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https://doi.org/10.18778/1733-8069.19.3.01

Abstrakt: Artykul stanowi wstep do numeru tematycznego, podejmujacego zagadnienia
niepewnosci i zmiany w kontekscie niepetnosprawnosci. Zycie oséb z niepelnosprawnoscia
zawsze bylo petne wyzwan, ale w dzisiejszych czasach, charakteryzujacych sie zmienno$-
cig i niepewnoscia, moga sie one jeszcze bardziej poglebi¢. Epidemie, kryzysy i inne czynniki
zewnetrzne wplywaja na wszystkich, ale dla oséb z niepetnosprawnosciami majg szczegdl-
ne konsekwencje. W takich sytuacjach wazne staje si¢ okreslenie czynnikéw zwiekszajacych
poziom rezyliencji (ang. resilience), ktéry moze pomoc przetrwac i dostosowac sie¢ do zmienia-
jacych sie warunkdéw zycia. Sprawia to, ze warto dzis dyskutowac nie tylko o ryzyku wynikaja-
cym ze zmieniajacej si¢ rzeczywistosci, ale i o mechanizmach oraz strategiach pozwalajacych
na radzenie sobie z niepewnoscig i trudnosciami. Watki te beda podejmowane przez autoréw
i autorki, ktérzy w artykutach sktadajacych sie na ten numer przedstawia bariery i ogranicze-
nia, zaréwno w sferze fizycznej, jak i spotecznej, z ktérymi muszg mierzy¢ sie osoby z niepet-
nosprawnosciami w niepewnej, zmieniajacej si¢ rzeczywistosci, oraz odpowiedz tego srodo-

wiska na przeciwnosci i sposoby radzenia sobie z trudnosciami.

© by the author, licensee University of Lodz, Poland
This article is an open access article distributed under the terms and conditions of the Creative Commons Attribution license
(C-BY-NG-ND 4.0 (https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/)
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Niepelnosprawnos¢ w niepewnej i zmiennej rzeczywistosci

Wspolczesna rzeczywistos$¢ charakteryzuje si¢ dynamicznymi zmianami i niepewnoscia, ktére maja
wplyw na wszystkie aspekty zycia spolecznego, w tym réwniez na osoby z niepetnosprawnoscia-
mi (Ryan, Mikulak, Hatton, 2023). Globalne obawy dotyczace zmian klimatycznych, katastrof natu-
ralnych, epidemii, rozwoju nowych technologii, niestabilnosci ekonomicznej, wojen i terroryzmu
wywotatly zwigkszone zainteresowanie rezyliencja (ang. resilience) (Runswick-Cole, Goodley, 2013;
Stuntzner, Hartley, 2014). Rozumiemy ja jako zdolnosci jednostki lub spotecznos$ci do radzenia sobie
z trudnos$ciami, przeciwnosciami oraz zmianami, ktore powstajq na bazie indywidualnych cech jed-
nostek, zasobdw, ktore posiadaja oraz elastycznosci i zdolnosci do adaptacji réznorodnych systemow
spotecznych (Masten, 2014).

W odniesieniu do 0sob z niepetnosprawnosciami pojecie to obejmuje — obok cech psychologicznych jed-

nostek czy posiadanych zasobéw materialnych i spotecznych — takze szerszy kontekst, zwigzany z po-
strzeganiem niepetnosprawnosci w spoteczenstwie. Oba te czynniki odgrywaja wazna role w radzeniu
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sobie z przeciwnosciami i pokonywaniu trudnosci (Runswick-Cole, Goodley, 2013). Pozwala to dostrzec
znaczenie zaréwno barier psychologicznych, jak i spotecznych, zwigzanych z niepetnosprawnoscia,
w procesach adaptacji do zachodzacych zmian (Stuntzner, Hartley, 2014). W takim ujeciu rezyliencja
stanowi zfozona, wzajemna interakcje miedzy jednostka a jej srodowiskiem i zalezy od wewnetrznych
i zewnetrznych czynnikéw, ktore utatwiajg radzenie sobie z trudnos$ciami w warunkach zachodzacej
zmiany (Luthar, Cicchetti, 2000; Richardson, 2002; Campbell-Sills, Cohan, Stein, 2006).

W prowadzonych badaniach nad rezyliencja dzieci i mlodziezy z niepetnosprawnosciami szczegolnie
mocno uwidacznialy sie kwestie zwigzane z pozycja opiekundw, dostepem do edukaciji, opieki zdro-
wotnej i ustug spotecznych oraz pozycja materialng rodziny. Wszystkie one wplywaty na tagodze-
nie dysproporcji wynikajacych z niekorzystnej sytuacji spolecznej, a takze pozwalaty poradzi¢ sobie
z trudno$ciami wynikajacymi z pandemii COVID-19 (Yusuf i in., 2022). Dla 0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng czynnikami ulatwiajacymi rezyliencje byly pozytywne emocje w obliczu zachodzacych
zmian, poczucie spdjnosci, ktdre pozwala na postrzeganie $wiata jako zrozumialego i mozliwego do
opanowania oraz majacego sens —nawet w obliczu wyzwan. Duze znaczenie miato tez poczucie bycia
akceptowanym i wsparcie ptynace z otoczenia (Scheffers, Moonen, van Vugt, 2022). Istotna role w budo-
waniu rezyliencji, w $wietle literatury, w sytuacji niepewnosci i zmiany odgrywaja czynniki wewnetrz-
ne, takie jak poczucie kontroli nad wiasnym zyciem, emocjonalna samoregulacja, zaangazowanie, oraz
zewnetrzne, w tym wsparcie spoleczne i rodzinne (Hartley, 2010; 2013; Stuntzner, Hartley, 2014).

Wszystko to ma istotne znaczenie dla oséb z niepetnosprawnosciami, ktére w obliczu zmiennej i nie-
pewnej rzeczywistosci oraz kryzysowych sytuacji szczegélnie narazone sa na ptynace z nich ryzyka
wynikajace z ograniczonego dostepu do ustug opiekuniczych, spotecznych, edukacyjnych oraz braku
dostepnosci przestrzeni fizycznej i wirtualnej, poglebiajacych wykluczenie i zwiekszajacych zagroze-
nia wynikajace z braku dostepu do informacji oraz z izolacji (Boyle i in., 2020; Kocejko, Bakalarczyk,
Kubicki, 2021; Pieri, 2022). Pokazaly to ostatnie lata, zwlaszcza kryzys zdrowotny wywotany pande-
mig COVID-19, ktéry wzmocnit podziaty spoteczne i kulturowe, obnazajac nieréwnosci spoteczne
i dyskryminacje oséb z niepetnosprawnosciami (Armitage, Nellums, 2020; Kocejko, 2021; Crowther,
2022; Lunsky i in., 2022).

Konsekwencje pandemii byly szczegodlnie dotkliwe dla oséb z niepetnosprawnosciami, co wynikato
zizolacji skutkujacej ograniczeniem interakcji spotecznych, brakiem pomocy i wsparcia spotecznego
oraz brakiem dostepu do opieki zdrowotnej, rehabilitacji, ustug pomocowych i wsparcia w zakresie
edukacji oraz pracy (Armitage, Nellums, 2020; Kocejko, 2021; Armstrong i in., 2022; Shakespeare i in.,
2022). W rezultacie wérdd osob z niepetnosprawnosciami pojawity sie nowe niepewnosci i zagroze-
nia dotad niewidoczne. Kryzys zdrowotny odtworzyt i wzmocnil istniejace nieréwnosci, poglebiajac
negatywna sytuacje oséb z niepetnosprawnosciami (Ryan, Mikulak, Hatton, 2023).

Dzi$ réwniez niepewna, zmieniajaca sie rzeczywisto$¢ stawia przed osobami z niepelnosprawnosciami

dodatkowe wyzwania. Kryzysy, ktérych bylismy swiadkami w ostatnich latach — zaréwno zdrowot-
ny, ekonomiczny, energetyczny, jak i spoteczny, zwiazany z wojna czy migracja — wymusily adaptacje
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i wypracowanie strategii przystosowania sie do zachodzacych zmian. W rezultacie szczegdlnej wagi
nabiera poznanie czynnikéw indywidualnych i spotecznych wptywajacych na rezyliencje oséb z nie-
pelnosprawnosciami w sytuacjach trudnych. Pozwoli to na rozwijanie wsrdd nich umiejetnosci sku-
tecznego radzenia sobie z przeciwno$ciami, ktére wptyna na poprawe jakosci ich zycia niezaleznie od
zagrozeniryzyk, zjakimi przyjedzie im si¢ zmierzy¢ (por. White, Driver, Warren, 2008; 2010; Stuntzner,
Hartley, 2014; Ryan, Mikulak, Hatton, 2023). W proces ten wpisuje si¢ rowniez wyréwnywanie szans
oraz budowanie dostepnego srodowiska, a takze spotecznej solidarnosci i mechanizméw wsparcia osob
z niepetnosprawnosciami. Stanowi to bowiem element wzmacniajacy ich rezyliencje (Runswick-Cole,
Goodley, 2013; Stuntzner, Hartley, 2014; Yusuf i in., 2022; Ryan, Mikulak, Hatton, 2023).

W tym kontekscie duze znaczenie maja: uwzglednienie gtosu 0séb z niepelnosprawnosciami w proce-
sie podejmowania decyzji, zapewnienie dostepu do informacji i mozliwosci aktywnego uczestnictwa
w spolecznosci oraz poprawa wiedzy na temat niepelnosprawnosci i zmniejszenie stereotypow. Takie
dziatania moga przyczynic sie do lepszej integracji osob z niepelnosprawnosciami i zapewnienia im
licznych szans w zmieniajacym sie swiecie (Stuntzner, Hartley, 2014). Tematy te rozwijane sa w arty-
kutach sktadajacych sie na prezentowany numer , Przegladu Socjologii Jako$ciowej”. Podejmowane
przez poszczegdlnych autorow i autorki zagadnienia umozliwity wglad w to, jak srodowisko osob
z niepelnosprawnos$ciami poradzito sobie z niepewna i zmienng rzeczywistoscia, a takze jak jego
przedstawiciele odpowiedzieli na zagrozenia i ryzyka wynikajace z kryzyséw i wyzwan ostatnich lat.

Numer otwiera tekst Marii Babickiej i Aleksandry Zalewskiej-Krolak pt. Trolls at School: A Story about
the Stages of Positive Labeling of People with Disabilities Through Micro-Interactions, w ktorym autorki
ukazujg mechanizm pozytywnego etykietowania. Opisuja one spoteczne konsekwencje stopniowego
zaznajamiania si¢ z innoscia, wlaczania osob z niepelnosprawnosciami oraz stawiania ich w centrum.
Pozwala to przekierowac proces nadawania etykiet w strone dyskusji o wartosciach réznorodnosci
spotecznej.

W kolejnym tekscie, zatytutowanym Sposoby narracji i budowania wizerunku sportowcéw z niepetno-
sprawnosciami podczas igrzysk paraolimpijskich. Od Londynu 2012 do Pekinu 2022, Tomasz Sahaj omawia
zmieniajace sie¢ w ciggu dziesieciu lat narracje budowane wokot igrzysk paraolimpijskich oraz ukazuje
przemiany zachodzace w wizerunkach sportowcéw z niepelnosprawnosciami.

Monika Struck-Peregonczyk i Iwona Leonowicz-Bukata w artykule pod tytutem Changing the Narrative:
Self-Representations of Disabled People in Social Media pokazuja znaczenie medidw spotecznosciowych
w budowaniu wlasnego wizerunku przez osoby z niepetnosprawnosciami. Dzigki temu, zZe jest on
tworzony i kontrolowany przez osoby z niepelnosprawnosciami, moze przetamywac stereotypowe
obrazy kreowane w innych mediach.

Tekst pt. The Importance of Social Media for People with Disabilities in Poland During the COVID-19 Epi-

demic autorstwa Doroty Zuchowskiej-Skiby ukazuje znaczenie mediéw spotecznosciowych w czasie
sytuacji kryzysowej, jaka byta pandemia. Portale spolecznosciowe stanowily w tym okresie dla osob
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z niepelnosprawnosciami przestrzenn wymiany informacji, dzielenia si¢ obawami oraz poszukiwania
wsparcia i walki o swoje prawa.

Z kolei artykul zatytulowany The Experiences of the Families of Individuals on the Autism Spectrum During
the Pandemic: A Study of Neurodiverse Individuals and Their Caregivers in the Context of Anomie Caused
by the Global Health Crisis podejmuje zagadnienie kryzysu zdrowotnego wywotanego epidemia COVID-19
w kontekscie funkcjonowania rodzin wychowujacych dziecko w spektrum autyzmu. Autorki — Anna
Prokop-Dorner, Natalia Ozegalska-Lukasik i Maria éwiqtkiewicz—Mos’ny — przedstawiaja doswiad-
czenia opiekundw, ktérzy dostosowali dostepne sposoby dzialania do potrzeb rozwojowych dzieci
w spektrum autyzmu oraz pozostatych cztonkéw rodziny.

Artykut Edyty Janus pod tytulem Opiekunowie domowi senioréw z demencjq w rzeczywistosci pande-
micznej przedstawia sytuacje opiekunéw domowych, zajmujacych sie¢ w okresie pandemii bliskimi
chorujacych na demencje. Autorka pokazuje, ze pandemia w zdecydowany sposéb wplyneta na ich
funkcjonowanie oraz sposoby sprawowania opieki. Okres pandemii spowodowat wzrost poczucia
wykluczenia opiekundw oraz pogorszenie ich nastroju, bedace konsekwencja doswiadczen osobistych
oraz stanu osoby pozostajacej pod ich opieka.

Joanna Bieroéwka w artykule zatytutowanym Dostep 0s6b niestyszqcych i niedostyszacych do informa-
cji w czasie pandemii COVID-19 w Polsce przedstawia ograniczenia w dostepie 0séb z dysfunkcjami
stuchu do informacji na temat pandemii. Autorka, obserwujac dziatania aktywistéw w tym $rodo-
wisku, stwierdza, ze pandemiczna sytuacja przyczynila sie¢ do zwiekszenia dostepnosci przekazow
medialnych dla 0sob nie(do)styszacych, a przez to pozytywnie wptynela na proces ich integracji
w spoleczenstwie.

W tekscie The Process of Becoming an Activist: Identity Transformations in Autobiographical Narratives of
Women with Disabilities in Poland Kamila Albin rekonstruuje proces stawania si¢ aktywistka z nie-
petnosprawnoscia. Ukazuje procesualny charakter postrzegania niepetnosprawnosci oraz budowa-
nia tozsamosci zmieniajacych sie pod wplywem biograficznych transformacji i wynikajacych z nich
przezy¢ oraz doswiadczen.

W artykule Znaczenie przektadu specjalistycznych terminow anglojezycznych dla rozwoju edukacji wiqcza-
jacej w Polsce Aneta M. Kochanowicz stwierdza, ze przyswajanie jezyka specjalistycznego ksztattuje
kompetencje jezykowe oraz merytoryczne u nauczycieli przedszkoli i szkét ogolnodostepnych.

Wszystkie zaprezentowane w niniejszym tomie artykuty sa wartosciowym zrédlem informacji za-
rowno dla teoretykdw, jak i praktykow zajmujacych sie niepewnoscia i niepetnosprawnoscia. Bada-
nia i analizy w nich zawarte dostarczaja cennych wskazéwek, ktére wzbogacaja wiedze na temat
sposobdw adaptaciji i strategii radzenia sobie przez osoby z niepelnosprawnosciami w sytuacjach
niepewnosci. Sprawia to, ze moga one znalez¢ réwniez zastosowanie w praktyce — przy konstruo-
waniu programéw oraz dziatari majacych wspiera¢ osoby z niepelnosprawnosciami w zmieniajacej
sie i niepewnej rzeczywistosci.
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. Cytowanie

Jakub Niedbalski, Mariola Ractaw, Dorota Zuchowska-Skiba (2023), Od redaktordw. Niepetnosprawnos¢ i osoby z niepet-
nosprawnosciami w zmieniajqcej sie i niepewnej rzeczywistosci, ,Przeglad Socjologii Jakosciowej”, t. XIX, nr 3, s. 6-13.
https://doi.org/10.18778/1733-8069.19.3.01

Disability and Persons with Disabilities in a Changing and Uncertain Reality

Abstract: This article serves as an introduction to a special issue addressing the questions of uncertainty and change in
the context of disability. The lives of individuals with disabilities have always been filled with challenges, but in today’s
times — characterized by variability and uncertainty — these challenges can become even more profound. Epidemics,
crises, and other external factors affect everyone, but they have particular consequences for individuals with disabilities.
In such situations, it becomes important to identify factors that increase resilience levels, which can help survive and
adapt to changing conditions. This makes it worthwhile to discuss not only the risks resulting from a changing reality,
but also the mechanisms and strategies that make it possible to cope with uncertainty and difficulties. These topics
will be addressed by the authors in the articles comprising this issue, presenting the barriers and limitations — both in
the physical and social spheres — that individuals with disabilities must confront in the uncertain and evolving reality.
Additionally, the response of this community to adversity and the methods of coping with difficulties is also explored.

Keywords: resilience, uncertainty, change, disability, crises
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Abstract: The evaluation of the pedagogical-theatrical project Trolls is a source of data on the
basis of which we propose the use of positive labeling categories. We expanded it by naming
the stages of this form of labeling: bewilderment, taming, initiation, and inclusion. We de-
scribed the social consequences of gradually becoming familiar with differences, including
and placing people with disabilities in the center. We showed how the labeling mechanism
was used in artistic-educational activities and redirected toward a discussion of the values of
social diversity.

Trolls is a play and workshop created by the Theatre 21 Foundation. It is aimed at primary
school students and conducted in classrooms. Through explicit observations, and by referring
to the relations between theater educators and actors and class teachers, we examined what
the visit of the titular trolls, or actors from Theatre 21, most of whom have Down syndrome or
autism, brings to the school and how these actions resonate with the participants.

Owing to the processual character of the evaluation, we were able to discover new research
categories. Our research was of an abductive nature. Sensitizing concepts enabled the develop-

ment of the main category of positive labeling.
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This article is an open access article distributed under the terms and conditions of the Creative Commons Attribution license
(C-BY-NG-ND 4.0 (https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/)
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Introduction

The main goal of this text is to guide the reader through the various stages of interaction between
artists and audience members, as studied during the implementation of the project titled Trolls, in
order to demonstrate the potential of the category of positive labeling identified in evaluative studies.
Trolls is an interactive theatrical event produced by the Theatre 21 Foundation', addressed to students
and teachers in grades 1-3 of primary school.

The titular roles of trolls were played by actors, the majority of whom had Down syndrome and au-
tism. At the beginning of the performance, they wore masks. Gradually, they revealed themselves
to the children through visual encounters (open permission to stare at each other), sounds, music,
movement, and touch (from shaking hands to stroking and hugging). The creators of the event wrote
about them as follows:

There are many legends and stories about trolls that adults tell children. In many of them, trolls
resemble wild creatures. They are oddities somewhat like humans and somewhat like animals.
Trolls live in hiding, stick together, and rarely expose themselves to the gaze of others. Only

1 Theatre 21 was created in 2005 during workshops at the “Dac¢ Szanse” (Give a Chance) Social Special School Complex
in Warsaw. The actors are primarily students and graduates of the school — individuals with Down syndrome and au-
tism. Theatre 21 performances have been shown in Warsaw theatres (Dramatic, Studio, Powszechny, Nowy, Baj, Soho), the
POLIN Museum of the History of Polish Jews, and the Zbigniew Raszewski Theatre Institute. The group also performed
at festivals in Poland (Wroctaw, Poznan, Wegajty, Gdansk, Kalisz, £6dz, Kielce, Biatystok, Pszczyna, Lublin) and abroad
(Prague, Neratov, Berlin, Helsinki, Freiburg). Theatre 21 collaborates with artists, educators, and researchers working in
cultural institutions throughout Poland. The group was founded and now co-led by Justyna Sobczyk, who is the director
of the Trolls project that we researched. More: Teatr 21 (n.d.).
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a few people speak well of them. Many people are afraid of trolls, even though they have never
met one in their life. Trolls have also heard fantastic stories about humans and for many years
preferred not to show themselves. It’s time to put an end to that! The time has come to finally
see each other! (Teatr 21, n.d., Trolle)

The trolls entered the schools. They hid in classrooms and when the children and their teachers en-
tered, they tried to establish a relationship with them. Many individual micro-interactions such as
making eye contact, touching, joint writing, or making sounds, and then conversation, led to the dis-
covery of otherness, but through its gradual taming. It was these micro-interactions that constructed
the socio-artistic situation we observed, and their description was an essential source of our data.

We see the performance together with the workshop as an interaction consisting of many micro-in-
teractions (such as gazing, touching, stroking, exchanging of words, making sounds). We used the
term ‘interaction’ in reference to the dramaturgical approach created by Erving Goffman, which reso-
nates strongly with the issues we studied due to its references to the world of theatre (Goffman, 1956).
Trolls is an interaction, because it is a dialog between two groups (Goffman, 1956) — the actors and the
audience members. Referring to the entire theatrical event (performance and workshops) in the text,
we used the word Trolls written in capital letters. We referred to the context in which the activities
took place and referred to the history of the Theatre 21 Foundation, i.e. the theatre “with one extra
chromosome”?, but it was Trolls that was the subject of our research and the main point of reference.

In the text, we presented the theoretical part after describing the methodology to reflect the process
of identifying the category of positive labeling from the analysis. We referred to theoretical material
that we compared with empirical data during the research. Then, using the results of intertwined
exploration and inspection, we presented the characteristics of positive deviants and the stages at
which the positive label emerges, using Trolls as an example.

Methodology

The research conducted by us was part of the evaluation of the O/Swdj® project in 2019. The project,
which has been implemented since 2014, with a slightly different formula each year. The common de-
nominator of each edition was an attempt to penetrate school reality with artistic methods, a program
of diversity integration, ideas of inclusive education, and theatre pedagogy. The main feature of the
project was its processuality, based on the assumption of safety in introducing changes. The process
took place through small steps. “O!Swdj is penetrating through cracks™. In 2019, the educational

2 More about the history of the Foundation and the meaning of its name can be found at: Teatr 21, n.d., Idea...

3 The name of the project means two things: (1) an encouragement to taming somebody; and (2) phrase about a person
who has similar characteristics or affiliation; like a homie. More about the project: Teatr 21 (n.d.), O/SWOJ...

4 The sentence said by Justyna Sobczyk, the founder of the Theatre 21 Foundation and director of the play Trolls during
the conference addressed to teachers.
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offer of Theatre 21 within the O!/Swdj project included artistic residencies, workshops for plays (in-
cluding the play Trolls), and meetings for educators. The main goal of the undertaken activities was
to introduce ideas of inclusive education into schools and to build sensitivity to difference, which is
an element of the social integration of people with disabilities, as well as the idea of the Theatre 21
Foundation’s activities.

Trolls was a collaboration with six public and six non-public primary schools in Warsaw. In 2019, a total
of eighteen performances were held (including one for a group of teachers). Nine of them took place
in public schools and seven in non-public institutions. In the evaluation conducted in 2019 (Babicka,
Kalinowska, Zalewska-Kroélak, 2019), we focused on the issues of the possibilities and impossibilities
of introducing changes in school reality through artistic activities. The evaluation was conducted in
a flexible way, which allowed for the discovery of new research leads. We had no goals, hypotheses,
or even main research leads. The persons commissioning the evaluation were willing to learn about
new perspectives, such as angles with which their creativity and actions had not been previously ex-
amined. The trust developed between the Foundation’s representatives and the evaluators of previous
editions (Kalinowska, Rozdzyniska, 2017; Kalinowska, 2018) ensured that we were met with openness
to our proposals from the outset.” Such research possibilities led us to decide on qualitative research
embedded in the tradition of symbolic interactionism when planning the evaluation of the Trolls pro-
ject. We had a defined research problem that we wanted to address, but we also wanted to discover
concepts during the research. We treated concepts according to Herbert Blumer (1986) as something
that allows us to capture and retain the content of experience. We focused on searching for con-
cepts that sensitize and should be constantly corrected and explained in confrontation with the em-
pirical world. The method we chose was abduction and analytical induction (Kaufmann, 2013). We
applied researcher triangulation.

The research material gathered in the Trolls module consisted of observation cards of artistic events (8);
surveys filled out by teachers (10); reports from theater pedagogues and actors from Theatre 21 who
conducted workshops (15). This data was expanded with reflections from the project’s implementers
during a focus group interview held in January. The constructed material revealed the polyphony
of observations, its multidimensionality, and phenomenological character. It allowed us to grasp the
researched reality in its everyday context by listening to different voices. We created analysis tools
during the research. They were the result of repeated transitions from exploration to inspection.

The direct inspiration that led us to the theory of labeling was the culmination of the interaction be-
tween trolls (actors from Theatre 21) and students, which involved the trolls bestowing upon the class
a patch made of troll fur at the end of each meeting. The students and their teacher found a place in
the classroom for this gift, which served as a symbolic sign of the trolls being accepted into the class.

5 Itis worth noting that the coordinator of the evaluation studies of the O!/Swdj project, carried out since 2017, is invariably
Katarzyna Kalinowska. In 2019, we decided on a division, in which we — Maria Babicka and Aleksandra Zalewska-Kroélak
implemented the Trolls module, and Katarzyna Kalinowska studied the rest of the activities taking place as part of the
O!Swdj project (art residencies, workshops for teachers and pedagogues).
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The patch was meant to remind the students of their encounter with the foreign and the different,
while also becoming a label that characterized the newly met trolls. The patch was made of a pleasant
material that people want to stroke, which triggered positive associations and recalled the actions
that took place in the play. During the event, we observed how children hugged the same material
attached to the board, as well as touched and stroked the trolls’ masks and fur. The label was unam-
biguously positive, and by taming the trolls, the patch helped create a positive context.

The projects that accompanied the production and implementation of Trolls included O!swdj and Gap
si¢®. Their combination with the micro-interactions we observed in the project, culminating in the
placement of patches in classrooms (such as conversations between children or between teachers
and children, workshop themes, smiles, and engagement, for example) inspired us to seek deeper
interpretive paths related to the concepts of deviation, stigma, and labeling. Describing the process
of taming, but emphasizing the consent to “staring” or even encouraging people to pay attention to
what is normally invisible or overlooked in public spaces, was made possible through the analysis of
publications on Theatre 21’s activities (Godlewska-Byliniak, Lipko-Konieczna, 2016; 2018; Godlewska-
-Byliniak, 2017; Kietlinska, 2019). Including the context in which Trolls was created in our research
allowed us not only to describe the characteristics of positive labeling through the example of Trolls,
but also to identify the stages that lead to assigning a positive label.

Theory of labeling

The theory of labeling, or the theory of stigmatization, has its roots in works that form the foundation
of symbolic interactionism, which we have adopted in our research. An example of this can be seen
in Charles Horton Cooley’s concept of the “self” from 1902, which he coined by referring to Adam
Smith’s theory. This concept was further developed in the work of Frank Tannenbaum (1938) and
Edwin Lemert’s theory of secondary deviation (Lemert, 1951). Howard Saul Becker (1963) also drew
on this concept in developing the labeling theory. Another important perspective, also built on the
concept of the self, was George Mead’s social psychology (Mead, 1909). Erving Goffman (1963) and
Thomas Scheff (1966) contributed to the later development of labeling theory in sociology from an
interactionist perspective. Many sociological and criminological theories initially focused primarily
on the role of social control as a factor that forms the basis of social order, enabling the existence and
integration of society (Krajewski, 1983). The shift from a positivistic to an interactionist perspective
contributed to a gradual departure from a deterministic approach to this issue (Krajewski, 1983),
which was an important turning point for us. Previous concepts did not resonate with the results of
our empirical research. It was important to us when researchers’” interest shifted from seeking the
causes of phenomena to observing their course and the context that accompanies them. However,

6 O!Swdjis the name of a project that included workshops for the play Trolls, while Gap si¢ is the title of the second season
carried out at the Inclusive Art Center, established by the Theater 21 Foundation as a social institution of culture. It was
during this season that Trolls were produced. Gap si¢ means “Let’s stare”. More information is available at: Teatr 21, n.d.,
Sezon GAP SIE!.

18 ©2023 PSJ Tom XIX Numer 3



Trolls at School: A Story about the Stages of Positive Labeling of People with Disabilities Through Micro-Interactions

both approaches still shared a similar research problem related to the concept of deviance. The ques-
tion of what causes it was replaced with the question of what it is. Observing deviance rather than
searching for its causes is an approach closer to our analytical categories, which is why we directed
our theoretical research in this direction.

We examined the concept of deviance created by various authors and compared it with the results
of our analysis. Jerzy Kwasniewski, writing about labeling, briefly stated that deviance is equivalent
to abberation (Kwasniewski, 2012: 64). In sociology, however, this term is often used interchangeably
with social problems, state of disorganization, or social pathology, and to distinguish certain catego-
ries of people, institutions, or subcultures (Kwasniewski, 2012: 65). The common feature of all these
phenomena, referred to as deviance, is their “anchoring” in the generally accepted norm, i.e. focusing
on human perception of social reality. As Peter Berger and Thomas Luckman (1967) emphasize, people
tend to order events by referring to the accepted image of social order. Using the term “symbolic uni-
verse”, the authors show how historically accumulating theoretical generalizations, which integrate
institutionalized order of a given community into a symbolic whole, provide us with justifications
for this order (Berger, Luckman, 1967). According to the labelling theory, deviance is a phenomenon
created by society. As Becker emphasizes, a person who has been successfully labeled as deviant
is called a deviant. Deviant behavior is behavior that people label as such (Becker, 1963). The char-
acteristic of “otherness” is assigned to human behavior by the social reaction to that behavior. The
“otherness” of the perpetrator depends on it (Kwasniewski, 2012: 72). Both what deviates from
the norm and what fits into it have no objective characteristics. According to the labeling theory, deviant
behavior is the meaning given to it as a result of the interaction between the individual and the social
group. This research perspective emphasizes the role of the audience. It is the audience that decides
whether certain behavior or group of behavior will be labeled as deviant (Erikson, 1962: 308). This
means that it is not the violation of the norm that decides on deviance, but the reaction of the group.
Kai T. Erikson, describing the concept of the “social audience,” shows that interactions between mem-
bers of the social group comprising the audience and processes occurring in that group determine
the interpretations that will be given to the behavior of other people, and consequently, the labeling
of certain categories of people or behaviors as deviant through the use of sanctions (Erikson, 1962).
Deviance from the perspective of labeling theory is an assigned status, not an achieved one, and
focuses mainly on the study of behavior. This perspective of looking at deviance and defining it in
this non-deterministic way proved crucial for the analysis of Trolls and enabled the creation of the
categories of positive labeling.

In our research, the theory of labeling, focusing on the process of becoming a deviant as a result
of stigmatization, was of great importance. Lemert distinguishes between primary and secondary
deviation. The former has many causes and arises from various cultural, psychological, and phys-
iological factors. From a social perspective, it is negatively evaluated. The latter occurs through the
mechanism of reflected self (Lemert, 1967). Attitudes of the group perceived by the individual shape
their self-esteem. If they feel that they are perceived as deviant, they may begin to see themselves in
the same categories imposed on them by the audience. When the negative trait begins to dominate
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in the individual’s self-esteem, there is a danger that this individual will be identified and evaluated
mainly according to the “master status” (Becker, 1963). We observed a similar mechanism, but in the
case of positive labeling. It ceases to be a danger and becomes a potential. The labeling theory em-
phasizes the role of social interpretations and evaluations in the genesis of control actions of social
groups, but mainly focuses on deviant labels, thereby neglecting the study of positive label function-
ing. Gregory A. Thompson (2014) identifies the foundation for a positive labeling perspective in the
operationalization of labeling as a phenomenon that occurs in real interactions, not post hoc. According
to the author, giving labels is a relational process. However, it is noticeable that the perspective of
positive labeling is still underestimated (Kwasniewski, 2012; Pyszczek, 2012; Thompson, 2014). Jerzy
Kwasniewski points out that “the little interest of Polish researchers in the attitudes and behaviors of
positive social deviance is quite incomprehensible, given that social sciences, also Polish, have interest-
ing theoretical concepts of positive deviance” (Kwasniewski, 2012: 82). An example may be the theory
of civilizational over-achievement (Znaniecki, 1974) or the theory of the so-called positive disintegra-
tion of personality (Dabrowski, 1967). Studies of exceptional individuals are also studies of hero cults
(Czarnowski, 1956) and the knightly ethos (Ossowska, 1973). Antonina Ktoskowska’s idea of heroism
as a personal symbol of cultural value (Kloskowska, 1971) is also close to this perspective. The fact
that such a perspective is rare is indicated by the small number of scientific institutions that focus on
research on altruism, innovation, and creativity. There are none in Poland at all (Kwasniewski, 2012).

Trolls as positive deviants

Comparing the perspective of virtuology (Latin virtus — virtue) (Kwasniewski, 2012) with our obser-
vations of microinteractions during the Trolls event allowed us to examine the figure metaphorically
represented as a troll and recognize them as a positive deviant. The actions of the Positive Deviance
movement were also a significant inspiration for us. Unlike the assumptions of Jerzy Kwasniewski’s
concept (or Florian Znaniecki’s, from which Jerzy Kwasniewski’s theory originated), they do not as-
sume a conflict between the positive deviant and society, but, rather, focus on the potential for such
cooperation (Pyszczek, 2012). Defining a deviant as someone who has different characteristics than
the average participant in a given social environment (Pyszczek, 2012: 158) is close to the phenomena
we have observed.

The establishment of virtuology as a new discipline within the social sciences is an initiative of Jerzy
Kwasniewski (Pyszczek, 2012). Its focus is on the study of positive deviations from social norms. Ac-
cording to the author, “deviation can be understood as all individual or collective behaviors that go
beyond the realm of social indifference, i.e., elicit condemnation (repulsion) or strong social approv-
al (apulsion)” (Kwasniewski, 2012: 77). Positive deviance for Jerzy Kwasniewski includes pro-social
behaviors that result from altruistic motivation, innovative (creative) non-conformism, constructive
antagonism, moral perfectionism, “creative anxiety,” pro-social heroism, civilizational abnormali-
ty, positive social maladjustment, etc. (Kwasniewski, 1976: 215), which can be both individual and
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collective. The author’s research and publications indicate three research directions related to the
analysis of positive deviance (Pyszczek, 2012):
1) a perspective focusing on abstract expectations, i.e., the legitimation of positive deviants” ac-
tions that go beyond the universally recognized requirements of social roles in a given society;
2) positive labeling as a reversal of research on stigmatization within the theory of negative
deviance;
3) examination of positive deviant subcultures.

In this article, we refer to all of these research directions while analyzing the interactions of Trolls
in terms of the characteristics that Jerzy Kwasniewski identifies as positive deviance (Kwasniewski,
2012: 80):

1) deviating “upward” from social expectations (exceeding expectations);

2) rebellion;

3) altruistic motivation, or at least non-selfish motivation;

4) objectively positive consequences of deviant actions.

We will attempt to demonstrate how the characters of the trolls, and thus the disabled actors playing
them, reflect the four aforementioned characteristics. Trolls are creatures that were discovered by
children in grades 1-3 in several primary schools in Warsaw. In the description of the event, we can
read: “The performance Trolls is a missing lesson that shows the potential of a meeting, class, and
school. How many possibilities does a class contain? What power and meaning does this meeting
have? How can we be together without running away from ourselves in fear?” (Teatr 21, n.d., Trolle).
We will try to show how the characters of trolls, and the artists with disabilities who portray them
in Theatre 21, reflect the four characteristics mentioned above.

We are invoking these passages to show that the event project is based on a certain type of stigma
as understood by Erving Goffman (1963) as a discrediting attribute. Stereotypes that emerge during
the analysis of prejudices about people with disabilities were recorded and analyzed by Katarzyna
Kalinowska and Kaja Rozdzynska (2020), referring to the evaluation of the first editions of the O!Swdj
project (Kalinowska, Rozdzynska-Stanczak, 2017; Kalinowska, 2018). We draw attention to the context
of the work of Theatre 21, as it is an important factor in the formation and maturation of positive stig-
ma. It also demonstrates the first feature of positive deviation mentioned by Jerzy Kwasniewski — ex-
ceeding expectations. Individuals gathered at the Theatre 21 Foundation incorporate the creativity
of people with disabilities into the fields of art, culture, and science, changing the reality of both the
artists themselves and the audience, thus creating a subculture of positive deviation. Their presence
broadens perspectives and provides new opportunities. On a micro-scale, trolls are an example of
this. They break the class order. They represent behaviors that “deviate from the observed »normal-
ity«[...] we are dealing with the breaking of the »upper« limit of social expectations” (Kwasniewski,
2012: 71). Interaction brings different relationships to the school, entering it with the idea of changing
the perspective of looking at otherness in general, not just at disability.
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The thread concerning the potential stigma of work also shows motivation for a kind of rebellion
against prevailing standards (the second characteristic of positive deviance). It can be clearly seen
in the publications of Theatre 21 (Godlewska-Byliniak, Lipko-Konieczna, 2016; 2018; Godlewska-
-Byliniak, 2017; Kietlinska, 2019; Garland-Thomson, 2020). In our opinion, Trolls is intentionally at-
tempting to change the existing social order while respecting norms such as time constraints arising
from the school system or spatial constraints associated with the decision to perform the play in
a classroom. There is no place for individuality or difference in the school world. There is no time
for a safe encounter with diversity, let alone confronting it. Utilizing the potential provided by
the classroom allowed for the presentation of rebellious behaviors of the trolls; for example, while the
children still sat in their usual seats, the trolls could climb onto windowsills, benches, or write on
the blackboard without the teacher’s permission. Below, we described in more detail what significance
it had in the process of positive labeling.

The third characteristic of positive deviation, which is “the non-selfish character of motiva-
tion or decision which encourages an individual or group to deviate from the existing order”
(Kwasniewski, 2012: 81), accurately reflects the idea behind the Theatre 21 Foundation. An exam-
ple of this can be seen in the main motivation for the Gap si¢ season, during which the play Trolls
was produced — a reflection on the visibility of people with disabilities in public space rather than
a profit for the creators. For the Trolls project, the school becomes a particularly important public
space. The aim of the actors, director, screenwriter, and later also the theatrical educators (during
workshops), is a gradual and safe familiarization with otherness. The nature of this process is not
accidental. The creators and trolls enter with a specific proposal for change for the school — a one-
time event, but with the potential for a new perspective. Despite numerous technical difficulties,
the project’s creators unanimously agreed that the trolls had to enter the school. This performance
could not take place in a theater. One of the project’s goals was to introduce a theatrical event full
of delicacy, mindfulness, gradual familiarization, and gentleness, symbolized by the use of soft
fur in the set design and leaving a fur patch to help deal with stress, nerves, and tensions that can
arise in an educational institution. The trolls were meant to show that other types of relationships are
possible in school. The otherness they work with is an acknowledgment of differences, but not as
a negative stigma, but as a positive one.

The occurrence of objectively positive effects of deviant acts is the final element characterizing
positive deviance. Due to the lack of long-term studies, we cannot determine the long-term effects.
However, the history of Theatre 21’s activities, which can be observed as a recipient of their projects,
indicates a process of professionalizing actors with disabilities, which we can unequivocally describe
as positive. And what were the effects of the trolls” actions as deviants observed in the classrooms?
They were mainly related to the final outcome of the meeting, which we described in the next part at
the final stage of the positive labeling process. As Jerzy Kwasniewski emphasized, research on posi-
tive labeling “is not easy due to the fact that it is difficult to determine and attribute the characteristics
of positive deviance to certain behaviors before conducting them, because on the one hand, these
characteristics concern specific motivations for behavior, and on the other hand, their social function
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and perception” (Kwasniewski, 2012: 80). In the case of our research, the category of positive labeling
was the result of analysis, not the starting point. The actions we observed were a meeting of children
with people with disabilities. At the level of events designed by the creators, a mechanism occurred,
the reflection of which in the crooked but positive mirror was the mechanism described in the theo-
ry of social labeling. We broke it down into its first parts to discover the process that influenced the
occurrence of positive stigmatization.

The stages of positive labeling

“The feature of »otherness«, deviancy, is given to human behavior by the social reaction to these be-
haviors. The »otherness« of the doer also depends on this reaction” (Kwasniewski, 2012: 72). For this
reason, it should be emphasized that labeling, as a process whose stages are outlined below, assumes
the presence of people who carry it out. In the case of Trolls, it took place within the framework of
a theatrical performance and the labelers were the spectators. It is a case of the performativity
of a social situation, which had been designed by the creators of the show and the workshop leaders.
Such interaction had a planned, repetitive course. Its elements could, but did not have to, assume
specific reactions of students. Observing these reactions during several events, we noticed patterns
that indicated repetitive elements of the process carried out by students who were recipients and
participants. It was the process of positively labeling trolls, and then positively labeling people with
disabilities playing them.

Labeling behaviors that we call deviant by intentionally going beyond school norms did not be-
come dangerous because of the safe frame of the theatrical situation. The overturning of a cer-
tain social order was in this case limited to theatrical fiction. However, a relationship was truly
established and lasted even when the actors took off their masks and stepped out of their roles.
Theater has become a tool that treats children as subjects, not objects, by creating a space for them
that is not devoid of new experiences, but is safe. In such conditions, changes and development
are comfortable.

If we assume that positive stigmatization can be both a primary social reaction to behavior and also
a type of reaction that appears after having previously negative label, it becomes important to try
to answer the question asked by Jerzy Kwasniewski (2012: 86): “What are the characteristics of the
doer, his act, situation and social environment which evoke positive stigmatization and determine
the course and effects of this process?”.

0. BASELINE
In the process we studied, we noticed two main features of the initial situation in which the
child viewers could be at the beginning. They are concern a relation to trolls and people with
disabilities. We acquired knowledge about them at the last stage of interaction, but it concerned
previous impressions.
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— The first one: exclusion and stereotypical thinking about others
The children talked about taming the otherness of a character about whom one could have
had an unfavorable opinion before. The conversation disarmed the theme of duplicating un-
true opinions about a topic or generalizing opinions about one person to the entire group he/
she represented.

— The second one: fear of the unknown
The children shared their experiences concerning reasons for being afraid of meeting un-
known people and situations. They talked about their ways of taming people, things, and
situations which are safe, as well as about the courage.

BEWILDERMENT

the shock of encountering the otherness/unknown; the beginning of self-experiencing; the beginning of
going into positive deviance

The show was designed to be performed in an “ordinary school classroom”. It is usually rectan-
gular. After entering the hall, on the right side we see a blackboard, behind it there is a teacher’s
desk, right next to the wall with decorated windows, opposite the blackboard there are two or
three rows of school desks, often one for two people. Classes of students from the initial stage
of education are distinguished by a space prepared for play. This is usually an empty seat or
carpet in the back of the classroom.

The trolls in the performance blended into the classroom space. They hid in alcoves, under
desks, as well as they stood on windowsills and behind the furniture. They tried not to interfere
with the existing space. Tables were not rearranged, objects were not moved. The stage set was
based on the appearance of the classroom and was flexible (portable potted flowers and other
movable elements). There were only soft, earthy fur coats on the blackboard and carpet, green
flowers in pots, and furry trolls. What is more, there was music played live by one of the trolls.
Students entered the space prepared in this way. Usually, especially if the room was a classroom
for a group, students would take their assigned seats upon entering. Despite the slight intrusion
into the familiar room, they noticed the differences right away, pointing fingers at each other
or glancing meaningfully in their direction. It was accompanied by a sense of strangeness and
change. It was often associated with laughter or fear, which could mean children’s uncertainty.
In several cases, we observed how students manifested hesitation by going under the desks or
putting a hood over their heads. After a while, the teacher came to them and carefully checked
if everything was okay. Actors also approached such children, trying to gently check whether
contact with them would be helpful. Sitting in a school desk did not allow for withdrawal or
a moment of isolation with the possibility of returning. The beginning of the performance, full
of novelty and uncertainty, revealed the difficulties of functioning in the classroom.

The children were both spectators and students. They observed what was happening around them,
but at this stage of interaction, they were in school desks that were facing the blackboard.
The actions of the actors did not take place as during a typical lesson, only in front of their desks. The
desire to follow the trolls required turning in different directions. This constant movement
gave the students an experience that went against the norm of sitting upright in a desk. It was
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necessary to turn around here. This is the first moment of this interaction, in which the viewers
experienced first-hand going beyond the norms accepted in the classroom and entering into
behavior that could be perceived as deviant.

The initial stage of positive labeling was associated with the encounter with otherness and de-
viants. It did not assume “positivity” yet. It was characterized by a feeling of uncertainty and
strangeness. What is important to our further analysis, we emphasize that self-experience de-
viant behavior by children was not without significance the fact that we began to experience
deviant behavior ourselves.

2.  TAMING
gradual taming; getting closer, building relationships; discovering what is different and unknown
The next stage started when the participants and trolls were discovering and getting to know
each other. Gradual familiarization led to a process-based relationship-building between the
trolls and the audience (Goffman, 1963). Strangeness turned into taming.
Words were not necessary. Gestures came first. During the workshops, children emphasized that
at the beginning of the performance they were afraid of trolls, but gradually they became more
and more attracted to them. The hardest thing was long eye contact. Children were not used to
it. The way they usually sit in the classroom makes them look especially at the teacher. However,
in the event, they could closely observe the trolls and their behavior, and notice details that they
had not paid attention to before. Staring at each other was explicitly allowed”.
The taming proceeded through gradual physical approaching each other. After exchanging
glances, you could see timid greetings (shake hands, smile, high five). Next, the trolls were in-
troducing themselves. Together with the students, the trolls read the name “TROLLS” from the
blackboard, and then invited the children to touch and cuddle up to the pleasant-to-touch fur
hanging on the wall.
The characters of the play still did not follow the school rules. They ran, walked on the desks,
opened all the lockers, wrote on the blackboard without the teacher’s permission, hid. Both dur-
ing the performance and the workshops, the children had the opportunity to use the classroom
space in a similar way. It took place in an atmosphere of fun and joy, with the sounds of music
inviting to dancing. However, several times this met with the teacher’s interference, which was
associated with the need to maintain safety. Such situations clearly demonstrated the essence
of deviating from school norms in the behavior of trolls, and at this stage also of the students
invited to cooperate. The common experience of being outside the school norms, but still in the
safe conditions of a theatrical event, was, in our opinion, an important factor in positive labeling
— common, somewhat rebellious and unusual fun became the basis for building relationships.
In the taming phase, labeling started to take positive shape. The micro-interactions between
children and trolls brought smiles and closeness from moment to moment. By then, strangers
had become close, but not the same. Labeling them was inevitable, because they clearly indi-
cated what made them different. However, differences at this stage began to be perceived as an

7  See: Teatr 21, n.d., Sezon GAP SIE!.
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advantage. The fur hanging on the wall was supposed to give a sense of pleasure and relief. It
became a kind of sign of trolls, but also a metaphor for a good, friendly relationship. Trolls wanted
to give children who were immersed in the reality of school friendship, joy, fun and stress-free
relief. This is the stage where positive deviants give their audience insight into their idea. This
insight takes place through shared experience — not only of deviant behavior, but also of the
values that guide “deviant”.

INITIATION

removing masks, discovering the truth; entering a deeper level — because of the previously built taming
— no longer causes fear; the glue for positive label is the relationship and shared experience (we did it all
together, we “broke” the norms together)

The last element of the process of getting to know the Trolls was the moment when performers
and spectators sat together on a fur carpet. Barriers made by school desks were already disap-
pearing. While the arrangement of space was changing, the relationship was changing, too. From
a hierarchical, school-based one, focused on student-teacher contact, to a more equal one, with
the possibility of looking closely at everyone. In such a meeting, the actors took off their masks.
It was like the final moment of the process of getting to know each other and taming the trolls,
which became a symbolic meeting with disability. We observed the curiosity and attentiveness
of the children. Sitting close to each other, the actors greeted the audience again, this time saying
their real names. The children answered the same. There were handshakes, hugs, touches. The
fur rug invited everyone to lie down and relax. Everything in an atmosphere of peace and joy.
At this stage, which we call initiation, the children were invited to discover the next level of the
trolls’ features. They saw that the trolls were different not only because they behaved differ-
ently from what was accepted at school, but also because they had something special that was
showed by their different appearance. We no longer observed the bewilderment and the sense
of strangeness. In this phase in the labeling process, the consequence of earlier events began
to become apparent. The viewers had already given a positive label to the troll character and its
behavior — they liked each other, established a relationship, built common experiences. When
the masks were removed, the process of stepping out of the role began, in which a new topic
appeared, namely the actor’s disability. The positive label given did not come off with the mask.
Because of the established relationship, the label was maintained and moved to the next level
during the workshop meeting.

INCLUSION

workshops; conversation; exchange; adopting the idea of a new look at otherness as one’s own; acceptance;
finally, otherness put in the spotlight (patch)

The workshops took place after a short break. The time spent together on fur in closeness
at the end of the play was for building deeper relationships. During the workshop, the chil-
dren were bolder and they initiated interactions themselves. This stage was the next step in
getting to know people with disabilities. First of all, children got to know the actors through
conversations: the initial one, in which one of the actors talked about himself, his interests,
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and being an actor, and the final one, during which he took part in the discussion, shared
his opinion, and expanded children’s knowledge about him. He made himself known also
through movement activities built on the common experience of the performance and fun.
Disability was elevated to the rank of an element of identity of which the actors are proud.
It resonated as a theme in the actors’ stories, but also as a result of questions posed directly
by the children, or coming from the theater pedagogue who co-led the workshop whit the
actor. Observations and reports from them indicated noticeable reactions of the participants
listening to the actors” statements. Many times, the moments when the actors spoke during
the workshop were moments of stopping and increased attention. It was noticeable that the
children focused with interest. The topic discussed and the manner of speaking drew their
attention, increased close observation, and prompted them to ask questions that deepened
the discussed topics. It happened that the children referred to the subject of disability,
paying attention to the features of appearance, way of speaking or moving. Sometimes, the
topic was discussed deeply — children asked about the causes and duration of the disabili-
ty. There were also talks about the name of Theatre 21 and chromosomes. There were also
some questions about the previous children’s experiences with disabilities, which gave a lot
of individual stories.

Parallel to the topic of disability, which appeared in the initiation stage in the labeling process
described by us, an earlier subject, i.e. the theme of school, was still alive. Being confronted
with a disability reminded children of the challenges they face in the school reality. These
were stories related to exclusion and the consequences of stereotypical thinking about others.
It was helpful for the moderators to return to the common experiences of the performance
and the emotions associated with the encounter with the trolls. The topic of taming otherness,
which previously could have had an unfavorable opinion, was discussed. The conversation
also disarmed the theme of duplicating untrue opinions about a certain topic or generalizing
opinions about one person to the entire group he/she represented. The children also shared
experiences in which the false information concerned themselves and/or indicated situations
in which they excluded others.

The trolls entered the classroom with a critical, deviant view of the school system, but at the same
time they showed students their world. They gave subversive experiences that could happen
during the performance, but they also opened up the children’s earlier experiences related to the
school space, otherness, and disability. They built a relationship both through a community of
experiences here and now, and the similarity of experiences elsewhere, giving a safe space for
understanding them and finding solutions for the future. We called this stage of positive labeling
inclusion, because it was about incorporating the idea into the way of seeing the world by the
spectators, i.e. the children. It was the idea with which the positive deviants entered. The trolls
were no longer shocking aliens. They were actors with disabilities who proudly told about their
ways of experiencing otherness. Differences were made clear, so the inclusion was not a naive
conclusion that we are all the same. We are different and that is the value! Thus, the children
gave a positive label to the actors of Theatre 21, creating a common universe of experiences and
values — a micro-community composed of an artistic team and students.
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The final symbol of this label becomes a fur patch that remains in the classroom as a souvenir
of the meeting with trolls. The children placed it where they chose. This decision was often
accompanied by long talks and negotiations, followed by a final thanksgiving, depending on
the energy of the group and the ideas of the children (e.g. a common shout, troll dance).

Graph 1. The positive labeling process
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Conclusion

In the article, we have shown that the entry of trolls into a Warsaw primary schools is more than just
familiarizing one with differences. The event involves the process of positive labeling. The reverse of
social deviation that we observed prompted us to describe the characteristics and stages of positive
labeling, using Trolls as an example. We noticed that what the trolls do is deviate “upward” from so-
cial expectations and be rebellious. This rebellion, along with the actions they take, has an altruistic
character. Itis driven by a desire to achieve positive effects — to showcase diversity as a positive thing.

Erving Goffman’s idea about the nature of social interactions assumes that when people are in a group,
they tend to either gather new information about others or utilize the information they already have
(Goffman, 1963). The analysis of Trolls indicated how the potential of this statement was utilized. The
creators based it on stigma to slowly and safely turn it into a positive label. The process occurred
toward both trolls and people with disabilities.

The initial bewilderment that came with the situation full of novelty and uncertainty exposed the
challenges associated with functioning in the classroom. It also showed confirmation for the valid-
ity of building relationships in school based on closeness, mindfulness, and subjectivity. However,
for the children, it primarily gave them the experience of encountering otherness. It became the first
and very important step of labeling. Since a multitude of signs and symbols provide opportunities
to expand both information and sources (Goffman, 1963), the presence of trolls in the classroom gave
the viewers the potential for exploration.

This exploration gained momentum in the stage we called taming. It was at this stage that positive
deviants gave their audience insight into their idea. This insight occurred through shared experiences
—not just deviant behaviors, but also the values that drive the “deviants.” This was made possible by
bringing about shared experiences — rebellion, play, discovery, and relationship-building.

The initiation stage illustrates the statement that when reality is intentionally presented in a way
that creates the illusion of authenticity for the audience, that illusion can become their reality,
which they accept as true (Goffman, 1963). Trolls revealed this truth when they took off their masks.
The overturning of a certain social order in this event was limited to theatrical fiction. However, in
reality, a relationship was established that continued even after the actors left their roles. Theater
became a tool for talking about otherness, only to later observe it without theatrical disguise. Fic-
tion turned into reality when the relationship between the trolls and the children did not disappear
on the path leading from one to the other. The question of generalizing this stage to other positive
labeling processes devoid of theatrical framing has its answer in replacing the word “theater” with
“interaction”. Taking off masks is nothing more than a deeper entry into a dialog with a positive de-
viant, which, owing to experiences from previous stages, does not disappear under the influence of
discovering previously unknown characteristics.
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The culmination of the positive labeling process becomes inclusion, understood as the inclusion of
people marked by the ideas and values brought by the positive deviant into the world. Combining
them with one’s own experiences helps to accept and broaden one’s own perspectives.

Examining the course of the defined stages, we have paid attention to the essence of their proces-
sual character. The stages were interrelated and impacted each other. It is worth emphasizing that
the idea of social labeling is inherently fluid, highlighting that nonconforming behavior can only be
comprehended through the lens of ever-evolving conditions that reflect intricate interactive processes
(Schur, 1969).

What does this mean? Theater allows for the experience of change in safe and comfortable condi-
tions. For us as sociologists, it has given us a chance to observe, study, and describe regularities
that at a general level may constitute an important answer to the question of what elements build
positive labeling and have an impact on changing the perception of the different-foreign to the
different-close.
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Trolle w szkole, czyli opowies¢ o etapach pozytywnego etykietowania os6b
z niepelnosprawnosciami poprzez mikrointerakcje

Abstrakt: Ewaluacja projektu pedagogiczno-teatralnego ,Trolle” to zrédto danych, na podstawie ktérych autorki ar-
tykutu zaproponowaty uzycie kategorii pozytywnego etykietowania. Rozszerzyly ja, nazywajac etapy takiej formy
naznaczania: oszolomienie, oswajanie, wtajemniczenie i inkluza. Opisaly spoteczne konsekwencje stopniowego za-
znajamiania si¢ z innoScia, wlaczania i stawiania 0sob z niepelnosprawnosciami w centrum. Autorki pokazaty, jak
mechanizm etykietowania zostat wykorzystany w dziataniach artystyczno-edukacyjnych i przekierowany w strone
dyskusji o wartosciach réznorodnosci spoteczne;j.

Trolle to spektakl i warsztaty stworzone przez Fundacje Teatr 21. Projekt jest skierowany do uczniéw szkét podstawo-
wychi realizowany w klasach szkolnych. Za pomoca jawnych obserwacji oraz odnoszac si¢ do relacji pedagogow teatru,
aktoréw i wychowawcéw klas, autorki zbadaly, co wizyta tytulowych trolli, czyli aktoréow Teatru 21, w wigkszosci osob
z zespotem Downa i autyzmem, wnosi do szkoty ijak te dziatania wptywaja na uczestnikéw. Dzieki procesualne-
mu charakterowi ewaluacji autorkom udato si¢ odkryc¢ nowe kategorie badawcze. Prowadzone przez nie badania mia-
ty charakter abdukcyjny. Uczulajace pojecia umozliwity rozwijanie gléwnej kategorii — pozytywnego etykietowania.

Stowa kluczowe: integracja przez sztuke, ewaluacja, pojecia uczulajace, pozytywne etykietowanie, pedagogika teatru
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Sposoby narracji i budowania
wizerunku sportowcow

z niepelnosprawnosciami podczas
igrzysk paraolimpijskich.

Od Londynu 2012 do Pekinu 2022

Tomasz Sahaj
Akademia Wychowania Fizycznego im. Eugeniusza Piaseckiego w Poznaniu

https://doi.org/10.18778/1733-8069.19.3.03

Stowa kluczowe: Abstrakt: Celem artykutu jest oméwienie narracji towarzyszacych igrzyskom paraolimpij-
igrzyska skim oraz sposobéw budowania wizerunku sportowcéw z niepetnosprawnosciami uczest-
paraolimpijskie, niczacych w tych igrzyskach. Analizie poddano zawartos¢/tres¢ medialnych kampanii spo-
niepetnosprawnos¢,  fecznie zaangazowanych ikomercyjnych reklam emitowanych w kontekscie igrzysk oraz
media, reklama, przemowienia oficjeli wygtaszane podczas ceremonii otwarcia igrzysk paraolimpijskich. Pod
sport uwage wzieto igrzyska paraolimpijskie odbywajace sie w latach 2012-2022, od letnich igrzysk
w Londynie w 2012 r. poczynajac, szczegdlny nacisk kiadac na azjatyckie igrzyska: letnie
w Tokio (2020/2021) i zimowe w Pekinie (2022). Uwzgledniono istotne elementy wptywajace
na zmiany wspotczesnej rzeczywistosci spotecznej oraz zwiazany z tymi zmianami wzrost
niepewnosci i zagrozenia: pandemie COVID-19 i wojne rosyjsko-ukrairiska. Wyniki badan
wskazujg na ewolucje narracji w dyskursie o niepelnosprawnosci i odchodzenie od wizerun-
ku sportowcdw z niepetnosprawnosciami prezentowanych jako ,bohaterzy” i , herosi”, a kon-
centrowanie sie na ich egzystencjalnym, ludzkim i spotecznym wymiarze. Badania lokowane

sa w obrebie disability studies i sport studies.

Tomasz Sahaj
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Wprowadzenie

Sport, obok masowych medidéw, edukacji, nauki i sztuki, jest jednym ze znaczacych pol inte-
rakcji spotecznych, na ktorych dokonuje sie proces inkluzji/ekskluzji (Lenartowicz, 2012; Bour-
dieu, 2022). Z tego wzgledu jest on uznawany za , miekka site” (ang. soft power) (Nye Jr., 2005; Grix,
Lee, 2013; Lenartowicz, 2018). Maria Zowisto uwaza, ze:

Sport, traktowany bardzo dtugo jako , akademicki kopciuszek”, przycigga coraz bardziej uwa-
ge akademikdéw — filozofow, socjologdw, psychologow, kulturoznawcéw, etnologdw — stajac sie
przedmiotem wielu teoretycznych opracowan i debat. W tych dyskusjach rozpatrywany jest on
nie tylko jako jeden z fenomenow wspotczesnej kultury masowej, ale takze jako zywotny i uni-
wersalny etos o prastarym przeciez rodowodzie, niemarginalny komponent kultury, jedna ze
spektakularnych enklaw spotecznych zachowan czlowieka (Zowisto, 2007: 27).

Anthony Giddens (2002: 257-274), piszac o przemianach tozsamos$ci w zmieniajacych sie globalnie
kontekstach kulturowo-spotecznych, zauwaza, ze w ich wyniku dochodzi do wielokrotnych rekon-
strukcji, transformacji i zmian obrazu, czemu sprzyja dynamika i ontologiczna niepewnosc¢ czaséw,
w ktorych zyjemy (Beck, 2004; Bauman, Leoncini, 2018). Akceleratorami zmian, majacymi przemoz-
ny wplyw na globalne imprezy sportowe, w tym igrzyska paraolimpijskie, okazaly si¢ pandemia
COVID-19 (Belzyt, Doroszuk, Tersa, 2021; Lis, 2022; Penkowska, 2022) oraz wojna rosyjsko-ukrainiska
i kryzys ekonomiczny przez nig wywotany. Jak zauwaza Slavoj ZiZek:

[...] nawet jesli zycie w koncu wréci do czego$ przypominajacego normalnos¢, nie bedzie to
ta sama normalnos¢, ktorej doswiadczalismy przed epidemia. Rzeczy, do ktérych bylismy
przyzwyczajeni w ramach naszego codziennego zycia, nie beda juz uwazane za oczywistosc,
bedziemy musieli nauczy¢ sie zy¢ duzo bardziej kruchym zyciem, wérod ciaglych zagrozen.
Bedziemy musieli zmieni¢ cale nasze nastawienie do zycia, do naszego istnienia jako istot
zywych wérod innych form zycia. Innymi stowy, jesli uwazamy ‘filozofi¢’ za nazwe naszego
podstawowego podejscia do zycia, bedziemy musieli doswiadczy¢ prawdziwej filozoficznej
rewolucji (Zizek, 2020: 84).

W kolejnej pracy stowenski filozof dodaje:
Obecna pandemia nie tylko uwydatnita konflikty spoteczne i gospodarcze, ktdre przez caly
czas tlily si¢ pod powierzchnig; nie tylko postawita nas w obliczu ogromnych probleméw po-

litycznych, ale w coraz wigkszym stopniu zmienia si¢ w prawdziwy konflikt globalnych wizji
spoteczenstwa (Ziiek, 2021: 13; zob. Afeltowicz, Wroblewski, 2021).
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Globalne imprezy sportowe, ktdrych organizacje kraje azjatyckie (Chiny, Japonia, Korea Potudnio-
wa) tak chetnie przejmuja od Europejczykow’, s dla nich sposobem prezentacji rodzimej kultury
i spoteczenistwa, postepu i nowoczesnych technologii sprzezonych z medycyna i rehabilitacja, ak-
tywizacja i wsparciem senioréw. Jednak, co jest szczegolnie wazne w przypadku krajow arabskich
(Arabia Saudyjska, Katar, Irak, Syria), wymuszaja takze zwiekszona emancypacje przedstawicieli
marginalizowanych grup spotecznych: kobiet, 0séb z niepelnosprawnosciami, mniejszosci etnicz-
nych, emigrantéw zarobkowych, uchodzcéw. Osobliwy mundial Katar 2022, ktory po raz pierwszy
w historii sportu odbywat si¢ zimg, byt zetknigciem si¢ odmiennych kultur: arabskiej i euroame-
rykanskiej. Na ceremonii otwarcia mundialu zaawansowany wiekiem? Morgan Freeman spotkat
si¢ z Ghanimem Al Muftahem — mtodym katarskim ambasadorem FIFA®, ktory jest dotkniety
zespolem regresji kauzalnej. Ma on jedynie gorna czesc ciata, porusza si¢ na rekach, dtuzsze odle-
glosci pokonuje na wozku inwalidzkim. Kontrastowe zestawienie tych niezwyktych i pod kazdym
wzgledem odmiennych postaci spowodowato lawinowy wzrost zainteresowania osobnikiem z tak
rzadka niepetnosprawnoscia. Ghanim Al Muftah uczeszczal na wigkszo$¢ mundialowych meczéw,
a 0 sobie i swojej niepelnosprawnosci opowiadat w autonarracyjnej reklamie (My Incredible Story
by Ghanim Al Muftah*).

Metodologia

W niniejszym artykule siegnieto do badan jakosciowych uwzgledniajacych , czynnik humanistyczny”
(Dolinski, 2020; Maison, 2022), plasujac rozwazania w obrebie refleksji filozoficzno-socjologicznych,
w paradygmacie myslowym Floriana Znanieckiego — ,,0jca chrzestnego” polskiej socjologii sportu
(Znaniecki, 2001: 437-445)°. Zastosowano badania narracyjno-biograficzne (Wtodarek, Zidtkowski,
1990; Kazmierska, 2012; Piorunek, 2016), opierajac si¢ na studiach przypadkow (ang. case studies). Ana-
lizowano biografie i subiektywne wypowiedzi sportowcow z niepelnosprawnosciami w kontekscie
ina tle zmian cywilizacyjnych — ekonomicznych, kulturowych, politycznych, religijnych, spotecznych
i technologicznych — zachodzacych w globalnym swiecie, do ktérego nalezy tez sport. Biografie i wy-
powiedzi uprawiajacych sport osob z niepetnosprawnosciami pozwolily na uchwycenie dynamiki
zachodzacych zmian, bezposrednio wptywajacych na ich historie, losy i zycie, a takze na zmiane

1 Igrzyska olimpijskie i paraolimpijskie, mundial Katar 2022, wyscig Paryz-Dakar, gale bokserskie i tenisowe turnieje,
wyscigi bolidow Formuty 1.

2 Pierwszy afrykanski mundial w RPA 2010 otwierat sedziwy prezydent tego kraju, Nelson Mandela, poruszajacy sie
na elektrycznym woézku inwalidzkim. Mundial w RPA reklamowat Nick Vujicic — cztowiek bez czterech konczyn.

3 Pod koniec lutego 2023 r. w prestizowym plebiscycie Ferenca Puskasa za autora najpiekniejszej bramki minionego se-
zonu pitkarskiego FIFA uznata grajacego w Warcie Poznan beznogiego zawodnika amp futbolu Marcina Oleksego, ktory
zdetronizowat najwieksza gwiazde $wiatowego futbolu: autystycznego Leo Messiego.

4 W teScie podawane sa dwa typy odniesien do zrddet internetowych: tytutowe stowa kluczowe (w nawiasie), dzigki
ktérym mozna znalez¢ dany utwor w internecie (cho¢by na YouTubie) lub linki do konkretnych utworéw (podawane
w przypisie).

5 Osobista znajomosc¢ i wzajemne inspiracje naukowe Floriana Znanieckiego, Wiktora Degi (tworcy polskiej fizjoterapii)

i Eugeniusza Piaseckiego (gimnasty, rehabilitanta, rzecznika powstania socjologii sportu) przyczynity sie do utworzenia
AWF Poznan — zob. Sahaj, 2022a.
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postaw i strategii w stosunku do niepelnosprawnosci, edukacji, sportu, zycia spotecznego, budowa-
nia wizerunku osob z niepelnosprawnosciami w masowych mediach i rekonstruowania wzorcow
kulturowo-spolecznych z nimi zwiazanych.

Zmiany spoteczne aktualnie zachodzace i prognozowane na najblizsza przysztos¢ prezentowane byly
w przemowieniach wyglaszanych podczas ceremonii otwarcia igrzysk paraolimpijskich. Akcent kla-
dziono na sportowcéw z niepetnosprawnosciami w wymiarze indywidualnym i grupowym — byty
spoteczne, ludzi, podmioty. W reklamach towarzyszacych paraolimpiadom gléwne postaci autobiogra-
ficznie i autorefleksyjnie opowiadajq historie (ang. story telling) swego zycia (Fog i in., 2010; Ryan, Thon,
2014; Alexander, 2017; Cierpialowska, 2019) zwiazane z niepelnosprawnoscia i sportem, ale i z szerszymi
zjawiskami kulturowo-spotecznymi. Narracje biograficzne sportowcdéw z niepetnosprawnosciami sa
$wiadectwem ich osobistych doswiadczen wpisanych w ramy kulturowo-spoteczne, w ktorych funk-
cjonuja, trenuja i uprawiaja sport, refleksyjnie przez nich opisywany (Wozniak, 2015; Niedbalski, 2016).

Miedzy konstruowaniem biografii [...] a dyskursem o sporcie odzwierciedlajacym przemia-
ny kultury zachodzi zaleznos¢ — przemiany kultury stanowia bowiem kontekst, podczas gdy
dyskurs sportu jest swego rodzaju tworzywem tych procesow. Istotne znaczenie zdajq si¢ mie¢
tutaj procesy spoteczne, przemiany kultury, uwarunkowania klasowe, srodowiskowe oraz pra-
widlowosci rzadzace rozwojem kariery (Karkowska, 2016: 308; zob. Niedbalski, 2017; 2019; 2020).

Ewolucja narracji sportowcéw w paraolimpijskich reklamach zmienia obraz sportowcéw z niepetno-
sprawnosciami w $wiadomosci zbiorowej.

Materiaty audiowizualne traktowano jako specyficzne teksty wspotczesnej kultury cyfrowej (Banks,
2013; Rose, 2015; Sajna, 2019; Przybylska, 2020), ktore ,,czytano” i analizowano jako$ciowo, wyodreb-
niajac z nich zawarto$¢ i tresci dotyczace biograficznych narracji sportowcédw z niepelnosprawnoscia-
mi. Byly to dwojakiego rodzaju audiowizualne teksty: komercyjne reklamy wrazliwe spolecznie oraz
akcje i kampanie spoteczne w postaci filmowych spotéw. Wybrano reklamy globalnych koncernéw
— Samsunga, Toyoty — blisko wspotpracujacych i wspierajacych finansowo organizatoréw igrzysk
paraolimpijskich oraz sportowcédw z niepelnosprawnosciami. Sg to koncerny azjatyckie, ktdre zinten-
syfikowaly swoja obecnos¢ podczas ostatnich azjatyckich igrzysk w Tokio 2020/2021 i Pekinie 2022.
W Polsce analogiczna role odgrywa koncern paliwowy Orlen i Lotto, wspierajace rodzimy sport.
Omawiane w artykule reklamy polskich i azjatyckich koncernéw, emitowane w masowych mediach
podczas igrzysk paraolimpijskich, byty dominujace i stanowity element przewazajacej narracji. Akcje
i kampanie spoteczne aktywowane byly w trakcie igrzysk paraolimpijskich, stanowiacych idealne
tto dla ich przekazow spotecznych zwigzanych z niepetnosprawnoscia.

Celem podjetych badan byla analiza narracji biograficznych sportowcéw z niepetnosprawnosciami
oraz sposobow ich prezentacji w mass mediach podczas igrzysk paraolimpijskich. Cezurg czasowa
przyjeta przy analizie zréznicowanych materiatéw zréodtowych byta ostatnia dekada: lata 2012-2022.
Stato sie tak z kilku waznych powodow:
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1) igrzyska paraolimpijskie Londyn 2012 byly bezposrednim nawigzaniem do brytyjskich poczat-
kow ruchu paraolimpijskiego, a w igrzyskach olimpijskich i paraolimpijskich brat udziat bez-
nogi Oscar Pistorius, co byto bezprecedensowym wydarzeniem zmieniajacym historie sportu;

2) zmiany w stosunku do sportu 0séb z niepetnosprawnosciami zachodzace zaledwie w ciagu
dziesieciu lat sg bardzo glebokie i niezwykle znaczace (Sahaj, 2023), a przejawiaja si¢ w budo-
wanym wizerunku zawodnikéw z niepetnosprawnosciami w mass mediach, dyskursie pu-
blicznym, narracji sportowcow oraz ewolucji reklam towarzyszacych igrzyskom;

3) igrzyska paraolimpijskie — letnie Tokio 2020/2021 i zimowe Pekin 2022 — odbywaty si¢ podczas
pandemii COVID-19, w trakcie ktdrej zwielokrotnity sie problemy spoteczne w krajach azjatyc-
kich dokonujacych akulturacji i repozycjonowania osob z niepelnosprawnosciami;

4) Swiatowe organizacje sportowe podczas azjatyckich igrzysk zainicjowaly program globalnych
zmian spotecznych #WeThel5, majacy radykalnie odmieni¢ sytuacje osob z niepetnosprawno-
$ciami na catym swiecie.

Letnie igrzyska paraolimpijskie Londyn 2012

Po cieszacych sie duzym zainteresowaniem kibicow i medidéw igrzyskach paraolimpijskich Pekin
2008° powstat spot reklamowy zapowiadajacy kolejne — brytyjskie igrzyska: Paralympics London 20127.
Podano w nim liczne statystyki® i komentarz: ,Za kazdym sportowcem jest marzenie. Za kazdym
marzeniem stoi wyzwanie. Z kazdym wyzwaniem zwigzana jest wola zwycigstwa. Serce narodu.
Naszego narodu. Paraolimpiada wraca do domu”. Film powstal w kooperacji Brytyjskiego Komitetu
Paraolimpijskiego (British Paralympics Association, BPA, https://paralympics.org.uk) i telewizji Chan-
nel 4. Partnerem strategicznym byt Otto Bock, specjalizujacy si¢ w zaawansowanych technologicznie
protezach sportowych — od 1988 r. partner igrzysk paraolimpijskich. Polska telewizja nie transmito-
wata ceremonii otwarcia brytyjskiej paraolimpiady w obawie przed niska ogladalnoscia i ,,estetyczna
nieatrakcyjnoscia przekazu”, czym skazata si¢ na fale krytyki opinii publicznej (Przybyszewski, 2012).

Londynskie igrzyska byly ogromnym przedsiewzieciem logistycznym i medialnym o znacznym po-
tencjale kulturowo-spotecznym. Nawigzywaty do ideowych poczatkéw ruchu paraolimpijskiego,
majacego korzenie w koncepcjach i praktyce sir Ludwiga Guttmanna’. Zawody weterandw wojennych
na wdzkach inwalidzkich w szpitalu pod Londynem zapoczatkowaty rozwdj sportu oséb z niepetno-
sprawnosciami jako rehabilitacji ruchowej i inkluzji spotecznej”. Z lokalnych zawodoéw przeksztalcity

6 ,Transmisje z Igrzysk Olimpijskich w Pekinie w 2008 r. ogladato tacznie 4,7 mld widzow, a wiec ok. 70% ludzkos$ci”
- Rymarczyk, 2011: 87-88; zob. Szaj, 2011.

7 https://www.paralympic.org/london-2012 (dostep: 1.05.2023).

8 Paraolimpiada Pekin 2008: 11 dni zmagan, 20 dyscyplin i konkurencji sportowych, udziat reprezentantéw ze 160 kra-
jow, ponad 4200 zawodnikéw, 3,8 miliarda widzéw na catym swiecie.

9 Urodzonego i praktykujacego na terenie dzisiejszej Polski, o czym przypomina tablica na murze szpitala w Chorzowie,
upamietniajaca gérnoslaskie pochodzenie i wolontariat Ludwiga Guttmanna z 1917 r. oraz to, iz jest on tworca igrzysk
paraolimpijskich.

10 Dzi$ zawodami weteranéw wojennych sa m.in. Spartan Race i Invictus Games.
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sie w miedzynarodowe — International Stoke Mandeville Games'/The World Wheelchair Games, by
ostatecznie przyjac¢ formule igrzysk paraolimpijskich — globalnej i prestizowej imprezy sportowej,
inkubatora wielu przedsiewzie¢ przyczyniajacych sie do znaczacych zmian kulturowo-spotecznych
na catym swiecie. Ceremonie otwarcia igrzysk paraolimpijskich zainicjowat catkowicie sparalizowa-
ny astrofizyk Stephen Hawking, a w igrzyskach paraolimpijskich i olimpijskich wystepowal beznogi
Oscar Pistorius, indywidualnie rywalizujac z petnosprawnymi zawodnikami, co jest ewenementem
w historii sportu (Howe, 2011; Sahaj, 2012; Michaluk, Pezdek, Sobiech, 2013; Nosal, 2015; de Léséleuc,
Issanchou, 2016).

Londyniskie igrzyska informacyjnie wspieraly kampanie spoteczne i reklamy o lekkiej formule, okra-
szone brytyjskim poczuciem humoru. Telewizja BBC emitowata spot z krélowa Elzbieta II skaczaca
ze spadochronem na stadion olimpijski'>. W reklamach pojawiaty sie ikony brytyjskiej popkultury,
aktorzy i sportowcy. Przebojem igrzysk byl utwér muzyczny Proud w wykonaniu Heather Small
(w wielu filmowych wersjach), z olimpijskimi symbolami i przejawami najrézniejszych aktywnosci
sportowych. Koncerny od lat wspétpracujace z Miedzynarodowym Komitetem Olimpijskim (MKOL
International Olympic Committee — IOC, https://olympics.com/ioc) i Miedzynarodowym Komitetem
Paraolimpijskim (International Paralympic Committee — IPC", https://www.paralympic.org) — Sam-
sung i VISA — emitowaty reklamy promujace prozdrowotna aktywnos¢ ruchowa. W spocie z Usainem
Boltem (Usain Bolt stars in Olympic TV ad) wystapita bezreka paraolimpijka Natalia Partyka, 6wczesna
ambasadorka sportu i zdrowia konsorcjum AWF-6w.

Channel 4 emitowat spot Spotkaj superludzi (Channel 4 Paralympics Meet the Superhumans), ktorego bo-
haterami byli zawodnicy z niepetnosprawnosciami, ukazani z ich fizycznymi brakami, bez pardonu
walczacy o zwyciestwo, ptaczacy z zalu po przegranej. Przedstawiani byli jako supermani, ,druzyna
do zadan specjalnych”, w konwencji zaczerpnietej z filméw akgcji i sensacyjnych seriali. Akcentu nie
ktadziono na cielesne mankamenty i niepelnosprawnosci, ale na epickie zmagania sportowe. Sam-
sung emitowat reklame Sport nie dba o to, kim jestes (London 2012 Paralympics Sport Doesn’t Care Samsung).
Na filmie trenerzy (czesto niepelnosprawni) zawodnikéw z niepetnosprawnosciami — réznych dys-
cyplin i konkurencji sportowych — na obiektach sportowych bezlitosnie i wrecz ,nieludzko” ¢wicza
ich, by doprowadzi¢ do zwycigestwa. Mialo to uswiadomic¢ widzom, jakie trudy ponosza sportowcy,
by wygrac — , krew, potilzy”.

11 Stad tez nazwa maskotki igrzysk Londyn 2012: Mandeville — zob. Rotkiewicz, 2016.

12 A przynajmniej widzowie odnosili takie wrazenie. Krolowej towarzyszyt filmowy James Bond (aktor Daniel Craig)
— https://olympics.com/en/video/james-bond-meets-the-queen (dostep: 1.05.2023); zob. Letowska, Surga, 2014; Szaj, 2014.

13 Polski skrét nazwy tej organizacji nie jest uzywany; w tekscie bedzie uzywane IOP. Podobnie jak Polski Komitet Pa-
raolimpijski (https://paralympic.org.pl), ktérego bedzie podawana peina nazwa.
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Zimowe Igrzyska Paraolimpijskie Soczi 2014

Zmaganiom olimpijczykdw w Soczi towarzyszyly liczne kampanie spoleczne i reklamy spotecznie
zaangazowane, do ktorych naleza filmowe projekcje Samsunga. Kampania z serii Jaki jest twdj problem?
Sport nie dba o to? (What's Your Problem? Sport Doesn’t Care. Sochi 2014. Paralympic Games) byta kontynu-
owana i rozbudowywana o nowe watki. Odchodzono od konwencji sportowcéw z niepelnospraw-
nosciami pokazywanych jako herosi, kierujac si¢ w strone bardziej ludzkiej, lecz niebohaterskiej ich
prezentacji — ciezko pracujacych, z trudem wstajacych na treningi, wycienczonych, zmarznietych,
czesto zniecheconych, a nawet wsciektych, jednakze przekraczajacych naturalne ludzkie ogranicze-
nia, intensywnie trenujacych, czesto przegrywajacych i niekiedy wygrywajacych. W poszczegolnych
reklamach wystepowali konkretni sportowcy (indywidualnie i grupowo) prowadzacy autonarracje
podczas codziennych czynnosci, treningow i zawodow. W reklamach Samsunga wystepowali: Au-
stralijka Jessica Gallagher i Niemka Anna Schaffelhuber (narciarstwo alpejskie), Kanadyjczyk Greg
Westlake, Koreanczyk Seung-Hwan Jung (hokej na lodzie), Amerykanin Evan Strong (snowboard)
oraz Polka bez obu dloni Katarzyna Rogowiec (biatlon i narciarstwo cross country). Trzy filmy z ich
udziatem tworza tryptyk: Prolog, Trening i Przyszlosc.

W Prologu Rogowiec pokazana jest na treningu w mroznej gorskiej scenerii. Biegnie, pchajac przy-
troczony do niej wozek. Podczas marszobiegu toczy sie¢ opowies¢ oddajaca tok jej myslenia:

Wszyscy mamy problemy. Budzik bladym switem. Restrykcyjna dieta. Dzien wazenia. Nowy
bieg. Nowy trener, nowa rutyna. Wiatr ze wschodu lub z zachodu. Deszcz z nieba. Zty dzien. Zty
tydzien. Strach przed robieniem czegos pierwszy raz. Ale gtéwnie obawa przed zajeciem ostat-
niego miejsca. Albo nawet drugiego. Wszyscy mamy problemy (Sport nie zna ograniczen — Prolog).

W Treningu sportowcy niechetnie wstaja o $wicie. Zawodnik bez nogi porusza sig, skaczac (,nie je-
stem rannym ptaszkiem”), zawodniczka przesiada si¢ z f6zka na wdzek inwalidzki (,nienawidze
wczesnie wstawac”). Rogowiec kikutami rak karmi niewole, telefon na ramieniu aktywujac gtosem
(po polsku), zapewniajac rozmowecg, ze juz jedzie (jest spdzniona). Zawodniczce jadacej na wozku

'I/

w $nieznej zadymce towarzyszy glos: ,,Och, jak mrozno!”. Beznogiemu zawodnikowi hartujacemu
ciato w lodowatej wodzie sekunduje glos: ,Nigdy do tego si¢ nie przyzwyczaje”. Snowboardziscie
z proteza nogi na szczycie gory partneruje glos: ,Wiatr prosto w oczy jest najgorszy”. Polskiej biatlo-
nistce ptynnie przechodzacej z biegu narciarskiego na pozycje strzelecka towarzysza stowa (po pol-
sku): ,,Boczny wiatr. Nie lubie go”, gdy strzela poza tarcze. Hokeista na sledgeu nie trafia do bramki
(,Zty krazek”). ,Zty smar” — mysli Rogowiec, biegnac na nartach; ,zle szkla” — mys$li wywracajaca sie
narciarka alpejska. , Nigdy nie wyladuje” — sadzi upadajacy snowboardzista. ,Jestem zbyt zmeczo-
na”, ,boli mnie cale ciato”, ,boli kazdy miesier”, , nie moge spac¢” — to glosy wycienczonych sports-
menodw i sportsmenek. W kolejnym dniu morderczych ¢wiczen zawodnicy sa coraz lepsi: hokeista

14 Paraolimpiada Soczi 2014 rozpoczela sie tuz po inwazji rosyjskich wojsk na Ukraine. Pod uwage brano odwotanie
igrzysk w ramach protestu spotecznego lub bojkotu sportowcow.
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efektywniejszy, snowboardzista ptynniejszy, biatlonistka skuteczniejsza, narciarka dociera do mety;
zawodnicy z trenerami i sympatykami ciesza si¢ sukcesem. Hokeista, zrzuciwszy kask i ochraniacze,
przystepuje do kolejnych ¢wiczen: ,wiesz, co jest moim najwiekszym problemem? Nienawidze prze-

177

grywac!”. W Przysztosci dziewczynka w okularach korekcyjnych i z proteza koniczyny dolnej wklada
buty narciarskie, samodzielnie zapinajac oporne klamry. Na szczycie, pytana przez instruktora, czy
potrafi zjecha¢, potwierdza. Zjezdza pierwszy raz w zyciu i wywraca si¢ wielokrotnie, ale wspiera-
na przez instruktora probuje raz jeszcze, entuzjastycznie pokrzykujac. Film koniczy sig tak, jak dwa

poprzednie, hastem: , Jaki jest twoj problem? Sport nie dba o to”.

Letnie igrzyska paraolimpijskie Rio 2016

Ceremonie otwarcia brazylijskiej paraolimpiady transmitowaly telewizje stu pie¢dziesieciu krajow.
Jej przebieg byl w catosci dostepny w TVE, ttumaczony przez lektorow jezyka migowego. Inaugu-
racje poprzedzil zartobliwy film: szef IPC sir Philip Craven na inwalidzkim wdzku jechat z Europy
do Brazylii, pokonujac bariery architektoniczno-urbanistyczne. Artystyczna czes¢ inauguracji para-
olimpiady Rio 2016 byla wykonana przez osoby z deficytami ruchowymi, niepetnosprawnosciami
i senioréw. Odwotywano sie do integracji spotecznej: ,by¢ kreatywnym, aktywnym, inkluzyjnym,
roznorodnym, pieknym”. Brazylijskie igrzyska cieszyty sie mniejszym zainteresowaniem niz dwa je
poprzedzajace (Schausteck de Almeida, Marchi Junior, 2013; Sahaj, 2017a; 2017b; 2018; McGillivray
iin, 2021). ,Wigkszo$¢ sposrod zainteresowanych igrzyskami przyznawala [...], Zze interesowala sie
nimi w niewielkim stopniu (37% ogoétu), a tylko co trzeci dorosty w duzym (22%) lub bardzo duzym
stopniu (11%)” (CBOS, 2016). Relacje w TVP1 byly na wysokim poziomie merytorycznym pod wzgle-
dem danych medyczno-rehabilitacyjnych i sportowych zawodnikéw po amputacjach, z porazeniami
koniczyn, niewidomych i niedowidzacych oraz z umiarkowana niepetnosprawnoscia intelektualna.
Zawodnicy z niepelnosprawnosciami prosili w mediach: ,,Nie mdéwcie o nas, ze jestesmy dzielni”
(Joanna Mendak, medalistka igrzysk paraolimpijskich), ,Mdwrcie i piszcie o nas tak, jak mowicie
i piszecie o sportowcach petnosprawnych — o dobrych i ztych rzeczach” (Bartosz Tarnowski, koszy-
karz na wézku) (Nie mowcie o nas..., b.r.). Bartosz Molik zauwazyt: ,,Zawodnicy chca takiego samego
traktowania jak olimpijczycy. Oceniajmy ich i wymagajmy od nich tyle samo co od petnosprawnych
sportowcow, ale starajmy sie ich w podobny sposob wspiera¢” (Molik, 2016: 20; zob. Szaj, 2016a; 2016b;
Dybowska, 2017).

Podczas paraolimpiady Rio 2016 Channel 4 emitowatl wideoklip We’re The Superhumans (We're The
Superhumans Paralympics Rio 2016) w niezwyktej muzyczno-tanecznej formule, z udziatlem licznych
0s0b z fizycznymi deficytami i niepelnosprawnosciami (po amputacjach i z niedowtadami koriczyn,
niewidomych, gluchoniemych), odgrywajacych role muzykdéw, sportowcow i tancerzy, w réznych
prozaicznych czynnosciach zyciowych, scenkach rodzajowych i sytuacjach spotecznych, czyniac ten
utwor kulturowym palimpsestem. Akcent potozono na aktywnos¢ ruchowa oséb z niepetnospraw-
nosciami — amatorow i paraolimpijczykow, ekspozycje cielesnosci nienormatywnej oraz codziennych
czynnosci (edukacja, praca, samoobstuga, relaks, zakupy) naprzemiennych z uprawianiem sportu,
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mimo ograniczen i trudnosci. Niczym refren powtarzana byta fraza: ,, Tak, moge!”*. Pojawity sie tez
wariacje filmu z serii Superhumans, jak chocby Return the Superhumans (The Superhumans Return), be-
dacy pastiszem thrilleréw, w ktorym bohaterami sa aktorzy z niepetnosprawnosciami, grajacy role
czarnych charakterow. Film konczy sig ironicznym zdaniem: , Niepetnosprawni nie musza grac rol
ztoczyncdw” — moga grac¢ akceptowane spotecznie role sportowcow.

Zimowe igrzyska paraolimpijskie Pjongczang 2018

Reklamy emitowane na paraolimpiadzie w Korei Potudniowej miaty azjatycka specyfike i swoisty rys
kulturowo-spoteczny. Oséb z niepetnosprawnosciami nie prezentowano w kontekscie bohaterskich i he-
roicznych zmagan sportowych, ale w egzystencjalnym, ludzkim wymiarze. Zabieg ten byl wczesniej
stosowany w osobistych reklamach z Oscarem Pistoriusem, Nickiem Vujicicem i innymi sportowcami
(Piechal, 2018). Opowiadane historie rozpoczynaja sie w dziecinstwie, traktuja o etiologii chorob i niepet-
nosprawnosci, trudnosciach zyciowych stojacych na drodze do sukcesu, aporiach pokonywanych ciezka
praca i konsekwentnym dazeniem do celu. W tym sposobie narracji sportowy sukces i zwycigstwa sa
elementami szerszego procesu, w ktorym biora udzial takze inni aktorzy spoteczni. Sportowcy cielesnie
nienormatywni sa w tej konwencji postaciami, z ktérymi mozna si¢ identyfikowac i solidaryzowac, po-
lubi¢ za ich humor oraz dystans do siebie i ludzkiej niedoskonalosci wynikajacej z fizycznej ufomnosci.

Spotecznie zaangazowany jest Samsung, od lat wspomagajacy sport paraolimpijski. W 2018 r. zyskat
medialnego partnera (rywala) w postaci japoriskiego koncernu Toyota. Wielowatkowe reklamy To-
yoty opowiadaja historie konkretnych ludzi z niepetnosprawnosciami, poczynajac od ich dziecinstwa
iuwypuklajac to, jak wiele r6znorodnych czynnikéw miato wplyw na ich sportowy sukces. W przeka-
zach tych nie ma bohaterstwa i heroizmu, jest codzienno$¢, rutyna i zwyczajnosé. Reklamy spoteczne
Samsunga stworzyly narracyjny kanon w prezentacji sportowcow z niepetnosprawnosciami, w ktory
Toyota si¢ wpasowata. Reklamy obu azjatyckich koncernéw sa skoncentrowane na przekazie: , mo-
zesz, potrafisz, jeste$ w stanie”. Dotycza niepelnosprawnosci i sportu, ale takze marginalizowanych
grup spolecznych, nieréwnosci, stereotypdéw i wykluczenia.

W serii reklam Samsunga Dokonuj niemozliwego (Samsung #DoWhatYouCant), traktujacych o trudno-
$ciach dnia codziennego osob z niepetnosprawnosciami, akcent potozono na wzmocnienie pozytyw-
ne — dasz radg, mozesz, potrafisz — mimo obiektywnych trudnosci (zmudna rehabilitacja kobiety po
amputacji, reedukacja ruchowa) i niesprzyjajacych absorpcji, dyskryminujacych i wykluczajacych
stereotypow spotecznych. Filmom Samsunga towarzyszy symptomatyczny slogan: ,,Rodzimy sie,
zeby robic rzeczy niemozliwe”.

15 Jedna z postaci jest bezreki kierowca rajdowy Bartek Ostatowski, specjalizujacy sie w dryfcie, kierujacy auto nogami
- zob. Dybowska, Zdunczyk 2017.

16 Kolejne igrzyska paraolimpijskie w cieniu wojny: Korea Potudniowa (organizator igrzysk) i Korea Pétnocna od kil-
kudziesieciu lat sa w stanie zimnej wojny. Mimo to na paraolimpiadzie wystapity reprezentacje obu krajow, a zawody
przyczynily sie do zblizenia wrogdw — zob. Pietrewicz, 2018; 2022.
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Formute Samsunga wzbogacita Toyota w kampanii spotecznej Start Your Impossible. Pojawila sie w niej
wigzka przekazéw medialnych i kulturowo-spotecznych — inicjatyw sprzyjajacych tworzeniu spo-
feczenstw solidarnych i zintegrowanych, wolnych od barier, w duchu azjatyckiej filozofii dziatania
i zycia wspdlnotowego oraz zwigzanego z nim stylu pracy: pokonywania trudnosci cierpliwie, z po-
kora, wytrwale, w spoteczenstwie, w ktérym zaangazowanie pojedynczych obywateli i zbiorowy
wysitek sprawiaja, ze ambitne cele stajg si¢ mozliwe do osiagniecia. Przyktadem tego byta seria reklam
Toyoty w ramach kampanii zwiazanej z dziatalnosciag MKOI i IPC, z udziatem oséb, ktore osiggnety
sukces sportowy i zyciowy mimo towarzyszacej im niepetnosprawnosci. W kampanii Toyoty Start
Your Impossible gtéwne postaci sa ograniczane przez chorobe, niepelnosprawnos¢ i podeszty wiek,
ale ograniczenia te z mozotem, konsekwentnie i skutecznie przezwyciezaja — jak w filmie Good odds.
Toyota 2018 (Toyota Super Bowl Commercial 2018 Good Odds), w ktédrym obliczane jest (znikome) praw-
dopodobienstwo zdobycia ztotego medalu olimpijskiego przez dziewczynke urodzong bez kon-
czyn dolnych. Jest nig Kanadyjka Lauren Woolstencroft, oémiokrotna mistrzyni zimowych igrzysk pa-
raolimpijskich w narciarstwie zjazdowym, zawdzieczajaca sukcesy — okupione bolem i samotnoscia,
licznymi wyrzeczeniami i zwatpieniami — pokazanej w filmie determinacji, ciezkiej pracy i uporowi.

Postaci pokazywanych w zaangazowanych spotecznie reklamach Toyoty w ramach Start Your Impos-
sible jest wiele. Sg to osoby z niepelnosprawnosciami, réznej pici i wieku, pochodzace z odmiennych
klas i warstw spotecznych. Kluczem do ich emancypaciji jest aktywnos¢ ruchowa o proweniencji
sportowej, wspomagana nowoczesnymi akcesoriami rehabilitacyjnymi i zaawansowanymi technolo-
giami azjatyckich koncernéw, dzigki ktéorym moga one w wiekszym stopniu partycypowac w zyciu
spotecznym (praca, randka, spacer, uczestnictwo w integracyjnej grze na placu zabaw, wizyta w klu-
bie nocnym). Filméw z tej serii Toyoty jest duzo, traktuja one o przezwycigzaniu stabosci zwigzanych
z niepelnosprawnosciami, niezaleznie od barier architektoniczno-urbanistycznych i spotecz-
nych, okolicznosci i przeciwnosci zyciowych.

W serii Start Your Impossible s filmy z osobami, ktdre osiagnety sukcesy sportowe na swiatowym pozio-
mie, ze zlotymi medalami igrzysk paraolimpijskich wiacznie, co bylo ukoronowaniem wysitkéw. Wiele
postaci z niepelnosprawnosciami na drodze do sportowego sukcesu musiato dodatkowo pokonywac
bariery jezykowe, mentalne i kulturowo-spoteczne': szermierka bez czterech koriczyn Wioszka Beatrice
,Bebe” Vio, australijska ptywaczka i koszykarka bez koniczyny dolnej Ellie Victoria Cole, tancerz z polio
Dergin Tokmak, multisportowiec Michael Milton czy Sudarshan Gautam, ktéry mimo braku konczyn
gornych bez protez zdobyt Mount Everest. Gautam moéwi: ,Moim gléwnym powodem wspinania si¢
na gore jest rozpowszechnianie wiadomosci, ze niepetnosprawnos¢ nie jest niepelnosprawnoscia” (Start
Your Impossible: Dergin Tokmak). Pochodzaca z Rosji, adoptowana w USA, Tatyana McFadden rywalizuje
ze swym niepelnosprawnym ciatem i walczy z dyskryminacja w szkole:

17 Na stronie www.mobilityforall.com podane byty biografie zawodnikéw objetych patronatem Toyoty, okreslanych jako
,sportowcy, ktérzy inspiruja nas, by sie ruszac¢”: Andrei Eskau (biatlon, biegi narciarskie, kolarstwo), Lauren Woolstencroft
(narciarstwo alpejskie), Hana Min-Su (hokej na lodzie), Michaela Miltona (kolarstwo), Seun Adigun (lekkoatletyka), Ra-
miego Anisa (ptywanie), Tyrone’a Pillaya (pchniecie kula), Bradleya ,,Brada” Snydera (plywanie), Lucy Ogechukwe-Ejike
(podnoszenie cigzaréw), trojaczek Luik (maraton), Shane Gould (ptywanie) i Zoli Budd (biegi przetajowe).
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Nigdy nie widziatam siebie jako osoby niepetlnosprawnej, wiec moj wozek inwalidzki jest jak
moja para butéw [...]. Zdecydowanie wazne jest, aby by¢ wzorem do nasladowania i naprawde
walczy¢ o to, w co wierzysz. Jesli masz marzenie i cel, i chcesz cos$ osiagnac, mozesz pokonac
niemozliwosci! (Start Your Impossible: Tatyana McFadden).

Letnie igrzyska paraolimpijskie Tokio 2020/2021"

Z powodu pandemii COVID-19 japoniskie igrzyska odbyly si¢ z rocznym opdznieniem i w surowym
rezymie sanitarnym (Dybowska, Zdunczyk, 2020; 2021a; 2021b; Banio, 2021). Ceremonia otwarcia
paraolimpiady pokazana w TVP Sport i na www.sport.tvp.pl odnosita sie do biezacych problemdéw
spotecznych zwigzanych z aktywnoscia fizyczng, niepelnosprawnoscia i zdrowiem. Polscy komen-
tatorzy obszernie odwotywali sie do watkdw historycznych: poczatkow rehabilitacji ruchowej sprze-
zonej z rywalizacjg sportowa u sir Ludwiga Guttmanna®. Akcentowali to, ze aktywnosc¢ ruchowa jest
jedna z najefektywniejszych form rehabilitacji, Swiadectwem czego sa biografie, zyciorysy i wywiady
z wieloma sportowcami. Wybiegano tez w przysztos¢ rehabilitacji i sportu, wspomaganego nowo-
czesnymi technologiami i postepowymi ideami spotecznymi. Szefowa komitetu organizacyjnego
paraolimpiady — Seiko Hashimoto — méwila o koniecznosci budowy spoleczenstw bez barier. Szef
IPC — Andrew Parsons — przemawiajac w maseczce, zauwazyl, ze igrzyska paraolimpijskie sg jednym
z najbardziej transformujacych masowa wyobraznie¢ wydarzen na swiecie i hucznie ogtosit program
,WeThel5” (https://www.wethel5.org)®, realizowany przy wspotudziale dwudziestu migdzynaro-
dowych organizaciji. Jest to ambitny inkluzyjny plan, by w ciggu dekady stworzy¢ spoteczenistwo
obywatelskie, gruntownie zmieni¢ masowa percepcje, globalnie i radykalnie poprawic sytuacje i me-
dialny wizerunek oraz zaktywizowac osoby z niepetnosprawnosciami, ktore stanowia 15% populacji
Swiatowej, czyli okoto 1,2 mld ludzi.

Kluczowy fragment przemowy Andrew Parsonsa brzmiat:

Igrzyska paraolimpijskie sa platforma zmian. Ale zmiany tylko co cztery lata to za mato. To
zalezy od kazdego z nas, by codziennie odegrat swoja role w tworzeniu bardziej inkluzyjnego
spoleczenstwa. [...]. Odmiennosci sg silg, nie staboscia. Sportowcy niepetnosprawni sa sita natury
i dobra [...], ale nie dokonajg zmian sami. Silq ruchu paraolimpijskiego jest wspolpraca i wspar-
cie sportowcow, by mogli zabtysnac. Paraolimpijczycy! Daliscie z siebie wszystko, zeby tu byc¢.
Krew, pot i tzy. Teraz jest moment, by pokazac¢ swiatu wasza site, umiejetnosci i determinacje.

18 Mansfield, 2018; Igrzyska Olimpijskie i Paraolimpijskie, 2020.

19 W plebiscycie Polskiego Komitetu Paraolimpijskiego na Sportowca Roku przyznawane sa Guttmanny: nagrody dla
0s6b i organizacji w uznaniu za ich zastugi w rozpowszechnianiu sportu 0séb z niepetnosprawnosciami (https://paralym-
pic.org.pl/guttmanny). W czwartej edycji plebiscytu 10 grudnia 2022 r. na antenie TVP1 za Organizacje Sportowa 2022 r.
uznano Polski Zwigzek Sportu Niepetnosprawnych ,Start” (PZSN START, https://pzsnstart.eu), ktéry obchodzit siedem-
dziesieciolecie istnienia.

20 Jego symbolem jest wykres kotowy (tak lubiany przez studiujacych socjologie) z wyréznieniem 15%.
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Jesli $wiat przykleit ci kiedys etykiete, teraz jest twoj czas na zmiane etykiety: czempion, bohater,
przyjaciel, kolega, wzdr do nasladowania lub po prostu cztowiek. Jestescie najlepszymi z ludzi.
I tylko wy mozecie decydowa¢, kim i czym jestescie. [...]. Wasze wystepy moga zmieni¢ wasze
losy. Ale najwazniejsze: moga na zawsze zmienic¢ zycie 1,2 miliarda ludzi. To jest sila sportu:
zmiana zycia i spotecznos$ci. Zmiany zaczynaja si¢ od sportu® (Andrew Parsons’” Tokyo 2020 Ope-
ning Ceremony Speech | Paralympic Games).

Reklamy na igrzyskach Tokio 2020 byty kontynuacja azjatyckiego trendu: niepetnosprawnos¢, sport
i technologie wspierajace. Prezes Toyota Motor Corporation — Akio Toyoda — zaprezentowal nowa
filozofie dziatania, odwotujaca sie do ,, potegi ruchu” , Pod olimpijska i paraolimpijska flaga chcemy
przypomniec o tym, ze sport jedna ludzi” oraz , stajemy przed nowa misja — chcemy zapewnic ludz-
kosci swobode przemieszczania sie. Wtasnie dlatego Toyota zostata oficjalnym swiatowym partnerem
mobilnosci MKOI i IPC” (Toyota ICBY 2021/Start your impossible). Toyota wsparta wielu sportowcéw
z niepelnosprawnosciami, ktorzy wystepuja w jej reklamach (Toyota fqczy sport i samochody w kre-
atywnej kampanii, 2021). Koncern stawia na mobilnosc¢ (Toyota, b.r)): reklamuje elektryczny samochdd
z autopilotem i pokazuje nastolatka z zaawansowana niepetnosprawnoscia (poruszajacego sie spe-
cjalistycznym pojazdem), przetamujacego niesmiatos¢ i umawiajacego sie na randke z dziewczyna.
Jedna z najbardziej transparentnych reklam Toyoty, wpisujaca si¢ w nurt biograficznych opowiesci
rozpoczynajacych sie od dziecinstwa, jest historia beznogiej ptywaczki Jessiki Long (Toyota: Super
Bowl Commercial — Jessica Long).

W polskiej telewizji w trakcie igrzysk Tokio 2020/2021 dominowata reklama Orlenu, sponsora olimpij-
skiej i paraolimpijskiej reprezentacji, odwotujaca si¢ do biografii sportowcow petno- i niepetnospraw-
nych. Zawodnikami tymi byli: Piotr Lisek (skok o tyczce), Maria Andrzejczyk (rzut oszczepem), Rafat
Szumiec (kolarstwo reczne), Justyna Swiety-Ersetic (bieg na 400 m), Anita Wiodarczyk (rzut mtotem),
Piotr Matachowski (rzut dyskiem), Adrian Castro (szermierka na wdzkach)*. Polscy sportowcy po-
kazani zostali podczas cigzkich catodniowych treningdw: obolali, spoceni, zmeczeni, wyczerpani,
czasem ptaczacy badz wsciekli, ale nieodpuszczajacy.

Stowa narratora tej reklamy sa symptomatyczne:

Sa rozne rodzaje zwyciestwa. Gdy twoje dlonie od dawna maja dos¢, a ty i tak siegasz po miot.
Chociaz nie mozesz chodzi¢, nie dajesz si¢ zatrzymac. Ciato mowi ci koniec, a ty méwisz: to do-
piero poczatek. Jeszcze 50 cm, 40, 30... A ty juz wygrates i to nie raz, tylko setki razy. Dzien po
dniu, rok po roku, podnosisz si¢ pomimo bolu. Tak, sa rézne rodzaje zwycigstwa. Kazde z nich
jest na wage zlota, chociaz nikt nie daje za nie medali. Bo najwigksze zwycigstwa to te, ktdre
odnosisz sam ze soba. Dla nas juz zwyciezyliscie (Orlen Tokyo 2020 spot 60s).

21 #ChangeStartsWithSport stato si¢ hastem przewodnim igrzysk paraolimpijskich Pekin 2022.

22 Firma Mattel, producent lalek Barbie, wypuscita kolejng tematyczna serie lalek — wersje olimpijska i paraolimpijska
- uwzgledniajaca postaci polskich olimpijczykéw i paraolimpijczykéw. Ruth Handler wymyslita zaréwno lalke Barbie,
jak i protezy piersi dla kobiet po mastektomii — za Williams, 2014: 16.
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Zimowe igrzyska paraolimpijskie Pekin 2022

Informacje o zimowych igrzyskach paraolimpijskich Pekin 2022, podobnie jak w przypadku zimo-
wych igrzysk Soczi 2014, zeszly na dalszy plan z powodu rosyjskiej ,wojskowej operacji specjalne;j”
w Ukrainie, ktéra rozpoczeta sie tuz przed poczatkiem paraolimpiady®. W radiowo-telewizyjnych
programach informacyjnych i opiniotwdrczych dziennikach prasowych dominowaty wiadomosci
zwiazane z wojna. Wojna zawlaszczylta publiczng narracje: takze te zwigzana z ceremonia rozpoczecia
zimowych igrzysk paraolimpijskich Pekin 2022*. Zadna z gtéwnych polskich telewizji paristwowych
i prywatnych nie transmitowata ceremonii otwarcia paraolimpiady, udostepnit ja jedynie SuperPolsat.

Otwarcie igrzysk odbylo si¢ na monumentalnym Stadionie Narodowym w Pekinie i bylo symul-
tanicznie ttumaczone przez lektorow jezyka migowego. Przypomniano, ze 15% $wiatowej popula-
cji stanowig osoby z niepelnosprawnosciami; liczba ta nie maleje, lecz ro$nie. Odtworzono utwoér
o symptomatycznym tytule Pokéj, wspdlnota, wspdlna przysztosé. Polscy komentatorzy sportowi mowili
o rodowodzie igrzysk paraolimpijskich i roli sir Ludwiga Guttmanna (wojna i weterani wojenni re-
habilitowani sportem). Zwracali uwagg, ze standardem nowoczesnych technologicznie krajow azja-
tyckich sa brawurowe oprawy organizowanych przez nie imprez sportowych. Scenariusz ceremonii
otwarcia paraolimpiady Pekin 2022 skrécono.

Oficjalne przemoéwienia inauguracyjne dotyczyly pokoju na swiecie i ekologii oraz sportu. W filmie
dotyczacym sportu 0sob z niepelnosprawnosciami pokazano ludzi z wielorakimi deficytami rucho-
wymi i w réznorodnych sytuacjach spotecznych. Nawigzano do projektu #WeThel5 ogloszonego
w trakcie igrzysk Tokio 2020/21, podkreslajac konieczno$¢ radykalnych i zaawansowanych zmian
spotecznych, ktore sa obowigzkiem moralnym i etyczng powinnoscia, na co akcent ktadt w pacyfi-
stycznym wystapieniu szef IPC Andrew Parsons:

Jako lider organizacji, ktorej podstawa jest integracja, w ktorej celebruje sie roznorodnosc i akcep-
tuje rdznice, jestem przerazony tym, co dzieje si¢ obecnie na swiecie. XXI wiek to czas dialogu
i dyplomacji, a nie wojny i nienawisci! [...]. W IPC dazymy do lepszego i bardziej inkluzyjnego
$wiata, wolnego od dyskryminacji, nienawisci, ignorancji i konfliktéw. Tutaj w Pekinie paraolim-
pijscy sportowcy z 46 réznych krajow beda rywalizowac ze soba, a nie przeciwko sobie. Poprzez
sport pokaza to, co najlepsze w ludzkosci i podkresla wartosci, ktére powinny leze¢ u podstaw
pokojowego i integracyjnego swiata. Paraolimpijczycy wiedza, Ze przeciwnik nie jest wrogiem,
tylko rywalem. Razem mozemy osiggnac wiecej, duzo wiecej. [...]. Ruch paraolimpijski wzywa
Swiatowe wtadze do zjednoczenia sie, tak jak robig to sportowcy, i promowania pokoju, zrozu-
mienia i integracji* (Andrew Parsons’ Beijing 2022 Opening Statement | Paralympic Games).

23 Na ceremonii otwarcia paraolimpiady Tokio 2020/21 Andrew Parsons przestrzegat przed wojna, apelujac o pokojowe
rozwigzania i rozwagg.

24 W dniu otwarcia igrzysk toczono cigzkie walki o stolice Ukrainy — Kijow. Rosjanie zajeli najwieksze elektrownie ato-
mowe w Europie Srodkowo-Wschodniej: w Zaporozu i Czarnobylu.

25 Pelny tekst przemowy: IPC President Andrew Parsons’ Beijing 2022 Opening Ceremony speech, 2022.
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Odnoszac sie bezposrednio do programu WeTel5 Andrew Parson informowat:

Paraolimpijczycy, jest taki wazny moment w waszym zyciu, kiedy dzigki sportowi akceptuje-
cie swoja niepelnosprawnosé. Nie jako co$, co was definiuje, ale cos$, co jest czescia tego, kim
jestescie. Kiedy to zrozumiesz, znajdziesz swoja site tam, gdzie inni widzieli stabos¢, a ty znaj-
dziesz wtasng moc i droge, aby zmaksymalizowac to, co mozesz zrobid. Jesli 15% swiatowej
populacji jest z niepelnosprawnos$ciami, paraolimpijczycy pokazuja pozostatym 85% ludzi, ze
osoby z niepelnosprawnosciami moga robic, co chca, jesli tylko maja taka mozliwos¢. Wiasnie
dlatego IPC i Disability Alliance wraz z 18 miedzynarodowymi koalicjantami uruchomity
program WeThel5. Za jego posrednictwem chcemy prowadzi¢ kampanie na rzecz widocznosci
niepelnosprawnosci, dostepnosci, integracji i rownosci praw. Kazdy z 1,2 miliarda niepetno-
sprawnych obywateli $wiata powinien mie¢ taka sama mozliwosc¢ zycia petnia zycia, gonienia
za marzeniami, odnajdywania drogi przez zyciowe wzloty i upadki oraz wnoszenia wktadu
w zycie spoleczne. [...] od kazdego z nas zalezy, czy zobowigzemy si¢ do zmiany, aby zagwa-
rantowacd te mozliwosc. [...] wasze przygotowania do tych igrzysk nie byty tatwe, zwtaszcza ze
wzgledu na globalng pandemie. To wy definiujecie sposéb myslenia o determinacji, wy per-
sonifikujecie wytrwato$¢. Swietuj tutaj swoje osiagniecia i badz dumny, Ze twoje umiejetnosci
moga i zmienia swiat dla wielu, wielu milionéw ludzi (Andrew Parsons’ Beijing 2022 Opening
Statement | Paralympic Games).

Ceremonii otwarcia paraolimpiady towarzyszyty pokazy laserowe i animacje ruchowe z udziatem
animatorow w roznym wieku (od dziecka do seniora), z deficytami ruchowymi i niepetnosprawno-
$ciami. Podswietlano hasto paraolimpijskie #ChangeStartsWithSport (International Paralympic Com-
mittee, 2019), bedace elementem nowej, zaawansowanej globalnej strategii, majacej na celu zmiane
— aktywnoscia ruchowa i sportem — wizerunku 0sob z niepetnosprawnosciami, transformacje $wia-
towych spoteczenistw, wspieranie programow uwzgledniajacych prawa cztowieka w jego pelnym wy-
miarze. Podkreslano inkluzywnos$¢ sportu 0sob z niepetnosprawnosciami w kontekscie kulturowo-
-spolecznym. Komentatorzy polscy przypomnieli o szczytnej misji corocznego plebiscytu ,Przegladu
Sportowego” — wyroznieniach w kategorii , Sport bez barier” — jako elemencie integracji polskiego
srodowiska sportowego®. W trakcie ceremonii otwarcia paraolimpiady Pekin 2022 wymienili po kolei
wszystkich polskich sportowcow (wielu z afiliacja AWF) bioracych udziat w tym prestizowym wyda-
rzeniu. Zauwazyli, ze szef IPC domagajacy sie pokoju na swiecie jest z Brazylii*’ —jednego z niewielu
krajow, ktdre nie poparty sankcji naktadanych na Rosje. Reprezentacje Rosji wykluczono z igrzysk
i wielu prestizowych imprez sportowych, w tym Euro 2020 i mundialu Katar 2022.

26 W osiemdziesiatym 6smym plebiscycie ,Przegladu Sportowego”, na biezaco relacjonowanym na antenie Polsatu
7 stycznia 2023 r., wyrdzniono Monike Pyrek za zalozenie fundacji wspierajacej sporowcow oraz parastrzelca Szymona
Sowinskiego, ktdry zakonczyt przemdéwienie hastem paraolimpijskim: ,Niemozliwe nie istnieje”.

27 W czasie pisania tego artykutu (2022/2023) w Brazylii trwaty gwattowne zamieszki i préby obalenia rzadu. Podobne
niepokoje spoteczne w tym kraju miaty miejsce podczas igrzysk olimpijskich i paraolimpijskich, ktérych Brazylia byta
gospodarzem w 2016 r.
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Igrzyska olimpijskie i paraolimpijskie Pekin 2022 odbywaty sie¢ w czasie pandemii, w $cistym rygo-
rze sanitarnym (obowiazkowe maseczki) i z zastosowaniem dystansu spotecznego®. Odbilo sie to na
frekwencji: w transmisji telewizyjnej widac bylo, ze widzow jest niewielu, a usytuowano ich tak, by
sprawiali wrazenie liczniejszych. Nieoswietlone odleglejsze miejsca trybun byty wyludnione. Klu-
czowe postaci — szef IPC Andrew Parsons i przewodniczacy Chiniskiej Republiki Ludowej Xi Jinping
— stali w maseczkach oddaleni od siebie. Na inauguracje paraolimpiady przybylo niewiele waznych
0soOb ze swiata polityki. Chinskie igrzyska byty bojkotowane, analogicznie, cho¢ w mniejszym stop-
niuy, jak te z 2008 r. Chinczycy wykorzystali wybudowane wowczas obiekty sportowe.

Na paraolimpiadzie Tokio 2020/2021 poinformowano o powstaniu multifunkcyjnego programu
#WeThel5”. Na paraolimpiadzie w Pekinie zaktualizowano informacje o nim oraz o symultanicznie
realizowanym programie #ChangeStartsWithSport. W programy te zaangazowaty si¢ liczne orga-
nizacje profesjonalnie zajmujace sie¢ osobami z niepetnosprawnosciami, sportem i zdrowiem w ich
wzajemnym powiazaniu. Migdzynarodowy Komitet Olimpijski i IOP zawart trwaty sojusz ze Swiato-
wa Organizacja Zdrowia (World Health Organisation - WHO, https://www.who.int). W 2020 r. MKOI
i WHO podpisaty porozumienie o wspotpracy przy promocji zdrowia poprzez aktywnos¢ fizyczna
i sport, apelujac o miedzynarodowa solidarnos¢ i wspotprace w dobie pandemii (World Health Or-
ganization, 2020). Nowym ciatlem organizacyjnym jest Miedzynarodowy Sojusz na Rzecz Niepetno-
sprawnosci (International Disability Alliance —IDA, https://www.internationaldisabilityalliance.org):

To najwigkszy w historii ruch zrzeszajacy organizacje ze swiata sportu, praw czlowieka, polityki,
biznesu, sztuki i rozrywki. Razem beda pracowac z rzadami, biznesem oraz opiniq publiczna,
aby przez nastepna dekade zainicjowa¢ zmiane spoteczna niezwykle potrzebna najwigkszej na
$wiecie marginalizowanej grupie spolecznej. Wykorzystujac unikatowa szanse, jaka daje sport,
by zaangazowac wiele osob na catym swiecie i kreowad pozytywna zmianeg spoteczna, Miedzy-
narodowy Komitet Paraolimpijski, Olimpiady Specjalne, Fundacja Invictus Games oraz Mie-
dzynarodowy Komitet Sportu Gluchych wspotpracuja razem po raz pierwszy w historii. Te
cztery organizacje wykorzystaja specyfike swoich wydarzen sportowych oraz media spolecz-
nosciowe sportowcdow, aby podnie$¢ swiadomosc i zrozumienie dla spraw, z ktérymi mierza sie
osoby z niepetnosprawnosciami na catym $wiecie kazdego dnia. Do organizacji sportowych
zaangazowanych w kampanie #WeThel5 i szerzenie jej idei przez najblizsze dziesieciolecie dota-
czyly Miedzynarodowy Sojusz na Rzecz Niepetnosprawnosci (IDA), Biuro Wysokiego Komisa-
rza ONZ ds. Praw Czlowieka, UNESCO, Komisja Europejska, grupa The Valuable 500, UN SDG
Action Campaign, Global Citizen, Global Disability Innovation Hub, UN Alliance of Civilisations
i wiele innych (,, Nie jestesmy superbohaterami..., 2021).

28 W 2022 r., kolejnym pandemicznym roku COVID-19, odbyty sie w Polsce liczne akcje i emitowano wiele kampanii ra-
diowo-telewizyjnych odnoszacych si¢ do problemdéw zdrowotnych, w tym depresji, otytosci i nadwagi oraz aktywnosci
ruchowej jako antidotum na pandemiczne dolegliwosci. Kampanie takie odgrywaja bardzo wazna role — zob. Piatek, 2015;
Sahaj, 2016a; 2016b; 2016¢; Daszkiewicz, 2019.

29 W wielu miastach na catym $wiecie pojawily sie wielkoformatowe tablice informacyjne i reklamy swietlne odwotujace
sie do wizerunku oséb z niepetnosprawnosciami i elementéw kampanii #WeThel5.
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Intrygujacy i wiele méwiacy jest sztandarowy spot filmowy kampanii #WeThel5, w ktdrym postaci
ciele$nie nienormatywne, z roznymi deficytami i niepelnosprawnosciami fizycznymi, intelektualny-
mi i spotecznymi, indywidualnie i druzynowo, w autoironiczny i przewrotny, zabawny i zartobliwy
sposob przekonuja, ze nie sq zadnymi bohaterami. Sa w réznym wieku, pochodza z odmiennych
kultur i spotecznosci, postuguja sie wieloma jezykami (w tym migowym), pokazano ich w réz-
nych kontekstach i sytuacjach spotecznych — w opiece nad dzie¢mi, w domach i w miescie, w czasie
relaksu i podczas uprawiania sportu, w scenach intymnych i w podrozy. Prezentujacy ich filmowy
tekst kultury jest mozaikowy, kompozytowy, wielowarstwowy, oparty na zartach sytuacyjnych: nie-
widomina ,randce w ciemno”, Arabka w wieku senioralnym modlaca si¢ o torebke (a nie o zdrowie),
osoba niskorosta na , piedestale”, z ktérego musi korzysta¢ w mieszkaniu, mezczyzna z zespotem
Tourette’a, ktéremu wymykaja si¢ z ust niechciane stowa. Spot bezposrednio nawiazuje (obra-
zem inarracja) do reklam sportowcow z niepelnosprawnosciami, kreowanych na bohateréw i super-
manoéw na igrzyskach paraolimpijskich Londyn 2012 (Meet the superhumans). Zaczyna sie w identycznej
scenerii, a sporowcowi na wozku jadacemu na trening towarzysza glosy:

Jestes TAKA inspiracja. TAKI odwazny! Przypominasz MI, zebym byt szczesliwy. UWIELBIAM
to, ze nie pozwalasz, by cie to przygnebito — dobrze dla ciebie! To famie mi serce. Spojrz na siebie
i dookota! Popychasz nas wszystkich do bycia lepszymi. JesteScie superbohaterami (#WeThel5/
Paralympic games).

Akcja zatrzymuje sie i nastepuje gwattowna zmiana narracji, zapowiadana sceptycznym pytaniem:
~Naprawde?”. Odpowiedzi padaja lawinowo wraz z wartkim potokiem prozaicznych sytuacji zycio-
wych, w ktérych znajduja sie gldwne postaci:

Taaak!... JesteSmy ,superbohaterami”, w porzadku... Za wyprowadzenie dzieci na czas. Pchamy
wozki... Jestem wozkiem! Niszczymy telefony... Ludzie nazywaja nas wyjatkowymi, ale nie ma
W nas nic ,wyjatkowego”. Mamy kredyty hipoteczne. Zabijamy rosliny doniczkowe. Oglada-
my seriale telewizyjne [...]. Walczymy z poszewkami na kotdry! Opalamy si¢ na wakacjach. Je-
steémy , politykami” [...]. Doradcami emerytalnymi. Bierzemy $lub! (Poznaliémy si¢ na randce
w ciemno!). Tak, potrafimy $miac sig, takze z siebie. Kochamy nasze babcie [...]. Modlimy si¢ piec
razy dziennie, albo i nie. (Nie modle sie o ,wyleczenie”! Btagam o nowa torebke!). [...]. Chodzimy
na pierwsze randki i tez nam si¢ poszczesci. Tak wiec, chociaz cokoty sa fadne, a litos¢ tolero-
wana, nie jestesmy ,wyjatkowi”. To nie tak. To nie jest nasza rzeczywistosc. I tylko wtedy, gdy
zobaczysz nas jako jednego z was. Cudownie, zwyczajnie, cudownie, po ludzku. Tylko wte-
dy wszyscy mozemy przetamac te bariery, ktére nas dziela. Stanowimy 15% $wiatowej populacji.
To ponad miliard ludzi! (#WeThel5/Paralympic games)
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Dyskusja i podsumowanie

W ciagu ostatniej dekady problematyka sportu osob z niepelnosprawnosciami bioracych udziat
w igrzyskach paraolimpijskich byla wielokrotnie podejmowana w czasopismach o proweniencji
medycznej, sportowej i socjologicznej. Problematyka ta weszta do kanonu intensywnie rozwija-
nych badan socjologicznych w obszarze disability studies (Albrecht, Seelman, Bury, 2001; Howe, 2015;
French, Le Clair, 2018)*. Autorzy glowili sie nad rolg kulturowo-spoteczna i znaczeniem sportu
w doswiadczeniach zyciowych oséb z niepetnosprawnosciami, od przetomowych igrzysk Lon-
dyn 2012 poczynajac (Purdue, Howe, 2012a; 2012b; Hodges i in., 2014), nad tym, jakimi metodami
i w jakich ramach teoretycznych nalezy bada¢ ten fenomen (Jackson i in., 2014; Solves i in., 2019)
oraz w jakim kontekscie sport osob z niepetnosprawnosciami nalezy prezentowac (Bush i in., 2013;
Kim, Lee, Oh, 2018). Dostrzegano zachodzenie paradygmatycznych zmian w dyskursie publicznym
i sposobach prowadzenia narracji sportowcéw z niepelnosprawnosciami w kontekscie igrzysk
paraolimpijskich oraz ewolucje w strategiach ich medialnych prezentacji, czyniacych ich bardziej
widzialnymi, niekoniecznie tylko w kontekscie niepetnosprawnosci i rehabilitacji (Pullen in., 2018;
2021), ale takze w szerszym ujeciu filozoficznym i spotecznym, odchodzacym od stereotypowe-
go ujecia osoby niepelnosprawnej i dychotomii , superkaleka”—ofiara losu, beneficjent medycyny
i pomocy spoteczne;.

Wedtug Marshy Saxton (2018) umieszczanie osob z niepetnosprawnosciami w rolach bohaterow,
heroséw, nadludzi wpisuje si¢ w narracje, w ktdrej akcent kladziony jest na ich nadzwyczajnych
mocach i epickich zmaganiach z ograniczeniami cielesnymi i utfomnosciami psychofizycznymi, co
automatycznie wywoluje ludzka solidarnos¢, podziw i sympatie, a nie lito$¢ i wspotczucie. W ta-
kich prezentacjach wizerunek the supercrip ugruntowuje sie, choc nie jest obiektywny (McRuer, 2006;
Martin, 2017). Grzegorz Kubinski w budowaniu wizerunku sportowcéw z niepelnosprawnosciami
na paraolimpiadzie Rio 2016 dostrzegt wyjatkowos¢ sportu, w ktorym:

[...] osoba niepetlnosprawna moze cos zrobi¢, ma mozliwos¢ osiagniecia jakiego$ waznego celu,
w swoim normalnym, codziennym zyciu znéw staje sie , tylko niepetnosprawny”. Wnioski takie
potwierdzaja parasportowcy glosno méwiacy o swoich potrzebach nie tylko sportowych, ale
i wynikajacych ze sportu i bedacych jego konsekwencja. Problemy dotycza po prostu typowego
zycia sportowca, odpowiedniej regeneracji, suplementacji, finansowania zgrupowan i tym po-
dobnych rzeczy. Jednakze te kwestie znikajg po ustaniu spektaklu, po zamknieciu stadionow
paraolimpijczycy wracaja do swej spotecznej roli niepelnosprawnego i ,,chorego”. Z bohateréw
staja sie na powrdt ofiarami (Kubinski, 2017: 176).

30 Nauki o kulturze fizycznej naleza do dziedziny nauk medycznych i nauk o zdrowiu (stan na 2023 r.). Beniaminkami
Polskiego Towarzystwa Socjologicznego sa pracowite sekcje socjologii niepetnosprawnoscii socjologii sportu (Jakubowska,
Nosal, 2017; Koperski, 2018; Stempien, 2020; Dziubinski, 2022), dopelniajace prace sekeji socjologii medycyny. Ich wspolnym
obszarem zainteresowania sa metody i techniki badan socjologicznych stosowane w medycynie, rehabilitacji i sporcie.
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Jednakze zdaniem cytowanego socjologa medialne obrazy osob z niepetnosprawnosciami osadzo-
nych w rolach dzielnie walczacych na paraolimpiadach wojownikdw nie s w stanie przetamac roz-
powszechnionych stereotypow spolecznych, miedzy innymi z uwagi na temporalnos¢ tych medial-
nych przekazow:

[...] nie wydaje sig, by paraolimpiada czy inne zawody parasportowe, ktore zostang naglo$nione
i upublicznione w mediach, pozwolitly na zmiane podej$cia oséb pelnosprawnych. Wydaje sie,
ze haslo , Patrzcie na nas” odnosi si¢ tylko do momentu trwania spektaklu, potem spojrzenie
pelnosprawnego widza si¢ odwraca. Zmagania sportowe — i to nie tylko paraolimpijskie — jed-
nocza bowiem na chwile, liminalnos$¢ przynalezna sportowi znika wraz z wreczeniem ostat-
niego medalu. Poczucie bliskosci i proba zrozumienia osob niepelnosprawnych sprowadza sie
tylko do medialnego spektaklu, w ktérym pelnosprawny widz oglada zmagania odmiennych
fizyczno$ci i moze jeszcze wtedy czuc¢ ducha sportowej rywalizacji. Zmagania parasportowcow,
jak i sportowcow inspirujg, budza pozytywne emocje. O ile jednak pozasportowe zycie spor-
towcodw rowniez fascynuje fanow, o tyle pozasportowe zycie parasportowcow raczej przeraza
i zniecheca. Cialo odmienne oskarza nasze wlasne zdrowe ciata o to, Ze je zaniedbujemy, Ze nic
nie robimy, marnotrawimy czas. To wzbudza poczucie winy i nieche¢ do ogladania aktywnosci
0s6b niepetnosprawnych (Kubinski, 2017: 176-177).

Wydaje sig, ze koncentrowanie uwagi na cielesnej nienormatywnosci i utfomnosciach w czestszych
przekazach medialnych mogloby by¢ odstreczajace dla przecigtnego odbiorcy, natomiast okoliczno-
$ciowe prezentowanie sportowcow jako heroséw jedynie w czasie globalnych imprez sportowych daje
efekt iluzoryczny, obraz fantomowy i nieobiektywny. Oczekiwany bylby zatem obraz osob z niepeino-
sprawnosciami bardziej stabilny, trwaty i usredniony, oferowany poza sportowymi zawodami, cho¢
zwiazany z aktywnoscia ruchowa, sportem i zdrowiem. Naprzeciw tym oczekiwaniom wychodza
radiowo-telewizyjne akcje i kampanie spoteczne® (Sosnowska, 2013; Zytowska, 2022) oraz spotecz-
nie wrazliwe reklamy dostepne w internecie i poprzez internet (portale spolecznosciowe), redystry-
buowane ad infinitum, wlaczajace przedstawicieli marginalizowanych grup spotecznych (Toffoletti,
2018; Sulinska, 2020; Sahaj, 2021). Czynia one ich bardziej widzialnymi, lecz nie redukuja ich tylko
do jednej roli i jednego wymiaru — pozwalaja im na samodzielne definiowanie si¢ w réznorodnych
autonarracjach (Wong, 2020; Visibility of Disability..., 2021; Sahaj, 2022c).

Reklamy Samsunga na paraolimpiadach Londyn 2012, Soczi 2014 i Rio 2016 przesuwaty akcent prze-
kazu z bohaterstwa i heroizmu sportowcéw z niepetnosprawnosciami na ich ludzki wymiar — stabosci
i ograniczenia, o ktdrych opowiadali w historiach swego zycia. W reklamach Toyoty z Pjongchang 2018
w intymnych relacjach sportowcéw nie ma bohaterstwa, heroizmu i superludzi. Narracje sportow-
cdw obrazuja perypetie zwyklych 0séb — chorych i niepetnosprawnych, jednak przekraczajacych

31 Przykladem sg prezentowane takze na przystankach komunikacji miejskiej kampanie: STOP Barierom (https://stopba-
rierom.pl/kampania-stop-barierom), odwotujaca sie do wizerunku sportowcéw z niepetnosprawnosciami oraz Nic co
ludzkie nie jest nam obce (https:/www.fundacjaavalon.pl/nic-co-ludzkie), realizowana przez Fundacje Avalon, wspotfi-
nansowana przez PFRON.
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cielesne ograniczenia (Biela, Hebda, 2015; Mironiuk, 2020; Turon-Skrzypinska, 2020; Sahaj, 2022b).
Nie ma cierpienia, lito$ci i patosu, a przekaz medialny nie koncentruje si¢ na utomnosciach, lecz na
sposobach ich przezwyciezania. Pokazana jest ciezka praca, treningi i zadania do wykonania w celu
osiaggniecia sukcesu sportowego. Inkluzje spoteczng wspomagaja aktywnos¢ fizyczna i rehabilitacja
ruchowa, bliskie relacje interpersonalne i spoteczne zaangazowanie. W reklamach Toyoty wystepu-
ja medalisci olimpijscy i paraolimpijscy, ktorzy osiagneli sukces na poziomie swiatowym. Jednakze
nie byliby oni sami w stanie siegna¢ wyzyn, nie dziatali w prdézni spotecznej. Najnowsze reklamy
paraolimpijskie ktada nacisk na interakcje ze sSrodowiskiem spotecznym, kregiem rodzinnym, przy-
jacidtmi — ,znaczacymi innymi”.

Watek wspodlnotowosci jest mocno eksponowany w reklamach azjatyckich koncernéow (Samsung,
Toyota), emitowanych w trakcie imprez sportowych (paraolimpiady: Tokio 2020 i Pekin 2022). W kra-
jach azjatyckich (w tym arabskich) panuje odmienna filozofia dziatania (kolektywizm, nieeuropejski
indywidualizm), inne sa obyczaje i zwyczaje oraz normy religijne i kulturowo-spoteczne wzorce.
Zetkniecie si¢ ze soba réznych kultur na poziomie sportowym sprzyja (nieco wymuszonej) ewolucji
i zmianom tradycyjnych modeli zycia spotecznego. Sport jest elementem akulturacji i efektywnym
narzedziem przezwyciezania barier i dyskryminacji, na co zwracali uwagg papieze: Jan Pawet II, Bene-
dykt XVI*?i Franciszek. W reklamach z ostatnich lat wazne sg biograficzne odnosniki do dziecinstwa,
adolescencji i dyskryminacji na wczesnych etapach edukaciji i socjalizacji. Pokazana jest odmiennos¢
charakteréw, postaw i wartosci zyciowych. W najnowszych przekazach medialnych przy budowaniu
wizerunku sportowca z niepelnosprawnosciami nie pokazuje sie juz tylko spektakularnych sukcesow,
ale i koszty uzyskania sportowego zwycigstwa ciezka praca i wyrzeczeniami. Eksponowane sa emocje
(pozytywne i negatywne): Smiech, ptacz, rozpacz, ztos¢, wscieklo$¢. Buduje si¢ obraz niebohaterski
inieheroiczny, lecz ludzki: przekraczania barier i stabosci wlasnych oraz kulturowo-spotecznych ste-
reotypow. Medialne prezentacje konsekwentnie zmierzaja w strone wizerunku ludzi zwyczajnych/
nadzwyczajnych — bohateréw codziennosci.

Sportowcy z reklam paraolimpiad Rio 2016, Pjongczang 2018 i Tokio 2020/2021 to nie bohaterzy, herosi
i supermani, lecz ludzie obciazeni doswiadczeniami, stabo$ciami i watpliwo$ciami, ale tez marzenia-
mi, namietnosciami i pasjami. W prozaicznych czynnosciach zyciowych dokonujg oni aktow transgre-
sji codziennie, a nie tylko podczas igrzysk paraolimpijskich. Realizuja sie rowniez poza sportem, maja
intrygujace biografie, czynigce ich blizszymi, bardziej ludzkimi (Zakrzewska-Manterys, Niedbalski, 2016;
Niedbalski, 2021). Ten rodzaj narracji wzmocniono na paraolimpiadach Tokio 2020/2021 i Pekin 2022,
wzbogacajac obraz postacia beznogiej ptywaczki Jessiki Lang (Start Your Impossible / Jessica Lang),
historie rozbudowujac o okres dojrzewania, interakcje rodzinne i spoteczne. Pierwszoosobowa au-
tobiograficzna narracja medialnego przekazu i spofecznie zaangazowane reklamy z powodzeniem
moga zmieniad i zmieniaja wizerunek aktoréw spotecznych, jakimi sa sportowcy z niepetnosprawno-
$ciami. Reklamy multiplikowane w internecie sq stale dostepne — dostarczaja inspiracji, przyczyniaja

32 Ktéry zmart w tym samym czasie co stynny brazylijski pitkarz Pele. Do grobéw obu tych, jakze réznych postaci,
zmierzajq pielgrzymki.

52 ©2023 PSJ Tom XIX Numer 3



Sposoby narracji i budowania wizerunku sportowcéw z niepetnosprawnosciami podczas igrzysk paraolimpijskich...

sie do zmiany postaw i integracji spotecznej osob z niepetlnosprawnosciami. Pozwalaja modyfikowac
dotychczasowe postawy, przelamywac stereotypy, tworzy¢ nowe wzorce kulturowo-spoleczne (Bie-
ganowska, 2015; Kotodziej-Durnas, 2015; Grebowiec, 2017, Makowski, 2021).

Zakonczenie

Igrzyska paraolimpijskie sq prestizowymi zawodami sportowymi ogladanymi przez wielu ludzi na
calym $wiecie, co sprzyja przekazywaniu waznych komunikatéow spotecznych juz podczas ceremonii
otwarcia (Tomlinson, 1996; Thomas, Smith, 2009). Polscy paraolimpijczycy wspierani sg dzi$ przez liczne
organizacje: Polski Komitet Paraolimpijski (Dybowska, Zduniczyk, 2019), Panstwowy Fundusz Rehabilita-
cji Osob Niepetnosprawnych (PFRON, https://www.pfron.org.pl)*, PZSN START, lokalne stowarzyszenia
i panstwowe firmy Lotto i Orlen, dbajace o medialny wizerunek parasportowcéw. Ambitny i spotecznie
wrazliwy program #WeThel5 ma globalnie zmienic¢ oblicze ludzi z niepetnosprawnosciami, wspiera-
nych przez miedzynarodowe organizacje i swiatowe koncerny. Jest proba tworzenia nowej mitologii
(Barthes, 2000), narracji czy tez — bardziej socjologicznie — pozytywnie ukierunkowanego paradygma-
tu kulturowego (Byra, 2019) o humanistyczno-spotecznej proweniencji, opartego na kapitale osobowym,
kulturowym i spotecznym sportowcoéw z niepelnosprawnosciami (Mastyk, 2019; Pawtucki, 2022).
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Ways to Narrate and Build the Image of Athletes with Disabilities During
the Paralympic Games: From London 2012 to Beijing 2022

Abstract: The aim of the article is to discuss the narratives accompanying the Paralympic Games as well as ways of build-
ing the image of disabled athletes who participate in those Games. The article analyzed the content of socially-engaged
media campaigns together with commercial advertisements broadcast in the context of the Games and the speeches
of the officials presented during the opening ceremony. The Paralympic Games held in 2012-2022, starting with the
London 2012 Summer Games, with particular emphasis on Asia (2020/2021 Summer Games and Beijing 2022 Winter
Games) have been taken into account. Important elements affecting the change of modern social reality and the increase
in uncertainty and threat related to these changes were taken into consideration, namely the COVID-19 pandemic and
the Russian-Ukrainian war. The results of the research indicate the evolution of narration in the discourse on disability
and the departure from the image of disabled athletes presented as “heroes” and focusing on their existential,
human, and social dimension. Research is located within disability studies and sport studies.

Keywords: paralympic games, disability, advertising, sport

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 61


www.przegladsocjologiijakosciowej.org

O PE

Member since 2019
JM14475

Changing the Narrative:
Self-Representations of
Disabled People in Social Media

Monika Struck-Peregonczyk

University of Information Technology and Management in Rzeszéw

Iwona Leonowicz-Bukala
University of Information Technology and Management in Rzeszéw

https://doi.org/10.18778/1733-8069.19.3.04

Keywords: Abstract: The problem of inadequate media representation of disabled people has been
social media, changed in recent years by social media, owing to which disabled people can gain at least par-
Instagram, tial control over their image in public space and thus influence how non-disabled people see
disabled people, them. The article aims to discuss the results of the research on how disabled people use social
self-representation media to create their image and how this image is different from the one present in traditio-

nal media. The study used a qualitative content analysis of the most popular Instagram profiles
created by disabled people and addressing disability-related issues. The analysis shows that
disabled Instagram users create their image effectively and actively, and the portrayal
that emerges from their narratives differs significantly from the dominant ways of presenting

disabled people in the mass media, i.e. as “victims” and “supercrips”.

Monika Struck-Peregonczyk

Assistant Professor at the College of Media and Social Communication of the University of Information Technology
and Management in Rzeszéw, Poland. PhD in Political Science (University of Warsaw). Her research interests are
centered around the sociology of disability, migration, and social mobility. She is an author and co-author of nearly
30 publications.

e-mail: mstruck@wsiz.edu.pl

Iwona Leonowicz-Bukata

PhD, Assistant Professor at the College of Media and Social Communication of the University of Information Tech-
nology and Management in Rzeszéw, Poland. She conducts research in the field of health communication, social im-
pact of the Internet, and contemporary migration. She is the author of several dozen scientific articles, monographs,
as well as the co-editor of collective publications.

mail: ileonowicz@wsiz.edu.pl

ti © by the author, licensee University of Lodz, Poland
@groel,‘a‘n'.‘voens This article is an open access article distributed under the terms and conditions of the Creative Commons Attribution license
(C-BY-NG-ND 4.0 (https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/)

62 ©2023 PSJ Tom XIX Numer 3


https://doi.org/10.18778/1733-8069.19.3.04
mailto:mstruck@wsiz.edu.pl
mailto:ileonowicz@wsiz.edu.pl
https://orcid.org/0000-0001-8427-2510
https://orcid.org/0000-0003-3164-1209

Changing the Narrative: Self-Representations of Disabled People in Social Media

Introduction — media and disability

Mass media have an undeniable influence on creating the image of disabled people. Not only do the
media convey information and reflect reality, but they also shape it, forming the audience’s attitudes
toward the presented people and social groups (Cocq, Ljuslinder, 2020). This media influence is all the
stronger, the rarer the direct and authentic contact with disabled people (Haller, 1999), or, more gener-
ally, minority groups (cf. Armstrong, Neuendorf, Brentar, 1992; Tan, Fujioka, Lucht, 1997; Fujioka, 1999).
Still, the mainstream media generally approach the issue of disability rather superficially, reproducing
and perpetuating existing stereotypes (Barnes, 1992; Clogston, 1993; Haller, 1999; 2000). Such a situa-
tion does not only apply to this particular topic. The modern realities of working in the professional
media, the lack of knowledge or personal experience, and the requirement to prepare content that will
generate mass audience interest have led to a situation in which reliable reporting or documentation
is increasingly difficult. This issue has been raised for years by both media studies researchers (Wré-
blewski, 2013; Glogowski, 2015; Szot, 2016), as well as columnists or journalists (Sedek, 2018; Czubaszek,
2022). Consequently, media have created highly simplified and selective images based on commonly
recognized interpretive frameworks (Mackiewicz, 2020), calculated to engage audiences.

In the context of disabled people, research on their image in the media has so far focused on profes-
sional' media — both traditional media, such as the printed press, radio and television, and digital
media. Colin Barnes (1992) distinguished the main types of recurring media stereotypes: the disabled
person as pitiable and pathetic, as an object of violence, as sinister and evil, as atmosphere or curio, as
a super cripple, as an object of ridicule, as their own worst and only enemy, as a burden, as sexually
abnormal, as incapable of fully participating in community life.

John Clogston, in his study of major American newspapers (Clogston, 1990), defined five media models
of disability representation: three “traditional” (stigmatising) categories, which include the Medical
Model (disability as an illness or malfunction), the Social Pathology Model (disabled people as dis-
advantaged), and the Supercrip Model (disabled people as deviant because of “superhuman” feats),
and two “progressive” (empowering) categories, including the Minority/Civil Rights Model (disabled
people as members of the disability community) and the Cultural Pluralism Model (disabled people
presented as non-disabled people would be).

Beth Haller, in her content analysis of the media coverage of the Americans with Disabilities Act
(Haller, 1999), added three more models: two progressive ones: the Legal Model (disabled people
presented as having legal rights) and Consumer Model (disabled people as an untapped consumer
group), and one traditional model: Business Model (disabled people and their issues presented as

1 We use the word “professional’ intentionally to distinguish media created by professional editors and journalists (i.e.
teams professionally involved in creating and processing information) from ‘social media’ or ‘citizen media’, increasingly
equated with media in general. We deliberately avoid the term ‘mass media’, as Internet technologies have changed how
‘mass’ media reception is defined (cf. Goban-Klas, 2022) and, according to many researchers, the Internet does not have
many of the characteristics of mass communication models (see Szpunar, 2012).
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costly to society and businesses especially). The models outlined above have been a point of reference
in many subsequent works (cf. Auslander, Gold, 1999; Power, 2007; Haller, Zhang, 2014).

The issue of the portrayal of disabled people in the media has often been considered in the context of
the Paralympic Games (Goggin, Newell, 2000; Golden, 2003; Howe, 2008; Peers, 2009). The dominant
way disabled athletes are portrayed in the media is through the frame of the ‘super-cripple’ (Hodges,
Scullion, Jackson, 2015), which is often criticised (McPherson et al., 2016: 661-662).

Polish research on the image of disabled people in the media indicates that the “pity/heroism dichotomy”
(Inimah, Mukulu, Mathooko, 2012) is still present. Disabled people are most often portrayed either as un-
fortunate, dependent, requiring the help of others (“victims”), or as tragic heroes who perform unusual acts
“despite” their disability (“supercrips”) (Rus¢, 2007; Rozmus, 2012; Niedbalski, 2015; Struck-Peregoniczyk,
Leonowicz-Bukata, 2018). A framing analysis of newspaper articles related to disability from the online
editions of the two most widely read Polish dailies (see Polskie Badania Czytelnictwa, n.d.), “Fakt” and
“Gazeta Wyborcza”, confirmed the thesis of the dominance of two interpretative frames in the message
—victim” and ‘hero’, with the frame of victim seeming to be the more frequently used scheme, imposed
on the audience by journalists of both newspapers (Struck-Peregoniczyk, Leonowicz-Bukata, 2018). Sim-
ilar conclusions were reached by the authors of an analysis of the content of articles concerning disa-
bled people and disability in the weekly “Polityka” between 1997 and 2016 (Struck-Peregoniczyk, Kurek-
-Ochmanska, 2018). Although a decreasing number of articles with pejorative overtones can be observed
in the analyzed period, and the image of disabled people evolved from more ‘traditional” to “progressive’
models, disabled people were still often portrayed as ‘victims’ — of fate, the system, unfavorable solutions,
or the lack of understanding and tolerance. A study conducted by a team of researchers from the University
of Rzesz6ow in 2020 on Polish programs watched by children and young people identified as many as nine
types of representation of disability — nevertheless, basically all of them were set in a pejorative context
(e.g. the domain of old age, tragedy, the effect of one’s actions, caricature or attribute of negative heroes).
They often linked together various unfavorable dimensions of disabled people’s lives and implemented
the concept — as rightly noted by the authors of the aforementioned study — of intersectionality (Pirdg
etal, 2021: 246; cf. Crenshaw, 1989). However, these authors also point out that the main categories of pres-
entation and perception of disabled people are reduced to ‘objects of pity” and ‘superheroes” “Through
symbolic violence, these negative and oversimplified narratives often remain unidentified and accepted
by the public and, importantly, often by the people these images discriminate against” (Pirog et al., 2021:
249; own translation; cf. Buettgen et al,, 2018). Thus, the multiplicity of experiences and diversity of life
paths of disabled people are not reflected in the media.

Similarly, changes are slow in the language used to describe disability and disabled people: in the
already cited study of the Polish press, a noticeable change was observed over 20 years (Struck-Pere-
gonczyk, Kurek-Ochmariska, 2018); however, the examples of stigmatizing language can still be found
(Struck-Peregonczyk, Leonowicz-Bukata, 2018; Kurek-Ochmarnska, Struck-Peregoniczyk, Lambrechts,
2020). Thus, there is a large gap between how disabled people are presented in the mainstream me-
dia, generally by journalists who have not experienced disability, and how they would like to be seen
(cf. Thoreau, 2006).
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The role of social media in image creation

The problem of inadequate media representations of disabled people has been transformed in recent
years by social media. They have become a platform for communicating the concerns and interests of
many hitherto niche or unrepresented groups and individuals, giving them a range of free and easy-to-
use communication tools (Leonowicz-Bukata, 2022; cf. George, Leidner, 2019). Owing to these popular
online platforms, which allow direct contact and the possibility for any user to publish a variety of con-
tents, disabled people have the chance to gain control over their image in public spaces (Cocq, Ljuslinder,
2020). The word “image”, as noted by Agnieszka Budzynska-Daca (2016: 276), has broad connotations
due to the complexity of the tools used in the public communication process and the diversity of its
participants. It can be defined as a certain intellectual or sensory interpretation of a person or object,
arising in the recipient’s mind and, at the same time, conditioned by its characteristics (Davis, 2007;
Laczynski, 2008). The image that is the subject of this analysis is the so-called self-image, which — more
or less consciously —is created by influencers with disabilities posting on Instagram to evoke a specific
desired impression on the audience or to achieve short-term goals (Budzynska-Daca, 2016: 276).

Social media as tools with ‘democratic” access, enabling the construction of complex multimedia con-
tent for anyone with a smartphone and the Internet, appear to be an ideal tool for creating one’s image
and building the so-called personal brands and engaged communities — in principle, any user can be-
come a creator of online contents (Larson, Watson, 2011). One of the world’s most popular social media
platforms is Instagram, which is based mainly on visual communication. It is projected to have almost
150 million users by 2024 (Instagram’s growth in Western Europe..., 2020). A specific place among Instagram
creators is occupied by influencers, who become opinion leaders for certain audiences, who usually share
common interests (Ozgen, Mahmoudian, 2021). In other words, as Crystal Abidin (2016) puts it, they
gather a large community around them, for whom they become a trusted source of information. Con-
sidering the community’s size, marketing professionals speak of micro-influencers, who have gathered
a community of between 1,000 and 100,000 so-called followers, macro-influencers — who are followed by
more than 100,000 people, and mega-influencers with more than one million followers (Zytowska, 2022).

Working with influencers is one of the most popular marketing tools today. The key to this popu-
larity is the trust and — perceived as authentic — image that the influencer builds by creating con-
tent that is interesting for their audience, using various more or less successful strategies to arouse
positive feelings (Kovacova, 2022). According to social media specialists, building an engaged com-
munity on Instagram is based on personalised messages but also on naturalness and creating the
impression of authenticity. Online creators are inundated with slogans such as ‘Be yourself” and
‘Don’t be perfect, be genuine” (see Jaskot, 2020). It is also worth noting that nowadays Instagram
users can use various tools within the service to showcase themselves and their activities, opin-
ions and interests, as well as to build and maintain an ongoing connection with their community.
In addition to traditional posts (a photo with a caption and possibly hashtags?), they now have at

2 According to the Britannica Dictionary (n.d.), a hashtag is “a word or phrase that starts with the symbol # and that
briefly indicates what a message (such as a tweet) is about”.
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their disposal the so-called Instastories, short dynamic or static materials, often accompanied by
additional descriptions, music, and special effects. Instastory can be treated as a tool to show every-
day life in its even more natural dimension — more spontaneous, less thought-out and edited, in
motion, transmitted live during various events (see Jaskot, 2020). Other tools include the so-called
reels, short films with music — very popular at the time of writing this paper but still unpopular in
Poland at the time of collecting research material. Instagram is developing rapidly and more fea-
tures are likely to be added in the future.

Social media as a platform to challenge stereotypes and prejudices
against minorities

According to long-standing research by social psychologists on the contact hypothesis by Gordon Allport
(1954), one way of eliminating prejudice against ‘others’ is to establish relationships with them (Bilewicz,
2006), preferably under conditions of the so-called personalized contact and based on cooperation. It
should be accompanied by ‘interpersonal openness), i.e. allowing access to personal information about
oneself on the basis of trust (cf. Brewer, Miller, 1984; Miller, 2002). Contemporary adaptations of
this hypothesis to the field of communication research have led to the formulation of the parasocial contact
hypothesis (Schiappa, Gregg, Hewes, 2007; Tukachinsky, Stever, 2018) based on studies of levels of preju-
dice against gay and transgender people. According to this hypothesis, parasocial contact can provide
experiences that can reduce prejudice, especially if a member of the majority group has limited oppor-
tunities for interpersonal contact with members of the minority group (Schiappa, Gregg, Hewes, 2007).

As an online platform, Instagram allows direct, two-way contact with people who voluntarily share
content related to their personal and professional lives or any other topics they choose. What they
have in common is the personal involvement of the content creator, who is available to their followers
on a generally equal basis. In the analyzed case, the contact is a personal, voluntary decision of the
participants, relatively easily accessible due to the ubiquity of mobile devices, which are frequent-
ly used to access social media. They are a ‘window to the world” for many of their disabled users as
they allow, among other things, easier access to information that is limited e.g. for people with mo-
bility problems (Thoreau, 2006: 443). Social networks can also become a tool for the social inclusion
of disabled people, allowing for their self-organization and self-help (Verdegem, 2011; Rains, 2018),
as well as creating conditions for association, collaboration, and content-sharing (Santoso, 2019: 97).
Social media have created an opportunity for disabled people to have their perspective, their stories
and their opinions disseminated, as well as to become creators and not only consumers of media mes-
sages (Tucker et al., 2017). Their content represents serious competition to how disability is presented
in traditional media (Goggin, Newell, 2007).

Above-mentioned Estelle Thoreau (2006) analyzed how disabled people are represented on the Inter-

net (in this instance, the BBC magazine website “Ouch”) when they are able to represent themselves.
This image was found to be considerably different from that offered by the mainstream media. It
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turned out that, despite expectations, personal narrative predominated: more than half of the ana-
lyzed articles presented disability as an individual issue rather than a result of societal oppression
(Thoreau, 2006). Coppélie Cocq and Karin Ljuslinder (2020), in their analysis of self-representations
in a digital activism campaign against the discrimination of disabled people on Instagram, noticed
four predominant narratives that challenge or reproduce contemporary discourses on disability:

dealing with shame and guilt, “It’s not me, it’s society”, “I am like anyone else. I am normal”, “I have
a diagnosis. I am not my diagnosis”.

In the Polish context, Mateusz Smieszek (2021) raised the issue of self-expression contents that people
with sensory impairments present on social media (Instagram and TikTok). The analysis of the col-
lected material showed nine main thematic categories of the content published by people with sen-
sory impairments on social media: everyday life, medical information, modern technologies, forms
of support, taboos, humor, social activity, relationships, and leisure.

The character of social media has also given rise to the consideration of whether the activities of in-
fluencers with disabilities can be classified as a form of digital activism. The most common forms of
digital activism, according to the European Economic and Social Committee, include: ‘searching for
information on the web; constructing internet sites which provide information and documentation;
electronic publications; setting up virtual communities; bulk e-mailing of letters; creating spaces and
forums for debate on the net; planning, announcing and coordinating activities; establishing strategic
alliances and cooperation; promoting associations; offers of support and/or calls to sign up to collec-
tive initiatives already under way’ (Opinia Europejskiego..., 2016). An example of digital activism and
a “politics of visibility” (Tembeck, 2016: 8) is #Hospitalglam, a photo-based social movement started
by the artist Karolyn Gehrig in 2014. She began posting glamorous selfies® of herself undergoing
medical treatments on the microblogging site Tumblr and her Instagram account. It developed into
a community of people, mostly young women, who post their selfies under the #Hospitalglam. The
project aimed to reclaim clinical space for patients with chronic illnesses so they could better advocate
for themselves. According to Sarah Hill (2017), the #Hospitalglam project is “a useful example of how
social media can be used to explore visibility politics and act as a form of advocacy” and social net-
working sites “provide disabled people with a new voice and enable them to create more connected
communities that provide exposure to political issues surrounding disability that have typically be
deemed personal” (Hill, 2017: 6).

Methodology

The aim of the research was to analyze how and with what effect disabled people use Instagram to
build their image. The study sought to answer the following research questions:

3 A self-portrait photograph of oneself (or of oneself and other people), taken with a camera or a camera phone held at
arm’s length or pointed at a mirror, which is usually shared through social media (Sorokowski et al., 2015: 124).
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What type of content do disabled people share on Instagram?
If, when, and how is disability visible on the analyzed profiles?
What potential image-related effect can the analyzed narratives have?

L

Does the self-image that disabled people create on Instagram differ from the image created by
the traditional media? If yes, how?

The sampling for the study was purposive — the most popular Instagram accounts created by disabled
people were selected. The choice of this social media platform, apart from its increasing populari-
ty, was dictated by the fact that it forces users to add visual content, which is the basis of each post.
It can take different forms — traditional photos (single or in the form of a photo carousel*), videos,
graphics or various types of animations. The profiles were searched for independently by two fe-
male researchers and two female assistants® in order to eliminate the potential impact of algorithms
that adapt to a user’s previous searches and preferences in social media applications. The search was
based on the analysis of the most popular posts using the most popular disability-related hashtags,
which were selected based on long-term observation. These included: #niepetnosprawnos¢ [disability],
#niepelnosprawnosc [the word ‘disability” written without diacritics], #niepetnosprawni [disabled]
and #niepelnosprawni [the word ‘disabled” written without diacritics]. In addition, in order to select the
most relevant content-creators, the interactions of profile users (e.g. recommending each other’s content,
commenting on posts) and the Internet publications on disabled influencers were taken into account.

Then, the accounts which met the following criteria were chosen for further analysis: they had
to publish posts or Instastories regularly (an average of one post/story per week during the ob-
served period) and they had to raise disability-related issues either in the content of their posts
and photos or by using disability-related hashtags or posting photos which show disability. From
the accounts that met these requirements, a sample of 10 accounts with the highest number of
followers was selected.

The majority of the analyzed content-creators can be classified as micro-influencers, and only one as
a macro-influencer (i.e. with more than 100,000 followers). The average number of followers of the
analyzed accounts is 36,400 (ranging from 12,600 to 133,000). Almost all the analyzed accounts (9)
belonged to women, and only one to a man®. The information provided on most of the analyzed
profiles suggests that their creators were between 20 and 40 years old. The majority (9 out of 10) of
the bios (profile descriptions) included the user’s first and last name, and one contained only the
first name. The influencers did not hide their disabilities — there were references to them in 7 out

4 An Instagram carousel is a post containing more than one photo or video (up to 10).

5 Atthis point, we would like to thank Sylwia Buksa (compilation of the list of Instagram accounts) and Izabela Lenczow-
ska (compilation of the list of Instagram accounts and coding) — the students of Journalism and Social Communication at
the University of Information Technology and Management in Rzeszdw;, for their assistance.

6 Although such a sample composition, with the dominant number of female accounts, might have impacted the ob-
servations and conclusions, it reflects the gendered activity of disabled influencers on Instagram. The platform is used
more often by women in general, and those female disabled influencers are possibly more popular; mapping the most
recognized accounts showed that only one male account could be seen as such (cf. Bonilla-del-Rio et al., 2022: 226).
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of 10 bios, and the disabilities of the remaining three influencers were easily visible in the pho-
tos. Regarding the type of disability, 7 out of 10 content-creators are wheelchair users and the re-
maining three have a visible disability. The content of the analyzed profiles suggests that 7 out of
10 influencers are employed.

As social media content forms a more or less coherent narrative that emerges over time, the last
10 posts shared on each profile were analyzed (altogether 100 posts), as well as Instastories from a pe-
riod of 14 days (a total of 1079 stories). The analysis of the last 10 posts from each profile means that
the posts may have been created within a few weeks or a few months. In the case of Instastories, the
analyzed profiles published between 24 and 350 stories during the analyzed period, with an aver-
age of 8 stories per profile per day (between 0 and 59 stories). Half of the respondents posted at least
one story per day throughout the analyzed period. This frequency might be related to the Instagram
algorithm —in order to reach as many users as possible, posts and stories need to be published regular-
ly (Flynn, 2022). Still, it is also important to note that these algorithms are constantly changing and the
content-creators’ attempts to control the Instagram algorithm can only be partially successful.
The analyzed posts were selected and archived in the summer of 2022.

Qualitative content analysis was used to analyze the research material. Based on the content of
messages communicated in a specific context, this technique allows drawing conclusions about the
attitudes or intentions of their authors (Krippendorf, 2004: 18; cf. Macalik, 2020). In other words, it
makes it possible to observe what is communicated, how, to whom, why, and with what potential ef-
fect (Holsti, 1969; White, Marsh, 2006). As noted by Klaus Krippendorf (2004: 57), qualitative content
analysis allows the search for certain trends and patterns of communication and is particularly suit-
able for the study of Internet messages, especially those from social media. In the case of this study,
the material was analyzed in a systematic way with the help of a data-driven coding key. The use
of this tool made it possible to create categories describing who the disabled content creators are and
what they are like, therefore reflecting their image. The coding of the research material was carried out
by one coder and verified by both researchers.

In the context of various ethical issues concerning the use of online content as research material, it is
important to emphasize that all contents analyzed in this paper come from open, public Instagram
profiles. However, as Sarah Hill argues, this content was not created for research purposes (Hill,
2017: 127) and, therefore, given the sensitivity of the topic and the potential vulnerability of the in-
volved content-creators, the decision was made to anonymize the analyzed accounts (see Markham,
Buchanan, 2012; Franzke et al., 2019). Therefore, we present a synthetic analysis of the collected ma-
terial and focus on issues related to the image of disabled people, without analyzing the image of
specific users or presenting the content of individual posts. The provided examples have been edited
or slightly altered to ensure anonymity while aiming to provide a reliable and accurate description
of the analyzed material.
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Image of disabled people on Instagram — research findings

In order to examine how disabled people are portrayed on Instagram, their published contents (posts
with photos and Instastories) were analyzed, with a particular focus on disability-related contexts.
The analyzed posts were categorized according to their topics, with the assumption that each post
could belong to more than one category: everyday life, disability, social activity, hobbies (passions,
leisure activities), professional activity, and the category ‘other”.

More than half of the analyzed posts concern everyday life. Some authors published long posts, more
suitable for blogs, describing recent life events; others posted short captions containing a few words,
hashtags, or icons (e.g. fruit or wine glass). Sometimes, they shared some trivial news, such as, for in-
stance, the color of nail polish or details of redecorating the flat; sometimes, they talked about serious
or quite personal issues, e.g. a visit to a hospital or a work offer. This might be an example of a narrative
which Coppélie Cocq and Karin Ljuslinder (2020) call “I am like anyone else. I am normal”. Its aim is
to claim that disabled content-creators are similar to anyone without a disability. This narrative can
be interpreted as challenging normative views on what it means to be “normal”.

The similarities between the lives of disabled influencers and their non-disabled followers are strength-
ened by frequent questions aiming to evoke interaction with followers, e.g. “how is your weekend?”,
“are you before or after holidays?”, “whose children start school this year”? Such direct questions
help to build a sense of community and aim at raising the followers” engagement. And indeed, the
analyzed posts aroused the interest of the followers, which is indicated by the number of “likes” (in
the case of the analyzed posts: from 78 to 18,630), as well as the number of comments (from 0 to 440).

Other topics present in the analyzed posts concerned social lives, holidays’, hobbies, and work. This
challenges to some extent the popular image of a disabled person as “ill”, being preoccupied with
their health condition, not having time or money to enjoy their lives (victim) — or, on the other hand,
having an unusual hobby or incredible achievements (supercrip). Some users referred to their love
lives and parenthood, therefore dispelling the myths that disabled people cannot be in happy rela-
tionships or be good parents. One influencer even organized a contest for their followers for the best
pick-up line aimed at a wheelchair user.

Most (9 out of 10) disabled bloggers talked openly about disability (one person did not raise this
topic in their posts, but all the analyzed pictures showed their disability). They mostly referred to
the social aspects of disability — social attitudes and relationships with other people as well as social
and political activism (theirs or other people’s) aimed at changing the situation of disabled people.
Some influencers acted as watchdogs, raising the issues related to the discrimination of disabled
people. By highlighting the lack of access to public places, their narratives follow the social model of

7 This topic was related to the publication period of the analyzed posts (June-August), which is the holiday season,
hence the high number of posts referring to holiday trips.
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disability and the type of narrative that Coppélie Cocq and Karin Ljuslinder (2020) called “It’s not me,
it’s society”. The creators of the analyzed accounts also described their involvement in events such
as conventions and conferences, where they talked about the situation of disabled people in Poland.
One of the authors explicitly stated that their mission is to increase the visibility of disabled people
in social life and to challenge stereotypes.

An interesting issue in the analysis presented here is whether creating disability-related contents in
social media can be described as a form of digital activism. In the case of the analyzed accounts, it seems
to be the case; however, it takes different forms. The very presence of disability issues contributes to
the visibility of disabled people in society — and visibility and contact, however parasocial, is at the
heart of changing social attitudes. All analyzed content-creators refer to disability, either directly, by
publishing disability-related contents, or indirectly, using disability-related hashtags, writing about
disability in bios, and publishing photos showing their disability. Some of the influencers go a step
further — they publish educational materials, make people aware of the realities of life for disabled
people, dispel stereotypes and myths about disability, and share their experiences, which can motivate
others in a similar life situation. Some of the posts included comments on current events (e.g. the lack
of accessibility for people with mobility issues at one of the music festivals), pointing to areas of change
(e.g. architectural accessibility), calling for joining social events or sharing the published content.

About one-third of posts referring to disability concerned medical aspects (treatment, therapy, health
problems). Some influencers wrote openly and honestly about the reality of living with a disability
and the resulting limitations — but in the context of normalizing certain experiences and showing
ways of coping with limitations, e.g. through the use of new technological solutions or the support of
others rather than in the context of showing oneself as a victim. A few posts also referred to myths and
controversies related to disability, such as interabled relationships® and common stereotypes (disabled
people as less intelligent and less worthy). When talking about disability, the authors of the profiles
used neutral, non-emotional language. The most commonly used term was osoba z niepetnosprawnosciq
[a person with a disability], one person used the term osoba niepetnosprawna [a disabled person]’, and
there were also informal, colloquial terms denoting wheelchair users such as wdzkers or wdzeczek.

Some influencers decided to talk openly about the fact that they had to come a long way to accept
their disability and their bodies. They wrote about dealing with shame and treating their disabilities
as weakness and limitation. Some referred to body positivity and shame they experienced, because

8 Relationships in which one person has a disability and/or chronic illness and the other does not.

9 InPoland the term osoba z niepetnosprawnosciq [a person with a disability] has recently gained a lot of recognition and
is considered by many to be the most appropriate and empowering as it concentrates on a person and not on their disabil-
ity. It is thought to be associated with the social model of disability and the ideas of the UN Convention on the Rights of
Persons with Disabilities. In English, there are two widely used terms: “disabled people” and “people with disabilities”
and the distinction between them is related not only to linguistics, but also to different ways of conceptualizing disability.
The British disability activists tend to prefer the term “disabled people”, explaining that these are people with impair-
ments who are disabled by socially constructed barriers and that this term allows to acknowledge disability as a key part
of people’s experience (see Kurek-Ochmanska, Struck-Peregonczyk, Lambrechts, 2020: 166). As the Authors of the paper
are in favor of the British approach, the term “disabled person/people” has been used throughout the paper.
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their bodies did not correspond to the dominant bodily norms (Cocq, Ljuslinder, 2020). This shame
was evoked by other people’s reactions to their visible disabilities — gaping, comments, facial ex-
pressions full of condemn or pity. But the influencers also wrote about their disagreement with such
reactions and about finding a way to ignore or even challenge them: (“I will walk around in short
shorts and explore my body!”). One person says that now, having accepted their disability, they feel
more attractive than ever before.

A small proportion of the posts (1 in 10) had a motivational character, i.e. they show the persons’
achievements, successes, fulfilled dreams, and plans. This may evoke one of the dominant ways in
which disabled people are portrayed in the traditional media — the supercrip model, showing them as
achieving success ‘despite” their disability. However, as Sarah Hill (2017) suggests, there are two key
differences: firstly, in this situation, disabled people themselves are the authors and creators of their
image, and, secondly, the genre and medium contexts should be considered — social media abound
in motivational content, so it is not surprising that disabled people want to fit into this narrative.

Hashtags are an important element of published content — influencers try to reach a wider audi-
ence through their use, so their selection is significant (Gumkowska, Czarkowska, 2017). All authors
of the studied contents used hashtags; most often, they matched the topic of the post (e.g. if the post
was about holidays, there were hashtags such as: #natura [nature], #urlop [holiday], #summer, #lato
[summer]). Almost all the analyzed influencers (9 out of 10) used disability-related hashtags — regard-
less of the topic or only when the post was related to disability. These included hashtags referring to
disability in general (e.g. #niepetnosprawnos¢ [disability] or its equivalent written without diacritics:
#niepelnosprawnosc, #osobazniepetnosprawnosciq, #osobyzniepetnosprawnosciami or the abbreviation #ozn),
as well as hashtags suggesting the type of disability (e.g. #wdzekinwalidzki [wheelchair], #downsyn-
drom), the gender of the author of the post (#dziewczynanawdzku [wheelchairgirl], #kobietanawdzku
[wheelchairwoman]) or the social role they perform (#niepetnosprawnamama [disabledmum]). There
were also hashtags in English to reach an English-speaking audience (e.g. #disability, #wheelchair,
#wheelchairlife, #wheelchairgirl). Some of these referred to the hobbies or interests of the profile au-
thors (e.g. #wheelchairmodel, #wheelchairtravel). Using disability-related hashtags may be evidence
of self-identification and a desire to belong to the Instagram community of disabled people.

Every published post included some visual content — a photo (sometimes a photo carousel'’), graph-
ics, or a short video. The selection of visual content on Instagram is very important — the photo is the
first thing the audience notice, and based on that, they often decide whether to read a post or not.
The vast majority of the analyzed photos showed the creators of the profiles — approximately one-third
of the photos were selfies. The people shown in the photos often look directly at the camera, thus
establishing a sense of eye contact with the audience and strengthening the feeling of authenticity
and trustworthiness. A selfie showing only the upper body can serve as a tool to hide disability (e.g.
using a wheelchair), but in half of the analyzed cases, disability was easily visible in the published

10 In the analyzed carousels, the first photo was analyzed as the most representative.
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photos. Sometimes, the photo focused on the person, but a detail (e.g. a wheelchair) was visible in the
background to remind’ the viewers about the disability, or the use of a hashtag or the post’s content
suggested that it was a disabled person. While a selfie might be a tool enabling disabled people to
hide their disability, the reason for that might not be just the attempt to create a new, abled-body self,
but a desire to concentrate the viewers’ attention on assets other than the disability (Powierska, 2018).

The analyzed photos also showed everyday life (car journeys, holidays, singing popular songs), the
authors” hobbies (drawing, performing with a band, sports, a trip to the mountains), social activities
(participation in various events). There were also some taboo-breaking photos — showing a disabled
person in bed with a partner, posing in lingerie in a way intended to show physical attractiveness,
posing with a bottle of alcohol.

The vast majority of published images were linked to the content of the post, often reinforcing or
complementing the message. In some cases, it was the other way around — it was the photo that was
the central element of the content, and the captions and hashtags served as stage directions suggest-
ing how the picture should be interpreted (Tembeck, 2016). In other cases, it was common for a selfie/
portrait photo to accompany other content — this may have been due to a lack of other, relevant pho-
tos, or a desire to increase the popularity of the posts — typically, posts containing photos with faces
generate more engagement on Instagram. Some photos were edited graphically, but most followed
the genre of snapshots of everyday life. Their naturalness and spontaneity accentuate authenticity
and create illusive participation of the followers in the daily life of the influencers, strengthening the
influencer-follower relationship.

Instastories are another important part of the analyzed narratives. They were regularly published
by all the analyzed accounts. The stories were classified according to their main topics into one of
7 categories: daily life, disability, social activity/hobbies, professional activity, promotion (of one’s
own or someone else’s products, posts, initiatives), interaction with followers, and the category ‘other’.
Almost half (43%) of the stories were about daily life — daytime activities, family, shopping, holidays,
cooking, etc. This is a common practice of social media content-creators — by showing their imperfec-
tions, they build a message that is considered authentic and sincere (Jaskot, 2020). A quarter (26%) of
the accounts can be categorized as “other” — e.g. sharing content from other profiles, showing what
kind of music a person was currently listening to (e.g. through screenshots showing album art or
song names), current news'!, sharing selfies, encouraging regular check-ups. Some (15%) of the stories
contained contents promoting products, services, events, contents from other online creators, but
also their own content or services. Some of the stories promoting products (e.g. cosmetics, clothes) or
services (e.g. diet catering, photography) are the so-called paid collaborations, which are an additional
source of income for the disabled content creators and are also proof that they are recognized as in-
fluencers, i.e. people who influence others — also in consumer decisions. There were also stories falling

11 The ‘other’ category is so large, because one of the authors provided numerous daily reports dedicated to current news
from the country and the world.
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into the category ‘social activity’ (6%), e.g. going to a concert, meeting friends, taking part in a photo
shoot, performing in a folk band and ‘interaction with followers’ (6%), e.g. asking questions, creating
surveys, Q&A sessions, asking for advice. Only 4% of the stories addressed disability issues directly
and almost no stories concerned professional activity (1%), although 7 out of 10 respondents worked.

An analysis of the stories published by the analyzed profiles shows that they are treated mainly as
a kind of electronic diary — a record of everyday life, undertaken activities, and interactions with oth-
ers. Such an approach is also aimed at building a community around the profile-creators by strength-
ening the feeling of participation in their lives. It can also be an excellent opportunity to increase the
visibility of disabled people and show that they live their lives just like their non-disabled followers
— do the shopping, raise children, have pets, watch TV, and listen to music.

Conclusion

The active presence of disabled people in social media is undoubtedly an opportunity to bring their
voice and perspective to public awareness. The authors of online contents have the chance to manage
their image, empower themselves, and actively try to change social reality. On the other hand, the
character of social media and its commercialization make this a difficult mission and require a lot of
commitment (Thoreau, 2006). Social media users who raise difficult or controversial issues, or who
simply look atypical, often face online hate in the form of unfavorable or hateful comments or even
actions in the real world — one of the analyzed disabled influencers showed in one of the stories the
content of a parcel she had received from one of the haters. Disabled people, who often experience
discrimination in real life, may find this type of online behavior particularly difficult to deal with.

The analysis presented in this paper shows that disabled influencers create their image effectively
and actively. However, they do so in different ways — from openly stating that they want to change
the situation of disabled people and trying to raise public awareness by e.g. publishing educational
content to presenting their everyday life and normalizing disability as a life condition rather than
a social stigma. The contents they publish are actually not very different from the contents posted by
non-disabled Instagram users. Disability is present in their lives, it is not hidden or ignored; instead,
it provides a context to certain events or topics covered. The analyzed narratives are likely to contrib-
ute to raising the awareness of the presence of disabled people in society and to the normalization of
their various problems, but also of their everyday lives, often quite ordinary and similar to the lives
of their non-disabled followers. According to the presented analysis, the image of disabled people that
emerges from their Instagram narratives disrupts the ‘victim—supercrip” dichotomy present in the
Polish media (Struck-Peregoniczyk, Kurek-Ochmanska, 2018; Struck-Peregonczyk, Leonowicz-Bukata,
2018), adding the perspectives absent in the mainstream media. Hopefully, thousands of people fol-
lowing these profiles will have a better understanding of the situation of disabled people in Poland
and will retain a different portrayal than the one dominating the mainstream media.
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Zmiana narracji — ksztaltowanie wlasnego wizerunku w mediach
spolecznosciowych przez osoby z niepelnosprawnosciami

Abstrakt: Problem nieadekwatnych reprezentacji medialnych oséb z niepetnosprawnosciami zmieniaja w ostatnich
latach media spotecznosciowe. Dzigki nim osoby te majg szanse na uzyskanie — przynajmniej czesciowej — kontroli
nad swoim wizerunkiem w przestrzeni publicznej, a tym samym na wplywanie na zmiane postrzegania przez osoby
pelnosprawne. Celem artykutu jest oméwienie wnioskéw z badania na temat wykorzystania mediéw spotecznoscio-
wych do ksztattowania swojego wizerunku przez osoby z niepelnosprawnosciami oraz wskazanie, czym rozni si¢ on
od tego obecnego w mediach tradycyjnych. W badaniu zastosowano jako$ciowq analize zawartosci najpopularniejszych
profili prowadzonych przez osoby z niepelnosprawnosciami w serwisie Instagram, jednoczesnie poruszajacych kwestie
zwiazane z tematyka niepetnosprawnosci. Przeprowadzona analiza pokazuje, Ze osoby z niepelnosprawnosciami pro-
wadzace profile na Instagramie skutecznie i aktywnie kreujg swéj wizerunek, a obraz, ktéry wytania sie z ich narracji,
rézni sie znacznie od dominujacych sposobéw przedstawiania oséb z niepetnosprawnosciami w masowych mediach,
tj. ,ofiary” i ,superkaleki”.

Stowa kluczowe: media spotecznosciowe, Instagram, osoby z niepetnosprawno$ciami, wizerunek
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social media, ble to information exclusion, e.g. press conferences were not translated into PJM, there was no
disability, COVID-19  information in plain language, etc. In addition, restrictions were introduced on social contacts
epidemic, isolation, and the possibility of carrying out previous activities and using the support of volunteers
exclusion or assistants. This made social media an important tool during the COVID-19 pandemic for
people with disabilities as it often provided a way to connect with a wider community, main-
tain social relationships, and obtain information about the epidemic and the restrictions being
imposed. The aim of the article is to demonstrate the significance of social media during the
COVID-19 pandemic in Poland from 2020 to 2021 for people with disabilities. This will be faci-
litated by netnographic research, which will be based on the analysis of content published in
10 Facebook groups for people with disabilities between March—-April 2020 and December—Fe-
bruary 2021.
The results of the research indicate that social media played an important role for people with
disabilities during the crisis situation of the pandemic. Analysis of the content of social media
group profiles showed that they provide a space for seeking and exchanging information, sha-
ring concerns, seeking support, and fighting for their rights by people with disabilities.

Dorota Zuchowska-Skiba

PhD, sociologist. She works at the Faculty of Humanities of the AGH University of Krakow. Her scientific interests are
related to the sociology of new media technologies and the sociology of disability, with particular attention paid to
social, public, and civic activity of people with disabilities, supported by new information technologies.

e-mail: zuchowska@agh.edu.pl

1 Research project supported by program “Excellence initiative — research university” for the AGH University of Science
and Technology.

ti © by the author, licensee University of Lodz, Poland
@groel,‘a‘n'.‘voens This article is an open access article distributed under the terms and conditions of the Creative Commons Attribution license
(C-BY-NG-ND 4.0 (https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/)

80 ©2023 PSJ Tom XIX Numer 3


https://doi.org/10.18778/1733-8069.19.3.05
mailto:zuchowska@agh.edu.pl
https://orcid.org/0000-0002-8198-9900

The Importance of Social Media for People with Disabilities in Poland During the COVID-19 Epidemic

Introduction

On March 14, 2020, a State of Epidemic Emergency was declared in Poland (Official Journal of Laws of
2020, item 433). This was followed by the implementation of an Epidemic State on March 20, 2020, as
per an ordinance issued by the Minister of Health (Official Journal of Laws of 2022, item 340). The re-
strictions imposed during that period to curb the spread of the virus applied to everyone, irrespective
of age, gender, competence, or fitness. Such significant restrictions on mobility, activities, and social
contacts have disrupted daily life (cf. Kocejko, 2021; Kocejko, Bakalarczyk, Kubicki, 2021). Although
the effects of the epidemic impacted everyone, the social consequences varied from person to person
(cf. Robinson et al., 2020; Dobransky, Hargittai, 2021). The COVID-19 pandemic has worsened social
inequalities and further marginalized the already vulnerable social categories (cf. Chanda, Sekher,
2020; Patel et al., 2020). It also exacerbated the problem of digital exclusion, which was further inten-
sified by the lack of support in this area throughout the pandemic (Nguyen et al., 2021).

People with disabilities were especially disadvantaged (cf. Armitage, Nelums, 2020; United Nations,
2020; Kocejko, 2021). Compulsory isolation has severely limited the ability of this social category to
access healthcare, education or employment and to participate in social life, thereby restricting daily
interactions (cf. Boyle et al., 2020; United Nations, 2020; Kocejko, Bakalarczyk, Kubicki, 2021). This
disruption has impacted the functioning of people with disabilities and contributed to a heightened
sense of isolation (cf. Banerjee, Rai, 2020).

In response to the imposed restrictions, much of the activity during the epidemic period took place
online. People worked and studied remotely, participated in video conferences, and used social media
(Dobransky, Hargittai, 2020). The Internet allowed them to access information about the COVID-19
pandemic, share it, and interact with others about it (Dobransky, Hargittai, 2020; 2021; Nguyen et al.,
2021). This was particularly important for people with disabilities, since messages broadcast in tradi-
tional media (the television, press, and radio) regarding the restrictions and safety guidelines during
the epidemic were not accessible to many of them (cf. Kocejko, Bakalarczyk, Kubicki, 2021).

Ongoing studies show that social media played a significant role during the COVID-19 pandemic
(Dobransky, Hargittai, 2021; Nguyen et al., 2021). In this light, my objective is to present the signifi-
cance that social media had for people with disabilities in Poland. Analyzing the content posted on
Facebook during the epidemic will help me reconstruct the role which social media played for people
with disabilities in Poland during that period.

The importance of social media in view of the crisis
The importance of social media in crisis communication had been studied prior to the outbreak

of the 2020 epidemic. This topic was explored in a study by John Morris, James Mueller and
Michael Jones (2014), which demonstrated that public entities fail to effectively utilize social media
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during times of crisis. However, as revealed by the researchers, crisis communication strategies
should incorporate social media to disseminate official information and publish announcements
regarding available support and assistance. This is particularly significant for deaf respondents,
as they were found to be the most inclined (among all study subjects) to utilize social media for
receiving, verifying, and sharing information related to emergency situations (Morris, Mueller,
Jones, 2014). Other studies revealed that in the event of disasters, public entities seldom utilize
social media to communicate and spread information. This can lead to dissemination of false,
unverified, and potentially hazardous information (Alathur, Kottakkunnummal, Chetty, 2021;
Alathur, Pai, 2023). Published studies have also highlighted the challenges associated with access-
ing online content (Kent, Ellis, 2015; Ellis et al., 2019). Furthermore, they have indicated a scarcity
of accessible information and ineffective communication between organizations and individu-
als with disabilities. These factors have hindered crisis management efforts among people with
disabilities (Hay, Pascoe, 2019).

Despite these limitations, the COVID-19 outbreak demonstrated the crucial role of social media dur-
ing this health crisis. Social media usage enabled people with disabilities to remain up-to-date about
COVID-19, share relevant information, and engage in diverse interactions on the subject (Nguyen
et al.,, 2021). People with disabilities were more likely to use social media to share information about
the COVID-19 epidemic, interact with others, and support one another in coping with the effects
of the epidemic (Dobransky, Hargittai, 2021). This was particularly significant for individuals with
sensory disabilities (Dobransky, Hargittai, 2020). During the pandemic, people with disabilities also
engaged in community-building activities and anti-discrimination efforts in social media to improve
the situation of people with disabilities (Zuchowska-Skiba, 2021).

Research indicates that the ways in which people use the Internet, social media, instant messaging,
and online gaming were prone to significant changes during the COVID-19 pandemic. These mo-
dalities were used as a new means of interaction between friends and family (Nguyen et al., 2021).
This includes people with disabilities, who, even before the epidemic, had been able to establish
and sustain relationships online (Dobransky, Hargittai, 2016; Mastyk et al., 2016; Lin, Yang, Zhang,
2018), form communities, and connect with those who shared their interests and needs via virtual
communities, forums, and profiles (Goggin, Newell, 2003: 132; Zuchowska-Skiba, 2018). Moreover,
the World Wide Web provided a sense of connectedness and enabled individuals to engage with
communities that brought together people with similar experiences and challenges (Wright, Bell,
2003). This helped alleviate the feelings of isolation and alienation among people with disabilities
(Poppen, Bradley, 2003; Goggin, 2015). That, in turn, made it possible for those at risk of social ex-
clusion and for marginalized individuals to actively participate in public life (Burke, Crow, 2017;
Huang, Wang, 2023).

Social media facilitated the search, acquisition, and exchange of information or knowledge (cf. Kent,

2020). They provided a platform for people to find experts on specific health issues (Wright, 2016)
as well as to self-organize and seek mutual aid (Klemm et al., 2003; van Uden-Kraan et al., 2008;
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Verdegem, 2011; Stojkow, Zuchowska-Skiba, 2014; 2015). They also provided an opportunity to find
support (Goggin, Newell, 2003: 131-132; Kampert, Goreczny, 2007) as well as enabled people to express
their emotions (Shoham, Heber, 2012) and build relationships while participating in informal groups that
brought together individuals from diverse backgrounds (cf. Kent, Ellis, 2015; Juszczyk-Rygatto,
2018; Huang, Wang, 2023). Social media also fostered a sense of belonging to a community of people
with similar experiences and helped mobilize and strengthen the participation of individuals with
disabilities in political and public activities. This was achieved by providing an opportunity for sym-
bolic support, such as adding an overlay to one’s profile picture to express agreement or demonstrate
disapproval (Li et al.,, 2018). Unfortunately, social media also became platforms where individuals
with disabilities were exposed to misinformation and content potentially harmful to human health
(cf. Alathur, Pai, 2022).

This highlights the significant potential of social media in crisis situations for establishing inclusive
and effective communication for individuals with various disabilities, which justifies the necessity
to examine the significance of social media during health crises for individuals with diverse disabil-
ities. To date, research has concentrated on decoding patterns of social media usage and identifying
disparities between the general population and individuals with disabilities in terms of their social
media usage during the pandemic (Dobransky, Hargittai, 2021). My objective was to reconstruct the
posts published in social media groups in order to ascertain what type of content held significance
for individuals with disabilities during the pandemic.

Methods

I studied ten Facebook groups that brought together people with various types of disabilities.
Two of them addressed people with hearing disabilities, two of them with visual disabilities, two
targeted those with motor disabilities and the other four groups had users with any type of disa-
bility. For the study, I selected groups that had been active since at least 2017, specifically targeted
individuals with disabilities (as indicated in each group’s description) and which had a minimum
membership of 200 people during the study period. Additionally, I focused exclusively on groups
that had a minimum of one published post per day throughout the study period.

Due to the fact that the study subjects belonged to virtual communities of Facebook groups, I decided
to use the netnography method. This approach has already been used by researchers to analyze the
activities and utterances of people with disabilities and their families in social networks (cf. Smieszek,
Borowska-Beszta, 2017; Smieszek, 2021), and to study the formation of online communities (cf. Roland,
Spurr, Cabrera, 2017). In this light, my objective is to reconstruct the role that social media played for
people with disabilities. For this purpose, I analyzed the content of posts that appeared on Facebook
group profiles during the COVID-19 epidemic. In the course of the analysis, I wanted to answer the
following questions: “What kind of contents was posted in Facebook groups?”, “What kind of contents
generated discussions in Facebook groups?”.
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Responses to the above questions enabled me to categorize the content that was most commonly
shared in Facebook groups, revealing the activities and topics that held significance during the pan-
demic for individuals with disabilities. I was familiar with the groups under study, as I was their
participant. I published posts or commented on the content being published in the period preceding
the study and maintained interpersonal relations with the community members. During the period
of study, my involvement was limited to observing and collecting posts, but I remained responsive to
questions directed at me by group members. This has influenced my adoption of an emic perspective
in my ongoing research. Therefore, throughout the study, I simultaneously adopted the roles of both
a participant in the virtual community and a researcher. I did not explicitly emphasize my profile as
one of a researcher, but I provided details about my workplace and its nature in my profile descrip-
tion (cf. Headland, 1990; Zieliniska-Pekat, 2014). I decided to fully anonymize the respondents’ data.
During the analysis and presentation of results, I refrained from quoting people’s statements and
avoided using the names of Facebook groups or the nicknames of those who posted.

Eight of the groups under study were private (requiring approval from an administrator to join). As
I was a participant in these groups and aimed to observe and analyze the published contents, I sought
permission from the administrators of each group to conduct the study using the netnographic meth-
od. The administrators, after reading the description of the method and learning about the purpose
and scope of the study, were assured that it would be anonymous and that neither the names of the
groups nor the nicknames of their users would be published. With this understanding, all of them
agreed to allow me to collect data from the profiles they were administering.

The two remaining groups were public, and although the posts were freely accessible to anyone, I still
requested permission from the administrators to observe and analyze the content posted by users.
In this case, I obtained the permission, too. The observation of the Facebook groups was conduct-
ed in two stages. The first stage covered the period from March 25 to May 4, 2020. That period was
associated with restrictions limiting social contacts and free mobility, except for specific situations
related to professional duties or volunteer work (cf. Official Journal of Laws of 2020, item 522). The
second stage covered the time from December 28 to February 1. At that time, Poland had implement-
ed restrictions mandating social isolation due to increased incidence rates, leading to a significant
shift toward online activities. These restrictions imposed limitations on people’s mobility and social
contacts between individuals outside the household (Przedtuzamy etap odpowiedzialnosci.. ., 2020). Dur-
ing this time, I collected a total of 2,352 entries. I categorized the posts and performed the analysis
using Maxqda, a qualitative data analysis program.

Through this analysis, I identified eight main thematic categories of contents published by in-
dividuals with disabilities in the Facebook groups under study. During the pandemic, the posts
in these groups addressed the following issues: (1) functioning within the community and es-
tablishing or maintaining relationships; (2) sharing information about the epidemic; (3) the issue
of discrimination; (4) digital exclusion; (5) social security, including access to benefits and ser-
vices; (6) self-esteem; (7) self-determination; and (8) daily functioning and access to assistance
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in meeting one’s needs. These categories covered almost the entire collected material. Entries
outside of these categories did not exceed 2% of the entire material collected in either the first or
the second study stage.

Thematic categories emerging in Facebook groups during the epidemic period

Analyzing the content of the utterances reveals that during the initial phase of the epidemic (March-
April 2020), the majority of the information posted in Facebook groups revolved around the epidemic,
the virus, and the restrictions imposed by the Polish government to mitigate the spread of disease
(ct. Figure 1). This category included information regarding the incidence of COVID-19 in Poland and
around the world, ways to mitigate the coronavirus risk, and the risks associated with comorbidi-
ties that could lead to a severe course of the disease. Facebook group members shared information
about the directives or referred to other media sources, such as Twitter or the government’s website
dedicated to the epidemic. This allowed others to learn about the regulations being introduced. The
groups also frequently shared memes, funny comic strips, movies, and puns that humorously com-
mented on the restrictions imposed by the authorities or made amusing references to the epidemic
itself and the coronavirus.

Figure 1. Categories of content in Facebook groups during the period of March 25, 2020, to May 4, 2020

[Z Community, relationships [ Information about the epidemic
[ Discrimination Digital gap

[7] Access to services [71 Sense of self-worth

[l Self-determination 1 Everyday life

I8 Access to assistance [T Other

Source: own research.

This category also included articles shared by the profiles under study, videos explaining the causes
of the coronavirus outbreak and how it works as well as simulations illustrating the spread of the
epidemic. There were numerous conspiracy theories, including the one about the supposed threat
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from 5G networks. Entries in this category were often followed by a significant number of comments
and reactions. This demonstrates that these entries have generated interest among the individuals
comprising these communities.

Entries reporting on the introduced restrictions and describing the epidemiological situation were
most commonly observed in groups that brought together the Deaf and hard-of-hearing communi-
ty members. This was due to the fact that press conferences on the epidemic and the implemented
restrictions were not being translated into the Polish Sign Language (PSL). Therefore, users posted
videos in PSL, explaining the restrictions or demonstrating how to sign terms such as “coronavirus,”
“quarantine”, etc.

Relationships and communities were frequently discussed during the study period. Study subjects
engaged in conversations about building or maintaining relationships within their communities.
They shared comments under posts and expressed their opinions on games, movies, books, and
television shows. Topics related to past experiences in social relationships were also popular, as
well as jokes about remote work, online relationships, and medical advice provided over the Inter-
net. Groups for the Deaf and hard-of-hearing would share videos that allowed people to discuss
important community-related issues in the PSL and enabled members to express their opinions.
This facilitated the building of relationships within the community. A significant number of study
group members participating in the discussions used overlays to ask others to “stay home and
maintain social distancing.”

During this epidemic period, there were posts reporting discrimination against people with disabili-
ties. Most such contents appeared on groups for the d/Deaf. Users described issues related to accessing
healthcare services and aid organizations, as these entities relied heavily on phone communication
and did not provide support through instant messaging systems. There was also a shortage of the
Polish Sign Language interpreters at hospitals and in test swab collection facilities. This shortage was
evident in posts published in the group, where users asked for explanations regarding the swabbing
procedure and how to obtain the results.

Between March and May, numerous entries addressed the issue of digital exclusion. Users expressed
their beliefs that reliable Internet connection and high-quality devices are essential for work and ed-
ucation. The respondents shared their own solutions and the software they were using. They offered
to help one another learn how to use various features of social networks, instant messaging systems,
and online work or education platforms. There were also numerous requests for donations or sup-
port in purchasing computer equipment for the participants or their children. These inquiries were
typically answered by respondents.

Many statements referred to the availability of benefits or assistance, mostly regarding the challenges

of accessing medical aid for rehabilitation and coping with daily life without the support of certain
institutions that had been utilized by people with disabilities before the pandemic. Users described
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their negative experiences with telephone appointments with physicians, expressing their frustra-
tion over the inability to access rehabilitation benefits or seek assistance from various institutions
during the quarantine and isolation period. Many posts also discussed coping with daily life tasks
such as shopping, purchasing medications, cooking, cleaning, and other aspects of day-to-day life
management.

However, during that time, the topics of self-esteem and self-determination were rarely men-
tioned. Only 2% of all the contents addressed issues of self-determination and expressed a de-
mand for equality in accessing information about the epidemic and receiving support to meet
one’s needs during a health crisis situation. These themes were overshadowed by other topics.
The category of self-esteem occupied a marginal portion of the entries (accounting for approxi-
mately 8% of the total).

The next phase of the study covered the period between December 28, 2020, and February 10, 2021.
During this time, strict isolation rules were implemented, including mobility restrictions and limita-
tions on meeting people outside of the household, due to the increased incidence of COVID-19. How-
ever, the situation differed from that of spring 2020, as the COVID vaccine was released in December,
and a vaccination campaign to combat the virus was launched (cf. Strézyk, 2020).

During this period, the content with information about the epidemic was the most prevalent (cf. Figure 2).
In addition to questions and discussions about new virus mutations and the spread of the disease in
Poland and abroad, the topic of vaccination emerged. While many comments encouraged people to
get vaccinated as soon as possible, there were also numerous statements that expressed criticism
or aversion toward vaccination.

Figure 2. Categories of content on Facebook profiles from December 28, 2020, to February 10, 2021

21
[H Community, relationships ' Information about the epidemic
| Discrimination Digital gap
[7] Access to services "1 Sense of self-worth
[l self-determination 1 Everyday life
B Access to assistance [T Other

Source: own research.
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Compared to the previous period, there was a notable increase in statements that undermined the
existence of the epidemic itself and referred to it as a “plandemic,” suggesting hidden benefits for
those in power behind the introduced restrictions. There were plenty of funny comic strips, videos,
verbal jokes and memes that humorously depicted various aspects of the coronavirus, vaccination,
infected individuals, physicians, police officers, the restrictions implemented through orders and
bans, as well as people’s reactions to them.

The next most popular category was centered around relationships and communities. The prevailing
content consisted of requests for advice on mitigating the effects and surviving a coronavirus infec-
tion, as well as concerns regarding a potential wave of new infections. There were also frequent dis-
cussions about coping with quarantine or isolation during Christmas and the New Year’s Eve. Many
of the published comments focused on establishing new relationships or strengthening the existing
ones. Group members suggested interactions such as “Do you want to talk?” or “I'm in quarantine.
Is anyone up for a chat?” Recommending movies, books, TV shows, and computer games was also

a common occurrence.

During this period, there was an increase in statements from individuals expressing feelings of dis-
crimination. This was most often attributed to the fact that people with disabilities, despite being at
a higher risk of severe coronavirus infection, were not prioritized in the initial vaccination group
(Boyle et al., 2020; Kocejko, Bakalarczyk, Kubicki, 2021). In addition, d/Deaf individuals pointed out that
the absence of the Polish Sign Language interpreters and the use of full-face masks in hospitals and
ICUs made communication with medical staff extremely challenging. The issue of discrimination
against this category was also raised when masks were mandated instead of clear visors. The d/Deaf and
hard-of-hearing using social media faced challenges in understanding what vendors said and en-
countered difficulties in communicating with others as they were unable to observe the speaker’s
mouth. Individuals with visual disabilities and mobility impairments mentioned significant difficul-
ties arising from the fear of others approaching them and providing assistance while adhering to the
social distancing rule which was, supposedly, strictly enforced by the police. The group members
emphasized the need for regulations to reflect their specific situation.

Many comments also revolved around the category of digital exclusion. Users said that the solutions
implemented by public institutions were inaccessible, highlighting the incompatibility of published
digital materials with screen readers. Lectures and synchronous meetings did not provide subtitles
or the Polish Sign Language interpreting, which frequently rendered work, education, and online
activities inaccessible to individuals with disabilities.

Numerous comments were also made regarding the category of access to benefits and assistance.
Within the community, there was a significant amount of information sharing regarding the process
of obtaining disability certificates during the epidemic. This was particularly important for individ-
uals whose certificates were about to expire and who needed to acquire new ones. Many posts also
discussed telemedical appointments and the issuance of disability certification by default.
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A significant number of comments revolved around describing personal health or legal situations,
and seeking advice on which benefits to apply for as well as on the appropriate course of action. So-
cial media users claimed that obtaining comprehensive advice from the institutions responsible for
issuing certificates or from the Social Security Institution was challenging. As a result, they relied
on support and information provided by social media groups. On the other hand, in the category of
everyday life, there were statements that addressed problems with the purchase of medications or
specific accessories. Frequent requests for the information on where to buy particular drugs were
made. In addition, there were comments discussing various issues of daily living such as commut-
ing to work, pet-related problems and parking space issues. In this category, users also shared their
experiences and recommended specialized devices such as wheelchairs, gloves, and pillows. It also
included questions such as “How do you handle your wheelchair in the rain?” or “What do you use
to prevent your wheels from smudging the floor at home?” These discussions revolved around dis-
ability-related matters and focused on the issues of day-to-day living.

During this period, themes related to self-determination and self-esteem were more prominent. People
with disabilities observed that this category was marginalized by the regulations being introduced
and the activities planned in relation to the pandemic. Users posted content highlighting the impor-
tance of demanding that their rights to medical care, rehabilitation and vaccinations be respected.
Group members claimed that they were excluded from the discussion regarding their prioritization
for vaccination; they said that their voices were not considered while outreach activities aimed at the
community were being planned, and that such activities should also be provided online.

Conclusions

The conducted study enabled me to reconstruct the statements shared by people with disabilities in
social media groups, highlighting the significance of social media networks for this specific social
category during the epidemic. By comparing the content of posts from the period between March
and May 2020 with the period between December and February 2021, I observed the transformation
of content and the evolving role of virtual communities during the crisis caused by the epidemic.
Throughout the entire pandemic period, it could be observed that the most frequent posts in Facebook
groups for people with disabilities were those related to the epidemic itself. Users not only shared
information on the topic, but also actively engaged with posts by sharing them with friends, adding
comments, or using reaction icons to express support, anger, surprise, or worry. The category
of community and relationships also frequently emerged, which was driven by feelings of loneliness
and isolation as well as the desire to seek support within the community during quarantine due to
infection. Alongside these categories, it is noteworthy that people with disabilities within the realm
of social media highlighted instances of discrimination and exclusion, and voiced their demand for
respect and exercise of their rights. This demonstrates the tremendous potential of social media
for people with disabilities in emergency situations, as they provide a platform for seeking information,
sharing concerns, finding support and advocating for one’s rights. However, it is worth noting that
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Facebook also harbored conspiracy theories and false information regarding vaccinations, the ep-
idemic itself, and its causes. These issues can pose a threat to individuals with disabilities and, in
crisis situations, potentially place them at risk by encouraging vaccination refusal or denying the
existence of epidemics.

Discussion

The conducted study reveals that people with disabilities in Poland actively searched for and shared
information about the epidemic in social media. This pattern was consistent in both the first and sec-
ond phases of the study, with health-related issues and experiences of coronavirus infection being
the most prevalent topics. These findings align with ongoing studies which indicate that compared
to the general population, individuals with disabilities typically exhibit greater interest in health in-
formation and are more likely to search for it online (cf. Andreassen et al., 2007; Dobransky, Hargittai,
2016). During the COVID-19 epidemic, topics related to infection, disease progression, and preven-
tive measures were even more prevalent within the disability community than among the general
population (cf. Dobransky, Hargittai, 2021). Unfortunately, there was also harmful content spreading
misinformation and false information being published. This highlights that social media du-
ring a health crisis can contribute to negative phenomena and dissemination of fake news while pos-
ing challenges to emergency management institutions (Alathur, Pai, 2023).

The themes of discrimination, exclusion, and inadequate health benefits or assistance services during
the lockdown periods in Poland were also frequently discussed. These topics formed part of a broad-
er discourse highlighting that the solutions implemented in 2020 and 2021, which were intended to
facilitate online work, education, and the use of public services, were, in fact, inaccessible (cf. Nguyen
et al,, 2020). The sense of marginalization and discrimination expressed by the members of the Face-
book group under study aligns with the research conducted during the epidemic. That research
indicates that the public debate surrounding the lifting of self-isolation measures and reopening of
certain industries, institutions, and facilities often prioritized the needs and desires of the general
population, while it overlooked the dangers faced by vulnerable individuals, including people with
disabilities, who are at a higher risk of experiencing severe complications from the disease (Dobransky,
Hargittai, 2020). This highlights the potential of social media and new technologies to foster the
inclusion of people with disabilities. However, it is crucial that these platforms are designed with
accessibility in mind, adhering to the principles of universal or inclusive design (cf. Toquero, 2020;
Dobransky, Hargittai, 2021).
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Znaczenie mediow spolecznosciowych dla osob z niepelnosprawnosciami
w Polsce podczas epidemii COVID-19

Abstrakt: Osoby z niepelnosprawnosciami w okresie epidemii COVID-19 byty szczegolnie narazone na wykluczenie
informacyjne, np. konferencje prasowe nie byly ttumaczone na PJM, brakowato informacji w jezyku prostym itp. Do-
datkowo wprowadzone zostaly ograniczenia w kontaktach spotecznych i mozliwosci realizowania dotychczasowych
aktywnosci oraz korzystania ze wsparcia wolontariuszy, asystentéw. Sprawito to, ze w tym okresie istotna role odegraty
media spotecznosciowe, ktére czesto byty jedyng mozliwoscig kontaktu z szerszym otoczeniem oraz wtasna spoteczno-
Scig, a takze stanowity miejsce, gdzie mozna byto uzyskac wsparcie, podtrzymac relacje spoteczne i otrzymac informacje
dotyczace epidemii i wprowadzanych ograniczen.

Celem artykutu jest ukazanie znaczenia mediow spotecznosciowych w okresie epidemii koronawirusa w Polsce w la-
tach 20202021 dla oso6b z niepetnosprawnosciami. Przeprowadzone badania netnograficzne oparte zostaly na analizie
tresci opublikowanych w dziesieciu grupach skupiajacych osoby z niepelnosprawnosciami w okresach od marca do
kwietnia 2020 roku i od grudnia 2020 do lutego 2021 roku na portalu spotecznosciom Facebook.

Uzyskane wyniki badan wskazuja, ze media spolecznosciowe w czasie sytuacji kryzysowej, jaka byta pandemia, odegra-
ty wazna role dla oséb z niepetnosprawnosciami. Analiza tresci profili grup na portalach spoteczno$ciowych pokazata,
ze stanowig one przestrzen poszukiwania i wymiany informacji, dzielenia sie obawami, poszukiwania wsparcia oraz
walki o swoje prawa przez osoby z niepelnosprawnosciami.

Stowa kluczowe: media spotecznosciowe, niepetnosprawnosc, epidemia COVID-19, izolacja, wykluczenie
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Keywords: Abstract: The health crisis triggered by the COVID-19 pandemic temporarily suspended
anomie, pandemic, many of the existing rules and principles of the social order. This crisis can be described as so-
autism spectrum cial anomie. In this article, we explore the coping strategies of persons with disabilities in this
state using the example of the families of individuals on the autism spectrum. While the neu-
rodiversity of people on the spectrum is associated with adaptation difficulties and a low tol-
erance of change, the outbreak of the pandemic introduced abrupt changes in the functioning
of institutions, the trajectories of daily life, and existing routines. The analysis of in-depth in-
terviews conducted among parents of children on the autism spectrum shows how;, in the face
of radical changes in their external conditions, caregivers adapted the available measures to
the developmental needs of their children and other family members. In the face of an anomic

social order, innovation turned out to be the dominant coping strategy:.
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Introduction

Although three years have passed since the outbreak of the greatest health crisis in modern world
history, the issue of the COVID-19 pandemic is still widely discussed in both the media and scientific
literature. This is because the political, economic, and psychosocial consequences related to the pan-
demic have led to numerous crises, not only in terms of public health protection (Bloom, Cadarette,
2019), but, more importantly, they have taken a toll on the physical and mental health of many people
around the world (WHO, 2022). The experience of everyday life in the early stages of the pandemic
in the spring of 2020 is associated with a sense of anxiety, danger, and a loss of control. The restric-
tions and requirements implemented — together with the temporary lockdowns and reinforced by
fear-inspiring media reports on the dynamics of the spread of the SARS-Cov-2 virus — escala-
ted feelings of dread and helplessness. A disease on a hitherto unknown global scale, one affecting peo-
ple in all countries around the world and uncontrollable by any available medical means, entailed the
destabilisation and disorganisation of social life. The most common restrictions during the first wave
of the pandemic included the closure of workplaces and cultural and educational institutions until
further notice, as well as restrictions on tourism and compulsory isolation. Such widespread limita-
tions on a large scale, as well as the fear of the possibility of becoming ill and dying, or the spectre of
a post-pandemic economic crisis and an uncertain future, engendered a range of different attitudes
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(Motyka, Al-Imam, Aljarshawi, 2020). The repercussions of the experiences of that period can still be
seen in everyday life, perpetuated as a cultural and collective trauma (Dtugosz, 2021). The outbreak of
the pandemic disrupted the existing order of everyday life and introduced sudden changes, making
it impossible to maintain previous routines. We can therefore assume that the pandemic contributed
to anomie, understood as the disintegration of the social order, when “learned habits and routines [...]
lost their sense” (Bauman, 2007). While such a state caused difficulties for everyone, individuals on
the autism spectrum and their families felt it more acutely (Genova, Scavarda, Swiatkiewicz-Mosny,
2023). In this article, we show the anomic reality from the perspective of the families of people on the
autism spectrum and attempt to identify what strategies were employed in adapting to the challenges
of everyday life during this period.

The pandemic as a trigger for anomie

In world history, epidemics and wars have frequently changed the fate of humanity, each time leaving
devastation in their wake. They were often documented by artists who tried to sensitively convey the
consequences and scale of the chaos caused by the crisis they provoked. Pieter Bruegel, in his paint-
ing titled Triumph of Death, depicted the medieval struggle of people plunged into absolute destruction
(Friedlaender, Friedlaender, 2020). This work is still one of the most recognisable thanatology depictions
in the history of painting. The first great European epidemic served as the background for Giovanni
Bocaccio’s Decameron, considered one of the greatest works of literature. The motif of smallpox devouring
societies also appeared in other books, such as A Journal of the Plague Year by Daniel Dafoe, or in Albert
Camus’ famous work Plague, which literally and symbolically charts the drama of the plague under-
stood as a time of social turmoil (Abram, 1973). The scale of events related to the COVID-19 pandemic
that swept the globe at the beginning of 2020 is different from that in the works mentioned above,
but the chaos it caused in the world at the dawn of the 21* century allows us to analyze this period
through the prism of anomie, understood as the incoherence of the axionormative system.

The etymology of the word ‘anomia’ derives from Greek, where a- means “without” and nomos
“law”. Thus, anomia, read literally, means ‘normlessness’. The pandemic called into question the
existing legal order, forcing suspensions, modifications, and amendments. The previous rules could
not always be implemented during such a health crisis. This sparked a sense of uncertainty, instabil-
ity, and a breakdown of the social order, with hitherto prevailing norms incompatible with the new
reality (Garfield, 1987).

Anomie and social disorganisation, according to Emil Durkheim, is a natural consequence of rapid
social change (both progress and regression). The spread of the SARS-Cov-2 virus evoked and forced
adaptations to new conditions. Changes occurred with unusual speed, challenging the normative
stability (Durkheim, 2011). According to Emil Durkheim, anomie can be regarded as either a disrup-
tion of harmony and social integration in a given population, or as a lack of norms in the sociocul-
tural structure. At the same time, the author noted that the intense changes affecting society produce
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a series of new problems. The effect of these changes is the loss of control over individuals. This is
because anomie frees them from normative obligations and creates space for the realization of their
individual aspirations. In the long term, this results in the atrophy of social bonds and threatens to
make individual social actors more selfish, as the individuals gradually lose the ability to realize the
expectations placed upon them (Durkheim, 2012). The reality of the pandemic corresponds perfectly
to this characteristic, building a tension between the social and the individual, between the public
and the private (Zdun, 2020).

The answers to the turmoil of the pandemic can be found in the theory of Robert K. Merton, who
insisted that the so-called deviant behaviours, resulting from anomie, should not be subject to eval-
uation. This primarily refers to situations where “culturally defined goals” are no longer matched
with “the institutionally appropriate modes of attaining these goals” (Merton, 1982). This unleashes
adaptation strategies that can take the form of conformity, ritualism, innovation, retreatism, and re-
bellion (Merton, 1938). Mertonian deviancy is not necessarily pathological, but often leads to positive
outcomes. This can be seen in the context of the COVID-19 pandemic, which became an accelerator
for change in many areas of society. Some of these have proved to be positive, making everyday life
easier or more efficient.

Since the beginning of the pandemic, messages on public health and COVID-19 have been aimed at
modifying the lifestyle choices of individuals in order to flatten the disease curve. New rules emerged
that simultaneously became institutionally-accepted norms. During the pandemic, previously known
personal hygiene practices took on a new form, resembling a ritual of purification and control. These
redefined practices were often at odds with those from before the pandemic, e.g. pre-pandemic face
covering meant hiding and aroused suspicion, where forced face covering during a pandemic meant
being responsible. Similarly, the pre-pandemic norm of maintaining social relationships and the
values behind them was replaced by the need to isolate and retain social distance during the pan-
demic. As the pandemic continued and restrictions persisted, parts of the population challenged the
newly-established rules and accepted norms (Powell et al., 2021), finding new adaptation strategies.

The analysis of the three months following the detection of the first case of COVID-19 infection in
Poland makes it possible to understand the scale of the social disorder entailed by the chain of succes-
sively announced, introduced, reviewed, and ultimately lifted restrictions (Appendix 1). First, there
was the closure of educational institutions and the introduction of distance learning, followed by the
gradual closure of other places (sports facilities, cultural and entertainment centers, shopping malls,
mega stores), which forced a reconstruction of the existing social norms and practices. Organized
forms of activity outside the place of residence determining the daily life of individuals and their
social interactions in all age ranges in public were reduced, suspended, or closed.

Functioning in most areas of life, including work, care, and educational institutions, required redef-

inition, as previous settings and approaches were inaccessible or, due to the new conditions, beyond
reach. The legal framework of the pandemic recommended that, where possible, the implementation
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of professional roles should take place at home. For some, the resulting changes in family life or in the
labor market led to a loss of stability in their roles (Frackowiak-Sochanska, Mroczkowska, Kubacka,
2022). According to the Public Opinion Research Center surveys from this period, one in four people
or someone in their household lost their job due to the epidemic (24%) or worked fewer hours (24%).
Women (27%) were more often affected by such changes than men (21%) (CBOS, 2020d).

The implementation of compulsory education according to the scenario known to date was impossible,
and being a teacher, pupils, or parents, and interacting in this triad, required a complete reorganiza-
tion in the new virtual reality. While bell-regulated time management in classrooms was impossible,
in the pandemic school, the computer — until then used mainly in computer science classes — became
an indispensable asset in teaching and learning. However, as indicated by one in three parents sur-
veyed by the Librus Rodzina portal (N = 20,989 parents of pupils from more than 6,500 schools using
the Librus electronic gradebook), the devices necessary for distance learning were shared by several
users at home. In addition, limited space at home was often shared between those attending school and
those carrying out professional duties. At the same time, the responses of nearly half of the surveyed
parents, collected at the beginning of April 2020 (15-6"), suggested that none of their child’s teachers
had delivered lessons by video-meetings. Almost one in four parents (17%) responded that at least half
of their child’s teachers delivered lessons remotely in this way. Other teachers used worksheets (72%),
videos (63%) or e-books (47%). The shift of teaching from school to home entailed a reorganization of
parental time. Almost one in four spent four hours or more in April 2020 supporting their youngest
child with remote learning (Librus Portal, 2020). The cited data illustrates the disorganization of the
lives of Polish pupils and their parents in the first months of the pandemic. The experience of such
changes was associated by many with a deterioration of their health, including mental well-being
(Pyzalski, 2021). The effects of the crisis were discernible in all social groups (CBOS, 2020d). However,
for neurodiverse people with adaptive difficulties, with their low tolerance of change, need for repeti-
tive situational conditions for feelings of safety, and lack of institutional support for their carers during
this period, the pandemic meant addressing further challenges (Prokop-Dorner, Ozegalska-Lukasik,
Swiatkiewicz-Mosny, 2023).

Autism and family life

Autism spectrum disorder is classified under the category of neurodevelopmental disorders (DSM-V,
ICD-11). They manifest themselves as difficulties in areas related to social communication (e.g. limita-
tions in understanding, interest, responding to incoming messages), social interaction (e.g. problems
in establishing social relationships, verbalizing emotional states), and age-inappropriate behavioral
or interest patterns (e.g. inability to adapt to new circumstances, excessive compliance with rules or
hypersensitivity to sensory stimuli). Autism spectrum disorder is usually observed in early child-
hood and its symptoms of varying severity define individuals’ daily lives in many areas, i.e. educa-
tion, work, family life, and social engagement. The functioning of families with children with autism
spectrum disorders is sometimes subordinated to the need for therapy and revalidation. Despite the
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increasing number of individuals being diagnosed with autism spectrum disorder and the growing
availability of informational campaigns and educational initiatives about autism, families still struggle
with a lack of understanding (Pawlikowska, Maciejewska, 2018). These families must face criticism of
the child’s non-standard behavior and their child being treated as a misfit, seek social acceptance and,
eventually, cope with loneliness (Tsirigotis, Lewik-Tsirigotis, Dydyna, 2012). The experiences of fami-
lies raising a child with autism spectrum disorder are frequently linked to anxiety, stress, confusion
(Komender, Brynska, Jagielska, 2009). Autism is recognized as one of the more difficult developmental
disorders for families (Tsirigotis, Lewik-Tsirigotis, Dydyna, 2012). Children on spectrum look similar
to their peers, but their behavior differs significantly from what is considered typical. They develop
all the difficulties that are associated with discreditable stigma (Goffman, 2005; Swiqtkiewicz—Mos’ny,
2010; Mitter, Ali, Scior, 2019) and courtesy stigma (Prokop-Dorner, Flis, 2021).

Parents and carers of children on the autism spectrum often experience difficulties in meeting their
needs. These needs concern both the basic level (e.g. those related to ensuring safety) and the higher
ones related to self-realization (parents often give up their passions or careers) (Tsirigosi, Lewik-
-Tsirigotis, Dydyna, 2012). The emotional and social difficulties accompanying families on a daily
basis compel the search for solutions and adaptation strategies. The solution-seeking process in the
case of those on the autism spectrum is dynamic and stretched over time. Families learn to stay ready
for change and show great flexibility. This is necessary, because the spectrum characteristics change
with age, some disappearing and new ones appearing (Eukowska, Urbanowicz, 2020). Uta Firth notes
a relation between characteristics resulting from the autism spectrum and processes connected to
individual’s development, so it can be concluded that autism affects development and development
affects autism (Firth, 2008). The diversity of individuals on the spectrum also presents challenges
to adaptation — everyone is different, so adaptation strategies also need to be individualized (Popek
et al., 2015; Attwood, Garnett, 2020).

Research on families with children on the autism spectrum during the COVID-19 pandemic has been
conducted by numerous research teams worldwide. For the most part, these are small-sample studies
focused on particular aspects of the functioning of individuals on the spectrum and their relatives,
carried out under specific conditions related to pandemic constraints and within a specific time disci-
pline. The available systematic reviews of studies on this subject (Alonso-Esteban et al., 2021; Dal Pai
et al., 2022) show that, although the findings differ due to variables such as the age of individuals
on the spectrum, the family type, and the intensity of spectrum characteristics, most of them empha-
size that the consequences of the pandemic were an experience of crisis for many families.

The functioning of families of individuals on autism spectrum has been correlated with impaired
child functioning (Tokatly Latzer, Leitner, Karnieli-Miller, 2021) and higher levels of parental stress
(Isensee et al., 2022). The results of a comparative study suggest that pandemic-induced habit change
was more frustrating for children on the spectrum than for typically developing children (Hosokawa
et al.,, 2021). Data collected in different cultural contexts indicate an increase in the frequency of dif-
ficult situations for children on the spectrum during the pandemic. Their parents reported more
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aggressive and stereotypical behaviors during this time, as well as hyperactivity and the impaired
communicative competence of their children (Mutluer, Doenyas, Geng, 2020). This had an impact on
difficulties in organizing their leisure time (Colizzi et al., 2020). The study by Cristina Mumbardo-
-Adam, Silvia Barnet-Lopez and Giulia Balboni (2021) also speaks of “quality” time. The authors mention
that, in addition to the difficulties in adapting to the changed habits, the surveyed Spanish families
perceived benefits from learning new abilities such as autonomy- and house-care-related skills. They
also valued the time spent together and more frequent interactions (Mumbardo-Adam, Barnet-Lopez,
Balboni, 2021). In turn, reports from Germany and Austria show an increase in the psychopharma-
cological medication of children (Isensee et al., 2022). The tension and anxiety of carers was largely
due to unexpected changes in the availability of educational and therapeutic services, as well as the
parental sense of incompetence in having professionals take over in these areas. A study of Israeli
families demonstrates carers’ sense of powerlessness in the face of the numerous adverse health con-
sequences that the pandemic restrictions entailed and difficult emotions related to their inability to
maintain previously typical patterns of functioning (Tokatly Latzer, Leitner, Karnieli-Miller, 2021). It
is also worth mentioning that the dynamics of family life changed, with some studies highlighting
an escalation of intra-family conflicts (Isensee et al., 2022).

Methodology

The aim of the study was to describe the experiences of families of individuals on the autism spectrum
and to explore the challenges they faced during the COVID-19 pandemic. Exploring the experienc-
es of these Polish families, we focused on understanding their perception of the multidimensional
changes, the adaptation process, and the ways in which roles and internal relationships between
family members and external contacts were reorganized (Flick, 2010). The description of the adapta-
tion to the sudden change in living conditions resulting from the pandemic was intended to help us
to categorize the ways of reacting to the collapse of the axionormative order using Mertonian types
of coping with anomic reality.

We conducted individual in-depth interviews (Kvale, 2010) to explore the experiences of the families
of individuals on the spectrum. We contacted representatives of pre-identified NGOs and diagnos-
tic, rehabilitation, or educational institutions working for people on the autism spectrum and their
families in southern Poland by e-mail. In addition, we used the snowball sampling technique. In this
way, we recruited individuals who, due to their role as family carers and/or professional work, ac-
companied young persons on the spectrum during the pandemic. In order to obtain an as accurate
view as possible on the situation of families, we used a triangulation of interviewees (Denzin, 2006)
— parents of children on the autism spectrum and professionals working with families of people on
the spectrum. Based on the criterion of expertise and professional and/or personal experience, we
intentionally selected a sample of experts associated with different types of institutions: psychologi-
cal-educational counseling centers, therapy centers, schools, and NGOs dedicated to autism. Several
of the interviewees combined the experience of caring for their own child on the spectrum with being

102 ©2023 PS] Tom XIX Numer 3



The Experiences of the Families of Individuals on the Autism Spectrum During the Pandemic...

a professional or an activist in NGOs. A total of 9 women and 1 man participated in the study (Table 1).
This sample, although imbalanced by gender, reflects a much larger share of women than men taking
care of their child on a daily basis (Gléwny Urzad Statystyczny, 2016; CBOS, 2018).

Table 1. Description of the study sample

ID. Characteristics of the Interviewees

1 Mother of a teenager with Asperger’s Syndrome; facilitator of activities for children on the spectrum and their
families

2 Mother of several children, one of whom is on the autism spectrum

3 Mother of an adult with Asperger’s Syndrome; facilitator of national activities for people on the spectrum
4  Mother of a child with Asperger’s Syndrome; teacher supporting pupils on the spectrum

5  Mother of a teenager with Asperger’s Syndrome; member of an organization for people with autism

6  Mother of two teenagers, one of whom is on the autism spectrum; member of an organization for people
with autism

7  Father of a child on the autism spectrum

8  Psychologist specializing in the functional diagnosis of children and teenagers, working with children on
the spectrum for 10 years

9  Psychotherapist working with children on the spectrum in state and private settings for 8 years

10 Support teacher; head of an inclusive school

Source: own elaboration.

We conducted the interviews either face-to-face or remotely, depending on the interviewees” pref-
erences. They were carried out from December 2021 to February 2022, during the fourth wave of
COVID-19. The interviews were conducted based on interview guides (for professionals and
family carers). The interview guides focused on the experience of everyday life in the pandemic,
the caring challenges arising from the implemented restrictions or their consequences observed in
family life (family carers) or in the operation of an NGO (activists) or a diagnostic, rehabilitation, or
education facility (professionals), and coping strategies.

The interviews were conducted by experienced qualitative researchers and their duration ranged
from 30 to 140 minutes. All interviews were recorded and transcribed in the form of structured and
detailed notes enriched with verbatim quotes of relevant passages. The data was coded deductively
and then put into an analytical grid that helped organize the concepts discussed by the interview-
ees and foster comparisons between study participants (Miles, Huberman, 1994). By analyzing
the experiences of the interviewees, we were able to identify patterns, which we then categorized
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using the theoretical typology of strategies of adaptation to anomie. In this way, we developed an
image of coping with anomie. We discuss it in detail below and provide illustrative quotes from
the study participants.

Due to the social commitment of several of the interviewees, and to ensure their full confidentiality,
we have limited the descriptions presented in Table 1 solely to information that is necessary to un-
derstand their situation.

Between ritualism and retreatism — study outcomes and their interpretation

The findings from the study allow us to conclude that the outbreak of the pandemic was a liminal
moment for many families of people on the autism spectrum. This new and anomic reality required
the use of different ways for carers and teachers of children on the autism spectrum to manage re-
sources and goals.

The map of families of children with disabilities is defined by three main points: home, school,
and therapy site (counseling centers, clinics). Parents asked about the pre-pandemic daily routine
shared that, in order to provide optimum conditions for children on the spectrum, they had worked
out schedules with rehabilitative, therapeutic, or sports activities over the years and sought to ensure
their unwavering repetition. Resulting from the pandemic, the disruption of previous patterns of ed-
ucation and therapeutic activities, crucial to the well-being of children on the spectrum, eroded their
sense of security. According to parents and professionals, the prolonged disruption of established
“home — therapy — extracurricular activities” patterns contributed to the cessation of therapeutic pro-
gress or even its regression. Daily trajectories were suspended and required the development of new
solutions. In the subsections below, we present the key components of the new maps of families of
people on the spectrum, although the urgency of their sketching would rather suggest calling them
“strategic survival drawings”.

“The biggest problem”

In the collected material, the statement “the biggest problem was remote learning” is repeated like
a refrain. The implementation of online education in Poland took place under atypical conditions
and neither schools and teachers nor pupils and their families were prepared for such a huge change
(Slusarczyk, Swiatkiewicz-Mosny, 2023). The problem was not only a lack of computer equipment,
but also a shortage of digital competences and distance learning methodologies. A common claim is
that remote education had many negative side effects. The characteristic features of the autism
spectrum (particularly those related to cognitive processes) posed an additional challenge that both
pupils and teachers had to contend with. Teachers working with pupils with autism spectrum disor-
ders indicated that the key obstacles included learning new material and dealing with peer relation-
ships (Buchnat, Wojciechowska, 2020).
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The study participants indicate that pupils on the autism spectrum reacted to the changing school
realities in different ways, and that the diversity of their attitudes seems to correspond with the mul-
titude of individual conditions of each person. Among the interviewees, there were some positive
statements about the online classes, although negative experiences outweighed them. They reported
that the remote learning environment was beneficial to children with auditory hypersensitivity. Iso-
lated from the stimulating setting of the classroom, they had a greater capacity to focus and began to
work better at home. A different experience was those of children and teenagers on the spectrum who
found it difficult to focus their attention on lessons mediated by remote platforms. Most participating
parents saw negatives in the first two months of online schooling. They observed a lack of adequacy
of measures to meet the needs of their children. One of the mothers shared her belief that, like her
son, the other pupils were only logged on and doing their best not to study (Interviewee_1). Similar
observations on the effects of distance learning were provided by Marzena Buchnat and Aneta
Wojciechowska (2020), noting the difficulty in focusing on the lesson and remembering new material.
Also, the research by Joalanta I. Wisniewska and Patrycja Jurkiewicz (2022) shows that remote edu-
cation did not yield positive results for children on the autism spectrum. Difficulties in maintaining
focus during lessons stemmed from numerous distractors. The need to control attention distractors

triggered extreme emotions and caused fatigue.

Difficulties in remote education for children on the spectrum translated into new challenges for
parents, who took it upon themselves to mediate between their child’s abilities and an inadequate
learning medium. The following is the experience from the first two months of the pandemic shared
by Interviewee_2:

I couldn’t work because I had to just sit with [child’s name — authors], hold his hands, because
he learnt all the keyboard shortcuts on the first day and was able to switch that lesson to some-
thing else that interested him more. He was so excited. And he also didn’t really understand
what was going on, so those first two months were exhausting for us, especially physically [...]
(Interviewee_2).

Interviewee_6 highlighted the long-term consequences of the remote learning experience: “My son
fell to pieces. I mean, we have a year and a half to catch up on”. This view was reported by many par-
ents but, in the case of children on the autism spectrum, “falling to pieces” is much more difficult to
“fix”. A break in therapy is usually regarded as regression, meaning that the pupil does not just pick
up from where the pandemic and remote education began, but often loses skills and competences
which they had already acquired.

Particularly important for people with autism spectrum disorders are consistent routines involving
activities in fixed places. Outdoor recreation is an important mental-health-building element that the
parents can use. For some of the families included in our study, the closure of green spaces and/or
sports clubs became a major obstacle. Along with school and therapy, these were part of their chil-
dren’s regular schedule.

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 105


www.przegladsocjologiijakosciowej.org

Anna Prokop-Dorner, Natalia Ozegalska-t.ukasik, Maria Swiatkiewicz-Mosény

According to the analysis of the interviews with parents and professionals, changes in the imple-
mentation of compulsory education caused frustration and adaptation difficulties for children on the
autism spectrum. However, some of the new practices regulated by the anti-COVID-19 policy met
with their approval. Some interviewees emphasized their children’s conformist adaptation to the new
restrictions, e.g. wearing masks, disinfecting their hands or limiting the use of public transport. One
mother explained that “persons on the autism spectrum like such rigid rules. Top-down prohibitions
were good for [my son — authors]” (Interviewee_4).

Solitude in the pandemic

One loss from the pandemic which was highlighted by the parents and professionals was the lack
of opportunities to strengthen the social skills of children and teenagers on the spectrum with their
peers. Virtual contact was not an appropriate way to initiate or sustain interactions, and those pupils
on the spectrum who changed schools during the pandemic were in a particularly difficult situation.
Faced with remote education, they were less able to establish relationships that would have been
challenging enough in even a traditional setting. The mother of a boy changing schools from middle
to high school in 2019/20 spoke of the effects of two years of education fluctuating between remote
and face-to-face classes:

[My son — authors] is now repeating “I don’t need other people. I don’t need them for anything.
I'm not interested in them.” He actually refuses any interaction with the class... I don’t think it’s
depression, but maybe he adapted to such isolation. It’s much more difficult for us at the moment
to get him out of this state. The class has changed over the time, and he has dropped out of the
company, functioning on the margins now (Interviewee_6).

The lockdown and dropping out of the active pre-pandemic routine fostered tendencies matching
the typical person on the spectrum of social communication and interaction abnormalities. One
of the interviewed mothers, who co-ordinates integrative classes for people with autism, observed
less interest in the provided workshops. Her classes were the only ones available for some time in
the area. She could see from her son that: “he was very comfortable sitting at home and studying
remotely. Going out was already a problem. And so were other children of a similar age — they were
not very keen to go out either” (Interviewee_1).

The initial phase of the pandemic was particularly hard on the families of individuals on the spec-
trum, not only because of the sudden suspension of the existing routines, but also due to the lack
of any support. This experience was shared by others, particularly by those caring for dependants
(children, sick people, people with disabilities). One mother recalled: “we were left on our own in
that hardest moment — those first two months when restrictions were so strong that we couldn’t
see anyone” (Interviewee_2). Similar observations are made by Jolanta I. Wisniewska and Patry-
cja Jurkiewicz (2022). The interviewed parents of children on the spectrum from the Mazowieckie
Voivodeship emphasized that their situation was very difficult. Such families experienced isolation
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and loneliness, in some cases consequently leading to emotional crises or depression. Some of the
participating parents in our study, due to the caregiving burden, had to resign from work or social
activities. The interviewed father referred to the period of illness as the most challenging moment
in pandemic family life. The necessary hospitalization of one of the parents, in addition to the stress
resulting from the crisis in the healthcare system, entailed the need for the other parent to take over
all of the round-the-clock care of the children for an extended period. When describing the burden
of the challenges of the period, he spoke of actions aimed at surviving.

Some parents regretted that there was no psychological support available to them. Taking on the nu-
merous and varied roles of teacher, therapist, round-the-clock carer, and often full-time worker, plus
facing illness and/or hospitalization, led to physical and emotional burnout. One interviewee said:

In this pandemic situation, we redirected our energy into making sure our children didn’t break
down, not thinking about ourselves at all. We didn’t get any support, apart from what we had
built up for ourselves over the years — for example, the opportunity to talk to another mum and
find solace in the fact that she was in the same situation. We didn’t get any psychological sup-
port, no one even asked us about it at all. I think we, as parents, got hit very hard too, it’s just
that maybe none of us thought about it, because the children are the most important thing for
us. On the other hand, I definitely came out of it weakened and I can see from the mums I've
made friends that they also came out of it more wounded. That psychological support for parents
would have been useful (Interviewee _5).

Suspended rituals

Carers faced a multitude of pandemic difficulties alone, with previously developed social and in-
stitutional support networks having been suspended. The lack of face-to-face meetings proved to
be very challenging. Gatherings with close relatives and friends were put on hold, as well as those
within broader networks of acquaintances, neighbors, or support groups. A study conducted at the
beginning of the pandemic on one of the largest Polish online communities for mothers suggests that
virtual interactions became an important element for many parents seeking help with new challenges
(Pitat-Kobla, Prokop-Dorner, Studencka Grupa Badawcza, 2022). The pandemic period also showed
that the implementation of social practices that bring solace, e.g. participation in cultural or religious
practices, is possible on communication platforms.

The first month of the COVID-19 outbreak was a time which saw the closure of diagnostic offices, as
well as therapy and revalidation centers. As time passed and solutions were worked out, some of the
facilities returned to operation but under a sanitary regime. This involved a significant rearrangement
of many procedures (e.g. parents could not accompany their children to practice as before; child could
not bring their own toys; the length of the consultation was reduced) and consultation rooms (e.g.
removal of soft carpets, elimination of soft toys), which the children were familiar with and whose
repetition gave them a sense of security. The virtual interventions introduced in some institutions
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did not prove effective for young children and children at lower levels of intellectual functioning,
causing difficulties in establishing contact or limited ability to concentrate on a tablet or computer
screen. The professionals we interviewed reformulated their previous methods of working individ-
ually in their offices to working with the family in the home setting. One of them said this about her
pandemic role: “In working with children and with people on the spectrum, it is important to support
the environment, but at the time when this work was exclusively online, these proportions shifted to
more time spent with the environment” (Interviewee_8).

A breakthrough in adapting to the pandemic reality was the regulation allowing children with a dis-
ability to attend school. This restored the possibility of pupils on the autism spectrum of returning to
school and having direct contact with a support or particular subject teacher. However, it was a return
to a deserted and quiet school building, with the space having had completely different functions
before. It is worth noting that schools are usually clearly defined in educational terms — teaching and
implementation the curriculum — rather than in social terms, e.g. building relationships with peers.
The practice of opening schools to children with disabilities was common in many European coun-
tries, but some researchers detected the risk of pupils segregation (Genova, Scavarda, Swiatkiewicz-
-Mosény, 2023). The interviewees in the study we conducted saw the advantages of such a solution.

Although in some cases the return to school was only on certain days of the week, the benefits per-
ceived by parents were significant. One of the study participants mentioned with satisfaction that her
son had one-to-one tuition with a support teacher. It turned out that returning to school for individual
sessions was a good solution for him. The return of contact with the teacher was helpful in calming
emotions: “everything was fine, better. He felt calmer when there were no children in school, just
a few people coming there. There was no crowd. And he was somehow much calmer” (Interviewee_2).
This contact also contributed to better learning outcomes: “he mastered the material from a 45-min-
ute group lesson in 15 minutes” (Interviewee_2). Another study participant also emphasized that:
“it was the best thing that could have happened to my [child’s name — authors] for that time, because
he really didn’t lose those precious months, years, and I appreciate it very much” (Interviewee_4).

Summary

For Pieter Bruegel, the setting of a late medieval epidemic served to represent the more general issue
of humanity in chaos. For us, the COVID-19 pandemic has become a picture depicting the experiences of
the families of individuals on the autism spectrum. The disruption of the axionormative order in the
reality of the pandemic disorganized educational and therapeutic institutions. This, in turn, trans-
lated into a breakdown of predictability and order, one particularly needed by children and teenagers
on the autism spectrum. The sudden closure of educational and therapeutic institutions entailed the
need for carers of people with disabilities to develop new strategies. The transition from pre-March
2020 working patterns to an imposed pandemic model, followed by a return to earlier practices, has
left children and teenagers frustrated. Their difficulties in adapting to new conditions and limited
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institutional support required parents to normalize the destabilized dailyness at the expense of
their increased involvement. The taming of the pandemic threat, including the introduction of legal
regulations and institutional measures, has primarily resulted in confinement of individuals with
disabilities in their family homes and the delegation of additional work to their carers. The burden
of round-the-clock childcare, including therapy or revalidation tasks, fell on parents.

In interpreting the experiences of families of people on the autism spectrum, we find Merton’s theory
of categorizing ways of responding to axionormative chaos to be particularly useful. Each of Merton’s
proposed responses to anomie allows us to reconstruct possible scenarios for families” adaptation
to the pandemic reality. For example, ritualism could be the situation in which families who are at-
tached to specific institutionalized measures invariably rely on them, disregarding the fact that their
goals are not effectively met with their use — e.g. staying in remote therapy, which does not bring the
expected benefits. Another type of reaction — namely retreatism — might occur when relatives with-
draw from caring for a family member with a disability or from social life by remaining isolated and
inactive. Rebellion could materialize, for example, in protests organized by caregivers who fought
for a better regulation of the situation of their loved ones. As shown in our analysis, the change in
the pre-pandemic order and the lack of support from external institutions led the interviewed par-
ents to seek innovative solutions. Merton’s innovative strategies for dealing with anomie are based
on finding new means to achieve important goals. The data collected demonstrates that during the
pandemic, not only caregiving, affective, and nurturing tasks, but also a significant part of therapeutic
duties and dealing with manifestation of child’s frustration alone constituted the parental role. The
carers worked as instructed by the professionals, taking over their tasks. This situation was partially
mirrored by the situation in schools. The pandemic forced a reformulation of the scope of the rights
and responsibilities of education providers (Slusarczyk, Swiatkiewicz-Mogny, 2023). Parents joined
in organizing pandemic schooling, which worked with hitherto “banned” media. Pupils could, or
rather had to, use phones, tablets or computers, and parents took control of the school worlds (both
the teacher’s and the child’s). Therapy-related innovations involved engaging parents, who were not
always suitably qualified, to carry out such tasks.

The range of new challenges faced by the families of individuals on the spectrum during the epidemic
also contributed to a revision of the previous perception of their material environment. Their home,
which beyond its primary function became a space for the educational, therapeutic, and professional
tasks of the whole family at once, often required rearrangement. Most interviewees spoke of chang-
es allowing the use of necessary therapeutic devices, e.g. for sensory integration, or a new division
of space between family members. Families with more than one house, in addition to their primary
flat, benefited from the opportunity to move to a greener space, limited in the town area, or from the
creation of spaces to stimulate new activities for their children.

The COVID-19 pandemic and its rapid course in its first few months caused emotional turmoil, which,

along with consecutive epidemical waves was expressed more loudly and publicly. Expert knowledge,
with its reassuring potential, became uncertain and volatile. Carers of children and teenagers on the
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autism spectrum experienced a double blockage of a pandemic support mechanism: the closure of
schools and therapeutic institutions compelled an even more individualistic orientation toward their
children. Consequently, in the long term, it undermined the parents” ability to meet their children’s
educational and developmental needs in a high-quality way, including the development of their chil-
dren’s social competences and their own psychological well-being. However, the anomic reality also
had a mobilizing power. In some cases, it “forced” the necessity to find the best strategy to manage
the resources at hand in order to ensure the best possible functioning of the family. It is also impor-
tant that the families of children on the autism spectrum, from an early stage of their development
have to confront additional challenges. When seeking for the best educational and therapeutic solu-
tions for their children and for the functioning of their family, parents face the necessity of being
flexible and open-minded. The involvement of parents in the behind-the-scenes of therapeutic work
during the pandemic will require greater transparency in the process.

A significant conclusion is to emphasize the importance of the resources held by the interviewees
when confronted with the experience of the pandemic. Access to different types of resources turned
out to be the main determinant of coping well with the anomie. The collected data enabled us to de-
scribe the patterns of the experiences of families living in big cities, associated with NGOs or using
the educational and therapeutic services of state and private institutions. To fully understand the
challenges of the families of individuals on the autism spectrum, further research is needed, taking
into account the experiences of families with less social, economic, and cultural capital, and families in
smaller centers. Finally, future research in this area should attempt to deepen the understanding of the
challenges of caregiving and engagement in the therapeutic process from the perspective of fathers.
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Obrazy pandemii szkicowane doswiadczeniem rodzin osdb rozwijajacych sie
w spektrum autyzmu - badanie wyzwan dla 0s6b neuroréznorodnych i ich
opiekunéw w kontekscie anomii wywolanej globalnym kryzysem zdrowotnym

Abstrakt: Kryzys zdrowotny wywotany przez pandemie COVID-19 spowodowat czasowe zawieszenie wielu obowigzu-
jacych zasad i regut porzadku spolecznego. Kryzys ten mozna okresli¢ mianem anomii spotecznej, czyli stanu zachwiania
tadu spotecznego oraz systemu wartosci i norm, a takze erozji wiezi spotecznych. W artykule opisano doswiadcze-
nia os6b z niepelnosprawnosciami w sytuacji anomii na przykladzie rodzin oséb rozwijajacych sie w spektrum
autyzmu. Neurozréznicowanie 0séb w spektrum autyzmu jest zwigzane z trudnosciami adaptacyjnymi i niska toleran-
cja na zmiany, a wybuch pandemii wprowadzit nagta zmiane w funkcjonowaniu instytucji, zaburzyt dotychczasowe
trajektorie zycia codziennego oraz uniemozliwit utrzymanie dotychczasowej rutyny. Analiza wywiadow poglebionych
przeprowadzonych wsréd opiekundéw dzieci w spektrum autyzmu pokazata, jak wobec diametralnych zmian warunkéw
funkcjonowania opiekunowie dostosowali dostepne sposoby dzialania do potrzeb rozwojowych dzieci i pozostatych
czlonkéw rodziny. Wobec anomijnego porzadku spotecznego dominujaca strategia radzenia sobie okazata si¢ innowacja.

Stowa kluczowe: anomia, pandemia, spektrum autyzmu
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Dynamics of the COVID-19 outbreak in Poland: restriction policy and public opinion on these events in Poland between 4 March and 2 June (split into 13 weeks).

Week I Week II Week III Week IV Week V Week VI
4.03-10.03 11.03-17.03 18.03-24.03 25.03-31.03 1.04-7.04 8.04-14.04
4/03/2020 first person diagnosed with COVID-19 | 11/03/2020 WHO declares a state of pandemic 20/03/2020 declaration of an epidemic in Poland | 31/03/2020 introducing 2/04/2020 banning | 8/04/2020 the number
restrictions: access to parks of COVID-19 infections
10/03/2020 ban on public events 12/03/2020 first death due to COVID-19 24/03/2020 introducing further restrictions: - limiting the number and forests reached 5,000
— restriction of mobility to a minimum of customers in shops to
12/03/2020 suspension of schools, kindergartens and nurseries — restriction of the number of seats on public three per cash desk 8/04/2020 introducing
transport —introducing a “senior compulsory wearing of
25/03/2020 implementation of distance learning in all educational institutions — participation in religious ceremonies up to citizens’ hour” masks in public places
5 persons — closure of hotels
13/03/2020 introduction of the first restrictions: —ban on gathering in playgrounds and parks — closure of hairdressing
—ban on gatherings of more than 50 people - recommendation of remote working “wherever | and beauty shops
— restriction of shopping malls possible”
— closure of gyms, swimming pools, museums, libraries and cinemas — increasing criticism of those who go outside
— limitation of the operation of restaurants to takeaway services
Survey by the Public Opinion Research Center conducted between 5-15/03/2020:
—46% of Poles agree that the COVID-19 outbreak was something unprecedented; 48% think it was a seasonal illness, it was not
something special, just blown out of proportion by the media, and 6% of interviewees had no opinion on the matter;
—more than 60% were afraid of contracting coronavirus — a little (45%) or a lot (17%); nearly one in four were not afraid of contracting it at
all (10%) or rather not afraid (27%). Of those fearful are women (66%); fear of infection was inversely proportional to education level;
—42% anticipate that an epidemic, mass coronavirus outbreak in Poland was only a matter of time;
—51% of Poles were convinced that the public health service in Poland was sufficiently prepared for a possible outbreak of COVID-19
coronavirus, not sufficiently prepared; 17% had no opinion;
— due to the infectious nature of SARS-CoV-2, 57% of Poles had not made any changes to their daily practices at that time, while 43% had
done so. Almost half of women had made changes (48%) (CBOS, 2020a).
Week VII Week VIII Week IX Week X Week XI Week XII Week XIII
15.04-21.04 22.04-28.04 29.04-5.05 6.05-12.05 13.05-19.05 20.05-26.05 27.05-2.06

20/04/2020 first stage of restriction lifting;:
- lifting the ban on access to parks and forests
same time

can “reduce the rate and range of the spread of
the coronavirus”

- introducing the STOP COVID ProteGOSafe app that

4/05/2020 second phase of
the lifting of restrictions:

—minors under the age of 13 may travel without parents - reopening of libraries,
- increasing the limit of people who can shop at the hotels, shops and malls

under sanitary regime

18/05/2020 third stage of
the lifting of restrictions:
- reopening of hairdress-
ing salons, restaurants
and cafés under strict
sanitary regime

— limited reopening of
schools

30/05/2020 fourth phase of the lifting of restrictions:
- removing the obligation to wear masks in open spaces
— waiving limits on the number of customers in shops and restaurants

Survey by the Public Opinion Research
Center conducted between 23-27.04.2020:
—59% of Poles agree that “the current
coronavirus pandemic is something ex-
ceptional”. 32% of Poles agree that there
have always been seasonal illnesses,
influenza and other virus illnesses and
the current pandemic is nothing special
and is being inflated by the media;

9% answered that it is difficult to say
(CBOS, 2020b).

Survey by the Public Opinion Research Center conducted between 22/05-4/06/2020:

- 62% of adult Poles are afraid of contracting coronavirus, while 37% are not afraid of the infection. The proportion

of people considering the current outbreak as “something exceptional” has increased, with more than half of those
surveyed (52%) seeing the disease as something that current generations have not yet experienced, while more than
two-fifths see it as one of many diseases (42%).

—more than half say they are up to date and familiar with the current state of the law regarding restrictions and regu-
lations related to the epidemic (54%), a further 40% estimate that they are more or less familiar with these regulations,
5% indicated that they are lost in the regulations.

The vast majority of interviewees estimate that Poles comply with epidemic restrictions (79%). However, of these, only
more than a quarter of interviewees (27%) believe that almost everyone complies with the restrictions, while more
than half (52%) are of the opinion that the majority do so, i.e. not everyone complies with these regulations and applies
them in practice. A further 17% of interviewees are even more critical and believe that many or even most do not
adhere to the restrictions associated with the epidemic state (CBOS, 2020c)

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 115


www.przegladsocjologiijakosciowej.org

O PE

Member since 2019
JM14475

Opiekunowie domowi seniorow
z demencja w rzeczywistosci
pandemiczne;j

Edyta Janus

Akademia Wychowania Fizycznego w Krakowie

https://doi.org/10.18778/1733-8069.19.3.07

Stowa kluczowe: Abstrakt: Wybuch pandemii w znaczacy sposéb wplynat na rzeczywistos¢ spoteczna, kto-
opiekunowie rej obecna charakterystyka odnosi si¢ przede wszystkim do nieprzewidywalnosci, permanent-
domowi, demencja,  nej zmiany i trudnosci w okresleniu dziatant pozwalajacych poradzi¢ sobie z konsekwencjami
COVID-19 wystepujacych zagrozen, zaréwno na poziomie makro, jak i mikro.
Sytuacja ta w sposob szczegdlny dotyka grup, ktore jeszcze przed wybuchem pandemii potrze-
bowaty wsparcia. Jedna z nich stanowia opiekunowie domowi 0séb cierpiacych na demencje.
Celem artykutu jest przedstawienie sytuacji opiekunéw domowych, zwigzanej ze swiad-
czeniem opieki na rzecz ich bliskich chorujacych na demencje w kontekscie pandemii. Opis
dokonywany jest na podstawie danych pozyskanych w wywiadach swobodnych poglebio-
nych, zrealizowanych w 2021 roku na prébie dobranej w sposob celowy. Badani uznali, Ze
pandemia w zdecydowany sposéb wptyneta na ich funkcjonowanie, w szczegdlnosci na
sprawowanie opieki (poczucie wigkszego obciazenia ze wzgledu na ograniczenie wsparcia
instytucjonalnego i dostepnosci do podmiotéw medycznych), koniecznos¢ odnalezienia sie
w rzeczywistosci wirtualnej, wzrost poczucia wykluczenia oraz pogorszenie nastroju wy-
nikajace zaréwno z doswiadczen osobistych, jak i obserwacji stanu osoby pozostajacej pod

ich opieka.
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Wprowadzenie

Wybuch pandemii w mie$cie Wuhan w 2019 roku spowodowat diametralne zmiany w funkcjonowa-
niu spoteczenstw na catym $wiecie. Poczatkowo wydawalo sig, iz koronawirus bedzie miat zasieg
lokalny i krotkotrwaty. Niestety, wirus na state wpisat si¢ w zycie kazdej jednostki.

Restrykcje zwigzane z przemieszczaniem si¢, ryzyko zakazenia, koniecznos¢ izolacji, zamkniecie
zlobkdw i przedszkoli oraz globalne przemiany rynkowe (spadek PKB, dekoniunktura gospodarcza)
wymusily wprowadzenie wielu zmian w kazdej sferze zycia spotecznego. Radzenie sobie zaréwno
ze zmianami w sferze pracy (np. utrata pracy, realizowanie pracy w formule zdalnej) (Skorska, 2022),
funkcjonowaniu w zyciu codziennym (np. zmiany w organizacji dnia i sposobach spedzania cza-
su, ograniczenie kontaktéw z innymi, ograniczenie mozliwosci realizacji hobby) (Drozdowski i in.,
2020) i z obawami zwigzanymi z utrata zdrowia oraz zycia swojego i bliskich (Sideris, 2021) stanowito
ogromne wyzwanie dla kazdej jednostki.

Ograniczenia zwigzane z pandemia miaty swoje konsekwencje dla kontaktéw spotecznych i komu-
nikacji z innymi. Sytuacje te mozna rozpatrywac chociazby w kontekscie poczucia osamotnienia.

Osamotnienie odnosi si¢ do sytuacji, w ktorej jednostka pozbawiona jest kontaktéw z innymi.
Definiowane jest jako nieprzyjemny stan, wynikajacy z niezadowalajacej liczby i jakosci powia-
zan z innymi. Stanowi takze element szerszego zjawiska, jakim jest uogolnione poczucie alienacji
(Kmiecik-Baran, 1995). Osamotnienie jest odczuciem subiektywnym, ktére moze powsta¢, kiedy
dana jednostka odczuwa deficyt wsparcia w sobie i w osobach z jej otoczenia (Hotyst, 2002). Brak
kontaktow moze by¢ zaréwno wynikiem decyzji wilasnej, jak i okolicznosci, ktore nie podlegaja
decyzyjnosci jednostki, jak mialo to miejsce chociazby w sytuacji pandemii. Zgodnie z definicja-
mi osamotnienia osoba, ktéra go doswiadcza, wigkszos¢ czasu podczas doby spedza bez towa-
rzystwa innych ludzi, nie moze zatem zainicjowac ani podtrzymywac znaczacych dla niej relacji
spotecznych (Zurek, 2014). Osamotnienie, jako odczucie braku wigzi z innymi ludZmi, moze mieé
miejsce niezaleznie od ich oddalenia przestrzennego. Jednak fizyczna separacja moze w znaczacy
sposob utrudnia¢ podtrzymywanie pogtebionych relacji. Skutki osamotnienia sg wielowymiarowe.
Na poziomie jednostkowym dotycza przede wszystkim trudnosci natury psychicznej, natomiast na
poziomie spolecznym oznaczaja np. niemozno$¢ korzystania z potencjatu sieci spotecznych.

Sytuacja pandemii porownywana bywa takze z elementami charakterystycznymi dla spofeczenstwa
ryzyka (Dlugosz, 2021: 9). Ujecie spoteczenstwa ryzyka, zaproponowane przez Ulricha Becka (2002)
w ksigzce o tym samym tytule, zaktualizowane zostalo w jego nowszej publikacji Spoteczerstwo
Swiatowego ryzyka (Beck, 2012). Beck traktuje o ryzykach globalnych, do ktérych z pewnoscia zaliczy¢
mozna wybuch pandemii COVID-19, okreslajac je jako ryzyka wywolujace globalne oczekiwanie glo-
balnych katastrof, podwazajace podstawy nowoczesnego spoteczenstwa. Ryzyka te charakteryzuja:
delokalizacja, niekalkulowalnos¢, nieodwracalnosé i nierekompensowalnos¢ (Beck, 2012: 103). Delo-
kalizacja oznacza nieograniczenie ryzyka do jednego obszaru, co w przypadku pandemii obrazuje
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jej rozprzestrzenienie si¢ na poszczegdlne kraje, a nawet kontynenty, jej dtugi okres latencji oraz wy-
miar spoteczny, zwigzany z niemoznoscia przewidzenia jej konsekwencji. Niekalkulowalnos¢ polega
na niemoznosci okreslenia prawdopodobienstwa wystapienia danego zagrozenia. Nieodwracalnosc¢
i nierekompensowalno$¢ wynikaja z faktu, ze zneutralizowanie konsekwencji zwigzanych z danym
zagrozeniem moze by¢ niemozliwe.

Ujecie Ulricha Becka moze postuzy¢ za swoista rame teoretyczna do analizy wspdtczesnych zagrozen.
Odniesienie si¢ do niej w niniejszym artykule odgrywa role ilustracyjna, majacq na celu nakreslenie
charakterystyk zaréwno w wymiarze globalnym, jak i lokalnym, odnoszacych sie do funkcjonowania
jednostek i grup spotecznych.

Pandemia w sposdb szczegdlny wptynela na funkcjonowanie osob i grup spolecznych, ktdre jesz-
cze przed jej wybuchem potrzebowaly wsparcia i opieki ze wzgledu na swojq niepetnospraw-
no$¢ czy przewlekla chorobe.

Jedna z takich grup z pewnoscia stanowia seniorzy z demencja. Nie ma mozliwosci méwienia o nich
bez odniesienia sie¢ do 0sob, ktére w Polsce sprawuja nad nimi opieke — w wigkszosci sa to opieku-
nowie domowi.

Demencja (inaczej otepienie) to zespdl objawow, ktore wywotane sa przewlekla i/lub postepujaca
choroba mdzgu. Jej skutkiem jest pojawienie sie wielu objawow, m.in. w obszarach: poznawczym
(np. pamigé, myslenie, orientacja, rozumienie), emocjonalnym (np. niepokoj, depresyjnos¢, agresja),
behawioralnym (np. utrata samokontroli, stereotypie ruchowe) oraz fizjologicznym (np. zaprzestanie
chodzenia) (Iliffe, Drennan, 2001). Najczestsza przyczyna otepienia jest choroba Alzheimera, w dalszej
kolejnosci sa to choroba cial Lewy’ego i otepienie czolowo-skroniowe (Bilikiewicz, Parnowski, 2009:
486). Choroba Alzheimera powoduje wybidrcze zaburzenie funkcji i $mier¢ neuronéw cholinergicz-
nych w przegrodzie i roznych regionach kory mézgu. To choroba neurodegeneracyjna, co oznacza,
ze neurony ulegaja zwyrodnieniom i obumarciu, co ma zwiazek z uszkodzeniem szlakéow przeka-
zywania sygnaldéw. Do czynnikéw ryzyka zalicza si¢ m.in. zaawansowany wiek, zmiany aktywnosci
niektorych enzymow, nadcisnienie tetnicze, urazy glowy. Farmakoterapia ma charakter objawowy,
wyleczenie choroby jest niemozliwe. Jej celem jest stabilizacja stanu pacjenta oraz spowolnienie pro-
gresji objawow (Leszek, 2012). Wazne miejsce w pracy z osoba chorujaca na Alzheimera zajmuja od-
dzialywania pozafarmakologiczne, ktére sa skoncentrowane na poprawie samopoczucia i ogélnego
funkcjonowania pacjenta. Otepienie czotowo-skroniowe charakteryzuje si¢ obecnoscia nietypowych
objawdw: relatywnie mlodym wiekiem pacjenta, wczesna obecnoscig zaburzen zachowania i bra-
kiem deficytéw pamieciowych w poczatkowych fazach choroby, ktdére najczesciej nie sg charaktery-
styczne dla wiekszosci otepien. Otepienie czolowo-skroniowe jest choroba wystepujaca relatywnie
rzadko, ale drugg po chorobie Alzheimera pierwotna przyczyna otepienia u 0séb przed 65. rokiem
zycia (Barczak, Hintze, 2022). Choroba cial Lewy’ego charakteryzuje si¢ obecnoscia w cytoplaz-
mie komorek nerwowych — tak zwanych cial Lewy’ego, czyli eozynofilnych wtretow zlozonych gléwnie
z biatka alfa-synukleiny. Na obraz kliniczny tej choroby skladaja si¢ nastepujace objawy: zaburzenia
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proceséw poznawczych (np. uwagi, funkcji wykonawczych oraz wzrokowo-przestrzennych), neu-
ropsychiatryczne (np. omamy) oraz pozapiramidowe (np. sztywnos¢, drzenia) (Stawek, Magierski,
2008). Leczenie farmakologiczne koncentruje sie gldwnie na tagodzeniu objawow ruchowych, po-
znawczych i psychotycznych. Istotne miejsce, podobnie jak w chorobie Alzheimera, stanowia dzia-
fania pozafarmakologiczne.

Przyjmuje sig, ze zespoly otepienne moga dotykac prawie 47 milionéw osdb na $wiecie, z czego te
spowodowane chorobg Alzheimera dotycza nawet 33 miliondw ludzi. Szacuje si¢, ze w roku 2050
liczba chorych na demencje moze wynies¢ az 132 miliony, z czego z demencja spowodowana choro-
ba Alzheimera beda zmagaty si¢ nawet 92 miliony oséb (Marciniak, Kielczewski, 2021: 3). Wedtug
danych Ministerstwa Zdrowia z 23 listopada 2022 roku w Polsce na Alzheimera lub inne choroby
otepienne cierpi az 600 tys. osob.

Demencja jako choroba neurodegeneracyjna, nieuleczalna i postepujaca w powaznym stopniu utrud-
nia funkcjonowanie oraz obniza jako$¢ zycia oséb chorujacych, a takze ich opiekunow. Komplekso-
we oddziatywania, stymulujace w wymiarze kognitywnym, sensorycznym i sensomotorycznym,
pozwalaja spowalnia¢ tempo rozwoju choroby, poprawiac jakos¢ komunikowania si¢ osoby chorej
z otoczeniem, stabilizowac ja pod wzgledem emocjonalnym. Demencja jest zespotem objawow, wy-
maga wiec catosciowych, zaréwno farmakologicznych, jak i niefarmakologicznych interwencji, ktore
s skoncentrowane wokot poprawy samopoczucia i ogdlnego funkcjonowania osoby chorujacej (Iliffe,
Drennan, 2001).

Wspolczesna opieka zdrowotna oferuje wiele form wsparcia dla senioréw ze zmianami otepien-
nymi (przynajmniej w teorii). Sprawowanie opieki nad chorymi z demencja odbywa si¢ w zakla-
dach opiekuniczo-leczniczych, zaktadach pielegnacyjno-opiekunczych, domach opieki spotecznej,
dziennych oddziatach psychogeriatrycznych, calodobowych oddziatach psychogeriatrycznych,
gminnych osrodkach pomocy spotecznej i domach pomocy spotecznej oraz prywatnych do-
mach opieki (Jarkiewicz, Kotapka-Minc, Parnowski, 2002). Jednak wigkszo$¢ osob cierpiacych
na demencje w Polsce otrzymuje pomoc w warunkach domowych, od swojej rodziny. Wedtug
dostepnych badan nad seniorami cierpigcymi na demencje najczesciej opieke sprawuja czton-
kowie rodziny, malzonkowie lub dzieci, czesciej sq to kobiety niz mezczyzni (Wojtyna, Banout,
Popiotek, 2014). Najliczniejsza grupe opiekundw w Polsce stanowig wspdtmatzonkowie, bedacy
w wieku zblizonym do chorych (= 65 lat). W badaniach Marii Kaczmarek i wspétautorow nad
jakoscig zycia opiekundéw osdb cierpigcych na chorobe Alzheimera wykazano, ze opiekunowie
odczuwaja negatywny wpltyw na wlasna psychike w zwiazku ze sprawowaniem opieki nad cho-
rym. Stres, ktory wiaze si¢ z zajmowaniem si¢ podopiecznym, wplywa na ich relacje z innymi
osobami (Kaczmarek i in., 2010).

Doniesienia naukowe sprzed pandemii wskazywaty, ze opiekunowie rodzinni sq pozostawieni sami

sobie. Nie istnieje status prawny opiekuna osoby cierpigcej na demencje, nie ma formalnego systemu
wspomagania opiekunéw rodzinnych. Nie otrzymuja oni wynagrodzenia za sprawowana opieke,
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osoby te nie sa wspomagane, by moc by¢ aktywnymi zawodowo przy rGwnoczesnym sprawowaniu
opieki nad chorym. Brakuje przepisow, ktore uprawnialyby opiekunéw do pobierania swiadczen czy
dodatkéw do rent i emerytur (Durda, 2010: 78).

Wiedza dotyczaca koniecznosci pracy z osobami chorujacymi na demencje zderzyla si¢ z ponura
rzeczywistoscig pandemiczng — zamknigciem badz znacznym ograniczeniem dostepu do placdwek
wspierajacych rehabilitacje chorych, utrudnionym dostepem do specjalistéw oraz wykluczeniem
0s0b chorujacych z udziatu w zyciu spotecznosci lokalnej, chociazby poprzez przymusowy lockdown.
Wszystkie te czynniki dodatkowo obciazyly jeszcze opiekunéw oséb chorych, znajdujacych sie w i tak
juz wystarczajaco trudnym potozeniu.

Istotny z perspektywy naukowej jest rzetelny opis rzeczywistosci, a w przypadku naswietlenia pro-
blemow spotecznych takze poszukiwanie mozliwosci ich niwelowania. Probe taka podjetam, nawia-
zujac kontakt z opiekunami domowymi 0séb chorujacych na demencje i realizujac badania jakoscio-
we, ktorych wyniki przedstawione zostana w dalszej czesci pracy.

Zalozenia metodologiczne

Biorac pod uwage niedostateczng liczbe badan dotyczacych funkcjonowania oséb z demencjaq i ich
opiekunéw domowych w dobie COVID-19, zdecydowatam si¢ na podjecie tego zagadnienia w ra-
mach badan jakosciowych poprzez realizacje wywiadow swobodnych z opiekunami domowymi
0sob chorujacych na demencje.

Wykorzystatam strategie badania fenomenologicznego ze wzgledu na subiektywno$¢ doswiadczen
uczestnikéw. Wedtug Johna Creswella (2013: 39) badanie fenomenologiczne jest strategia polegajaca
na rozpoznawaniu istoty ludzkich doswiadczen wobec jakiego$ zjawiska na podstawie sensow, ja-
kie nadaja im uczestnicy badania. Badania fenomenologiczne skupiaja si¢ na tym, jak ludzie postrzegaja
obiekty lub zdarzenia i w jaki sposob mdéwig o nich, co wymaga od badacza odejscia od opisywania
danego fenomenu zgodnie z gory ustalonym systemem kategorialnym, konceptualnym i kryteriami
naukowymi (Pietkiewicz, Smith, 2012: 361). W podejsciu tym istotne jest zatem zauwazanie i defi-
niowanie przez badacza pewnych istotnych wzorcow i zaleznosci, przy réwnoczesnym swiadomym
kontrolowaniu przez niego wlasnych doswiadczen, by zrozumiec perspektywe 0sob uczestniczacych
w badaniu. Wybor strategii badania fenomenologicznego w niniejszym badaniu podyktowany byt
specyfika podejmowanego zagadnienia oraz potrzeba poglebionej analizy doswiadczen osob, ktére
zgodzily sie wzig¢ w nim udziat.

Proba dobrana zostata w sposdb celowy sposrod osob, ktére dokonywaly wpiséw na forach dla
opiekunéw 0s6b z demencja. Warunkiem wiaczenia do badania byty: sprawowanie opieki nad oso-
ba chorujaca na demencje i zamieszkiwanie z nig we wspdlnym gospodarstwie domowym. Ponadto
kryterium wlaczenia stanowito korzystanie przez osobe z demencja z pobytu w placowce dziennego

120 ©2023 PS] Tom XIX Numer 3



Opiekunowie domowi senioréw z demencja w rzeczywistosci pandemicznej

pobytu co najmniej 4 godziny dziennie. Kazdy z opiekunéw wyrazil zgode na udziat w badaniu.
Kontaktowatam si¢ z wybranymi osobami w wiadomosciach prywatnych, z prosba o udzielenie wy-
wiadu. Na dwadziescia pie¢ wystosowanych prosb dziesiec¢ byto skutecznych i osoby te zgodzity sie
na udziat w badaniu. Wywiady przeprowadzono przy uzyciu komunikatora Zoom, po uzyskaniu
zgody rozmdéwcedw na ich zarejestrowanie. Kontakt wizualny utatwit rozmowe, wptynal takze na
wzrost zaufania do badacza. Realizacja wywiadow miata miejsce w maju 2021 roku. Zdaje sobie spra-
we z malej liczebnosci préby, dlatego tez prezentowane wyniki moga stanowi¢ wstep do dalszych
poszukiwan badawczych, majacych na celu jeszcze lepsze poznanie, a przede wszystkim zrozumienie
sytuacji opiekundw oséb z demencja.

Rozmoéwey cenili przede wszystkim mozliwos¢ podzielenia sie swoimi doswiadczeniami zyciowymi,
wyrazajac nadzieje, ze ich udziat w badaniu pozwoli na zrozumienie i opis ich sytuacji, zaprezento-
wanie jej szerokiemu gronu odbiorcéw.

Glowny problem badawczy sformutowalam nastepujaco: ,W jaki sposob pandemia wplyneta
na doswiadczenia badanych zwigzane ze sprawowaniem opieki nad bliskimi chorujacymi na
demencje?”.

Aby udzieli¢ odpowiedzi na tak postawiony problem badawczy, sformutowatam pytania szczegdtowe:
1. Czyijedli tak, to jakie formy wsparcia zwigzane ze sprawowaniem opieki nad seniorem byty
dostepne dla opiekunéow domowych podczas pandemii?
2. Czyijesli tak, to wjaki sposob pandemia wptyneta na zycie codzienne opiekunéw domowych?
3. Czy i jedli tak, to w jaki sposéb pandemia wptyneta na zdrowie psychiczne opiekunéw
domowych?

Narzedziem badawczym byt scenariusz wywiadu. Dyspozycje do wywiadu miescity sie w zakresie
sformutowanych pytan badawczych.

Wypowiedzi respondentéw bioracych udzial w wywiadach mozna traktowac jedynie jako podstawe
wstepnej typologii problemdw, z jakimi zmagaja sie opiekunowie chorych na demencje. Zdecydowa-
nie nalezy jednak podkresli¢ ich wartos¢ eksploracyjna.

Wyniki

W ramach badan wiasnych zrealizowano dziesie¢ wywiadéw swobodnych. Proba badawcza skiadata
si¢ z siedmiu kobiet oraz trzech mezczyzn. Trudnos$¢ w zapewnieniu rownowaznoéci w tym zakresie
moze wynikac¢ z faktu, iz w Polsce najczesciej funkcje opiekunéw domowych petnia kobiety. Ponadto
kobiety wyrodzniaty sie aktywnoscia jako uzytkowniczki foréw internetowych skupiajacych opie-
kunéw 0s6b z zaburzeniami otepiennymi. Srednia wieku opiekunéw wynosita 63 lata i 6 miesiecy,
a 0sOb chorujacych na demencje 67 lat i 7 miesiecy.
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Wszyscy badani zamieszkiwali w miastach, ktérych liczba mieszkancow zawiera si¢ w przedziale
100 000-150 000. Szczegodtowe dane socjodemograficzne zawarto w tabeli 1.

Tabela 1. Podstawowe dane socjodemograficzne respondentow

Numer Kod Plec¢ Wiek Oznaczenie osoby, nad ktora Wiek Czas od
wywiadu opiekuna opiekuna sprawowana jest opieka chorego  diagnozy
1 W1 Kobieta 70 lat Maz 75 lat 6 lat
2 W2 Kobieta 40 lat Matka 67 lat 1,5 roku
3 W3 Kobieta 72 lata Maz 70 lat Rok
4 W4 Mezczyzna 50 lat Matka 83 lata 8 lat
5 W5 Kobieta 74 lata Maz 78 lat 5,5 roku
6 We Mezczyzna 70 lat Zona 69 lat 2 lata
7 W7 Kobieta 50 lat Matka 84 lata 8 lat
8 W8 Kobieta 65 lat Maz 71 lat 1,5 roku
9 W9 Mezczyzna 73 lata Zona 73 lata 3 lata
10 W10 Kobieta 72 lata Maz 78 lat 5 lat

Zrédto: badania wlasne.

Opiekunowie 0séb z demencja znajduja sie w sytuacji, ktéra mozna okresli¢ jako trudna. Swiadcze-
nie opieki osobie bliskiej, realizacja zobowigzan zawodowych, zadan zwigzanych z Zyciem codziennym
stanowig wyzwania, szczegodlnie jesli osoby te sa gtéwnymi opiekunami osoby chorej. Trudnosci te
zwielokrotnil stan pandemii. Zagrozenia zwigzane z pandemia i dziatania podejmowane na rzecz jej
przeciwdziatania, szczegolnie w pierwszej fazie, stanowily jedna z podstawowych aktywnosci obec-
nych w organizacjach réznego typu, w tym podmiotach zwigzanych z opieka zdrowotna i spoteczna,
$wiadczacych wsparcie osobom chorujacym na demencje. Wobec istotnego zagrozenia epidemicznego,
na ktdre w sposob szczegdlny narazone byly osoby starsze, z uwagi na przestanki somatyczne (choroby,
wiek, ostabienie odpornosci), a takze przestanki organizacyjne, polegajace na przebywaniu wigkszej
liczby 0s6b w jednym miejscu, ktdre moze stanowic przestrzen do zakazen, wprowadzono czasowe
ograniczenie dziatalnosci niektérych podmiotow, w tym placowek $wiadczacych opieke dzienna.

Ograniczenia te wymusily na badanych opiekunach oséb z demencja koniecznos¢ poradzenia sobie
w tej niecodziennej sytuacji. Dla respondentéw aktywnych zawodowo oznaczato to wejscie w zupel-
nie nowq przestrzen — albo $wiadczenie pracy w formie zdalnej, przy réwnoczesnym sprawowaniu
opieki nad bliskim, albo konieczno$¢ pozyskania opiekuna wspierajacego w momencie, kiedy nie-
moznoscia byto $wiadczenie pracy za posrednictwem internetu. Jak opisuje jedna z respondentek:
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[...] nagle sie okazalo, ze musze pracowa¢ w domu, a jestem nauczycielka, i jednoczesnie opie-
kowac sie chorag mama. Nie mam nikogo do pomocy, wiec po zamknieciu dziennego domu
pomocy zostaly$my zdane tylko na siebie. Byto to niesamowicie stresujace. Prowadzitam lekcje
i jednoczesnie nastuchiwatam odgloséw plynacych z mieszkania. Mama choruje od 1,5 roku,
wiec jeszcze do konica nie poznalam tej choroby i to tym bardziej mnie stresowato [W2].

Nieco inaczej odbierat to kolejny respondent, tym razem mezczyzna, réwniez swiadczacy prace
zdalna:

Zamknieto nam placowke, gdzie mama uczeszczata na 4 godziny dziennie. Ze wzgledu na
ograniczenia epidemiczne musialem zawiesi¢ dziatalnos¢, wiec sita rzeczy, czy chciatem,
czy nie, spedzatem czas w domu. Stresowatem si¢ praca, a wlasciwie jej brakiem i tym, ze
mama, nie wiem, jak to powiedzie¢, zamyka si¢ w swoim $wiecie. Okropne bylo to, ze nawet
do lekarza cztowiek nie moze normalnie pojs¢. Teleporada z lekarzem, kontakt z psychiatra
przez internet [W4].

I wreszcie najbardziej przykra wypowiedz:

[...] okazalo sie, ze moj pracodawca zamknat dziatalnos$¢ i sita rzeczy spedzatam czas w domu.
Zambkniecie placowki, do ktorej uczeszczala mama, to byl cios. Mama codziennie wstawata i po
$niadaniu szykowata si¢ do wyjscia. Nie potrafitam jej wytlumaczy¢, ze nigdzie nie idziemy. Ba,
ze nawet na spacer nie mozemy wyjs¢. ByltySmy troche jak wiezniarki we wtasnym domu. Mama
jest wiekowa, ale fizycznie jest sprawna, mimo ze choroba jest zaawansowana. Na zajeciach
jakie$ minigimnastyki, a tu teraz zero ruchu. Potrzebowata spacerowac¢, niestety, mieszkamy
w kamienicy, wiec o spacerowaniu na zewnatrz nie bylo mowy [W7].

Pozostali respondenci, ktérzy nie pracowali zawodowo, pobierajac swiadczenia przedemerytalne,
emerytury badz renty, sygnalizowali, Ze niemozno$¢ skorzystania z pomocy opieki Swiadczonej przez
placéwke byta dla nich duzym obciazeniem. Co ciekawe, tylko dwie osoby mogty liczy¢ na wsparcie
rodziny przy robieniu zakupdéw czy zastepstwie w opiece nad chorym. Rozméwcy podkreslali, ze
sa ,jak na ostrym dyzurze, 24 godziny w pogotowiu” [W10], ,catly czas razem” [W4]. Inna rozmow-
czyni podkredlata:

[...] przez to przymusowe zamkniecie nie moglam wyj$¢ z domu, a teraz niby to sie skonczyto,
ale dalej mam klopot, zeby sie gdzies wymkna¢. Maz nie chodzi juz na zajecia do placéwki,
bo choroba postepuje. Zawsze bytam aktywna, a teraz mam kfopot, zeby sie gdzies wymkna¢, bo
kiedy znikam mu z oczu, jest bardzo niespokojny i nie mam serca go swoja nieobecnoscig stre-
sowac [W8].

Obawy respondentéw wiazaly sie rowniez z ograniczeniem dostepu do lekarzy pierwszego kontaktu
oraz specjalistow.
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Niepokojacy aspekt pojawiajacy si¢ w wywiadach dotyczyl tego, ze brak dostepu do zinstytucjo-
nalizowanej formy wsparcia spowodowat u chorych znaczacy regres zwigzany np. z trudnosciami
w komunikacji spotecznej, pogorszenie nastroju, ogolne nasilenie objawdw choroby. To z kolei miato
swoje reperkusje dla 0osob sprawujacych opieke nad chorymi.

Sprawowanie opieki nad seniorem w dobie pandemii w znaczacym stopniu spadto na barki bliskich.
Jak opisywata jedna z respondentek:

[...] wszystko sie stalo z dnia na dzien. Nagle si¢ skonczylo: zajecia, mozliwos¢ — jaka byta to
byta, ale zawsze — kontaktu ze specjalistami, popytania si¢ o cokolwiek. I cztowiek zostal sam
ze soba. Informacja, ze pacjentéw nie przyjmujemy do odwotania i tyle. I radz sobie cztowieku
sam ze wszystkim [W1].

Inny respondent zartowat:

[...] wsparcie? Chyba szybciej zaparcie niz wsparcie. Nie, no na kogo moge liczy¢, na corke, co
pomoze pozalatwiaé, co trzeba. A instytucje — najpierw sig trzeba do nich dodzwonic. A i tak
nic z tego nie wynika [W6].

Wypowiedzi badanych oddaja ich poczucie pozostawienia samym sobie i zwigzanej z tym frustracji,
szczegOlnie wobec braku pomocy ze strony instytucji. W przypadku badanej grupy doswiadczenia
te przyczynity si¢ do poszukiwania wsparcia psychologicznego we wlasnym zakresie, w spotecz-
nosci osdb zmagajacych sie z podobnymi trudnosciami. Respondenci do przeprowadzonych badan
pozyskani zostali dzigki ich aktywnosci na grupach wsparcia — potrafili zatem obstugiwac komputer
oraz telefon, aby korzystac z sieci i by¢ aktywnymi na forach. Warto podkresli¢, Ze w stanie pande-
mii grupy wsparcia dla opiekunéw oséb chorujacych na demencje zawiesity swoja dziatalnos¢ sta-
cjonarng. Niektdre z nich organizowaly spotkania wirtualne, dostepne oczywiscie dla oséb, ktoére
zaznajomione byty z kwestiami technicznymi zwigzanymi z obstuga sieci, komputera czy telefonu
w bardziej zaawansowanym zakresie niz tylko wykonywanie potaczen. Jak juz wspominatam, naj-
liczniejsza grupe opiekunow osdéb chorujacych na demencje stanowia osoby w wieku 65 lat i wiecej.
Dane te zestawione z danymi Gléwnego Urzedu Statystycznego (2021), w ktérych wskazuje sig, ze
w najwigkszym stopniu wykluczone cyfrowo sa osoby najstarsze, zmuszaja do postawienia pyta-
nia (na ten moment retorycznego) , Ilu opiekunoéw seniorow z demencja bylo w stanie skorzystac ze
wsparcia oferowanego przez opisywane grupy?”.

Wedlug rozmdéwcow koniecznos¢ catodobowego sprawowania opieki nad seniorem z demencja w cza-
sie pandemii spowodowata, ze potrzebne byly modyfikacje w zakresie codziennej rutyny. Jak wska-
zywali rozmoéwcy, niemoznos$¢ skorzystania ze wsparcia instytucjonalnego, trudnosci z przemiesz-
czaniem sie czy rGwnoczesne $wiadczenie pracy i opieka nad osoba bliska stanowily duze wyzwanie.
Jak opisywata jedna z rozmoéwczyn:
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[...] absolutnie zdezorganizowato to ustalony porzadek. Konieczne bylo ustalenie nowego. Rano
wstawatysmy, potem positek, pdzniej szybko, dostownie biegtam po zakupy w godzinach dla
senioréw, zeby maz byt jak najkrécej sam. Po powrocie obowiazki domowe, obiad. PdzZniej maz
ma drzemke, a ja chwile na popoludniowa kawe. Potem kolacja, toaleta i spanie. I tak dzien za
dniem. Wyjs¢ gdziekolwiek z innymi ludzmi bylo praktycznie niemozliwe. Kontakty spoteczne
ograniczyliSmy do zera. A wczesniej bardzo lubilismy sie spotyka¢ w wigkszym gronie [W8].

Inna rozméwczyni podkreslata koniecznos¢ wprowadzenia do codziennej rutyny nowych zaje¢, po-
zwalajacych na sensowne spedzenie czasu:

[...] musiatam sie zastanowi¢, co tu dla mamy zorganizowac, kiedy tak cate dnie siedzimy
w domu. Zaczety$Smy robi¢ treningi poznawcze i wroécitysmy do prob wspdlnego gotowania.
Wiadomo, Ze to jest trudne, ale pokroi¢ czy obra¢ warzywa mama daje rade, wiec to tez weszto
do naszych codziennych zaje¢ [W7].

Wydaje sig, ze najwieksze wyzwanie sytuacja ta stanowita dla osob, ktére rownolegle podczas opieki
nad rodzicem musiaty $wiadczy¢ prace. Jedna z respondentek relacjonowata:

[...] najtrudniejsze byto pouktadanie sobie domowych spraw i pracy. Na szczescie udato sie po-
rozumiec z dyrekcja i nie robiono mi problemdw, bo potrzebowatam czasami zastepstwa, kiedy
mama miata gorszy dzien. Jednak mama ma otepienie skroniowo-naczyniowe i trudno przewi-
dzie¢, w jakiej danego dnia bedzie formie. Tak, to bylo najbardziej trudne — tak zorganizowac
prace i opieke nad mama, zeby zadnego obszaru nie zaniedbac [W2].

Opieka nad seniorem z demencjg wymaga ogromnych naktadow energii. Brak lub niewystarcza-
jace wsparcie prowadza do powstawania nie tylko zmeczenia w wymiarze fizycznym, lecz takze
psychologicznym (Mazurkiewicz i in., 2015: 254). Obciazenie opiekuncze, doswiadczane w wyniku
sprawowania opieki nad pacjentem z choroba Alzheimera, moze niekorzystnie wptywac na zdrowie
opiekunoéw, narazac ich na okreslony stres i negatywne konsekwencje sprawowania opieki. W lite-
raturze dotyczacej omawianej tematyki wskazuje sie na cztery czynniki bezposrednio zwigzane
z obciazeniem opiekuna, ktére spotegowat jeszcze efekt pandemii: 1) bezposrednia prace opiekun-
czg, pomoc w codziennych czynnosciach i realizacje opieki medycznej, 2) rozdzwiek miedzy ocze-
kiwaniami opiekuna a rzeczywistos$cia, 3) konieczno$¢ zmiany nawykow osobistych opiekuna oraz
4) poczucie odpowiedzialnosci zwigzane z rola opiekuna (Zahed i in., 2020). Obciagzenie opieka ma
bezposredni zwiazek z wystepowaniem zaburzen psychicznych — wielu opiekunéw oséb z demen-
cja doswiadcza zaburzen depresyjnych (Huang, 2022). Na pogorszenie swojej kondycji psychiczne;j
wskazywali takze respondenci, ktérzy brali udziat w prezentowanych badaniach. Trudnos¢ wska-
zywana najczesciej dotyczyta pogorszenia nastroju. Dwoje rozmdéwcoéw korzystato z pomocy spe-
cjalistow z powodu zdiagnozowanej depresji, ktorej objawy poglebily sie podczas pandemii. Jedna
z rozmowczyn relacjonowata:
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[...] maz choruje juz piaty rok. Ja od 3 lat chodze do psychiatry, bo cierpie na depresje. Przyj-
mowatam leki, potem byta poprawa. A teraz znowu wszystko wrocito. Czuje sie Zle, ale musze
sobie radzi¢, bo to ja si¢ gtownie zajmuje mezem. Mamy dzieci, ale wie Pani, jak to jest, kazde
ma swoje rodziny i sami nie maja zbyt wiele czasu, zeby nam tu pomagac. Staraja sie tylko, a to
nie jest takie proste. Ja mam nieciekawy nastroj i kfopoty ze spaniem. Znowu przyjmuje leki
i widze, ze zaczynaja powoli dziata¢ [W10].

Respondent opiekujacy sie zong opisywat swoja sytuacje w nastepujacy sposob:

[...] duzo jesteSmy teraz razem. Najtrudniejsze jest to, ze zona przestaje mnie poznawac. A my
jestesmy juz ponad 45 lat po $lubie. To takie jest obciazajace. W wigkszosci poleguje w swoim
pokoju i trudno juz z nig si¢ porozumiec. To chyba to jest ten temat. Tez juz czlowiek ma swo-
je lata, ale site jeszcze mam. Ja na rowerze codziennie jezdze — wczesniej na dworze, a teraz to
w domu na takim udawanym [stacjonarnym — przyp. E.J.]. Ale tak wlasnie na sercu czlowiekowi
ciezko, jak to zycie teraz ptynie [W9].

Choroba wydaje si¢ elementem zaréwno obciazajacym, jak i scalajacym losy opiekuna i chorego. Na
pierwszy plan wysuwa si¢ poczucie koniecznos$ci poradzenia sobie zaréwno z choroba bliskiego, jak
i dodatkowymi wyzwaniami wynikajacymi z pandemii. Jesli nie opiekun to kto? Zmeczenie fizyczne
i psychiczne, ale rownoczesnie poczucie przywigzania i troski o bliskg osobe stanowia tto dla zrozu-
mienia funkcjonowania rozméwcow.

Wazny aspekt pojawiajacy si¢ w rozmowach zwiazany byt z poszukiwaniem przez badanych wspar-
cia na forach internetowych dla opiekunéw osob z demencja. Wszyscy rozmoéwcy jeszcze przed wy-
buchem pandemii uczestniczyli regularnie badz okazjonalnie w spotkaniach grup wsparcia, ktore
realizowane byty stacjonarnie. Po wybuchu pandemii czes¢ grup zawiesita spotkania stacjonarne
i zaczela organizowac spotkania wirtualne. Dla rozmdéwcdodw korzystanie z nowoczesnych technologii
nie bylo istotnym ograniczeniem. Niektorzy sygnalizowali, Ze musieli nauczy¢ sie korzystania z ko-
munikatoréw typu Zoom, ale uzyskali w tym zakresie pomoc od 0séb prowadzacych dane grupy,
ktére nawet telefonicznie przekazywaty instrukcje, jak dolaczy¢ do spotkania.

Whnioski

Przytoczone wyniki pozyskane w ramach badan wiasnych pokazuja doswiadczenia opiekundw se-
nioréw z demencja, ktérzy wzieli udziat w wywiadach podczas pandemii. Trudnosci, z jakimi zmagali
sie opiekunowie domowi jeszcze przed pandemia, a ktore celnie podsumowano w raporcie Rzecznika
Praw Obywatelskich (2016), dotyczyly gléwnie tego, ze chorzy we wczesnej fazie choroby nie maja
mozliwo$ci uczestnictwa w terapii usprawniajacej ani tez w specjalistycznych turnusach rehabilitacyj-
no-wypoczynkowych. Brakuje doméw pobytu dziennego, w ktorych chorzy mogliby przebywac na
czas pobytu opiekuna w pracy i w ktorych prowadzono by dziatania terapeutyczne, podtrzymujace
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poziom ich funkcji poznawczych. Jednoczesnie dostep do platnych ustug opiekunczych, oferowanych
przez pomoc spoleczna, jest bardzo ograniczany poprzez ustanowienie niskiego progu kryterium
dochodowosci, warunkujacego mozliwosc¢ skorzystania z tej formy pomocy. W praktyce oznacza to,
ze niemalze caly ciezar opieki (Swiadczenia badz organizacji) spoczywa na barkach rodziny. Pande-
mia jeszcze bardziej uwydatnita wskazywane problemy. Nieliczne placowki zawiesity dziatalnos¢,
opiekunowie pozostali ze swoimi bliskimi w domach, uczac si¢ funkcjonowac¢ w nowej rzeczywi-
stosci pandemicznej, pelnej niepewnosci, obaw o zdrowie swoje i bliskich — wymagajacej glebokiej
reinterpretacji i wyostrzenia niektorych sktadowych odgrywanych rol spotecznych.

Pandemia dotkneta ludzi na calym globie. Dlatego warto pokroétce przyjrzec sie sytuacji opieku-
néw domowych rowniez w innych krajach. Przyktadowo: w badaniach Gabrieli Cohen i wspdtauto-
réw (2020), zrealizowanych w Argentynie, wykazano, Ze izolacja zwigzana z COVID-19 zwigkszata stres
opiekunow niezaleznie od stadium demencji osoby, ktdra sie opiekowali. Autorzy badania apelowali do
podmiotédw publicznych o przygotowanie konkretnych interwencji, wspierajacych osoby z demencja
iich krewnych, szczegodlnie wobec problemow, ktére ukazata pandemia. Brak badz stabe partnerstwo
miedzy departamentami zdrowia publicznego, osobami zatrudnionymi w sektorze opieki i rodzinami,
stanowily istotne ograniczenia dla zapewnienia ciaglosci opieki nad osobami chorujacymi.

W badaniach zrealizowanych we Wloszech (Altieri, Santangelo, 2020) wsréd opiekunéw domowych
réwniez odnotowano wzrost poziomu depresji i leku w zwigzku z pandemia COVID-19 i wprowa-
dzonymi w jej wyniku restrykcjami. Autorzy podkreslali konieczno$¢ zapewnienia opiekunom opie-
ki psychologicznej i wprowadzenia programéw edukacyjnych, ktére miatyby na celu zmniejszenie
objawdéw depresji, poziomu odczuwanego leku i obcigzenia.

Interesujaco prezentuja si¢ takze wyniki uzyskane przez badaczy amerykanskich. Przyktadowo: Jyoti
Savla i wspodtautorzy (2021) analizowali sytuacje osob zamieszkujacych tereny wiejskie w stanie Wir-
ginia. Sytuacja pandemii stanowita dla badanych wyzwanie zwigzane z opieka. Paradoks polega
na tym, ze nawet poza pandemia korzystanie z ustug dostarczanych do domu w sposéb tradycyjny
i internetowy byto wygodne dla rodzin wiejskich, ktére musza podrézowac 45-60 minut, aby sko-
rzystac z przychodni specjalistycznych i innych podstawowych ustug, takich jak bankowos¢ i apte-
ka. Pandemia uwidocznita koniecznos¢ rozszerzenia szerokopasmowego internetu na spolecznosci
wiejskie, zaréwno do skutecznego zaspokajania potrzeb podczas pandemii, jak i budowania zasobow
infrastruktury w konteksécie przysztych wyzwan. Autorzy badania odwotywali si¢ takze do perspek-
tywy poznawczej i wykorzystania teoretycznego modelu stresu transakcyjnego, zgodnie z ktérym
sposOb postrzegania danej sytuacji wptywa na okreslone reakcje wobec niej. Osoby, ktére wyrazaty
glebokie zaniepokojenie pandemia, byty szczegolnie narazone na zte samopoczucie psychiczne z po-
wodu silnego przeciazenia rola.

Konsekwencje zwigzane z przecigzeniem opieka i z izolacjq opisali takze badacze z Hiszpanii (Car-

cavilla i in., 2021). Opierajac si¢ na danych pochodzacych ze stu szesciu wywiadow z opiekuna-
mi 0s6b chorujacych na demencje, badacze wskazali, ze opiekunowie doswiadczali probleméw
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psychologicznych, takich jak niepokdj, zty nastroj, problemy ze snem. Wedlug uzyskanych wynikéw
poziom frustracji opiekunéw byt zdecydowanie wyzszy w sytuacji braku wsparcia spotecznego. Ba-
dacze podkreslili koniecznos¢ innowacyjnego, wielopoziomowego wspierania opiekunéw, uwzgled-
niajacego rzeczywisto$¢ po pandemii.

Dostepne doniesienia pokazuja, ze pandemia, niezaleznie od polozenia geograficznego oraz sytuacji
spotecznej, miata znaczacy wptyw na doswiadczenia opiekunéw. Absolutnie nie usprawiedliwia
to trudnego potozenia 0séb sprawujacych opieke nad bliskimi w Polsce. Powinno jednak stanowic¢
przyczynek do glebszej refleksji nad potrzebami tej grupy i skutecznym reagowaniem na nie.

Dostepne formy wsparcia, wskazane na podstawie przeprowadzonych badan wiasnych, mozna okre-
8li¢ jako znikome. Zawieszenie dziatalnosci placowek, ograniczenie kontaktéw spolecznych spowo-
dowaly, Ze jeszcze bardziej urzeczywistnito sie powiedzenie ,jesli umiesz liczy¢, to licz na siebie”.
Respondenci stanowili grupe osob, ktére nie doswiadczaly wykluczenia technologicznego, stad swego
rodzaju ,,wentylem bezpieczenstwa” bylo dla nich korzystanie z grup wsparcia dziatajacych on-line
badz uczestnictwo w forach internetowych opiekunéw osob z demencija.

Zycie codzienne badanych opiekunéw wymagato przeorganizowania, co wynikato z koniecznosci
opiekowania sie bliskimi z powodu zawieszenia dziatalnosci placéwek swiadczacych wsparcie, ko-
niecznosci pogodzenia obowigzkéw codziennych z obostrzeniami zwigzanymi z pandemia oraz,
w przypadku niektdrych osob, z koniecznosci pogodzenia opieki nad bliskim ze $wiadczeniem pracy.

Zdrowie psychiczne badanych mozna okresli¢ jako pogarszajace sie, co wynika zaréwno z ograni-
czenia kontaktéw spolecznych, poczucia statego napiecia oraz obserwowania stanu osoby bliskiej,
nierzadko pogarszajacego sie, jak i z ograniczenia mozliwosci korzystania ze stymulacji poznawczej
czy spolecznej, ktdra byta prowadzona w ramach zaje¢ w placowkach.

Przedstawione dane pozwalajg na blizsze przyjrzenie si¢ doswiadczeniom opiekunéw oséb z de-
mencja. Obraz ten jest niepokojacy. Mimo ze sytuacja oséb chorujacych i ich opiekunéw jest znana,
opracowywane sg takze raporty, w ktérych podkresla si¢ potrzeby zmian systemowych, wskazuje
sie¢ konkretne $ciezki postepowania — podejmowane dziatania s znikome. Jesli gldowna role w opie-
ce odgrywaja opiekunowie domowi, to konieczne jest wspieranie tej grupy zaréwno w opiece nad
bliskimi, jak i w dbaniu o ich wilasne zasoby: osobiste (psychologiczne), ekonomiczne (docenienie ich
pracy) oraz spoteczne (umozliwienie uczestnictwa w zyciu spolecznym poprzez wsparcie w opiece
nad bliskimi).
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Opiekunowie domowi senioréw z demencja w rzeczywistosci pandemicznej

Cytowanie

© Edyta Janus (2023), Opickunowie domowi senioréw z demencjq w rzeczywistosci pandemicznej, , Przeglad Socjologii Jako-
i Sciowej”, t. XIX, nr 3, s. 116-131. https://doi.org/10.18778/1733-8069.19.3.07

Home Caregivers of Seniors with Dementia in the Pandemic Reality

Abstract: The pandemic has had a significant impact on the social reality, the current characteristics of which include:
unpredictability, permanent change, and difficulties in defining actions to deal with the consequences of the existing
threats, both at the macro and micro level.

This situation particularly affects groups that need social support. One of them includes home caregivers of people
suffering from dementia. The aim of the article is to present the situation of home caregivers who take care of their
family members suffering from dementia. The description is based on data obtained in random interviews carried
out in 2021 on a sample selected in a purposeful manner. The respondents recognized that the pandemic had a sig-
nificant impact on the way they function, in particular: the way they provide care (a feeling of greater burden due to
limited institutional support and access to medical care), the need to function in virtual reality, an increase in the sense
of exclusion, and the deterioration of mood resulting from both from personal experience and observation of the con-
dition of the person under their care.

Keywords: caregivers, dementia, COVID-19

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 131


www.przegladsocjologiijakosciowej.org

O PE

Member since 2019
JM14475

Dostep 0sob niestyszacych

i niedostyszacych do informacji
w czasie pandemii COVID-19
w Polsce

Joanna Bierowka
Krakowska Akademia im. Andrzeja Frycza Modrzewskiego

https://doi.org/10.18778/1733-8069.19.3.08

Slowa kluczowe: Abstrakt: Tekst jest relacja z badan, ktére autorka zrealizowata w 2021 roku wéréd g/Gtu-
g/Gtusi, pandemia chych. W ich ramach przeprowadzono 15 wywiadéw poglebionych. Analizie poddano takze
COVID-19, dostep wypowiedzi g/Gtuchych uczestniczacych w debacie on-line. Autorke interesowaty problemy

do informacji, ich funkcjonowania, ktore pojawily sie w trakcie pandemii COVID-19, lub ktére w tym czasie
dostepnos¢ staly sie bardziej widoczne czy tez nabraty nowego wymiaru. W artykule skoncentrowano si¢
przekazow na kwestiach dostepu g/Gtuchych do informacji i roli mediéw w tym procesie. Badane przez
medialnych autorke osoby doswiadczatly, zwtaszcza na poczatku pandemii, pogorszenia jakosci zycia, tak-

ze w aspekcie dostepu do informacji, ktéry w obliczu réznego rodzaju zagrozen jest szczegdl-
nie pozadany. Z drugiej strony pandemiczna sytuacja w opinii czesci badanych przyczynita
sie do zwiekszenia dostepnosci przekazéw medialnych dla osob nie(do)styszacych, co zda-

niem autorki pozytywnie wptynie na proces ich integracji w spoteczenstwie.
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Wprowadzenie

Artykut poswiecitam kwestii dostepnosci przekazéw medialnych o charakterze informacyjnym dla
0s0b niestyszacych i niedostyszacych, w tym przede wszystkim g/Gluchych'. Osoby te, odbierajac
przekazy w mediach tradycyjnych oraz w nowych mediach cyfrowych, musza korzystac¢ z réoznego
rodzaju udogodnien. W polskiej telewizji udogodnienia takie istniejg juz od lat siedemdziesiatych
XX wieku (Kowalski, Sacha, Szczygielska, 2014: 39). Obecnie ich poziom jest regulowany przez prawo.
Media staja si¢ coraz bardziej dostepne dla osob nie(do)styszacych, jednak poziom tej dostepnosci
—jak wynika chociazby z moich badan — nie jest dla nich satysfakcjonujacy.

Szczegdlnym czasem w kontekscie dostepnosci informacyjnych przekazéw medialnych byta pande-
mia COVID-19. W sytuacjach kryzysowych niezwykle wazny jest dostep wszystkich obywateli do
informacji, poniewaz nowe okolicznosci budza lgk, stres i zagubienie. Ponadto w tym czasie wpro-
wadzane sa przez wladze rézne rozwiazania, pojawiaja sie nakazy i zakazy, o ktérych wiedza musi
by¢ powszechnie dostepna. Niski poziom poinformowania jest zatem ogromnym dyskomfortem.

Co wazne, srodowisko osob nie(do)styszacych nie przyjeto biernie doswiadczanej dyskryminaciji
informacyjnej i podjeto dzialania w kierunku wyegzekwowania satysfakcjonujacego poziomu za-
spokojenia swoich potrzeb informacyjnych. Pokazuje to kondycje, w jakiej znajduje si¢ obecnie to
srodowisko, a zwtaszcza spotecznos¢ g/Gtuchych. Wydaje sig, Ze pandemiczna sytuacja przyczyni
sie do zwigkszenia dostepnosci przekazow medialnych dla nich, a przez to pozytywnie wplynie na
proces ich integracji w spoteczenistwie.

Integracja 0sob z niepelnosprawnosciami, tozsamosci: legitymizujaca,
oporu i projektu

Integracja w wiekszosci definicji tego pojecia przedstawiana jest jako laczenie, scalanie, dopet-
nianie. Idea ta jest takze zawarta w samym pojeciu — integratio z taciny to uzupetnianie, a integer
to catkowity (Paszkowicz, 2009: 50). Skoro rozwazamy integracje w odniesieniu do niepeino-
sprawnosci, warto zada¢ pytanie o to, na jakich zasadach czy nawet jakim kosztem ze strony osob
z niepetlnosprawnosciami zachowana ma by¢ spdjnos¢, gwarantujaca funkcjonalnos¢ i dalsze

trwanie spoteczenstwa.

1 W tekscie zamiennie uzywam okreslen osoby niedostyszqce i niestyszqce i osoby nie(do)styszqce. Jest to szeroka kategoria,
obejmujaca wszystkie osoby doswiadczajace problemdw ze stuchem, w réznym zakresie, takze osoby ogtuchte. Osoby
gluche to osoby, ktére maja ubytek stuchu przekraczajacy pewien ustalony prog, ponizej ktérego nie stysza praktycznie
nic, a ze wsparciem technologicznym sa w stanie ustysze¢ pewne dzwieki (Marganiec, 2014: 138). Natomiast stowo Gluchy
pisane wielka litera odnosi sie do koncepcji Kultury Gtuchych. Wiecej na temat Kultury Gluchych pisze w dalszej czesci
artykutu. Jako ze nie wszyscy glusi postuguja sie polskim jezykiem migowym (PJM) i nazywaja siebie Gluchymi, stosuje
sie takze zapis g/Gtusi (Krdl, 2022: 11). Bede postugiwata sie terminem g/Gtusi odnosnie do osob, ktdre sg gluche i postrze-
gaja sie jako przedstawiciele Kultury Gtuchych lub nie. Cytujac zrédia, pozostawiam pojecia, ktére zostaly uzyte przez
ich autorow.
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Warto w tym miejscu wspomnie¢, ze definicja niepelnosprawnosci ulegta w ostatnich dekadach
znaczacej ewolucji — od podejscia indywidualistycznego (medycznego) do spotecznego®. Za Barbara
Gaciarz pierwsze z nich mozna scharakteryzowac¢ w nastepujacy sposob:

Deficyty fizyczne i psychiczne dotykaja pojedyncze osoby. Spoteczenstwo udziela im pomocy
w celu poprawy ich zdrowia i uzyskania maksymalnej mozliwej sprawnosci. Jesli pomimo to
nie sa w stanie samodzielnie radzic sobie z edukacja, praca, zaspokajaniem swoich potrzeb pod-
stawowych, to powierzane sg profesjonalnym instytucjom opiekunczym, odpowiadajacym za
ich utrzymanie: tworzymy dla nich odrebny uktad zyciowy (Gaciarz, 2014: 26).

Konsekwencja oparcia form wsparcia dla 0séb niepetnosprawnych na tym podejsciu jest kultura
uzaleznienia, ktorej objawem jest podporzadkowanie osoéb niepetnosprawnych instytucjom $wiad-
czacym to wsparcie. Niepetnosprawni sa tu traktowani przedmiotowo, profesjonali$ci podejmuja
dziatania majace na celu zblizenie ich funkcjonowania do standardéw normalnosci obowiazujacych
w spoteczenstwie (Gaciarz, 2014: 22-26).

Powyzsze ujecie spotkato si¢ i nadal spotyka z krytyka — nie tylko ze strony 0osob niepetnosprawnych,
ale takze srodowiska akademickiego i aktywistow dzialajacych na rzecz osob z niepelnosprawnoscia-
mi. Zaowocowato to nowym podejsciem do niepelnosprawnosci — ,nie w kategoriach biologicznej
dysfunkgji jednostek, ale jako efekt barier spotecznych i srodowiskowych, ktére powoduja margina-
lizacje 0séb niepetnosprawnych z petnego udziatu w zyciu spotecznym” (Mastyk i in., 2016: 14). Bar-
bara Gaciarz (2014: 24-25) podkresla, ze rehabilitacja medyczna, wspomaganie sprawnosci za pomoca
roznych urzadzen, o ile sa mozliwe, sa niezwykle istotne dla poprawy funkcjonowania jednostek,
ale nie stanowia remedium na niepetlnosprawnosc¢ i sa niewystarczajace do integracji spotecznej
0soOb niepetnosprawnych. Z punktu widzenia naszych rozwazan warto zauwazyc, ze spoteczny mo-
del niepetnosprawnosci okreslany jest rowniez jako model grupy mniejszosciowej, poniewaz ktadzie
si¢ w nim nacisk na ,specyficzng wiazke czynnikow statusu spotecznego, konstytuujaca odrebnosc¢
grupowa osob niepetnosprawnych” (Gaciarz, 2014: 25). Korespondowatoby to z autodefiniowaniem
sie cze$ci niestyszacych Polakéw jako mniejszosci jezykowo-kulturowe;.

W obliczu dominacji modelu indywidualnego niepetnosprawnosci osoby niepetnosprawne niere-
alizujace normatywnego stereotypu moga postrzegac si¢ jako gorsze, moga nie akceptowac swojej
odmiennosci i przyjmowac role przypisane im przez spoteczenistwo. Za Manuelem Castellsem (2008)
mozna tu méwic¢ o formowaniu sie tozsamosci legitymizujacej. Autor Sity tozsamosci wskazuje, ze
spoteczne konstruowanie tozsamosci nastepuje w kontekscie wyznaczonym przez stosunki wiadzy.
Wymienia on trzy formy i zrodta budowania tozsamosci: tozsamo$¢ legitymizujaca, oporu i projektu.
Ta pierwsza wprowadzana jest przez ,dominujace instytucje spoleczenstwa w celu rozszerzenia i zra-
cjonalizowania ich dominacji wobec aktoréw spotecznych” (Castells, 2008: 23). Jednostki przyjmuja,

2 Przywotuje tu dwa powszechnie znane modele, lecz przemiany w rozumieniu niepelnosprawnosci nie korncza sie na
modelu spolecznym - por. Krdl, 2022: 15-71.
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racjonalizuja i legitymizuja zastany porzadek oraz przypisana sobie role. Przyjmowanie roli osoby
niepetnosprawnej w sytuacji dominacji indywidualnego modelu niepetnosprawnosci to postrzeganie
siebie jako osoby zmagajacej si¢ z indywidualnym nieszczesciem, poddajacej sie kontroli profesjona-
listéw, biernie przyjmujacej pomoc, podporzadkowujacej si¢ ustalonym zasadom i regutom.

Jednak przemiany spoteczne, a takze zmiana postrzegania niepelnosprawnosci od modelu indywidu-
alnego do spolecznego dezaktualizujg tozsamo$¢ legitymizujaca. Obserwujemy rodzenie sie dwoch
nowych modeli tozsamosci 0s6b z niepetnosprawnosciami, takze opisanych przez Manuela Castellsa:
tozsamosci oporu i tozsamosci projektu (Stojkow, Zuchowska, 2014: 154-157). Definiujac tozsamosé
oporu, pisze on o ,,szancach oporu i przetrwania” na podstawie zasad odmiennych lub przeciwstaw-
nych do powszechnie obowiazujacych (Castells, 2008: 23-25). Odnosi si¢ takze do zjawiska ,wykluczania
wykluczajacych przez wykluczonych”. Méwi o problemie wzajemnej komunikowalnosci mie-
dzy wykluczonymi i wykluczajacymi. Integracja ,czesci systemu” na podstawie tozsamosci oporu,
oile jest mozliwa, gwarantuje wykluczonym jedynie przetrwanie, jednak nie pozwala na emancypacje
rozumiang jako przeksztalcanie samego opresyjnego systemu (Stojkow, Zuchowska, 2014: 156-157).

Maria Stojkow i Dorota Zuchowska (2014: 153-174), analizujac przemiany w obrebie tozsamosci 0séb
niepetnosprawnych w Polsce, opisuja takze ksztaltowanie sie trzeciego wyroéznionego przez Manuela
Catellsa modelu - tozsamosci projektu. Badaczki diagnozuja, ze model ten nie jest tak powszechny
jak pozostate, lecz o jego istocie stanowi to, Ze nastawiony jest na:

[...] podjecie dziatan, ktore w konsekwencji doprowadza do zakwestionowania porzadku spo-
fecznego i stworzenia nowego projektu tozsamosci osob niepetnosprawnych, umozliwiajacego
im budowanie polityk zycia, ktére pozwalaja decydowac o sobie, wyzwalajac z ograniczen na-
rzucanych przez nature czy tradycje (Stojkow, Zuchowska, 2014: 157).

Mozna tu méwic o sytuacji, gdy czesci systemu, przezwyciezajac , problem wzajemnej komunikowal-
nosci”, wychodza ze swoich ,,szaricow oporu” i tworza nowy, nieopresyjny uklad. Wydaje sig, ze pan-
demia COVID-19 przyczynita sie wlasnie do zwiekszenia wzajemnej komunikowalnosci pomiedzy
styszacymi i nie(do)styszacymi, a zwtaszcza g/Gluchymi czlonkami naszego spoteczenstwa. Zanim
przedstawie argumenty stojace za taka teza, przyjrzyjmy sie sytuacji osob niestyszacych i niedosty-
szacych w Polsce.

Sytuacja 0sob niestyszacych i niedostyszacych w Polsce

Jak liczna grupe stanowia w Polsce osoby nie(do)styszace? Autorzy rzadowego programu Dostepnosc
Plus zwracaja uwage na fakt, ze polskie statystyki dotyczace skali niepelnosprawnosci sg niedosza-
cowane, a w przypadku osob niestyszacych i niedostyszacych szczegdlnie trudno o dane. Zgodnie
z tym programem w Polsce jest ich okolo miliona, a w grupie oséb powyzej 65. roku zycia problem
ze stuchem ma co czwarta osoba (Ministerstwo Inwestycji i Rozwoju, 2018: 11). Natomiast autorzy
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raportu z badania Stuch polskich senioréw wskazuja na szersza skale problemu. Az 31% badanych przez
nich 0sob powyzej 60. roku zycia ma zdiagnozowane problemy ze stuchem, a wszystkich badanych,
ktorzy deklaruja takie problemy, byto 77% (TNS Polska, 2014: 10). Mozna wiec szacowac, ze 6,5 mi-
liona Polakéw powyzej 60. roku zycia to osoby niestyszace i niedostyszace, chociaz wigkszosc¢ z nich
nie ma diagnozy lekarskiej (TNS Polska, 2014: 2).

Grupa 0s0b nie(do)styszacych jest bardzo zrdznicowana. Przewazaja te, ktorych stuch pogorszyt sie
z wiekiem (osoby ogluchte) i ktére wczesniej przyswoity jezyk polski. Ludzie nie(do)styszacy od uro-
dzenia lub od wczesnego dziecinistwa komunikuja si¢ na rézne sposoby. Niektorzy bardzo dobrze
komunikuja si¢ po polsku, inni potrzebuja wsparcia w komunikacji w formie napiséw w jezyku pol-
skim lub ttumaczenia na jezyk migowy. Niektore nie(do)styszace osoby nie znaja jezyka polskiego
i komunikuja sie tylko w jezyku migowym. Sa tez osoby gtuche, ktore nie znajg zadnego jezyka. Sty-
szace dzieci gtuchych rodzicow (ang. children of deaf adults — CODA) takze maja specyficzne potrzeby
komunikacyjne, sa naturalnie dwujezyczne. Od rodzicéw ucza sie polskiego jezyka migowego (PJM),
rownolegle przyswajajac polszczyzne (Imiotczyk, 2020: 7).

Niektore osoby niestyszace okreslaja si¢ jako Glusi — pisane wielka litera. Nie postrzegaja si¢ oni jako
osoby niepetnosprawne, lecz jako mniejszos$¢ kulturowo-jezykowa, gdyz maja wilasny jezyk i wlasna
kulture (Imiotczyk, 2020: 7). Rodzimym jezykiem Gluchego Polaka jest polski jezyk migowy. Trzonem
tej spolecznosci sa gtusi dynastyczni — gtuche dzieci gtuchych rodzicow. Wielko$¢ tej mniejszosci
w Polsce szacuje sie na 50-100 tysiecy os6b (Swidziniski, 2014: 8). Takze CODA, chociaz s osobami
styszacymi, moga czud sie cztonkami spotecznosci Gluchych (Marganiec, 2014: 138).

Jak podkresla Magdalena Zdrodowska, idea kultury Gtuchych narodzita si¢ w potowie XIX wieku
w Stanach Zjednoczonych ,w tradycji spotecznego protestu i walki mniejszosci o rowne prawa, eto-
sie samoorganizacji, przedsiebiorczosci i samodzielnosci” (Zdrodowska, 2019: 288). Opor, o ktorym
tu mowa, odnosit sie do organizacji edukaciji i rehabilitacji gtuchych. Planowane i realizowane przez
styszacych miaty one i czesto nadal maja na celu przede wszystkim przyblizenie niestyszacych
do styszacego standardu. Nauka mowy, nauka czytania z ruchu warg, aparaty stuchowe, implanty
slimakowe maja by¢ narzedziami tej normalizacji. Magdalena Zdrodowska pisze w tym kontekscie
o historii przemocy wobec gtuchych — formujacej ich tozsamos$¢ (Zdrodowska, 2019: 289). Gluchych
okreslaja kulturowe i komunikacyjne praktyki, duma z przynaleznosci do wspolnoty, z jej historii,
poczucie warto$ci, Swiadomos¢ wiasnej tozsamosci (Zdrodowska, 2019: 299).

Poczucie wspodlnoty spotecznosci Gltuchych budowane jest wokoét jezyka migowego. W Polsce jest to
polski jezyk migowy. Jego poczatki to rdzenne jezyki migowe, ktore powstawaty tam, gdzie funkcjo-
nowaty srodowiska ludzi gtuchych. Znaczaca role w ich ujednoliceniu odegraty szkoty dla gtuchych
(Kosiba, Grenda, 2011: 5). Pierwsza z nich byt zalozony w 1817 roku warszawski Instytut Gluchonie-
mych (Instytut Gtuchoniemych, 2023). Polski jezyk migowy jest jezykiem wizualno-przestrzennym
wykorzystujacym kanat wzrokowy. Ma on wilasny stownik, naturalne gesty, cechuje si¢ specyficzna
mimika twarzy. Ma takze wiasna gramatyke, ktora jest niezalezna od gramatyki jezyka polskiego
(Wojtas, 2014: 100-101).
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Polski jezyk migowy jest jezykiem naturalnym, ktérego powstanie wynikato z potrzeby porozu-
miewania si¢ 0sob niestyszacych z najblizszymi. Jezyk ten dziecko , otrzymuje w drodze naturalnej
aktywizacji od gltuchych rodzicéw badz rodzica, lub ktérego uczy sie¢ w kontaktach srodowiskowych
z innymi gluchymi” (Kosiba, Grenda 2011: 6). Co wazne, PJM jest jezykiem zywym i stale si¢ rozwija
(Wojtas, 2014: 101).

Nie nalezy myli¢ PJM z S]M - systemem jezykowo-migowym, okreslanym takze jako jezyk migany.
Stanowi on probe polaczenia PJM i jezyka polskiego. Cechuje sie tym, ze manualna czes¢ wypowiedzi
nie moze wystepowac samodzielnie — bez jezyka fonicznego. Calos¢ wypowiedzi podporzadkowana
jest strukturom jezyka polskiego, wiec postugiwanie si¢ nim jest mozliwe wsrdd g/Gluchych, ktorzy
maja dobrze opanowane struktury polszczyzny. System jezykowo-migowy jest sztucznym sposo-
bem komunikacji. Zostal on stworzony w latach szes¢dziesigtych XX wieku w celu utatwienia komu-
nikowania sie styszacych i niestyszacych, a takze jako podstawa metodyki nauczania, powszechnie
stosowana w szkolnictwie dla niestyszacych w naszym kraju (Kosiba, Grenda, 2011: 7).

Obecnie dzigki badaniom nad polskim jezykiem migowym oraz uznaniu w prawodawstwie mie-
dzynarodowym i polskim prawa do postugiwania si¢ nim rosnie Swiadomos¢, ze jezyk ten nie jest
,prymitywna pantomimg”, lecz jezykiem komunikacyjnie uniwersalnym, , ktérym mozna mowic,
czyli migaé o wszystkim” (Swidziniski, 2014: 8). Rodzi to konsekwencje w wielu aspektach funkcjo-
nowania g/Gtuchych, miedzy innymi w ich edukacji. Coraz powszechniejsze sa postulaty edukacji
opartej na nauczaniu dwujezycznym, ktére bazuja na zatozeniu, ze gltuche dziecko musi:

[...] wjakis sposdb dostac pierwszy jezyk —jezyk migowy. Dopiero drugim krokiem jest naucza-
nie jezyka drugiego — jezyka wigkszosci, a wiec fonicznego. Jezyk drugi, foniczny, moze dotrzec¢
do gluchego dziecka jako jezyk obcy. Droga do polszczyzny jest polski pisany. Natomiast mo-
wiony pojawic sie¢ moze jako jezyk trzeci’ (Czajkowska-Kisil, Siepkowska, Sak, 2014: 16).

Jak wida¢, niestyszacy i niedostyszacy Polacy sa grupa niejednorodna, a specyfika ich kompetencji
komunikacyjnych moze powodowag, ze ich prawa nie sa respektowane. W toku swojej dziatalnosci
Zespot ds. g/Gluchych przy Rzeczniku Praw Obywatelskich (RPO) wyréznit nastepujace obszary
walki g/Gtuchych o swoje prawa: brak nauczania dwujezycznego w szkotach, problem certyfikacji
polskiego jezyka migowego, brak ttumaczy PJM w Polsce, co utrudnia studiowanie oraz komuni-
kowanie si¢ w zyciu codziennym, dyskryminacja w dostepie do ustug (w tym w ochronie zdrowia,
brak dostepu do telefonu alarmowego 112%), ograniczony dostep do kultury z powodu braku napisow
(Swidziniski, 2014).

3 DPolskie szkolnictwo dla niestyszacych i niedostyszacych z pewnoscia nie jest jeszcze gotowe na przyjecie nauczania
dwujezycznego, o czym $wiadcza miedzy innymi wyniki raportu Najwyzszej Izby Kontroli z 2022 roku Edukacja gtuchych
i niedostyszqcych dzieci i mtodziezy (Najwyzsza Izba Kontroli, 2022).

4 W styczniu 2020 r. utworzono aplikacje mobilng Alarm112. Zawiera ona wybor podstawowych piktograméw: ratow-
nictwo medyczne, policja, straz pozarna oraz telefon alarmowy 112. Wiedza o niej nie jest jednak zbyt rozpowszechniona
(Imiotczyk, 2020: 45).
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Ten katalog mogltby z pewnoscia by¢ szerszy, lecz sytuacja 0osob nie(do)styszacych w Polsce zostala
przeze mnie jedynie zarysowana jako podstawa do dalszych rozwazan. W tym miejscu chciatabym
skoncentrowac sie na zagadnieniu dostepnosci informacji, a szczegdlnie na dostepnosci przekazow
medialnych. Kwestia ta jest niezwykle wazna w kontekscie sytuacji kryzysowych, co znamiennie
uwidocznito si¢ w toku pandemii COVID-19. W raporcie komisji ekspertow ds. osob Gluchych przy
RPO z 2020 roku postawiono diagnoze, ze epidemia gwattownie pogorszylta sytuacje tych osob. Nie
otrzymywali oni bowiem na réwni ze styszacymi obywatelami informacji o sytuacji epidemicznej
oraz o dziataniach i zaleceniach wladz publicznych (Imiotczyk, 2020: 9). Autorzy raportu zwracaja
uwagge, ze srodowisko osob Gluchych nie pozostato bierne, skladajac skargi do premiera, Rady Mi-
nistrow, RPO, Krajowej Rady Radiofonii i Telewizji (KRRiT). Skargi te dotyczyly przede wszystkim
dostepnosci informacji przekazywanych w mediach przez organy wtadzy publicznej. Domagano si¢
m.in. thumaczenia konferencji prasowych na PJM i uzupetnienia ich napisami. Zwracano takze uwage
na koniecznos¢ wprowadzenia standardéw pokazywania ttumacza PJM w telewizji (Imiotczyk, 2020).

Dostepnos¢ informacyjnych przekazow medialnych dla osob niestyszacych
i niedostyszacych

Przyjrzyjmy si¢ zatem realiom dostepnosci oséb nie(do)styszacych do informacji, a zwlaszcza
do przekazéw medialnych. Dostepnos$c ta budowana jest m.in. poprzez zastosowanie napisow. Chodzi
tu zwlaszcza o napisy rozszerzone, ktore sa zsynchronizowana z obrazem alternatywa tekstowa dla
tre$ci dzwiekowych zawartych w przekazie medialnym. Przypominaja one napisy dialogowe, lecz
zawieraja dodatkowe informacje, takie jak identyfikacja méwiacych, informacje o istotnych odgto-
sach, muzyce itd. (Kowalski, Sacha, Szczygielska: 2014). Napisy dla niestyszacych moga by¢ tworzone
przed wydaniem/emisja materiatu audiowizualnego. Istnieje takze mozliwosc¢ stosowania napiséw
na zywo. Najczesciej powstaja one z zastosowaniem metody respeakingu. Jest to technika wykorzy-
stujaca oprogramowanie do rozpoznawania i przekladu mowy na tekst. Nastepnie trafia on do ko-
rekty, po ktorej jest przekazywany do oprogramowania tworzacego napisy telewizyjne z mozliwie
jak najkrétszym opdznieniem (Szczygielska, 2019: 207).

Poza stosowaniem napiséw bardzo wazng forma budowania dostepnosci przekazéw medialnych dla
0s0b niestyszacych i niedostyszacych, a zwlaszcza g/Gluchych, jest ttumaczenie ich na jezyk migowy.
Ttumaczenie takie pojawilo si¢ w polskiej telewizji w latach siedemdziesiatych. Bylo to jednak tluma-
czenie na SJM, ktory, jak pisatam powyzej, nie jest jezykiem, a subkodem jezyka polskiego. Badania
pokazuja, ze osoby g/Gluche wolg tlumaczenie w PJM (Bieréwka, 2019: 280; Kalata-Zawtocka, 2021:
67). Nalezy jednak pamieta¢, ze wsrdd osob nie(do)styszacych sa takze odbiorcy postugujacy sie SM
lub preferujacy przekazy z napisami.

Obowiazek stosowania udogodnien dla 0sob z niepetnosprawnosciami wzroku i stuchu naktada

na nadawcow programow Ustawa z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji (Dz.U. z 1993 r.
Nr 7, poz. 34). W mysl Ustawy z dnia 25 marca 2011 r. 0 zmianie ustawy o radiofonii i telewizji oraz
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niektdrych innych ustaw (Dz.U. z 2011 r. Nr 85, poz. 459) na nadawcéw nalozono obowiazek za-
pewniania minimum 10% kwartalnego czasu nadawania z audiodeskrypcja, napisami dla niestysza-
cych i ttumaczeniem migowym. Kolejna nowelizacja z 22 marca 2018 roku okreslita, ze omawiane tu
udogodnienia majg by¢ wprowadzone w 50% kwartalnego czasu nadawania programu, z wylacze-
niem reklam i telesprzedazy. Poziom ten ma by¢ osiagany stopniowo do 2024 roku (Ustawa z dnia
22 marca 2018 r. o zmianie ustawy o radiofonii i telewizji — Dz.U. z 2018 r., poz. 915). Jednoczesnie
w drodze Rozporzadzenia Krajowej Rady Radiofonii i Telewizji z dnia 15 listopada 2018 r. w spra-
wie udogodnien dla osob niepelnosprawnych z powodu dysfunkcji narzadu wzroku i oséb niepel-
nosprawnych z powodu dysfunkcji narzadu stuchu w programach telewizyjnych (Dz.U. z 2018 r.,
poz. 2261) wprowadzono wiele wyjatkéw dla programoéow wyspecjalizowanych i fagodniejsze wy-
mogi dla nadawcéw programéw o niskim udziale widowni. Ponadto okreslony zostat takze udziat
poszczegdlnych rodzajéw udogodnien w tacznym czasie nadawania programu w zaleznosci od pory
emisji, charakteru i rodzaju programu.

Oprécz wspomnianej powyzej ustawy w Polsce wprowadzono w ostatnich latach wiele istotnych
aktow prawnych stanowiagcych ramy dla budowania dostepnosci mediéw dla oséb z niepelnospraw-
nosciami. Sa to miedzy innymi: Ustawa z dnia 19 lipca 2011 r. o jezyku migowym i innych $rodkach
komunikowania sig (Dz.U. z 2011 r. Nr 209, poz. 1243) oraz wynikajace z niej Rozporzadzenie Ministra
Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 1 czerwca 2012 r. w sprawie rejestru tlumaczy polskiego jezyka
migowego, systemu jezykowo-migowego i sposobu komunikowania si¢ osob gtuchoniewidomych
(Dz.U. z 2012 r., poz. 687), a takze Ustawa z dnia 19 lipca 2019 r. o zapewnianiu dostepnosci osobom
ze specjalnymi potrzebami (Dz.U. z 2019 r., poz. 1696) oraz — szczegodlnie istotna w obliczu cyfryza-
cji mediow — Ustawa z dnia 4 kwietnia 2019 r. o dostepnosci cyfrowej stron internetowych i aplikaciji
mobilnych podmiotéw publicznych (Dz.U. z 2019 r., poz. 848), ktora obejmuje wytyczne WCAG (Web
Content Accessibility Guidelines).

W powyzszej ustawie rekomenduje si¢ miedzy innymi stosowanie na stronach internetowych i w apli-
kacjach mobilnych tlumaczenia na jezyk migowy i napiséw dla niestyszacych. Moze si¢ wydawac,
ze tresci cyfrowe o charakterze tekstowym sa dla 0osdb nie(do)styszacych dostepne. Nalezy jednak
pamietac, ze dla czesci z nich jezyk polski nie jest pierwszym jezykiem i moga mie¢ problemy z jego
zrozumieniem. Dlatego tez wazna forma budowania dostepnosci jest tworzenie jak najbardziej ja-
snych i prostych tresci. Natomiast gdy nie jest to mozliwe, zaleca si¢ tworzenie tresci uzupetniajacych
lub alternatywnej wersji przekazu tekstowego, ktdra nie wymaga umiejetnosci czytania na poziomie
wyzszym niz poziom szkoty $redniej I stopnia, czyli ponad dziewieciu lat nauki (FIRR, 2021)°.

Jak wida¢, osoby niestyszace i niedostyszace majg w Polsce prawnie zagwarantowany dostep do

przekazow medialnych, zwtaszcza do mediéw publicznych oraz stron internetowych i aplikacji pod-
miotéw publicznych. Jak wyglada to w praktyce?

5 W przytoczonym tu autoryzowanym ttumaczeniu WCAG 2.1 na jezyk polski poziom ten okresla sie jako gimnazjalny,
lecz z uwagi na zmiany w polskim systemie oswiatowym okreslenie to jest nieaktualne.
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W 2020 roku Telewizja Polska SA uzyskata w 29 rozpowszechnianych programach sredni udziat
audycji z ttumaczeniem na jezyk migowy na poziomie 5,4% i audycji z napisami na poziomie 20,2%
—w rocznym czasie nadawania (Informacja Rzadu Rzeczypospolitej Polskiej. .., 2021: 281-282)°. Obowiazu-
je bowiem interpretacja ustawy o radiofonii i telewizji, zgodnie z ktora przyjety minimalny poziom
udogodnien to suma wszystkich udogodnien: napiséw dla niestyszacych, ttumaczenia w PIM i au-
diodeskrypcji. W 2020 roku poziom ten miat wynosi¢ 25%. Wéréd udogodnient dominuja, jak widag,
napisy. Nalezy pamietac, ze nie dla wszystkich sg one zrozumiate.

Ponadto niektérzy nadawcy umieszczaja audycje telewizyjne z udogodnieniami w porach niskiej
ogladalnosci, czyli p6zno w nocy lub we wczesnych godzinach porannych (Wasowska, 2021: 266).
Poza tym w przypadku tlumaczenia na jezyk migowy nie zawsze realizowane jest ono zgodnie ze
standardami, co powoduje, Ze ttumacz jest stabo widoczny, poniewaz jest zbyt maty lub zastaniaja
go inne elementy obrazu. Nie zawsze ttumacz ma takze odpowiedni poziom kompetencji. W dniu
31 marca 2021 roku pod naciskiem srodowiska g/Gtuchych Krajowa Rada Radiofonii i Telewizji
przyjeta stanowisko w sprawie jakosci i sposobu realizacji ttumaczenia na jezyk migowy w utwo-
rach audiowizualnych (KRRiT, 2021b). Stanowisko to byto owocem konsultacji publicznych, w kto-
rych udziat brali miedzy innymi przedstawiciele oséb nie(do)styszacych, ttumaczy, osrodkéw akade-
mickich i Rzecznik Praw Obywatelskich. Postulaty wymienionych srodowisk zostaty uwzglednione
czesciowo (KRRIiT, 2021a). Wczesniej — w 2016 roku — w podobnych okolicznosciach KRRIiT przyjeta
stanowisko w sprawie jakosci i sposobu realizacji napiséw dla niestyszacych w utworach audio-
wizualnych (KRRIiT, 2016). Stato si¢ to w efekcie rozwoju badan nad napisami dla niestyszacych ja-
ko dziedziny przektadu audiowizualnego, nad jakoscia napisow na zywo, nad preferencjami widzow
dotyczacymi tych napiséw oraz dzigki opracowaniu zasad ich tworzenia (Szczygielska, 2019: 196).

Warto podkresli¢, ze raportujac stan dostepnosci przekazéw medialnych dla oséb niewidomych i sta-
bowidzacych oraz niestyszacych i niedostyszacych, zobowiazane do tego instytucje przedstawiaja
jedynie dane o liczbie udogodnien dla tej grupy odbiorcéw, a nie o ich jakosci.

Dostepnos¢ przekazéw medialnych dla g/Gluchych z ich perspektywy
- badania wlasne

W tym punkcie chcialabym skoncentrowac sie na g/Gtuchych i spojrze¢ na kwestie dostepnosci prze-
kazéw medialnych z ich perspektywy. W tym celu odwotam sie¢ do moich badan, w ramach ktérych
w maju i czerwcu 2021 roku zrealizowatam 15 wywiaddw z takimi osobami. W badaniach chciatam
przyjrzec sie temu, jak pandemia COVID-19 wptyneta na ich zycie. Zalozytam, ze ograniczenia, z kto-
rymi g/Glusi spotykali si¢ wczesniej, nabraty innego wymiaru. By¢é moze pojawity si¢ takze nowe?
Ze wzgledu na moje zainteresowania skoncentrowatam si¢ na barierach, z jakimi spotykali si¢ badani

6 W innych stacjach sytuacja wyglada podobnie. Szczegétowe dane za rok 2020 zob. Wasowska, 2021.
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w dostepie do informacyjnych przekazéw medialnych. Jesli chodzi o pytania szczegdtowe, to odno-
sity si¢ one do nastepujacych kwestii:

1) trudnosci i ograniczen, ktdre mieli g/Gtusi, a ktore nie dotykaly osob styszacych w czasie
pandemii w nastepujacych dziedzinach: zycie codzienne, zdrowie, relacje z bliskimi, znajo-
mymi, edukacja/zycie zawodowe, rozrywka, odpoczynek, hobby, dziatania aktywistyczne,
obywatelskie;

2) tego, skad g/Gtusi czerpali informacje, ktore byly wazne w czasie pandemii, czy informacje
te byly wystarczajaco dostepne, czy dostepnos¢ informacji w czasie pandemii ulegta zmianie,
a jedli tak, to czy sie poprawila, czy pogorszyla; w tej ostatniej kwestii chodzito mi zwtaszcza
o dostepnos¢ informacyjnych przekazéw medialnych; interesowalo mnie réwniez, czy cechy
spoteczno-demograficzne respondentéw roznicowaty ich odpowiedzi; do kwestii tej podcho-
dzitam jednak ze $wiadomoscia, iz rozmiar grupy i jej niereprezentatywnos¢ pozwalaja jedynie
na zasygnalizowanie mozliwych trendow.

W artykule przedstawiam wyniki badan dotyczace drugiego zestawu pytan szczegdtowych. Informa-
cje pochodzace z pierwszego zestawu wykorzystatam, nie poddajac ich jednak szczegotowej analizie,
aby zarysowac ten szczegélny czas, jakim byla pandemia COVID-19 dla g/Gluchych.

Wazne pytanie, ktdre powinien zadac sobie kazdy badacz, dotyczy tego, po co realizuje badania. Mdj
cel miat charakter opisowy. Bylo nim przedstawienie opinii publicznej sytuacji g/Gtuchych w cza-
sie pandemii, a przede wszystkim dostepu tej grupy do informacyjnych przekazéw medialnych.
Uwazam, ze wzajemne poznanie, wzajemna komunikowalno$¢ — zeby znéw odnies¢ sie do Manuela
Castellsa (2008: 25) — to krok w kierunku integracji spotecznej, na zasadach, ktore nie sa opresyijne,
lecz wlaczajace i otwierajace na réznorodnos¢. Takie podejscie wpisuje sie w spoteczny model niepel-
nosprawnosci, ktéry zaktada partycypacje grup wykluczonych w dziatania zwiazane z przeksztat-
caniem systemu oraz poszanowanie ich podmiotowosci.

W zwiazku z powyzszymi zalozeniami inspirujaca jest dla mnie perspektywa badan uczestniczacych
w ujeciu, ktére Earl Babbie (2005) przedstawit w nastepujacy sposob:

W ramach paradygmatu badan uczestniczacych (participatory action reserarch — PAR) funkcja
badacza jest stuzenie badanym — na ogdt grupom uposledzonym — jako srodek skutecznego
dzialania w ich wlasnym interesie. Dyskryminowane osoby definiuja swoje problemy, definiuja
pozadane $rodki zaradcze i obejmuja kierownictwo w projektowaniu badania, ktére pomoze im
zrealizowac ich cele (Babbie, 2005: 324).

Badania uczestniczace moga by¢ realizowane w modelu pozytywnym lub refleksyjnym (Afeltowicz,
Suchomska, Goszczynski, 2021: 4-5). Anna Wyka méwi w tym drugim przypadku o wzorcu socjologii
,rozumiejacej”, , jakosciowej” lub humanistycznej, ktéry sama nazywa alternatywnym (Wyka, 1993:
45). W modelu refleksyjnym nacisk potozony jest na dialog, a zaangazowanie badacza w badane $wia-
ty nie podlega krytyce. Takze unikalnos¢ przypadkow nie jest wada, ,,miejsce reprezentatywnosci
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pozytywistycznej zajmuje reprezentacja unikalnej perspektywy badanych” (Afeltowicz, Suchomska,
Goszczynski, 2021: 5). Anna Wyka badania PAR wywodzace si¢ ze wzorca alternatywnego okre-
$la jako experiential research i w jezyku polskim oddaje jako badania poprzez wspolne doswiadcza-
nie. Takie ttumaczenie ma jej zdaniem podkreslac aktywna postawe badacza i badanych wobec sie-
bie. Role badacza w experiential research okresla ona nastepujaco: przestaje on by¢ , obiektywnym”
obserwatorem ,,z gory” — wchodzac z badanymi w badane procesy i zjawiska, staje si¢ elementem
badanego ,wspolnego swiata”, uczestnikiem doswiadczajacym mozliwie wszechstronnie badanej
rzeczywistosci (Wyka, 1993: 59). Kontakt badacza z badanymi, ktorych okresla si¢ w badaniach PAR
jako podmioty badania, ma mie¢ charakter poziomej interakcji, wymiany wiedzy w bezposredniej,
osobowej relacji z badanymi. ,Pozycja badanych w charakteryzowanym modelu stanowi konsekwen-
cje uznania ich kompetencji jako podmiotéw wtasnych dziatan, ktére wtasnie studiujemy” (Wyka,
1993: 61). W tym miejscu badania PAR najbardziej wyraziscie zbiegaja si¢ ze spolecznym modelem
niepelnosprawnosci, ktdry zaktada, ze osoby z niepelnosprawnosciami sa ekspertami we wlasnej
sprawie i powinny odgrywac istotng role w dziataniach diagnostycznych i planowaniu zmian do-
tyczacych ich wiasnej kondycji.

Badatam spotecznosc¢ g/Gluchych postugujacych sie polskim jezykiem migowym. Priorytetem bylo
dla mnie zapewnienie im komfortu podczas eksploracji. Zabiegalam o to, aby badania byly reali-
zowane w atmosferze szacunku, w poczuciu bezpieczenistwa i dyskrecji, ale takze w przekonaniu
o sensie podejmowanych dziatan. Zalezato mi, aby badani nie mieli ograniczen w wyrazaniu swoich
mys$li, wynikajacych z bariery jezykowej lub dystansu do badacza.

Z tego powodu nie zdecydowatam si¢ na realizacje badania osobiscie. Weszlam we wspdtprace
z 0sobg, ktdra jest cztonkiem badanej spolecznosci i jej reprezentantem. Spotecznos¢ ta to osoby
g/Gluche, postugujace si¢ PJM i zwigzane z Matopolskim Oddziatem Polskiego Zwigzku Gluchych.
Moj wspotpracownik jest takze cztonkiem tego oddziatu, ktory utrzymuje kontakty z wszystkimi
kolami terenowymi. Jest on osobg stabostyszaca i dzieckiem gltuchych rodzicow. Jest takze aktywi-
stg realizujacym wiele dziatan na rzecz g/Gluchych oraz certyfikowanym ttumaczem PJM. Co nie
bez znaczenia dla jakosci badan — z wyksztalcenia jest socjologiem. Wchodzac z nim we wspotprace,
inspirowatam sie zatozeniami badan PAR czy — w ujeciu Wyki — badan poprzez wspolne doswiad-
czenia oraz podjetam, w miare moich mozliwosci, prébe ich realizacji. Osiagnetam to, wlasnie
wspotpracujac z reprezentantem badanej spotecznosci, ktory uczestniczyt w okresleniu tematyki
eksploraciji (istotnej dla g/Gluchych), ustaleniu sposobu organizacji badan (aby wypetni¢ przed-
stawione powyzej zalozenia) oraz byl konsultantem narzedzia badawczego. Realizujac badanie
i publikujac jego wyniki, chciatam stac sie posrednikiem pomiedzy badang spotecznoscia a opinia
publiczna. Jak to zostalo wczesniej napisane odnosnie do zalozen badan PAR, funkcja badacza jest
stuzenie badanym jako srodek skutecznego dzialania w ich wiasnym interesie (Babbie, 2005: 324).
Pozadane bytoby, aby moje badania zaowocowaty wprowadzeniem konkretnych rozwiazan na
rzecz g/Gluchych. Moge niestety tylko takie rozwigzania proponowad, nie majac sity sprawczej,
aby zrealizowac te postulaty.
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Sposrod technik stosowanych w ramach badan jakosciowych wybratam wywiad pogtebiony, cze-
$ciowo ustrukturyzowany. Wywiady realizowane byty w polskim jezyku migowym przez moje-
go wspotpracownika, ktéry postugiwat sie stworzonym przez nas scenariuszem wywiadu. Ta-
kie rozwigzanie stuzylo z jednej strony upewnieniu si¢, ze wszystkie istotne kwestie zostang poruszone
w trakcie wywiadu, pomimo Ze sama nie uczestniczytam w jego realizacji. Jednoczesnie scenariusz
nie byl zbyt restryktywny, pytania mogty by¢ zadawane w dowolnej kolejnosci, w trakcie wywiadu
mogly pojawiac sie nowe kwestie. Chodzilo o to, aby respondent miatl kontrole nad relacjonowaniem
wlasnych doswiadczen (Minski, 2017: 41).

Swiadomie zrezygnowali$my z mojej obecnosci w trakcie realizacji wywiadu. Jak trafnie okresla to
Agnieszka Krol: ,prowadzenie wywiadu przez osobe, ktdra nie jest biegta w Polskim Jezyku Migo-
wym oraz ttumaczenie wszystkich tresci tylko na jej potrzeby, mogtoby nie tylko wprowadzic chaos,
ale i niepotrzebnie podporzadkowac rozmowe logice styszenia” (Krol, 2022: 124). Zrezygnowalismy
takze z rejestrowania przebiegu wywiadu (Minski, 2017: 39-45). W przypadku wywiadu realizo-
wanego w jezyku migowym nalezatoby zastosowac rejestracje wideo. Optymalne jest uzycie trzech
kamer —jednej skierowanej na badacza, drugiej na respondenta i trzeciej stuzacej do synchronizacji
pozostatych. Taka procedura jest nie tylko wymagajaca organizacyjnie i kosztowna, ale —jak zauwaza
Malgorzata Talipska:

[...] cze$¢ 0osOb odmawia udziatu w badaniach, gdzie uzyta jest kamera, dodatkowo fakt, iz jest
sie¢ w studiu nagraniowym, zmniejsza uczucie intymnosci, a tym samym swobode wypowiedzi
w obawie przed wyjawieniem informacji, ktore zostang pozyskane w trakcie badania (Talipska,
2018: 164).

Ostatecznie wywiad byl rozmowa, w ktdrej uczestniczyta jedynie osoba realizujaca go oraz re-
spondent, bez obecnosci kamer czy dyktafonow. Prowadzacy wywiad na biezaco notowat wszyst-
kie pytania, odpowiedzi oraz dodatkowe komentarze respondenta. Kolejnym krokiem byto spo-
rzadzenie transkrypcji wywiadu. Dbali$my, aby transkrypcje dokonywane byty bezposrednio
po realizacji wywiadu, aby byly mozliwie wiernym zapisem jego przebiegu. Zapoznawalam sie
na biezaco z gromadzonym w ten sposob materiatem, dzigeki czemu mogtam wplywac na prze-
bieg kolejnych wywiadow. Byly one realizowane w miejscu wybranym przez badanych — w ich
domach lub w terenowej siedzibie Polskiego Zwigzku Gtuchych (PZG). Staralismy sie zapewnic
respondentom anonimowos$¢ wypowiedzi. Wywiady trwaty okoto godziny. Badani brali w nich
udziat chetnie, gtéwnie dzieki opisanej powyzej procedurze. Warto zaznaczy¢, ze osoby zwigzane
z PZG zglaszaja, iz zbyt czesto sa zapraszane do rdznego rodzaju eksploracji i nie zawsze czuja
sens uczestnictwa w nich. W naszym przypadku wyjasniliSmy uczestnikom, iz badania sg pro-
jektem akademickim i stuza ksztattowaniu postaw wobec g/Gluchych. Na poziom zaangazowania
wplynat takze fakt, iz wywiad przyjmowat postac¢ dialogu z osoba, ktéra doswiadcza podobnych
probleméw i ograniczen.
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Zdaje sobie sprawe z wielu mankamentéw zastosowanej procedury. Respondenci w kontakcie z oso-
ba, ktdra znaja i ktora nalezy do ich spotecznosci, mogli w trakcie wywiadu podejmowac dziatania
autoprezentacyjne, co moglo wplywac na tres¢ ich wypowiedzi. Sporzadzanie notatek podczas re-
alizacji wywiadu, dodatkowo wywiadu w jezyku migowym, jest bardzo trudne (Minski, 2017: 45).
Ponadto w trakcie sporzadzania notatek oraz transkrypcji zgromadzone podczas wywiadu dane —jak
okresla to Stanistaw Kaczmarczyk (2011: 24) — przechodza przez swoisty filtr pojec i Swiadomosci
osoby realizujacej wywiad. Ma to miejsce szczegdlnie w sytuacji, gdy osoba realizujaca wywiad jest
jednoczesnie ttumaczem. Wszystkie te kwestie nalezy bra¢ pod uwage, analizujac zebrany material.

Jesli chodzi o dobdr proby, wszyscy respondenci zwigzani sa z Malopolskim Oddziatem Polskiego
Zwiazku Gluchych i zamieszkuja w réznych miejscowosciach w wojewddztwie matopolskim. Proba
badawcza jest niewielka i nie jest oczywiscie reprezentatywna dla spotecznosci g/Gluchych w Pol-
sce. Podjelam jednak starania, aby badana grupa byla mozliwie zréznicowana, jesli chodzi o cechy
spoteczno-demograficzne. Nie udato sie niestety zréznicowac proby pod wzgledem miejsca zamiesz-
kania. Dziesigciu respondentdéw to mieszkancy duzych miast, cztery osoby mieszkaja w mniejszych
miastach, a tylko jedna w matej miejscowosci. Pozostate cechy respondentéw zostaty przedstawione
w tabeli 1, natomiast tabela 2 obrazuje kompetencje komunikacyjne badanych.

Tabela 1. Cechy respondentéw

Wiek Liczba respondentow
20-29 8
30-39 2
40-49 8
50-59 2
60-69 2
70-79 3

Ple¢ Liczba respondentow
Kobiety 9
Mezczyzni 6

Wyksztalcenie Liczba respondentéow
Zawodowe 7
Srednie 3
Wyzsze 5

Zrodto: opracowanie wtasne.
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Tabela 2. Kompetencje komunikacyjne respondentow

Kompendelommioi®e  te subo WHSR g B
a) styszy 10 4 1
b) méwi po polsku 1 5 6 3
¢) czyta teksty w jezyku polskim 2 5 4 4
d) pisze w jezyku polskim 2 8 2 3
e) postuguje si¢ PJM 1 14
f) postuguje sie SM 5 3 6 1

Zrédto: opracowanie wtasne.

Jak wida¢, respondenci byli w réznym wieku, wywiad zrealizowano z dziewigcioma kobietami i sze-
$cioma mezczyznami, dominowaty osoby z wyksztalceniem zawodowym. Badani to osoby gtuche
lub z gltebokim niedostuchem. Wiekszos¢ z nich stabo méwi po polsku. Osiem oséb zadeklarowato, ze
dobrze lub bardzo dobrze czyta po polsku. Umiejetnos¢ pisania po polsku na poziomie dobrym lub
bardzo dobrym zadeklarowato pie¢ osob. Sposobem komunikowania sig, ktéorym w stopniu bardzo
dobrym postuguja sie niemal wszyscy respondenci (14/15), jest polski jezyk migowy. System jezyko-
wo-migowy w roznym stopniu zna dziesie¢ osob, pie¢ nie zna go wcale.

W niniejszym tekscie odnosze si¢ nie tylko do wywiaddw, ale takze do wypowiedzi osob, ktore
braty udziat w debacie Bariery komunikacyjne Gtuchych w czasie pandemii. Debata odbyta si¢ 7 lipca
2021 roku, zostata zorganizowana przez Matopolski Oddziat PZG w jego krakowskiej siedzibie. Mia-
fa ona charakter hybrydowy, uczestniczylam w niej on-line i miatam mozliwo$¢ zadawania pytan
uczestnikom’. Debata byla realizowana w PJM i ttumaczona na jezyk polski. Stacjonarnie uczestni-
czylo w niej dziewietnascie osob oraz goscie z Wojewodzkiej Biblioteki Publicznej, uczestnicy kursu
PJM, pelniacy funkcje obserwatorow. Osoby wypowiadajace si¢ podczas debaty reprezentuja to samo
srodowisko co respondenci wywiadow. Debate prowadzity i thumaczyty dwie osoby. Jedna z nich
to mdj wspodtpracownik realizujacy wywiady.

W badaniach spotecznych postuluje sie taczenie réznych technik. W badaniach jakosciowych wy-
wiad poglebiony faczy sie czesto z dyskusja grupowa czy z wywiadem zogniskowanym (Wyka,
1993: 11). W wywiadzie zogniskowanym (grupie fokusowej) kilkanascie osob zbiera sie, aby uczest-
niczy¢ w moderowanej dyskusji na okreslony temat. Jak zauwaza Earl Babbie (2005: 331): ,,dynamika

7 Zapis debaty dostepny jest na kanale YouTube GtusiMatopolskaTV - https://www.youtube.com/watch?v=rFtMcCStYeo
(dostep: 22.05.2023).

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 145


www.przegladsocjologiijakosciowej.org
https://www.youtube.com/watch?v=rFtMcCStYeo

Joanna Bieréwka

grupy czesto ujawnia takie aspekty tematu, ktérych badacz by nie przewidziat, i ktére nie pojawi-
tyby sie w wywiadach z jednostkami”. Oczywiscie debata, o ktdrej tu mowa, nie moze by¢ uznana
za wywiad zogniskowany, ale ma niektdre jego cechy®. Jej zaleta jest to, ze zostata przeprowadzo-
na w jezyku, ktorym postuguja sie uczestnicy, przettumaczona oraz zarejestrowana, co utatwia analize
wypowiedzi badanych. Uczestnicy zostali poinformowani o celach realizacji debaty oraz o tym, ze
bedzie ona rejestrowana. Debata miata charakter live, zostala takze udostepniona na kanale YouTube,
co mogto u badanych budowacd przeswiadczenie, ze ich wypowiedzi majq charakter publiczny i trafia
do szerokiego grona odbiorcow, wiec staja si¢ oni niejako rzecznikami swojej spotecznosci’. Z punktu
widzenia celéw mojego badania wazne byto to, Ze uczestnicy debaty faktycznie ujawniali takie aspek-
ty interesujacej nas problematyki, ktore nie pojawily si¢ w wywiadach z jednostkami. Wypowiedzi
uczestnikéw debaty wykorzystalam zatem jako materiat ilustracyjny i uzupetniajacy wobec danych
pochodzacych z wywiadow jednostkowych.

Analizujac dane pochodzace z wywiaddw, na potrzeby tego opracowania skupitam si¢ na trzech
pytaniach:

1. Skad g/Gtusi czerpali informacje, ktore byly wazne w czasie pandemii?

2. Czy informacje te byly wystarczajaco dostepne?

3. Czy dostepnos¢ informacji w czasie pandemii ulegta zmianie?

W celu uporzadkowania danych sporzadzitam matryce, do ktorej wpisatam odpowiedzi wszyst-
kich respondentéw na wymienione powyzej pytania oraz ich dane metryczkowe i informacje o ich
kompetencjach komunikacyjnych. W trakcie budowania matrycy tworzytam jednoczesnie, na bazie
powtarzajacych sie odpowiedzi, ich kategorie. W zwiazku z tym, ze zarowno wywiadow, jak i pytan
nie bylo zbyt wiele, matryce mogtam sporzadzi¢ samodzielnie, nie korzystatam z bardziej zaawan-
sowanych narzedzi do analizy danych jakosciowych. Matryca pozwolita mi stwierdzi¢, czy istnieja
zalezno$ci pomiedzy udzieleniem okreslonej odpowiedzi a cechami respondentéw oraz —jak zazna-
czytam powyzej — stworzy¢ kategorie odpowiedzi.

Zanim przystapie do zaprezentowania wynikéw analizy danych, pragne krotko przedstawic sytu-
acje g/Gluchych w Polsce w trakcie trwania pandemii COVID-19. Podstawa tego opisu sa odpowiedzi
respondentéw omawianego tu wywiadu na pierwszy zestaw pytan. Jak zaznaczyltam wczesniej, nie
byly one poddane szczegotowej analizie, wigc przedstawiam je tutaj jedynie szkicowo.

Respondenci deklarowali, ze — ze wzgledu na specyfike ich komunikacji — szczegolnie niekorzystna
w okresie pandemii byta dla nich koniecznos¢ zakrywania twarzy maseczka. Dla wielu g/Gluchych
wazne jest, aby w trakcie wypowiedzi widzie¢ usta moéwiacego, a w maseczce jest to oczywiscie nie-
mozliwe. Prowadzito to do wielu komplikacji i nieporozumien.

8 Nalezy nadmienié¢, ze realizacja wywiadu zogniskowanego z osobami, ktére postuguja sie jezykiem migowym, jest
niezwykle trudna ze wzgledéw organizacyjnych. Wymaga uczestnictwa wielu ttumaczy, co i tak nie gwarantuje odno-
towania i zarejestrowania wszystkich wypowiedzi.

9 W dniu 15 marca 2023 roku debata miata ponad 450 wyswietlen.
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Niezwykle trudnym doswiadczeniem dla g/Gluchych byt fakt, ze wiele instytucji, w tym placowki
medyczne, preferowato w czasie pandemii kontakt telefoniczny. Ewentualna wizyta w nich mozliwa
byla jedynie po wczesniejszym umoéwieniu sie przez telefon. Dla g/Gluchych ta forma komunikacji
jest niedostepna. Podobnie barierg jest domofon, stuzacy w tym czasie w niektérych urzedach do
udzielania informacji o dalszym postepowaniu. Spowodowato to, ze zalatwienie wielu spraw byto
w czasie pandemii dla g/Gtuchych niemozliwe bez skorzystania z pomocy drugiej osoby. Negatywne
doswiadczenia mieli zwlaszcza respondenci w placowkach medycznych. Opisywali postawy perso-
nelu, ktore swiadczyty o braku empatii, dobrej woli, nie méwiac juz o znajomosci praw g/Gtuchych
do swobodnego korzystania z wybranej przez siebie formy komunikowania si¢, zwlaszcza w insty-
tucjach publicznych (ustawa o jezyku migowym i innych srodkach komunikowania sie).

Glusi doswiadczali takze szczegdlnie dotkliwie izolacji. Czes¢ z nich, ze wzgledu na specyfike komu-
nikacji, buduje swoje relacje nie w spotecznosci lokalnej, ale w tej, ktdra tworza z innymi g/Gtuchy-
mi. Zamkniecie oddziatéw PZG i innych miejsc, w ktérych g/Glusi mogliby sie spotkac i swobodnie
komunikowad, izolacja od cztonkéw rodziny, od przyjaciét — wszystko to byto przez respondentéw
odbierane jako wyjatkowo negatywne doswiadczenie.

Czes¢ 0sob w czasie pandemii nie mogta procowac, miato to dla nich konsekwencje nie tylko finansowe,
ale takze skutkowato poglebianiem doswiadczanej izolacji. Nauka zdalna, wymagajaca spedzania wie-
lu godzin przed ekranem, byta w trakcie pandemii trudnym doswiadczeniem dla wszystkich uczniéw,
uczestnikow kurséw i uczacych. W przypadku g/Gluchych dodatkowym utrudnieniem byta koniecznos¢
ciaglego obserwowania thumacza — o ile bylo zagwarantowane tlumaczenie. Warto sobie uswiadomic¢, ze
osoba korzystajaca z ttumaczenia w jezyku migowym nie moze odej$¢ nawet na chwile od ekranu. Dodat-
kowo konieczne bywa jednoczesne sledzenie ttumaczenia i tresci pojawiajacych sie na ekranie komputera.

Przechodzac do sfery rozrywki, wolnego czasu, realizowania hobby, w czasie pandemii dla wielu
0sOb przybraly one charakter zaposredniczony przez media. Dla g/Gluchych tresci medialne — o czym
pisalam wczesniej — sa dostepne w ograniczonym stopniu. Tak wiec réwniez w tym aspekcie zycie
g/Gluchych w pandemii bylo jeszcze trudniejsze niz 0sob styszacych.

Podsumowujac, w czasie pandemii g/Gtusi utracili czesciowo niezaleznos¢, zostali odizolowani od
spotecznosci, w ktdrej uczestnictwo — poprzez relacje twarza w twarz —jest dla nich niezwykle istotne.
Ponadto w tej kryzysowej sytuacji okazato sig, jak stabo do realizacji potrzeb g/Gtuchych przygoto-
wane sg réznego rodzaju instytucje, w tym publiczne.

Przejde teraz do prezentacji wynikéw analizy drugiego zestawu pytan — o dostepnosci informacyj-
nych przekazéw medialnych dla g/Gluchych w trakcie pandemii.

Zapytatam badanych, skad czerpali informacje, ktére byly wazne podczas pandemii. Wszystkie oso-

by jako zrédlo informacji wymienity internet. Trzynascie osob wskazalo na pierwszym miejscu roz-
ne sieciowe zrddta: Facebook, Instagram, YouTube, wymieniano takze strony lub profile Polskiego
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Zwiazku Gtuchych, Akademii Mtodych Gtuchych, duszpasterstwa Gtuchych, Swiata Gtuchych, Zycia
Gluchych, Glusi A-Z, Glusi Pasja Czterech Kotek. Wigekszos¢ badanych wskazata jako zrédto infor-
macji vlogi. Co interesujace, z internetu korzystaty zaréwno osoby mtode, jak i starsze. Popularnosc¢
tego medium wsrod g/Gluchych wynika miedzy innymi z faktu, ze dla osob, ktore nie moga korzy-
stac z telefonu, jest to wazna forma komunikowania si¢ na odleglo$¢. Mozna zauwazy¢ natomiast, ze
ogladanie vlogow deklarowali gtoéwnie starsi respondenci. Szes¢ na osiem 0sob ogladajacych vlogi
bylo w przedziale wiekowym od 57 do 75 lat. Takze szes¢ na osiem 0séb z tej grupy deklarowato
umiejetno$¢ czytania na poziomie $rednim lub stabym. Jednoczesnie zadna z czterech osob, ktdre
deklarowaty, ze czytaja teksty w jezyku polskim bardzo dobrze, nie czerpala informacji z vlogéw.
Mozna wiec doszukiwad si¢ zwigzku pomiedzy poziomem umiejetnosci czytania a preferowaniem
okreslonych typdw tresci w sieci. Widac takze, ze wymienione przez badanych internetowe zrdédta
informacji to przede wszystkim oferta skierowana do g/Gtuchych, zawierajaca tresci thtumaczone na
PJM. Natomiast trzy osoby uzyly sformulowania, ze czytaja informacje w internecie, a wiec korzy-
staty takze z tresci niettumaczonych na jezyk migowy.

Jako zrédto informacji wymieniana byta takze telewizja. Wskazato ja osiem 0s6b — wszystkie zazna-
czyly, ze korzystaja z telewizji, o ile informacje sa wyposazone w napisy lub ttumaczenie na jezyk
migowy. Wsrod respondentdw, ktorzy korzystali z telewizji jako zrddta informaciji, takze domino-
waly osoby starsze. Szes¢ na osiem z tych oséb bylo w wieku miedzy 57. a 75. rokiem zycia. Byty to
te same osoby, ktdére ogladaty vlogi. Podobnie jak w przypadku vlogéw w telewizji informacje byly
szukane przez cztery na dziewiec¢ kobiet i czterech na sze$ciu mezczyzn. Tylko jedna osoba sposrod
badanych, ktére byly w wieku powyzej 55 lat, nie korzystala z telewizji jako zrédta informacji, nie
ogladata takze vlogow. Byla to jedyna badana osoba, ktéra mieszkata w malej miejscowosci.

Wazne informacje w czasie pandemii przekazywane byly badanym przez innych ludzi, w kontak-
tach bezposrednich. Badani wymieniali tu cztonkéw rodziny, znajomych oraz osoby z oddzialu PZG,
do ktorego nalezeli — o ile byt otwarty w czasie pandemii. Siedmiu badanych wskazato inne osoby
jako zrédto informacji — cztery kobiety i trzech mezczyzn o zréznicowanym wieku i kompetencjach
komunikacyjnych.

Trzy osoby zadeklarowaty, Zze w trakcie pandemii wazne informacje czerpaly z prasy. Byla to jedna
kobieta w wieku 70 lat i dwdch mezczyzn w wieku 75 i 67 lat. Jak wida¢, prasa nie jest wsrdéd g/Gtu-
chych popularnym zrodtem informacji. Korzystali z niej tylko starsi respondenci. Co interesujace,
jedna z tych osob zadeklarowata, Ze czyta teksty po polsku dobrze, jedna, Ze srednio, a jedna, Ze stabo.

Na pytanie o dostepnos¢ informacyjnych przekazow medialnych dla g/Gtuchych tylko jedna osoba
odpowiedziata, Ze nie ma zastrzezen co do jej poziomu: ,, Dla mnie ok, wigkszo$¢ serwisdw informa-
cyjnych ttumaczonych na PJM. Tez informacja w internecie, vlogi Prezesa PZG Krakdéw, duzo infor-

macji cennych” (M-75Z)". Czternascie oséb wyrazilo swoje niezadowolenie z poziomu dostepnosci

10 Zapis w nawiasie oznacza kolejno pte¢, wiek i wyksztatcenie respondenta, ktory zostat zacytowany.
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przekazow. Zwracano uwage przede wszystkim na fakt, ze zbyt mato treéci zawiera napisy dla nie-
styszacych (trzynascie osdb) oraz zbyt mato ttumaczonych jest na jezyk migowy (trzynascie osob).
Ponadto respondenci skarzyli sig, ze czesto postac ttumacza jest zbyt mata lub jest zastoniety przez
napisy (pie¢ osob). ,Ja nie widze, nie rozumiem, co miga” (M-66Z) — stwierdzit jeden z badanych.
W wypowiedziach dotyczacych poziomu dostepnosci przekazéw medialnych dla g/Gluchych poja-
wily sig opinie, Ze respondenci postrzegaja si¢ jako grupa wykluczona, dyskryminowana. Taka opinie
wyrazily wprost cztery osoby.

Probowatam ustali¢, czy dostepnosc¢ informacyjnych przekazéw medialnych zmienita si¢ w czasie
pandemii. Jesli tak, czy ulegta ona poprawie, czy przeciwnie — pogorszeniu? Siedem o0sob stwierdzi-
o, ze poprawa jest widoczna, dwie, ze trudno im to oceni¢, a szes¢, ze nie widzg zadnej poprawy,
ze jest tak samo Zle, jak bylo. Ten sam respondent, ktory wyrazit wczesniej zadowolenie z poziomu
dostepnosci przekazéw medialnych, stwierdzit, ze: , Teraz [w czasie pandemii — przyp. ].B.] wiecej
jest programow w TV ttumaczonych na PJM. TVP Info, dziennik regionéw” (M-75Z). Jedna z osob
powiedziala, ze ,,w czasie pandemii obraz ttumacza PJM byt wiekszy, a teraz powrdcito w mikrosko-
pijnym rozmiarze” (K-42W). Warto dodac, ze osoby, ktére wyrazity przekonanie, ze w czasie pandemii
dostepnos¢ informacyjnych przekazow medialnych sie poprawita, jednoczesnie podkreslaly, ze jest
ona dla nich nadal niesatysfakcjonujaca.

Interesujace sa w tym kontekscie wypowiedzi uczestnikéw debaty Bariery komunikacyjne Gtuchych
w czasie pandemii. Zwrdcili oni uwage, ze dostepnosé przekazow, zwlaszcza tych najistotniejszych,
zwiekszala sie stopniowo w czasie pandemii. ,Dopiero petycje byly pisane” —jak relacjonuje jeden
z uczestnikow — ,,i wtedy sie poprawito” (DM)". Natomiast sam poczatek pandemii byt najtrudniej-
szy. Jedng wypowiedz chciatabym zacytowac w catosci, poniewaz moim zdaniem dobrze obrazuje
omawiane tu kwestie:

Na poczatku konferencje ministerialne w ogodle nie byly ttumaczone, nie bylo ani napiséw, ani
ttumaczy. Glusi sie bardzo denerwowali. P6Zniej pomatu zaczeto wprowadzad [ttumaczenie
- przyp.J.B], ale to bylo wszystko chaotyczne. Mialam wrazenie, Ze jestesmy mocno dyskrymino-
wana grupa. Teraz dalej mamy problem, bo ten ttumacz jest malutki, dlatego osoby starsze, albo
osoby z wada wzroku maja problem. Teraz jest XXI wiek i powinno by¢ wszystko dostosowane
i dla 0sob niestyszacych powinien by¢ ten ttumacz odpowiedniej wielkosci. My Gtlusi jestesmy,
zyjemy, dlatego uwazam, Zze nasze prawa powinny tez by¢ respektowane (DK).

Uczestnicy debaty zwracali ponadto uwage, ze gdy w telewizji pojawiaja sie napisy oraz ttuma-
czenia na PJM, te dwa przekazy nie zawsze pokrywaja si¢ ze soba. Zdarza si¢ takze, ze ttumacz
miga tak szybko, Ze nie mozna zrozumie¢ przekazu. Dotyczy to zwlaszcza programow infor-
macyjnych i publicystycznych, gdzie narracja jest bardzo dynamiczna. Wskazano tez wzorce

11 Wypowiedzi z debaty oznaczytam litera D. Jesli chodzi o cechy 0s6b wypowiadajacych sie, moge okresli¢ jedynie pte¢,
poniewaz nie mam danych na temat ich wieku i wyksztalcenia. Osoby podczas debaty nie byly takze przedstawiane,
dlatego ich wypowiedzi sq anonimowe.
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zagraniczne, a mianowicie rozwiazanie, ktore daje mozliwos¢ wiaczenia lub wylaczenia ttuma-
cza oraz regulowania jego wielkosSci. Zamiast ttumacza mozna réwniez wybraé opcje napisow
dla niestyszacych.

W debacie pojawity sie rGwniez pozytywne glosy dotyczace ttumaczenia na jezyk migowy. Uczestnicy
deklarowali, ze gdy jest ono wlasciwie zrealizowane, partycypacja w wydarzeniu za posrednictwem
telewizji moze by¢ bardzo satysfakcjonujaca i petna emocji. Na tym tle szczegdlnie symptomatycz-
nie wybrzmiewaja nastepujace wypowiedzi: ,Czesto jest tak, ze telewizja polska zapowiada, ze be-
dzie bardzo wazna wypowiedz, czy to prezydenta, czy premiera, czy ministra, ja si¢ szykuje, siadam
na fotelu, a tu ani ttumacza, ani napiséw” (DK); ,Jest Wigilia, Swieta, zabiera gtos prymas, biskup,
w sylwestra prezydent, wazne oredzie, ani napiséw, ani ttumacza nie ma. Wtedy ja czujeg si¢ niekom-
fortowo. Powinien by¢ ttumacz, wtedy ja jestem szczesliwy, zadowolony, dowarto$ciowany jako osoba
glucha, ale pelnoprawna” (DM).

Jedna z uczestniczek debaty powiedziala, Ze: ,na Jedynce jest wigcej napiséw i dlatego ogladam Je-
dynke, cho¢ wolatabym program drugi, bo jest ciekawszy”. Pojawia si¢ tu zatem kolejna niezwykle
wazna kwestia. Glusi nie moga wybrac przekazow, takze tych informacyjnych, zgodnie ze swymi
preferencjami, lecz skazani sa na ten kanal, ktory jest dla nich dostepny.

W debacie Bariery komunikacyjne Gtuchych w czasie pandemii brata udziat ttumaczka jezyka migowego
Matgorzata Wozniakowska. Opowiedziata ona o inicjatywie zbierania podpiséw pod petycja, ktora
napisata w imieniu g/Gtuchych, poniewaz skarzyli si¢ oni, ze niektdre seriale w telewizji publicznej
nie sg ttumaczone na jezyk migowy. Petycja ta zostala przestana do KRRiT. Zwracam na to uwagg,
aby podkresli¢, ze g/Glusi nie poprzestaja na wskazywaniu barier komunikacyjnych, ale podejmuja
dzialania majace je zlikwidowag, jak sami opowiadali podczas debaty.

Ponizej syntetycznie przedstawie wnioski z badan, odpowiadajac na pytania badawcze.

Pierwsze pytanie dotyczylo istotnych podczas pandemii zrédet informaciji, z ktorych korzystali
g/Glusi. Wszyscy respondenci korzystali w tym celu z internetu. Wiek badanych nie miat tu znacze-
nia. Natomiast starsi respondenci oraz ci, ktérzy deklarowali staba lub srednig umiejetnosc czytania,
preferowali vlogi jako sieciowe zrddlo informacji. Dominowali oni takze wsrdd respondentéw ko-
rzystajacych w tym celu z telewizji. Na trzecim miejscu, jesli chodzi o zrédia informacji, byli inni
ludzie — czlonkowie rodziny, znajomi, inni czlonkowie PZG. Najmniej popularng forma docierania
do informacji byta prasa. Wymienity ja trzy osoby, najmtodsza z nich miata 67 lat.

Drugie pytanie dotyczylo dostepnosci informacyjnych przekazéw medialnych dla g/Gluchych.
Tylko jedna osoba ocenita poziom dostepnosci pozytywnie. Pozostate osoby wskazywaty, ze zbyt
mato treéci medialnych zawiera napisy lub ttumaczonych jest na jezyk migowy. Takze jakosc¢
ttumaczenia pozostawia wiele do Zyczenia. Gléwnie zwracano uwage na staba widocznos¢ ttumacza.
Niektorzy respondenci, a takze uczestnicy debaty moéwili wprost, ze czujq si¢ wykluczeni, a nawet
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dyskryminowani pod tym wzgledem. Uczestnicy debaty ujawnili, ze g/Glusi nie pozostaja bierni wo-
bec tej sytuacji. Podejmujaq wspdlnie préby nacisku zaréwno na instytucje medialne, jak i na organy
wladzy, aby zwigkszy¢ poziom dostepnosci informacji.

Przystepujac do badan, zakladatam, ze dostepnos¢ informacji dla g/Gtuchych wzrosta podczas pande-
mii. Respondenci byli podzieleni w ocenie sytuacji. Siedem 0s6b widzialo te pozytywna zmiane, dwie
osoby uwazaty, ze nietatwo to ocenic, szes¢ stwierdzilo, ze zadna pozytywna zmiana nie nastapita.
Co wazne, ci respondenci, ktorzy widzieli zmiane na lepsze, podkreslali, Ze jest ona niewystarczajaca.

Podsumowanie

Wspoltczesnie powszechnie rozumie sie i akceptuje fakt, ze wszyscy obywatele powinni mie¢ dostep
do informacji na tych samych zasadach. Osoby niestyszace i niedostyszace sa narazone na wyklucze-
nie informacyjne, ale obecnie istnieje wiele skutecznych sposobéw budowania dostepnosci informa-
cyjnej dla nich. Poziom zastosowania tych rozwigzan rosnie, chociaz nadal nie jest satysfakcjonujacy
dla nie(do)styszacych odbiorcow.

W czasie pandemii COVID-19 bariery, z jakimi stykaty sie osoby niestyszace i niedostyszace w dzie-
dzinie dostepu do informacji, staty sie dla nich bardziej dotkliwe. Dlatego tez zaréwno $rodowiska
0soOb nie(do)styszacych, jak i sSrodowiska akademickie dziatajace na ich rzecz oraz instytucje zajmujace
sie¢ budowaniem dostepnosci w Polsce aktywnie wystapity przeciw dyskryminacji informacyjne;.
W efekcie przekazy medialne staty si¢ dla opisywanej tu grupy bardziej dostepne, co deklarowata
cze$¢ badanych przeze mnie osob. Poprawa dostepnosci mozliwa byla dzigki realizacji przyjetych
wczeéniej rozwiazan prawnych w zakresie dostepnosci. W czasie pandemii z inicjatywy wymie-
nionych wyzej srodowisk KRRIiT przyjeta takze stanowisko w sprawie jakosci i sposobu realizacji
tlumaczenia na jezyk migowy w utworach audiowizualnych.

Te wydarzenia pokazuja poniekad kondycje, w jakiej znajduje si¢ spotecznosc¢ oséb nie(do)styszacych
w Polsce. Rozwdj badan nad niepetnosprawnoscia, a takze nad jezykiem migowym i napisami dla
niestyszacych, zmiany prawne, ktére sq odzwierciedleniem trendéw $wiatowych i rozwigzan legi-
slacyjnych przyjetych w Unii Europejskiej stanowia kontekst sprzyjajacy aktywizacji i konsolidacji
tej spolecznosci.

Na koniec warto zwrdci¢ uwage na jeszcze jeden — potencjalny — efekt coraz bardziej powszechnego
stosowania udogodnien dla 0séb niestyszacych i niedostyszacych w ogoélnodostepnych przekazach
medialnych: ttumaczenie na jezyk migowy, ktore coraz czesciej mozna zobaczy¢ podczas transmisji
waznych i popularnych wydarzen. Tlumacze pojawiaja sie¢ podczas relacji z uroczystosci panistwo-
wych, wydarzen kulturalnych czy okoliczno$ciowych. Moze sie to przyczynic do podniesienia $wia-
domos¢ spotecznej dotyczacej istnienia, funkcjonowania i potrzeb osob nie(do)styszacych, a zwtasz-
cza g/Gluchych. Powstaje klimat dla wzrostu zainteresowania polskim jezykiem migowym, jego
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dowarto$ciowania w obliczu — niedawnego przeciez — uznania go za petnoprawny jezyk. Patrzac
szerzej, mozna postawic teze, ze organizowanie dostepnych wydarzen buduje $wiadomo$¢ na temat
roznorodnosci spoteczenstwa i potrzeb jego obywateli w ogdle. Te zalozenia i tezy wymagaja oczy-
wiscie potwierdzenia w kolejnych badaniach.

Wracajac do ttumaczenia na PJM — jego wigeksza widoczno$¢ przyczynita sie¢ m.in. do rozpoznawal-
nosci samych tlumaczy. Mozna spotkac si¢ z opiniami, ze ,ttumaczki skradty show”, ,podbijaja sie¢”
itp. (Degorska, 2020; wPolityce.pl, 2021). Realizowane sa z nimi wywiady na temat sztuki ttumaczenia,
ale takze realiéw zycia niestyszacych i niedostyszacych oraz kultury Gluchych®.

Pojawiaja sie takze, chod raczej sporadycznie, glosy krytyki dotyczace negatywnej roli ttumacza mi-
gowego, ktéry moze przeszkadzac styszacym w odbiorze przekazu. Znamienne byto wydarzenie,
ktore odbilo sie szerokim echem w $rodowisku g/Gluchych oraz w mediach w ogole. Fotograf i ce-
lebryta Marcin Tyszka odniost si¢ w mediach spoteczno$ciowych do ttumaczenia na jezyk migowy
koncertu koled, emitowanego w wigilijny wieczoér 2022 roku w TVP1. Zarzucit mu zbytnia ekspresje
oraz postulowal, aby takie thumaczenie mogto by¢ witaczane lub wylaczane, zgodnie z preferencjami
odbiorcy. Jego opinia nie spotkala si¢ z przychylnoscig internautéow, otrzymat wiele negatywnych
komentarzy i wywotlal dyskusje na ten temat w mediach, gtéwnie cyfrowych. Co wazne, w dyskus;ji
tej wziely takze udziat osoby g/Gluche. Ich opinie zostaty uwzglednione miedzy innymi w artykule
Marty Ciastoch (2022) , Tu nie byto parodii”. Gtusi o ttumaczeniu migowym w TVP. Jedna z wypowiadaja-
cych sie w artykule osob byl Bartosz Marganiec, gtuchy aktywista, jeden z bohateréw ksiazki Anny
Goc pt. Glusza (2022). Jego refleksja na temat powyzszego wydarzenia i towarzyszacych mu reperkusji
jest znaczaca, dlatego chcialbym zacytowac jej obszerniejszy fragment:

Nadarzyla sie¢ Swietna okazja, by Gtusi sami zabrali gtos w debacie na temat ttumaczenia
migowego. Uwazam to za wazny moment w historii naszej spotecznosci. To nie styszace oso-
by niemigajace sie wypowiadaja o ttumaczeniu, to nie ttumaczy zapytano o ich prace — to
Gluchych zapytano o ich zdanie. Tym bardziej sie cieszg, ze poszerza si¢ grono osob, ktére
moga sie¢ wypowiadac do mediow o naszych sprawach, o jezyku migowym, o ttumaczeniach,
o kulturze Gtuchych. Uwazam, Ze jest to wciaz zbyt waskie grono osob, a przeciez wsrod
nas jest coraz wiecej dzialaczy, profesjonalistow, ktorych zdanie rowniez si¢ powinno liczy¢
(Marganiec, 2022).

W czasie pandemii wida¢ bylo wiele dziatan g/Gluchych, ktére mozna interpretowac jako eksploracije
tozsamosci oporu — przeciwstawienie si¢ wykluczeniu i dyskryminacji, wskazanie nierdwnosci i opre-
sji. ,My Glusi jestesmy, zyjemy, dlatego uwazam, Zze nasze prawa powinny tez by¢ respektowane”

12 Przyktadowo: Glebia ciszy — rozmowa Doroty Serwy z Malgorzatq Limandwkq i Magdaleng Sipowicz przy okazji Festiwalu
Stysze Dobre DZwigki w Szczecinie w czerwcu 2021 roku (https://www.youtube.com/watch?v=ZRIDEN7CaaY) czy wywiad Jo-
anny Twardowskiej w serwisie Polskieradio.24.pl , Jestem frontmankq”. O pracy tumacza jezyka migowego opowiada Magdalena
Gach (https://polskieradio24.pl/5/1222/Artykul/2870080,Jestem-frontmanka-O-pracy-tlumacza-jezyka-migowego-opowia-
da-Magdalena-Gach).
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- przypominam cytowana juz wczesniej wypowiedz uczestniczki debaty Bariery komunikacyjne Gtu-
chych w czasie pandemii.

Obecnos¢ ttumaczy jezyka migowego w mediach tradycyjnych i nowych oraz dyskusja na temat
tej obecnosci, oddanie w tej sprawie i w innych sprawach ich dotyczacych glosu g/Gtuchym to szan-
se na porozumienie wykluczonych i wykluczajacych, styszacych i niestyszacych. Warto otworzy¢ sie
na réznorodnos¢ kultury Gluchych, ktora realizuje si¢ m.in. w wielu projektach wykorzystuja-
cych jako narzedzie ekspresji polski jezyk migowy". Wigksza widocznos¢ g/Gtuchych moze budo-
wac nowe realia, w ktérych beda aktywizowac si¢ tozsamosci projektu, rodzi¢ wzajemna komuni-
kowalnos$¢, otwartosc na réznorodnosc, szacunek czy nawet fascynacja kulturg mniejszosci. To droga
do modelu integracji, ktory nie zaklada paternalistycznej homogenizaciji, ale buduje system na no-
wych, nieopresyjnych zasadach.

Na koniec odnoszac sie do zaprezentowanych w tym artykule faktéw, teorii, proceséw i — w pew-
nym zakresie — takze badan wlasnych, przedstawiam rekomendacje dziatan, ktére moglyby przybli-
zy¢ zaprezentowang w powyzszym akapicie wizje integracji.

Nalezy wiec budowac dostepnosc we wszystkich dziedzinach zycia, szczegdlnie koncentrujac sie na
przeciwdziataniu dyskryminacji informacyjnej. Dziatania takie beda o tyle trafione, o ile ich diagnoza,
planowanie i realizowanie w jak najwiekszym stopniu beda odbywaly sie z udziatem oséb niesty-
szacych i niedostyszacych. Bardzo istotny jest przy tym dalszy rozwdj badan dotyczacych tych osob,
kultury Gtuchych i polskiego jezyka migowego oraz budowanie solidarnosci miedzy wszystkimi
$rodowiskami dziatajacymi na rzecz omawianej tu spotecznosci.

Podziekowania

Pragne podziekowac prezesowi Matopolskiego Oddziatu Polskiego Zwigzku Gtuchych — Panu Ada-
mowi Stromidlo — za pomoci zaangazowanie w realizacje moich badan, za konsultacje merytoryczna
calego projektu badawczego, a przede wszystkim za sama realizacje wywiadow. Miatam niewat-
pliwa przyjemnos¢ wspotpracowac z osoba dziatajaca od wielu lat na rzecz g/Gtuchych, petniaca
obecnie funkcje przewodniczacego Rady Gltéwnej PZG oraz bedaca cztonkiem Polskiej Rady Jezyka
Migowego.

13 Przyktadem takich dziatan sa spektakle teatralne jak Rytfuat mitosny w rezyserii Daniela Kotowskiego, ktéry miat pre-
miere 9 lipca 2022 roku w teatrze Komuna//Warszawa, z udziatem Adama Stoyanowa, gtuchego poety i aktora, czy tez
spektakl Translacje Krakowskiego Teatru Tanca, wystawiony 13 grudnia 2022 roku w krakowskiej Cricotece, albo wystawa
Gtusza, ktéra ogladaé mozna byto od czerwca 2022 do maja 2023 roku w Muzeum Slaskim — zeby wymieni¢ tylko ostatnio
realizowane przedsiewzigcia.
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. Cytowanie
: Joanna Bieréwka (2023), Dostep 0séb niestyszacych i niedostyszacych do informacji w czasie pandemii COVID-19 w Polsce,
., Przeglad Socjologii Jakosciowej”, t. XIX, nr 3, s. 132-157. https://doi.org/10.18778/1733-8069.19.3.08

Access to Information of Deaf and Hard of Hearing Persons During
the COVID-19 Pandemic

Abstract: The paper is a report on the research I carried out in 2021 among the d/Deaf. As part of the studies, 15 individ-
ual in-depth interviews were conducted. I also analyzed the statements of d/Deaf taking part in on-line debate entitled
“Barriers of hard of hearing persons during the pandemic”. The subjects of my interests were the persons’ functioning
problems which: appeared in COVID-19 pandemic, became more visible during that time, or which took on a new di-
mension during the pandemic. In this paper, I focused on the issues such as access to information for the d/Deaf, and
especially the role of the media in this process. The persons I studied in my research, especially at the beginning of the
pandemics, experienced the deterioration of life quality, also in terms of information access, which in the face of various
types of threats is particularly desirable. On the other hand, the pandemic situation, according to some of the persons
I studied, contributed to the availability increase of media coverage for deaf and hard of hearing persons, which, in my
opinion, will positively influence the process of their integration in society.

Keywords: d/Deaf, COVID-19 pandemic, access to information, availability of media coverage
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Keywords: Abstract: This article reconstructs identity transformations that manifest themselves in the
activism, women biographies of female activists with disabilities. The empirical material was collected through
with disabilities, autobiographical narrative interviews. The author identifies key stages and turning points for
turning points, these identity transformations. She also analyzes the role of significant others in the process
identity, of identity transformations and becoming an activist. The analysis of narratives of women
autobiographical with congenital disabilities demonstrates that the incorporation of disability as an element

narrative interview  of individual self-definition is an important factor contributing to identity transformations.
In the analyzed narratives, disability represents a biographical resource and, like identity,
is processual in nature. Although it accompanies the individual from birth, it undergoes rein-

terpretations at different stages of life.
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The Process of Becoming an Activist: Identity Transformations in Autobiographical Narratives...

Introduction

Despite the fact that activism of persons with disabilities can be traced well into the past, wider inter-
est in social and political dimensions of disability dates only to the 1960s and 1970s. This was, above
all, due to activism of organizations set up by persons with disabilities to represent their interests
(Barnes, 1997).

In the UK, this activism was foregrounded in the social model of disability postulated by the Union
of Physically Impaired Against Segregation (Union of the Physically Impaired Against Segregation,
1975/1997) and in attempts to reconstruct the system that treated disability as a medical phenome-
non (Shakespeare, 1993). At the same time, in the USA, inspired by civil rights movements of minor-
ities fighting for the recognition of their equal rights, the Independent Living Movement was born
(Shakespeare, 1993; McDonald, Oxford, 1995).

As for Poland, due to, among other factors, economic and social transformations initiated in 1989, the
emancipation of persons with disabilities proceeded slower than in the Western countries, and grass-
root organizations of people with disabilities have little impact on public debate (Kubicki, Bakalarczyk,
Mackiewicz-Ziccardi, 2019). It seems that the United Nations Convention on the Rights of Persons
with Disabilities (UNCPRD), ratified by Poland in 2012, is a focal point around which the identity and
activism of the Polish movement of persons with disabilities is constructed (Kocejko, 2018; Kubicki,
Bakalarczyk, Mackiewicz-Ziccardi, 2019).2

Viewing activism from the above-mentioned perspective of organizations of people with disabilities,
it can be defined as action-oriented attitude, often within the context of social or political movement.
Although activism is primarily associated with collective action, individuals and their actions can
also be analyzed within the framework of this concept if and when their actions concentrate on causes
of which they are not the sole beneficiaries (Nepveux, 2015).

That is why I posit that the process of becoming an activist is part of the biographical transformations
of an individual’s identity.

The aim of this paper is to analyze the process of identity transformations that emerges from selected
autobiographical narratives of women with congenital disabilities (1 = 10).

An important element of identity transformation and the process of becoming an activist in the
narratives of women with disabilities is the incorporation of disability as an element of individual
self-definition. Disability here constitutes a biographical resource and, like identity, is processual.

2 One such activity undertaken by organisations of people with disabilities, which is strictly related to the implementa-
tion of the UNCPRD in Poland, has been the Congress of Persons with Disabilities, held annually since 2015 (https://pfon.
org/kongres/).
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Although it accompanies the individual from birth, it is reinterpreted at different stages of their life.
It seems that over time it becomes an important part of identity, as it is a focal point for the activism
of women with disabilities at different stages of their lives.

Significant others (Mead, 1972) play an important role in these transformations. During the primary
socialization (Berger, Luckmann, 1991), these mainly include the immediate family. In the first part
of this paper, I will thus focus my attention on this group, since it is their perception of disability of
a child that will be consequential for subsequent biographical processes. On the other hand, a key
role in identity transformations is played by the disability community. Therefore, I will devote the
second part of this paper to this aspect. It seems that identifying with a community is an important
prerequisite of becoming its advocate.

Although this paper does not focus on the relationships between activism, gender, and disability, my
intention is to illustrate more general processes with the narratives of women with disabilities. These
processes lead an individual to a place where she becomes aware that she is an activist and that their
personal troubles are problems of a wider group that she is part of.

Finally, it seems that research on the activism of women with disabilities makes this group more visi-
ble and their voices more heard, thus demonstrating that their personal stories of identity transitions
and social engagement may increase their sense of agency and self-determination.

Identity and biography

In the interactionist perspective (Blumer, 1969; Piotrowski, 1998), identity is not a fixed element, but is
symbolic and processual, subject to constant transformation and redefinition that takes place through
interactions with other social actors.

In line with this perspective and for the purposes of the present paper, I define identity in biographical
terms as a reflexive project manifested in narratives constructed and ordered in the course of stories
(Giddens, 1991). It is produced and sustained over time by the agent, who continuously interprets
their positioning in the social environment, links the past with the future, taking into account
all the consequential events, i.e. those that affect the self-understanding and development of ‘the self’
(Kumaniecka-Wisniewska, 2006).

As the process of identity building and its anchoring in the biography unfolds, an individual has to
do biographical work, which consists of recalling the past, repeating stories, interpreting and rede-
fining the course of their life. In the course of biographical work, a transformation of the individual’s
relationship with themselves takes place (Schiitze, 2008).
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This paper will map key identity turning points in the biographies of female activists. Anselm Strauss
(2007) defines them as significant changes occurring in human biographies under the influence of
fateful events or difficult-to-predict changes in life concepts. Turning points lead to a reorganization
of previous self-definition and a revision of the individual’s conception of identity (Strauss, 2007). This
radical change in self-perception is expressed in the phrase often found in autobiographies: ‘I am no
longer who I was before” (Bokszanski, 1989: 135).

The processes of identity affirmation and formation that take place in the course of an individual’s
life never take place in a vacuum. The self-image constructed by an individual to a large extent aris-
es through the process of negotiations with its environment and is based on how others perceive
the individual. Significant others play a key role in these transformations (Mead, 1972). These are
members of the closest family, peer groups, teachers, or other people who impact the course of their
biographies, who are connected with the individual through strong and intense emotional bonds
(Berger, Luckmann, 1991).

Methodology

Since the main interest of the study is to explore individual experiences of becoming an activist, and
the subjective meanings attributed to them by the interviewees, the study is carried out within the
paradigm of interpretive sociology. At the center of interest of sociologists conducting research in
the interpretive paradigm lies the individual, understood as an agent capable of interpreting both
social reality and themselves. Therefore, the researcher reconstructs the experiences of an individu-
al, their ways of interpreting a given situation, and possible choices based upon this interpretation
(Rokuszewska-Pawetek, 1996).

The research is conducted using the biographical method, specifically with the aid of the technique
of autobiographical narrative interview (Schiitze, 2008; Kazmierska, Waniek, 2020).

Spontaneous narrative is a processual reconstruction of life experiences. It is not a mere sum of an-
swers to the questions asked by the interviewer, but, rather, it uncovers both the different forms in
which a human life may run and the ways in which individuals are entangled in social processes
(Kazmierska, Waniek, 2020: 15).

The principles that organize the life story emerging from the spontaneous narrative are called bio-
graphical process structures. Through these, an individual attempts to actively shape the course of
their life. These structures include (Schiitze, 2008):
1) biographical action schemes — intentionally-designed actions taken to achieve an individual’s
specific plans (e.g. a career plan);
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2) institutional expectation patterns — moments and situations in which people act according
to institutionally-shaped, normatively-defined and accepted life course patterns (e.g. pursu-
ing an educational career or performing parental roles);

3) trajectories of suffering — the experience of losing control over one’s own life; it occurs when
an individual is subjected to external events, independent of their will, which shape their bi-
ography; such an event could be, for example, the onset of a disability; the dominant sensation
in the experience of trajectory is suffering;

4) creative metamorphoses of biographical identity — unexpected, positive changes in an in-
dividual’s life that lead to a creative transformation of biographical identity; it is the moment
when a new line of biographical development is initiated.

The biographical method seems to be a promising methodology for disability research. As not-
ed by Jolanta Rzeznicka-Krupa (2009: 198), “the individual life stories of people with disabilities
or their closest people shape a space in relation to which it becomes possible to analyse experi-
encing disability as an element of everyday life, the processes and mechanisms of coping with
various limitations and difficulties, or the ways of understanding, interpreting and assigning
meanings to various phenomena, events and situations that shape both the individual and social
dimensions of living with disability”. The use of an open-ended biographical interview format
in research on the activism of women with disabilities seems particularly justified, as this area
has not been the subject of broad and systematic academic inquiry to date, making it an open
field for exploratory research.

In 2022, I carried out 10 interviews with women aged 28 to 51 working in the non-governmental
organization (NGO) sector, informal collectives or unaffiliated, who self-identified as women with
physical and sensory disabilities.

I conducted the interviews at a location chosen by the interviewee, usually at her home. Interviews
lasted between 1.5 and 3.5 hours. Recruitment was carried out using the snowball sampling (Babbie,
2006) with the support of disability organizations and female leaders in the disability community.

The analysis of the collected material is inductive, meaning that theoretical generalizations are de-
rived from the data collected during the research (Lofland et al., 2009).

The process of data analysis runs parallel to the process of conducting interviews (Hammersley,
Atkinson, 2019). It begins at the time of the interview, when, during the phase in which selected is-
sues are discussed in-depth, I share my initial interpretations with the interviewees so that they can
discuss them with me, agreeing or disagreeing (Kvale, 2007; Silverman, 2017).

The analytical categories suggested in the latter part of this paper emerged in two ways. On the one

hand, they were based on research questions, including the following ones: “What is the process
of becoming an activist: what are the stages, turning points in the biographies of female activists?”.
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On the other hand, in distinction from quantitative studies, the data collected through biographical
research are not a closed set of analytical categories defined by the scholar (Hammersley, Atkinson,
2019). That is why further questions emerged during careful reading of interview transcripts, includ-
ing the following ones: “Which people are regarded by the women as the significant others: imme-
diate family, friends, other people or organizations? What impact do significant others have on the
transformation of identity as a person with disability and activist?”.

By reading the narratives many times, I was able to isolate differences between individual biographies
that inspire me to ask further questions, as well as similarities that enable me to draw generalizations
regarding, for example, the ways in which activism manifests itself in biographical process struc-
tures and the role played by significant others in the course of biographies of women with disabilities
(Kvale, Brinkmann, 2009).

The place of activism within biographical process structures

In the analyzed narratives, activism is framed in two ways: as a biographical metamorphosis and as
a biographical scheme of action.

The first way in which activism can be present in biographical processes is when it is part of a meta-
morphosis whereby new possibilities open up in the course of an individual’s life. The incorporation
of activism as an element of identity is linked to the biographical work done by an interviewee.

The sense of agency initiates a new line of action in the individual’s life. Such metamorphosis is sug-
gested by the following passage from Maria’s® narrative:

I think if we had met, like, ten years ago, you would have known me as a completely different
person, because the fact that I am active in social causes comes from the fact that I myself once
experienced a certain transformation (Maria, 28)*.

Secondly, for some of the female interviewees, becoming an activist represents a biographical scheme
of action. At the narrative level, it manifests itself through phrases such as ‘I have always wanted to’
and emphasizing an interest in missionary or aid activities and a desire to take a ‘meaningful” action:

3 Names of participants were changed. Every quote is followed by pseudonimized name and age of study participant.

4 So far, in the Polish research concerning the experience of disability in narratives and related identity processes, scho-
lars have most often been applying the concept of trajectory (see, e.g., Wolowicz-Ruszkowska, 2013; Giermanowska et al.,
2015). Undoubtedly, disability is often perceived and told as a trajectory causing chaos and suffering. However, it seems
that the trajectory potential of disability lies not only in the layer of biological impairment, but also in the ingrained so-
cial view of the stigmatizing nature of disability (Goffman, 1963). This has implications for the institutional patterns
of expectations associated with disability and people with disabilities, as well as the processes of identity transformation
experienced by these people.
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You know, I've generally always been very fond of various activities that are, like, missionary,
the sort of making sense of things, this is something that always motivated me. And in prima-
ry school I was the president of the study aid club... And... then in high school I was also the
president of the study aid youth section (Justyna, 51).

In the narrative quoted above, activism manifests itself as a subjectively-constructed career pathway
(Strauss, 2007). It becomes the core around which the narrative is constructed. It attributes meaning
to sequences of events and life experiences. It consistently manifests itself at subsequent stages of life,
from the school period, when Justyna acts as the president of the student council, to the professional
choices made along the career pathway: working in the non-governmental sector or in aid institutions
such as children’s homes, social welfare homes, or working with groups particularly vulnerable to
various forms of exclusion, namely the disabled, the unemployed, people experiencing homeless, or
people who are addicted to substances.

The women emphasize their personality traits that they believe are important in activism. These
include leadership skills, the courage to speak up on behalf of others, to represent the group, the
courage to contest, which they explicitly call rebellion, openness to new activities, the willingness to
continuously learn and develop their competences, and the desire to work with others.

I feel that my activism started when I was 18. Back then I belonged to a punk subculture. It was
like I was already rebelling very strongly against the system, against the way the world was. But
I'have the impression that it was very much still such an immature rebellion... Well, it was just
so vague. It wasn't about disability or women’s rights, it was more about animal rights, against
corporations or against the circus and animals (Hanna, 46).

The above-quoted narrative demonstrates how the interviewee reframes her activism, which she de-
scribes as immature in its initial phase. Hanna was born in a small town in the south of Poland, where
she completed primary and secondary school. For her university studies, she moved to a larger city,
where she subsequently got a job. It was there that she started making contacts with NGOs, includ-
ing feminist and disability advocacy organizations. Over the course of years, the activist’s identity
crystalizes, Hanna does biographical work that involves successive redefinitions of her self-concept,
discovering new elements of identity over the course of her life and new fields of exclusion that
prompt questions about the rights of women with disabilities or queer people with disabilities. It is
to these fields of exclusion and marginalization that the activist directs her rebellion and agency in
the subsequent stages of her life.

Like, as I went on my internship, that’s when I somehow became very aware of my identity as
a person with a disability. Before, let’s say, I didn't feel it very much somehow, because I hadn’t
known any people with disabilities. Until I was thirty years old. I was surrounded mainly by
healthy people without any disability, mostly boys and men. [...] I didn’t realize at that time that
I was a queer person, too. Well, and after I moved to [another city — author] and took part in
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self-defense workshops for women, I realized that this is my path. And from that moment my
activism started. I started asking myself questions about the rights of women with disabilities.
In the meantime, I discovered my identity as a queer person and became very involved in queer
activism, mainly among [queer people with — author] disabilities (Hanna, 46).

The role of significant others in identity transformations

At the beginning of this paper, I posited that, as regards women with disabilities, the process of be-
coming an activist is linked to the discovery of an identity of a person with a disability. Although
disability is present from birth in the analyzed narratives, it is generally not part of self-definitions
created until the age of twenty or even thirty. This is particularly the case for women with sensory
disabilities (sight and hearing), which can, to some extent, remain invisible to those around them.
A person with a sensory disability may pursue strategies to control the flow of information about
themselves by hiding the stigma, or controlling it by reducing its importance in social relationships
(Zuchowska-Skiba, 2016).

Significant others play an important role in the biographical process of accepting disability as part of
self-identification. During childhood and adolescence, these are primarily the immediate family, the
parents and siblings of the person with a disability”.

Significant others transmit their definitions and a picture of reality that the individual accepts as
objective (Berger, Luckman, 1991). They influence the formation of the individual’s identity, self-es-
teem, behavior, choices made, and, finally, how they perceive the world and their place in it. It is their
attitudes toward the child’s disability that are highly consequential for how the child will perceive
the disability itself and the opportunities and limitations associated with it (Babik, Gardner, 2021).
Scholars believe that there is a gap in research on the role of the family in the process of psychoso-
cial development of a person with a disability. Most research on relationships between parents and
children with disabilities focuses on the negative effects of the onset of disability, such as parental
stress (Maxey, Becker, 2016).

In the analyzed narratives, three types of the family’s approach to the child’s disability emerge: keep-
ing silent about the disability, supporting the child and keeping it away from the disability (com-
munity), and raising the child embracing its disability. What follows is a discussion of these three
approaches.

5 Inthe autobiographical narratives, peers and teachers also take the roles of significant others. However, in this paper,
I focus on the role of the family, because, as the narratives suggest, it is their practices and attitudes that have a significant
impact on the perception of disability as part of identity.
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Keeping silent about the disability

At the onset of a disability, families are often shocked. There occurs a disorganization of biographical
schemes of action, and thus the experience can be considered as a trajectory. The family may feel dis-
appointment, confusion, and even shame about the child’s disability. Their actions are then directed
toward obscuring and/or invalidating it. Both in the immediate family and in the wider community,
disability is an elephant in the room. It is a topic that is present, but at the same time dangerous to
the status quo that is maintained.

And so they couldn’t deal with it, so they would say: ‘Listen, get your ears covered because
people will see the hearing aid’. I was like: okay. You know, I fix my hair so they can’t see the
hearing aid so much, but still, you can see it. When the wind blows, when you turn your head,
when this or that happens. So I pretended all through high school that I could hear, even though
everyone knew I had hearing aids. But we didn't talk about it (Sabina, 43).

Keeping silent about disability can result in not taking actions that would entail confronting the fact
that a child has a disability. For example, the family does not seek institutional support, does not
apply for a disability certificate or the benefits to which they are entitled.

If a person has a sibling, they are the ones who are often asked to help in day-to-day activities of the
person with a disability, for example, in reading or mobility. Thus, in a way, the sibling takes on
the role of a parent/carer. The situation described above is illustrated by Justyna’s story.

My parents were very ashamed of the fact that I couldn’t see, so I didn’t move on my own for
four years, but then again... some people would probably withdraw faced with situations like
that (Justyna, 51).

Justyna comes from a small town where she attended mainstream primary and secondary school.
She has two sisters. One of them becomes her assistant. She regularly takes her to school and, because
her parents made her do so, goes to the same class with the interviewee.

And then my sister went with me and she didn’t really want to walk me either, because she hadn’t
made herself the decision that we would go together to one class. When she was sick, [younger
sister — author] would go with me (Justyna, 51).

The woman describes her family relations as ‘difficult’. On the other hand, she states that this diffi-
cult situation motivated her to move away 400 kilometers from her family home to another city for
her studies.

[...] in general, relations with my family were difficult for me at the time, and I'm very grateful
to them that it was so awful, because, I don’t know, if they had been nice to me and supported

me a bit, would I have been able to, sort of, leave the nest and fly so far away (Justyna, 51).
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Supporting the child and keeping it away from the disability (community)

This type of family approach is illustrated by the case of Daria. She is the only child of her mother,
who plays a role of significant other in the biography of Daria. There exists a strong bond between
the women. The mother, a lawyer and a single parent, is raising her daughter, who gradually loses
her sight. She strongly supports her in her journey through education system. She finances her edu-
cation at private schools, sends her daughter to the best secondary school in town, and records her
textbooks on cassettes at nights. Importantly, she is not overprotective. She embraces her choices and
multiple journeys abroad that the daughter undertakes during her university studies. Such an attitude
seems to have a positive impact on self-esteem and a sense of self-worth (Riggio, Throckmorton,
Depaola, 1990; McCormick, Kennedy, 1994). While investing in ‘normalization” and seeking to position
her daughter well, the mother wants to protect her from the presumed negative consequences of her
disability. Recognizing it as part of her identity would mean pushing her daughter into ‘a ghetto of
the disabled” and marginalizing her in social life.

And so my mum has always had this attitude that ‘my child is normal and she’s going to do
everything that other children do’. And she always, like, kind of stuffed my head with that feel-
ing that you can do what everyone else is doing, but to be treated equally with everyone else,
you have to be ten times better than them. Because you're disabled, you know you're dismissed
right from the beginning. [...] And that’s the kind of message that’s been with me throughout
my life. [...] I think it set me up mentally for a long time, right? It’s generally worse to be among
the disabled, that going to a school for the disabled is worse, and that, generally speak-
ing, being consigned to one’s own group is like ghettoization, and I've always tried to avoid that.
Throughout school and throughout university, well, let’s say most of university period (Daria, 33).

In her socialization process, the interviewee is, as it were, scared of disability. Thus, she assimilates
a negative image of it. The adjective ‘normal’ often collocates in her narrative with words such as
‘child’, job’, or ‘people’. Being ‘normal’ often stands in opposition to being ‘disabled’. To identify with
this community would be tantamount to agreeing to be excluded from mainstream life. Over the
course of her narrative, the interviewee several times invokes the metaphor of being ‘shut in a ghetto’.

I wouldn't say that I somehow hid my disability, because you can’t hide it, but, well, I tried, as
it were, not to associate myself with the disability community or the community of the blind.
[...] I remember in [university — author] in my first or second year I had a friend in the group
who had a mobility impairment, she was in a wheelchair because she had cerebral palsy. And
she said she just wanted to work with children with palsy. [...] I remember to this day, I had
this thought at the time, that Gosh, how pathetic it is, that when someone is disabled, they im-
mediately assume that they want to work with people with disabilities, that they don’t have
much ambition, that it’s so terribly unambitious, that because I'm disabled, I have to work in the
field of disabilities. And that’s all, like, that’s all I can do, right? And I also had this belief, quite
strongly fostered by my mother as well, that, well, come on, you can do better, you can do what
all normal people do (Daria, 33).
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Out of fear of being dismissed, the interviewee avoids contact with other people with disabilities.
She protects herself from her disability by attaching herself to a group of people without disabili-
ties, which allows her to maintain a high self-esteem. At the same time, it leads her to denigrate other
people with disabilities (Crocker, Luhtanen, 1990).

This narrative typifies a phenomenon that can be described as internalized ableism. Researchers in
disability studies describe ableism as “an ideology of a fit body, a normal mind, an appropriate rate
of thinking and an acceptable expression of emotions” (Campbell Kumari, 2015: 13). Ableism involves
behaviors, beliefs, attitudes, and practices that privilege able-bodied people.

Arseli Dokumaci (2018) postulates the existence of a habitus of ableism. It is ephemeral; in our
day-to-day activities we are not aware that it can be part of our thoughts and stories. However,
it is deeply rooted in consciousness and bodily reflexes. The above-quoted narratives suggest
that it is also present in how we think and talk about disability. Thus, a habitus of ableism is
“embodied history, internalised as a second nature and so forgotten as history” (Bourdieu, 1990:
56). Pierre Bourdieu (1998) believes that key dispositions of habitus, such as tastes, interests,
behaviors and attitudes, are transmitted within the family. It seems that this also applies to the
habitus of ableism.

Raising a child embracing their disability

In the narratives in which this type of parental behavior is exhibited, the family is presented as an
agent of empowerment. It supports the child throughout her journey toward adulthood and inde-
pendence. It accepts and supports decisions made at subsequent stages of life, such as ventures into
study or travel:

There’s even more fear [when you have a child with a disability — author], but still, parents would
always tell me: you have to be independent, you have to act, you have to fight for yourself.
And they always told me that, they always instilled that idea in me somehow. And they pushed
me into this world (Karolina, 32).

The family representing this type of behavior toward disability spends time with each other, does
recreation and sports together: they walk, cycle, swim, go on holiday together. The narratives of wom-
en from this group who have siblings talk about good relations with them. One interviewee, Emilia,
metaphorically describes her family as ‘a springboard to adult life’. For her, it is a space where she
feels empowered and needed, for example by her younger brother.

[...] and at home I was actually given a springboard for adult life and I think I was equipped

with such mechanisms and [...] I always felt that everyone believed in me. Grandmas, grandpas,
parents. I also was a good learner, so I had a sense that I could cope. But I also had this feeling
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that I was not alone in this, because apart from [the teacher — author] who was teaching me, my
parents also helped me a lot, my grandmothers studied with me. My grandfather too. Really,
everyone helped me, really, a lot (Emilia, 31).

As in the pattern of parental attitude described above, the family invests its time, and often also funds,
in the child’s education and additional extracurricular activities, for example learning in a music
school, or support classes for independent living with a disability, e.g. mobility teaching?®.

This type of support plays an extremely important role in the development of the individual. It in-
creases the scope for independence and a sense of empowerment.

And the lady [the mobility teacher — author] taught me how to find my way, so I started to walk
around a bit on my own after music school. It was a huge challenge then, well, but as I went
from room to room, I felt as if the world was under my feet (Emilia, 31).

In this pattern of parental approach, disability is a topic that is not avoided. On the contrary, it is dis-
cussed. The family emphasizes that disability does not belittle the value of the child.

When that change happened, right? When I went to junior high school, I remember my dad tell-
ing me, sort of... Like, I could see that he wanted to support me somehow, but he didn't know
how [to do that — author]. And he, for example, would tell me a couple of times things like: “Re-
member, you have nothing to be ashamed of”, right? “You're not stealing anything, you haven’t
done anything wrong, this is who you are and that’s it, and that’s fine, and you’ve got nothing
to be ashamed of”, right? (Anna, 30).

The family is constantly learning about the child’s disability and how to cope with it. Importantly, they
do not try to “protect” the child from contact with people who may have other kinds of disabilities.
Thus, they do not discourage contact with other people with disabilities by scaremongering about
negative consequences of embracing disability as part of the person’s identity.

I have had [...] a mobility impairment, since birth. And so I've always seen myself as a bit dif-
ferent, but I've always tried to take some positives out of it. My parents brought me up in such
a way that they always pushed me into the world. And it was always so obvious to me that you
have to conquer the world, but in a positive way, don’t strut around at someone’s expense, don’t
push others with hands and feet, as they say, But really, fight for yourself and fight for others,
too (Karolina, 32).

6 The purpose of mobility training is to train a visually-impaired person to move independently and safely in both
closed (built) and open spaces (Goldschmidt, 2018).
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Because of Karolina’s impairment, since early childhood, the interviewee, during her stay in hos-
pitals and rehabilitation centers, has come into contact with people with various disabilities, with
barriers and exclusionary attitudes that these people experience. The open-minded attitude of her
parents and her contact with people with other disabilities seem to have equipped the interviewee
with a high level of empathy, which, as an other-centered approach, directs the person’s attention to
the feelings, situation, and needs of others. It is crucial for the development of pro-social behavior,
concern for others, kindness, and moral reasoning (Mestre et al., 2019; Portt et al., 2020). A sense of
empathy may be associated with an increase in engagement with those with whom we stand in sol-
idarity, identify ourselves, or empathize (Besta et al., 2019).

This narrative suggests that disability is a characteristic that, for the immediate family, marks a dif-
ference and significantly impacts the life, but does not necessarily devalue or discredit the future of
the person who has it.

The experience of disability community as a turning point in narratives
of activists

As I suggested at the beginning of this paper, an important element of transformations within the
field of identity and activism is the process of incorporating disability as an element of individual
self-definition. The turning points in the course of these processes are the bonds established with
other individuals or groups.

At my dorm there was [a blind friend — author]. [...] And at the beginning, you know, I would
look at her as if she was some kind of an alien, because I didn’t identify myself yet. But she was,
for example, recording her notes for me, she was giving me hints on how to cope with things.
And then I also saw how well she was doing, how she was walking around and doing research
on her own (Justyna, 51).

For the interviewee, who is also visually-impaired and has chosen to study as far away from her family
home as possible, her blind colleague provided support in studying at the university; on the other hand,
she was an inspiration, or a role model, who defied stereotypes by her actions. She made the blind wom-
an realize that a blind person can find their way when studying at the university (Jongenelen, 2017).

A person who is a role model can also be regarded as a catalyst for a biographical metamorphosis,
opening up a new path of development. This can happen by empathizing with frustrations, anxieties,
doubts, and showing a new perspective on a pressing issue.

So I met with the then chairman. We had an interview. About disability [...] Because he was the

first person with a more serious disability, and a disability in general, with whom I was able
to talk [...] to dispel my doubts. And he, for example, opened my head a little bit to other, like,
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other perceptions, [...] during that conversation with the chairman I was telling him about what
I would like to do in the future and he summed it up so nicely [...] And he said, you want to
be a self-advocate for people with disabilities, right? And to be an advocate for our cause. And
then I said: Oh, that’s what I meant! Right? And really, he, in two words, like, he put everything
I meant, and I couldn’t express it so briefly and so emphatically (Anna, 30).

Here, the driver for positive change is an honest, open conversation with another person with a dis-
ability. Recognizing oneself as a self-advocate also plays an important part in the biographical work
done in relation to one’s identity. As a result of the conversation with the chairman of the non-gov-
ernmental organization, which in retrospect proved to be a turning point, the interviewee recognizes
her role as a self-advocate. She begins to identify with being a self-advocate and, as a result, speaks
up for her cause and the cause of other persons with disabilities.

Similarly, a key role in identity transformation, and the subsequent turning point in activism, is the
positive experience of the disability community and the creation of a sense of belonging (Gill, 1997;
Dunn, Burcaw, 2013; Forber-Pratt et al., 2017).

The women’s narratives suggest that many of them, by and large, were deprived of contact with other
people with disabilities until they entered adulthood. In the analyzed narratives, other people with
disabilities appear only during the university education period, for example in the dormitory, on the
internships outside the usual place of residence, or on trips for recreational purposes, in which other
people with disabilities participate.

I didn’t come into contact with the community of blind people until I was probably twenty, when
I went to that hapless university. There was a blind gizl. [...] And she lived in the boarding house
with a few other people who were also blind. And I started coming to see them, I started visiting
them. The boys started to take an interest in me, too, and before no one would be interested in
me. After all, I belonged to a different category, so, well, no one gave a shit about me (Emilia, 31).

American artist and disability activist Sunaura Taylor (2017: 17) emphasizes this experience of sepa-
ration from people with disabilities: “A community of disabled people was something I did not have
as a kid. Disability community is something many disabled kids, and disabled adults, lack.”

At school, among non-disabled peers, women are accompanied by a elusive sense of otherness.
It is dual in nature. On the one hand, it makes the person highly visible, while on the other, it makes
them invisible (Taylor, 2017).

The feeling of otherness often remains unspecified, unnamed, or even abstract for many years. It is
only through contact with other people sharing a particular characteristic, such as a disability, that
this feeling becomes concretized and a group that was previously alien becomes a community of

experience.
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[alnd then I realized that I was very comfortable in that community. That I don't feel, like, differ-
ent at all. That, like, nobody’s pointing fingers at me, just... Like, you know, it’s all about being
accepted, that I felt good among my colleagues, my friends, but I always wondered at the back
of my head what was wrong, right? That for example, you know, that these people had relation-
ships, that they were often, you know, they were attractive, there was no attention paid [...] to
how they, you know, looked or anything (Hanna, 46).

George H. Mead (1972) believed that we perceive ourselves through the eyes of others. The group
we are in provides us with information from which we build an image of ourselves and, thus, our
identity.

The newly met group becomes a positive point of reference in relation to which the individual forms
basic judgements and evaluations about her own social position (Niedbalski, 2017). The interviewee
finds friends and acceptance there. It is also where she becomes aware of and names her disability.

On the other hand, a positive experience of disability community can contribute to redefining the
ableist and thus stigmatizing perception of disability inculcated by the family:

And that really started to change for me a little bit in my second or third year of university, when
I went on a sea voyage [with blind people — author] for the first time. And it was actually the first
time for me to come into contact with blind and low sighted people on a massive scale, because
I'just didn’t have such friends before.

And I also met a lot of nice people, you know, parties and all that stuff. [...], [ learned a lot of life
tips from them [...], because I never had any, you know, classes in everyday activities. My mum
taught me a bit, I did a bit of trial and error, but other than that I never had [this experience
— author] (Daria, 33).

This woman finds positive points of reference among the group of blind people with whom she iden-
tifies herself as an active, curious, and sociable person. These positive role models shatter the stereo-
typical ideas she has been given about disability. Importantly, the group equips her with knowledge
and resources that she had not had before, which help her to become more independent.

Another breakthrough for Daria came through the work for an NGO in the field of disability. The
organization provides the individual with expertise, and broadens the perspective of the perception
of the phenomenon of disability in general and of herself as a person with a disability.

So, during my university period I would always say that I'm blind and I need this or that. But,
in general, I represent [only — author] myself and have absolutely nothing to do with other blind
people. And I never asked for any, sort of, amenities, because I didn't want to step out of line.
I wanted to be in the grey mass, I wanted to be treated like a normal person. And this work at
the foundation was the first step which made me think of myself as a kind of representative
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from a certain community and a kind of communicator of needs and in general of points of view,
perspectives and so on (Daria, 33).

On the one hand, working at the foundation opens up new career opportunities for the interviewee,
while on the other hand, it provides a space to speak on the topic of disability and related needs from
an expert position, in training or accessibility audits. For the interviewee, this represents a milestone
in the development of her advocacy work. As a result of the biographical work she has done in re-
defining disability and thus moving from seeing it as a disparaging characteristic to including it as
a valuable and important part of her identity, in her advocacy work, the woman begins to contest the
narrative of pity that society constructs around disability.

Conclusions

In the autobiographical narratives of women with disabilities, activism emerges as a polyvalent con-
cept. On the one hand, it is associated with leadership competence and with fighting for the rights of
a particular group. On the other hand, it carries a strong emotive content. Being an activist is associ-
ated with anger and rebellion.

As an element of biographical process structures, activism manifests itself both as a biographical
scheme of action where it takes the form of a career path constructed subjectively, almost from child-
hood (Strauss, 2007), and as a biographical metamorphosis where it initiates a new line of activities
in the individual’s life.

Women'’s narratives suggest that disability is an important part of their identity. Often, it is the focus
of their activism.

Therefore, an important part of the process of becoming an activist is discovering and incorporating
disability as part of women’s identity.

When analyzing identity from an interactionist perspective as a processual construct subject to con-
stant transformation and negotiation in the course of social processes (Berger, 1963), it is important to
consider the role that significant others play in these processes. During childhood and adolescence,
these are usually members of the immediate family. It is their approach to disability that will have
a significant impact on the self-perception and the perception of other people with disabilities, and,
thus, how much intensive biographical work a person will have to do in order to consider disability
as a positive component of their identity.

The analysis of the autobiographical narrative interviews uncovered three approaches of immediate

families to the child’s disability: keeping silent about the existence of the disability, supporting the child
and protecting it from disability (community), and raising the child embracing the disability they have.
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If we assume that identity is constructed and affirmed socially (Berger, 1963), it seems that both
a strategy of silence and protection from disability understood as a negative phenomenon can cause
an individual to internalize ableist beliefs about disability and other people with disabilities.

In order for disability to emerge in the biography as part of an individual’s self-identification, positive
contact with a person or group of people with disabilities is needed. This positive experience has
the potential to ‘dispel” negative beliefs about disability and redirect the individual’s resources into
activities for the benefit of the group with which they start to identify.

In this paper, I have only presented some snippets of the process of becoming an activist. The pro-
cess seems to be much more complex. Of particular interest for further research is the relationship
of activism and professional career, as well as the relations between activism, gender, and disability,
and its positioning within the mainstream feminist movement.
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Proces stawania sie aktywistka — przemiany tozsamosci w autobiograficznych
narracjach kobiet z niepelnosprawnoscia w Polsce

Abstrakt: W artykule autorka rekonstruuje przemiany tozsamosci, jakie manifestujq sie w biografiach aktywistek
z niepelnosprawnoscia. Materiat empiryczny zebrano, stosujac metode autobiograficznego wywiadu narracyjnego.
Autorka identyfikuje kluczowe dla tozsamosciowych transformacji etapy i punkty zwrotne. Analizie poddaje takze
role znaczacych innych w procesie przeksztatcen tozsamosci oraz procesie stawania si¢ aktywistka. Poprzez analize
narracji kobiet z wrodzonymi niepetnosprawnosciami wykazano, iz waznym elementem przeksztatcen tozsamoscio-
wych jest wlgczenie niepetnosprawnosci jako czesci sktadowej jednostkowej autodefinicji. W analizowanych narracjach
niepetnosprawnos¢ stanowi pewnego rodzaju zaséb oraz, podobnie jak tozsamos¢, ma charakter procesualny. Cho-
ciaz niepetnosprawnosc¢ towarzyszy jednostce od urodzenia, cecha ta podlega reinterpretacji na réznych etapach zycia.

Stowa kluczowe: aktywizm, kobiety z niepelnosprawnosciami, punkty zwrotne, tozsamos¢, autobiograficzny wywiad
narracyjny
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Stowa kluczowe: Abstrakt: Celem artykutu jest proba ukazania znaczenia przektadu specjalistycznych termi-

edukacja wlaczajaca, ndéw anglojezycznych na jezyk polski dla rozwoju edukacji wtaczajacej w naszym kraju. Nowe

edukacja wysokiej terminy i pojecia pojawiaja si¢ w $wiatowych badaniach nad zjawiskiem niepetnosprawnosci
jakosci dla wraz z nowatorskimi koncepcjami, aktualizacja klasyfikacji miedzynarodowych, pionierski-
wszystkich, nowa mi produktami i technologiami oraz koniecznoscia dostosowania systemu edukacji do euro-
terminologia, pejskich regulacji prawnych. W publikacji zastosowano metode jakosciowej analizy danych
ttumaczenie zastanych znajdujacych sie¢ w publikacjach dostepnych w repozytoriach cyfrowych. Kwerenda
terminéw i pojec, byta skoncentrowana na problematyce pojawiania sie¢ nowej terminologii w kontekscie imple-
transfer wiedzy, mentowania zatozen edukacji wlaczajacej. Autorka stwierdza, ze przyswajanie jezyka specjali-
akronimy stycznego nie tylko ksztattuje kompetencje jezykowe, ale rowniez merytoryczne u nauczycieli

przedszkoli i szkét ogélnodostepnych. Specjalistyczna biegtos¢ jezykowa, transfer najnowszej
wiedzy, przelamanie barier jezykowych oddziatuja na $wiadomos¢ spoteczna i udoskonalanie
praktyki edukacyjnej. Istnieje realne ryzyko, ze bez wprowadzania polskiego przektadu wiele
terminéw i poje¢ nie pojawi si¢ w przestrzeni jezykowej ze wzgledu na publikowanie przez
polskich naukowcow czesto wytacznie w jezyku angielskim, zgodnie z trendem umiedzyna-

rodowienia polskiej nauki.
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Znaczenie przektadu specjalistycznych terminéw anglojezycznych dla rozwoju edukacji wtaczajacej w Polsce

Wprowadzenie

Jezyk jako narzedzie myslenia i komunikacji umozliwia przekazywanie informaciji, a takze jest pod-
stawowym instrumentem porozumiewania si¢ przez osoby wykonujace okreslony rodzaj dziatalnosci
zawodowej. Stownictwo fachowe, jako czes¢ stownictwa specjalistycznego, jest kierowane do konkret-
nego srodowiska, przez co nie jest rozumiane przez ogot spoteczenstwa. W Polsce nowa terminologia
z zakresu edukacji wiaczajacej z trudnoscia przenika do swiadomosci nauczycieli przedszkoli i szkot
ogodlnodostepnych (Skotnicka, 2019; Chrzanowska, 2021) czy srodowiska akademickiego (Dumnicka,
2015). Z badan Beaty Skotnickiej (2019: 243) wynika, ze nawet samo pojecie edukacji wlaczajacej wy-
maga wcigz rozpowszechnienia wsrdd nauczycieli.

Nowe terminy i pojecia pojawiaja si¢ wraz z nowymi koncepcjami (Reicher, 2010; Besi¢, 2020), z ak-
tualizacjami klasyfikacji miedzynarodowych (Morrison, 2016; Gaebel, Zielasek, Reed, 2017), z wdra-
zaniem pionierskich produktéw i technologii, na przyklad spotecznej akceptacji wykorzystania ro-
botdéw, z innowacjami technologicznymi w edukacji (Bleszynski i in., 2019; Bhattacharya i in., 2022;
Brescia-Zapata i in., 2022; Beetz i in., 2023; Krageloh i in., 2023) oraz z koniecznoscia dostosowania
systemu edukacji do europejskich regulacji prawnych (Zalecenia Rady UE, 2018; UNESCO, 2020b).
W anglojezycznej przestrzeni lingwistycznej dotyczacej problematyki niepetnosprawnosci funkcjo-
nuja terminy i pojecia, ktére nie sa jeszcze powszechnie znane w polskiej oswiacie, mimo ze niektore
z nich sa ttumaczone z jezyka angielskiego samodzielnie i uzywane przez polskich badaczy (Bte-
szynski i in., 2019; Szumski, 2019).

W miedzynarodowych publikacjach naukowych mozna zauwazy¢, ze pojecia nie sa juz przez badaczy
pojmowane klasycznie w duchu Arystotelesowskim, ale stanowia narzedzie myslenia i pozwalaja
na konstruowanie znaczen w zaleznosci od przyjetej perspektywy, np. historycznej, wartosciujacej,
hermeneutycznej czy prospektywnej (Gajda, 2020: 15). Z historycznego punktu widzenia o pojeciach
dotyczacych niepelnosprawnosci mozna méwic od roku 1899, gdy niemiecki psychiatra Emil Krae-
plin w szostym wydaniu swojego podrecznika Psychiatrie. Ein Lehrbuch fiir Studierende und Aerzte
podzielit choroby psychiczne na trzynascie grup, zaliczajac do jednej z nich niepetnosprawnos¢ in-
telektualna (Kraeplin, 1899; Shorter, 2005). Chronologicznie mozna analizowac i interpretowac zja-
wisko niepelnosprawnosci w zakresie od edukacyjnego wykluczenia oséb z niepelnosprawnoscia,
segregacji (edukacja specjalna), przez integracje, do edukacji wlaczajacej. Obecnie edukacja wiaczajaca,
jako miedzynarodowa koncepcja wdrazana w réznych formalnych systemach szkolnictwa na calym
$wiecie, opiera si¢ na rownosci praw wszystkich ludzi i przeciwdzialaniu marginalizacji miedzy in-
nymi dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnosciqg w dostepie do szkolnictwa ogdlnego (Szumski, 2019:
18-19; UNESCO, 2020a; 2020b).

Rzady poszczegolnych krajow podejmuja w imieniu dzieci i mtodziezy z niepelnosprawnoscia de-
cyzje polityczne o wdrazaniu edukacji wlaczajacej (D’Alessio, 2011: 25). Od ich aktywnosci i deter-
minacji zalezy sposob i jako$¢ transformacji szkolnictwa w tym zakresie. I tak na przyktad w Nowej
Zelandii mniej niz 1% dzieci uczy sie w szkotach specjalnych czy w klasach specjalnych w szkotach

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 179


www.przegladsocjologiijakosciowej.org

Aneta M. Kochanowicz

ogolnodostepnych (Hornby, 2014), w przeciwienstwie do australijskiego stanu Queensland, w kto-
rym dopiero w 2018 roku opracowano polityczne wytyczne i zapoczatkowano idee inkluzji (Mavro-
poulou, Mann, Carrington, 2021). Réznice w projektowaniu i rozpowszechnianiu edukacji wlaczajacej
na $wiecie wynikaja wilasnie z zaangazowania politykdw w kwestie oswiatowe.

W Polsce w latach dziewigcdziesiatych XX wieku rozpoczeta sie edukacyjna transformacja zgodnie
z ideg rownosci i wlaczenia dzieci z niepelnosprawnoscia do ogdlnodostepnego szkolnictwa (powstaty
pierwsze klasy integracyjne). Nowy paradygmat w pedagogice, czyli edukacja wiaczajaca (Gtodkow-
ska, 2020: 25), jest implementowany w naszym kraju miedzy innymi w zwigzku z unijnymi wytyczny-
mi wynikajacymi z Traktatu Europejskiego oraz z Zaleceniami Rady Unii Europejskiej z dnia 22 maja
2018 r. w sprawie promowania wspodlnych wartosci, edukacji wlaczajacej i europejskiego wymiaru
nauczania (2018/C 195/01). Europejska Agencja ds. Specjalnych Potrzeb i Edukacji Wiaczajacej wydata
w latach 2003, 2009, 2011 i 2021 publikacje (ttumaczone na 25 jezykow) promujace nadrzedna zasade
dostepu do wysokiej jakosci edukacji wiaczajacej, ktora okresla, ze specjalistyczne wsparcie jest dostep-
ne w przedszkolach i szkotach ogdlnodostepnych dla wszystkich dzieci go potrzebujacych (nie tylko
z niepetnosprawnoscia) w krajach unijnych (Ainscow, 2013: 147; Donelly, Watkins, 2021: 12).

Perspektywa badawcza

Celem artykutu jest proba ukazania znaczenia przektadu specjalistycznych termindéw anglojezycz-
nych na jezyk polski dla rozwoju edukacji wlaczajacej w naszym kraju. Postuzytam si¢ przede wszyst-
kim metoda desk research, poddajac jakosciowej analizie publikacje zagraniczne i polskie, w ktérych
wystapily nowe terminy specjalistyczne dotyczace edukacji wlaczajacej. Wtorna analiza danych po-
zwala na generowanie nowej wiedzy poprzez odstanianie oryginalnej perspektywy z zachowaniem
zasad proceduralnych (Johnston, 2014: 625). Z punktu widzenia badan jakosciowych ten rodzaj zbiera-
nia danych umozliwia badaczom postawienie nowych pytan badawczych (wczeéniejsze dane zostatly
zebrane w innym celu) (Boslaugh, 2007: 4), nastepnie identyfikacje zbioru danych i ich refleksyjna
analize oraz krytyczna ocene.

W swoich badaniach nad terminologia z zakresu edukacji wlaczajacej wysztam od nastepujacych
kwestii: nowe terminy i pojecia z zakresu edukacji wiaczajacej, analizowane, opisywane oraz in-
terpretowane przez srodowisko akademickie na swiecie i w Polsce, terminy i pojecia jeszcze nie-
rozpowszechnione w polskich ogélnodostepnych placowkach o$wiatowych, kategorie, do jakich
mozna przyporzadkowaé nowe terminy. Moja sciezke badawcza wyznaczaly rdwniez pytania: , Ja-
kie znaczenie dla polskiej oswiaty ma postulat wypracowania jednolitego i uniwersalnego syste-
mu terminologicznego?”, ,Czy mozliwa jest jego standaryzacja (spdjnos¢ aparatu pojeciowego) oraz
rozpowszechnienie na szeroka skale w Polsce?”, ,Jaka role odgrywa srodowisko akademickie we
wprowadzaniu, definiowaniu poje¢ na grunt polski oraz objasnianiu znaczenia uzywanych przez
siebie termindéw?”, ,,Dlaczego pojawit sie¢ publikacyjny »galimatias jezykowy« z wprowadzaniem
polskich wersji jezykowych?”.
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Po sformutowaniu pytania badawczego wyszukiwatam dane wedtug osi czasu — od najnowszych (sty-
czen — luty 2023 r.) do najstarszych, w zaleznosci od udostepnionych w bazach anglojezycznych, np.
od 2000 roku w Science Direct (Elsevier), na poczatku metoda swobodnego tekstu, pozniej z uzyciem
filtrow wyszukiwania (rodzaj tekstu, dziedzina nauki, subdyscyplina, analiza tytutéw oraz abstrak-
tow, stowa kluczowe). Kryteria wiaczenia pozycji anglojezycznych oraz polskojezycznych z repozy-
toriow wynikaly z gléwnego pytania badawczego, a takze z pytan szczegdétowych — uwzglednilam
w przegladzie publikacje naukowe: pozycje anglojezyczne n =48, pozycje polskojezyczne n = 49, stro-
ny internetowe (akty prawne, inne) n =7, zrédla literatury szarej (wlasne zasoby) n = 3. Dokonatam
jako$ciowej analizy danych zastanych zawartych w artykutach z baz elektronicznych, czyli formal-
nych repozytoriow (Heaton, 2008): Legalis, Science Direct (Elsevier), Springer Link, Google Scholar,
PubMed, ResearchGate.

Moja kwerenda dotyczyla gtownie zagadnien zwiazanych z projektowaniem i rozpowszechnianiem
edukacji wlaczajacej pod katem nowej terminologii z lat 1994-2023 (UNESCO, 1994; Boyle, Allen, 2023).
Nie koncentrowatam si¢ na znaczeniu terminologii w kontekscie historycznym (od przestarzatych,
nieodpowiednich form okreslania problematyki niepelnosprawnosci czy osob z niepelnosprawnoscia
do stownictwa wyrazajacego szacunek) ani na koncepcjach czy wartosciach, ktére warunkowaty te
przemiany. Takiej poglebionej analizy dokonali Stawomir Olszewski i Katarzyna Parys (2016) czy Jo-
anna Glodkowska (2020: 17). Jak pisza autorzy ksiazki Rozumiec chaos. Rzecz o terminach i znaczeniach
im nadawanych w pedagogice specjalnej, z punktu widzenia badacza tatwiej analizowac przeobrazenia
terminologiczne niz je implementowad, po czym czytelnikowi pozostawi¢ wybdr co do terminéw
jego/jej zdaniem adekwatnych (Olszewski, Parys, 2016: 7-8). Nie prowadzitam tez rozwazan nad oce-
ng, jakie nazewnictwo jest optymalne i z jakiego powodu (Thurm, Srivastava, 2022). Nie chodzito
mi rowniez o krytyczny jezykowy opis postrzegania niepetnosprawnosci, np. jako konstruktu spo-
feczno-kulturowego w opozycji do modelu medycznego (Twardowski, 2018: 98). Reinterpretowatam
dane pod katem koniecznosci dokonywania tlumaczen terminologii z zakresu edukacji wtaczajacej
na grunt polski, ze wzgledu na rozpowszechniony paradygmat umiedzynarodowienia badan nauko-
wych i wyraznie narastajacy trend publikowania wylacznie w jezyku angielskim (Andrzejewskaiin.,
2015; Szumski, Smogorzewska, Grygiel, 2019; Krause, 2021; Bteszynski i in., 2022).

Od dwudziestu lat pracuje jako nauczyciel-logopeda w placéwkach dla dzieci z niepetnosprawno-
Scia, a takze w szkole ogolnodostepnej. Uczestnicze przede wszystkim w akademickim ksztatceniu
nauczycieli edukacji wczesnoszkolnej i przedszkolnej w zakresie zagadnien zwiazanych z edukacja
wiaczajaca, rowniez terminologicznych. Swoj kontakt ze srodowiskiem studentek i nauczycielek
wykorzystatam do rozméw skoncentrowanych na problematyce znajomosci nowej terminologii.
Tworzytam tez ,mentalne notatki” (ang. headnotes) (Hastrup, 2008: 69) jako pewien specyficzny
rodzaj wiedzy, czyli stosowatam elementy etnografii przedtekstowej, o ktérych Anthony Cohen
pisze, ze rozwijaja i buduja nasza wiedze jeszcze dtugo po tym, jak przestajemy ludzi obserwowac
i z nimi rozmawia¢ (Cohen, 1992: 339). Zrédtem wiedzy stajq sie rowniez do$wiadczenia zapisane
w pamieci badacza. W literaturze naukowej jest to rozumiane jako specyficzna umiejetnos¢ fe-
nomenologiczna — wiedza przedtekstowa. Nie przynalezy ona do $wiata intuicji, lecz jest droga,
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procedura, a takze aktem objasniania znaczen zycia spotecznego. Ta procedura — czy tez rygor
budowania wiedzy — tworzy tanicuch z etnograficznych notatek, w tym ,mentalnych notatek”
(Rakowski, Patzer, 2018: 13).

Jestem przekonana, ze nieprecyzyjne definicje i niepoprawnie uzywane terminy sa ogromna prze-
szkodg w konstruowaniu wiedzy. Moim zdaniem odpowiedz na pytanie o to, czy wspolczesny na-
uczyciel potrafi odczytad takie skroty i ich znaczenie, jak np. BYOD (Benignoiin., 2014), EGAT (Hsieh
iin., 2021) czy UDL (Domagata-Zysk, 2020; Knopik i in., 2021) i QIAT (Zabala i in., 2000; Zabala, Carl,
2005), odgrywa fundamentalna role w poszerzaniu swiadomosci spotecznej i zmianie praktyki edu-
kacyjnej w kontekscie implementowania edukacji wlaczajacej w Polsce.

Kontekst jezykowy

W krajach rozwinietych i rozwijajacych sie zasadnicze znaczenie w postrzeganiu niepelnosprawnosci
oraz ksztaltowaniu polityki edukacyjnej wzgledem dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscig miaty
i maja konteksty: historyczny, filozoficzny, etyczny, kulturowy, spoteczny i medyczny. Moim zdaniem
obecnie najwazniejszy jest kontekst jezykowy. U nauczycieli przedszkoli i szkét ogolnodostepnych, kto-
rzy nie wiedza, ze istnieja nowoczesne koncepcje, rozwiazania, wyniki badan oparte na dowodach,
doswiadczenia oraz urzadzenia, nazwane badz opisane w miedzynarodowej przestrzeni lingwistycz-
nej, poglebiaja si¢ obawy zwiazane z praca z grupa dzieci zréznicowang pod wzgledem rozwojowym
i mozliwosci edukacyjnych. Bez przektadania na jezyk polski terminéw i poje¢ funkcjonujacych w krajach
o dluzszej tradycji i wiekszych osiagnieciach w zakresie edukacji wlaczajacej sSrodowisko pedagogiczne
jest pozbawione szansy na poszerzenie horyzontéw myslowych oraz ewoluowanie praktyki edukacyjnej.

W literaturze przedmiotu pojawiaja si¢ i wspotwystepuja obok nazwy pedagogika specjalna (rownolegle
stosowane jako synonimy — najszerszy zakres znaczeniowy lub rozlacznie jako dziaty pedagogiki
specjalnej) rowniez terminy: ortofrenia, deksiopedagogika, pedagogika terapeutyczna (lecznicza), pedagogika
rewalidacyjna, defektologia czy psychopedagogika specjalna (Grzegorzewska, 1964: 3; Olszewski, Parys,
2016: 24-40). Kwestie zakresow znaczeniowych termindw pedagogika specjalna i ortopedagogika poruszat
takze Adam Mikrut (2009: 69). Wérod akademikéw toczy sie obecnie dyskusja nad przeksztatceniem
nazwy pedagogika specjalna (subdyscyplina pedagogiki) w okreslenie edukacja wiqczajgca. Towarzy-
szylaby temu zmiana nazw kierunku studiéw, przedmiotow, organizacji i towarzystw naukowych.
Z cala pewnoscia kwestie terminologiczne naznaczaja sposob myslenia (symboliczna przemoc jezyka),
a jezyk ksztaltuje nasz obraz $wiata (Bourdieu, 1991). Przykltadem moze by¢ zastapienie w $wiatowej
literaturze terminu stan wegetatywny pojeciem syndromu niereaktywnego czuwania (ang. unresponsive
wakefulness syndrome — UWS) (Kochanowicz, 2016: 52, 277).

Jak zauwaza Marzena Dycht, namysl nad tozsamoscia pojeciowa pedagogiki specjalnej ,,obnaza,

niestety, istniejace opdznienia terminologiczne, teoretyczne i dydaktyczne, nieprzystajace do aktu-
alnego jej stanu doswiadczen i dziatart” (Dycht, 2014: 56). Autorka zauwaza rdwniez, ze nauczyciele
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majq problem ze zrozumieniem nowych poje¢ zwigzanych ze zjawiskiem niepetnosprawnosci. Tym-
czasem wdrazanie edukacji wlaczajacej dokonuje si¢ nie tylko poprzez zmiane metodyki, sposobu
realizacji programow nauczania czy dostosowanie infrastruktury szkolnej (Ainscow, 2005: 7), ale
takze poprzez zastosowanie adekwatnego jezyka i terminologii (Makoelle, 2020: 1). Z perspektywy
naukowej potrzeba tworzenia nowych polskich terminéw wynika réwniez z zastepowania w jezy-
ku angielskim istniejacych terminéw nowymi. Jest to szczegdlnie pilne w przypadku, gdy zmienia
sie tres¢ lub zakres pojecia, co powoduje jego dezaktualizacje (Gatkowski, 2000: 168; Dycht, 2014: 56;
Tomaszczyk, 2014: 30). Jak zwraca uwagg Jacek Tomaszczyk:

[...] terminologia stanowi przedmiot zainteresowania badaczy wielu specjalnosci, poniewaz
odpowiednio uporzadkowany, spdjny zbidr termindéw i definicji pojec nalezacych do pola poje-
ciowego danej dziedziny znaczaco wplywa na dynamike jej rozwoju. Terminologia jest takze
obiektem badan interdyscyplinarnych, majacych na celu poglebienie wiedzy na temat terminow
i reprezentowanych przez nie poje¢ w réznych aspektach: lingwistycznym, kognitywnym, socjo-
kulturowym (komunikacyjnym) oraz technicznym, zwigzanym przede wszystkim z organizacja
i udostepnianiem zasobow terminologicznych (Tomaszczyk, 2014: 7).

Zgodnie z semantyka terminologiczna termin, jako mentalny wzorzec formy wyrazeniowej, jest
przypisany do pojecia. Wojciech Wloskowicz pisze, ze:

[...] termin (mentalny wzorzec formy wyrazeniowej, mozliwy do utozsamienia z Saussu-
re'owskim signifiant) przypisany jest do pojecia (mentalna jednostka wiedzy, , jednostka mysli”,
signifié). Obie te strony terminologicznego znaku jezykowego sa wiec mentalnymi wzorcami,
ktére maja swe poszczegolne realizacje: w przypadku terminu bedzie to mowna lub pisemna
materialna realizacja w okreslonej substanciji (fonia/grafia), w przypadku zas pojecia , realizacjq”
w rzeczywistosci pozajezykowej jest konkretny egzemplarz obiektu przynaleznego do kategorii
konstytuowanej przez pojecie (Wtoskowicz, 2018: 76).

Mozna zauwazyg, ze pojeciom przyporzadkowuje sie jednoznaczne terminy, dzieki ktérym zmniejsza
sie objetos¢ komunikatu (jedno- lub nawet kilkuwyrazowy termin jest krotszy niz definicja), dzigki
temu komunikujemy sie szybko i precyzyjnie. Wyrazanie i gromadzenie wiedzy odbywa si¢ przeciez
za pomoca jezyka specjalistycznego (Michatowski, 2017: 10). W zwiazku z tym mozna obawiac sig,
ze przyrost publikacji polskich naukowcéw z czasem wylacznie juz w jezyku angielskim (Szumski,
Smogorzewska, Grygiel, 2019; Krause, 2021; Bleszynski i in., 2022) sprawi, ze polski odpowiednik
danego terminu nie pojawi si¢ wcale.

Zgodnie z nurtem neopragmatycznym (R. Rotry) mozna stwierdzi¢, iz jezyk taczy sie z dziataniem
i oddziatuje na myslenie. Dlatego jako badaczka dostrzegam szanse na zmiane zbiorowej $wiadomo-
$ci jezykowej polskiej wspolnoty szkolnej i akademickiej poprzez odpowiedzialne przektadanie na
jezyk polski specjalistycznego anglojezycznego nazewnictwa w tekstach naukowych. Dzigki temu
i ze wzgledu na nowa rzeczywistos¢ jezykowa mozna projektowac konieczne zmiany w polskiej
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edukacji dzieci i mtodziezy z niepelnosprawnoscia. Zdaniem Stanistawa Gajdy , terminy stanowia
nieodzowny i wazny sktadnik nauki oraz jej dyskursu. Naukowe zainteresowanie leksyka specja-
listyczna ma juz swoje spore tradycje i znaczne osiagniecia” (Gajda, 2020: 7). Jak podsumowuje
Weronika Szuminska:

Innymi stowy, ttumacz siega po stownik terminologiczny z innym zasobem wiedzy i innymi
potrzebami niz pozostali czytelnicy. Zgodnie zas z licznymi postulatami Scistego dopasowywa-
nia rodzaju stfownika i przede wszystkim kategorii podawanych w nim danych do konkretnych
potrzeb i umiejetnosci projektowanego uzytkownika, nalezy przyja¢, ze stownik terminolo-
giczny skonstruowany specjalnie dla ttumacza réznitby si¢ zasadniczo od stownika tej samej
dziedziny wiedzy stworzonego z mysla o ekspercie czy adepcie. Rosnace znaczenie i ztozonos¢
ttumaczen specjalistycznych w podlegajacym ciagtej globalizacji $wiecie informacji wydaje sie
za$ by¢ wystarczajacym uzasadnieniem dla celowosci wydawania stownikéw specjalnie na po-
trzeby ttumaczy (Szuminska, 2013: 170).

Jednak czy stowniki (terminologiczne badz specjalistyczne) zawierajace nowe nazewnictwo powinny
by¢ tworzone tylko dla ttumaczy?

Przekladanie nowych termindéw - dylematy

Odpowiadajac na pytanie ,Dlaczego pojawit si¢ publikacyjny »galimatias jezykowy« z wprowadza-
niem polskich wersji jezykowych?”, zauwazam, ze jednym z probleméw w ttumaczeniu na jezyk
polski angielskich termindéw specjalistycznych jest stosowanie przez polskich badaczy zapozyczen,
kalek jezykowych albo réznych wersji przektadu tego samego stowa w obrebie jednej dyscypliny lub
roznych dyscyplin. Przykladem nietadu moze by¢ uzycie terminu eye-tracking. W Polsce wsrod prak-
tykéw rzadziej mowi sie w tym przypadku o ,,okulografii” lub ,$ledzeniu wzroku”, a czesciej uzywa
wlasnie terminu eye-tracking (z tacznikiem) lub eye tracking (bez tacznika, z przerwa) (Duchowski,
2002: 456; Bteszynski i in., 2019: 54) czy przymiotnika w wersji spolszczonej: eye-trackingowal/eye trac-
kingowa. Jest to efekt globalizacji zwrotéw jezykowych (Vessoyan i in., 2018: 231). Jesli chodzi o wyraz
eye-tracking/eye tracking, to jest on rGwniez za granica zapisywany (gfownie w marketingu, kartografii,
informatyce) w dwoch réznych formach. Obie s3 uwazane za poprawne i stosowane w zaleznosci od
kregu kulturowego badz przyjetego wzorca. Anna Stoliniska pisze, ze wystepuje rowniez, cho¢ o wiele
rzadziej, forma faczna zapisu tego stowa: eyetracking (Stolinska, 2016: 347), mimo Ze sama w publika-
cjach zagranicznych stosuje inny zapis: eye-tracking (Andrzejewska i in., 2015: 1981). Zdarzajq si¢ wrecz
sytuacje, w ktorych w tytule artykulu wystepuje inna wersja terminu (eye-tracking) niz w nazwie
czasopisma (eye tracking) lub materiatach pokonferencyjnych. Oto przyktad zapisu bibliograficznego
jednej z pozycji: Pan B.,, Hembrooke H.A., Gay G.K., Granka L.A., Feusner M.K,, Newman J.K. (2004),
The determinants of web page viewing behavior: An eye-tracking study, “Eye Tracking Research and Appli-
cations Symposium”, San Antonio, TX, United States.
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Podsumowujac, wydaje sig¢, ze nawet kwestia zapisu wyrazu obcego w polskich publikacjach
wymaga uporzadkowania. Mogtoby sie to dokonac¢ poprzez stworzenie stownika terminologicz-
nego (jedynego wariantu jezykowego). Rzecz jednak w tym, ze nawet jesli uda si¢ w Polsce prze-
ttumaczy¢ i rozpowszechnic jedyna wersje angielskiej nazwy, na przyktad ang. Augmentative and
Alternative Communication — ‘wspomagajaca i alternatywna komunikacja’, to i tak praktycy czy
akademicy czesto postuguja sie anglojezycznymi akronimami, w tym przypadku AAC. Skrét
w tej wlasnie formie jest stosowany szesciokrotnie w rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodo-
wej dotyczacym podstawy programowej (Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej, 2017a).
Podobnie stato sie z akronimami STEM (ang. Science, Technology, Engineering, Mathematics) (Zdybel,
2021) czy ASD (ang. autism spectrum disorder) — powstato sformutowanie: dziecko z ASD (Pudto,
Makowska, Rymarczyk, 2022).

Obok rozpowszechnionego w Polsce i rozpoznawanego angielskiego skrétu AAC pojawit sie nowy
akronim: AT (ang. assistive technology, czyli technologia wspomagajaca/asystujaca) — mniej znany
lub zupetnie nieznany w srodowisku nauczycieli, specjalistéw czy urzednikéw ministerialnych.
Poprzez rozwiniecie tego skrotu (dodanie liter) tworzone sa kolejne pojecia, takie jak: ATS (ang.
assistive technology service), ATD (ang. assistive technology device), EGAT (ang. eye-gaze assistive techno-
logy) czy NEGAT (ang. non eye-gaze assistive technology) oraz QIAT (ang. quality indicators for assistive
technology).

W zwiazku z tym mozna zadac¢ pytanie: ,,Skoro w przestrzeni lingwistycznej nie funkcjonuja pol-
skie akronimy, to czy warto upominac sie o przektad anglojezycznych specjalistycznych terminéw?”.
Ze wzgledu na intensywny rozwdj technologiczny oraz procesy spoleczno-kulturowe i polityczne
w swiecie zachodnim, przettumaczenie i uporzadkowanie nowych poje¢ zwigzanych ze zjawiskiem
niepetnosprawnosci oraz ich rozpowszechnienie w srodowisku akademickim i o§wiatowym wydaja
sie¢ waznymi zadaniami dla polskich badaczek i badaczy.

Stowa maja znaczenie. Jezyk, ktorym postuguje sie srodowisko spoteczne w odniesieniu do os6b
z niepelnosprawnoscia, ksztaltuje bez watpienia postrzeganie $wiata przez wszystkich. Ten jezyk
ewoluowal w czasie, a terminy, ktore byly powszechnie uzywane wiele czy nawet kilka lat temu,
sa obecnie nie do przyjecia. Z kolei oddziatywanie jezyka specjalistycznego na codzienng praktyke
nauczycielska pomaga przekroczy¢ granice i utrzymujace sie¢ podzialy miedzy edukacja specjalng
i wlaczajaca, o ktérych pisze profesor Lani Florian z Uniwersytetu Aberdeen (Florian, 2008: 202-208).
Analizuje ona przyswajanie specjalistycznych poje¢ i wiedzy przez nauczycieli oraz role, ktére kadra
pedagogiczna przyjmuje, pracujac z uczennicami i uczniami o ,,dodatkowych” lub ,,specjalnych” po-
trzebach w szkotach ogdlnodostepnych. Bada implikacje uzycia pojecia specjalne potrzeby — zwtaszcza
w odniesieniu do prob wdrazania wiaczenia.
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Nowe terminy — pie¢ kategorii

Moim zdaniem nowe terminy i pojecia z zakresu niepetnosprawnosci mozna przyporzadkowac do
pieciu obszaréw, obejmujacych: koncepcje, klasyfikacje zaburzen i choréb, komunikacje alternatywna
i wspomagajaca, technologie wspomagajaca/asystujaca oraz wirtualna rzeczywistos¢. Ponizej przy-
taczam tylko wybrane terminy bez ich szczegdétowego omawiania, aby zasygnalizowa¢, w jakich
obszarach nalezaloby dokona¢ uporzadkowanego przektadu terminologii obcej na jezyk polski. Bez
jej przyswojenia trudno sobie wyobrazi¢ efektywne wdrazanie edukacji wlaczajacej w polskim sys-
temie o$wiaty.

Pierwsza kategoria nowych terminow i poje¢ wiaze sie z koncepcjami. Dostrzec mozna w tym za-
kresie stopniowe przechodzenie od konsekwentnie rozpowszechnianej i czeéciowo rozpoznawanej
przez szerokie grono odbiorcéw w Polsce idei edukacji wlaczajacej (ang. inclusive education) do koncep-
cji projektowania uniwersalnego w nauczaniu (ang. universal design for learning — UDL, co nalezaloby
raczej thumaczy¢ jako , uniwersalne projektowanie uczenia si¢”!) czy projektowania uniwersalnego
w edukacji (ang. universal design in education). Oba te sformutowania zaczynaja pojawiac si¢ w polskich
publikacjach naukowych, chociaz to pierwsze jest niezbyt precyzyjnie przettumaczone, poniewaz
termin learning nie jest synonimem teaching! Koncepcja universal design for learning dotyczy realizowa-
nia projektow i ksztattowania srodowiska edukacyjnego, z ktérego moga korzystac wszystkie osoby,
bez wzgledu na ograniczenia i dysfunkcje rozwojowe. Dzigki UDL mozna optymalnie projektowac
$rodowisko edukacyjne, tresci programowe, materiaty i zajecia.

W 2022 roku w polskiej przestrzeni publicznej zaczeto zastepowacd uzywane juz od pewnego czasu
stormutowanie edukacja wtqczajaca wysokiej jakosci (Szumski, 2019; Mroczek, 2021) terminem edukacja
wysokiej jakosci dla wszystkich (Ministerstwo Edukacji i Nauki, 2022). W miedzynarodowych badaniach
edukacje wiaczajaca postrzega sie jako thinking intersectionally (dostowne tlumaczenie: ‘myslenie in-
tersekcjonalne’, a moze lepiej: ‘kompleksowe/przekrojowe’). W tym podejéciu nastepuje przeniesienie
rozumienia pojecia edukacji wlaczajacej, skoncentrowanej wyltacznie na dzieciach z niepetnospraw-
noscia, na wszystkie dzieci potrzebujace wsparcia ze wzgledu na ich pte¢, rase, jezyk, przynaleznosc¢
do klasy spotecznej (niekorzystna sytuacje materialng) czy niepelnosprawnos¢ (Peters, 2004; Davis,
2008). We wczesniejszym ujeciu edukacji wlaczajacej zwracano uwage wylacznie na dzieci z niepet-
nosprawnoscia, przez co wzmacniano nieréwnosci nie tylko w edukacji, ale i w calym spoteczen-
stwie (Besi¢, 2020: 112). Z polskiej perspektywy spotecznej jest to zupelnie nowe spojrzenie na ideg
wiaczenia, ale nie z perspektywy edukacyjnej, poniewaz dzieci ze szczegdlnymi uzdolnieniami sg
w Polsce zaliczane do grupy ucznidow o specjalnych potrzebach i pozostaja w kregu zainteresowan
pedagogiki specjalnej (w ramach subdyscypliny pedagogika uzdolnionych i utalentowanych).

W ramach edukacji wilaczajacej wyodrebniono w ostatnich latach procedure wielowymiarowego
opisu funkcjonowania dziecka. Jest ona zawarta w pojeciu diagnoza funkcjonalna (Domagata-Zysk,
Knopik, Oszwa, 2018; Knopik, 2018). Dotyczy ona wszystkich dzieci, ktérym udzielana jest pomoc psy-
chologiczno-pedagogiczna, réwniez tych z niepelnosprawnoscia (Rozporzadzenie Ministra Edukaciji
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Narodowej, 2017b). W zwiazku z tym, ze ta forma wielowymiarowej diagnozy ma w niedalekiej
przysztosci zastapic¢ opinie i orzeczenia wydawane przez poradnie psychologiczno-pedagogicz-
ne, konieczne wydaje si¢ zaznajomienie sSrodowiska nauczycielskiego z nowa terminologia (np. dia-
gnoza konstatujqca, diagnoza projektujqca dziatanie, diagnoza weryfikujgca, narzedzie pakiet TROS-KA),
wskazujaca na holistyczne podejscie do diagnozowania uczennic i uczniow.

Nastepna koncepcja teoretyczna stata si¢ podwaling projektowania interaktywnych urzadzen cy-
frowych, automatycznie adaptujacych sie (ang. ability-based design) do mozliwosci ruchowych, sen-
sorycznych czy intelektualnych oséb z niepetnosprawnoscia (Wobbrock i in., 2018: 62). Stoi za tym
model myslenia zupelnie odmienny od wczesniejszego, w ktérym to osoba z dysfunkcjami musiata
dostosowac sie¢ do urzadzenia (Kochanowicz, 2021: 135). Jeszcze inne koncepcje stojg za sformutowa-
niami: wykorzystanie robotow w edukacji wtqczajgcej (ang. educational robotics for inclusive education — ET)
(Daniela, Lytras, 2018) czy skala mierzenia obaw przed edukacjq wtaczajacq (ang. the concerns about inclusive
education scale — CIES). Tym ostatnim terminem okresla sie skale stuzacq w wielu krajach do badania
obaw nauczycieli w zwiazku z wlaczajacym podejsciem do edukacji uczniéw z niepelnosprawnoscia
(Lozano i in., 2022).

Kolejna nowa koncepcja, ktéra mozna odnalez¢ w literaturze miedzynarodowej, jest gatekeeping. Ten
termin mozna przettumaczy¢ jako zatrzaskiwanie drzwi (edukacji wiaczajacej) (Poed, Cologon, Jackson,
2022). Gatekeeping opisuje dwie sytuacje — gdy rodzice dziecka z niepetnosprawnoscia sa zniechecani
do umieszczenia go w szkole ogdlnodostepnej i gdy sami rodzice nie chca si¢ na takie rozwiazanie
zgodzi¢. Gatekeeping moze mie¢ miejsce wtedy, gdy szkota oferuje zajecia dla dziecka z niepelno-
sprawnoscia tylko w niepelnym wymiarze godzin lub o$wiadcza, ze nie ma udogodnieni lub doste-
pu do finansowania, aby zaspokoi¢ potrzeby dziecka i dlatego kieruje rodzicéw lub opiekunow do
szkoly oddalonej od ich miejsca zamieszkania lub sugeruje nauczanie w domu. Drugi rodzaj sytuacji
okreslany mianem gatekeeping wystepuje, gdy rodzice mnoza trudnosci, aby ich dziecko z niepetno-
sprawnoscia nie zostato wlaczone do edukacji ogélnodostepnej. W australijskich badaniach nad tym
zjawiskiem dostrzezono réznice pomiedzy szkotami panstwowymi, w ktérych wystepuje nadrepre-
zentacja dzieci z niepelnosprawnoscia, a szkotami prywatnymi, majacymi odrebny system rekruta-
cyjny (Graham, Proctor, Dixon, 2016).

Druga kategoria poje¢ dotyczy obszaru klasyfikacji zaburzen i chorob. Klasyfikacja czesciowo
rozpoznawana, ale wciaz rzadko stosowana w diagnostyce przez srodowisko pedagogiczne, jest
Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (2009) — ICE, ktdra
zasadza si¢ na umiejetnosci rozrézniania modelu medycznego od modelu biospotecznego. Niewie-
lu nauczycieli jest przygotowanych do jej stosowania w swojej pracy pedagogicznej jako procedury
zwiazanej z diagnoza funkcjonalna, wynikajaca bezposrednio z ICF.

Kolejne dwie klasyfikacje, ktére saq na szeroka skale wykorzystywane w psychologii i medycynie,

to: Diagnostyczna i Statystyczna Klasyfikacja Zaburzen Psychicznych (ang. Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders — DSM-5), obowiazujaca od 2013 roku, oraz Miedzynarodowa Statystyczna
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Klasyfikacja Chordb i Problemdéw Zdrowotnych (ang. International Statistical Classification of Diseases
and Related Health Problems — ICD-11), obowiazujaca od 2018 roku (do konca 2023 roku powinno po-
jawic sie polskie ttumaczenie). W kolejnych edycjach tych klasyfikacji nastapity zmiany dotyczace
gfownie nazewnictwa i dookreslenia kryteriow diagnostycznych. Obie klasyfikacje nalezy stosowac
zasadniczo facznie, czyli znac i rozumied opisane w nich terminy i pojecia — oczywiscie w zaleznosci
od kontekstu ich wykorzystania: medycznego lub stricte edukacyjnego.

Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne zastapito w piatym wydaniu klasyfikacji (DSM-5) uposle-
dzenie umystowe terminem niepetnosprawnosc intelektualna oraz umiescilo w nawiasie nazwe zaburzenie
rozwoju intelektualnego, aby wskaza¢, ze zdiagnozowane deficyty zdolnosci poznawczych zaczynaja
si¢ w okresie rozwojowym. Z zaburzen autystycznych wytaczono zespdt Retta, ze wzgledu na jego
podioze genetyczne, i wprowadzono nowe kryteria diagnostyczne dotyczace zaburzen ze spektrum
autyzmu (scalona nazwa ang. autism spectrum disorder — ASD). Zaburzenia komunikacji umieszczono
w obszernej kategorii zaburzen neurorozwojowych oraz zmieniono nazwy wielu z nich (Jastrzebow-
ska, 2019). Autorzy DSM-5 wyjasniaja, ze te zmiany dostosowuja klasyfikacje do terminologii uzywa-
nej przez Miedzynarodowa Klasyfikacje Choréb Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) (Rynkiewicz,
Kulik, 2013; Morrison, 2016).

Réwniez w jedenastej wersii klasyfikacji (ICD-11) powstatej na zlecenie Swiatowej Organizacji Zdro-
wia wprowadzono liczne zmiany. Dotycza one spraw zasadniczych, takich jak: przebudowa systemu
kodowania, przystosowanie klasyfikacji wytacznie do uzytku cyfrowego, oraz spraw szczegdtowych:
usuniecia nazwy zespdt Aspergera czy wprowadzenia nowego nazewnictwa i podziatu w odniesieniu
do zaburzen neuropoznawczych i zaburzen neurorozwojowych — zamiast terminu niepetnosprawnosc
intelektualna pojawia sie termin zaburzenia rozwoju intelektualnego (Krawczyk, Swiecicki, 2020).

Zaréwno psycholodzy, jak i nauczyciele powinni mie¢ kompetencje jezykowe zgodne z najnowszymi
wytycznymi diagnostycznymi, poniewaz nie tylko zapoznaja si¢ z dokumentacja dziecka z niepet-
nosprawnoscia, ale i projektuja dla niego wczesne wspomaganie rozwoju czy udzielanie pomocy
psychologiczno-pedagogicznej. Natomiast wszystkie rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej
z 2017 roku, nieodnoszace si¢ do wyzej wymienionych klasyfikacji, poprzez kategoryzowanie dzieci
z niepetnosprawnoscig do zamknietej listy zaburzen, w tym poprzez postugiwanie sie nieaktualnym
nazewnictwem: uczen niepetnosprawny, zespot Aspergera (Rozporzadzenie Ministra Edukacji Naro-
dowej, 2017¢), potaczenie niepelnosprawnosci ruchowej z afazja (orzeczenia o potrzebie ksztalcenia
specjalnego), powoduja niezrozumienie oraz zamet komunikacyjny i powstanie nieprofesjonalnego
zargonu, np. Aspergeryk w dokumentacji szkolnej. Réwniez podwdjne, odmienne znaczeniowo orzecz-
nictwo resortu oswiaty (z 2017 roku) i polityki spotecznej (z 2002 roku) nie pokrywa sie i poglebia
chaos nawet w okreslaniu rodzaju czy stopnia niepetnosprawnosci.

Trzecia kategoria pojec jest zwiazana z rozwojem komunikacji wspomagajacej i alternatywnej

(ang. augmentative and alternative communication — AAC). W zwiazku z tym, Ze jest to obszar prakty-
ki klinicznej, majacej na celu kompensowanie — okresowo lub na state — réznego stopnia trudnosci

188 ©2023 PS] Tom XIX Numer 3



Znaczenie przektadu specjalistycznych terminéw anglojezycznych dla rozwoju edukacji wtaczajacej w Polsce

w porozumiewaniu sig, czyli odbieraniu lub/i ekspresji wypowiedzi, wymaga on przyswojenia wie-
dzy specjalistycznej i umiejetnosci postugiwania si¢ obszerna terminologia. Dzieki licznym publika-
cjom i zaangazowaniu wielu praktykow nazwy anglojezyczne zostaty w Polsce zaimplementowane
i mozna sie spodziewac, ze zgodnie z idegq dobrych praktyk nastapi transfer wiedzy ze szkolnictwa
specjalnego i integracyjnego do szkolnictwa ogolnodostepnego (von Tetzchner, Martisen, 2002).

Uzyskalam potwierdzenie koniecznosci tego procesu, gdy w lutym 2023 roku prowadzilam zajecia
z zakresu AAC dla nauczycieli wychowania przedszkolnego i wczesnoszkolnego realizujacych spe-
cjalistyczne studia podyplomowe na jednym z gltéwnych polskich uniwersytetow. Oprocz dwoch
studentek, ktore ukoniczyly liczne kursy z AAC, zadna z pozostalych piecdziesieciu oséb nigdy nie
styszala o alternatywnych i wspomagajacych sposobach porozumiewania sie. Dla nich wiedza z tego
zakresu byta absolutng nowoscia. Kazdy termin i akronim wzbudzal Zywe zainteresowanie, poniewaz
odstanial fragment rzeczywistosci, z ktérg obecnie nauczyciele maja do czynienia w przedszkolach
ogodlnodostepnych i sa zobowigzani do budowania systemu komunikacyjnego dla dziecka niemo-
wiacego. Przy tej okazji mozna mysle¢ o przysztym (in spe) zawodzie terapeuty lub specjalisty AAC
(niebedacym obowigzkowo z wyksztalcenia logopeda).

Czwarta kategoria nowych pojec jest zwiazana z technologia wspomagajaca/asystujaca (ang.
assistive technology — AT), malo znana w Polsce. Wyzej wspomniane nauczycielki rozszyfrowaty (nie-
poprawnie w tym przypadku) ten skrot jako analiza transakcyjna. W polskich publikacjach wystepuja
rownolegle dwa ttumaczenia tego wyrazenia: jako technologia wspomagajgca — gldéwnie w obszarze
edukacji, w tym komunikacji alternatywnej i wspomagajacej (Grycman, Kaczmarek, 2014) oraz jako
technologia asystujgca — woéwczas jest stosowany polski akronim TA — w publikacjach z dziedziny
nauk medycznych i nauk o zdrowiu, inzynieryjno-technicznych czy nauk socjologicznych (Zdro-
dowska, 2018). Swiatowa Organizacja Zdrowia szacuje, ze ponad miliard ludzi na calym éwiecie
potrzebuje jednego lub wiecej produktow z zakresu technologii wspomagajacej/asystujacej (AT),
przewiduje takze, ze zapotrzebowanie na produkty AT bedzie rosnac¢ i w roku 2050 obejmie ponad
dwa miliardy osob. Osoby najbardziej potrzebujace technologii wspomagajacej to dzieci i mtodziez
z niepelnosprawnoscia. Nowe terminy z tego obszaru, ktére maja juz ugruntowane znaczenie na
Zachodzie, to: miedzynarodowe wskazniki jakosci technologii wspomagajacych (ang. quality indicators for
assistive technology — QIAT), urzqdzenia do sterowania wzrokiem (ang. eye-gaze control devices — EGCD),
komputery sterowane wzrokiem (ang. eye-gaze controlled computer — EGCC) (Kochanowicz, 2021). Do
najnowszych nalezy za$ zaliczy¢: eye-tracking w technologii wspomagajacej (ang. eye-tracking assistive
technology — EGAT) czy technologia wspomagajqca bez eye-trackingu (Non-EGAT lub NEGAT) (Hsieh
iin., 2021: 1-22; Kochanowicz, 2021). Terminy te nie pojawity sie dotad w publikacjach w polskiej
wersji jezykowej. W ramach technologii wspomagajacych/asystujacych wyroéznia sie¢ dwa dziaty,
okreslane jako:
1) ang. assistive technology service (ATS) — propozycja tlumaczenia: ustugi asystujace, ktére ozna-
czaja kazdy rodzaj pomocy osobie z niepetnosprawnoscia w wyborze, nabyciu lub korzystaniu
z urzadzenia technologii wspomagajacej; wsparcie to obejmuje ocene, zakup, szkolenie i inne
ustugi zwiazane z nabywaniem i uzytkowaniem takich urzadzen;
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2) ang. assistive technology device (ATD) — propozycja ttumaczenia: urzadzenia asystujace, ktérymi
okresla si¢ dowolny przedmiot, element wyposazenia lub system produktéw zmodyfikowa-
ny lub dostosowany do osoby z niepetnosprawnoscia, stuzacy do zwigkszenia, utrzymania
lub poprawy jej mozliwosci funkcjonalnych; termin ten nie obejmuje urzadzen medycznych
wszczepianych chirurgicznie ani procedury ich wymiany; do tej grupy zalicza si¢ pomoce ko-
munikacyjne do porozumiewania si¢, podzielone na proste pomoce rozwojowe, edukacyjne,
sytuacyjne wydrukowane na papierze (np. z oprogramowania BoardMaker & Speaking Dyna-
mically Pro), pomoce elektroniczne, komunikatory (BigMack, step by step, QiuckTalker, iTalk2
i wiele innych) czy pomoce wysokiej technologii (polskie urzadzenie C-Eye® czy szwedzki
sprzet Tobii I-15); dodac¢ nalezy wiele innych rodzajéw urzadzen, sprzetow, materiatow i opro-
gramowania, wspierajacych codzienne funkcjonowanie oséb z niepelnosprawnoscia, komu-
nikacje z nimi oraz ich edukacje i terapie.

W tej kategorii funkcjonuje za granicaq zawdd terapeuty lub specjalisty AT. Réwniez w Polsce nale-
zaloby wprowadzi¢ podobne rozwigzanie — ze wzgledu na intensywny rozwdj technologiczny. We
Francji prowadzone sg studia na kierunku informatyka/matematyka o nazwie Technologie et Han-
dicap, w czasie ktdérych ksztalci sie konstruktoréw urzadzen i oprogramowania z obszaru AT.

Piata kategoria nowych pojec¢ dotyczacych edukacji wlaczajacej jest zwiazana z wirtualna rze-
czywistoscia (ang. virtual reality techniques — VR) oraz technologia Metaverse. Obecnie rozwijaja
si¢ nowoczesne techniki polegajace na komputerowej symulacji srodowiska, w ktérym uzytkownik
moze sie poruszac i oddzialywac na wirtualng przestrzen, zdarzenia, obiekty i osoby (awatary).
Wirtualne srodowisko jest zwykle trojwymiarowe i stanowi czesto replike realnego swiata pod
wzgledem wygladu i zachodzacych w nim zjawisk fizycznych (Budziszewski i in., 2011: 6). Przy-
ktadem nowatorskiej technologii w tym zakresie jest opracowana we Wtoszech aplikacja NOBE
(No OBstacle to Emotion®), wykorzystujaca platforme multisensoryczna, ktéra pozwala osobom
z niepelnosprawnoscia na interaktywne doswiadczanie sztuki wizualnej poprzez rézne narzady
zmystow, tj. wzrok, stuch, wech i/lub dotyk (Corradi i in., 2011: 928). W odréznieniu od rzeczywi-
stosci wirtualnej (VR) i rzeczywistosci rozszerzonej (AR) Metaverse to nowa technologia, ktdra
zapewnia glebsze, trwate, wciggajace doswiadczenie 3D (fizyczno-cyfrowe). Umozliwia multisen-
soryczne, poznawcze i spoteczne oddziatywanie w neurorehabilitacji dzieci i mtodziezy (Calabro
iin., 2022). W Kanadzie i Szwajcarii prowadzone sa badania majace na celu dostosowanie tej tech-
nologii do 0séb z niepetnosprawnoscia, w szczegdlnosci Metaverse o nazwie Decentraland (Sei-
gneur, Choukou, 2022). Z najnowszej literatury wynika, ze aby zrozumiec zalety i ograniczenia
tej obiecujacej technologii zwigkszajacej lub w ogdle umozliwiajacej zaangazowanie sie¢ w terapie
0s0b z niepetnosprawnoscia, trzeba przettumaczy¢ kilkanascie definicji. Do takich wyrazen nalezy
zaliczy¢ miedzy innymi angielskie terminy: augmented human, human augmentation, human-centered
computing, an experience spanning the digital and physical worlds czy interoperable (Ball, 2020; Sei-
gneur, Choukou, 2022). Matthew Ball (2020) ttumaczyl, czym nie jest Metaverse — nie jest wirtual-
nym $wiatem, wirtualna przestrzenia, rzeczywistoscia wirtualng, gospodarka cyfrowa i wirtualna,
gra, wirtualnym sklepem, platformga itp.
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Wnioski i rekomendacje

W ostatnich latach coraz wieksza liczba polskich badaczek i badaczy czyta, pisze i publikuje swoje
doniesienia niemal wylacznie w jezyku angielskim, z powodu korzysci ze wspotpracy i rozpozna-
walno$ci miedzynarodowej. Na przestrzeni lat 2014-2023 zauwazy¢ mozna wyrazny trend wzrosto-
wy w tym zakresie i faktyczne umiedzynarodowienie polskich badan ogtaszanych w prestizowych
czasopismach naukowych (Szumski, Smogorzewska, Grygiel, 2019; Bleszynski i in., 2022). W la-
tach 2019 i 2020 byto to odpowiednio 40 i 80 milionéw ztotych wydanych na publikacje w zagranicz-
nych czasopismach (Bernacki, 2022). Publikacje o miedzynarodowym wspotautorstwie umozliwiaja,
jak pisze Marek Kwiek, nie tylko premie w formie cytowan (sukces indywidualny), ale i prestiz
instytucjonalny oraz pokonywanie dysproporcji miedzy krajami Europy Srodkowej i Wschodniej
a Zachodniej (Kwiek, 2021: 47). Istnieje zatem realne ryzyko, ze bez konsekwentnego wprowadza-
nia polskiego przekiadu wiele termindéw i poje¢ anglojezycznych nie pojawi sie wcale w polskiej
przestrzeni edukacyjnej.

Jak zatem pogodzi¢ zasadnos$¢ umiedzynarodowienia polskich badan i publikowania ich wynikow
w jezyku angielskim (rowniez w czasopismach polskojezycznych!) z zadaniem przeniesienia specjali-
stycznego nazewnictwa do polskiej wersji jezykowej, z koniecznoscig objasnienia wiedzy, ktora kryje
si¢ za danymi terminami? Przeciez w takiej sytuacji srodowisko edukacyjne (zwtaszcza nauczycieli)
nie ma mozliwosci odkrycia, Ze na $wiecie istnieja juz od dluzszego czasu nowe i sprawdzone meto-
dy edukacyjne oraz technologie (urzadzenia i oprogramowanie), rozwijane sa koncepcje i stosowane
rozwigzania prawne inspirowane badaniami prowadzonymi na duzych grupach w réznych krajach
(Hehir i in., 2014). W procesie wdrazania edukacji wlaczajacej nie wystarczy juz tylko intuicja czy
doswiadczenie nauczycieli, konieczne jest korzystanie z miedzynarodowych zrédet wiedzy.

Jednym z najwazniejszych wymogow skutecznej komunikagcji jest jednolitos¢ terminologii, ktora,
niestety, nie wytwarza sie¢ sama z siebie, lecz wymaga przemyslanych dziatan i struktur organi-
zacyjnych. Stad potrzeba istnienia stowarzyszen lub gremiéw dbajacych o stan terminologii i jej
upowszechnianie. Wydaje sig, ze jest to zadanie dla sSrodowiska akademickiego (lingwistow wraz
z ekspertami zwigzanymi z subdyscyplinami), ktére nie powinno rezygnowac z uprawiania nauki
w ojczystym jezyku. Jakos¢ tych dziatan powinna by¢ weryfikowana przez osoby z niepetnospraw-
noscia, zaproszone do wspoltworzenia tej przestrzeni terminologicznej.

Kwestia ttumaczenia termindéw obcych i ustanawiania nowych terminéw polskich obejmuje wpro-
wadzanie definicji sprawozdawczych (zgodnych z obowigzujacq konwencja znaczeniowa) lub defi-
nicji projektujacych (przypisanie nowych znaczen wyrazom). W zwiazku z tym, ze polskie badaczki
i polscy badacze ttumacza czesto na jezyk angielski swoje teksty przeznaczone do publikacji w pol-
skich czasopismach, to moze nalezatoby je rozpowszechnia¢ w dwoch wersjach jezykowych. Sko-
ro przy anglojezycznych terminach przettumaczonych na polski pozostawia si¢ zwykle oryginalne
akronimy (z czasem powszechnie rozumiane i uzywane), to tym bardziej nie mozna ignorowac
roli, jaka odgrywa specjalistyczne stownictwo, szczegdlnie dotyczace edukacji wiaczajacej. Tak stato

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 191


www.przegladsocjologiijakosciowej.org

Aneta M. Kochanowicz

si¢ z akronimami AAC czy STSM, i tak pewnie stanie si¢ z AT. Oczywiscie w procesie ttumacze-
nia wymaga si¢ od badacza specyficznych kompetencji jezykowych, faczacych wiedze ekspercka
z umiejetnoscia transferu danego terminu z jezyka wyjsciowego do docelowego, z uwzglednieniem
uwarunkowan kulturowych.

Grzegorz Szumski pisze o budowaniu szkoly nowego typu (innowacyjnym modelu szkoty powszech-
nej) w kontekscie wdrazania edukacji wiaczajacej w Polsce (Szumski, 2019: 24). W refleksji nad re-
alizacjq procesu edukacji wiaczajacej w Polsce istotne znaczenie przypisuje si¢ danym liczbowym.
Wedtug informacji Najwyzszej Izby Kontroli z 2020/2021 roku 65% ucznidéw i uczennic z orzeczeniem
o ksztalceniu specjalnym, czyli okoto 120 tysiecy, uczeszczato do szkdt ogolnodostepnych. Z ko-
lei w zajeciach przedszkolnych ogoélnodostepnych uczestniczyto 85% ogotu dzieci z orzeczeniem
o ksztalceniu specjalnym, czyli 37 tysiecy (Najwyzsza Izba Kontroli, 2020).

Z obliczen Gltéwnego Urzedu Statystycznego wynika, ze w roku szkolnym 2021/2022 w specjalnych
szkotach podstawowych uczylo sie 48,3 tys. dzieci. Ponadto do oddziatéw przy szkotach podstawo-
wych ogdlnodostepnych uczeszczato 103 tys. uczennic i ucznidow z niepetnosprawnoscia. Laczna
liczba dzieci objetych ksztatceniem specjalnym wyniosta 151,4 tys,, tj. 4,8% ogdlnej liczby dzieci. Pod
wzgledem pfci przewazali chtopcy (68,4%). W roku szkolnym 2021/22 tylko 6,7 tys. dzieci uczeszcza-
fo do przedszkoli specjalnych, a 40,8 tys. dzieci z niepetnosprawnoscia (2,8% ogodlnej liczby dzieci)
przebywalo w ogdlnodostepnych placéwkach wychowania przedszkolnego (Gtéwny Urzad Staty-
styczny, 2021).

Z roku na rok spada liczba uczennic i uczniow ksztatcacych sie w przedszkolach i szkotach specjal-
nych. W poszczegdlnych latach szkolnych od 2016 do 2019 roku do szkot specjalnych uczeszczato
odpowiednio: 45%, 43%, 41% i 39% ogodtu dzieci majacych orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjal-
nego (Najwyzsza Izba Kontroli, 2020: 11). Podobnie spada liczba samych szkét specjalnych: w roku
szkolnym 2016/2017 byto ich okoto 2400, w roku szkolnym 2019/2020 juz tylko nieco ponad 1900 (Naj-
wyzsza Izba Kontroli, 2020: 35).

Co to oznacza dla nauczycieli przedszkoli i szkot ogolnodostepnych? Przede wszystkim konfrontacje
z nowa rzeczywistoscig edukacyjna, czyli praca z grupa zréznicowana. Z wielu badan, w tym Iwony
Chrzanowskiej, wynika, ze pozytywnemu nastawieniu nauczycieli do edukacji wlaczajacej towarzy-
sza powazne obawy. Autorka okre$la to nastawienie jako ,warunkowanie postaw akceptujacych”,
poniewaz wigze si¢ ono z odczuciem nauczycieli, ze nie majg oni wystarczajacych kwalifikacji, a szko-
ty nie sa przygotowane do przyjecia dzieci i mlodziezy z niepetnosprawnoscia. W efekcie zdaniem
pedagogow niemozliwe jest osiggniecie sukcesu w pracy edukacyjnej (Gajdzica, 2011; Chrzanowska,
2019: 46; Dignath i in., 2022; Boyle, Allen, 2023).

W liscie Nie o takq oswiate mi chodzi — autorstwa Agaty Adamek, Sekretarz Krajowej Sekcji Oswiaty

i Wychowania NSZZ ,Solidarnos¢” z 15 lutego 2022 roku — znalazlo si¢ stwierdzenie o ,, dopycha-
niu kolanem projektu dotyczacego nauczania wlaczajacego” (Adamek, 2022). Taki wlasnie odbior
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wdrazania edukacji wiaczajacej zdaje si¢ dominowacé wérdd nauczycieli. Dyrektorzy, nauczyciele
i rodzice podkreslajg, ze samo umieszczanie dzieci z niepelnosprawnosciqa w przedszkolach i szko-
fach ogdlnodostepnych (czesto ogdlnodostepnych tylko z nazwy) nie stanowi rzeczywistej inkluzji
bez towarzyszacych jej zmian strukturalnych, na przyktad w organizacji, programie nauczania oraz
strategiach nauczania i uczenia si¢ (Chrzanowska, 2021).

Wydaje sie, ze zrozumienie, w jaki sposdb kolejne pokolenia czerpia z historii postrzegania niepet-
nosprawnosci, ze zmieniajacej si¢ praktyki oraz jezyka, dzielenia si¢ doswiadczeniami, edukacji
dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscia, moze pomdc uchwyci¢ cel reformy systemu oswiatowego
w Polsce. Skoro jezyk jest narzedziem konstruowania umystowego $wiata, zwlaszcza spoteczno-kul-
turowego, to nalezatoby oczekiwac, ze dokona sie obecnie swoista rewolucja jezykowa oddziatujaca
na praktyke edukacyjna i Swiadomos¢ spolecznosci szkolnej. Przyswajanie jezyka specjalistycznego
buduje nie tylko kompetencje jezykowe, ale réwniez merytoryczne (Mamet, 2002: 141, 144).

Terminologia z zakresu edukacji wiaczajacej zmienita sie w ostatnich latach, dlatego zasadne wydaje
sie organizowanie szkolen terminologicznych dla nauczycieli, majacych na celu dostosowanie prak-
tyki do nowej rzeczywistosci, a takze szkoleni dla srodowiska akademickiego, aby w publikacjach
przestrzegano standardéw przetlumaczonego przez okreslonych ekspertow stownictwa. Szkole-
nia mozna by uzupelnic¢/zastapi¢ nowoczesnym stownikiem specjalistycznym w wersji cyfrowej
i interaktywnej, w ktérym zaprezentowano by aktualny stan wiedzy. Z rozmoéw z nauczycielkami
wynika, ze ksiazka wydana w formie tradycyjnej, na przyktad Podreczny stownik terminéw AAC
(Grycman, Kaczmarek, 2014), jest zbyt rozbudowana i przez to nie w pelni wykorzystana przez
wielu pedagogow.

Pozyteczne byloby tez opracowanie przez ekspertéw zalecen terminologicznych, z ktérych mogto-
by korzysta¢ srodowisko pedagogiczne i akademickie przy opracowywaniu komunikatéow ustnych
i pisemnych dotyczacych zjawiska niepetnosprawnosci, przemoéwien i prezentacji, komunikatow dla
prasy, postow w mediach spoteczno$ciowych, komunikatow wewnetrznych i innych formalnych lub
nieformalnych dokumentéw. Takie rekomendacje powstaty w wielu krajach w formie tabel, dostep-
nych czesto w wielojezycznej wersji cyfrowe;j.

Moim zdaniem za efektywnoscia wdrazania edukacji wlaczajacej stojg zmotywowana i silna kadra
kierownicza, majaca mocne oparcie w prawie oswiatowym i modelu finansowania, elastyczna pod-
stawa programowa oraz kadra pedagogiczna wyposazona w wiedze z zakresu nowej terminologii.
Jezyk ksztaltuje kompetencje merytoryczne nauczycieli, a bieglos¢ jezykowa w wymiarze specjali-
stycznym pozwala im bez watpienia na poszerzanie $wiadomosci oraz doskonalenie praktyki edu-
kacyjnej (Strykowski, 2005; Alcina, 2011). Z badann Anny Nowak (2020: 175) wynika, Ze nauczycielki
chetnie doksztatcaja sie poprzez czytanie literatury fachowej, poniewaz wiedza, ze bez znajomosci
nowej terminologii i poje¢ opisanych w publikacjach miedzynarodowych bedzie im trudno posze-
rza¢ swa wiedze o zjawisku niepelnosprawnosci. Dlatego niezastapione wydaja sie polskojezyczne
publikacje srodowiska akademickiego, bedace nosnikiem wiedzy, udostepniajace nowa terminologie,
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pozwalajace na wypracowanie jednolitego i uniwersalnego aparatu pojeciowego z zakresu edukacji
wiaczajacej. Ttumaczenie oraz wdrazanie nowej terminologii z wyczerpujacq merytoryczng argu-
mentacja jawi si¢ jako szansa na zmiang horyzontow myslowych pedagogdéw (i nie tylko) o edukaciji
wlaczajacej wysokiej jakosci dla wszystkich dzieci.
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The Importance of Translating Specialist English Terms for the Development
of Inclusive Education in Poland

Abstract: The aim of the article is to make an attempt at showing the importance of translating specialist English terms
into Polish for the development of inclusive education in our country. New terms and concepts appear in global research
on the phenomenon of disability along with innovative concepts, updating international classifications, pioneering
products and technologies, and meeting the need to adapt the education system to European legal regulations. The
method of qualitative analysis of the desk research contained in publications available in digital repositories was used.
The query was focused on the issue of the emergence of new terminology in the context of implementing the assump-
tions of inclusive education. The author states that the acquisition of a specialist language not only builds language
competences, but also shapes the substantive competences of teachers in kindergartens and mainstream schools. Spe-
cialist language proficiency, transfer of the latest knowledge, breaking language barriers all affect social awareness and
improve educational practice. There is a real risk that without a Polish translation, many terms and concepts will not
appear in the language space due to the fact that Polish scientists often publish only in English, in line with the trend
of the internationalization of the Polish science.

Keywords: inclusive education, quality education for all, new terminology, translation of terms and concepts, knowl-
edge transfer, acronyms
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Keywords: Abstract: The aim of the article is to analyze the artistic, social project titled My Space. Stories
Rita Leistner, from Inside the Downtown Eastside Vancouver, created by Canadian photographer Rita Leistner.
photography, Through her photographs and interviews, the artist presents the everyday life of a group of
storytelling, visual drug and alcohol addicted residents of Astoria and Balmoral hotels. The article is based on
story, community photographs taken by Leistner and the statements of project participants — both acquired from
building the artist’s Webpage. Bearing in mind Leistner’s intentions, we tend to present her story in the

storytelling narrative. We treat that approach as a useful tool for qualitative data analysis as
well as insightful framework to represent a story. This approach has worked well so far in the
study of culture and art. Thus, we focus on the content and a form of a story while uncovering
its threads looking at it from different dimensions interpreted through the prism of individ-
uals to whom the story relates. We look at the way in which the space occupied by the heroes
of the story is being photographed by Leistner, who creates a medium allowing the narrative
to connect the present with the past and the future. That medium plays an important role in

building a community.

1 The story recounted by Rita Leistner continues. More than a decade after the end of the project, there are still people
in need of help in the DTES Vancouver area: the homeless, the addicted to alcohol and drugs, the sick. The authors of the
article would like to dedicate it to The Heart Tattoo Society foundation, which has been providing meals to needy resi-
dents of the district at least once a week since the 2020 pandemic. Owing to the commitment and work of the volunteers
of this Foundation, many people can get support not only in their struggle with everyday life, but also in the fight against
addiction. See: The Heart Tattoo Society, n.d.
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Introduction

We immerse ourselves in the flow of many stories every day — these which we tell ourselves using
various forms of expression and these which someone shares with us. We watch them, listen to them,
experience them through movement, eye, sound, smell, or touch. Some open fantasy worlds, others
draw disturbing visions of a possible past, present, and future. The list of heroes and plots is as limit-
less as the human imagination. Hence, there are stories about extraordinary and completely ordinary
characters, about life-carrying ideas, numbers, and mathematical formulas, inhabited or empty build-
ings, clothes we wear, or concepts of good and evil. For us, as the authors of this article and — above
all — researchers of culture, the most tender are stories showing what humanity is and how difficult
it is to be a human being at these times. Stories about people who find themselves outside the social
margin can easily turn into accusations, criticism, and a harsh assessment of their lives. But stories
about a human being in crisis can also compassionately pose questions about their difficult situation
and answer with sensitivity and empathy. One of them is the visual story called My Space. Stories from
Inside the Downtown Eastside Vancouver?, realized by Canadian photographer Rita Leistner in this ma-
jor city of British Columbia in 2009. Through her photos and interviews, the artist, with interest and
without judgmentalism, introduces the daily life of a group of drug and alcohol addicted residents

2 Project available on the artist’s website: http://ritaleistner.com/wp-content/uploads/2016/01/myspace_byritaleistner.pdf
(accessed: 3.04.2023).
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of Astoria and Balmoral hotels. They were given rooms as a helping gesture for being a member of
The Vancouver Area Network of Drug Users (VANDU). Lost and destroyed by drugs, they find these
inferiors, notorious places to be a safe place to live (or survive) as well as, most of all, a community
that gives them a sense of belonging and acceptance (Leistner, 2009).

In the presented text, we analyze photographs to understand how hotel rooms became the protagonists
of life stories and a medium of narration linking the present with the past and the future (Striano, 2012).

Rita Leistner and her visual stories

The title character of our article, working mainly as a war photojournalist for over two decades, is an
artist who describes, analyzes, and comments on the social and cultural reality, especially in times
of crisis. Ever since she encountered Cornell Capa’s concept of “concerned photographer” during her
studies in New York in the late 1990s,’ she has been trying to illustrate in her projects the painful
consequences of weaving an individual’s life into a social, political, and cultural context. She takes
photographs that — to Cornell Capa’s idea — are not only supposed to be a testimony, but can also serve
broadly educational purposes and trigger social changes. Therefore, Rita Leistner is an artist closely
seeking and observing the essence of humanity by showing difficult social reality in a way to contrib-
ute to a wider public discussion. She looks for niche stories that usually do not attract other reporters
(Leistner, n.d.). The photographic narrative she creates — balancing on the verge of participant observa-
tion and impartial artistic creation — can be interpreted in the context of sociology and visual anthro-
pology. Rita Leistner’s photographs and the texts that complement them can be successfully treated
as a visual description of the life of a specific, albeit temporary, community (Tomanek, Kukietko-
-Rogozinska, 2016; Kukietko-Rogozinska, Tomanek, 2017; Kukietko-Rogoziniska, 2021). Obviously,
a question on the “historical truth” and “reality” of the characters arises. Collecting visual material,
often a basis of ethnographic research, goes hand in hand with a necessity to interfere in the existing
social order. Interactions with people and the environment are unavoidable. The existence of the re-
searcher, among the others, equals breathing, looking, moving, participating in conversations, all of
which evokes certain behaviors of the people involved in the study (Jeziorski, 2011).

Storytelling as a method of analysis and interpretation

Rita Leistner tells her stories through storytelling, a common-sense understanding of which seems
quite obvious. In the simplest words, storytelling is the ability to tell a story. However, when we look
at it closely, we notice that it is also something much more complex. It consists of certain narrative

3 Cornell Capa (1918-2008), Robert’s younger brother, founder of International Center of Photography, chose the phrase
“concerned photographer” to describe those creators who exhibit humanism in their work and use their photos to educate
and change the world, not just to record it (Williams, 2008).
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elements, has its own heroes, a narrator, a specific structure and procedures aimed at evoking spe-
cific reactions of recipients (Abell, 2004; Campbell, 2008; Murdock, 2013). As a skill, it is rooted in
various socio-cultural contexts used in intertextuality, and as a deepest resource of values, ideas,
axionormative orders, prejudices or references to other stories (Bernstein, 1986; Muszynska, 2011).
Some storytelling strategies are dominated by a linear narrative suggesting the events presented
in succession are related by a cause-and-effect relationship. This procedure is the result of the com-
positional structure of the story. In more complex narrative structures, we encounter multi-threaded
non-linear narratives. These ones use the idea of sequential events, and invite the viewer to play with
the unconventional composition. The watcher reconstructs the story by discovering the hidden com-
position of events that are presented in unusual order (Ostaszewski, 2007). Storytelling can also be
a tool shaping the social environment (e.g. a tool used to create a community), a method used to influ-
ence receivers’ viewpoints or manage their attention (marketing or persuasive activities), a diagnostic
frame allowing to understand the community and their problems (Maier, 2008; Polletta et al., 2011;
Liu, Xing, Starik, 2012; Gelman, Basbgll, 2014; Tenore, 2017, McCall et al., 2021). In this research, we
take storytelling as a method to look into qualitative social phenomena, culture, and art. The bucket
tull of storytelling techniques draws knowledge from many fields being situated at the intersection
of sociology, cultural studies, psychology, and literary studies. We use this method to deconstruct
and reconstruct ideas, events, and social and cultural phenomena presented by Rita Leistner in her
photographs. When learning about the stories recalled by Rita Leistner, we focus on time and place
where story takes place; outline plot threads and an attempt to read the meanings and values that
stand behind the referenced images.

Storytelling — a sociology approach

The most obvious example of a story sociologists gather is the interview (an in-depth, biographical,
or focus-group-interview). Individual in-depth interviews and biographical interviews are essentially
based on storytelling. In IDI (In-Depth Interviews), the researcher meets the protagonist face-to-face
while building an intimate atmosphere for the conversation. This creates a space where honesty,
openness, and trust allow the story to develop. The narrative then may reveal emotions, reflections,
confessions that might become a basis for further discovery of the axionormative order of the com-
munity. Integrated within the plot patterns, the elements of the story allow to recognize the cultural
context in which the author of the story is rooted (Mitosek, 2011). Deconstructing a story by paying
attention to the way it is told shows the way it is legitimized (Dennett, 2020). In turn, focusing on the
complexity and specificity of the language used by a storyteller ends with better understanding of
dynamics of the cultural reproduction or the intergenerational transmission of language codes and
values (Bernstein, 1986). Although storytelling is often viewed as “suspect” in science, scientific mes-
sages built on the narrative patterns offered by storytellers are better received than scientific reports
without no narrative elements but based only on data (Green, 2006). Non-scientific narratives (e.g.
media narratives, some marketing stories) are inherently persuasive, as they usually describe some-
one’s experiences in a way to convince us toward a particular perspective. Such narratives are released
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from the necessity to justify the truthfulness of their claims, because the story itself legitimizes the
truthfulness of events. Similarly, the structure of a linear narrative often suggests a cause-and-effect
relationship between events that occur one after another. Even if that relation is not being expressed
directly, it may lead a watcher to an “inevitable” conclusion about the causality at hand (Curtis, 1994).
This apparent inevitability to which narrative leads, coupled with the lack of a need to justify the story,
is the main element supporting the normative dimension of the story (the storytellers” definition of
right and wrong does not necessitate justifying these statements, as it is the story itself that plays that
role) (Graesser, Ottati, 1995). Since narratives can assign concrete values to real-world objects without
any justification, they legitimize themselves, which is a persuasive mechanism per se. Sociologists
examine the persuasive side of narratives by asking: how does the audience accept the normative na-
ture of narration and what mechanisms facilitate such persuasion effectively? (Slater, Rouner, 2002).

In this article, we would like to focus on the form of the story that combines threads from many
dimensions of a life of a person. We focus on the photographs presented online by Rita Leistner.
The material shows hotel rooms and its habitants” utterances which become a medium of narration
connecting the present (when the photographs were taken) with the past (the history of habitants
with their experiences mentioned roughly in our work and more broadly in Rita Leistner’s original
description (Leistner, 2009)). But, above all, they serve to build a sense of community among those
living in hotels and described in My Space. In addition to the photographs taken as a part of the pro-
ject, we also quote personal statements from the residents of both hotels (their authors usually signed
only their first name).

The My Space project

The initiator of the My Space project is Julia Wilson. She is a graduate in communications at the Ca-
nadian Simon Fraser University, who listened and collected the oral stories of residents of the Down-
town Eastside district in Vancouver (DTES). The stories were the subject of her Master’s thesis titled
My Voice, My Space, Our Community: A Vancouver DTES Community Action Project (Wilson, 2009). As
one of the oldest districts of the city (sometimes called its historic heart), it has for years been inhab-
ited by outsiders, people with the lowest incomes, the unemployed and the homeless, who require
constant support from social services. Many of them struggle with the problem of drug and alcohol
addiction. The DTES is also known for having, the crime rate on higher level than other parts of the
city (City of Vancouver, n.d.).

The interviews conducted for the MA thesis inspired the creation of the My Space art project in
2009. The main goal now was to capture the personal stories of the DTES residents, which otherwise
—extremely moving and inspiring — would never have been available to a wider audience. Photographs
and accompanying comments allow us to look at the inhabitants of this district as if “from within”.
We see their lives in community that offers help and support regardless of health condition, addiction
advancement, or wealth. Bud Osbourne, the founder of this organization, says:
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When I first got here [...] I didn’t know what a family was, what a community was, what really
being alive was. I kept hearing this is a community so I started researching, community, what
is community, and I saw that this area has characteristics of community which is traditional
and rare really. It's a community of primarily low-income people, many of whom are very
ill and yet the spirituality is powerful here. [...] If you're here honestly, well you are very wel-
come (Leistner, 2009: 8).

The main project participants are members of the Vancouver Area Network of Drug Users (VANDU,
n.d.). It is one of the largest (over 2,000 members) and oldest drug user organizations in the world.
It was established in the late 1990s, at a time when overdoses and HIV infections were so frequent
in the DTES that it was officially declared a public health emergency. The goal of the VANDU is to
improve the lives of people who use illegal substances as well as to support those who have managed
to recover from addiction (VANDU, n.d.). As Osbourne continues:

I would have never believed as a lone junkie that VANDU [...] would become an organization
that has come together and accomplished important things. But when we came together, to
see this transformation, to see people saying “I am somebody, I am important, I am not a piece
of shit that should be locked up, that everybody hates — I'm worthless,” which is the message
that’s constantly pounded in, but to see people come alive and realize that maybe we can actu-
ally change something and be of help here; that was beautiful to see, just to see the enthusiastic
expressions in the faces [...]. It was a really emotional and powerful feeling; it was a powerful
time. We can finally change something (Leistner, 2009: 8).

Canadian photographer Rita Leistner was asked to design and run the project. She hoped to be
responsible for its visual side and interviews with the DTES residents. Commenting that situation,
she wrote:

I never know what I will photograph until I get there. The only thing I knew when I came to the
Downtown Eastside of Vancouver (DTES) was that I had no interest in making more pictures of
what I'd already seen photographed many times. I spent three weeks talking to DTES residents
before I took a photograph. I resolved early-on not to take any street photography, and not to
photograph anyone using drugs. Based on conversations I had, my focus became people in their
own spaces (Leistner, 2009: 64).

It was the way Rita Leistner conducted interviews that became one of the stimuli that triggered emo-
tions and led interviewers to reveal the stories about the inhabitants and their lives in the DTES. This
was done by setting stories (interviews) in a specific time and place. It helped in identifying the prob-
lems faced by the participants of the project (Leistner, 2009). It was an important commitment that
they have undertaken, as they shared willingness to go to rehab; they have changed their attitudes
and emotions leading to a change in their life (Morgan, Dennehy, 1997). Fern, one of the interviewed
residents of the hotels, indicates this in her statement:
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Now I don’t have a job, I'm on welfare, I'm living in a shitty hotel. I work around drug addicts,
I work at the safe injection site, I have been there for over four years as a peer support worker.
Some clients that come in, they get upset and they tend to cry in front of me, especially the la-
dies. The stories I hear there are similar to what I went through. You know, being alon (Leistner,
2009: 36).

After the first talks took place, Rita Leistner understood that the main respondents’ need is to express
their belonging to a community, the existence of which is not noticed beyond the boundaries of the
district. Therefore, the idea was to create a comprehensive and representative image of the DTES
residents, which would be an authentic description of the community of individuals struggling with
life problems (Wilson, 2009).

Eventually, the artist took pictures of her interlocutors in their rooms in the Astoria and Balmoral ho-
tels. Both places, located in historically attractive buildings, are avoided by tourists visiting Vancouver
due to the danger lurking in this district in this neighborhood for strangers.* The VANDU members
can, however, rent rooms there using money support obtained from the social welfare. As a rule, it is
the only chance for them to avoid living on the street. Gary talks about it in his interview: “It’s nice
having my own little space that I can go to be by myself and shut the world out.” (Leistner, 2009: 4).

These dirty, devastated rooms become their own, private space, often the first in years. The photogra-
pher captured the emptiness of the interiors and rough views from the outside the windows. This
move allows the audience to make a connection to how the everyday life of the people who live there
looks like. This is mentioned by Derek, a former resident of the hotel, who works as a volunteer in
the district:

In a lot of ways, the Downtown Eastside resembles the place where I grew up. All the stuff that
happens around me has a lot to do with how I grew up too: The violence, the drinking, the drug
use, people getting raped. Somehow I needed to move away from that too. But working at Sweet
Grass [Native Support Centre — authors] is opening up a door. And that’s the thing when you
work at healing people: Really there’s nothing you can do until they ask for help — and then
you can help a person heal (Leistner, 2009: 50).

An invitation to this story is the self-portrait of Rita Leistner (Photo 1).° The artist used a mirror
in one of the hotel’s bathrooms. It is an intimate, personal room like a bedroom, but at the same time
one that one would make available to visiting guests. We do not know if Rita Leistner has just walked
in or is about to leave, since she is wearing a jacket and cap, or if the room temperature is such that
she requires warmer clothes. Photography is symbolic for at least two reasons. It shows a fragment of

4 At the beginning of 2022, due to the threat to the life and health of residents, the Vancouver authorities decided to
demolish the building where the Balmoral hotel was located (Britten, 2022).

5 The titles of the photographs are suggested by the authors of the article.
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the everyday life of one of the residents (probably a man, as indicated by the cosmetics on the shelf),
and at the same time is an expression of trust in the photographer who was allowed to walk into this
personal space.

Photo 1. Self-portrait

Pictures and words

When constructing her stories, Rita Leistner primarily uses images, which are usually accompa-
nied by a short text (a statement of the protagonist or a commentary by the photographer). The
artist willingly describes the photographs she has taken, outlining the social and cultural context
of their creation. In the My Space project, however, she avoids author’s comments and gives the
voice to its heroes. The photos of the space were juxtaposed with the statements of the VANDU
members who shared their biographies marked by addiction and loneliness during interviews.
Therefore, we are dealing here with a multi-threaded story that can be read in many ways. On
the one hand, we can simply follow the path of Rita Leistner’s visual storytelling into which the
individual stories of her respondents are interwoven. On the other hand, we can interact with
photographs, treated as a work of art (photographs carry an artistic value) and at the same time
as a medium (carrier of a story) depicting the physical living space of the characters. However,
it is not a linear story. The photos placed in the post-project publication can be viewed in any
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order. Below each of them there are statements from the residents or Rita Leistner’s observations.
However, we are not sure who exactly is in the picture and whose room we are viewing. It is
an interesting procedure that allows the recipients to learn about these inaccessible spaces and
the stories of their inhabitants without judging them and assigning (usually harmful) labels.
Moreover, the artist invited the inhabitants of the presented hotels to an accompanying project
vernissage. Photos from this event were also published in a publication (Photo 2). We are dealing
here, therefore, with a kind of meta-narrative: we see the heroes of the photographs looking at
the photographs of which they are heroes.

Photo 2. It’s me!

Some People don't like having their picture taken — they think it’s taking their spirit or some-

thing. But people down here kind of enjoy it — so that people from the outside can find out
how they're living. It’s a lot better than what you see on T.V. This shows people how they are, in
their rooms and stuff, their homes [Marvin — hotel resident — authors] (Leistner, 2009: 63).

The presence of the photographer (as we can guess from the condition of the rooms captured in
the photos) did not make any changes in the space in which the interviews took place. The rooms
where respondents live seem to be in the state they are in on a daily basis. They were not special-
ly arranged, cleaned, or refreshed due to Rita Leistner’s visit (Photo 3). The photos show rubbish,
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packaging, wrappings in the rooms — just thrown on the floor, crumpled clothes, food scraps. They
can be treated as an element of taming space, making it “one’s own,” marking one’s presence.
They are dominated by realism.

Photo 3. My small but own space

This aspect of the artist’s trust among hotel residents allows us to get to know their environment
in its original, unchanged form. Interviews conducted in this everyday, intimate, and therefore safe
atmosphere allow one to look through Rita Leistner’s camera at the world inside the VANDU com-
munity. It was an interesting experience for both parties, as Gary recalls:

At first I thought, oh, just another photographer... I'm surprised at the quality of the photographs
and the subject matter. They show the positive sides of people’s lives. It really impressed me.
I like seeing my own picture, but I also like seeing how other people down here live, and you
[Rita Leistner — authors] show a great deal of that. Seeing everyone else down here. I enjoy see-
ing how my friends are living down here. We've been friends [Marvin and I — author] for five
years, and we’ve never seen each other’s rooms. It turned out a lot better than I thought it would
(Leistner, 2009: 63).
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Interestingly, most of the photos show the interior of the rooms in such a way that one can see
what is happening outside their window. The windowsill, the door frame is only a symbolic bor-
der between living in the building and returning to the street. In one of the photos, we can see
a pastel curtain, decorated with floral motifs, taking up most of the frame (Photo 4). The almost
warm and family atmosphere that this curtain brings to the room clearly contrasts with the real-
ity outside the window. This reality is empty, there are no people in it, it is cold and impersonal,
because there are only objects in it (cars, road signs and signs for pedestrians, lines defining how to cross
the street).

Photo 4. The curtain and the outside world

_—
PV
o

The curtain protects against daylight, but is also a gate, a rock, a wall protecting against the world
beyond its own space (hotel room). However, it can also protect the outside world from what happens
inside the hotel and the people who live in it. The way the curtain is placed on the window allows
one to see only a small fragment of the world visible behind the glass. It is a post-modern brick-and-
steel city, there are no pedestrians on the sidewalks, and the streets are full of steel constructs, neon
lights, and vehicles furtively passing by. There is no one who would try to look into the room from
the outside. No one would like to do this. This strong line between the outside an the inside is no-
ticed by Fern:
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I would like to get out of this area but all my work is down here. I volunteer and run
groups. I work. All of that’s down here. All of the friends that I've made down here. A lot
of people I'm friends with I could go up and share anything. My healing circles I do. I never
went to residential school but I was abused by two of my half brothers. I started drinking at
twelve years old, [...]. That was my way of forgetting everything I went through as a young girl.
I'hid that for years and years because of my half brothers. I had nobody to talk to. I shared a lot
of things in that group that I wouldn’t have told my own family. We just let go of things that we
keep in and open up and you're not ashamed of crying front of people you don’t know. Being
able to talk openly and have people just sit there and listen (Leistner, 2009: 37).

In another shot, we see a room and a window, with a torn curtain wrapped around a steel railing,

scraped here and there. This time we see a much larger part of the city (Photo 5).

Photo 5. The neighborhood
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The frame is dominated by two adjacent, low-class hotels and an advertisement for a building for

sale resembling a two-story warehouse. Part of the frame is filled with a gravel roof, which could be
accessed, because it tempts with the possibility of an unusual walk. However, this intention is pro-
tected by a barrier — a steel mesh present just outside the window. The surroundings seen outside the
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window, in which the eyes are attracted by rubbish and the mess, are also discouraging to the idea
of a walk. There are no passers-by here either. The most important part of life takes place inside the
hotel, as Rick A. says:

I consider these people around here more like my family more than my own family. Because I was
raised here, I lived with these people, like some of these people that moved here lived here for
15 years. Some of them are still here.  know so many people. It’s my little home (Leistner, 2009: 27).

In the next photo, the city reveals a huge spacewalk roof in front of us, which seems to be a walking
area with already worn paths (Photo 6). This view breaks down associations other than the previous

ones. The sky and greenery give a sense of freedom that is not associated with a closed hotel space.

Photo 6. Close to freedom

The Spacewalk teems with the already fading but still lush green lawn. This green is fading here

and there. The space we see outside the window seems dirty, because we look at it through the dirty
glass dripping with moisture. This seemingly repulsive room — dirty, damp and neglected — becomes
a place of renewal. A refuge. With great potential for going outside. Homelessness is a painful expe-
rience, as Fern mentions:
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It was the most depressing time of my life, being homeless. I had nobody. I was all by myself.
I'had friends down here but they were doing the same thing I was. The only time someone would
come visit me was when I was smoking crack in my room (Leistner, 2009: 36).

The therapeutic dimension of the My Space project is also important. The very initiative that led to
its implementation became a stimulus that positively activates the characters appearing in it. They
themselves declared their willingness to change and develop. It is significant to Lucie:

I wanted to tell you that I'm going to rehab. [Being a part of this project — author] has given me
the courage to believe I deserve to get clean (Leistner, 2009: 5).

The interest in their lives and the desire to record the quoted biographies made the inhabitants of the
DTES reflect. Honest conversations and confessions strengthened their thoughts, gave vent to their
emotions, and strengthened their belief that their life matters, that it is an important story worth
presenting to a wider audience. However, it should be mentioned that not all project participants are
clean (meaning that they do not use drugs, do not abuse alcohol). Some of them have made the deci-
sion that they have to make. Some are still considering rehab and changing their way of functioning.
One person who talks about the way of change is Rose:

It’s just hard I feel like I have so many gifts and talents. And I feel like I just kind of threw them
down the drain. I have little glimpses of them. It’s awesome cause I know the potential I do have...
did have — cause I know it’s there. Yeah, I would go for rehab, but you have to want it. But maybe
I don’t really want rehab. Even though it would be the best thing for me. I still got my skills and
I still got my talents — I still got my big bright ideas. Like I said I get glimpses of them so I know
its gonna be there but for how long? For every talent it doesn’t just go away — just cause you fuck
it up right? I just gotta get my motivation back and my patience (Leistner, 2009: 52).

This transformational function is also performed by the feeling of belonging to a community, real-
izing that we have someone, we are not alone. The warm gaze and smile that the woman sitting on
the bed gives the protagonist while looking at the lens may prove that a bond exists between them
(Photo 7). Perhaps it is based on different grounds than the previous accounts mentioned by hotel
residents (before that, they were temporarily linked to only the possession of drugs or alcohol, which
they could use together. When the drugs stopped, the relationships also ended). There is no feeling
of shame in this story about addiction, one’s appearance, or the state of the room in which to live.
There is understanding based on similar past and present experiences.
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Photo 7. We're in this together

The stories and emotions interviewees share very often show ambivalence. They are grateful for the

chance they have — a new life path they can choose. In order to get the check that allows you to rent
aroom, one does not need to be clean of drugs and alcohol. Furthermore, one can still dream, imagine
“I am not attached to this place.” So, they can dream and plan to leave this place one day. These are
painful dilemmas, because the decision to move often means that you will part with your real friends
and new family that you met at the DTES. As Paul says:

I have been in the Downtown Eastside for five years and I feel I am part of the community
but I'm just not using drugs. I have a great rapport with so many people. I have a bond with peo-
ple, I have been there and they trust me. You have to think outside of the box to help some people
to go to meetings and apply for benefits. You have to take the people by the hand and help them
get their stuff together. The dope-sick people need a lot of help. Its part of the bonding process
with the people. Everyone does their own thing and that’s ok. I just want to help people that are
down-and-out. I blew my life and survived being drug free — I'm a good and bad example. The
odds were stacked against me but I did it and am living proof it can be done. The odds are slim
but it can be done (Leistner, 2009: 20).

216 ©2023 PSJ Tom XIX Numer 3



Storytelling and the Healing Power of Photography: Rita Leistner’s My Space Project

Conclusion

The My Space project is an example of a visual story that becomes much more complex than photo-
graphing specific people, places, and events.

In this article, we have tried to show that storytelling is a multi-threaded idea. In our opinion, it is
a method that allows for the construction and reconstruction of stories based on visual and narrative
material (interviews). It is also a technique that enables the accumulation of knowledge about the life,
emotions, plans, and reflections of individuals and the community on the verge of a life crisis. The
task of the narrator, or the companion of the story —in this case Rita Leistner — is to reach the reflec-
tions and individual stories of the characters through skillful narration so that it becomes easier to
compare human stories. Conducting interviews and photographic documentation of people’s stories
additionally provides valuable (also therapeutically) research material. We have presented storytelling
in a form that helps to look more broadly and understand the fulfilled and unfulfilled needs of people
on whom society has given up. These expectations and lost life chances, captured by Rita Leistner
in interviews and photographs, show that — apart from a method — storytelling also becomes a social
tool, sensitizing to human needs and the existential pain resulting from disappointed expectations.
Storytelling involving both an interview and a visual material is a technique that allows for a more
holistic and fuller understanding of the story told about a community or group that is subject to so-
ciological analysis.
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Storytelling i uzdrawiajaca moc fotografii: projekt My Space Rity Leistner

Abstrakt: Celem artykutu jest analiza artystyczno-spotecznego projektu My Space. Stories from Inside the Downtown East-
side Vancouver kanadyjskiej fotografki Rity Leistner. Artystka poprzez swoje fotografie i wywiady przybliza codziennos¢
grupy uzaleznionych od narkotykoéw i alkoholu mieszkancéw hoteli Astoria i Balmoral. Artykul opiera sie na fotogra-
fiach z projektu My Space oraz wypowiedziach jego uczestnikéw. Majac na uwadze intencje twdrczyni, autorzy artykutu
przedstawili go w kontekscie storytellingu, ktory potraktowali jako uzyteczne narzedzie jakosciowej analizy zjawisk
spotecznych. Podejscie to sprawdza si¢ przede wszystkim w badaniu zjawisk kultury i sztuki, a zwtaszcza réznego
rodzaju wytworéw artystycznych. W opracowaniu skupiono si¢ na formie opowiesci, ktéra faczy w sobie watki z wie-
lu wymiaréw indywidualnego i spotecznego zycia jednostki. Pokazano, jak fotografie przestrzeni, w ktdrej mieszkaja
bohaterowie opowiesci, moga stac sie¢ medium narracji taczacej terazniejszos¢ z przesztoscia i przysztoscia, a przede
wszystkim stuzy¢ budowaniu spotecznej wspolnoty.

Stowa kluczowe: Rita Leistner, fotografia, storytelling, opowies¢ wizualna, budowanie wspdlnoty

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 219


www.przegladsocjologiijakosciowej.org
https://www.americanpressinstitute.org/publications/reports/best-practices-community-driven-storytelling/
https://www.americanpressinstitute.org/publications/reports/best-practices-community-driven-storytelling/
http://hearttattoosociety.com/
https://vandureplace.wordpress.com/about/
https://www.independent.co.uk/news/obituaries/cornell-capa-concerned-photographer-835820.html
https://www.independent.co.uk/news/obituaries/cornell-capa-concerned-photographer-835820.html
https://summit.sfu.ca/item/9683

O PE

Member since 2019
JM14475

“It Works by Activating Very Basic
Instincts [...]”: Medical Students’
Opinions about the Benefits

and Risks of the Pharmaceutical
Industry’s Marketing Efforts
Aimed at Medical Doctors!

Marta Makowska

Kozminski University

https://doi.org/10.18778/1733-8069.19.3.12

Keywords: Abstract: Cooperation between the pharmaceutical industry and medical doctors is both
sociology of necessary and inevitable. As part of the medical community, medical students are likely to
medicine, social have developed specific views as to its benefits and risks. The article is part of a series of ar-
psychology, ticles presenting selected results of nine focus group interviews from three cities (Warsaw,
medical education, Krakéw, and Gdarnisk). The study used social constructivism as a theoretical framework, and
pharmaceutical thematic analysis was performed. In their group discussions, the students drew links between
industry cooperation’s perceived benefits and risks. Despite the associated risks, most medical students

perceive benefits obtained from the pharmaceutical industry as attractive. Better education
about social, psychological issues (manipulation techniques) and the conflict of interest is

needed in medical schools.

Marta Makowska

Assistant Professor at the Department of Economic Psychology at Kozminski University. She is a researcher, academic
instructor, publicist. She is a graduate of the University of Warsaw and the Institute of Philosophy and Sociology of
the Polish Academy of Sciences. Her doctoral dissertation was awarded first place in the Verba Veritatis competition
for the best work on business ethics. In 2013 and 2019, she worked as a Visiting Scholar at the Pharmaceutical

& Healthcare Marketing Department at Saint Joseph’s University in the United States.

e-mail: mmakowska@kozminski.edu.pl

1 Funding: The study received financial support in the form of a grant from the Polish National Science Centre
no. 2018/02/X/HS6/02645.

ti © by the author, licensee University of Lodz, Poland
@groel,‘a‘n'.‘voens This article is an open access article distributed under the terms and conditions of the Creative Commons Attribution license
(C-BY-NG-ND 4.0 (https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/)

220 ©2023 PSJ Tom XIX Numer 3


mailto:mmakowska@kozminski.edu.pl
https://doi.org/10.18778/1733-8069.19.3.12
https://orcid.org/0000-0002-0785-6237

“It Works by Activating Very Basic Instincts [...]”: Medical Students” Opinions about the Benefits...

Introduction

The main aim of this article is to identify and describe medical students” viewpoints regarding coop-
eration between medical doctors (henceforth referred to as doctors for brevity) and the pharmaceu-
tical industry. The article seeks to systematize knowledge related to this issue and further enrich the
knowledge base with empirical research results. The industry uses a range of manipulation techniques
to influence doctors’ decisions and prescribing practices, and makes effective use of Robert Cialdini’s
(2001) principles of social influence: reciprocity, commitment and consistency, social proof, liking,
authority, and scarcity. Marketing aimed at doctors utilizes subtle forms of manipulation, such as the
use of key leaders of opinion, disease mongering, and the provision of repeated medical education
events (Leonardo Alves, Lexchin, Mintzes, 2019; Makowska, Nowakowski, 2020).

Making a correct decision as to which drug to prescribe to a patient is complex: among other things,
a doctor must take into account the goals of the patient’s therapy, its socioeconomic implications, and
the advantages and disadvantages of the drug compared to other drugs on the market. To do
all this, the doctor must have a knowledge of the range of marketed products. Cooperation with the
industry can lead doctors to have conflicts of interest, with ethical and professional behaviors possi-
bly clashing with financial self-interests (Dana, Loewenstein, 2003). Such conflicts of interest can lead
to suboptimal prescription of medicaments and even over-prescribing. Real or perceived conflicts of
interest undermine patients’ trust in doctors and the pharmaceutical industry, and Anthony Giddens
(2006) has noted that we need to trust authorities if we want to confront the risks around us.

Because cooperation between doctors and pharmaceutical companies is common (Campbell et al.,
2007; Lieb, Brandtonies, 2010), it is often observed by medical students. The impact of such observa-
tions can be better understood with the help of the theory of reference group behavior. Here, Robert
Merton has stated that people compare themselves to other people who have a social position that
they would like to achieve (Merton, Kitt, 1950). In the present case, medical students compare them-
selves with practicing doctors, who are their role models. But “role models may not be a dependable
way to impart professional values, attitudes, and behaviours” (Paice, Heard, Moss, 2002: 707). Ob-
serving practicing doctors interacting in various ways with the pharmaceutical industry may lead
students to accept such behavior as the norm. This is supported by Cialdini’s social proof principle:
“we determine what is correct by finding out what other people think is correct” (Cialdini, 2001: 100).

A student’s approach to the pharmaceutical industry may also be influenced by their institution’s policy
concerning the industry. Research has shown that medical students and residents studying in institutions
with restrictive policies regarding gifts and contacts with pharmaceutical sales representatives (PSRs)
show a stricter approach to business in their future careers (McCormick et al.,, 2001; King et al., 2013).

In 2007, in the US, the American Medical Student Association (AMSA) started to assess medical

schools’ conflict of interest policies. Initially, the AMSA simply checked for the presence of such
policies, but since 2008, in collaboration with the Pew Prescription Project, it has used an elaborate
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scorecard including 11 policy domains, among which were gifts and meals from the pharmaceutical
industry, funded educational programs, and scholarships (Carlat et al., 2016). Also, research on med-
ical schools” policies has been conducted in Australia (Mason, Tattersall, 2011), Canada (Shnier et al.,
2013), France (Scheffer et al., 2017), Germany (Grabitz et al., 2020), and Belgium (Bechoux et al., 2021).
Unfortunately, all of this research has concluded that there is little to protect medical students from
the influence of the industry. More encouragingly though, media publicity relating to the rankings
obtained by US and French medical schools with respect to the adequacy of their policies has resulted
in changes for the better (Bechoux et al., 2021).

It is worth noting that Polish medical schools still lack policies regarding the relationships at issue.
Medical studies last 6 years. Issues surrounding cooperation with the pharmaceutical industry are
discussed in a perfunctory manner, and there is no well-thought-out program addressing problem-
atic issues concerning this cooperation. It should also be noted that in Poland, PSRs’ visits to doctors’
offices are common (Makowska, 2017), and this is probably one reason why the Polish pharmaceu-
tical market has been growing for many years; in 2022, the value of the market was 45,4 billion PLN
(IQVIA, 2023).

Focus groups interviews

The present article aims to answer the following research question: “‘What links do students draw
between perceived benefits and risks of the doctor—-pharmaceutical industry cooperation?” The arti-
cle stems from a broader study investigating pharmaceutical companies’ impact on the socialization
of medical students in Poland. Further details can be found in previously published articles relating
to this research project (Makowska, 2022; Makowska, Kaczmarek, Rodzinka, 2022). It should be noted
that none of these previous articles had covered the topic of perceived risks and benefits of coope-
ration with the pharmaceutical industry, although these articles included brief discussions of students’
opinions about PSR gift-giving (Makowska, 2022; Makowska, Kaczmarek, Rodzinka, 2022) and loss
of patient trust (Makowska, Kaczmarek, Rodzinka, 2022).

Focus group interviews (FGIs) were used to collect data. Nine focus groups consisting of medical
students were used, with an average of 10 students per group (N = 92 students overall; 52 females and
40 males). A condition for participation was that students were in at least their second year of study-
ing medicine (there were 7 second years, 41 third years, 20 fourth years, 11 fifth years, and 13 sixth

years). The research was conducted in three cities — Gdansk, Warsaw, and Krakow — in November 2019.

All students were recruited by an external recruitment company in one of two ways. First, by ap-
proaching them via relevant Internet groups. Second, by a recruiter visiting the university precincts
in person and asking passing students whether they were studying medicine, and, if so, whether they
were interested in participating. Irrespective of the method of recruitment, the company informed
students about the project’s aims, the source of its funding, and the terms of participation. Focus
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group sessions took place off campus on rented premises specially designed for such sessions. Stu-
dents were asked to attend these premises within a designated timeframe if they were interested in
participating in the research. Students attending a FGI received 150 PLN (33 EUR) and were allowed
to leave FGIs at any time. The study was not reviewed by an Ethics Committee as Polish regulations
did not require ethical approval at the time the study was conducted, but reasonable measures were
taken to ensure students” confidentiality. Transcription was done by the same company that was re-
sponsible for recruitment. Video recordings were only accessible to the researcher and one individ-
ual responsible for reviewing transcriptions derived from audio recordings; during this process, the
students’ first names were changed.

The scenario for all FGIs was prepared in advance and consisted of three modules (a familiarization
part — 10 minutes, a part dealing with being socialized to the role of a doctor — 50 minutes, and a part
covering students’ relationships with the pharmaceutical industry — 60 minutes). This sequence was
the same for each group. The researcher, who was also a moderator, sought to gain the trust of stu-
dents slowly, by starting with topics that were easy for them to discuss during the first hour and only
then moving on to more detailed and sensitive topics which formed the heart of the research. Each
focus group session lasted approximately two hours. The focus group scenario and transcripts are
available publicly at: https://doi.org/10.18150/UFEA7T, V1.

Because focus group discussions encourage the disclosure of different, often contradictory, views,
the FGI technique was an effective way of obtaining information about students’ perceptions of the
risks and benefits of cooperating with the pharmaceutical industry. The FGI technique has note-
worthy benefits in allowing an extensive amount of information to be obtained from numerous
individuals in a relatively brief timeframe. However, in the present study, the technique also had
a drawback in that it was not possible to assemble groups of participants who were unacquainted
with each other, because students were studying at the same university. While this might have
mitigated the likelihood of insincerity, apprehensiveness associated with being negatively judged
by one’s acquaintances might have restricted students from expressing certain points of view. Ad-
ditionally, the fact that FGI interviews are recorded on video may have impeded some individuals
from voicing their opinions.

The study adopted a social constructivist framework. Here, Peter L. Berger and Thomas Luck-
man (1966) claimed that knowledge and the way we perceive reality is socially constructed.
They underlined the role of socialization, arguing that humans are not born as members of so-
ciety, but become members of society through socialization. Sharon Derry (1999) notes that
social constructivists emphasize the importance of culture and context in understanding societal
functioning, and assumes that the construction of knowledge is based on this understanding.
Every conversation between two people is a chance to acquire new knowledge and to discuss
meanings. Social constructivists hold the view that reality is inseparable from the contexts
and meanings in which it is situated.

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 223


www.przegladsocjologiijakosciowej.org
https://doi.org/10.18150/UFEA7T

Marta Makowska

The social constructivist approach is well suited to focus group analysis as the latter focuses on how
groups construct certain meanings in the course of discussion, and how groups reach or fail to reach
a consensus on certain issues (Stewart, Shamdasani, Rook, 2007). Scholars using a constructivist
framework reject the idea that there is an objective “truth”, but, rather, they argue that there may be
multiple valid versions of it (Zboron, 2009).

Peter L. Berger and Thomas Luckman (1966: 116) state that “To understand the state of the socially
constructed universe at any given time, or its change over time, one must understand the social or-
ganization that permits the definers to do their defining.” Thus, students existing within a medical
culture may perceive and understand cooperation with the pharmaceutical industry differently than
other people, and see different benefits and risks. Hence, ascertaining students” opinions on this issue
is very important. The material collected presently was subjected to thematic analysis in accordance
with the six steps outlined in the guidelines of Virginia Braun and Vicotria Clarke (2006). In this
analysis, Robert Cialdini’s (2001) principles of influence were used following the steps outlined in
previous publications (e.g. Makowska, 2010; Sah, Fugh-Berman, 2013).

Themes such as the provision of gifts/meals, educational materials, drug samples, professional growth
opportunities, and the relations with PSRs were recognized as benefits, and various risk subthemes

were connected with each benefit. This is illustrated in Figure 1.

Figure 1. Results of thematic analysis
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Source: own research.
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Findings

The group discussions uncovered various ideas about the benefits enjoyed by doctors through their
cooperation with the pharmaceutical industry. Often, when one student mentioned a benefit, other
students responded, pointing to risks associated with the benefit.

Benefit — the provision of gifts/meals

In each of the focus groups, students mentioned the provision of gifts as an advantage of cooperating
with the pharmaceutical industry (these gifts were both educational and non-educational, e.g. reprints,
books, mugs, notebooks, calendars, bags, and USB flash drives). They also mentioned companies
buying reagents for science clubs. The acceptance of gifts was often excused by the poor state of the
Polish health system, and gifts were sometimes seen as constituting help for underfunded institu-
tions and their staff. Students also noticed an imbalance in the nature of these gifts, more expensive
gifts being given to doctors than to students or nurses. There was also an appreciation of the meals
that PSRs gave to medical societies, both small snacks and expensive lunches being mentioned. Stu-
dents believed that patients also benefited from the companies’ gifts, some items being passed on to
patients; here, stickers, cards providing medical information, and glucose meters were mentioned.

Well, I would like to point out that these gifts are important anyway, because hospitals are so
poorly financed [...]. (M — male, 6™ year)

[...] if the PSRs came with gloves, I think everyone would be happy. Because I myself remember
a situation when I was supposed to inject a patient in my first year and I got plastic gloves [for
handling food — author] from the store (group laughter). No, it was not funny for me. (F - female,
5% year; Warsaw, GP 9)

Risks associated with the provision of gifts/meals — manipulation

The intentions of companies that give gifts or meals to medical staff were often discussed. Many stu-
dents noted that such gift-giving is not altruistic, rather, in six of the groups it was mentioned that
such actions were likely to be used as a means of forcing doctors to reciprocate in some way. Here,
while the term ‘reciprocity principle’ was only occasionally used (see the example below), students
often described the mechanism as being in action without naming it.

It works by activating very basic instincts, such as the reciprocity principle [...]. I was supposed
to prescribe this substance to my patients, and this PSR is so nice, so I prescribed it. In any case,
the patient could change it at the pharmacy. (M, 3" year; Warsaw, GP 9)

Another explanation of gift-giving was to keep a company/product name in a doctor’s mind by

means of a logo: having a logo in front of their eyes when they are writing prescriptions. But the idea
that taking gifts with different logos from many companies could be a possible defense against this

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 225


www.przegladsocjologiijakosciowej.org

Marta Makowska

practice was discussed by students. Also, during discussions about manipulation, many students
expressed the opinion that doctors are rational people and that such mechanisms should not be able
to influence them.

Risks associated with the provision of gifts/meals — ethical doubts

Some students had ethical concerns about taking gifts. These concerns were most often about gifts
rather than meals. The term ‘conflict of interest” was used by students in only one group’s discus-
sions (an example is provided below). In most groups, only the general idea that accepting gifts raised
ethical questions was discussed, and the notion of conflicts of interest was described rather than
explicitly referred to.

Such a disadvantage could actually be called a conflict of interest, because, when they provide
things, they can encourage the use of a specific drug, and the doctor decides for the patient be-
cause this is their function. At this point, there may be a [implicit — author] suggestion that there
is some debt to be paid [...]. (M, 4" year; Gdansk, GP 1)

Risks associated with the provision of gifts/meals — higher drug costs

Students also noted that giving gifts/meals to the medical community could have a negative impact
on the cost of drugs for patients because someone has to pay for these benefits. Some students also
feared that marketing may also cause some doctors to prescribe unnecessary or expensive drugs. In
one of the groups there was also a thread concerning doctors recommending placebos to patients,
and also prescribing drugs when it would be better to recommend a lifestyle change. One student
talking about this said:

[...] If the doctor receives any benefit from prescribing a drug [...] then they might prescribe it
to patients who do not need the drug [...]. (F, 4" year; Warsaw, GP 7)

Risks associated with the provision of gifts/meals — loss of patient trust

In all groups, it was also noted that patients might lose trust in doctors due to them seeing phar-
maceutical company gifts in doctors” offices, and patients receiving treatment recommendations on
sheets of paper containing medicament logos. Many students thought that it would be difficult for
patients to perceive the benefits of doctors” cooperation with pharmaceutical companies, not least
because the Polish media prefers to show the bad side of cooperation. Part of a discussion about this
problem is presented below:

Patient trust can be lost. (M, 6'" year)
Yes, in their eyes we will be corruptible. (F1, 3" year)

[..]
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This is based on [the suspicion — author] that this one [PSR — author] bought him a trip and the
other one [PSR - author] something else. (M, 6" year)

Moderator: I walk into the office, and what do I see?

Tissues, pens. (F2, 3 year)

[.]
Only logos. (F1, 3 year; Krakow, GP5)

Benefit — professional growth opportunities

In eight focus groups, students noted that pharmaceutical companies provide doctors professional
growth opportunities, helping them to collect educational credits which are required by the Polish
legislation (Official Journal of Laws of 2022, item 464). The industry sponsors conferences, courses,
and training events. Part of such a conversation is recounted below.

[...] There are courses and conferences [sponsored by pharmaceutical companies — author], and
a doctor who leaves his workplace for a conference collects some credits for it [...]. There are
lectures by other doctors at such conferences. (F1, 3 year)

And during the breaks, in the corridors there are a lot of different stands [of pharmaceutical
companies — author]. (F2, 3 year; Krakow, GP5)

Additionally, students talked about the fact that companies also organize their own meetings for doc-
tors, which have mainly marketing goals. Events of this type are in attractive places (e.g. expensive
hotels), and lectures are conducted by doctors who talk about a given disease, for which a company
— the sponsor — produces a drug. In many groups, students praised pharmaceutical companies for
providing knowledge in a very simple way, and it was pointed out that doctors can obtain knowl-
edge of drugs by participating in such meetings, and that this enables them to become aware of the
availability of a wider range pharmaceuticals than would otherwise be the case. The students also
pointed out that pharmaceutical companies enable some doctors to participate in clinical trials.
The professional growth opportunities provided by the pharmaceutical industry benefit patients,
because they often receive better treatment owing to doctors” enhanced knowledge. One student de-
scribed the meetings at issue in the following way:

[...] there were, for example, lectures by a gentleman from some concern, who promoted a drug
for... it was probably obesity. Later, the diabetologist discussed something about diabetes, and
at the end said that [there are — author] new drugs, such and such, produced by the sponsoring
company [of the meeting — author] [...]. Each lecture was summarized — who, how, and which
sponsor. (M, 3 year; Warsaw, GP 7)
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Risks associated with professional growth opportunities — manipulation

However, as in the case of gifts and meals, there were skeptical students saying that the pharmaceu-
tical industry’s financing of professional growth opportunities constitutes a form of manipulation.
An example of this type of statement is as follows:

[...] in a first year lecture, a professor said that [...] pharmaceutical companies do not demand
anything directly, they only send them [doctors — author] on courses, finance them, finance
equipment, and then, it’s not that you sign a contract, only that the doctor simply feels obligated
in some way. (M, 3" year; Krakéw, GP 5)

Risks associated with professional growth opportunities — loss of patient trust

The respondents also pointed out that doctors’ attendance at such external conferences may result
in patients having the unflattering opinion that these conferences are, in fact, holidays. And it was
thought that this could lead to a loss of confidence among patients. Here is one student’s view of the

issue:

[...] there is an unflattering public opinion that, for example, doctors go on vacation with the
money provided by large pharmaceutical companies; that they sponsor them [doctors — author]
to do such pleasant things. (M, 3" year; Krakéw, GP 4)

Risks associated with professional growth opportunities — the provision of biased information

Students noted that information from the pharmaceutical industry needs to be checked, because it
can be selective, sometimes being chosen to cast the performance of a company’s drug in the best
possible light. Disadvantages are often overlooked, the main focus being on a drug’s advantages.
They expressed the opinion that obtaining information from pharmaceutical companies may cause
doctors to become uncritical, or even to become addicted to building their knowledge using this
information. Students also did not trust drug manufacturers’ research. One student expressed
this concern as follows:

These studies on effectiveness are also carried out by the company, they are methodologically
biased, you know they are... [...] (M, 3 year; Warsaw, GP 9)

Benefit — the provision of educational materials
The pharmaceutical industry also provides doctors with a variety of educational materials — from
reprints and textbooks to simple materials that are also intended to help patients. As the following

discussion illustrates, some students considered this to be one of the benefits of cooperating with
the industry:
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[...] For example, companies give handouts for patients on how to measure insulin. This is cool,
because normally a doctor would have to write it down, but now they already have it [the infor-
mation — author]. (M1, 3 year)

I saw the diabetic diet flyers, all sorts of things, very useful. (M2, 4" year; Warsaw, GP 9)
Risks associated with the provision of educational materials — the provision of biased information

As was the case with professional growth opportunities, students made the accusation that the edu-
cational materials created by companies sometimes contained inappropriate information. An example
of such a statement is as follows:

I mean, often the leaflet they give says that, for example, [a drug — author] is 70% more effective
than the standard version of the drug. It’s just that you don’t really know, you would have to check
some scientific research on the Internet, just... is it really so? Because it is not known what it is being
compared to, in fact, it maybe to the same drug but in a smaller dose [...]. (M, 5" year; Warsaw, GP 7)

Risks associated with the provision of educational materials — ecological issues

In two of the groups, students pointed out that educational materials for doctors or patients often end
up in the garbage. Some members of this new generation of students, who already had pro-ecological
attitudes, felt that such a type of promotion should be abandoned, as the following statement shows:

[...] something that annoys me a lot, [...] is unecological approach to these leaflets. There is such
a large number of them, and it’s just... they end up in the trash bin anyway, and both sides re-
alize this, I think. (F, 3" year; Krakow, GP 6)

Benefit — relationships with PSRs

Also, students perceived relationships with PSRs as beneficial. PSRs constitute an easy way of ac-
quiring information, and it was emphasized, for example, that it is usual for them to supply doctors
with information about things such as drug offerings, medicine prices, reimbursement, new indica-
tions, new forms of administration, composition modifications, name changes, and drug recalls. An
example of a discussion of this issue is provided below.

[...] The possibility of getting to know [drugs — author], because not all doctors have time. They
[PSRs] can keep them on track, and therefore they can be up-to-date [...] (F1, 4" year)

[...] obtaining information about the price of a drug, because, for example, it is important for

some patients as to whether they have a more expensive and cheaper drug to choose from. (F2,
5% year; Gdansk, GP1)
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The students also pointed out that some doctors may like some PSRs who visit them, and enjoy spend-
ing time with them. PSRs are often rather young, pleasant people, who are well dressed, talkative,
open-minded, and physically attractive. Some students believed that a doctor can also establish val-
uable contacts through PSRs — for example, at the meetings they organize. Part of such a discussion
is given below.

They [PSRs — author] want to gain the trust of another human being, [...], to please someone
a little bit... (F1, 6'" year)

Yes, they always glorify: ‘Oh Mr. Doctor is so...” (M1, 6™ year)

Gain someone’s attention. (F2, 6 year)

Forever happy, easy going [...]. (M2, 4™ year; Gdansk, GP2)
Risks of relationships with PSRs — manipulation
There were also voices pointing to the risk of relationships between doctors and PSRs. In some group
discussions, it was pointed out that PSRs might use friendly relationship as a way of influencing doc-

tors” decisions. An example of such a statement is given below.

[...] we can even make friends with them [PSRs — author] somehow, and that somehow obliges
[us — author] [...]. (F, 4" year; Warsaw, GP 7).

Risks of relationships with PSRs — loss of patient trust

Students also pointed out that seeing PSRs in doctors” offices might result in patients losing trust.
Here is an example of such a statement:

I'have the impression that, for a patient, when he sees a PSR in the doctor’s office, it is enough to
create his own [unfavorable — author] opinion, because he is unaware of many mechanisms as
to why this cooperation exists and what the benefits are. That it could be for his own good too,
right? And not necessarily that the doctor just gets rich [...]. (F, 5" year; Gdansk, GP 2)

Risks of relationships with PSRs — the provision of biased information

PSR visits to doctors’ offices were not perceived by most students as providing a reliable source
of information. In some discussions, there was also a thread involving the idea that PSRs do not
provide information about side effects of drugs unless doctors ask about this themselves. Focus
group participants often stressed that what PSRs say should be verified, as shown in the following
example:
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We know that it is gigantic marketing, and that they are mainly salespeople, not specialists in
a given field. However, it seems to me that you need to get as much as possible for yourself from
such meetings, and read about the active substance later; maybe look for an article on the topic,
find out, educate yourself [...]. (E, 3" year; Krakow, GP 4)

Risks of relationships with PSRs — loss of time

In all of the groups, attention was drawn to the idea that PSRs take up time that doctors should de-
vote to patients: that PSRs distract doctors from their work. Many students witnessed PSRs queuing
in lines of patients. Some noticed that this was a problem not only for the doctor, but also for the
patients, who had to wait longer for an appointment. In most groups, students thought that PSRs are
sometimes pushy, insistent, artificially nice, and self-interested, and that some doctors often do not
know how to get rid of them:

It is irritating that even if there is a long queue, they come in when they know there are patients.
For example, they don’t come at the end, they just come and walk in brutally between patients.
It irritates me a bit, to be honest [...]. (M, 3" year; Krakow, GP 5)

Benefit — providing drug samples

Sometimes, pharmaceutical companies make large drug donations to medical institutions — and stu-
dents saw this as an important element of cooperation between the medical community and drug
manufacturers. They also mentioned that doctors receive drug samples from PSRs. They can use these
in various ways: keep them for themselves (then they perform a marketing function, just like a gift),
hand them over to the institution in which they work, or give them to a patient in need. Students
often saw benefits for patients in the provision of samples, as in the following statement:

Also, when a doctor gets some free samples of drugs, the patient can use the drug before buy-
ing a full package: they can check whether it is worth [buying the drug — author]. (E, 3" year;
Krakoéw, GP 4)

Risks of providing drug samples — manipulation

Some students said that the provision of drug samples invokes the reciprocity rule, as these are per-
ceived as gifts. In two of the groups, it was noted that drug samples may not necessarily be as beneficial
to patients as they seem at first glance: sometimes it might be the case that a patient unnecessarily
continues therapy with a drug which was initially given to them as a sample, and that this ultimate-
ly brings an unwarranted profit to the company. One student described the situation like this:

[...]just this patient, if he gets this drug for free, maybe later he will thoughtlessly continue using
the drug [...]. (M, 3 year; Gdansk, GP2)
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Risks of providing drug samples — ethical doubts

Accepting drug samples was viewed as ethically questionable. Here, starting new therapy with
free samples raised particular doubts (described above), as did situations where doctors use free
drug samples for their own purposes. Part of a discussion where students shared their doubts about
the latter issue is shown below:

[...] How should it [the drug sample — author] be used? (M1, 4" year)

Sell it? (K1, 3" year)

For free for patients, or for ourselves? I do not know who is the target? (K2, 4™ year)

[..]

I'think a lot depends on what drug it is — this is the first thing, and the second thing is if anyone
wants it. Actually, I don’t know what other use of this drug there could be other than for a doc-
tor’s own purposes. [...], it doesn’t actually turn out to be a bribe. (M1, 4 year; Gdansk, GP1)

Discussion and interpretation of results

Cooperation between the medical community and the pharmaceutical industry is both inevitable and
desirable, but it also carries many risks. In group discussions, medical students saw both positive

and negative sides to cooperation.

The students saw the Polish health service’s poor financial situation as being largely responsible
for doctors’ cooperation with the pharmaceutical industry, and as being behind their acceptance of
gifts. In all groups, there was a discussion about accepting a sandwich from PSRs and, even after
discussing benefits and risks, the vast majority in all groups said that they would have no
problem accepting a sandwich since they considered themselves to be needy students. These types
of finding are consistent with German research where almost half of the medical students used
their poor financial situation as a justification for accepting gifts (Lieb, Koch, 2013).

The present students shared the opinion that doctors” behaviors are rational and they thought that
accepting gifts and meals did not influence doctors to proffer treatments that were detrimental to
patients. However, the impact of gift-giving has long been of scientific interest (Gouldner, 1960;
Levi-Strauss, 1969; Cialdini, 2001) and, unfortunately, such beliefs contradict evidence showing
that even the smallest gift (e.g. a can of Coca-Cola) may evoke a desire to repay (Regan, 1971), and that
even small, inexpensive gifts and meals can influence doctors’ prescriptions (Katz, Caplan, Merz, 2010;
DeJong et al., 2016). Studies have shown that doctors do not perceive themselves as being influenced
by gifts they receive (Wazana, 2000; Steinman, Shlipak, McPhee, 2001).

In their discussions of risks, students accepted the idea that companies aim to trigger reciprocation
and, although only a few used the correct name for the principle, many described how the reciproc-

ity principle works. This principle can be defined after Robert Cialdini (2001: 20): “we should try to

232 ©2023 PSJ Tom XIX Numer 3



“It Works by Activating Very Basic Instincts [...]”: Medical Students” Opinions about the Benefits...

repay, in kind, what another person has provided us”. One student believed that reciprocity is a ‘basic
instinct” and that companies take advantage of people’s natural tendencies to react to the provision
of gifts in a predictable way. Bronistaw Malinowski ([1922] 1981) observed that the act of exchange as
a tool for maintaining positive relations with neighbors has been documented in primitive societies.
Additionally, Marcel Mauss ([1950] 2007) suggests that the notion of exchange explains human ten-
dencies to make sacrifices to Gods. It therefore seems reasonable to view reciprocity as being deep-
ly ingrained in human activities. Polish law stipulates that gifts accepted by doctors from medical
representatives should not be worth more than 100 PLN, and that they should be related to med-
ical practice (Official Journal of Laws of 2001 No. 126, item 1381). But the theories described above,
and the present observations, may lead us to question whether this is the best way to protect doctors
from being unduly influenced by the pharmaceutical industry.

The students linked reciprocity not only with gifts and meals, but also with other benefits such as
professional growth opportunities and the provision of drug samples, and some students averred the
opinion that accepting gifts, even in the form of drug samples, may be ethically dubious. Previous
research has shown that Polish doctors and medical students consider contacts with the pharmaceu-
tical industry to be ethically problematic (Stempien), Tkaczyk, 2017). But students” limited use of the
term “conflict of interest” when discussing the pharmaceutical industry (it was only mentioned once)
suggests that there might be a gap in their education. Here, although it might be argued that, because
the study involved students from different years, some students may have been yet to undergo a med-
ical ethics course, some students had undoubtedly taken such a course. While training in medical
ethics is mandatory in the medical curriculum in Poland, there are no standards set for its delivery,
and there is no prescription as to whether issues concerning the pharmaceutical industry are covered.

The students noted that gift-giving could lead patients to sustain financial losses. Firstly, because
the costs of incentives might be passed on to patients: they might pay more for drugs, and, secondly,
because a doctor might prescribe unnecessarily large quantities of drugs or unnecessarily expensive
drugs. Such suspicions are at least partially grounded in the scientific literature, which shows that
doctors who have close relationships with the pharmaceutical industry are more likely to prescribe
more expensive innovative drugs than cheaper generics, even when the advantages of an innovative
drug are unproven (Wazana, 2000; Austad, Avorn, Kesselheim, 2011). Also, recent research has shown
links between the acceptance of payments and both the prescribing of greater amounts of drugs and
an increased likelihood of prescribing more brand-named drugs (Perlis, Perlis, 2016; Modi et al., 2018;
Zezza, Bachhuber, 2018; Mitchell et al., 2021).

Loss of patient trust was cited as another risk of doctors cooperating with the pharmaceutical industry.
The students thought that when patients saw doctors spending time with PSRs and taking gifts and
meals, and when they heard of doctors attending industry-sponsored conferences and courses, this
could erode trust in doctors. Such views are likely to be influenced by the Polish media, which often
present stories about cooperation in a scandalous vein. The students’ views are also in accordance
with David Grande, Judy Shea, and Katrina Armstrong (2012), who stated that relationships between
doctors and the pharmaceutical industry frequently lead to lower levels of trust in both doctors and
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an entire healthcare system. Gift-giving not only undermines trust in doctors, but can also influence
patients” intentions to comply with doctors” recommendations (Green et al., 2012). Such findings are
currently of particular importance given that the Sars-CoV-2 pandemic, which has been ongoing since
the end of 2019, has led to a realization that it is vital for public health that people follow the recom-
mendations of experts and believe in the effectiveness of pharmaceutical innovations. Perhaps most
importantly in the current context, the lack of trust in both doctors and pharmaceutical industry inno-
vations can lead to an undermining of people’s beliefs in the effectiveness of drugs (e.g. vaccinations)
(Razai et al., 2021). Lack of trust might also have other undesirable effects, such as postponing neces-
sary visits to doctors, failure to take medication in accordance with guidelines, and self-medication.

All doctors are obliged to constantly improve their qualifications and gain educational credits (Offi-
cial Journal of Laws of 2020, item 464). Pharmaceutical companies facilitate the obtaining of credits
by sponsoring doctors’ participation in conferences, courses, and training events, and by providing
doctors access to scientific literature. The present students mentioned that the pharmaceutical indus-
try is very good at sharing their information, and that their educational materials can be extremely
useful. Some students considered all of these aspects of cooperation to be beneficial to patients in that
the industry money that goes into educating doctors via these avenues should lead to patients get-
ting better treatment. However, the risk of companies providing biased information was also noted,
with some students being convinced that all of the information received from companies needs to be
checked. Here, research by Frederick Sierles et al. (2005) showed that most of the medical students
they inquired (67.4%) thought that Grand Rounds are often biased to show a sponsoring company’s
products in a good light. In the same study, most students (71.3%) agreed with the statement that drug
company materials about new drugs are a useful way to learn. The present study depicted the same
situation, with students not trusting the pharmaceutical-industry-related information but praising
the industry’s educational materials.

In Poland, public and scientific discussion of problems relating to the pharmaceutical industry’s
sponsorship of continuing medical education (CME) is a point of interest for sociologists, bioethicists,
and journalists, all of whom have identified risks associated with such sponsorship (Makowska, 2010;
Polak, 2011; Chanska, 2017a; Jakubiak, 2018; Kaczmarek, 2019; Rézynska et al., 2021). One study has
shown that 33% of Polish doctors attend courses, congresses, conferences, or improvement seminars
organized by medical facilities or pharmaceutical companies at least once a month (Krzewinska,
Olejniczak, Skonieczna, 2015).

Students did not mention anything about the principle of authority (Cialdini, 2001), which is likely
to be salient in educational meetings where key opinion leaders give lectures. They did, however,
mention the risks of manipulation and loss of patient trust when discussing the industry’s provision
of professional growth opportunities to doctors.

Interestingly, students saw doctors” relationships with PSRs as being beneficial in several respects,
with PSRs being said to facilitate doctors’ learning about products, provide agreeable company, and

provide opportunities to establish valuable contacts in meetings they invite doctors to. While it would
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be easy to describe how PSRs are able to utilize all of Robert Cialdini’s principles (Makowska, 2010;
Sah, Fugh-Berman, 2013) in manipulating doctors to realize their goals, the liking principle was the
most salient in the students” discussions. Although this principle was not referred to by name,
the students described how it functions. The principle states that it is hard for us to say no to people that
we like (Cialdini, 2001), and the students mentioned that doctors” interpersonal contacts with
PSRs who have pleasant personalities and who seek to form friendships with them can influence
doctors’ prescribing practices.

Another mentioned risk was the loss of time incurred by doctors due to PSRs’ visits (on a aside, it
should be noted that Polish law forbids doctors to meet PSRs during working hours (Official Journal
of Laws of 2008 No. 210, item 1327), but the present students observed that the law is ineffective and
not respected). Loss of time is not an issue uniquely identified by this study, with previous Austral-
ian qualitative research by Evan Doran et al. (2006) describing a subset of doctors as avoiding co-
operation with the industry for this reason. In the present study, students also linked relationships
with PSRs to loss of patient trust and the risk of receiving biased information. This latter suspicion
may be well-founded given that a previous study found 11% of statements made by PSRs in short
presentations at conferences to be false, but that doctors were unable to recognize this (Ziegler, Lew,
Singer, 1995).

The provision of drug samples is a controversial element of pharmaceutical marketing (Institute of
Medicine, 2009; Warrier et al., 2010). On the one hand, samples are useful, because, as the students
mentioned, they can be distributed to patients in need, doctors can pass them on to the (underfunded)
institutions where they work, or they can be used to test whether a drug is suitable for a patient. On
the other hand, students believed that providing free drug samples to patients may result in them
using the particular drug over the long term. The students also pointed out that doctors may simply
retain samples for themselves, in which case the samples become a gift, with all the attendant ris-
ks related to gift-giving coming into play. Lisa Chew et al. (2000) have also noted that the availabili-
ty of drug samples might lead doctors to give them to patients when they would have chosen other
drugs if they had not been in possession of the samples. Finally, Richard Adair and Leah Holmgren
(2005) showed that resident doctors” decisions were influenced by them having access to samples,
and that they were more likely to prescribe heavily advertised drugs and less likely to use OTC and
inexpensive drugs.

Polish discussions about the ethics of pharmaceutical marketing only started at the beginning of
the 21 century, and subsequently both journalists and scientists have produced publications and
reports dealing with a large range of issues connected with the subject (Lizut, 2006; Polak, 2011; Ozie-
ranski, McKee, King, 2012; Chanska, 2017a; Makowska, 2017; Reszka, 2017; Dabis, 2018; Jakubiak, 2018;
Kaczmarek, 2019; Mlynarek, 2019) Also, the medical community is becoming open to discussing the
topic, with key opinion leaders being involved in these discussions, and with articles appearing in
important medical media (Krajewski, 2014; Stawinski, 2014; Sztwiertnia, 2014; Basiewicz, 2015; Radzi-
will, 2015; Chanska, 2016a; 2016b; 2017b; 2017a). Relationships between the pharmaceutical industry
and doctors are regulated by the Code of Medical Ethics (Naczelna Izba Lekarska, 2004; Radziwill,

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 235


www.przegladsocjologiijakosciowej.org

Marta Makowska

2015), and ethics committees have been established in many hospitals, with their number growing
dynamically in recent years (Czarkowski, Kaczmarczyk, Szymanska, 2015; Naczelna Izba Lekarska,
2023). Hospitals are also starting to introduce their own internal regulations specifying the appro-
priate behaviors for doctors to adopt in their relationships with the industry (Szpital Kliniczny im.
Wiktora Degi, 2023). Furthermore, the pharmaceutical industry itself has engaged in self-regulation,
introducing transparency codes (PZPPF, 2020; INFARMA, 2021) in order to improve ethical standards
in the industry’s collaborations with medical staff. Thus, things appear to be moving in a positive
direction, but changes are only occurring gradually, often being imposed because of international
requirements rather than being the result of grassroots initiatives in Poland.

Conclusions

Students perceived the benefits received from pharmaceutical companies as attractive, and they were
seen as important not only for doctors and other medical staff, but also for patients. Students asso-
ciated at least two risks with each benefit identified in the current study. The research showed that
while cooperation with the industry has attractions for students and they provide rationalizations
for it (e.g. they expressed the opinion that gift-giving is reasonable due to the poor financial situation
of the health service), they also have concerns about cooperation.

The study also revealed that medical students need educating in psychological aspects of cooperation
(specifically, ways in which manipulation can occur). While the term ‘reciprocity” appeared sporadical-
ly in discussions, other manipulative techniques were described but not explicitly named. And some
principles were not discussed at all. For example, there was no mention of the ‘authority principle” even
though this principle is widely used by the pharmaceutical industry during educational meetings.
Also, the term ‘contflict of interest” appeared only once, and the fact that such a commonly used term
was not used more often indicates the need for better tuition in ethical aspects of medical education.

More generally, the present work has shown that it is important that medical students should receive
better education in the presently researched aspects of their future careers toward the end of creating
a counterbalance between the risks and benefits associated with cooperation between pharmaceutical
companies and the medical community.
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»10 dziala na takie bardzo podstawowe instynkty [...]” — opinia studentow
medycyny o zaletach i ryzykach zwiazanych z marketingiem farmaceutycznym
skierowanym do lekarzy

Abstrakt: Wspotpraca przemystu farmaceutycznego z lekarzami jest konieczna i nieunikniona. Studenci medycyny,
jako czes¢ spotecznosci medycznej, prawdopodobnie rozwineli specyficzne poglady na temat korzysci i zagrozen z nig
zwiazanych. Artykut jest czescig cyklu przedstawiajacego wybrane wyniki dziewieciu zogniskowanych wywiadéw
grupowych z trzech miast - Warszawy, Krakowa i Gdanska. W badaniu wykorzystano konstruktywizm spoteczny
jako rame teoretyczna i przeprowadzono analize tematyczng. W dyskusjach grupowych studenci stworzyli powigzania
miedzy postrzeganymi korzysciami i zagrozeniami we wspotpracy lekarzy z przemystem. Cho¢ przyszli lekarze do-
strzegali wiele ryzyk, to jednak korzysci uzyskiwane od przedstawicieli przemystu wydawaty im sie bardzo atrakcyjne.
Badanie wskazuje, ze na uczelniach medycznych potrzebna jest lepsza edukacja w zakresie zagadnieni spotecznych,
psychologicznych (sposobéw manipulacji) oraz konfliktu interesow.
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Przedmiotem recenzji jest ksiazka pod tytulem Nestorki i nestorzy polskiej socjologii pracy — wy-
brane problemy, oparta na projekcie ,Nestorzy socjologii pracy w Polsce”. Autorami publikacji
sa dr Olga Czeranowska, socjolozka, adiunktka w Instytucie Nauk Spotecznych SWPS w Warszawie,
dr hab. Stawomira Kaminska-Berezowska, socjolozka, adiunktka w Instytucie Socjologii Uniwersy-
tetu Slaskiego w Katowicach oraz dr Bartosz Mika, adiunkt w Zak}adzie Socjologii Spraw Publicznych
i Gospodarki Instytutu Socjologii Uniwersytetu Gdanskiego.

Recenzowana pozycja ksigzkowa liczy 179 stron i zostala wydana przez Uniwersytet Slaski w Ka-
towicach w 2022 roku, przy wspdtfinansowaniu ze srodkow Polskiego Towarzystwa Socjologiczne-
go. Tematyka publikacji zogniskowana jest wokot zagadnien z zakresu socjologii pracy i opiera sie
w znacznej mierze na réznych odmianach nurtu feministycznego, ze szczegdlnym uwzglednieniem
nieréwnosci w zakresie zatrudnienia kobiet (m.in. na polskich uniwersytetach) i nomenklatury jezy-
kowej, ktéra z reguly uznaje meskie nazewnictwo zawoddw, bez odpowiedniego odzwierciedlenia
tego zjawiska w formie Zenskiej.

Jak wskazujg autorzy ksigzki, problem gender gap widoczny jest nie tylko w Polsce, ale takze w in-
nych krajach swiata. Zjawisko to jest zdecydowanie zbyt wielowymiarowe i gteboko zakorzenione
w rzeczywisto$ci spotecznej, by mdéc wyjasnic jego istnienie w prosty sposob. Pewne jest natomiast to,
ze istnieje ono i ma negatywny wydzwigk — stanowi zatem ptaszczyzne do tego, by je diagnozowac
i przeciwdziata¢ mu. W polskim prawie do tego zjawiska odnosi sie artykut 33 rozdziatu I Konstytucji
Rzeczypospolitej Polskiej, traktujacy o réwnosci kobiet i mezczyzn w zyciu rodzinnym, politycznym,
spolecznym i gospodarczym, ze szczegolnym uwzglednieniem réwnego prawa do zatrudnienia,
awansu zawodowego, wynagrodzenia i edukacji, niezaleznie od pici. Zapis ten w Konstytucji RP ma
na celu rzeczowe przeciwdziatanie zjawisku gender gap (Konstytucja RP, 1997).

Analizujac fakty historyczne, zauwazy¢ mozna, iz zjawisko to bylo niegdys bardzo powszechnym
problemem, jednak nierozumianym i niedefiniowanym. Dowodzi tego fakt, iz w Polsce prawa wybor-
cze zostaly przyznane kobietom dopiero po odzyskaniu niepodlegtosci w 1918 roku. Obecnie jednak
zjawisko przyjmuje nieco inna, bardziej ztozona i ukryta forme.

Autorzy recenzowanej pozycji postawili sobie pewne zasadnicze cele. Jednym z nich jest zobrazowa-
nie i uzupetnienie brakéw dotyczacych historycznego ugruntowania subdyscypliny socjologii pracy
przez pryzmat perspektywy feministycznej. Lektura ma takze stanowic¢ odniesienie do koncepcji
wyobrazni socjologicznej z perspektywy Charlesa W. Millsa (1985), ktora mowi o tym, iz cztowiek
jest istota spoteczna, zyje otoczony innymi ludzmi w swiecie budowanym przez pokolenia, a sam
jako jednostka ma realny wptyw na budowe oraz ksztatt Swiata przysztych pokolen. Mills uwazal,
iz kompetencja $wiadomosci socjologicznej jest podstawowym elementem pelnego i Swiadomego
uczestniczenia w strukturach spoleczenstwa.

Ksigzka, jako czes$¢ projektu , Nestorzy polskiej socjologii pracy”, skupiona jest na analizie dziatan so-

cjologow akademickich, ze szczegdlnym uwzglednieniem dorobku naukowego socjologéw z Uniwer-
sytetu Gdariskiego oraz Uniwersytetu Slaskiego, jak réwniez uznanych badaczy tej tematyki z catej
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Polski. Wybdr tych dwdch uczelni podyktowany jest faktem, iz sa to uniwersytety nowej generacji,
czyli stosunkowo mlode, a wiec okres ich dziatalnosci pokrywa si¢ z latami czynnej pracy naukowej
dzisiejszych nestorek i nestorow polskiej socjologii. Wywiady z badaczami z innych osrodkéw daja
poglad na analizowane zjawisko w réznych rejonach kraju. Spogladajac przez pryzmat problematyki
zogniskowania dorobku socjologii pracy wokot mezczyzn, szczegdlna uwage poswiecono kobietom
zajmujacym si¢ owq tematyka, przyjmujac feministyczna perspektywe rozwazan oraz analiz. W na-
turalny sposob prowadzi to do podjetego zagadnienia prestizu pracy, rozpatrywanego ze wzgledu
na plec. Siegajac po ksiazke, czytelnik spodziewa sie znalez¢ biografie nestorek i nestoréw polskiej
socjologii pracy, jednak podczas lektury na pierwszy plan wysuwa si¢ zjawisko dyskryminacji kobiet
w pracy zawodowej. Ow problem ujety jest niejako na dwdch poziomach. Pierwszy to bezposrednie
nazwanie zjawiska i omdéwienie go w sposob otwarty. Natomiast drugi to przedstawienie problemu
tak, aby czytelnik sam, poprzez wtasne rozwazania i refleksje, uswiadomit sobie wystepowanie dys-
kryminaciji i jej znaczenie jako realny problem spoteczny. Tres¢ ksigzki opiera si¢ na doswiadczeniach
prekursoréw polskiej socjologii pracy, a takze opracowaniach i wnioskach ekspertéw z tej dziedziny
na temat problemu nieréwnego traktowania kobiet i mezczyzn na ptaszczyznie zawodowej, przez
pryzmat podej$cia feministycznego, z uwzglednieniem aspektu prestizu zawodowego. Obra-
na przez autoréw formutla to przedstawienie biograficznego i autoetnograficznego punktu widzenia,
a takze poddanie omawianego problemu dociekliwej analizie, opartej na doswiadczeniach nestorek
i nestorow socjologii. Konstrukcja recenzowanej pozycji jest wyrazista i przemyslana, dzieki czemu
mozliwe bylo osiggniecie zatozonych przez autoréw celéow w toku prowadzonych badan jakosciowych.

Recenzowana pozycja sklada si¢ z dwoch rozdziatéw. Pierwszy z nich traktuje o podwdjnych standar-
dach w stosunku do kobiet i mezczyzn, co przedstawiaja w trakcie wywiaddéw nestorki polskiej so-
cjologii pracy. O istnieniu takich standardow swiadcza: ,efekt Matyldy”, czyli zjawisko zapominania
kobietom zastug, jakie poczynity dla nauki, a takze dysproporcje w zatrudnieniu kobiet i mezczyzn
na stanowiskach majacych bezposredni dostep do wladzy, miedzy innymi w strukturach uniwer-
syteckich (przyktady Uniwersytetu Gdanskiego i Uniwersytetu Slaskiego). Taki sposéb kreowania
rzeczywistosci poteguje natomiast zjawisko znane jako , efekt sw. Mateusza”, ktore w kregach nauko-
wych przeklada si¢ bezposrednio na to, ze wystawiani naukowcy, z wigkszymi osiagnieciami oraz
estyma, beda znacznie tatwiej pomnazac swoj naukowy dorobek niz ci, ktérzy nie moga przebic sie
przez ,szklany sufit” zbudowany na dyskryminacji.

Drugi rozdziat recenzowanej ksiazki, opracowany na podstawie pracy doktorskiej pt. Prestiz zawodowy
w perspektywie indywidualnej, autorstwa Olgi Czeranowskiej (2018), zostal poswigcony gtéwnie poje-
ciu prestizu, rozpatrywanemu na wielu plaszczyznach. Zaprezentowane w tej czesci rozwazania na
temat niesymetrycznosci nazewnictwa zawodow i przypisywania profesji utozsamianych z pozycja
wladzy gléwnie mezczyznom stanowia element argumentacji przemawiajacej za faktem dyskrymi-
nowania kobiet w sferze semiotyki. W tym rozdziale autorzy, za Catherine Taylor, dostrzegli, iz praca
mezczyzn w zawodach sfeminizowanych spotyka sie z wigkszym wsparciem w miejscu pracy, czego
nie mozna powiedzie¢ o sytuacji kobiet pracujacych w zawodach zmaskulinizowanych, w ktérych
spotykaja sie one czesto z krytyka, brakiem wsparcia i dyskryminacja (Taylor, 2010).
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Mimo ze monografia zawiera wiele istotnych watkdéw, takich jak dyskryminacja kobiet i umniej-
szanie ich zastug naukowych, a takze przedstawia przyczyny tych zjawisk, ktérych nie mozna
traktowac jako tematu tabu, to autorzy nie zawarli propozycji, jak zniwelowac ich skutki. Kobiety
nie od dzi$ doswiadczaja przemocy symbolicznej w réznych sferach zycia spotecznego. Brak wska-
zania przez badaczy sposobdéw zmiany tej sytuacji zdaje sie¢ postawa bierna wobec opisywanego
zjawiska. Jednak realia pokazuja jasno, iz konieczna do dokonania zmiana jest bardzo trudna i nie
istnieje jeden prosty sposdb jej implementacji w praktyce. Na doze krytycyzmu zastuguje rowniez
fakt przedstawienia trudnej sytuacji kobiet z perspektywy feministycznej, bez szerszego i bar-
dziej krytycznego odniesienia do samego nurtu. Takie dziatanie moze skutkowac uproszczonym
odbiorem problemu, zwtaszcza u 0sob, ktére dokonuja powierzchownej interpretacji, niewynika-
jacej z wielowatkowego charakteru feminizmu, a jedynie przez pryzmat ,liberalnego feminizmu”
(Putnam Tong, 2002), ktory przedstawia idee rownego traktowania ptci gtéwnie ze wzgledu na wy-
chowanie i edukacje, przy jednoczesnym uwzglednieniu jednakowego dostepu do pracy, godnych
zarobkow, praw i systemow wladzy. Zgodnie z tym najstarszym nurtem ruchu feministycznego
przyczyn opresji kobiet mozna doszukiwac sie w kulturze, ktéra przypisuje piciom okreslone role
spoteczne, lecz nie w uwarunkowaniach biologicznych pici (Mizielifiska, 2005). Jednak obecnie
nurt ten wielokrotnie jest trywializowany i traktowany przesmiewczo (Wisniewska, 2014), gdyz
w potocznym postrzeganiu rownorzedne traktowanie plci jest niemozliwe ze wzgledu na ich rézne
mozliwosci fizyczne, a takze psychiczne, oparte na braku komunikacji, wzajemnego zrozumienia
i wrazliwosci na typowe dla danej pici potrzeby.

Mimo tych nielicznych uwag monografia jest bardzo istotna, gdyz zwraca uwage na problemy po-
wszechnie niedostrzegane.

Ksiazke te z powodzeniem poleci¢ mozna szerszemu gronu odbiorcoéw, gdyz jej przejrzysta struktura
i klarowna tres¢ sprawiaja, iz moze by¢ studiowana zaréwno przez odbiorcéw z kregdéw naukowo-
-badawczych, jak i przez osoby niezwigzane z nauka. Fakt ten moze bez watpienia przyczynic sie do
szerzenia $wiadomosci na temat problemu nieréwnego traktowania pici (gtownie w sferze zawodo-
wej). Lektura ta z pewnoscia skioni czytelnikéw do refleksji nad zjawiskiem opresji wzgledem kobiet
ijego réznorodnymi przejawami w przestrzeni spoteczno-kulturowej. Monografia, dzieki przedsta-
wieniu form dyskryminacji kobiet, jest zrédlem nie tylko wielowymiarowych rozwazan i wnioskow,
ale rowniez — dzieki uswiadamianiu odbiorcéw o poruszanych problemach — moze stanowi¢ kamien
milowy w transformacji spotecznej w tym zakresie. Natomiast szeroka dostepnosc recenzowanej po-
zycji poprzez jej publikacje na zasadach Open Access sprawia, iz niemalze kazdy moze zglebi¢ zawarte
w niej tresci i podjac refleksje nad zagadnieniem dyskryminacji pici.
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Na rynku wydawniczym ukazata sie ksiazka Pawta Orzechowskiego pt. Badania fokusowe jako labora-
torium wiedzy o spoteczenstwie. Skiada si¢ ona ze wstepu, trzech czesci (teoretycznej, metodologicznej
i empirycznej), zakonczenia z rekomendacjami, bibliografii, dwdéch anekséw oraz dwustronicowe-
go streszczenia w jezyku angielskim. Ksigzka jest skrocong wersja pracy doktorskiej, obronionej
w 2019 roku pod kierunkiem profesora Jacka Kurczewskiego w Instytucie Stosowanych Nauk Spo-
fecznych Uniwersytetu Warszawskiego. Pawet Orzechowski jest socjologiem, pracuje na Wydziale
Stosowanych Nauk Spotecznych Uniwersytetu Warszawskiego i interesuje si¢ metodologia badan
spotecznych oraz zréznicowaniami kulturowymi w spotecznosciach lokalnych.

Glowny cel recenzowanej pracy to: ,rozwianie watpliwosci zwigzanych z implementacja zogniskowa-
nych wywiadéw grupowych w badaniach o charakterze socjologiczno-antropologicznym, na przy-
kladzie eksploracji i opisu relacji pomiedzy reprezentantami kultury dominujacej i mniejszo$ciowych
w wybranych spolecznosciach lokalnych” (s. 25). O ile w badaniach komercyjnych, jak zauwaza
autor, metoda ta jest dos¢ dobrze poznana i opisana, to na gruncie socjologii i antropologii spoty-
ka si¢ z brakiem zaufania. ,Najwigkszy zarzut pod adresem FGI, wysuwany przez przedstawicieli
srodowisk watpiacych, dotyczy brakow podstaw teoretycznych, ktére moga zakotwiczy¢ te metode
w konkretnym paradygmacie socjologicznym” (s. 25).

Wiecej szczegdtow na temat celow ksiazki zawarto w rozdziale metodologicznym. Poza wspomnia-
nym wyzej celem nadrzednym autor wyrdznit sze$¢ innych celéw nadrzednych, cztery cele szcze-
gotowe oraz dziewiec probleméw badawczych (s. 99-102). Liczbe wszystkich wymienionych przez
niego celéw i problemdéw nalezatoby, moim zdaniem, zawezic i uszczegdtowic, a gléwny cel okresli¢
W sposOb empirycznie sprawdzalny. Problem empirycznie sprawdzalny to taki, ktory zostat sformu-
fowany w sposdb jasny i precyzyjny oraz ktéry nie dotyczy osobistych preferencji, wartosci, wierzen
lub przekonan (Frankfort-Nachmias, Nachmias, 2001: 67).

Zanajwazniejszy cel recenzowanej pracy osobiscie uznajg analize interakcji zachodzacych w matych
grupach spotecznych, przeprowadzong z zastosowaniem analizy dynamiki matych grup, analizy
konwersacyjnej i analizy dyskursu. Pawet Orzechowski w czesci metodologicznej pisze: ,,Zognisko-
wany wywiad grupowy (wywiad fokusowy) wystepuje w tej publikacji jako przedmiot badan, a pod-
stawowym i jednoczesnie rzeczywistym celem jego wykorzystania jest poznanie specyfiki grupowej
interakcji, a takze jej charakterystyka” (s. 102).

W czesci teoretycznej autor podaje kilka definicji zogniskowanego wywiadu grupowego, by na
ich podstawie stwierdzi¢, ze fokusy sa dyskusjaq grupowa z udzialem od szesciu do dwunastu
0s0b, w ktorej kazdy z uczestnikéw ma jednakowy status, prowadzong przez wyspecjalizowanego
moderatora i skoncentrowang wokét jednego tematu. ,Wywiady grupowe nie sa odpowiednie do
udzielania odpowiedzi na pytania typu »ile?« oraz nie daja sposobnosci do pomiaru postaw. Uzy-
skane informacje nie moga by¢ uogdlniane w sensie statystycznym na cata populacje” (s. 46). Autor
wymienia rézne typy wywiadow zogniskowanych (grupy deliberatywne, konfliktowe, kreatywne,
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panele eksperckie). Omawia rowniez odmienne role odgrywane przez uczestnikéw spotkan foku-
sowych. O ile rola moderatora jako prowadzacego dyskusje podczas badan fokusowych wydaje sie
jasno okreslona, o tyle role uczestnikéw spotkan moga si¢ rézni¢ (np. eksperta, osoby wykonujacej
okreslone zadanie). Podczas spotkan, jak wskazuje si¢ w przywolywanych przez autora podrecz-
nikach z zakresu socjologii matych grup i socjometrii, moga powstawac rozmaite konfiguracje
uczestnikéw: pary, kliki, ktos moze si¢ wycofa¢, a ktos inny moze by¢ gwiazda. Teoretycznag czes¢
pracy koncza rozwazania na temat roli moderatora zogniskowanych wywiadéw grupowych. Autor
stwierdza, ze moderator powinien by¢ odpowiednio dopasowany do grupy pod wzgledem spo-
feczno-demograficznym. Powinien posiadac cechy utatwiajace pozyskanie wiedzy od uczestnikéw
spotkan (np. fatwos¢ nawiazywania kontaktéw, otwarto$¢ na nowe wiadomosci, dociekliwos¢, od-
czytywanie komunikatéw niewerbalnych). Powinien réwniez umiejetnie poprowadzi¢ spotkania
—nie moze by¢ osobg zbyt dominujaca ani zbyt wycofana.

Teoretyczna czes$¢ recenzowanej ksigzki uwazam za przydatna dla oséb prowadzacych zajecia z ja-
kosciowych metod badan spotecznych oraz seminaria badawcze. Recenzowana praca moze byc¢ tez
wykorzystana przez studentow socjologii i antropologii do samodzielnego studiowania. Analizy
zawarte w czesci teoretycznej, na przyktad dotyczace zachowan uczestnikéw spotkan fokusowych
i moderatora, moga uwrazliwic¢ osoby projektujace badania fokusowe na potencjalne btedy i putapki
pojawiajace sie podczas spotkan grupowych.

Metodologiczna czesc¢ ksiazki sktada sie z dwdch rozdzialdw. Z zamieszczonego w niej opisu badan
dowiadujemy sig, ze zostaly one przeprowadzone w ramach dwoch projektéw badawczych kiero-
wanych przez profesora Jacka Kurczewskiego (w latach 2009-2012 oraz 2013-2017) i sktadaly si¢ nie
tylko z fokusow, ale tez z wywiaddéw jakosSciowych i obserwacji. Pawel Orzechowski uczestniczyt
w tych badaniach jako osoba odpowiedzialna za rekrutacje uczestnikéw spotkan fokusowych, obser-
wujaca ich przebieg (wywiady prowadzone byty przez przeszkolonych moderatoréw) oraz spisujaca
nagrania. Celem badan prowadzonych przez zespdt badawczy profesora Jacka Kurczewskiego byla
analiza stosunkéw polsko-ukrainskich, konfliktéw i antagonizmoéw spotecznych oraz pojednania
miedzy narodami. W sumie przeprowadzono jedenascie wywiadow fokusowych w pieciu miastach
(czterech w Polsce i jednym w Ukrainie). Badaniami objeto oddzielnie przedstawicieli elity inteli-
genckiej (byli wérdd nich nauczyciele, dziatacze kultury, przedstawiciele organizacji spotecznych,
przedsigbiorcy i studenci) i oddzielnie pozostalych mieszkancéw spolecznosci lokalnych. Zgroma-
dzony material empiryczny zostat udostepniony Pawlowi Orzechowskiemu, ktory przeanalizowat
transkrypcje i nagrania w swietle teorii interakcjonistycznych. Oznacza to, ze autora interesowaty
nie tyle zagadnienia poruszane podczas spotkan, takie jak na przykiad konflikty narodowe i pojed-
nanie, ile — jak juz wspomniatem — zachowania i interakcje zachodzace w badanych grupach. Z tego
powodu podrozdziaty pt. Antagonizm i pojednanie w Srodowiskach lokalnych zréznicowanych kulturowo
oraz Charakterystyka terenu badawczego i tematyka FGI — Gorowo Itowieckie, Olesno, Lesko, Drohobycz
i Przemysl uwazam za zbedne.
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Procedury analityczne wykorzystane w badaniach, opisane przez autora w rozdziale metodologicz-
nym, to:
1) analiza dynamiki grupowej (klasyfikacja i kodowanie zachowan uczestnikow spotkan foku-
sowych w celu ich poréwnania i wyliczenia);
2) analiza konwersacyjna (szczegdlowe badanie struktury rozmoéw w celu odtworzenia werbal-
nych i niewerbalnych komunikatéw przekazywanych podczas sesji fokusowych, zabierania
i przejmowania glosu);
3) analiza dyskursu (sposobu uzycia jezyka przez osoby badane, retoryki, rodzajow uzywanych
argumentéw, podzialu poruszanych tematéw na gféwne i poboczne, analiza sytuacji i kon-
tekstu wypowiedzi).

Na koncu rozdziatu metodologicznego autor przedstawia techniczne aspekty wtasnych analiz. Roz-
dzial ten, w szczegdlnosci opis procedur analitycznych, polecam studentom socjologii i antropologii
przygotowujacym prace dyplomowe na podstawie badan terenowych. Osoby zainteresowane tymi
zagadnieniami dowiedza si¢, w jaki sposob prowadzi¢ analizy, jak porzadkowac¢, kategoryzowac
i kodowac¢ material empiryczny.

Ostatnia czes¢ ksiazki, poswigcona interakcjom zachodzacym w badanych grupach i dynamice gru-
powej, podzielona zostata na trzy rozdzialy:

1)  Interlokutorzy —analiza dynamiki matych grup z elementami analizy konwersacyjnej — w ktérym anali-
zie poddano stosowanie przez uczestnikdéw przedtuzen glosek (ptynnos¢ mowy), intonowanie
wyrazow, styszalne odstepy miedzy wypowiedziami, nakladanie si¢ na siebie wypowiedzi
oraz wyrazanie emocji;

2)  Analiza stylu prowadzenia dyskusji przez moderatorow — w ktdrym przeanalizowano podobienstwa
i réznice prowadzenia spotkan, proporcje czasu zabieranego przez moderatoréw i uczestnikow
oraz zmiany wywolane oddziatywaniem moderatora;

3) Analiza dynamiki grupowej z elementami analizy dyskursu —w ktdrym tematy poruszane podczas
spotkan podzielono na prymarne (inicjowane przez moderatora) i sekundarne (inicjowane
przez uczestnikow spotkan).

W empirycznej czesci ksiazki zastosowano analize ilosciowa i jako$ciowa zgromadzonego materiatu
empirycznego. Autorowi udato sie ustali¢ miedzy innymi, ze osoby wchodzace w sktad elity inteli-
genckiej rzadziej niz pozostali mieszkancy badanych miast w swoich wypowiedziach przediuzaty
pojedyncze gloski (w ich wypowiedziach pojawialy sie zaktocenia ptynnosci mowy) oraz rzadziej
wchodzity innym w stowo podczas rozmoéw (ich wypowiedzi nie naktadaty sie na inne). W grupach
fokusowych ztozonych z 0séb zajmujacych wysokie stanowiska zawodowe moderatorzy nie tak czesto
jak w przypadku przedstawicieli pozostatych badanych osob musieli uzywac réznych srodkéw (np.
uszczegotowienia, klaryfikacji), aby zacheci¢ uczestnikow do wypowiedzi. W grupach fokusowych
ztozonych tylko z mezczyzn rozmowy byly bardziej dynamiczne i pojawila sie wieksza che¢ dominaciji
grupowej przez zabierajacych glos niz w przypadku grup ztozonych z mezczyzn i kobiet. Empiryczna
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czesc¢ ksiazki moze by¢ wykorzystana przez socjologdw i antropologow zainteresowanych koncepcja-
mi interakcjonistycznymi, zréznicowaniami kulturowymi w spotecznosciach lokalnych oraz przez
osoby i instytucje (np. wladze lokalne, organizacje spoleczne) zaangazowane w proces pojednania
pomiedzy Polakami i Ukrainicami. Czes¢ empiryczna pracy moze tez by¢ wykorzystana do szkole-
nia moderatoréw wywiadow fokusowych.

Rozwazania Pawla Orzechowskiego konczy rozdziat pt. Zakoriczenie. Rekomendacije i praktyczna meto-
dologia, w ktérym autor stwierdza, ze wywiady fokusowe moga by¢ z powodzeniem stosowane nie
tylko w badaniach komercyjnych, ale rowniez akademickich. Ksigzka Pawta Orzechowskiego jest,
w mojej ocenie, dowodem na to, ze fokusy mozna stosowa¢ w badaniach socjologicznych i antropo-
logicznych. Zamieszczona na konicu recenzowanej ksiazki bibliografia jest obszerna i liczy dwiescie
trzy pozycje, w tym trzy autora. Jej uzupelnieniem jest trzynascie pozycji nazwanych zrédtami in-
ternetowymi (artykuly naukowe i branzowe oraz link do strony internetowej ze zdjeciami). Ponad
potowe (56%) ksigzek zamieszczonych w bibliografii stanowia pozycje wydane w jezyku angielskim,
a ponad dwie piate (44%) prace wydane w jezyku polskim (napisane w jezyku polskim lub przettu-
maczone na jezyk polski z angielskiego).

Ksigzka Pawta Orzechowskiego, w odréznieniu od innych dostepnych na rodzimym rynku wydaw-
niczym ksiazek na temat badan fokusowych, nie jest kolejnym podrecznikiem akademickim, w kto-
rym omowiono procedury stosowania metody FGL. Jest ona praca teoretyczno-empiryczna, w ktdrej
ukazano wszystkie etapy procesu badawczego — od zaprojektowania badania, poprzez jego terenowa
realizacje, az po koncowe wnioski i rekomendacje dla innych socjologéw i antropologéw. Pod tym
wzgledem wnosi ona znaczacy wktad w polska literature o metodzie FGL

W podreczniku z zakresu metodologii badan spoteczno-ekonomicznych (Részkiewicz i in., 2013:
36) przyjeto trzy kryteria oceny jakosci badan empirycznych: czy sa one nowatorskie (nowe
i unikatowe), czy sa powtdérzeniem innych badan oraz czy zostaly wlasciwie zaprojektowane.
Odnoszac sie do ksiazki Pawla Orzechowskiego, moge stwierdzi¢, ze jest ona nowatorska po-
przez wykorzystanie zgromadzonego materialu empirycznego ,na nowo”, gdyz wczesniej byt on
wykorzystany do analizy ksztaltowania sie relacji polsko-ukrainskich. Ksigzka nie jest powto-
rzeniem badan przeprowadzonych wczesniej. Zostaty one przeprowadzone poprawnie, zgodnie
z ,zasadami sztuki”.

Na koncu przedstawie trzy zastrzezenia do recenzowanej ksiazki, ktdre nie przekreslaja, w mojej
ocenie, jej wartosci naukowej. W aneksie 1 zamieszczono wiele szczegdtowych danych dotyczacych
uczestnikéw grup fokusowych, ktére nalezatoby zaszyfrowac ze wzgledu na ochrone danych oso-
bowych. W rozdziale metodologicznym Pawet Orzechowski stwierdza, ze po metode FGI ,,chetniej
siegaja mtodsi badacze”, a , starsi, edukowani w innych standardach zachowuja wigeksza rezerwe”
(5. 99). Stwierdzenia te nie zostaty jednak poparte zadnymi badaniami oraz danymi liczbowymi
i trudno je zweryfikowa¢. Wywiady fokusowe, ktére przeanalizowatl autor w swojej ksiazce, byly
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moderowane, jak wspomniano wczesniej, przez przeszkolonych moderatoréw. Byli to mezczyzni
w wieku 28-40 lat, ktérych wybrano po przeprowadzeniu rozmoéow kwalifikacyjnych. W ksigzce
zabraklto mi informacji, dlaczego wybrano tylko mezczyzn. Gdyby wérdd oséb moderujacych foku-
sy byly kobiety, udatoby si¢ poréwnac¢ odmienne style moderowania kobiet i mezczyzn. Zapewne
inaczej przebiegalyby tez procesy interakcji w grupach moderowanych przez kobiety i grupach
moderowanych przez mezczyzn.
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