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Wstep

Renesans metod jakosciowych widoczny takze w studiach pedagogicznych
ma u podstaw przeobrazenia w zakresie konceptualizacji niepetnosprawnosci
i spolecznej lokalizacji os6b noszacych skutki chorob, wad wrodzonych i na-
stepstw nieszczesliwych wypadkow. Stanowi odzwierciedlenie ducha czasow
zmian i kryzysow, ruchow na rzecz praw cztowieka, zapobiegania wykluczeniu,
jest syntetycznym wyktadnikiem przemian w podejs$ciu do cztowieka i cztowie-
czenstwa oraz waloryzacji form i zasad spotecznej egzystencji wyrazajacych
afirmacje¢ gldwnego nurtu i normalizacji, a takze prototypicznosci i jednostko-
wosci ludzkiego losu. Metodologicznie ujmujac oznacza dobdr procedur ba-
dawczych pozwalajacych poznawaé¢ indywidualne doznania, koleje losow, in-
terpretacje. Elementarne znaczenie maja wizje cztowieka i jego zycia tworzone
na gruncie nauk spoteczno-humanistycznych, do ktorych pedagogika specjalna
z racji swojej interdyscyplinarnosci si¢ odwoluje. W niniejszym opracowaniu
prezentuje kierunki w mysli psychologicznej, filozoficznej, socjologicznej, jak
i w pedagogice ujmujace cztowieka jako istot¢ aktywna wobec zdarzen zacho-
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dzacych w niej samej i na zewnatrz jej. Jako szczegdlnie zasadne w badaniu
cztowieka jako bytu sui generis ,czgSciowo poznawalnego i stajacego sig, trak-
tuje procedury jakosciowe. Przedstawiam ich filozofig, ewolucj¢ i specyficzne
wlasciwosci. Zwracam uwagg na uzyteczno$¢ teorii ugruntowanej. W warstwie
epistemologicznej siggam do teorii komunikacji i jej egzemplifikacji na gruncie
pedagogicznych studiéw jakoSciowych na niepelnosprawnos$cia i osobami nie-
petnosprawnymi.

Niniejsze opracowanie jest zarazem formuta holistycznego ujecia roz-
norodnych koncepcji cztowieka i warunkow jego zycia. Wskazuje na to, ze
immanentnymi cechami ludzkiej egzystencji sa: eksperymantalno$é, prototy-
powos¢ 1 przemienialno$¢ widoczna — tak w zewngtrznych warunkach zycia,
jak 1 cechach podmiotu — w tym takze w poczuciu tozsamosci — jak pisze J.
Czapinski (2001, s. 298) ,,Jednym z mitéw naszej kultury jest trwatos¢ indy-
widualnej tozsamos$ci. Wyjsciem z kryzysu psychicznego po utracie istotnych
warto$ci jest zwrocenie si¢ w kierunku nowych warto$ci, zmiana stylu zycia,
zerwanie z poprzednim otoczeniem, budowanie nowej tozsamosci”. Przyjgcie
tezy o nowosci do§wiadczen w spoteczenstwie bez tradycji jest dogodna pod-
stawa dla rozwazan na temat metodologii badan jako§ciowych w studiach nad
ludZmi niepelnosprawnymi — oni bowiem bywajq pierwszymi testujacymi i to
na sobie samych — nowe rozwiazania prawne, organizacyjne, techniczne. To
wiasnie oni, czasem ich rodzice i opiekunowie do$wiadczaja nowosSci sytu-
acji, nie dysponujac uprzednia wiedza o zyciu w warunkach niepetnosprawno-
$ci, w sytuacji zderzenia z codzienno$cia relacji z pelnosprawnymi. Ludzie ci
ksztaltuja siebie i swoje sposoby myslenia i dzialania. Eksperymentuja i tworza
prototypy rozwiazan sytuacyjnych i linii biograficznych. W warunkach ryzy-
ka, w sytuacji nieprzewidywalnosci skutkow uzytych strategii ludzie dokonuja
wyborow drog edukacji, leczenia, uktadania stosunkow spotecznych. Realizuja
paradygmat homo eligens, istoty, ktora w codziennym wybieraniu kieruje si¢
swoista ekonomika i wzglgdami racjonalnymi. Sa bytem ,.tu i teraz”, ale i ,,tym
w przysztosci”. Ich sposoby ,mys$lenia wymykaja si¢ przecigtnym, gdyz bywa,
ze radza sobie $wietnie, cho¢ otoczenie spisato ich na straty — jak wspominat
jeden z niewidomych respondentdw ,,moje otoczenie bylo bardziej niewidome
ode mnie”.
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1. Ecce homo. Opcje antropozoficzne wobec zjawisk rzeczywistosci
i czwérdymensyjnosci cztowieka

A/ Tempora mutantur nos et mutamur in illis. Cechy i zjawiska
postmodernistycznej rzeczywistosci

Do elementarnych cech opisujacych zycie w dobie postmodernizmu zalicza sig
zmiang 1 kryzys. Terminem ,,zmian” okres$la sig, jak wskazuje Piotr Sztompka
(2006, s. 437-438), roznicg migdzy stanem systemu spolecznego (grupy, orga-
nizacji) w jednym momencie czasu i stanem tego samego systemu w innym mo-
mencie czasu. Szczegolng kategorig zmiany jest kryzys. Pojgciem tym oznacza
si¢ wedtug P. Sztompki (20006, s. 446) ,, jakas faze przejsciowa, krotkotrwata
1 przede wszystkim niezwykta, nietypowa. A tymczasem, gdy méwimy choéby
o kryzysie gospodarczym coraz cz¢$ciej mamy na mysli sytuacje trwate, cia-
gle, chroniczne. Kryzys postrzegany jest coraz cz¢sciej jako co$ normalnego,
typowego—zdziwitoby nas, gdyby nagle przeminal. Widoczne jest tez odejscie
od optymistycznego myslenia w kategoriach postgpu, na rzecz pesymistycz-
nego myslenia w kategoriach kryzysu. W §wiadomosci spotecznej znajduje to
wyraz w postawach zwatpienia, rozczarowania, zagubienia, bezsilno$ci, w za-
tracie sensu zycia, zaniku mys$lenia. Sam kryzys, jak i pewne kategorie zmian
maja konsekwencje traumatyczne. Jak pisze P. Sztompka (2006, s. 456) ,,cha-
rakter traumatogenny przybieraja najczesciej zmiany o szczegdlnych wiasci-
wosciach. Po pierwsze, zmiany nagte, szybkie, gwattowane, dokonujace sig
w bardzo krotkim czasie. Po drugie zmiany o szerokim zakresie, obejmujace
jednoczesnie r6zne dziedziny zycia spotecznego. Po trzecie, zmiany glebokie,
radykalne, dotyczace centralnych dla zbiorowosci warto$ci, regut badz przeko-
nan. Moga one polega¢ na krytyce lub kwestionowaniu zakorzenionych warto-
$ci albo na propagowaniu lub narzucaniu warto$ci odmiennych, albo wreszcie
na lansowaniu praktyk sprzecznych z zakorzenionymi warto$ciami. Po czwar-
te, zmiana musi by¢ niespodziewana, zaskakujaca, szokujaca. Traumatycznos¢
zmiany wedtug Sztompki (2006) wiaze si¢ gtownie z wytraceniem spoteczen-
stwa ze stanu rownowagi, podwazeniem ciaglosci, stabilnosci, bezpieczenstwa,
przewidywalnosci sytuacji spotecznych, z przewarto§ciowaniem. Radykalizm
przeobrazen burzy nie tylko porzadek zbiorowosci, ale rowniez stan rownowagi
jednostki. W obszarze teorii spotecznej — prowadzi do relatywizmu, subiek-
tywizmu, zwatpienia w prawidlowos$ci zycia spotecznego, podkreslenia roli
przypadku, emocji, zastgpowania warto$ci etycznych przez powierzchowne
przezycia estetyczne.
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Niewatpliwie w sytuacji oséb niepelnosprawnych zaszto szereg zmian
o charakterze kompleksowym — sekwencyjnym i to wrgcz rewolucyjnych.
Jedne z tych przeobrazen wydaja si¢ stwarza¢ szanse, a inne — wyzwania swa
relatywna nowoscia sytuacji 0osob niepetnosprawnych w spoteczenstwie pono-
woczesnym.

Wtaczenie si¢ ludzi niepetnosprawnych w gtowny nurt zycia zbiorowe-
g0 pociaga za soba wejscie w §wiat spolaryzowany, w ktérym widoczne jest
tworzenie porzadku aksjonormatywnego wlasciwego zbiorowosciom rozwinig-
tym 1 zurbanizowanym z obecno$cia starych i ujawnianiem si¢ nowych proble-
moéw spotecznych i zmian, ktorych charakter odznacza si¢ szybkim, cigglym
i trudnym do przewidzenia charakterem oraz dysonansami. Sa one widoczne
w sferze warunkow zycia i zalozeniach aksjonormatywnych systemu. Oficjal-
ne ideologie wyrazaja zwrot ku warto§ciom postmaterialnym, nowa formg za-
ufania do autorytetow, globalizacjg, upowszechnienie dostepu do technologii
komputerowych i cyberprzestrzeni jako cech widocznych w perspektywie ludz-
kosci, kult wiedzy naukowej i technologii, dominacj¢ kultury wizualno-audial-
nej w jej rozrywkowej wersji telewizji i gier komputerowych: otwieranie si¢ na
nowosci rozumiane jako odmienno$ci grup mniejszosciowych, na przedstawi-
cieli innych nacji, kultur, grup etnicznych (Giddens 2002). Wszelka odmien-
no$¢ zyskuje status, jakiego nigdy nie miata. Jest — jak pisze Zygmunt Bauman
(2011) — wrecez potrzebna. Gloszone sg przy tym idee solidaryzmu spotecznego,
pomocnosci, stwarzania szans egzystencji upodmiotowionej, odznaczajacej si¢
kreatywnoS$cia wszystkich ludzi.

Do zatozen aksjologicznych lezacych u podstaw modelu tego typu spote-
czenstwa zaliczaja si¢ tez rownos¢, racjonalnos¢ i indywidualizm. Racjonalno$é
nie oznacza zdolnosci do coraz skuteczniejszej kontroli §rodowiska, tylko usta-
nawianie zobowiazan naktadanych na jednostki, ocenianie ich dziatania w ka-
tegoriach racjonalnosci i irracjonalnosci, skutecznosci i nieskutecznosci czysto
instrumentalnej, ale samodzielnej, zdolnej do dokonywania modernizacji re-
fleksyjnej zycia. ROwnos¢ wiaze si¢ przede wszystkim z destrukcja zatozonego
modelu spoteczenstwa i nieprzekraczalnych nierownosci, ktore 6w model gene-
ruje — akcentuja potencjalna i formalna zdolnos¢ kazdej jednostki do bycia tym,
kim by¢ pragnie, do osiagania oczekiwanego statusu. Egalitaryzm czyni kon-
trolg sprawowana przez jednostke swoim podstawowym i koniecznym warun-
kiem; ma on sens nie wtedy, gdy stanowi zewngtrzna, formalna zasadg i prawo,
ale kiedy zmienia projekt zyciowy jednostki tak, aby byta odpowiedzialna za to,
kim jest (Giddens 2002), aby musiata sprawowac¢ kontrolg nad swoim zyciem
1 miata zdolno$¢ do podmiotowego dziatania. W tym miejscu rodzi si¢ pyta-
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nie, na ile cztowiek niepetnosprawny ma szanse funkcjonowania w kategoriach
bytu autonomicznego, wolnego od zewngtrznych i wewngtrznych ograniczen
i na ile wolne i rowne pod wzgledem szans jest jego spoleczne uczestnictwo.
Czy moze by¢ soba, znalez¢ partnera, pracg odpowiadajaca kwalifikacjom i po-
ziomowi wyksztatcenia?

Indywidualizm jest wyzwoleniem jednostki spod wtadzy wspolnoty i przy-
znaniem jej praw do bycia traktowana jako indywiduum. Indywidualizm czyni
jednostke odpowiedzialna za jej decyzje, stanowiac ja jako byt wewngtrznie
skomplikowany, ale rowniez samo$§wiadomy — podmiot zdolny do samokontro-
li, a tym samym sktada jej zycie wytacznie w jej rekach. W zindywidualizowa-
nym spoleczenstwie osob niesamodzielnych, zyjacych w sytuacji ryzyka utraty
pracy, obecna jest konieczno$¢ eksperymentowania i prototypowos¢ biografii.
Spoteczenstwa zmuszaja swych czlonkéw, zardwno dorostych, jak i dzieci, by
sami konstruowali swa biografi¢ i prowadzili ,,wlasne zycie”. Codzienne za-
biegi skoncentrowane wokot wlasnego zycia staty si¢ wspolnym doswiadcze-
niem zachodniego $wiata (Beck 2000). Pojawiaja si¢ lub zaostrzaja konflikty,
a wspotczesni prorocy wskazuja, ze dlugotrwate problemy beda coraz czgsciej
dotyczyty cech ,,przypisanych” — takich jak rasa, kolor skory, pte¢, przyna-
leznos$¢ etniczna (bycie cudzoziemskim robotnikiem), wiek, kalectwo — ktore
dzis, tak jak dawniej, sa zwiazane z uposledzeniem. Zygmunt Bauman (2003)
,»W sferze praktyki zyciowej stawia nowe mury graniczne i kreuje nowych ob-
cych... cecha konstytutywna obcych ta wlasnie, ktéra czyni ich ludzmi ,,stwa-
rzajacymi problem, ktopotliwymi, drazniacymi i niepozadanymi, jest wspolna
im wszystkim wtasciwos$¢ rozmazywania linii granicznych, ktore powinny by¢
widoczne”. I cho¢ zaproponowano réznorodne modele niepelnosprawnosci, jej
samej nie zlikwidowano, a tylko przeformutowano jej wydzwigk w dyskursie
nauki. Niewiele zmienily oficjalne regulacje prawne zakazujace dyskryminacji,
a nakazujace traktowanie rownosciowe. Legislacja, tworzac definicje, kryteria
1 stopnie niesprawnosci, data stabosci egzystencje i status, jakiego ta nigdy nie
miata (Sticer 1982). Obdarowata ludzi niepelnosprawnych podwdjna tozsamo-
$cia spoteczna: po pierwsze jako ludzi skrzywdzonych, uszkodzonych, po dru-
gie jako obywateli, ktorym przystuguja te same prawa co ludziom petnospraw-
nym. A jednak ludzie niepetosprawni i tak sg ograniczani (Murphy 1987). Ich
zycie obudowuje si¢ specjalnym przemystem, specjalistami, procesami klasy-
fikacji, chociazby przy przyznawaniu rent. Oczywiscie w réznych krajach wy-
pracowane sa rdzne kryteria przyznawania rent, np. w Stanach Zjednoczonych
rent¢ moga uzyskac osoby cierpiace staty bol, w krajach skandynawskich — za-
rejestrowani alkoholicy.
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Z punktu widzenia ekonomii niepetnosprawnos¢ jest funkcjonalna. Ludzie
wierza w sens innowacji technologicznych, dzigki czemu w dobie postindustria-
lizmu niepetosprawnos¢ i choroba staty si¢ zyskownym interesem. Widoczny
jest rozwdj instytucji, ushug, technologii Ma miejsce szczegdlna dwoistos¢ sy-
tuacji — ro$nie liczba ludzi uznawanych za potrzebujacych opieki, a zarazem
uznawanych za takich, ktorym si¢ ona stusznie nalezy, ale rosna tez koszty tej
opieki, wigc panstwo probuje oszczgdzaé (Williams 1992). Ros$nie liczba ludzi
zbednych (Czarnowski, cyt. za Przymenski 2001). Problemy spoteczne, kto-
rych inni sa znakiem, takze zostaly skre§lone z listy §wiadomie przezywanych
zagrozen. Nie dzieje si¢ jednak tak, jak chcieli optymisci — nie zachodzi proces
»skapywania” bogactwa i rozszerzania si¢ kregu zamoznosci (Bauman 2011).
Istnieja ludzie, ktorych interesy byly pomijane, a ktdrzy generuja w spotecz-
nym mniemaniu przymioty slabosci — chorzy psychicznie, niepelnosprawni
intelektualnie, wigzniowie, dzieci z rodzin niewydolnych wychowawczo (Fo-
ucault 2000; 1993).

W dobie ponowoczesnosci pewne zjawiska staja si¢ mniej przejrzyste.
Granice migdzy norma i odmiennoscia staja si¢ plynne. Pewne dysfunkcje
zdaja sig traci¢ deprecjonujacy wydzwigk. W dobie spoteczenstwa spektaklu
1 oficjalnego przyzwolenia na inno$¢ sa demitologizowane. Ich wyjatkowos¢
jest przemijajaca, wzgledna i czg$ciowa (plynna —Bauman 2011). Ludzie nie-
pelnosprawni nie maja swojego stalego miejsca — ulegli rozproszeniu. Nie
ma dla nich miejsca w §wiatyni, na uroczysku, w azylu. Wedruja ulica. Nie
wiadomo, czy tak spospolitowanych kto$ zauwazy. Terazniejsi ludzie noszacy
skutki wad wrodzonych, chorob nieszczesliwych wypadkow wyszli z zakletych
miejsc, opuscili azyle. Zyja obok nas. Stale budza skrajne emocje, wéréd nich
lek i fascynacj¢. Nalezy zauwazy¢, ze ,,inni” to nie tylko, i nie gtdéwnie nie-
petosprawni (por. tez Gobineau 1854). To réwniez ,,inni” rozumiani w duchu
Lévinasa (2002): ,,[...] z tej samej bialej rasy i z tego samego, zachodniego
kregu kultury”, to takze obcy w nas, demaskujacy, zgodnie z koncepcja Julii
Kristevej, wewngetrzna niespojnosc jednostki. Zreszta odkrycie tej niepokojace;,
immanentnej sprzecznosci, ,,cudzoziemskos$ci” na wtasnej ziemi, czelusci w sa-
mym sobie autorka Strangers to ourselves uznaje za jedna z istotnych przyczyn
kryzysu indywidualizmu — promujacego cztowieka jako spdjna, stabilng i har-
monijna konstrukcje (Zdanowicz-Cyganek 2010).

Caty czas aktualne jest pytanie o znaczenie inno$ci. Jest ono tym wazniej-
sze, ze wspotczesni prorocy wskazuja, ze dlugotrwate konflikty beda coraz czeg-
sciej powstawaty wokot ,,przypisanych” cech, ktére obecnie, tak jak dawniej,
zwiazane sa z uposledzeniem: rasa, kolor skory, pte¢, przynaleznos¢ etniczna
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(bycie robotnikiem cudzoziemskim), wiek, kalectwo. Tego rodzaju nierdwnosci
spoteczne, ktore sa ,.quasi-przekazane przez natur¢ w warunkach zaawanso-
wanej indywidualizacji otrzymuja szczegdlne szanse organizacyjno-politycz-
ne. Dzieje si¢ tak z powodu ich nieuchronnosci, trwatosci, sprzecznosci z za-
sada sukcesu, konkretno$ci i dzigki temu, ze sa bezposrednio rozpoznawalne.
Wszystko to umozliwia procesy identyfikacji. Na plan pierwszy wysuwaja si¢
przy tym dwa epokowe tematy: potozenia zagrozenia (globalnego) spoleczen-
stwa ryzyka i sprzecznos$ci pomigdzy kobietami a mgzczyznami, ktore do tej
pory byty zwiazane z rodzing” (Bauman, 2011, s. 51-61).

Nadal pod pozorami egalitaryzmu i natury istnieje ukryty rasizm. Istnieje
bowiem konflikt intereséw i jego skutki socjo-ekonomiczne. Trudnosci zostaja
tylko przeformutowane. Miegjsce niechgtnego tworu, jakim jest spoteczenstwo
konstruujace bariery, zajmuje niewydolno$¢ jednostki, jej biernos¢, niecheé do
poradzenia sobie z wyzwaniami rzeczywistosci (Bauman 2011). Psychologicz-
nie uyjmujac, kazdy ma to, na co zastuzyt — zgodnie z koncepcja sprawiedliwego
$wiata (Lerner 1980), a jesli nie ma, to wida¢ nie radzi sobie. Niepetnospraw-
no$¢ w warunkach rozproszenia staje si¢ sprawa indywidualng. Nie ma kale-
ki, jest cztowiek z problemami, ktorych istnienia nie znat jakby upojony wizja
rownos$ci 1 rdwnowazno$ci odmiennos$ci afirmowana przez ideologie postmo-
dernizmu.

Zmianie ulegly paradygmaty rehabilitacji, opieki i pracy socjalnej. Miej-
sce wyreczania i odcigzania zajeta aktywizacja i dawanie sity do samodzielno-
$ci — czy dla wszystkich to samo i1 od wszystkich tego samego mamy zadac?
Wszakze istnieje zréznicowanie indywidualne i cho¢ niepelnosprawno$¢ jest
tylko jedna z wielu cech charakteryzujacych cztowieka to czy stowa wystar-
cza w warunkach silnej rywalizacji na rynku pracy, w czasach kultu sity, pigk-
na i mtodo$ci, w dobie jednowymiarowej oceny cztowieka dokonywanej juz
od szkoty podstawowej na podstawie cech procesow poznawczych — czy nie
zmierzamy do ukrytego poszerzenia kregu ludzi zbgdnych ,bo obciazajacych
sumienia i budzety gmin specjalnymi potrzebami ? Do istniejacych niedomagan
systemowych dochodza ,co prawda znane nauce, rozczarowania na poziomie
indywidualnym. Czasem sami ludzie niepetnosprawni ,czasem ich opiekuno-
wie sa zawiedzeni brakiem skutecznosci rozmaitych form terapii. Zarazem
widzimy efekty postgpu medycyny i systematycznego, dtugotrwatego uspraw-
niania oséb z tak zwanymi rzadkimi chorobami, ktore to choroby dotykaja nie-
wielka liczbg 0s6b w poréwnaniu do catej populacji i1 spelniaja pewne kryteria
odnos$nie do swojej rzadkos$ci. W Europie choroba uznawana jest za rzadka,
jesli dotyka 1 osobe na 2000. Choroba moze by¢ rzadka w jednym regionie,
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a wystgpowaé powszechnie w innym. Liczba rzadkich chordb sigga tysigey.
Do dzi$ wykryto szes¢ do siedmiu tysiecy rzadkich chordb, a nowe choroby
sq regularnie opisywane w literaturze medycznej. Dla wielu rzadkich chorob
nie ma lekow, ale odpowiednie leczenie i opieka medyczna moze poprawic ja-
ko$¢ zycia i wydhuzy¢ czas zycia chorych. Ludzie ci zyja dluzej. Funkcjonu-
ja na wyzszym poziomie niz to kiedy$ zaktadano. Nie wiemy o nich jeszcze
wszystkiego, nie potrafimy przewidzie¢, jak dalece stang si¢ samodzielnymi.
Stanowia sami w sobie nieliczng grupe dowodzaca jednostkowosci 1 niepowta-
rzalnosci. Powstaja wigc nowe problemy — nowe wyzwania dla prowadzenia
badan. Czy na tyle znamy realia Zycia spotecznego, aby przewidzie¢ wszelakie
zniuansowane sytuacje i formuty wykluczenia lub scalenia? Czy rzeczywiscie
doceniamy albo nie doceniamy woli dziatania jednostek i grup 0séb noszacych
skutki wad wrodzonych, choréb i nastepstw nieszczesliwych wypadkow? 1 tu
kolejne pytanie — czy procedury ilosciowe oddadza indywidualno$¢ sytuacji po-
szczegblnych 0sob zyjacych w rozproszeniu spoteczenstwie ryzyka, w sytuacji
wregcz wymuszenia tworzenia wlasnej drogi zyciowej? Jak si¢ zdaje mozliwosci
eksploracji daja longitudinalne studia jako$ciowe majace u podstaw okre§long
wizjg cztowieka.

B/ Ecce homo

Opcje antropozoficzne majac na uwadze refleksj¢ nad przemienialnoS$cia i nie-
przewidywalnos$cia jako cechami egzystencji w dobie postmodernizmu eks-
ponuja aktywnos¢ ludzkiego umyshu. Siggajac do racjonalistycznego zamystu
Kartezjusza wyrazajacego odrzucenie indeterminizmu, reifikacji sprzeciw wo-
bec fatalizmu, uprzedmiotowienia i mechanistycznej teorii odbicia, wspierajac
si¢ kantowskim empiryzmem, fenomenologia z jej perspektywa subiektywi-
zmu, a takze z marksistowskim humanizmem filozofia przedstawia cztowie-
ka jako byt samodzielnie nadajacy znaczenia faktom. Szczegdlnego znaczenia
nabieraja z tej perspektywy poglady Wilhelma Dilteya, ktory zaakcentowat
istnienie w czlowieku odrgbnego §wiata przezy¢, ktory stanowi od wewnatrz
przezywany przez cztlowieka uktad, a ktory, jak podkreslat, pozostaje w uwikta-
niu w ludzkie myslenie. Warto$ci za$ wyznaczaja to, co jest poznawane. Celem
badania jest rozumienie i interpretacja, same za$ badania majq mie¢ charakter
holistyczny, uwzgledniajacy istnienie okreslonego kontekstu zycia jednostki.
Wszelkie za§ wyjasnienia odnosi¢ si¢ beda do okreslonego badaniem miej-
sca 1 czasu. Watek uwiktania w kontekst ukazywata filozofia egzystencjalna
(Kirkegaard, Nitzsche, Heidegger, Sartre cyt. za Sztompka 2008). Jeszcze do-
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glebniej uczynita to socjologia egzystencjalna wskazujaca znaczenie doglgbne;j
znajomosci zycia codziennego (socjologia codzienno$ci — P. Sztompka 2008),
nieodzownosci badania w uwiktaniu, badania ztozonoSci sytuacji naturalnych,
z wlaczeniem problematyki ciata (seksualnosci) i uczu¢, kwestii czasu i prze-
strzeni (S. M. Lyman, M. B. Scott, J. Douglas, J. Johnson, J. Kortaba i A. Fonta-
na, cyt. za Sztompka 2008). Podobnie rzecz si¢ ma z socjologia humanistyczna
(R. Nisbet, Ch. W. Mills) oraz z konstrukcjonizmem spotecznym w wydaniu
Thomas ‘a, P. Berger‘a, T.Luckmanna‘a i z symbolicznym interakcjonizmem,
wedtug ktorego $wiat konkretnego cztowieka jest tworzony przez niego subiek-
tywnie, na drodze interpretowania i nadawania znaczen pewnym wydarzeniom
(cyt. za Sztompka 2006). Koncepcje mikroswiatow W. Jamesa, wielosci rze-
czywisto$ci A. Schutza oraz teorie porzadkow istnienia w ujeciu A. Gurwitscha
zwracaja uwage na tworzenie przez ludzi na podstawie pewnych regul swoiscie
ustrukturyzowanych konstruktéw (cyt. za Manterys 1997). Godzi si¢ wspo-
mnie¢ jeszcze o teoriach ukazujacych przemienialno$¢ cztowieka — czlowiek
proteanski oraz o teoriach pokazujacych niedookreslono$¢ cztowieka — kon-
cepcje bezdomnosci cztowieka (Heidegger, Jaspers, Marcel, Scheler, Buber)
1 w psychologii egzystencjalnej (cyt. za Opoczynska 1999)., teorie ukazujace
nowos¢ sytuacji i potrzebg tworzenia nowych rozwigzan — U.Beck (2000), teo-
rie ukazujace czgsciowa poznawalnos$¢ cztowieka — homo absconditus Bloch.
Wzmiankowane podejécie oznaczato krytyke usrednienia ludzi — szukania prze-
cigtnego cztowieka, statystycznego Polaka (jest kobieta, ma poéttora dziecka —
ciekawe co etc. i po 70 r.z. choruje na schorzenia uktadu krazenia. Nie mozna
takze pomina¢ mysli personalistycznej akcentujacej istnienie czlowieczenstwa
w kazdym nawet najci¢zej poszkodowanym organizmie (personalizm) — kaz-
dy ma jakie$ koleje loséw — co implikuje uwzglednianie w badaniach, jako
bytow godnych analiz 0s6b wykluczanych, jak np. glebiej niepetnosprawnych
intelektualnie. Swoisty wktad wniosta psychologia poznawcza, humanistyczna
(G.W. Allport, W. James, A.H. Maslow), oraz studia psychologiczne akcentuja-
ce podmiotowos¢ cztowieka: (Obuchowski, Frankl, Kozielecki, Rogers cyt. za:
Zuraw 2011). Analizy psychologiczne wskazuja, iz jednostka jest aktywnym
autorem procesOw przemian — wybiera przy tym takie strategie, ktore pozwalaja
mu prowadzi¢ zycie mozliwie wysokiej jako$ci osiagna¢ dostep do szczesli-
wego atraktora, cechujac si¢ widoczna — nawet w sytuacjach wydawatoby si¢
skrajnie trudnych — wola zycia. Istotne jest przy tym doswiadczanie poczucia
wolno$ci wyboru, poczucie wptywu na bieg wydarzen, poczucie wlasnej sku-
tecznos$ci (kompetencji — por. Harvey, Harris 1 Lighter 1979; Kofta 1983, cyt
Kofta 2001). Ze spostrzeganiem wolnosci wyboru wiaze si¢ poczucie autode-
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terminacji, a wigc przeswiadczenie, ze wiasne ,ja” jest zZrodlem mysli, ocen
1 dziatan (Deci i Ryan 1985).Wedtug Averill 1973, Drwal 1978, Seligman 1975,
Wortman 1975, cyt. za Kofta 2001) poczucie kontroli wynika z tego, ze ludzie
dostrzegaja zwiazek migdzy swoimi dziataniami a ich nast¢pstwami (sukce-
sami badZ niepowodzeniami). Innymi stowy, spostrzegaja swoje zachowanie
jako przyczyne lub skutek tego zachowania. Zyskiwane za$ poczucie wolnosci
1 wyboru sprzyja dostrzeganiu wptywu na rzeczywisto$¢ i utwierdza wiarg we
wiasne mozliwos$ci (Harvey 1 Harris 1975; Jellison i Harvey 1973; Langer 1975,
Wortman 1975 cyt. za Kofta 2001).Co wigcej, ludzie aktywnie bronig wlasnej
wolnoséci. Maja naturalna tendencj¢ do przeciwstawiania si¢ ograniczeniom
wolnosci, tzn. do buntu, przekory i ,,postawienia na swoim”’(Kofta 2001).

Egzystencja owego podmiotu ma wiele wymiaréw. Jest doswiadczaniem
wlasnej osoby jako bytu psycho-bio-spoteczno-duchowego peregrynujacego
w zdyferencjalizowanych uktadach spotecznych. Czasem wiaze si¢ z podej-
mowaniem kwestii trudnych, bolesnych, sytuacji nieznanych, przemilczanych
— np. luki w systemie $wiadczen dla glebiej niepetnosprawnych intelektualnie
dzieci usamodzielnianych w rodzinach zastepczych. Jest to zarazem podejscie
do istoty ludzkiej nieredukowalnej do prostej sumy bodzcow i reakcji, zdolnej
do rozwoju pomimo probleméw —czego dowodza chocby studia nad dzie¢mi
wychowywanymi w skrajnie trudnych warunkach izolacji, zaniedbania (Wer-
ner 1994, 2000, Rutter 1987). Godnym uwagi w podej$ciu badaczy jest tez
dostrzeganie czlowieczenstwa w osobach z glebszymi postaciami niepetno-
sprawnosci intelektualnej, co wyraza si¢ w podejmowaniu z nimi dyskursow
na temat jakosci ich zycia 1 okazuje si¢, Ze pytani — umieja nie tylko zwerba-
lizowa¢ swoje potrzeby (Cytowska 2010, Kijak 2013), ale i trafnie je wyrazi¢
w réznorodny sposob w zaleznosci od cech rozmoéwcy i sytuacji (Marcinkowska
2013). I gdy juz uznano niezbywalno$¢ bycia podmiotem takze u tych ludzi —
swoistych niedotykalnych, czy niezauwazalnych i pozbawianych prawa glosu
(M. Foucault 1993) prébujemy wnikna¢ w ich $wiat — poznac, ale czy znaczy zro-
zumie¢? Odkrywajac kompetencje 0s6b z glebszymi deficytami intelektualnymi
poznajemy tez samych siebie — jako chetnie przyznajacych sobie prawo impe-
rialnego osadu innych jako nierozumnych, a jednak rozumiejacych, czujacych,
trafnie interpretujacych sygnaty z otoczenia dostosowujac swoje zachowania, styl
porozumiewania si¢ do kontekstu (Niedbalski 2012, Perzanowski 2010).

Godzi si¢ réwniez wspomnie¢ o kontekstowosci czy tez hisoryzmie eg-
zystencji jednostki i jej uwiktaniu w warunki zycia. Kazda istota ludzka jest
suma przesztosci — kazdy ja ma, chocby byt gleboko niepelnosprawny i zyt
jeden dzien — i terazniejszosci i przysztosci. W losach jednostek odbijaja sig
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historie ich rodzin (Palska 1999) tworzac specyficzne konfiguracje zdarzen. Po-
sitkujac si¢ dorobkiem wzmiankowanych dyscyplin wiedzy i szczegotowych
doktryn nurty krytyczne w pedagogice, jak choé¢by pedagogika humanistyczna,
egzystencjalna, nieautorytarna, personalistyczna wyrazaja aprobatg dla otwartej
strategii wychowania bedacego dialogicznym ,,pomigdzy”, uzgadnianiem. Ba-
danie rzeczywistosci pedagogicznej oznacza ch¢é uchwycenia bycia jak i sta-
wania si¢ cztowieka, jego uwiktania i zdeterminowania, a zarazem jego wolno-
$ci w poszukiwaniu mozliwie szczesliwego atraktora i wydarzen dajacych lub
przywracajacych wolg zycia, przydajacych zyciu blasku — doswiadczania sensu
zycia, sprawstwa, szacunku, wielosci wrazen i dziatan, wsparcia i mitosci w jej
réznych emanacjach. Postmodernizm glosi, ze nie istnieje nic ,,na zewnatrz”,
wszystko jest w §rodku — czyli zalezne od wyobrazen powstajacych w mézgu
jednostki, zaden cztowiek nie jest w stanie obiektywnie spostrzega¢ rzeczywi-
stosci, nie ma obiektywnej rzeczywistosci, ale badacz moze sig do niej zblizy¢.

2. Podejscie jakosciowe — kontekst epistemologiczny i cechy
badan jakosciowych

A/ Filozofia i teoria badan jakosciowych

Studia jako$ciowe maja u podstaw szczegdlnego typu namyst zwany filozofia
badan jakosciowych. Wiaze si¢ ona z refleksjq nad istota jakosci, w odréznie-
niu od ilo$ci, jej natura ontologiczna, poznaniem jej i zdobywaniem wiedzy
o niej. Podstawag filozofii badan jakosciowych jest realizm naiwny wyrazajacy
si¢ w zalozeniu, ze rzeczy sa takie, jakie obserwujemy za pomoca zmystow.
Poznanie jest odwzorowywane w jezyku potocznym — wszystko, co ma sens da
si¢ wyrazi¢ w jezyku potocznym. Prawda jest to, co ludzie za prawdeg uwazaja.
Kryterium prawdy jest zgodno$¢ z interesem osobistym. Obowiazuje racjonal-
no$¢ potoczna: przekonanie jest jedyna miara prawdziwosci i shusznosci moich
pogladow (Szczesny 2012).Badania takowe pozwalaja zyskac¢ specyficzna kate-
gori¢ wiedzy — wiedzy jakoSciowej — humanistycznej, czyli takiej, ktéra mowi
0 osobliwosciach cztowieka jako jednostki, niepowtarzalnej osoby, wiedzy zdo-
bytej metodami typowymi dla badania ludzi przez ludzi. Typowe dla badan
jakosciowych jest wyjasnianie danego zjawiska i poszukiwanie odpowiedzi na
pytanie, dlaczego tak si¢ dzieje (eksplanacja). Badacz podejmuje w tym za-
kresie abdukcj¢: rozumowanie ztozone i zawodne, w trakcie ktdrego najpierw
analizuje dane, a nastepnie bierze pod uwage wszystkie mozliwe wyjasnienia
obserwowanych danych i tworzy mniej lub bardziej potwierdzajace je hipotezy
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do momentu az dotrze do przekonujacej go interpretacji. Badania ,,jako$ciowe”
sa skupione na cechach obiektdw oraz na procesach i znaczeniach, ktore nie sg
weryfikowalne eksperymentalnie lub kwantyfikowalne (jezeli w ogole sa one
mierzalne) w kategoriach ilosci, wielkosci, intensywnosci lub czgstosci.

Badacze jakoSciowi zwracaja uwage na: spotecznie konstruowana rzeczy-
wisto$¢, bliskie stosunki migdzy badaczem a przedmiotem badan, sytuacyjne
ograniczenia wptywajace na badanie podkreslaja naturalne uwiktanie badan
w wartos$ci. Pytaja o to, jak jest tworzone spoteczne doswiadczenie i nadawane
mu znaczenie. Badania ilo$ciowe, przeciwnie, ktada nacisk na pomiar i anali-
z¢ zwiazkow przyczynowych migdzy zmiennymi, a nie na procesy. Orgdowni-
cy takich badan twierdza, ze ich praca nie jest uwiktana w warto$ci (Denzin,
Lincoln 2009, s. 34). Celem a zarazem istota badan jakoSciowych jest przyj-
rzenie si¢ ,,$wiatu zewngtrznemu” (rzeczywistosci badanej w jej naturalnym
otoczeniu), a takze opisanie, interpretacj¢ i wyjasnianie zjawisk spolecznych
z perspektywy wewngtrznej na wiele rozmaitych sposobdw (Flick 2011, s. 13).
Obszarem analiz sa do$§wiadczenia jednostek 1 grup (indywidualne biografie,
praca zawodowa 1 praktyka zyciowa). Mozna do nich dotrze¢ badajac wiedzg
potoczng 1 opowiesci z pierwszej lub drugiej reki;

Badanie miewa charakter uczestniczenia. Dokonujemy: analizy interakc;ji,
analiz w interakcji (np. badania fokusowe),zjawiska i w czasie ich trwania — ob-
serwacja lub nagranie aktow interakcji i komunikacji, a nastgpnie analiz¢ ma-
terialu; analiza dokumentéw (teksty, obrazy, filmy albo muzyke) lub podobne
$ladow ludzkich do§wiadczen i interakcji (por. Gnitecki 1993, 1996).

B/ Teoria ugruntowana, modyfikowana w trakcie badan

Podstawy teoretyczne badan jakosciowych przedstawili Barney G. Glaser i An-
selm L. Strauss (1967, wyd. pol. 2009) w pracy The Discovery of Grounded The-
ory: strategies for qualitative research. Stanowila ona przetom w drodze rozwoju
jakosciowych metod badawczych. Wyrazala wylonienie si¢ nowej metodologii,
innej od dotychczas stosowanych w srodowisku badaczy nauk humanistycznych
(Gorzko 2008, s. 49). Byla ,,$wiezym powiewem” dla praktyki uprawiania na-
uki, przeciwstawiajac si¢ teoriom ustanawianym w sposob logiczno-dedukcyijny,
opartych na weryfikacji, arbitralnie stawianych zatozen i hipotez (Glaser 1978).
Wypehita luke pomigdzy teoria a empiria (Glaser, Strauss 2009 [1967]). Typowe
jest dla niej konstruowanie teorii (Sredniego zasi¢gu) na podstawie systematycz-
nie zbieranych danych empirycznych (zob. Glaser, Strauss, 2009 [1967]; Glaser
1978). Teoria ta jest pochodna analiz danych empirycznych. Elementarne jej za-
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lozenie odnosi si¢ do ograniczenia stawiania ,,przedzatozen” i hipotez (Charmaz
2009, s. 90; Glaser, Strauss 2009, s. 112). Zabieg ten zapobiega zniewoleniu bada-
cza. Daje mu otwarto$¢ poznawcza i status odkrywcy. Zapobiega sugerowaniu si¢
wynikami prac innych autoréw. Pozwala na skutek odejscia i utartych schematoéw
na zachowanie $wiezosci spojrzenia. Jest szansa odkrycia nowych obszardéw zy-
cia (Glaser 1978; s. 9; Konecki 2009; s. XIII; Konecki 2000, s. 26; Frankford-
-Nachmias, Nachmias 2001, s. 313).

Zalecenie ograniczenia prekonceptualizacji nie oznacza braku podstaw
teoretycznych, jak réwniez posiadanej juz wiedzy z zakresu interesujacego nas
obszaru badan (Konecki 2009: XIII). Badania jako$ciowe musza mie¢ solidne
podstawy naukowe — Jesli widziatem dalej niz inni, to dlatego, ze stalem na
barkach gigantéw — Isaac Newton.

W poczatkowej fazie badan chodzi o skupienie na szczegélowym opisie
zebranego materiatu empirycznego, a dopiero potem na formutowaniu twier-
dzen teoretycznych (Konecki 2000: 26-27). Wiedza teoretyczna jest uzyteczna
w dalszych etapach pracy .Stanowi podstawe do poréwnan .Jest zrodtem wska-
zoéwek przy teoretycznym doborze probek (Strauss, Corbin 1990: 48—-56; Glaser
1978: 67).

Pozyskiwanie danych empirycznych, w teorii ugruntowanej zachodzi tacz-
nie z prowadzong rownolegle analiza i interpretacja (Konecki 2009: XIV). Teo-
ria pojawia si¢ tu w trakcie systematycznie prowadzonych badan empirycznych
(Glaser, Strauss 2009: 41-64).

Uzycie procedur metodologii teorii ugruntowanej sprawia, ze proces zbie-
rania danych empirycznych nie bedzie przebiegat w sposéb zupetnie przypad-
kowy, lecz zostanie oparty na okreslonej strategii doboru danych, porzadkuja-
cej stale gromadzony materiat (por. Konecki 2009: XIV). Metodologia teorii
ugruntowanej oferuje procedurg teoretycznego pobierania probek (theoretical
sampling), dzigki ktérej badacz, zbierajac, kodujac i analizujac materiaty, row-
noczesnie na biezaco decyduje, gdzie i jakiego rodzaju dane w dalszym cia-
gu gromadzi¢ (Glaser, 1978: 49-50; Strauss, Corbin 1990: 177). Napotykajac
podczas swojej pracy terenowej na interesujace go zjawiska, moze zmienié¢ tok
i zakres poszukiwan, koncentrujac swoja uwage na takich aspektach, ktérych
wczesniej nie brat pod uwagg badz z ktorych istnienia nie zdawat sobie w 0g6-
le sprawy (Konecki 2000: 30). Pobieranie probek ma charakter procesualny
i odbywa si¢ do chwili osiagnigcia teoretycznego nasycenia (theoretical satu-
ration), a wigc takiego momentu, w ktérym nie pojawiajq si¢ juz zadne nowe
dane, a kolejne przypadki sa podobne do wczesniejszych i mozna je zanalizo-
wacé za pomoca juz istniejacych kategorii (Glaser 1978: 142).
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Specyfika strategii teorii ugruntowanej wyraza si¢ w statym porowny-
waniu (constant comparative method—Glaser, Strauss 2009: 81-92). Badacz
w poszukiwaniu kolejnych danych do poréwnan stara si¢ dobiera¢ zaréwno
bardzo rozne, jak i podobne do siebie przypadki, tak, by uchwyci¢ maksymalnie
duzo warunkow roznicujacych wystgpowanie kategorii oraz ich wzajemnych
powiazan (Glaser 1978, 45-53; Charmaz 2009: 74).

Jest szansa oddzielenia si¢ badacza od bezposredniego ,,oddziatywania”
doswiadczen, jakie sa jego udzialem w momencie kontaktu z badanymi zapew-
niajac tym samym mozliwo$¢ nieobarczonych btedem wiasnych opinii i ocen
interpretacji i analiz. Daje mozliwos¢ ,,wczucia si¢” w sytuacje¢ innych, co daje
mu podstawy do gruntowniejszej interpretacji, a przez to doktadniejszego zro-
zumie (Hajduk).

Cechy badan jakosciowych syntetycznie ujat D. Kubinowski (2010: 70—
—71), ktéry wskazal na ich:

— kontekstualno§¢ — prowadzenie badan wylacznie w naturalnych miej-

scach wystgpowania danego zjawiska czy procesu;

— adekwatnos$¢ — stosowanie odpowiednich kryteriéw oceny wiarygodno-
$ci badan;

— personalistyczno§¢ — postrzeganie badacza jako gldwnego narze¢dzia,
pierwszoplanowego instrumentu poznania (inne narz¢dzia petnia funk-
cje drugorzedna);

— interakcyjnos¢ — koniecznos¢ bezposredniego kontaktu badacza z bada-
nymi (jedynie w toku intensywnych interakcji z przedstawicielami dane;j
zbiorowosci mozliwe staje si¢ uchwycenie jej specyfiki);

— emergentno$¢ — podazanie droga indukcyjnego poznania od szczegotu
do coraz bardziej ogolnej perspektywy; che¢ uchwycenia do§wiadczen,
interakcji, dokumentow w ich naturalnym kontekscie, uwzgledniajac ich
specyfike;

— ugruntowywanie teorii podczas badan a w tym na — budowanie i dosko-
nalenie w trakcie badan precyzyjnych bez okreslen przedmiotu badane-
go 1 hipotez ;

— dyskursywno$¢ — uwzglednienie réznych perspektyw interpretacyjnych,
odmiennych punktéw widzenia wraz z ich wzajemnym oddziatywaniem
na siebie;

— holistyczno$¢ — oznacza podejmowanie proby cato$ciowego postrzega-
nia i pelnego zrozumienia badanego fenomenu

Duza czg$¢ badan opiera si¢ na pisaniu tekstow (notatek z terenu, trans-
krypcji, opisOw, interpretacji itp. az po prezentacje ostatecznych rezultatow);
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C/ Ewolucja badan jakosciowych w studiach nad osobami
niepetnosprawnymi niepetnosprawnoscia

Badania jako$ciowe dotyczace cztowieka zmagajacego si¢ ze skutkami chorob,
niepelnosprawnosci 1 wad wrodzonych towarzysza pedagogice specjalnej od
poczatkow jej istnienia. Przeszly swoistg ewolucje widoczng w perspektywie:

— uwzgledniania naukowego kontekstu metodologicznego wilasciwego
studiom jako$ciowym

Istnieja gldwnie starsze opracowania, opisujace zycie wybranej osoby bez

odwotywania si¢ do podstaw metodologicznych i teoretycznych. Przykladem
jestrozprawa s. Emanueli Jegierskiej (1963) Obserwacje nad rozwojem gtucho-
ciemnej Krystyny Hryszkiewicz, czy tez dysertacja Czestawa Luszczynskiego
(1980) O fagodzeniu skutkow kalectwa.W nowszych pracach mamy odwotania
do teorii ugruntowanej jak w analizach Cytowskiej (2012) Trudne drogi, czy
w pracy D. Podgorskiej —Jachnik Gfusi.Emancypacje (2013);

— obiektu badan. Sa studia dotyczace ludzi, instytucji i dokumentow /prze-
kazow medialnych —ksiazek, filmow, regulacji prawnych, np. M.Wlazto
(2013) Proste mysli — trudne stowa niepublikowane prace doktorskie
K. Kurowskiego (2012) ,,Wolno$ci i prawa cztowieka i obywatela z per-
spektywy 0sob niepetnosprawnych”, J. Niedbalskiego (2012) ,,Konstru-
owanie tadu spotecznego w domach opieki spolecznej dla osob niepet-
nosprawnych intelektualnie”

— obiektu badan. Mamy prace na temat ludzi, instytucji i rozmaitych regu-
lacji prawnych, dokumentow czasow strony internetowe, dyskusje inter-
netowe, ogloszenia, reklamy, filmy).

— spotecznego zasiggu badan: sg prace poswigcone jednej osobie lub gru-
pie precyzyjnie wyodrgbnionej (cytowana praca Obserwacje... versus
studium M. Chodkowskiej Kobieta niepetnosprawne — psycho—socjo—
pedagogiczne studium postaw opisujace problemy niepetnosprawnych
kobiet, czy tez dysertacja Kumanieckiej-Wisniewskskiej Kim jestem?
O tozsamosci kobiet uposledzonych umystowo, czy tez prace G. Bart-
nikowskiej o matzenstwach mieszanych i Agnieszki Zyty na temat nar-
racji biograficznych rodzicow, rodzenstwa i dorostych osob z zespotem
Downa (2011);

— temporalnego zasiggu badan — jedne skupione sa na terazniejszo$ci, inne
ujmuja catos¢ dziejow jednostek lub grup czy instytucji;

— istnieja prace o charakterze wertykalnym i horyzontalnym lub taczace
obie perspektywy;
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— zasigg terytorialny (jedna instytucja, jedne krag kulturowy — migdzykul-
turowe);

— o0soby narratora (studia introspekcyjne — ja o sobie) — inni ludzie o o0so-
bach niepetnosprawnych lub prace taczace przez zabieg triangulacji r6z-
ne strony dyskursu. Przyktadem studiow autobiograficznych jest praca
A. Sikory o dziewczetach z poprawczaka.Wariantami analiz nad spo-
tecznie konstruowanymi wizerunkami sa studia nad medialnymi prze-
kazami ludzi chorych i niepetnosprawnych oraz badania opinii na ich
temat z uwzglednieniem koncepcji Bogardusa;

— doboru okreslonych oso6b. Mamy prace ukazujace ludzi uznawanych za
niezwyczajnych (Helena Keller) jak i tych zwyczajnych, opisanych np.
w pracy Mieszczeriakowa Dzieci gluchoniewidome;

— zasiggu problemowego: fragment zycia — cale zycie (O fagodzeniu skut-
kow kalectwa) lub ukierunkowania paradygmatycznego. Mamy wigc
prace typowo jako$ciowe, a takze laczace podejscie jakoSciowe i ilo-
$ciowym (B. Szczupat 2009, H. Zuraw 2009);

— podejécia badawczego w formule analityczno-krytycznej syntezy wie-
dzy na okres$lony temat, np. praca B. Borowskiej-Beszty o niepetno-
sprawnosci w kontekstach kulturowych i teoretycznych;

— jeden paradygmat—wiele paradygmatow (idiograficzny 1 holistycz-
ny) i odwolujac si¢ przy tym do typologii samych modeli ana-
liz czy tez paradygmatow wskazywanych przez specyficzna dzie-
dzing wiedzy np. przez surdopedagogike. W literaturze $wiatowej
paradygmat tradycyjny surdopedagogiki nazywany jest klinicznym
(P.V. Paul, D.F. Moores 2010), patologiczno-medycznym (L. Simms,
H. Thumann, 2007), pozytywistycznym (Y. Wang 2010, P.M. Brown,
L. Paatsch 2010) w opozycji do niego pozostaje opcja socjokulturowa
ujmujaca ghuchych jako mniejszo$¢ jezykowa. Inna typologia wyodreb-
nia spoteczny, normalizacyjny, emancypacyjny i interpretatywny model
funkcjonowania ghuchych

D/ Orientacje w zakresie wiasnych badan jakosciowych

Od kilkunastu lat prowadz¢ badania natury jako$ciowej. Majq one zréznicowa-
ny charakter wynikajacy z ukierunkowania na poznawanie okreslonego w danej

pracy obiektu badan. Badatam:
— sytuacj¢ zyciowa 0sob niepelnosprawnych. Analizowatam sktadniki sy-
tuacji zyciowej, przeszlos¢, terazniejszos¢, opinie 0sob niepetnospraw-
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nych i ich opiekundéw na temat poziomu zadowolenia z zycia. Bratam
pod uwage indywidualne narracje. Studia dotyczace ludzi niepetno-
sprawnych miaty charakter biograficzny, skupiony wokot okre§lonej
kategorii problemowej. Badatam uczestnictwo kulturalne mtodziezy
niepetnosprawnej jako wyroznik okreslonych strategii warto$ciujacych.
Analizowatam spoteczne uczestnictwo osob niepetnosprawnych jako
zesrodkowanie oddziatywan skutkéw niepetnosprawnoséci, reakcji ro-
dzicow oraz drog edukacyjnych. W podobnej perspektywie poznawatam
losy niepelnosprawnych intelektualnie absolwentow szkot specjalnych.
Obecnie analizuj¢ kwestie usamodzielniania dzieci niepelnosprawnych
wychowywanych w rodzinach zastgpczych i sprawy funkcjonowania tej
kategorii spotecznej w instytucjach masowych, integracyjnych jak tez
w roéznorodnych sytuacjach zyciowych, np. w dostepie do pracy. Studia
takowe pokazuja na istnienie zniuansowanych okoliczno$ci ujawnia-
nia si¢ barier i niedostatkéw przy w zasadzie dobrej woli podmiotow
wspierajacych osoby niepelnosprawne w ich wysitkach zycia znorma-
lizowanego. Bariery wyrazaja si¢ w uprzedmiotowieniu majacym po-
sta¢ pomijania glosu samych integrowanych i usprawnianych. Bywaja
oni traktowani w sposob odhumanizowany jako swego rodzaju ,,homo-
idalne produkty do wtaczenia” bez liczenia si¢ z ich zdaniem, planami,
marzeniami. Sytuacja tych oséb odpowiada konceptowi Z. Baumana
wskazujacego na przeformulowania i marginalizowanie tych, ktoérym
glos odebrano, gdyz uznano ich za nickompetentnych. Przyktadem jest
wypowiedz 10 letniego chtopca (FAS, niskorosto$¢) wychowywanego
w rodzinnym domu dziecka, skierowanego na terapi¢ pedagogiczna.
Zapytany czy lubi zajecia z pedagogiem powiedzial: Nie wiem, czy
cheg przychodzié. Ale musze, bo kazano — wszyscy chca — opiekuno-
wie, lekarze, nauczyciele, ,,bo sad tak kazat jak bylem maty”. Chodzi
gdzie mi kaza, ze nikt mnie nie pyta czy chce mie¢ dodatkowy angielski,
matematyke, czy rewalidacje. A ja chce chodzi¢ na kotko biologiczne
i chcg zajmowac si¢ psami w schronisku. Jak wracam ze szkoty to chcg
czytac ksiazki 1 oglada¢ filmy przyrodnicze. Chee by¢ w szkole taki jak
»inne dzieciaki” i zebym tak jak ,,inni” mogl poprawi¢ oceng z fizyki,
przygotowujac prezentacje — a nauczyciel z tego przedmiotu, na taka
propozycj¢ nie zgodzit si¢ bo ,,w domu dziecka nie bgdziesz mogt tego
zrobi¢, macie tam komputer?” .Na wycieczke, na ktora nie pojechatem
z klasa w poprzednim roku. To brakowato mi sily, jak mys$laty Panie
w szkole — nie mam sity bo jestem matly. Nikt nie zaproponowatl mi
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wspolnego pokoju. Sam nikomu nie zaproponowatem spania w jednym
pokoju, czy wspolnego siedzenia w autobusie, bo ,,no nie wiem...chyba
by nie chcieli”;

poglady na temat ludzi niepetnosprawnych, chorych, lub w jaki$§ spo-
sob ,,innych” zawartych w przekazach medialnych (prasa, filmy), wy-
razanych w opiniach réznych grup spolecznych . W analizach filmow
i przekazow stownych (publikacje prasowe, basnie) bratam pod uwage
schemat wzigty z teorii komunikacji. Badatlam cechy nadawcy, kana-
hu przekazu, tresci przekazu i potencjalnego odbiorce, za kazdy razem
przygotowujac zestaw szczegdtowych kryteriow analiz. Spotecznie kon-
struowane wizerunki analizowatam w formie sondazu diagnostycznego
stosownie do dorobku psychologii spotecznej opisujacej czynniki uru-
chamiajace procesy zblizania. Uwzglednitam réwniez koncept Bogardu-
sa i opcje dyferencjatu semantycznego. Studia takowe pokazuja zywot-
nos$¢ i ekonomiczna uzyteczno$¢ schematow i stereotypow. Czy to filmy,
czy publikacje prasowe bywa, ze staja si¢ forma kreowania pseudoau-
torytetow, ktorzy przekazuja wrecz szkodliwe informacje. W jednym
z lokalnych czasopism autor (opisujacy siebie jako absolwenta SGGW,
cztonka choru parafialnego) z przekonaniem i enigmatycznie zarazem
stwierdza, ze ,,przez setki tysigcy lat nadpobudliwe osobniki byty blo-
gostawienstwem dla rodziny, a spoleczenstwo doskonale wykorzysty-
wato ich obecno$¢”. Odnoszac problematyke dzieci nadpobudliwych do
wspolczesnosci wnioskuje, ze sa obecnie uwazane za przeszkode, uzna-
je sig je za chore i poddaje leczeniu. W artykule zostaty réwniez przy-
toczone wyniki badan dotyczace stosowania lekow u dzieci z ADHD
oraz epidemiologii tego zaburzenia w Stanach Zjednoczonych i Europie
Zachodniej. Nie podano jednak zrédla przytoczonych badan. Zamiast
farmakoterapii, psychoterapii czy tez socjoterapii autor powotujac si¢
na ekspertow z dziedziny naturalnych metod leczenia zaleca dzieciom
z ADHD zmiang diety i dbatos¢ o odpowiednia flore bakteryjna w je-
litach. Sugeruje ograniczenie w diecie produktoéw z pszenicy, nabiatu,
cukrow — zwlaszcza fruktozy, przy jednoczesnym zwigkszeniu podazy
biatek. Poleca tez unika¢ w diecie konserwantoéw, sztucznych barwni-
kéw 1 aromatow. W proponowanych przez autora zaleceniach diete-
tycznych pojawiaja si¢ jednak pewne sprzecznosci, ktére dotycza np.
cukrow, a zwlaszcza fruktozy. Autor zaleca wyeliminowanie jej z diety
jednoczesnie sugerujac, ze do picia nalezy podawac soki owocowe, kto-
re przeciez sa zrodtem 100% fruktozy (jest to cukier naturalnie wyste-
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pujacy w prawie wszystkich owocach). Interesujacym spostrzezeniem
autora jest to, ze ,,serotonina wytwarzana ze ,,serotonina wytwarzana
jest przede wszystkim w jelitach, a nie w mozgu”. Zgodnie z wiedza
medyczng serotonina, to biologicznie czynna amina (zwigzek orga-
niczny zawierajacy grupe aminowa) produkowany w jadrach szwu
czyli rdzeniu przedluzonym (jest to cze$¢ tylomozgowia laczaca
rdzen kregowy z mézdzkiem);

kwestie jezykowych kontekstow odmiennosci, stabosci, biedy, niepet-
nosprawnosci i choroby. Analizuje powiedzonka i terminologi¢ pojawia-
jaca si¢ w pracach naukowych i w mowie potocznej. Chodzi tu o ich po-
chodzenie (zwiazek z nauka lub z mowa potoczna), spersonalizowanie
(osoba z...) versus stowo synkretyczne (kaleka),wydzwigk semantyczny
(pozytywny, negatywny), dtugos¢ i zwigzlos¢ okres$lenia, czas powsta-
wania okreslen i jego kontekstem obyczajowym i ekonomicznym. Stu-
dia tego typu maja u podstaw zatozenie, wedtug ktorego wszelkie ludz-
kie wytwory, czynnosci a takze ludzkie ciato i jego funkcje ,wyglad maja
swoje symboliczne znaczenia. Podejscie takowe wyraza nawiazanie do
studiéw nad kultura i jest typowe dla antropologii komunikacji. Mamy
w tym zakresie analizy si¢gajace do glebokich, elementarnych struktur
kultury funkcjonujacych czgsciowo poza swiadomoscia, jak chocby
studia jezykowe, analizy w kategoriach czystosci i zmazy (Mary Do-
uglas),sacrum i profanum (R. Callois) oraz analizy filozoficzne poszu-
kujace uniwersalnych kryteridow cztowieczenstwa i prawd. Elementarne
znaczenie, jak sadze, maja jednak w tym zakresie studia w perspektywie
komunikacyjnej. Komunikacja rozumiana jest tu szeroko. Oznacza nie
tylko biezace porozumiewanie si¢ cztonkdw zbiorowosci mowiacej tym
samym jezykiem — tzw. spotecznosci jezykowej), ale takze przez kontakt
informacyjny z przeszto$cia przez nagromadzone dokumenty jezykowe.
Przeszto$¢ odbija si¢ w jezyku rowniez i w sposobie, w jaki w proce-
sie jego rozwoju historycznego zostata w nim utrwalona strukturyzacja
i kategoryzacja §wiata. Dzigki jezykowi stato si¢ mozliwe powstawanie
w spotecznos$ciach kultur i przekazywanie ich kolejnym pokoleniom. Jg-
zyk wywiera tez pewien wplyw na mys$lenie w wyniku rozwoju i utrwa-
lonej w nim kategoryzacji $wiata zewngtrznego. Bez niego nie mozna
sobie wyobrazi¢ wyraznego formutowania mysli (Encyklopedia Nauko-
wa PWN 2006, s. 353). Pierwszoplanowe znaczenie epistemologiczne
zdaja si¢ mie¢ w tym zakresie spostrzezenia strukturalisty Ferdynanda
de Saussure’ a, a w szczeg6lnosci za$ jego spostrzezenie, wedlug kto-
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rego jezyk opiera si¢ na opozycjach — na wzajemnych przeciwstawie-
niach znakow (Encyklopedia Naukowa PWN 2006, s. 697). Pozostajac
na gruncie studiéw jezykowych i zawartosdci stownikow szukatam ko-
notacji poj¢¢ ,,inny” i ,,obcy”. Poddatam analizie przekazy medialne —
filmy. Filmy nie uciekaja od problemoéw spotecznych i bywa, ze oddaja
je trafnie jak np. dzieto Roberta Krzempka Czeka na nas swiat. W jednej
ze scen urzednik z urzedu pracy ,,w spoleczenstwie kazdy musi praco-
wac” 1 nakazuje bohaterowi (bezrobotnemu i wygtodzonemu) stanie na
rekach, by pokazat swoja, sprawno$¢ ruchowa. Poniewaz ten nie potrafi,
urzednik stwierdza, ze jest ,,ofiara losu” i pracy dla niego nie ma — mamy
wigc owe baumanowskie przeformutowania i sprowadzenie problemu
do niekompetencji jednostki

Postulaty dotyczace dalszych badan

Formulowane obecnie rozwiazania opiekuncze i rewalidacyjne implikuja po-
trzebe¢ monitorowania oséb, ktore im podlegaja. Oznacza to potrzebe prowa-
dzenia badan longitudinalnych. To one pozwalaja uchwyci¢ skutki oficjalnych,
formalno-prawnych rozwiazan prointegracyjnych w edukacji na wszystkich
poziomach, w zatrudnieniu. Badania takowe prowadze¢ od kilkunastu lat. Maja
one formg studidow biograficznych skupionych na wybranym kryterium — np.
relacje spoleczne 0s6b wlaczanych —tych niepelno- jak i pelnosprawnych. Jako
istotne uwazam prowadzenie badan biografii, ktore moga uchwyci¢ bieg zycia
w horyzontalnej epistemologicznej perspektywie rezyliencji lub emergencji czy
tez moratorium rozwojowego. Dobor ogolnego punktu odniesienia pozwoli na
dopracowanie si¢ typowej dla kazdej z opcji strategii 1 kryteriow porownan.

Istotne jest nadal badanie przekazow medialnych — zasobdéw lektur 1 pod-
recznikdw szkolnych, wysokonaktadowych i niskonaktadowych czasopism
(np. lokalnych), stron internetowych. Chodzi nie tylko o badanie stereotypow
1 schematow, ale i uchwycenie przekazu szkodliwych, niesprawdzonych pseu-
donaukowych pogladow watpliwej jakosci autorytetow.

Badania biograficzne czy monograficzne instytucji opieki, edukacji, za-
trudnienia jak tez jakoSciowe badania autonarracji i studia nad zyciem codzien-
nym znaczaco poszerza nasza wiedzg i spetnia wymog upodmiotowienia nie
tylko ludzi dotknigtych skutkami wad wrodzonych, chordb ale wszystkich za-
grozonych wykluczeniem. Same w sobie nie uwolnia nas od problemow. By¢
moze pokaza inny rodzaj wiedzy i wskaza obszary hipokryzji i przemilczania,
bytu poza stowem — i ludzi i ich problemow.
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Qualitative perspectives to the methodology of studies on
disability

Summary

Qualitative studies in the second decade of the twenty-first century to reflect the diverse
nature of the interest the researcher, his ties to a specific field of knowledge as well as take
into account different paradigms, specific objects exploratory actions and implementation
in research endeavors in specific range of traditions . Visible is the impact of specific spirit
of the times and transformation in the orientation in the approach to disability and those
who have it . Endorses the otherness and the equivalence of words all people. Means
of an extension of the research interviews with people with deeper forms of intellectual
disability . It can be critically evaluated in two ways - as a formula of imperialism and
instrumentalism research studies on extending the range of previously unrecognized
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social categories but also can be this approach read positively as noticing entity in the
heavily injured body, recognize opportunities in the canceled and seemingly doomed
to marginalization of children from dysfunctional educationally . The present study
This instance is a formula synthesis of qualitative studies of the acquis concerning disability
issues and the people concerned . Shows broader epistemological basis, characteristics and
achievements of formula taken in their own research.

Keywords: epistemology of qualitative studies, studies on disability.
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