobne do siebie przypadki, po to, aby
uchwyci¢ maksymalnie duzo warunkéw rdznicuja-
cych wystepowanie kategorii oraz ich wzajemnych
powiazan (Glaser 1978: 45-53; Charmaz 2009: 74).
Dobor przypadkéw trwatl natomiast do czasu osia-
gniecia teoretycznego nasycenia (theoretical satura-
tion), a wiec takiego momentu, w ktérym kolejne
przypadki potwierdzaja dotychczasowe ustalenia
analityczne (Glaser 1978: 142).

Wsparciem w analizie danych bylo specjalistyczne
oprogramowanie komputerowe — CAQDAS — Com-
puter-Assisted/Aided Qualitative Data Analysis Softwa-
re. Praca na poziomie analityczno-koncepcyjnym
zostala wykonana przy zastosowaniu programu
NVivo (Niedbalski, Slezak 2012: 141).
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Wyniki badan wlasnych

Analiza dotyczaca wplywu niepetnosprawnosci
dziecka na rodzicow moze by¢ rozpatrywana wie-
loczynnikowo, odnoszac si¢ do identyfikowania sie-
bie, a wiec rekonstruowania tozsamosci jednostki,
a takze procesu wchodzenia w rolg, czyli wytwa-
rzania koncepcji dzialann zwigzanych z byciem ro-
dzicem osoby niepetnosprawnej. Przy czym kwestie
te sa réznie realizowane w zaleznosci od pici rodzi-
ca. Z tego wzgledu kolejne dwa punkty niniejszego
opracowania poswiecone beda omdéwieniu wpltywu
niepelnosprawnosci intelektualnej dziecka na zycie
i codzienne funkcjonowanie rodzicow w podziale

na doswiadczenia matek oraz ojcow tychze dzieci.
Macierzynstwo

Macierzynstwo realizowane wobec dziecka nie-
petnosprawnego to trudne macierzynstwo, gdyz
czesto wigze sig z traumatycznymi przezyciami ko-
biety, ktdra jest matka. Z przeprowadzonych badan
wynika, iz urodzenie dziecka niepetlnosprawnego
oznacza dla jego matki zasadnicza i trwalq zmiane
w jej w egzystenciji i sytuacji zyciowej. Geboki kryzys
wywolany niepetnosprawnos$ciqg dziecka okresla
zycie kobiety, czasami doprowadzajac ja do gra-
nic psychicznej wytrzymatosci. Szczegdlna wielo-
plaszczyznowa zaleznos¢ istniejaca miedzy matka
a dzieckiem sprawia, ze niepelnosprawnos¢ syna
badZ corki jest dla matki czesto traumatycznych

przezyciem.

Dla mnie to byt koszmar jakis. Pamigtam, jak urodzi-
fam Janka [imie¢ zmienione — przyp. JN]', to mi si¢ pod

nogami grunt osunat. Nie wiedziatam, co mam robic,

! Wywiady zostaly zanonimizowane, a wszelkie informacje
zawarte w cytatach dotyczace danych personalnych sg zmie-
nione. Zbieznos$¢ imion jest przypadkowa.
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mys$le¢. Zastanawiatam sig, co teraz, co ja mam zrobic.
Co bedzie i jak to bedzie teraz. Same pytania, same

watpliwos¢ i ta rozpacz, dlaczego ja. [w.19.02]?

W wielu wypadkach narodziny dziecka niepelno-
sprawnego byty dla matki o tyle wigkszym szokiem,
o ile intensywniej identyfikowata si¢ ona ze swoim
wyobrazeniem na temat dziecka. Z wypowiedzi
badanych oséb wynikalo, ze przyszle dziecko bylo
dla matki osoba, w ktorej widziata szanse na reali-
zacje wlasnych pragnien, planéw, marzen. Kobiety
oczekujac na dziecko, nierzadko mialy okreslone
wyobrazenie na jego temat. Zdaniem Malgorzaty
Koscielskiej (2001) zdarza sie, ze dziecko nie spelnia
takich oczekiwan, na przyktad nie jest dos¢ grzecz-
ne czy nie do$¢ tadne. Istniejq jednak pewne indy-
widualne granice tolerancji dotyczace odbiegania
rzeczywistosci od oczekiwan, w ramach ktorych
takie rozbieznosci nie budza przykrych przezyc.
Natomiast niepetnosprawnos¢ dziecka jest takim
doswiadczeniem, ktore znajduje si¢ poza granica-
mi tolerancji. Swiadcza o tym przypadki badanych
kobiet, wérdd ktérych wielokrotnie pojawiaty sie:
sprzeciw, brak akceptacji czy poczucie niesprawie-

dliwosci.

Czutam sie oszukana przez los. Sama siebie pytatam
o to, jak to mozliwe. Przeciez ja dbatam o siebie w cza-
sie cigzy i wczesniej takze. Robitam wszystko jak na-
lezy. I to tym bardziej mnie tak rozbijato wewnetrz-
nie, ze ja po prostu nie moglam si¢ z tym pogodzic.

Nie bylam w stanie zrozumie¢ przyczyny. [w.18.7]

Ow brak akceptacji powodowat trudnosci z podje-

ciem i realizowaniem roli matki. Czynnikiem, kto-

2 W catym artykule uzywam oznaczen cytowanych fragmen-
téw wypowiedzi moich rozméwcedw, gdzie litera ,w” oznacza
wywiad, pierwsza cyfra wskazuje rok, w ktérym przeprowa-
dzono wywiad, a ostatnia cyfra to kolejny numer wywiadu.
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ry dodatkowo trudnos¢ te¢ wzmagal, byta rosnaca
$wiadomos¢ matki o niesamodzielno$ci syna badz
corki. Bardzo szybko okazywalo si¢, ze pomimo
uplywu czasu i wzrastania dziecka pozostawalo
ono bezradne, zalezne od innych, a takze nie potra-
fito radzi¢ sobie z najprostszymi problemami dnia
codziennego, tak jak czynia to jego petnosprawni
réowiesnicy. Matki wskazywaty takze na trudnosci
z komunikacja, nieumiejetno$¢ wyrazania swoich
potrzeb oraz uczu¢ oraz niezanikajace zagubienie
nawet wsrod bliskich sobie oséb. Wszystko to spra-
wiato, ze matki w kontakcie ze swoim dzieckiem
nierzadko czuly si¢ zdezorientowane i niepewne,
co tylko potegowato w nich wrazenie, ze nie potra-
fia wlasciwie zaja¢ sie swoim dzieckiem, zapewnic¢
mu nalezytej opieki oraz wsparcia. W konsekwen-
cji prowadzilo to do narastania poczucia ograniczenia

w realizowaniu siebie w roli matki.

Ja, zwlaszcza na poczatku, to znaczy, kiedy wysztam
ze szpitala, to caly czas bylam w szoku. Nie widzia-
fam, co mam ze sobg zrobi¢. Nikt mi nic specjalnie
nie mowit, a jak przyszla potozna, to powiedziala, ze
ona si¢ takimi dzie¢mi nie zajmuje i ze musze szukac
pomocy u specjalistow. No to myslatam, Ze juz sama
ze wszystkim jestem, bo maz musiat do pracy wrocic,
ana inng pomoc nie mogtam liczy¢. To zaczetam wat-
pi¢, ze dam radg, ze matka moge by¢ dla dziecka, dla

niepetnosprawnego dziecka. [w.18.6]

Czynnikiem, ktéry wzmagal poczucie bezradnosci
matki, a nierzadko prowadzit do jej stopniowego
poczucia wyalienowania i obcosci, byta niemoznos¢
doswiadczania tego, co matki dzieci pelnospraw-
nych, a wiec poczucia satysfakcji ptynacej z poste-
pujacego rozwoju dziecka. To z kolei powodowato
u matek zmeczenie i narastajacy stres, ktory jeszcze
sic wzmagatl, gdy zaczynaly mysle¢ o niepewnej

przyszlosci swojego dziecka. Nieodlacznie towa-

rzyszyt nim lgk o to, co bedzie z synem badz cor-
ka, ale takze z nia sama w przysztosci. Wiele ma-
tek podkreslato, ze wizja, w ktdrej wlasne dziecko
nigdy nie osiagnie samodzielnosci i nie stanie si¢
na tyle dojrzate, aby moc zalozy¢ wtasna rodzine,
byta dla nich niezwykle trudnym doswiadczeniem.
A swiadomos¢, ze zycie dziecka bedzie na zawsze
nierozerwalnie zwigzane z jej zyciem, a ona sama
nie bedzie mogta w przyszlosci liczy¢ na wsparcie
ze strony dziecka dodatkowo wptywata negatyw-
nie na odczuwane emocje i psychike matki. Tym sa-
mym matki coraz bardziej zdawaly sobie sprawe, ze
do konca zycia beda musialy by¢ silne, psychicznie
wytrzymale i nie moga okazywac stabosci, gdyz od
ich wlasnego zdrowia i kondycji zaleza dalsze losy

dziecka.

Po tym wszystkim przyszta taka refleksja, ze nic sie
tak naprawde nie zmieni. Ja$ [imi¢ zmienione — przyp.
JN] nie wyzdrowieje, nie bedzie jak inne dzieci, a ja
nie bede mogta patrzec jak dorasta i staje sie samo-
dzielny. To si¢ po prostu nie zdarzy (...). Nie wazne co
zrobig i tak Jas bedzie przy mnie do konca, dopdki ja
bede zyla, bedziemy razem. [w.19.7]

Jednoczesnie matki oprdcz tego, co wiazato sie z ich
postrzeganiem sytuacji oraz interakcjami z dziec-
kiem wskazywaly takze na trudne relacje z oto-
czeniem i jego wptyw na sytuacje rodziny. Wedtug
badanych kobiet poczucie przygnebienia, frustracji
i odosobnienia wzmagato spoteczne postrzeganie,
ktore czesto wigzalo si¢ z pejoratywnym naznacze-
niem i deprecjonujacym etykietowaniem zaréwno
dziecka, jak i ich samych. W spotecznym odbiorze
0s0b niepelnosprawnych intelektualnie i ich rodzin
zdarza sig, ze wine za niepetlnosprawnos¢ dziecka
przypisuje si¢ rodzicom, a zwlaszcza matce (Ma-
ciarz 2004a; McKeever, Miller 2004; Koscielska 2011).

W zwigzku z tym matki dzieci niepetnosprawnych

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 27



Jakub Niedbalski

doswiadczaty odrzucenia albo byty traktowane jako
naznaczone przez Boga, zly los czy fatum. Badane
kobiety miaty takze poczucie nizej wartosci swo-
jego macierzynstwa realizowanego wobec dziecka
niepelnosprawnego intelektualnie niz w przypad-

ku dziecka petnosprawnego.

Oprécz odpowiedzialnosci za niepetnosprawnos¢
dziecka matkom przypisywano takze odpowie-
dzialno$¢ za to, jak inni beda postrzegali niepeino-
sprawne intelektualnie dziecko. Wedlug badanych
kobiet niejednokrotnie wyznaczano im role posred-
nika miedzy dzieckiem ajego otoczeniem. Zdaniem
badanych kobiet, aby zastuzy¢ na miano dobrej
matki, powinny starac sie¢ poprzez swoje dziatania
wypracowac pozytywny obraz macierzynstwa wo-
bec dziecka niepetnosprawnego (zob. Parens, Asch
2003; Lalvani 2008).

Mimo, Ze jest lepiej, niz bylo jeszcze pare lat temu, to
nadal czuje ten wzrok i to pytanie na twarzach ludzi,
,Co sig stato?”, ,,Co jest z twoim dzieckiem?”. I mam
takie poczucie, takie wrazenie, ze musze by¢ za siebie
i za moje dziecko odpowiedzialna i silna, ale tez mu-
sz¢ innym udowadniac... moze to zte stowo, ale tak
to czuje, udowadnia¢, ze moje dziecko, ze ja, ze my
razem jestesmy ludzmi, takimi samymi jak inni, ze

jesteSmy warci tyle samo. [w.18.9]

Niejednokrotnie dochodzito do deprywacji poczu-
cia wlasnej wartosci, co w konsekwencji prowadzito
do spotecznego odtracenia (zob. Kowalik 2001). Cze-
sto jako wytlumaczenie tego stanu rzeczy badane
kobiety podawaty, iz osoby z zewnatrz obawiaty sie
odmiennosci ich dzieci, nie chcialy badz nie potra-
fity zrozumie¢ problemoéw, z jakim sie borykaja lub
po prostu traktowatly je jako ,dziwne”. Taka posta-
wa prowadzila niejednokrotnie do tak zwanej po-

zornej integracji, czyli sytuacji, w ktorej wprawdzie
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deklarowano poparcie dla dzialan wiaczajacych
osoby niepetnosprawne intelektualnie do gtéwnego
nurtu zycia spolecznego, ale pod warunkiem, Ze nie
dotyczylo to bezposrednio i osobiscie pelnospraw-

nych oséb nawet z najblizszego otoczenia.

Niestety, ale tak juz jest, ze jedno sie styszy i méwi,
a drugie mysli i robi. Chodzi mi o to, ze niby jest inte-
gracja i tolerancja dla ludzi niepelnosprawnych. Ale
ona jest wtedy, gdy nie dotyczy bezposrednio danej
osoby lub 0séb. Kiedy mozna o czyms méwic i cos de-
klarowag, to jest wszystko w jak najlepszym porzad-
ku, ale kiedy przychodzi czas proby, sprawdzenia, no
na przyklad, jak sie kto§ zachowa w konkretnej sy-
tuacji w obecnosci osoby niepetnosprawnej, to wte-
dy bywa juz roznie. Niektorzy przechodza ten ,test”
wys$mienicie, ale inni niestety nie (...). Tak to jest z tg
nasza, ludzi petnosprawnych, otwartoscia i integra-
cja. [w.18.04]

Jednym z elementéw ksztattujacych rodzicielstwo
wobec dziecka z ograniczona sprawnoscia umy-
stowa byt takze konflikt miedzy rodzicielska odpo-
wiedzialnoscig za potomka a realizacja wlasnych
planow, marzen i potrzeb (por. Koscielska 1995). Jak
wskazuja na to wypowiedzi badanych matek, opie-
ka nad dzieckiem niepetnosprawnym moze wymu-
sza¢ rezygnacje z wlasnych ambicji, zainteresowan
czy pracy zawodowej rodzicdw, co z kolei zagraza
ich samorealizacji. Przy czym trudno w takiej sy-
tuacji o rozwigzania, ktére mozna by, zdaniem ma-
tek, uznac¢ za w pelni skuteczne, a zarazem moral-
nie wlasciwe. Przyznanie pierwszenstwa dziecku
prowadzi do izolacji spotecznej, cierpienia, a takze
poczucia braku sensu i obnizenia wlasnej wartosci.
Natomiast realizowanie osobistych planow moze
wywotlac¢ poczucie winy i narazi¢ rodzica na ne-
gatywna ocene otoczenia. W ten sposéb niepelno-

sprawnosc intelektualna dziecka, a wlasciwie jej in-
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dywidualne i spoteczne konsekwencje — w postaci
napiecia i konfliktu rél — stanowia zagrozenie dla

tozsamosci rodzicielskiej matki.

Po urodzeniu Piotrusia [imie zmienione — przyp. JN]
nie wrocitam juz do pracy. Po prostu nie bylo takiej
mozliwosci, bo trzeba bylo opiekowac si¢ nim 24 go-
dziny na dobe. Wiadomo, ze tak jest z kazdym dziec-
kiem, jak jest male, ale Piotrus nawet teraz, gdy ma 18
lat, to nadal wymaga takiej statej opieki. I ja w domu
z nim jestem, a maz pracuje. W sumie to trudno by-
oby zrobi¢ inaczej, ale jednak mnie to czasem troche
zaczeto meczy¢, ze nie moglam tak po prostu wyijsé,
ze musiatam pilnowac go na okraglo, a tymczasem
moje kolezanki mialy mozliwo$¢ wyjs¢, porozmawia-
nia z kims i mogty by¢ aktywne, mogty pracowag, aja

nie. [w.18.8]

Napiecia i konflikty rol, a tym samym emocjonalny
charakter macierzynstwa wobec dziecka z ograni-
czong sprawnoscig umystowa sprawiaty, ze matki
niejednokrotnie doswiadczaty wypalenia sit. W wy-
niku przeciazenia czynnosciami opiekunczo-wy-
chowawczymi wobec dziecka niepelnosprawnego
oraz kumulowania si¢ przykrych doswiadczen,
bedacych rezultatem spotecznego odrzucenia badz
naznaczenia, u matek ujawniat si¢ zespdt zaburzen,
ktorego wiodacymi symptomami byty: dystans
emocjonalny wobec dziecka, utrata wiary we wla-
sne kompetencje macierzynskie, negatywy i pesy-
mistyczny obraz siebie oraz dziecka, a w konse-
kwengcji emocjonalne odtracenie go (zob. Koscielska
2001; Maciarz 2004a).

Jednoczes$nie, co podkreslaty badane, czesto odnaj-
dywaty one swoiste ukojenie w codziennych czyn-
nosciach opiekunczo-wychowawczych dajacych im
poczucie, ze robia dla dziecka co$ waznego, ze sa

mu niezbedne (por. Pisula 1998). Jednoczesnie, aby

poradzi¢ sobie z tak trudnymi doswiadczeniami,
kobiety opiekujace si¢ niepetnosprawnymi intelek-
tualnie dzie¢mi podejmowaly szereg dziatan, ktdre
mialy na celu wspomodc proces rehabilitacji i roz-
woju syna badz coérki. To, ze dziecku udawalo sie
pokonac ograniczenia, osiggna¢ wilasciwy dla siebie
poziom sprawnosci czy uczestniczy¢, na miare swo-
ich mozliwos$ci, w zyciu rodzinnym i spofecznym,
sprawialo, ze tozsamos¢ jego matki staje sie blizsza
tozsamosci matki ,normalnego dziecka”. Dlatego
tez wiele matek kosztem wlasnego ogromnego wy-
sitku psychicznego, kosztem wielu innych swoich
potrzeb, kosztem pozostalych czionkéw rodziny
robito wszystko, aby jej dziecko bylo podobne do
innych — zdrowych dzieci (Karwowska 2007).

Robitam wszystko, dostownie wszystko, co tylko mo-
glam, zeby Kasia [imi¢ zmienione — przyp. JN] wsta-
fa na wlasne nogi, zeby si¢ samodzielnie poruszata.
I udalo sie. To mdj osobisty sukces (...). Zdaje sobie
sprawe, ze cudow nie ma i sa granice, ktdrych nie da
sie przekroczy¢. Ale to, ze Kasia chodzi, porusza si¢
sama jest darem z nieba. To daje mi takie poczucie, ze
nie jest tak zle, jak w przypadku dzieci, ktore poru-
szaja si¢ na wozkach albo co gorsza moga tylko lezec.
[w.19.09]

Istotne znaczenie w radzeniu sobie z codziennym tru-
dami, ale tez psychicznym wypaleniem i emocjonal-
nym wycieniczeniem mialy zaréwno kregi skiada-
jace si¢ z najblizszych i zaangazowanych w pomoc
matce 0sdb, ale takze wszelkiego rodzaju instytucje
realizujace szeroko rozumiang polityke wsparcia ro-
dzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia. Wérdd nich
badane matki wymieniaty: lekarzy, psychologéw,
pedagogdéw, pracownikéw socjalnych i rzadowych,
ktorych dziatania byly usystematyzowane i zorga-
nizowane wedlug okreslonego schematu. W tym

obszarze matki bardzo mocno zwracaty szczegdlng
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uwage na role ojca dziecka w rodzinie z dzieckiem
niepetnosprawnym intelektualnie, ktérego pomoc,
wsparcie i zaangazowanie w opieke nad dzieckiem
w najwiekszym stopniu odcigzato matke, dajac jej
realng mozliwos$¢ przezwycigzenia nawet najtrud-
niejszych sytuacji zwigzanych z macierzynstwem
(zob. Stelter 2013: 78).

Ja sie zaangazowatam, zaczetam robi¢ wszystko, co
tylko moglam, zeby nasz Szymek [imi¢ zmienione
— przyp. JN] byt sprawny. Moja ambicja byto, zeby
postawi¢ go na nogi. Mdj byty maz wspomagat mnie
w tym, ale tez byt mocno zdystansowany, to znaczy,
kiedy tylko mogl, to zostawat dtuzej w pracy i tak
w ogodle to sie bat czy nie chciat tak powaznie anga-

zowac. [w.18.4]

Niezaleznie od tego, czy wsparcie udzielane byto
przez osoby z najblizszego otoczenia, czy tez sta-
nowilo zakres obowigzkéw okreslonej instytucji,
jego znaczenie, rola i faktyczne znaczenie zaleza-
ty od rozmiaru otrzymywanego wsparcia, a takze
jego rodzaju i jako$ci. Wsparcie spoteczne przy-
bierato rozne formy. Wérdd najczesciej wymienia-
nych byly: wsparcie materialne, psychiczne, infor-
macyjne. Kazde z nich miato wptyw na sytuacje
rodzin opiekujacych sie osobg niepelnosprawna,
ale dopiero ich suma i odpowiednie zbilansowanie
mogty, zdaniem badanych kobiet, da¢ pozadane
efekty.

Ojcostwo

Na przestrzeni ostatnich dziesiecioleci intensyw-
nej zmianie ulegat spoteczny wizerunek ojca. Od
roli patriarchalnej przeszed! on stopniowo do zy-
ciowego partnera kobiety i matki, wspoldzielacego
z nig obowiazki, ale tez radosci zwigzane z rodzi-

cielstwem. Mimo to nadal bardzo silnie w kulturze
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widoczny jest tradycyjny obraz mezczyzny jako zy-
wiciela i , glowy rodziny”, tego, ktory stoi na strazy
zasad i regut dotyczacych funkcjonowania rodziny.
Z tego wzgledu mezczyzna jako ojciec powinien
odznaczac¢ si¢ sita, odwaga i tak dalej, co sprawia,
ze rola ojca dla mezczyzny nie tylko faczy sie z od-
powiedzialnos$cia za rodzing, ale jest takze duzym
spotecznym i indywidualnym wyzwaniem. Staje
sie ono jeszcze wieksze, gdy wchodzi w gre niepel-
nosprawnos¢ dziecka, z jaka musi sie zmagac cata

rodzina.

Wymagania spoteczne i kulturowy obraz mezczy-
zny zwigzane s takze z ograniczeniem lub rezer-
wa w okazywaniu emocji. Mezczyznie nie przystoi
- wedtug tradycyjnych wzorcéw — zbytnia egzalta-
cja i emanowanie swoja uczuciowoscia. Wszystko to
sprawia, ze ojciec niepetlnosprawnego dziecka czuje
sie¢ podwojnie ,zdominowany”. Z jednej strony do-
tyczy to posiadania dziecka niepelnosprawnego,
a wiec takiego, ktdre jest ,utomne” czy tez ,nie-
pelnowartosciowe”, a to rzutuje na ,niepelnowar-
toSciowos¢” mezczyzny nierzadko postrzeganego
tak przez innych. Z drugiej strony sa to spoleczne
wymagania, ktore stawia si¢ mezczyznom jako tym,
ktérzy nie powinni zanadto okazywac¢ emocji. To
powoduje, Ze ojciec czesto nie moze wprost okazy-
wacd emodji, ktdre sa takze swoistym wentylem psy-
chicznego bezpieczenistwa. Dajac upust emocjom,
mogac je wyraza¢, mezczyzna lepiej radzi sobie
z trudami ojcostwa, zwlaszcza, gdy dziecko jest nie-

pelnosprawne.

Mi nie bylo tatwo nie tylko oswoi¢ si¢ z niepetno-
sprawnoscig Marka [imie¢ zmienione — przyp. JN],
ale takze z tym, zebym mdgl o tym moéwi¢, tak jak
teraz panu. Czasu juz sporo uptyneto i inaczej patrze
na te sprawy, ale w swoim czasie to czulem sig tak,

ze nie moge ani zaptakad, bo kto$ musi si¢ trzymag,
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jak Zona cata w nerwach i rozpaczy, ani nie mogtem
liczy¢ na jaka$ pomoc. Sami bylismy, to ja forme
musiatem trzymacé. Latwo nie bylo, bo wewnatrz to
cztowiek czul, Ze sig¢ po prostu rozpada na kawatki,

ale poznac po sobie tego nie datem. [w.17.08]

Mezczyzni w rodzinie z dzieckiem niepelnospraw-
nym cierpieli takze na skutek oddalenia, zaréwno
psychicznego, jak i fizycznego, od Zony, ktdra byla
obciazona bezposredniq opieka nad dzieckiem
(por. Bakier, Stelter 2010). W obliczu pietrzacych
sie¢ probleméw matzonkowie nierzadko tracili
ze soba kontakt, oddalajac sie od siebie, w efekcie
czego pojawiala sie wzajemna nieche¢, a czasem
nawet wrogos¢. W tej sytuacji ojcowie ograniczali
sie¢ w wykonywaniu swojej roli do zaje¢ praktycz-
nych, w gltéwnej mierze dotyczacych utrzymania
domu i zapewnienia stabilnosci finansowej rodzi-
ny. W zwiazku z tym zdarzalo sig, Ze matzenstwo,
w ktorym pojawito sie dziecko niepetnosprawne in-
telektualnie, przestawato by¢ intymnym zwigzkiem
kobiety z mezczyzng, ograniczajac si¢ jedynie do

wspolpracy przy rehabilitacji dziecka.

Co6z, prawda jest taka, ze odkad urodzila si¢ Ania
[imie zmienione — przyp. JN], to my z Zona wtasciwie
nie mieliSmy czasu dla siebie. Po prostu ciagla goni-
twa z dnia na dzien i wszystko podporzadkowane
naszej bieganinie od urzedu do urzedu, od lekarza do
lekarza, od fundacji do fundacji. I tak w koto. Tak to
nas wchiongto, ze w ktéryms momencie zapomnieli-
$my o sobie i o swoich potrzebach, bo przeciez kazdy
jakies ma. A czlowiekowi potrzebna jest bliskos$¢ dru-
giej osoby, zwlaszcza jak ma sie tyle probleméw do
pokonania. I tego mi chyba najbardziej brakuje (...).
[w.18.04]

Ze wzgledu na relacyjny charakter roli rodziciel-
skiej skutki kryzysu ojcostwa dotyczyly zaréwno

dziecka, jak i samych mezczyzn (zob. Krajewska
2007). Wycofanie si¢ mezczyzny z ojcostwa po-
zbawiato dziecko waznych wzorcéw, rodzito ry-
zyko deficytu poczucia bezpieczenstwa oraz za-
burzen socjalizacyjnych. Kiedy kryzys rodziny
i ojcostwa powodowal pospieszne, a przez to nie-
precyzyjne i niespdjne konstruowanie wizerunku
roli ojca (Kotlarska-Michalska 2010), u mezczyzn
pojawialy sie trudnosci w budowaniu tozsamosci

ojcowskiej.

Na podstawie przeprowadzonych analiz udalo sie
wyodrebni¢ kilka kategorii reprezentujacych rézne
typy ojcostwa realizowanego przez mezczyzn po-

siadajacych dzieci z niepelnosprawnoscia.

Pierwszy z wylonionych typow to typ ojca niezaan-
gazowanego, ktory jest nieobecny w sensie fizycz-
nym wskutek $mierci, pracy poza domem, rozwodu
rodzicow czy decyzji kobiety o samotnym rodziciel-
stwie. Ale nieobecno$¢ moze mie¢ takze charakter
psychiczny, ktéra bardzo czesto wynika z poswie-
cania sie mezczyzny gtéwnie pracy i zapewnieniu
rodzinie bytu ekonomicznego. Nieobecno$¢ psy-
chiczna moze by¢ rowniez wynikiem okreslonych
relacji miedzy rodzicami, w ramach ktérych matka
przejmuje cala opieke nad dzie¢mi i nie dopuszcza
ojca do spraw domowych, kontrolujac ilo$¢ kontak-

tu dziecka z ojcem.

Duzo mozna by méwi¢, ale prawda jest taka, ze ja
z poczatku nie moglem sie pogodzi¢ z tym, ze Adas
[imie zmienione — przyp. JN] bedzie niepetnospraw-
ny. To chyba mnie przerastalo i dlatego, chociaz sta-
ratem sie by¢ blisko rodziny, to jednak uciekalem
w inne obowigzki, gtéwnie prace. Wtedy mogtem za-
pomnie¢, troche sie od tego odcig¢ i mie¢ chwile na to,
zeby odetchnad i caty czas nie mysle¢ o tym wszyst-
kim. [w.19.03]
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Przewaznie ojciec niezaangazowany to ojciec sta-
by, a wiec taki, ktory czuje si¢ niepewnie w swojej
roli, ktéry nie potrafi wzia¢ odpowiedzialnosci za
siebie, dziecko i cala rodzine. Ojciec staby zamiast
by¢ ostoja rodziny, dbac o jej dobrostan, przewaz-
nie dodatkowo komplikuje Zzycie bliskich osdb,
zakldcajac wewnetrzny fad rodziny. W ramach
ojcostwa niezaangazowanego trzeba tez wspo-
mnie¢ o ojcu ,toksycznym”, a wiec takim, ktory
rani dziecko i matke. To ojciec, ktdry kocha warun-
kowo, w zaleznosci od tego, czy dziecko speinia
jego oczekiwania. A poniewaz dziecko z niepetno-
sprawnoscia jest z definicji , gorsze”, dlatego prze-
waznie nie moze zaspokoi¢ aspiracji i oczekiwan,
jakie stawia mu rodzic. W skrajnych przypadkach
zdarza sig, ze tego typu ojcostwo wyraza si¢ przez

przemoc wobec dziecka.

Na przeciwlegtlym kontinuum ojcostwa znajduje
sie ojciec ,aktywny” i ,dobry”. Gtéwna cecha tego
typu ojcostwa jest dostepno$¢ oraz zaangazowanie.
Taki ojciec uczestniczy w zyciu dziecka, stara si¢ mu
pomdc, zrozumiec jego potrzeby. To ojciec wymaga-
jacy przede wszystkim od siebie, ale tez wspoma-
gajacy czynnie matke w wychowaniu i opiece nad
dzieckiem. Co najwazniejsze, robi to w atmosferze

mitosci i szacunku.

Powiem panu tak, dla mnie Kasia [imie zmienione —
przyp. JN] to moja Kruszyna, bo tak ja nazywam, cho¢
kruszyna tak naprawde nie jest, bo juz sporo wazy
(Smiech). Ale dla mnie to ona jest najwazniejsza, ja bez
niej zycia sobie nie wyobrazam (...). My mamy takie
swoje sposoby, jak radzi¢ sobie w réznych sytuacjach.
Ona wie, ona jest nauczona, ze tak mozna, a tak nie
mozna si¢ zachowa¢ czy zrobi¢. Na tyle, na ile mogg,
to staram sie¢ od niej wymagad, wiedzac oczywiscie,

Ze ma swoje ograniczenia i bariery. [w.18.03]
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Ojcowie, podobnie jak matki, patrza na dziecko
przez pryzmat opinii spotecznej, wedtug ktorej
jedna z najbardziej istotnych wartosci w zyciu jest
wlasne dziecko. Gdy dziecko jest niepetnospraw-
ne intelektualnie, rodzic us$wiadamiania sobie ne-
gatywne oceny, jakie przypisane s tym dzieciom
przez otoczenie. Wobec tego pojawia si¢ ambiwa-
lentny stosunek do dziecka, ktére z jednej strony
nalezy kochag, bo jest ,naszym” dzieckiem, z dru-
giej zas zostaje odrzucone, bo jest ,inne”, przez
co zostaje spolecznie pejoratywnie naznaczone.
W konsekwencji takiej ambiwalencji postrzegania
dziecka z niepelnosprawnoscia wsrod mezczyzn
pojawiat sie kryzys zaréwno ten psychiczny i emo-
cjonalny, jak i zwigzany z petnieniem roli ojca (zob.
Kowalik 1989).

To, ze zycie nie jest ustane rézami, to chyba wie kaz-
dy, ale nie kazdemu przychodzi zmagac si¢ z niepet-
nosprawnoscia swoja czy bliskich mu oséb. W moim
zyciu niepelnosprawnos¢ obecna jest odkad na swiat
przyszta Monika [imie zmienione — przyp. JN]. Od
tego czasu moj Swiat zostat na trwate zwiazany ze
$wiatem niepetnosprawnosci (...). To jednak nie od-
bywalo si¢ bez problemoéw, bo tak jak moja zona, tak
i jak miewali$my rozne sytuacje kryzysowe. Czasem
wydawato sie, ze cztowiek juz sobie nie poradzi,
ze chcialby to wszystko rzucic¢ i uciec jak najdale;.

[w.19.05]

Kryzys organizacji roli wiazat si¢ takze z koniecz-
noscia wprowadzenia zmian w zyciu rodzinnym.
Niejednokrotnie dotyczylo to narastajacego kon-
fliktu miedzy rodzicielska odpowiedzialnoscia za
potomka a realizacja wlasnych planéw, marzen
i potrzeb (por. Koscielska 1995). Jak wskazuja na to
wypowiedzi badanych ojcéw, opieka nad dzieckiem
niepelnosprawnym moze wymusza¢ rezygnacje

z wlasnych ambicji, zainteresowan czy pracy zawo-
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dowej rodzicow, co z kolei zagraza ich samoreali-
zacji. Podobnie jak matki takze ojcowie przyznawa-
li, iz trudno w takiej sytuacji o rozwigzania, ktore
mozna by uzna¢ za w pelni skuteczne, a zarazem
moralnie wiasciwe. Niemniej jednak, o ile kobietom
przypisuje si¢ zadania zwigzane z macierzynstwem
i podtrzymywaniem fadu emocjonalnego rodziny,
o tyle mezczyzni odczuwaja wieksza presje spotecz-
na dotyczaca koniecznosci zapewnienia bytu mate-
rialnego rodzinie, a takze reprezentowania rodziny
w kontaktach z otoczeniem. Sprzyja temu spoteczna
percepcja roli mezczyzny, bowiem w ich przypadku
podjecie lub kontynuowanie pracy zawodowej nie
faczy sie z negatywna ocena otoczenia, a realizowa-
nie osobistych planéw zawodowych nie wywotuje
tak silnego poczucia winy u nich samych, jak ma to

miejsce w przypadku kobiet.

Po narodzinach Jasia [imi¢ zmienione — przyp. JN]
ja szybko wrocitem do pracy. Kto$ musiat zarabiac,
wiec nie bylo wyjscia. Zona miata na szczeécie po-
moc ze strony swojej mamy, wiec moglem spokojnie
pracowad, a miatem wyjazdy rézne, bo jako kierowca
pracowatem i bywato, ze sporo czasu poza domem
bytem. Dlatego to gléwnie Zona zajmowala si¢ Ja-
siem, a ja jak moglem, to pomagatem, ale jak bylem

w domu. [w.19.05]

Podobnie jak w przypadku matek takze w odnie-
sieniu do ojcdw jednym ze skutkow niepelnospraw-
nosci intelektualnej dziecka moze by¢ zanizona sa-
moocena. Rowniez w ich wypadku niejednokrotnie
dochodzi do deprywacji poczucia wlasnej wartosci.
To, co takze faczy ojcdw i matki, to postrzeganie
przez nich zrddet spotecznego ostracyzmu w po-
stawach innych osob i braku zrozumienia dla pro-
blemow, z jakimi na co dzien borykaja sie¢ rodzice
dziecka z niepetlnosprawnoscia intelektualna. Na-

tomiast wspomniane skutki niepetnosprawnosci

dziecka posiadaja odmienny charakter odnosnie
ojcdow w porownaniu do uprzednio opisywanych
matek. W przeciwienstwie bowiem do matek, ktére
czesto odnajdywaty swoiste ,,ukojenie” w codzien-
nych czynnosciach opiekunczo-wychowawczych
dajacych im poczucie, ze robig dla dziecka co$ waz-
nego, ze sa mu niezbedne, ojcowie maja zazwyczaj
mniejsze mozliwo$ci wypracowania przeciwwagi
dla swoich negatywnych przezy¢ (por. Pisula 1998).
Wynika to z tego, iz mezczyznom w sposob kul-
turowo ,uzasadniony” przypisuje si¢ inna funk-
cje niz kobietom w pelnieniu rél rodzinnych i ro-
dzicielskich. Ojcowie przewaznie podejmuja prace
zarobkowa, jednoczesnie oddalajac sie¢ od spraw
domowych i rodzinnych. Taka sytuacja powoduje,
iz ojcom niepelnosprawnych dzieci trudnej odre-
agowac przezywane napiecia, a sposobem radzenia
sobie z problemami sa miedzy innymi mechanizmy

zaprzeczania.

Nie ma co ukrywa¢, ja mialem trudne chwile i to
z reszta dos¢ diugo trwato. Nie mogtem sobie z tym
wszystkim poradzi¢. Bilem si¢ z myslami. Miatem
nadzieje, ze to wszystko to jaki$ zty sen, koszmar,
z ktérego si¢ obudze (...). Na moje usprawiedliwienie
powiem, ze mimo wszystko nie dalem nogi, nie ucie-
ktem, cho¢ i takie mysli przychodzily mi do glowy.
[w19.03]

Stosujac wspomniane mechanizmy, mamy do czy-
nienia z falszowaniem obrazu terazniejszosci po-
przez nieprzyjmowanie do wiadomosci realnych
faktéw, co ma na celu odsunigcie negatywnych
mys$li i uczu¢, ktore moglyby sie z tym wigzac. In-
nymi stowy, postrzeganie rzeczywistosci zachodzi
z unikaniem us$wiadomienia sobie jej przykrych
aspektow. Jest to wiec usunigcie ze swiadomosci
mysli, uczué¢, wspomnien, impulsow, fantazji, pra-

gnien i tym podobnych, ktére przywotuja bolesne
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skojarzenia lub w inny sposob zagrazaja spojnosci
osobowosci danej jednostki. Jednak wiaze si¢ z tym
opisywane juz wczesniej ryzyko, ze w rzeczywisto-
Sci ojcowie niepelnosprawnych dzieci nie rozwia-
zuja swoich emocjonalnych problemow, pozostajac
znimi sam na sam, co w konsekwencji moze prowa-
dzi¢ do znieksztalcenia roli rodzicielskiej oraz de-
stabilizacji tozsamosci rodzica (zob. Buczynski 2001;
Twardowski 2008).

Whnioski

Macierzynstwo podobnie jak ojcostwo stanowi wie-
loptaszczyznowy zbiér doswiadczen, a jego charak-
ter zalezy od roznych osob i relacji miedzy nimi.
Sposdb ksztattowania si¢ tozsamosci macierzyn-
skiej, jak i ojcowskiej odnosi si¢ do doswiadczen
kobiety badZ mezczyzny wyniesionych z interakcji
z dzieckiem, z petnionej roli matki badZ ojca (por.
Kornas-Biela 2007) oraz jakosci zwigzku matzen-

skiego (por. Plopa 2008).

Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia zyja w cia-
glym i nieustannym napieciu, a ich codzienno$¢ na-
znaczona jest pasmem permanentnych zmian, dla
ktérych trudno jest poszukiwac gotowych wzorcow
czy scenariuszy, tak jak moga to czynic¢ rodzice dzie-
ci pelnosprawnych. Z tego wzgledu zaréwno matki,
jak i ojcowie maja poczucie towarzyszacej im na
kazdym kroku niepewnosci, nieprzewidywalnosci
oraz braku zyciowej stabilizacji. Jednoczesnie posia-
danie dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng
sklania rodzicow do szeregu czesto niechcianych
reakcji. Jedna z nich jest poczucie winy u ojca lub
matki. Przy czym nie musi by¢ ono jednoznaczne
z tym, Ze to rodzice obcigzyli dziecko kalectwem.
Moze wynika¢ z przekonania, ze gdyby dziecko
byto zdrowe, stosunek rodzicow do dziecka byltby
inny (Koscielska 2001; Mrugalska 1995). Zdarza sie,
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ze rodzice czuja si¢ winni, poniewaz nie moga zro-
bi¢ nic dla dziecka, co mogloby odmieni¢ jego los
albo dlatego, ze zaniedbali inne swoje dzieci. Sposo-
bem na pozbycie sie poczucia winy moze by¢ nado-
piekunczos¢. Wowczas nadmiar opieki ma na celu
pozbycie sie mysli o niewlasciwym wywiazywaniu
sie z obowigzkéw rodzicielskich wobec dziecka
z ograniczong sprawnoscia intelektualna (Kowalik
1989).

Przy czym to zwlaszcza w przypadku matek moz-
na zaobserwowac niezwykle silne angazowanie sig¢
w sprawy dziecka, posiadajace wieloptaszczyzno-
wy charakter odnoszacy si¢ zarowno do wymiaru
psychicznego, emocjonalnego, spotecznego, jak i fi-
zycznego. W rodzinie to przewaznie na kobietach
spoczywa cigezar opieki nad niepelnosprawnym
dzieckiem, co z kolei sprzyja uscislaniu i wzmac-
nianiu wiezi z synem badz cérka. Z jednej strony
wynika to z tego, Ze kobietom przypisuje si¢ ,natu-
ralne” predyspozycje do sprawowania roli rodzi-
cielskiej, co z reszta znajduje swoje bezposrednie
odzwierciedlenie we wczesnej socjalizacji dziew-
czynek, a w zwiazku z tym ze zinternalizowana
formuta macierzynstwa i roli kobiety w rodzinie
i szerzej w spoleczenistwie. Z drugiej strony dzieje
si¢ tak, bowiem rola mezczyzny w spotecznej per-
cepcji ma charakter bardziej ograniczony w struk-
turze rodziny i odnosi si¢ gtéwnie do wspomina-
nych juz spraw materialnych i bytowych. Ale tez
oczekiwania wobec ojcéw sa inne niz w przypadku
matek. Mezczyzna w rodzinie ma przede wszyst-
kim pilnowac¢ wewnetrznego tadu i przestrzegania
okreslonych zasad panujacych w rodzinie, ale tez
powinien realizowad si¢ poza nia, gléwnie w sfe-

rze zawodowej.

O ile zatem matki gotowe sa do poswigcenia zy-

cia prywatnego i zawodowego, a takze realizo-
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wania potrzeb dziecka wilasnym kosztem, o tyle
w przypadku mezczyzn zdarza sig, Ze opuszczaja
oni rodziny na state, odchodzac od matki niepel-
nosprawnego dziecka lub sa nieobecni czasowo,
angazujac si¢ w prace zarobkowa (czasem wyko-
nywana na odlegtos¢). W duzym stopniu wynika
to z tego, iz ojcowie, wbrew obiegowym opiniom
przypisujacym im stereotypowe atrybuty mesko-
sci i tym samym odmawiajacym im mozliwosci
okazywania emocji, bardzo silnie przezywaja to,
ze ich dziecko jest niepelnosprawne. Nie mogac
sobie poradzi¢ z ciezarem odpowiedzialnosci i ne-
gatywnymi emocjami, a jednoczesnie nie znajdu-

jac mozliwosci pocieszenia i psychicznego wyci-
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Motherhood and Fatherhood in Terms of Assuming the Role of a Parent of a Child with
a Disability

Abstract: Family is a basic and at the same time natural space of human life; it is where an individual can fulfill the most important
life needs that are necessary for their proper functioning and development. A natural family rhythm is disturbed when a disabled
child is born. The level of life’s difficulties, stress, and disappointments of a father and mother increases when a daughter or son has
a disability that makes them dependent on others for the rest of their lives. This is a situation to deal with in the case of children
with intellectual disabilities. Therefore, the subject of my research interest here comes in the form of an attempt to grasp a way to
redefine and reconstruct a role of a parent of an intellectually-disabled child. The research is intended to recreate the specificity of
adopting a parent’s role with a particular consideration of their sex. Hence, I analyze the aforementioned notions from the perspec-
tive of a division into the roles of a mother and a father of a child with an intellectual disability.

Keywords: parents, children, disability, identity, social role
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Abstract: The aim of this paper is to reconstruct the meaning of professional activity and to
present strategies for coping with work-life balance among parents of persons with disabilities. Re-
search proves that having a child with disability very often results in a lower financial status, work
overload, and the necessity to manage the child’s rehabilitation. The theoretical context of the study
includes Herbert Blumer’s concept of giving meaning to objects as well as Erving Goffman’s notion
of stigma by association. The context of the study is illustrated by a brief description of the sit-in
protests organized by persons with disabilities and their parents in the Polish Parliament in 2014
and 2018. As such, it refers to the social policy system in Poland. The explorative study was carried
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Work-Life (Im)Balance? An Explorative Qualitative Study Among Mothers and Fathers of Persons with Disabilities

I I ancing backwards and in

heels” — this phrase was used
by one of Web portals to de-
scribe parenting a child with
a disability (Think Inclusive 2014). It conveys the
acrobatics that is very often performed by parents
who are trying to make sure that their children are
safe and provided with an education, the best pos-
sible rehabilitation, and a social life. It visualizes
the attempts to achieve balance between ambitions
and expectations, between social roles and various

spheres of life.

The aim of this paper' is to reconstruct the subjec-
tive meanings (see Blumer 1969) that parents of per-
sons with disabilities give to both their family and
professional roles, as well as to create a typology
of work-related strategies. The main area that is in-
vestigated here is the point where work and family
converge, and how they meet. This point can have
only logistical aspects when the family arranges
its schedule and plans, and there are no substan-
tial connections between these two spheres of life.
However, it can also be a place where these aspects

interpenetrate in many different ways.

While e.g. Zaneta Stelter (2013) concentrates on the
action of performing parenting roles — where the
main problem addressed is if and how mothers and
fathers perform social roles of parents — I am explor-
ing different questions. How mothers and fathers
maintain the balance between their family and work
lives? What strategies are implemented? What are
they dependent on (gender, type of disability)? How
do various spheres of their life interfere with each

other (if they do)? Since the social policy system in

! The article is a result of a research project funded by the Col-
legium Civitas internal funding scheme.

Poland encourages one parent (usually the mother)
to give up employment and stay at home with the
child, it is crucial to find out what the meanings of

work are and why parents decide to work after all.

In the first part of the paper, the theoretical back-
ground and the study’s context are provided. Then,
the methodological issues are discussed. Later, the
results are presented. Two main types of strategy
are distinguished — working-mode-related and val-
ues-related. The intersections between family and
work (whether and how these two spheres of a per-
son’s activity intertwine) as well as disability-relat-
ed roles performed by parents are discussed. The

paper closes with the conclusion.

Theoretical Background and the Context
of the Study

The notion of work-life balance has become quite
popular. Itis quite often used in media debates in the
popular press. It is mostly analyzed and discussed
from the perspectives of human resources, manage-
ment, public policy, and psychology (see Greenhaus
and Beutell 1985; Caproni 1997; Greenhaus, Collins,
and Shaw 2003; Higgins, Duxbury, and Lyons 2010).
Various strategies of ensuring work-life balance are
discussed and analyzed — both at public policy and
institutional levels. The notion can be considered
as a social-policy tool that enables people to com-
bine their family and professional lives. The idea of
work-life balance often appears when parenting is
involved. Therefore, it is associated not with a pri-
vate life as such, but with family or performing pa-
rental roles specifically. There are conceptions that
do not concentrate on balancing the roles but, rather,
on their reconciliation. Some people underline diffi-
culties and, therefore, deal with conflicts between

work and private life. Moreover, the debate and re-
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search mostly concerns obstacles faced by women as
traditionally it is them who are expected to provide
care (family life). As such, this issue is often raised
by gender-equality movements that reveal that the
question is as much personal as it is of public and

political character.

There are five main types of how work and private
life relate: inaction (when a person does not work, be-
cause they do not want to or are not able to), existence
(when a person is forced to work and spends most of
their time and resources working), hedonism (when
a person does not feel the need to work, because they
enjoy other activities more), integration (when a per-
son experiences satisfaction both from personal life
and work), and conflict (when a person experiences
inconsistence between the private and the profes-
sional roles) (Kotodziejczyk-Olszak and Rogozins-
ka-Pawetczyk 2008). Within the integration type, one
can experience facilitation or synergy between the
private and the professional roles (Rostowska 2009;
Lachowska 2012; Lipiniska-Grobelny 2014).

This paper tackles the issues of work-life balance
from a subjective perspective, i.e. it relies on the
individual’s perception of whether the social roles
that they identify with and perform are balanced or
conflicting. It is not about public policy but, rather,
about individual strategies and negotiations on the
micro level. Here, I understand work-life balance
as a concept referring to various social roles per-
formed by one person and this person’s perception
of whether these roles are balanced or conflicting.
What is this person’s strategy of sustaining the bal-
ance, and is this balance really needed in the first

place?

Undoubtedly, strategies are determined by the wid-

er context. In the context of parenting a child with
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a disability, very often the case of mothers is ana-
lyzed. Little attention is paid to fathers and their per-
spective. Therefore, this study includes both angles
as well as attempts to compare them. Focusing on
mothers of persons with disabilities is most likely
the result of the traditional patriarchal system that
forces predominantly mothers to withdraw from

work and perform care work at home.

Although persons with disabilities have become
more visible in the public sphere (e.g. through social
campaigns aimed at increasing awareness), social
attitudes towards them are highly stereotyped. Dis-
ability is associated, among others, with unpredict-
ability, aggression, anger, neglect, trustfulness, or
sensitivity. Persons with disabilities are sometimes
believed to be especially gifted, loving, and eternal
children. These attributes are accompanied by fear,
disgust, pity, shame, and helplessness (CBOS 2007).
It seems that the source of these attitudes lies in the
lack of knowledge and experience. People who do
not have basic knowledge about — or experience
with - disabilities very often feel uncomfortable
when they meet a person with a disability. They
do not know how to react and speak. They are con-
fused as to how to interact both with a person with

a disability and with the person’s relatives.

According to Erving Goffman (1963), relatives of
persons with disabilities often experience the stig-
ma by association, or courtesy stigma. It means that
stereotypes associated with disability and persons
with disability (e.g. neglect and aggression, as men-
tioned in the results of the 2007 CBOS survey) are
transferred to disabled children’s parents. There-
fore, there are certain social expectations from them
not only as parents, but also as “special parents” of
“a special child.” It is very much connected to the

traditional understanding of social roles. A moth-
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er is expected to totally devote herself to providing
care for her child with a disability, i.e. to cancel her
professional plans (Sousa 2011; Satkowska 2015).
Mothers report being blamed for giving birth to
a child with a disability (Satkowska 2015). Having
such a child is sometimes perceived as punishment
for the mother’s past activities. They are in a situ-
ation that is judged by others — family members,
neighbors, local community, other mothers who
they meet in the playground. They feel stigmatized,
because their children are different. The stigmati-
zation is even stronger in that the Polish social care

system forces them to give up employment.

Public opinion believes the family to be the most
suitable place for children with disabilities (Os-
trowska 2015). Disability in the family leads to an
increase in financial needs on the one hand, and
a decrease in income on the other. Employment is
usually limited to one parent. It is estimated that
the upbringing of a child with a disability can be
up to 5-7 times more expensive than bringing up
a child without a disability (Fraczek 2013). Subjec-
tive and objective living conditions as well as qual-
ity of life both deteriorate (Ostrowska 2015). What
is more, it leads to marginalization and exclusion
from other forms of social, cultural, and public ac-
tivity. Research shows that parents of children with
disabilities are more likely to experience stress as
they struggle with everyday care and workload.
Moreover, parents in Poland can obtain certain so-
cial-care disability benefits only if one parent stops
working in order to provide care. Therefore, many
caregivers (mostly women) are forced to resign from
work and stay at home to take care of a child with
a disability. This results in marginalization as well
as social, economic, and public exclusion of parents,
especially mothers. Gender issues are crucial when

it comes to parenting a child with a disability. Tra-

ditionally, women take care of the weak in the fam-
ily or community. However, this care can require
them to give up employment and concentrate only
on the private sphere and social roles. Even then,
women also have to be advocates, physiotherapists,
and speech therapists, as well as obey all orders giv-
en by the whole group of disability professionals
and experts. Therefore, even though mothers act as
professionals, they are doing it through the private
sphere. As mothers have stated in previous research
(Satkowska 2015), it is not their duty to be an expert;
their main responsibility is to be a mother. Research
(Thoits 2011) shows that fulfilling many diverse so-
cial roles helps to challenge social stigma. It coun-
teracts social, economic, and public exclusion and
discrimination, and facilitates inclusion. Thus, even
though the family is the best place for a child with
a disability, social policy does not include the whole
family. This was highlighted in the report on CRPD,
prepared by the Commissioner for Human Rights
in Poland; although some actions were undertaken
in order to improve the economic situation of fami-
lies of people with a disability, they were not aimed
at enabling caregivers to work (Btaszczak 2015).
Clearly, the social care system should not be aimed
only at the person with a disability, but also at the

individual’s caregivers.

The spectacular protests by persons with disabili-
ties, their parents and guardians that took place in
Warsaw in 2014 and 2018 proved the cultural and
traditional embeddedness of female socialization
to perform care work and other roles in the private
sphere. The protesters demanded that care work
should be professionalized and treated by the au-
thorities as regular employment (with the right to
take leave and social benefits). They did not demand
changing the financial support system (disability
benefits), according to which only unemployed par-
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ents are entitled to receive help (see Kubicki 2017,
Satkowska 2018; Kubicki, Bakalarczyk and Mack-
iewicz-Ziccardi 2019). They were living with their
children, many of whom were already adults. Ob-
viously, this situation raised moral issues related
to the exploitation of a disability in order to receive
higher social benefits (Linczerska 2016). However,
it was also an act of desperation and helplessness.
Crossing the boundaries between private and public
spheres seemed the only way to attract public (and
politicians’) attention. That protest forced a question
to be asked about whether care issues are private or
public. For sure, care is political as well as gender-re-
lated. Apart from moral aspects, the protest raised
issues of social expectations and the social role of
a disabled child’s parent. The main postulate raised
by the protesters was about obtaining higher social
benefits (related to disability), not about rebuilding
the social-policy strategy. It was not the question of
whether a caregiver could work and receive social
benefits; rather, the benefit’s amount was discussed.
As a result, as far as caregivers and employment is
concerned, the protest has only strengthened the
status quo. It also showed that most of the tradi-
tional social roles and expectations are fulfilled by
the parents. In the media, social policy analysis was
rare (Satkowska 2018).

The briefly described context reveals that occupy-
ing professional roles and parenting roles for a per-
son with a disability can be difficult and can cause
a feeling of imbalance rather than balance as this
combination is not supported and welcomed by the
social-policy system. However, this context makes
the issues of work-life balance among parents of
persons with disabilities even more intriguing, and
especially so when the fathers’ perspective is to
be analyzed, since “disability has a feminine face”
(Laksa 2017).
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Methodological Assumptions

The explorative study was carried out with eight
participants (five women, three men). Purposive
sampling was applied. Each participant had to meet
the following criteria: to be a parent of a person with
a disability (child, teenager, adult)and to have a job/
employment. Individual in-depth interviews were
carried out, recorded, and transcribed. The inter-
views were based on an elastic guide and very much
depended on the particular interviewee. However,
among the main issues tackled in each interview
there were: family situation, disability character-
istics, networks of support (both formal and infor-

mal), and social roles performed by the interviewee.

The interviews were recorded verbatim and ano-
nymized transcriptions were made. The qualita-
tive interviews’ analysis was carried out with the
support of the Atlas.ti software. A combination of
theoretical and open-coding approach was imple-
mented. Primary theoretical codes were completed
with codes that emerged through multiple read-
ings of the transcripts (Gibbs 2007). The interviews
were interpreted using Blumer’s idea of a mean-
ing as well as symbolic interactionism. According
to Blumer, human beings act toward social objects
and other beings in their surroundings according
to meanings that these objects have for them. These
meanings arise from social interactions and are es-
tablished and modified through an interpretive pro-
cess (Blumer 1969; Schwandt 1998). It is important
that social interaction is understood broadly, i.e. as
communication between and among individuals.
During the analysis, main topics associated with
work and family roles were sought in order to re-
construct the meanings of professional career and
private/family life. It is important to notice that

meanings are determined not only by social com-
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munication, but also by the individual’s previous
experiences with disability, work, family, and the
wider socio-cultural and economic contexts. In the
course of the research, the context was mainly built
by the protests in the Parliament and the (lack of)
support system that acknowledges the needs of
families and persons with disabilities. The analy-
sis also sought parents’ actions that relate to social
reactions; the aim was to find out if and how they

experience stigma by association.

As the inquiry dealt with a vulnerable social group
(see Liamputtong 2007), special attention was paid
to ethical issues — the research was conducted in
accordance with the Code of Ethics of the Polish So-
ciological Association. Each participant was asked
for informed consent and could withdraw from the
study at each stage. The interviewees were self-re-
cruited after having been reached via various com-
munication channels, including formal and infor-
mal contacts, and employees of non-governmental
organizations. Some interviews were carried out
via telephone due to logistic difficulties. The in-
terviews were carried out between January and
March 2019.

Each participant was a parent of a person with a dis-
ability. Among the types of disability there were
sensory, intellectual, and multiple disabilities. One

person had a child with an acquired disability.
Analysis

Working mode-related strategies

Some parents — especially those of pre-school and
school children with conjugate disabilities — try to

adapt their working mode so that it can meet the
needs of their children’s rehabilitation. They high-

light the difficulties that regular full-time working
mode (‘from 9 to 5') creates when it comes to other
activities that are necessary when one has a child
with a disability. Parents of children with disabili-
ties have to make more appointments with various
professionals and specialists, e.g. speech therapists,
physiotherapists, psychologists. The appointments’
schedules influence family life and sometimes make
itimpossible for both parents to work full-time. Some
parents report that flexible working hours are a con-
sequence of their profession (academic, researcher,
freelancer) or the type of work they perform (owner
of a small enterprise, therapist). Other parents say
the flexibility is a consequence of decisions made af-
ter a child with a disability had been born.

The father of a five-year-old boy with multiple dis-

abilities said:

He has rehabilitation at 13.00. And now the situa-
tion is such that you have to finish work so that at
12.30 you take him from school to this rehabilitation.
There is one hour of sitting there and waiting to pick
him up. That means you do not earn. You do noth-
ing (...) He has rehabilitation at 9.00 in the morning,
so you drive him at 9.00, pick him up at 10.00, drive
him to school and go ... it is really enough to lose
a normal, regular job, isn’t it? (...) for example, our
school is open until 15.30. I have to finish my work at
14.30 (...) and when, because I'm the chairman of the
parents’ council and I wanted to do something about
it, but it turned out that we are the only parents who
work and apart from us no parent sees the trouble
(-..) Because if you don’t work, you don’t see that it
can be difficult. Because you just leave, take away, no
problem. [P3]?

2 All quotes from the interviews were translated by the author.

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 45



Marta Satkowska

This citation is an exemplification of a broader prob-
lem, namely the education system is organized and
planned in a way that does not meet the require-
ments of a regular labor market. In a dual-earning
family with a disabled child it seems impossible for
both parents to have rigid working hours, especial-
ly when the child needs special support, rehabili-
tation, and more doctors” appointments. Multiple
disability rehabilitation requires participation in

rehabilitation stays:

Each stay costs 5,000 PLN and we have to be there
every 2 or 3 months. [P3]

The mother of a nine-year-old boy with an acquired
disability has said that she has not returned to work
as a full-time employee. Her flexible working mode
has been a consequence of her child’s disability and
the necessity to organize and manage his rehabili-

tation:

Everything was adjusted to the rehabilitation scheme,
doctors’” appointments. It all happens during the day.
You can't have speech therapy at 18.00 or 19.00. [P6]

The need to adjust the working mode of one or both
parents is more noticeable among parents of chil-
dren with multiple disabilities as well as when chil-
dren are small. In such cases, the disability requires
more frequent, regular, and intensive rehabilitation.
This rehabilitation very often involves the parents
to perform it (some parents, apart from being par-
ents, are also professional-amateurs when it comes
to rehabilitation and their children’s therapy — this

case will be discussed later).
In some cases, the working mode is secondary to the

disability (a consequence), whilein other cases it is
primary. Even though flexible working hours defi-
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nitely make professional activity possible while par-
enting a child with a disability, work itself may be
a source of frustration and feelings of uncertainty.
This is very strongly reported by a mother of twin
boys who are on the autism spectrum. She is an
academic and a scientist, and cannot fulfill all her
professional obligations, e.g. participation in confer-

ences or study visits:

Elements of my professional development path seem
impossible for me to perform. And I wonder what my

future will be like if I fail to perform. [P1]

Like That father [P3] above, this mother [P1] also
underlines the difficulties of working from home.
Even when a person has a dedicated working space
at home, it is difficult to draw a line between one’s
family and professional lives, which causes clashes
between the two. The mother [P1] said:

The huge conflict is that this is a job [academic] that re-
quires concentration and apart from some days when
I can get to it in the morning, then in the afternoons
it is very difficult (...) Because there are different con-
ditions, yes, for work, I have quite poor conditions
for working at home, but that’s the situation, right?
For now, we are not able to change the apartment. So,
we work in such a fairly small room together and as
I hear children all the time somewhere, they are still
coming and going, somewhere they pull me out of
this focus. So, I have a big problem with reconciling it
in that sense, yes, such quiet time, the concentration

needed for research work, well, that’s a problem. [P1]

It is noticeable that flexible working hours do not
solve the problem of performing one’s job while
having a child with disabilities. The type of work
also has to be taken into account. Obviously, hav-

ing children and working is not an easy task, but it
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becomes even more difficult when accompanied by
the child’s disability.

Some parents report the advantages of permanent
employment. A father of an adult woman with ce-
rebral palsy [P4] said he and his wife had always
been working full-time and had always had per-
manent working hours that allowed them to plan
doctors” appointments and rehabilitation. Now the
man is still working and his wife is retired. When
both of them were professionally active, they em-
ployed a sitter, and their daughter spent some time
at a boarding school. According to him, a perma-
nent job has many advantages, such as social secu-
rity or paid leave. A self-employed father [P3] also
emphasizes these issues, but considers it impossible

to fulfill obligations and be reliable at the same time:

Permanent jobs are interesting, (...) you get L4 [sick
leave — MS] and holidays, but there is also an obligation
and I will not be able to do something, because I will
have to be somewhere else in my working hours. And

now I am able to cancel, reschedule, or catch up. [P3]

These variances in the perception of a permanent
job may be a consequence of generational differenc-
es. The father of the adult woman is now at the end
of his professional career, but the majority of the care
work was his wife’s duty and responsibility. Still, he
admits that his wife has a leading role in their re-
lationship. She is a sort of manager and he fulfills
the tasks. He used to be the driver when his wife
made an appointment with a specialist. He spends
time with his daughter and they have fun hiking or
going to the swimming pool. However, it is his wife
who does the care work. Today, on the other hand,
fathers of children with disabilities are becoming
more involved in the care work. Both mothers and

fathers admit that this part of being a parent is im-

portant to men. Also, women are more willing to let
their partners do the job. The mother of a boy with

an acquired disability makes a joke:

His father is also like a mother (...). We split fifty-fif-
ty. We have a partnership model. So, all the successes
and failures we split into two. And the same with the

responsibility and care. [P6]

However, these differences may also be a result of
a general trend, according to which fathers as role
models and the meanings of fatherhood have re-
cently been changing. This also concerns families
with a disabled child. Moreover, the rehabilitation
offer is much richer now than it used to be twenty
years ago, as well as information is easier to access.
Parents see more opportunities for their children.
It is also probable that the expectations and social

pressure to rehabilitate children are higher.

Apart from gender-related issues that influence the
perception of working modes, there are some cases
that suggest that the type of disability also matters,
which is nothing new when research among per-
sons with disabilities is concerned. There are some
types of disability that professionals and the society
are familiar with, e.g. visual disability. The Polish
Association of the Blind was established in 1951, but
some supportive actions (mostly of charity) for per-
sons with a visual disability have been undertaken
since the 19" century. There are pre-schools, schools,
and boarding schools for children with a sight im-
pairment. What is interesting is that very often chil-
dren with multiple disabilities or with cerebral pal-
sy are also admitted to learn there. The mother [P5]
of two girls (ten and seven years old) with a visual
disability has a permanent job, working full-time.
Her daughters attend an integration class in a reg-

ular school. Although the woman is working full-
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time, she does not report difficulties in organizing
rehabilitation or therapy for her children. As has
been said, this may be due to the fact that visual
disability is relatively well-known and the require-

ments are clear for both professionals and parents.

Parents” working mode may be primary or second-
ary to their child’s disability. Some of them prac-
tise professions that are based on flexible working
hours. There are parents who value permanent
full-time work. Others prefer being a freelancer and
having more flexibility in order to manage everyday

family logistics.

Meanings of work: Value-related strategies

Having a child with a disability and working at the
same time is like balancing on a rope and it is not
supported and promoted by the social policy sys-
tem. This issue is often raised by the interviewees.
One mother [P6] does not understand the logic of
the social policy system. She claims it is more prof-
itable for both the family and the state if parents

(mother and father) work, earn, and pay taxes:

It is better for me to simply go back to the labor mar-
ket and pay these taxes than to take this allowance.
Well, just a sick system. Sick, not to earn some money
or some extra money when this child is in school or
kindergarten, or to do anything. This is total exclu-
sion from the labor market and the regulations lead
us to stay at home. I didn’t take it [the allowance —
MS], I didn’t quit my job. [P6]

The mother of a twelve-year-old boy with cerebral

palsy adds:

This is not well-perceived [that I work — MS]. I would

like someone to tell me: “Nice, so you actually do
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something for the benefit of others, good for you and
even for the state.” And they don't pay my social se-

curity. [P2]

Another issue is how the parents” professional ac-
tivity is perceived by local officials (e.g. social work-
ers) and other parents of persons with disabilities.
The father of a five-year-old boy [P3] notices that his
economic status has been underlined by the PFRON
employees when he applied for the co-funding for
his son’s rehabilitation stay, which he is fully enti-
tled to as it does not depend on the family’s income.
The official suggested that maybe he should not
apply for it. Each year the interviewee and his wife
carry out a private campaign aimed at collecting
funds within the 1% scheme.’ This funding allows
their son to participate in rehabilitation stays more
often. The research participant explains that when
his family is planning a holiday, he tends to won-
der what other people might think if they decide to
go on a more expensive trip or somewhere abroad:
would they still give their 1% to his son? Maybe they
would think that if he can afford such an expensive
holiday, then maybe he does not need this kind of
support? Such dilemmas are quite reasonable when
one remembers the discussion initiated by a photo-
graph from a holiday in Croatia which was posted
on a Facebook profile by one of the protesters. It has
revealed that parents of persons with disabilities are
expected to sacrifice for their children rather than to
live a ‘normal life” The mother should, as one of the
interviewees said, “cover herself with a bag” instead
of wearing nice clothes, make-up, and generally take
care of herself. A similar situation arose when one

participant of a protest was wearing an expensive

% Each year tax payers in Poland can donate 1% of their annual
tax to a chosen organization (there are also individual accounts
within organizations).
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scarf. This issue was also raised in the Theater 21*
performance titled “Revolution That Wasn't,” which
presents, among other things, the social expecta-

tions towards mothers of persons with disabilities.

If the whole matter is so complicated and not sup-
ported by the social policy, why do both parents
decide to work? What are the advantages that they
experience? What meanings do they give to their
professional activity? With what values do parents

associate work and professional activity?

When it comes to the benefits of work experienced
by the interviewees, finances are the first aspect,

which is mentioned mostly by men:

Currently, after so many years of work, I can honestly

say that [work gives me — MS] money. [P4]

The author of this quote is at the end of his profes-
sional career and admits that now he is only waiting
for the retirement and does not seek development
at work. He perceives his financial situation as very
good, but claims that it was more complicated when
he was younger as he had to prove himself to be
worthy of his position and salary:

Work had a different meaning, because I had to prove
myself in this job, well, generally, because it was nec-

essary for me to support my family. [P4]

As was shown in the first part of the paper, hav-
ing a child with a disability translates into higher

* Theater 21 (Teatr 21) is the first professional theater company
in Poland where the majority of actors have Down syndrome.
More information about their activities, in English, can be
found at http://www.polishtheatrejournal.com/index.php/ptj/
article/view/85/348. “Revolution That Wasn't” is based on real
events that occurred during the 2018 protest by persons with
disabilities and their parents and guardians in the Polish Par-
liament.

expenses. This concerns especially children with
an intellectual disability, multiple disabilities, or
cerebral palsy. Parents have to pay for rehabilita-
tion, doctors” appointments, special equipment, and
— sometimes — rehabilitation stays. One father [P3]

said:

Our task is to earn enough money to pay someone
who can do it [the rehabilitation — MS]. I mean, I do
what I can to pay someone to do something that they

can do. [P3]

Being able to provide specialist rehabilitation,
speech therapy, and other services recommended
by professionals means that a parent performs the
role of a parent, not of the many other specialists

that are required (this issue will be discussed later).

Having a child with a disability very often trans-
lates into the need to ensure the child’s future so
that they can be as independent as possible in their
adult life. As a child grows up, parents are more
often confronted with thoughts and fear about the
future — mostly their child’s future after their death.
The father of an adult son with multiple disabilities
[P7] said:

At the end we have [to make sure — MS] that he has
something safe. [P7]

The mother of twins on the autism spectrum said
that even though sometimes she wanted to give up
her work, she still feels she should work:

I simply have to work to earn, so for sure, even if such
a thought appeared, especially when these things are
all building up, tremendous fatigue, I had thoughts
that maybe I should give up and take these allowanc-
es. [P1]
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She adds:

We are aware that we should start putting away
some money for their [sons’” — MS] future needs
somehow, but if I quit my job, we certainly would
not be able to save anything at all (...) thinking
that we will not be able to leave them anything
like this? So, even if such thoughts appeared, they
were pushed away very quickly, sometimes these
thoughts were that I am afraid that I will lose my
job, right? [P1]

Working also means having your own money.
One woman [P2] underlines that it makes her feel
safe. Her husband is not the only breadwinner in
the family. If something happens to him, the fam-
ily will survive. Otherwise, the allowance would

not be enough.

Apart from financial benefits, parents also experi-
ence other gains from their professional activity.
One of the most important is the feeling of satis-
faction. Parents report it quite often. The mother
of twins on the autism spectrum admits that al-
though she “does not work for the work itself,”
satisfaction and the feeling of fulfillment are also

important:

Thinking that I can do something, because in some
areas of our work we work better, in others a lit-
tle worse, (...) it gives me satisfaction that, well, I'm
doing something that theoretically belongs to some
prestigious profession, right? Because a researcher,
an academic should basically be treated this way.
This is not always the case, because when you look
at your account, this prestige decreases, but I'm sat-
isfied with the pace, I also count on some praise,
or if I manage to succeed, well, but this material

aspect is very important, I do not hide that. [P1]
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The job [gives me — MS] satisfaction, contact with
others, that I am still important, that I am able to
share knowledge, some energy, a lot of young people
in general, and the fact that I can simply share my

knowledge. [P6]

The mother of a twelve-year-old boy with cerebral
palsy admits that when she stayed at home (for ten
years) she sometimes felt ashamed when someone

asked where she worked:

Mentally, of course,  had a great excuse [for not work-
ing — MS], but I missed it somewhere under the skin
and that’s why I felt I was genuinely ashamed of it,
and somewhere there I felt that I still didn’t use any

potential. [P2]

After she returned to work, “the life has begun
again” [P2]. Her professional activity is the source of
feelings and emotions that she does not experience
at home. Of course, she is excited when the reha-
bilitation of her son brings results, but the satisfac-
tion and pride resulting from work are of a different

quality:

[It is — MS] different, quite different, I mean when [my
son — MS] started taking his first steps, for example,
he started walking a bit, it was a great joy, but it was
quite different, that is, I will not say that one is better
or the other, only different. Yes, that this fulfillment,

professional, I needed it, it was deep inside me. [P2]

And even though the woman gets up at 4:30 a.m.
every day, she would not like to give up her work.
She likes her team and feels appreciated both by her
co-workers and her superiors. At home she does not
feel that way as her husband supports her but ap-
preciates only those achievements which are some-

how work-related:
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I always hear that I am a key employee, even if [ have
an idea to do something somewhere else, to go to
a different department, I hear “No, no, no, you have
to be with us because you are the whole department,
it won't work.” I am proud. At home I sometimes hear
that I am the worst mother in the world! My husband
doesn’t tell me such [nice — MS] things, although not
when I finished my studies or when I went to work,
then he told me that he was proud of me, but maybe

I was not entirely proud of the housework. [P2]

A lack of pride in the housework may be associated
with the general image of a housewife that this par-

ticular woman had:

I have a picture of such a stupid woman sitting at

home (...) with limited intellectual potential. [P2]

Women usually “love their work” and do not imag-
ine themselves as housewives [P5]. Apart from gen-
erating satisfaction, professional development and
fulfillment at work also enables contact with other
people. This social aspect of work relations seems
quite important. Women say that they like meeting
people, talking to them, helping them. They like all
these interactions that are related to work. Moreover,
going to work very often means leaving the disabil-
ity enclave that seems to be the matural environ-
ment’ of women with disabled children. At work,
women are perceived not as mothers of a child with
a disability, but as a competent employee whose pri-
mary task is to perform her professional duties:

I was with him all the time in such a world of disabil-
ity and it was the case that my friends had disabled
children, and it was all about it, and when I am at work
I am in a different world, I have to finish the project,
I have to, and my thoughts are not at all “What is he

doing?” or “Will he be able to do it or not?”. I mean,

it happens later at home or in other situations, but

I'have to focus on quite different things. [P2]

Work may also have therapeutic effects. It serves as
a kind of distraction from everyday routine. As one

mother puts it:

But after, after two years, just when I was sleepy, then
I began to forget that I wasn’'t somewhere for some
rehabilitation, that I missed something, I started to
malfunction, so... I felt it and it was recommended by
therapists that I should also have my distraction, that
I have this window to do something else, just work,
where I feel fulfilled. And that’s how it allowed me to
function (...) a distraction, I started to function better

then. [P6]

On the one hand, work can be a stepping stone, and
on the other — as the mother of a sixteen-year-old
girl with an intellectual disability [P8] claims — an
escape. She returned to work when her daughter
was six years old and she felt absorbed with her pro-

fessional activity:

I'really felt that I can catch my breath at work, I some-
how rested [at work — MS]. Now if I have to choose:
run a weekend workshop or stay at home, I take the
needs of my girls more into account. And it is them

first, and then work. [P8]

The woman noticed that being preoccupied with
work had been a way to run away from the situation
at home. Now she is trying to be more conscious
while taking professional decisions and she tries to
analyze their advantages and disadvantages in the

context of her daughters.

Professional activity enables women to perform dif-

ferent roles, not only the role of an employee:
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I think I have such a guiding role in general. That
I'show the girls [co-workers — MS] different things, and
that it is possible that if they say “no,” the world will
not collapse, and that, I don’t know, that you can be
happy outside of marriage, because they have various
ones, (...) it may sound so ridiculous, but when I come

they say “Oh, our queen is coming” and that’s it. [P2]

As far as values and benefits are concerned, work
provides money and financial issues are the most
obvious and natural advantage of employment.
Earnings translate into safety that is especially val-
ued by the parents of persons with disabilities. First
of all, it is essential when it comes to meeting the
needs resulting from disability. Secondly, financial
security and savings are crucial for securing their
child’s future. Other gains from professional activi-
ty are connected to self-esteem, the need for appre-
ciation, and satisfaction. Moreover, especially when
it comes to women, working means having interac-
tions with people who are from outside the disabil-
ity enclave. Results prove that the conception that
performing various social roles in different spheres
of life helps to cope with stigma and prevents dis-

crimination and exclusion (Thoits 2011).

Intersections of work and private lives

Work helps parents not to feel overwhelmed by the
daily routine in various ways. One father [P3] draws
energy from his job and uses it at home, while play-
ing with his three children. Quotes from the women
mentioned above indicate that work provides differ-
ent kinds of experiences and interactions. The inter-
viewees underline that at work they are perceived
as someone else, i.e. being a mother of a child with
a disability is not their central role. Perhaps they are
trying to set a clear divide between their profession-

al and family activities, even when the scale and the
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mode of their professional involvement may be lim-
ited or determined by the child’s disability.

On the other hand, one man reports that his per-
sonal and professional activities interpenetrate. His
private life can be an inspiration for work, and the
other way round. One father [P3] describes it in the
following way:

What I do strongly corresponds with home relation-
ships. This means that the more I know about up-
bringing in terms of training, the better I will also
bring up my children and vice versa. That with each
board game I will get to know it better at home, then
I will sell it better, for example on a talk about values
and with each workshop, when I have to prepare my-
self in some area, for example, the emotional develop-
ment of an eleven-year-old child reminds me at what
stage my son is and when I return too, I come back
refreshed, right?

I think I like the moment the most, the point when,
when family life intertwines with work and work-

shop, you know? [P3]

This attitude of allowing the private life into the
public, professional life is coherent with fathers” ex-
periences presented in the book titled Lista Obecnos-
ci (Attendance List) (2017), which contains a collection
of interviews with fathers (public persons) of per-
sons with disabilities. It shows that private experi-
ences related to parenting a person with a disability
very often intertwine with public activity, be it pro-
fessional life (e.g. dealing with art) or some kind of
social activity. In other words, work can be a sphere
where they, in a positive sense, make use of their
children’s disability. Both spheres facilitate each
other, i.e. being a good employee enables one to be
a better parent, while at the same time parenthood

increases the quality of professional work.
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A parent or a parent-professional?

A social campaign was run in Poland some time
ago. In the streets there were billboards that pre-
sented a man or a woman and a child with a visible
disability. They featured slogans: “I am a mother.
Not a rehabilitant.” or “I am a father. Not a thera-
pist” This campaign illustrates social and profes-
sionals’ expectations towards the parents of dis-
abled children. The parents are expected to fulfill
all the recommendations issued by the various
specialists they have appointments with. In some
cases, they (mostly mothers) become speech thera-
pists, physiotherapists, pedagogues, psychologists,
teachers. With so many duties, it is extremely diffi-
cult to be a parent. Some of my interviewees needed
to learn more about disability after their child had
been born and diagnosed. One father [P3] enrolled
in university and studied special education. Feeling
obliged and trying to become a parent-professional

may result in frustration and burnout.

Elderly male research participants appreciate all the
work that their wives did when their children were
small and required intensive rehabilitation. They re-

member hours of exercising, difficulties, and tears.

Younger interviewees underline that working enables
them to hire specialists and gain time to fulfill paren-
tal roles, especially when — apart from a child with
disabilities — they have other children who also need
their parents. One father [P3] claims that it is better
to pay someone who knows their job than for him to
learn how to do it. He also notices that rehabilitation
and therapy have better outcomes when they are car-
ried out by someone else, not the parents. For some
interviewees, this process of admitting that someone
else is also capable of taking care of their child took
a long time. It took two years for one mother [P6] to

understand and accept that trying to do everything

by herself results in extreme fatigue and burnout.

Conclusion

Work-life balance does not mean that work and fam-
ily are equally important elements. It means that if
one sphere is more important to a particular person,
they should organize the other sphere in a way that
does not interfere with the first one. Although work
is important for the interviewees, it is especially
women who underline that they would give it up if
their children’s condition required it. Some of them
have said that going to work every day is something
they liked most in their lives, but their families still
remained crucial. They decide to work only if they
are convinced that their children are safe and prop-
erly taken care of. It also has a psychological aspect
- one mother had spent about ten years at home un-
til she was sure she had done everything for her son
that was possible, and became ready to return to her

professional activity. Another woman said:

Yes, and my child got a therapist — an assistant in kin-
dergarten — and I won integration education so that
I could see that the more this environment behind
me can take care of him too, I don’t have to be with
him seven days a week, twenty-four hours, all the
time with him and the guardian angel. Only that he
should already have friends, he learns, I can see, from
children, in his natural environment he can learn
more from healthy children than being at my home

with all the individual therapies. [P6]

Parents perceive their professional activity not only
in the private context of their household economy or
personal ambitions, but also in a wider context, e.g. as
tax payers. What is more, their professional life con-

tradicts the social expectations of what it means to be
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a parent or a care provider to a child with a disability.
They are professional, successful, and satisfied with
their lives. They resist the social reaction that Goff-

man calls stigma by association (Goffman 1963).

The parents” working mode is usually determined by
their children’s schedules: nursery, preschool, school,
appointments with specialists, therapy, rehabilitation.

In the case of my interviewees, it may seem more sig-
nificant to find a balance between their own view of life

and the views that other people and institutions have
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Work-Life (Im)Balance? Jakosciowe badanie eksploracyjne wsrod matek i ojcow o0sob
z niepelnosprawnosciami

Abstrakt: Celem artykutu jest rekonstrukcja znaczenia pracy zawodowej oraz strategii radzenia sobie z tak zwanym work-life balan-
ce wérod rodzicow oséb z niepetnosprawnosciami. Bycie rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscia bardzo czesto oznacza nizszy
status ekonomiczny, obcigzenie pracg oraz koniecznos$¢ zorganizowania rehabilitacji. Teoretyczny kontekst badania stanowi kon-
cepcjanadawania znaczen obiektom (Blumer) oraz pojecie przeniesionego pietna (Goffman). Ponadto spoteczny kontekst wyznacza
krotki opis protestow rodzicéw i opiekundw oséb z niepelnosprawnosciami w parlamencie (2014 i 2018) oraz zarys systemu wspar-
cia. Jakosciowe badanie prowadzone bylo z matkami i ojcami 0séb z réznymi niepetnosprawnosciami. Przeprowadzono osiem
indywidualnych wywiadéw poglebionych. Na podstawie zebranych danych wyrdzniono dwa gtéwne typy strategii: zorientowana
na tryb pracy zawodowej oraz zorientowana na wartosci zwigzane z pracq. Zaobserwowano rowniez réznice w strategiach uwa-
runkowane genderowo oraz pokoleniowo.

Stowa kluczowe: niepetnosprawnos¢, rodzice osob z niepelnosprawnoscia, work-life balance, znaczenie pracy, wartosci pracy
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Abstrakt: Seksualnoé¢ to nieoderwalna cze$¢ naszej tozsamosci. Poza grupa oséb aseksualnych
wieksza czes¢ spoteczenstwa urodzita sie i zyje jako istoty seksualne. Prawa biologii nie zawsze jednak

wcielane sa w konstruowane spolecznie znaczenia. Czy kobiety z niepelnosprawnosciami — w oczach

interakcjonizm spoteczenstwa, partneréw i swoich — majg prawo pojs¢ na randke? Czy wolno im dba¢ o realizowa-
symboliczny nie potrzeb seksualnych? Jakie aktywnosci seksualne opisuja spotecznie akceptowane skrypty sek-
sualne? Na te pytania sprobuje odpowiedzie¢ na podstawie analizy literatury oraz wynikéw badan
wlasnych zrealizowanych w grupie kobiet zyjacych z niepetnosprawnosciami (stwardnienie rozsiane)
iich partneréw, a takze na podstawie badan zrealizowanych w grupie oséb niemajacych na co dzien
kontaktu z osobami z niepetnosprawnosciami.
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Komu wolno pojs¢ na randke? O seksualnosci 0sob z niepetnosprawnosciami

Seksualnos¢

Seksualnos¢ towarzyszy czlowiekowi od pierw-
szych dni zycia. Mozemy rozpatrywac ja na wielu
plaszczyznach (Hawkes 2002). Biologicznie jeste-
smy istotami seksualnymi, posiadajacymi fizycz-
nie manifestowana pte¢, zdolnymi do realizacji
potrzeb seksualnych, a takze do prokreacji. Sek-
sualno$¢ wiaze sie rowniez z ludzka psychika,
poczuciem bycia istotna seksualna, zdolnoscia
do oceny wlasnych potrzeb seksualnych. Na po-
ziomie emocji seksualnos¢ przejawia si¢ w reakcji
na kontakt o podtozu seksualnym z samym soba
lub drugim cztowiekiem. Wszystkie te przejawy
seksualnosci zanurzone sg w kontekscie, w jakim
funkcjonujemy. To, czy w dorostym zyciu nagos¢
bedzie wywotywata w nas wstyd, czy stanowi-
fa naturalny element funkcjonowania, zalezy od
sposobu wychowania, przekazanej nam wiedzy,
spotecznych norm, sankcji, wzoréw zachowan.
Biologiczne i psychiczne uwarunkowania, w tym
te dotyczace zachowan seksualnych, otoczone zo-
staja spofecznie konstruowanymi ramami. Ramy
te nazywane sa scenariuszami seksualnymi (sexual
script) i stanowia drogowskaz ,jakie uczucia i pra-
gnienia maja charakter seksualny i jakie sa wiasci-
we scenariusze zachowan seksualnych. Skrypty
seksualne méwia nam, gdzie, kiedy i z kim (w ja-
kim wieku, jakiej rasy i z jakiej klasy) powinnismy
uprawiac seks oraz jakie jest jego znaczenie” (Seid-
man 2012: 70).

Gagnon i Simon (1973) ida dalej, mowiac, ze wia-
Sciwie seksualnos¢ nie jest wrodzona, biologicznie
uwarunkowana wlasnoscia kazdego czlowieka,

a jest wynikiem etykietowania spolecznego.

Deklaracja praw seksualnych, przyjeta i opublikowa-
na przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (World

Health Organization, skrét: WHO) w 2002 roku’,
traktuje seksualno$¢ jako ,integralng czes¢ kaz-
dej istoty ludzkiej”. Bardzo szerokie rozumienie
tego pojecia pozwala na zwrdcenie uwagi na wiele
aspektow zycia, w ktérych przejawia si¢ seksual-
nos¢: od potrzeb fizycznych, przez uczucia, emocje,
a takze wskazuje na otoczke struktur spotecznych,
w ktdrej jest realizowana. Prawa seksualne w tej
deklaracji nazwane sa fundamentalnymi i uniwer-
salnymi prawami czlowieka, a zapisane sqa w po-

staci jedenastu praw:

Prawo do wolnosci seksualne;j.

N

Prawo do odrebnosci seksualnej, integralnosci
oraz bezpieczenstwa seksualnego ciata.

Prawo do prywatnosci seksualnej.

Prawo do réwnosci seksualne;j.

Prawo do przyjemnosci seksualnej.

Prawo do emocjonalnego wyrazania seksualnosci.

Prawo do swobodnych kontaktow seksualnych.

®© N oUW

Prawo do podejmowania wolnych i odpowie-

dzialnych decyzji dotyczacych posiadania po-

tomstwa.

9. Prawo do informacji seksualnej opartej na ba-
daniach naukowych.

10. Prawo do wyczerpujacej edukacji seksualnej.

11. Prawo do seksualnej opieki zdrowotnej (Dekla-

racja praw seksualnych 2003: 1-2).

Prawa te, chociaz ograniczane kontekstem spo-
fecznym, prawnym, kulturowym, historycznym,
w  wiekszosci przypadkow sa respektowane.
W wigkszosci. Demokracja to pono¢ rzady wiekszo-
$ci w trosce o dobro mniejszosci. Czy tak dzieje sie

w przypadku mniejszosci seksualnych? Czy doty-

! Powszechna deklaracja praw seksualnych, przyjeta i opubli-
kowana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia, jest dokumen-
tem po raz pierwszy opublikowanym podczas XIV Swiato-
wego Kongresu Seksuologéw w Hongkongu, 26 sierpnia 1999
roku.
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czy to rowniez grup spolecznych i jednostek, kto-
rych zachowania seksualne nie wpisujg si¢ w ramy
scenariuszy seksualnych? Na te pytania postaram
sie odpowiedzie¢, analizujac sytuacje 0sob z niepel-
nosprawnosciami, w szczegolnosci kobiet z niepet-
nosprawnosciami. Segregacja seksualna nie dotyczy
bowiem tylko mniejszosci seksualnych definiowa-
nych przez przynaleznos¢ do okreslonej tozsamosci
seksualnej. Dotyczy réwniez grup, w ktérych spo-
soby realizowania potrzeb seksualnych odbiegaja
od najczesciej pojawiajacych sie spotecznie scena-
riuszy. Osoby z réznymi niepetnosprawnos$ciami
musza modyfikowac dostepne scenariusze i adapto-
wac je do wlasnych mozliwosci i potrzeb. Oznacza
to zazwyczaj wyjscie poza najczesciej realizowane
scenariusze. Taka réznorodnos¢ nie jest niczym
ztym albo groznym. Zagraza jednak pewnym sche-
matom myslowym. Spotecznie konstruowany swiat,
w ktdrym rozne zjawiska poddawane sa cigglym
interpretacjom, zachowuje jednak pewien zrab sta-
to$ci. Znaczace odejscie od tej konstrukcji moze pro-
wadzi¢ do negatywnych sankcji wobec tych, ktérzy
tego dokonuja. Kochanowski pisze nawet o paranoi

seksualnej, definiujac ja w nastepujacy sposob:

Paranoja antyseksualna to nie jest tylko przekonanie
czy postawy poszczegolnych jednostek wobec 0sob
uprawiajacych seks niezgodny z kulturowymi skryp-
tami normatywnych poprawnosci. To zinstytucjona-
lizowany, wbudowany w strukture spoleczna sys-
tem dyskryminacji, upokarzania, marginalizowania,
dyskredytowania, a takze stosowania roznych form
przemocy (w tym fizycznej) wobec osob seksualnie

niesubordynowanych. (2013: 19)

Zarowno na poziomie interakcji jednostek, jak i spo-
feczenstwa moze dochodzic¢ do tego rodzaju zjawisk.
Czasami ich przyczyna jest btad chybionej skali, jak
nazywala to Gayle Rubin (2004), czyli budowanie
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tozsamosci spotecznej jednostki na podstawie cech,
ktére z punktu widzenia zaréwno jednostki, jak
i spofeczenstwa nie sg najbardziej istotne. Wezmy
przyklad polityka jezdzacego na wdzku. Z punktu
widzenia spolecznego istotnymi cechami tej jed-
nostki powinny by¢ miedzy innymi inteligencja,
empatia czy sprawczos¢. Postrzeganie tego mez-
czyzny tylko przez pryzmat niepetnosprawnosci
bedzie bledem chybionej skali, bowiem poruszanie
si¢ na wozku nie wptywa na jego zdolnos¢ oceny

przydatnosci danej ustawy dla spoteczenstwa.

Wracajac do tematu seksualnosci, Sigmund Freud
(1999) opisat dwa ekstrema zwiazane z seksual-
noscia. Pierwsze to sytuacja nadmiernej kontroli
spolecznej, ktora prowadzi do zaniechania przez
jednostke realizacji potrzeb seksualnych i moze
byé przyczyna zaburzen. Drugie ekstremum to
catkowita swoboda seksualna, ktdérej negatyw-
nym efektem moze by¢ pojawienie sie¢ perwersji
oraz brak stabilnosci. W przypadku oséb z niepet-
nosprawnoscia zdaje sie, ze mamy do czynienia
z tym pierwszym. Wérédd norm nie ma zbyt wielu
takich, w ktore mogtyby si¢ wpisa¢ osoby z nie-
pelnosprawnosciami i ich sposoby realizowania

potrzeb seksualnych.

Steven Seidman (2012: 75), interpretujac stowa Mi-
chela Foucaulta, stwierdza, ze: ,nie rodzimy sie
jako istoty seksualne, lecz raczej uczymy si¢ nimi
by¢, i dzieje sie tak jedynie w tym spoteczenstwach,
ktére wynalazly idee «seksualnosci»”.

Wiegc juz nie tylko normy ograniczaja realizacje
potrzeb seksualnych, ale sama seksualnos¢ jest
konstruktem spotecznym. Tym samym zakwestio-
nowane zostalo pierwszenstwo biologicznego wa-
runku seksualnosci. Sytuacja wielu osob z niepel-

nosprawnosciami przeczy tej teorii. Odseparowani
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od tematu seksualnosci, pozbawieni edukacji i wie-
dzy w tym zakresie czesto przejawiajg potrzeby

seksualne i realizuja je.

Jak postaram sie¢ wykaza¢ w dalszej czesci tek-
stu, w kwestii seksualnosci element biologiczny
i spoleczny sa ze soba nierozerwalnie potaczone.
Przede wszystkim jednak postaram si¢ odpowie-
dzie¢ na pytanie o warunki realizowania potrzeb
seksualnych przez osoby z niepetlnosprawnoscia-
mi oraz spoteczne postrzeganie seksualnosci osob
z niepetnosprawnosciami. Komu wolno pdéjs¢ na
randke, a komu w spotecznym przekonaniu nie

i dlaczego?
Metodologia badan

Jak pisat Jacek Kochanowski w Socjologii seksual-
nosci (2013), tylko odwotanie si¢ do konkretnego
doswiadczenia, konkretnego ciata, pozwala nam
na zrozumienie, czym jest ciato jako twor nie tylko
biologiczny, ale réwniez spoteczny. Przeciez kaz-
de ciato osadzone jest w konkretnym kontekscie.
OczywiScie, mozna zauwazy¢ pewne schematy
powtarzajace si¢ w przypadku wielu ciat i towa-
rzyszacych im kontekstéw. Jednak tylko pokaza-
nie konkretnych przykladéw, konkretnych ciat
pozwala nam urealnic tezy i hipotezy. Te konkret-
ne ciala sa, jak mozna powiedzie¢ za Pierrem Bo-
urdieu (2005), medium spoltecznej dystynkcji. Co
to oznacza dla naszym rozwazan nad sposobem
realizowania swoich potrzeb seksualnych przez
osoby z niepetnosprawnoscia? Tyle, ze dystynkcje
niepetnosprawnych ciat pozwalaja na cos, co Fo-
ucault (1998) nazywat jednym z rodzajéw obiek-
tywizacji zjawiska — praktyki dzielace. Doswiad-
czenia wielu cial pozwalaja na dostrzezenie tego
podziatu: sprawny-niesprawny. Odbywa si¢ on

oczywiscie na réznych poziomach. Nie zawsze

organoleptycznie jestesmy w stanie oceni¢, czy
w przypadku danego ciata zjawisko niepelno-
sprawnosci wystepuje, czy nie. Czasami stuza do
tego instrumenty prawne w postaci komisji orze-
kajacych o istnieniu niepetnosprawnosci i jej stop-
niu. Czasami podzial ten nastepuje na poziomie
spotecznym, kiedy dane dziecko kierowane jest
do szkoty specjalnej, co w kontekscie tozsamosci
spolecznej gwarantuje jego przynaleznos¢ do gru-
py 0s6b z niepetlnosprawnoscia. Jak zobiektywizo-
wanie si¢ tego zjawiska wplywa na doswiadczenie
randkowania niepelnosprawnego ciata? Jaki ro-
dzaj obiektywizacji poprzez praktyki dzielace ma
najwiekszy wplyw na sposob realizowania swoich
potrzeb seksualnych? Na to pytanie postaram sig
odpowiedzie¢, odwotujac si¢ wlasnie miedzy inny-

mi do do$wiadczen konkretnych ciat.

W tym tekscie przedstawione zostaly wyniki ana-
lizy danych pozyskanych przy uzyciu kilku metod.
Pierwsza z nich to desk research dokonany w okre-
sie od grudnia 2018 r. do marca 2019 r. Wyszukiwa-
ne stowa: disability, sexuality (wspotwystepowanie
stow), platforma Ebsco, czasopisma naukowe recen-
zowane (rok wydania: nie starsze niz 2000). Druga
metoda to zogniskowane wywiady fokusowe prze-
prowadzone w okresie od czerwca do sierpnia 2019
r. w Warszawie. Przeprowadzono 4 wywiady zo-
gniskowane z grupami: dwie grupy otwarte 0sdb,
ktore nie maja na co dzien kontaktu z osobami
zdiagnozowanymi na rzutowo-remisyjng postac
stwardnienia rozsianego (skrét: RRMS); kobiety ze
zdiagnozowanym RRMS; partnerzy kobiet ze zdia-
gnozowanym RRMS. Grupy liczyty od 4 do 5 0sob.
Badanie bylo badaniem kontekstowym stanowia-
cym pierwszy element badania nad tozsamoscia
plciowa kobiet Zyjacych z niepetnosprawnosciami.
Podstawowe pytania badawcze to: w jaki sposdéb

spolecznie postrzegana jest tozsamosc¢ ptciowa ko-
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biet zyjacych z niepetnosprawnosciami w trzech
wymiarach: zwiazki, macierzynstwo, seksual-
nos¢? Badanie zostato przeprowadzane w oparciu
o teorie interakcjonizmu symbolicznego, teorie
ugruntowana i zalozenia socjologii seksualnosci
(Konecki 2000; Seidman 2012; Kochanowski 2013;
Glaser, Strauss 2016). Przy wyborze badanej grupy,
czyli kobiet zyjacych ze stwardnieniem rozsianym,
kierowatam sie specyfika choroby. Ze wzgledu na
swdj przewlekly i nielinearny przebieg stanowi
ona zagrozenie dla poczucia tozsamosci jednostki.
Wymusza nieustanne dostosowywanie sig i zmia-
ny. Choroba najczesciej przebiega w formie rzuto-
wo-remisyjnej (Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego 2006), co oznacza, ze po okresie pogor-
szenia stanu zdrowia nastepuje powrdt do catko-
witej lub prawie catkowitej sprawnosci. Osoby te
wielokrotnie do$wiadczaja reinterpretacji swojej
tozsamosci wraz z przebiegiem choroby na conti-
nuum osoba sprawna—osoba niepetnosprawna. Ich
unikatowe doswiadczenie stanowic¢ bedzie podsta-
we do zbadania, w jaki sposob jednostka interpre-
tuje i internalizuje spoleczne normy, realizuje je

w otaczajacym ja swiecie.

Ostatnia wykorzystywana przy pracy nad zapre-
zentowanym materiatem metoda badawcza to au-
toetnografia. Autorka od kilkunastu lat jest osoba
zyjaca z niepelnosprawnoscia i aktywnie uczestni-
czy w dziataniach formalnych i nieformalnych grup
dziatajacych na rzecz tego Srodowiska. W trakcie
tych aktywnosci prowadzi obserwacje uczestnicza-
ce. Analiza tematu seksualnosci oséb z niepetno-
sprawnos$ciami opiera sie¢ gldwnie o dane zastane
i wyniki badann wiasnych. Element autoetnogra-
ficzny stanowi dodatkowe Zrédlo wiedzy, nie pod-
stawowe. W niniejszej pracy bedzie przedstawiony
w formie komentarzy, pytan, sugestii interpretacyj-

nych.
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Polska i swiatowa literatura
na temat seksualnos¢ osob
z niepelnosprawnosciami

W tej czesci tekstu chcialabym przeanalizowac do-
stepna literature naukowa pod katem wiedzy na
temat seksualnosci 0osob z niepetnosprawnosciami.
Ten przeglad stanowi¢ bedzie wstep do dalszych

rozwazan opartych o wyniki badan wilasnych.

Jak zostalo wspomniane wczesniej, seksualnosc¢
0sob z niepelnosprawnosciami wykracza poza
skrypty seksualne obecne w wielu kulturach i spo-
fecznosciach. Celowo zaznaczam, ze nie jest tutaj
mowa tylko o kulturze polskiej i innych europej-
skich kulturach, bowiem w przegladzie literatury
znalazly sie rowniez pozycje odnoszace si¢ do azja-
tyckich i afrykanskich spoteczenstw. Okazuje sig, co
postaram sie¢ przedstawi¢ za chwile, ze te skrypty
nie sa znaczaco odmienne na réznych kontynen-
tach.

Jak pisze Seidman (2012: 57): ,jednym z najwiek-
szych osiggnie¢ Karola Marksa bylo stwierdzenie,
ze natura ludzka jest ksztattowana przez spoteczen-
stwo i podlega zmianom historycznym”. W kontek-
Scie posiadanej wiedzy nie sposdb zarzuci¢ temu
stwierdzeniu nieprawdziwosci. Swiadczyé moze
o tym chociazby pojawianie si¢ w réznych okre-
sach réznych modeli niepelnosprawnosci (Wilinski
2010; Rzeznicka-Krupa 2019). Model medyczny, od-
powiadajacy okresowi rozwoju medycyny, leczenia
farmakologicznego. Model spoteczny, zwracajacy
uwage na koniecznos$¢ dostosowania rozwijajacego
sie¢ $wiata i przestrzeni publicznej do potrzeb oséb
z réznymi niepelnosprawnosciami. Model femini-
styczny, kulturowy, bioréznorodnosci i inne. Do
tych modeli bede si¢ rowniez odwotywata w dalszej

czesci tekstu.
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W literaturze nie brakuje gloséw i dowoddéw na to,
ze model medyczny niepetnosprawnosci nie zostat
wyparty przez kolejno pojawiajace si¢ inne mode-
le. W kontekscie dostepu do opieki medycznej dla
kobiet w ciazy oraz opieki ginekologicznej wciaz
narzucana jest kobietom narracja myslenia o swoim
ciele jako ciele niezdolnym do realizowania potrzeb
seksualnych i niezdolnym do rodzicielstwa, opieki
nad potomstwem. Ciele ograniczonym i wymagaja-
cym medycznej troski. Kobiety nie sa postrzegane
jako ekspertki w kwestii wlasnego ciala, a prawo
do podejmowania decyzji jest im odbierane, o czym
pisze miedzy innymi Lesley Tarasoff (2015). Na pol-
skim gruncie taka teze potwierdza raport ,Przy-
chodzi baba do lekarza” wydany przez Fundacje
Kulawa Warszawa (2019). Interpretacja niepeino-
sprawnosci narzucana jest tym kobietom, a wraz
z okreslona interpretacja niepelnosprawnosci na-
rzucane sg scenariusze seksualne. Personelowi me-
dycznemu brakuje $wiadomosci tego, jak faktycz-
nie wyglada doswiadczenie niepetnosprawnosci.
Wecigz istnieje problem z respektowaniem zatozen
holistycznego podejscia do niepelnosprawnosci
na rzecz podejécia medycznego, ktdre lokuje przy-
czyny i konsekwencje niepetnosprawnosci w jed-
nostce, dajac sobie jednoczesnie przywilej wladzy
realizowany poprzez kierowanie dzialaniami nie-
pelnosprawnej jednostki. Wladze rozumiem tutaj
za Foucaultem wtasnie jako dziatanie na dziatanie
(1998). Czasami wiladza ta okazywana jest wprost,
przejawia si¢ w rozkazach i zakazach dotyczacych
zachowan niepetnosprawnego ciata. Tarasoff (2015)
pisze rowniez o gorszym dostepie do edukacji,
w tym edukacji seksualnej, niskim odsetku kobiet
z niepetnosprawnoscia zyjacych w zwiazkach mat-
zenskich, doswiadczajacych rozwodow i separacij,
a takze doswiadczaniu przemocy seksualnej, w tym
ze strony opiekunow. Nie dokonuje jednak proby

wyjasnienia przyczyn tej sytuaciji.

Feministyczne studia o niepetnosprawnosci przy-
wrdcily kobietom ich ciata, pte¢, potrzeby seksual-
ne. Spoteczny model niepetnosprawnosci skupiat
si¢ bowiem na meskiej pici. Feministyczne studia
oddaty glos kobiecym ciatom, a tym samym uwi-
docznily kolejny problem — podwdjng dyskrymi-
nacje (Santos, Santos 2018). Do tego watku powrd-
ce jeszcze przy analizie wynikéw badan wtasnych,
chciatabym tutaj jednak zaznaczy¢, ze taka kwe-
stia pojawila sie w dyskursie naukowym. Femini-
styczne podejscie ujawnito brak wiedzy na temat
doswiadczen kobiecego ciata w kontekscie niepet-
nosprawnosci. Trudno zaprzeczy¢ zdaniu, ze ple¢
warunkuje doswiadczenie. Przyczynia sie¢ do tego
zarowno biologia, jak i spoteczna wiedza, kultura
czy religia. Susan Wendell (1989: 104) poszta nawet
dalej w swojej argumentacji, mowiac, ze: , potrze-
bujemy feministycznej teorii niepelnosprawnosci,
poniewaz opresja nakladana na osoby niepetno-
sprawne jest bliska kulturowej opresji ciata. Nie-
pelnosprawnos¢ nie jest biologicznie uwarunko-
wana, tak jak pte¢ jest spotecznym konstruktem

opartym o biologiczne podstawy” (ttum. wtasne).

Nie zgadzam si¢ z pogladem, ze ptec¢ i niepetno-
sprawnos¢ sa tworami wylacznie spotecznymi,
blizsza jest mi teoria bioréznorodnosci w kontek-
$cie niepetnosprawnosci, niemniej w pelni zga-
dzam sie¢ ze stwierdzeniem, Ze istnieje i jest do-
swiadczana przez kobiety z niepetnosprawnoscia
podwdjna dyskryminacja i ma to zwigzek z picia.
Santos i Santos pisza tez o innych podnoszonych
przez feministyczne ruchy kwestiach zwigzanych
z seksualnoscia kobiet z niepetnosprawnosciami.
Postrzeganie niepelnosprawnych ciat jako asek-
sualnych. Postrzeganie seksualnosci przez pry-
zmat stosunku genitalnego i uznawanie takiego
scenariusza za jedyny dopuszczalny. Strach wy-

wotany brakiem wiedzy na temat seksualnosci
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0s0b z niepetnosprawnosciami. Brak prywatnosci
i przestrzeni do realizowania potrzeb seksual-
nych w przypadku osob dtugo hospitalizowanych
i przebywajacych dlugookresowo w placowkach
medycznych i opiekunczych. Doswiadczenie kon-
troli ze strony opiekunow, rodzicéw, personelu
medycznego, co prowadzi do zaniku zycia towa-
rzyskiego i seksualnego osoby z niepetnospraw-
noscia lub niepojawienia si¢ go w przypadku dzie-
ci i nastolatkéw. Wskazowka jest zdanie mdéwiace
o aseksualnosci jako konsekwencji deseksuali-
zacji osob z niepetnosprawnosciami. Czgs¢ oséb
z niepetnosprawnosciami z réoznych przyczyn nie
moze odby¢ stosunku genitalnego. Ten najczesciej
realizowany i uznawany za norme scenariusz
seksualny nie jest dla nich dostepny, dlatego nie-
stusznie etykietuje si¢ osoby z niepeilnospraw-
nosciami jako aseksualne. Tymczasem, jak pisze
Siebers (2012), ludzka seksualnos¢ jest elastycz-
na. Strefy erogenne nie znajduja si¢ tylko w ge-
nitaliach, a stosunek genitalny nie jest jedynym
scenariuszem, ktéry moze przynosi¢ satysfakcje
seksualna. Dalej w tych rozwazaniach idzie Tom
Shakespeare (1996: 106 za: Santos, Santos 2018),
ktory wysuwa z tego stwierdzenia nastepujacy
wniosek: ,poniewaz osoby niepelnosprawne nie
sq w stanie uprawia¢ mitosci w bezposredni spo-
sOb lub w konwencjonalnych pozycjach, sa zmu-
szone eksperymentowac i w konsekwencji ciesza
si¢ bardziej interesujacym Zzyciem erotycznym”.
Ma to dowodzi¢ zewnetrznej przyczyny niereali-
zowania swoich potrzeb seksualnych przez osoby
z niepelnosprawnosciami. Ograniczenie dostep-
nosci réznorodnych skryptow seksualnych przy-
czynia sie do przekonania, ze tylko seks genitalny
moze przynosi¢ satysfakcje. Brak mozliwosci jego
realizacji rbwnoznaczny jest z nierealizowaniem
potrzeb seksualnych. Przeczy temu sama biologia,

ktora wyposazylta cztowiek w ptynna i elastyczna
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seksualnos¢. Jednak inne niz genitalne sposoby re-
alizowania seksualnosci nie majq celu prokreacyj-
nego, ktory to cel czesto jest w spoteczenstwach
uwazany za jeden z podstawowych w kontekscie
seksu. Jak pisze Tepper (2000), osoby z niepetno-
sprawnoscig nie sa postrzegane jako potencjalni
rodzice, wigc po co temat seksualnosci miatby ich
interesowac? Sa spotecznie postrzegane jako jed-
nostki wymagajace opieki. Taki trop narracyjny

potwierdzaja rowniez moje badania.

Jest jednak pewien watek, ktdry jest w stanie po-
faczy¢ narracje medyczna niepelnosprawnosci
i seksualnos¢. The pleasure of sex to zjawisko opisa-
ne przez Sarah Smith Rainey (2018). Realizacja po-
trzeb seksualnych widziana jest tutaj jako element
dziatan opiekunczych i na odwrét — dziatania
opiekuncze moga stac si¢ sposobem realizowania
potrzeb seksualnych lub by¢ gra wstepna. Smith
Rainey wplotta watek prywatnych doswiadczen
w swoje badania nad seksualnoscig 0sob z niepet-
nosprawnosciami. Ten autoetnograficzny watek jej
pracy jest egzemplifikacja tezy o spotecznym cha-
rakterze barier w realizacji potrzeb seksualnych
0sob z niepelnosprawnosciami. Jej chorujacy na
stwardnienie rozsiane chlopak byt osobg niezdol-
na do realizowania potrzeb seksualnych wedtug

uznawanych za normalne skryptéw seksualnych.

Postrzeganie 0sob z niepelnosprawnosciami jako
niezdolnych do prowadzenia aktywnego i satys-
fakcjonujacego zycia seksualnego nie ma granic
kulturowych i etnicznych. Prowadzone w Wiet-
namie badania ujawnily te same stereotypy na
temat osob z niepelnosprawnoscia ruchowa: sa
postrzegane jako nieatrakcyjne, aseksualne i nie-
zdolne do aktywnosci seksualnej (Nguyen 2019),
podobnie jak w przypadku badan prowadzonych
w potudniowej Afryce (Hunt 2017). Proby podej-
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mowania aktywnosci seksualnej czgsto prowadza
do odmiennego etykietowania —jako osoby hiper-
seksualnej, perwersyjnej. Seksualnos$¢ osob z nie-
pelnosprawnoscia nie miesci si¢ w zadnej normie
spolecznej, a wyjscie poza te norme jest negatyw-
nie sankcjonowane. Co ciekawe, barierami w pdj-
sciu na randke z osoba z niepelnosprawnoscia
ruchowq sa bariery spoteczne: stygmatyzacja spo-
teczna (obawa o transferowanie stygmatyzacji na
partnera), obawa o konieczno$¢ sprawowania sta-
tej opieki nad partnerem lub partnerka z niepeino-
sprawnoscig (Hunt 2017). Po raz kolejny w narracji
o seksualno$ci 0sOb z niepetnosprawnosciami po-
jawia sie watek niezaleznosci, ktéry wydaje sie by¢

bardzo istotny w tym kontekscie.

O innych watkach pisze Tom Shakespeare. W jego
przekonaniu , problemem seksualnosci niepetno-
sprawnych nie jest to, jak to zrobi¢, ale z kim to ro-
bi¢” (Shakespeare 2000: 161 [ttum. wtasne]). Seksu-
alnos¢ 0séb z niepetnosprawnosciami ma bowiem
duzo wiecej wymiardw, niz zostato to do tej pory
wspomniane. Shakespeare wymienia miedzy in-
nymi kwestie ekonomiczne — niektorych nie stac¢
na ubrania, na Srodki czystosci, wyjscie na mia-
sto, zycie towarzyskie, a przeciez potencjalnego
partnera seksualnego trzeba gdzie$ poznad. Brak
stycznosci przestrzennej to uniemozliwia. Stad
nierzadko w szpitalach lub innych placowkach
opieki zdrowotnej dochodzi do aktow seksual-
nych lub nawiazywania innych relacji intymnych.
Za Zygmuntem Baumanem Shakespeare powta-
rza tez, ze wspotczesna obsesja na punkcie seksu
i jego wszechobecnos¢ w przestrzeni publicznej
nie sprzyjaja likwidacji barier w realizowaniu po-
trzeb seksualnych. Wyobrazenia podsycane przez
konsumpcyjna wizje seksu nie moga by¢ zrealizo-
wane przez wszystkich badz ich realizacja moze

nie przynies¢ oczekiwanego poziomu satysfakcji.

Badanie wlasne — komu w Polsce wolno
p0js¢ na randke i dlaczego?

Jak zostalo powiedziane wczesniej, seksualnosc¢
0sOb z niepelnosprawnoscia ma wiele wymiardw:
fizyczny, spoteczny, ekonomiczny, emocjonalny,
psychiczny, polityczny, kulturowy. Jak pisza Jakub
Niedbalski, Mariola Ractaw i Dorota Zuchowska-
-Skiba (2017), wérod polskich socjologow coraz cze-
Sciej dostrzegane sa te perspektywy, a co za tym
idzie, dostrzegane sa rozne przyczyny i konsekwen-
cje niepetnosprawnosci. Niektorzy badacze w swo-
ich pracach postulujg o uznanie niepetnosprawnosci
jako ,funkcji stosunku pomiedzy osobami niepet-
nosprawnymi a ich otoczeniem” (Kossakowski 2003
za: Hinc-Wirkus 2017: 28-29). Oznaczatoby to, ze
niepetnosprawnos¢ jest konstruktem spotecznym.
W teorii mozna zatem wyobrazic¢ sobie taka sytu-
acje, ze przy ustgpieniu wszystkich barier wynika-
jacych z wzajemnych stosunkéw niepetnospraw-
no$¢ by nie istniata. Czy faktycznie tak jest? Moim
zdaniem zwrot w badaniach o niepetnosprawnosci
ku zatozeniom bioréznorodnosci, odwotujac sie do

biologii czlowieka, jest tego zaprzeczeniem.

Pokrétce zostato opisane, w jaki sposob niepelno-
sprawnos¢ obiektywizuje sie w naukach spotecz-
nych. A w jaki sposob obiektywizuje si¢ w spole-
czenstwie? W jaki sposdb o tym zjawisku moéwia,
jak je interpretujq uczestnicy zycia codziennego — ci,
ktorzy stykaja si¢ z nim na co dzien lub nie? Cie-
kawi mnie réwniez kwestia przektadalnosci tych
codziennych interpretacji w interakcjach na wiedze
naukowa. Te zagadnienia ciekawily mnie szczegdl-
nie podczas realizowania badan i analizy zebrane-

go materiatu.

Zanim przejde do analizy tresci zwigzanych z sek-

sualno$cig 0sob z niepetnosprawno$ciami, na po-
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czatku chciatabym pokrotce opisa¢ kilka bardziej
ogolnych wnioskéw z badania, zwigzanych z sa-
mym interpretowaniem niepetnosprawnosci. Po
pierwsze, zaréwno osoby niemajace na co dzien
stycznosci z niepelnosprawnoscia, jak i te, ktdre
maja taka stycznos¢ lub same doswiadczaja niepel-
nosprawnosci, dokonuja rozréznienia dwoch rodza-
jow niepelnosprawnosci: intelektualnej i innych,
zwigzanych z utratg sprawnosci fizycznej lub utrata
ktorego$ ze zmystow. Niepetnosprawnosc ruchowa
lub niesprawno$¢ zmystow postrzegane sa jako te,
ktore moga nie zagraza¢ komunikacji miedzy jed-
nostkami i ktére moga by¢ kompensowane przez
technologie, przystosowanie przestrzeni publiczne;j.
Niepetnosprawnos¢ intelektualna, jak powiedziata
jedna z badanych, moze wywotywac strach, obawe.
Niepetnosprawnos¢ intelektualna, zdaniem bada-
nych, wptywa na zdolnos¢ jednostek do nawiazy-

wania relacji, w tym relacji seksualnych.

O ile osoby niepelnosprawne, ale z niepetnosprawno-
Scia fizyczna, jednak odbieramy jako takie, ktére maja
$wiadomos¢ i zdolnos$¢ decydowania o sobie, to oso-
by z uposledzeniem intelektualnym sa juz odbierane
jako nie do konica swiadome tego, co si¢ dzieje i moga
by¢ wykorzystane przez to. (kobieta, brak kontaktu

z osobami z niepelnosprawnoscia)

Zwiazek to przeciez nie tylko relacje seksualne,
ale rowniez nieustanna komunikacja swojego sta-
nu, sposobu widzenia $wiata, potrzeb, oczekiwan,
a takze przekazywanie informacji, uzyskiwanie ich
od drugiej osoby. Osoby z niepelnosprawnoscia in-
telektualng postrzegane sg jako te, w relacji z kto-
rymi przeplyw informacji moze by¢ zaburzony lub

w ogole niemozliwy:.

Duze znaczenie ma stopien niepetnosprawnosci

intelektualnej wptywajacy na stopienn mozliwosci
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formulowania komunikatow i postugiwania sig
symbolami. Zdaniem badanych niepetnospraw-
nos$¢ intelektualna wptywa rowniez na zdolnos¢ do
rozpoznania kontekstu sytuacji i odpowiedniego
zinterpretowania go. Brak ten moze by¢ przyczyna
wykorzystania osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna przez inna osobe, ktdra bedzie zdolna na-
rzuci¢ interpretacje znaczen obecnych w danej sy-
tuacji i interpretacje kontekstu. Aspekt komunikacji
wydaje sie by¢ bardzo istotnym w kontekscie sek-
sualnosci. Brak umiejetnosci odpowiedniego inter-
pretowania symboli powszechnie pojawiajacych sie
w spoleczenstwie moze doprowadzic¢ do ztej ich in-
terpretacji. Takie obawy wyrazali badani, méwiac,
ze baliby sie spotyka¢ w celach intymnych z oso-
ba z niepelnosprawnoscia intelektualng w obawie
o brak mozliwosci swobodnego komunikowania
si¢ z dang osobg oraz strach przed blednym zinter-
pretowaniem ich dziatania przez osoby z zewnatrz.
Postrzeganie osob z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng jako niezdolnych do poprawnego formuto-
wania i odczytywania komunikatéw prowadzi do
niepewnosci w interpretacji celow, w jakich inni na-

wiazuja z nim relacje seksualne.

Bo jak moze osoba normalna dogadac sie z niepet-
nosprawna umystowo? Ni¢ porozumienia musi by¢.
(mezczyzna, brak kontaktu z osobami z niepetno-

sprawnoscia)

Ta wiedza prowadzi do pewnego tropu interpre-
tacyjnego. Osoby z niepelnosprawnoscig na calym
Swiecie bywaja postrzegane jako aseksualne, czasa-
mi osoby z niepetlnosprawnoscia intelektualng trak-
tuje sie jak dzieci, czego przejawem jest zdrabnianie
ich imion, méwienie do nich po imieniu, dotykanie
ich ciata bez uzyskania pozwolenia. Dziatania te
przypominaja dziatania podejmowane przez do-

rostych wobec dzieci, ktére rowniez, z innych po-
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woddéw niz osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna, nie sa zdolne do przekladania swoich mysli
i potrzeb na komunikaty werbalne i niewerbalne

zrozumiate dla innych jednostek.

Teoretycznie mezczyzna na poczatku zwrdci uwage
u kobiety [z niepelnosprawnoscia intelektualng] na
wyglad, ale jezeli szuka zwiazku, to dla niego wazne
jest, zeby z ta osoba sie komunikowac i dzieli¢ zycie.
(kobieta, brak kontaktu z osobami z niepelnospraw-

noscia)

Inny trop narracyjny podjety kobiety z niepetno-
sprawnosciami, wskazujac, ze czasami to zwiazek
dwdch osob z niepetnosprawnoscia moze by¢ ty-
pem relacji, gdzie dochodzi do zaistnienia wspolne-

go zasobu wiedzy, symboli.

Dwie osoby niepetnosprawne lepiej sobie radza i le-
piej si¢ rozumieja, niz jak jest jedna niepetnosprawna,
bo ta druga osoba sprawna nie zawsze jest w peini

Swiadoma. (kobietami z niepelnosprawnoscia [SM])

Ta wypowiedzZ pokazuje tez, ze w przypadku osob
z niepelnosprawnoscia nie mozemy moéwic o ,bra-
ku”, ale o ,innosci”. Ta inno$¢ musi tez zosta¢ po-
prawnie zinterpretowana, w sposob neutralny, nie
warto$ciujacy. Taka narracja bliska jest narracji o nie-

pelnosprawnosci jako formie bioréznorodnosci.

Kolejnym istotnym watkiem, ktory wyraznie
wybrzmiat w badaniu, byla fizycznos¢. Kobiety
z niepelnosprawnoscia dbajace o swdj wyglad ze-
wnetrzny wywoluja dysonans poznawczy. Zako-
twiczona w interpretacji spotecznej egzemplifika-
cja kobiety z niepetnosprawnoscia zawiera raczej
elementy medyczne (wozek), wywotuje okreslone
emocje (litos¢). W sprzecznosci w tymi desygnata-

mi i emocjami stoi zadbany wyglad fizyczny, ktory

jednoczesnie ma duze znaczenie w procesie inter-
pretacji niepelnosprawnosci w przypadku kon-

kretnej interakcji.

Jamysle, ze to zalezy tylko i wytacznie od wygladu tej
pani (...), czy jest atrakcyjna, czy nie. (partner kobiety

z niepelnosprawnoscia [SM])

Atrakcyjny wyglad fizyczny stanowi przepustke
do zdefiniowania kobiety jako atrakcyjnej poten-
cjalnej partnerki. Z fizycznego punktu widzenia
kobieta, ktora nie ma nogi lub reki, porusza sie na
wozku, moze kompensowac swoje bariery dzigki
technologii (korzystajac na przyklad z protezy).
Podobnie jest w przypadku oséb z niepetnospraw-
noscia wzroku lub stuchu. Mozliwo$¢ kompen-
sacji barier wynikajacych z niepetnosprawnosci
zdaje si¢ by¢ istotnym czynnikiem wptywajacym
na postrzeganie danej jednostki z niepetnospraw-
noscia jako atrakcyjnej jako potencjalny partner
seksualny lub zyciowy. Duze znaczenie ma tutaj
oczywiscie dostosowanie przestrzeni publicznej
do mozliwosci takich oséb. Wyglad fizyczny jest
jednak w przypadku pierwszego kontaktu jedy-
nym z niewielu Zrodet informacji, jaki posiadamy
bez angazowania wysitku i czasu w zdobycie go.
Dlatego on znaczaco wplywa na kierunek inter-
pretacji niepelnosprawnosci w interakcji. Jak wy-
nika z przeprowadzonego badania, w przypadku
mezczyzn i mozliwosci zdefiniowania kobiety jako
atrakcyjnej potencjalnej partnerki znaczenie ma
rowniez zdolnos¢ kobiety do posiadania potom-
stwa. Niepetnosprawnos¢, ktora moze wskazywac
na jej nabyty charakter, niezwiazany z pulg gendéw,
jest odbierana jako potencjalnie mniej zagrazajaca
zdrowiu przyszlego potomstwa. Interpretacja ta
prowadzi nas do biologicznego modelu niepeino-
sprawnosci, ktory analizuje niepelnosprawnos¢

jako zjawisko jednostkowe i umiejscowione w ciele.
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Zdolnos¢ kobiety do zadbania o swoj wyglad prze-
klada si¢ réwniez na zdolno$¢ do samodzielnego
funkcjonowania. Zdolnos¢ do wykonywania czyn-
nosci higienicznych sugeruje wigksza niezaleznosc¢
jednostki. Jak wczesniej zostalo wspomniane, mie-
dzy innymi Xanthe Hunt (2017) pisata o niezalezno-
scijako czynniku sprzyjajacym realizowaniu potrzeb
seksualnych przez osoby z niepetnosprawnoscia.
Szczegodlnie mezczyzni bedacy w zwiazku z niepel-
nosprawnymi kobietami zauwazali fakt obawy $ro-
dowiska, bliskiego i dalszego, o tozsamosc¢ spoteczna

mezczyzny w takim zwigzku.

Mozna byto spotkac sie ze stwierdzeniem, ze jestem
bardziej opiekunem niz mezem, facetem. To bardziej
osoby, ktore nas nie znaty. (maz kobiety z niepeino-

sprawnosciag [SM])

Zdolnos¢ do niezaleznosci zdaje sie by¢ istotnym fak-
tem wplywajacym na postrzeganie kobiety z niepet-
nosprawnoscia jako atrakcyjnej partnerki Zyciowej
i seksualnej. Niezalezno$¢ partnerki gwarantuje po-
zostanie w roli partnera, a nie opiekuna. Sarah Smith
Rainey (2018) pisata wprost, Ze faczenie tych rol nie jest
mozliwe w przypadku kazdego zwiazku, a czerpanie
przyjemnosci seksualnej z wykonywania czynnosci
higienicznych, rehabilitacyjnych, wymaga odpowied-

niego podejscia obu stron. Nie kazdy tego chce.

Wejscie w zwiazek z partnerem zaleznym moze spo-
wodowac zmiany w zyciu, w tym w obszarach pra-
cy, zycia rodzinnego, towarzyskiego, co rodzi pewne

obawy.

Powiem, ze on jest bardzo tolerancyjny, ale wlasnie przez
dtugi czas musiatam go przekonywac, ze spotykajac sie
Ze mMna, nic mu nie grozi i Ze ja robig¢ wszystko samo-
dzielnie, ze dbam o siebie, bo chce zachowac jak najdiu-

zej zdrowie. (kobieta z niepetnosprawnoscia [SM])
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Na mozliwos¢ niezaleznego zycia w przypadku
0sob z niepelnosprawnosciami wptywaja wszyst-
kie powyzej opisane czynniki: komunikacja, kom-
pensacja niepetnosprawnosci i warunki fizyczne.
Nawiazujac do wczeéniej przedstawionego prze-
gladu literatury na temat seksualnosci oséb z nie-
pelnosprawnosciami, tego rodzaju czynniki moga
ttumaczy¢ wystepowanie podobnych lub takich
samych stereotypoéw dotyczacych oséb z niepel-
nosprawnosciami na calym s$wiecie. Wérod tych
trzech czynnikéw to kompensacja jest tym, na kto-
ry najwiekszy wplyw maja czynniki ekonomiczne,
spoteczne, polityczne, technologiczne, czyli lezace
poza jednostka, a ktorych istnienie silnie zaznacza
spoteczny model niepetnosprawnosci. Chciata-
bym tylko w tym miejscu zaznaczy¢, ze zaréwno
intuicja badanych, jak i moim spostrzezeniem po
wieloletniej pracy w srodowisku osob z niepeino-
sprawnosciami jest to, ze kluczowym czynnikiem
pozwalajacym na zbudowanie $wiata pozwalajace-
go na kompensacje biologicznych ograniczen jest
styczno$¢ przestrzenna i doswiadczenie relacji. Hi-

poteze te potwierdzajq badani.

Mysle, ze kazdy, kto jak byt maty, miat do czynienia
lub widziat jakie$ niepelnosprawnosci, to jest mimo
wszystko inaczej. A jezeli jest osoba, ktora nie miala
kogo$ takiego w swoim otoczeniu, to nie rozumie.

(kobieta z niepetnosprawnoscia [SM])

Brak doswiadczenia kontaktu z osobami z nie-
pelnosprawnoscia wywoluje strach i niepewnos¢
w kontakcie bezposrednim. Jednoczesnie brak
stycznosci ze zjawiskiem niepelnosprawnosci
wywoluje w osobach z nabyta niepetnospraw-
noscig lek w momencie jej nabycia. To sprzyja
zanikowi kontaktow towarzyskich i utrudnia re-
alizacje potrzeb seksualnych w relacji z innymi

jednostkami.
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Podsumowanie

Marks miat racje, twierdzac, ze natura ludzka pod-
lega zmianom inspirowanym spotecznie i historycz-
nie (Walentynowicz 2018). To stwierdzenie prowadzi
mnie do pytania: czy jest co$, co zmianom nie podlega?
Biologia. Oczywiscie, swiat natury podlega réznym
modyfikacjom i przemianom spowodowanym przez
dziatania cztowieka i bieg czasu. Jednak w $wiecie po-
zostaje jednym z najbardziej trwatych i niezmiennych
elementéw. Pewnym tropem wynikajacym z analizy
materiatu z badan wiasnych jest to, ze obiektywizacja
przez podzial w przypadku oséb z niepetnospraw-
no$ciami w kontekscie seksualnosci realizuje sig
gldwnie na poziomie wiasnie biologicznym. W wy-
powiedziach badanych inne sposoby obiektywizacji
(prawne, instytucjonalne) nie zostaly nawet wspo-
mniane. Nie oznacza to, Ze nie istnieja w ogole, ale
nie pojawiaty sig jako istotny element w swiadomosci
0s0b badanych. Biologia jest kwestig niezaprzeczalnie

istotng i dostrzegana przez ludzi.

Niemniej jestem przekonana, ze wigkszo$¢ barier w re-
alizacji potrzeb seksualnych jest barierami wtdrnymi.
Nie ma pierwotnej bariery w realizacji potrzeb seksu-
alnych. Ludzka seksualno$¢ jest elastyczna i ptynna i to
réwniez wynika z naszej biologii. Moze to zaprzeczac
obecnym w naszym spoleczenstwie skryptom seksu-
alnym, ale jest faktem. Biologia moze jedynie utrudnia¢
realizacje wlasnie tych spotecznych skryptéw, ktore nie
odpowiadaja potrzebom wszystkich. Pytanie, czy na-
prawde kazdy z nas musi w te skrypty sie wpisywac.

W przedstawionych danych i z analiz wynika, ze pew-
ne btedne zatozenia co do seksualnosci osob z niepet-
nosprawnosciami maja charakter ponadkulturowy,
ponadgeograficzny. Wymienione przeze mnie trzy
czynniki: komunikacja, kompensacja niepetnospraw-

noéci i warunki fizyczne zdajg si¢ mie¢ znaczacy

wplyw na mozliwos¢ realizowania potrzeb seksual-
nych oséb z niepetnosprawnosciami, rozumianych
szerzej jako wieloaspektowy element ludzkiego zy-
cia. Na wystepowanie lub nie tych czynnikéw wpty-
wa rodzaj niepetnosprawnosci. Dla osob, ktore nie sa
niepetnosprawne, istotna jest mozliwos¢ komunikacji
opartej o uwspolniona wiedze. W kontekscie relacji
z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna istnie-

je obawa o brak mozliwosci skutecznej komunikacji.

Niepetnosprawnos¢ intelektualna postrzegana jest
réowniez jako ta, ktora trudno kompensowad. Dru-
gim przykladem niepelnosprawnosci, ktéra nie za-
wsze da sie kompensowac, co moze miec¢ przetoze-
nie na mozliwos¢ realizowania potrzeb seksualnych,
jest niepelnosprawnos$¢ o podiozu genetycznym.
W przypadku partnerstwa kobiety i mezczyzny, kto-
rzy w przysziosci chcieliby posiada¢ wspolne biolo-
giczne potomstwo, niepetnosprawnos¢ o podiozu

genetycznym moze rodzi¢ obawy o zdrowie dzieci.

Co do warunkéw fizycznych, badanie pokazalo, Ze,
szczegolnie w przypadku kobiet z niepetnosprawno-
sciami, fizyczna atrakcyjnos¢ ma dla potencjalnych
partneréw znaczenie. Pojawia si¢ tutaj jednak pewna
sprzecznos¢. Jednoczesnie pozytywnie postrzegana jest
atrakcyjnos¢ fizyczna u kobiet z niepetnosprawnoscia
i prowadzi do to dysonansu poznawczego, bo niepel-
nosprawnos¢ nie kojarzy sie z dbatoscia o wyglad ze-
wnetrzny. Osoba z niepelnosprawnoscia czesciej , ubie-

rana jest” przez spolteczenstwo w wygodny szary dres.

Kazdy z powyzszych aspektow wigze si¢ z kwestia,
ktdra intuicyjnie moze by¢ oczywista, ale warto o niej
wspomnie¢. W budowaniu spoteczeristwa, w ktorym
kazda jednostka z niepelnosprawnoscia bedzie mogta
funkcjonowac w sposdb dla siebie zadowalajacy, istot-
na jest styczno$¢ przestrzenna. Warunkuje ona nie

tylko zaistnienie sytuacji potencjalnie sprzyjajacych
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realizowaniu potrzeb seksualnych, co jest warunkiem
niezbednym, ale réwniez sprzyja niejednostronnemu
definiowaniu niepelnosprawnosci. Osoba z niepeino-
sprawnoscia, jawiaca sie jako ,inny”, ,, dewiant” (Gof-
fman 2005), czesto jest figura obecna w spotecznym
swiecie, mediach, stereotypach, a nie jednostka, ktdra
znamy osobiscie. Styczno$¢ przestrzenna jest niezbed-
na réwniez po to, zeby stereotypy mogta zastapi¢ wie-

dza wynikajaca z doswiadczenia.

Seksualnosc¢ ludzka to kwestia, ktora dotyczy kazde-
go, byta i zapewne bedzie poddawana dyskusji jeszcze
wielokrotnie. Istotne jest, abysmy w tej dyskusji nie
zapominali o kilku naukowych faktach. Po pierwsze,
seksualnosc¢ ludzka jest ptynna, dlatego krzywdzace
dla osob z niepelnosprawnosciami jest przekonanie,
ze z powodu odmiennych warunkéw fizycznych nie
sa one w stanie realizowa¢ swoich potrzeb seksual-

nych. Po drugie, na te warunki fizyczne nakladaja sie
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Who is Allowed to Go on a Date? About the Sexuality of People with Disabilities

Abstract: Sexuality is an inseparable part of our life and identity. The most of the population was born — and lives as — sexually significant,

apart from the group of people who are described as asexual. The laws of biology, however, are not always defined in the same way as so-

cially constructed meanings. Do women with disabilities have the right to go on a date? What barriers do they need to struggle with when

they decide to have children? Can they care about their sexual needs? What sexual activities are described by socially acceptable sex scripts?

I will try to answer these questions on the basis of literature analysis as well as my own research results. My research was carried out on

a group of women living with disabilities (multiple sclerosis) and their partners, as well as with a group of people who have no daily contact

with people with disabilities.

Keywords: disability, sexuality, relationships, symbolic interactionism
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Abstract: In the study of disability, an extremely important role is played by issues related to identity
changes occurring under the influence of experiences which alter the current course of life and force the
adoption of new roles and the adaptation of previously fulfilled roles. This is the nature of a disability
acquired in adulthood. It is a turning point that transforms the identities of women who must redefine
themselves and their places in a reality that is new to them.

The main goal of the article will be to show the changes that affect the identities of women who, as a re-
sult of an accident, acquired disability in adulthood. The study is based on autobiographical narrative in-
terviews. This method allowed me to reconstruct the trajectory of the lives of the respondents, showing
the process-like nature of the identities they shape, which have undergone changes under the influence
of the need to adapt to the conditions resulting from the acquired disability. Six women — diversified in
terms of age, education, professional position, and family situation, all of which influenced their roles

and social positions — were surveyed.
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the relational (Nordic) approach,

disability is presented as a phenom-

enon constructed in the interaction

between physical, mental, and sen-
sory deficits of people with disabilities and the barri-
ers inherent in the socio-economic organization and
the environment in which they function (Campbell
2009:95). It is a complex relationship between the
limitations inherent in individuals and the expecta-
tions of society (Wendelborg and Tessebro 2010:701-
714). As a result, people with disabilities are exclud-
ed from society due to the mismatch between social
expectations and their biological abilities (Tossebro
2004; Goodley 2011:18). In such an approach, the po-
sition of people with disabilities depends both on
the type and degree of disability as well as on the
limitations and requirements imposed on them by

society.

The complexity of contemporary societies and their
diversity requires looking at the process of margin-
alization of people with disabilities from the inter-
sectional perspective (Goodley 2011). This makes it
possible to show the importance of multiple posi-
tionalities for the search for differences between so-
cial groups as well as for enabling the identification
of mutually influencing factors that affect life and
contribute to the existence of inequalities in contem-
porary societies (Goethals, De Schauwer, and Van
Hove 2015). In this approach, individuals are devot-
ed to multi-dimensional discrimination based on
disability, gender, religion, income, age, cultural or-
igin, family status, and many other factors that are
interrelated and determine their position in society
(Hancock 2007).

Previous studies show that women with a disability
are experiencing double discrimination, i.e. based

on both gender and disability (Brooks and Deegan

1981; Ferri and Gregg 1998:429; Moser 2006; Ciapu-
ta, Krdl, and Warat 2014; Ciaputa et al. 2014; Deegan
2018). The situation of women with disabilities is
worse than men’s, both economically and socially
(Nosek and Hughes 2003). Both genders experience
discrimination based on disability, but men face
fewer barriers to achieving life goals than wom-
en do, and have a better chance of achieving typ-
ically male roles (Asch and Fine 1988; Nosek and
Hughes 2003:229-230). It all consists in the refusal to
let women exercise certain gender roles — especial-
ly maternal and educational — due to the disability
(Asch and Fine 1988:13; Finger 1991, Thomas 1997,
Wotowicz-Ruszkowska 2013; Ciaputa et al. 2014).
This is the result of cultural expectations for wom-
en with disabilities, which often ignore or repress
their sexuality, professional work, and motherhood,
which excludes them from the traditional roles of
wives, employees, and mothers (Finger 1992; Morris
1993; Barnes and Mercer 2008:74; McDonald, Keys,
and Balcazar 2007). Bodily aspects showing wom-
en as asexual and physically unattractive were also
important in the marginalization of women with
disabilities (Begum 1992:81; Asch and Fine 1997,
Milligan and Neufeldt 2001; Krdl 2018:88). As a con-
sequence, negative social perceptions about wom-
en with disabilities reduced their self-esteem and
contributed to their building negative definitions
of their Selves (Walsh and Walsh 1989; Brooks and
Matson 1982; Craig, Hancock, and Chang 1994; No-
sek 1996; Barnwell and Kavanagh 1997).

This shows that the gender of people with disabil-
ities is one of the important factors shaping the
self-image of people with disabilities and emerg-
ing under the influence of the social perception of
disability (see: Kumaniecka-Wisniewska 2006:61;
Thomas 1999:47). In this context, it becomes import-

ant to reveal the significance of gender for identities

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 71



Dorota Zuchowska-Skiba

shaped by people with disabilities (see: Forber-Pratt
et al. 2017).

The purpose of the article is to demonstrate the iden-
tities built by women with motor disabilities, who
lost their fitness in adulthood; it is to reveal what
changes they are undergoing under the influence of
having acquired a disability and confronting stereo-
typical ideas about disability at some stage of life.

Study on disability identity development

Research on the identity of people with disabilities
conducted by Kathy Charmaz (1995) has showed
that disability often appears in human life unex-
pectedly —i.e. as a consequence of illness or accident
—and results in the need for adaptation, which forc-
es a change in life and the need to build a defini-
tion of oneself adjusted to the limitations of one’s
body. In this understanding, the identity of a per-
son is a construct of mutually interacting individual
and contextual variables resulting from situations
that the individual had encountered (Simon 2004).
Therefore, identity might be subject to certain adap-
tations and changes in response to situational pres-
sures experienced by individuals (Deaux 1993; 2001;
Oyserman 2004). This process takes place under the
influence of assessments coming from the social en-
vironment; as a result, the individual changes the
picture of themselves, which leads to a change in
their identities (Dolch 2003:373). This points to the
processual nature of identity, which is being con-
structed and reconstructed throughout the entire
life of the individual (Jenkins 2005:3-4).

Anselm Strauss’s concept (1959, 2013) allows for look-
ing at identity as a process in which it is subject to
constant negotiations and changes resulting from

interactions between the individual and their social
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environment (Strauss 1995; Konecki 2015:17).Accord-
ing to this concept, changes in identity are the con-
sequence of critical incidents, referred to as “turning
points,” which means that a person — in the face of
new facts or events — has to revise their views and
opinions, and look at many matters in a new light in
order to assess them (Strauss 1959:92). Biographical
situations generate many critical incidents which in-
fluence significant changes in identity that is being
realized during the analysis of the history of one’s
life (Strauss 1959:93). As a result, people are constant-
ly composing and revising their autobiographies, and
the changes taking place in the images created by so-
cial actors and their interpretation constitute “critical
points” in the development of their identities (Carr
1986:76). As a consequence of this process, self-image
might change under the influence of events signifi-
cantly affecting the image of oneself (Hormuth 1990;
Ethier and Deaux 1994). In critical situations, the ex-
isting identities can be challenged and new identities
replace them (Deaux 2001).

This is the nature of the acquisition of a disability,
which imposes critical reflection on one’s life and
causes changes in identity because of the need to in-
clude the disability in the image of oneself (Frank
1993; Charmaz 1995). The image of Self changes and
so does the relationship between the individual
and their environment, which is communicated in
feedback relations (Pigtek 2009). The existing iden-
tity must be supplemented with new aspects result-
ing from the need to define oneself and one’s place
and roles in society in relation to the disability. This
causes identity hybridization. The concept of hybrid
identities appears in the literature on the subject in
relation to a situation where the individual “lives
between different cultures” and experiences what
has been referred to as “cultural hybridity” (Burke
2009:4), which is due to the decision to immigrate
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and the need to live in another country (Stojkow and
Zuchowska-Skiba 2018), or getting married or enter-
ing into a relationship with a person of a different
nationality (Gongalves 2013). This term can also be
found in cultural studies and media. It appears as
a consequence of mixing genres and reconciles con-
tradictions by combining elements and eliminating
inconsistencies (Szczesna 2004:9). Because a similar
process takes places in the case of people with ac-
quired disabilities in relation to the identities they
are building, it seems reasonable to use this con-
cept in order to show the process of identity chang-
es taking place as a result of the loss of efficiency.
Previous analyses on the identities of women with
physical disabilities concerned the relationship be-
tween disability and sexuality, body image, and
life satisfaction. They revealed that although wom-
en with physical disabilities had the same sexual
needs and desires as women without disabilities,
their self-esteem, perception of their own bodies,
and satisfaction with sex life — and overall life sat-
isfaction — were all significantly lower than among
able-bodied women (Moin, Duvdevany, and Mazor
2009). Similar results were obtained by Alison Beck-
with and Matthew Kwai-SangYau (2013) in the study
of women with spinal trauma. They noticed that the
problems faced by the respondents concerned the
social perception of people with motor disabilities.
The negative image of physical disability function-
ing in society affected the perception of their own
bodies by women with disabilities, which translat-
ed into their lower self-esteem (Nosek and Hughes
2003; Taleporos and McCabe 2002). It also resulted
in a higher sense of social isolation, which deepened
the sense of exclusion (Nosek et al. 2003). Research
on the identities of women with physical disabilities
shows that contextual, physical, social, and emotion-
al dimensions of disability affect self-built images
(Nosek and Hughes 2003; Hughes et al. 2003).

Trajectories of the fate of women with
acquired disability — Research method

The primary goal of the research was to show the
changes that affect the identities of women who ac-
quired a disability as a result of an accident. In this
case, the acquisition of the disability was a turning
point that caused significant changes disrupting
the orderly development path of the respondents.
The purpose of the analysis was to present the tra-
jectory of constructing identities by women with
motor disabilities acquired in adulthood as a result
of trauma. This made it possible to understand the
processes occurring under the influence of external
events throughout the life of the individual, which
were beyond their control and were a kind of suf-
fering, i.e. the acquisition of permanent disability.
It also allowed for the reconstruction of how dis-
ability affected their self-definitions and perception
of themselves in relation to social expectations in
terms of fulfilling roles (see: Riemann and Schiitze
1992; Kubicki 2017).

To examine the identities of women with disabilities
acquired in adulthood, I used biographical narrative
interviews that allowed the respondents to recreate
ways of understanding themselves and their own
lives (see: Strauss 1959:96). The use of this research
method allowed for the recreation of the processu-
al logic of events and the resulting experiences that
influenced the self-image of the respondents and,
consequently, shaped their identities (Hermanns
1987:50). The interview was divided into three basic
areas. The first one included changes in self-image in
relation to one’s own disabled body and the loss of
independence resulting from the disability. The sec-
ond one was related to the change in the definition of
self in response to the social image of disability and

the perception of women with motor disabilities. The
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third one involved changing the roles and ways of
tulfilling them by women with disabilities in the con-
text of barriers and restrictions as well as prejudices
and stereotypes existing in society. This made it pos-
sible to reveal the changes in the identities of the re-
spondents as a result of an accident and the disability.
These three research fields were intertwined within
the statements from the respondents. This shows that
the experience of disability had a strong influence on
both the self-definitions of the respondents and the
roles they fulfilled as well as stereotypical images
with which they had to deal with in everyday life.
Therefore, they were treated together at the level of

analysis.

The sample selection was deliberate. The study was
preceded by the observation of the Internet in the
period September—October 2009 with the aim of se-
lecting blogs and Facebook profiles devoted to the
subject of coping with disability resulting from an
accident. As a consequence, contact was established
with ten women who shared their experiences in this
regard with other users. Six women participated in
the research and were interviewed via Skype. The
interviews were recorded and transcribed. All the
quotations used in this article were translated from

the Polish language.

Table 1. Characteristics of the respondents

age education place of residence

Interview1 28 higher medium-sized city
Interview 2 32 higher large city
Interview 3 37 secondary village
Interview4 42  secondary small city
Interview 5 49 secondary medium-sized city
Interview 6 52 secondary large city

Source: Self elaboration.
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The study involved interviewing six women with
motor disabilities, which they acquired as a result of
an accident at least two years before the study. Five
of the respondents used a wheelchair and one used
a specialized walker or crutches. Two of the respon-
dents lived in a large city, two in medium-sized cities,
one in a small town, and one in the countryside. Four
of the respondents had acquired secondary educa-
tion, and two had obtained higher education. They
had graduated before acquiring the disability. Before
the development of the disability, all of them had
been professionally active and remained in formal
or informal relationships. Four of the respondents
had children, who had been born at an earlier stage
in life. In addition, all of the respondents ran blogs,
video blogs, Facebook profiles, or portals where they
would describe their lives as well as share experienc-
es and give advice on cooking, raising children, fash-
ion, beauty, and sex; they also offer psychological,
legal, and counseling support to other women with

disabilities as well as their partners and families.
Study results

The conducted research showed that in the bi-
ographical interviews, the surveyed women distin-
guished between two periods of coping with their
disability and building a new self-image. The first
one, which began immediately after acquiring the
disability, was defined as the time of “experiencing”
disability and learning it. During this period, the re-
spondents learned about their limitations and had
to face the acceptance of the new situation and their
own disabled bodies. At that time, issues of social
roles, relationships with the environment, and the
sense of femininity remained suspended. The re-
spondents gave up activities undertaken before the
accident. They also avoided undertaking new activ-

ities for fear of failure.
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Stage one: Experiencing disability

The interviews indicated that all of the respon-
dents treated the moment of disability acquisition
as a turning point in their biographies. The lives as
they had known them were now disrupted by the
accident. As a result, the previous orderly develop-
ment path which they had built was broken, which
changed their position and forced a modification of

life plans. One of the respondents said:

I could not handle the situation; I was angry that
it happened to me. I had a good job, a boyfriend,
a planned wedding, and I lost it all in an instant.
The accident and disability meant that everything
changed, the endless search for therapy — increasing-
ly bizarre — to help me, blaming myself and others for
what happened. Formerly an independent, resource-
ful, and happy woman, I became helpless, in need of

help. (interviewl)

The sense of dependency that suddenly appeared
was a factor that negatively affected the self-esteem

of the respondents. Another respondent said:

The worst thing was the feeling of powerlessness and
total dependence on others. Until then, it had been
I who organized everything: holidays, trips, school;
and now I felt dependent on the help of others. I had
the impression that I was no longer needed and I was

only a burden. (interview 5)

A resignation from undertaking previous activities
and activities related to the implementation of roles
fulfilled in this period was a necessary stage for the
respondents. They felt that the past was over, but
could not yet decide how they would function in the
new situation. This time was a transitional period
(see: Strauss 2013:95). They invested a lot in building

their professional, family, and social position, and it
was difficult for them to accept the loss of what they
had achieved so far. In addition, they had stereo-
typical perceptions about people with disabilities
and disability acquired before the accident, which
were of a negative character. This further strength-
ened their sense of fear of what awaited them in the
future. According to the respondents, relationships
with the environment in the first months after ac-
quiring the disability were based on compassion.
As a result, they felt they had to be grateful for the
kindness and help of others, but they felt rather lost
and scared or furious about their disability. This
meant that they often withdrew from relationships
to avoid situations in which they felt emotional dis-

comfort.

In the interviews, the women also said that the ac-
quisition of the disability significantly influenced
their perception of their own disabled bodies, which
resulted in changes in the image of themselves and
forced modifications in defining themselves. In the
first months after the accident, they saw themselves
only through the prism of disability, which nega-
tively affected their self-esteem and sense of femi-

ninity. One of the women said:

What had been indistinguishable before the accident,
so common, now became a problem and suddenly
became very valuable. Everything had to be re-eval-
uated, but it was hard for me to reconcile that what
had been in my life just present so far suddenly no
longer mattered as a result of the accident. Roots and
a terrible haircut had been hard to bear, but then ev-
erything became about my disability; it was the most

important thing. (interview 6)

Another respondent, talking about the first months
after the accident, emphasized the changes that had
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occurred in relation to her body and its perception
by the social environment, i.e. both relatives and

medical staff(doctors, physiotherapists, therapists):

Check-ups and examinations, which I had to undergo
quite often right after leaving the hospital, were the
most difficult thing. I was ashamed, on the one hand,
of unshaven legs, neglected hands and feet, and, on
the other hand, I felt guilty for feeling this shame. It
seemed so shallow. Everyone around me was focused
on my health and fitness, and I was concerned about
my appearance. It was very difficult; I realized that
I was no longer a woman but a medical case. (inter-

view 3)

This feeling of guilt that one wants to take care of
their own body and improve its aesthetics was pres-
ent at this stage in all surveyed women, although
not all of them spoke about it in a direct way. State-
ments indicated that in this new situation in which
they found themselves, the sense of physical attrac-
tiveness must have fallen aside in relation to other
“more important issues.” What mattered at that time
was regaining at least partial fitness, learning to live
with the disability, and accepting dependence on
others. The respondents felt neglected and felt dis-
comfort, but they faced up to it as they felt that how
they looked like was not the most important thing at
that time. According to the women, during this pe-
riod disability dominated all aspects of their lives,

including femininity. One of the respondents said:

I could not afford to think about my appearance, even
about new clothes, although the old ones did not fit
in the new situation at all, because I could not put
them on without the help of others. As a result, for
many months my ‘“uniform’ consisted of a tracksuit
and T-shirt. It is hard to feel feminine in this situation.

(interview 2)

76 ©2020 PS] Tom XVI Numer 3

The respondents claimed that the feeling of physical
unattractiveness had a negative impact on their rela-
tionships with their partners. As they were ashamed
of their own bodies, dissatisfaction with their own
appearance brought fear of intimate intercourse. In
addition, due to disability, they were afraid of being
active in this area. They also claimed that no one
had informed them about the restrictions and they
had not received any support from medical staff or
numerous specialists with regard to changes that
would occur in their experience of sexuality due to

trauma.

Doctors said it heals well. Nurses joked that the scars
would be almost invisible. Physiotherapists said that
I'was making progress ... But no one talked to me about
what would change in my body, whether I would be
able to be a wife for my husband also in this intimate
dimension. I was ashamed to ask, everyone was so
focused on my health and fitness, and I wanted to ask
if I would have any more sex life. At that time, such

a question seemed absurd to me. (interview 4)

After some time, lasting from four to seven months,
the women — alongside learning about their capa-
bilities and limitations, and accepting changes in
appearance — began the next stage of building their

self-image and redefining their identities.

Stage 2: Compromises in constructed
identities

At the second stage, the surveyed women correct-
ed their plans and rebuilt their self-images. In their
opinion, this process continues to this day, despite
the fact that at least two years have passed since
they acquired their disability. According to the re-
spondents, since disability appeared in their lives,
they have had to constantly redefine their goals in
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relation to the possibilities they had as well as they
are facing stereotypical ideas about people with
disabilities and society’s expectations commonly
present in the culture. This had an impact on the
self-esteem of the respondents and resulted in con-
stant changes in their self-definitions, which were
modified both under the influence of social expec-
tations and their own limitations in a dynamic and
situation-dependent manner. This is illustrated by

the statement:

The hardest thing for me to get used to was pity from
others. The words ‘so young, so pretty and in a wheel-
chair’ showed that others only saw my disability and
that it was the most important for them. I had a feel-
ing that whatever I did, I would still be the one in the
wheelchair. With time I got used to it and I don’t care

anymore. (interview 4)

At this stage, the respondents tried to return to their
previously fulfilled roles and the activities that they
had undertaken before the accident. All of the re-
spondents said that with time they had ceased to
focus solely on their disability, and had begun to
focus on tasks and goals covering other areas of ev-
eryday life, e.g. cooking, helping children at school,
or looking for job opportunities. Social expectations
prevented them from returning to activities per-
formed before the accident. According to the wom-
en, the reconstruction of self-images at that time
was related to the perception of disability in society
and stereotypical images that excluded them from
the roles they had previously fulfilled. At this stage,
the respondents had to face the barriers inherent in
society and culture, and re-build their identity in
a collision with what was achievable for them not
only in the physical but also in the social dimension.
All of the women said that the environment denied

them many activities and needs, and hindered ac-

cess to social roles. Above all, the respondents
raised the issues with caring for their own physical
attractiveness. At this stage, all of the respondents
had to fight for the recognition of their right to im-
prove the aesthetics of their appearances. One of the

women said:

I knew I would spend my whole life in a wheelchair.
I felt terrible sitting in it in an old faded tracksuit.
I was convinced that no one saw me as a woman,
but a person — or a sexless creature — in a wheelchair.
I could not accept it; it was hard for me to convince
my loved ones, especially my mother, that we had to
go shopping for a few things that would look nice and
be easy to put on. I had to fight for what used to be

normal. (interview 1)

According to the women, the type of problems they
had to deal with changed at this stage; they were less
and less often associated with disability and more
and more often they were similar to those they had
struggled with before acquiring the disability. All
of the respondents said that once they had recon-
ciled with their disability, they had gotten to know
its consequences and had accepted their otherness,
they could focus on expanding their capabilities and
regaining independence wherever possible. One of

the women said:

The overprotection of my parents made me feel iso-
lated from life. I could not do anything myself. My
parents tried to organize everything for me and do
everything for me. They were baffled when I decid-
ed to return to my home and job. Although I was not
a child anymore, they still treated me like one. They
treated my idea for the future and the will to live in-
dependently with indulgent kindness, and discour-
aged me, continuously emphasizing that I could not

cope alone. (interview 2)
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When asked about how they perceived themselves
as women, the respondents referred to the idealized
image of femininity being about fulfilling caring
and sexual roles, caring for the home and them-
selves. In their statements, the interviewees focused
on their limitations in fulfilling roles and on the ex-
perienced exclusion from fulfilling them. One of the

women said:

The woman must cook, wash and do everything
around the house — and me? According to my relatives,
I am something like a mother, wife and woman, but it
is not the same. According to able-bodied people, ac-
quiring a disability means the loss of a part of feminin-
ity. According to others, if I am in a wheelchair, I am
not capable of fulfilling the role of mother or wife — but

this is just a harmful stereotype. (interview 3)

The important issue of sexuality would also appear
in the interviews. The respondents emphasized that
they were seeking advice on sex life after the inju-
ry on their own. They did not want to give it up,
but getting information and sexual rehabilitation
was very difficult. The women said how they were
most exposed to exclusion and discrimination in
this area. They emphasized that even regular visits
to the gynecologist now had a definitely different
course than before the accident. One of the women

said:

Women in wheelchairs have typical female problems,
e.g. inflammation or yeast infection, they need con-
traception and normal gynecological examinations.
Along with disability, it suddenly turned out that
what was necessary before the accident- e.g. cervical
smears every two years — was now completely unnec-
essary. As if a woman with a disability suddenly lost
her organs that biologically make her a woman. (in-

terview 5)
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Another respondent said:

The doctor did not even see the need for a gynecolog-
ical examination, he limited himself to an interview.
I was married, yet in the eyes of the doctor I was not
a woman who could normally live with her husband.

(interview 6)

According to the interviewees, this was not medi-
cally justifiable and resulted only from the stereo-
typical perception of women with motor disabilities

as asexual.
Concluding Remarks

Research shows that the identities of women with
acquired disabilities are hybrid. The constructed
identities were still not fully defined and can be
described as “incomplete” and “unclosed” (see
Szczegsna 2004). They enabled the respondents to
function in the here and now while remembering
what had once been and waiting for what will be
in the future. The women emphasized that they
were still in the period in which they negotiated
the final shape of their identity as women with dis-
abilities. During the interviews, the respondents
defined themselves as persons with disabilities as
well as women. These self-definitions were inextri-
cably linked and created a coherent self-image in
the biographical narratives of the women. Howev-
er, it can be seen that in the context of the exclusion
processes that the respondents experienced, they
more often referred to themselves as persons with
disabilities, while in relation to everyday life and
undertaken activities — as women. This shows that
in many areas disability played a more important
role in their perception of themselves, while in oth-
ers femininity came to the fore. In their statements,

the interviewees emphasized that one could “be
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a woman despite disability, have a loved one and
be loved” or said that “even a woman in a wheel-
chair can look good with the right clothes and
makeup,” or “despite the wheelchair I work and
I am a woman, wife, and mother of two wonderful
kids.” This shows that, in their opinion, femininity
was an element of identity that existed next to dis-
ability and was equally important to their self-im-
age. The results of the analysis reveal that in the
initial period after the injury this balance was dis-
turbed and the perception of self as a person with
a disability dominated all goals, activities, and ac-
tions. This also referred to caring for physical at-
tractiveness and sex life, and fulfilling the roles of
wife and mother, which at that time were pushed
into the background. Only with time did feminini-
ty appear in the self-definitions of the respondents
as an element of their identities that was equally

important to disability, which allowed the wom-
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Hybrydowe tozsamosci? Trajektorie Zycia kobiet z niepelnosprawnosciami nabytymi

Abstrakt: W badaniu nad niepetnosprawnoscia niezwykle istotng role odgrywaja kwestie zwigzane z przemianami tozsamosci do-
konujacymi sie pod wptywem doswiadczen, ktore zmieniaja dotychczasowy bieg Zycia i wymuszajq przyjecie nowych rél i adapta-
cje dotychczas wypetnianych. Taki charakter ma niepelnosprawnos¢ nabyta w dorostym zyciu. Stanowi ona punkt zwrotny powo-
dujacy transformacje tozsamosci kobiet, ktére musza na nowo zdefiniowac siebie i swoje miejsce w nowej dla nich rzeczywistosci.

Zasadniczym celem artykutu bedzie ukazanie przemian, jakim podlegaja tozsamosci kobiet, ktére w wyniku wypadku nabyty nie-
petnosprawnosé¢ w wieku dorostym. Badania oparto o autobiograficzne wywiady narracyjne. Metoda ta pozwolita na odtworzenie
trajektorii zycia respondentek, ukazujac procesualny charakter ksztattowanych przez nie tozsamosci, ktére ulegaty zmianom pod
wplywem konieczno$ci dopasowania sie do warunkéw wynikajacych z nabytej niepetnosprawnosci. Badaniu poddano 6 kobiet
zroznicowanych pod katem wieku, wyksztalcenia, pozycji zawodowej oraz sytuacji rodzinnej, ktére wplywaty na realizowane

przez nie role i zajmowane pozycje spoleczne.

Stowa kluczowe: tozsamos¢, kobiety z niepelnosprawnoscia, niepetnosprawnos¢ nabyta, niepetnosprawnos¢ ruchu, punkt zwrotny
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Abstrakt: W drugiej polowie dwudziestego wieku tematyka niepetnosprawnosci stata sie przed-
miotem debat akademickich i badani empirycznych prowadzonych na gruncie nauk spotecznych w ra-
mach dwdch réwnolegle rozwijajacych sie nurtéw. W pierwszym z nich — socjologii medycyny (medical
sociology), uwage koncentrowano na naturze i przyczynach choréb przewlektych i niepelnosprawno-
$ci, stawiajac w centrum zainteresowania szeroko rozumiane dysfunkcje zdrowotne, interpretowane
najczesciej w ujeciu indywidualnym. W drugim nurcie — studiach nad niepetnosprawnoscia (disability
studies), uwaga badaczy skupiata si¢ przede wszystkim na problemach spotecznych (model spoteczny)
jako zrédle niepelnosprawnosci oraz na adekwatnych im $rodkach zaradczych. W modelu spotecznym
niepelnosprawnos¢ traktowano przede wszystkim jako pochodng szeroko rozumianych ograniczen ze-
wnetrznych, a nie jako konsekwencje dysfunkcji na poziomie organizmu.

Celem artykutu jest przyblizenie zatozen teoretycznych tych dwdch nurtéw z jednoczesnym uwzgled-
nieniem opinii 0séb niepetnosprawnych, jako gtosu uzupetniajacego argumentacje w toczonej dyskusji.
Opinie na temat istoty wtasnej niepelnosprawnosci, jej zrédet i konsekwencji wyrazone zostaty przez
45 0s6b niepetnosprawnych, ktére wziety udziat w badaniach terenowych zrealizowanych z wykorzy-
staniem techniki indywidualnych wywiadéw pogtebionych. Uczestnicy badania na ogét interpretowali
swoja niepetnosprawnosd i jej przyczyny w perspektywie medycznej (indywidualistycznej). Sama dys-
funkcje traktowali jako fundamentalng dla budowania statusu centralnego, w mniejszym stopniu przy-

pisujac przyczyny swojej niepetnoprawnosci uwarunkowaniom spotecznym.
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wiecej wiemy o przyczynach

i naturze niepelnosprawno-

$ci, tym trudniej o jej jedno-

znaczna, definicyjna wyktad-
ni¢. Niepetnosprawno$¢ jest niewiadoma, ktdrej
doswiadczamy, ale niekoniecznie ja rozumiemy
(Albrecht, Seelman, Bury 2001: 1). Paradoksalnie,
odejscie od prostych i potocznych interpretacji wia-
sciwych dla wiekéw minionych — dewiacji jako grze-
chu, przyczyny przestepstw czy choroby (Conrad,
Schneider 1992: 27-28) i wprowadzenie problema-
tyki niepetnosprawnosci do dyskursu naukowego,
skutkowalo mnogoscia i sprzecznoscia jej interpre-
tacji. Wiazato sie to z proba zrozumienia zaleznosci
pomiedzy schorzeniem (disease), choroba (illness) czy
niepelnosprawnoscia. Rezultaty tych zabiegéw pro-
wadzily do rozdzwieku pomiedzy instrumentami
zaprojektowanymi do opisu i diagnozy choroby lub
niepelnosprawnosci a mozliwoscia ich operacjona-
lizacji i wykorzystania w badaniach. W rezultacie
doszto do uksztalttowania si¢ rozbieznych stano-
wisk pomiedzy pracownikami stuzby zdrowia, do-
magajacymi si¢ jednoznacznych kategorii diagno-
stycznych, potrzebnych do klasyfikowania choréb
i schorzen, oraz badaczami stuzby zdrowia, demo-
grafami, epidemiologami zdrowia publicznego, kto-
rzy starali si¢ zrozumiec szerszy kontekst powigzan
pomiedzy schorzeniem a niepelnosprawnoscia (Al-
brecht 2010: 193).

Sytuacji nie utatwiat fakt, ze gtéwny akcent w bada-
niach dotyczacych zdrowia i choroby przesuniety
zostal w kierunku ,spotecznych determinant zdro-
wia”, takich jak praktyki i warunki zycia spotecz-
nego (styl zycia, poziom zycia i charakter pracy),
pozycja klasowa (dochod, wyksztalcenie i zawod),
sytuacje stresowe, ubdstwo i warunki gospodarcze
(bezrobocie, recesja), czynniki polityczne (polityka,

swiadczenia spoteczne) i czynniki religijne. Wszyst-
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kie one tworzyly zlozony zbidr elementow, ktore
w zaleznosci od kontekstu i wzajemnych powia-
zan mogly wywiera¢ pozytywny lub negatywny
wplyw na zdrowie jednostek, grup i spolecznosci.
Uwarunkowania spoteczne z jednej strony sprzy-
jaty chorobie i niepelnosprawnosci, ale z drugiej
zwigkszatly szanse na jej zapobieganie lub radzenie
sobie z nia (Cockerham 2016: 4).

Chociaz dostepne dane jasno wskazuja, ze wiek-
szos¢ przewleklych dolegliwosci skutkuje powsta-
niem niepetlnosprawnosci, to zwiazek pomiedzy
choroba a niepelnosprawnoscia jest zagadnieniem
ztozonym (Gabe, Bury, Elston 2004: 79). Ztozonos¢ te
podkreslal w swojej wptywowej pracy Saad Z. Nagi
(1965), wprowadzajac rozrdznienie pomiedzy: 1. pa-
tologia (zaktocenie naturalnych proceséw w organi-
zmie, gdy probuje on wrdci¢ do normalnego stanu),
2. uszkodzeniem (anatomiczne lub fizjologiczne
nieprawidlowosci), 3. ograniczeniem funkcjonal-
nym (ograniczenie, ktore uposledza zdolnos¢ osoby
do podejmowania codziennych aktywnosci i wyko-
nywania rél spotecznych) i 4. niepelnosprawnoscia
(ekspresja ograniczen funkcjonalnych w kontekscie
spotecznym, bedaca pochodng interakcji pomiedzy
jednostka a srodowiskiem, w ktérym sa definiowa-
ne role spoteczne). W tym duchu Phillip Wood przy
wsparciu Michaela Bury’ego opracowat Miedzyna-
rodowa Klasyfikacje Funkcjonowania, Niepelno-
sprawnosci i Zdrowia, ktora poszerzyla medyczny
model choroby o zagadnienia psychospoteczne
i spoteczne (ICIDH 1980). Dalsze zmiany w tym kie-
runku wprowadzono 20 lat pdzniej w nowej wersji
klasyfikacji ICF. Opisujac niepetnosprawnos¢, prze-
sunieto w niej punkt ciezkosci w kierunku kwestii
spotecznych: od klasyfikacji ,,skutkéw choroby” do
klasyfikacji ,sktadnikow zdrowia” z uwzglednie-
niem ,,czynnikéw srodowiskowych” i ,,czynnikow

osobowych”, ktére moga odegrac istotna role w po-
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wstawaniu niepetnosprawnosci (ICIDH-2 2001).
W tym nowym spojrzeniu niepelnosprawnos¢ trak-
towana byla jako zlozony konstrukt zwigzany za-
rowno z funkcjami (czynnosciami ukladéw ciata —
przyp. TM) i strukturami ludzkiego ciata (budowa
anatomiczng — przyp. TM), jak i z codzienng, zada-
niowa aktywnoscia. Natomiast uposledzenie defi-
niowano wylacznie w odniesieniu do tych funkgji
i struktur (Haveman 2006: 79).

W tym ujeciu istotnym pytaniem jest to, jaka role
w  ksztaltowaniu niepelnosprawnosci odgrywa-
ja owe funkcje i struktury, w jakim za$ — czynniki
spoleczne. Poszukiwanie odpowiedzi na to pyta-
nie zaczelo wyznacza¢ o$ sporu pomiedzy repre-
zentantami socjologii medycyny (medical sociology)
i przedstawicielami studiéw nad niepelnosprawno-
Scia (disability studies). Aktywnosc¢ tych pierwszych
koncentrowata si¢ wokot paradygmatu dewiacji
spotecznych, natomiast drudzy rozwijali paradyg-
mat spotecznej opres;ji (Thomas 2010: 51). Socjologia
medycyny byta odpowiedzia na ,dysfunkcjonal-
nos¢ medycyny, jej nieprzystosowanie do potrzeb
zdrowotnych spoteczenstwa” (Sokotowska 2009:
27), natomiast studia nad niepetnosprawnoscia byty
,teoretycznym ramieniem wspierajagcym ruchy spo-
feczne na rzecz osob niepetnosprawnych” (Snyder
2006: 478 [ttum. wiasne]). Dla socjologéw medycyny
czynniki kontekstowe — spoleczne, kulturowe, poli-
tyczne czy infrastrukturalne, pelnia role zmiennych
posredniczacych w ciagu zaleznosci wigzacym
przyczyne (etiologia) z uposledzeniem (patologia)
i manifestacja (niepetnosprawnosc¢). Przedstawi-
ciele studiow nad niepetnosprawnoscia podwazaja
istnienie bezposredniego zwiazku pomiedzy upo-
Sledzeniem a niepelnosprawnoscia, wskazujac, ze
ta ostatnia warunkowana jest przede wszystkim
wplywem czynnikéw spolecznych, a nie dysfunk-

¢jami na poziomie organizmu.

86 ©2020 PS] Tom XVI Numer 3

Poréwnanie genezy oraz ogolnych zatozen rozwija-
nych w obrebie socjologii medycyny i studiéw nad
niepetnosprawnoscia jest jednym z celéw artykutu.
Zabieg ten pozwolit zarysowac kontekst teoretycz-
ny, a tym samym stworzy¢ punkt odniesienia dla
realizacji celu nadrzednego. Celem tym bylo przed-
stawienie opinii 0sob niepetnosprawnych, z zatoze-
nia niezaangazowanych laikéw, na temat tego, jak
rozumieja swoja niepetnoprawnos¢, jakie czynniki
ja wywotuja i co warunkuje proces wychodzenia
z niepelnoprawnosci. Przyjeto, ze wiedza laikow
rozumiana jako idee i perspektywy, ktore wykorzy-
stywane sa do interpretowania wlasnych doswiad-
czen zwigzanych z choroba i niepelnosprawnoscia
w zyciu codziennym (Gabe, Bury, Elston 2004: 135),
moze stanowi¢ wazny glos w toczonej dyskusji.
Opierajac sie na ich opiniach, podjeto réwniez pro-
be odpowiedzi na pytanie, czy rozumienie wiasnej
niepelnosprawnosci przez osoby niepetlnoprawne
jest blizsze stanowisku indywidualnemu (medycz-
nemu), czy spotecznemu. Inaczej piszac, czy osoby
niepetnosprawne mogtyby petnic role niezaangazo-
wanych rzecznikdéw ktérej$ ze stron prowadzonej
polemiki. Interpretacji dokonano w oparciu o ma-
terial empiryczny uzyskany w trakcie indywidual-
nych wywiadéw poglebionych z osobami niepel-
noprawnymi réznigcymi sie¢ stopniem i rodzajem

niepetnoprawnosci.

Roznica perspektyw — socjologia
medycyny i studia nad
niepelnosprawnoscia

Socjologia medycyny (medical sociology) wywodzi
si¢ z trzech przenikajacych si¢ koncepcji: medycyny
jako nauki spotecznej (medicine as a social science), me-
dycyny spotecznej (social medicine) i socjologii jako
nauki o medycynie (sociology of medicine). Wszystkie

trzy koncentrowaty si¢ na wyjasnieniu zwiazku po-
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miedzy uwarunkowaniami spotecznymi a proble-
mami zdrowotnymi przy zalozeniu, ze choroba jest
zawsze W sposob posredni zalezna i warunkowana
przez dzialania spoleczne i srodowisko kulturowe
(Bloom 2002: 11).

Z czasem rozwoj socjologii medycyny zaczal poste-
powac¢ w dwdch nurtach, ktére Robert Strauss (1957:
203) okreslit jako socjologie o medycynie (sociology of
medicine) i socjologie w medycynie (sociology in medi-
cine). W obrebie pierwszego nurtu badania koncen-
trowaty sie na takich czynnikach jak struktury or-
ganizacyjne, zwiazki pomiedzy petnionymi rolami,
systemy wartosci, rytuaty i funkcje medycyny jako
systemy zachowan spotfecznych. Byty one prowa-
dzone przez osoby dziatajace na niezaleznych sta-
nowiskach, poza formalnym otoczeniem medycz-
nym. Drugi nurt charakteryzowat si¢ badaniami lub
nauczaniem, ktore realizowano dzieki wspotpracy
przedstawicieli socjologii i medycyny. Wspolpraca
ta pozwalata integrowac rézne koncepcje, techniki,

ale i samych reprezentantéw tych srodowisk.

Ten ,podwdjny” uklad odniesienia ksztattowany
byt z jednej strony przez socjologie ogolna z jej me-
todologia, terminologia i zapleczem teoretycznym,
z drugiej zas przez instytucjonalng medycyne, kto-
ra ,oferuje” szereg problemow badawczych i prak-
tycznych podejmowanych w badaniach socjome-
dycznych (Skrzypek 2013: 8).

Socjologia medycyny stala si¢ rodzajem dziatalnosci
intelektualnej prowadzonej w obrebie medycyny,
jak i poza nia. W przestrzeni akademickiej osiagne-
fa pozycje instytucjonalng niezalezng od medy-
cyny, dzigki czemu zyskata podwdjng tozsamoscé
— ksztattowana w ramach dyscypliny macierzystej
oraz dzieki wspolpracy z instytucjami medycznymi

(Bloom 2002: 24). Z jednej strony postulowano, aby
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socjologowie dostrzegali i odpowiadali na rosnace
znaczenie medycyny we wspolczesnym swiecie,
z drugiej, aby nie wystepowali wobec niej z pozycji
podporzadkowanych. Realizujac te postulaty i pod-
kreslajac partnerstwo obu dyscyplin, proponowano
rozwoj nurtu okreslanego mianem socjologii z me-
dycyna (sociology with medicine) (Horobin 1985: 105).
Oredowat za tym réwniez Robert Strauss (1999:
109), ktory pot wieku po publikacji swojego wply-
wowego artykutu zauwazyl, ze wspodlczesnie nie
ma niczego zaskakujacego w tym, iz socjologowie
medycyny petnig role badawcza lub dydaktyczna
na polu medycyny (in) i jednoczesnie studiuja jakis
aspekt, ktory jej dotyczy (of).

Gdy przedstawiciele socjologii medycyny zaczeli
coraz chetniej korzysta¢ z dorobku socjologii, utra-
cila ona swoja podrzedna pozycje wzgledem me-
dycyny, a granice pomiedzy socjologia medycyny
i medycyna zaczetly sie zaciera¢ (Levine 1987: 5).
Mozna wskazac kilka przyczyn, ktore zadecydowa-
ly o zmianie tego statusu. Po pierwsze, kiedy cho-
roby przewlekte, a nie choroby o ostrym przebiegu
staty sie gtéwna przyczyna Smierci we wspotcze-
snych spoteczenstwach, nastapil wzrost znaczenia
socjologii medycyny dla nauk medycznych. Klu-
czowq role zaczely bowiem odgrywac zachowania
spofeczne i warunki zycia, wazne w procesie zapo-
biegania, powstawania i przebiegu chorob przewle-
ktych. Po drugie, w miare jak socjologia medycyny
dojrzewata jako nauka, dostarczata wielu wartoscio-
wych opracowan tak dla medycyny klinicznej, jak
i polityki zdrowotnej. Po trzecie, sukcesy badawcze
wzmocnity status zawodowy socjologéw medycy-
ny zarowno w obszarze medycyny, jak i socjologii.
Po czwarte, socjologia medycyny ustanowita wia-
sny kierunek badan, ktory objat praktyke medycz-
na i polityke jako przedmiot badan. W przypadku

zaniedban czy naduzy¢ niekompetentnych lekarzy,
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ograniczonego dostepu ludzi biednych do ustug
medycznych i stawiania intereséw zawodowych
przed interesem spotecznym socjologowie medy-
cyny stali si¢ merytorycznymi krytykami takich
praktyk, wystepujacymi z pozycji profesjonalistow
(Cockerham 2001: 4) czy wrecz ,,adwokatow diabla”
(Strauss 1999: 109).

Obserwowanym zmianom na polu socjologii me-
dycyny podlega rowniez problematyka niepeino-
sprawnosci, ktora —bedac ,, zjawiskiem o komponen-
tach medycznych i spotecznych — [wymaga — przyp.
T.M.] wzrostu zapotrzebowania na wiedze socjolo-
giczna i kompetencje socjologéw” (Ostrowska 2009:
146). Dzigki oparciu sie na tej wiedzy obserwujemy
obecnie humanizujacy zwrot na polu socjologii me-
dycyny. Charakteryzuje sie on odejSciem od optyki
biomedycznej i postawieniem w centrum zaintere-
sowania jednostki konfrontujacej si¢ z problemami
choroby i zdrowia. W tym znaczeniu biologiczne
ujecie choroby i chorowania (disease) dopetniane jest
o do$wiadczenia zycia z choroba (illness) (Skrzypek
2013: 10-11).

O ile socjologowie medycyny, dazac do wyjasnie-
nia przyczyn choréb lub niepelnosprawnosci, wia-
za elementy medyczne z elementami spolecznymi,
o tyle reprezentanci disability studies gtowna wage
przywiazuja do identyfikowania i niwelowania
barier spotecznych i kulturowych. Dla tych pierw-
szych to choroba (illness) lub niepetnosprawnosc¢
byta spotecznym doswiadczeniem, konsekwencja
uposledzenia funkcji organizmu. Dla drugich nie-
pelnosprawnos¢ byta skutkiem istniejacych nierow-
nosci spotecznych i spolecznej marginalizacji (Sha-
kespeare, Watson 2010: 65).

W tym duchu w studiach nad niepelnosprawnoscia

dominuje tendencja do odrzucania perspektywy
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mowiacej, ze niepelnosprawnos¢ jest problemem
indywidualnym. Zamiast tego formuluje si¢ zato-
zenie, ze jest ona konsekwencja spolecznej pato-
logii. Zwolennicy tego kierunku przyjmuja wrecz
za oczywiste, ze osoby, ktérym przypieto etykiety
fizycznie, sensorycznie lub poznawczo uposledzo-
nych (impairment), podlegaja ideologicznemu i mate-
rialnemu wykluczeniu (Goodley 2011: xi).

Studia nad niepelnosprawnosciqa nie rozwijaty
si¢ w sposOb paradygmatyczny, lecz ich poczatek
i rozwdj byly zwigzane z ruchami spotecznymi
inicjowanymi przez reprezentantow Srodowisk
0soOb niepetnosprawnych w Wielkiej Brytanii i Sta-
nach Zjednoczonych (Barnes, Thomas 2006: 3; Oli-
ver 2006: 7; French, Swain 2008: 19). Jednoczesnie
w ramach studiéw nad niepelnosprawnoscia Mike
Oliver przedstawil nowa wykiadnie¢ dla rozumie-
nia niepetnosprawnosci, ktora zapoczatkowata
rozwoj ,spofecznego modelu niepetnosprawno-
$ci”. Jednym z impulséw dla jego rozwoju staty
si¢ wytyczne ruchu na rzecz oséb niepetnospraw-
nych — The Union of the Physically Impaired Against
Segregation (UPIAS), ktdry odrzucal model nie-
pelnosprawnosci proponowany przez Swiatowa
Organizacje Zdrowia (Pfeiffer 2000). W manife-
Scie Podstawowe Zasady Dotyczace Niepelno-
sprawnosci (The Fundamental Principles of Disability)
opublikowanym w roku 1976 UPIAS definiowata
niepelnosprawnosc (disability) jako ,brak lub ogra-
niczenie aktywnosci, spowodowane taka organiza-
cja spoleczenistwa, ktdra nie bierze pod uwage (lub
robi to w stopniu niewystarczajacym) ludzi niepet-
nosprawnych fizycznie, a przez to wyklucza ich
z udziatu w gltéwnym nurcie zycia spolecznego”.
Uposledzenie (impairment) oznaczato natomiast
,catkowity albo cze$ciowy brak konczyny lub po-
siadanie wadliwej konczyny, narzadu lub funkcji
organizmu” (UPIAS 1976: 34, 14 [ttum. wlasne]).
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Bazujac na tych wskazdéwkach, Michael Oliver
w swoim ujeciu modelowym dotyczacym niepel-
nosprawnosci zwracal uwage na trzy kwestie. Po
pierwsze, niepetnosprawnos¢ jest wynikiem od-
dzialywania barier sSrodowiskowych i kulturowych,
a nie jest pochodna ograniczen funkcjonalnych.
Po drugie, niepelnosprawnos¢ nalezy analizowac
w sposOb holistyczny z silnym akcentowaniem jej
zwigzku ze srodowiskiem spotecznym. Po trzecie,
interwencje w zakresie ochrony zdrowia, rehabili-
tacji, edukacji czy zatrudnienia nalezy przeprowa-
dza¢ dopiero woéwczas, gdy rozpoznane zostana
ograniczenia srodowiskowe i opracowane sposoby
ich eliminacji (Oliver 1996).

Rozwojowi modelu spotecznego towarzyszylo
wprowadzenie do debaty naukowej takich pojec¢
jak ableism czy disablism, ktorych znaczenie nawia-
zywalo do obecnych w jezyku naukowym termi-
now ,rasizm” czy ,seksizm” i wspotgrato z para-
dygmatem spotecznej opresji (Thomas 2010: 41).
Ableizm (forma spolszczona) byt ,, zbiorem przeko-
nan, procesow i praktyk, ktore kreuja szczegdlny
rodzaj jazni i cielesnosci uznany za doskonaty, ty-
powy dla gatunku ludzkiego i dlatego tez koniecz-
ny lub wiasciwy. Niepelnosprawnos¢ oznaczata
zatem bycie nie w pelni czlowiekiem” (Campbell
2001: 44 [ttum. wlasne]). Z kolei disablizm (forma
spolszczona) byt ,,zbiorem zalozen i praktyk pro-
mujacych odmienne lub nieréwne traktowanie
0s0b z powodu rzeczywistych lub domniemanych
niepetnosprawnosci” (Campbell 2009: 21 [ttum.
wtlasne]). Oba zjawiska, wedtug zwolennikéw stu-
diow nad niepelnosprawnoscia, wpisywaly sie
w szeroki kontekst czynnikéw odpowiedzialnych
w przestrzeni spofecznej za instytucjonalizacje
dyskryminacji z powodu niepetlnosprawnosci.
Czynnikami tymi byly bariery strukturalne, ba-

riery Srodowiskowe, w tym tak zwany disablist lan-
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guage, oraz bariery w postaci postaw spotecznych
(Swain, French, Cameron 2003: 2-3).

Odmienne spojrzenie socjologéw medycyny i re-
prezentantéw studiéw nad niepetnosprawnoscia na
istote niepetnosprawnosci, jej przyczyny czy prze-
jawy skutkowalo formutowaniem szeregu wzajem-

nych zarzutow.

Przedstawiciele disability studies wysuwali wo-
bec socjologéw medycyny zarzuty, ktdére mozna
stresci¢ w kilku punktach. Po pierwsze, w opinii
stronnikow studidéw nad niepetnosprawnoscig
socjologowie medycyny postuguja sie definicjami
niepetnosprawnosci, ktore sg zasadniczo medyko-
centryczne, wlaczajac w to te, ktdre zawiera Mie-
dzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Nie-
pelnosprawnosci i Zdrowia. W ten sposob traktuja
uposledzenie jako przyczyne niepelnosprawnosci.
Po drugie, w badaniach osob przewlekle chorych
i niepelnosprawnych koncentruja uwage na cier-
pieniu oraz na indywidualnej, psychospolecznej
adaptacji do statusu ,spotecznego dewianta”, do
ktorego sprowadza si¢ zycie z niepelnosprawno-
Scia. Po trzecie, zbyt rzadko analizuja spoteczno-
-strukturalne lub interpersonalne manifestacje
i konsekwencje niepetnosprawnosci. Po czwarte,
ignorujq przedstawicieli sSrodowisk osob niepeino-
sprawnych lub sprowadzaja ich do roli 0osob ocze-

kujacych wspétczucia.

Z drugiej strony socjologowie medycyny formuto-
wali pod adresem zwolennikow studiéw nad nie-
pelnosprawnoscia zarzuty, ktéore mozna ujaé naste-
pujaco. Po pierwsze, ci, ktorzy rozwijaja spoteczny
model niepetnoprawnosci, nie doceniajg dostatecz-
nie wagi uposledzen. To one prowadza do rzeczy-
wistej niepetnosprawnosci poprzez ograniczanie

roznych form aktywnosci i rozbijanie tozsamosci
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spotecznych osob nig dotknigtych. Po drugie, swoja
uwage koncentruja przede wszystkim na ludziach
milodych, ignorujac w ten sposdb powszechnos¢
choréb przewleklych wsrdd osob starszych i po-
wiazang z nimi niepelnosprawnos¢. Po trzecie, pre-
zentuja zbyt przesocjalizowany, redukcjonistyczny
i jednowymiarowy obraz niepetnosprawnosci. Po
czwarte, brakuje im teoretycznego wyrafinowa-
nia w analizach problematyki niepelnosprawnosci
(Thomas 2010: 44—45).

Raczej trudno oczekiwaé, Ze reprezentanci obu
nurtéw osiagna peiny konsensus, ktory pozwolil-
by im wypracowa¢ wytyczne dla badan nad pro-
blematyka niepelnoprawnosci. Pewne kroki w tym
kierunku zostaly poczynione, a ich efekty mozna
obserwowa¢ w publikacjach, w ktérych swoje racje
przedstawiaja rzecznicy obu kierunkow badaw-
czych (zob. Albrecht, Seelman, Bury 2001; Scambler,
Scambler 2010). Konfrontacje te coraz czesciej skut-
kuja rozwazaniem racji strony przeciwnej (Thomas
2010), w ktérych glos 0sob niepelnosprawnych sta-
nowic¢ moze kluczowy element w procesie zblizania

obu stanowisk.

Rzecznicy wlasnej sprawy —
niepelnosprawni o sobie

,Dopuszczenie do glosu” osob, ktore przez diugi
czas znajdowaly si¢ na pozycjach podporzadko-
wanych w relacjach lekarz—pacjent czy terapeuta—
osoba niepetnosprawna, wienczylo dtugotrwaty
proces stopniowego odchodzenia od stygmatyza-
cji, segregacji, dyskryminacji czy medykalizacji.
Asymetria wiedzy, statusu i autorytetu przez dtu-
gi czas pomagata lekarzom kontrolowa¢ komuni-
kacje z pacjentami i zmuszac ich do funkcjonowa-
nia zgodnie z definicja sytuacji lekarza (Anderson,
Helm 1979).
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Z czasem dostrzezono, ze laik moze mie¢ swdj ,nie-
naukowy” poglad na chorobe, ktéry zderza si¢ z per-
spektywa lekarza. Proces leczenia staje si¢ zatem for-
ma negocjacji, a czasami przybiera postac¢ konfliktu
(Freidson 1970: 322). Sposob interpretowania wiasnej
choroby (illness) przez pacjenta moze by¢ podobny,
ale nigdy nie bedzie tozsamy z diagnoza medyczna
(disease). Jeden glos pochodzi ze $wiata zycia (voice of
lifeworld), drugi ze $wiata medycyny (voice of medicine)
(Mishler 1984: 321). I wlasnie te glosy osob dotknie-
tych dysfunkcja wskazywatly, ze choroba i niepetno-
sprawnos¢ to nie tylko ,zakldcenie” wystepujace na
poziomie organizmu, ale rowniez, czy moze przede
wszystkim, zaklocenie biograficzne (biographical di-
sruption), ktore burzy sposob organizacji zycia co-
dziennego i formy wiedzy, ktore tej organizacji za-
pewnialy stabilne oparcie (Bury 1982: 169). Cierpienie
moze prowadzi¢ do utraty wlasnego ja (loss of self),
bedacej wynikiem nie tyle bdlu fizycznego, co ko-
niecznosci zycia z ograniczeniami, doswiadczania
spotecznej izolacji, dyskredytowania definicji siebie
i bycia ciezarem dla innych (Charmaz 1983). W tym
sensie choroba czy niepetnosprawnosc¢ lezy u pod-
staw narracyjnej rekonstrukcji (narrative reconstruc-
tion), ktora jest proba wyznaczenia istotnych punk-
tow odniesienia dla odzyskania tacznosci jazni ze
spoteczenistwem, utraconej w wyniku choroby czy

niepetnosprawnosci (Williams 1984: 197-198).

Na ile utrata tej tacznosci (poprzez izolacje, wyklu-
czenie, dyskryminacje itp.) jest pochodng czynni-
kow biologicznych, na ile za$ spotecznych pozosta-
je kwestig sporng. Cennym wkiadem, ktéry moze
przyczynié sie¢ do rozwiazania tego sporu, jest bez
watpienia glos laikow — 0s6b niepelnosprawnych,
ktore ,negocjuja” swoja niepetnosprawnosc¢ zarow-
no w instytucjach medycznych (w trakcie leczenia
czy rehabilitacji), jak i w szerokim spotecznym kon-

tekscie codziennych aktywnosci.
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Rozstrzygajac ten problem — w jakiej mierze inter-
pretacja wlasnej niepetlnosprawnosci, jej zrddet
i konsekwencji wpisuje si¢ w nurt socjologii me-
dycyny (dysfunkcja somatyczna jako przyczyna
niepelnosprawnosci), na ile zas jest wsparciem dla
studidow nad niepetnosprawnoscia (niepeinospraw-
nos¢ jako skutek dysfunkcji spotecznej), odwotano
sie do opinii laikéw — 0sob niepetnosprawnych, nie-
zaangazowanych i niezaleznych rzecznikow ,wia-

snej sprawy”.

Osoby niepeinoprawne byty rekrutowane do ba-
dan za posrednictwem przedstawicieli organiza-
¢ji lub instytucji (stowarzyszen, fundacji, doméw
pomocy spolecznej), terapeutéow i lekarzy, ktorzy
w swojej pracy maja kontakt z niepelnoprawnymi
i jako osoby zaufane mogly zacheci¢ je do uczest-
nictwa w badaniach. Sposréd oséb wyrazajacych
chec uczestnictwa w badaniach wybrano w sposéb
celowy 45 z nich. Gtéwnym kryterium wyboru byla
niepetnosprawnos¢ somatyczna o umiarkowanym
lub znacznym nasileniu. Drugim kryterium byt ro-
dzaj niepelnosprawnosci. Przy wyborze zadbano,
aby préba byta pod tym wzgledem jak najbardziej

zroznicowana.

Badania zrealizowano na przelomie roku 2017
i 2018 z wykorzystaniem techniki indywidualnych
wywiadéw poglebionych. Z 33 osobami przepro-
wadzono wywiady bezposrednie w ich miejscu
zamieszkania, pracy lub innym wybranym przez
badanego miejscu, natomiast z 11 osobami wywia-
dy telefoniczne. Wszystkie rozmowy nagrywano,
poddawano transkrypcji i analizowano za pomoca
programu do analizy danych jakosciowych QDA

Miner.

! Wiecej na temat organizacji, realizacji oraz wynikéw badan
znalez¢ mozna w: Mastyk 2019.
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Opierajac si¢ na opisie choroby lub schorzenia
uczestnikéw badania, wyrézniono kilka rodzajow
niepetnosprawnosci: 1) niepetnosprawnos¢ rucho-
wa, 2) choroby uktadu oddechowego i krazenia,
3) choroby neurologiczne, w tym neurodegenera-
cyjne, 4) niepelnosprawnos$¢ narzadu wzroku, 5) no-
wotwory, 6) choroby rzadkie, genetyczne. Uczest-
nicy badania réznili si¢ roéwniez pod wzgledem
podstawowych cech socjodemograficznych, takich
jak: ple¢, wiek (21-94 lata), wyksztalcenie (podsta-
wowe— wyzsze), miejsce zamieszkania (wies-mia-
sto), stan cywilny. Dodatkowym kryterium, ktére
uwzgledniono w analizach, byta kategoryzacja do-
$wiadczanej przez badanych niepetnosprawnosci
z podziatem na ,stan” i ,chorobe”. Do pierwszej
kategorii zakwalifikowano osoby, dla ktérych nie-
pelnosprawnosé byta wzglednie stabilnym stanem,
ktory nie wptywal determinujaco (i negatywnie)
na ogolna kondycje fizyczna. W kategorii tej znala-
zty sie¢ osoby niewidome i stabowidzace, osoby po
amputacjach i takie, ktorych niepetnosprawnos¢
fizyczna zmuszala do korzystania z wozkow in-
walidzkich. W drugiej kategorii znalazty si¢ osoby,
u ktorych niepetnosprawnos¢ postepowata wraz
z poglebianiem si¢ choroby badz tez prawdopo-
dobienstwo wystapienia takiej zaleznosci (z per-
spektywy medycznej) bylo wysokie. Kategorie te
reprezentowaly osoby z miopatia, zespotem Marfa-
na, fakomatoza (w tym choroba Recklinghausena),
stwardnieniem rozsianym czy stwardnieniem zani-

kowym bocznym.

Wypowiedzi badanych na temat istoty doswiadcza-
nej niepetnosprawnosci pozwolity wyrdznic¢ kilka
charakterystycznych kategorii interpretacyjnych.
Najczesciej niepelnosprawnosé rozumiano jako na-
turalny element Zycia, ktéry zostal zaakceptowany
i nie wymaga doszukiwania si¢ przyczyn, formu-

fowania stosownych wyjasnien czy wskazywania
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winnych tej sytuacji (31 osob)’. Dotyczylo to za-
zwyczaj tych osob, ktdére byly niepelnoprawne od
urodzenia. Nie znaty Zzycia bez dysfunkcji, a ona
sama stawata sie ucigzliwym, ale w pewnym sensie
zwyczajnym elementem ich codziennosci. Postawa

ta widoczna byla w nastepujacych wypowiedziach:

Ja staram sie tak mysle¢, Ze jednak to nie jest nic ta-
kiego wielkiego, Zze staram si¢ w miare normalnie
funkcjonowac. Wiadomo, ze nie da si¢ wszystkiego
tak robi¢ jak osoby pelnosprawne, ale chce robi¢ jak
najwiecej, nie patrzec si¢ na to. Wiadomo, Ze nie za-
wsze wszystko od razu, ale jednak mysle, Ze jak bede
w to wkladata wigcej zaangazowania, to nie bede my-
Sle¢ o tym, Ze jestem osoba niepetnosprawna. Wiec
niepetnosprawnos¢ determinuje moje wybory, ale jak
juzich dokonam, to staram si¢ zy¢ normalnie, realizo-
wac te wybrane cele. Czasami to do mnie wraca, ale
staram si¢ o tym nie mysle¢. [W43/K/22, niewyksztat-

cone kos¢ udowa i ko$¢ miednicy]®

Nie jestem sobie w stanie wyobrazi¢ innego zycia, bo
ja sie z tym urodzitam. To jest dla mnie codziennos¢,
normalno$¢. Wiadomo, ze zdarzajq mi sie jakie$ chwi-
le buntu i tak dalej, dlaczego mnie to spotkato, takie
pytania, ale to si¢ zdarza bardzo rzadko, bo ja jestem
taka, mam pogodne usposobienie. [W18/K/29, prze-

puklina rdzeniowa, rozszczep kregostupa]

Wsrdd osob postrzegajacych swoja niepetnospraw-
nos¢ jako naturalny element Zycia znalazly sie
réowniez i takie, ktdre staly sie niepelnosprawne na

skutek wypadku, w wyniku urazu czy choroby. Go-

2 Opisujac istote swojej niepetnosprawnosci, uczestnicy bada-
nia podkreslali czesto kilka aspektéw i stad liczba wskazni-
kowych wypowiedzi jest wieksza od liczby uczestnikéw ba-
dania.

> W opisie kazdego cytatu znajduja sie kolejno: numer wywia-
du, pte¢, wiek oraz rodzaj niepetnosprawnosci lub przyczyna,
ktéra ja wywolata.
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dzily sie z tym faktem (zazwyczaj po czasie) i przyj-
mowaty, ze ich Zycie na pewno si¢ zmieni, ale nie
musi by¢ gorsze od poprzedniego. Przykladem tego

podejscia byty stowa dwojga rozmowcow:

Kazdy ma jaki$ krzyzyk. Kazdy musiat co$ dosta¢
albo dostanie. Z niepetnosprawnoscia trzeba si¢ na-
uczy¢ zy¢. Z niepetlnosprawnoscia sie zyje i trzeba ja
przede wszystkim zaakceptowac. Znam ludzi, ktérzy
nie akceptujg wilasnej niepetnosprawnosci, z nimi sie
nie da rozmawiac o ich niepetnosprawnosci, bo to jest
dla nich bardzo trudny temat, a dopoki si¢ niepetno-
sprawnosci nie zaakceptuje... ja nie traktuje tego, ze
nie widze, ze to jest jakas krzywda. Ja dwadziescia
piec lat temu, jak sie Smieje, przeszedtem na ciemng
strone mocy i tyle. To jest zupelnie co innego, to jest
inne zycie. Kiedys widzialem, wiem, jak wyglada nie-
bo, jak wygladaja kolory, potrafie sobie to wyobrazic.
[W29/M/40, ociemniaty]4

Jakos tak nie bytam po tym wypadku zatamana, bo
tam sobie zycie odbierajq niektdrzy, a ja myslatam, ze
co$ bedzie innego w moim zyciu. Teraz sobie tak roz-
myslam, co by byto, gdyby nie bylo tego wypadku.
Nie wiem, czy bym miata meza, czy bym miata dzieci
i dom. Przez wypadek to tez poznatam duzo ludzi,
zwiedzitam duzo miejscowosci, bo to obozy byty réz-
ne dla niepetnosprawnych, czy sanatoria, czy turnu-
sy rehabilitacyjne. Przed ciaza to jeszcze udzielatam
sie sportowo na wozku. Siatka, szermierka, takie rze-

czy. [W17/K/50, paraplegia]

Drugim, najczestszym sposobem interpretacji nie-

pelnosprawnosci bylo utozsamianie jej z choroba

* Uczestnikéw badania z problemami wzroku zaklasyfikowa-
no do trzech kategorii: 0séb stabowidzacych (tracacych wzrok
w przebiegu réznych schorzen), ociemniatych (ktére utracity
wzrok w wyniku wypadkoéw i schorzen po 5. roku zycia) i nie-
widomych (ktére urodzily si¢ niewidome lub stracity wzrok
przed ukonczeniem 5. roku zycia) (zob. PZN 2015).
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(22 osoby). Badani bardzo dokladnie opisywali isto-
te choroby, jej objawy, skutki, podjete terapie i spo-
soby leczenia. Choroba towarzyszyta im na co dzien
i codziennie mierzyli sie z jej konsekwencjami. Sto-
sunek taki mozna odnalez¢ w ponizszych wypo-

wiedziach:

Moja przypadlos¢ to neurofibromatoza, ktdra jest bar-
dzo rzadka choroba i o ktorej wiele lat si¢ nie mowi-
o i wielu lekarzy nawet nie wiedziato, co to jest za
choroba. Naprawde jest juz bardzo duzy postep, jesli
chodzi o te chorobe [...]. Ja oprocz tego jestem tez po
dwdch nowotworach i po bardzo rozleglym zawale
serca. Gldéwna moja niepelnosprawnoscia jest ta cho-
roba Recklinghausena, czyli NF1. Ta choroba z racji
tego, Ze jestem jeszcze obcigzona mutacja genu TP53,
jest to gen, ktéry odpowiada za choroby nowotworo-
we, ta choroba wydaje mi sig, ze w moim wieku przy-
spieszyla te choroby wszystkie, takie uposledzajace
funkcjonowanie. Na pewno ta choroba ma wplyw na
to, ze te bdole nowotworowe sa silniejsze i ciezej sie
to przechodzi. [W44/K/46, choroba Recklinghausena

i choroba nowotworowal

Dla mnie to jest po prostu zwykla jak gdyby choro-
ba. Podchodze do tego, jak podchodzi medycyna,
na ile$ tam tysigecy urodzen wystepuje mutacja genu
FBNI1, ktéry koduje fibryline. Ale to wynika po pro-
stu z takiej pewnej epidemiologii, ze wystepowanie
tego w populacji tak... tak wystepuje. Nie traktuje
tego ani jako zrzadzenia losu czy tez... nie ttumacze
tego w inny sposéb niz to, ze po prostu tak sie dzieje.
I poki co nie wiemy, skad sie bierze taka mutacja, to
znaczy medycyna nie wie, skad si¢ bierze taka mu-
tacja. I tyle, to mi wystarcza i nie potrzebuje innych

wytlumaczen. [W7/M/31, zespét Marfana]

Trzecim sposobem interpretacji istoty niepelno-

sprawnosci bylo powotywanie si¢ na sity transcen-

socjologii medycyny i studiow nad niepelnosprawnoscia

dentne, dzialanie opatrznosci czy przeznaczenia
(19 0sdb). Wskazywano tutaj boska ingerencije (cze-
sto postrzegajac ja przez pryzmat pokuty), powo-
lywano si¢ na los i nieuchronnos¢ jego wyrokéw.
W tym kontekscie niepetnosprawnos¢ utozsamiano
niekiedy ze swoistym darem. Ten trojaki, opatrzno-
Sciowy sposdb myslenia o swojej niepelnosprawno-

$ci mozna dostrzec w nastepujacych stowach:

Tak, ja mysle, ze to jest dopust bozy. Mam sobie sama
radzi¢ w milczeniu, nie skarzyc¢ sig, bo to jest moja po-
kuta zyciowa. Niepetnosprawnos¢ to wielka ucigzli-
wos¢, ale moze tez droga do uswigcenia. [W13/K/66,

stoniowacizna]

Mysle, ze tak miato by¢. Tak byto zapisane, ze mi sie
tak stanie. Mialam pecha. Najpierw, jak siedem lat
miatam, to ztamatam sobie noge. P6zniej, jak miatam
szesnascie, to ztamatam sobie reke. W wieku dzie-
wigtnastu ztamalam kregostup. I tak sobie to thu-
macze. Nie wiem, jako$ nie bylam zalamana z tego

powodu, ze miatam wypadek. [W17/K/50, paraplegia]

I mi si¢ wydaje, ze dla mnie to nie jest przeklenstwo.
Wydaje mi sig, ze to jest taki troche dar. Bo mnie wie-
cej to nauczyto niz... ja nie wiem, czy by mi nie odbi-
1o i nie siedzialabym w korporacjach i nie wiadomo
co, gdybym byta zupelnie zdrowa i mogtabym sobie
pozwoli¢ na rézne tam rzeczy, prace i tak dalej. Nie
wiem, czy by mi nie odwalito, czy nie bylabym wred-
ng taka suka, za przeproszeniem. [W20/K/50, stabo-

widzaca]

Czwarty sposob ,0oswajania” niepetnosprawnosci
byt zwiazany z wing (10 osdb) — niekiedy wlasna,
niekiedy innych. W tym pierwszym przypadku
winy doszukiwano si¢ w sobie, obarczano si¢ kon-
sekwencjami wlasnej nierozwagi, glupoty, braku

ostroznosci. W drugim przypadku wskazywano
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bezposrednich sprawcow swojej sytuacji. Oba te sta-

nowiska oddaja wypowiedzi dwdch rozmowcow:

Zdaje sobie sprawe z tego, ze sam sobie na to zapra-
cowalem, swoim trybem zycia, higieng zycia, dieta,
praca, stylem zycia. [...] Ale decydujaca role odgry-
wat stres. [W19/M/58, miazdzyca tetnic, stan po am-

putacji nég]

Tu nie ma co wiele wyjasnia¢. Uderzyl mnie samo-
chéd przy predkosci dziewieédziesiat kilometrow
na godzine. Miatem ucisk na rdzen kregowy, bylem
w $pigczce ponad trzy tygodnie i to jest taki okres,
po ktérym ten rdzen sie juz nie regeneruje. Do o$miu
godzin, gdybym miat to obcigzenie zdjete z tego kre-
gostupa, to moze ruszalbym nogami. [W36/M/36, pa-
raplegia]
Stosunkowo niewielu uczestnikéw badania
(6 osob) wskazywato, ze ich niepelnosprawnos¢
»poglebia si¢” (szczegoélnie w wymiarze doznac
psychicznych) na skutek postaw, jakie inni ludzie
przyjmuja w stosunku do nich. Charakteryzuja sie
one zaréwno dystansem opartym na niecheci, ale
rowniez nieadekwatnym wspdtczuciem czy wrecz
litowaniem si¢ nad ,niedolg” oséb niepelnospraw-
nych. Te kwestie uwypuklone zostaly w nastepuja-

cych stowach:

Ale jest tez w tym efekt tego, jak traktujg mnie inni.
Bo juz te plamy i guzki wystarcza, zeby gapili si¢ jak
na odmienica. Te dwa punkty lacze ze soba, to znaczy
przypadkowos¢ i podejscie innych. Potrzebuje wspar-
cia, a go nie mam. Dlatego ten efekt jest dla mnie tak
wyrazny i bolesny. Gdybym miat to wsparcie, moja
niepetnosprawnosc¢ schodzitaby na dalszy plan. Gdy-
bym byt bardziej akceptowany, zmotywowany, mial-
bym moze mniejszy brak wiary w siebie. Nie jestem

gabka, ktorg mozna wyptukac i wycisnac. Ja nasia-
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kam i zostaje to we mnie. Chocby wstyd mojego ojca,
ze ma niewydarzonego syna. [W33/M/39, choroba

Recklinghausena]

Mi sie wydaje, ze sama niepelnosprawnosc to jest
wiekszy problem 0sob petnosprawnych, ktére na nas
patrza gdzies tam z zewnatrz. Czy to jest osoba na
wozku, czy osoba niewidoma — oj biedny, oj biedna.

[W8/M/25, stabowidzacy]

Chociaz osoby badane réznity sie podejsciem do
swojej niepelnosprawnosci, a rézne sposoby rozu-
mienia jej istoty wspotwystepowaty w poszczegol-
nych wypowiedziach, to jednak wyrazny podziat
zarysowal si¢ pomiedzy osobami ze ,stabilng”
dysfunkcja oraz osobami chorymi. Gdyby spara-
frazowa¢ wypowiedzi wszystkich uczestnikow
badania i ujac¢ je w jednej, uniwersalnej metaforze
to w przypadku oséb z tej pierwszej kategorii nie-
petnosprawnos¢ nalezatoby rozumiec jako ,walke
z ograniczeniami” (najczesciej swoimi wilasnymi),
natomiast w przypadku tych drugich —jako ,walke
z chorobg”. Te rdznice zarysowaly si¢ w postawie

dwojga uczestnikdw badania:

To jest trudne, to jest trudne, jak to innym wyttuma-
czy¢. Jest to na pewno duzym utrudnieniem w Zyciu.
Jest to na pewno zmiana planéw zyciowych. Jest to
zmiana jakich$ tam wartosci, ale jest to tez pewnego
rodzaju wyzwanie, bo od wielu, wielu lat juz wycho-
dze z takiego zalozenia, Zze przeszkody sa po to, aby
je pokonywa¢, a nie po to, zeby przed nimi siadac. Bo
jak sie poddajemy przy byle trudnosci, to nie ruszy-
my z miejsca, to nic nie jesteSmy w stanie zrobi¢, dzia-
fac. Jak si¢ pokonuje te przeszkody, to do czego$ tam
mozna doj$¢. Miedzy innymi jest to jakis sens zycia,
zeby i8¢ do przodu, a nie poddawac si¢ czy zatamy-
wac przy jakim$ tam problemie. [W31/M/59, ociem-
niaty]
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Niepelnosprawnos¢... ale ja nie bede mowita ogdl-
nie, ale bede mowita o moim SM, to bomba zegaro-
wa. Caty czas tyka, ale ja nie wiem, kiedy wybuch-
nie. I tak bym to opowiedziata, zobrazowata. Na
razie, dzigki Bogu, mimo ograniczen, jestem zdolna
do samodzielnosci. Ale wystarczy kolejny rzut i nie
wiem, czy podniose sie z t6zka, czy zachowam mowe,
wzrok, po prostu tego nie wiem. [W39/K/54, stward-

nienie rozsiane]

Te jakosciowe roznice w stanowiskach poszczegdl-
nych uczestnikéw badania dostrzec mozna réwniez
w ujeciu iloSciowym — zestawieniu prezentujacym
liczbe wypowiedzi wskaznikowych przedstawicie-
li jednej i drugiej kategorii. Osoby z ,dysfunkcjq”
istotnie czesciej traktowaly swoja niepetnospraw-
nos¢ jako naturalny stan i akceptowaty go, nato-
miast osoby chore swoja niepelnosprawnos¢ cha-
rakteryzowaly zazwyczaj jako problem zdrowotny.
W przypadku pozostatych interpretacji nie wysta-
pila istotna réznica pomiedzy tymi dwiema porow-

nywanymi kategoriami rozméwcdéw (tabela 1).

Tabela 1. Liczba wypowiedzi wskaznikowych
na temat natury niepelnosprawnosci u oséb

z dysfunkcja i 0séb chorych.

Natura
Rozumienie przyczyny niepelnosprawnosci Test F
niepelnosprawnosci
choroba dysfunkcja
naturalny stan/akceptacja 16,1% 50,5% 16,7

problem zdrowotny/choroba  45,2% 18,9% 10,3

ingerencja sit wyzszych/Boga  12,8% 5,3% 2,54
zrzadzenie losu 9,7% 9,5% 0,06
dar 6,5% 2,1% 1,24
wina wtasna 0,0% 42% 0,79
skutek dziatania innych ludzi 3,2% 5,3% 0,09
stosunek innych ludzi 6,5% 4,2% 0,48

*Uwaga: roznica istotna statystycznie dla p < 0,05.

Zrédlo: opracowanie wiasne.

socjologii medycyny i studiow nad niepelnosprawnoscia

Co warte podkreslenia, zaréwno w pierwszym, jak
i drugim przypadku konsekwencji ograniczen czy
dolegliwosci chorobowych poszukiwano najczesciej
w sobie, wigzano je z niepelnosprawnoscia w spo-
sOb immanentny. Niezaleznie od tego, jak interpre-
towano swoja niepelnosprawnos¢ i jej przyczyny,
ksztattowata ona sposob zycia i wplywata na jego
jakos¢. Wokodt doswiadczanej dysfunkcji budowany
byt status centralny danej osoby. Badani zaznacza-
li, Ze o niepelnosprawnosci nie mozna zapomniec,
zbagatelizowac jej, nie uwzglednia¢ w procesie defi-
niowania i realizacji zyciowych celow. Ponadto nie
sposob wyobrazi¢ sobie Swiata (jakkolwiek utopijny
ten $wiat mialby by¢), w ktorym nie wywierataby

ona wplywu na przebieg tego procesu.

Co wiegcej, rozmowcy w przewazajacej wiekszosci
mowili o mozliwosci ,,wyjscia z niepelnosprawno-
$ci” jedynie pod warunkiem powrotu do normal-
nosci (sprawnosci lub zdrowia). Odwotywanie sig
do normalnosci, wyobrazonej — w przypadku oséb
niepetnosprawnych od urodzenia, badz tez do-
$wiadczanej — u 0sob, ktére zachorowaly lub uleglty
wypadkowi, stanowilo charakterystyczny punkt
odniesienia. Punkt ten, umiejscowiony na osi zycia
danej osoby, wyznaczal alternatywne sciezki: te ak-

tualna i te potencjalna.

W tej perspektywie osoby niepetnosprawne od uro-
dzenia konfrontowaty zycie wiasne z Zyciem spraw-
nych réwiesnikow, ktorzy stanowili dla tych pierw-
szych swoista kategori¢ odniesienia, wyznaczajac
pewne normy (wieksza samodzielnos¢, relatywna
fatwos¢ wyboru Sciezki zawodowej i edukacyjnej,
wieksze szanse na budowanie zwigzkéw emocjo-
nalnych, mozliwo$¢ realizowania zainteresowan
itp.). Osoby, ktdre staty si¢ niepetnosprawne na sku-
tek wypadku, urazu czy choroby, poréwnywaty

swoje zycie ,sprzed” z zyciem ,po”, dokonujac za-
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zwyczaj negatywnego bilansu. Z kolei osoby chore
przewlekle wracaly do czaséw sprzed choroby lub
tez do czasu sprzed kolejnego epizodu pogarsza-
jacego stan zdrowia (np. osoby ze stwardnieniem
rozsianym, stwardnieniem bocznym zanikowym
czy miopatia). Charakter tych trzech punktéw od-
niesienia obrazuja wypowiedzi trojga uczestnikow

badania:

Wkurza mnie to nieraz, musze si¢ thuc tym autobu-
sem nieraz godzing, a samochodem mozna byloby
zajecha¢ w dwadziescia minut. Jest godzina dzie-
wietnasta—dwudziesta, bierzesz samochdd, jedziesz
do galerii, robisz zakupy i jest swiety spokdj. A tak
to kosztuje to troche wiecej zdrowia, wigc sa jakie$
tam momenty, ktére na pewno ograniczaja, bo to tez
nie méwie o tym, ze to si¢ zyje w stu procentach tak
samo jak inni. Dzisiaj szukatem dwadziescia minut
kluczy do pracy, zanim wyszedlem z mieszkania,
a okazalo sig, ze lezaly na samym skraju blatu, a ja

tam reka nie siegnatem. [W26/M/27, niewidomy]

Ja bym sobie nie zyczyta, aby miec jakas dolegliwos¢
i chciatabym by¢ zdrowa i sprawna. Pomimo tych
moich lat to wolatabym by¢ sprawna i zebym sobie
dawata rade sama ze sobg, zebym nie potrzebowa-
fa takiej catkowitej opieki. Ten brak nogi wyzna-
czyl moj tryb zycia i on teraz ogranicza najbardzie;j.

[W4/K/94, stan po amputacji nogi]

Dalsze rzuty, to po kazdym juz wychodzitam z ja-
kim$ uszczerbkiem. Juz zostato mi zwiotczenie, nie
utrzymam sie teraz na nogach za dtugo. Mam osta-
biony wzrok, niedostuch i boje sie kazdego nastepne-
go rzutu, ze stang sie catkiem niesprawna, a przeciez
do tego ta choroba zmierza. Siada sie¢ na wdzku in-
walidzkim, zaczynaja si¢ problemy z oddychaniem,
potykaniem, méwieniem, nie mozna ruszyc¢ reka ani

noga. I cztowiek staje sig¢ roslinka. Wiem, ze jak dtu-
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zej pozyje, to mnie to czeka. [W37/K/56, stwardnie-

nie boczne zanikowe]

Truizmem jest spostrzezenie, ze kazdy swoja
niepetnosprawnos¢ traktuje inaczej, gdyz jest
elementem wplecionym w szeroki kontekst do-
Swiadczen osobistych i relacji spotecznych. Jed-
nakze na podstawie wypowiedzi uczestnikow
badania i w odwotaniu do argumentacji przed-
stawianej przez socjologéw medycyny i zwolen-
nikéw studiéw nad niepetnosprawnoscia mozna
sformutowac kilka waznych, ogélnych konkluzji.
Po pierwsze, niepelnosprawnos¢ interpretowa-
na byla przede wszystkim w perspektywie in-
dywidualnej z mocnym zaakcentowaniem wagi
elementéw medycznych (diagnozy, interwencji,
rehabilitacji czy leczenia). Po drugie, rozumienie
istoty niepetlnosprawnosci przez osoby nia do-
tkniete wpisywalo sie¢ w szeroki kontekst zroz-
nicowanych interpretacji, z ktérych kazda wyda-
je sie pelni¢ swoistg i wazna role w ,,oswajaniu”
swojej dysfunkcji. Po trzecie, w podejsciu do swo-
jej niepetnosprawnosci zarysowala si¢ wyrazna
roznica pomiedzy osobami, dla ktérych niepet-
nosprawnosc jest relatywnie stabilnym stanem,
i tymi, ktorzy uwazaja si¢ za osoby chore. W tym
drugim przypadku perspektywa medyczna byta
determinujaca. Po czwarte, wypowiedzi bada-
nych 0s6b w sposdb nieintencjonalny potwierdza-
ly istnienie takich zjawisk jak disablism czy able-
ism, poprzez wyrazne odwotywanie si¢ do swiata
,norm” wlasciwych dla oséb sprawnych (innych
lub siebie sprzed niepelnosprawnosci). Nie byla
to jednak dychotomia o wydzwigeku pejoratyw-
nym, w ktorej osoby niepetnosprawne stawiatyby
si¢ po stronie tych marginalizowanych czy dys-
kryminowanych. Tworzyta ona raczej specyficzny
ukfad odniesienia dla interpretacji wiasnej dys-

funkcji.
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Podsumowanie

Gdyby wypowiedzi uczestnikéw badania potrak-
towad jako glos w sporze pomiedzy socjologami
medycyny i reprezentantami studiéw nad niepel-
nosprawnoscia, to datyby one silniejsze wspar-
cie dla argumentacji przedstawianej przez tych
pierwszych. Niepelnosprawnos$¢ interpretowana
byta przede wszystkim w ujeciu indywidualnym,
a opowiedziane historie wpisywaty sie w liniowy
uktad: etiologia, patologia i manifestacja. W wigk-
szo$ci przypadkdéw niepelnosprawnos¢ ,poja-
wiata si¢” w momencie zaistnienia dysfunkcji
i byta z nig nierozerwalnie zwiazana. Szczegoélnie
mocno ta zaleznos¢ akcentowana byta przez oso-
by przewlekle chore, dla ktorych przebieg zycia
warunkowany byt nieuchronnym i koniecznym
uczestnictwem w konsultacjach, terapiach czy
interwencjach medycznych. Zatozenia modelu
spotecznego, ktory silniej podkresla wage barier
zewnetrznych w ksztaltowaniu niepetnospraw-
nosci, rzadziej znajdowaty potwierdzenie w roz-
mowach z uczestnikami badania lub miaty zna-
czenie drugorzedne. Dla badanych wychodzenie
z niepelnosprawnosci nie oznaczalo niwelowania
barier infrastrukturalnych czy spotecznych, ale
praktycznie najczesciej i najmocniej wiazano je
z powrotem do zdrowia lub , pelnej sprawnosci”.
Ten punkt widzenia pokazuje, ze w opinii bada-
nych niepetnoprawnos¢ byta w sposéb immanent-

ny powigzana z uposledzeniem.

Uczestnicy badania zwracali uwage, ze niepeitno-
sprawno$¢ ma nature wykluczajaca na réznych
plaszczyznach, ale réGwniez i tutaj akcentowana byta
czeéciej waga wiasnych niemoznosci niz wpltyw
czynnikéw zewnetrznych. Innymi stowy, badani
relatywnie rzadko opisywali siebie jako osoby wy-

kluczone czy dyskryminowane z powodu postaw

socjologii medycyny i studiow nad niepelnosprawnoscia

spotecznych, istniejacych wzorow instytucjonal-

nych czy rozwigzan infrastrukturalnych.

Mozna tutaj odwotac sie do danych ilo$ciowych po-
chodzacych z Europejskiego Sondazu Spotecznego
(ESS Round 9 2018), ktdre sa potwierdzeniem tej re-
latywnie niewielkiej skali doswiadczanej dyskrymi-
nacji. Pokazuja one, ze wsrdd osob niepetnospraw-
nych w Polsce jest stosunkowo niewielki odsetek
tych, ktérzy doswiadczaja dyskryminaciji. W bada-
niu sondazowym osoby niepelnosprawne wyroz-
niono na podstawie pytania o niepelnosprawnosé
biologiczng’: ,czy w wykonywaniu codziennych
czynnosci napotyka P. jakie$ utrudnienia wynika-
jace z dlugotrwatej choroby, niepelnosprawnosci,
jakichs dolegliwosci czy tez problemoéw natury psy-
chicznej?”. Na pytanie to mozna bylo udzieli¢ odpo-
wiedzi ,tak, w duzym stopniu”, ,tak, do pewnego
stopnia” i ,nie”. Przynaleznos¢ do grupy dyskrymi-
nowanej (pytanie: czy uznatby/-aby sie P. za osobe
nalezaca do grupy ludzi, ktéra jest dyskryminowa-
na, gorzej traktowana niz inne grupy w kraju?”)
zaznaczyto 10,6% osob ze znaczna niepelnospraw-
noscig i 6% z niepelnosprawnoscia umiarkowana.
Adekwatnie, 9,4% wsrod osob z pierwszej kategorii
i 1% z drugiej przyznato, ze czuje si¢ dyskrymino-

wana ze wzgledu na niepelnosprawnos¢.

Oczywiscie ten relatywnie niewielki odsetek nie
powinien usprawiedliwia¢ braku dziatan ukie-
runkowanych na poprawe sytuacji osob niepelno-
sprawnych. Wskazuje jednak, ze akcenty w spo-
sobie interpretowania niepetlnosprawnosci i jej
przyczyn nalezy roztozy¢ proporcjonalnie. Wiasci-

wym rozwiazaniem, ktére nalezatoby w tym celu

®> Takie szerokie, biologiczne kryterium niepelnosprawnosci
(Are you hampered in your daily activities by a chronic physical or
mental health problem, illness, or disability?) wykorzystywane jest
m.in. w badaniach Eurostatu realizowanych w krajach Unii
Europejskiej (zob. European Communities 2001).
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promowac, jest zblizenie stanowisk reprezentowa-
nych przez socjologéow medycyny i studidow nad

niepelnosprawnoscia.

Jak zaznaczono wyzej, takie inicjatywy sa juz po-
dejmowane. Ich pozadany kierunek wskazuja mie-
dzy innymi Tom Shakespeare i Nick Watson (2010:
72-74). Wedlug nich badania dotyczace niepelno-
sprawnosci powinny pokazywac to, co mysla i mo-
wia osoby niepelnoprawne, a nie to, co zaktadamy;,
ze powinny mysle¢ i méwié. Co wigcej, chociaz
istotne jest gromadzenie i interpretacja danych na
temat barier, uprzedzen czy ucisku, to jednak nie

mozna pomija¢ istotnych dla niepetnosprawnosci
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: Mastyk Tomasz (2020) Laicy jako rzecznicy. Opinie 0s6b niepetnosprawnych jako gtos w polemice toczonej przez reprezentantéw socjologii
i medycyny i studidw nad niepetnosprawnoscig. ,Przeglad Socjologii Jakosciowej”, t. 16, nr 3, s. 84-100 [dostep dzien, miesiac, rok].
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Laymen as Advocates: Opinions of People with Disabilities as a Polemical Voice in the
Discussion Held by Representatives of Medical Sociology and Disability Studies

Abstract: In the second half of the twentieth century, the thematic area of disability became the subject of academic debates and
empirical research conducted in the field of social sciences within two simultaneously developing currents. Within the first one,
i.e. medical sociology, attention was directed to the nature and causes of chronic diseases and disabilities, focusing on broadly
understood health dysfunctions, interpreted most often on an individual basis. Within the second one, namely disability studies,
the researchers’” attention was focused primarily on social problems as a source of disability (the social model) and on adequate
remedies. In the social model, disability was treated as a derivative of broadly defined external constrains, and not as a consequence
of bodily dysfunction.

The aim of this article is to present the theoretical assumptions behind these two currents while taking into account the opinion of
people with disabilities as a polemical voice in the ongoing discussion. Opinions on the nature of their own disability, its sources,
and consequences were expressed by forty-five people with disabilities, who took part in the field research carried out using the
technique of individual in-depth interviews. The participants generally interpreted their disability and its causes in a medical (in-
dividualistic) perspective. They treated the dysfunction itself as fundamental for building the central status, negating or ignoring
the basic premises of the social model.

Keywords: medical sociology, disability studies, disability, qualitative research
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Abstrakt: Jedna z powszechnie przywotywanych w literaturze koncepcji kultury organizacyjnej
jest ujecie E. Scheina, ktéry ujmuje kulture organizacyjna funkcjonalnie, interpretatywnie i dyna-
micznie, wskazujac na jej ztozonos¢ i wielopoziomowos$¢é. Schein przedstawil takze autorski spo-
sob badania kultury organizacyjnej, ktéry nazwat clinical research (CR). W tekscie autorki omdéwily
podejscie CR i wskazaty zakres wspolnych rozwigzan metodologicznych miedzy CR a diagnoza
psychologiczna, interwencja socjologiczng oraz etnografig. CR z diagnoza psychologiczna taczy po-
szukiwanie przez organizacje wsparcia (u badacza) i wymaganie zaangazowania cztonkéw orga-
nizacji w badanie. Podobnie jak interwencja socjologiczna A. Touraina CR postuguje si¢ wtasnymi
pojeciami badanych, opiera si¢ na ich refleksyjnosci i akceptacji konkluzji badania. Analogicznie
do etnografii CR kazda organizacje traktuje jako odrebny przypadek, za$ badacza uczula na state
budowanie relacji z badanymi. Wykorzystanie CR w badaniach kultury organizacyjnej jest zatem
unikalnym w procedurach badan organizacyjnych przykladem integracji metod badawczych nauk

spotecznych i humanistycznych.
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Anita Basinska, dr, socjolog, adiunkt, kierownik Katedry
Projektowania Uniwersytetu SWPS (School of Form). Naukowo
interesuje si¢ przede wszystkim praktycznym zastosowaniem
socjologii — badaniami spotecznymi, metodologia prowadze-
nia badan, wykorzystaniem wiedzy socjologicznej w realnym
zyciu. Uczestniczyta w licznych projektach badawczych, w tym
dotyczacych designu w domu dziecka, kompetencji dzieci, kre-
atywnosci dzieci, funkcjonowania przedsigbiorstw (kultury

organizacyjnej, dzialalnosci B+R), wolontariatu.

oncepcja kultury organizacyjnej Ed-
gara H. Scheina jest jedna z najpopu-
larniejszych koncepcji cytowanych

przez badaczy. Zalicza si¢ do para-
dygmatu funkcjonalistycznego, przede wszystkim
dlatego, ze kultura w tym ujeciu pelni okreslone
funkcje w organizacji i podlega swiadomym inter-
wencjom, a zatem mozna ja zmienic. Zaczynajac od
krotkiej rekapitulacji obecnosci koncepcji Scheina
w podrecznikach oraz od omdwienia jej zatozen,
w tek$cie przedstawiamy przede wszystkim za-
proponowane przez Scheina podejscie do bada-
nia kultury organizacyjnej — clinical research (CR)
— silnie zakorzenione w nurcie interpretatywnym
i uwzgledniajace dynamiczny charakter kultury.
Kontekst przedstawienia i analizy CR stanowia
inne — wybrane sposréd powszechnie wykorzysty-
wanych — procedury badania kultury organizacyj-
nej, czesto odwotujace sig nie tylko do odmiennych
zatozen metodologicznych, ale i do odmiennego
rozumienia kultury. Cel artykulu to prezentacja
podejscia CR jako sposobu badania kultury orga-

nizacyjnej, ktory w swych zalozeniach podobny

Adres kontaktowy:

SWPS

Uniwersytet Humanistycznospoleczny
Wydziat Psychologii i Prawa w Poznaniu
Katedra Projektowania

(School of Form)

ul. gen. T. Kutrzeby 10

61-719 Poznan

e-mail: abasinska@sof.edu.pl

jest do pewnych aspektéw wybranych procedur
psychologicznych, socjologicznych i antropolo-
gicznych, takich jak diagnoza psychologiczna, in-
terwencja socjologiczna i etnografia. Podejscia CR
nie da si¢ jednoznacznie zaklasyfikowa¢ do zadnej
z dyscyplin, ktore przywotujemy, i tym samym po-
stawi¢ znaku rownosci miedzy chociazby CR i dia-
gnoza psychologiczng czy CR i etnografia. Celem
tekstu jest jednak wskazanie pewnych wspodlnych

cech tych podej$¢ badawczych.
Kultura w ujeciu Edgara H. Scheina

Przeglad podrecznikéw — powszechna obecnos¢
koncepcji Scheina

W sierpniu 2019 roku dokonano w bibliotece Uni-
wersytetu Ekonomicznego w Poznaniu przegladu
podrecznikéw zaklasyfikowanych jako poswie-
cone kulturze przedsigbiorstwa i zachowaniom
w organizacji, uzupetnionych o ksiazki zawieraja-
ce w tytule pojecie , kultura organizacyjna”. Wpro-

wadzono ograniczenie dotyczace wydania ksigzki
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nie wczesniej niz w 2009 roku. Miato to pozwoli¢
na oszacowanie i zilustrowanie powszechnosci
przywotywania koncepcji Scheina w odniesieniu
do kultury organizacyjnej w najnowszej literatu-
rze propedeutycznej nauk o zarzadzaniu. Prze-
glad dziesieciu podrecznikow pozwala stwierdzic,
ze w wigkszosci z nich albo obecna byta definicja
kultury wedlug Scheina (Sikorski 2009; Czerska,
Szpitter 2010; Kozusznik 2014; Okreglicka 2019),
albo oméwiony zostat jego model (Srokowski 2011;
Czerska 2012; Kostera, Sliwa 2012; Robbins, Judge
2012). Tylko w dwdch przeanalizowanych podrecz-
nikach (Kmiotek, Piecuch 2012; Sutkowski 2014)
nie znalazly si¢ odniesienia do koncepcji kultury
Scheina. Komentarze autorow wskazuja na zna-
czenie tego ujecia, na przyklad Sikorski uznaje,
ze ta definicja nalezy do najbardziej znanych de-
finicji kultury organizacyjnej (2009: 155), zas Sro-
kowski okresla Scheina jako ,wybitnego badacza
organizacji” (2011: 28). Jednoczesnie powszechnos¢
przywotywania definicji i tresci kultury w ujeciu
Scheina nie przektada si¢ na przytoczenie jego po-
dejscia do badania kultury organizacyjnej i dia-
gnozowania problemoéw organizacji jako takich,
ani w tresci przeanalizowanych prac, ani w ich
spisach bibliograficznych nie znajdowaty si¢ prace

Scheina poswigcone podejsciu CR.
Rekapitulacja zalozen Scheina

Po pierwsze, dla Scheina kultura organizacyjna
jest jedna z kategorii kultur, w ktérych funkcjo-
nuje czlowiek. Najszersza kategoria kulturowa sa
makrokultury (macrocultures), ktére istnieja global-
nie, sa to: narody, grupy etniczne i religijne, gru-
py zawodowe (rozumiane szeroko, np. prawnicy,
inzynierowie, lekarze). Nieco wezsza kategoria sa
wiasnie kultury organizacyjne (organizational cul-

tures), czyli kultury organizacji prywatnych lub
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publicznych. Jeszcze wezsza kategoriq sa subkul-
tury (subcultures), czyli kultury grup zawodowych
funkcjonujacych wewnatrz organizacji. Ostatnia,
najwezsza kategoria sa mikrokultury (microcultures)
— mikrosystemy wewnatrz badz na zewnatrz orga-
nizacji (np. zespot chirurgéw, zespot pracowniczy)
(Schein 2010: 2). Schein podkresla, ze kultura nie tyl-
ko otacza czlowieka, ale przenika jego samego, jest
zinternalizowana. Kultura pomaga wyjasni¢ i znor-
malizowad rézne zjawiska w organizacji, na przy-
ktad zachowania niesubordynacji, brak wspdtpracy
w grupie, konflikty miedzy czlonkami grupy, réz-
nice pomiedzy zespotami pracowniczymi i sposoby
dopasowania do nich metod przekazania informa-
cji, wspdlnote wartosci i celow dla okreslonej grupy
zawodowej (Schein 2010: 9).

Po drugie, kultura organizacyjna jest dynamiczna,
zmienia si¢ poprzez funkcjonowanie w niej ludzi,
stale si¢ odtwarza. Jednoczesnie kultura gwaran-
tuje stabilizacje i niezmienno$¢ w takim znacze-
niu, ze okresla, jak cztonkowie organizacji powinni
postrzegad, czuc i dziala¢ w organizacji. Poza tym
czlonkowie organizacji podlegaja kulturze przymu-
sowo (Schein 2010: 3).

Po trzecie, Schein jako zwolennik podejscia cha-
rakterystycznego dla nauk o zarzadzaniu (culture
management) uwaza, ze kulturgq mozna zarzadzac,
zmieniac ja w drodze decyzji kierownictwa. Mana-
gement mozemy rozumie¢ nie tylko bezposrednio
jako zarzadzanie kulturg, ale takze jako manipu-
lowanie kultura, wykorzystywanie kultury do re-
alizacji pewnych celéw, selektywne propagowanie
niektorych jej elementéw. Przy czym Schein wielo-
krotnie podkresla, Ze zmiany te maja pomoc organi-
zacji (helpful changes), usprawnic jej funkcjonowanie,
poprawi¢ relacje miedzy pracownikami i tak dalej
(Schein 2010: 186).
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Schein wskazuje, ze kultura jest kreowana, utrwala-
na, rozwijana i manipulowana przez kierownictwo
od poczatku istnienia grupy czy organizacji. Wraz
z dojrzatoscia grupy kultura sie stabilizuje, wspie-
rajac strukture i podzielane znaczenia w grupie. Sa
dwie drogi zmiany kultury organizacyjnej: 1) w sy-
tuacji, gdy kultura staje si¢ dysfunkcjonalna, kierow-
nictwo rozwiazuje problem poprzez wprowadzenie
wlasnej, nowej kultury oraz 2) poprzez ewolucje.
W obu sytuacjach kierownictwo decyduje, jaka kul-
tura organizacyjna obowiazuje, inny jest tylko spo-
sob jej wprowadzenia. Ten dynamiczny proces kre-
owania kultury i zarzadzania jest istotq kierowania,
co uswiadamia, ze kierowanie i kultura sa dwiema

stronami tego samego procesu (Schein 2010: 3).

Schein obserwowat procesy przymusowej socjaliza-
cji w badanych firmach, ktére doprowadzatly albo
do akceptacji kultury, albo do rezygnacji z pracy
tych, ktorzy nie pasowali do organizacji (Schein
2015: 108). Sytuacje, w jakiej niektore aspekty rze-
czywisto$ci organizacyjnej sa podzielane, a inne
nie, i w jakiej wystepuja réznego rodzaju konflikty,
mozna wyjasni¢ na dwa sposoby: 1) nie powstata
kultura na poziomie calej organizacji — grupa nie
podziela podstawowych zatozen, 2) istnieje niewie-
le wspolnych korporacyjnych podstawowych zato-
zen — w organizacji wyewoluowalto wiele subkultur
z wlasnymi artefaktami, wartosciami i podstawo-
wymi zalozeniami (taka organizacje Schein postrze-
ga jako system wielokulturowy) (Schein 2015: 109).
Schein przywotuje swoje doswiadczenia z prowa-
dzenia szkolen (treningéw wrazliwosci), podczas
ktorych miat mozliwos¢ obserwowacd, jak wspdlne
doswiadczenie grupy stworzylo normy i specjalne
znaczenia, ktorych nowicjusz w grupie nie mogt
zrozumie¢, oraz jak przybycie nowego cztonka wy-
musilo ewolucje niektorych z tych norm i znaczen
(Schein 2015: 111).

Podejscie Scheina jednoznacznie wskazuje wigc na
odgorny kierunek ksztattowania kultury w organi-
zacji — kultura stanowi nie tylko przyjmowane, ale
tez narzucane cztonkom organizacji sposoby dzia-
fania i rozumienia rzeczywistosci. Takie rozumie-
nie kultury organizacyjnej wyptywa wprost z jej
funkcjonalnosci i podporzadkowania efektywnosci.
Warto zauwazy¢, ze cho¢ to tylko jeden z kierunkow
ksztaltowania sie kultury organizacyjnej, w ujeciu

Scheina jest on podstawowy:.

Jako sktadowa podporzadkowana efektywnosci
kultura organizacyjna to catos¢ fundamentalnych
zalozen, ktore dana grupa wymyslita, odkryla
lub stworzyta, uczac si¢ rozwigzywania proble-
mow adaptacyjnych do srodowiska i integracji we-
wnetrznej (Schein 2010: 18). W ujeciu Scheina kultu-
ra jest zawsze wlasnoscia jakiejs grupy. Kultura to
odzwierciedlenie wspdlnej nauki, ktorej czlonko-
wie doswiadczyli, starajac sie przetrwac, rozwijac i
jednoczesnie pozosta¢ wewnetrznie spdjni. Zatem
kultura sktada sie z komponentéw, ktére pozwala-
ja grupie radzi¢ sobie z zewnetrznym otoczeniem,
oraz z komponentéw, ktére pozwalaja radzi¢ sobie

wewnatrz grupy (Schein 2015: 108).

Schein skonstruowat tréjpoziomowy model kultury
w organizacji, ktory opisuje elementy kluczowe dla
zdefiniowania kultury i jednoczesnie zapewniajace
jej stabilnos¢. Kultura organizacyjna sklada sie za-
tem z trzech poziomoéw, mniej lub bardziej widocz-
nych, obejmujacych: artefakty, wartosci i podstawo-

we zalozenia.

Najbardziej uswiadamianym poziomem kultury or-
ganizacyjnej sa artefakty. Sg to wszystkie zjawiska,
ktore mozna zobaczy¢, ustysze¢, poczu¢, gdy wcho-
dzi sie do nowej grupy w nieznanej kulturze. Arte-

fakty dzielg sie na:
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 artefakty jezykowe: mity, jezyk, legendy;,
¢ artefakty behawioralne: ceremonie, rytuaty,
¢ artefakty fizyczne: sztuka, technologia, przed-

mioty materialne, moda, budynki.

Na kolejnym poziomie, mniej uswiadamianym niz
artefakty, a tym samym trudniejszym do zaobserwo-
wania przez badacza, kierownictwo i pracownikdw,
znajduja si¢ podzielane wierzenia i wartosci. W mo-
mencie powstania grupy ustalone zostaje, co jest do-
bre, a co zle, jak pracowad, co bedzie dziata¢. Wartosci
sa na wyzszym poziomie swiadomosci niz podziela-
ne wierzenia, poniewaz charakteryzuje je otwartosc¢
i dyskursywnos¢ (sa ,,otwarte do dyskusji” [open to
discussion]), podlegaja negocjacjom, a ludzie moga
sie z nimi zgadzac lub je odrzucac (Schein 2010: 26).
Nie wszystkie podzielane wierzenia i wartosci mu-
sza mie¢ wyjasnienie (racjonalne lub tylko racjonali-
zujace), nie musi wiec zostac¢ okreslony bezposredni
zwiazek miedzy nimi a osiggnigciami organizacji,
chociaz zgodnie z definicja istotny jest ich funkcjo-

nalny (nawet jesli tylko wyobrazony) charakter.

Z kolei najglebszy poziom kultury organizacyjnej
to podstawowe zatozenia kulturowe, ktére sg nie-
u$wiadomione i niewidoczne, ale uwazane w or-
ganizacji za oczywiste. Ci, ktérzy nie chca si¢ im
podda¢, nie podzielajg ich, uwazani sg za obcych,
szalencow i sa automatycznie usuwani z grupy
(Schein 2010: 23). Schein definiuje podstawowe za-
foZenia za Argyrisem i Schonem jako theories-in-use
— bezwarunkowe zalozenia sq podstawa i wyznacz-
nikiem zachowan, ktére mowia czlonkom grupy,
jak postrzegad rzeczywisto$¢, mysle¢ o rzeczach
i czud je (Schein 2010: 28). Maja one charakter niepi-
sanych, wzajemnych oczekiwan istniejacych pomie-
dzy pracownikami i pracodawcami, maja charakter
umowy, ktdéra Schein okreslit mianem umowy psy-
chologicznej (1980).
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Pomiedzy tymi trzema poziomami zachodza zwiaz-
ki — bez siegniecia przynajmniej w pewnym zakresie
po podstawowe zatozenia nie jest mozliwa poprawna
interpretacja artefaktow. Innymi stowy, istota kultu-
ry lezy we wzorach podstawowych zalozen, poprzez
ktdére dopiero mozna zrozumie¢ pozostate poziomy.
Podzielane wierzenia i wartosci oraz artefakty sa ma-
nifestacjg kultury organizacyjnej. W analizie kultury
wazne jest uswiadomienie sobie, ze artefakty, a cze-
Sciowo takze podzielane wierzenia i wartosci, s ta-

twe do zaobserwowania, ale trudne do interpretacji.
Sposoby badania kultury organizacyjne;j

Badania nad kultura organizacyjng prowadzone sa
dos¢ systematycznie od ponad 60 lat. W tym czasie
badacze stosowali rozne strategie poznania kultury
organizacji, tworzac oryginalne narzedzia badaw-
cze czy adaptujac istniejace do warunkoéw spotecz-
no-kulturowo-gospodarczych, w ktorych funk-
cjonowaly badane przez nich organizacje. Nalezy
podkresli¢, ze poznanie kultury organizacji polega-
o na badaniu stricte jej kultury lub badaniu kultur
narodowych i przekfadaniu zdefiniowanych wy-
miaréw na typologie kultur organizacyjnych (np.
Hofstede [2001], Ch. Hampden-Turner i F. Trompe-
naars [2002] poréwnywali wplyw wartosci i norm

kultury narodowej na zachowania pracownikdéw).

Tradycyjny podzial na ilosciowe i jakosciowe proce-
dury badan spotecznych mozna wykorzystac takze
w odniesieniu do procedur badan kultury orga-
nizacyjnej. Wérdéd badan o schemacie ilosciowym
(z takimi cechami podejscia iloSciowego jak pozy-
tywistyczne zakorzenienie, zaplanowanie, standa-
ryzacja i obiektywizacja gromadzenia danych oraz
statystyczna analiza wynikow — por. Creswell 2013)
mozna wymieni¢ badania, w ktérych badacze stoso-

wali kwestionariusze ankiet lub wywiadow (w la-
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tach 70. i 80. XX w. Harrison [1972], Handy [1983],
Deal i Kennedy [2000], Cameron i Quinn [2006],
w latach 90. XX w. Denison [1996]). Pytania obejmo-
waly rézne aspekty kultury (np. przywodztwo, za-
rzadzanie, wspolpraca, konflikt, misja organizacji,
wartosci) i na podstawie odpowiedzi klasyfikowano
kulture danej organizacji do okreslonego typu/kate-
gorii na zazwyczaj dwu- lub czterowymiarowej ma-
trycy. Badania iloSciowe pozwalaja w miare szybko
scharakteryzowac podstawowe aspekty kultury or-
ganizacyjnej i poprzez odniesienie do okreslonych
wymiaréow zidentyfikowac¢ kulture badanej orga-
nizacji. W ramach tych badan prowadzono i wcigz
prowadzi si¢ badania poréwnawcze, na przyktad
z wykorzystaniem kwestionariuszy Camerona
i Quinna czy Hofstede. Badania porownawcze kul-
tur w kilku krajach (Polska, Ukraina, USA, Niemcy;,
Rosja) prowadzit takze Sutkowski (2002).

Z kolei procedury jakosciowe (obejmujace szereg
roznych paradygmatdow; ich przeglad w podejsciach
do badania kultury organizacyjnej przestawiaja np.
Kostera 1996; Sutkowski 2008) w badaniach kultur
organizacyjnych to mniej lub bardziej dtugotrwa-
fe badania terenowe z wykorzystaniem roznych
metod (w zalezno$ci od problemu badawczego,
mozliwosci i potrzeb), takich jak: obserwacje (po
raz pierwszy w 1959 r. Donald. F. Roy, obserwacja
uczestniczaca w fabryce), shadowing (po raz pierw-
szy w 1973 r. Harry Walcott w szkole [Czarniawska
2011]), wywiady mniej lub bardziej formalne (Alves-
son 2002), analizy tekstow. Wymienic¢ nalezy takze
strategie badawcze oparte na triangulacji metod
i danych, jak badania etnograficzne (Czarniawska
1992; 2011; Kostera 2007) oraz studia przypadku (Ko-
necki 1994; 2007; Kotodziej-Durnas 2005, Kotodziej,
Kotodziej-Durnas 2012; Sutkowski 2012a). Te bada-
nia koncentruja si¢ na zrozumieniu danej kultury

organizacyjnej w jej kontekscie. Najwazniejszym ce-

lem jest maksymalnie poglebione badanie kultury
organizacji okreslonego typu, na przykfad badanie
przedsiebiorstwa japonskiego (Konecki 1994), stat-
ku morskiego (Kotodziej, Kotodziej-Durnas 2012),
agencji prasowej (Czarniawska 2011), szpitala (Sul-
kowski 2012a), uczelni wyzszych (Sutkowski, Seliga,
Wozniak 2016) lub wybranych aspektow kultury, na
przyktad symbolizmu (Kostera 2010). Przy czym
w badaniach tego typu wazna jest charakterystyka
kultury w konkretnej organizacji, a nie szukanie de-
finicji czy budowanie typologii. Jednoczesnie warto
zaznaczy¢, ze w efekcie otrzymuje si¢ zbior licznych
studiow przypadkow kultur organizacyjnych, ktore
pozwalaja lepiej rozumie¢ zjawiska kulturowe za-
chodzace w organizacji, cho¢ nie stanowia podsta-

wy do uogolnien.

Wsrdd  strategii badawczych nalezy wymienié
rowniez badania realizowane w ramach procedur
mieszanych: w latach 90. XX w. Hampden-Turner
i Trompenaars (2002) prowadzili wywiady i ankiety
z menadzerami, w latach 80. XX w. Hofstede (2001)
w ramach badan kultur organizacyjnych (nie badan
kultur narodowych) prowadzit poglebione wywia-
dy indywidualne z tym przedstawicielem firmy,
ktéry miat najwieksza wiedze na temat kultury (np.
z dyrektorem i sekretarka, dozorca), oraz ankiety
z pracownikami (zajmujacymi i niezajmujacymi sta-
nowiska kierownicze) w ramach badan 10 organiza-

cji dunskich i holenderskich.

Clinical research — badacz jako pomoc
w diagnozowaniu i rozwiazywaniu
problemoéw

Zdefiniowanie clinical research

Opisujac clinical research (CR), Schein nazywa go
wprost paradygmatem (1993) i gromadzenie da-
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nych w sytuacji klinicznej uzasadnia zaréwno
poprzez roznice wobec tradycyjnego, pozytywi-
stycznego ulokowania badacza wobec badanej
rzeczywistosci, niezbedna dla poznania kultury,
jak i poprzez efektywnos¢. CR zaklada zaangazo-
wanie badanych niezbedne ze wzgledu na fakt, ze
wedlug Scheina nie mozna bada¢ systemoéw spo-
tecznych bez dokonywania interwencji w ich isto-
te, a tym samym — bez ich zmieniania, co w szcze-

golnosci dotyczy kultury:.

Utrzymanie dystansu postulowane przez trady-
cyjne podejscia badawcze nie jest wigc w bada-
niach kultury mozliwe. Co wigcej — kliniczno$¢
badania, zwiazana z faktem, ze aranzuje ja sama
organizacja (jej przedstawiciele) w sytuacji, w kto-
rej poszukuje pomocy, prowadzi do wiekszego
zaangazowania czlonkéw organizacji i otwiera ja
na interwencje (niezbedna do poznania kultury),
co pozwala badaczowi na glebsze rozpoznanie:
procedur obronnych dziatajacych w organizacji,
ukrytych zalozen sterujacych zachowaniami, re-
lacji interpersonalnych i grupowych oraz wiadzy
i autorytetow. Budowanie pomocowej, wspierajacej
relacji (psycholog nazwalby to sojuszem terapeu-
tycznym) opiera si¢ na uzyskiwaniu przez sama
organizacje petniejszej wiedzy o sobie i zrozumie-
nia (Schein 1993: 14).

Schein podkresla, ze podejscia klinicznego nie
mozna utozsamia¢ ani z badaniem jakosciowym,
ani z etnografia organizacji (1993), ani nawet z tak
zwanym action research (1995), w ktérym inicjato-
rem badania jest organizacja. Podstawa odrebnosci
jest odrzucenie typowego dla paradygmatu pozy-
tywistycznego ulokowania badacza poza badana
sytuacja, jako zewnetrznego obserwatora. Tymcza-
sem CR wyptywa z potrzeby zmiany i interwen-

cja stanowi w nim kluczowy aspekt tak poznania
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organizacji, jak i rozwigzania jej problemu. Co
wiecej, Schein jednoznacznie odrzuca wykorzy-
stywanie wszelkich kwestionariuszy: skoro kazde
gromadzenie danych jest interwencja, to proble-
mem badan standaryzowanych jest z jednej strony
narzucanie badanym pojec¢ i perspektywy tworcy
narzedzia, niezaleznie od tego, czy sa, czy tez nie
sa w jakikolwiek sposéb odpowiednie, z drugiej
za$ nieswiadomos¢ rzeczywistych konsekwencji.
W efekcie takie badanie jest interwencja (np. w po-
stawy, myslenie o sobie i organizacji), ktorej kie-
runku i gtebokos$ci badacz nie zna (Schein 1993: 16;
1995).

Badanie realizowane w ramach CR jest w istocie
czesdcig procesu pomocowego — analogicznie jak
diagnoza w psychologicznej relacji wsparcia jed-
nostki — poprzez sama nawiazana relacje i poprzez
umozliwienie urefleksyjnienia i zwerbalizowania
doswiadczen, ukrytych zasad i sposobow dziatania,
stanowiacych dla organizacji problem. CR pozwa-
la podja¢ poszukiwanie rozwiazan (albo poprzez
zmiang elementéw kultury, albo poprzez wypraco-
wanie procedur z nig zgodnych). Pomocowy charak-
ter CR jest istotny takze dla motywacji i zaangazo-
wania w badanie cztonkéw organizacji — poniewaz
na pierwszym miejscu ulokowane sg interesy/po-
trzeby organizacji i badani jej cztonkowie sg tego
$wiadomi, sa tez zmotywowani i zaangazowani we
wspolprace z badaczem, co jest przeciwienstwem
sytuacji, w ktdrej to badacz potrzebuje informacji,
a ich uzyskanie zalezy od dobrej woli czlonkow
organizacji, ktérzy w udzielaniu ich nie dostrzega-
ja zadnego wiasnego interesu. Schein wskazuje, ze
w ten sposob kontrakt psychologiczny zmienia si¢
radykalnie, dajac potencjalnie badaczowi dostep do
znacznie bardziej zaangazowanych badanych (co —
jak zastrzega —nie prowadzi automatycznie do gleb-

szych czy trafniejszych wynikow) (Schein 1993).
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Opis procedury wedlug wskazan Scheina

CR moze by¢ podejSciem zastosowanym do bada-
nia wszelkich aspektéw dziatalnosci organizacji,
jednak jego zastosowanie do badania kultury or-
ganizacyjnej wydaje si¢ przypadkiem szczegol-
nie obrazowo ukazujacym korzysci i ograniczenia
procedury. Opisujac szczegdlowo sposéb badania
kultury organizacyjnej zgodnie z procedurg CR,
Schein (1993) omawia szereg etapdw, przy czym za-
znacza, ze punkt wyjsécia stanowi problem organi-
zacji, ktora zwraca si¢ do badacza o pomoc. Badanie
realizowane jest w grupie liczacej od 5 do 100 osob

i obejmuje:

1. uznanie grupy chcacej rozwigza¢ problem za
grupe, ktora chce nauczy¢ si¢ analizowac wtasna

kulture (kulture wlasnej organizacji);

2. przedstawienie grupie zalozen i poje¢ podstawo-
wych dla koncepcji kultury Scheina (autor prze-

widuje na ten etap okoto 30 minut);

3. spisanie przez grupe artefaktéw wiasnej kultu-
ry — zdaniem Scheina istotne jest rozpoczecie od
najbardziej namacalnych i konkretnych skfado-
wych kultury, spisy stuza dalszej pracy, a Schein
wskazuje, ze byloby dobrze, gdyby prace i wska-
zywanie artefaktéw rozpoczynaly osoby o naj-
krotszym stazu w organizacji. Listy artefaktow
umieszcza si¢ na scianach lub stojakach, spisane
na przyklad na duzych kartach —ich widocznos¢
ma prowokowac¢ dyskusje i uzupetnienia oraz

prowadzi¢ do kolejnego etapu;

4. przejScie do dyskusji o wartosciach i ukrytych
zalozeniach. Schein wskazuje, ze zwykle doko-
nuje si¢ spontanicznie. Praca w grupach zwia-

zana z dyskusja o wartosciach, przyktadach

i wyjasnieniach zachowan jest kluczowa dla wza-
jemnej stymulacji, refleksji i werbalizacji warto-
Sci i ukrytych zalozen, poniewaz znaczna czes¢
kultury ma nieswiadomy charakter i niezbedne
jest ich zwerbalizowanie. Zadaniem badacza jest
wylonienie z dyskusji aspektow najwazniejszych
(z perspektywy rozwigzania problemu) i kiero-

wanie na nie uwagi uczestnikow;

5. przejscie do rozwazania na temat konsekwencji,
to jest wskazania, jak wartosci i zatozenia sprzy-
jaja réznym rodzajom aktywnosci w organizacji
(lub je utrudniaja). Ten etap obejmuje tez przeto-
zenie tych rozwazan na rozwigzanie zgtaszane-

go problemu.

Schein wskazuje na efektywno$¢ badania kultury
organizacyjnej wskazana metoda — proces prowadzi
nie tylko do znalezienia rozwiazania dla problemu,
ktoéry zglosita organizacja, ale takze do szybkiego
uzyskania przez badacza wiedzy na temat kultury
organizacyjnej i to od razu na poziomie ukrytych
zalozen. Ograniczeniem procedury jest niewatpli-
wie fakt, Zze obraz kultury organizacyjnej nie jest
kompletny, ale autor zauwaza, ze pozwala poznac
dynamike kultury w sposob, ktory nie jest osiagal-
ny przy zastosowaniu kwestionariuszy, wywiadow
czy obserwacji. Uzyskany obraz kultury organiza-
cyjnej jest przy tym trafny, co wynika ze stosowania
procedury cigglego stawiania i poddawania weryfi-
kacji kolejnych hipotez jej dotyczacych (nieustanna
[re]konceptualizacja) — obok utrzymywania i ukie-
runkowywania aktywnosci uczestnikow jest to naj-

wazniejsze zadanie badacza.
Konsekwencje podejscia i wytycznych Scheina

Schein w definicji kultury podkresla to, co wspdlne
(podzielane) przez cztonkéw grupy. Celowo pod-
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kresla w swojej koncepcji stabilne elementy kul-
tury, nazywajac je szkieletem kultury, ktéry zmie-
nia sie powoli. W procesie powstawania i trwania
kultury istotne jest osiagniecie konsensusu. Ta
koncepcja nalezy do zbioru koncepcji badajacych
kultury dominujace w organizacji i zgodna jest ze
starym rozumieniem kultury (old meanings of cultu-
re; old ideas of culture). Wedtug Susan Wright stare
koncepcje kultury definiowaly ja przez odniesienie
do pewnego, zamknietego zbioru, ktérego cztonko-
wie traktowani sa jako identyczne, homogeniczne
jednostki, przez wyrdznianie statych cechy (chec-
klist), niezmiennos¢, czyli trwanie w pewnej row-
nowadze lub samoreprodukcji, u podstaw ktorej
leza podzielane znaczenia, tak zwana kultura au-
tentyczna (na ktéra sktadajq sie specyficzne domi-
nujace ideologie lub autorytatywne dyskursy, ktére
nie byty ani ponadczasowe, ani rownomiernie udo-
stepniane) (Wright 1998: 8). Takie podejscie do kul-
tury jest krytykowane za wspieranie dominujacej
kultury w danej grupie, przy jednoczesnym igno-
rowaniu mniejszosci. ,Przenoszac krytyke starych
koncepcji kultury na pole badan organizacji, na-
lezatoby zwrdci¢ uwage na fakt, ze znaczna wiek-
szos¢ opisow kultury organizacyjnej, czyli opisow
analiz nastepujacych po zdefiniowaniu pojecia
«kultura organizacyjna», jest wlasnie zamykaniem
organizacji i tworzacych je ludzi w kulturowych
kapsulach. Etyczne i metodologiczne efekty takie-
go podejscia sq podobne do tych znanych z antro-
pologii: 1) wzmacnianie hegemonii dyskursu do-
minujacego; 2) spdjna wizja catosci kosztem utraty
zrozumienia zlozonosci” (Krzyworzeka 2012: 76).
Przy czym wydaje sig, ze dazenie do wykreowania
i utrzymania kultury podzielanej przez wigkszos¢
jest istotnym celem organizacji, a istnienie wielu
subkultur (Schein nazywa taka organizacje syste-
mem wielkokulturowym) postrzegane bywa jako

zrédio konfliktow i napied.
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W organizacjach czesto istnieje wiele roznych
i rywalizujacych ze soba systeméw wartosci, ktore
tworza raczej mozaike realiow organizacji niz jed-
nolita kulture. (...) Interesujace jest, ze osiagajace
sukcesy organizacje obserwowane przez T. Peter-
sa i R. Watermana, jak si¢ wydaje, znalazty sposo-
by przetamania tych podzialéw funkcjonalnych
tak, ze przedstawiciele réznych zawodow potrafig
kierowa¢ swoimi dziataniami, odwotujac sie¢ do
wspolnego i zintegrowanego zestawu norm i prio-
rytetow. Jednak w wielu organizacjach podziaty sa
nad wyraz realne, czego wynikiem jest powstanie
zestawu zawodowych subkultur, ktére komunikuja
sie ze soba z najwyzsza trudnoscia” (Morgan 1999:
144). Mozna postawi¢ pytanie, czy badaczom kul-
tur organizacyjnych i samym organizacjom zalezy
na zerwaniu z koncepcja kultury dominujacej, gdy
wciaz utozsamia si¢ sukces organizacji z silng kul-
tura organizacyjna (rozumiang takze jako spdjna,

wspolna).

Jak pisze Wright, nawet ci badacze, ktérzy ujmuja
organizacje jako kulture (np. Smircich 1985; Schein
1991), przesuwaja definicje od nowego znaczenia
kultury jako ciaglego procesu tworzenia znaczen
do starego, w ktorym kultura jest traktowana jako
pewna rzecz, ktéra mozna wytworzy¢, narzucic
i kontrolowac (Wright 1998: 12).

CR Scheina jako podejécie badawcze wyrasta z ta-
kiego wtasnie rozumienia kultury i w ten sposob
— mimo rozbudowanej partycypacyjnosci, zaufania
wzgledem refleksyjnosci badanych i otwartosci in-
terpretacyjnej — pozostaje zamkniete na fakt, ze by¢
moze owym zglaszanym problemem organizacji
sa nie tyle niespdjnosci jej kultury, co nieadekwat-
nos¢ pomiedzy (stara) kultura a (nowa, sieciowa)
struktura. Mozna jednak sadzi¢, ze powszechnos¢

organizacji, w ktérych zarzadzajacy opieraja sie
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na starym rozumieniu kultury i ktére zachowuja
tradycyjna (raczej biurokratyczna niz organiczna)
strukture, pozostawia znaczne pole dla podejscia
CR. Tym bardziej, ze z jednej strony dzigki zbiezno-
$ciom z zalozeniami innych procedur badawczych
nauk spotecznych i humanistycznych moze sie
wraz z nimi rozwija¢, zas z drugiej — same konsty-
tutywne cechy CR umozliwiaja badaczom (jesli sie
tego podejma) przekierowanie uwagi (odnotowa-
nie, interpretacje) na niedominujace, niszowe czy

subkulturowe aspekty kultur badanych organizaciji.
Dyskusja

Rozwazania nad podobienstwem CR do wybranych
podej$¢ badawczych charakterystycznych dla psy-
chologii, socjologii i antropologii prowadzone sa
poprzez takie kategorie opisujace podejscie badaw-
cze jak: 1) relacje badacz-badany, 2) przyjmowana
perspektywa badania kultury, w szczegdlnosci ba-
dania partycypacyjne i zaangazowanie badanych,
3) sposdb gromadzenia danych, praca z pojeciami,
sposob weryfikacji hipotez, 4) cel badan. Przedsta-
wiona dyskusja ukierunkowana jest na poszukiwa-
nie zbieznosci pomiedzy wybranymi procedurami
badawczymi, w tym zalozeniami badan psycho-
logicznych, socjologicznych i antropologicznych,
z jednoczesnym przedstawieniem ich podstawo-

wych charakterystyk.

Klinicznosé clinical research — zalozenia
diagnozy psychologicznej a wytyczne
Scheina

Zbieznos¢ zalozen i realizacji CR z podejéciem psy-
chologii praktycznej, to jest diagnozy i pomocy psy-
chologicznej, to gléwny obszar odpowiadajacy za
,kliniczno$¢” koncepcji Scheina. Chociaz nie wska-

zuje on na to wprost, analogiczne do psychologii

podioze ma samo nawiazanie relacji z badaczem,
ktére wynika z potrzeby organizacji — podobnie za-
tem jak w przypadku wsparcia psychologicznego
punkt wyjscia stanowi oczekiwanie wsparcia, z ja-
kim zjawia si¢ klient. W przypadku organizacji sy-
tuacja jest o tyle bardziej ztozona, ze po pomoc zgta-
sza si¢ przedstawiciel wieloosobowego podmiotu,
za$ diagnozy i pomocy wymagaja nie tylko (a nawet
nie przede wszystkim) czlonkowie organizacji, ale

dynamiczne relacje, jakie miedzy nimi zachodza.

Drugi istotny punkt zbieznos$ci stanowi przekona-
nie Scheina, ze kazdy kontakt, kazdy sposob gro-
madzenia danych jest interwencja, to znaczy dzia-
faniem, ktére wprowadza zmiane. Zwrdcenie na
to uwagi stuzy nie tylko wskazaniu, z jak wielka
ostroznoscia nalezatoby (jesli w ogdle) stosowac
wszelkie narzedzia badawcze (szczegolnie standa-
ryzowane), ale i uswiadomieniu, ze rozpoczyna-
jac diagnoze, rozpoczyna si¢ jednoczesnie terapie.
Analogiczne wytyczne formutuja psycholodzy.
Nieunikniony splot diagnozy i interwencji ujaw-
nia si¢ chociazby w rozwazaniach etycznych psy-
chologéw i wskazywaniu na znaczenie ustalanego
zawsze w pierwszej kolejnosci kontraktu pomiedzy
psychologiem a klientem — jak podkresla Toeplitz-
-Winiewska, ,po pierwsze nalezy ustali¢ cel bada-
nia i ewentualne konsekwencje tego badania dla
danej osoby” (2002: 825). Kontrakt obejmuje przede
wszystkim ustalenie: celu dziatania psychologa, za-
kresu jego interwencji, oczekiwanych przez klienta
skutkdéw, czasu trwania ustugi i wynagrodzenia.
Te wytyczne maja miedzy innymi zapobiegac nie-
frasobliwemu naduzywaniu narzedzi badawczych
czy folgowaniu ciekawosci psychologa. Ostroznosé
zwiazana jest z nierownoscia, jaka charakteryzuje
relacje psycholog—klient, zas w przypadku orga-
nizacji staje si¢ jeszcze bardziej ztozona, poniewaz

obejmuje ograniczony zakres odmowy poddania
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si¢ badaniu przez podwladnych, gdy zleca je prze-
fozony. Jednoczesnie poprzez wymuszanie pewnej
refleksji kazde gromadzenie danych jest interwen-
cja, jest nia nawet pozornie nieuczestniczaca ob-
serwacja (co w naukach o organizacji zwykle roz-
patrywane jest pod pojeciem efektu Hawthorne,
w psychologii spotecznej wiaze si¢ z efektem facyli-
tacji, a w etnografii prowokuje do pytan o faktyczne

nieuczestniczenie).

Trzecim aspektem CR, ktdry zbliza to podejscie
do diagnozy psychologicznej, jest kwestia zaan-
gazowania. Podobnie jak psycholog, diagnozujac
i wspierajac klienta, opiera si¢ przede wszystkim na
jego motywacji (nawet jesli zleceniodawca diagnozy
jest instytucja, niezbedna jest zgoda badanego, kto-
remu przedstawiono sens i zakres badania, ktéry
zrozumiat jego konsekwencje i przynajmniej w tym
minimalnym zakresie jest w badanie zaangazowa-
ny, tj. zmotywowany), tak badacz wkraczajacy do
organizacji na jej prosbe moze, zdaniem Scheina,
liczy¢ na niepordwnanie wigksze zaangazowanie
czlonkéw organizacji, ktérzy swiadomi sa potrzeby
czy problemu organizacji i w imig lojalnosci wobec
niej (a przynajmniej wspolnych interesow) angazuja
sie w badanie. Innymi stowy — czlonkowie organi-
zacji majq interes we wspotpracy z badaczem, po-
dobnie jak klient zainteresowany jest wspotpraca

z psychologiem.

Powyzsze punkty, ktére wprowadzaja watki roz-
wazane przez psychologéw w ramach dyskusji nad
etyka pracy, wprowadzaja czwarty istotny punkt
zbieznosci zwiazany z odpowiedzialnoscia bada-
cza — skoro celem CR jest diagnoza i interwencja,
to wiaze si¢ ona z dokonywaniem istotnej zmiany
w organizacji, to zas oznacza, ze badacz nie moze
ograniczy¢ swojej odpowiedzialnosci do przed-

stawienia mozliwie rzetelnego raportu. Psycholog
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dziata przede wszystkim dla dobra swojego klienta,
zgodnie ze zdefiniowanym w ramach kontraktu ce-
lem (szczegdtowym lub ogdlnym), co okresla zakres
interwencji. Analogicznie powinien postepowac
badacz w organizacji, chociaz w tym przypadku
dynamika i sita wplywu sg odmienne, to znaczy
badacz uruchamia pewne procesy, a ich przebieg
i konsekwencje leza po stronie organizacji. Ta roz-
nica wynika z odmiennej niz w przypadku relacji
psychologicznej sity wplywu - badacz jako ekspert
jest wobec organizacji na stabszej pozycji niz psy-
cholog wobec klienta. Wskazanie Scheina, ze gru-
pe reprezentujaca organizacje traktuje on przede
wszystkim jak grupe ludzi, ktérzy chca sie nauczyc,
jak bada¢ wlasna kulture organizacyjna, oddaje te
roznice i zakres odpowiedzialnosci badacza, ktéra
wiaze si¢ przede wszystkim z przekazaniem samej
organizacji niezbednych jej do rozwiagzania proble-

mu narzedzi.

I wreszcie nalezy wskazac¢ na bardzo istotny element
CR zwiazany z aktywnoscia poznawcza badacza —
jest to wymog stawiania i weryfikowania kolejnych
hipotez, w psychologii okreslany mianem koncep-
tualizacji przypadku lub opracowaniem przypadku
(por. Stysz 2017). Schein wskazuje, ze zadaniem ba-
dacza jest nieustanne weryfikowanie stawianych hi-
potez i tworzenie nowych na podstawie uzyskiwa-
nych informacji. Analogiczne zadanie stawiane jest
przed psychologiem. , Konceptualizacja jako proces
jest to intencjonalna aktywnos¢ psychologa, ukie-
runkowana na to, by zrozumie¢ przypadek danego
klienta —jego rozne aspekty i uwarunkowania oraz
mechanizmy psychologiczne odpowiedzialne za
obecny stan rzeczy” (Stemplewska-Zakowicz 2009:
178), co wymaga Iaczenia teorii z praktyka, dobrej
wiedzy o narzedziach czy nieprzywiazywania sie
do roboczych hipotez, ale poddawania ich weryfi-

kacji i formutowania nowych po ich odrzuceniu.
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Szczegdtowe wytyczne dotyczace prowadzenia kon-
ceptualizacji réznig si¢ w réznych podejsciach psy-
choterapeutycznych (Stemplewska-Zakowicz 2009;
Stysz 2017). Analogicznie w przypadku CR badacz,
wzbogacajac swoja wiedze o organizacji (w szczegdl-
nosci jej dynamicznie ujmowanej kulturze), tworzy
kolejne hipotezy i poddaje je weryfikacji, na przyktad
zwracajac na nie uwage uczestnikéw badania i pro-
wokujac ich do dyskusji nad nimi. W bardziej rozbu-
dowanych schematach badania weryfikacja sa wpro-
wadzane w organizacji zmiany i ich efektywnosc (jej
brak wskazuje na nietrafnos¢). Konceptualizacja jako
proces jest zatem tym, co wyznacza przebieg procesu
diagnostycznego (np. zastosowanie kolejnych narze-
dzi, przywotywanie okreslonych tresci w pytaniach,
sposob ich formutowania). Psychologowie duzo bar-
dziej szczegdtowo niz Schein w odniesieniu do CR
opisuja i rozwazaja w réznych ujeciach skiadowe

konceptualizacji (por. Stysz 2017).

Socjologicznos¢ clinical research — trop
interwencji socjologicznej i dialogicznos¢

Socjologicznos¢ podejscia Scheina widac¢ przede
wszystkim w metodologii i sposobie prowadzenia
badan, w ktorych nacisk zostat polozony na pogte-
bione zrozumienie badanego zjawiska, ciggle two-
rzenie i weryfikowanie hipotez w dialogu, wspdlne
uzgadnianie znaczen, zaangazowanie uczestnikow
i wlaczenie ich w proces badawczy, wspdlne po-
szukiwanie rozwigzania problemoéw i dazenie do
osiggniecia akceptacji dla zmiany. To z kolei kieruje
uwage ku jakosciowym strategiom i metodom ba-
dawczym w socjologii, takim jak interwencja socjo-
logiczna, badania z uzyciem poje¢ uwrazliwiajacych

czy metody fenomenologiczne.

Metoda interwencji socjologicznej A. Tourainea

bada zachowania zbiorowe z bliska i bezposrednio,

czyli wchodzi w kontakt z aktorami spoteczny-
mi, ktérzy wraz z socjologami sa rownoprawnymi
uczestnikami i autorami badan. Badanie to opiera
si¢ na autoanalizie dzialan i oryginalnie dedyko-
wane jest badaniu ruchéw spolecznych. Schein,
wchodzac do organizacji, oddaje glos jej cztonkom,
natomiast badacz moderuje i animuje dyskusje. Po-
dobnie u Touraine’a — badacz jest zdystansowanym
obserwatorem, ewentualnie mediatorem. Animuje
dyskusje: zacheca, ukierunkowuje, stawia hipotezy
i je weryfikuje. Jak zauwaza Matuchniak-Krasuska
(1995: 101), ,,interwencja nie izoluje badanego aktora
spotecznego z jego naturalnego srodowiska i dzia-
fania. Ujmuje aktora spotecznego w interakgcji z jego

partnerami spolecznymi”.

Praca odbywa si¢ w grupach. Badani dysponuja
znaczna swoboda wypowiedzi, moga ja uszcze-
gotawiaé, dodawaé, zmienia¢, interpretowac czy
wyjasniac¢. Pojawia si¢ zatem efekt grupowej sty-
mulacji, ktéra wptywa na poziom zaangazowania
badanych. Touraine spotkania z badanymi nazywa
seansami, maja one charakter spotkann otwartych
(z zaproszonymi gos¢mi) i zamknietych (z udzia-
fem tylko czlonkéw badanej grupy). Pierwszy se-
ans ma na celu poznanie si¢ uczestnikow i badaczy,
ale takze swobodne wylonienie tematéw, ktore sg
istotne z punktu widzenia badania. Seanse otwarte
umozliwiajq uzupeitnienie wiedzy, poznanie punk-
tow widzenia, ujawnienie zalozen poprzez dysku-
sje z autorytetami lub przeciwnikami ruchu. Seanse
zamkniete przeznaczone sa na autoanalize, ktdra
»~dokonywana przez grupe przy pomocy badaczy
pozwala na coraz lepsze zrozumienie wiasnego
ruchu spolecznego (w naszym przypadku kultury
organizacyjnej — przyp. AB, AJ), swojej roli, tozsa-
mosci, planéw. Uczestnik ruchu podejmuje reflek-
sje nad wlasnym dzialaniem, dystansuje si¢ wobec

niego. Przebiega to etapami czy raczej krok po kro-
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ku i bywa kwitowane przez uczestnikéw: «Eure-
ka» («ach, rozumiem», «to dlatego»). Kazdy postep
w tym kierunku nosi nazwe fleksji — zmiany (fle-
xion). Momentem przelomowym jest faza konwersji
(conversion) polegajaca na podjeciu przez badanych
roli badaczy analizujacych swoje dzialanie” (Ma-
tuchniak-Krasuska 1995: 105).

W obu metodach mozliwe jest ponowne badanie,
jesli grupa odczuwa taka potrzebe. Wykreowanie
takiej potrzeby jest sukcesem interwencji socjolo-
gicznej. Obie metody zakladaja dlugotrwate prze-
bywanie w terenie. To z kolei wiaze si¢ z ciaglym
renegocjowaniem dostepu do tego terenu. Mimo
roéznicy w zaproszeniu do badan (w CR to organi-
zacja zaprasza badacza) w obu metodach moze si¢
pojawi¢ problem tak zwanych odzwiernych, czyli
tych przedstawicieli grupy, o ktérych zgode i przy-
chylnos¢ powinien badacz zabiegac nie tylko na po-
czatku, ale i w trakcie prowadzenia dtugotrwatych
badan terenowych (Hammersley, Atkinson 2000:
73-74).

Metoda interwencji socjologicznej angazuje bada-
nych w proces introspekcji, w ktérym poprzez ana-
lize tego, jak moga postrzegac i interpretowac wia-
sne dzialania i wlasny swiat spoleczny, wspomaga
ich socjolog. Celem metody jest ukazanie prawdzi-
wych relacji, tak by mozliwe bylo zdefiniowanie
wymiaréw/poziomow, ktore strukturalizuja dziata-
nia aktoroéw w rzeczywistosci, w ktdrej funkcjonuja
(Frybes 2019: 72). Zatem metoda ta pozwala uzyskac
poglebiona wiedze, ktdra jest weryfikowana przez
czlonkéw organizacji — bez ich akceptacji analiza

socjologiczna nie moze si¢ zakonczyc.
Sposdb podejscia do relacji badacz-badany (badacz

nie zajmuje dominujacej pozycji w procesie badaw-

czym) w CR charakterystyczny jest réwniez dla me-

114 ©2020 PS] Tom XVI Numer 3

tody fenomenologicznej w socjologii. W tym podej-
$ciu badacz odsuwa od siebie wiedze teoretyczna
i zwiazane z nia sady wartosciujace, dzieki czemu
potrafi dostrzec fenomen takim, jakim on jest dla
badanych. To pierwszy etap — epoché, czyli postepo-
wanie zgodnie z instrukcjg Husserla , brania w na-
wias” zalozen, subiektywnych pogladéw w trakcie
badania. Drugim etapem postepowania metodolo-
gicznego jest redukcja fenomenologiczna — fenomen
traktujemy jako niepowtarzalny, jedyny w swoim
rodzaju, na ktory badacz patrzy w $wiezy i otwarty
sposob. Ostatni etap, czyli wyobrazeniowe uzmien-
nianie, konczy sie opisem struktury istoty fenome-
nu. Efektem jest cato$ciowy opis fenomenu, co jest
mozliwe poprzez procesy rozumienia i interpretacji
(Moustakas 1994: 113-121).

Szukajac kolejnych tropoéw taczacych CR i badania
socjologiczne, mozna odwolac si¢ takze do pracy
z pojeciami. Schein badania metoda CR rozpoczyna
od wprowadzenia poje¢, ktére majg wywotac dys-
kusje. W trakcie badan badacz stawia hipotezy, we-
ryfikuje je, stawia nowe, dopytuje. Bliskie jest to ba-
daniom z uzyciem poje¢ uwrazliwiajacych Herberta
Blumera. Pojecia konstruowane w jezyku badanych
(uzywamy ich wyrazen, stownictwa) wyznaczaja
jedynie kierunek pytan, badacz nie podaje definicji.
Pojecia te kieruja zatem uwage na wazne cechy spo-
fecznych interakcji i stanowia przewodnik dla badan
w okreslonym kontekscie (Bowen 2006: 3). Wedtug
Krzysztofa Koneckiego badanie z wykorzystaniem
tych poje¢ polegatoby na: ,dokladnym opisie bada-
nego zjawiska (tego, jaka jest jego tres¢ i jak dane
zjawisko przebiega) (...), a nastepnie jego interpreta-
cji w zwiazku z kontekstem jego wystepowania (...)
oraz koncentracji na indywidualnym przezywaniu
przez jednostki okreslonego zjawiska oraz jego spo-
fecznego definiowania” (Konecki 2019: 34). Przypi-

sywanie znaczen, ich komentowanie i wspdlne in-
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terpretowanie pozwalaja zrozumie¢ doswiadczenia,
zjawiska i fakty zachodzace w organizacji. Wedtug
Scheina uwazane za wazne, za oczywiste w organi-
zacji (np. sposéb dziatania, wartosci) jest to, co pod-
legalo spolecznej walidacji, czyli zostato potwier-
dzone przez podzielane spoteczne doswiadczenia
grupy. Badacza interesuja nie tyle ,obiektywne”
zachodzace w organizacji wydarzenia jako fakty,
co ich spoteczne konstruowanie. Lucewicz (1997: 22)
zauwaza, ze prowadzi to do ujmowania organizacji
jako ,konfiguracji znaczen tkwigcych w symbolach,
mitach, rytuatach, ceremoniach, ktérych nosnika-
mi sg uczestniczacy w tych organizacjach ludzie”.
Oczywistym ryzykiem plynacym z tego podejscia
sa bledne interpretacje, ale tez ograniczenie si¢ do
ujawnienia (ujecia w badaniu i przedstawienia) tyl-

ko interpretacji dominujace;j.

Unikatowos¢ przypadku — etnograficzne
skupienie w clinical research

Koncentracja na przypadku, opisie jego unikatowo-
$citowspdlna cecha CRietnografii. Badane zjawiska
ujmowane sg w naturalnym kontekscie. Obie meto-
dy opieraja si¢ na wzglednie dtugotrwatej obecnosci
w terenie. ,Etnografia wyjatkowo dobrze nadaje sie
do badan podejmowanych w celu odpowiedzi na
pytania badawcze zaczynajace si¢ od «dlaczego?»
(--.). Umozliwia to ukazanie zjawisk spotecznych
w ich bogatym kontekscie, bez abstrahowania, bio-
rac pod uwagg tto, przypadki nietypowe, jednostko-
we. Takie niespodziewane wydarzenia zmieniajace
zwykly sposéb funkcjonowania organizacji nie sa
traktowane jako zaktocenia” (Kostera 2003: 26-27).

W obu metodach istotne jest dopuszczenie do glo-
su badanych, aby przedstawi¢ badane zjawisko /
badany teren w realistyczny sposob. Jedynie jed-

nostka bedaca w danej kulturze moze ja zrozumie¢,

poniewaz to ludzie nadaja sens dziataniom. Stad
w badaniach czesto stosowany jest tak zwany gesty
opis (thick description), czyli opis zachowan i ich kon-
tekstu, opis kultury oczami jej uczestnika. To opis
i préba zrozumienia znaczen, jakie uczestnicy przy-
pisuja zaobserwowanym fenomenom. Co wiegcej,
obie metody koncentruja si¢ raczej na perspektywie
emic (badaniu kultury od strony jej uzytkownikdw,
czyli na postrzeganiu i rozumieniu zjawisk w spo-
sOb wiasciwy dla cztonkéw kultury/organizacji) niz
etic (z pozycji zewnetrznego obserwatora). Badacz,
przebywajac w terenie, uczy si¢ ,wyrzuca¢ do Smie-
ci poprzednie hipotezy i pozwala¢, by (...) rozmow-
cy powiedzieli [mu] o tym, co jest dla nich wazne”
(Kostera 2003: 43). Przy czym wypowiedzi bada-
nych ,,sq czescig opisywanego (...) $wiata, a przez to
kontekst, w ktédrym odbywa sie proces komuniko-
wania, nadaje im w pewnej mierze ksztalt” (Ham-
mersley, Atkinson 2000: 133). Istotne jest zatem wni-
kliwe rozumienie wypowiedzi i jej kontekstu, ,,czyli
zalozen lezacych u jej podstaw, osoby bedacej auto-
rem, adresata i przyczyny powstania” (Hammer-
sley, Atkinson 2000: 133).

Zarowno w CR, jak i w etnografii koncentracja na
przypadku to dazenie do jego doglebnego pozna-
nia i zrozumienia poprzez calosciowe spojrzenie
na zjawiska, fakty, procesy dziejace sie¢ wewnatrz
przypadku z uwzglednieniem kontekstu, tak aby
przedstawi¢ zgodnie z prawda doswiadczenia lu-
dzi. ,Dostarczenie szczegdtowego opisu pewnych
praktyk w obrebie przypadku opiera si¢ na co naj-
mniej milczacym zalozeniu, ze opisane praktyki
sa typowe dla catego przypadku lub dla pewnych
jego aspektdw — to znaczy, ze nie sa tylko arbitralnie
wybranymi zdarzeniami” (Flick 2010: 158). Wiedza
zdobyta w trakcie badania etnograficznego jest ho-
listyczna, to znaczy badacz dostrzega badany swiat

spoleczny w calej zlozonosci i w szerszym kontek-
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scie. Elementem faczacym CR i etnografie jest tez cel
praktyczny obu metod, czyli pomoc w rozwigzywa-
niu probleméw grupy. Etnografia ,moze zwigkszy¢
zrozumienie dla konkretnych ludzi i ich proble-
mow. (...) moze stanowic¢ cenna pomoc w twérczym
podejsciu do rozwigzywania problemow” (Kostera
2003: 28-29), zas CR wypltywa z potrzeby rozwigza-

nia konkretnych trudnosci w organizacji.
Zakonczenie

Powszechno$¢ przywotywania koncepcji kultury
organizacyjnej sformufowanej przez Scheina nie
przekfada si¢ na omdéwienie czy wykorzystanie za-
proponowanej przez niego procedury badan. Tym-
czasem procedura ta, ze wzgledu na swdj bardzo
precyzyjny opis i $cile praktyczny (z perspektywy
organizacji) charakter, wydaje si¢ gotowa do zasto-
sowania, wdrozenia w praktyce na przyktad audy-
tow. Ma tez ogromny potencjal upodmiotawiajacy
uczestnikéw badania, czego nie ma w wigkszosci
stosowanych metod badania kultury organiza-
cyjnej. Prowadzi przez to nie tylko do uzyskania
wiedzy na temat sytuacji w organizacji i do znale-
zienia rozwigzania jej problemow, ale i daje efekty

zwiagzane ze zwigkszaniem zaangazowania pra-
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Edgar H. Schein's Clinical Research: A study on Or§anizational Culture Between the
Methodology of Psychology, Sociology, and Anthropology

Abstract: Edgar H Schein’s approach is one of the most commonly quoted concepts of organizational culture. In it, he recognized
organizational culture functionally, interpretatively, and dynamically, pointing to its complexity and multi-levelness. Schein also
presented an original method of studying organizational culture, one called clinical research (CR). The authors of this paper discuss
the clinical research method and indicate the scope of methodological solutions shared between CR and psychological diagnosis,
sociological intervention, and ethnography. The search for support (from the researcher) and the requirement to involve members
of the organization are the elements linking CR with psychological diagnosis. As is the case with the sociological intervention of
Alain Touraine, CR uses own concepts of the subjects based on their reflectiveness and acceptance of the key findings. And, finally,
similarly to ethnography, CR treats each organization as a separate case and sensitizes researchers to permanently build a relation-
ship with their respondents. Therefore, among organizational research procedures, using CR for organizational culture research is
a unique example of integrating research methods from within social sciences and the humanities.

Keywords: organization research, clinical research, organizational culture, E. H. Schein

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 119



Keywords:
Narrative Analysis,
CAQDAS, Content
Analysis, Text
Mining, dictionary-
based coding, topic

modeling

Whats and Hows? The Practice-Based
Typology of Narrative Analyses

Grzegorz Bryda
CAQDAS TM Lab
Institute of Sociology

Jagiellonian University
DOI: http://dx.doi.org/10.18778/1733-8069.16.3.08

Abstract: The nature of qualitative research practices is multiparadigmaticity which creates coexistence
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This diversity is particularly observed in the contemporary field of narrative research and data analysis.
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— a text-mining tool for discovering hidden semantic structures in a textual body — I confront Catherine
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Narrative as a mode of knowing

A narrative is a pervasive form of communication in
the social world. In sociology, the word narrative’ is
used to provide an accessible way to understand the
lived experience, events, and processes that schol-
ars witness every day. ‘Narrative’ means telling
a story, describing a series of events, and explain-
ing something according to a particular way of un-
derstanding events. In social sciences, a narrative is
connected with notions such as life, auto/biography,
hi/story, identity, storytelling, experience, interview,
analysis, inquiry, or research. Narrative research or
inquiry is a flexible and accessible approach in the
exploration of lived experience and the process of
identity re/construction. Lived experience, narrative
approach, and meaning analysis a real crucial concepts
for reaching a deeper understanding of a partici-
pant’s perspective, thus improving the qualitative
comprehension in the study of social and psycho-
logical phenomena. ‘Narrative research,” in turn, is
a broad term for a group of approaches that focus on
the written, spoken, or visual representation of life
stories of individuals. In qualitative research prac-
tices, lived experience is explored and understood
in various ways (Elliott 2009). Researchers in social
sciences and in humanistic disciplines collect and
study people’s narratives that exist as oral hi/stories,
auto/ethnographical or auto/biographical writings
(diaries, letters, books), spoken or written personal
testimonies, photographs, audio recordings, movies,
and in other narrative data forms. Social research
has a long tradition in using qualitative methods to
gain an insight into people’s lives and to understand
the meaning that people attach to their personal ex-
perience. When using a narrative approach, a social
researcher tries to recognize how people “story the
world” in order to contribute an understanding of

how they create meaning and what those stories

convey, and how (Mishler 1995:117). The narrative
has become a buzzword among social scientists in
recent years, and storytelling is a common tech-
nique of gathering information about people’s lived
experience. Everything that surrounds human be-
ings socially, environmentally, or physically (nature,
everyday conversations, the Internet and new tech-
nologies, music, photographs, or movies); every-
thing one reads, hears, or sees — all this comprises
stories. This is what many social scientists refer to
as the ‘narrative turn’ (Polkinghorne 1988; Czarni-
awska-Joerges 2004; Kreiswirth 2005). Some authors
claim that narratives have their origins in narratol-
ogy, hermeneutics, structuralism, and literary tradi-
tion, including content and discourse analysis. On
the other hand, the narrative turn is perceived as
an effect of emergent postmodern discussions on
the relationships between self, the other, commu-
nity, personal identity, social, as well as cultural,
political, and historical dynamics. It also includes
questioning the positivist approach in examining
the social world and understanding human experi-
ence and activity. For many qualitative researchers,
the narrative research approach is a natural way of

speaking about human social life.

This paper is not only a methodological reflection
on the contemporary analytical approaches used
in narrative research of lived experience; it is also
a proposition of practice-based typology of those
approaches. I am looking for an answer to the ques-
tion about how qualitative researchers analyze nar-
rative data. What kind of approaches do they adopt
in exploring and discovering the meaning of lived
experience? How do they think about narrative
analysis? Do they use the contextual (paradigmatic,
thematic) or the structural (syntagmatic, linguistic)
approach in narrative analysis? My considerations

are based on the bottom-up, data-based approach,
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which is a combination of CAQDAS, Content Anal-
ysis, and Text Mining procedures. I use the Natural
Language Processing algorithms in key narrative
analysis phrase extraction, the CAQDAS and Con-
tent Analysis dictionary-based coding (Bryda 2014a;
Bryda and Tomanek 2014),and a hierarchical cluster-
ing and topic modeling, which are text-mining tools
for discovering hidden semantic structures in a tex-
tual corpus (Cheng 2012). This new approach to the
typology of narrative analysis is a part of the bigger
research project on domain ontology as knowledge
representation about qualitative research practices
(Bryda and Martini 2016; Bryda 2020).!

What is Narrative Analysis?

The concept of narrative analysis, inspired by so-
cial constructionism, is currently one of the most
popular and widely used terms in the social and
human sciences. In social sciences, the concept of
narrative research and analysis is connected with
the development of subjectivity and individual or
collective identity. It also examines superstitions,
stereotypes or prejudices: ethnic, cultural or gen-
der-related. Narratives as a way of constructing
identity are studied in the context of social inter-
actions and analyzed using methods from the in-
tersection of sociology, psychology, and applied
linguistics (Mehdi 2016). In sociological and socio-

linguistic traditions, narrative research and analy-

! The aim of this project is to articulate these practices in
a legible system of knowledge representation while employ-
ing the information concept of domain ontology. In the pro-
cess of building the ontology of the contemporary field of
qualitative research practices, I link know-how drawn from
the sociology, social science computing, NLP, and text min-
ing, as well as digital humanities and corpus linguistics. The
ways that the qualitative research practices discover are con-
ceptualized and represented in the vivid language of schol-
arly articles, all this when taking into account the problem of
a “curse of abundance” in the present-day field of qualitative
research.
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sis is represented by four modes of thinking which
have been developing since 1960 (Cortazzi 1993).
Two of them are strictly embedded in ethnometh-
odology. When narratives occur in natural oral set-
tings, they can be examined from the perspective
of Conversational Analysis. Researchers who use
this approach try to discover interactional patterns
in the conversational context of narratives. They
analyze a given talk in order to understand how
participants view their lifeworld, how casual, daily
conversations are structured, how this orderliness
comes about and what kind of social knowledge
people need to tell a story in the course of a conver-
sation. The second model of narrative analysis is
based on Erving Goffman’s idea of Frame Analysis.
Goffman (1975) used a dramaturgical metaphor to
draw parallels between the stage and conversation
in order to show how people organize face-to-face
interactions. Making sense of any social situations
is being done by constructing meaning through
frames of understanding. Frame analysis is under-
pinned by the idea that people have to classify their
experience if they are to grasp its significance and
communicate it to fellow human beings. In frame
narrative analysis, one is looking for any narrative
comments in the context of dramaturgical model
of face-to-face interactions. The third evaluation
model of narrative analysis comes from William
Labov and focuses on the internal, formal structure
of narratives in relation to their social functions
(in a sociolinguistic context). Labov and his col-
leagues developed particular interview questions
in their sociolinguistic research in order to over-
come the formal constraints of face-to-face inter-
views (Labov and Waletzky 1967). More casual and
natural speech was obtained where speakers were
personally involved in what they were saying. In
the beginning, in Labov’s model of narrative anal-

ysis, the informal speech styles of narrative have
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been correlated with different social variables.
Later, narratives were analyzed in their own right
in terms of their structure and social function,
which were correlated with the age, social class,
and ethnicity of the respondents (Labov 1972). The
emphasis on the social context of the narratives is
also developed in the model of narrative analysis
in the work of Nessa Wolfson (1976) and Livia Po-
lanyi (1985). They link narratives with culture and
performativity, especially with the context of inter-

view as a way for eliciting narratives.
Riessman’s typology of narrative analysis

In literature, there are a lot of various typologies
of narrative analysis (Mishler 1995; Cortazzi 2001;
Elliot 2009; Clandinin and Rosiek 2007; Kohler
Riessman 2008; Phoenix, Smith, and Sparkes 2010)
as well as its applications (Kohler Riessman 1993;
2008; Andrews et al. 2004, Herman and Vervae-
ck 2005; Holstein and Gubrium 2012; De Fina and
Georgakopoulou 2015 ). Moreover, the methodolog-
ical research design suggests different methods of
carrying out narrative analysis (Czarniawska-Jo-
erges 2004; Coulter and Smith 2009). The most pop-
ular and pragmatic typology of narrative analysis
in social sciences —one that is especially useful for
analyzing oral stories of personal experiences —
has been proposed by Katherine Kohler Riessman
(2008). This typology is based on the heuristic dis-
tinction between four ways of handling and ana-
lyzing narratives: thematic, structural, dialogic/

performative, and visual.

In thematic analysis, the emphasis is on the content
of oral and written narrative data, the meaning, and
the interpretation of what is being said. The focus
is on what is said more than on how it is said. Lan-

guage is an unequivocal and direct way to discover

the meaning of what has been said. It is a resource,
not an object of study; a way of representing the
world that is the subject of the story. The context of
what is being said is not usually the central point
of narrative analysis. The thematic approach is use-
ful for theorizing with regard to many cases. One
pays attention to discovering themes and similari-
ties (what is common) between analytical cases: the
respondents and their experiences or events. One
wants to combine many narratives into similar cat-
egories (codes, concepts, themes) as well as create
typologies concerning the inductively developing
theory. However, typologies can be ways of rep-
resenting knowledge about the living world. The
thematic narrative analysis is partly similar to the
Grounded Theory approach, but Riessman points
out that while both the narrative and the grounded
theory come up with themes, they differ from each
other. Narrative analysis is case-centered more than

focused on theorizing across cases.

In structural analysis, the focus shifts to the way
in which stories are told. The focus is on the form,
i.e. on how one speaks and how language is used
in the narrative. The way the narrator chooses the
individual “narrative devices” (linguistic means) is
what tells the story. Contrary to how it is with the
thematic approach, the narrative language is the
actual subject of the analysis — the object of study —

apart from having a referential function.®* Structur-

2 One of the first narrative-analysis methods was developed
by William Labov and his colleagues. They analyzes the
structural function of the clause in the whole narrative, and
how the communication that it performs works. Labov mod-
ified this approach to the study of first-person relationships
about violence — short, thematically focused and time-or-
dered stories — but retained the basic elements of the narra-
tive structure: an abstract (summary and/or point of history);
orientation (to time, place, form, and situation); complicating
the action (sequence of events or plot, turning points); eval-
uation (the comments on the meaning and conveying emo-
tions); resolution (plot result); and Koda (ending the story and
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al analysis requires the study of syntactic and pro-
sodic features of the language. Riessman believes
that this approach is rather useful for detailed mi-
croanalysis of small number of cases or for compar-
ing several narratives, such as in Labov’s and James
Paul Gee’s studies (Labov 1972; Gee 1991).® Micro-
analysis allows for developing theories that relate to
language and meaning. In the process of preparing
data for analysis, depending on the purpose of the
project, the researcher must specify a transcription
accuracy of the interview. However, some excerpts
from the interview can become illegible to people
who are unfamiliar with sociolinguistics. As with
the thematic approach, strict adherence to structur-
al analysis procedures can lead to the decontextu-
alization of the narrative, thus ignoring historical,
interactive, and institutional factors. At the same
time, methodological assumptions and research
procedures limit what can be told and shape the
way in which a given narrative or story develops.
This approach to narrative analysis requires a care-
ful study of the narrative structure itself, which on
the one hand can generate a new perspective on the
narrative construction process, but, on the other, is
a complicated procedure of analysis which requires
some linguistic knowledge.

In dialogic/performance analysis, one focuses on

the context and views narratives as a multi-voiced

transferring the action to the present) (Labov 1991). Of course,
not all stories contain all elements and the might occur in dif-
ferent sequences. Labov’s microanalysis convincingly shows
how violent actions (in bars, on the street, etc.) are the result
of unsuccessful speech acts. Based on a small set of narratives
and Erving Goffman’s works, he develops a theory of request
rules that explains the violent outbursts in various circum-
stances, experienced by a diverse group of narrators.

> Gee’s method of narrative data organization would be best
for exploring the role that language plays in narrative con-
struction, whereas Labov’s method would be more ideal for
examining a certain event and its effect on an individual’s
experiences.
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and co-constructed reality. The emphasis is on di-
alog, i.e. a contextually-embedded interaction be-
tween the narrator (respondent) and the listener
(moderator). One goes beyond the spoken word.
Storytelling is seen as a performance —Self and the
past, Self and the Other — which engages the au-
dience through language, gesture, and meaning.
The narrative is about ‘doing,” not only telling one-
self with different performative approaches (psy-
chosocial drama, storytelling, autoethnographic
writing, etc.) to the narrative as a social practice.
Analyzed stories of experience usually appear in
specific situational contexts (work, medical care,
social assistance, court situations, etc.), but both
the content and structure of the narrative are im-
portant; the researcher’s interest shifts to the fact of
telling a story as a process of constructing mean-
ing by the speaker and the listener alike. Stories
are contained in the structure of questions and
answers, and organized around daily experiences
and events. Therefore, it is very important to in-
clude factors such as linguistic markers and story
sequence in the transcript of a given conversation.
As it is in conversation analysis, a transcript in-
cludes para-lingual and performative interaction
features. The dialogic/performance narrative anal-
ysis is useful for studying relationships between
speakers and listeners in different environments:
courts, schools, classrooms, organizations, psycho-
therapy offices, and the interview itself. It empha-
sizes how different contexts — linguistic, historical,
and sociocultural — influence the performance of

narrative and the process of lifeworld construction.

Lastly, in visual narrative analysis approach one at-
tends not only to how and why visual objects(pho-
tographs, collages, paintings, movies, or video di-
aries) are produced, but also to how they are made
by the participants or in a kind of collaboration.
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The main point of visual narrative analysis is the
process of production of images, i.e. visual objects.
The focus is on the image itself and the different
ways of making interpretations which are given
to each image. The key element of this approach
is the statement that images ‘found” in fieldwork
(e.g. photographs, movies, paintings) and ‘made’
during the research (e.g. self-portraits, vlogs, vid-
eo diaries) can be a story or tell a story. Therefore,
images should be treated in the same way as spo-
ken or written narratives. Images do not just ‘speak
for themselves’; ultimately, in the interpretation
process, they must be contextually grounded and
understood. Because of the visuality of images,
narratives can be interpreted in various ways by
different people as well as differently constructed

by both the participant and the researcher.

In qualitative research practices, these approach-
es are not mutually exclusive, but the value, as
Riessman notes, is their emergent combinations
depending on research problems. Those combi-
nations are conducive to the formation of a more
complete picture of narrative analysis. Taking into
account the classical heuristic approach, it is really
problematic to provide a single definition of what
narrative analysis is. Narrative analysis exists
more as an umbrella term which covers different
analytical methods of handling a spoken, written,
and visual narrative (Kohler Riesmann 1993). De-
spite this plurality of analytical approaches, most
of narrative researchers share a basic understand-
ings of what narrative analysis is. The examination
of this plurality helps one better understand what
narrative analysis is and what the dimensions and
relationships are among the analytical strategies
used in different narrative studies. Finally, it pro-
vides a better insight into what kind of narrative

analysis is done, and how.

Methodology

The examination of narrative data analysis ap-
proaches that I would like to carry out is a part of
a bigger research project titled ‘From Paradigm to
the Research Method: The Domain Ontology as
a Model of Knowledge Representation About the
Contemporary Field of Qualitative Research’ (Bry-
da and Martini 2016; Bryda 2020).* The primary
aim of this study is to create a model representing
up-to-date knowledge about qualitative research
and analytical practices, i.e. the activities by which
qualitative research designs are manifested. This
model is rendered in the form of a legible scheme of
ontological, epistemological, and methodological
classification of ways by which qualitative data is
collected, analyzed, and interpreted. I am looking
for connections and relations among paradigms,
methodological trends, methods, and techniques
of collecting and analyzing data, which manifest
in the vivid language of articles from mainstream
journals. It will encompass a comprehensive cata-
log of up-to-date variations in qualitative research
practices, their variants, and methodological con-

figurations.” This model is based upon the con-

* This project is funded by the Polish National Science Centre
(Competition: OPUS 12; Panel Description: HS6_13: Theoret-
ical sociology, methodological orientations and variants of
empirical research). The project duration is 2017-2020.

> The term ‘ontology’ can refer to different structures of
knowledge and, hence, certain ontological divisions. The
most fundamental are the universal (base) ontologies — in-
cluding core concepts of scientific knowledge — versus the
limited (domain) ontologies, which describe a slice or piece of
reality within a select range of knowledge. Due to the degree
of formalization, also distinguished are informal ontologies
developing on the basis of predefined vocabularies, dictio-
naries, thesauri, and taxonomies versus formal ontologies
grounded in data structure or logic (Munn and Smith 2008).
As a means by which the semantic space of knowledge rep-
resentation is represented, domain ontology supports schol-
arly communication between researchers and facilitates the
formation of a coherent means of expressing its problematics.
A consequence of the creation of domain ontology is a knowl-
edge-based development that allows for the monitoring of
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cept of domain ontology, known from the field of
knowledge engineering. It can be used as a com-
munication platform for the development of meth-
odological knowledge between scholars who uti-
lize different qualitative methods of data collecting
and analyzing, and can lead to the enhancement of
transparency of procedure in qualitative research

and analysis.®

The Domain Ontology project’s methodology — as
well as the new typology of narrative analysis — is
the combination of know-how from social scienc-
es, especially CAQDAS (Kelle 1995; Fielding and
Lee 1998; Lewins and Silver 2007; Bryda 2014b),
Digital Humanities, Corpus Linguistics (McEnery
and Hardie 2011; Cheng 2012), Natural Language
Processing, and Text Mining (Feldman and Sanger
2007). The process of discovering the typology
model of narrative analysis is facilitated by mixed
methodology (Tashakkori and Teddlie 1998; Col-

trends in a given field’s theory and methodology; this, in
turn, becomes the foundation for knowledge-based qualita-
tive empirical research.

¢ The field of contemporary qualitative research and data
analysis practices is, quite naturally, accompanied by excep-
tional creativity in the data analysis and research method-
ology domain (Creswell 1998; Flick 2014; 2018). This means
that the drawing-up of a consistent and coherent image of the
field of qualitative research and analytical practices is a really
difficult task. Nevertheless, a need for orientation in the field
of one’s own research practice leads one to undertake an at-
tempt to reduce the complexity. In the project, we do an exam-
ination of numerous individual acts of qualitative research
practice which help to distinguish some patterns of research
and analytical behavior. The domain ontology project tackles
the problem of a “curse of abundance” in the field of contem-
porary qualitative research (Denzin and Lincoln 2011). The
goal is to systematize the current state of affairs with regard
to qualitative research practices and rein in the diversity of
its variations. Alongside this goal is an intention to assem-
ble a comprehensive catalogue of the fundamental building
blocks and their configurations in qualitative research today.
Unique testimonies of research experience will be drawn
together to form a clear, legible whole. This project is a sig-
nificant contribution to the development of methodological
knowledge in the field of qualitative research as its outcomes
will be applicable both in practice and teaching.
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lins, Onwuegbuzie, and Jiao 2007; Creswell 2015).
The analytical design is based upon the idea of
knowledge discovery in textual corpora with data
extraction procedures used in Natural Language
Processing and Text Mining (Berry 2004; Leeta-
ru 2012; Ignatow and Michalcea 2016). Moreover,
I am combining computer-assisted qualitative data
analysis approach (Dey 1993; Kelle 1995; Bong 2002)
with the procedures of content analysis and dictio-
nary-based coding (Berelson 1952, Mayring 2000;
Krippendorf 2004; Bernard and Ryan 2010; Schreier
2012).

Textual corpus

In order to explore strategies of narrative data anal-
ysis, I decided to examine English-language arti-
cles published between 2002-2016 in five influential
qualitative methodological journals: The Qualitative
Report (TQR, est. 1990), Qualitative Inquiry (Ql, est.
1995), Forum: Qualitative Social Research (FQS, est.
2000), Qualitative Research (QR, est. 2001), and In-
ternational Journal of Qualitative Methods (IJQM, est.
2002). These periodicals have been selected for the
textual corpus due to their positioning in the mi-
lieus of qualitative researchers around the world;
this is evidenced by their high Impact Factor as
well as their transdisciplinary character. Howev-
er, because of their relatively brief publishing cy-
cle, journals react much faster to changes taking
place in the field of qualitative research and data
analysis, and, therefore, they facilitate the distinc-
tion of tendencies as yet unsanctioned by tradition
and methodological books. These articles convey
representations of various conceptualizations and
implementations of different approaches in narra-
tive analysis, including those which — due to their
novelty or exceptionality — do not (yet) belong to

the canon of those analyses.
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The textual corpus analyzed in this paper has been
separated from a broader corpus’ used in the proj-
ect of domain ontology.® Reviews, editorial intro-
ductions, sets of abstracts, post-conference notes/
papers, publishing reports, essays, and poems have
been excluded from the textual corpus, and only
traditional articles were included. After the selec-
tion, the articles were described by the following
variables (meta descriptors): article id, author, year
of publication, source (journal title), type of article,
the fact of the occurrence of the keywords, the fact
of abstract occurrence. In next steps, textual corpus
was analyzed and reduced with the QDAMiner
and Wordstat software. I started this process from
the initial review of articles with distance read-
ing and content analysis in order to find some lin-
guistic (grammatical) criteria based on the word/
phrase collocations. I was looking for some selec-
tion criteria relating to narrative analysis and lived
experience. I used two linguistic techniques: word
sketch (to find collocations with words as well as
word combinations) and multiword sketch (to find
collocations with phrases). The word sketch pro-
cesses the words, collocates, and other words in its
surroundings. It produces the word’s grammatical
and collocational summary. The results are orga-
nized into categories, called grammatical relations
(words that serve as an object of the verb, words

that serve as a subject of the verb, words that mod-

7 A corpus (plural: corpora) is a collection of analyzed
texts that we use for language research (and in corpus lin-
guistic analysis). Corpora are used as a basic tool in language,
literature, and culture research. For linguists, translators, dic-
tionaries, and language textbooks are an indispensable work
tool. In sociology — especially in qualitative research and data
analysis — corpora thinking is a rather new approach. In the
content analysis, the corpus is merely a collection of textual
data. However, there are a lot of comparisons between a lin-
guistic analysis and a qualitative sociological data analysis,
which can be effectively used in creating a new way of think-
ing about narrative analysis.

8 The original textual corpus used in the Domain Ontology
project contains 6500 articles published between 1990-2018.

ify the word, etc.). The words which were included
in the narrative analysis were defined by rules writ-
ten in the sketch grammar. The multiword sketch
is an extension of the word sketch. It processes the
left and right context of a phrase and identifies the
collocates of each word in the phrase.” Collocations
are only extracted from sentences which contain
the particular collocation. I tested some colloca-
tions in my textual corpus. Finally, I checked col-
locations for words such as: narrative, research,
analysis, experience. I looked at their combinations
in the statement or paragraph context. I decided
to choose articles with phrases such as: narrative
analysis, narrative research, adjectival and nom-
inal description of lived experience. They were
used as language indexes (markers) in selecting the
article about narrative analysis, but the phrase had
to always be present in the analyzed texts. I gath-
ered 400 articles as the textual corpus, and I started
next selection step, namely a close reading. After
all these linguistic data transformations and the
distance and close reading, my final textual corpus
contained 350 fully checked articles. Moreover,
articles were converted into raw text and all edi-
torial references, graphics, footers, and headings
containing publishing data have been removed.
This data cleaning and preparation procedure is
necessary, because the unordered data can cause
information chaos and hinder the correct applica-
tion of corpus linguistics and text mining analysis
procedures. A detailed summary of the number of
articles according to the source and year of publi-

cation is shown in Table 1.

° I used the Sketch Engine software for the word and phrase
extraction. This is the ultimate tool to explore how language
works. Its algorithms help one to analyze authentic textual cor-
pora in order to identify instantly what is typical in language
and what is rare, unusual or emerging usage. It is also designed for
text analysis or text-mining applications. The sketch word and sketch
multiword are both implemented into the Sketch Engine.
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Table 1. Number of articles by source and year of publication

2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010

TQR 1 1 1 2 1 4 3
FQS 3 9 2 2 4 12
QI 3 2 5 5 4 9
OR 2 2 1 2 1 7
IJOM 4 1 3 1 3 2 1
TOTAL 13 15 7 2 13 1 R

Source: Self elaboration.

CAQDAS and Corpus Linguistics

The next analytical step is the process of phras-
es extraction and coding. I decided to apply an
analytical framework which combines comput-
er-assisted qualitative data analysis with corpus
linguistics and text mining methodology. Corpus
linguistics is as a methodology for “studying lan-
guage use” (McEnery and Wilson 2001; Bowker
and Pearson 2002; McEnery and Hardie 2011). It
helps to discover how language is used today and
how that language is used in different contexts.
Corpus linguistics emerged in the humanities,
but it is not a branch of linguistics in the same
sense as syntax, semantics, sociolinguistics, etc.
It is a part of the rapidly evolving discipline of
Digital Humanities (DH), the study of language
with usage of new technology as it is expressed in

textual corpora, as evidence of the ,real world.”*

10 As we know from the Analytical Philosophy studies, the-
re is a relationship between language and action as well as
language and cognition. So, if I assume that language is a re-
presentation of the cognitive structure, I can assume that
the vivid language of written articles is a representation of
qualitative research practices and analytical practices. This
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6
11
7
8

32

2011 2012 2013 2014 2015 2016 TOTAL
10 8 12 14 10 6 16 95
7 6 7 7 5 12 5 92
1 10 7 7 7 2 4 73
6 4 3 3 3 5 3 50
3 5 5 6 3 2 1 40
27 59 34 37 28 27 29 350

It proposes that reliable language analysis is more
feasible with corpora collected in the fieldwork in
its natural context and with minimal experimental
interference. A corpus-based linguistic approach
as a part of Corpus Linguistics can be effectively
developed in the field of qualitative research, es-
pecially in narrative research. This methodology
is similar to the CAQDAS methodology, partic-
ularly to data-based approach that characterizes
Grounded Theory. For example, text annotation
consists of structural markup, part-of-speech tag-
ging, parsing, lemmatizing, disambiguation, and
numerous other text representations are similar
to the coding procedures, consisting of close text
reading, open, focused, and theoretical coding,
categorization, thematizing, etc. Linguistic ab-
straction consists of the translation (mapping) of
terms in the scheme into terms in a theoretically
motivated model or dataset. It includes linguist-di-
rected search but can include e.g. rule-learning

for parsers. In the CAQDAS analysis, one search-

is a new, interdisciplinary approach which sets out a new
subfield in the methodology of computer-assisted qualitative
data analysis.
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es for codes, categories, themes; there is a merge
of quotations, parts of texts, writing memos; men-
tal, semantic or cognitive mapping is used as well
as comparison methods are applied to look for
patterns. The last is the process of data analysis.
Linguistic analysis consists of statistical probing,
manipulating, and generalizing from the dataset,
and might include some statistical evaluations,
optimization of rule-bases, or knowledge discov-
ery methods. The CAQDAS analysis is based on
looking for similarity and patterns in data. Dia-
grams, schemes, tables, paths, and networks are
used to show relations and dependencies in an-
alyzed data (Fielding 2012). Some CAQDAS soft-
ware (i.e. QDAMiner and Wordstat, Rapid Min-
er) use more sophisticated analysis, such as the
Correspondence Analysis, Sequential Analysis, or
Factor Textual Analysis. Some traditionally sta-
tistical model of analysis is gradually fixed into
the CAQDAS software (i.e. NVivo, Maxqda). This
is because computer-assisted data analysis is em-
bedded in the rapidly developing field of textual
analysis. A lot of new methodological innovations
in CAQDAS - such as corpus-based or dictio-
nary-based approach — come from Corpus Lin-
guistics, Content Analysis, and Text Mining. They
link words’/phrases’ linguistic extraction with

qualitative coding and searching procedures.
Dictionary-based coding

The use of corpus-based dictionary approach in ex-
amining the strategies of narrative analysis extends
and enriches a traditional qualitative data analysis.
Going beyond simple coding and searching proce-
dures used in the CAQDAS and Content Analysis,
I apply automatic dictionary-based method of textual
data handling (keyword or key-phrase classification),
although coded content is verified by the research-

er.! The use of a dictionary helps to search (and do
linguistic extraction), code (annotate), and analyze
different textual passages in a corpus, which would
be difficult to achieve using the classical CAQDAS or
content analysis. The linguistic corpus-based coding
dictionary is a similar tool to the codebook in CAQ-
DAS, or a categorization key in content analysis. Con-
trary to the codebook and the categorization key, the
coding dictionary is equipped with syntactical and
grammatical language rules in which the content is
being searched (Tomanek and Bryda 2014). I started
the process of building the linguistic coding dictio-
nary by carefully reading and reviewing articles;
a list of keywords and key-phrases was obtained
by using the word sketch and multiword sketch
extraction. I used the Sketch Engine and Wordstat
software to extract phrases. I assumed that all ex-
tracted phrases or collocations in the corpus had to
be connected with — or be indicators of — the analyt-
ical strategies used in narrative studies. Moreover,
they have to be the proper names, or closely related
to narrative analysis. They were applied to compile
the linguistic coding dictionary of narrative analysis.
I used the QDAMiner and Wordstat software in or-
der to create, verify, and test the final version of the
linguistic dictionary of narrative analysis. Ultimate-
ly, I found twenty-six types of narrative analysis oc-
curring in the textual corpus. For further analysis,
I created main categories—according to Riesmann’s
typology — merging those types of narrative analy-
sis with the four types: thematic, structural, dialog-
ic/performance, and visual (see Chart 1). Moreover,
I decided to add the mixed-methods approach as an

extra category.

T do not make here a distinction between qualitative and
quantitative approach to Content Analysis, because normally
I use them both as my analytical framework. I merge the bot-
tom-up and to top-down analytical approaches, especially in
extracting, searching, and coding procedures by means of do-
ing semi-automated content analysis (Hopkins and King 2010).
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Chart 1. The Linguistic Coding Dictionary of narrative analysis

Thematic
Thematic analysis
GTM analysis
Content analysis
Metaphor analysis
Hermeneutic analysis
Comparative analysis
Secondary analysis

Structural
Structural analysis
Network analysis
Taxonomic analysis
Linguistic analysis
Discourse analysis
Sequential analysis
Conversation analysis

Source: Self elaboration.

Finally, I used this dictionary to code the para-
graphs and to check what types of analysis are used

Table 2. Riessman’s types of narrative analysis

Dialogic/performance
Interaction analysis
Biographical analysis
IPA analysis
Case analysis
Collaborative analysis
Vignette analysis
Performative analysis
Frame analysis
Dialogic analysis

Visual
Visual analysis
Semiotic analysis

Mixed method
Mixed-method analysis

primarily in narrative research practices described

in the articles (see Table 2).

TYPE OF ANALYSIS FREQUENCY % SHOWN NO.CASES % CASES TF « IDF
Thematic 456 37,81% 141 40,29% 180,1
Structural 429 35,57% 97 27,71% 2391
Dialogic/performance 205 17,00% 89 25,43% 1219
Mixed method 83 6,88% 37 10,57% 81
Visual 33 2,74% 14 4,00% 46,1

Source: Self elaboration.

Qualitative scholars use in their research designs
mainly two approaches: the thematic and the struc-
tural analysis. It means that they focus in their analy-
sis on discovering the meaning of the story (content)
and on the way the story is being told (form). From
the table one can see that narrative analysis is more

textual than visual. Moreover, it is interesting that the
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mixed-method approach — which was not included in

Riessman’s typology —is integrated in the articles.
Results

In corpus linguistic, content and text mining anal-

yses, an important element of results interpretation
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is the TF-IDF measure (term frequency-inverse doc-
ument frequency). The TF-IDF is intended to reflect
how important a word or a phrase is to a document
in a corpus. It is often used as a weighting factor in
information retrieval and text mining. The TF-IDF
works by increasing proportionally to the number of
times a word or a phrase appears in a document, but
is offset by the number of documents that contain the
word or phrase. When the TF-IDF score (weight) is
higher, the word/phrase (type of analysis) is rarer, and

Table 3. Extracted types of narrative analysis

TYPE OF ANALYSIS NO.CODES % CODES
Discourse 192 15,92%
Thematic 102 8,46%
Content 78 6,47%
Mixed method 83 6,88%
Phenomenological 52 4,31%
Comparative 59 4,89%
Case 35 2,90%
Conversation 75 6,22%
Theoretical 51 4,23%
Hermeneutic 56 4,64%
Interaction 33 2,74%
Secondary 48 3,98%
Structural 62 5,14%
GTM 24 1,99%
Linguistic 22 1,82%
Biographical 21 1,74%
Collaborative 18 1,49%
Visual 14 1,16%
Semiotic 19 1,58%
Sequential 35 2,90%
Frame 21 1,74%
Metaphor 38 3,15%
Performative 24 1,99%
Taxonomic 8 0,66%
Network 35 2,90%
Vignette 1 0,08%
Total 1206 100%

vice versa. The most popular type of narrative anal-
ysis, with the highest TF-IDF, is discourse analysis.
The next three positions (more than 10% of all cases)
are occupied by thematic, content, and mixed-meth-
od approach. There are no such types of analysis as
semiotic, performative, frame, visual, metaphor, or
vignette (less than 3% of all cases). These analyses
are rather qualitative, which is why they seem to be
more time-consuming. A detailed list of all types of

narrative analysis is shown in Table 3.

NO.CASES % CASES TF * IDF
63 18,00% 143
46 13,14% 89,9
37 10,57% 76,1
37 10,57% 81
36 10,29% 51,4
27 7,71% 65,6
24 6,86% 40,7
24 6,86% 873
22 6,29% 61,3
19 5,43% 70,9
15 4,29% 451
15 4,29% 65,7
15 4,29% 84,8
14 4,00% 33,6
13 3,71% 31,5
11 3,14% 31,6
11 3,14% 27

8 2,29% 23

7 2,00% 32,3
7 2,00% 55).5
5 1,43% 38,7
5 1,43% 70,1
5 1,43% 44,3
4 1,14% 15,5
1 0,29% 89

1 0,29% 2,5
472 135% 56,2

* Dialogic Analysis was included in the coding dictionary, but it does not have any occurrence. Source: Self elaboration.
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The aim of this paper is to provide a new prop-
osition of the typology of narrative analysis
approaches in the field of contemporary quali-
tative research practices based on data-driven
approach. I did not want to create any heuristic,
concept-driven approach that utilizes a more
practical process (commonly referred as ‘a rule
of thumb” or ‘best practice’), which is why I de-
cided to use topic modeling, which is an unsu-
pervised and explorative technique for detecting
word/phrase patterns and automatically cluster-
ing word/phrase groups and similar expressions
that best characterize a set of documents (cor-
pus). The WordStat implements two methods of
topic modeling: NNMF and Factor Analysis. The
NNMF method uses non-negative matrix factor-

ization to extract topics from a word-x-word cor-

Table 4. Topic modeling with Coherence index

relation matrix computed by the WordStat, while
Factor Analysis performs a similar extraction
using a principal component analysis with the
VARIMAX rotation. The NNMF method is faster
and can handle larger matrices than factor analy-
sis. It is, however, probabilistic in nature, yielding
different, yet likely similar, solutions every time
one runs it, while factor analysis will always pro-
duce the same results. I used the NNFM for the
extracted twenty-six types of narrative analysis
approaches. Moreover, I decided to validate the
NNFM results of topic extraction with the Hier-
archical Clustering method. All these exploratory
analyses were done on the paragraph as the unit
of analysis. The NNFM discovered five main top-
ics which are internally differentiated by the Co-

herence index (see Table 4).

TOPIC TYPE OF ANALYSIS COHERENCE FREQ CASES % CASES
1 Discourse | Conversation 0,248 299 61 17,43%
2 Vignette | Taxonomic | Frame | Theoretical 0,322 52 17 4,86%
3 Biographical | Case 0,184 35 23 6,57%
4 Visual | Semiotic 0,244 15 8 2,29%
5 Network | Structural | Sequential 0,237 102 17 4,86%

Source: Self elaboration.

Topic Coherence is a measure used to evaluate re-
sults of topic modeling. It is a weighted average of
the correlations of words (types of analysis) associ-

ated with the topic they create. In this model, top-
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ic coherence is small, which means that one has to
carefully interpret these topics. The detailed sum-
mary of the topic modeling of narrative analysis is

shown in Table 5.



Table 5. Topic modeling results by the NNMF method

Whats and Hows? The Practice-Based Typology of Narrative Analyses

TYPE OF ANALYSIS TOPIC 1 TOPIC 2 TOPIC 3 TOPIC 4 TOPIC 5
Taxonomic 0,66 0 0 0 0
Frame 0,45 0 0 0 0
Theoretical 0,37 0 0 0 0
Phenomenological 0,26 0,03 0 0,24 0
Thematic 0,22 0 0 0,16 0,01
Collaborative 0,03 0 0 0 0
GTM 0,02 0 0 0 0
Biographical 0 0,75 0 0 0
Case 0 0,74 0 0,01 0
Comparative 0 0,13 0 0,12 0
Semiotic 0 0 0,62 0 0
Secondary 0 0 0,28 0 0
Content 0,25 0,07 0,27 0 0
Mixed method 0 0 0,26 0 0,03
Performative 0 0 0,04 0 0
Conversation 0 0 0 0,7 0
Discourse 0 0 0 0,68 0
Linguistic 0 0 0,17 0,26 0,06
Metaphor 0 0 0 0,11 0,03
Network 0 0 0 0 0,81
Structural 0,15 0 0 0 0,78
Sequential 0 0,09 0,08 0 0,37
Interaction 0 0 0 0,18 0,21
Hermeneutic 0 0 0 0,01 0,03

* Extraction with NNMF by Paragraph (Loadings >= 0,30)"
* Vignette Analysis was excluded as it occurred only once.

Source: Self elaboration.

2 In the topic extraction some control features — such as topic enrichment, checking for misspelling and topic weights — were
included. Topic modeling consists of a series of words listed in descending order of topic specificity. The combined presence of
those words in a text is used to identify whether a topic is present or not. This approach can result in an imprecise topic iden-
tification and measurement, since words often have multiple meanings and are often used in very different contexts. The topic
enrichment allows one to go beyond bag-of-word approach by attempting to identify some phrases that are highly associated
with the extracted topic, as well as other phrases that might represent exceptions and help disambiguate the various meanings of
words. WordStat can identify potential misspellings of words in the topic that are part of any added or suggested phrases. This
helps reduce the number of false negatives resulting from spelling errors in the original data set. Words in extracted topics are
presented in descending order of relevance of specificity (weights) to the topic. When I use factor analysis for topic extraction, the
weight of each word in a topic corresponds to its factor loading, while in the NNMF it corresponds to a coefficient obtained from
the product of the W and H matrices.
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The NNMTF topic modeling approach does not cover
Riessman’s heuristic typology, but helps to under-
stand how different types of narrative analysis are
related to each other and how they are grouped.
The value of topic modeling is that results are da-
ta-grounded. The first topic consists of two groups:
taxonomic, frame/theoretical, and phenomenolog-
ical/thematic/content analysis. The second one is
the case/biographical type of narrative analysis.
The third one is disjointed into semiotic and sec-
ondary/content/mixed. The fourth one comprises
discursive/conversational and linguistic/phenome-
nological types of analysis. The fifth one involves
network/structural and sequential/interaction types
of analysis. The other types of narrative analysis do
not create any topics. Therefore, they have to be seen

as separate narrative analysis approaches.

Chart 2. Dendrogram of cluster narrative analysis

BIOGRAPHICAL_ANALYSIS
CASE_ANALYSIS
COMPARATIVE_AMALYSIS

In order to get a clearer picture of the links between
different types of narrative analysis and validate the
received results of topic modeling, I used Hierarchi-
cal Clustering. This is a useful method of grouping
types of narrative analysis according to their simi-
larity into clusters; they are then displayed as a den-
drogram (see Chart 2). When interpreting results,
one looks for a set of clusters, where each cluster is
distinct from another cluster, and the objects within
each cluster are broadly similar to each other. I ad-
opted this method when searching clusters in para-
graphs with the so-called second profile classifica-
tion and the Association Strength similarity index
(the range is 0-1).2

13 Association Strength similarity index measures the cooccur-
rence of items while taking into account the possibility that
two items will sometimes co-occur by chance.

PERFORMATIVE_AMALYSIS

MIXED_METHOD_AMALYSIS

SECONDARY_AMALYSIS
SEMIOTIC_AMALYSIS

VISUAL AMALYSIS
CONVERSATION_ANALYSIS
DISCOURSE_ANALYSIS
HERMENEUTIC_ANALYSIS ——

WETWORK_AMNALYSIS ——
LINGUISTIC_AMALYSIS

METAPHOR_AMALYSIS

INTERACTION_AMALYSIS
SEQUENTIAL_AMALYSIS ——

STRUCTURAL_ANALYSIS —————
CONTENT_AMALYSIS
FRAME_ANALYSIS
TAXOMOMIC_ANALYSIS
THEMATIC_AMALYSIS
PHEMOMEMOLOGICAL_AMNALYSIS

THEORETICAL ANALYSIS ——— |
VIGNETTE_ANALYSIS

COLLABORATIVE_AMALYSIS :l
GTM_AMALYSIS

T T
1,0 0,8

Source: Self elaboration.
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There are approximately five internally-cohered
clusters on the dendrogram. To find a clearer in-
terpretation of clusters, I used the Silhouette mea-
sure, which is a method of interpretation and vali-
dation of consistency within clusters (Table 6). The
silhouette measures how an object is fixed to its

own cluster (cohesion) compared to other clusters

Table 6. Silhouette measure of cluster cohesion

TYPE OF ANALYSIS CLUSTER

COMPARATIVE
PERFORMATIVE
SECONDARY
SEMIOTIC

N N S ™)

MIXED METHOD
NETWORK ANALYSIS
LINGUISTIC ANALYSIS
HERMENEUTIC ANALYSIS
SEQUENTIAL ANALYSIS
INTERACTION ANALYSIS
METAPHOR ANALYSIS
STRUCTURAL ANALYSIS
FRAME ANALYSIS
TAXONOMIC ANALYSIS
PHENOMENOLOGICAL ANALYSIS
THEORETICAL ANALYSIS

O OV VW VW VW ® W O & 0 oo

CONTENT ANALYSIS

VIGNETTE ANALYSIS
THEMATIC ANALYSIS
GTM ANALYSIS 10
COLLABORATIVE ANALYSIS 10

* Average Silhouette index = 0,77.
* Only clustered types of Narrative Analysis are shown.

Source: Self elaboration.

(separation). It ranges from -1 to +1. A high value
indicates that the object is well-matched to cluster
and poorly-matched to other clusters. After doing
a few tests, I got balanced clusters with an average
Silhouette measure 0,77 and 0,3 cutting point of the
association strength similarity index for hierarchi-

cal clustering.

SILHOUETTE
INDEX

ALTERNATE
CLUSTER

CLUSTER

SCORE
0,70 0,54
0,37
097 0,76
0,84
0,47
0,88 0,67
0,87
0,82
0,73
0,61
0,50

0,25

W OB R B R 0 0 0 W o O i ®

0,96 0,92
0,96 10

0,94 8

0,94 10

0,91

0,87

0,96

8
8

0,84 8
9 0,94
3

092
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Both of these data-driven classification methods
show that some types of narrative analysis are nat-
urally connected in the field of qualitative research.
Some clusters are partly similar to certain topics.
Some types of narrative analysis exist independently.
Each cluster or topic seems to be concentrated around
one or two dominating types of narrative analysis.
The contemporary field of narrative analysis resem-

bles a kind of semantic network — with strong and

weak connections between methods of lived experi-
ence analysis (see Chart 3) —in which clusters or top-
ics temporarily exist as analytical synsets with nodal
points. This is why clusters or topics can be seen as
analytical subfields, which are created around epis-
temological approaches. In such a situation, it is real-
ly difficult to think about typology in the traditional
way. This semantic network is a representation of

thinking about narrative data analysis.

Chart 3. Network representation of the typology of narrative analysis™

PERFORMATIVE

COLLABDRA

Source: Self elaboration.

VISUAL

COMPARATIVE \
BIOGRAPHICAL

OLOGICAL

4 This network is based on hierarchical clustering similarity matrix among types of narrative analysis.

136 ©2020 PS] Tom XVI Numer 3



Whats and Hows? The Practice-Based Typology of Narrative Analyses

Discussion

The corpus-based analysis, hierarchical clustering,
and topic modeling approaches provide some gen-
eral findings. There is no coherent and clear cluster
or topic representation of types of narrative analysis
in the contemporary field of qualitative research of
lived experience. Rather, there are network connec-
tions between different types of narrative analysis.
This is a reflection of what is happening in the pres-
ent-day field of qualitative research methods, and
what Norman K. Denzin and Yvonna S. Lincoln ad-
dress as the still existing problem of the “curse of
abundance” (Denzin and Lincoln 1994), and what is
the key point of developing domain ontology (Bryda
and Martini 2016). Multiparadigmacity and a schol-
ar’s creativity in qualitative research practices both
make it difficult to do a comprehensive typology of
narrative analyzes. Typology is a normative, men-
tal construct, which, on the one hand, allows one
to obtain an ordered and synthetic picture of the
studied reality — or allows for a further analysis —
and, on the other hand, makes it possible to simplify
the reality when creating a typology. The typologies
created heuristically are embedded in epistemo-
logical approaches more than the real world of re-
search practices. I believe that data-grounded typol-
ogy provides a more complete picture of the field
of narrative analysis than any mentally construct-
ed distinctions do. Of course, the existing typolo-
gylies is/are useful in building coding dictionaries
(e.g. Riessman’s typology of narrative analysis), but
should be enriched by an exploratory analysis of
different qualitative corpora. I believe that explor-
atory data analysis is an important step in creating
the comprehensive typology of narrative analyses.
Because of taking into account a variety of qualita-
tive research methods and techniques, construct-
ing typology in the traditional way does not make

much sense. By using new approaches — such as
dictionary-based coding, text mining, and explor-
atory analysis —one can go deeper into the field of
narrative analysis and see how different analytical
approaches are linked together, and how scholars

use them in their research practice.

A narrative analysis literature review and a cor-
pus-based text mining analysis both show that if
one wanted to do any typology of narrative analy-
sis, they would have to take into account what kind
of data has been collected and how to think of this
data, since different narrative analyses follow dif-
ferent narrative data types. There is no causal re-
lationship but, rather, abductive reasoning. There
are two axes — narrative analysis and narrative data
— that create a conceptual, two-dimensional space.
The analysis axe is based on the distinction be-
tween socio-linguistic and socio-cultural analytical
data approaches (Grbich 2013). The socio-linguistic
frame focuses on “plots” or the structure of narra-
tives, and how they convey meaning. The text and
the sequence of events is a main point of interest
here. One pays less attention to the interactions be-
tween the actor/s and the audience, the power re-
lations, the shifts in meaning, the co-construction
of meaning, and the impact of narratives on the
listener. The assumption that language represents
the reality does not take into account the arguments
that language is biased, embedded in socio-cultural
contexts, and that it constructs our reality. As Carol
Grbich points out, narratives are complex construc-
tions of meaning, linking personal lives, communi-
ty, and culture, and as such should be preserved in-
tact, not fractured. One cannot ignore the influence
of cultural contexts and the impact of social factors
such as race, class, gender, education, or hierarchy.
Narratives can follow a chronological sequence

through time in a non-linear way; they can be
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linked by themes which are not necessarily sequen-
tial. The socio-cultural approach to narrative anal-
ysis goes beyond the structural language analysis
of the sociolinguistic approach in order to identify
broader interpretive frameworks that people use to
make sense of everyday life and particular events.
The socio-cultural narrative analysis focuses on the
stories told by research participants in specific con-
texts. The story consists of many lived experiences
or social events that are meaningful to the partici-
pants. This means that stories are complete, having
a beginning, a main body, and an ending, so it is
difficult to reduce contextually-created meanings to
structurally-ordered plots. According to social sci-
ences, people communicate with each other through
stories, and stories are typically gathered in research
through oral histories or face-to-face interviews.
When one loses broader interpretive frameworks
used by both the participant and the researcher, one
loses the sense of particular incidents in the individ-

uals’ lives.

The second distinction concerns a way in which
data/stories are collected, as well as data percep-
tion in narrative analysis. According to the so-
cial-sciences methodology, stories can be gathered
in two ways, i.e. primarily (the research process)
or secondarily (the existing sources such as written
diaries, interview transcriptions, social archives,
Internet sites, etc.). More important is the fact that
the matter is strictly connected with the way of
treating narratives as a source of knowledge about
our worldview. Stories can be perceived in the pos-
itivist way — i.e. as social facts that occur naturally
- or in the interpretivist way —i.e. as psychological
facts that are social constructions. The naturalis-
tic approach in narrative inquiry is the process of
describing and understanding stories as they oc-

cur in their natural contexts. They are real such as
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they were told. One considers them as the natu-
ralistic data, because it is believed that it is neither
elicited nor affected by the intentional actions of
social researchers. There is the epistemological
correspondence between the participant’s lived ex-
perience and its language representation. The sto-
ry is just a story. The story is a real representation
of lived experience. In the case of the constructiv-
ist approach, one can say that stories are naturally
constructed and there is no such ontological corre-
spondence as the one mentioned above. The story is
a social construction, because the human language
apparatus is unable to describe the essence and the
sense of lived experience. Due to the linguistic im-
perfections, people are only able to create specif-
ic linguistic constructs which are socio-culturally
(contextually) embedded. The living world is based
on the close relationship between language and
culture, and our cognitive categories. The narra-
tives that one analyzes are culturally grounded; in
order to understand them one has to go beyond the
structural linguistic analysis.”” These socio-cultur-
al/socio-linguistic dimensions and the construc-
tivist/naturalistic data approaches are conceptual
frames which can be useful for understanding the
network typology of narrative analysis.

Conclusion

It seems that developing a comprehensive network
typology must be a synthesis of top-down and
bottom-up approaches, and should be open to any
variations and combinations in the field of narrative
analysis. Building this kind of typology, one has to
use current achievements from other disciplines
- CAQDAS and Digital Humanities innovations,

15 Of course, this distinction does not refer to the naturalistic
assumption of the holistic nature of reality, or to the construc-
tivist plurality of the reality of everyday life.
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Corpus Linguistics, Big Data, Informatics, and Data
Science — to overcome human cognitive limitations.
The use of the linguistic knowledge of semantics,
pragmatics, and the logic of relationships between
elements of written statements — in combination
with techniques from the Natural Language Pro-
cessing and Text Mining — is a new approach not
only in the field of computer-assisted qualitative
data analysis (Ho Yu, Jannasch-Pennell, and Di
Gangi 2011; Wiedemann 2013; Bryda 2014a), but also
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Co i jak? Typologia analiz narracyjnych oparta na praktykach badawczych

Abstrakt: Istotg jakosciowych praktyk badawczych jest wieloparadygmatycznos¢, ktéra rodzi wspodtistnienie réznych podejsé me-
todologicznych w analizie i badaniu ludzkich doswiadczen w $wiecie zycia codziennego. Réznorodnos¢ ta jest szczegolnie widocz-
na w dziedzinie badan i analizy danych narracyjnych. Celem artykutu jest refleksja metodologiczna nad tworzeniem typologii
analiz narracyjnych i zarazem propozycja nowego sposobu typologizacji podejs¢ analitycznych, opartego na faczeniu lingwistyki
korpusowej i przetwarzania jezyka naturalnego z procedurami CAQDAS, analizy tresci i Text Mining. Typologia ta jest oparta na
analizie narracyjnych praktyk badawczych odzwierciedlonych w jezyku anglojezycznych artykutéw opublikowanych w pieciu
uznanych na $wiecie jakosciowych czasopismach metodologicznych w latach 2002-2016. W artykule wykorzystuje metode stow-
nikowa w procesie kodowania artykuléw, hierarchiczne grupowanie i modelowanie tematyczne w celu odkrywania w tych publi-
kacjach réznych typéw analiz narracyjnych i badania relacji semantycznych miedzy nimi. Jednoczesnie konfrontuje heurystyczna
typologie Riessmana z podejsciem opartym na lingwistyce i eksploracji danych w celu rozwijania spojnego obrazu metodologii
analizy narracyjnej we wspodtczesnej dziedzinie badan jakosciowych. Ostatecznie przedstawiam nowy model myslenia o analizie

narracyjnej.

Stowa kluczowe: analiza narracyjna, CAQDAS, analiza tresci, Text Mining, kodowanie stownikowe, modelowanie tematyczne
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Abstrakt: Modele komunikacji naukowej to modele komunikacji uczonych w $rodowisku naukowym
oraz komunikacji uczonych z szerszym spoteczenistwem. Artykul ten poswiecony jest wyzwaniom ko-
munikacyjnym w srodowisku naukowym, jak i poza nim w $wietle wypowiedzi ekspertéw, z ktérymi
przeprowadzono wywiady. Jeden z najwazniejszych wnioskéw dotyczy kategoryzacji pojecia demokra-
tyzacji nauki w Polsce w kontekscie mozliwosci podejmowania réznych form potencjalnej komunikacji
i wspdtpracy naukowcdw z szerszym spoleczenstwem w Polsce. Artykut konczy rozréznienie na mode-

le ,dialogu” i ,deficytu” w komunikowaniu wiedzy naukowe;j.

Dorota Jedlikowska, kandydatka do stopnia nauko-
wego doktora w Instytucie Socjologii UJ, obecnie w trak-
cie egzaminéw koncowych. Rozprawa doktorska uzyskata
pozytywne recenzje. Zainteresowania badawcze autorki
dotycza socjologii nauki, w tym socjologii komunikowania
naukowego, badan nad instytucjonalizacja dyscyplin na-

ukowych oraz badan nad rozwojem kapitatu spotecznego.
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rzeglad literatury przedmiotu z zakresu
modeli polityki naukowej stanowit jed-
na z kilku inspiracji do podjecia badan
nad rozpoznaniem specyfiki uprawiania
nauki w Polsce. Celem niniejszego artykutu jest za-
rysowanie wnioskéw na temat jednego z kilku mo-
deli, jakie zrekonstruowano w trakcie prac badaw-
czych nad materialem wywolanym pochodzacym
z wywiadow poglebionych z ekspertami pracujacy-

mi w systemie nauki w Polsce.

Modele komunikacji naukowej wpisuja sie w sze-
roka refleksje filozoficzno-socjologiczng nad pro-
cesami instytucjonalizacji nauki uwiklanymi
w relacje z polityka i z szerszym spoleczenstwem
(Durant 2011). Charakterystyczny jest trend okre-
Slany mianem ,nauki postakademickiej”’, wyta-
mujacej sie z tradycyjnej przestrzeni akademickiej,
w ktorej fundamentami byly zidentyfikowane
przez Roberta Mertona normy charakteryzujace
postepowanie naukowcdéw, jak wspolnotowosé,
zorganizowany sceptycyzm, uniwersalizm i brak
interesownosci (Merton 1973: 270-278). Uzywany
przedrostek post- w terminach jak ,nauka posta-
kademicka” albo ,nauka postnormalna” wskazu-
je na $wiadomos¢ ztozonosci przedsiewzie¢ ba-
dawczych w kontekscie szybko zmieniajacej sie
rzeczywistosci, niepewnos¢ stosowanych metod
i teorii naukowych, dynamike relacji pomiedzy
nauka, polityka i spoteczenistwem (Ziman 2002 za:
Sztompka 2007: 214; Turnpenny, Jones, Lorenzoni
2011). Nauka postakademicka stanowi zatem od-
powiedz na wzrost konkurencyjnosci wsrod uczo-
nych, wzrost specjalizacji naukowej, a tym samym
wzrost poziomu skomplikowania przedsigwziecia
naukowego, a takze ryzyka zwigzanego z wyna-
lazkami naukowymi. W konsekwencji badania
prowadzone przez naukowcow budza niejedno-

krotnie watpliwosci na przyktad natury etycznej,
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a niepowodzenia naukowe prowadza do obnize-
nia poziomu zaufania spolecznego w stosunku
do dziatalnosci naukowcéw. Nauka jako przed-
siewziecie badawcze stata sie uwiklana w roz-
maite konteksty polityczne, finansowe, moralne,
ekologiczne, zdrowotne, co prowadzi do rozwoju
roznych modeli uprawiania nauki, przyznajacych
naukowcom znaczacg lub znikoma role w ksztat-
towaniu swiata (Sztompka 2007; Turnpenny, Jones,
Lorenzoni 2011: 291-302).

W zwiazku z powyzszym obserwowalne sa ten-
dencje do dywersyfikowania Zrédet wiedzy, postu-
lowane jest pojecie nauki otwartej, gdzie wiedza
naukowa jest jednym z typow wiedzy. Na uwage
badawcza zastuguje na przyklad proces , demokra-
tyzacji ekspertyzy”, postulujacy partycypatywnosé
obywatelska pluralistycznego spoteczenstwa w bu-
dowaniu spoteczenstwa opartego na wiedzy (Libe-
ratore, Funtowicz 2003: 146-150; Komisja Europej-
ska 2009: 8-10). Postulowana jest zatem wizja nauki
pluralistycznej, demokratyzujacej sie ekspertyzy
wpisanej w ponowoczesna refleksyjnos¢ — odejscie
od nauki technokratycznej, opartej na linearnym
rozwoju i zakladajacej liniowos¢ w komunikacji
uczonych z resztg spoleczenstwa. Jest to problem
zwigzany ze spolecznym zaufaniem do wynikow
badan naukowych, jak i checig brania pod uwage
rezultatéw badan naukowcéw na przyklad przez
politykow. Perspektywy procesualne, podkreslaja-
ce dynamike zmian w mysleniu o nauce, czynigce
z nauki przedmiot debat publicznych w wymiarze
spoleczenstwa  pluralistyczno-demokratycznego,
maja na celu pokazanie réznorodnosci sposobow
dyskutowania o nauce. W ramach socjologii nauki
pojawiaja sie rozmaite podej$cia ujmujace sieci inte-
rakcji nauki z polityka, jak i z szerszym spoteczen-
stwem. Pojecie nauki otwartej staje si¢ przedmio-

tem operacjonalizacji instytucjonalnej, podlegajacej
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standardom nauki globalnej — réwniez w perspek-
tywie zarzadzania zasobami naukowymi. Wynika
z tego wniosek na temat wspolczesnej socjologii
nauki i socjologii wiedzy jako dziedzin dywersyfi-
kujacych si¢ pod wzgledem wielosci podejsc i szkot.
Osie debat przebiegaja wzdiuz wymiaréw otwarto-
$ci nauki i ekskluzywnosci nauki, bezinteresowno-
$ci naukowcow, publicznej inkluzywnosci i $wiata
kolonizowanego przez ekspertow. Kwestionowane
jest to, kto jest w stanie monitorowac proces po-
dejmowania decyzji w nauce i czy publicznosc¢ jest
intelektualnie zainteresowana i przygotowana (Li-
beratore, Funtowicz 2003; Durant 2011; Valente i in.
2015).

W zwiazku z powyzszym badawczo interesujacy
jest problem komunikowania naukowego w Polsce.
Oglad literatury poswieconej tematyce komuniko-
wania naukowego dotyczy badan poswieconych
medialnemu sieciowaniu si¢ naukowcéw, sposo-
bom publikowania przez naukowcéw, strategiom
doboru artykuldéw w czasopismach naukowych,
upowszechnianiu wiedzy naukowej wraz z ana-
lizami poréwnawczymi czy wreszcie analizom
tak zwanych ,zZarlocznych czasopism” (Kulczycki
2012a; Kulczycki 2013; Kulczycki 2016; Kulczycki
2017a; Kulczycki 2017b; Kulczycki, Engels, Nowot-
niak 2017). Waznym obszarem badan sa takze ana-
lizy dotyczace promocji nauki w szerszym spote-
czenstwie, wypracowania efektywnych sposobow
komunikowania nauki osobom niezwiazanym ze
Swiatem nauki (Siewiorek 2014; Osica, Niedzicki
2017). W tym kontekscie na uwage zastuguja row-
niez o$rodki badawczo-komunikacyjne jak Science
PR, Centrum Nauki Kopernik czy Osrodek Prze-

twarzania Informacji.

Na dalszych stronach artykutu zostang podsumo-

wane wyniki pierwszego etapu badan, ktdre reali-
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zowano w roku 2017 w ramach przygotowywanej
dysertacji doktorskiej na temat modeli interpreta-
cyjnych nauki w Polsce. Bodzcem do podjecia ba-
dan byla socjologiczna ciekawo$¢ tego, jak sami
naukowcy oraz eksperci zwigzani z dziatalno$cia
naukowcow postrzegaja zachodzace zmiany w na-
uce pod wptywem wprowadzanych reform, a kto-
rych to zmian doswiadczaja w swojej codziennej
pracy i ktére réwniez badaja. W zwiazku z tym
starano sie odpowiedzie¢ na pytanie o to, jak na-
uka jawi si¢ w $wiadomosci 0sob ja uprawiajacych,
a jednoczesnie ja badajacych, a takze innych oséb
pracujacych w systemie nauki i wspodtpracujacych
z naukowcami. Wnioski zebrane z badan zostaty
ujete w postaci modeli interpretacyjnych, czyli mo-
deli rozumienia kontekstéw podzielanych $wiatow,
postrzeganych wielowymiarowo. Modele te pelnia
funkcje eksploracyjna, poznawcza i wyjasniajaca.
Pojecie modelu utozsamiane jest tu z wyszczegdl-
nieniem i powigzaniem cech specyficznych intere-
sujacych nas probleméw czy sytuacji. Innymi sto-
wy, modele pelnia role poznawcza, porzadkujaca
wiedze, utatwiajaca rozumienie proceséw (Frank-
fort-Nachmias, Nachmias 2001: 59-61). W socjologii
mozemy wyrozni¢ rézne typy modeli — mniej lub
bardziej precyzyjne pod wzgledem naukowym.
Jak wskazuje Piotr Sztompka, cecha konstytutyw-
na modeli jest ich funkcja poznawcza, czyli to, ze
modele sa narzedziami poznania (Sztompka 1968:
27-37).

Badania te zostaly przeprowadzone w oparciu
o metodologie teorii ugruntowanej. Biorac pod
uwage fakt, ze wspomniane wyzej modele nauki
pochodza z literatury zagranicznej, waznym byto,
aby nie podazac za konceptualizacjami narzucony-
mi przez innych badaczy, tylko pozostac¢ otwartym
poznawczo na nowe watki badawcze. W zwigzku

z tym nacisk potozono na zebranie zdywersyfiko-



wanych danych. Dzigeki temu zastosowana meto-
dologia badan pozwolita wyrdzni¢ miedzy inny-
mi modele komunikacji naukowej, ktére sktadaja
si¢ z kategorii wyszczegdlnionych przez samych
badanych i dotycza z jednej strony komunikacji
naukowcow w srodowisku akademickim, z dru-
giej strony rozszerzaja perspektywe poznawcza
o kontekst komunikacji uczonych z szerszym spo-
teczenistwem. Modele te identyfikuja wyzwania
komunikacyjne w srodowisku akademickim, jak
i w spoleczenstwie, pozwalajac uja¢ je w szersza
perspektywe demokratyzacji jako propozycji in-
terpretacji praktyk komunikacyjnych. Pomimo
teoretycznych prob budowania nauki otwartej
i ksztaltowania dobrych praktyk w zakresie pro-
jektow nauki obywatelskiej modele komunikacji
w zyciu codziennym naukowcoéw moga bardzo sie
rozni¢. W artykule zarysowane zostaje rozrdznie-
nie na modele deficytu oraz modele dialogu, aby
zobrazowac skale dywersyfikacji komunikacyjnej.
W zwigzku z tym prezentowane badania stanowia
probe ujecia kontekstualnych, lokalnych wyzwan
komunikacyjnych w Polsce w ramach modeli ko-
munikacji naukowej celem usystematyzowania
danych, jak i inspirowania do dalszych badan

w tym zakresie.
Opis podejscia badawczego

Jak podkreslono wczesniej, badania zostaty zreali-
zowane w oparciu o metodologie teorii ugrunto-
wanej. Cel badawczy, jakim byty rekonstrukcje mo-
deli interpretacyjnych, oznaczat osadzenie badan
w nurcie socjologii naturalistyczno-interpretatyw-
nej. Ideatem badawczym byla koncentracja na da-
nych, bycie ,blisko” danych, wypracowywanie na
ich podstawie ram pojeciowych, zawieszajac przy
tym wstepne zalozenia, ktére moga by¢ btedne lub

w niewystarczajacy sposob ugruntowane w bada-
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nej rzeczywistosci. Innymi stowy, badania miaty
charakter empiryczny, zaktadajacy mozliwos¢ bada-
nia rzeczywistosci spotecznej, naturalistyczny, czyli
stawiajacy sobie za cel bycie blisko danych oraz hu-
manistyczny, a zatem analizujacy sposoby rozumie-
nia znaczen i interpretacji okreslonej rzeczywistosci
z perspektywy 0sob w niej uczestniczacych, a wiec
z zastosowaniem wspolczynnika humanistycznego
(Miles, Huberman 2000; Znaniecki 2008; Flick 2010;
Kvale 2010; Gibbs 2011).

W zwiazku z tym ograniczono prekonceptualizacje
badan do minimum, postuzono si¢ perspektywa
mikroskali, czyli perspektywa insideréw w syste-
mie nauki, ktérzy uczestnicza w procesach ksztal-
tujacych znaczenia, jak i sami sa tym procesom
poddawani. Warto zaznaczy¢, ze eksperci (inside-
rzy) traktowani byli jako zZrodto wiedzy na temat to-
czacych si¢ zmian w systemie nauki. Badano to, jak
zachodzace zmiany w systemie nauki postrzegane
sq i interpretowane przez ekspertéw. To, w jaki spo-
sOb zmiany w nauce jawia si¢ ekspertom, potrakto-

wano jako fakt spoteczny.

Dobor proby miat charakter celowy i byl uzupel-
niony o technike kuli snieznej. Dobor celowy ozna-
cza, ze dobierane sa osoby ze wzgledu na pewne
kryterium. Innymi stowy, celowos¢ dotarcia do
okreslonych oséb wiaze sie z zamiarem zdobycia
informacji na interesujacy badacza temat z punktu
widzenia 0sob, z ktorymi si¢ kontaktuje. Natomiast
dobdr kuli $nieznej oznacza, ze osoby zostaly za-
rekomendowane przez inne osoby ze wzgledu na
posiadang wiedze. Eksperci proszeni o opinie na
temat réznych kwestii zwigzanych z nauka sami sa
ekspertami badajacymi nauke, ksztattujacymi na-
uke organizacyjnie i instytucjonalnie, oceniajacymi
prace innych naukowcéw na szczeblu nie tylko kra-

jowym, ale i europejskim badz tez poruszajacymi
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sie na obrzezach nauki, jak na przyklad dziennika-
rze naukowi, specjalisci od e-learningu na uniwer-
sytetach, osoby promujace nauke czy wspotpracu-
jace z naukowcami i z przedstawicielami biznesu
albo osoby majace za soba dos$wiadczenia zarowno

naukowe, jak i biznesowe.

W sumie przeprowadzono 30 wywiadow eksperc-
kich w pieciu miastach w Polsce: w Krakowie, War-
szawie, Poznaniu, Wroclawiu i Lublinie oraz jeden
wywiad pilotazowy w Krakowie. Wywiady prze-
prowadzono w okresie marzec-kwiecien 2017 r.,
w miejscach pracy ekspertow (zaklady, katedry, ga-
binety, sala warsztatowa, sala badan fokusowych,
hall i dziedziniec oraz w dwdch przypadkach ka-
wiarnia i jadlodajnia uniwersytecka). Wszystkie
wywiady mialy charakter bezposredni. Wywiady
byty anonimowe. I tak zgromadzono acznie 10 wy-
wiadéw w Krakowie, 10 wywiadow w Warszawie,
6 wywiadéw w Poznaniu, 1 wywiad we Wroctawiu
oraz 3 wywiady w Lublinie. Wywiady eksperckie
objely 8 kobiet i 22 mezczyzn.

Ekspertéw mozna przypisa¢ do szerokich kate-
gorii badawczych, jak: komunikowanie nauki
(przeprowadzono 12 wywiadéw z osobami zaj-
mujacymi si¢ promocja nauki, upowszechnianiem
wiedzy naukowej, dziennikarstwem naukowym);
wspoélpraca z biznesem (zrealizowano 7 wywia-
dow z ekspertami pracujacymi w uniwersyteckim
centrum transferu technologii, w instytucjach
wspolpracy nauki z biznesem, finansowania ba-
dan komercyjnych naukowcoéw) oraz reformo-
wanie nauki (przeprowadzono 11 wywiadow
z ekspertami zajmujacymi si¢ reformowaniem
i finansowaniem nauki, ewaluacja polityki nauko-
wej, dokonujacymi ekspertyz w obszarze polity-
ki naukowej, jak i podejmujacymi kwestie etyki

w nauce). Wigkszo$¢ rozmdwcow reprezentowata
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nauki spoleczne, aczkolwiek dziedzina wiedzy
nie byta wazna z punktu widzenia doboru proby’,
tylko petniona funkgcja, jak: dyrektor, wicedyrek-
tor, zastepca, wicekierownik, przewodniczacy,
redaktor, kierownik projektu badawczego oraz
dziatalno$¢ — starano sie dociera¢ do oséb z du-
zym doswiadczeniem eksperckim, aby zdoby¢ jak

najwiecej informacji.

Zebrany materiat badawczy pochodzacy z 30 wy-
wiadow pogtebionych zostat poddany transkrypcji
w programie MAXQDA. Zastosowano tu technike
wielokrotnego czytania oraz ciaglego porownywa-
nia materiatu badawczego. W trakcie analizowania
materialu postuzono sie: a) kodowaniem otwartym
wzbogaconym o notatki z opisem gestym, przy
czym tworzono kody w oparciu o stowa uzywane
przez rozmoéwcow, b) kodowaniem selektywnym
w oparciu o wylaniajace si¢ z tekstow kategorie
centralne (nastgpito faczenie pojedynczych kodow
w szersze kategorie analityczne — innymi stowy
kodowanie zorientowane na znaczenie), ¢) kodo-
waniem analitycznym w celu budowania hipotez,
czyli okreslania relacji miedzy kategoriami. Proces
kodowania byt procesem dynamicznym, to znaczy
nazwy kodow fluktuowaty, dopoki praca z catym
materiatem badawczym nie zostata zakonczona, to
znaczy dopoki nie nastapito nasycenie poznawcze
danymi (saturacja). Techniki ciaglego porowny-
wania i cigglego pobierania probek miaty na celu
identyfikacje oraz rekonstrukcje modeli w kontek-
$cie zgromadzonych danych. Wyrazenia podane
w artykule kursywa to stowa samych rozmoéw-
cdw. Zdecydowano sie zrezygnowac z cytatéw, by

zmniejszy¢ rozmiary artykutu.

! Warto szczegdlnie podkresli¢ ten fakt, poniewaz bardzo cze-
sto naukowcéw dzieli si¢ na podstawie reprezentowanych
dziedzin naukowych, jak na przyktad: nauki spoteczne, nauki
techniczne, nauki przyrodnicze, nauki artystyczne.



Whnioski z badan

Gloéwne problemy w komunikacji naukowej

uczonych

Komunikowanie naukowe rozumiane jest tu w spo-
sOb szeroki — jako dzielenie si¢ wiedza, budowanie
zaufania w stosunku do wiedzy naukowej w kon-
tekscie rozwoju relacji partnerskich, czyli opartych
na dialogu réznych uczestnikéw komunikacji. Ten
sposob rozumienia komunikowania stanowi odej-
Scie od modelu transmisyjnego na rzecz modelu
konstytutywnego, ktdrego fundamentem jest in-
terakcyjnos¢ (Kulezycki 2017b: 75-79; zob. tez Kul-
czycki 2012b).

Przyktadami komunikowania naukowego sa re-
cenzje i dyskusje naukowe. Eksperci zauwazaja
jednak, ze w naukach spotecznych i humanistycz-
nych obserwuje si¢ zjawisko zaniku dyskusji na-
ukowej, krytyki i polemiki oraz stabych recenzji
naukowych. Zjawisko to widoczne jest nie tylko
na tamach czasopism naukowych, ale réwniez na
konferencjach naukowych - polega to na zaniku
argumentacji opartej na sprawdzonej wiedzy. Za-
miast argumentacji pojawia si¢ tak zwana narracja.
Tymczasem, jak zauwazaja eksperci, wysoka jakos¢
krytyki naukowej oddziatuje na jakos¢ badan na-
ukowych. Zauwazalne sg tez roznice miedzy Pol-
ska a innymi krajami dotyczace dyskusji na przy-
ktad studentow z profesorami. Co wigcej, zdaniem
ekspertdw, polscy naukowcy chetniej wspotpracu-
ja z osobami o tym samym statusie, a studenci nie

sa postrzegani jako partnerzy do dyskus;ji.

Dodatkowym poruszonym watkiem sg recenzje
kolezenskie, zwlaszcza w waskich dyscyplinach
naukowych albo w sytuacjach potrzeby wypromo-

wania prac doktorskich, by uzyska¢ awans nauko-
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wy, albo kiedy jest potrzeba uzyskania habilitacji
w celu podtrzymania funkcjonowania katedry czy
instytutu. Eksperci podkreslaja rowniez brak kom-
petencji w recenzowaniu prac naukowych przez
niektdrych naukowcow, co jest zwiazane z okre-
sem normatywnej deinstytucjonalizacji misji ba-
dawczej w okresie umasowienia szkolnictwa wyz-
szego (por. Kwiek 2015; 2017). Podniesiona zostata
takze kwestia niejasnych i rozmytych kryteriow
w ocenie prac naukowych. Przyczyna tego typu
sytuacji sa tu partykularne interesy, na przyklad
zwigzane z karierg naukowa, ktore burzg standar-

dy uprawiania nauki.

Kolejnym aspektem podniesionym przez eksper-
tow jest to, Ze recenzje odbierane sa personalnie.
Oznacza to, ze cze$¢ naukowcow ma problem z ak-
ceptacja opinii innych naukowcéw na temat swo-
ich prac naukowych. Warto rowniez zaznaczy¢, ze
wiaze si¢ z tym problem umiejetnosci dyskutowa-
nia na argumenty i przyjmowania krytyki. W ma-
teriale badawczym pojawilo sie spostrzezenie, ze
w polskim $rodowisku naukowym przywiazuje
si¢ wage do tego, kto jest recenzentem prac, co w
kontekscie migdzynarodowym nie jest brane pod
uwage. Eksperci zauwazaja takze, ze z jednej stro-
ny sa tacy naukowcy, ktdrzy boja sie recenzentdw,
bo ich prace nie sa wystarczajaco dobre, ale z dru-
giej strony nie kazdy recenzent uwazany jest za
eksperta. Z tym zagadnieniem zwiazane sa kwe-
stie niewystarczajacych kompetencji w recenzowa-
niu prac, braki w warsztacie naukowym, niedobdr
mistrzéw publikujacych w czotowych swiatowych
czasopismach naukowych, ograniczone mozliwo-
$ci rozwijania systemu tutorowskiego, co jest kon-
sekwencja umasowienia. Dodatkowe zjawiska to
chec¢ nieformalnej ,rezerwacji” problematyki przez
niektérych naukowcow oraz problem dzielenia sie

wiedza w profesjonalizujacym sie zawodzie na-
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ukowca, opartym o zasady konkurencyjnosci. Co
wiecej, zdaniem ekspertow naukowcy nie dorosli
w Polsce jeszcze do konkurowania, do dyskuto-
wania i kultywowania kultury sporu, podobnie
jak reszta spoteczenstwa. Zamiast tego pojawiaja
sie recenzje czy komentarze ad personam, a nawet
oczerniajace inne osoby, bez przytaczania argu-

mentéw merytorycznych.

Eksperci twierdza, ze z jednej strony ideatem bylo-
by, aby naukowcy pozostawali ze soba w krytycz-
nej interakcji komunikacyjnej w celu wykazywa-
nia niedostatecznych dowodow badawczych czy
niedostatkdw w warsztacie naukowym. Z drugiej
za$ zauwazalny jest brak umiejetnosci wspdtpracy
miedzy naukowcami, przektadajacy sie na obser-
wowalne przez ekspertow zjawiska okopywania
sig w obozach ideologicznych i zwalczajgcych sig,
rzadko wspélpracujgcych ze sobg obozdow, czego
rezultatem jest postugiwanie sie retoryka oparta na

emocjach i ograniczanie merytorycznej debaty.

Wspélnota konkurencji? Wspotpraca a konflikt

Problemem podniesionym przez ekspertow jest
brak efektywnej wspolpracy naukowej. Watek ten
przeklada si¢ takze na jakos¢ kariery naukowej.
Zdaniem ekspertéw ograniczona wspodlpraca na-
ukowa jest wyrazem braku zaufania, legku przed
zawlaszczeniem pomystéw przez inne osoby, braku
kultury dzielenia si¢ wlasnymi odkryciami nauko-
wymi. Problem ten wptywa negatywnie na jakos¢
budowania zespotéw naukowych i pracy zespoto-
wej. Naklada si¢ na to rowniez hierarchia relacji, ni-
ski poziom mobilnosci naukowej, jak i niedofinan-

sowanie nauki.

Wyrazem braku wspotpracy jest ryzyko zawlasz-

czenia pomystéw i postrzeganie innych naukow-
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cow jako konkurentéw czy wrogéw. Podobne po-
dejscie obserwuje si¢ takze w ostroznosci dzielenia
sie wiedza, majac swiadomo$¢, ze aplikanci grantow
moga te wiedze wykorzysta¢ i zdoby¢ grant, albo
w przypadku kierownikéw katedr czy zakltadow —
moga oni przejac¢ pomysty mlodszych pracownikow
nauki. Konsekwencja tej sytuacji jest tendencja do
bycia singlem naukowym, przede wszystkim w na-
ukach spotecznych i humanistycznych, poniewaz
praca w grupie stwarza ryzyko zawlaszczenia pro-
blematyki przez osoby o wyzszych hierarchicznie

statusach.

W zwiazku z tym eksperci méwia o braku wspélno-
ty konkurencji — wspolnoty opartej na wzajemnym
szacunku, konstruktywnej krytyce, umiejetnosci
przyjmowania krytyki jako narzedzia doskonalenia
warsztatu badawczego czy umiejetnosci prowadze-
nia dyskusji na argumenty. Przeciwienstwem norm
wspolnoty konkurenciji jest stosowanie mowy nie-
nawisci, czarnego PR-u i wnoszenie pozwow do
sadu w zwiazku z nierzetelnymi recenzjami. Z opo-
wiesci badanych wytania si¢ obraz spotecznosci na-
ukowej o niewypracowanych normach etycznych
zwigzanych z konkurencja. Badani eksperci ttuma-
cza ten stan rzeczy, odnoszac go do szerszego spote-
czenstwa polskiego, ktore cechuje sie niskim pozio-

mem zaufania.

Z drugiej za$ strony mozna obserwowac przykiady
efektywnej wspdtpracy, po pierwsze, na poziomie
miedzynarodowym miedzy zaprzyjaznionymi na-
ukowcami, a po drugie, na poziomie rozwijania re-
lacji opartych na zaufaniu wsrod oséb aktywnych
naukowo o réwnoleglych stopniach naukowych.
W kontek$cie komunikowania w nauce duza role
odgrywa budowanie sieci kontaktow poprzez
uczestnictwo w konferencjach naukowych, wyjaz-

dach badawczych, udzial we wspdlnych projektach



badawczych, a takze wspolne publikowanie. Eks-
perci méwia, ze procesy wypracowywania relacji
z innymi naukowcami z zagranicy sa dlugoletnie,
a bezposrednie spotkania, na przykltad w ramach
konferencji, jak i wzajemne zapraszanie si¢ odgry-

waja tu bardzo wazna role.

Wyzwania w modelach komunikacji naukowej

uczonych z szerszym spoleczenstwem

E-learning jako sposob na upowszechnianie
i komunikowanie nauki

E-learning jest stechnologizowana forma dydakty-
ki, ktora, zadaniem ekspertdw, traktowana jest mar-
ginalnie ze wzgledu na fakt, ze nie przeklada si¢ na
awans w karierze naukowej. Ponadto obserwowal-
ny jest brak grantéw czy projektéw badawczych na-

kierowanych na rozwoj dydaktyki.

Warto podkresli¢, Zze e-learning, czyli takze e-dy-
daktyka, wpisuje si¢ w polityke open-access, to jest
polityke dostepnosci i otwartosci, w tym otwartych
zasobow edukacyjnych. Jest to model dzielenia si¢
danymi, wiedza oraz informacja naukowa. Polityka
otwartosci stanowi rowniez wymog formalny pro-
jektow europejskich. W ramach polityki otwartosci
powstaja wydawnictwa on-line, ktére tez udostep-
niaja tresci za darmo. Dzigki temu zwigksza si¢ wi-
docznos¢ nauki w sieci poprzez mozliwosé¢ bezpo-
sredniego dostepu do publikowanych on-line tresci,

co przeklada sie tez na wzrost cytowalnosci.

Natomiast, zdaniem ekspertéw, w Polsce nie ma
narodowej polityki upowszechniania nauki z uwa-
gi na lobby wydawcéw, ktorzy zarabiaja na publi-
kowaniu prac w czasopismach naukowych. Duza
role odgrywaja tu uczelnie, by inicjowac strategie

e-learningowe. Jako$¢ e-learningu zalezy od ram
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prawnych, lobby wydawcdéw, polityki wewnetrz-
nej uczelni, jak i checi poszczegélnych pracowni-
kow naukowych, by przej$¢ odpowiednie szkolenia
i projektowac zajecia w sposob angazujacy. Zebrany
material badawczy pozwolit zidentyfikowac e-lear-
ning dostawczy nauczycieli akademickich, gdzie
charakterystyczna jest klikalnos¢, czyli nieangazu-
jace przechodzenie przez prezentacje, za$ za mato
jest interakcyjnosci i obustronnego zaangazowania
zardwno ze strony nauczycieli akademickich, jak
i studentow. Z zalozenia bowiem e-learning po-
winien by¢ angazujacy i prowadzony przez osoby
zaznajomione z technologia, ktore rowniez potra-
fia wypracowywac wspotprace w grupie na swoich
zajeciach e-learningowych. Stad tez kluczowa role
odgrywa postac¢ prowadzacego zajecia, ktdry powi-
nien mie¢ przede wszystkim ciekawe pomysty na
projektowanie zaje¢ oraz stosowac filozofie ekologii
informacyjnej, to znaczy nie zamieszczac zbyt du-
zej ilosci informacji, na przyklad w prezentacjach.
E-learning w zwiazku z tym przeklada si¢ na wy-
pracowywanie kompetencji migkkich, upraszczanie
przekazu, w szczegdlnosci dostosowujac jezyk do

poziomu studentow.

Ponadto, jak zauwazaja eksperci, koncepcja otwartej
edukaciji jest popularna i stosowana przede wszyst-
kim na poziomie szkolnym. Na poziomie uczelni
budowanie otwartej edukacji w celu dzielenia si¢
zasobami dydaktycznymi jest wypracowywane
gléwnie przez Politechnike Wroctawska, Politech-
nike Warszawska i Akademie Gorniczo-Hutnicza.
Co wigcej, z publikowaniem otwartym — kulturg
dzielenia si¢ — zwigzane sg réwniez prawa autor-
skie. Kwestia ta podnosi problem ryzyka wypacze-
nia sensu otwartych tresci naukowych. Niemniej
jednak niektérzy naukowcy komunikuja swoje pra-
ce naukowe w czasopismach otwartych — DOAJ (Di-

rectory Open Access Journals), na tak zwanych facebo-
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okach naukowych, czyli na platformach ResearchGate
czy Academia.

Ksztattowanie spolecznych znaczen

przypisywanych nauce i naukowcom

W komunikacji naukowcéw z szerszym spoteczen-
stwem istotne sg spoteczne zrédta znaczen przy-
pisywanych nauce i temu, kim sg naukowcy. Po
pierwsze, mozemy wyrdzni¢ szkole jako miejsce
ksztattowania znaczen, jak i podreczniki, w kto-
rych prezentowana jest wiedza naukowa. Eksper-
ci twierdza, ze nauka prezentowana jest w szkole
jako niewzruszony gmach wiedzy wykuty w skale, co
powoduje, ze pozniej dorosli ludzie nie rozumieja
procesow odkry¢ naukowych, wielogiki nauki. Z ko-
lei podreczniki nie ucza krytycznego myslenia,
specyfiki odkry¢ naukowych, jak i falsyfikowal-
nosci wiedzy naukowej. Z drugiej strony tez spo-
teczenstwo postrzega nauke w sposéb uzytkowy,
w formie produktu. Myslenie o nauce w sposob
utylitarny i krotkoterminowy znajduje swoje od-
zwierciedlenie w braku inwestowania w badania
i rozwdj, zakladajacy diugoletni horyzont czasowy.
Oczywiscie jest to proces zlozony i wieloczynni-
kowy, natomiast w tym miejscu warte podkresle-
nia jest to, ze szkota i polityka edukacyjna buduja
znaczenia nauki stabilnej, ale tez stosowanej, na-
kierowanej na produkt i z perspektywy terazniej-
szosci. Dodatkowym watkiem poruszonym przez
ekspertow jest to, ze naukowcy raczej nie sg zapra-
szani do szkot. Natomiast nacisk potozony jest na
to, by zaprasza¢ sportowcéw, dziennikarzy, arty-
stow. Z kolei z drugiej strony, w ramach rozwiazan
systemowych, naukowcy powinni zapraszac tez

uczniow do uczelni.

Ponadto do uproszczonego wizerunku nauki

przyczynia si¢ pewna nieobecnos¢ naukowcow

152 ©2020 PS] Tom XVI Numer 3

w przestrzeni publicznej. Warto zaznaczy¢, ze na-
ukowcy, zajmujacy si¢ rzeczywiscie uprawianiem
nauki, a nie naukowcy-celebryci rzadko pojawiaja sie
w $rodkach masowego przekazu, by ksztattowad
inny wizerunek nauki, jak i samych naukowcow —
na przyktad wizerunek oparty na tym, ze porazka
wpisana jest w proces badan naukowych, Ze tytut
profesora nie zawsze musi oznacza¢ nieomylnosc.
Oprocz tego medialne wizerunki naukowcéw po-
wielaja popkulturowe kody kulturowe zaczerpnie-
te z opowiesci, stereoty pdw, utozsamiajac naukow-
ca raczej z mezczyzna w biatym kitlu, z siwymi
wlosami, z szalencem, ktéry uzywa niezrozumia-

tego jezyka i jest oderwany od rzeczywistosci.

Zagadnienie nieobecnosci naukowcdéw w przestrze-
ni publicznej wiaze si¢ z ograniczonymi mozliwo-
$ciami nawigzywania kontaktow bezposrednich
twarza w twarz, poza na przykiad organizowanymi
piknikami czy festiwalami naukowymi albo no-
cami naukowcow. Jest to rowniez zwigzane z mo-
delem zamknietym nauki, niedopuszczajacym
0sOb z zewnatrz do uczestniczenia na przyktad
w seminariach, wykladach, debatach czy w pracy
laboratoryjnej, rzadzacej si¢ szczegdlnymi zasa-
dami bezpieczenstwa, jak i ze wzgledu na zinsty-
tucjonalizowany model kariery naukowej, priory-
tetyzujacy publikacje w czasopismach naukowych
i zdobywanie grantow, ale nie komunikacje nauki
w spoteczenstwie. Natomiast, jak twierdza eksper-
ci, mozliwos¢ zetkniecia si¢ bezposredniego z na-
ukowcami wplywa pozytywnie na odkrywanie
zainteresowan, ksztattowanie talentéw i zwieksza

spofeczne uczestnictwo w nauce.

Kolejnym waznym zrédtem ksztattowania znaczen
sq media. Media wspolczesne maja charakter kon-
sumpcyjny — bazuja na prostych przekazach na po-

ziomie emocjonalnym i sensacyjnym, upraszczajac



obraz. Do odbioru publicznego trafiaja przefomowe
odkrycia naukowe, na przyklad z zakresu chirur-
gii, natomiast brak jest atrakcyjnie przedstawionych
i rzetelnych informacji o pracy naukowcéw. W wy-
wiadach pojawil si¢ réwniez watek braku serialu
o zawodzie naukowca w Polsce, nawigzujacy do
popularnych seriali ilustrujacych specyfike pracy
polskich lekarzy.

Eksperci zauwazaja rowniez, ze ksztaltowanie wi-
zerunku nauki, prezentowane przez uczelnie naich
stronach internetowych, jest na niskim poziomie.
Jest to konsekwencja na przyktad deinstytucjona-
lizacji misji badawczej i niedofinansowania nauki.
Ponadto jest to rezultat umasowienia szkolnictwa
wyzszego, koncentracji na studentach, a zaniedby-
wania naukowcoéw, na przyklad pod wzgledem
kontaktéw z mediami, przygotowywania i rozlicza-
nia wnioskdéw grantowych, profesjonalizacji nauko-
wych dzialéw promocji, powotywania menedze-
réow do spraw nauki, dbania o ich rozwdj naukowy.
Jak podkreélaja eksperci, profile spotecznosciowe
uczelni prowadzone przez dziaty promocji charak-
teryzuja sie gtéwnie przekazem nastawionym na

studentow.

Eksperci twierdza, ze promocja uczelni funkcjo-
nuje na zasadach tradycyjnych — umasowienia
szkolnictwa wyzszego — to znaczy skierowana
jest do studentéw, aby zachecac ich do studiowa-
nia w danej uczelni, podkreslajac oferty stypen-
dialne, nowo wybudowane akademiki, mozliwo-
sci wyjazdoéw. Uczelnie, ktore charakteryzuja sie
istotnym potencjatem naukowym, nie daza do
upowszechniania wiedzy na ten temat. Wedlug
ekspertdw jest to zwiazane z tym, Ze maja wystar-
czajaca liczbe studentéw i w zwiazku z tym nie
potrzebuja martwic si¢ o rekrutacje i cele marke-

tingowe. Inny powdd wskazany przez ekspertow
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to brak swiadomosci znaczenia upowszechniania
wiedzy naukowej wsrod rektorow i oséb zarza-

dzajacych uczelniami.

Eksperci zauwazaja, ze brakuje dziennikarzy na-
ukowych, ktérzy mogliby posredniczy¢ miedzy
naukowcami a szerszym spoteczenstwem w prze-
kazie skoncentrowanym na poszerzaniu wiedzy
naukowej. Praca dziennikarza naukowego polega
na nieustannym doksztalcaniu sie¢ i wspotpracy
znaukowcami. Dotyczy to zwtaszcza tych naukow-
codw, ktérzy wyjezdzali na staze zagraniczne i do-
strzegaja potrzebe kontaktow z dziennikarzami.
Przektada sie to rowniez na mozliwos¢ znalezienia
sponsora kolejnych badan. Same media jednak nie
zawsze sg zainteresowane zamieszczaniem infor-
macji o pracach naukowych. Z wypowiedzi eksper-
tow wynika, ze dziatalnos¢ naukowa polskich na-
ukowcdw nie jest na tyle atrakcyjna, przetomowa,
by znalez¢ si¢ na przyktad w ramdéwce telewizyjne;j.
Dodatkowym czynnikiem jest hermetyczny jezyk
naukowcdw, co wymaga wspolpracy z dziennika-
rzami, aby taki przekaz uprosci¢, by byt zrozumia-
ly dla odbiorcy. W kontekscie upraszczania jezyka
naukowego nie kazdy naukowiec chce si¢ zgodzi¢
na kompromis zwiazany z redukcja ztozonosci
jezyka, z pominigeciem pewnych kwestii nauko-
wych. Eksperci zauwazaja, ze niektérzy naukow-
cy doswiadczaja krytyki we wlasnym srodowisku,
gdy godza si¢ na upraszczanie ztozonych proble-
mow naukowych. Oprdcz tego eksperci podkresla-
ja, ze naukowcy w zakresie wspotpracy z mediami
nie sa wspierani przez uczelnie. Wymieniane sa tu
przyktady braku organizowania warsztatéw przy-
gotowujacych naukowcéw do wypowiedzi w radiu
czy telewizji. Pojawia sie tez brak wsparcia dziatu
promocji danej uczelni, by organizowac spotkania
z dziennikarzami w przypadku waznej publikacji

czy odkrycia.
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Pozytywne praktyki pojawiaja si¢ jednak w kon-
tekscie pojedynczych projektow uczelnianych, na
przyklad w zakresie autoprezentacji czy organi-
zowania warsztatoéw z pisania w sposéb popular-
nonaukowy. Inne przyklady dotycza inicjatyw pu-
blikacyjnych Osrodka Przetwarzania Informacji,
jak , Kot Einsteina — 128 opowiesci o nauce” czy na
przyklad Uniwersytetu Jagielloniskiego ,Projektor

Jagielloniski” na temat badan naukowcow.

Eksperci postuguja si¢ takze pojeciem PR-u nauki
(public relations nauki), ktéry moze by¢ podzie-
lony na dwie kategorie. Jedna dotyczy nauk spo-
tecznych, gdzie przycigganie medialne bazuje na
marketingowo interesujacych koncepcjach, ktore
robig wrazenie artystyczne albo dotycza problemdéw
waznych, jak choroba czy $mier¢. Pojawiaja sie tu
tez badania na zamowienie, sondaze (aczkolwiek
prezentujace rozbiezne wyniki), diagnozy spotecz-
ne, dyskusje podejmujace watki polityczne, etycz-
ne i ideologiczne — tak zwany pop dla ludu. PR nauk
spotecznych i humanistycznych nie jest korzyst-
ny. Eksperci méwia tutaj o medialnym wizerun-
ku naukoweca jako darmozjada siedzqcego na uczelni
czy uczelni ksztatcqcych bezrobotnych. W kontekscie
wspotpracy naukowcow z otoczeniem bizneso-
wym pojawito si¢ okreslenie naukowca jako gogu-
sia z uniwersytetu, ktory dysponuje wiedzq przestarza-
1q, nieadekwatnqg do sytuacji albo naukowcéw jako
oderwanych od rzeczywistosci Swirdw (...) kogos, kto ma
takie nierealistyczne wizje i zyje w troszeczke w takim
odgrodzonym od rzeczywistosci swiecie, w takich cie-
plarnianych warunkach troche, bo tutaj jakby funkcjo-

nuje za pienigdze publiczne.

Druga kategoria dotyczy nauk medycznych, tech-
nicznych, przyrodniczych, gdzie mamy do czynie-
nia z wynalazkami, ze spektakularnymi zabiegami,

na przyktad chirurgicznymi. W tym obszarze jed-
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nak wynalazki, jak i ich zastosowania sa odroczone
w czasie, jak na przyklad teoria graféow w matema-
tyce czy w laboratoriach opracowujacych nowe leki
— wizerunek tej kategorii nauk ksztattowany jest
poprzez produkt i jego zastosowanie. Co wazne, nie
zawsze odkrycia czy wynalazki naukowe spotykaja
sie z uznaniem szerszego spoleczenstwa. W dobie
rozwoju technologicznego wiele oséb podwaza od-
krycia naukowe, prezentujac alternatywne punkty
widzenia, czego przykladem jest ruch antyszcze-
pionkowy czy ruch przeciwnikdéw zywnosci zmo-

dyfikowanej genetycznie.

Ponadto w materiale badawczym pojawity sie réw-
niez pojecia postprawdy i pseudonauki. Zjawiska
te, zdaniem ekspertéw, $wiadcza o zaniedbaniach
edukacyjnych ze wzgledu na brak efektywnej
i kreatywnej polityki edukacyjnej, uczacej kry-
tycznego myslenia i kultury sporu na argumenty.
Gloszenie postprawd i ksztaltowanie pseudonau-
ki ma swoj zwiazek z niewielkim uczestnictwem
naukowcéw w mediach, powolnym otwieraniem
si¢ naukowcoéw na dziennikarzy naukowych, jak
i tez znikomym zainteresowaniem medidéw bada-
niami naukowcow. Z pojeciem postprawdy zwia-
zane jest pojecie populizmu, czyli kierowania sig
tym, co spoleczenstwo mysli na dany temat, w celu
osiagniecia partykularnej korzysci. Niewatpliwie
Internet stanowi obecnie zrédio wiedzy dla wielu
0s0b, gdzie mozna spotkac si¢ z manipulowaniem
wiedza i zamieszczaniem informacji nierzetelnych

i po prostu nieprawdziwych.

Istnienie postprawd wiaze sie réwniez z brakiem
merytorycznej debaty na tematy wrazliwe, jak ge-
netycznie zmodyfikowana Zywnos¢ czy badania
na embrionach. Pojawia sie tu takze czynnik braku
potrzeby konsultowania albo wyjasniania pewnych

badan czy ich rezultatéw szerszemu spoteczenstwu



przez naukowcow. Jest to zZrodlem spolecznego
przeszacowywania lub niedoszacowywania ryzyka,
stosowania btednych interpretacji, odwotywania sie
do wiedzy alternatywnej, zycia w barnkach informa-
cyjnych ksztaltowanych przez dostarczycieli tatwych
recept. Prowadzi to do konkluzji, Ze istnieje potrze-
ba polityki edukacyjnej, by rzetelnie, jak i w spo-
sob atrakcyjny technologicznie dla wspodtczesnego
odbiorcy informowac spoteczenstwo o wynikach
badann naukowych. Warto réwniez zaznaczy¢, ze
eksperci dostrzegaja brak zainteresowania nauka
przez decydentow, ktérzy traktuja nauke jak kwiatek
do kozucha.

Podsumowujac ten watek, brak jest rozwiazan
systemowych, by zacheca¢ naukowcéw do anga-
zowania si¢ w edukowanie spoteczenstwa. Pro-
blem ten wymaga kompleksowych rozwiazan, ale
przede wszystkim swiadomosci jego wagi, by pod-
nie$¢ samoswiadomos¢ naukowsq spoleczenstwa,
zaczynajac od szkoly, ksztalcac nauczycieli-pa-
sjonatow, przygotowujac podreczniki zachecajace
do krytycznego mys$lenia i przedstawiajace nauke
jako procesualna, zmienna. Pomimo osiagnie¢ w
dziedzinie nauki zaréwno decydenci, jak i szersze
spoleczenstwo nie sa $wiadomi konsekwencji od-
kry¢ naukowych, na przyklad w obszarze zmian

klimatycznych, szczepionek czy wycinki drzew.

Celebryci naukowi

Eksperci w przeprowadzonych wywiadach poru-
szyli réwniez zagadnienie tak zwanych celebrytéw
naukowych, czyli naukowcow, ktérzy wystepu-
ja w srodkach masowego przekazu, na przyktad
w telewizji, legitymizujac si¢ stopniem i tytutem
naukowym, ale nie wypowiadajac si¢ merytorycz-
nie na tematy, ktére podejmuja. W wywiadach po-

jawilo sie tez okreSlenie ekspertéw sniadaniowych,
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nawiazujace do telewizji sniadaniowej, czyli pro-
gramow informacyjnych w godzinach porannych.
Eksperci zauwazaja, ze mamy do czynienia ze
zjawiskiem umasowienia bycia naukowcem oraz
umasowienia stopni i tytuléw naukowych, a zatem
jakos¢ bycia naukowcem — jako$¢ stopni i tytuldw
naukowych — ulegla obnizeniu. Ponadto w dobie
rozwoju medialnego kazdy ma prawo wypowia-
dac sie na rézne tematy, niekoniecznie w oparciu
o rzetelng wiedze. Z kolei mediom zalezy na ogla-
dalnosci, klikalnosci, liczbie polubieni, wiec wyko-
rzystuja dyskurs oparty na sensacji i prowokacji.
Badani eksperci obserwuja, ze celebryci naukowi

bardzo psuja obraz nauki i wizerunek naukowca.

Eksperci twierdza, ze obecnos¢ celebrytéw nauko-
wych jest jednym z powoddw, dla ktérego naukow-
cy nie pojawiaja si¢ w mediach masowych. Jest to
zwiazane z tym, ze naukowcy nie chcg by¢ kojarze-
ni z celebrytami naukowymi, po drugie, nie chca
by¢ mieszani z polityka, a po trzecie, maja nega-
tywne do$wiadczenia z mediami. Natomiast marka
danego medium, zapewnienie o autoryzacji wypo-
wiedzi, jak i osoba samego dziennikarza sprawiaja,
ze naukowcy moga nabra¢ zaufania do kontaktow

z mediami.

Kwestia otwartosci nauki i dialogu w nauce

Demokratyzacja nauki. W strong
partycypatywnosci

W kontekscie przeprowadzonych wywiadéw po-
jecie demokratyzacji oznacza wlaczanie osob spo-
za $rodowiska naukowego do badan naukowych,
oceny rezultatéw prac badawczych i konsultacji
spotecznych (por. Kleinman 1998). Z jednej strony
demokratyzacja nauki nawigzuje do tak zwanej

trzeciej misji uczelni, czyli wspdtpracy z otocze-
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niem spotecznym, nie tylko gospodarczym, z dru-
giej strony demokratyzacja nauki moze relatywi-
zowac pojecie mistrzostwa naukowego, poniewaz
dowarto$ciowuje zdolnosci i wiedze osdb niepra-
cujacych w strukturach uczelnianych. Przykladem
jest juwenalizacja umiejetnosci naukowych po-
przez wspotprace profesorow z mtodymi eksperta-
mi, na przykltad w dziedzinie informatyki. Warto
jednak podkresli¢, ze demokratyzacja nauki moze

rodzi¢ ryzyko myslenia potocznego.

Demokratyzacja kontrastowana jest z modelem
hermetycznym i hierarchicznym uprawiania na-
uki. Model demokratyzacji nauki jest modelem
otwartym, czyli zmierzajacym w stronge poszerza-
nia wachlarza potencjalnych partnerow do dys-
kusji i wspotpracy. Moga tu by¢ réznego rodzaju
stopnie otwartosci. Warto zaznaczy¢, ze pojecie
otwartosci koresponduje z pojeciem partnerstwa.
W kontekscie materiatu badawczego mozemy hi-
potetycznie wyroéznié, po pierwsze, otwartos¢ in-
stytucjonalna na wspodtprace z osobami z innych
uczelni, nie tylko w danym kraju, ale i za granica,
a takZe z osobami niepracujacymi na uczelniach,
ale majacymi ciekawe pomysty badawcze. Po dru-
gie, otwartos¢ relacyjna, ktéra znosi podzialy hie-
rarchiczne narzucone przez szczeble kariery na-
ukowej, tym samym sptaszczajac strukture relacji.
Po trzecie, otwarto$¢ organizacyjna przekladajaca
si¢ na wspotprace zespotowaq i faczenie grup ba-
dawczych. Po czwarte, otwarto$¢ mobilnosciowa
oznaczajaca wyjazdy naukowcow do innych kra-
jow. Po piate, otwartos¢ badawczo-finansowa,
czyli wzrost stopnia finansowania badan celem
podniesienia wskaznika sukcesu w staraniach
o granty badawcze. I wreszcie, po szdste, otwar-
tos¢ komunikacyjna zwiazana z kulturg dzielenia
sie wiedza nie tylko w srodowisku naukowym, ale

i w szerszym spoleczenstwie.
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Zebrany material badawczy wskazuje jednak na do-
minacje modelu przeciwnego — hermetycznego i hie-
rarchicznego uprawiania nauki. Zdaniem ekspertow
dziatania otwierajace nauke nie sa podejmowane w
sposob systemowy, a dotycza jedynie pojedynczych
naukowcow, pasjonatéw, naukowcéw na emerytu-
rze, a takze tych mlodych naukowcdw, ktorzy na
przyktad pomagaja w organizacji piknikéw nauko-
wych czy festiwali nauki. Eksperci podkreslaja to, ze
system nauki jest niedofinansowany i hierarchiczny.
Inne wymieniane przez ekspertéw cechy to atomiza-
cja, nieufnos¢ i niewielkie umiejetnosci wspotpracy
z innymi naukowcami. Dodatkowo dziatania komu-
nikacyjne na zewnatrz spotecznosci naukowej nie
przekladaja si¢ na awans naukowy i nie s3 wspoma-

gane w sposob systemowy.

Pomimo tego mozna wskazac¢ na kilka typéw de-
mokratyzacji nauki w dziataniach podejmowanych
przez niektoérych naukowcow. Po pierwsze, jest to
demokratyzacja badan, czyli angazowanie innych
grup spolecznych w rozwigzanie jakiego$ proble-
mu naukowego. Mogga to by¢ na przyklad tak zwane
,sprinty programistyczne” albo organizowanie ha-
katonow, czyli 24-godzinnych spotkan majacych na
celu wypracowanie okreslonego scenariusza dzia-
tant badawczych. Demokratyzacja badan wpisuje sie
w model tak zwanej nauki obywatelskiej (citizen
science), czyli nauki wspotrealizowanej z réznymi

grupami spotecznymi.

Po drugie, mozna wyrdzni¢ demokratyzacje da-
nych. Sa to praktyki dzielenia si¢ materiatami ba-
dawczymi i udostepniania publikacji w tak zwa-
nych repozytoriach uniwersyteckich. Ponadto do tej
kategorii zalicza si¢ wspolpraca miedzy naukowca-
mi a pasjonatami-nienaukowcami, ktérzy dostar-
czaja naukowcom wieloletnich danych, obserwacji

i notatek.



Po trzecie, jest to demokratyzacja kontaktow
z naukowcami nie tylko w kontekscie umasowie-
nia szkolnictwa wyzszego, ale przede wszystkim
poprzez dziatania promujace i upowszechniajace
wiedze na temat badan naukowych adresowanych
do osob w réznym wieku. S to dziatania sprofe-
sjonalizowane, ktorych celem jest uczenie sig otwar-
tosci na szerokq publicznos¢ oraz budowanie statych
relacji ze spoteczenstwem. Przykltadami sq uniwersy-
tety otwarte, uniwersytety dziecigce, uniwersyte-
ty trzeciego wieku oraz miejsca takie jak Centrum
Nauki Kopernik w Warszawie i podobne inicjaty-
wy w innych miejscowosciach albo takie projekty
jak noce naukowcéw, Matopolska Chmura Eduka-
cyjna, festiwale nauki, pikniki naukowe. Innymi
stowy, osoby w r6znym wieku, niezaleznie od tego,
czy sa zwigzane z uniwersytetem, czy nie, majq
mozliwos¢ spotkania si¢ z naukowcami, porozma-
wiania, zobaczenia réznych eksperymentow albo
wykonania jakiegos testu samodzielnie w labora-
torium. Demokratyzacja kontaktow z naukowcami
to takze ksztaltowanie $wiadomosci nauki jako
rozrywki, odkrywanie obszaréw, ktére moga by¢
dostepne dla kazdego. Z demokratyzacja kontak-
tow wigze sie zatem ,entertainment science” — na-
uka pokazana w sposob przystepny i zabawowy,
majaca rozbudzac ciekawos¢ i dostarczac rozryw-
ki. Watek ten nawiazuje do atrakcyjnosci przeka-
zow naukowych dla wielu réznych odbiorcow. Jak
zauwazaja eksperci, fatwiej o edukacje naukowa
w naukach Scistych niz w spotecznych. Dodatko-
wo, we wspolczesnym spoleczenstwie zmniejsza-
ja sie dawne, sztywne dystanse spoleczne miedzy

naukowcami a reszta spoteczenstwa.

Warto zaznaczy¢, Ze czasem atrakcyjne pomysty
odnosnie do przekazywania wiedzy naukowej
moga by¢ niefunkcjonalne jak astrobusy. Tutaj ble-

dem byt brak wyobrazni w zaplanowaniu korzy-
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stania z astrobusa noca, kiedy szkotly s zamkniete.
W konsekwencji astrobusy nie sa wykorzystywane

tak, jak zaplanowano.

Z demokratyzacja kontaktéw z naukowcami po-
wiazane sa takze nowe formaty komunikacyjne,
zakladajace wigksza mozliwos¢ rozmawiania z na-
ukowcami. Poza wspomnianym wczesniej hakato-
nem wypracowujacym innowacyjne rozwigzania
moga to by¢ formaty odwréconej kawiarni na-
ukowej, gdzie naukowiec pyta, a nienaukowcy od-
powiadaja albo format ludzkiej biblioteki, w kto-
rej eksperci prezentuja rézne stanowiska, po czym
zgromadzone osoby wybieraja sobie rozmowcow,
jak ksiazki, by kontynuowac dalej okreslony watek
czy poglebia¢ opowies¢ naukowa. Mozna wyroz-
ni¢ takze format spotkania przy kawie, na przy-
ktad przy omawianiu rozwigzan technologicznych
w ramach Matopolskiego Festiwalu Innowacji, kto-
ry jest wydarzeniem otwartym, kawiarni nauko-
wej, na przyklad podczas festiwali nauki w Pile
albo format stoisk uniwersyteckich, na przyklad
podczas festiwalu nauki na Rynku Gléwnym

w Krakowie.

I po czwarte, jest to demokratyzacja ewaluacji
rezultatow badan. Jest to kwestia otwartosci na
uczynienie 0sOb niebedacych naukowcami part-
nerami w ocenie jakosci czy skuteczno$ci badan
naukowych. Zaznacza sie tutaj kwestia patentow
w przypadku nauk Scistych, co wigze si¢ z tym,
ze naukowcy reprezentujacy nauki $ciste wola nie
ujawnia¢ wynalazkéw, zanim nie zostang one opa-
tentowane. Z pojeciem demokratyzacji ewaluacji
rezultatbw badan powigzane jest pojecie inter-
dyscyplinarnosci w kontekscie swiadomosci do-
strzegania i rozumienia konsekwencji badan na-
ukowych - jest to podejscie angazujace inne grupy

spoleczne, oceniajace prace badawcze naukowcow.
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Ten typ demokratyzacji zacheca do konsultowania
badan i wychodzenia poza ograniczenia wlasnej
dyscypliny. W tym typie demokratyzacji mieszcza
si¢ badania na zamowienie, projekty na potrzeby
roznych instytucji, majace na celu poprawe funk-
cjonowania w jakiej$ dziedzinie albo dostarczenie

produktu o okreslonych parametrach.

Eksperci twierdza, ze nie obserwuja zgody $rodo-
wiska naukowego na ocene¢ ich pracy naukowej
przez nienaukowcéw. Srodowisko naukowe jest
srodowiskiem hermetycznym, niewykazujacym
checi poddawania siebie ocenie tych réinych zewne-
trzych. W zwiazku z tym w $rodowisku nauko-
wym eksperci dobierani sa na podstawie stopni
i tytutéw naukowych, natomiast szersza publicz-
nos¢ nie jest postrzegana jako kompetentna i godna
zaufania. Jedynymi wyjatkami sg sytuacje biezacej
oceny w ramach realizowanego projektu miedzy
partnerami uniwersyteckimi i na przyklad samo-
rzadowymi oraz oceny naukowcow pracujacych

poza srodowiskiem naukowym.

Ponadto podniesiona zostata normatywna potrze-
ba uczenia si¢ wigkszego szacunku i otwartosci
w stosunku do odbiorcéw ze strony naukowcow,
inicjowania dialogu i budowania relacji z szer-

szym spoleczenstwem.

Model dialogu i model deficytu
w komunikowaniu naukowym

Z modelem komunikacji naukowej zwigzany jest
takze styl komunikowania. Material badawczy do-
starczyl wskaznikéw dotyczacych rozrdéznien po-
miedzy modelem dialogu a modelem deficytu, a wigc
pomiedzy modelem opartym na otwartosci, de-
mokratyzacji, dialogu z szerszym spoteczenstwem

a modelem utozsamiajacym naukowcéw z pozycja-

158 ©2020 PS] Tom XVI Numer 3

mi mistrzow, zaktadajacym ekskluzywnosc¢ srodo-
wiska naukowego ze wzgledu na stopien skompli-
kowania nauki oraz identyfikujacym uczelnie jako
Swiqtynie wiedzy, poprzez na przykltad brak poka-
zywania naukowca jako osoby, ktora tez popetnia
btedy, doswiadcza porazek, dylematéw i rozterek

badawczych.

W zwigzku z tym obserwowalna jest tendencja
ku autarkicznosci, a wiec zamknieciu srodowiska
naukowcéw. W modelu zamknietym — autarkicz-
nym, hermetycznym — pojawia si¢ model deficy-
tu komunikacji, to znaczy zakladana jest relacja
mistrz—uczen, czyli relacja hierarchiczna, sytuuja-
ca nieréwno osobe mistrza (naukowca) oraz osobe
ucznia (na przyktad studenta), ktory nie jest po-
strzegany jako partner dla mistrza. Model deficytu
jest kontrastowany z modelem dialogu, nauki oby-
watelskiej, demokratyzacji systemu nauki. Innymi
stowy model deficytu to model transferu wiedzy,
w tym réwniez w postaci jej popularyzacji, w po-

staci tak zwanego top-down.

Model nauki obywatelskiej oznacza natomiast
wspottworzenie badant naukowych przez osoby
niebedace naukowcami, czyli wspomniang juz
demokratyzacje badan. W ramach tego modelu
nauka stanowi dobro wspdlne. Eksperci podkre-
$laja jednak, ze w polskim systemie nauki braku-
je tradycji nauki obywatelskiej, a nienaukowcy
nie sg postrzegani jako partnerzy. W wymiarze
upowszechniania badan zaznacza si¢ doraznos¢
dziatart promujacych dokonania naukowcéw, bra-
kuje dzialan systemowych, ktére mogltyby urze-
czywistni¢ komunikacje naukowa z szerszym spo-

teczenstwem.

Z modelem deficytu zwigzane jest takze uzywa-

nie zlozonego, hermetycznego jezyka przez na-



ukowcow, co w naukach spotecznych postrzega-
ne jest w kategoriach ,naukowosci”. W naukach
spotecznych pisanie w sposob prosty i zrozu-
miaty jest, wedtug ekspertow, postrzegane jako
nienaukowe, co wyraza sie zarzutem pisania po
amerykansku. Dodatkowym watkiem poruszonym
przez ekspertow jest postugiwanie si¢ wyrazami
zapozyczonymi z innych jezykow, zwtaszcza je-
zyka angielskiego, aby dana wypowiedz czy tekst
miat lepszy PR, co jednoczesnie moze by¢ jednak
postrzegane jako befkot i niedbalo$¢ o kulture je-

zykowa.

W zwiazku z powyzszym edukacja spoteczna na
temat badan naukowych nie jest instytucjonalnie za-
korzeniona, co oznacza brak dziatan systemowych,
dowarto$ciowujacych aktywnosci komunikacyjne
naukowcdéw w szerszym spoleczenstwie. Dodatko-
wo im bardziej zamknigte jest sSrodowisko, tym go-
rzej ze wspodtpraca i z upowszechnianiem eduka-
cji naukowej, w szczegdlnosci w kontekscie braku
rozwiazan systemowych, czyli finansowania dzia-
falnosci upowszechniajacych nauke i angazowania
pracownikow uczelni w komunikacje naukowa na

zewnatrz uniwersytetow.

W konsekwencji edukacja naukowa wymagataby
zmiany modelu pracownika dydaktyczno-nauko-
wego. Jak twierdza eksperci, bytaby to zmiana po-
koleniowa i wymagataby wsparcia grantowego na
dziatania upowszechniajace nauke przy stosowaniu
prostych procedur aplikacyjnych. Ponadto, zdaniem
ekspertow, uatrakcyjnianie i rozpowszechnianie
edukacji naukowej w ramach ciaglych dziatan sys-
temowych mogtoby obejmowac wspdtprace miedzy
naukowcami, ale tez i naukowcami-blogerami, or-
ganizacjami pozarzadowymi, szkotami, nauczycie-
lami-pasjonatami, ktorzy potrafia wzbudzac zainte-

resowanie nauka.
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Podsumowanie modeli komunikacji

Modele komunikacji naukowej mozna podzieli¢
na model komunikacji naukowcéw w Srodowi-
sku naukowym i model komunikacji naukowcow
z szerszym spoleczenstwem. Eksperci podkre-
slaja, ze pozadana forma komunikacji naukowej
w s$rodowisku naukowym jest krytyczna interakcja
komunikacyjna miedzy uczonymi, ktorzy kieruja
si¢ doskonatoscia naukowa w dazeniu do prawdy.
Z krytyczna interakcja komunikacyjna wiaze sie
pojecie wspdlnoty konkurencji naukowcow, ktorzy
pomimo réznic w pogladach darza sie¢ szacunkiem
i potrafia wspdtpracowac ze soba, by doskonali¢
warsztat naukowy. Na podstawie wypowiedzi
ekspertow mozna jednak sformulowaé¢ wniosek,
ze model komunikacji naukowej miedzy uczo-
nymi jest modelem stabo rozwinietym ze wzgledu
na negatywne zjawiska, takie jak obserwowalny
w naukach spotecznych zanik dyskusji naukowej
w trakcie konferencji czy na tamach czasopism
oraz przygotowywanie stabych recenzji, w tym
tak zwanych recenzji kolezenskich. Ponadto istot-
ny jest tu brak zaufania do recenzentéw, kwestio-
nowanie ich kompetencji, jak i traktowanie recen-
zji w sposob personalny. Eksperci mowia takze
o zwalczajgcych si¢ obozach naukowcéw, ktorzy
postuguja sie retoryka i ideologia, a nie argumen-
tami merytorycznymi. Dodatkowo naukowcéw,
szczegllnie w naukach spotecznych, charaktery-
zuje tendencja do bycia singlem naukowym. Ozna-
cza to, ze naukowcy w dziedzinach nauk spotecz-
nych raczej nie wspotpracuja w zespotach, czesto
obawiajg sie, ze ich pomysty moga zosta¢ zawtasz-

czone przez innych naukowcow.

Podobnie i model komunikacji naukowcow z szer-
szym spoleczenstwem jest, w opinii ekspertow,

stabo rozwinigty. Eksperci zwracaja uwage na ogra-
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niczona obecnos$¢ naukowcOw w przestrzeni pu-
blicznej, ktérzy mogliby ksztatltowac¢ dynamiczny
wizerunek nauki oraz przybliza¢ specyfike proce-
sow odkry¢ naukowych. Szkota i podreczniki stano-
wia dla ekspertow zrodla znaczen podtrzymujacych
falszywy obraz nauki jako stalej i niewzruszone;j.
Ponadto rozwoj technologii medialnych intensyfi-
kuje ryzyko postprawd — pojawiaja si¢ strony fa-
kowe, pseudonaukowe, alternatywnie racjonalne
dzialania, jak na przyktad ruch antyszczepionkowy
albo strach przed GMO. Brak jest debaty i polity-
ki edukacyjnej, aby uczy¢ krytycznego myslenia,
budowania swiadomosci autorytetéow naukowych
i zainteresowania mediow tym, co robig naukowcy.
W tym kontekscie eksperci podkreslaja niewystar-
czajaca wspolprace naukowcow z dziennikarzami
naukowymi, jak i niewielka liczbe dziennikarzy
naukowych w Polsce, aby ulatwia¢ ,ttumaczenie”
tekstow i wypowiedzi naukowych na jezyk osdb,
ktére nie sa naukowcami. Co wiecej, eksperci zwrd-
cili takze uwage na nikle zainteresowanie uczel-
nianych biur prasowych wspdtpraca z mediami, by
upowszechnia¢ wiedze naukowa. Tutaj z kolei ujaw-
nia si¢ problem wspotpracy z mediami. Zdaniem
ekspertéw media masowe promuja celebrytéw na-
ukowych i ekspertéw sniadaniowych, ktorzy, legi-
tymizujac si¢ stopniami i tytutami naukowymi, nie
wypowiadaja si¢ w sposob naukowy na poruszane
tematy, co szkodzi wizerunkowi nauki i samych na-

ukowcow.

Na podstawie badann mozna wyréznic¢ hipotetycz-
ny, ale w rzeczywistosci stabo rozwiniety model
demokratyzujacy nauke w zakresie wspotprowa-
dzenia badan z naukowcami, dzielenia si¢ danymi
naukowymi, kontaktow i interakcji bezposrednich
naukowcéw z nienaukowcami oraz oceniania wy-
nikéw badan naukowych przez nienaukowcdow.

Jest to model nauki obywatelskiej, inkluzywny,

160 ©2020 PS] Tom XVI Numer 3

nastawiony na partycypacje w nauce szerszego
spoleczenstwa. Innymi stowy jest to model dia-
logu oraz model polityki otwartego dostepu do
tresci naukowych, na przyktad za posrednictwem
e-learningu czy otwartych repozytoriow uczelnia-

nych.

W wypowiedziach ekspertow dominuje natomiast
model nauki hermetycznej i hierarchicznej, ktéra
utozsamiana jest z dzialalnoscia ekspercka. Jest to
model deficytu, w ktérym dominuja relacje hierar-
chiczne, oparte o zasade transferu wiedzy w relacji
mistrz—uczniowie. Jest to tez model ekskluzywny,
ograniczajacy grono partneréow do osob o réwno-
legtych tytutach naukowych, w ktérym przewaza
jezyk specjalistyczny. W zwiazku z tym dziatania
demokratyzujace nauke nie sa tu czyms$ natural-
nym, ale wymuszonym poprzez projekty samorza-
dowe, finansowanie zewnetrzne lub sg skutkiem
inicjatyw oddolnych podejmowanych na przyktad
przez pasjonatéw. Innym przyktadem jest e-lear-
ning jako jeden ze sposobow komunikowania na-
uki, ktory jest traktowany marginalnie zarowno
przez ministerstwo, jak i przez uczelnie ze wzgle-
du na priorytetyzacje dziatalnosci naukowej. Jak
zauwazaja eksperci, w srodowisku naukowym
brak jest rozwigzan systemowych skierowanych
na dzialania upowszechniajace wiedze naukowa.
Tego typu dziatalno$c¢ nie jest finansowana w spo-
sOb instytucjonalny, grantowy, nie przeklada sie

tez na awans pracownikéw naukowych.

Na zakonczenie warto doda¢, Ze streszczenie wyni-
kéw badan na temat modeli komunikacji naukowej
mialo na celu wskazanie wielo$ci réoznych zmien-
nych, ktédre mozna wykorzysta¢ do projektowania
dalszych badan, w tym ilosciowych, poglebiajacych
zrozumienie zalezno$ci miedzy zmiennymi w mo-

delach komunikacji.
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Models of Scientific Communication: Towards the Democratization of Science?

Abstract: Models of scientific communication can be divided into models of communication among scientists and models of com-

munication between scientists and a wider society. This paper is dedicated to challenges related to communication both in scientific

field and beyond, and the analysis is based on the conducted expert interviews. The paper’s significant finding is about science

democratization in Poland along with its categories emerging from the interviews. The paper discusses the concept of science de-

mocratization in the context of possible forms of communication and prospective cooperation between scientists and a wider public

in Poland. The paper culminates with the distinction between models of dialog and deficit in communicating scientific knowledge.
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ublikacje naukowe dotyczace problema-

tyki strat cigzy, w tym aborcji naleza do

rzadkich pozycji bibliograficznych na

polskim rynku wydawniczym. Rafat
Maciag, metodolog badan spotecznych, opubliko-
wal materiaty pochodzace z rozprawy doktorskiej
Spoteczna konstrukcja i spoteczne wykorzystanie danych
medycznych. Przypadek aborcji (obronionej 4 marca
2008 r. na Uniwersytecie Warszawskim, Wydziat
Filozofii i Socjologii, Instytut Socjologii). Ten fakt
cieszy, bo krag czytelnikéw doktoratu jest bardzo
ograniczony. Mozna przypuszczac, ze otrzymuje-
my rozprawe w zmodyfikowanej wersji, uaktual-
niong o nowe analizy i refleksje. Czes¢ materiatéw

(z rozdziatu pierwszego i czwartego) ukazala sie
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w formie artykuldw, rozdziatu w innej publikacji.
Pewne fragmenty (np. rozdzial siodmy), jak mozna
sadzi¢, dodane zostaty na potrzeby wydania niniej-
szej ksiazki. Gléwne badania prowadzone byty kil-
kanascie lat temu, co moze nie podobac sie czytel-
nikom poszukujacym nowych, aktualnych danych
na temat zjawiska aborcji w Polsce, sytuacji kobiet,
postaw srodowiska lekarskiego wobec tej kwestii.
Problem opisywany przez Rafata Maciaga po latach
cechuje niezmiennos$¢. Ta aktualno$¢ wnioskdw jest
mato optymistyczna konstatacja na temat polityki
panistwa w zakresie planowania rodziny, polityki

socjalnej i zdrowotne;j.

W dyskursie naukowym (krajowym i zagranicz-
nym) socjologiczne spojrzenie na kwesti¢ przerwan
ciazy dotyczy z reguty badan opinii spolecznej, rza-
dziej samego dyskursu na ten temat (Czyzewski,
Dunin, Piotrowski 1991; Wejbert-Wasiewicz 2012).
W najmniejszym stopniu temat eksplorowany jest
z pozycji badan nad doswiadczeniem indywidu-
alnym kobiet (Koralewska 2020). Cho¢ watek ten
w Polsce poruszany byt od lat 60. XX wieku za spra-
wa badant Hanny Malewskiej, nie zyskal kontynu-
atorow az do lat 90. Dopiero w 1995 roku ukazata
sie polsko-francuska monografia Aborcja w Polsce.
Kwadratura kota (Heinen, Matuchniak-Krasuska
1995). A po kilkunastu latach kwestia doswiadczen
aborcyjnych Polek stata sie tematem monografii so-
cjologicznej (Wejbert-Wasiewicz 2011) i badan CBOS
kierujacych uwage na przezycia kobiet (Hipsz 2013).
Spoteczne znaczenia aborcji Rafala Maciaga tylko cze-
sciowo poruszaja te sprawe poprzez analize listow
kobiet kierowanych do czasopisma ,Twdj Styl”
(rozdzial piaty). Gtéwny punkt ciezkosci rozprawy
stanowi bowiem kategoria ,konstrukcji spotecz-
nej”: ,jednostki sytuacyjnie konstruuja znaczenie
i nadajg im sens w zaleznosci od obowigzywania

norm i obyczajéw kulturowych, w tym religijnych

oraz regul spotecznego dziatania” (s. 25). Kluczowe
zadanie to ustalenie spotecznych uwarunkowan re-
jestracji zabiegow. Innym celem (dodatkowym) miat
by¢ opis i zrozumienie spotecznej sytuacji kobiety

w placéwkach medycznych.

Ksigzka Rafata Macigga wydana przez Warszawski
Uniwersytet Medyczny w 2019 roku liczy 221 stron.
Zawiera wprowadzenie i zakonczenie, siedem roz-
dzialéw gtownych, bibliografie, spis tabel i wykre-
sow oraz indeks osob. Nie zabraklo w niej podzie-
kowan i dedykacji. Publikacja naukowa ukazata
sie¢ z mysla o roznych odbiorcach — socjologach, le-
karzach, pielegniarkach i potoznych, studentach.
Struktura pracy jest logiczna i przejrzysta. Kazdy
rozdziat zamyka stosowne podsumowanie. Autor
rozpoczyna od opisania problemu spofecznego
i kwestii konstruowania danych, osadzenia poru-
szanego zagadnienia w konflikcie ideologicznym,
by nastepnie zaprezentowa¢ metodologie i omowic¢
badania wtasne. Spinajaca klamre stanowi zakon-
czenie. Logika wywodow prowadzi od szerokiego
ujecia problematyki poprzez podejscie zawodowe
(lekarze, pielegniarki, potozne), dalej glos kobiet
o kobietach, a nastepnie podejscie analityczne wo-
bec dokumentéw zastanych w publicznym obiegu,
to jest analize danych urzedowych, analize dyskusji
w ciagu stu lat, retoryczng analize sprawozdan rza-

dowych z realizacji ustawy o planowaniu rodziny.

Rozdziat pierwszy stanowi wprowadzenie do kon-
cepcji spotecznego konstruowania danych. Autor
definiuje problem spoleczny, jakim jest aborcja,
oraz zastanawia sie¢, w jaki sposob w instytucjach
medycznych dokonuje si¢ ukrywanie zapiséw
o przeprowadzonych zabiegach. Przytacza row-
niez oficjalne dane aborcyjne z wybranych krajow
Europy, USA, Kuby i Chin. A w podrozdziale Wia-
rygodnosé danych przyglada sie Zrodtom z lat 20. i 30.
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XX wieku, by wytropi¢ dawne (i obecne) mechani-
zmy biurokratycznej sprawozdawczosci. Konstatu-
je, ze czes$¢ aborcji nie jest uyymowana w sprawozda-
niach, a niektdre z zabiegdw moga by¢ zapisywane
w statystykach jako tak zwane inne procedury
medyczne. Wiarygodna liczba zabiegow jest trud-
na do oszacowania z réznych powodow. Autor na
szczescie nie podejmuje sie stworzenia statystycz-
nych modeli obliczeniowych, lecz idzie w swych
rozwazaniach tropem fenomenologicznym. Anali-
zuje rejestracje tak zwanego , faktu spotecznego” i
motywacje zapisu konkretnych zabiegow. A przy
tym perspektywa socjologiczna wzbogacona zo-
staje przez wtasne do$wiadczenia zawodowe insi-
dera. Rafat Maciagg wspomina o wykonywaniu pra-
cy statystyka, sprzyjajacej okolicznosci, jaka byto
zatrudnienie w instytucji podleglej Ministerstwu
Zdrowia (s. 23, 77).

W rozdziale drugim pod tytutem Aborcja i ideolo-
gia rozwazany jest watek uwiklania ideologiczne-
go w kontekscie historycznego sporu o prawo do
aborcji, w tym polityki ludnosciowej panstw. Jest
to szerokie zagadnienie, ktore zostalo zaledwie
naszkicowane i trudno czynic¢ z tego jakikolwiek
zarzut. Temat mogltby stanowi¢ przedmiot wie-
lotomowego opracowania historyczno-filozoficz-
no-spotecznego. Natomiast ogolnie fragment ten
sprawia wrazenie mniej dopracowanego, a z uwa-
gi na strukture wywodu Zle si¢ go czyta. Sadze,
ze z korzyscia dla czytajacych ksigzke bytoby za-
stosowanie przez autora odwrotnej kolejnosci: od
pojecia ideologii do sporéw, debat publicznych.
Ponadto cze$¢ uwag z podrozdziatu Pojecie ide-
ologii wpisuje sie bardziej w poprzedzajaca czes¢
pod tytutem Ideologia i polityka ludnosciowa. W ko-
lejnym podrozdziale pod tytutem Natura konfliktu.
Tozsamos¢ grupowa a jezyk sprawnie uwypuklono
odrebne jezyki, definicje, cele, argumenty. Dobrze
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zarysowano zlozona rzeczywistos¢, znaczenie
ideologii. Natomiast trudno zgodzic¢ si¢ z teza, ze
problematyka sporu ,, dotyczy jedynie matej grupy
i nie angazuje polskiego spoleczenstwa tak moc-
no jak kiedys$” (s. 64-65). Zwlaszcza w kontekscie
Ogodlnopolskiego Strajku Kobiet z 2016 roku niniej-
sze stwierdzenie jest nieuprawnione. W ksigzce
wydanej w 2019 roku nie uwzgledniono tego wy-
darzenia i innych reakcji konfrontacyjnych (cho¢-
by Kosciota). W rozdziale siodmym autor zaledwie
wspomina o jakichs$ , manifestacjach srodowisk fe-
ministycznych” w 2016 roku (s. 190). Bez tego kon-
tekstu przedstawienie stron ,sporu aborcyjnego”
w Polsce w rozdziale drugim wydaje si¢ nietra-
fione. Nie prowadzac badan nad feministycznym
ruchem spotecznym, przypuszczam, ze Ogolno-
polski Strajk Kobiet byt czyms$ wiecej niz tylko ma-

nifestacja feministyczna.

Na trzeci rozdziat ksigzki sktada sie czterostroni-
cowa czes¢ metodologiczna, w ktorej opisano za-
lozenia teorii ugruntowanej, projekt poglebionej
analizy jako$ciowej, cele i techniki poszczegdlnych
badan. Wypada zauwazy¢, ze stosowne wprowa-
dzenie metodologiczne (okreslenie celu i opisanie
metody badania) znajduje si¢ na poczatku kolejnych
rozdzialéw. Triangulacja danych, poznanie zjawisk
z roznych perspektyw stanowig istotne atuty pro-
jektu badawczego Rafata Maciaga. Dla niektérych
socjologow metodologiczny fragment moze stano-
wic¢ niedosyt. Krétki raport (wady, zalety, wskazow-
ki) na temat sposobu przeprowadzania poszcze-
golnych badant moglby by¢ cennym materiatem dla
przysztych badaczy i badaczek tematyki aborcyjne;j.
Ostatnie dwa akapity referuja poglady o niemozno-
sci wyizolowania doswiadczenia i biografii badacza
w badaniach jakosciowych. Autor uczciwie przy-
znaje, ze mimo tej Swiadomosci jako mezczyzna nie

przewidziat pewnych trudnosci (s. 80).
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Rozdzial czwarty pod tytutem Co personel moéwi
o aborcji przestawia perspektywe lekarzy i pie-
legniarek tworzacych wiedze¢ medyczng, doku-
mentacje oraz majacych wptyw na losy pacjentek.
Badania wtasne prowadzono w okresie 2003-2004
metoda doboru celowego z wykorzystaniem tech-
niki wywiadu poglebionego z personelem me-
dycznym (w Warszawie 17 wywiadow, w Lubarto-
wie 1 wywiad). Na probe sktadalo si¢ dziesiecioro
lekarzy (9 ginekologow, 1 genetyk) oraz osiem pie-
legniarek, potoznych. W 2014 i 2015 roku autor
przeprowadzit dodatkowo trzy wywiady, z potoz-
na i dwdjka lekarzy. Wszyscy pozostawali zatrud-
nieni w publicznych szpitalach, poradniach, insty-
tutach oraz pracowali w gabinetach prywatnych.
Pytania w wywiadzie dotyczyly sposobow zapisu
przerwan ciazy, oplat formalnych, nieformalnych,
postrzegania pacjentek przez pracownikéw stuzby
zdrowia, a takze metod kontroli urodzen. Lubar-
tow jest miejscem, gdzie przez kilkanascie lat nie
odnotowano w statystykach ani jednego przypad-
ku zabiegu. Jak donosi Maciag, kobiety wiedza, ze
trudna, chora cigza nie zostanie rozwigzana w ich
miejscu zamieszkania. Trzech na dziesigeciu ba-
danych lekarzy przyznalo, Ze dokonuje zabiegdéw
wedle regulacji ustawowych. Podziemie aborcyjne
funkcjonuje w oparciu o aktywny udziat persone-
lu medycznego. Sprawnie dziala system polecen,
skierowarn, oplat nieformalnych i formalnych. Le-
karze charakteryzowani sa przez pacjentki i perso-
nel medyczny wedle kryterium przeprowadzania
zabiegow lub ich restrykcyjnego odmawiania. Wie-
le zabiegow realizuje si¢ w gabinetach publicznych
i prywatnych pod inna nazwa. Przerwanie ciazy
na skutek podania lekéw moze skonczy¢ sie po-
bytem w szpitalu, ale opisane jest jako poronienie
samoistne. Z przeprowadzonych rozmoéw wynika,
ze naturalne metody zapobiegania cigzy cieszq sie

mniejszym uznaniem pacjentek i lekarzy niz inne

sposoby regulacji ptodnosci. Sposréd metod anty-
koncepcyjnych najchetniej stosowane i polecane
sa tabletki hormonalne i prezerwatywa. Domi-
nacja aborcji farmakologicznych wsrod zabiegow
przerwania cigzy oraz wielostronne podziemie
aborcyjne sa kwestia niepodwazalna. Wywiady
potwierdzaja to, co powszechnie wiadomo z in-
nych badan, raportéw w aspekcie analizowanego
zjawiska lub to, co uchwytne w statystykach NFZ
(wzrost liczby zabiegéw ze wskazan medycznych,
np. uposledzenie ptodu). W ksiazce zabrakto kon-
frontacji z nowymi i starymi ustaleniami badaw-
czymi. Badania postaw personelu medycznego
wobec antykoncepcji, czy problematyki aborcyjnej
naleza do rzadkosci. Tym bardziej szkoda, ze au-
tor nie wykorzystat znanych danych, konkluzji, by
wzbogaci¢ wlasna analize (analiza poréwnawecza:
zrédla wywotane i zastane). Wypada wspomnie¢,
ze wiele lat temu Federacja na Rzecz Kobiet i Pla-
nowania Rodziny prezentowata wnioski w odnie-
sieniu do badan postaw lekarzy w swietle obowia-
zujacego w Polsce ustawodawstwa aborcyjnego.
A w 2017 roku z inicjatywy Fundacji STER ukazat
si¢ inny, nowy raport badawczy na ten temat (Grzy-
bek, Kicinska 2017). Wnioski z badan Rafata Macia-
ga rzucaja $wiatto na zjawisko aborcji, podejscie do
antykoncepcji, ale i na odmienny charakter profesji
badanych w aspekcie relacji z pacjentkami. Lekarz
specjalista odznacza si¢ bardziej zhierarchizowa-
na rola w pordwnaniu do pielegniarek. Potozne
wiedza wiecej od lekarzy o sytuacji rodzinnej czy
osobistej kobiet, gdyz ich rola jest mniej sformali-
zowana, a dzigki temu ciesza sie¢ wigkszym zaufa-
niem (przed i po badaniu). Wywiady z personelem
medycznym daja takze wglad w sytuacje pacjen-
tek, ktére decyduja o przerwaniu cigzy. Kobiety
w niechcianej, problematycznej cigzy otrzymuja
za mato wsparcia do ,znaczacych innych” oraz od

panstwa.
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Inna technike zastosowana przez Rafata Maciaga
stanowifa analiza tresci listow kobiet po aborcji
opublikowanych na famach czasopisma kobiecego
,, Twdj Styl”. Rozdzial piaty pod tytutem Kobiety pi-
szq listy po zabiequ stanowi jako$ciowe opracowanie
tych materialéow pod katem wyodrebnienia przy-
czyn decyzji, mozliwosci i warunkow zabiegu, jego
skutkow. Istotna kategoria okazata si¢ symbolika re-
ligijna obecna w autentycznych listach kobiet. Wiele
z tych ustalen stanowi potwierdzenie wynikéw in-
nych badan skierowanych do kobiet z doswiadcze-

niem aborcji (Wejbert-Wasiewicz 2011).

Rozdziat szésty pod tytutem Sto lat dyskusji o aborcji
w Polsce dedykowany jest pamieci prof. med. Micha-
fa Troszynskiego. Dotyczy stuletniej perspektywy
historyczno-prawno-spotecznej. Autor odtworzyt
w tej czesci metodologie danych medycznych zbie-
ranych w przesziosci. Statystyki w réznych okre-
sach budzily uzasadnione zarzuty o nierzetelnos¢.
Liczby oddzialuja na wyobraznie, dlatego sporom
o legalizacje przerwan ciazy towarzyszyt proceder
ukrywania lub wyodrebniania tego, co niewygod-
ne. Rafal Maciag opisal takze charakterystyczny
jezyk medykow o zabiegach (powszechne termi-
ny prawno-medyczne: abrazja, poronienie w toku,
aborcja; dawniejsze nazwy: spedzanie ptodu, poro-

nienie, przerwanie cigzy).

Celem rozdziatu sidédmego pod tytutem Wymowa
sprawozdania z realizacji ustawy o planowaniu rodzi-
ny jest przedstawienie sposobu i narzedzi tworze-
nia dokumentéw w kontekscie zalozen spoteczne-
go konstruktywizmu. ,Weberowska biurokracja”
przeswietlona zostaje przy uzyciu analizy jezyka,
danych zawartych w sprawozdaniach rzadowych
z okresu 1994-2017. Autor rzetelnie opisuje, jaki-
mi strategiami postuguja si¢ autorzy sprawozdan.

Z jednej strony wskazuje na krotkowzroczne od-
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noszenie si¢ do danych (niedtugi okres), by ukry¢
rozne informacje. Z drugiej strony dostrzega kon-
trastowanie z wybidrczymi danymi aborcyjnymi
(np. zestawienie z rokiem 1980) z poprzedniego
ustroju politycznego, by uwypukli¢ pewne liczby.
Poszczegdlne uktady tabel, danych, opisy, stosunek
do badan prenatalnych oraz spraw prokuratorskich
i sadowych (do 400 rocznie) zmieniaja si¢ w rapor-
tach wraz z wladza polityczna. Rafal Maciag opisu-
je zréznicowany jezyk, obnaza stosowanie srodkéw
perswazyjnych, wykazuje rozbiezno$ci sprawoz-
dawcze odnosnie do przerwan cigzy w szpitalach
publicznych. Okazuje si¢, ze dokumenty panstwo-
we kreujg rézne rzeczywistosci bez analiz podzie-
mia aborcyjnego, tak zwanej ,szarej strefy”. Autor
wyjasénia zawilosci systemowe. Przytaczam je szki-
cowo w recenzji, gdyz pytanie o liczby w dyskursie
aborcyjnym jest jednym z gltéwnych a zaintereso-
wany nimi czytelnik dotrze do statystyk i opisu au-
tora ksigzki. Zanim informacje zostang przekazane
innym podmiotom sprawozdawczym, dane z dzia-
6w administracyjnych szpitali przechodza prze-
glad wladz oddziatéw i szpitali. Zgodnie z ustawo-
dawstwem legalne zabiegi moga by¢ dokonywane
w szpitalu publicznym i prywatnym. Tymczasem
statystyki z klinik, gabinetow prywatnych nie sg
znane, a dane ze szpitali publicznych obejmuja tyl-
ko placowki zarzadzane przez Ministerstwo Zdro-
wia. Inne szpitale podlegte MON lub MSWiA ra-
portuja do GUS. Ponadto zestawienia nie zawieraja
procedur medycznych rozliczanych przez NFZ (sze-
rzej: s. 196). Istniejq tez réznice miedzy ujeciem NFZ
(rozliczone procedury medyczne) a ministerialnym

(kwestionariusze statystyk).

W Zakoniczeniu Rafal Maciag przywotuje liczne
wnioski, ktdére, jak juz wspomniatam, niekiedy
potwierdzaja fakty znane i opisane przez innych

badaczy. Definicja zabiegu ma miejsce w dwoch
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wymiarach: oficjalnym (w kartotece) i potocznym.
Rejestracja zabiegow dokonuje si¢ w procesie ne-
gocjowania znaczen. Pozorna dokumentacja poro-
nienn sztucznych jako naturalnych potwierdzana
jest w rozmowach z personelem medycznym oraz
opisana w listach kobiet. Szpitalna wiadza okazuje
sie wazniejsza niz panstwowa. Klauzula sumienia,
wzajemna kontrola, presja spoteczna sg czynnikami
majacymi wptyw na stosunek lekarzy do problemu,
kobiety i calego srodowiska. W opinii Rafata Ma-
ciaga jezyk medyczny jest emblematem foucaultow-

skiej wladzy.

Ksiazka Spoteczne znaczenia aborcji to pouczajaca lek-
tura. Autor obnazyl, w jaki sposdb rzeczywistos¢
uwiklana jest w konstruowanie, nadawanie i odczy-
tywanie znaczen, wzajemne uzgadnianie postaw
i sensow. Zastugi Rafala Maciaga sa spore, szcze-
golnie w wymiarze dyskusji nad wiarygodnoscia
danych i rzetelnoscig urzedowych spisow. W ostat-
nich miesigcach pandemia wywotana wirusem CO-
VID-19 sprawila, ze statystyki i dyskusje o ,liczeniu
chorych” staty sie codziennym zabiegiem mediow.
Praca ta moze okazac¢ si¢ pomocna dla socjologdw,
ktorzy w przysziosci zechca podjac si¢ analizy jako-

$ciowej danych i dokumentéw zastanych.

Naukowos$¢ obliguje do klarownego, neutralnego,
precyzyjnego, a tam, gdzie tylko si¢ da to uczynic¢
— do obiektywnego ujmowania i opisywania fak-
tow spolecznych. Pozycje wydawnicze dotyczace
omawianej problematyki naleza do lektur ,podej-
rzanych o ideologiczne uwiklanie”. Piszaca recen-
zje mierzyla si¢ z tym dylematem, réwniez autor
zdaje si¢ dostrzegac¢ te ceche. Rafal Maciag jako
badacz posiada wiedze na temat zlozonosci sytu-
acji i warunkdw oceny zjawiska przerwan ciazy,
niewspdtmiernych skal wartosci oraz niemoznosci

bycia catkowicie obiektywnym obserwatorem. Nie

kazde przerwanie ciazy jest aborcja. Z medycznego
punktu widzenia nie kazda cigza jest ,dzieckiem
poczetym”. Ponadto rézne znaczenia dla badanych
lekarzy oraz kobiet maja pojecia aborcji, kontroli
urodzen, antykoncepcji. W przypadku tak drazliwe-
go i skomplikowanego problemu badan jezyk opisu
jest szczegolnie istotny. Moje uwagi krytyczne doty-
cza wlasnie tej sfery. W ksigzce do$¢ czesto padaja
okreslenia charakterystyczne dla jezyka zaangazo-
wanej strony sporu ideologicznego. Autor ma do
tego pelne prawo, ale w tej sytuacji byloby pozadane
zastosowanie cudzystowu przy niektorych emocjo-
nalnie aktywnych okresleniach i ich zestawieniach,
uksztaltowanych podczas krajowych debat z lat 90.
ubieglego wieku. Innym jaskrawym posunigciem
jest stosowanie skrotow myslowych odnoszacych
sie do znanych termindéw jezyka antagonizujace-
go. W mojej opinii ,zwolennicy” i ,przeciwnicy
aborcji” to zwroty szkodliwe i nieprawdziwie okre-
Slajace skomplikowane, a czasem wewnetrznie
sprzeczne postawy spoleczne wobec samego za-
biegu i warunkéw legalizacji (Wejbert-Wasiewicz
2012). Sadze, ze ta skrajnos¢ i rygoryzm obu postaw
jest raczej reprodukowana klisza jezykowa niz uje-
ciem rzeczywistosci spotecznej. My, socjologowie,
nie powinnismy powiela¢ tego, co znamy z jezyka
sporu ideologicznego i przyczynia¢ sie¢ do dalsze-
go utrzymywania szkodliwej polaryzacji w dys-
kursie spotecznym (fazy rytualnego chaosu wedle
M. Czyzewskiego). W badaniach spofecznych, jak
i w dyskursie naukowym o aborcji nie da si¢ unik-
nac¢ etycznych dylematéow, w tym wyboréw co do
stosowania pewnych schematow i okreslen jezyko-
wych. Badacze muszg by¢ na te kwestie szczegdlnie
wrazliwi, by dazy¢ do obiektywizacji. Powyzsze,
drobne uwagi nie przekreslaja mojej rekomendacji
ksiazki Spoteczne znaczenia aborcji, lecz uczulaja, jak
bardzo skomplikowany, trudny nie tylko do bada-

nia, ale takze do opisu jest ten problem.
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Czytelnik pierwsze spotkanie z papierowa ksigzka
rozpoczyna od jej zewnetrznego ogladu. Czasem
okladka stanowi symboliczng ilustracje, swoisty
odautorski komentarz. Otrzymujemy dzieto o nie-
duzym formacie (,tomik”, jak pisze jeden z recen-
zentow — Krzysztof Koseta) w grafitowej szacie (bar-
wa pomiedzy niebieskim atlantyckim a popielatym
btekitem). Marcin Maciag zaprojektowat okladke
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Drodzy Czytelnicy,

goraco zachecamy do zapoznania si¢ z pracami na-
grodzonymi w X konkursie ,Przegladu Socjologii
Jako$ciowej”. Ta edycja konkursu byla jublieuszo-
wa, co stalo sie pretekstem do zaproszenia mitosni-
kéw fotografii do podzielenia si¢ swoimi zdjeciami,
na ktorych uchwycone zostaty celebracje waznych
wydarzen, rocznice, obchody ,ku czci” i ,,czas nie-
codzienny”. Jak co roku otrzymalismy wiele intere-
sujacych esejow fotograficznych i, jak co roku, wska-
zanie zwycieskich prac bylo zadaniem trudnym,
a zarazem atrakcyjnym poznawczo i pobudzajacym

emocjonalnie.

Ostatecznie, po dlugich dyskusjach zdecydowali-
$my sie przyznac gtéwna nagrode Pani Patrycji Pro-
cherze za esej pt. ,Taniec odrodzenia”. Autorka za-
brata nas na pasjonujaca wycieczke w Andy. Z jedna
z bohaterek eseju wyruszamy w meczaca podroz,
by w finale zawita¢ do miasteczka, ktére zazwyczaj
uspione, teraz staje si¢ miejscem radosnym, petnym

muzyki, zalotéw, ekstatycznego tanica ,nowego po-
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czatku” i towarzyszacej temu nadziei. W finale za$

domkniegcie — powrdt do codziennosci.

Postanowilismy rowniez wyrdznic prace Pani Natalii
Nowinskiej-Antoniewicz pt. ,,Dzienn Wszystkich Ko-
biet”. Zdjecia kontrastuja ze soba. Na ulicach Belgra-
du, cho¢ réwnie dobrze mogloby to by¢ jakies polskie
miasto, widzimy wcigz obecny rytual pod tytulem
,kwiatek w celofanie”. Na Placu Republiki uczestni-
czymy z kolei w autentycznym, zywym $wiecie, kto-

re wyraza ,kobieca solidarnos¢ ponad podziatami”.

Serdecznie gratulujemy Laureatkom, a wszystkim
Uczestniczkom i Uczestnikom dziekujemy za wzie-

cie udzialu w naszym konkursie.
Zapraszamy Panistwa na kolejna edycje, o ktorej po-
infomujemy tradycyjnie w zakladce , Konkurs” na

glownej stronie , Przegladu Socjologii Jakosciowej”.

W imieniu Jury, Waldemar Dymarczyk



Taniec odrodzenia Wititi w kanionie Colca

Uchwycona na zdjeciu kobieta to przedstawicielka
ludu Cabana, zamieszkujaca surowe doliny Colca —
jednego z najglebszych kaniondéw na $wiecie. Mimo
wysokiej temperatury ma na sobie tradycyjny, boga-
to haftowany we wzory roslinne stroj i charaktery-

styczny w tym regionie kapelusz (fot. 1).

Bohaterka zdjecia czeka na colectivo, ktére przejez-
dza przez te puste i suche okolice jedynie raz dzien-
nie, w samo potudnie. W autobusie spotka wiecej
kobiet ubranych w podobne warstwowe suknie.
Wszystkie wioza ze soba kosze kwiatow, zboza
i zielona koke. Wtasnie tego dnia mieszkanicy okolic
pokonuja wielokilometrowe odlegtosci, by spotkac
si¢ w miasteczku Cabanaconde i odtanczy¢, prakty-
kowane z dziada pradziada, Wititi — taniec nowego

poczatku.

Niespodziewanie zza nagrzanego, lekko pulsujace-
go na storicu zakretu wylania si¢ zabtgkana alpaka.
Mimo ze mieszkancy doliny postuguja sie wlasnym
jezykiem, wyraznie daja do zrozumienia, ze z ich
perspektywy zwierze to szkodnik — straszy mutka
przewozacego na przystanek plony, ktore przyda-
dza si¢ podczas ceremonii (fot. 2 i 3).

Rynek w miasteczku Cabanaconde — na co dzien
cichy — teraz zaczyna napetniac si¢ kolorami i zapa-
chami (fot. 4).Z daleka, z kilku réznych kierunkow
naptywa miarowa melodia instrumentéow detych
i bebnéw. To orkiestry z okolicznych wiosek (fot. 5).
W tej przestrzeni funkcjonuja dwie odrebne grupy

etniczne — Cabana i Collagua — a taniec jest miejscem

Taniec odrodzenia Wititi w kanionie Colca

spotkan, symbolicznym wzmocnieniem wspolnoty
oraz sposobem na okazanie szacunku i dumy z wie-

kowego dziedzictwa.

Taniec Wititi to przede wszystkim celebrowanie no-
wego cyklu rolniczego, ale réwniez czas zalotéw.
Wykonuje si¢ go w grupach par trzymajacych si¢ za
rece. Uczestnicy tancza wiele godzin, bez przerwy,
w rytm tej samej melodii, wciagajac gapiéw do ko-

lorowego korowodu (fot. 6).

Co charakterystyczne, niektorzy mezczyzni row-
niez maja na sobie ciezkie, dwuwarstwowe spod-
nice. Do tego koszula o wojskowym kroju i chusta
przystaniajaca twarz. Jedna z teorii mowi, ze chca
w ten sposob zblizy¢ sie do interesujacych ich pa-

nien; druga, ze to kamuflaz dla zmylenia wroga.

W potozonej 55 kilometrow dalej miejscowosci Chi-
vay zabawa Wititi ma swoj pomnik (fot. 7). Taniec to
jedyny tak ztozony przejaw kultury w tym regionie.
Mieszkancy ucza si¢ go od najmtodszych lat, podpa-
trujac dorostych przy kazdej wigkszej uroczystosci.
W 2015 roku Wititi zostalo wpisane na liste repre-
zentatywna niematerialnego dziedzictwa kulturo-
wego UNESCO.

Dzien pdzniej zycie w dolinie znowu spowalnia. Po
hucznej uroczystosci pozostaje jedynie wspomnie-
nie, a mieszkanicy wracaja do swoich codziennych

zajec (fot. 8).

Patrycja Prochera
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Dzien Wszystkich Kobiet

Dzien Kobiet zostat ustanowiony w 1910 roku przez
Miedzynarodéwke Socjalistyczng w Kopenhadze.
Nowe $wieto miato na celu stuzy¢ krzewieniu idei
praw kobiet i budowaniu spotecznego wsparcia dla
powszechnych praw wyborczych dla kobiet. Obec-
nie 8 marca swietowany jest w wielu krajach na swie-
cie, a nieodlagcznym elementem celebraciji jest obda-
rowywanie kobiet kwiatami. Nikogo nie dziwi fakt,
ze w tym dniu miejskie chodniki zakwitaja otulo-
nymi w celofan kwiatami sprzedawanymi na sztuki
po niewygorowanych cenach. Belgrad nie jest w tej
kwestii wyjatkiem — wszechobecne zafoliowane tu-
lipany w dloniach przechodniéw zdaja sie¢ méwic:
,pamietalem”, , pamietano o mnie”. Wazna czescia
tego dnia poza drobnymi upominkami jest tez co-
roczna demonstracja na placu Republiki w samym
sercu miasta, podczas ktorej kobiety w réznym wie-
ku i z réznych srodowisk gromadza si¢, by wyrazi¢

swoj sprzeciw wobec famania ich praw oraz okazac

siostrzang solidarno$¢. Obok siebie staja czlonki-
nie zwigzkéw zawodowych, aktywistki LGBTQ+,
ekolozki, anarchistki, Kobiety w Czerni, student-
ki, edukatorki seksualne, corki, matki i bezdzietne,
zony i singielki, przyjaciotki i nieznajome, prawo-
stawne, katoliczki, ateistki, Serbki, Romki, migrant-
ki. Walcza o poszanowanie ich praw pracowniczych
i reprodukcyjnych, wolnos¢ od przemocy i dyskry-
minacji, o prawdziwe rownouprawnienie. Coroczna
celebracja staje si¢ okazja do glosnego opowiedze-
nia o zupelnie nieSwiatecznej codziennosci, ktorej
poprawa wciaz wymaga znacznie wigcej wysitku
niz obdarowanie kwiatami. Jednoczesnie spotkanie
na placu Republiki jest radosnym $wietem kobie-
cej solidarnosci ponad podziatami przy brzmieniu

bebnow i okrzykéw ,Wolnosc¢ kobietom — $mier¢ fa-

'I/
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