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Recenzja rozprawy doktorskiej mgr Agaty Stepniewskiej

Praca Agaty Stgpniewskiej pt. Niepetnomowni. Kulturowy obraz autyzmu i afazji jako
niepetnosprawnosci liczy nieco ponad 200 stron i sklada si¢ ze wstepu, szeSciu rozdziatow,
bibliografii oraz zalacznikéw odnoszacych si¢ do przeprowadzonych wywiadéw czgsciowo
strukturyzowanych.

Tytul pracy obiecuje bardzo wiele, zwlaszcza afazja wydaje si¢ tematem
niewystarczajaco opisanym, jesli nie zupetie niezbadanym, w kontek$cie kulturowym czy
tez kulturoznawczym. Niestety juz pierwsze zdanie pracy zarysowuje pytanie badawcze
odbiegajace od tematu okre$lonego w tytule. Brzmi ono bowiem tak: ,jaki jest poziom
akceptacji spolecznej 0sob niepelnosprawnych, w tym autystycznych, w Wielkiej Brytanii
i w Polsce?” Dalej autorka zaznacza, ze aktualny stan badan jest niewystarczajacy i to stanowi
powdd ,.kompleksowego zbadania [przez autorkg] problemu”. To od razu moze niepokoié,
zwlaszcza ze poOzniej Agata Stgpniewska deklaruje, ze jej praca jest interdyscyplinarna.
Trudno sobie wyobrazi¢ kompleksowe zbadanie tak obszernego tematu, i to jeszcze
interdyscyplinarnie, na 200 stronach pracy doktorskiej. To zamierzenie oczywiscie si¢ nie
udaje, a jednoczesnie wydaje sie, ze spowodowalo, ze ostatecznie praca jest powierzchowna
1 niespojna. Nie dowiadujemy si¢ ponadto ani we wstgpnym rozdziale, ani w kolejnych, jaka

jest relacja miedzy tytutowym kulturowym obrazem a akceptacja spoteczna.

Pierwszy rozdziat, najdtuzszy, zatytulowany zostat ,,Postrzeganie niepelnosprawnosci
w kulturze”. Dotyczy go zatem juz sformutowany powyzej zarzut: tak ogdlnie sformutowany
cel badawczy jest niezmiernie trudny do osiagnigcia, zwlaszcza jes$li nie poprzedza go

refleksja teoretyczna. Jak autorka definiuje niepetnosprawnos¢, ktorej poszukuje



,W kulturze”? Nie zostaja tez wyrdznione w tym rozdziale autyzm czy afazja. Wedrowke po
reprezentacjach niepetnosprawnosci Agata Stepniewska rozpoczyna od starozytnej Grecji
1 figury Wenus z Milo, by nagle przeskoczy¢ do wspodlczesnosci i omowi¢ krotko zagadnienie
seksualno$ci 1 macierzynstwa kobiet z niepetnosprawnosciami. Wracajac do starozytnosci
zauwaza, ze nieakceptacja dla 0sob niepelnosprawnych wynikata wowczas z kultu ,,pigknego
ciala 1 sprawnosci fizycznej”, co wydaje si¢ konstatacjg tylez banalng, co nieoddajaca
zlozono$ci problemu. Nastepnie oméwione sg bardzo ogolnie i krotko czasy sredniowieczne
oraz kolejne epoki historyczne. Kontekst historyczny nie jest niestety w zaden sposéb
skontekstualizowany geograficznie (poza wspomniang Grecja) czy spotecznie (np. klasowo),
a przeciez stosunek do niepetnosprawnosci i to, jak ja definiowano, uzaleznione bylo nie
tylko od czasu, ale takze miejsca na mapie i w strukturze spofeczne;.

Piszac o niepelnosprawnosci w wieku XX Stgpniewska skupia si¢ na poczatku na
PTSD, cho¢ w zaden sposob nie tlumaczy, dlaczego uznaje zesp6t stresu pourazowego za
niepetnosprawnos$¢ i1 jak si¢ on wigze z autyzmem czy afazja. Czy wedlug autorki to
najbardziej reprezentatywna niepetnosprawno$¢ w XX wieku? Nie dowodzi tego, nie
thumaczy tez, dlaczego wybrata akurat te kondycje zdrowotng. Wybdr wydaje si¢
przypadkowy, podobnie jak dobor ksigzek popularnych czy filméw dotyczacych
niepetnosprawnosci przywotywanych w dysertacji.

W  kolejnym podrozdziale dotyczacym pozycji o0sdéb  niepetnosprawnych
w spoleczenstwie przeczytamy dhuzszy fragment nt. eugeniki, o ktoérej dowiadujemy sie m.in.,
ze ,,stala si¢ dominujacg praktyka w USA i Europie” (20). Rozumiem, ze autorce chodzilo o
to, ze w pewnym okresie historycznym taki byt pomyst na rozwigzanie ,,problemu
niepelnosprawno$ci” (o czym pisze dalej, nawigzujac do praktyk w Niemczech
hitlerowskich), ale szkoda, ze autorka tego nie sprecyzowala (podobnie jak w wielu innych
miejscach), a wlasnie precyzja i jasno$¢ wywodu powinny cechowaé prace naukowa. Aby
opowiedzie¢ o ,,pozycji os6b niepetnosprawnych w spoteczenstwie” (tytul podrozdziahn)
w czasach II wojny $wiatowej, autorka przywotuje ksigzki Moniki Szwai czy Magdy
Knedler. Obie dotycza nie niepetnosprawnosci, ale odbierania dzieci matkom, jak zauwaza
Stepniewska. Dlaczego zatem zostaja przywolane w pracy? I dlaczego akurat te posrod
wielo$ci reprezentacji kulturowych moéwiacych o sytuacji matek i1 dzieci zydowskich?
I znowu: jak si¢ to ma do niepetnosprawnosci, autyzmu i afazji?

W kolejnym podrozdziale autorka skupia si¢ na utworach Josepha Conrada.
I ponownie wybor ten wydaje si¢ przypadkowy. Dlaczego akurat on zostal specjalnie

potraktowany (jako jedynemu tworcy zostal poswigcony caty podrozdzial)? Szkoda, ze



doktorantka nie wyjasnita, dlaczego to wlasnie dzieta Conrada, albo w ogole dlaczego dzieta
literackie moga by¢ czytane jako reprezentacja spotecznych lgkow i stereotypdw czy tez pole,
na ktéorym negocjuje sie znaczenia dotyczace 0s6b z niepelnosprawnosciami. Swietnie
sprawdzityby si¢ tu lektury z zakresu antropologii literatury czy filmu, pozwolilyby wejsé
autorce na niezbedny w tego typu analizie poziom meta.

Nastepnie autorka powraca do ogodlnego, pobieznego zdania sprawy z historycznie
zmiennego zjawiska. W podrozdziale ,,Szalenstwo w literaturze i1 sztuce réznych epok™ na
kilkunastu stronach zostaje zatem przedstawione owe ,,szalenstwo” i1 szkoda, ze nie zostaje to
pojecie zapisane w cudzystowie czy tez ze w innej formie autorka si¢ do niego nie dystansuje
(podobnie jak do stowa ,obted” uzywanego za Foucaultem, ale jednak nieneutralnego).
W jednym z pdzniejszych podrozdzialéw Stepniewska uzywa za to, juz zapisanego kursywa,
stowa ,,idiota”. Przestrzegalabym przed wzmacnianiem tak mocnych stow, dajac je w tytule,
nawet, jesli jest to jedynie cytat z innych tekstow kultury. Niestety w omawianym
podrozdziale nie dowiadujemy si¢ znowu, jak ,szalenstwo” czy ,.glupota”, o ktérych tu
mowa, maja si¢ do autyzmu (rozumianego przeciez jako spektrum) i afazji, czym te dwie
kondycje byly w omawianych epokach? Mamy za to znang juz z poprzednich podrozdziatow
metode skakania po réznych czasach, na =zasadzie Iuznych skojarzen, np. od
Mickiewiczowskiego Konrada wprost do bohaterki Dziwnych losow Jane Eyre, a potem
Granicy Zofii Nalkowskiej i filmu Pigkny umyst. Wyliczanke konczy Ptasiek Williama
Whartona, blgdnie zreszta datowany w pracy na rok 1925 (zamiast 1979). Metoda
przeskokow zastosowana jest takze w kolejnym podrozdziale dotyczacym instytucjonalizacji.

Niewatpliwie waznym kontekstem jest omawiana w kolejnym podrozdziale
antypsychiatria, cho¢ trudno zgodzi¢ si¢ z pierwszym jego zdaniem, ze: ,,XX wiek mozna
okresli¢ jako czas kryzysu koncepcji choroby psychicznej” (s. 42). Podrozdzial konczy
nawigzanie do filmu z 2020 r. O wszystko zadbam, opowiadajacego o oszustwach
1 ,,mechanizmach dziatania amerykanskiej opieki nad osobami starszymi” (s. 49). Jak ten film
ma si¢ do autyzmu i afazji znowu si¢ nie dowiadujemy, za to mozemy przeczytaé, ze jedna
z postaci to ,,odzwierciedlenie czlowieka XXI w., czyli skupionego na sobie i dazacego do
osiggnigcia sukcesu za wszelkg ceng”, co jest konstatacja nie tylko niezwigzang z praca, ale
takze w zaden sposob nie popartg literaturg przedmiotu czy jakimkolwiek innym dowodem.

Nastgpny podrozdzial ,Poczatki disability studies” powinien w gruncie rzeczy
zaczyna¢ caly tekst rozprawy, a nie by¢ zmieszczony na trzech stronach w jednej czwartej
pracy. Pojecie niepetnosprawnosci jest bowiem kluczowe dla pracy, a nie zostaje w ogole

zdefiniowane 1 poddane analizie. Od poczatku brakuje odniesienia do disability studies



1 krytycznych studiow nad niepelnosprawnos$ciag. Niestety dyscyplina zostata potraktowana
zbyt marginalnie (ilo$ciowo 1 jesli chodzi o miejsce w pracy), a ponadto podrozdzial zawiera
takze podstawowy blad merytoryczny. Otéz autorka zaczyna od wspomnienia o filmie Krol
rozrywki opowiadajacym o wydarzeniach z poczatku XIX w., twierdzac, ze woOwczas
mozemy umiejscowi¢ poczatki disability studies. Otoz nie. Disability studies to
interdyscyplinarna refleksja akademicka, ktorej poczatki siggaja lat 80. XX wieku i powstaty
jako odpowiedz na aktywizm o0séb z niepelnosprawnosciami. Nie ma jednak o tym w pracy
w ogole mowy, podobnie jak stabo reprezentowany jest model niepetnosprawnosci oparty na
prawach cztowieka (nie wspomina si¢ np. o Konwencji o prawach 0so6b niepelnosprawnych).
Co wigcej, nie ma odwolania do wielu waznych autoré6w zagranicznych i polskich
reprezentujacych te dyscypling. Warto byloby chociaz zauwazy¢, ze takze u nas coraz
dynamiczniej si¢ rozwijaja studia o niepetnosprawnosci (wspomnie¢ trzeba o $wietnych
pracach Agnieszki Krél, Agnieszki Wolowicz, Natalii Pamuty, Magdy Szaroty czy Marii
Reimann). Zadna z tych autorek nie zostala jednak przywotana przez Stepniewsks, podobnie
jak numery pisma ,,Studia de Cultura” czy ,,Teksty Drugie” poswigcone tej tematyce. Brakuje
tez zupelnie charakterystycznej dla tej dyscypliny refleksji intersekcjonalnej w recenzowanej
pracy. Gdyby autorka siggneta po prace zwigzane z tg tradycja, nie pisataby, ze ,,Do czasow
wspotczesnych powstato wiele teorii 1 ,,praw” dotyczacych niepetnosprawnosci, jednak zadna
z nich nie pochodzita od samych niepetnosprawnych” (s. 57), bowiem oczywiscie wiele
z tych prac jest tworzonych wlasnie przez osoby definiujace si¢ jako ,,niepetnosprawne” czy
,,Z niepetnosprawnosciami”.

Podsumowanie catego rozdzialu zaczyna si¢ niejasng dla mnie konstatacja:
,Niepelosprawno$¢ jednostki wpleciona jest w jej codzienne zycie. W zwigzku z tym,
w wielu kulturach stata si¢ ona czym$ normalnym”. (s. 62) Czy wcze$niej nie byla
,wpleciona” w codzienne zycie i dopiero teraz, i w jakich kulturach, si¢ stata ,,czyms§
normalnym”? Co znaczy w tym przypadku ,,normalno$¢”? Nieurefleksyjnione zastosowanie
pojecia normalnosci jeszeze raz $wiadczy o tym, ze disability studies, w ktoérych namyst nad
normg zajmuje niezwykle wazne miejsce, s3 obszarem badawczym w gruncie rzeczy
niezglebionym przez autorke. Podobne zarzuty mam do kolejnych zdan na te samej stronie:
,Podejscie spoteczne do 0sdb z niepelnosprawnoscia mozna §wiadomie ksztaltowac. Nalezy
to czyni¢, aby obala¢ funkcjonujace stereotypy, ukazywaé rzeczywisty obraz akceptacji
spotecznej, bariery psychologiczne i architektoniczne, sytuacj¢ materialng oraz tozsamos$é
kulturowg tych ludzi, dlatego media, jako gldwny no$nik informacji odgrywaja niebagatelng

role w ksztaltowaniu §wiadomosci spotecznej”. (s. 62) Na uwage zastuguje tu sformutowanie



,»tozsamo$¢ kulturowa tych ludzi”, ktore nie jest zupetnie wyjasnione i nie wiadomo, czym
miatoby by¢ ukazywanie owej tozsamosci 1 czy autorka méwi o jakiej$ jednej tozsamosci

kulturowej wszystkich 0so6b z niepetnosprawnosciami.

Kolejny rozdzial, znacznie krdtszy, nosi tytut ,Postawy spoleczne wobec o0s6b
niepetnosprawnych” i znowu zaczyna si¢ od krétkiego przegladu historycznego, a nie jest
rowniez wolny od wad. Autorka pisze, ze to w wieku XX powstaly pierwsze zaklady dla os6b
z niepetnosprawnosciami, ale przeciez w poprzednim rozdziale wspominala o opisywanych
przez Foucaulta zaktadach dla ,,obtgkanych”, a w podsumowaniu rozdziatu pisze, ze w XX w.
zaczgto odchodzi¢ od XIX-wiecznej instytucjonalizacji chorych. O jaki rodzaj nowych
instytucji zatem chodzi autorce, nie jest wyjasnione. Na plus trzeba na pewno zaliczy¢ tu
wyroznienie medycznego i spolecznego modelu niepetnosprawnosci. Wydaje si¢ jednak
nieprawdziwa informacja na temat obowigzujacej w Unii Europejskiej definicji
niepetnosprawnosci (z 1981 r.) (s. 71). Z mojej wiedzy wynika, ze obecnie taka nie istnieje,
pojecie to ewoluuje i z rdznych unijnych aktow prawnych mozna wywodzi¢ rézne definicje
niepetnosprawnosci.

I w zasadzie dopiero na s. 79 pojawia si¢ temat autyzmu (przypomnijmy, ze to
kategoria tytulowa). Na poczatek zostaje zarysowana historia autyzmu ,,0d starozytnosci do
wspofczesnosci”, za pomoca odwolan zarowno do faktow historycznych podanych przez
innych badaczy, jak i do literatury pigknej. Wigcej uwagi Stgpniewska poswigca koncepcjom
przyczyn autyzmu, wspominajac o kontrowersjach wokot szczepionek, niestusznie wskazujac,
ze ta hipoteza istniala w przesztosci (ma si¢ przeciez i dzi§ doskonale, chociaz medycyna
oparta na faktach ja obalita). W kolejnym podrozdziale dowiadujemy si¢ o psychologicznym
obrazie autyzmu, wprowadzone zostaje takze pojecie ,.zespot Aspergera”. Nastgpnie
oméwiony jest sawantyzm, inspirujacy wielu tworcow literackich i filmowych. Jak pisze
autorka, w przypadku sawantow ,Charakterystyczny jest ogromny kontrast pomiedzy
intelektualnymi umiej¢tnosciami danej osoby, a jej talentem” (s. 95), a czytelniczka znowu
musi mierzy¢ si¢ z brakiem precyzji, pozostajac w niepewnosci, co oznacza tu ,talent”.

W tym rozdziale autorka ponownie nawigzuje do kwestii spotecznych postaw i bez
podania, na jakiej podstawie, konstatuje: ,,Sposob pokazywania autykéw w filmach jest
odzwierciedleniem spotecznych postaw wobec tych osob”. (s. 97) Podobny zarzut mozna
przedstawi¢ twierdzeniu o filmie Mater Amatissima. Autorka pisze: ,,6w niemoralny i odarty
z szacunku do ludzkiej osoby przekaz, zdecydowanie negatywnie oddzialywa na

spoteczenstwo” (s. 100), a czytelniczka nie wie, na jakiej podstawie Stgpniewska wysnuta



twierdzenie o negatywnym wplywie na spoleczenstwo. Ponadto samo pokazanie w filmie
zlego traktowania osoby z niepetnosprawnoscig nie musi §wiadczy¢ przeciez o tym, ze
spoteczenstwo zacznie zle traktowaé autykow.

Ciekawie za to wyr6zniony jest tu watek poczucia humoru (s. 98-99), podobnie jak
bardzo wazny motyw przemocy wobec dzieci ze spektrum autyzmu (s. 107). Niestety ten
ostatni zostal jedynie wspomniany, bez jakiejkolwiek analizy. W rozdziale trzecim
znajdziemy ponadto omoéwienie roznych filmow, w ktorych pojawia si¢ postaé autystyka,
$wiadczace o dosy¢ dobrym rozeznaniu Agaty Stepniewskiej w kulturze popularnej, cho¢
zupetnie niejasne jest dla mnie pominigcie bardzo popularnego takze w Polsce serialu ,,Good
Doctor”, ktéry przeciez ma juz 5 sezonow, bardzo wysoka ogladalno$¢ i zbiera dobre
recenzje, a cala fabuta skupiona jest na postaci autystycznego lekarza. Autorka po§wieca za$
strong rozprawy, i stusznie, innej produkcji telewizyjnej, czyli serialowi Teoria wielkiego
podrywu. Ale tu znowu razi niczym niepoparta teza podsumowujaca rozwazania: ,,.Dzieki
takim produkcjom, czlonkom rodzin osob autystycznych latwiej pogodzi¢ si¢ z diagnoza
dziecka i zaakceptowac¢ je takim, jakie jest”. Moge sobie bowiem §wietnie wyobrazi¢ osoby,
ktérych film dotknie, poniewaz ich dziecko nie funkcjonuje tak dobrze w spoleczenstwie jak
Sheldon albo sami nie maja takich warunkow socjalnych, zasobéw, kapitalu spotecznego czy
finansowego, jak bohater filmu.

Ciekawie zapowiadat si¢ podrozdziat ,,Autyzm a metafora obcego”, ale niestety nie
zostala tu nalezycie potraktowana tak wazna dla wszelkich studidéw nad kulturg kategoria
obcosci. Mowa jest tu o tym, ze autystycy sa dla jednostek uznanych za neurotypowe obcy,
a edukacja spoteczenstwa moze te obco$¢ przetamaé. Wspomniane sg tez trzy ksigzki
podejmujace temat obcos$ci (zabraklo mi wsrdod nich stynnego Pigtego dziecka Dorris
Lessing, ktorego analiza pokazalaby bardziej ztozony obraz sytuacji), ale kolejny raz bez
zadnej poglebionej analizy i bez teoretycznego odniesienia do kategorii obcosci.

Koncowy fragment omawianego rozdzialu dobrze obrazuje problem calej pracy,
zwigzany ze zbytnig jej ogo6lnoscia, brakiem skontekstualizowania tematu i proponowaniem
wnioskow niepopartych badaniami wlasnymi czy literaturg. Tak jest, kiedy czytamy np.:
,»Wspolczesnie dominuje teoria neurordéznorodnosci” (s. 124). Od razu narzuca si¢ pytanie;
gdzie dominuje? Dalej w tym samym akapicie: ,,Tymczasem wszyscy autycy podkreslaja, iz
sa zmuszeni do zycia w $wiecie, ktory nie zostat dla nich zaprojektowany” (s. 124). Skad
wiadomo, ze wszyscy? Moze chodzilo o wszystkich, z ktorymi rozmawiata autorka rozprawy,

ale nie zostaje to sprecyzowane.



W rozdziale czwartym Agata Stepniewska w koncu przechodzi do tematu afazji, znow
nazbyt ogélnie zarysowujac w tytule pole refleksji jako: ,,Zaburzenia komunikacji
w literaturze, sztuce i w jezyku” - nazbyt ogdlnie, bo przeciez na ten temat mozna by pisaé
dziesiatki ksigzek i1 nie wyczerpac¢ tematu. Tu mamy jednak temat ujety na niewielu ponad 30
stronach 1 niestety poswigcone one s3 w znacznej czg$ci ujeciom psychologicznym,
medycznym i j¢zykoznawczym (1/3 rozdziatu dotyczy koncepcji Romana Jakobsona). Jest to
tez rozdziat niespojny z poprzednim dotyczacym autyzmu, skupiajacy si¢ na jezyku nauki,
a nie kulturowych reprezentacjach. Nie ma tu takze refleksji o tym, czy afazja jest
niepetnosprawnoscia, a jesli tak, to jakiego rodzaju. W podrozdziale o zaburzeniach
afatycznych w literaturze i sztuce jest za to wylozona koncepcja neuroestetyki, a takze sa
zawarte rozwazania na temat metonimii i metafory czy celu sztuki w ogole. Tytulowe $lady
zaburzen afatycznych autorka pokazuje nie w odniesieniu do konkretnych dziet literackich
filmowych czy generalnie artystycznych (tym poswigcona jest jedna strona calego doktoratu),
ale wskazujac na biografie niektorych artystow, znaczone problemami neurologicznymi.
Rozdzial jest ciekawy, ale nie wiem, jak ma si¢ on do postawionego celu badawczego i tytulu
calej rozprawy. Podobnie jest w przypadku podrozdziatu dotyczacego w duzej mierze nauce

jezykow obcych.

Na s. 158 rozprawy, a wiec w jej 3/4, zaczyna si¢ rozdziat pigty pod zupehie
nietrafionym tytutem ,Metodologia badan”. Czytelniczka szybko moze si¢ zorientowac, ze
metodologia nie jest wlasciwym tematem tego rozdziatu, tylko jego obowiazkowa czgscia.
Ponadto metodologia oméwiona jest jedynie w odniesieniu do ostatniej czedci pracy. Czy
zatem autorka rozprawy uznala, ze pozostata cz¢$¢ nie wymaga rozwazan metodologicznych?
Bez wzgledu na to, czy robimy badania socjologiczne oparte na wywiadach i obserwacji, czy
tez dokonujemy analizy stricte kulturoznawczej, zawsze przeciez poshigujemy si¢ jakimi$
metodami i metodologiami, ktore warto byloby omowi¢ na wstepie pracy.

Omawiany piaty rozdziat wydaje si¢ calkiem osobna, niezalezng cz¢$cig rozprawy.
Rozni si¢ osadzeniem w innej dyscyplinie i metodologii od pozostatych rozdzialow, a takze
stopniem sformalizowania jezyka i prezentacji materialu. Rozdziat ten tez byt dla mnie, jako
antropolozki i socjolozki pracujacej w oparciu o wywiady jako$ciowe, najbardziej obiecujacy.
Sam zamyst, by porozmawia¢ o doswiadczeniach 0s6b z niepelosprawnosciami, ktore
pracuja w teatrach brytyjskim i1 polskim, uwazam za bardzo ciekawy. Doceniam
przeprowadzenie badan jakosciowych 1 udanie si¢ w tym celu (po pozyskaniu finansowania

z uniwersytetu) do Wielkiej Brytanii. Doceniam takze starania o precyzj¢ w formulowaniu



pytan badawczych, czy tez raczej hipotez badawczych (chociaz nie przekonuje mnie idea
hipotez w badaniach jakosciowych, ze wzgledu na ich ograniczajacy poznanie charakter). Tej
precyzji zdecydowanie zabraklo w pozostatych cze$ciach rozprawy. Ale juz w owych
hipotezach i pytaniach kryja si¢ pulapki. Przyjrzyjmy si¢ np. takiej hipotezie: ,,Sztuka to
sposob na wiaczenie osob niepelnosprawnych, w tym autystycznych, do spoleczenstwa.”
Cho¢ oczywiscie w socjologii moéwimy o wykluczeniu spotecznym, ale nie wydaje mi si¢
stuszna sugestia, zawarta w tej hipotezie, ze osoby z niepelnosprawnosciami nie s3 czg¢scia
spoteczenstwa. Sa cze¢$cia, ale niemajaca dostepu do réznych spotecznych rél i przestrzeni.
Sztuka nie wiacza do spoleczenstwa, sztuka moze apelowac o lepsza spoteczng pozycje i do
niej si¢ przyczyniaé. Spoleczenstwo bowiem tworzg bardzo r6zni (ludzey i tzw. pozaludzcy)
aktorzy, a nie jedynie osoby tzw. normatywne. Takze wskazane tu pytania badawcze, ktore
maja pomoéc w odpowiedzi na zdefiniowane hipotezy, raza nieadekwatno$cia; np.: ,,Czy
jakos$¢ zycia 0sob z autyzmem uzalezniona jest od stanu wiedzy spoleczenstwa na temat tego
zaburzenia?”. Pytanie znowu jest bardzo skomplikowane i wymaga znacznie bardziej
zréznicowanego i obejmujacego wicksza skale aparatu metodologicznego. W proponowanym
badaniu mozemy jedynie dowiedzie¢ si¢, jak to jest wedlug rozmowcoéw, czyli 16 0sodb
reprezentujacych badane teatry, a nie jak jest w ogole. To podstawowy btad w badaniach
socjologicznych opartych na danych jakos$ciowych. Mylenie poziomu deklaracji uczestnikow
badan, ich wizji $wiata, z ogdélnym poziomem i wnioskowanie o tym, jak jest, na podstawie
tego, co ludzie o czym$ mowia, razi w catlej tej czesci. Autorka nie uwzglednia ponadto takze
takich determinantow spotecznych jak klasa czy ple¢, nie mowigc o tym, ze nie wskazuje,
z jakimi konkretnie rodzajami niepetnosprawnos$ciami zyja bohaterowie jej pacy, a przeciez
w duzej mierze wyznacza to ich stosunek do zagadnien badawczych.

Na podstawie rozmoéw z 16 osobami mozna, jako antropolozka wiem to znakomicie,
wysnu¢ bardzo ciekawe tezy, przedstawi¢ bogactwo doswiadczen czlowieka uwiklanego
w koncepcje zdrowia, choroby, normy itp., ale nie mozna odpowiedzie¢ na pytania typu: ,,Jaki
jest spoteczny obraz autyzmu w Polsce?” (s. 159). Nie jest to tez metoda, w ktérej osiggamy
obiektywno$¢, jak zaktada Agata Stepniewska (s. 173). Wida¢ tu duze niezrozumienie istoty
badan jakosciowych przez autorkg, wspdlczesnych rozpoznan socjologicznych
1 antropologicznych dotyczacych obiektywizmu w badaniach, autentycznos$ci, wptywu osoby
badacza na wyniki badan itp. Uwage zwraca przede wszystkim taki fragment: ,Jako ze
badanie zapewnialo respondentom anonimowo$¢, mozna bylo oczekiwaé autentycznych
1 niczym nieskrepowanych odpowiedzi.” (s. 173) Czy naprawde autorka wierzy, ze wystarczy

rozmowcy zapewni¢ anonimowo$¢, by czul si¢ nieskrgpowany, a jego odpowiedzi byty



mautentyczne”?  Dalej Stepniewska pisze: ,Korzystatam z wcze$niej zaplanowanych
dyspozycji wywiadu w celu ograniczenia ryzyka narzucenia respondentom wczesniej
zalozonych teoretycznych kategorii. (...) Przyjmowaly one [wywiady] form¢ neutralng i nie
zawieraly bezposrednio poj¢¢ czy zalozen teoretycznych istotnych dla tej pracy. Dzigki temu
nie mialy one wplywu na wypowiedzi respondentow i zachowana zostala obiektywno$¢
badan.” (s. 173) Duza naiwnoscig jest wiara w to, ze pytania moga by¢ neutralne, a ich tres¢
1 sposob sformutowania nie maja znaczenia. I przyznam, ze przedstawione wnioski z badan
nie przekonuja mnie, ze ,,Ostatecznie po przeprowadzeniu 16 rozméw, material badawczy
ulegt nasyceniu.” (s. 174)

Chcac potwierdzi¢ hipotezy badawcze, autorka wybiera trzy metody badawcze:
wywiad cze§ciowo ustrukturyzowany, obserwacj¢ oraz, jak deklaruje, analiz¢ materialow
zastanych. Zaczyna od tej ostatniej, omawiajac dwa raporty z badan iloSciowych
przeprowadzonych przez CBOS (nie wiadomo, dlaczego konsekwentnie zapisywany jako
CEBOS), z lat 2015 12018. Wydaje mi si¢ jednak, ze wcale one nie wymagaja analizy, jedyne
co robi autorka, to jest ich streszczenie, co oczywiscie jest ciekawe i wazne, ale nie jest to
autorska analiza. Badania opinii spolecznej autorka zestawia, jak pisze, z wynikami
przeprowadzonych przez siebie badan jakosciowych, co jest zamierzeniem stusznym. Ale czy
pozwala ono odpowiedzie¢ na sformutowane tutaj pytania dotyczace réznicy migdzy Wielka
Brytanig a Polska, skoro tylko polskie badania opinii spotecznej zostaly wzigte pod uwage,
a takze na pytanie o to, ,,Na jakim poziomie ksztaltujg si¢ oczekiwania osdb autystycznych
wobec spoleczenstwa?” (s. 167)? Twierdze, ze tak nie jest.

W czedci analizujgcej] wywiady zabraklo mi cytatdow z wypowiedzi badanych,
moglyby one pokaza¢ bardziej skomplikowany obraz niz ten, ktory rysuje si¢ z wnioskow
autorki, tozsamych zreszta z postawionymi na wstegpie hipotezami. We wnioskach autorka
wraca tez do szczegblowych pytan badawczych, ale nie zawsze odpowiedzi na nie uznaé
mozna za zadowalajace, jak np. w przypadku poréwnania akceptacji odmiennosci w obu
przywolywanych krajach. Komparatystyka autorki bowiem oparfa si¢ na nie do konca
poréwnywalnych materiatach i1 ograniczyla si¢ do opinii 0séb pracujagcych w wybranych
teatrach.

Bardziej szczegotowe uwagi dotyczace tego rozdziatu dotycza kolejny raz stosowania
zbyt szerokich kwantyfikatoréw i1 uogodlnien. Nie mozna zgodzi¢ si¢ np. z takim zdaniem:
,Nie mozna zaprzeczy¢ stwierdzeniu wysuni¢temu przez Dorot¢ Podgorska-Jachnik, iz
aktorem moze zosta¢ tylko osoba ponadprzecigtna, o ujmujacej osobowosci, o mitej aparycji,

sprawna pod wzgledem fizycznym i umystowym.” (s. 161) Przeciez znamy z historii kina



setki czy nawet tysigce aktoréw, ktorzy nie spehiajg tych kryteriow. Czemu zatem stuza takie
opinie w pracy naukowej? Podobnie jak opinia na kolejnej stronie: ,,Teatr stanowi
odzwierciedlenie zycia, wigc osoby, ktére tworzg spektakle, ukazujg swoje uczucia, przezycia
i doswiadczenia.” (s. 162) Owszem w jakiej$ swojej czesci teatr pelni taka funkcje, ale
zapewne nie jest zawsze odzwierciedleniem zycia, cokolwiek by to znaczylo.

Za pozytywng stron¢ tego rozdzialu niewatpliwie trzeba wuzna¢ deklaracje
o prowadzeniu badan jawnych, a takze zdanie sprawy z probleméw etycznych podczas
prowadzenia tego typu badan, cho¢ szkoda, Ze autorka nie powotala si¢ na zaden z kodeksow
etycznych w badaniach socjologicznych czy antropologicznych, ani nie przedstawila zgody

komisji etycznej na prowadzenie badan w tak wrazliwym $rodowisku.

Jesli chodzi o jezyk pracy, kwestie techniczne i znajomos¢ techniki pisania pracy
naukowej, moja ocena cato$ci jest pozytywna. Niemniej musz¢ zwrdci¢ uwage na to, ze
w calej pracy raza publicystyczne, niepotrzebne i nienaukowe, wtrety typu: ,,Stereotyp
kobiety o wygladzie modelki w roli prezenterki zlamata w Polsce bez watpienia Dorota
Wellman - przesympatyczna kobieta, urzekajaca swoja niesamowita osobowoscia,
inteligencja 1 nienaganng dykcja, jednakze zmagajaca si¢ z duza nadwaga” (s. 59). Ponadto
zdarzaja si¢ bledy jezykowe i sporo tu stylistycznych niezgrabnos$ci. Na stronie 19 czytamy
np.: ,,Teorie te czesto obfitowaty w cechy przemocowe i pietnujace”, a na s. 75: ,,Model ten
wywarl wptyw takze w praktycznym wymiarze, a mianowicie w kwestii zniesienia barier,
utrudniajacych  normalne  funkcjonowanie  osobom  niepelosprawnym.”  Czesto
powtarzajacym si¢ w pracy bledem jezykowym jest sformulowanie ,,wydaje si¢ by¢” czy
»okazuje si¢ by¢”, a na s. 174 pojawia si¢ kilkukrotnie stowo ,,ilo$¢” w odniesieniu do
kategorii policzalnej. Nie sg to jednak bledy znaczace i liczne. Takze bibliografia wykonana
jest w zasadzie poprawnie, cho¢ autorka zdaje si¢ myli¢ w zapisie cytowania za kim$ (np.
przypis 239: chyba jednak to Barnes jest przywotywany za Struck-Pergonczyk, a nie
odwrotnie, jak sugeruje zapis). Na koficu brakuje filmografii, ktéra pomogtaby czytelnikom

zobaczy¢ tu jaki$ porzadek.

Podsumowujgc, musze stwierdzi¢, ze tre$¢ pracy nie odpowiada tematowi
okreslonemu w tytule catej rozprawy i tytutach poszczeg6lnych rozdziatéw i podrozdziatow.
Brakuje w pracy refleksji metodologicznej (pojawia si¢ ona tylko w odniesieniu do badan
zaprezentowanych w ostatnim rozdziale), a takze poglebionego rozdzialu teoretycznego

1 wlasciwej prezentacji stanu badan. Brakuje ponadto informacji o kryteriach doboru



materiatu filmowego 1 literackiego do analizy. Cato$cig rzadzi nie porzadkujace naukowe
podejscie, ale metoda skojarzen i dowolnego doboru zrédet. Bardzo powazng wadg pracy jest
brak skonceptualizowania kategorii niepetnosprawnosci w odniesieniu do najnowszych,
krytycznych disability studies, a takze zmarginalizowanie w pracy tytulowej afazji. Praca jest
ponadto niespdjna, poszczegodlne jej czesci stabo si¢ ze sobg tacza. W pracy razi uogoélnianie
wnioskow 1 brak ich skontekstualizowania (jakiego doktadnie obszaru dotycza, jakiego czasu,
a zwlaszcza w odniesieniu do jakich grup spotecznych majg zastosowanie).

Mimo zalet pracy, takich jak jej interdyscyplinarno$¢, sam temat rozprawy i bogactwo
zaprezentowanych dziel kultury, musz¢ uzna¢, ze praca mgr Agaty Stepniewskiej pt.
Niepetnomowni. Kulturowy obraz autyzmu i afazji jako niepetnosprawnosci nie jest rozprawa,
ktora jak stanowi ustawa ,prezentuje og6lng wiedze teoretyczng kandydata w dyscyplinie
albo dyscyplinach oraz umiej¢tnos$¢ samodzielnego prowadzenia pracy naukowej”, nie spetnia
wigc wymogow stawianym rozprawom doktorskim. Wnosze zatem o niedopuszczenie jej

autorki do dalszych etapow przewodu doktorskiego.

Magdalena Radkowska-Walkowicz
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