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Streszczenie
Badania o niepelnosprawnosci to szeroki, interdyscyplinarny i intersekcjonalny obszar. W tek-
$cie autorka skupila sie na przeprowadzeniu czytelnika przez proces transferu wiedzy od mo-
mentu jej zaistnienia w zZyciu codziennym, po usankcjonowanie w nauce i ponowny przeptyw do
uczestnikow tego codziennego $wiata. Tym samym chciata pokaza¢, ze badania te majg wymiar
implikowalny. Publikacja przedstawia teoretyczne, metodologiczne i aplikacyjne zalozenia bada-
. nia pogranicza z uwzglednieniem mozliwosci, jakie daje przyjecie modelu kulturowego niepetno-
sprawnosci w tych badaniach. W tekscie znajduja si¢ rowniez przyktady realizowanych w takim
duchu badan, w tym podsumowanie badan wtasnych autorki.
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ROZNE DEFINICJE NIEPEENOSPRAWNOSCI

iepelnosprawnos¢ od lat definiowana jest w rozny sposéb. W terminologii grup

mniejszo$ciowych i ich praw (Hahn 1988), modelu relacyjnym (Gustavsson 2005),
skupiajgc si¢ wokot oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng (Wolfensburger 1972) czy
w koncu w kategoriach spolecznego modelu niepetnosprawnosci (Hasler 1993). Kazdy
z powyzszych modeli powstawal w innych warunkach, czasie, wynikat z okreslonych po-
trzeb i opieral si¢ na dostepnej wtedy wiedzy.

Obecnie jedna z najczesciej przytaczanych definicji jest definicja wynikajaca ze spolecz-
nego modelu niepelnosprawnosci (Hasler 1993). Zapleczem, z ktdrego wyrdst spoteczny mo-
del niepelnosprawnosci, jest Union of Physically Impaired Against Segregation (UPIAS)
- organizacja 0séb zyjacych z niepelnosprawnoscig, na czele ktérej stat Paul Hant. Zgod-
nie ze statutem tej organizacji, niepelnosprawno$¢ miala by¢ rozpatrywana w katego-
riach uczestnictwa w Zyciu spotecznym, niezaleznego zycia, aktywnosci na rynku pracy
i kontroli nad wlasnym zyciem (Shakespeare 2010; Twardowski 2018).

W tym samym czasie w Stanach Zjednoczonych w latach 60-70. XX w. rodzit si¢ réw-
nolegle ruch, dla ktérego niepelnosprawnos¢ wigzala si¢ z okresleniem tej grupy jako
dyskryminowanej mniejszo$ciowej — model kulturowy. W modelu spotecznym niepet-
nosprawnos¢ postrzegana jest jako spolecznie skonstruowana, zewnetrzna wobec 0so-
by niepelnosprawnej. Miedzy innymi ten aspekt poddawany byl krytyce, bo w mode-
lu tym tozsamos$¢ indywidualna i spoteczna osoby z niepelnosprawnoscig nie musiaty
by¢ zbiezne, co rodzito problem konstytuowania swojej tozsamosci przez osoby, ktérych
niepelnosprawnos¢ doswiadczana jest w ciele i ktora stanowi element ich identyfikacji,
tozsamosci. Model kulturowy nie niesie za sobg takiego zagrozenia, bowiem zaklada,
ze niepelnosprawnos¢ jest integralng czescia jednostki, nie zagraza zatem spojnosci jej
tozsamosci. Jednoczesnie wskazuje na spolteczne dzialania, ktére doprowadzaja do ne-
gatywnego naznaczenia niepelnosprawnosci, takich jak stygmatyzacja, dyskryminacja,
wykluczenie spoleczne, marginalizacja. W wariancie grup mniejszosciowych model kul-
turowy wskazuje zatem na punkt styczny mniejszosci i wigkszosci, okreslajac skutki dzia-
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tan podejmowanych w powstaltym polu interakcyjnym. Mniejszo$¢ rozumiana jest tutaj
za Domanskim (1999) jako grupa odmienna ze wzgledu na pewne cechy.

MODEL KULTUROWY NIEPELNOSPRAWNOSCI
A TEORIA I METODOLOGIA BADAN O NIEPELNOSPRAWNOSCI

W latach 90. ruch 0s6b z niepelnosprawnosciami podlegal dywersyfikacji ze wzgledu na
odmienne potrzeby oséb doswiadczajacych réznego rodzaju niepetnosprawnosci (Rzez-
nicka-Krupa 2019: 108). Pytanie, czy faktycznie te grupy nie maja takich samych lub
zblizonych potrzeb? Na styku kultury wiekszosci i kultury mniejszo$ci oséb niepetno-
sprawnych zdaje sig, Ze funkcjonowata wspoélna potrzeba wlaczenia samych oséb z nie-
pelnosprawno$ciami w dyskurs na ich temat. Z punktu widzenia mikro - potrzeba wla-
czenia w proces nadawania znaczenia niepelnosprawnosci w interakcjach. W modelu
medycznym/rehabilitacyjnym interakcje te byly jednokierunkowe. Wyznaczone zosta-
ty w ramach nauk medycznych warunki, ktére nalezato spelni¢, zeby zosta¢ niepetno-
sprawnym. Znaczenie niepelnosprawnosci narzucane bylo przez srodowisko medyczne.
Przeorganizowanie dziatan w ramach interakeji pozwolito na wlaczenie 0séb z niepetno-
sprawno$ciami w proces nadawania znaczenia czemus, czego one doswiadczajg. W mo-
delu spotecznym to osoby z niepelnosprawnosciami narzucaty znaczenie niepetnospraw-
nosci, identyfikujac bariery wynikajace z jej doswiadczania. Ruchy emancypacyjne oséb
z niepelnosprawnos$ciami i wyniesiony z ich dorobku model kulturowy niepetnospraw-
nosci wyostrzyly istotng kwestie — obecno$¢ obu stron - ,,nic o nas bez nas”.

Z punktu widzenia autorki model kulturowy niesie za sobg znaczace konsekwencje.
Jak pisze Rzeznicka-Krupa (2019) pozwala na intersekcjonalne i interdyscyplinarne
spojrzenie na zagadnienie niepelnosprawnosci. Ponadto wyznacza inny obszar badaw-
czy. Skupia sie na relacji, interakcji, co czyni go dynamicznym i otwartym, jednoczesnie
wskazujac na uczestnictwo réznych podmiotéw w wytwarzaniu dyskursu na temat nie-
pelnosprawnosci i wplywie, jaki rézne czynniki majg na sposéb interpretacji tego zjawi-
ska. ,,Nic o nas bez nas” ma o tyle inne znaczenie w tym kontekscie, ze nie wskazuje tyl-
ko na konieczno$¢ wlaczenia 0sob z niepelnosprawnoscig w proces nadawania znaczen
i interpretacji, pokazuje zalezno$¢ dzialan po obu stronach - mniejszosci i wiekszosci.
Tworzy tym samym pole interakcyjne, w ktérym znajduja si¢ zaréwno osoby sprawne,
jak i osoby z niepelnosprawnoscia.

Badania o niepetnosprawnos$ci powinny réwniez bra¢ pod uwage analize réznic w po-
strzeganiu niepelnosprawnosci réznych grup z uwzglednieniem faktu, ze podmioty nale-
zace do obu grup uczestnicza w tych samych procesach interakcji. Przedstawienie punk-
tu widzenia obu ze stron daje mozliwo$¢ zrozumienia, w jaki sposob konstruowane jest
znaczenie niepelnosprawnosci, ktore nastepnie funkcjonuje w przestrzeni spoleczne;.
Badania prowadzone tylko i wytacznie na grupie badawczej 0séb z niepetnosprawnoscia-
mi dadza nam odpowiedz na pytanie, w jaki sposéb interpretuja one znaczenie tego zja-
wiska. Badanie przeprowadzone na grupie os6b sprawnych pokaze nam tylko i wylacznie
ich perspektywe. Na styku tych dwoch perspektyw istnieje trzecia, stanowiaca wypadkowa
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obu. W tej perspektywie widzimy pole interakcyjne, w ktérym zasoby wiedzy spotykaja

sie 1 dochodzi do ich konfrontacji, czego efektem jest uzgodnienie znaczen i wprowa-

dzenie ich do dyskursu. Z tego punktu widzenia badania obszaru stycznego moga da¢

odpowiedz nie tylko na pytania natury teoretycznej, zaspokoi¢ potrzebe wiedzy, opisu

zjawiska, ale mogg stanowic¢ istotny wkiad w ukierunkowanie dzialan w ramach polityk
. spotecznych czy edukacji spoteczne;j.

Model kulturowy niepelnosprawnosci tatwo poddac krytyce. Osoby z niepetnospraw-
noscia, tak jak nie doswiadczaja takiej samej opresji, tak nie musza mie¢ poczucia wspol-
noty tozsamosci i interesow, jak pisze miedzy innymi Rzeznicka-Krupa (2019). Artykut
ten nie jest jednak poswigcony rozwazaniom na temat samego modelu niepetnosprawno-
$ci, dlatego temat ten nie bedzie szerzej opisywany. Model kulturowy niepetnospraw-
nosci przedstawiony tu jest jako uzyteczny i interesujacy punkt odniesienia do dalszych
rozwazan.

POLE INTERAKCY]JNE, ZNACZENIE I OBIEKT
W KONTEKSCIE BADAN O NIEPELNOSPRAWNOSCI

Przedstawiona powyzej koncepcja teoretyczna i bedaca jej konsekwencja koncepcja me-
todologiczna badan nad niepelnosprawnosciag opieraja sie na zatozeniach paradygmatu
interpretacyjnego i interakcjonizmu symbolicznego. Rzeczywistos¢ spoleczna jest tutaj
widziana jako powstajaca i nieustannie konstruowana w procesie interakcji. Rzeczywi-
sto$¢ tworzg jej uczestnicy (Brittain 1973: 25-29; Giddens 1976: 160; Silverman 1976: 592
za: Halas 2012: 29-31), ktorzy sa kompetentni i tworczy w tym zakresie (Giddens 1976:
21). Pozwala na to spojrzenie na niepelnosprawnos¢ przez pryzmat modelu kulturowego.
Swiat przez nich tworzony jest §wiatem racjonalnym, bowiem wyplywajacym nie z da-
nych struktur i symboli, ale z codziennych interakcji miedzy jego uczestnikami - czton-
kami grup mniejszosciowych i wigkszosciowych.

Czasami blednie interpretowane jest, ze podejscie nieakcjonistyczne jest podejsciem
indywidualistycznym (Alexander 1985: 50 za: Halas 2012: 81). Za Shibutanim (1988:
24) mozna powiedzie¢, ze interakcjonizm symboliczny skupia si¢ wlasnie wokot grupy.
Waznym terminem z blumerowskiej koncepcji interakcjonizmu jest znaczenie. Jest ono
pochodng interakeji spotecznych i kierunkuje dziatania ludzi. Znaczenie nie jest jednak
stale — nie jest strukturg, funkcjg, symbolem odczytywanym tak samo przez wszystkich
czlonkow grupy. Jest poddawane interpretacji kazdorazowo, kiedy dana osoba si¢ z nim
styka. Blumer (1969: 68) znaczenie definiuje nastepujgco: ,nie jest ono wewnetrzne dla
obiektu, lecz wyrasta z tego, jak osoba jest gotowa wobec niego dziala¢”. Z powyzszego
wynika zatem zasadno$¢ hipotezy postawionej przez autorke, ze aby zbada¢ faktyczne
znaczenie niepetnosprawnosci, nalezy dokona¢ badania na pograniczu, w grupie, przyj-
rze¢ si¢ interakcjom pomiedzy pogranicznymi grupami — mniejszoscig i wigkszoscia.
Moze to by¢ réwniez ciekawa interpretacja i kierunek myslenia dla innych dziedzin na-
uki zajmujgcych si¢ niepetlnosprawnoscia, bowiem blumerowska koncepcja oparta jest
na empirii.
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W tym miejscu nalezy wprowadzic jeszcze jeden termin zwigzany z interakcjonizmem
symbolicznym i Blumerem, termin ,obiektu”> W mysl zalozen teoretycznych Blumera
niepetnosprawno$¢ nalezatoby zakwalifikowa¢ jako obiekt spoteczny, ktéremu nadane
moze by¢ znaczenie. Watek ten nie bedzie dalej rozwijany, bowiem przedmiotem tego
artykulu jest inne zagadnienie. To wtracenie ma na celu uporzagdkowania terminologii.

OBSERWACJA UCZESTNICZACA JAKO METODA BADANIA POGRANICZA

W tej czesci artykulu przytoczonych zostanie kilka wynikéw badan i projektéw badaw-
czych, ktdre potwierdzaja zasadno$¢ powyzej przedstawionej hipotezy i stanowig przy-
kiad badan na pograniczu. W tym miejscu autorka nie bedzie odwotywala si¢ do ter-
minologii i zalozen badan nad kulturowym modelem niepelnosprawnosci. Stanowity
one element kierunkujacy ku wlasciwemu tematowi tego artykulu i pozwolily na oparcie
metodologii w teorii, z ktérej moze ona korzysta¢. Kulturowy model niepelnosprawnosci
traktowany jest tutaj jako przyklad modelu niepetlnosprawnosci, pozwalajacego, dzieki
swoim zaloZeniom teoretycznym, na wlaczenie badan pogranicza, co w przypadku in-
nych modeli, w tym modelu spotecznego czy medycznego, jak wykazalam wczesniej, by-
toby niemozliwe. Nie oznacza to, ze ten model uwazany jest za dobry i uzyteczny w bada-
niach spolecznych nad niepelnosprawnoscig. Ta kwestia nie jest przedmiotem rozwazan
w tym artykule.

Dobrym przykladem techniki badawczej umozliwiajacej badania na pograniczu jest
obserwacja uczestniczaca. To jedna z najczesciej stosowanych w teorii ugruntowanej
technik (Konecki 2000: 144). W przypadku badaczy opierajacych swoje prace na zaloze-
niach paradygmatu interpretatywnego, czy weziej interakcjonizmu symbolicznego, tech-
nika ta moze dostarczy¢ szczegélnie waznych danych, umozliwia bowiem przebywanie
w polu interakcyjnym i obserwacje samego zjawiska interakcji pomiedzy grupami bez
ingerencji. W przypadku badan pogranicza daje mozliwo$¢ obserwowania kluczowego
momentu przebiegu interakcji, w trakcie ktorej interpretowane i ustalane jest znacze-
nie badanego obiektu, w tym wypadku niepelnosprawnosci. W przypadku obserwacji
uczestniczacej oczywiscie nigdy nie mozna wyeliminowa¢ wplywu badacza na proces.
Jednak utozsamianie si¢ z badang grupa, bycie naturalnym uczestnikiem interakcji,
pozwala na zniwelowanie tego wplywu i obserwowanie proceséw odbywajacych si¢ na
pograniczu w warunkach zblizonych do codziennych. Jednoczes$nie bardzo wazne jest
w przypadku tej techniki jednoczesne obserwowanie calego kontekstu interakeji, ktory
moze mie¢ istotne znaczenie (Philips 1976: 43; Rock 1979: 82 za: Halas 2012).

Wyobrazmy sobie, ze niepelnosprawna kobieta przebywa ze swoim chlopakiem
w domu za miastem, gdzie poza nimi nie przebywa nikt inny. W polu interakcyjnym sa
tylko dwie osoby, a do interpretacji znaczenia niepetnosprawnosci dochodzi tylko mie-
dzy nimi. Ograniczony kontekst z pewnoscig pozwoli im na skorzystanie z wczesniej
wypracowanego znaczenia. Nalezy bowiem pamieta¢, ze cho¢ mamy do czynienia z nie-
ustajagcym procesem, mozna mowic o pewnej regularnosci dziatan wynikajacej z uzgod-
nienia znaczen miedzy dzialajagcymi (Blumer 1969: 156; Glaser, Strauss 1969: 13). Teraz
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przenieSmy te pare w inng przestrzen. Chlopak zaprosit swoja niepetnosprawng dziew-
czyne na spotkanie ze znajomymi z pracy. Dziewczyna nie zna zadnej z oséb, ktdre na
spotkaniu sie pojawity. Kontekst jest znaczaco inny, a interpretacja niepelnosprawnosci
moze ulec zmianie pod jego wpltywem.

Nietrudno wyobrazi¢ sobie, Ze nawet sama osoba z niepelnosprawnoscig w takiej sy-

. tuacji moglaby odrzuci¢ dotychczas przyjmowang interpretacje na rzecz innej, na przy-
kfad pod wpltywem zachowania nowo poznanych oséb. Osoba dotychczas postrzegajaca
niepetnosprawnos¢ ruchows jako bariere w poruszaniu moglaby inaczej zinterpretowaé
ten obiekt, jezeli miejsce, do ktdrego by sie udatla, byloby catkowicie przystosowane do
jej mozliwosci, do czego nie bytaby przyzwyczajona w uzytkowanej na co dzien prze-
strzeni. Podobnie w drugg strone, jezeli nagle znalaztaby si¢ w przestrzeni niedajacej jej
mozliwosci samodzielnego poruszania sig, a jej codzienne doswiadczenie byloby inne.
Obserwacja uczestniczaca daje szerszy obraz samej interakcji i pokazuje, Ze wplyw na jej
przebieg majg réwniez czynniki zewnetrzne wobec uczestnikdw interakeji, a znajdujace
sie w jej polu.

Dobrym przykladem takiej obserwacji sag badania dokonane na pograniczu przez
Barneya Glasera i Anselma Straussa, ktore to badania staly si¢ podstawg do wydania
w 1965 r. bardzo waznej dla rozwoju nauki socjologicznej ksigzki Swiadomos¢ umierania
(org. Awareness of Dying). ,Umieranie jest zorganizowanym spofecznie procesem, nie
zawsze uwzgledniajagcym punkt widzenia umierajacego” pisze w przedmowie do ksigz-
ki Krzysztof Konecki (2016). Wspolczesnie rowniez sa badacze, ktorzy wykorzystuja te
metode do badania niepelnosprawnosci, pojawia sie tez coraz wiecej badaczy doswiad-
czajacych niepelnosprawnosci i wlaczajacych to doswiadczenie do procesu badania nie-
pelnosprawnosci. Daje to nadzieje na rozwoj badan na pograniczu.

BADANIA O SEKSUALNOSCI OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI
JAKO PRZYKLAD BADAN NA POGRANICZU

Inng metodg badawcza, pozwalajaca eksplorowaé pogranicze, jest autoetnografia. Sarah
Smith Rainey jest jedng z badaczek, ktére otwarcie pisza o prywatnym doswiadczeniu
jako Zrédle materiatu badawczego (2018). Ta brytyjska badaczka swoje zainteresowania
skupia wokdt badan o kobietach, niepelnosprawnosci i seksualnosci. Wykorzystuje pry-
watne doswiadczenie zwigzku z niepelnosprawnym mezczyzng jako przyktad mikrogru-
py, w ktorej znaczenie niepetnosprawnosci zdefiniowano w sposdb umozliwiajacy reali-
zacje potrzeb seksualnych obu stron.

I finalnym zrédiem ,,danych” jest moje doswiadczenie z niepelnosprawnoscia i opieka
nad moim bylym partnerem, Maxem, ktéry chorowal na stwardnienie rozsiane (SM).
Uzywal wdzka inwalidzkiego i czgsto potrzebowal pomocy w wykonywaniu codziennych
czynnosci, a ja zawsze bylam jego podstawowym opiekunem. Na potrzeby tego konkret-
nego projektu sieggnetam do doswiadczen swiadczenia opieki jako czesci naszej tozsamo-
$ci seksualnej jako pary funkcjonujacej w ukladzie dominujaca - ulegly. Autoetnografia
jest zawsze ryzykowng metoda dla badacza, ale biorac pod uwage relatywne pogodzenie
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sie z wlasnym dos$wiadczeniem i to, jak wplyneto ono na ksztalt mojej teorii i uzyskanej
wiedzy, uwazam moja historie za istotny wklad w to badanie (Smith Rainey 2018: 274).

Badaczka w ramach projektu poswigconego badaniom o care giving, czyli laczeniu
funkecji opiekunczej i seksualnej w dziataniach podejmowanych wobec ciata osoby z nie-
pelnosprawnoscia, z ktora jest si¢ w bliskiej relacji, analizowata nie tylko wtasne doswiad-
czenia, ale przeprowadzila réwniez zogniskowane wywiady grupowe. W badaniu tym
wziety udzial osoby zyjace w parach, w ktérych przynajmniej jedna osoba doswiadczata
niepetnosprawnosci. W trzech grupach fokusowych wziglo udziat dziewig¢ osdb. Niekto-
re pary braty udzial w badaniu razem, w przypadku niektérych w badaniu uczestniczyta
tylko jedna osoba z pary. Istotne, Ze w jednej grupie fokusowej braly udzial zaréwno oso-
by pelnosprawne, jak i niepelnosprawne. Tematem dyskusji byt seks i seksualno$¢ oraz
odnoszace si¢ do tych zjawisk normy i spoteczne postawy (Smith Rainey: 273).

Efektem zrealizowanego projektu badawczego jest wydana w 2012 r. ksigzka ,,Love, sex
and disability. The pleasure of cares’, a wcze$niej artykuly naukowe (Journal of Literary
and Cultural Disability Studies. Expected 8.1 (March 2014); Smith, Sarah. Unleashing
Gender: Dependency, Subjectivity and Recognition in Dominant/Submissive Relation-
ships” Lesbian and Gay Psychology Review. 6.3 (November 2005): 177-188). Niemal ca-
fo$¢ materiatu badawczego pozyskanego przez Sarah Smith Rainey pochodzita z badan
zrealizowanych na pograniczu - tak w przypadku jej wlasnych doswiadczen, jak i w przy-
padku badan realizowanych technika zogniskowanych wywiadéw grupowych.

BADANIA WELASNE O NIEPEENOSPRAWNOSCI

Kolejng badaczky wykorzystujaca podobne metody jest autorka tekstu. Badajgc niepet-
nosprawno$¢ jako obiekt spoteczny poddawany interpretacji w procesie interakeji, jed-
noczes$nie odwoluje sie do wlasnego doswiadczenia. Chociaz technika autoetnograficz-
na nie jest kluczowa w jej badaniach, zaséb wiedzy codziennej pozwala jej swobodniej
eksplorowa¢ wybrany temat. Idea badan na pograniczu zrodzita si¢ w trakcie innego
badania, dotyczacego seksualnosci oséb z niepetnosprawnos$ciami. Celem badania bylo
uzyskanie wiedzy na temat procesu spotecznego konstruowania tozsamosci piciowej ko-
biet z niepelnosprawnosciami. Badanie realizowane w ramach fazy kontekstowej badan
nad seksualnoscia oséb z niepelnosprawnosciami zakladato przeprowadzenie czterech
zogniskowanych wywiadéw grupowych w rozdzielnych grupach kobiet chorujacych na
stwardnienie rozsiane w postaci rzutowo-remisyjnej, partneréw kobiet zyjacych z SM
oraz grupy osob, ktore nie majg na co dzien stycznosci z osobami niepelnosprawnymi
(dwie grupy). Zostalo ono zrealizowane w ramach grantu BST na Uniwersytecie SWPS
(BST14/2018A). Autorka zaniechata dalszej realizacji badan nad seksualnoscia, dostrze-
gajac luke w wiedzy o wspdlczesnym rozumieniu niepelnosprawnosci. Z powyzej opisa-
nych badan mozna bylo wyciggna¢ jednak nastepujace wnioski.

Istnieje znaczaca rozbieznos¢ w definiowaniu znaczenia niepelnosprawnosci w réznych
grupach: osob, ktore nie majg na co dzien kontaktu z osobami niepelnosprawnymi, kobiet
zyjacych z niepelnosprawnoscig oraz ich partneréw. Czesto deklarowanym dzialaniem
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pierwszej wymienionej grupy wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia jest wspotczucie i cheé
pomocy. Jak moéwil jeden z badanych: ,wspdlczucie [...] ze jakis taki jest ludzki odruch,
empatia i patrzysz na te osobe i cieszysz sig, ze jeste$ zdrowy, i doceniasz” Dzialanie
wobec osoby z niepetnosprawnoscia szto zatem w parze z ustanowieniem swojej pozycji
jako relatywnie dobrej. Wspdlczucie to z kolei dzialanie, ktérego nie tylko nie oczekiwaty,

. ale nie chcialy kobiety Zyjace z niepelnosprawnoscia. Jak powiedziala jedna z badanych:
»Nie wspdlczuj mi, wez mi tu nie biadol, tylko pdjdz, zréb mi zakupy”. Ich wyobrazenie
o dziataniu w stosunku do ich niepelnosprawnosci byto zatem inne.

Trzeci, jeszcze inny punkt widzenia, prezentowali mezczyzni bedacy w trwatych zwigz-
kach z kobietami niepelnosprawnymi. Rola osoby zyjacej na pograniczu doprowadzita
ich do wypracowania takiego znaczenia niepelnosprawnosci, ktore nie wartosciuje tego
obiektu, nadajac mu jednoczesnie okreslone znaczenie, ktére pozwala im na dzialania.
»Inne potrzeby” stanowily dla nich synonim niepetnosprawnosci: ,,To sa osoby takie jak
my, normalnie si¢ poruszajace, chodzace, widzace, styszace, tylko moga mie¢ odrobing
inne potrzeby, to wszystko” Ich strategie dzialania w odniesieniu do pojawiajacego si¢
obiektu spotecznego, jakim jest niepelnosprawnos¢, stanowia przyktad dziatan racjonal-
nych, opartych na faktycznych potrzebach. Mozna zastanawiac si¢, na ile zmienna wyja-
$niajacg w tym wypadku byta pteé. Niestety, w ramach tego badania nie zaprojektowano
wywiadéw z kobietami Zyjacymi w zwigzkach z niepelnosprawnymi mezczyznami.

Intuicyjna interpretacja wynikéw badania jest taka, ze stycznos¢ przestrzenna z danym
obiektem spotecznym determinuje znaczenie, jakie nadawane jest mu w trakcie interakeji
iim czestsza styczno$¢ przestrzenna, tym mniej ludzie sg sklonni odwotywac sie do ste-
reotypow i sa gotowi uwzglednia¢ w trakcie procesu interpretacji znaczenia obiektu, jakie
nadajg mu inni obecni w trakcie interakcji. Wniosek ten nie jest nieoczywisty, ale niesie
za soba pewne konsekwencje metodologiczne oraz mozliwosci wdrozeniowe dla badan.
Badanie pogranicza daje mozliwos¢ nie tylko okreslenia znaczenia niepetlnosprawnosci,
ale rowniez najlepszych strategii wspodlistnienia grup mniejszosciowych i wigkszoscio-
wych w ogdle. Znaczenie nadawane przez osoby niemajace stycznosci z danym obiek-
tem — znowu intuicyjnie interpretujac wynik badania - stanowi sume przekazywanych
w roznych komunikatach informacji na jego temat. Badani, nie potrafigc odpowiedzie¢
na pytania w odwotlaniu do wlasnych doswiadczen, siegali po przyktady z kultury - fil-
mu, seriali, reklam, kampanii spotecznych. Jeden z badanych méwi o tym wprost: ,,Ja
bazuje¢ na tym, co widziatem czy styszalem na filmach czy gdzies”. Pytaniem otwartym
pozostaje, czy tworcy kultury wigkszosci czuja odpowiedzialnos¢ za swoje dziatania i czy
jako spoteczenstwo taka odpowiedzialnos¢ na nich naktadamy.

PODSUMOWANIE

O znaczeniu badania pogranicza §wiadczg nie tylko wyniki badan naukowych, ale réw-
niez do$wiadczenia zycia codziennego. Pisze o tym Katarzyna Plutecka (2017), nazywa-
jac dwie wyspy wchodzace w sklad Martha’s Vineyrad bezglosna cywilizacja. Dominuja-
cg formg komunikacji byla tam forma niewerbalna. Wsréd pierwszych osadnikéw tych
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wysp znaczacg czes¢ stanowily osoby gluche, u ktérych gluchota okazala si¢ dziedziczna.
Chociaz dzi$ na wyspie gltuchota nie wystepuje juz tak czesto, czego przyczyn nalezy do-
szukiwa¢ sie¢ miedzy innymi w ozywionej migracji, do ktérej doszly w latach 50. XX w.,
to przyklad ten pokazuje, jak stycznos¢ przestrzenna pozwala na wypracowanie dobrych
strategii wspolistnienia grup mniejszosciowych i wigkszosciowych. Na wyspie, wedtug
historycznych doniesien, jezykiem migowym postugiwaly sie zaréwno osoby gluche, jak
i styszace, a ci pierwsi nie byli uznawani za niepetnosprawnych.

Celem publikacji bylo pokazanie, w jaki sposob tworzona jest wiedza i w jaki sposob
wiedza wplywa na sposéb jej tworzenia. Kulturowy model niepelnosprawnosci, ktory
wyr6st z ruchu spotecznego bedacego odpowiedzig na potrzeby okreslonej grupy spo-
tecznej, stwarza i naswietla nowe kierunki badan o niepelnosprawnosci, wskazuja jedno-
cze$nie na najbardziej adekwatne metody badawcze. Nauka nie jest oderwana od $wiata,
z ktérego wyrasta, a poszerzanie jej zasobu wplywa na ten swiat. Taki sposéb myslenia
kieruje nas w przestrzeni badan spotecznych ku interakcjonizmowi symbolicznemu.
Z punktu widzenia nienaukowego, daje mozliwosci tworzenia mostéw miedzy wiedza
teoretyczng i praktycznym jej wykorzystaniem. Jak pokazuja miedzy innymi badania
Sarah Smith Rainey, wiedza moze pochodzi¢ z doswiadczen dnia codziennego. Do jej
pozyskania potrzebne s odpowiednie metody badawcze, takie jak na przykiad autoet-
nografia, obserwacja uczestniczaca. Jej szerzenie z kolei moze wpltywa¢ na codzienne
doswiadczenia innych osdb. Wystarczy wyobrazic sobie, ze dzigki publikacji wynikow jej
badan, kto$ dowie si¢ o strategii funkcjonowania w zwigzku z osobg z niepetnosprawno-
$cig faczacej pielegnacje z realizacjg potrzeb seksualnych - pleasure of care.

Wiedza ta moze réwniez stanowi¢ zrodlo inspiracji dla organizacji pozarzadowych
zajmujacych sie tematyka seksualnosci czy niepetlnosprawnosci, albo dla sektora ustug
medycznych, gdzie pielegniarki lub lekarze mogliby informowa¢ osoby bedace w takich
zwigzkach o powyzszej strategii. Teoretyczny opis transferu wiedzy opartej na zaloze-
niach, ze wiedza ta jest zakorzeniona w codziennosci i tworza ja sami uczestnicy, jest
tatwy do opisania. Pozyskanie tej wiedzy mozliwe jest z kolei dzigki badaniom pogra-
nicza, co autorka starata sie udowodni¢ w powyzszym tekscie. Chociaz kazdy element,
sktadajacy sie na przedstawiony proces, mozna podda¢ krytyce i wyznaczy¢ jego stabe
strony, w tym artykule autorka skupita si¢ na opisaniu go po to, aby zobrazowa¢ mozli-
wosci, jakie daje.
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