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Powotujac si¢ na wprowadzona przez Wrighta Millsa kategori¢ wyobrazni socjologicz-
nej autorki stawiaja pytanie o obecnos¢ studidow nad niepelnosprawnoscia w socjologii.
Przedstawienie teoretycznych modeli niepetnosprawnosci w naukach spotecznych staje si¢
punktem wyjscia rozwazan metodologicznych, zwigzanych z prowadzeniem badan wyzna-
czonych przez spoteczny model niepetnosprawnosci. Refleksji poddano zaro6wno zatozenia,
jak i praktyke prezentowanych badan jakosciowych, dotyczacych genderowego wymiaru nie-
petnosprawnosci. Sa one analizowane w aspekcie komplementarnosci wymiarow badawczego
i emancypacyjnego oraz jako splot perspektyw indywidualnych, strukturalnych i obywatel-
skich. Autorki, lokujac swoje badania w perspektywie metodologii feministycznej i socjologii
zaangazowanej, podkreslaja: ich procesualny i wzmacniajacy charakter, przetamanie trady-
cyjnych relacji badacz/ka — osoba badana, unikanie narzucania siatki pojeciowej badaczki
i uznanie kompetencji uczestniczek badan, jak rowniez konieczno$¢ zapewnienia petnej do-
stepnosci jako warunku podmiotowego traktowania uczestniczek.

Gloéwne pojecia: spoteczny model niepelnosprawnos$ci; wyobraznia socjologiczna; meto-
dologia feministyczna; obywatelskosc.

Osoby z niepelnosprawno$ciami stanowia okoto 15% $wiatowej populacji (mi-
liard ludzi)'. Niestety, odsetek ten gwattownie wzrasta. Powiekszajgca sie liczba lud-
nos$ci, degradacja $§rodowiska, zte warunki pracy, ale takze lepsze techniki groma-
dzenia danych to tylko niektére czynniki wptywajace na te niepokojace statystyki.
Tymczasem, analizujac programy studiow, podreczniki czy publikacje w najwazniej-
szych §wiatowych czasopismach przedmiotowych, mozna odnie$¢ wrazenie, ze stu-
dia nad niepelnosprawnoscig stanowig marginalny nurt socjologicznych rozwazah?.
Moze to dziwi¢, bo socjologia dysponuje narzgdziami — zaréwno teoretycznymi,
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! Statystyki $wiatowe wskazuja na uderzajgca prawidtowo$¢ zwigzang z genderowym wymiarem
niepelnosprawnosci w skali globalnej — wéréd mezczyzn niepelnosprawnosci doswiadcza 12%, wsrod
kobiet — ponad 19%. Sprzyja temu feminizacja biedy, dyskryminacja ze wzgledu na pte¢, przemoc
i szereg kulturowych uwarunkowan wpltywajacych na role piciowe.

2 Kwesti¢ niepetnosprawnos$ci podejmuje w swoim podreczniku Anthony Giddens (2013) w roz-
dziale o zdrowiu i chorobie, w podrgczniku Piotra Sztompki (2013) problem ten nie pojawia si¢
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jak i badawczymi — by spoteczny wymiar niepelnosprawnosci nie tylko opisac, ale
takze zrozumie¢. Dlaczego zatem wyobraznia socjologiczna® — idea Wrighta Millsa
od ponad p6t wieku inspirujaca kolejne pokolenia adeptéw dyscypliny — pozostaje
w niewielkim stopniu otwarta na kwestie niepetnosprawnosci? Jak otwarcie takie
mogloby wzbogaci¢ rozumienie sytuacji 0sob z niepetnosprawno$ciami i ich zma-
gania o spoteczne uznanie? Celem niniejszego artykutu jest przedstawienie refleks;ji
metodologicznej dotyczacej z jednej strony roli badacza/czki, a z drugiej — procesu
badawczego, jego poszczegodlnych etapow oraz szans i ograniczen, jakie z sobg nie-
sie. Innymi stowy, odwotujac si¢ do ram teoretycznych, jakie oferuje nam spoleczny
model niepetnosprawnos$ci oraz socjologia zaangazowana, opiszemy metodologie
zastosowang w badaniach dotyczacych genderowego wymiaru niepelnosprawnosci
przeprowadzonych w ramach projektu ,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji osob
niepelnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spolecznej wobec niepet-
nosprawnosci” kierowanego przez prof. Barbare Gaciarz. Nalezy jednak podkreslic,
iz artykut ten nie ma na celu prezentacji wynikow przeprowadzonych badan — te
bowiem zostaly opisane juz w innych tekstach®, a prezentowane w nim przyktady
majg jedynie charakter egzemplifikacyjny, ilustrujacy omawiane zagadnienia me-
todologiczne. Kolejna, wartg zaznaczenia kwestig jest jego czgsciowo eksploracyj-
ny, a w konsekwencji postulatywny w odniesieniu do metodologii charakter — nie
wszystkie bowiem przyjete wezesniej zatozenia wynikajace ze spotecznego, wielo-
wymiarowego modelu niepetnosprawnosci oraz krytycznej, feministycznie zoriento-
wanej na emancypacje osob badanych perspektywy, udato nam si¢ w petni zrealizo-
wac, a czg$¢ problemow nie zostata przez nas wystarczajaco wezesnie przewidziana.
Wiele praktycznych aspektow — warunkdéw powodzenia takiej metodologii — odkry-
walysmy dopiero na kolejnych etapach procesu badawczego. Starajac si¢ jako zespot
badawczy reagowa¢ mozliwie elastycznie, dostosowujac projekt do realiow — po-
trzeb 1 mozliwosci — zarowno wlasnych, jak i badanych kobiet, musiaty$my wielo-
krotnie stawac przed faktem niedoskonatosci zatozonych rozwigzan, wykorzystujac
ich rekomendacyjny potencjat, ktory znalazt rowniez odbicie w niniejszym artykule.

w ogole. Russell Shuttleworth i Helen Meekosha (2012: 350) analizuja z kolei pod tym katem zawar-
tos¢ 22 najwazniejszych czasopism socjologicznych od 2000 roku.

3 Temat znaczenia wyobrazni socjologicznej w socjologicznych analizach wykluczenia i dyskry-
minacji zostat podjety szerzej w tekscie Socjologia krytyczna a gender studies (Kowalska 2012).
Podobnie problem traktuja Russell Shuttleworth i Helen Meekosha (2012) w artykule The Sociologi-
cal Imaginary and Disability Enquiry in Late Modernity.

4 Wyniki badan zostaty przedstawione w raportach z badan (Bednarczyk 2013; Ciaputa i Ma-
tlak 2013; Czajkowska-Kisil i Dymowska. 2013; Krol i Migalska 2013; Serkowska i Werenc 2013;
Teutsch i Zeglicka 2013; Bednarczyk, Krél, Matlak, Migalska i Warat 2013; Kowalska 2103; Krél
2013) oraz nastepujacych artykutach: Ciaputa Ewelina, Krol Agnieszka, Migalska Aleksandra, Warat
Marta, Macierzynstwo kobiet z niepetnosprawnosciami ruchu, wzroku i stuchu. ,,Studia Socjologicz-
ne” (w tym tomie), Krol Agnieszka, Migalska Aleksandra, Warat Marta, Genderowy wymiar nie-
pelnosprawnosci. Doswiadczenia kobiet z niepelnosprawnosci w Matopolsce, Niepetnosprawnos¢ —
zagadnienia, problemy, rozwigzania (w druku) oraz Ciaputa Ewelina, Krol Agnieszka, Warat Marta,
Genderowy wymiar niepelnosprawnosci. Sytuacja kobiet z niepetnosprawnosciami wzroku, ruchu
i shuchu, w: B. Gaciarz, S. Rudnicki (red.) 2014. Polscy niepetnosprawni: od kompleksowej diagnozy
do nowego modelu polityki spolecznej, Krakow: Akademia Gorniczo-Hutnicza.
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Studia nad niepelnosprawno$cia a socjologiczna wyobraznia

Millsowska socjologi¢ charakteryzuje otwarty na spoleczne przemiany, konflikty
1 sprzecznosci historyzm. Przez to ,,pozwala nam zrozumiec¢ histori¢ i biografi¢ oraz
relacje zachodzaca miedzy nimi w ramach spoleczenstwa” (Mills 2008: 53). Co-
dzienne do$wiadczenia 0s6b z niepelnosprawnosciami odbijaja zardéwno strukturalne
ograniczenia, jak i historyczny proces ich konstruowania. Cho¢ rolg socjologicznej
wyobrazni jest taczenie tych perspektyw — tylko to pozwala na zmierzenie si¢ z pro-
blemem badawczym — to kulturowe, spoteczne, historyczne czy polityczne usytu-
owanie ogranicza nasza wyobrazni¢. [ podobnie jak w codziennym zyciu, niepetno-
sprawnos¢ wykluczana jest réwniez z gtdwnego nurtu socjologicznych rozwazan.

Znajduje miejsce jedynie w ramach subdyscyplin takich, jak socjologia ciata,
medycyny badz zdrowia, gdzie traktowana jest jako empiryczny fakt. Dopiero od
niedawna zwraca si¢ uwage, ze jest to pojecie dynamiczne, bedace spotecznym
i politycznym konstruktem zmieniajacym si¢ w zaleznosci od kontekstu. Badania
powadzone w ramach wspomnianych powyzej socjologicznych subdyscyplin kon-
centrujg si¢ zwykle na osobistym do$wiadczeniu choroby lub niepetnosprawnosci,
na indywidualnym i spotecznym aspekcie, ignorujac najczesciej jej wymiar poli-
tyczny i strukturalny. Osoba niepetnosprawna posiada medycznie uzasadniony status
potwierdzajacy jej niezdolno$¢ podejmowania zadan ,,normalnych” dla jej wieku,
wyksztatcenia, pozycji spotecznej czy pici (Thomas 2007: 12). Osig analizy staje si¢
zatem kategoria normalnosci versus odstepstwo od niej zwigzane z fizjologicznym
uszkodzeniem. Takie ujecie nasuwa pytanie o jego normatywne konsekwencje. Czy
rolg socjologii jest wyznaczanie ram ,,normalnosci”, przyczyniajac si¢ tym samym
do wylaczania tego, co w nich si¢ nie miesci — w analizowanym przypadku za taka
norm¢ przyjmowany jest w petni sprawny 1 silny organizm (cho¢ od razu wida¢ na
jak ,,grzaski” definicyjnie teren wchodzimy). Dwojka uznanych australijskich przed-
stawicieli studiow nad niepelnosprawnoscia, Russell Shuttleworth i Helen Meekosha
(2012: 352), zauwaza:

Zalozenie, ze niepelnosprawno$é jest faktem czy definiowanie jej poprzez odniesienie do
normatywnosci odmawia socjologii roli w rozwijaniu wolno$ciowego i nieopresyjnego spojrze-
nia na niepelnosprawnosc.

Dla dyscypliny takie ujecie niesie powazne konsekwencje. Po pierwsze, wiacze-
nie do gtdéwnego nurtu dyscypliny perspektywy grup mniejszosciowych, ,,nienorma-
tywnych” ciagle uznawane jest za malo istotne dla zrozumienia spoleczenstwa (nie
dotyczy to oczywiscie tylko niepetnosprawnosci). Po drugie, czesto grupom tym
przypisywana jest rola podatnej na zranienia ofiary, ktora niezdolna jest do rozpozna-
nia wlasnych potrzeb i praw®, co przeklada si¢ na protekcjonalne podejscie zarow-

3 Piotr Todys (2009: 8) w raporcie dotyczacym sytuacji 0sob z niepelnosprawnoscia ruchowa
zauwaza, ze stosunek do nich przeniknigty jest albo paternalizmem albo batwochwalstwem. Nawigza-
nie partnerskich relacji utrudnia skrajnie binarny sposob postrzegania niepetnosprawnosci w Polsce:
z jednej strony obraz ,,bohatera, zdobywcy bieguna”, z drugiej —,,biedny, nieradzacy sobie w codzien-
nym zyciu, godny litosci”.
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no w teorii, jak i praktyce dziatan skierowanych do 0sob z niepetnosprawno$ciami.
W takiej sytuacji argumentacja odwotujaca si¢ do obywatelstwa i zwigzanych z nim
praw o0sob niepetnosprawnych z trudem przebija si¢ do publicznej debaty. Ponadto —
jak zauwaza szereg badaczy (por. Davis 1995; Hughes 1999) — hegemonia normal-
nosci (sprawnosci) i pigknego ciata czyni badang problematyke wstydliwg, a glos
marginalizowanych — niestyszalnym.

Od indywidualistycznego modelu niepelnoprawnosci
do ujecia spolecznego

Myslenie o niepetnosprawnosci w kulturze Zachodu przez dtugi czas wpisywato
si¢ w tzw. indywidualny model, w ktérym niepetnosprawno$¢ postrzegana byta jako
konsekwencja choroby czy osobista tragedia cztowieka. To cielesna ,,anormalno$¢”
w takim ujeciu prowadzi do ograniczen w funkcjonowaniu spotecznym. Decydujaca
rol¢ odgrywa personel medyczny — lekarze, rehabilitanci — ktérzy dzialaja na rzecz
wlaczenia 0sob z niepetnosprawnosciami do aktywnego uczestnictwa w spoteczen-
stwie, spoteczenstwie tworzonym dla i wedtug regut ludzi pelnosprawnych. Wiedza
ekspertow od zdrowia i choroby ma tutaj znaczenie podstawowe, podejscie takie
nazywane jest czesto medycznym.

Wspolczesnie, studia nad niepelnosprawnoscig coraz czesciej kwestionujg in-
dywidualistyczny (medyczny czy religijny) model oparty na tragedii, winie, lecze-
niu, terapii czy adaptacji. Proponuja intersekcjonalng analiz¢ réznych wymiaréw
doswiadczania niepelnosprawnosci (ekonomicznego, kulturowego, rasowego oraz
zwiazanego z plcig czy seksualno$cig), uwrazliwiajac socjologiczng wyobrazni¢ za-
rowno na wielowymiarowos¢ pojecia niepetnosprawnosci, jak i krytyczng dyskusje
o strategiach spotecznej inkluzji (por. Shuttleworth i Meekosha 2012). Millsowska
triada: biografia — struktura — historia przybliza nas do zrozumienia spotecznych
uwarunkowan niepetnosprawnosci, tym samym do zbudowania spotecznego modelu
niepetnosprawnosci. Podstawowe dla socjologicznego badania pozostaje rozroznie-
nie na ,troski” i ,,problemy”. Troski maja charakter prywatny, dotycza jednostek
i ich relacji z innymi. Problemy sa publiczne, a rozwigzanie ich wymaga zmian
strukturalnych (por. Mills 2008: 56). Feministki zakwestionowaly jednak ten podziat,
gloszac, ze ,,prywatne jest publiczne”. Sfera publiczna i prywatna sg z soba Scisle
powiazane, wspotzalezne. Podobnie nowe pokolenie badaczy i badaczek zajmuja-
cych sie niepetnosprawnoscig starato si¢ prywatne troski osob jej doswiadczajacych
uczyni¢ sprawg publiczng (Shuttleworth i Meekosha 2012: 358), postulujac nowe
ujecie. Spojrzenie na zdrowie i chorobg uleglo glebokiej transformacji. Spoteczny
model niepetnosprawnosci dostarczyt narzedzi do analizy strukturalnych przyczyn
wykluczenia osob jej doswiadczajacych. Inspirowani marksizmem dziatacze — Paul
Hunt i1 Vic Finkelstein — zatozyli Stowarzyszenie Osob Niepetnosprawnych Fizycz-
nie Przeciw Segregacji (UPIAS), ktére sprzeciwiato si¢ mainstreamowej polityce
owczesnych organizacji, tworzacej getta dla niepelnosprawnych. UPIAS zadato
petnego uczestnictwa w spoleczenstwie, mozliwosci podejmowania pracy, petnej
kontroli nad swoim Zyciem. Bycia podmiotem, nie za$ traktowanym paternalistycz-
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nie przedmiotem politycznych dziatan. Powstanie UPIAS zainspirowato tworzenie
innych, podobnych grup nakierowanych na budowanie sieci wsparcia, podnosze-
nie samoswiadomosci opresji, samoorganizacje, prowadzenie kampanii medialnych
czy dziatanie na rzecz praw 0sob z niepelnosprawnosciami przez tworzenie bardziej
sprawiedliwych polityk (zwlaszcza ekonomicznych).

Osig nowego modelu byto rozroznienie na uposledzenie® i niepetnosprawnosé:

W naszej opinii to spoteczenstwo blokuje osoby niepelnosprawne fizycznie. Niepelno-
sprawnos¢ to cos, co jest narzucone z gory na nasze uposledzenie, przez sposob, w jaki jesteSmy
niepotrzebnie izolowani i wykluczani z pelnego uczestnictwa w spotecznych aktywnos$ciach
(UPIAS 1975, za: Shakespeare 2006: 197).

Definicja uposledzenia opiera si¢ na biomedycznych cechach jednostki (nie tylko
fizycznych, bo z czasem wlaczono takze sensoryczne i umystowe formy uposledze-
nia), natomiast niepetnosprawno$¢ ma charakter spoteczny. Dlatego twdrca samego
terminu ,,spoteczny model niepetnosprawnos$ci”, Michael Oliver pisat:

Modele sa sposobami, w jaki idee thumaczone sa na praktyke i idea lezaca u podstaw modelu
indywidualnego byta osobista tragedia, podczas gdy idea bedaca podstawa modelu spotecznego
byty narzucone z zewnatrz ograniczenia (Oliver 2004: 19).

Niepelosprawnos¢ jest kategorig kulturowo i historycznie uwarunkowana, nie za$
niezmiennym, uniwersalnym faktem. Skoro niepelnosprawnos¢ jest skutkiem spo-
tecznych barier, nie powinna zatem by¢ traktowana jako problem jednostki’.

Blaski i cienie spolecznego modelu niepelnosprawnosci

Model spoteczny zmienit postrzeganie niepetnosprawnosci nie tylko w Wielkiej
Brytanii, gdzie powstat. Byt rowniez inspiracjg dla organizacji miedzynarodowych,
dziataczy/ek, politykow/czek w wielu krajach. Niosac z sobg duzy potencjal mo-
bilizacyjny na rzecz zmiany jest — jak podkreslat Oliver (2004: 3) — ,,praktycznym
instrumentem, nie teoria, ideg czy pojeciem”. Definiujac sytuacje oséb w katego-
riach opresji 1 wykluczenia, naktada na spoteczenstwo moralny obowigzek zmiany
tej sytuacji. I tak si¢ dzieje®. To nowe myslenie o niepelnosprawnos$ci przetozyto

¢ Termin upo$ledzenie (ang. impairment) nacechowany jest w jezyku polskim pejoratywnie,
dlatego budzit nasze watpliwosci. W polskim tlumaczeniu podrecznika do socjologii Anthony’ego
Giddensa, w opisie spolecznego modelu niepelnosprawnosci wprowadzono rozréznienie wlasnie na
niepelnosprawnos¢ i uposledzenie, dlatego by unikna¢ terminologicznego zamieszania w literaturze
przedmiotu pozostajemy przy tym niedoskonatym rozwigzaniu.

7 Trafng ilustracjg takiego podejscia byty zaproponowane przez Olivera pytania do kwestionariu-
sza Brytyjskiego Urzedu Statystycznego (np. zamiast dotychczasowego: ,,Czy Pana/Pani problemy
zdrowotne lub niepelnosprawno$¢ uniemozliwiaja wychodzenie z domu tak czgsto jakby Pan/Pani
chciat(a)” — ,,Jakie cechy okolicy, w ktdorej Pan/Pani mieszka utrudniajg Panu/Pani poruszanie si¢ po
niej?” (Giddens 2012: 420).

8 Znalazlo to odbicie w codziennym jezyku — nacechowane pejoratywnie okreslenia odchodza
w przesztos¢ (kaleka czy inwalida w jezyku polskim).
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si¢ — 1 ciagle przektada — na zmiany w legislacji (np. uchwalenie w 1995 roku Dis-
ability Discrimination Act czy Miedzynarodowej Konwencji o Prawach Osob Nie-
petnosprawnych z 2006 roku — w Polsce ratyfikowanej w 2012) czy inne spojrzenie
na przestrzen, jaka nas otacza — system transportu, budynki czy ustugi publiczne.

Wspolnota dos§wiadczen, legla u podstaw budowania grup podnoszenia $wiado-
mosci i wsparcia, co byto waznym krokiem w kierunku polityki uznania i repre-
zentacji. Dlatego wiele osob z niepelnosprawnosciami podkresla wolno$ciowy,
emancypujacy charakter modelu spotecznego. Utatwia on budowanie pozytywnego
wizerunku siebie, poczucia wlasnej wartosci, pewnosci siebie, co z kolei sprzyja
wspolnym dziataniom. Dziataniom §wiadomych swoich praw obywatelek i obywa-
teli, nie za$ izolowanych jednostek, godnych litosci i pozatowania. Hasto ,,prawa,
a nie dobroczynnos¢” trafnie ilustruje glowne zalozenie spotecznego modelu nie-
petnosprawnosci, przenoszac akcent z indywidualnej narracji usytuowanej w sferze
prywatnej, na jezyk obywatelstwa i zwigzanych z nim praw. Niepetnosprawnos$¢ —
podobnie jak plec, seksualnos¢, wiek, etnicznos¢ czy klasa — jest czynnikiem, ktory
determinuje zwiazek ludzi tak ze wspolnota, w ktorej zyja, jak i z panstwem. Stawia
pytanie o spoteczny kontekst, w jakim obywatelstwo to jest ksztattowane, kogo wia-
cza, a kogo wyklucza.

Aktywnos¢ polityczna na drodze do obywatelskiego upodmiotowienia ma zna-
czenie zasadnicze. Pozwala przetamac¢ status osoby wykluczonej, odzyska¢ poczu-
cie sprawczos$ci i godnosci. Na poziomie teorii taczy koncepcje obywatelstwa jako
publicznej praktyki oraz statusu. ,,Bycie obywatelem/ka w sensie socjologicznym —
zauwaza Ruth Lister — oznacza korzystanie z praw niezbednych dla formutowania
zadan oraz spotecznego i politycznego uczestnictwa. Dziatanie jako obywatel/ka,
pozwala na korzystanie w pelni ze statusu, jaki niesie obywatelstwo” (Lister 1997:
36). W centrum spotecznego modelu stangto do§wiadczenie osdb z niepelnospraw-
no$ciami. To one, a nie medyczny personel, staty si¢ ekspertami/kami we wlasnej
sprawie, ,,podmiotami swojego losu” (Lloyd 2001: 716), ktadac podwaliny pod
nowy ruch spoteczny (por. Oliver 2004). Na poczatku zdominowany przez dzialaczy,
z czasem — gdy glos kobiecego doswiadczenia zaczal przebijac si¢ do glownego nur-
tu — zaczal otwiera¢ si¢ na cate spektrum probleméw zwigzanych z konstruowaniem
ptci kulturowej w kontekscie niepetnosprawnosci, ukazujac zarowno nowe wymiary
wykluczenia, jak i sposoby jego przezwyciezania.

Cho¢ model spoteczny miat niezaprzeczalny wktad w rekonceptualizacje poje-
cia niepelnosprawnosci i budowania grupowej tozsamosci, nie mozna przemilcze¢
jego stabszych stron. Najczesciej podnoszonym argumentem krytycznym bylo nie-
przywiazywanie wagi do samego braku sprawnosci, uposledzenia (zrodta fizycznych
ograniczen i cierpienia z nim zwigzanych). Feministyczna badaczka Liz Crow przej-
mujaco o tym pisze:

Jako jednostki, nie mozemy po prostu udawac z jakichkolwiek pobudek, ze nasze uposle-
dzenia sa bez znaczenia, dlatego ze wptywaja na kazdy aspekt naszego zycia. Musimy znalez¢
sposoby, jak zintegrowaé je z calym naszym doswiadczeniem i tozsamoscia przez wzglad na
nasz fizyczny i emocjonalny dobrostan (Crow 1992: 7).
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Obecnie do spotecznego modelu niepetnosprawnosci probuje si¢ wlaczy¢ pojecie
,efektow uposledzenia” (por. Thomas 1999), zwigzanych z trudnosciami wynika-
jacymi z braku sprawnosci. Czesto Scisle rozroznienie miedzy niepetnosprawnoscia
a uposledzeniem jest niemozliwe’.

Pojecie niepetnosprawnosci wydobywa znaczenie réznych form opresji zwiazanych ze spo-
fecznymi reakcjami na ludzi z niepetnosprawno$ciami, nie ma jednak potrzeby zaprzeczac, ze
uposledzenie i choroby powoduja rézne inne ograniczenia aktywnosci i ograniczaja w wielu
sytuacjach zaré6wno niepetnosprawnos¢, jak i uposledzenie, skutkujac ograniczeniami aktyw-
nosci (Thomas 2004: 29).

By zrozumie¢ doswiadczenie niepetnosprawnosci, powinno si¢ uwzgledni¢ zar6wno
te formy ograniczen, ktore zawigzane sa z upo$ledzeniem, jak i te, za ktére odpo-
wiada spoteczenstwo. Wreszcie, w budowaniu wspolnoty konieczna jest niekiedy
uniwersalizacja doswiadczenia. Jednak nalezy mie¢ $wiadomo$¢, ze jest to zabieg
polityczny. Wystapienia w imieniu wszystkich niepelnosprawnych — nawet, jesli wy-
powiada si¢ osoba z niepetnosprawnos$cia — czgsto opisuja tylko okreslony typ do-
$wiadczenia. A kazdy doswiadcza jej nieco innaczej. Takie czynniki jak: rasa, klasa,
pte¢, wptywaja na codzienne zycie z niepelnosprawnoscia. By unikna¢ w praktyce
badawczej zar6wno niedocenienia ,,efektow uposledzenia”, jak i putapki uniwersali-
zacji, konieczne jest zatem przyjecie perspektywy intersekcjonalnej, ktéra uwzgled-
niajagc wielowymiarowo$¢ 1 dynamiczny charakter niepetnosprawnosci skupiataby
si¢ jednoczesnie na badaniu komplementarnoéci indywidualnego, strukturalnego
i obywatelskiego (politycznego) osadzenia tego doswiadczenia.

Badacz/ka wobec do$wiadczenia niepelnosprawnosci

Spoteczny model niepetnosprawnosci i studia na obywatelstwem dajg nam nowg
teoretyczng rame dla socjologicznego spotkania z niepelnosprawnoscia. Niosa tez
wyzwania metodologiczne. Jak unikngé paternalistycznego traktowania oséb z nie-
petnosprawno$ciami? Coraz czes$ciej w tym i podobnych kontekstach na nowo sta-
wiane jest pytanie o rol¢ nauk spotecznych. Cigzar z technokratycznego systemu
kontrolowanego przez ekspertow, gdzie obywatelki i obywatele sg traktowani jak
klienci, przesuwa si¢ w strong systemu, w ktorym staja si¢ podmiotami rozwigzuja-
cymi problemy, wspéttworzacymi wspodlne dobro. Socjolog czy socjolozka w takim
ujeciu nie sa juz dostarczycielami ustug, ktdérzy musza kontrolowac¢ przebieg proce-
sOw 1ich rezultaty, a s3 raczej wspottworcami tworzonej wiedzy. Pozwala to uniknaé
putapki dekontekstualizacji proponowanych rozwigzan, wyabstrahowania z lokal-
nych kontekstow, co prowadzi do erozji spotecznej aktywnosci. Stowem, pozwala
unikng¢ putapki produkowania wiedzy ,,by¢ moze — jak pisat Mills — prawdziwe;j,
ale kompletnie nieistotnej” (Mills 2008: 139). Upodmiotowienie i obywatelsko$¢
zawsze sg kontekstowe i tkwig w lokalno$ci, konkretnym spotecznym i kulturowym

9 Mozna przeciez przyjac, ze jedno i drugie jest konstruktem spotecznym (Tremain 2002), tak jak
Judith Butler (2008) zakwestionowata zasadno$¢ rozréznienia migdzy plcig biologiczna a kulturows.
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milleu. W centrum tak rozumianej socjologii stoi kategoria doswiadczenia, ktore jest
sposobem bycia badaczki czy badacza:

Stanowi ,,Jacznik migdzy tym, co ,teoretyczne” i tym, co ,,praktyczne” w naszym pozna-
niu. Do$wiadczanie zyskuje zatem walor narze¢dzia poznania, nierozerwalnie zwigzanego
z podmiotem poznajacym, i dlatego wspotksztaltujacego uzytkowanie przezen wszelkich in-
nych narzedzi, ktorymi dzi§ moze dysponowac. Mozna pyta¢ wowczas, ku jakim rodzajom
postepowania badawczego, jak konstruowanym, nalezatoby dazy¢, by ,,do§wiadczenie” — trak-
towane zarazem jako warto§¢ — w owym postepowaniu zachowywaé (Wyka 1993: 5).

Z takiego ujecia wylania si¢ odmienny styl uprawiania naszej profesji, ktory cha-
rakteryzuje si¢ uznaniem kompetencji badanych i unikaniem narzucania siatki poje-
ciowej badacza czy badaczki — akcent przesuwa si¢ w kierunku rozmowy, dialogu,
dyskusji i prowadzi do intencjonalnej przemiany roli, porzucenia roli anonimowych,
neutralnych, akademickich ekspertek czy ekspertoéw. Socjolodzy i socjolozki staja
si¢ $wiadkami uczestnictwa w badanych zjawiskach. Na osobie inicjujacej kontakt
otwierajacy sytuacje badawczg spoczywa szczegdlna odpowiedzialno$¢. Aspekt
etyczny badan jest kwestig zawsze budzaca wiele niepewnosci i watpliwosci, kwe-
stig wymagajaca ciagtej dyskusji i uprawomocniania ingerencji w zycie innych lu-
dzi. Dlatego badacz czy badaczka nieustannie czynig starania, by dziata¢ jawnie
i jasno ttumaczy¢ swoje intencje. Manipulacja jest wykluczona:

Whylania si¢ stad pojmowanie socjologii jako nauki przeciwstawnej w intencjach i praktyce
badaweczej ,,inzynierii spotecznej”, swoistemu ,,technokratyzmowi socjologicznemu”, to znaczy
traktowaniu jednostek i catego spoteczenstwa jako przedmiotu, ktorym zarzadzaja stojacy nad
nim eksperci (tamze, s. 28).

Proces badawczy jest wielofazowy, korzysta z wielu narzgdzi, ale takze wyobraz-
ni socjologicznej i wrazliwosci spotecznej badacza czy badaczki.

Elementy procesu badawczego

Przetozenie takiego podejscia teoretycznego na praktyke badawcza wymaga
skonstruowania metodologii pozwalajacej na wykorzystanie calego potencjatu jako-
sciowych badan nad niepelnosprawnoscia, ale tez uwzglednienie aspektu przemil-
czen oraz relacji wtadzy i dominacji, kryjacych sie za spotecznymi mechanizmami
reprodukowania niepelnosprawnosci. W przeprowadzonych badaniach dotyczacych
sytuacji kobiet z niepetnosprawnos$ciami wzroku, ruchu i stuchu w Matopolsce
aspekty te zostaly uwzglednione w postaci procesu badawczego sktadajacego sie
z nastepujacych elementow:

Biograficzne wywiady poglebione

Poznanie do$wiadczen kobiet z niepetnosprawnosciami wymagato wybrania me-
tody, ktéra umozliwi zbudowanie bardziej partnerskiej, niehierarchicznej relacji, po-
zwalajacej rozmowczyniom zachowac duzy zakres autonomii. Metoda pozwalajaca
przetamac¢ tradycyjne relacje badaczka/badacz — badana jest wywiad biograficzny
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(por. Kazmierska 2012; Roberts red. 1990; Harding red. 1987; Devault 1996). Jak za-
uwaza Anna Bednarczyk: ,,W metodzie biograficznej rozmoéwczynie sa badaczkami
samych siebie. To dzigki ich wysitkowi i poswigconemu czasowi, badania mogty zo-
sta¢ zrealizowane” (2013: 3). Oddanie wiodacej roli uczestniczkom badan wptyneto
na strukture wywiadu. Kazdy zostat podzielony na dwie czgséci: narracyjng, w ktorej
rozméwcezynie opowiadaty wilasng historie oraz czes¢, w ktdrej zadano pytania po-
glebiajace watki poruszone przez respondentki, jak rowniez pytano o poszczegolne
obszary problemowe, ktore nie zostalty wcze$niej omowione. By podja¢ wszystkie
istotne zagadnienia, badaczki korzystaty z wezesniej przygotowanych dyspozycji do
wywiadu, w ktorych wyrozniono obszary problemowe dotyczace tozsamosci kobiet
z niepetnosprawno$ciami, ich samodzielnos$ci czy tez potrzeby wsparcia, edukacji
oraz rynku pracy, czy wreszcie ich sytuacji materialnej, zdrowia, praw reprodukcyj-
nych i poczucia bezpieczenstwa.

Przeprowadzono 33 wywiady: 12 z kobietami z niepelnosprawnosciami wzroku,
11 z kobietami z niepetnosprawno$ciami ruchu oraz 10 z niepelnosprawnosciami
stuchu. Wsréd uczestniczek badan byty kobiety w roznym wieku (od 20 do 60 lat),
z roznych miejsc zamieszkania, o réznym stopniu i rodzaju niepelnosprawnosci, od-
miennej sytuacji zawodowej i rodzinne;j.

Warsztaty ,,Nic o nas bez nas”

W trakcie warsztatow w grupach kobiet z niepetnosprawnosciami wzroku, stuchu
i ruchu stworzona zostata wspolnie z badanymi bezpieczna przestrzen skonfrontowa-
nia ich indywidualnych historii z perspektywa grupowa — przyjrzenia si¢ zréznico-
waniu takich kategorii tozsamosci jak: niepetnosprawnos¢ (w tym jej typ i stopien),
pte¢, wiek, status spoteczno-ekonomiczny, miejsce zamieszkania itp., ktore hierar-
chizuja pozycje i czesto decydujg o spotecznym wykluczeniu. Zastosowana metoda
warsztatowa miata odstoni¢ oraz zmniejszy¢ wplyw stereotypow i praktyk margina-
lizujacych, powodujacych (auto)tabuizowanie wielu wymiaréw do$wiadczenia ko-
biet z niepelnosprawnosciami. Umozliwienie refleksji w wytacznie kobiecym gronie
sprzyjato wytwarzaniu si¢ wi¢zi grupowej: zaufania i odwagi dzielenia si¢ wtasnymi
doswiadczeniami oraz otwartosci 1 wrazliwo$ci na historie innych uczestniczek. Ze
wspolnoty doswiadczen wylonita si¢ z kolei wspdlnota interesow, ktorych grupo-
we sformutowanie i wyrazenie w postaci rekomendacji spetni¢ miato wzmacniajacy
i budujacy sprawczos$¢ element procesu emancypacyjnego. Warsztaty umozliwity
wigc przejscie z poziomu izolowanych jednostkowych historii na poziom polityczny,
na ktérym opowiadanie o troskach zostaje przettumaczone na jezyk praw obywatel-
skich i spotecznych problemow. Warto dodaé, ze jeden z warsztatow prowadzony
byl metodg Teatru Forum!®, uzywajgc do diagnozy oraz stworzenia rekomendacji
narzedzi etnografii performatywne;.

10 Teatru Forum to metoda pracy warsztatowej pozwalajaca na stworzenie bezpiecznej przestrzeni
wymiany doswiadczen oraz umozliwiajgca identyfikacje konkretnych sytuacji opresyjnych, z jakimi
mierzg si¢ osoby z grup marginalizowanych w spoteczenstwie. Jest to metoda diagnozy sytuacji grup
dyskryminowanych za pomoca narzedzi performatywnych (a wigc aktywizujaca cialo i odgrywanie),
budowania wlaczajacego dialogu (poprzez nacisk na stosowanie rownosciowego jezyka), pobudza-
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W warsztatach wzigto udziat 66 uczestniczek: odbyly si¢ zajecia osobno dla ko-
biet z niepelnosprawnosciami wzroku, stuchu i ruchu, a takze pigciodniowy warsztat
metodg Teatru Forum, do ktorego zostaty zaproszone kobiety z wszystkimi rodzaja-
mi niepelnosprawnosci. Dobor proby odbywat sie za pomocg metody kuli $nieznej,
poprzedzonej poszukiwaniami w roznych srodowiskach, celem uzyskania roznorod-
nosci w probie badawczej. Kobiety z niepetnosprawnos$ciami wzroku, ruchu i stuchu
w wieku 20-60 lat pochodzity zardwno z obszarow miejskich, jak 1 wiejskich oraz
posiadaty orzeczenie o umiarkowanym i znacznym stopniu niepetnosprawnosci.
13 uczestniczek warsztatow bralo wezesniej udziat w wywiadach biograficznych.

Obo6z naukowo badawczy dla studentek i studentéw socjologii

Historie kobiet z niepelnosprawnosciami staty si¢ inspiracja do podjecia dalszych
dziatan. W tym celu zorganizowano ob6z naukowo-badawczy stanowiacy przestrzen
dyskusji nad teorig i metodami, ktore moga zosta¢ wykorzystane, by ksztaltowac in-
stytucje 1 polityki wptywajace na codzienne funkcjonowanie 0sdb z niepetnospraw-
no$ciami. Oparcie kursu na spolecznym modelu niepetnosprawnosci z jednej strony
uwrazliwiato studentow i studentki na doswiadczenia kobiet z niepelnosprawnoscia-
mi, z drugiej strony umozliwito im analiz¢ sytuacji w miescie, dostarczajac narzedzi
pozwalajacych zrozumie¢ funkcjonowanie instytucji publicznych zwigzanych z edu-
kacja, stuzba zdrowia, komunikacja miejska, administracja i kulturg. Elementem
zaje¢ bylo stworzenie filmu, ktory obrazuje przebieg dziatan interwencyjnych i sta-
nowi forme rozpowszechniania wynikow badan'!.

Domknigciem procesu badawczego byto spotkanie podsumowujace wraz z po-
kazem filmu powstatego w ramach obozu. Wziety w nim udziat uczestniczki badan
przy ponad 150-osobowej publicznosci, w tym przedstawiciele organizacji pozarza-
dowych i wladze miasta. Celem spotkania byta po pierwsze projekcja filmu, jako
proba wprowadzenia reprezentacji do§wiadczen kobiet z niepelnosprawnosciami do
sfery publicznej, po drugie skonsultowanie w gronie przybytych osob rekomendacji
do polityki spotecznej wobec niepelnosprawnosci, sformutowanych w trakcie warsz-
tatow przez uczestniczki i badaczki. Nie bez znaczenia byl tez fakt, ze spotkanie

jaca aktywno$¢ obywatelska w reagowaniu na sytuacje opresyjne. Jest wykorzystywana w celu pro-
wokowania refleksji nad procesami spotecznymi, zachodzacymi w codziennym zyciu oraz partycy-
pacyjnego wypracowywania rekomendacji dotyczacych sposobow zmiany niekorzystnych sytuacji.
Metoda Teatru Forum sktada si¢ w najszerszym znaczeniu z dwoch etapow pracy: pierwsza czescig
jest praca warsztatowa nad zdefiniowaniem sytuacji opresyjnych i wytworzeniem ich reprezentacji
w grupie osob, ktére taczy podobne doswiadczenie, w tym przypadku niepetlnosprawnosci i plci;
druga czescia jest natomiast interakcyjny pokaz wypracowanych przez grupy etiud, ktorego celem
jest krytyczna analiza wypracowanych reprezentacji oraz dyskusja nad mozliwymi rozwigzaniami
pokazanej sytuacji opresyjnej. Zamierzeniem dyskusji nie jest znalezienie jednego, najlepszego roz-
wigzania, ale kreatywne wyszukiwanie alternatywnych rozwigzan oraz wyprobowywanie sytuacji,
aby zrozumie¢ mechanizmy wladzy w nich funkcjonujace oraz sprawdzi¢, w jaki sposob zmiana
sytuacji opresyjnych jest mozliwa (por. Bryant 2010; Wright 2010; Lundie i Condroy 2012; Krol
2013; Baiocchi 20006).

I Film mozna obejrze¢ na stronie http://polscyniepelnosprawni.agh.edu.pl/krakow-bez-barier/
krakow-miastem-bez-barier/
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stanowito zardéwno dla badanych kobiet, jak i badaczek okazje do wspdlnego podzie-
lenia si¢ z lokalng spotecznoscia refleksja na temat udziatu w catym projekcie — jego
wplywu 1 znaczenia zarowno w odniesieniu do wlasnego dos§wiadczenia, jak i z per-
spektywy spolecznej — interesow i potrzeb kobiet z niepelnosprawnosciami. Projek-
cja filmu odbita si¢ takze szerokim echem w lokalnych mediach, umozliwiajac tym
samym przedstawienie gltosu kobiet z niepetnosprawnosciami oraz studentow i stu-
dentek uczestniczacych w obozie naukowo-badawczym szerszemu gronu odbiorcow.

Komplementarno$¢ procesu badawczego i emancypacyjnego:
perspektywa indywidualna, strukturalna i obywatelska

Poznanie i zrozumienie historii kobiet z niepelnosprawnosciami wymagato wnik-
nigcia w ich $wiat, postugiwania si¢ ich kategoriami, unikania narzucania wtasnej
siatki poje¢ na ich doswiadczenia. Takie zdefiniowanie procesu badawczego skie-
rowato nas w stron¢ proponowanego przez badaczki feministyczne podejscia in-
terpretatywnego, ktore tworzy nowe ramy prowadzenia badan postrzeganych jako
wymiana, nie za§ wydobywanie informacji: ,,Tworzenie wiedzy nie jest operacja
(czy w zasadzie autopsj3), ale jest relacja. Relacja ta moze mie¢ wyzyskujacy cha-
rakter kiedy badacz/ka studiuje ludzi po to, by uzyskac korzysci dla wtasnej kariery
lub by korzysci odniesli sponsorzy badan, bez wzgledu na jakikolwiek pozytywny
lub negatywny wplyw, jakie te badania moga mie¢ dla ludzi, z ktérymi je przepro-
wadzono” (Gorelick 1991: 460). Tak okreslone zalozenie metodologiczne uksztatto-
wato relacje badaczka'’>-badana, w ktorej mozliwe okazato si¢ odejscie od obecnej
w klasycznych podejsciach nierownowagi i hierarchii pomiedzy badaczka/badaczem
a badang/badanym odtwarzajacych obecne w spoleczenstwie relacje wladzy (por.
Roberts red. 1990; Harding 1987; Devault 1996). Doprowadzito takze do sytuacji,
w ktorej uczestniczki badan okazywatly sie ekspertkami wspomagajacymi badacz-
ki na réznych etapach projektu poprzez dostarczenie cennych wskazowek oraz po-
szerzenie ich wiedzy i wrazliwosci spotecznej. Przeprowadzone badania pokazaty
wigc, ze zmiana relacji w obrgbie sytuacji wywiadu czy warsztatu moze prowa-
dzi¢ do upodmiotowienia grupy, wykorzystania jej potencjalu i mozliwosci w celu
wprowadzenia zmian w jej otoczeniu. Osiagnigcie tego celu byto mozliwe dzigki
uchwyceniu zarowno perspektywy indywidualnej (przede wszystkim w trakcie wy-
wiadow biograficznych), jak i grupowej (w trakcie warsztatow). Z drugiej strony,
takie zréznicowanie i zestawienie technik badawczych pozwolito na przygladanie
si¢ dynamice zmian w do§wiadczaniu niepetnosprawnos$ci — o ile wywiady majac
wymiar statyczny, stanowia opowiedziang w okreslonym miejscu i czasie subiek-
tywna narracj¢ idaca ,,w glab”, o tyle warsztaty pozwalaja spojrze¢ na doswiadczanie
niepetnosprawnosci w procesie, w interakcji.

Rola wywiadow poglebionych byto zrozumienie biografii, wnikniecie w skom-
plikowang tkanke zindywidualizowanych kontekstowych uwarunkowan. Przeprowa-
dzone badania nie mialy bowiem na celu ,,dodania kobiet” do juz istniejacych analiz,

12 Zespot realizujacy badania skladat sie wylacznie z badaczek.
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ale poszukiwaty metod, ktore pozwola odda¢ ich doswiadczenia, pokaza wymiary
zycia spotecznego, ktore byty do tej pory ignorowane czy tez niedostrzegane oraz
mechanizmy, ktore odpowiadaja za uczynienie kobiet z niepelnosprawno$ciami nie-
widzialnymi. Odwotujac si¢ do dos§wiadczen opisanych przez przedstawicielki czar-
nego 1 kolorowego feminizmu, przyjeto w badaniach perspektywe intersekcjonalng
umozliwiajaca odejscie od uniwersalizmu na rzecz pokazania réznych perspektyw
(por. Hooks 1981; Mohanty, Russo i Torres red. 1991; Bannerji 1995; Davis 2008).
By zrozumie¢ doswiadczenia kobiet z niepelnosprawnosciami nie wystarczyto bo-
wiem tylko popatrze¢ na nie przez pryzmat kategorii gender — podstawowe stato
si¢ uwzglednienie specyfiki ich niepelnosprawnosci, klasy spotecznej czy wieku
i miejsca zamieszkania. Umozliwito to przyjrzenie si¢ jak doswiadczenie zmienia
si¢ w czasie 1 przestrzeni w odniesieniu do zréznicowanych uwarunkowan: miejsca
zamieszkania, biegu zycia, stopnia, rodzaju i momentu nabycia niepelnosprawnosci
oraz jak w dynamiczny sposdb wszystkie te zmienne ksztattuja unikatowe indywi-
dualne do$wiadczenie.

Bardziej osobisty kontakt badaczka-rozmowczyni w przestrzeni wywiadow
pozwolit w poglebiony sposdb przyjrze¢ si¢ procesom stygmatyzacji kobiet z nie-
petnosprawnosciami. Powtarzajacy si¢ w ich narracjach watek ,uciekania” od
kategorii niepelnosprawnosci'’, dgzenia do zaznaczania wilasnej ,,normalno$ci”,
swiadczyt o odczuwaniu oceniajacego charakteru podziatu na $wiat os6b spraw-
nych i $wiat niepelnosprawnosci, zwigzanego z norma, ktérg jest bycie osobg
sprawna, oraz niepelnosprawnos$cia, jako niespelnieniem tej normy. Taki wniosek
wylaniajacy si¢ z wywiadoéw stanowit potwierdzenie, ze zbadanie zjawiska niepet-
nosprawnosci, spowodowanie by respondentki byty gotowe podzieli¢ si¢ obrazem
tego doswiadczenia, wymagato wyjscia poza biografie opowiadang ze stanowisk
wyizolowanych jednostek. Po przeprowadzeniu wywiadéw bylo oczywiste, ze
czg$¢ tematow, zwlaszcza tych najbardziej spotecznie tabuizowanych, jak: sek-
sualno$¢, przemoc, rozne formy dyskryminacji, ale takze watek rekomendacyjny,
okazata si¢ nieuchwytna — wiele z respondentek nie chciato lub nie potrafito o nich
mowic, czgsto w przekonaniu, Ze nie majg w tych obszarach nic do powiedzenia,
nie rozpoznajagc w nich elementéw wilasnego dos§wiadczenia. W konsekwencji,
odstoniecie tych obszarow i wypracowanie w ich obrebie wspolnych stanowisk
1 postulatéw zmian byto mozliwe dzigki nadaniu jednostkowym historiom kontek-
stow grupowych — strukturalnych i politycznych. Relacje wiadzy, na mocy kto-
rych dochodzi do konstruowania kategorii niepelnosprawnosci, oparte sa bowiem
na grupowym etykietowaniu i hierarchizowaniu wazno$ci do§wiadczen oraz tego,
kto i kiedy ma prawo glosu. Proces badawczy zaprojektowany zostat wigc tak, aby
w sytuacji grupowej umozliwi¢ badanym kobietom nazwanie pewnych obszaréw

13 Szersza analiz¢ dotyczaca tego tematu mozna znalez¢é w raporcie koncowym przedstawiajg-
cym wyniki badan, zob. Bednarczyk A., Krol A., Migalska A., Matlak M., Warat M., Genderowy
wymiar niepelnosprawawnosci. Raport z badan biograficznych przygotowany w ramach projektu ,,Od
kompleksowej diagnozy sytuacji osob niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spo-
tecznej wobec niepetnosprawnos$ci”. Krakow: Akademia Gorniczo-Hutnicza im. Stanistawa Staszica.
Niepublikowany manuskrypt.
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wyznaczajacych relacje wtadzy powodujacych ich wykluczanie, a nastepnie pod-
jecie proby zbudowania $wiadomosci 1 tozsamosci grupowej, odkrycie wspdlnoty
doswiadczen oraz wspolnoty interesow. Wspdlne wypracowanie narzedzi (wiedzy
1 umiejetnos$ci) rozpoznawania i kwestionowania form przemocy, dyskryminacji,
opresji, ktorych doswiadczaja na interpersonalnym, kulturowym i systemowym po-
ziomie bylo zadaniem treningu empowermentowego (upetnomocniajacego), ktory
byl elementem warsztatow. Dopiero dzigki wzmocnieniu i nadaniu wartosci tym
czgsto wypieranym, przypominajacym o ,,nienormalnosci” elementom tozsamosci
mozliwe bylo opowiedzenie swoich historii z krytycznej perspektywy. Kilkuetapo-
we warsztaty pozwolity na wzrost §wiadomosci (wsrod uczestniczek oraz wsrod
badaczek) dotyczacej podobienstw spotecznego potozenia kobiet z trzema rodzaja-
mi niepelnosprawnosci, jak i odmiennosci, wynikajacych z wielu czynnikoéw roz-
nicujacych to potozenie. Byta to czgs¢ procesu emancypacyjnego. Jak zauwazaja
bowiem badaczki niepetnosprawnosci Susan L. Parish, Sandra Magafa i Shawn A.
Cassiman (2008), przystosowujac koncepcje wiedzy umiejscowionej do badania
sytuacji kobiet z niepetnosprawnosciami dotknigtych ubdstwem, badanie sytuacji
grup mniejszosciowych, nienormatywnych stwarza potencjat dostepu do unikato-
wej, krytycznej wiedzy dotyczacej wykluczajacych struktur spotecznych. Wiedza
ta, zgromadzona w kazdej indywidualnej biografii przejawia si¢ w codziennym
doswiadczeniu — praktykach ,radzenia sobie”, indywidualnego budowania prze-
strzeni wlasnej autonomii, co stanowi swego rodzaju ,,nieswiadomy opor” wobec
opresji. Ale opowiedzenie o doswiadczeniu marginalizacji, wydobycie pelni obrazu
i zidentyfikowanie w jednostkowym doswiadczeniu spotecznych struktur wyklu-
czania, mozliwe jest dopiero z perspektywy kwestionujacej status quo, ze stano-
wiska ,krytycznej §wiadomosci” (por. Wendell 1996; Parish i in. 2008). Odwota-
nie si¢ do takiego podejscia w naszych badaniach sprawito, ze millsowska triada
biografia — struktura — historia przetlozyta si¢ na metodologiczng zasade ciaglego
patrzenia z trzech dynamicznie wspotksztattujacych si¢ nawzajem perspektyw: in-
dywidualnej (jednostkowego doswiadczenia), spolecznej (grupowej emancypacji
wobec opresjonujacych struktur) oraz obywatelskiej (nadajacej badanym prawo
i mozliwo$¢ do wysuwania postulatow zmian). Wszystkie elementy badan stanowi-
ty komplementarng cato$¢, wnoszac wktad w ostateczny, wspolny — cho¢ zniuanso-
wany poszczegdlnymi historiami — obraz do§wiadczania relacji niepelnosprawnosci
w spoleczenstwie. Dzieki temu udato si¢ uzyska¢ dostep do krytycznej wiedzy doty-
czacej doswiadczania niepelnosprawnosci w zréznicowanym, dynamicznym, boga-
to ukontekstowionym i majacym osadzenie w realiach codziennos$ci spektrum. Co
wiecej, zastosowany dualizm (metoda biograficzna — metoda warsztatowa) sprzyjat
postulowanemu przelozeniu indywidualnych trosk (szeroko ukontekstowionych
w trakcie wywiadow) na uwarunkowane spotecznie i zobiektywizowane proble-
my, ktore identyfikowane byly poprzez szukanie wspolnych perspektyw w sytuacji
grupowej, w trakcie warsztatow. Element formutowania rekomendacji stanowit dla
uczestniczek wyzwanie: najpierw odszukania ogélnych przyczyn zroznicowanych,
dotykajacych je osobiscie trudnosci, a nastgpnie znalezienia dla tych sytuacji ogél-
nych rozwigzan na poziomie strukturalnym i instytucjonalnym.
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Wymiar obywatelskiego upodmiotowienia i wzmocnienia badanych kobiet miat
w przypadku naszych badan charakter procesualny. Dzigki dtugoterminowosci ba-
dan, spotykaniu si¢ z badanymi na réznych etapach procesu badawczego, mogty-
$my zaobserwowac, jak zmiana spoleczna zachodzi na poziomie indywidualnych
biografii, w zyciu naszych respondentek, ktére same coraz bardziej aktywnie za-
czety wilaczac sig w nurt zycia spotecznego. Zardwno ewaluacja warsztatow, jak
i informacje o kolejnych aktywnosciach, ktére nie byly wezes$niej podejmowane,
pokazuja, ze czes¢ z uczestniczek pod wptywem udzialu w procesie badawczym
1 emancypacyjnym, uswiadomienia sobie, ze jako obywatelkom nalezy im si¢ pra-
wo do korzystania z petni mozliwos$ci zycia spotecznego podjeta nowe wyzwania,
odwazylta si¢ na przetamywanie barier, ktére wczesniej je blokowaly (czesto rzu-
cajac wyzwanie wcigz niedostosowanej infrastrukturze), np. czesciej samodzielnie
wychodzac z domu, pokonujac strach przed korzystaniem z komunikacji miejskiej
z wozkiem inwalidzkim. Dla wielu z nich wyzwanie stanowit udziat w filmie czy
nastepnie zabieranie glosu w trakcie jego pokazu, ktore byto przetamaniem sig, by
we wlasnym imieniu méwic¢ o problemie niepelnosprawnosci w sferze publicznej.
Kilka uczestniczek kontynuowato ten proces angazujac si¢ w dziatania w trzecim
sektorze: w ruchu kobiecym (wystapienia na regionalnym Kongresie Kobiet jedne;j
z uczestniczek badan czy udziat innej uczestniczki w akcji ,,One Billion Rising”
przeciwko przemocy wobec kobiet) oraz na rzecz 0soéb z niepetnosprawnosciami
(rozpoczecie wolontariatu osoby poruszajacej si¢ na wozku w organizacji wspie-
rajacej osoby niewidome). Czes¢ kobiet biorgcych udziat w warsztatach podjeta
probe' zalozenia wlasnej organizacji pozarzadowej kobiet z niepelnosprawnoscia-
mi. Wigkszo$¢ uczestniczek dobrowolnie wiaczyta si¢ w konsultacje rekomendacji
z badan, a takze byly zainteresowane réznymi (juz pozaprojektowymi) przedsie-
wzieciami, jakie rozwinely sie, zainspirowane udzialem w badaniach'>. Waznym

4W momencie powstawania artykulu majg miejsce spotkania i konsultacje grupy inicjatywnej,
ktora wylonita si¢ dzigki udziatowi w projekcie. Grupa kilkunastu kobiet z roZnymi niepetnosprawno-
$ciami, wspierana doswiadczeniem czgsci badaczek i 0sob zaangazowanych w projekt jest na etapie
rozpoznawania mozliwosci i formalnych warunkow powstania organizacji, sformutowania jej celow
i obszarow dziatania. Organizacja nie jest wigc jeszcze zarejestrowana, ale podejmowane sg odpo-
wiednie dzielania.

ISW trakcie realizacji projektu zarowno badaczki, jak i uczestniczki badan zaczely identyfikowaé
mozliwosci wspolnego realizowania dziatan, ktore bylyby rozwinigciem czy kontynuacja watkow
poruszonych w toku badan, zwlaszcza zwigzanych z aktywizmem na rzecz integracji i wlaczania per-
spektywy 0sob z niepelnosprawnosciami w przestrzeni spolecznej. Do takich dziatan nalezaty migdzy
innymi zorganizowany ze studentkami Instytutu Socjologii UJ, czgécia badaczek oraz uczestniczek
badan Krakowski Festiwal Filmow z Audiodeskrypcja KaFFA w grudniu 2013 roku, czy udziat czg-
$ci badaczek wraz z przedstawicielami/kami srodowiska os6b Gluchych oraz uczestniczkami badan
w krakowskiej edycji maratonu programistycznego #hack4good, czyli tzw. Hackatonu, w trakcie kto-
rego powstaty dwa prototypy aplikacji majacych stuzy¢ osobom z niepetnosprawnosciami wzroku oraz
stuchu. Wigcej informacji: http:/festiwalaudiodeskrypcja.wordpress.com/ orazhttp://www.socjolo-
gia.uj.edu.pl/aktualnosci/-/journal content/56 INSTANCE ENeLLUA9GI5W/15033991/39291933
Przedstawione powyzej dziatania nie byly elementami procesu badawczego, jednak $wiadcza one
0 jego wplywie na zmiang zard6wno w odniesieniu do badaczek, jak i badanych kobiet.



STUDIA NAD NIEPELNOSPRAWNOSCIA A WYOBRAZNIA SOCJOLOGICZNA 239

dla nas wskaznikiem zmiany byto jej samodzielne definiowanie przez uczestniczki
(por. Krol 2013: 264-267).

Uwierzytam w siebie i swoje zdolnosci. Uwierzytam, ze moge dalej cos tam z siebie wykrze-
sac. Takie warsztaty sq bardzo potrzebne. Podobata mi si¢ tematyka kobieca, ktora poruszana
byta w gronie dobrze czujgcych si¢ kobiet. [ ...] czutam, zZe poruszane problemy mnie dotyczq, ze
wzmacniajg wiare w siebie. (Brygida)

Dla mnie te 5 dni bylo troszke takq terapiq i osobistq przemiang. Na przetamanie swoich
stabosci, jakim jest publiczne wystgpienie... Nie ukrywam, byto trudno, ale ciesze sig, zZe sig
w ogole udato. (Zofia)

Uczestniczqc w tych warsztatach, chciatam opowiedzie¢ o moich problemach, poznaé jak
inni by je rozwigzali i w jaki sposob widzg mojq niepelnosprawnos¢. Dzigki tym warsztatom
nabratam pewnos¢ siebie i dystans. Nabra¢ odwage, by mowié otwarcie o swojej niepetno-
sprawnosci, przyznac sie, ze z czyms sie nie radzi z powodu niepelnosprawnosci, powiedzie¢
otwarcie o niej. Jeszcze wiele przede mng by zaakceptowac swq niepelnosprawnosé, ale mam
nadzieje, ze wlasnie dzigki takim warsztatom (spotkania z ludzmi uczestniczgcych w nich) uda
mi sie. (Adrianna)

Ten emancypacyjny proces ponownego odczytywania swojej tozsamosci poka-
zuje zaleznos¢ pomiedzy badaczka a badanymi, wage wytworzonej miedzy nimi
relacji, w ktorej role odgrywane przez obie strony sa niezbgdne do analizy sytuacji
kobiet z niepetnosprawnosciami. Pokazuje wage obywatelskiego upodmiotowienia,
polityki uznania i reprezentacji, ktoére umozliwiaja oddanie badanym kobietom glosu
i nadanie im statusu ekspertek, ale przede wszystkim uznanie ich politycznej de-
cyzyjnosci we wilasnych sprawach, wskazanie $ciezek wpltywu na zmiane wilasne;j
sytuacji. Zastosowanie takiego podejscia jest waznym postulatem metodologii fe-
ministycznej i partycypacyjnej. Zaktadajg one nie tylko przetamanie hierarchicznej
relacji badaczka/badacz — badani w trakcie prowadzenia badan, ale takze rozciagaja
to inkluzyjne podejscie na dalsze etapy: analiz¢ materiatu badawczego oraz wprowa-
dzanie zmian w otaczajacej rzeczywistosci. W przypadku przeprowadzonych badan,
udato si¢ zrealizowac ten postulat tylko czgsciowo, poprzez konsultacje filmu oraz
przygotowanych rekomendacji. Z powodu ograniczen czasowych, wyznaczonych
przez harmonogram projektu, nie udato si¢ spotka¢ z uczestniczkami projektu, by
omdwic¢ z nimi dokonang przez badaczki analiz¢ materiatu badawczego oraz wyniki
zaprezentowane w raportach z badan, co moglo by¢ dobra praktyka prowadzenia
badan w sposob partycypacyjny.

Prowadzone przez nas badania wpisuja si¢ w nurt socjologii zaangazowanej. Wy-
znaczone cele wychodzily poza diagnoze¢ sytuacji kobiet z niepelnosprawnosciami
w Matopolsce czy tez stworzenie kolejnych rekomendacji, ktére po zakonczeniu
projektu zostang zamkniete w szufladzie. Innymi stowy, u podtoza prowadzonych
badan znajdowato si¢ zalozenie o mozliwosci wprowadzenia zmiany spotecznej.
Jak zauwazaja Sandra Harding i Kathryn Norberg: ,,W ten sposob [feministyczne/
ni badaczki/badacze] opracowali kontrowersyjne podejscie zaktadajace, ze badania
moga przyczyni¢ si¢ do wytworzenia dazacej do wyzwolenia i przeksztatcenia pod-
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miotowosci w grupach uciskanych lub marginalizowanych i Ze ten rodzaj zaanga-
zowanych badan moze wytwarza¢ wiedz¢ pozadang przez te grupy” (2005: 2011).
Odnoszac to zatozenie do przeprowadzonych badan warto zauwazy¢, ze problemy
zidentyfikowane w toku wywiadow i warsztatow, a takze wypracowane postulaty po-
stuzyly jako podstawa interwencji w przestrzen publiczna, celem ich rozwigzywania
w trakcie obozu naukowo-badawczego zrealizowanego w Instytucie Socjologii Uni-
wersytetu Jagiellonskiego. Analiza przeprowadzonych wywiadéw pozwolila zatem
wyodrebni¢ kwestie zwigzane ze shuzba zdrowia, komunikacja miejska oraz zyciem
codziennym. Wsrod poruszonych zagadnien mozna migdzy innymi wymieni¢ niedo-
stosowanie architektoniczne i proceduralne instytucji publicznych oraz kulturalnych,
niedostosowanie dokumentow w urzgdach oraz brak adekwatnych szkolen pomaga-
jacych zdoby¢ kompetencje i umiejetnosci niezbgdne na rynku pracy, praca poni-
zej kwalifikacji, stereotypy, brak informacji o dostosowanym taborze na rozktadach
jazdy czy niewyrazne oznakowanie autobuséw i tramwajow, brak lub utrudniony
dostep do badan cytologicznych i mammograficznych czy wreszcie komunikowa-
nie si¢ z pacjentka poprzez zwracanie si¢ do jej asystenta/ki (por. Kowalska 2013).
Otworzyto to nowa przestrzen do budowania krytycznej $wiadomosci spotecznej,
dotyczacej relacji niepetnosprawnosci, wychodzac poza relacje badaczek i badanych
kobiet. Dzigki temu, po pierwsze, udato si¢ wskaza¢ najwazniejsze problemy, jak
rowniez dokona¢ realnych zmian w przestrzeni miejskiej Krakowa, czego przykta-
dem jest umieszczenie rozktadow jazdy tramwajow zawierajacych informacje¢ na
temat taboru niskopodtogowego. Po drugie, zaangazowane studentki i studenci stali
si¢ autorefleksyjnymi wspottworcami relacji niepetnosprawnosci, ktorych doswiad-
czenie wspotodpowiedzialnosci za ksztaltowanie rownosciowej i wlaczajacej prze-
strzeni spotecznej stato si¢ przedmiotem zainteresowania badawczego. Zmiane w ich
postawach mozna zauwazy¢ nie tylko przez oceng ich aktywnosci i zaangazowania
w wykonywane zadania, ale wyniki ewaluacji, w ktorej opisywali, jak uczestnictwo
w obozie naukowo-badawczym zmienito ich wyobrazni¢ socjologiczng oraz sposob,
w jaki definiujg swoja role jako badaczek/y w kontekscie badan nad niepelnospraw-
noscig. Jak przyznaja uczestniczki i uczestnicy obozu:

W zasadzie caly temat niepetnosprawnosci okazat sie by¢é mi nieznany, wigkszos¢ wiedzy,
Jjakq posiadatem na ten temat, to byly przypuszczenia i stereotypy. Jakkolwiek nie byly one za-
wsze bledne, tak ich porownanie do prawdziwej sytuacji osob niepetnosprawnych byly niejakim
szokiem (cyt. za Kowalska 2013: 310).

Zglebianie danego tematu zawsze skupia uwage na zagadnieniu, dzigki czemu elementy
jego obecnosci dostrzegamy w najzwyklejszych sytuacjach. Zjawisko niepetnosprawnosci za-
wsze wzbudzalo we mnie pewnq empatie, lecz nigdy wczesSniej nie przypuszczatabym, Ze jestem
w stanie przyczynic si¢ w jakikolwiek sposob do poprawy ich funkcjonowania. Zwlaszcza ze
w moim najblizszym otoczeniu nie miatam stycznosci z tymi osobami, co wplyneto na abs-
trakcyjne postrzeganie przeze mnie tej kwestii. Obecnie rowniez nie czuje sig jak cudotworca,
zdolny do wszystkiego. Na pewno jednak wzmocnilo sie poczucie sensu dziatalnosci na rzecz
poprawy jakosci zycia niepetnosprawnych. W kazdym miejscu, w ktorym przebywam, zwra-
cam odruchowo uwage na obecnos¢ srodkow utatwiajqgcych niepetnosprawnym wykonywanie
podstawowych czynnosci. Tabliczki informujgce o oddziatach przystosowanych dla niepetno-
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sprawnych, podjazdy, windy czy nawet wysokos¢ poditog w srodkach komunikacji miejskiej —
czynniki te, jak nigdy wczesniej, staly sie zauwazalne i mozliwe do modyfikacji. Znajgc srodki
potrzebne do dziatania, nabieramy pewnosci i wiary w mozliwos¢ zmian (cyt. za Kowalska
2013: 311).

Spotkania z osobami, ktorych dotykal jakis rodzaj niepetnosprawnosci, wywracaty moje
pojecie o problemie do gory nogami. Tym samym nauczyto mnie to pokory, z jakq jako badacz-
ka powinnam podchodzi¢ do danego zagadnienia i samych ludzi. Nalezy wstuchiwac sie w Ich
historie, nie opowiesci tych, ktorym wydaje sig, ze majg w tej kwestii najwigcej i najlepiej do
powiedzenia (cyt. za Kowalska 2013: 312).

Za trudnos¢ w pracy nad tematem niepetnosprawnosci uznatabym fakt, ze osoby z roznymi
typami niepelnosprawnosci — wzroku, stuchu czy ruchu — bardzo czesto reprezentowani sq przez
ludzi, ktorych ogot spoleczenstwa uwaza za ekspertow. Ludzie ci nierzadko wypowiadajq si¢
w imieniu 0sob z dysfunkcjami: mowiq o ich codziennych trudnosciach, jak rowniez potrzebach.
Okazuje sig jednak, Ze nikt nie zna ich lepiej, niz Oni i One — osoby z niepetnosprawnosciami —
sami, same, dlatego zawsze powinni/e moc mowic¢ o sobie wltasnym glosem. Nie za posred-
nictwem przedstawicieli, ktorzy czesto powielajq jedynie bledne na temat niepetnosprawnosci
stereotypy (cyt. za Kowalska 2013: 312).

Film, ktéry powstat w toku warsztatow i w trakcie prowadzenia dziatan w ra-
mach obozu, ilustrujgcy zar6wno wybrane problemy, jak i proby spotecznych inter-
wencji, stanowit narzedzie wprowadzenia tematu do przestrzeni publicznej, ale takze
umozliwil studentom i studentkom podzielenie si¢ wiasnymi refleksjami i wiedza
zdobyta podczas obozu.

Przeprowadzone badania wpisuja si¢ zatem w nurt badan feministycznych, kto-
rych celem jest — jak zauwaza Marjorie L. Devault (1996: 29) ,,minimalizacja szkod,
jakie moze wyrzadzi¢ badanie oraz wsparcie zmian, ktore poprawia status kobiet”
czy wreszcie zachgcenie kobiet do podejmowania dalszych dziatan. W przypadku
badan dotyczacych doswiadczen kobiet z niepelnosprawnosciami w Matopolsce
mozna dostrzec, iz proces ten zostal zapoczatkowany, pobudzajac uczestniczki ba-
dan do zaangazowania w dziatania majgce poprawi¢ ich sytuacji.

Niepelnosprawnos¢ jako relacja spoleczna —
konsekwencje metodologiczne dla badaczek

Z zatozeniem o relacyjnosci niepetnosprawnos$ci, wynikajacej z przyjecia spo-
lecznego modelu, wigze si¢ epistemologiczny wymog rozszerzenia pola zaintere-
sowania badawczego na catos$¢ tej relacji, a wigc takze do§wiadczenie samych ba-
daczek. Odrzucajac obiektywny model badan, badaczki feministyczne podkreslaja,
ze osoba badaczki/badacza nie jest przezroczysta, ale wkracza w sytuacj¢ badan
z wlasng tozsamoscia, historig i doswiadczeniami. Stajg si¢ one czgscia sytuacji ba-
dawczej, odstaniajac badacza/badaczke przed uczestnikami badan (por. Smith 1995).
Tak okreslony postulat badawczy wplynat takze na realizowany przez nas projekt.
Przedmiotem badania byta budujaca si¢ w toku procesu badawczego wspdlnota do-
$wiadczania niepelnosprawnosci przez badane kobiety z dysfunkcjami stuchu, ruchu
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i wzroku oraz przez badaczki, ktore wspotdoswiadczaty 1 wchodzac w interakcje
z badanymi, takze wspottworzyty relacje niepetnosprawnosci.

W przypadku warsztatow empowermentowych trenerki zdecydowaty sie na ich
prowadzenie w dwuosobowych zespotach, w ktorych jedna z prowadzacych byta
osoba z niepetnosprawnoscia doswiadczang przez uczestniczki warsztatow. Takie
podejscie, wynikajace z zasady podmiotowosci i partycypacji, pozwolito trenerkom
juz na etapie tworzenia scenariusza warsztatow, a takze w trakcie ich realizacji,
uwzgledni¢ perspektywe kobiet z niepetnosprawnosciami (por. Serkowska i Werenc
2013; Czajkowska-Kisil i Dymowska 2013; Teutsch i Zeglicka 2013).

Budowanie relacji i odstanianie wlasnej tozsamosci przez uczestniczki badan nie
odnosi si¢ jednak tylko do sytuacji, w ktorych mozemy znalez¢ wspolne charaktery-
styki zwigzane z plcig, wiekiem czy niepelnosprawnoscia. To takze odnoszenie sig¢
do innych wymiaréw tozsamosci badaczki i badanej, takze tych, ktore nie wystepuja
wsrdod uczestniczek badan lub nie sg dla nich najwazniejsze. To wtasnie brak podo-
bienstwa i konieczno$¢ przedstawienia wlasnego doswiadczenia przed osobg, ktora
nigdy nie znajdowata si¢ w podobnej sytuacji, moze bardziej wzbogaci¢ nawigzang
relacje, prowadzac do bogatszego opisywania wtasnych do§wiadczen i do poglebio-
nych ich analiz. Z taka postawg spotkano si¢ w trakcie prowadzenia wywiadoéw bio-
graficznych oraz warsztatow, w ktorych zdecydowana wigkszo$¢ badaczek okreslata
si¢ jako osoby pelnosprawne. Z drugiej strony, wspomniana powyzej relacyjnos¢
widoczna byta w do§wiadczeniu przez badaczki bariery komunikacyjnej, wynikaja-
cej z nieznajomosci jezyka migowego. W warsztatowej grupie kobiet Gluchych!® to
badaczka okazywata si¢ osoba z deficytem — niekompetencja komunikacyjna, wy-
magajacg dostosowania w postaci thumaczenia. Dlatego niezwykle waznym elemen-
tem badan byla stata obserwacja i autorefleksja badaczek, dotyczaca bycia elemen-
tem procesu badawczego i wlasnego wspotdoswiadczania, i wspolitworzenia relacji
niepetnosprawnosci.

Badaczki wspotuczestniczyly w grupowym procesie wraz z badanymi do§wiad-
czajac tworzenia si¢ wig¢zi emocjonalnych, zaangazowania w wypracowywanie
strategii sprzeciwu wobec marginalizujacych stosunkoéw spotecznych oraz formu-
lowania postulatow. Z perspektywy znajdowania si¢ przez nie czg¢sto na pozycjach
uprzywilejowanych, a wigc osob sprawnych posiadajacych okreslony status spotecz-
ny i ekonomiczny, kapitat kulturowy zwiazany z wyksztatlceniem, mieszkajacych
w duzym mies$cie — stanowilo to cenny wktad w budowanie obszaru krytycznej wie-
dzy dotyczacej mechanizmoéw marginalizacji, reprodukujacych niepelnosprawnos¢
1 powigzane z nig cechy statusu spotecznego.

Kosztem, jaki trzeba ponies¢ w zwigzku z postulatem partycypacyjnosci i ude-
mokratycznienia procesu badawczego, niwelowania dystansu i relacji wtadzy w nim

16 Stowo Glucha/y (pisane wielka litera) odnosi si¢ do kulturowego rozumienia spoteczno$ci 0sob
postugujacych si¢ jezykiem migowym, w odroznieniu od jego medycznego wydzwigku — stowa ghu-
chy/a (pisanych malg literg). Zmiana ta ma charakter antropologiczny, jak i polityczny, oraz wskazuje
na rozpoznanie kultury Gluchych i wynikajace z niej poczucie wspolnoty i tozsamosci (za www.
rownosc.info, hasto: Kultura Gluchych; por. Czajkowska-Kisil i Dymowska 2013).
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zakorzenionych oraz nieunikania emocjonalnego zaangazowania, jest konieczno$¢
zmierzenia si¢ ze swoja uprzywilejowang pozycja i wynikajacymi z niej mozliwo-
Sciami, ale tez zobowigzaniami. Trzeba wzia¢ pod uwage, ze skutkiem pracy socjo-
loga/socjolozki nad wrazliwoscig badawcza jest pojawienie si¢ odczucia reprezento-
wania w pewnym sensie grup dominujacych, a w konsekwencji niejako wzigcia na
siebie odpowiedzialnosci za wynikajaca z relacji wladzy niesprawiedliwos¢ stosun-
kéw spotecznych. W przypadku badan kobiet z niepelnosprawnosciami w Matopol-
sce, do ktorych uczestniczki zaproszone zostaty wraz z informacja o postuzeniu ich
wynikow do opracowania nowego modelu spotecznej polityki wobec niepetnospraw-
nosci, coraz bardziej oczywisty, ale tez emocjonalnie obcigzajacy stawat sie fakt, iz
realia polityczne moga sprawic, ze sformutowane postulaty nie zostang wystuchane.
Wlozony przez uczestniczki wysilek (czesto fizyczny, zwigzany z przezwycigzaniem
dysfunkcji organizmu) udzialu w badaniach, psychologiczny trud konfrontowania
si¢ 1 dzielenia czesto przykrymi, czasem wrecz traumatycznymi doswiadczeniami,
wigzal si¢ z obdarzeniem zaufaniem badaczek i wiarg w celowos¢ procesu badaw-
czego. Zaufanie to, werbalizowane wyrazaniem nadziei, Ze ,,moze tym razem to
wszystko nie pojdzie na marne, moze uda si¢ co$ zmieni¢”, wigzato si¢ z emocjo-
nalng ceng, jaka musiaty$my jako badaczki ponie$é, nie mogac zagwarantowaé na-
szym respondentkom, ze rekomendowane przez nie rozwigzania zostang ostatecznie
uwzglednione na poziomie instytucjonalnym i doprowadza do realnej zmiany.

Warto zaznaczy¢, ze podejscie wrazliwe na upodmiotowienie badanych na po-
ziomie indywidualnym, spotecznym (zbudowania poczucia grupowej wiezi) oraz
obywatelskim (zbudowania poczucia wspolnoty interesoOw politycznych) staje si¢
niezwykle wazne zwlaszcza w konstruowaniu metodologii projektéw o charakterze
aplikacyjnym, ktorych celem jest z jednej strony wniesienie nowej wiedzy nauko-
wej, wyjasnienie okreslonych mechanizméw, ale z drugiej wypracowanie modelu
zmian na podstawie tej diagnozy sytuacji — rozwigzan, ktore majg by¢ zaimplemen-
towane przez instytucje publiczne'”. Wydaje sie, ze zwlaszcza badanie zjawisk ta-
kich jak niepetnosprawnos¢, za ktorymi kryje si¢ system dominacji i wykluczen,
wymaga przyjecia perspektywy upodmiotowiania osob badanych, stwarzania w toku
procesu badawczego przestrzeni demaskujacych i odwracajacych wykluczajace sto-
sunki spoteczne, a wiec rownolegtego dla procesu badawczego, wspierania procesu
emancypacji badanych grup.

17 Cele naukowe projektu ,,Od kompleksowej diagnozy sytuacji osob niepelnosprawnych w Pol-
sce do nowego modelu polityki spotecznej wobec niepetnosprawnos$ci” pod kierunkiem prof. Barbary
Gaciarz, finansowanego przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych, opieraja
si¢ na dwustopniowym podejsciu pozwalajacym na stworzenie mozliwie pelnego opisu potozenia
0s0b z niepetnosprawnoscia oraz na okreslenie sposobéw rozwigzania probleméw zwigzanych z ich
integracja spoteczna. Poglebienie wiedzy w obszarach nierozpoznanych dotychczas w sposob wystar-
czajacy postuzy¢ ma do sformutowania nowatorskich w warunkach polskich wskazan dla praktyki
spotecznej. Lista rekomendacji pochodzacych z omawianej czesci badan, dotyczacej genderowego
wymiaru niepetnosprawnosci stanowi zalacznik do raportu koncowego, ktory zostanie przedstawiony
PFRON (wigcej informacji na stronie projektu: http://polscyniepelnosprawni.agh.edu.pl/).
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Dostepnos$é. Kilka uwag praktycznych

Omowione zalozenia teoretyczne i perspektywa badawcza przetozyly si¢ na
szereg praktycznych pytan od momentu projektowania po realizacj¢ badan. Prio-
rytetem naszej perspektywy metodologicznej byto wigec zachowanie podmiotowego
i wzmacniajacego podejscia do osob badanych. Stanowi to realizacj¢ w praktyce po-
stulatow polityki uznania tak istotnej w przypadku badania grup narazonych na wy-
kluczenie, jezeli chcemy stwarza¢ w procesie badawczym przestrzen do mowienia
wlasnym glosem. Konsekwencjg takiego podej$cia byto dotozenie wszelkich staran
do zapewnienia jak najpehniejszej dostepnosci badan do potrzeb kobiet z niepetno-
sprawnosciami jako warunku, ktory pozwala, zeby uczestniczki czuly si¢ jak osoby,
ktorych prawa, potrzeby oraz poczucie godnosci sg respektowane.

Zapewnienie dostgpnosci zostato przeprowadzone na dwoch poziomach: ogol-
nych standardéow (migdzy innymi dostepnych przestrzeni, thumaczenia na jezyk
migowy, odpowiedniego sposobu komunikacji, audiodeskrypcji, mozliwosci wej-
$cia z psem przewodnikiem), jak i na poziomie indywidualnym — adekwatnym do
potrzeb konkretnej osoby. W trakcie rekrutacji uczestniczki badan informowaty
o zakresie potrzebnego wsparcia, np. dotyczacego pisania, czytania, poruszania
si¢ itd. Mimo pojawiajacych si¢ pytan otwartych (np. ,,Kto lub co umozliwi Pani
petny udzial w badaniu?” czy ,,Jezeli potrzebuje Pani asystentki, prosz¢ opisac
zakres jej dziatan w trakcie warsztatow, jak i poza warsztatami”), rzetelne rozpo-
znanie potrzeb uczestniczek okazalo si¢ wyzwaniem, a pewnos$¢, ze przygotowane
dostosowanie jest adekwatne, byta trudno osiggalna. Dlatego oprocz pytan doty-
czacych samodzielno$ci w rekrutacji do kolejnych warsztatdéw pojawita si¢ pros-
ba o opisanie swojej niepetnosprawnosci. Odpowiedzi na nig okazaty si¢ bardzo
pomocne, poniewaz przedstawiaty praktyczne wymiary niepetnosprawnosci, ktore
wczesniej nie byly poruszane przez uczestniczki, ani nie mogty by¢ przewidzia-
ne przez badaczki (np. zmiany mozliwosci widzenia w zalezno$ci od pory dnia,
stopnia zmeczenia, odpowiedniego koloru tta i liter itd.); wskazywaty na to, co dla
uczestniczek jest istotne w zaleznos$ci od sytuacji.

Kolejnym pytaniem metodologicznym, na ktore musiatysmy odpowiedzie¢, byto
miejsce przeprowadzenia badan, szczegdlnie wywiadow. Kwestia ta byla istotna
zwlaszcza w przypadku osob z niepelnosprawnosciami ruchu. Miejsce spotkania
za kazdym razem bylo wynikiem negocjacji pomiedzy dostepnoscig przestrzeni
a intymnoscig i anonimowosciag sytuacji wywiadu. W przypadku badan z osobami
z niepelnosprawnosciami, ktore rzadko, badz wcale nie opuszczaja miejsca zamiesz-
kania i s3 w duzym stopniu zalezne od wsparcia, taki wybor jest trudny. Badaczka
stawata przed dylematem, czy zrezygnowac z intymnosci badania czy ryzykowac
niedostosowaniem, ktdore niestety moze (czasami drastycznie) ogranicza¢ komfort
osoby. Jest to szczegdlnie istotne w przypadku badan dotyczacych otrzymywane-
go wsparcia, zycia rodzinnego, biografii, kiedy osoby, ktorych dotycza narracje, sa
obecne w mieszkaniu. Aby zwigkszaé dostepnos¢ i poczucie wptywu na sytuacje ba-
dawcza niezaleznie od miejsca, uczestniczki badania zostaly poinformowane o tym,
ze w kazdym momencie mogg powiedzie¢ o swoich potrzebach, przerwaé rozmowe,
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jak rowniez zostaly zapytane o to, czy co$ moze sprawié, aby czuly si¢ bardziej
komfortowo w sytuacji wywiadu.

Poczawszy od etapu rekrutacji, istotng kwestig bylo dostosowanie sposobu ko-
munikacji. Szczegdlnie informacja w polskim jezyku migowym stanowita jasny ko-
munikat, ze wydarzenie jest przystosowane, mozliwy jest kontakt smsowy i mailowy
dla os6b Gtuchych i niedostyszacych. Natomiast zapewnienie kontaktu telefonicz-
nego (w tym mozliwosci telefonicznego wypehienia formularza, w bezposredniej
rozmowie z badaczka) bylo nie tylko umozliwieniem kontaktu osobom niewido-
mym, ale rowniez petnito bardzo wazng funkcje budowania poczucia bezpieczen-
stwa 1 zaufania osob, ktdre potrzebujg wsparcia w duzym zakresie, i ktore, aby si¢
zdecydowac na udzial w badaniach, musza mie¢ pewnos$¢, ze ich potrzeby zostana
zrozumiane i spetnione. Dostosowanie komunikacyjne wigzato si¢ rowniez z dostar-
czeniem kompletnych informacji organizacyjnych z duzym wyprzedzeniem czaso-
wym i niewprowadzaniem zmian co do miejsca czy czasu, ktore mogtyby wptynaé
na mozliwosci i zakres mobilno$ci uczestniczek, zwigzane z dostosowaniem trans-
portu czy wsparciem rodziny lub asystentow.

Problemem, z jakim spotkaty si¢ badaczki, okazato si¢ zapewnienie dostosowa-
nej formy komunikacji z osobami Gluchymi i z niepelnosprawnoscia stuchu. Mimo
zapewnienia tlhumaczenia, badaczki odczuwaty bariery komunikacyjne polegajace,
migdzy innymi, na zawegzaniu pytan przez thumaczke w przypadku trudnosci w prze-
thumaczeniu abstrakcyjnych poje¢, ktore musiaty by¢ ttumaczone opisowo, nie za-
wsze wystarczajaco doktadnie. Jako$¢ komunikacji w duzym stopniu zalezata tez
od stopnia znajomosci jezyka migowego przez respondentke (co w przypadku osob
z niepelnosprawnosciami stuchu bywa, ze wzgledu na nierownosci w dostepie do
edukacji, bardzo zréznicowane), a takze jakosci komunikacji miedzy ttumaczka a re-
spondentka.

Czgsto decydujace o udziale w warsztatach i wywiadach okazato si¢ umozliwie-
nie zainteresowanym osobom udzialu w poszczego6lnych elementach badan niezalez-
nie od ich ekonomicznego statusu, dzigki pokryciu w ramach otrzymanego grantu
wszystkich kosztow zwigzanych z uczestnictwem (w tym kosztow dojazddw, pobytu
0s0b asystujacych itp.). W razie potrzeby uczestniczki otrzymywaty rowniez indywi-
dualnie organizowane wsparcie, jesli potrzebowaty pomocy zwigzanej z transportem
(tu znaczenie miato zwlaszcza miejsce zamieszkania — w matych miejscowosciach
lub na wsiach brak dostosowanej infrastruktury komunikacyjnej byl szczegolnie
wykluczajacy 1 praktycznie uniemozliwial mobilno$¢) czy odbioru z wyznaczonego
punktu (dworca, przystanku itp.) i zaprowadzenia na miejsce. Uwzglednienie gen-
derowego wymiaru uwarunkowan uczestnictwa przetozylo si¢ za$ na zapewnienie
bezplatnej asysty i opieki dla dzieci — ze wzgledu na zobowigzania opiekuncze czgs¢
uczestniczek nie mogtaby bra¢ udziatu w badaniach.

Wielos¢ dostosowan generuje dodatkowe koszty, ktore musza zostaé uwzgled-
nione i przewidziane juz na etapie projektowania budzetu badan. Co wigcej, aby
zachowac partycypacyjny 1 wlaczajacy charakter procesu badawczego, powinny
rowniez zosta¢ w nim uwzglednione koszty wlaczenia i przystosowan dla oséb pro-
wadzacych badania posiadajacych niepetnosprawnos$ci, co ma rozbija¢ zatozenie
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o pelnosprawnosci wsrod badaczek 1 badaczy 1 umozliwic¢ socjolozkom i socjologom
z niepelnosprawnosciami prowadzenie badan (Olivier i Barnes 1997).

Wszystkie dziatania zwickszajace dostepnos$¢ i sprawiajace, by respondentki
mogly czu¢ si¢ ekspertkami, byty niezbedne, by w toku przygotowan i realizacji
badan przezwycieza¢ marginalizacje i nie reprodukowac¢ wykluczen. Jednoczesnie
konieczne okazato si¢ autokrytyczne i refleksyjne wzgledem proponowanych roz-
wigzan podejscie, oparte na Swiadomosci brakow czy niepelnego dostosowania jako
podstawowe do zrozumienia, w jaki sposob zaweza to zebrane dane. Dazenie do
maksymalizacji dostgpnosci — rozumianej nie tylko w sposob architektoniczno-ko-
munikacyjny, ale rowniez w odniesieniu do procedur gwarantujacych dostepnosc,
kwestii finansowych oraz wrazliwego podej$cia — bylo przetozeniem na praktyke
badawcza zalozenia o wzmacniajagcym charakterze procesu badawczego wsrod grup
marginalizowanych jako warunku otwierajagcym droge do uzyskiwania trafnych i po-
glebionych danych.

Podsumowanie

Badanie problemow takich, jak kobiece doswiadczenie niepetnosprawnosci,
zwigzanych z nieoczywistymi czgsto, ukrytymi relacjami wladzy i dominacji, za
pomoca ktorych reprodukowane sg hierarchiczne struktury kategoryzujace, wymaga
czasu. Czas ten potrzebny jest osobom badanym, aby umozliwi¢ im wyrazenie swo-
jego doswiadczenia wlasnym glosem. Towarzyszy temu czesto osobisty, ale tez gru-
powy proces emancypacyjny, budowanie przestrzeni wlasnej autonomii, odkrywanie
podmiotowosci w wymiarze indywidualnym, grupowym i politycznym. Ale czas jest
rowniez potrzebny badaczowi czy badaczce, ktorych wrazliwo$¢ i wyobraznia so-
cjologiczna jest budowana i poglebiana w badaniu. Wspotdoswiadczanie procesu
badawczego kaze jako przedmiot zainteresowania obra¢ zarowno wptyw upodmio-
tawiajgcego procesu na osoby badane, jak i krytyczng autoetnograficzng refleksje
zwigzang z wlasnym jego przezywaniem, zwlaszcza wtedy, gdy w stosunku do ba-
danych grup reprezentuje si¢ grupe/grupy uprzywilejowane.

Uchwycenie wielowymiarowego doswiadczenia wynikajacego z niepetno-
sprawnosci jako spotecznej relacji wymaga takze triangulacji zastosowanych metod
i technik badawczych, co pozwala na realizacje feministycznych postulatow wiedzy
usytuowanej, podejscia intersekcjonalnego oraz postulatu polityki uznania i repre-
zentacji grup zmarginalizowanych. Zréznicowanie metodologii konieczne jest zatem
do uchwycenia roznych poziomoéow, wymiarow i kontekstow doswiadczenia (pespek-
tywy indywidualnej — biograficznej, grupowej — dotyczacej struktur oraz obywatel-
skiej — dotyczacej wymiaru historyczno-politycznego), ale réwniez ze wzgledu na
konieczno$¢ przezwycigzenia przemilczen, ktorymi obcigzone jest badanie sytuacji
grup mniejszosciowych: aby wydoby¢ ich glos niezbedne jest uwzglednienie metod
empowermentowych, upodmiotawiajacych.

Jezeli zadaniem socjologii jest budowanie jak najpetniejszego obrazu spoteczen-
stwa 1 mechanizmoéw jego funkcjonowania, to aby je realizowac nalezy szczegdlnym
obszarem zainteresowania badawczego uczyni¢ wszelkie obszary przemilczen. Dla-
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tego raz jeszcze wspierajac si¢ epistemologiczng przestroga Wrighta Millsa o groma-
dzeniu wiedzy ,,by¢ moze prawdziwej, lecz kompletnie nieistotnej”, chciatyby$Smy
wskaza¢ na konieczno$¢ podejmowania badan, ktorych efektem jest odkrywanie
tych obszardéw i stwarzanie przestrzeni upodmiotowienia, w ktorych grupy margina-
lizowane beda mogty wspottworzy¢ zmiang spoteczng. Zaprezentowany w artykule
przyktad badania sytuacji kobiet z niepetnosprawnos$ciami w Matopolsce stanowié
moze podstawe metodologicznej dyskusji o odpowiedzialnosci socjologii wobec jej
gldwnej misji, a wigc rzeczywiscie petnego, wieloglosowego, niewykluczajacego
opisu spoteczenstwa.
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Disability Studies and Sociological Imagination
Summary

Referring to the concept of sociological imagination introduced by Charles Wright Mills,
the authors reflect on the place of disability studies in sociology. Presenting theoretical models
of disability in social sciences becomes a starting point for a discussion of methodological
insights concerning research based on the social model of disability. They are analyzed both
from the point of view of complementarity between research and emancipatory dimension
and as a combination of individual, structural and civic perspectives. The authors situate their
research in the perspective of feminist methodology and public sociology. They stress its process
aspect and empowering effects as well as the resulting breach of traditional relationship between
the researcher and the subject. They also discuss the avoidance of imposing the researcher’s
conceptual network and recognition of the participants’ competences as well as the necessity
to provide for as full an accessibility as possible as a condition of subjective approach to the
participants of research.

Key words: social model of disability; sociological imagination; feminist methodology;
citizenship.



