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WYBRANE ETYCZNE ASPEKTY REALIZAC)I BADAN
WSROD OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIAMI | ICH BLISKICH

Marta Satkowska®

Abstrakt

Artykut podejmuje zagadnienia zwigzane z wybranymi etycznymi i praktycz-
nymi aspektami prowadzenia badan wsréd oséb z niepetnosprawnosciami
i ich bliskich, stanowigcych grupe wrazliwg spotecznie. Autorka analizuje
konsekwencje tej wrazliwosci dla procesu badawczego. Omawia istot-
nos¢ podejmowanego problemu badawczego zaréwno dla rozwoju wiedzy
akademickiej, jak i dla 0séb badanych. Rozwaza uwarunkowania uzyskiwania
$wiadomej zgody na udziat w badaniu. Stawia pytania o granice wywiadu so-
cjologicznego oraz zaangazowania badawczego.

Stowa kluczowe: etyka, grupa wrazliwa spofecznie, osoby z niepetnosprawnosciami, ba-
dania jakosciowe

CARRYING OUT RESEARCH AMONG PERSONS WITH DISABILITIES
AND THEIR RELATIVES — SELECTED ETHICAL ISSUES

Abstract

The paper tackles issues related to selected both ethical and practical aspects
of conducting research among persons with disabilities and their relatives
that constitute a vulnerable social group. The author analyzes its consequen-
ces in the research process, discusses the significance of the research pro-
blem undertaken both for the development of academic knowledge and for
research participants, and analyzes the conditions for obtaining informed
consent. Limits of sociological interview and researcher’s engagement are
also discussed.

Keywords: Ethics, vulnerable social group, persons with disabilities, qualitative research
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Wprowadzenie

Niniejszy artykul zawiera rozwazania na temat zagadnien etycznych
zwigzanych z realizacja badan z udzialem oso6b z niepelnosprawnoscia
iich bliskich. Nie jest jednak moim celem analiza skodyfikowanych za-
sad czy regul prowadzenia badan zawartych w rozmaitych kodeksach
czy wytycznych?, lecz refleksyjne spojrzenie na dylematy etyczne, ktore
napotykam w swojej praktyce badawczej. Niniejsze rozwazania opieram
na badaniach, ktore indywidualnie lub zespolowo prowadzilam w $ro-
dowisku oséb z niepelnosprawnosciami.

Artykul ma zatem poniekad charakter autoetnograficzny, gdy z per-
spektywy zdobytego doSwiadczenia oraz wiedzy o sobie jako o badaczce
spogladam na poszczego6lne etapy badan, w ktore bylam zaangazowana.
Badania, na podstawie ktérych buduje swoja (auto)refleksje mialy
charakter w rownym stopniu akademicki (indywidualne wywiady jako-
Sciowe z matkami os6b z zespotem Downa), aplikacyjny (badania w §ro-
dowisku oséb z niepelnosprawnoS$ciami, ich bliskich oraz pracownikéw
socjalnych w gminie Stupno) oraz realizowane byly na zlecenie publicz-
nych instytucji (badanie na temat asystentéw osobistych realizowane na
zlecenie Biura Rzecznika Praw Obywatelskich)z.

Nalezy zaznaczy¢, ze kwestie etyczne, o ktorych pisze dotycza
glownie badan jako$ciowych, szczegolnie za$ poglebionych wywiadow
indywidualnych, gdy badacz czy badaczka bezposrednio kontaktuja sie
z osoba z niepelnosprawnoscia lub jej bliskimi. W badaniach ilo$cio-
wych mniej jest mozliwosci zaistnienia trudnych, problematycznych
etycznie sytuacji w ,terenie” — nawet jesli badania dotycza gromadzenia

' Na przyktad Kodeks etyki socjologa (2012) Polskiego Towarzystwa Socjologicznego, http://www.pts.
org.pl/wp-content/uploads/2016/04/kodeks.pdf.

2Wyniki poszczegdlnych badar dostepne s w nastepujacych publikacjach: Satkowska M. (2015); Badania
w dziataniu. Raport z badari jakosciowych i ilosciowych wykonanych w ramach projekiu Innowacje
— przedsigbiorczos¢ — rozwdj (2012), (red.) Smosarski A., Centrum Wspierania Aktywnosci Lokalnej CAL, War-
szawa; Bielinska M., Bielinski )., Satkowska M. (2017), Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnosciq —
zapotrzebowanie na miarg Konwencji o prawach oséb z niepetnosprawnosciami, ,Biuletyn RPO” nrs.
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danych ,wrazliwych”, sytuacja badania iloSciowego ma zdecydowanie
bardziej formalny i uporzadkowany charakters.

Wyjaénienia wymagac tez moze wybor tych, a nie innych aspektow
realizowania badan w tak szczegb6lnym Srodowisku. Nalezy jasno zazna-
czy¢, ze jest to mgj subiektywny wybor. Z perspektywy czasu i zdobytego
doswiadczenia widze, ze wladnie te kwestie mialy dla mnie jako dla ba-
daczki oraz dla procesow badawczych niezwykle istotne znaczenie. Dla-
tego tez to wlasnie je zdecydowalam sie opisac.

Oczywiscie te aspekty nie sa szczegblne dla badan realizowanych wsrod
grup wrazliwych spotecznie, lecz dotycza po prostu badan z udzialem ludzi.
Jednakze w obliczu niewielu dostepnych danych iloSciowych na temat
niepelnosprawnos$ci oraz badawczej eksploatacji §rodowiska (o czym
dokladniej pisze pdzniej), kluczowe wydaje sie zwrocenie uwagi wlasnie
na etyczne aspekty procesu badawczego realizowanego w tej grupie.
Owe etyczne aspekty przenikaja sie tutaj z opisami praktyk badawczych
ijest to zabieg zamierzony. Wszak spos6b prowadzenia badan wynika
zich etycznych zalozen i to wlasnie one obecne sa na kazdym etapie pro-
cesu badawczego.

Czytelnikom nalezy sie tez stowo wyjasnienia na temat autorefleksyj-
nego czy tez autoetnograficznego charakteru niniejszego tekstu. Abso-
lutnie nie uwazam sie za metodologiczng wyrocznie w etycznych kwe-
stiach prowadzenia badan w ogole, czy tez w dziedzinie disability
studies w szczeg6lnosci. Nie jest oczywiscie tak, ze nikt poza mna nie
zajmuje sie tym tematem. Kwestia niepelnosprawnosci jest tematem
podejmowanym w socjologii. Analizowana jest z roznych perspektyw
teoretycznych i metodologicznych, gromadzone sa dane iloSciowe

3Inng sprawa jest bardzo ograniczony zakres dostepnych danych statystycznych na temat sytuacji oséb
z niepetnosprawnosciami. Bariery w gromadzeniu danych na temat tego $rodowiska opisane sa w: Raport
dotyczqcy wdrazania art. 31 Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych w Polsce: statystyka
i zbieranie danych (2017), (red.) Grabowska I., http:/ /www.pfon.org/images/dodatki/2017_konwencja
_raport/RT_art31_statystyka.pdf.
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i jakoSciowe4. Niepelnosprawno$¢ w ostatnim czasie bywa rowniez
przedmiotem debaty publicznej, najczesciej stajac sie nim na chwile,
podczas protestow opiekunow.

I to wlaénie owo chwilowe zainteresowanie mediéw i opinii publicznej
tematem, zwiazane z protestami opiekunéw os6b z niepelnosprawno-
Sciami, wyznacza istotny kontekst niniejszych refleksji. O niepelnospraw-
nosci coraz czesciej sie ,mOwi”, mozna tez zaobserwowac¢ wzmozone aka-
demickie zainteresowanie tematem (nie tylko w postaci gromadzenia
statystyk, ale rowniez nowych interpretacji zjawiska). Artykul stanowi
przestrzen do podzielenia sie refleksjami dotyczacymi wlasnego warsz-
tatu badawczego, ktéry dotyka obszaru coraz bardziej intrygujacego —
zaréwno akademicko, spolecznie, jak i kulturowo.

Spoteczna wrazliwos$¢ oséb z niepetnosprawnosciami i ich bliskich oraz jej

konsekwencje dla realizacji badari

Osoby z niepelnosprawnoscia i ich bliscy tworza grupe wrazliwa spotecznie
i trudno dostepna. Jej wrazliwo$¢ polega w duzej mierze na podwojne;j
stygmatyzacji widocznej szczegoblnie w sytuacji matek oséb z zespolem
Downa czy tez w ogole opiekunéw (a przede wszystkim opiekunek)
0s0b z niepelnosprawnoscia (Liamputtong 2007: 3).

4 Wystarczy wspomnie¢ chociazby o nastepujacych publikacjach: Uposledzenie w spotecznym zwier-
ciadle (1997) (red.) Gustavsson A., Zakrzewska-Manterys E., ,Zak”, Warszawa; Agnieszka Kumaniecka-
Wigniewska (2006), Kim jestem? Tozsamo$¢ kobiet uposledzonych umystowo”, ,Zak”, Warszawa;
Niepetnosprawnosc intelektualna a style zycia. Perspektywy podmiotowe, wybory zyciowe, sys-
temy ustug w Szwecji, Norwegii i w Polsce (2003), (red.) Gustavsson A., Tassebro ., Zakrzewska-
Manterys E., IFiS PAN, Warszawa; Spofeczne problemy osdb niepetnosprawnych(2002), (red.) Sikor-
ska J.,IFiS PAN, Warszawa; Sekutowicz M. (2000), Matki dzieci niepetnosprawnych wobec proble-
mdw zyciowych, Wydawnictwo Uniwersytetu Wroctawskiego, Wroctaw; Woynarowska A. (2010), Niepet-
nosprawnos¢ intelektualna w publicznym i prywatnym dyskursie, Oficyna Wydawnicza Impuls,
Krakéw; Zakrzewska-Manterys E. (2010), Uposledzeni umystowo. Poza granicami spoteczeristwa,
Wydawnictwo Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa; idem (1995), Down i zespdt wqtpliwosci. Stu-
dium z socjologii cierpienia, Semper, Warszawa 1995: Ostrowska A. (2015), Niepetnosprawni w spo-
teczeristwie 1993-2013, IFiS PAN, Warszawa.
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Z jednej strony, podstawg pietnowania moze sta¢ sie sam fakt bycia
matka osoby z zespolem Downa (lub inna niepelnosprawnosécia)s. Wo-
bec takiej kobiety uaktualnia sie caly repertuar uprzedzen i stereoty-
pow, wraz z obwinianiem jej za niepelnosprawno$¢ intelektualng
dziecka oraz, niekiedy, doszukiwaniem sie ,kary bozej” lub ,zlego pro-
wadzenia sie”.

Z drugiej strony — kluczowe z punktu widzenia sytuacji zyciowej ko-
biety sa konsekwencje ,specjalnego macierzynstwa”. Niekiedy z po-
wodu niewydolnego systemu wsparcia czy tez polityki spolecznej, ko-
bieta ogranicza swoja aktywnos¢ ,tylko” do pelienia roli spolecznej
matki. W tym szczeg6lnym przypadku bycie matka oznacza réwniez by-
cie, miedzy innymi, fizjoterapeutka, rehabilitantka i logopeda.

Niemniej s3 to takie role, ktore realizowane sa w przestrzeni prywatnej,
w domu. Kontrowersje wokoét kolejnych sejmowych protestow rodzicow
i opiekundéw dzieci i dorostych osdb z ré6znymi niepelnosprawnosciami
ukazaly jak znaczacy jest to problem. Opiekunowie, a w szczegblno$ci
matki-opiekunki, os6b niepelnosprawnych bardzo czesto sa zmuszeni
do pozostania w domu, co powoduje wykluczenie z innych, pozadomo-
wych sfer zycia. Natomiast r6znorodno$¢ rél spolecznych, ktore jed-
nostki wypekiaja, pozytywnie wplywa na ich poczucie wlasnej wartosci
oraz mozliwo$ci i odwage w stawianiu oporu stygmatyzacji i jej konse-
kwencjom (Thoits 2011: 19).

Wykluczenie oséb badanych z uczestnictwa w sferze pozaprywatnej
utrudnia badaczowi dostep do nich, co moze je dodatkowo stygmatyzo-
wac. Z kolei utrudniony dostep skutkuje mniejszym zasobem rzetelnych
informacji na tematy zwiazane z sytuacja osob z niepelnosprawnos$cia
iich bliskich, a wiec brakiem wiedzy wiekszosSci ,normalséw”, ktérzy nie
maja do$wiadczenia kontaktu z niepelnosprawnoscia (zawodowo lub

5 Szczegbtowo sytuacje matki osoby z zespotem Downa opisuje w Satkowka M. (2015), Matka Downa.
Pietno. Znaczenia. Strategie, Zaktad Wydawniczy NOMOS, Krakow.
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prywatnie). Tworzy sie bledne koto wykluczenia i stygmatyzacji, ponie-
waz brak wiedzy powoduje bardzo czesto stereotypowe i krzywdzace po-
strzeganie oraz traktowanie.

Brak szeroko dostepnych wynikéw badan, z ktérym spotkalam sie na
poczatku realizacji badan wérod matek oséb z zespotem Downa — w roku
2009 — ma swoje powazne konsekwencje w sposobie przygotowania do
prowadzenia wywiadow.

Badania z udzialem bliskich 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng oczywiscie byly i sg realizowane i wiedzialam o tym. Nie wiedzia-
lam jednak, ze to §rodowisko jest az tak badawczo ,eksploatowane”.
Okazalo sie, o czym dowiedzialam sie od jednej z 0s6b wprowadzajacych
mnie do Srodowiska (tzw. gate keepera), ze do jej instytucji ciagle zgla-
sza sie kto$, kto chce robi¢ badania, glownie pedagogiczne i psycholo-
giczne, realizowane w wiekszo$ci przez studentow piszacych prace dy-
plomowe. Przede wszystkich przeprowadzane sa badania iloSciowe —
ankiety z matkami, ojcami, dzie¢mi, rodzenstwem, wujostwem, na pra-
wie wszystkie tematy.

Stanelam zatem przed wyzwaniem przekonania potencjalnych os6b
badanych do udzialu w moim jakoSciowym socjologicznym badaniu.
Bylam na spotkaniu, przygotowalam odpowiednig informacje o bada-
niu, w ktorej opisatam, jaki jest jego cel, na czym polega uczestnictwo,
jakie sa moje zobowigzania i prawa osob badanych. Nie bez znaczenia
byl tez podpis promotora rozprawy, ktory na pewno uwiarygodnil mdj
projekt badawczy. W innych sytuacjach, gdy prosilam o udzielenie wy-
wiadu, spotykalam sie z odpowiedziami typu: wypeki¢ ankiete, ile to
zajmie, znow jakie$ badanie? Zdalam sobie sprawe, ze matki os6b z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng regularnie biorg udziat w badaniach i sa
tym zwyczajnie zmeczone®. Jednak mimo badawczego wyeksploatowania

6 Zjawisko eksploatowania $rodowiska os6b z niepetnosprawnosciami w ogéle zastuguje na zdecydowanie
wieksza uwage — z rozméw z koordynatorami projektéw spotecznych kierowanych do oséb z niepetno-
sprawnosciami wynika, Ze bardzo trudno w tym konkretnym Srodowisku znalez¢ uczestnikéw projektu,
poniewaz projektowa oferta jest bardzo liczna.
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srodowiska, nie otrzymalam wielu odmoéw udzialu. Wiekszo$¢é badanych
reagowala entuzjastycznie — cze$¢ z nich sama zglaszala sie do udziatlu
w projekcie, odpowiadajac na ogloszenie umieszczone na forum inter-
netowym.

Zasady, ramy i granice — co to jest wywiad socjologiczny?

Badania realizowane w grupie wrazliwej spolecznie wymagaja wiele
cierpliwosci, delikatnosci, ale tez dokladnego wyjasnienia ich zasad. Ko-
nieczne jest wyrazne zaznaczenie granic i ram tej konkretnej sytuacji.
Uczestnicy badania musza oczywiscie poznac jego cel, obowigzki i zobo-
wigzania badacza. Nalezy tez zapewnié ich o poufno$ci i anonimizacji
danych oraz pozyskanych informacji. To wszystko potrzebne jest do
uzyskania od nich §wiadomej zgody na udzial w badaniu.

Poglebione wywiady z matkami oséb z zespolem Downa prowadzilam
zarowno w Polsce, jak i w Norwegii?. Zaobserwowalam réznice w zakre-
sie formalizacji kwestii etycznych. W Trondheim wizytujacy badacze
przed przystapieniem do realizacji badania musza przedstawié opinie
stosownej komisji etycznej z macierzystej uczelni (lub promotora, gdy
takiej komisji nie ma). W Polsce przyjmuje sie, ze to promotor, grupa
seminaryjna lub zesp6l badawczy pelnia role weryfikujaca projekt, row-
niez pod wzgledem stosowania sie do etycznych zasad (Ciuk, Latusek-
Jurczak 2012: 25-26). Formalizacja procesu otrzymywania zgody na re-
alizacje badania lub jej brak, znajduja swoje odzwierciedlenie w sposo-
bie uzyskiwania §wiadomej zgody od os6b badanych.

Norweskie uczestniczki badania nie byly zdziwione, gdy prosilam je
o podpisanie formularza zgody na udzial w badaniu, ktéry zawierat ich

7 Realizacja badan w Norwegii mozliwa byta dzieki dofinansowaniu przez Fundusz Stypendialny i Szkole-
niowy dwdch pobytéw badawczych w Trondheim — w 2009 i 2011 roku.
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prawa oraz moje zobowigzania zar6wno wobec osob badanych, jak i zgro-
madzonego materialu. Zdziwienia nie wzbudzala takze zgoda na nagry-
wanie rozmowy.

Mnie natomiast zaskoczyl fakt, ze w ogoéle nie musialam wyjasniac
celu nagrywania, nie musialam przekonywac¢ — wrecz przeciwnie dla
uczestniczek oczywiste bylo, ze wywiad jest nagrywany.

Ta postawa wzgledem wywiadéw i badan mogla by¢ spowodowana
do$wiadczeniem w uczestnictwie w badaniach spolecznych. Dostep do
0s6b badanych w Norwegii uzyskiwalam za posrednictwem badaczy za-
trudnionych na miejscowym uniwersytecie, ktérzy sami zajmowali sie
realizacja badan w §rodowisku osob niepelnosprawnych. Zatem moje
pierwsze do$wiadczenia zwigzane ze zdobywaniem dostepu oraz z uzy-
skiwaniem zgody na udzial w badaniu byly bardzo pozytywne. Osoby
badane, mimo potencjalnego zmeczenia i znuzenia byciem ,odpytywa-
nym”, entuzjastycznie reagowaly na propozycje udzielenia wywiadu,
niektore z nich same sie zglaszaly.

Teraz mysle, ze taka postawa wynika w duzej mierze z zaangazowa-
nia badaczy i pracownikéw naukowych, ktorzy rzetelnie realizuja bada-
nia z udzialem samych oséb niepelnosprawnych oraz ich bliskich. By¢
moze takze osoby badane dostrzegaja realne efekty ich uczestnictwa
w projektach badawczych — nie tylko w postaci publikowanych artyku-
tow czy ksigzek akademickich, ale rowniez jako wplyw na sposéb wspie-
rania osob z niepelnosprawnos$ciami i ich bliskich.

W Polsce wérdéd moich gate keeperow byla logopeda prowadzaca za-
jecia w oSrodku dla os6b niepelosprawnych, psycholog z os$rodka
weczesnej interwencji, pracownicy stowarzyszenia dla rodzin os6b z ze-
spolem Downa. Korzystalam rowniez z prywatnych kontaktéw oraz
umieScitam stosowne ogloszenie na forum internetowym. Wiekszos$¢
polskich uczestniczek byla zaskoczona konieczno$cia podpisania for-
mularza zgody na udzial w badaniu, niektore bez przekonania zgadzaly
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sie na nagrywanie wywiadu, jedna uczestniczka w ogole nie zgodzila sie
na uzycie dyktafonus.

Zastanawialam sie, z czego wynika taka réznica w postawie matek
z Polski i z Norwegii wobec udzialu w badaniach spolecznych. By¢ moze
ma tu znaczenie poziom zaufania spolecznego (osoby badane moga oba-
wiac sie, ze kto§ wykorzysta gdzie$ ich wypowiedzi, bez zapewnienia
anonimowosci), ogolnie negatywna opinia na temat badan i badaczy.
Podejrzewam réwniez, iz niestety nie jest powszechna praktyka uzyski-
wanie pisemnej zgody na udzial w badaniu, gtéwnie z obawy o odmowe
uczestnictwa.

Warto zaznaczy¢, ze kontrakt zawarty pomiedzy osoba realizujaca
badanie a osobga badang ma efekt formalizujacy cala sytuacje i nadajacy
jej bardzo konkretne ramy. Przede wszystkim dokladnie definiuje ja
jako wywiad socjologiczny, a nie terapeutyczny. Stawia osobe realizu-
jaca badanie w roli osoby zadajacej pytania, poszukujacej konkretnych
informacji w okreslonym badawczym celu. Osoba badana z kolei wyste-
puje nie jako klient terapeuty, a informator, uczestnik badania na okre-
Slony temat. Mimo dokladnego wyjasnienia, na czym polega wywiad
oraz na ile to mozliwe wyraznego wyznaczenia granic naszego zaanga-
zowania oraz profesjonalnej postawy, nie jest mozliwe unikniecie tera-
peutycznych aspektow samej rozmowy.

Nalezy jednak pamietac, ze jako socjolozki i socjologowie nie mamy
kompetencji, aby udziela¢ terapeutycznego wsparcia. To, co mozemy
i powinni$my zrobi¢ to zadba¢ o mozliwie najwiekszy komfort i poczucie
bezpieczenstwa oso6b badanych. Niezbedna tez jest dobra relacja. Cza-
sem trzeba da¢ co$ od siebie, aby wzbudzié¢ zaufanie — wywiad socjolo-
giczny jest interakcja polegajaca na wymianie. I nie powinien oznaczaé

8 Mimo braku zgody na nagrywanie wywiad zostat przeprowadzony. Mam jednak $wiadomo$¢, ze nie udato
mi sie zanotowa¢ doktadnie wszystkich odpowiedzi tej Uczestniczki badania. Dlatego tez informacje od
niej uzyskane sa zdecydowanie mniej reprezentowane w analizach — réwniez z obawy przed btednym zro-
zumieniem jej wypowiedzi.
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instrumentalnego traktowania os6b badanych (por. Ciuk, Latusek-Jur-
czak 2012: 33-34).

Nalezy spojrze¢ na te sytuacje w innych kategoriach. Za chwile be-
dziemy z badanymi rozmawia¢ o bardzo osobistych doswiadczeniach,
by¢ moze bedzie to dla nich pierwsza mozliwo$¢ szczerej wypowiedzi na
temat ich zycia. Zatem musza oni co$ o nas wiedzie¢, musza wiedzie¢,
komu beda opowiada¢ swoja historie. Nieraz opowiadalam matkom
0sob z zespolem Downa o mojej rodzinie, o moim synu. Podobnie jak
moje rozmowczynie byltam matka, dzieki czemu wiecej mogltam zrozu-
mie¢, by¢ moze kobiety mogly mi wiecej powiedzie¢ niz powiedzialyby
mezczyznom albo bezdzietnej kobiecie. Zreszta jak zaczynalam realiza-
cje badania, nie mialam jeszcze dzieci i gdy porownuje wywiady sprzed
narodzin i po narodzinach, to widze znaczace r6znice w sposobie zada-
wania pytan, w mojej wrazliwosci.

W procesie uzyskiwania zgody na udzial nalezy uczynic¢ jeszcze jedno
niezwykle istotne rozr6znienie — wywiad socjologiczny nie jest wywia-
dem $rodowiskowym, na jego podstawie nie zostanie przydzielone
wsparcie psychologiczne, materialne ani socjalne. Zauwazylam to, gdy
w zespole realizowaliSmy badanie na zlecenie Biura Rzecznika Praw
Obywatelskich dotyczace asystentow osobistych dla oséb z niepelno-
sprawnos$ciami. Badanych szukaliémy miedzy innymi za posSrednic-
twem réznych organizacji pozarzadowych, pomocowych. Mndstwo os6b
dzwonilo, nawet po zakonczeniu badania, z pytaniem, czy moga skorzy-
sta¢ z ustugi asystenta osobistego.

Zatem juz w informacji o badaniu powinniSmy wyraznie zaznaczy¢,
czemu ma ono shuzy¢ i na czym polega w nim udzial. Niewatpliwie dla
sposobu definiowania sytuacji badawczej przez osoby badane znaczenie
ma instytucjonalizacja samego badania. Jesli zleceniodawca jest Os$ro-
dek Pomocy Spotecznej czy tez Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich, to
moga oni oczekiwac, ze w wyniku udzialu w badaniu uzyskaja oni jakie$
wymierne korzy$ci. Natomiast, gdy badanie ma charakter akademicki,
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naukowy, to ewentualne korzy$ci moga miec raczej niewymierny, cho¢
nie mniej wazny, charakter. Zgoda §wiadoma, ale czyja?

Z uzyskiwaniem §wiadome;j zgody na udzial w badaniu (zaréwno ustnej,
jak i pisemnej) powigzane sa dylematy dotyczace tego, jak szczegélowo
informowa¢ badanych o celach badania, sposobach analizy, zalozeniach
teoretycznych. Naszym obowigzkiem jako badaczy jest oczywiscie
udzielenie wyczerpujacych informacji, jesli badani ich potrzebuja. Na
tym etapie, badacz musi przekaza¢ tyle wiadomoSsci, aby osoba badana
zrozumiala, jaki jest cel badania. Nie trzeba przedstawiaé zalozen teo-
retycznych (chyba, ze respondent zapyta) oraz detali zwigzanych z ana-
liza. Wystarczy tyle informacji, aby badany moglt wyrazi¢ $§wiadoma
zgode na udzial w badaniu.

Problem pojawia sie, gdy osoba badana ma by¢ osoba z taka niepel-
nosprawnoscia lub choroba, ktora uniemozliwia jej samodzielne podje-
cie decyzji. Zadaniem badacza jest w takiej sytuacji w jak najprostszy
sposob wytlumaczy¢, na czym polega badanie lub uzyska¢ zgode od
opiekuna takiej osoby. Powinni§my jednak doklada¢ staran, aby umoz-
liwia¢ osobom z niepelnosprawnos$cia Swiadomy udzial w badaniu.

To jest bardzo delikatna kwestia, ktora nabrala ogromnego znacze-
nia podczas realizacji badania dotyczacego asystentéw osobistych dla
0s6b z niepelnosprawnosciami (na zlecenie Biura Rzecznika Praw
Obywatelskich). Jednym z celow badania bylo rozeznanie potrzeb
0s0b z réznymi niepelnosprawno$ciami w zakresie korzystania z asysty.
Wsréd osob badanych mialy znalez¢ sie rowniez osoby z ré6znym stop-
niem niepelnosprawnoéci intelektualnej. Ta konkretna grupa jest szcze-
goblnie trudno dostepna, poniewaz kontakt z nig prawie zawsze zapo-
Sredniczony jest przez rodzicéw, opiekundw, réznych specjalistow.

Czesto tltumaczone to jest mozliwymi trudno$ciami w komunikacji
z potencjalna osoba badang. Rodzice niekiedy chca méwié niejako
w imieniu swoich (dorostych) dzieci z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna. Zalozenia naszego badania wykluczaly jednak taka mozliwos¢.
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W efekcie nie udalo sie zrealizowaé zaplanowanej liczby wywiadow
z osobami z niepelnosprawno$cig intelektualna.

Nalezy tu zaznaczy¢ szczegolnag role gate keeperow lub opiekunéw, kto-
rzy moga mie¢ wplyw na ostateczng decyzje osoby badanej. Zadaniem
badacza jest upewnienie sie, czy udzial w badaniu na pewno jest dobro-
wolny i czy osoba badana rozumie, na czym ten udzial polega (wraz
z mozliwoscia wycofania sie z wywiadu w kazdej chwili).

Cze$¢ wywiaddw realizowana byla z osobami z niepelnosprawnoscia
intelektualng mieszkajacymi w jednym z Domoéw Pomocy Spotecznej
(DPS). Osoby te zostaly wskazane przez pracownikéw DPS (dyrekcje
i psychologa) wedlug opisanych przez zesp6t badawczy kryteriéw spo-
leczno-demograficznych. Na poczatku wywiadu dokladnie thumaczono
badanym zasady i dopytywano o dobrowolno$¢ udziatu. Jednak, po-
mimo uzyskania zgoéd na udzielenie wywiadu, zastanawiam sie, na ile
udzial tych os6b byt dobrowolny i §wiadomy, a na ile wynikat z relacji
wladzy w DPS i koniecznosci podporzadkowania sie woli psychologa
czy tez moze z checi spehienia jego oczekiwan.

Podobng kwestie podnosi Jakub Niedbalski (2009) opisujac etyczne
aspekty prowadzenia obserwacji w domu pomocy spolecznej dla os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng. W tym przypadku jawna obserwa-
cja uczestniczaca zostala wybrana wilasnie ze wzgledu na potencjalne
trudno$ci komunikacyjne podczas realizacji wywiadow. Jednak, jak za-
uwaza Autor, watpliwo$ci budza pytania o realna mozliwo$¢ zapewnie-
nia badanym intymnosci, odpoczynku od badania podczas przebywania
w instytucji opiekuncze;.

Zatem szczegoblnie w przypadku grup trudno dostepnych oraz wyjat-
kowo wrazliwych spolecznie nalezy dokladnie przygladaé sie motywa-
cjom oséb badanych. Trzeba zastanowi¢ sie, czy osoby te mialy realng
mozliwo§¢é odmowy udzialu w badaniu. Ponadto, nalezy réwniez reflek-
syjnie dobiera¢ nie tylko osoby badane, ale rowniez gate keeperéw, aby
mie¢ pewno$¢, ze nie bedziemy wykorzystywaé ich uprzywilejowane;j
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pozycji do wywierania wplywu na potencjalnych uczestnikéw badania
(Ciuk, Latusek-Jurczak 2012: 28-29).

Trudnos$ci w zakresie zapewnienia mozliwosci uczestnictwa w bada-
niu wystepuja réwniez w sytuacji wywiadu z osobg z niepelnosprawno-
Scia sluchu. Gdy badacz nie zna jezyka migowego musi korzystaé albo
z pomocy tlumacza (co oprécz dodatkowych kosztow oznacza osobe
trzecig podczas wywiadu), albo z ustugi zdalnego ttumaczenia na jezyk
migowy.

Podczas uzyskiwania od oso6b badanych swiadomej zgody na udzial,
stosowalam czesto strategie ,,plytkiego ukrywania” (Lofland i in. 20009:
75-76). Badanie prezentowalam w kategoriach ogolnych, a nie szczego-
towych. Uznalam bowiem, ze wszystko moge wyjasni¢, jesli pojawia sie
dodatkowe pytania. Same wywiady byly juz wystarczajaco skompliko-
wane, realizowane zazwyczaj w ramach ukladu prywatnego, do ktérego
dostep jest bardzo trudny. Nie chcialam zatem wprowadzaé¢ dodatko-
wych komplikacji.

O temacie badania i jego celu staram sie informowa¢ w prosty spo-
sob, unikalam naukowego zargonu, specjalistycznego jezyka. Gdy reali-
zowalam badanie wsrod matek osob z zespolem Downa moéwilam zgod-
nie z rzeczywisto$cia, ze pracuje nad rozprawa doktorska, ktorej
tematem s3 do$§wiadczenia matek dzieci, nastolatkéw i dorostych oséb
z zespolem Downa. Celowo nie uzywalam pojecia ,pietno”, mimo ze
bylo ono kluczowe z punktu widzenia analizy wynikoéw. Nie chcialam
sugerowac kierunku moich zalozen i interpretacji. Nie chcialam row-
niez, aby moje rozmdéwczynie poczuly sie niekomfortowo. Uczestniczki
badania byly informowane o tym, ze moim obowigzkiem jest ochrona
ich prywatnosci, ze wywiad jest anonimowy.

Mowilam ponadto, iz w kazdej chwili moga wycofa¢ sie z udziahu,
moga odmowi¢ odpowiedzi na dane pytanie, mozemy przerwaé roz-
mowe. Unikanie akademickiego czy tez profesjonalnego zargonu umoz-
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liwia rébwniez zminimalizowanie ryzyka teoretyzowania przez osoby ba-
dane, ktére moglyby przesta¢ mowi¢ o wilasnych dos$wiadczeniach
(Ciuk, Latusek-Jurczak 2012: 26).

O r6znych rodzajach manipulowania informacjami o badaniach, o ich
rzeczywistych celach i o tych celach, ktére maja przyciagac i interesowac
osoby badane pisze Adrianna Surmiak (2016), Jak zauwaza Autorka,
manipulowanie informacjami o rzeczywistym charakterze badan
wplywa na to, co potencjalni badani mysla o celach badania, jak sobie
wyobrazaja ich ,nature”.

Okazuje sie jednak, ze owe manipulacje informacjami o badaniu sa
uznawane za etyczne lub nie w zaleznoSci od kodeksu etycznego ob-
owigzujacego w okreslonej dziedzinie badan (etnologia, antropologia,
socjologia). Tym bardziej zatem ciezar odpowiedzialno$ci za sposob
prezentacji badania oraz uzyskanie mozliwie jak najbardziej §wiadome;j
zgody spoczywa na badaczu i na jego osadzie konkretnych sytuacji ba-
dawczych.

Temat wazny, ale dla kogo?

Brak dostepu do wynikow tych wszystkich badan, ktére zostaly zreali-
zowane, ale nie zostaly upowszechnione (w ramach wszelkich prac dy-
plomowych) moze mie¢ konsekwencje w ocenie istotnoSci obranego
problemu badawczego.

Pytanie o istotno$c to, jak zauwaza Uwe Flick (2010: 124), jest jednym
z pierwszych pytan i zagadnien etycznych, z ktérymi powinien zmierzy¢
sie badacz projektujac badanie. Juz na etapie problematyzacji powinni-
$my zada¢ sobie pytanie: czy kto$ juz to zbadal? Jedli tak, to nie ma
sensu badac tego ponownie. By¢ moze sa dostepne dane, z ktérych mo-
zemy skorzysta¢? Rzecz w tym, aby nie angazowa¢ badanych niepo-
trzebnie. Dlatego tez tak wazne jest solidne przygotowanie do badan,
zarowno od strony teoretycznej, jak i przegladu danych zastanych.
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Oprocz istotno$ci zwigzanej z poglebieniem wiedzy akademickiej
na wybrany temat, rozwazy¢ nalezy istotno$¢ poruszanych kwestii
dla samych os6b badanych. Decydujac sie na realizacje badania z grupa
wrazliwa spolecznie powinniSmy zalozy¢, ze nasze badanie zmieni
co$ w zyciowej sytuacji uczestnikow badania (Liamputtong 2007: 10-
11). Zmiane oczywiScie rozumiemy jako sprawe pozytywna — zakla-
damy, ze udzial w badaniu poprawi sytuacje uczestnikoéw badania.

Czy to nasze przekonanie ma przelozenie na rzeczywisto$¢? Czy moze
tylko w ten sposéb usprawiedliwiamy to, ze ,,wchodzimy z butami”
w najbardziej osobiste zakamarki do$wiadczenia zyciowego oséb badanych,
ze poruszamy kwestie, ktorych oni sami czesto nie dotykaja w rozmo-
wach z innymi osobami? Co, oprocz naukowej czy tez badawczej cieka-
wosci, moze uzasadnia¢ nasze zainteresowanie najbardziej intymnymi
do$wiadczeniami uczestnikow badania? Czy nasze badanie przyniesie
jakie$ korzySci, a w najlepszym wypadku nie przyniesie zadnych szk6d?

O wyborze tematu w duzej mierze decyduje, gdy mamy swobode
w podejmowaniu wybranych probleméw badawczych, temperament
badacza, a niekiedy przypadek. Gdy wybieramy temat zwigzany z oso-
bami, ktére znajdujg sie gorszej sytuacji, musimy rowniez zdecydowaé
po czyjej stronie sie opowiemy. Czy decydujemy sie, aby poprzez nasze
badanie, niejako udzieli¢ glosu tym, ktérzy zazwyczaj nie maja takiej
mozliwoéci? Czy bedziemy po stronie tych, ktorzy na przyklad decyduja
o ksztalcie polityki spolecznej? Czy tez raczej po stronie tych, ktorzy sa
klientami, odbiorcami ustug spolecznych zaprojektowanych przez tych
pierwszych?

To tez w znacznej mierze kwestia naszego temperamentu oraz naszej
gotowosci do zaangazowania sie, do wziecia na siebie odpowiedzialno-
Sci. Czy jako badacze mozemy opowiadac sie po jednej ze stron? Czy
samo skoncentrowanie sie na do$wiadczeniach jednej ze stron jest juz
opowiedzeniem sie?
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Przyjmujac czyja$ perspektywe narazamy sie oczywiscie na zarzut
stronniczo$ci, braku obiektywizmu w ocenie sytuacji. Howard Becker
(1967) zauwazyl, ze taki zarzut najczesciej pojawia sie, gdy bierzemy pod
uwage do$wiadczenie tzw. zwyklych ludzi, a nie ekspertow. Becker, ko-
rzystajac z terminologii zaczerpnietej z opisu relacji hierarchicznej, sy-
tuuje takich zwyklych ludzi na miejscu podwladnych, a ekspertow,
urzednikow, specjalistbow — na miejscu przelozonych. Becker propo-
nuje, aby nie stawia¢ sobie pytania o to, czy stajemy po jakiej$ stronie,
lecz — po czyjej stronie stajemy, poniewaz prawie zawsze przyjmujemy
czyja$ perspektywe, odwolujemy sie do czyich§ doswiadczen. Z tego
wladnie wzgledu zaleca on solidne przygotowanie do badania, gotowos$é
do odpierania zarzutdéw o stronniczo$¢ oraz przystepowanie do realiza-
c¢ji badania bez sentymentow.

Nie powinni$émy jako badacze rezygnowac z badania jakiego$ pro-
blemu tylko dlatego, ze jest on dla nas niewygodny albo obawiamy sie,
iz wyniki okaza sie klopotliwe. Przyjecie perspektywy ,podwladnych”
oznacza udzielenie im glosud. Za posrednictwem badacza osoby wyklu-
czone z dyskursu moga wyrazi¢ swoja opinie, poniewaz badacz w tym
aspekcie jest bardziej uprzywilejowany. Badacza moze chcie¢ wyshuchac
jaki§ dziennikarz, badacz ma wiekszy autorytet. Badacz oraz nauko-
wos¢, ktora nadaje danej kwestii, podnosi jej range.

A moze nalezy postawi¢ sprawe inaczej, tak jak czynia zwolennicy pa-
radygmatu teorii krytycznej — czy jako badacze mozemy by¢ po stronie
innej niz os6b stabszych, nieuprzywilejowanych? PowinniSmy korzystac
z mozliwo$ci wynikajacych z zajmowanych przez nas pozycji i naszymi
badaniami ,,udziela¢ glosu” osobom, ktére w inny sposob nie moga sie
wypowiedzie¢ (por. Creswell 2007).

Oczywiscie niezwykle trudno jest oszacowac, czy i jak badanie poprawi
sytuacje os6b badanych i im podobnych. Czy jego wyniki rzeczywiscie

9 W przypadku matek oséb z niepetnosprawnosciami wymiar ten nabrat dodatkowego znaczenia, gdy one
same wyszarpnety sobie to prawo i rozpoczety protest w budynku parlamentu.
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wplyna na zmiane postaw spolecznych, usprawnia system ustug spotecz-
nych, polityki spolecznej? Czy uda sie zmniejszy¢ stopien wykluczenia
spotecznego i dyskryminacji rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym?

Poszukujac korzysci wynikajacych z catego projektu badawczego, na-
lezy rowniez doszukiwac sie ich na poziomie jednostkowym. By¢ moze
powinni$my postawi¢ sobie pytanie — w jaki sposéb na udziale w bada-
niu skorzystaja osoby badane? Jedna uczestniczka powiedziala, iz moze
jej historia pomoze innym kobietom w podobnej sytuacji. To motywo-
walo ja do udzialu w badaniu. Zachecala ja rowniez cérka podajac ten
sam argument.

Poza tym, udzielenie wywiadu moze by¢ pierwsza mozliwoscia opo-
wiedzenia o tym, jak to jest by¢ matka osoby z niepelnosprawno$cia in-
telektualng, jak to jest by¢ osoba z niepelnosprawnoscia? Nadania tej
historii wlasnego znaczenia, opowiedzenia jej ze swojej perspektywy, we
wlasnych slowach, uzywajac wlasnych okreslen, a nie tych z profesjo-
nalnych, specjalistycznych stownikow.

W tym sensie udzial w badaniu moze nabra¢ emancypacyjnego i upod-
miotawiajacego charakteru (por. Chase 2009: 42). Z drugiej strony, nie-
ktorzy badacze postuluja konieczno$é uszanowania ,prawa osob bada-
nych do niewiedzy” (por. Ciuk, Latosek-Jurczak 2012, s. 34), czyli nie
naklaniania do zwierzen czy refleksji, do ktorych by nie doszlo, gdyby
badani nie zgodzili sie na udzial w badaniu.

Takie podej$cie wywoluje wiele pytan, dotyczacych rowniez bardzo
praktycznych aspektow calego procesu badawczego, np.: jak rekrutowac
osoby badane? Jak mozemy oceni¢ na etapie rekrutacji, czy badaniem
nie naruszymy tego ,prawa do niewiedzy”? Czy nie mozemy zalozy¢, ze
skoro osoba dorosta, poinformowana o celu badania oraz mozliwo$ci
wycofania sie w kazdej chwili wywiadu, po naszym upewnieniu sie, ze
zrozumiala, na czym jej udzial ma polega¢, wyraza Swiadoma zgode, to
znaczy, ze zgadza sie robwniez na potencjalne trudno$ci emocjonalne
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z tym zwigzane (np. przywolanie trudnych wspomnien, do$wiadczen,
ponowne ich przezywanie)?

Emocje

Ze wzgledu na wrazliwo$¢ poruszanych kwestii badacz musi byé przy-
gotowany na emocjonalne reakcje osoéb badanych. Znajomy psycholog
poradzil mi, abym zawsze miala przy sobie paczke chusteczek — gdyby
uczestniczka badania zaczela plakaé. Gest, jakim jest podanie chus-
teczki pokazuje, ze realizujacy wywiad akceptuje emocje rozmowecy, nie
zaskakuja go i moze poczekaé az ten sie uspokoi i bedzie mogl konty-
nuowaé rozmowe. Bylam zatem przygotowana na to, ze rozmowa moze
wywolaé u osoby badanej silne emocje. Zgodzitam sie na to, bylam tez
w stanie przewidzie¢, w ktorym momencie wywiadu moze to nastapic.

Emocje badanych mniej mnie zaskoczyly niz moje — to na nie nie by-
lam dobrze przygotowana i z nimi trudniej mi bylto sobie poradzi¢. Psy-
chologowie maja superwizje, podczas ktorych anonimowo omawiaja
trudne przypadki, doradzaja sobie nawzajem jak postepowac w okreslo-
nych sytuacjach, opowiadajg, jak oni sami czuli sie podczas rozmowy
z klientem — opisuja zatem swoje emocje. Socjologowi réwniez towarzy-
sza emocje podczas wywiadow, zwlaszcza wywiadéw poglebionych do-
tyczacych trudnych, osobistych tematow.

Niekiedy przeprowadzaniu wywiadéw, wystuchiwaniu historii zycio-
wych towarzyszylo poczucie winy wynikajace z tego, ze ja sama mam
pelnosprawne dziecko i ze znajduje sie w duzo lepszej sytuacji niz wiek-
szo$¢ uczestniczek badania. Niejednokrotnie odczuwalam zlo§¢ w sto-
sunku do 0s6b badanych. Nie zgadzalam sie z ich sposobem rozumienia
sytuacji, niepelnosprawnosci ich dziecka. Nie moglam zrozumie¢, dla-
czego postepuja w taki, a nie inny sposo6b. Staralam sie nie okazywaé
tych uczué. Oczywiscie wiedzialam, ze nie mam prawa oceniac postepo-
wania badanych. Mimo to wywolywalo ono silne emocje.
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Dlatego tez prowadzilam dziennik badawczy, w ktorym zapisywalam
swoje odczucia, opinie. Dzieki temu po jakims czasie moglam spojrzec
na notatki z dystansem i zrozumiatam, ze moje rozméwczynie postepowaly
najlepiej, jak potrafily. Dawaly z siebie tyle, ile byly w stanie. Wszystkie
chcialy jak najlepiej dla swojego dziecka, chociaz kazda rozumiala to na
sw0j sposob.

Mysle, ze konieczna jest $wiadomos$¢ i gotowos$¢ na emocje towarzy-
szace badaniu spraw wrazliwych. Niezbedna okazuje sie ciagla reflek-
syjno$¢ badacza, analizowanie sytuacji wywiadu, poniewaz to w trakcie
rozmowy wydarzaja sie trudne sytuacje, w ktorych niekiedy trzeba
szybko podja¢ decyzje — pytaé dalej czy lepiej ,,odpuscié”? Co jest waz-
niejsze — wierno$¢ scenariuszowi czy samopoczucie osoby badanej? Za
kazdym razem badacz musi zorientowac sie, gdzie leza granice tema-
tyczne konkretnego rozméwcy. Powinien dotozy¢ wszelkich staran, aby
tych granic nie narusza¢ (Flick 2010: 129-130).

Oczywiscie jest to bardzo trudne zadanie, gdyz granice intymnosci u
prawie kazdego uczestnika badania przebiegaja w inny sposdb. Sa
osoby, ktore nie czuja sie skrepowane opowiadaniem o bardzo osobi-
stych do$wiadczeniach. Ale sa tez takie, ktére przez cala rozmowe,
mimo wysilkdw czynionych przez badacza, pozostaja spiete, zerkaja na
dyktafon.

Wedlug mnie, priorytetem w realizacji badan z udzialem oséb z grup
wrazliwych spolecznie, jest dobre samopoczucie badanych. Kilka razy
musialam rezygnowa¢ z zadawania kolejnych pytan, poniewaz widzia-
lam, ze jestem juz niebezpiecznie blisko wspomnianej tutaj granicy. Nie
od kazdej kobiety udalo mi sie uzyska¢ wszystkie informacje, nie udalo
mi sie zada¢ wszystkich pytan. Szczegolnie trudnym obszarem byla sek-
sualnos¢ dorostych oséb z zespolem Downa. Jako, ze jest to temat bar-
dzo intymny i klopotliwy dla matek, nie zawsze decydowalam sie na do-
pytywanie, ktore narazaloby uczestniczki badania na jeszcze wiekszy
stres. Poza tym, sam temat jest na tyle obszerny i obarczony rozmaitymi

225



Wybrane etyczne aspekty realizacji badan wsrdd oséb z niepetnosprawnosciami i ich bliskich

uprzedzeniami, ze powinien sta¢ sie raczej przedmiotem odrebnego
badania.

Ogolnie rzecz biorac, glbwna zasada realizowania badan z udzialem
ludzi powinna brzmie¢ ,,po pierwsze nie szkodzi¢”. Na taka elastyczno$é
i gotowos¢ do rezygnacji z poruszania niektorych zagadnien mozna jed-
nak w znakomitej wiekszoSci przypadkéw pozwolié¢ sobie w sytuacji, gdy
autor badania jest jednocze$nie osoba gromadzaca dane, gdy badanie
nie jest realizowane na zlecenie.

Trudne i ktopotliwe sytuacje terenowe

Najtrudniejsze sytuacje badawcze to te, kiedy podczas realizacji wy-
wiadu pojawiajg sie osoby trzecie. Gdy umawialam sie na wywiady, pod-
kre$lalam, ze rozmowa powinna odbywac sie bez obecno$ci 0sob trze-
cich. Nie wyobrazalam sobie prowadzenia wywiadu w obecno$ci meza,
partnera lub dziecka osoby badane;.

Znalazlam sie jednak kilkakrotnie w sytuacji odbiegajacej od tych
ustalen. Jeden z wywiadow realizowanych w Norwegii zostal nagle
zaklocony pojawieniem sie meza mojej rozmowcezyni. Gdy zaczynaly-
Smy rozmowe, bylySmy same, ale w miedzyczasie mezczyzna wrocil
z dzie¢mi do domu. Siedzialyémy w kuchni, po dwoch stronach stotu.
Maz wszed} do kuchni i stangl za moimi plecami. Sytuacja stala sie dla
mnie bardzo klopotliwa, mialam poczucie, ze malzefistwo wymienia
spojrzenia nad moja glowa. Stracitam kontrole nad przebiegiem wy-
wiadu, nie czulam, ze moge zapytac o relacje malzenskie po narodzinach
dziecka z niepelnosprawnos$cig. Kobieta nie zaproponowala mezowi,
aby usiadl z nami przy stole. Nie poprosila go réwniez, aby zostawil nas
same. On z kolei w ogole nie sprawial wrazenia zaklopotanego ta sytua-
cja. Wydawalo mi sie zatem, iz najlepszym rozwigzaniem bedzie wcze-
$niejsze zakonczenie rozmowy. Bylam go$ciem w ich domu, nie czutam
sie uprawniona do tego, aby w jakis sposob ,,zarzadzaé¢” sytuacja.
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Pomimo wielu rozméw z innymi badaczami, jakie przeprowadzilam
po tym wydarzeniu oraz zdobyciu do§wiadczenia w zakresie realizacji
trudnych wywiadow, caly czas nie mam pewnosci, jak powinnam zare-
agowac w podobnej sytuacji.

Innym razem, osobie badanej towarzyszyt dorosly syn z zespolem
Downa. Rowniez w tym wypadku sytuacja byla dla mnie krepujaca.
Obawiatam sie bowiem, ze jakim$ pytaniem moge go urazi¢. Z drugiej
strony, jego matka zupelnie nie przejmowala sie jego obecnoscia, trak-
towala go jak duze dziecko, ktére nic nie rozumie. Zatem oprocz skre-
powania, mialam poczucie, ze nie akceptuje postawy matki wobec do-
rostego syna. Ten wywiad byl dla mnie szczego6lnie trudny.

Dwa razy przeprowadzalam rozmowe z dwojgiem rodzicow. Mez-
czyzni bardzo chcieli rozmawiaé, nie wyobrazalam sobie, ze moge ot tak
poprosié ich o opuszczenie pokoju. Tym bardziej, ze kobiety najwyraz-
niej nie mialy nic przeciwko temu. Mialam poczucie, iz wykluczenie ich
z wywiadu mogloby zniechecic¢ ich zony, moglam w ten sposob ,,spali¢”
roZImowe.

Okazalo sie, ze to wlasnie te wywiady nalezaly do najbardziej intere-
sujacych, malzenstwa rozmawialy takze ze soba, dyskutowaly, nie zga-
dzaly sie. Nie mialam wrazenia, ze kobieta albo mezczyzna co$ pomijaja
w rozmowie ze wzgledu na obecno$¢ malzonka. Zatem mimo poczatko-
wych trudnosci, wlasnie te wywiady uwazam za bardzo udane.

Podsumowanie

Pranne Liamputtong (2007) podkresla, iz w badaniach grup wrazliwych
spolecznie wiecej uwagi powinno sie przywiazywac¢ do procesu badaw-
czego, do tego, w jaki sposob badanie wplywa nie tylko na badanych, ale
roOwniez na badacza. Zdajemy sie zapominaé o tym, ze z kazdym bada-
niem badacz staje sie bogatszy w do$wiadczenia, nie tylko zawodowe,
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ale rowniez emocjonalne, osobiste. Badania zmieniaja nas, badaczy. Po-
dejmowanie trudnych tematow sprawia, ze ciagle czegos sie uczymy.

Zyjemy czasem w oderwaniu od rzeczywistoéci spolecznej. Mamy
tendencje do sprowadzania ludzkiego do$wiadczenia do liczb, procen-
toéw, czego$ policzalnego. Z tym jest nam latwiej sobie poradzié¢ — zawo-
dowo i emocjonalnie. Wydaje mi sie, ze brakuje nam refleksji nad rola
badacza, nad sposobami radzenia sobie z wlasnymi emocjami i trudno-
Sciami w badaniu wrazliwych grup.

Z perspektywy realizacji badan w grupie wrazliwej spolecznie klu-
czowe jest pojecie granic. Granice i ramy ma sama sytuacja badawcza,
sytuacja realizacji pogtebionego wywiadu. Wytyczaja je zobowigzania
badacza, uprawnienia os6b badanych ogolnie przyjete i skodyfikowane
zasady. Uzyskanie formalnej $wiadomej zgody na udzial w badaniu
pelni funkcje ochronna zaré6wno w stosunku do osoby realizujacej ba-
danie, jak i w stosunku do jego uczestnikow. Jednak ostrosc i wyrazi-
stos¢ tych granic zalezy od badacza i badanych, od kontekstu realizowa-
nego wywiadu.

Gdzie konczy sie wywiad socjologiczny, a zaczyna rozmowa (o zna-
mionach rozmowy terapeutycznej)? Gdzie konczy sie rola badacza, a za-
czyna rola ,przyjaciela”? Gdzie konczy sie gromadzenie danych, a za-
czyna zaangazowanie w sprawy badanych? Ile jako badacz daje od
siebie, jak bardzo sie odkrywa?

Tych kwestii nie da sie skodyfikowaé, pozostaja one w dyspozycji ba-
dacza i badanych.
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