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Katarzyna Pawelczak*

Pasozyt czy sojusznik? Rozwazania o pozycji badacza
niepetnosprawnosci

Jednym z waznych odkry¢ w zyciu cztowieka jest odkrycieznaczen
nadawanych stowom w zaleznosci od kontekstu, w ktdrym sg
wypowiadane. I nie mam tu na mysli tylko homoniméw - zebry, kapelusza
i pitki. Wraz ze wzrostem jezykowej (samo)swiadomosci i rozwojem
wyobrazni dowiadujemy sie bowiem, ze postrzegane zjawiska mozna
opisywac a znaczenia komunikowaé uzywajac réoznorodnych srodkéw
jezykowych, figur stylistycznych umozliwiajagcych w plastyczny sposdb
oddanie tego, co chcemy nazwac wprost. Daé¢ czemus wyraz,
sportretowac, zobrazowaé, zilustrowad, uja¢ w stowa — stowem przekazac.

Wyjatkowo bogata w tego typu $rodki wyrazu jest przede wszystkim
poezja. Ktéz nie pamieta z lekcji jezyka polskiego porownan homeryckich
i ich réznorodnosci. Poréwnania nie tylko jednak wzbogacajg utwory, ale
i komunikacje. W mowie, ktérg postugujemy sie na co dzien, nie brak
odniesien do $wiata zwierzat, roslin i zjawisk przyrody (uparty jak osiof,
wysoka jak zyrafa/brzoza, wrazliwa jak mimoza, dumny jak paw, madra
jak sowa, itp.).

Przenos$nie i poréwnania zdarzajg sie takze w jezyku naukowym. Niektore
z uzytych ad hoc, okazujg sie na tyle trafnie oddawac intencje autora
i artykutowac tresci, ze przedostajq sie do terminologii dyscypliny na state.

Pasozyt

W repozytorium disability studies takim okresleniem jest... pasozyt.
Termin zostat uzyty przez Paula Hunta, aktywiste, jednego z zatozycieli
UPIAS (Union of Physically Impaired Against Segregation), organizacji
dziatajacej na rzecz praw 0sOb z niepetnosprawnosciami w latach 70-tych
XX wieku w Wielkiej Brytanii, jako wyraz dezaprobaty wobec dziatan
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badaczy realizujacych projekt dotyczacy relacji miedzy osobami
z niepetnosprawnosciami fizycznymi i chorobami przewlektymi
przebywajacych w domach opieki a personelem placéwek.

W instytucjach tych (w drugiej potowie XX wieku) panowat Scisty rezim
oparty o schemat ,bedtimes, mealtimes and leisure activities” (pora snu,
pora positku, rekreacja) obowigzujgcy wszystkich mieszkancéw bez
wzgledu na wiek i rzeczywiste potrzeby zyciowe. Przedstawiciele placéwek
akceptowali opresyjny sposob zarzadzania czasem i aktywnoscig
~podopiecznych”, upatrujac zréodet owej koniecznosci w ograniczeniach
wynikajacych z ich niepetnosprawnosci. Mieszkarncy domow (a w sposdb
szczegdllny domu, w ktérym przebywat wspomniany Paul Hunt), pragneli
sami decydowac o tym co, jak, gdzie i kiedy bedq robi¢. Domagali sie
udziatu w planowaniu i podejmowaniu wszelkich zwigzanych z ich
codziennym zyciem decyzji oraz umozliwienia im dokonywania wybordw.
Uznanie wspomnianych potrzeb przez personel okazato sie niemozliwe,
burzyto zastany porzadek, byto zbyt wymagajace. W tej dosé
skomplikowanej sytuacji narodzit sie pomyst przeprowadzenia ,diagnozy”,
pogtebionych badan spotecznosciowych - tzw. action reasearch, majacych
na celu zmiane warunkow i praktyk instytucjonalnej opieki. Mieszkancy
mieli nadzieje, ze kierunek dziatan badawczych zbiezny bedzie z ich
emancypacyjnymi dazeniami i przyniesie efekt w postaci respektowania
praw i zaprzestania totalnej kontroli. Tak sie jednak nie stato. W raporcie
podsumowujacym badania (A Life Apart, 1972), ,zafascynowani
zderzeniem perspektyw” badacze, umiescili rekomendacje dotyczgce nie
relacji miedzyludzkich a polityki opiekunczej instytucji. Nie odpowiadaty
one oczekiwaniom i nie wspieraty dziatan osob z niepetnosprawnosciami.
Sformutowane zostaty z zupetnie innej, nieoczekiwanej perspektywy,

z pozycji ktérg Hunt nazwat ,pasozytniczg”. Badacze dziatali, jak sie
okazato, nie z myslg o zmianie sytuacji marginalizowanej grupy spotecznej
i nie traktujgc emancypacji jako nadrzednego celu. Klaudia Muca (2020)
okresla opublikowany w 1981 roku artykut Hunta Settling Accounts with
the Parasite People mianem ,jednej z najstynniejszych krytyk badan
prowadzonych nad niepetnosprawnoscig” (Muca, 2020, s. 25). Podkresli¢
nalezy, iz krytyka wymierzona zostata nie w sam projekt, zainicjowany
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notabene przez mieszkancéw domu pomocy Le Court Cheshire Home

w Hampshire (Anglia), ale przeciw Erikowi Millerowi i Geraldin Gwynne,
badaczom spotecznym (socjologom) z Tavistock Institute of Human
Relations i dotyczyta pozycji z jakiej dokonywali opisu oraz formutowali
rekomendacje i wnioski.

Wiele lat wczesniej Hunt (1966) dostrzegt, iz osoby

z niepetnosprawnosciami traktowane sg jak ,nieszczesni, bezuzyteczni,
inni, uciskani i chorzy” (unfortunate, useless, different, oppressed and
sick), a sama niepetnosprawnosc¢ reprezentuje to, czego najbardziej boi
sie tzw. ,normalny swiat” - ,tragedie, strate, ciemnos¢ i nieznane”
(tragedy, loss, dark, and the unknown). Profesjonalistéw (opiekundéw

i naukowcow) interesowata nie ludzka réznorodnosé¢ a roznica, odstepstwo
od normy i ewentualne do normy re-habilitowanie. Z eksperckiej
perspektywy ,lepiej wiedzacych” starali sie te nienormalnosé
niepetnosprawnosci obserwowac, opisywac i kontrolowaé. Pracownicy
instytucji powotanych do opieki nad osobami ,spotecznie martwymi”

i wykluczonymi dbali o nie az do chwili, gdy ,$mier¢ spoteczna” zastgpiona
zostawata przez smier¢ fizyczng (por. Miller, Gwynne, 1972). Mieszkancy
z kolei, wttoczeni w instytucjonalny scenariusz, odgrywali narzucone przez
system role, wegetowali i wiedli ,pasozytniczy” tryb zycia, obcigzajac
ekonomicznie oraz emocjonalnie innych. Zatozenie przez Hunta (ktéry sam
byt osobg z niepetnosprawnoscig) w 1973 roku organizacji UPIAS miato na
celu zwalczanie ,segregacji dokonujgcej sie wtasnie za posrednictwem
wyspecjalizowanych instytucji gromadzacych osoby

Z niepetnosprawnosciami”; zapewnienie osobom niezaleznosci, mozliwos¢
zrzeszania sie, samostanowienia i finansowej stabilnosci, stowem -
godnego zycia (Zdrodowska, 2016, s. 388).

~,Obiektywna analiza sytuacji pokazuje - pisat Hunt (1981, s. 43) - Ze to
nie ludzie segregowani i domagajacy sie mozliwosci zatrudnienia sg
prawdziwymi pasozytami. Prawdziwymi pasozytami sq tacy jak Miller

i Gwynne, ktdrzy przybierajg na wadze przez karmienie sie nieszczesciami
innych ludzi”.
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Nazywanie badaczy pasozytami (parasite people), okazato sie nie tylko
wyrazem niezgody wobec zastanej sytuacji. Byto rodzajem narracyjnego
gestu odwrdcenia znaczen, odbicia semantycznej piteczki oraz
frazeologicznym emblematem aktywistycznego manifestu. Oto
pensjonariusze ,pasozytujacy” w domach opieki nie zainteresowani
~Opisywaniem tego, jak okropnie jest by¢ niepetnosprawnym” mowig
badaczom ich codziennosci ,stop”. Przebywajac w instytucjach, zyjac na
obrzezach spotecznosci doskonale wiedzg i doswiadczajq ,jak czuje sie
osoba biedna, izolowana czy poddana segregacji” (Zwigzek
Niepetnosprawnych Fizycznie Przeciwko Segregacji - cele, 2018, s. 168).
Nie chcg byc¢ dtuzej ,,obiektami dobroczynnych zapeddw, gapienia sie czy
traktowania z gory” (Zwigzek Niepetnosprawnych Fizycznie Przeciwko
Segregacji - cele, 2018, s. 168). Za pasozytnicze uznaja dziatania
ekspertow ,pracujacych na rzecz instytucji, ktéra zleca badania”, ,na
rzecz wtasnego naukowego interesu, ktéry pozwala na powiekszanie
dorobku naukowego i rozwijanie kariery” (Muca, 2020, s. 26),
reprezentujgcych nie ich, osoby z niepetnosprawnosciami, a dominujacg
wiekszosc.

Podsumowujac projekt, Eric Miller i Geraldine Gwynne (1972), podkreslili,
ze ich rolg jako badaczy byto utrzymanie zréwnowazonej i obiektywnej
perspektywy oraz nieuleganie wptywom uprzedzen. Mimo deklaracji
rozumienia emancypacyjnych dazen mieszkancow, uznali je za nierealne.
Zamiast tego zalecili, aby kontrola w instytucjach pozostata w rekach
personelu. Instytucje opieki z kolei uznali zas za miejsca ,wazne
spotecznie”, ,interesujace technicznie” oraz optacalne (Hunt, 1981).

~Na dtugo przed opublikowaniem wynikdw ich badan w A Life Apart

w 1972 byto jasne, ze my, mieszkancy, zostaliSmy oszukani. Byto jasne
dla nas, ze Miller i Gwynne zdecydowanie nie byli po naszej stronie. Byli
nie do korica po stronie personelu. I nie byli nawet zbytnio przydatni dla
kierownictwa i administratoréw. Byli w zasadzie po swojej stronie, czyli po
stronie rzekomo ,niezaleznych”, ,zrownowazonych”, ,bezstronnych”
(,detached", "balanced", "unbiased") socjologdow, zainteresowanych

przede wszystkim prezentacjq uprawnien, niezbednych w szkoleniu
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<<praktykow>> zarzadzajacych problemem o0sob niepetnosprawnych
w placowkach” (Hunt, 1981, s. 39).

Autorzy wienczacych projekt rekomendaciji postulowali, by opieka
instytucjonalna realizowata zatozenia ,humanitarne” i ,liberalne”. Hunt
potraktowat te deklaracje jak ,naukowg Scieme”, puste stowa nie
wnoszgace zmian. W rzeczywistosci wprowadzenie wspomnianych zatozen
skutkowa¢ mogto jedynie nieznaczng modyfikacjg form postepowania

w opiece instytucjonalnej. Pensjonariuszowi (inmate) oferowano dwie
mozliwosci: mégt przeczekac zycie w czystym i bezpiecznym ,magazynie”
w otoczeniu pracownikdw zajetych ,wydtuzaniem jego zycia”,
»odraczaniem S$mierci” (The Warehousing Model) lub - niczym egzotyczna
roslina - doswiadcza¢ pod czujnym okiem opiekuna/ogrodnika epizodéw

i pozorow wolnosci. Uzasadnieniem dziatan ukierunkowanych na
~pielegnowanie” kompetencji zwiekszajacych zakres (doswiadczanej nadal
jednak w ramach instytucjonalnych) niezaleznosci (The Horticultural
Model) byto uznanie ,uposledzonych pensjonariuszy” za ,w zasadzie
normalnych” (,handicaped inmates are realy normal”, por. Miller,
Gwynne, 1972).

Paul Hunt byt zdania, iz po pierwsze, wobec kazdej spotecznie uciskanej
grupy badacze-eksperci majq do wyboru nastepujace alternatywy; albo
stanowcze zobowigzanie do stuzenia interesom uciskanych grup, aby
zakonczyc¢ ich ucisk, albo poddanie sie ,interesom ciemiezycieli”

i uzasadnianie wartosci ich opresyjnych praktyk. Nie istniata wedtug niego
droga posrednia. Po drugie Hunt uznawat, iz podejscie naukowe powinno
rozpatrywac funkcjonowanie zaréwno oséb jak i instytucji w kontekscie
nieustannie dokonujacych sie przemian spotecznych, a nie ogranicza¢ do
czynnikdw o charakterze statym, niemodyfikowalnych i nieodwracalnych
(np. etiologicznych).

Niezaleznie od tego, ze Miller i Gwynne roscili pretensje do przedstawiania
wywazonego i bezstronnego stanowiska, odebrani zostali jako skrajnie
uprzedzeni wobec intereséw 0sdb z niepetnosprawnosciami. Zostali
nazwani nie tylko pasozytami, ale i ,agentami ucisku” (Hunt, 1981,

s. 42), wyzyskiwaczami doswiadczen niepetnosprawnosci.
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Okreslenia te stanowity rodzaj frazeologicznych zwierciadet. Hunt
umozliwit badaczom przejrzenie sie w konstruowanych przez nich samych
znaczeniach. Odwrocit perspektywe. Jesli ktokolwiek z ekspertéw

(i kiedykolwiek) spojrzatby w odbicie, by¢ moze dostrzegtby punkt,

z jakiego dokonywat naukowego ogladu badanej rzeczywistosci.

Sojusznik

Krytyka postaw badaczy wobec doswiadczenia niepetnosprawnosci
doczekata sie wielu odston. Jedng z nich byty dziatania aktywistyczne na
rzecz 0sOb z niepetnosprawnosciami prowadzone przez UPIAS. Jego
cztonkowie zaproponowali nowy punkt odniesienia w badaniach
niepetnosprawnosci oraz wskazali miejsce ekspertom.

»T0, co nas interesuje - pisali w statucie UPIAS - to sposoby zmiany
warunkow zycia i tym samym zwalczania niepetnosprawnosci, ktére sg,
narzucane na nasze uszkodzenia poprzez sposob, w jaki wyklucza nas
organizacja spoteczna.” (Zwigzek Niepetnhosprawnych Fizycznie Przeciwko
Segregacji — cele, 2018, s.168). Cztonkowie UPIAS uznali za wigzacy
jedynie spoteczny model niepetnosprawnosci, zaktadajacy, iz
niepetnosprawnosc jest sytuacja wynikajaca z uwarunkowan spotecznych,
ktére nalezy wyeliminowac. ,Uposledzenie jest esencjonalnie zwigzane

Z ciatem i jego kondycja. Jest faktem zastanym, naturalnym

i niepodlegajgcym praktykom dyskursywnym czy koncepcyjnym.
Niepetnosprawnosc¢ zas definiowana jest jako dynamicznie rozgrywajaca
sie w przestrzeni spotecznej reakcja na uposledzenie” (Zdrodowska, 2016,
s. 389).

Przedstawiciele UPIAS domagali sie uznania spotecznego modelu
niepetnosprawnosci i w konsekwencji przezwyciezenia (a nie utrwalania

i akceptacji) powstajacych ta droga problemow. Aktywisci postulowali, by
osoby z niepetnosprawnosciami przejmowaty kontrole nad wtasnym
zyciem w oparciu o pomoc ze strony innych. Nie mieli tez watpliwosci co
do roli, jaka w tym procesie mogliby odegrac eksperci. Po pierwsze,
powinni by¢ zaangazowani w promowanie idei przejecia owej kontroli
przez osoby niepetnosprawne”. Po drugie, zaprzestac obiektualizacji,
umniejszania i zawtaszczania doswiadczen oséb z niepetnosprawnosciami
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oraz ,rozprawiania o tym, jak (...) pogodzi¢ sie z niepetnosprawnoscig”.
(Zwigzek Niepetnosprawnych Fizycznie Przeciwko Segregaciji — cele, 2018,
s. 168).

Jako radykalna alternatywa dla teorii i metod badan gtdwnego nurtu,
badania emancypacyjne ukierunkowane na zmiane spotecznej
rzeczywistosci wymagaty redefinicji pozycji badacza.

Tzw. pierwsza fala przedstawicieli disability studies w Wielkiej Brytanii
(Paul Hunt, Vic Filkenstein, Mike Oliver, Colin Barnes i in.) koncentrowata
swe zainteresowania wokét ,,dokumentacji wspoétczesnych i historycznych
przejawdw opresji i dgzyta do wypracowania rozwigzan (nie tylko
spoteczno-politycznych), ktére mogtyby temu przeciwdziatac¢”
(Zdrodowska, 2016, s. 388). Teoretycy krytyczni (Gitlin i in., 1989 za:
Barnes, Mercer, 1997) uznali, ze badania dotyczace niepetnosprawnosci sq
z natury ,polityczne” (a nie ,obiektywne”) i powinny by¢ ukierunkowane
na cele emancypacyjne, a wiedza nie pozostawac jedynie wtasnoscig
badacza. Badacz, ktéoremu powyzsze zagadnienia nie byty obojetne,
zyskiwat status sojusznika osdb z niepetnosprawnosciami, dziatajacego
na rzecz destereotypizacji, zapobiegania uniewaznianiu, dewaluowaniu
0s6b, ktore i ktorych doswiadczenia niepetnosprawnosci stanowity
~podmiot” i ,materiat” badan.

W ksigzce zatytutowanej Attitudes and Disabled People: Issues for
Discussion Victor Finkelstein (1980) okresla niepetnosprawnos¢ mianem
opresyjnej relacji spotecznej (oppressive social relationship) i jednoczesnie
sytuacji paradoksalnej (paradoxical situation). Ma to znaczenie i Scisle
wigze sie z postrzeganiem pozycji badacza niepetnosprawnosci.

W zwigzku z tym, iz w spoteczenstwach przemystowych liczba
profesjonalistdw zajmujacych sie niepetnosprawnosciami znacznie wzrosta,
pisze Filkenstein (1980), niemal kazdy aspekt zycia osoby

z niepetnosprawnoscig zyskat swdj odpowiednik w organizacji
~zawodowej”. Potencjalna i realna kontrola nad zyciem osoby z
niepetnosprawnoscig, uwikfanie w zaleznos¢ od pomocy innych
spowodowaty, iz artykutowaniem problemoéw dotyczacych
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niepetnosprawnosci zaczeli zajmowac sie gtdwnie specjalisci od leczenia,
edukacji, rehabilitacji, wsparcia i pomocy. Gtos 0sob z
niepetnosprawnosciami nie byt ani brany pod uwage ani spotecznie
styszalny. ,Pomagacze” (helpers) natomiast dziatali razem. Zyskujac
powszechne zaufanie (do swoich zawodowych rdl), formutowali nie tylko
zalecenia i zasady. Uznawane przez nich modele i przyjmowane wobec
niepetnosprawnosci postawy przedostawaty sie ptynnie do spotecznego
obiegu i Swiadomosci. Zdaniem Filkensteina (1980) ci, ktérzy
przeprowadzajq badania lub analizy spoteczne uczestnicza w "disabling
social relationship" (uniesprawniajacej relacji spotecznej) realizujqc
procedury i formujac wnioski z perspektywy wyznaczanej pozycja, ktorg
przyjmujg spogladajac na niepetnosprawnosc.

Tradycja badawcza niepetnosprawnosci nawigzuje do kategorialnych
podziatéw, ujec i nomenklatury. Korzysta ze ,sprawdzonych”
charakterystyk, podrecznikéw i opiséw. Od czasu do czasu gotowa jest
siegnac¢ po kolejne wydanie klasyfikacji diagnostycznej (klinicznej,
medycznej) i dajac upust ciekawosci sledzi¢ zmiany, terminologiczne
nowinki, niescistosci i btedy. Perspektywa, z ktérej niepetnosprawnosc¢
poddawana jest ogladowi to czesto, aspirujgca do miana obiektywnej,
perspektywa zewnetrzna, zdystansowana. Wiedza z tej perspektywy
pozyskiwana ,nie nosi zadnych sladéw poznajgcego” ,nietknieta jest przez
(...) fantazje lub sad, pragnienie lub dgzenie” (Daston, Galison, 2007,

s. 17 za: Markowski, 2013, s. 179). Aspirowanie do obiektywnosci,
postrzeganej jako cnota epistemologiczna, umieszcza badacza miedzy
podmiotowym doswiadczeniem a siecig identycznych dla kazdego znaczen.
»10 odsuniecie wiedzy od wiedzacego powoduje, ze miedzy cztowiekiem

a Swiatem ustanowiona zostaje abstrakcyjna przestrzen badania, ktdra nie
nalezy ani do Swiata, ani do sfery zycia podmiotu. Panujg w niej inne
prawa niz w obu tych <<zewnetrznych>> wobec niej dziedzinach -
podmiotu poznajacego i poznawanego $wiata.” (Markowski 2013, s. 179).
Az chciatoby sie powiedziec¢: tu rodzi sie wiedza. Jednak nie do konca tak
jest. ,Struktura” przestania bowiem ,jednostkowe doswiadczenia”
(Markowski, 2013, s. 186), nie uwzglednia osobowych narracji. Dazac do
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zobiektywizowania wnioskéw tworzy nieuzyteczne, obojetne zaréwno
wobec podmiotu jak i ,eksperymentatora” fikcje.

Na dowartosciowanie obecnosci doswiadczenia w procesie badawczym
przez disability studies, uznajacych, iz petni ono ,bardzo wazng funkcje
posrednika miedzy aktywnoscig egzystencjalng (pozycja osoby

Z niepetnosprawnoscia) a aktywnoscig zawodowg (pozycja badacza
niepetnosprawnosci)” zwraca uwage Klaudia Muca (2020, s. 22). Mimo,
iz heterogeniczne ,doswiadczenie niepetnosprawnosci” nie byto wczesniej
badawczo ignorowane, przypisanie mu statusu , przedmiotu badan”

i dgzenie do generalizacji wnioskow, skutkowato brakiem odniesien do
rzeczywistosci.

Znaczenie, jakie nalezy przypisywac osobistym doswiadczeniom
niepetnosprawnosci oznacza zdaniem Finkelsteina (1996) wybor pomiedzy
podejsciem ,,0od zewnatrz do srodka” (‘outside in’ approach) a ,od srodka
na zewnatrz” ('inside out' approach). W pierwszym przypadku badania
nad niepetnosprawnoscig i dziatalnos¢ polityczna koncentrujg sie na
barierach ,tam”, podczas gdy w drugim kfadzie sie nacisk na subiektywng
rzeczywistosS¢ osob z niepetnosprawnosciami — doswiadczanie bélu,
zmeczenia, depresji (Filkenstein, 1996). Poza tym, dazenie do
przetamania ustalonej hierarchii i zapewnienia odpowiedzialnosci badacza
wobec 0s6b z niepetnosprawnosciami wymaga odpowiedzi na szereg
waznych pytan. Dotyczg one m.in. przebiegu badan, perspektywy,
wykorzystania wynikéw. Jest jeszcze jedno (kardynalne!) pytanie: KTO
prowadzi badania i czy niepetnosprawnos¢ jest mu znana z wtasnego
doswiadczenia?

Wprowadzenie w obszar badawczy disability studies osobistego
doswiadczenia niepetnosprawnosci oznaczato nie tylko ustanowienie nowej
pozycji badawczej. Ten w gruncie rzeczy metodologiczny zabieg miat
daleko idace konsekwencje. Spowodowat po pierwsze, iz stabo do tej pory
styszalne gtosy mniejszosciowe (od)zyskaty przestrzen reprezentaciji
(Barnes, 2016). Po drugie przyczynit sie do zmian paradygmatycznych

w kierunku projektu emancipatory research. Doswiadczenie
niepetnosprawnosci stato sie odtad ,,czyms w rodzaju karty przetargowej
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w dyskusji o prawie do wypowiedzi, komentarza czy krytyki oraz o prawie
do rozstrzygania jakie dziatania zwigzane z tym doswiadczeniem jest
uprawnione a jakie nie” (Muca, 2020, s.24). Nie oznacza to jednak, ze
badawczg istotnos¢ majg tylko dane pozyskane przez badacza

z niepetnosprawnoscia. Wprowadzenie paradygmatu krytyczno-
emancypacyjnego umozliwito ,sprawiedliwy podziat prawa do
komunikowania o doswiadczeniach niepetnosprawnosci w relacji
partnerskiego wspétdziatania na rzecz emancypacji. Tego rodzaju relacje
eliminowaty antagonizm wynikajacy z zajmowanych pozycji wobec
doswiadczenia i prowadzityby do wypracowania takich standardow
postepowania badawczego ktére nie naruszatoby integralnosci tego
doswiadczenia” (Muca, 2020, s.28).

Zmiana relacji obecnych w polu badan, z pasozytniczych na partnerskie
(Stone, Priestley, 1996), umozliwita nie tylko emancypacje doswiadczenia
niepetnosprawnosci. Uznajac roznice i rezygnujac z podziatdéw okreslanych
stanem sprawnosci badacze zostali postawieni przed trudnym zadaniem
nieustannej refleksji nad miejscem, z ktorego zabierajg gtos. Miejsce to
petne jest sprzecznosci, a jego okreslanie to skomplikowany proces
wpisany w badawczg dziatalnosc.

Stan etycznej czujnosci

Niepetnosprawnosc¢ obejmuje zarowno jednostke (jej niepetnosprawnosc)
jak i spoteczenstwo (ograniczenia spoteczne, ktére sg natozone na
jednostke). Jesli zgodzi¢ sie z prowokacyjng tezg Filkensteina, wowczas
postawy wobec niepetnosprawnosci oznacza¢ mogg ukierunkowanie na
jeden lub oba te aspekty. Podobnie badania dotyczace niepetnosprawnosci
mogq by¢ prowadzone z pozycji zainteresowanego doswiadczaniem przez
osobe niepetnosprawnosci lub dziataniem uniesprawniajacych jgq
spotecznych barier; mogg uwzglednia¢ zaréwno réznorodnos¢ jak

i wspotzaleznos¢ uwarunkowan. Ponadto, umiejscowienie badacza
wyznacza¢ mogg ramy relacji jaka tqczy go z podmiotami
prowadzonych badan. Dlatego tez nawet jesli profesjonalisci deklarujg
zaangazowanhie w promocje emancypacyjnych dazen osdéb

z niepetnosprawnosciami, jednoczesnie warto pamietac, ze nie s oni
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niezalezni od konkretnego kontekstu, realizujg bowiem jednoczesnie
zadania wynikajgce z zawodowej roli (leczenie, badanie, pomoc itp.).
Chcac nie chcacsgwiecuczestnikami(elementami) totalnego
paradoksu niepetnosprawnosci. Czy zatem bedac czescig zjawiska mogq
badac inne jego elementy i czy opisujac niepetnosprawnosé, opisuja jej
catos$¢ czy zaledwie widziang z wtasnej perspektywy czesé?

Magdalena Zdrodowska (2016) zwraca uwage, iz spoteczny model
niepetnosprawnosci postugiwat sie uproszczonym obrazem $wiata,
~Wyraznie wskazywat winowajcéw, obiecywat utopijng wizje Swiata bez
barier, proponowat sloganowg, niewytrzymujaca krytyki definicje
niepetnosprawnosci jako opresji samej w sobie. W 2004 roku Mike Oliver,
jeden z ojcédw zatozycieli studidéw nad niepetnosprawnoscia, przyznat, ze
spoteczny model niepetnosprawnosci jest raczej ,uzytecznym narzedziem
niZ teoria, idea czy pojeciem” (Zdrodowska, 2016, s. 389). Wielu
niepetnosprawnych zaprzeczato niewaznosci doswiadczanych uszkodzen,
deklarowato, iz nie chce odcinac sie od odczuwanych skutkow
~uposledzenia”. Wielu badaczy problematyki niepetnosprawnosci nie byto
gotowych na radykalny aktywizm. Zamiast tego ,w odpowiedzi na zarzuty,
a takze na rodzace sie na poczatku XXI wieku, gtdwnie w Stanach
Zjednoczonych, zainteresowanie niepetnosprawnoscia ze strony
humanistyki i sztuki oraz coraz bardziej palaca potrzebe odseparowania
naukowcéw od wykorzystujacych spoteczny model politykdéw i dziataczy
wytaniajg sie krytyczne studia nad niepetnosprawnoscia - critical disability
studies” (Zdrodowska, 2016, s. 390-391). Proponujg one nowe obszary
badawcze skupione wokdt mechanizméw ksztattowania sie relacji miedzy
osobami sprawnymi i niepetnosprawnymi, ,analize pozornie
przezroczystych kategorii jako ptynnych i spotecznie ksztattowanych”
(Zdrodowska, 2016, s. 391). Badaczy interesujg reprezentacje i obecnosc
doswiadczenia, przywracanie znaczen oraz zwigzane z normatywnosciqg

i niepetnosprawnoscia aksjologiczne wymiary badan. Pozycja, z ktorego
dokonuje sie opisu staje sie stan etycznej czujnosci.

Czy badacz niepetnosprawnosci moze tak po prostu sie w nim zanurzy¢?
Nie wiem. O$miele sie jednak zwrdci¢ uwage, iz nieustanna weryfikacja
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perspektywy, w ktorej stawiamy hipotezy, pytania i z ktérej formutujemy
opinie oraz wyprowadzamy wnioski, jej skrupulatny oglad zapobiec moze -
jak stwierdza Klaudia Muca (2020) - ,zagrozeniom wyhnikajgcym

z patrzenia znikad” (the view from nowhere).

,Bardzo tatwo pomyli¢ perspektywe normalnosci z patrzeniem znikad,
potem tylko gtosy mniejszosSciowe sq tymi, ktore wyrdzniamy jako
stronnicze lub pozbawione obiektywnosci. Jesli chodzi o
niepetnosprawnoscé, nie jestem obiektywna. I ty tez nie jestes. Niezaleznie
od tego, czy jestes niepetnosprawny, czy (czasowo) sprawny.” (Barnes,
2016, s. IX, thum. K. Muca)
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