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Streszczenie

Artykut jest zbiorem refleksji etycznych wynikajacych z doswiadczen autora
w prowadzeniu badan z udziatlem rodzicow dzieci z zespotem Aspergera.
Punktem odniesienia dla tych rozwazan sa wybrane zapisy zawarte w ,,Ko-
deksie etyki socjologa”, w czgsci dotyczacej relacji z uczestnikami badan.
W szczegdlnosci zostaly przeanalizowane problemy etyczne zwiazane z re-
lacjami pomigdzy badaczem a osobami badanymi: Gdzie przebiega granica
pomigdzy rola badacza a innymi mozliwymi rolami (np. konsultanta, osoby
wspierajacej, terapeuty)? Czy mozna wykroczy¢ poza rolg badacza?

Wskazano takze na trudno$ci zwiazane z przestrzeganiem zasady mowia-
cej, ze prowadzone badania nie moga mie¢ negatywnego wptywu na stan ich
uczestnikow: Czy takie badania powinni prowadzi¢ jedynie socjologowie be-
dacy jednoczesnie psychologami czy terapeutami, a wigc osoby profesjonalnie
przygotowane na niespodziewane reakcje osob doswiadczonych trudnymi do
wyobrazenia problemami codziennosci zycia z dzieckiem z niepetnosprawno-
$cig? Czy jest mozliwe przygotowanie sig¢ na takie niespodziewane sytuacje
w rozmowie z rodzicami dzieci z zespotem Aspergera? W artykule pokazano,
7e na te pytania nie ma jednoznacznej odpowiedzi.
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WPROWADZENIE

Etyka i dylematy etyczne w badaniach socjologicznych to zagadnienia coraz czg-
sciej obecne w swiadomosci polskich badaczy. Znajduje to swoje odzwierciedlenie
w duzej w ostatnich latach liczbie publikacji na ten temat autorstwa socjolozek
i socjologdw z roznych osrodkow naukowych [np. Jedynak 2014; Chomczynski
2016; Dudkiewicz 2016; Mecfal 2016; Rancew-Sikora; Cymbrowski 2016;
Mizielinska i in. 2018; Surmiak 2019; Swiatek-Mtynarska 2019]. Czg$¢ artyku-
Iow dotyczy problemow etycznych w badaniach zjawiska niepelnosprawnosci
[np. Niedbalski 2016; Satkowska 2017]. Potwierdzeniem tego faktu moze by¢
takze uchwalenie 25 marca 2012 roku przez Walne Zgromadzenie Delegatow
Polskiego Towarzystwa Socjologicznego ,,Kodeksu etyki socjologa” oraz wydanie
w roku 2016 numeru ,,Przegladu Socjologii Jakosciowej” pt. ,,Dylematy etyczne
w badaniach terenowych” (tom XII, numer 3).

Szerszemu zainteresowaniu kwestiami etycznymi sprzyja fakt, ze socjo-
logowie obejmuja swoimi badaniami coraz to nowe obszary zycia czlowieka,
takze te, ktére mozna okresli¢ jako ciekawe, wrecez pasjonujace, ale jednoczesnie
obarczone ryzykiem, niebezpieczne, trudne metodologicznie, a takze etycznie.

Jednym z takich obszaréw jest moim zdaniem badanie rodzin dzieci z nie-
pelosprawnoscia, w szczegolnosci rodzicdw dzieci z zespotem Aspergera (ZA).
Oprocz trudnosci wynikajacych z prowadzenia wywiadu twarza w twarz kluczo-
we znaczenie ma tutaj tres¢, ktora wynika z celu badacza — a jest nim uzyskanie
szczegblowego opisu zycia z dzieckiem z zespolem Aspergera. Mowimy zatem
o spotkaniu z osoba, od ktérej chcemy uzyskaé jak najwigcej informacji o jej
zyciu prywatnym, czesto niemal intymnych szczegdtow, a juz to moze rodzic¢
pewien dyskomfort badacza, wynikajacy z poczucia duzej asymetrii — kiedy to
my jeste$my bogatsi o wiele informacji, badany zas ubozszy o swoja prywatnos¢
[Konecki 2000: 176—179]. Problem jest jednak glebszy, bowiem w przypadku
wywiadu z rodzicem dziecka z zespotem Aspergera mamy najcze¢sciej do czynie-
nia z kims, kto w swoim zyciu rodzica doswiadczyt wielu negatywnych zdarzen,
czasem wrecz traumatycznych. Rozmowa o nich wymaga od badacza niesty-
chanej wrazliwo$ci, pokory, umiej¢tnosci nawiazania odpowiedniego kontaktu
z badanym, co ma jeszcze wigksze znaczenie w przypadku utrzymywania z nim
dhuzszej relacji, ,,w ramach ktorej dochodzi do niejako samoistnego wyksztatcenia
si¢ obustronnej wigzi opartej na zaufaniu” [Chomczynski 2016: 143].

Artykut ten jest zbiorem refleksji na temat dylematow etycznych, jakich
doswiadczytem w zwiazku z prowadzeniem badan z udziatem rodzicow dzieci
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z zespotem Aspergera w Polskim Towarzystwie Zespotu Aspergera'. Przedsta-
wione w artykule refleksje, cho¢ dotycza bardzo specyficznej grupy, moga — jak
sadzg — by¢ uzyteczne dla wielu innych oséb: dla badaczy zjawiska niepetno-
sprawnos$ci oraz badaczy rodzin. Punktem odniesienia dla tych rozwazan jest
kilka wybranych zapisow zawartych w czgsci ,,Relacje z uczestnikami badan”
w ,,Kodeksie etyki socjologa” [2012]. Dotycza one dwoch zagadnien.

Po pierwsze — kwestii zwiazanych z relacjami z osobami badanymi, cech,
ktérymi relacje te powinny si¢ charakteryzowa¢ — do czego odnosza si¢ nastg-
pujace zapisy kodeksu:

5) Socjologowie powinni by¢ $wiadomi, ze w toku badania wchodza w relacje z réoznymi

osobami i grupami spotecznymi oraz ze stosunki te maja wymiar etyczny.

8) W relacjach z badanymi socjologowie powinni postgpowac uczciwie, w sposob bezstron-
ny, odpowiedzialny i wzbudzajacy zaufanie.

Po drugie — kwestii dotyczacych potencjalnego negatywnego wptywu bada-
nia na osoby badane, sposobow zapobiezenia takim negatywnym skutkom — do
czego odnosza si¢ nastepujace zapisy kodeksu:

7) Socjologowie maja obowiazek zapewni¢, by prowadzone badania nie mialy negatywne-

go wplywu na stan fizyczny, spoteczny i psychiczny ich uczestnikow. Powinni dazy¢ do

ochrony praw badanych, ich intereséw, wrazliwosci i prywatnosci, nawet jesli wywazenie
sprzecznych interesow moze okazaé sig trudne.

13) Na socjologach ciazy obowiazek ustalenia, jakie skutki moze nie$¢ ze soba wykonywana
przez nich praca. O ile jest to mozliwe, powinni stara¢ si¢ przewidzie¢ i zabezpieczy¢ uczest-
nikow badania przed konsekwencjami dla nich szkodliwymi. Z powyzszego obowiazku nie
zwalnia socjologdw zgoda udzielona przez uczestnikow badania.

14) Socjologowie powinni sprawdzi¢, czy badanie nie bgdzie dolegliwe dla badanych i po-
stara¢ sig, jezeli jest to konieczne, znalez¢ sposoby na zminimalizowanie lub zlagodzenie
dolegliwosci, jakich moga w zwiazku z tym doznawaé badani. [...]

Odnoszac si¢ do przytoczonych zapisow, analizuje problemy etyczne zwiaza-
ne z relacjami pomigdzy badaczem a osobami badanymi i staram si¢ odpowiedziec¢
na nastgpujace pytania: Gdzie przebiega granica pomiedzy rola badacza a innymi
mozliwymi rolami? Jakie to moga by¢ role? W jaki sposéb unikna¢ wykrocze-
nia poza role badacza? W dalszej czeéci wskazuje takze na problemy zwigzane
z przestrzeganiem zasady mowiacej, ze prowadzone badania nie moga mie¢ ne-
gatywnego wptywu na stan ich uczestnikoéw. Stawiam wigc kolejne pytania: Czy
badania rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnos$cia powinni prowadzi¢ jedynie

' Polskie Towarzystwo Zespotu Aspergera to fundacja, ktorej obecnie jestem prezesem za-

rzadu. Nie tylko prowadzg¢ w niej badania, lecz takze realizuj¢ projekty majace na celu wsparcie
dzieci z ZA i ich rodzin.
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socjologowie bedacy jednoczesnie psychologami czy terapeutami — czyli osoby
profesjonalnie przygotowane na niespodziewane reakcje 0osob doswiadczonych
codziennymi problemami zycia z dzieckiem z zespotem Aspergera? Czy jest
mozliwe przygotowanie si¢ na rézne trudne sytuacje w rozmowie z rodzicami
takich dzieci?

O ZESPOLE ASPERGERA I PROBLEMACH Z NIM ZWIAZANYCH

Pierwsze opisy omawianego zaburzenia ukazaty si¢ w publikacjach dwoch
psychiatrow: Leo Kannera (z 1943 r.) i Hansa Aspergera (z 1944 r.). Nieza-
leznie od siebie opisali oni ,,przypadki dziwnych dzieci o podobnych intry-
gujacych cechach”, ktore ,,nie byly zdolne do nawiazania normalnych relacji
ze swoimi rowiesnikami”. Zwracali oni takze uwagg na ,,0sobliwy charakter
komunikowania si¢ i trudno$ci w adaptacji spotecznej” ,,stereotypie ruchowe?
oraz zagadkowy, niejednolity wzorzec osiagnig¢ intelektualnych” [Frith 2008:
25-28]. Zaburzenie to wystgpuje pod nazwa ,,zespot Aspergera” stosunkowo
od niedawna — zostato ono spopularyzowane przez angielska psychiatr¢ Lorng
Wing w 1981 roku [Kozdron 2015: 10]. Zespo6t Aspergera wspotczesnie zalicza
si¢ do catosciowych zaburzen rozwoju ze spektrum autyzmu, ktérego objawy
mozna obserwowac po trzecim roku zycia. Czgsto$¢ wystgpowania wynosi 1 na
10 tys. i jest zdecydowanie wigksza u chtopcow — stosunek do czestosci wyste-
powania u dziewczat wynosi 9 do 1 [Rajewski 2002: 651]. W Migdzynarodowej
Statystycznej Klasyfikacji Chorob i Probleméw Zdrowotnych ICD-10 zesp6t
Aspergera (oznaczony symbolem F84.5) jest scharakteryzowany w nastepujacy
sposob: ,,Jest to zaburzenie [ ...] charakteryzujace si¢ takimi samymi nieprawidto-
wosciami w zakresie interakcji spotecznych jak autyzm, a takze ograniczonym,
stereotypowym repertuarem zainteresowan i aktywnosci. Od autyzmu rozni si¢
ono przede wszystkim brakiem ogdlnego opoznienia lub uposledzenia rozwoju
mowy i funkcji poznawczych. Zaburzeniu temu czgsto towarzyszy nieporadnosé¢
ruchowa i tendencja do utrzymywania si¢ zaburzen w wieku mlodzienczym
i w zyciu dorostym. W poczatkach wieku dojrzalego pojawiaja si¢ sporadycznie
epizody psychotyczne” [WHO 2008: 249].

Szersza i bardzo czgsto wykorzystywana przez badaczy i praktykow zajmuja-
cych sig zespotem Aspergera jest definicja oparta na kryteriach diagnostycznych
przedstawionych przez 1. Caring i Christophera Gillbergow [1989: 634—638].

2 Stereotypie ruchowe sa to powtarzajace si¢ czynno$ci wykonywane bez celu, pojawiajace si¢

czgsto w sytuacji napigeia emocjonalnego migdzy innymi u dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
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Opisali oni sze$¢ elementéw charakterystycznych dla zespotu Aspergera. Sa
nimi: po pierwsze — zaburzenia interakcji spotecznej, nieumiejetno$é wspotpra-
cy w grupie rowiesniczej, po drugie — zaburzenia mowy (np. opézniony rozwoj
mowy) oraz zaburzenia jgzyka (tzw. perfekcyjny jezyk, trudnosci rozumienia
jezyka, szczegdlnie znaczen przenosnych), po trzecie — bardzo waskie, specja-
listyczne zainteresowania, po czwarte — zachowania powtarzalne, mechaniczne,
rutynowe, po piate — problemy w komunikacji niewerbalnej (przejawiajace si¢
np. w ubogiej gestykulacji i ekspresji twarzy, problemach z zachowaniem od-
powiedniego dystansu fizycznego do rozmdwcy oraz z utrzymywaniem z nim
kontaktu wzrokowego) oraz po szdste — nieporadnos$¢ ruchowa.

Dla lepszego zrozumienia specyfiki zespotu Aspergera uzyteczne moze by¢
skorzystanie z opisu tego syndromu autorstwa Tony’ego Attwooda, ktory zwraca
uwagg na cechy charakterystyczne dla dzieci z ZA, takie jak np.: trudno$ci w na-
wiazywaniu przyjazni, problemy z wyrazaniem i kontrola emocji, z utrzymaniem
uwagi w klasie czy wrazliwo$¢ na rozmaite bodzce (np. dzwigki, zapachy) [At-
twood 2013: 42]. Powyzsze cechy charakterystyczne dla zespotu Aspergera maja
bezposrednie, negatywne przetozenie na sposéb funkcjonowania dzieci w $ro-
dowisku rowiesniczym — w przedszkolu, szkole. A Ze od trzeciego—czwartego
roku zycia az co najmniej do petloletno$ci zycie dziecka zwiazane jest z jego
funkcjonowaniem w systemie edukacji, to wtasnie przedszkole i szkota staja sig
gtéwnym zroédtem probleméw dla rodziny z dzieckiem z ZA.

W pierwszych w Polsce badaniach rodzin dzieci z zespotem Aspergera
przeprowadzonych przez Polskie Towarzystwo Zespolu Aspergera w 2014 roku
wykazano wystgpowanie szeregu probleméw zwiazanych z funkcjonowaniem
dziecka w szkole oraz rodzinie [Calek, Kwapinska 2014]. Az 87% rodzicow
bioracych udziat w tych badaniach potwierdzito, ze ich dziecko spotkato sig
znegatywnymi reakcjami ze strony innych dzieci w przedszkolu, szkole, w klasie,
takimi jak np.: dystansowanie si¢ od dziecka, nieuwzglednianie go w zyciu klasy
(formalnym i nieformalnym), wy$miewanie si¢ z jego nieporadnosci ruchowej czy
z nietypowego jezyka [Calek 2019: 148], a nawet zorganizowane i dtugotrwate
dreczenie dziecka [Harpur, Lawlor, Fitzgerald 2012: 145]. Skutkiem tych zjawisk
jest ,,wypychanie” ucznia z zespotem Aspergera poza klas¢ — ,,w szkole dziecko
Asperger jest prawie zawsze samo” [Grand 2012: 22].

Jednak dziecko z ZA oraz jego rodzice moga do$wiadczy¢ negatywnych
reakcji nie tylko ze strony innych dzieci. Z tych samych badan wynika, ze
59% spotkato si¢ osobiscie z negatywnymi reakcjami na dziecko z ZA ze strony
nauczycieli (wlacznie z przemoca fizyczna), a 58% ze skargami na ich dziecko
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ze strony rodzicow innych dzieci [Calek, Kwapinska 2014: 26-28]. Interesujace,
ale tez dajace wyobrazenie o skali problemow, sa opinie rodzicow dotyczace
najistotniejszych probleméw rodzin z dzie¢mi z zespotem Aspergera. Dla po-
nad 90% z nich sa nimi: problemy w przedszkolu, szkole, w relacjach z innymi
dzie¢mi (gtownie — o czym juz byta mowa — usuwanie na margines klasy oraz
agresja), brak dostgpu do informacji o uprawnieniach ucznia z ZA, formalno$ciach
zwigzanych z uzyskaniem orzeczen, opinii itp., trudno$ci w dokonaniu diagnozy
ZA (z tego samego badania wynika, ze od pierwszych symptomow do pewnej
diagnozy mijaja $rednio ponad cztery lata), a takze problemy ze znalezieniem
odpowiednich specjalistow [Calek, Kwapinska 2014: 29-32].

WSTEPNE ZALOZENIA METODOLOGICZNE

Zawarte w tym artykule refleksje sa efektem moich o$mioletnich do§wiadczen
z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Zespotu Aspergera — wielu konsultacji,
interwencji, a przede wszystkim prowadzonych badan rodzin dzieci z ZA>.
Pierwszym z nich bylo przywotywane juz wczes$niej badanie sytuacji rodzin
dzieci z zespotem Aspergera, przeprowadzone w 2014 roku w ramach projektu
pt. ,,Zespot Aspergera — profesjonalnie!”, realizowanego w latach 2013-2014,
a finansowanego w ramach szwajcarskiego programu wspoétpracy z nowymi
krajami cztonkowskimi Unii Europejskiej. Badanie zostalo przeprowadzone
metoda CAWI od maja do wrzesnia 2014 roku (N = 153). Wyniki tego badania,
przedstawione we fragmentach wyzej, a takze sformutowane na jego podstawie
whnioski [por. Catek, Kwapinska 2014], staty si¢ inspiracja do prowadzenia w ko-
lejnych latach badan metodami jako$ciowymi.

W latach 2015-2020 w Polskim Towarzystwie Zespotu Aspergera zostaly
przeprowadzone wywiady, w ktorych wzigto udziat 15 ojcoéw oraz 18 matek dzieci
z zespotem Aspergera w wieku 7—14 lat, uczacych si¢ w szkotach podstawowych
w miastach roznej wielkosci, gtdéwnie srednich (do 200 tys. mieszkancoéw) i du-
zych*. Byli to rodzice, ktorzy uczestniczyli we wezesniejszym badaniu (CAWI,
2014) i podali w nim swdj adres e-mail, wyrazajac tym samym wolg uczestnic-
twa w kolejnych projektach badawczych. Druga grupg stanowili rodzice, ktorzy

* Na moje osobiste podejscie do badanej problematyki, ale takze na jej gigbsza znajomosc¢

z pewnoscia wptywa fakt, ze sam jestem ojcem dziecka z zespotem Aspergera.

* Generalnie w dziatalno$ci (w tym w projektach badawczych) Polskiego Towarzystwa
Zespotu Aspergera obserwujemy niedoszacowanie proby wsrod rodzin z dzieémi z zespotem
Aspergera mieszkajacych na wsi oraz wynikajacy z tego brak dostatecznej wiedzy o rodzinach
w srodowisku wiejskim.
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nawiazali kontakt z fundacja w innych okoliczno$ciach — najczgsciej zwracajac
si¢ z pro$ba o pomoc w rozwigzaniu problemoéw zwigzanych z uzyskaniem orze-
czenia z poradni psychologiczno-pedagogicznej. Wszystkie wywiady, o ktorych
mowa wyzej, byly przeprowadzane osobiscie przeze mnie — samodzielnie badz
z udziatem drugiej osoby (najczesciej innej pici lub w innym wieku — co zwykle
pozwalalo uzyskac¢ dodatkowa, inna perspektywe). Ich uczestnikami nie byli nigdy
rodzice, ktorych osoby zaangazowane w dziatania fundacji znatyby prywatnie,
co dawato pewnos¢, ze na przebieg rozmowy nie bedzie miata wpltywu wiedza
o badanych pochodzaca z innych zrédet niz samo badanie. Wywiady dotyczyty
wszystkich aspektow zycia dziecka i zycia rodziny — od okresu niemowlecego,
przez okres obserwowania pierwszych niepokojacych symptomow i (zwykle
wieloletniego) dochodzenia do diagnozy oraz udziatu w licznych terapiach, az
po funkcjonowanie dziecka w przedszkolu, a nastgpnie w szkole. Wszystkie byly
wstepnie opisywane za pomoca prostych formularzy tematycznych, a po trans-
krypcji kodowane wedlug poruszanej tematyki, co stanowito material wyjsciowy
do prowadzenia kolejnych, wezszych tematycznie i gltgbszych analiz.
Przeprowadzone wywiady nalezatoby okre$li¢ mianem wywiadow swo-
bodnych, gdyz odbywaly si¢ one na podstawie przygotowanej wczesniej listy
poszukiwanych informacji, a jednocze$nie z otwarciem na nowe okolicznosci
i informacje [Konecki 2000: 169]. Odnoszac si¢ do typologii wywiadow Jana
Lutynskiego dokonanej ,,wg kryterium standaryzacji, tj. stopnia ujednolicenia
czynnosci i srodkéw badawczych” [cyt. za: Przybytowska 1978: 61-62] — byty
to wywiady swobodne ukierunkowane. Wywiady zostaty przeprowadzone
w miejscach wskazanych przez badanych. Wynikato to z dwodch przyczyn. Po
pierwsze — zawsze zalezalo mi na tym, aby byto to miejsce komfortowe dla osoby
badanej, w ktorym bedzie si¢ ona czuta dobrze, a takze bedzie zagwarantowany
spokoj 1 poufnos¢. Miato to shuzy¢ stworzeniu przyjaznej atmosfery, w ktorej
badany rodzic moglby sig otworzy¢ i w poczuciu bezpieczenstwa, zyczliwosci
1 empatii z mojej strony powiedzie¢ o trudnych chwilach z Zycia swojej rodziny
i swojego dziecka. Po drugie — mialem $wiadomos¢, ze zycie rodziny z dzieckiem
z zespotem Aspergera wymaga od rodzicow $cistego przestrzegania harmonogra-
mu dnia (jest to bardzo wazne dla dziecka z ZA). Dlatego nie moglem zaktdcaé
tego harmonogramu, musiatem dopasowac si¢ do niego. Dbatem szczegodlnie
o dwie kwestie. Po pierwsze — aby w trakcie wywiadu nie byto w poblizu innych
0s6b, ktorych obecno$¢ mogtaby utrudni¢ skoncentrowanie si¢ (i badanego,
i badacza) na rozmowie. Po drugie — dazytem do tego, aby rozméwca poswigcit
mi kilka godzin. Doswiadczenie pierwszych wywiadow pokazato, ze uzyskanie
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potrzebnych informacji wymaga przynajmniej dwoch godzin, a czasem podzie-
lenia rozmowy na kilka spotkan. Jednak nawet w przypadku takiego podziatu
dbatem o to, aby jedno spotkanie trwalo nie krocej niz pottorej czy dwie godziny.
Chodzito bowiem o to, aby spotkanie nie byto jednym z wielu zdarzen w ciagu
dnia, ale wydarzeniem dluzszym, znaczacym, pozwalajacym osobie badanej
»oderwac si¢” od codziennosci i bez presji czasu skoncentrowac si¢ na udziale
w badaniu. Uwazam, ze prowadzone wywiady spetnialy wymagania etyczne
badan socjologicznych. Ich uczestniczy mieli zapewniona poufno$¢. Byto to dla
nich niezmiernie wazne, poniewaz zdarzato sig, ze badacze 1 uczestnicy badan
znali te same osoby (np. terapeutow, logopedow, lekarzy). Znali tez zasadg dobro-
wolnos$ci udzialu w badaniach, przy czym zgody udzielane byly zawsze ustnie,
gdyz zalezato mi na tym, aby nie formalizowa¢ wzajemnych relacji — utatwialo
to budowanie niezbgdnego klimatu zaufania i zyczliwosci. Mialo to czasem takze
negatywne skutki — nieokreslenie zasad na pis$mie powodowato, Ze nie byty one
wystarczajaco uzewngtrznione, a ponadto nie mozna si¢ bylo na nie powotac,
pokazujac odpowiedni zapis w przyjetym wczesniej dokumencie.

RELACJE BADACZA Z OSOBAMI BADANYMI

W punkcie 5 ,,Kodeksu etyki socjologa” [2012] czytamy: ,,Socjologowie po-
winni by¢ §wiadomi, ze w toku badania wchodza w relacje z r6znymi osobami
i grupami spotecznymi oraz ze stosunki te maja wymiar etyczny”, a w punkcie 8:
,»W relacjach z badanymi socjologowie powinni postgpowac uczciwie, w spo-
sob bezstronny, odpowiedzialny i wzbudzajacy zaufanie”. Zasadniczy problem
polega jednak na tym, ze o ile dla badacza jego rola jest zrozumiata, o tyle dla
osoby badanej — nie zawsze. Z moich doswiadczen wynika, ze rodzice dzieci
z zespolem Aspergera czgsto traktuja badaczy nie tylko jako naukowcow, lecz
takze jako powiernikow, konsultantow, terapeutéw czy mediatorow. Traktowanie
przez badanego badacza jako powiernika (a wigc osobeg zaufana, ktorej mozna si¢
zwierzy¢ ze spraw osobistych) jest najczgsciej skutkiem umiejgtnego rozpoczegcia
wywiadu: zbudowania klimatu zaufania, empatycznej atmosfery, pozwalajacej
badanemu poczuc si¢ bezpiecznie i otworzy¢ przed obca osoba®. Moze takze wy-
nika¢ z osamotnienia rodzica (najczeSciej matki) dziecka z zespotem Aspergera.
Moje doswiadczenia w pracy z rodzicami wskazuja, ze matki bardzo czgsto nie

5 To za$§ — o czym warto wspomnie¢ na marginesie — moze by¢ efektem pewnych cech

obiektywnych (pte¢, wiek), predyspozycji osobistych czy umiejgtnosci profesjonalnych (np. ko-
munikacyjnych).
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moga liczy¢ na wsparcie dziadkoéw (nieakceptujacych ,,nienormalno$ci” wnuka
albo twierdzacych, ze ,,to bezstresowe wychowanie, a trzeba la¢ pasem, az si¢
dzieciak nauczy”), dalszej rodziny (z ktora, wobec nietypowosci dziecka, zwy-
kle relacje si¢ rozluzniaja) ani ojcow (ktorzy albo uciekaja przed problemami
w aktywnos$¢ zawodowa, albo w ogole opuszczaja rodzing). W takiej sytuacji
kontakt z osoba, ktora chce wystuchaé (np. badaczem), jest wyjatkowa okazja
do podzielenia si¢ swoimi problemami. Gdy dodatkowo okaze sig, ze badacz ma
wiedzg dotyczaca funkcjonowania innych rodzin z dzie¢mi z ZA, woéwczas moze
sta¢ si¢ dla badanego doskonatym kandydatem na osobg wspierajaca, a wigc taka,
ktoérej mozna zaufac i na ktora bedzie mozna liczy¢ w przysztosci. W skrajnym
przypadku duze otwarcie si¢ badanego rodzica i artykulowanie przez niego
problemow czy ponowne przezywanie w umysle sytuacji z przesztosci moze
rozbudzi¢ bardzo silne emocje i spowodowac¢ gwattowne reakcje (np. szloch).
Takie sytuacje wymagaja odpowiedniej, szybkiej reakcji badacza — co jednak
nie lezy w kompetencjach socjologa, ale raczej psychologa, terapeuty. Jeszcze
trudniejsze jest dzielenie si¢ przez badanego problemami dotyczacymi relacji
rodzinnych, potaczone z oczekiwaniem wsparcia polegajacego na przyktad
na rozmowie z mgzem i pomocy w ustaleniu zasad zajmowania si¢ ich wspol-
nym dzieckiem (co jest bardziej zadaniem dla mediatora rodzinnego). Jednak
najczesciej — mimo mojej dbatosci o wyrazne okreslenie taczacych nas relacji
badany—badacz — rodzice chcieli widzie¢ we mnie konsultanta, a wigc osobg,
ktora ma wiedzg, do§wiadczenie i moze pomoc w rozwiazaniu konkretnych pro-
blemoéw. Dobrze ilustruje tg sytuacje fragment jednego z wywiadow, w ktorym
mowa o trudnosciach z diagnoza:
Nie wiedzialam, gdzie i$¢. Polecono mi pania doktor P., z zastrzezeniem, ze do niej warto
i8¢ tylko wtedy, jak sig juz ma pewnos$¢, ze to zespot Aspergera, bo ona potrafi to stwierdzi¢
juz na pierwszym spotkaniu, wigc bedzie szybko i tanio. Ale mi zalezalo, aby tak na serio
sprawdzic, czy to ten zespot Aspergera, wigc cheiatam takiej prawdziwej diagnozy. Polecono
mi profesora R., ale to bylo straszne, bo on chyba sam ma Aspergera. Pierwsze spotkanie
(za ktore wziat 250 zt) trwato 35, moze 40 minut. Odezwat sig kilka razy, wlasciwie nic na
koniec nie powiedzial. Maz mowit, aby zrezygnowac z niego, ale czy mozna sobie na to
pozwoli¢? Po drugiej wizycie, podobnie wygladajace;j i jeszcze krotszej, jednak zrezygnowa-
fam. Sprobowatam jeszcze w dwoch szpitalach dla dzieci. W jednym z nich dowiedziatam,
ze one maja to do siebie, ze zawsze stawiaja odwrotna diagnozg. I faktycznie, skonczylo si¢
na dwoch diagnozach — réznych. No i co dalej? Probowatam jeszcze w poradni psycholo-
giczno-pedagogicznej, ale tam nie mogli mi pomoéc. Miatam w reku dwie oficjalne diagnozy.
I co dalej? Ktorej z nich zaufac? [...] Co pan o tym sadzi? Na pewno styszal pan o tych szpi-

talach i doktor P. A moze zdecydowac sig na kogo$ nowego? Proszg mi pomdc, moze kogos
konkretnego mi pan poleci? [K-06]
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W przypadku badan prowadzonych przeze mnie i moich wspotpracownikow
wsrod rodzicow dzieci z ZA obserwuje istotny problem wychodzenia poza relacje
badacz-badany. Bierze si¢ on z komplementarnych oczekiwan i potrzeb obu stron:

* badany szuka kogo$, kto go wystucha — natomiast badacz chce go wy-
stuchac, jest autentycznie zainteresowany tym, co rodzic ma do powiedzenia;

* badany (z chgcia, gdyz dawno nie miat takiej mozliwo$ci) znajduje czas
na spotkanie — badacz ma czas zarezerwowany na wywiad;

 badany szuka kogos, kto zrozumie jego problemy, kto okaze si¢ empatycz-
ny — badacz zna i rozumie te problemy;

* badany chce porozmawia¢ z kims, kto — dzigki swoim doswiadcze-
niom — pomoze rozwiaza¢ jego problemy, natomiast badacz — zgodnie z oczeki-
waniami rodzica — rzeczywiscie posiada odpowiednie doswiadczenie, potrzebna
wiedzg 1 bez trudu moze wskaza¢ jedno lub kilka skutecznych rozwiazan przed-
stawianych problemdw.

Powyzszy problem jest w przypadku os6b wspotpracujacych z Polskim Towa-
rzystwem Zespotu Aspergera dodatkowo wzmacniany tym, ze prowadzenie badan
stanowi jedna z kilku form dziatalnosci organizacji, a jej misja jest wspieranie dzieci
dotknigtych zespotem Aspergera oraz pomoc ich rodzinom. Problem wychodzenia
poza whasciwe relacje (tutaj: badacz—badany) nie dotyczy wytacznie badaczy. Cie-
kawym przyktadem jest sposob postrzegania tej kwestii przez psychoterapeutow:
»| - -] zZagadnieniem rodzacym szereg watpliwosci etycznych wsrdd psychoterapeu-
tow jest problematyka konfliktu rél. Klient, ktory przychodzi na terapig, nierzadko
oczekuje, ze terapeuta stanie si¢ dla niego kim§ w rodzaju przyjaciela, doradcy,
rodzica czy przewodnika duchowego. [...] Psychoterapeucie nie wolno angazowac
si¢ w inne niz zawodowe relacje z klientem” [Marchewka 2014: 128]. Podobnie
jednoznaczna wydaje si¢ sytuacja badacza — on wlasnie t¢ rolg¢ ma do odegrania.

W zwiazku z prowadzonymi badaniami rodzicow dzieci z ZA zagadnienie to
bylo przedmiotem wielu dyskusji w gronie moich wspotpracownikéw. Doszlismy
do wniosku, Zze w naszym przypadku tak stanowcze rozgraniczenie nie wydaje si¢
konieczne. Wystarczajace jest zadbanie o to, aby ewentualne wejscie w inne role niz
rola badacza nastapito juz po zakonczeniu badania. Wymaga to jednak spetnienia
kilku warunkow. Po pierwsze — nalezy rzetelnie zapoznac rodzica z celami i prze-
biegiem badania (co jest obowiazkiem wynikajacym z,,Kodeksu etyki socjologa”),
w tym u$wiadomi¢, w jakim charakterze w nim wystegpujemy. Po drugie — przed
rozpoczgciem wywiadu nalezy ustali¢ z jego uczestnikiem, ze w razie pojawienia
si¢ pytan niezwiazanych z badaniem badacz odpowie na nie dopiero po zakonczeniu
zbierania danych (mozna je zapisa¢ na kartce). W razie koniecznosci t¢ wspolnie
okreslong zasade¢ nalezy przypomnie¢ w trakcie rozmowy. Po trzecie — wskazane
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jest precyzyjne i jednoznaczne okreslenie, ze nastapit koniec badania i w zwigzku
z tym mozna przejs$¢ do swobodniejszych rozmow, w tym do zajgcia si¢ kwestiami,
ktore nurtuja badanego, a ktore zostaty zanotowane podczas trwania wywiadu. Moje
doswiadczenia wskazuja, ze oddzieleniu tych dwoch sytuacji (badawczej i pozaba-
dawczej) sprzyja chocby kilkuminutowa przerwa (np. na skorzystanie z toalety).

Cho¢ przerzucenie pytan, watpliwosci na czas po badaniu jest — jak wynika
z mojej dotychczasowej praktyki — rozwigzaniem dobrym, to niesie ono ze soba
takze pewne konsekwencje. Najwazniejsza z nich jest zwigkszenie trudnos$ci
W ,,wyj$ciu z terenu” i rozstaniu z badanymi [por. Oliwinska 2015: 24]. Moze to
skutkowac chgcia pdzniejszego skorzystania z wiedzy czy doswiadczen badacza,
teraz wystgpujacego bardziej w roli konsultanta. Co wigcej, nie da sig tego uniknac,
gdyz najczesciej badany dysponuje (z okresu umawiania si¢ na wywiad) kontaktem
do badacza, zatem potem juz w innych celach moze bez trudu wykorzystywac do
kontaktu posiadany adres poczty elektronicznej lub numer telefonu (co wskazuje
na koniecznos$¢ rozwaznego dzielenia si¢ tymi danymi). Moi wspotpracownicy
preferuja kontakty za pomoca poczty elektronicznej (jako mniej prywatne niz
telefoniczne), ktorych zreszta nie unikamy, poniewaz naszym celem jest pomoc
rodzinom dzieci z ZA — jednak juz wyraznie po badaniu, na innych zasadach,
z inaczej okre$lonymi rolami i wzajemnymi oczekiwaniami.

Najlepszym rozwiazaniem powyzszego problemu jest wchodzenie w r6z-
ne relacje przez rdzne osoby z fundacji, a wigc: jedna osoba z organizacji
(badacz) wchodzi w relacje z badanym (relacja badany—badacz), druga wchodzi
Z ta sama osoba w relacje o innym charakterze, np. kto§ potrzebujacy pomo-
cy —konsultant. Taki sposob postgpowania uwazam za najbardziej odpowiedzial-
ny, a przede wszystkim pozwalajacy unikna¢ dylematow etycznych wynikajacych
z wystgpowania wobec rodzica (badanego) w réznych rolach.

PRIMUM NON NOCERE

Earl Babbie, opisujac zasade niekrzywdzenia badanych, pisze:

[...] ryzyko skrzywdzenia badanego wiaze si¢ wlasciwie ze wszystkimi badaniami spotecz-
nymi. Nie da si¢ go catkowicie wyeliminowac¢, ale w przypadku niektoérych typow badan jest
ono wigksze niz przy innych. Jesli konkretna procedura badawcza uprawdopodabnia pojawie-
nie si¢ tego rodzaju nieprzyjemnych dla badanego efektow — na przyktad gdy w kwestionariu-
szu wywiadu maja si¢ znalez¢ pytania dotyczace dewiacyjnych zachowan respondenta — ba-
dacz musi mie¢ bardzo powazne naukowe uzasadnienie dla takiej decyzji [Babbie 2013: 81].

Problem w tym, ze w przypadku badan prowadzonych wsrdd rodzicow dzieci
z ZA nie o taka potencjalna krzywde chodzi. Na zagadnienie to (i jego trudnosc
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dla badaczy) sktada sig kilka kwestii. Po pierwsze — w przypadku prowadzonych
przez mnie badan nie ma problemu z naklonieniem rodzicow do spotkania. Z re-
guly chca si¢ spotka¢ i maja w zwiazku z tym spotkaniem rozmaite oczekiwania
(tez pozabadawcze — patrz wyzej). Po drugie —nie ma problemu ze zgoda na badanie,
z akceptacja jego celu i zasad. Rodzice sa §wiadomi, w czym beda uczestniczy¢.
Czgsto to im bardziej zalezy na spotkaniu niz badaczom: chca sig podzieli¢ swoimi
doswiadczeniami, przemysleniami, maja potrzebg rozmowy o swoich problemach
z kim$, kogo one interesuja, czgsto — o czym juz byla mowa — licza na wejscie
badacza w inng role — licza na pomoc, poradg, wsparcie itd. Po trzecie — nie ma
w procedurze badan (Scislej: na liScie zagadnien, ktore chee poruszy¢) niczego, co
samo w sobie moze by¢ trudne, intymne czy kre¢pujace — chocby na takim poziomie
jak w cytowanym wyzej przyktadzie. Po czwarte i najwazniejsze —nigdy nie wiemy,
czy z pozoru ,.tatwe” pytanie albo wydawac by si¢ mogto przyjemne wspomnienie,
nie wywola u uczestnikow badan emocji, ktore spowoduja zaskakujaca, gwattowna
reakcje, np. glebokie wzruszenie, placz, szloch, gniew, wsciektosc.

Takich sytuacji nie jesteSmy w stanie uniknaé. Mozemy jednak zadbaé
o wszystkie konieczne elementy przed rozpoczeciem rozmowy, wynikajace
z punktow 9-12 , Kodeksu etyki socjologa” (w szczegdlnosci o dobrowolna i swia-
doma zgodg badanych oraz poinformowanie ich o przystugujacych im prawach).
Mozemy takze zyska¢ zaufanie rozméwcy, pomdéc mu w otwarciu sig, jednak
nigdy nie mozemy by¢ pewni, co si¢ zdarzy. Mamy bowiem niewielki wptyw na
to, jakie wydarzenia ze swojego zycia przywota osoba badana, nie wiemy, jakie
stany emocjonalne spowodowaly one w przesztosci, czy problemy te zostaty juz
»~przepracowane” 1 jakie emocje wzbudza teraz (czasem po wielu latach).

Zatem zapisy ,,Kodeksu etyki socjologa” [2012] moéwiace o obowigzku za-
pewnienia, ze badania nie bgdg miaty ,,negatywnego wplywu na stan fizyczny,
spoteczny i psychiczny ich uczestnikdw”, ze musimy chroni¢ wrazliwo$¢ bada-
nych (pkt 7) — wydaja si¢ tu bardzo trudne do spetnienia. Podobnie jak wymogi
zawarte w punktach 13° i 147. Bowiem jak mozna ,,przewidzie¢ i zabezpieczy¢
uczestnikow badania przed konsekwencjami dla nich szkodliwymi” albo jak
»sprawdzi¢, czy badanie nie bedzie dolegliwe dla badanych™? Dzigki do$wiad-
czeniu, odpowiedzialnosci, empatii mozna probowac unikna¢ opisanych sytuacji.

¢ Pehatres¢: ,,13) Na socjologach ciazy obowiazek ustalenia, jakie skutki moze nie$¢ ze soba
wykonywana przez nich praca. O ile jest to mozliwe, powinni starac si¢ przewidziec i zabezpieczy¢
uczestnikéw badania przed konsekwencjami dla nich szkodliwymi. Z powyzszego obowiazku nie
zwalnia socjologdéw zgoda udzielona przez uczestnikow badania”.

7 W brzmieniu: ,,14) Socjologowie powinni sprawdzi¢, czy badanie nie bedzie dolegliwe
dla badanych i postara¢ sig, jezeli jest to konieczne, znalez¢ sposoby na zminimalizowanie lub
ztagodzenie dolegliwosci, jakich moga w zwiazku z tym doznawac badani [...]".
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Odpowiedzialny badacz powinien by¢ jak najlepiej przygotowany na niespo-
dziewane sytuacje i zdolny do czerpania z szerokiego repertuaru mozliwych reak-
cji. Czasem moze to by¢ tylko wykazanie si¢ empatia, ,,ludzki odruch” —podanie
chusteczek, chwila milczenia, uSmiech. Moze tez zaistnie¢ konieczno$¢ zmian
w planie wywiadu — zrobienia dluzszej przerwy, zakonczenia jakiego$ watku,
przetozenia go na pdzniej, a nawet zakonczenia spotkania (jestem przekonany,
7e pozostawianie osoby badanej w ztym stanie psychicznym — roztrzgsione;j,
ptaczacej itp. — byloby nieodpowiedzialne). Jest to juz wyjscie (§wiadome) poza
rol¢ badacza, co od razu prowokuje do postawienia nastgpujacych pytan: Czy
to nie buduje zbyt bliskich, niewtasciwych relacji z badanym? A moze jednak
w takiej sytuacji warto mysle¢ o sobie nie jako o badaczu, ale przede wszystkim
jako o empatycznym cztowieku?

Z takimi sytuacjami wiaza si¢ takze innego rodzaju watpliwosci, duzo powaz-
niejsze: Czy moja reakcja byta wtasciwa? Czy moze w danej sytuacji nalezato si¢
zachowac¢ inaczej? Jak? Jaka jest ta wlasciwa reakcja? Przeciez nalezy mie¢ $wia-
domos¢ swoich kompetencji, a takze ograniczen wynikajacych z wyksztatcenia
oraz do$wiadczenia zawodowego i ogdlniej: zyciowego. Wszak ,,wyksztatcenie
iumiejgtnosci socjologa wyraznie okreslaja zakres jego dziatalno$ci. Dlatego nie
powinien podejmowac si¢ zadan i przyjmowac zlecen, do realizacji ktorych nie
posiada odpowiednich kwalifikacji” [Jedynak 2014: 167].

Mam przekonanie, ze tak kategoryczne postawienie sprawy nie jest wiasci-
we. Bowiem gdyby przyja¢ powyzszy poglad w odniesieniu do badan rodzicow
dzieci z ZA, to — majac $wiadomo$¢ potencjalnie niebezpiecznych sytuacji oraz
oczekiwan badanego —mozna bytoby dopusci¢ do badan z nimi wylacznie socjo-
logéw posiadajacych jednoczesnie przygotowanie psychologiczne, a moze takze
lekarskie czy prawnicze — a 0sob o tak zréznicowanym, szerokim wyksztatceniu
nie jest, jak sadzg, zbyt wiele.

Mimo istniejacego zawsze ryzyka nieprzewidywalnych reakcji cheialbym
jednak podkresli¢ istotne zalety tak gl¢bokich i trudnych badan. Prowadzone
wywiady byty dla moich rozméwcow przede wszystkim momentem pewnego
wyciszenia, uspokojenia, okazja (po raz pierwszy od dtuzszego czasu) do re-
fleksji nad soba, swoim zyciem, relacjami z dzieckiem z ZA, jego rodzenstwem
(czgsto odsunigtym na bok), z matzonkiem (partnerem). Byl to czas uporzad-
kowania w pamigci swoich wspomnien, czg¢sto innego spojrzenia na nie z per-
spektywy lat, takze innej (z reguly bardziej pozytywnej) ich oceny. Czgsto taka
refleksja pozwalata spojrze¢ na przysztos¢ z wigkszym optymizmem, z nadzieja
[por. Swiatek-Mtynarska 2019: 217].
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PODSUMOWANIE

Przedstawione kwestie wciaz zaprzataja uwage moja oraz osob, z ktoérymi
wspotpracuje, bedac czgsto zrodtem burzliwych dyskusji. Uwazam to za sytuacje
zdecydowanie wilasciwa. Swiadczy ona bowiem o tym, ze zasady ,,Kodeksu etyki
socjologa” PTS sa dla nas waznymi, realnie na nas wptywajacymi wskazéwkami,
ktore nieustannie sktaniaja do myslenia i ucza pokory.

Mam przy tym §wiadomos¢, ze te dyskusje w gronie badaczy i nasz emocjo-
nalny stosunek do prowadzonych badan, do dzieci z zespotem Aspergera i ich
rodzicéw, swiadcza o braku dystansu, o osobistym zaangazowaniu, badacze
o orientacji pozytywistycznej powiedza — o braku obicktywizmu. Swiadomie
odrzucam postulat obiektywizmu jako anachroniczny. Zgadzam si¢ w peini
z Piotrem Chomczynskim, ktory pisze w nastepujacy sposob:

Biografia badacza, jego wczesniejsze doswiadczenia rzutujg takze na wybierane przez nie-

go zainteresowania badawcze i sa konsekwencja pewnych dazen, by¢ moze takze nie do

konca uswiadomionych. Mozemy probowac — poprzez uzycie naukowego jezyka, precyza-
cji termindw, stosowania retoryki jezyka zmiennych i zwiazkow przyczynowo-skutkowych

— kreowac wizje¢ obiektywnego ogladu rzeczywistosci w ramach racjonalnie planowanych

koncepcji badawczych, lecz w duzej mierze jest to utuda, ktora nie wytrzymuje konfrontacji
z rzeczywistoscia [Chomczynski 2016: 155].

Zatem mnie oraz moich wspolpracownikoéw nie zajmuje kwestia obiektyw-
nosci badacza, wiemy bowiem, ze nie jestesmy obiektywni. Co wigcej, w swojej
pracy (rowniez badawczej) jesteSmy zawsze po stronie dzieci z zespotem Asper-
gera i ich rodzin [por. Becker 1967]. Na koniec pragne przytoczy¢ jeszcze jeden
fragment ,,Kodeksu etyki socjologa” [2012]:

3) Uznajac, ze prowadzenie badan socjologicznych wymaga stosownego wyksztalcenia

i umiejetnosci, socjologowie powinni sami okresla¢ granice wlasnej kompetencji zawo-
dowej.

Dodatbym do tego, Ze socjologowie winni umie¢ okresla¢ granice wtasnych
mozliwos$ci nie tylko zawodowych, lecz takze osobistych, pamigtajac — na co
czegsciej zwracaja uwage psychologowie — ze ograniczaja nas rowniez wlasne
postawy, przekonania, a takze nasza kondycja fizyczna i psychiczna [Toeplitz-
-Winiewska 2019: 133]. Zatem na koniec chciatbym stwierdzi¢ jednoznacznie:
sktonnos¢ do refleksji (autorefleksji) i pokora to dwie cechy bez ktorych, moim
zdaniem, nie mozna by¢ dobrym badaczem trudnego zjawiska niepelnospraw-
nosci.
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Grzegorz Catek

THE ETHICAL PROBLEMS AND DILEMMAS IN RESEARCH INVOLVING
PARENTS OF CHILDREN WITH ASPERGER’S SYNDROME

Abstract

The article is a collection of reflections involving ethical issues, developed by the author over the
course of the research process involving parents of children with Asperger’s syndrome. As a point
of reference for these considerations, the author has chosen selected entries of the “Sociologist’s
code of ethics” of the Polish Sociological Association in the section concerning the researcher-
participant relationship.
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The article focuses on the ethical problems in terms of the relationship between the researcher
and the examined subjects, analysing such questions as: Where is the boundary between the role
of the researcher and other possible roles (e.g., that of a consultant, support person, or therapist)
or can one go beyond the role of researcher?

The author also points out some difficulties arising from adhering to the principle that research
must not have a negative impact on the condition of its participants. Should such research only
be carried out by sociologists who are also professional psychologists or therapists, and as such
are prepared for various unexpected reactions of people facing, often hard to imagine, everyday
difficulties with a disabled child? Is it possible to prepare oneself for such unexpected situations
that may arise in conversation with parents of children with Asperger’s syndrome? However, there
are no simple answers to these questions.

Keywords: research ethics, sociology’s code of ethics, ethical problems, researcher-subject
relationship, Asperger’s syndrome



