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Streszczenie

Rozdzial dotyczy prezentacji doswiadczen zwigzanych z prowadzeniem wlaczajacych (partycy-
pacyjnych) badan naukowych w rzeczywistosci polskiej szkoly specjalnej. Badania te lokowane
sa w oligofrenopedagogice — pedagogice 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Uwzglednia-
jac dotychczasowe doswiadczenia badaczy, w rozdziale dokonano rozwazan dotyczacych miejsca
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w badaniach partycypacyjnych oraz wskazano bariery,
ktére moga wystepowac podczas prowadzenia badan w tym paradygmacie. Do czynnikéw deter-
minujacych te bariery nalezg m.in. kultura szkoty, poglady kadry pedagogicznej, lokowanie badan
dotyczacych réznych obszaréw funkcjonowania osob z niepetnosprawnoscia intelektualng na tle
stereotypow kulturowych oraz wystepowanie badacza na okreslonym tle kulturowym.

Stowa kluczowe
niepelnosprawno$¢ intelektualna, partycypacja, emancypacja, bariery w badaniach naukowych.

WPROWADZENIE

godnie z wynikami Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkan z 2011 r.,
. szacuje sie, iz osoby z niepelnosprawnoscia w Polsce stanowig okoto 12,2% ogétu
spoleczenstwa (GUS 2012). Natomiast wystepowanie niepelnosprawnosci intelektu-
alnej szacuje sie w granicach 1-3% populacji generalnej (Zasgpa 2016; Rusinek 2016).
Wielkos¢ tych warto$ci moze wahac sie¢ ze wzgledu na metodologie badan (rodzaj ba-
dan, wybrane definicje niepelnosprawnosci, zrodto danych) oraz cechy populacji oséb
badanych (Zasgpa 2016), bowiem w zaleznosci od przyjetych kryteriéw definicyjnych
niepetnosprawnos$¢ intelektualna moze by¢ ujmowana jako: objaw choroby, zwracajac
uwage na jej etiologie i patogeneze (typ kliniczno-medyczny), stan podlegajacy regula-
cjom prawno-administracyjnym (typ praktyczny) i wreszcie ocena proceséw psychicz-
nych, poznawczych i przystosowawczych (typ spoleczno-psychologiczny) (Chodkowska,
Szabata 2012). W Polskim systemie prawnym przyjmuje sie¢ definicje i stopnie niepet-
nosprawnosci intelektualnej opracowane przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (World
Health Organization, skrét ang. WHO) zawarte w Migedzynarodowej Statystycznej Klasy-
fikacji Chordéb i Problemoéw Zdrowotnych w wersji ICD-10 oraz Amerykanskie Towarzy-
stwo Psychiatryczne (American Psychiatric Association, skrét ang. APA) zamieszczone
w Diagnostycznym i Statystycznym Podreczniku Zaburzen Psychicznych w wersji DSM-
-IV oraz nowszej DSM-V.

Piate, zaktualizowane wydanie podrecznika (2013) zmienia termin uposledzenie umy-
stowe/niedorozwdj umystowy (obecny we wczesniejszych wersjach) na okredlenie nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna. Takie rozwigzanie zostalo zaproponowane juz w 2007 r.
w Atlasie Niepelnosprawnosci Intelektualnej (WHO 2007), gdzie termin niepelno-
sprawnos¢ intelektualna uznano jako mniej stygmatyzujacy, jak rowniez bardziej odpo-
wiadajacy wspolczesnym przemianom i tendencjom normalizacyjnym (Rusinek 2016).
W polskiej rzeczywistosci nadal jednak stosuje sie oba te pojecia zamiennie, szczegdlnie
w zakresie rozwigzan prawnych.
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Zatem wedlug DSM-V niepelnosprawnos¢ intelektualna jest ,,zaburzeniem rozpoczy-
najacym si¢ w okresie rozwoju i obejmuje deficyty zaréwno w zakresie funkcjonowania
intelektualnego, jak i adaptacyjnego w obszarach dotyczacych rozumienia poje¢, funk-
cjonowania spolecznego oraz w dziedzinach praktycznych” (Gatecki, Swiecicki 2015: 15).
Autorzy podrecznika DSM-V wyro6zniajg takze trzy kryteria, ktore dopetniaja przedsta-
wiong definicje, zakladajac, ze:

1. Deficyty w zakresie funkcjonowania intelektualnego (m.in. wnioskowanie, myslenie abs-
trakcyjne, uczenie si¢) muszg zosta¢ stwierdzone podczas oceny klinicznej, a takze zostac po-
twierdzone poprzez standaryzowane (indywidualnie dobrane do pacjenta) testy inteligencji;

2. Deficyty w zakresie realizacji standardéw rozwojowych oraz spolecznych i kultu-
rowych manifestuja sie poprzez nieodpowiednie przystosowanie sie, co w konsekwencji
skutkuje ograniczona niezaleznoscig oraz odpowiedzialnoscia;

3. Rozpoczecie wystepowania deficytdw musi nastgpi¢ w okresie rozwojowym (Galec-
ki, Swiecicki 2015).

Nalezy jednocze$nie pamigtaé, ze mimo przyznanych przez organizacje kodéw kla-
syfikacji, niepelnosprawnos¢ intelektualna nie jest ani chorobg, ani zaburzeniem psy-
chicznym, lecz stanem, w ktorym znajduje si¢ dana osoba, ktdry, jak pisze Baczala, moze
ulega¢ zmianie dzigki ,,prawidlowemu procesowi rehabilitacji psychologicznej, pedago-
gicznej i spolecznej” (Baczala 2012: 43). Wspdlczesne trendy wynikajace z kontynuacji
procesu humanizacji stosunkéw miedzyludzkich implikuja kolejng zmian¢ w nazew-
nictwie. Zaleca si¢ uzywanie spojnika ,,z” miedzy cecha niepelnosprawnosci, a osoba,
ktdra ja posiada. Z semiotycznego punktu widzenia wszystkie zaproponowane terminy
maja wspolny desygnat, a spdr o nazewnictwo i towarzyszacy mu chaos, jak zauwazaja
Gustavsson i Zakrzewska-Manterys, nie jest kwestig jezyka, a ,,przejawem zachodzacego
procesu zmiany postaw i pluralizacji kryteriéw orzekania o normalno$ci” (Gustavsson,
Zakrzewska-Manterys 1997: 24). Zatem istotne jest nie samo rozstrzygniecie, ktorego
pojecia uzywac, tylko znaczenie przypisywane w toku historii okreslanej nim grupie.
Znaczenie to nie wynika z poprawnosci politycznej, ale z reorganizacji struktur spolecz-
nych (Zakrzewska-Manterys 2010). Dodanie spojnika ,,z” ma znaczenie nie tyle w pro-
bach odejscia od pojecia pejoratywnie naznaczonego, co w probie przejscia do pojecia
nastawionego bardziej egzystencjalnie. Pojecia, ktére ujmuje czltowieka jako osobe wraz
z jej $wiatem i zachodzacymi w nim relacjami (,ludzkie bycie w $wiecie”) oraz osobe
podejmujacag wysitek w celu jego zrozumienia (Zakrzewska-Manterys 2010). W takim
znaczeniu uzywac bedziemy terminu osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng.

Postrzeganie 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng determinowa¢ mogga trzy gtow-
ne modele ksztaltujace si¢ na przestrzeni lat, bedace niejako etapami, ktére bezposrednio
zwigzane sg m.in. z regulacjami prawnymi, zmianami spolecznymi czy rozwojem socjo-
ekonomicznym w Polsce: model instytucjonalny, model konsumencki (rozwojowy) oraz
model obywatelski (Firkowska-Mankiewicz 2006) (tab.1). Przyjecie okreslonej perspekty-
wy determinuje wszelkie dzialania podejmowane na rzecz oraz wraz z osobami z niepet-
nosprawnoscig intelektualng. Zmiany te mialy réwniez bezposredni wpltyw na tworzenie
sie nowych paradygmatéw badawczych (Mercer 2004). Mozna zauwazy¢ zatem tutaj bez-
posrednig zaleznos¢ nauki od regulacji prawnych czy dzialan praktycznych.
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Tabela 1. Modele postrzegania osdb z niepelnosprawnoscig intelektualna

Model instytucjonalny/medyczny

- Model dominujgcy do konca lat 60. XX w.

- Gléwne zalozenie: izolacja od spoleczenstwa, umieszczanie oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng w zamknietych instytucjach totalnych (szpitale psy-
chiatryczne, zaklady opiekuncze).

- Podstawowa relacja: pacjent vs. profesjonalista/lekarz.

- Cel: zaspokojenie podstawowych potrzeb pacjenta oraz opieka i leczenie.

Model konsumencki (rozwojowy) - era deinstytucjonalizacji

- Glowne zalozenie: wszystkie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng (nieza-
leznie od stopnia) mogga sie rozwija¢ oraz uczyc.

- Cel: tworzenie dostosowanych do stopnia niepelnosprawnosci technik oraz me-
tod nauczania i rehabilitacji, ktore rozwijaja zakres umiejetnosci klientow.

- Wielkie placowki opiekuncze zostaly zastgpione mniejszymi placéwkami srodo-
wiskowymi, np. warsztatami terapii zajeciowej (WTZ) badz dziennymi centrami
aktywnosci.

Model obywatelski/spoleczny

- Glowne zalozenie: odejscie od tworzenia specjalnie przystosowanych placéwek
oraz sztucznie wytwarzanych sytuacji rozwoju na rzecz wspierania tej grupy
w ich rodzinnych miejscowosciach, rodzinach czy domach (m.in. poprzez two-
rzenie formalnych i nieformalnych grup wsparcia).

- Tworzenie formalnych oraz nieformalnych grup wsparcia, ktére wynikaja z real-
nych probleméw zycia codziennego.

- Cel: przystosowanie srodowiska do potrzeb tej grupy oséb.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie Firkowska-Mankiewicz (2006).

Spoteczny model niepetlnosprawnosci wyraznie wybrzmiewa réwniez w ratyfikowanej
przez Polske w 2012 r. Konwencji ONZ o Prawach Oséb Niepelnosprawnych (WHO
2006). Jednym z priorytetéw Konwencji jest wlaczanie tematyki niepelnosprawnosci
do wszystkich kwestii zwigzanych z rozwojem spotecznym (disability mainstreaming),
a wiec rowniez w obszar badan naukowych. Powstaje zatem konieczno$¢ zaistnienia no-
wej roli, jaka osoba niepelnosprawna moze odegra¢ w badaniach.

POSZUKIWANIE MIEJSCA DLA OSOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA W PROCESIE BADAWCZYM

Wszelkie proby wyjasniania istoty niepelnosprawnosci muszg by¢ realizowane przy ak-
tywnym i $wiadomym udziale 0s6b z niepelnosprawnoscig, tak by obraz zjawiska, jakim
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jest niepelnosprawnos¢, nie byl tworzony wylacznie przez petnosprawnych badaczy i ba-
daczki, z ktorych czgs¢ rosci sobie prawo do definiowania i opisywania tego, co nie jest
ich doswiadczeniem (McVilly, Dalton 2006; Parchomiuk 2014). Stawia to warunki pod-
miotowego traktowania osob, uprawomocnienie w badaniach grup dotychczas nieobec-
nych, dostepnosci badanych 0séb do procesu badawczego. Barton (2005) badanie (na-
ukowe) postrzega jako akt spoteczny interakcji miedzyludzkich lub/i miedzygrupowych,
ktére nawigzywane s3 w celu rozwigzywania probleméw o charakterze strukturalnym,
etycznym czy politycznym (Barton 2005). Kierujac si¢ wskazang definicja, badacze sto-
ja przed wyzwaniem uczynienia osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng podmiotem
realizowanych dzialan, starajac sie identyfikowac realne potrzeby oraz mozliwosci tychze
0s6b (Wotowicz 2018).

Odpowiedzig na powyzsze postulaty sa badania prowadzone w duchu paradygmatu
wlaczajacego. Badania wlaczajace moga by¢ projektami o zréznicowanym udziale petno-
i niepelnosprawnych. Pojecie to zostalo wprowadzone w kontekscie badan z udzialem
niepetnosprawnych intelektualnie w stosunku do tych projektow, w ktorych niepetno-
sprawni wystepuja jako aktywni badacze, ,,inicjatorzy pomyslow, projektanci badan, zbie-
rajacy material, dokonujacy jego analizy, autorzy opracowan, upowszechniajacy wyniki
i ich uzytkownicy” (Johnson, Minogue, Hopkins 2014: 77). W paradygmacie wlaczaja-
cym miesza si¢ zatem badania partycypacyjne oraz emancypacyjne badz tez ich elementy
faczone z innymi metodologiami (Oliver 1997). W zaleznosci od stopnia zaangazowania
0s6b z niepelnosprawnoscia w proces badawczy badania prowadzone w duchu paradyg-
matu wiaczajacego mozemy podzieli¢ na 3 typy (badz etapy): badania partycypacyjne,
badania wiaczajace oraz badania emancypacyjne.

Tabela 2. Badania prowadzone w duchu paradygmatu wlaczajacego

Partycypacja

- Proces wzajemnego uczenia sie (dialogu i wymiany wiedzy) (wzajemnego ucze-
nia si¢) miedzy badaczem i osobami badanymi.

- Badacze stajq si¢ bardziej ,,dostepni” dla oséb z niepetnosprawnos$ciami.

Wlaczenie
- Udzielenie osobom z niepelnosprawnoscig wysokiego poziomu kontroli w pro-
cesie badawczym, nadanie im wiodacej roli.

Emancypacja
- Osoby z niepetnosprawnoscia sprawujg kontrole nad calym procesem badaw-
czym, co stanowi czgs$¢ szerszego procesu empowermentu.

Zré6dto: opracowanie wlasne na podstawie Zarb (1997), Parchomiuk (2016).

Etapy te rozciggniete sa na kontinuum paradygmatu wlaczajacego od partycypacji
jako procesu aktywnego wspottworzenia wiedzy, przez dzielenie si¢ nig, nabywanie kom-
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petencji empowermentu, az do spofecznej zmiany czyli emancypacji. Etapy te musza
nastepowac kolejno, a dodatkowo zalezne sg one od gotowosci spolecznej oraz od goto-
wosci uczestnikow badania.

Polskie badania w nurcie paradygmatu wtaczajacego to przede wszystkim wlasnie ba-
dania partycypacyjne. Do autoréw polskich badan partycypacyjnych nad niepelnospraw-
noscig zaliczy¢ mozemy m.in.: Kumaniecka-Wisniewska (2006), Rzeznicka-Krupe (2007),
Woynarowska (2010), O. Koenig (2011), Zyte (2011), Cytowska (2012), Lindyberg (2012),
Krzeminska (2012), Borowska-Beszte (2013) — badaczki te, analizujac rozne aspekty zycia
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng, wykorzystuja metody stwarzajace mozliwo$¢
aktywizowania badanej grupy, wspdlnego docierania do waznej dla badanych wiedzy
i poszukiwania jej znaczen, a takze jej upowszechniania (szerzej u: Parchomiuk 2014).

Celem niniejszego opracowania jest prezentacja dwoch procesow badawczych realizo-
wanych przez autoréw tego rozdziatu, ktére nazwa¢ mozemy badaniami partycypacyjnymi
(w nurcie paradygmatu wlaczajacego). Badania te byly prowadzone z udzialem oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w Polsce. Nastepnie przedstawione zostang wynikajace
z kontekstu kulturowo-spofecznego oraz systemowo-instytucjonalnego wyzwania, ktdre byty
udziatem autoréw podczas aktywnosci badawczej. Od kilku lat staramy si¢ wdraza¢ badania
partycypacyjne w swojej aktywnosci badawczej, wykorzystujac do tego w duzej mierze pro-

. jekty spoteczne, ktore dajg mozliwos¢ realnego wiaczenia oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng nie tylko w proces badawczy, ale takze w szerszy proces zmierzajacy do zmiany spo-
tecznej poprzez stosowanie w praktyce wypracowanych w procesie badawczym rozwigzan.

Podstawa do opracowania zalozen realizowanych badan byly zasady badan partycypa-
cyjnych zaproponowane przez Parchomiuk (2016). Autorka wymienia nastepujace (waz-
ne zaréwno z perspektywy badaczy, jak i uczestnikow badania) reguly:

1) Bezposredni udzial 0s6b z niepelnosprawnoscig w procesie konkretyzacji problemu
badawczego, jego definiowaniu, analizie oraz probie rozwigzania. Stawianie uczestnikow
badania w pozycji pelnoprawnych (wspét)uczestnikdéw calego procesu badawczego, ma-
jacych prawo do wyrazania wlasnych opinii oraz samodecydowania. Korzysci: dokona-
nie trafnej analizy badanego wycinka rzeczywistosci oraz zaproponowanie rozwigzan
dostosowanych do realnych potrzeb grupy.

2) Rozwijanie zasobow osobistych uczestnikéw badan poprzez wzajemne ich odkry-
wanie oraz wzmacnianie poczucia kontroli nad kreowaniem wlasnej rzeczywistosci.
Istotny element tego procesu stanowi wymiana wiedzy miedzy badaczem a badanymi.
Korzysci: wzrastajacy poziom $wiadomosci wlasnych zasobéw moze motywowaé do
wprowadzenia zmian we wlasnym zyciu — poprawy jakosci zycia.

3) Wzajemne uczenie si¢ prowadzi do generowania nowej wiedzy istotnej réwniez
dla badacza w procesie tzw. wzmacniajacej partycypacji. Korzysci: proces badawczy jako
cze$¢ procesu empowermentu (Parchomiuk 2016).

Podstawowym celem w kazdym prowadzonym dzialaniu badawczym powinna by¢
troska o dobro bezposredniego odbiorcy podejmowanego procesu badawczego, ktorego
upatrywac powinno si¢ nie tyle w srodowisku naukowym (np. czytelnikach tego artyku-
tu), co wlasnie w uczestnikach projektu badawczego — w tym przypadku osobach z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng.
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ANALIZA BADAN WLASNYCH W PERSPEKTYWIE
PARADYGMATU WLACZAJACEGO

Ponizej opisane zostang dwa projekty badawcze, ktorych uczestnikami byly osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng. Kazdy z projektéw zostanie opisany pod katem wytycz-
nych, ktére zostaly opracowane na podstawie literatury przedmiotu dotyczacej badan
partycypacyjnych (m.in. zasad przedstawionych we wczesniejszej czesci tekstu). Wy-
rézniono nastepujace kryteria: wspolne wytwarzanie wiedzy, partycypacja, motywacja,
upowszechnianie wytworzonej wiedzy (dzialanie na rzecz srodowiska lokalnego i ogol-
nokrajowego) oraz proces empowermentu (w przypadku jednego projektu). Celem po-
réwnania nie bedzie analiza wynikéw badan, lecz samego procesu: od pomystu na bada-
nia do jego realizacji.

CZYM JEST DLA MNIE DOBRO WSPOLNE? - WIDEOPREZENTACJA

Grupe badawczg stanowilo 9 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna, uczniowie spe-
cjalnej zasadniczej szkoly zawodowej oraz szkoly przysposabiajacej do pracy. Celem pro-
jektu byto poznanie postrzegania idei dobra wspdlnego przez uczestnikdw projektu, sta- .
nowigcej szerszy element procesu rozwijania kompetencji obywatelskich uczniow szkot
specjalnych. Podloze teoretyczne stanowily rozwazania nad aktywnoscia obywatelska
oraz edukacjg dla demokracji 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna. Badania przyjety
forme konkursu na videoprezentacje dla uczestnikow projektu, ktdre nastepnie staly sie
materialem do analizy dla badaczy (zaréwno pod wzgledem tresci, jak i aranzacji filmu).

Gléwnym zalozeniem konkursu byto samodzielne przygotowanie materialéow wideo
przez uczniow. W celu realizacji nagrania udostepniona zostata dla uczniéw kamera wi-
deo oraz przestrzen szkolna, np. pusta klasa lekcyjna. Aktywnos¢ wlasng uczniéw po-
przedzily dwa warsztaty zrealizowane przez badaczy. Warsztat pierwszy dotyczyt idei do-
bra wspolnego oraz dotykal tematyki przynaleznosci spolecznej, spotecznosci lokalnej,
aktywnosci obywatelskiej oraz wspolpracy. Tutaj prowadzona byla rowniez obserwacja
uczestniczaca. Warsztat drugi poswiecony zostal sztuce wystapien przed kamerg. Zawie-
ral ¢wiczenia werbalno-oddechowe, prace z postawg ciala, a takze z doborem tla, ubioru
i atrybutéw do planowanego wystapienia. Autoprezentacyjne nagrania byly przygotowy-
wane w pewnym odstepie czasowym od samych warsztatow, aby uczniowie mieli czas na
dokonanie wlasnej refleksji. Nagroda konkursowa byt wyjazd dla jednego ucznia (wraz
z opiekunem) do Brukseli - stolicy Unii Europejskiej (nagroda zostala pozyskana we
wspolpracy z czlonkiem Parlamentu Europejskiego) oraz nagrody rzeczowe dla pozo-
stalych uczniéw. Jury konkursu stanowili: dyrektor szkoty, posel do Parlamentu Euro-
pejskiego oraz wieloletnia byta nauczycielka szkoty specjalnej — obecnie pracownik na-
ukowy. Forma nagrania wideo umozliwita dalsze wykorzystywanie prac konkursowych
w edukacji obywatelskiej uczniow tej placowki.

Ponizej wskazano, ktore elementy tego projektu pozwalajg stwierdzi¢, ze byto to bada-
nie partycypacyjne. Podczas analizy postuzono si¢ wymienionymi wczesniej kategoriami.

135

Szanse i zagrozenia zalozen teoretycznych i metodologicznych studiéw nad niepelnosprawnoscia




Tabela 3. Analiza badan wlasnych - dobro wspoélne

KATEGORIA OPIS
Wspolne Wspodlna praca nad rozwijaniem kompetencji spo-
wytwarzanie wiedzy tecznych oraz obywatelskich - warsztaty dotyczace

obywatelstwa, wystepowania przed kamera.

Partycypacja Pomyst na realizacj¢ konkursu (oraz wykorzystania go
jako formy badan) powstal w ramach jednego ze spo-
tkan szkolnego kota Mtodych Obywateli, ktére prowa-
dzone jest przez nauczyciela placéwki stale wspolpra-
cujacego z badaczami (autorami artykutu). Uczniowie
w ramach jednego ze spotkan podjeli dyskusje nad
tym, co oni jako mieszkancy miasta moga dla niego
zrobi¢. Kolejno do tej kategorii zaliczy¢ mozna forme
realizacji zadania: uczniowie samodzielnie przygoto-
wywali kazdy z aspektow swojego wystapienia: od tre-

. $ci po scenerig, ubiér czy dobor atrybutow.
Motywacja Atrakcyjna nagroda w formie wyjazdu do Brukseli dla
zwyciezcy konkursu.

Upowszechnianie Nagrania byly wykorzystywane przez nauczycieli
wytworzonej wiedzy podczas zaje¢ z zakresu edukacji obywatelskiej, po-
(dzialanie na rzecz nadto uczestnicy projektu wystepowali w roli ,,szkol-
$rodowiska lokalnego nych ekspertow”, opowiadajac w klasach o zdobytym
i ogdlnokrajowego) doswiadczeniu.

Proces empowermentu -

Zré6dto: opracowanie wlasne.

INNOWACJA SPOLECZNA ,WYZWANIA ZYCIA” - WSPOLTWORZENIE
NARZEDZIA DO EDUKAC]I SEKSUALNE] W SZKOLACH

Kolejne badania bylty elementem wigkszego projektu — innowacji spolecznej, ktdrej ce-
lem byto stworzenie edukacyjnej gry planszowej , Wyzwania zycia’, stanowigcej narzedzie
dydaktyczne dla 0s6b prowadzacych zajecia z zakresu edukacji seksualnej. Narzedzie po-
wstalo w ramach grantu ,Innowacje na ludzka miare - wsparcie rozwoju mikroinno-
wacji w obszarze ustug opiekunczych dla osob zaleznych” Program Operacyjny Wiedza
Edukacja Rozwdj 2014-2020, wspotfinansowanego z Europejskiego Funduszu Spolecz-
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nego. Realizacja projektu trwata od czerwca do grudnia 2017 r. Celem podejmowanych
dzialan bylo stworzenie narzedzia (w tym przypadku gry planszowej), ktére odpowiadac
bedzie na realne potrzeby i problemy o0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng w zakre-
sie wlasnej seksualnosci. W projekcie udzial wzieto dwudziestu petnoletnich uczniow
z niepelnosprawnoscig intelektualna dwdch szkoét przysposabiajacych do pracy w Toru-
niu. Badania byly realizowane w ciggu trwania calego projektu — na jego poczatku (w celu
poznania poziomu wiedzy uczestnikdéw), w trakcie jego trwania (w ramach obserwa-
cji) oraz po jego zakonczeniu (w celu weryfikacji efektywnosci narzedzia). Do realizacji
badan wstepnych oraz koncowych wykorzystano specjalnie opracowang ankiete, ktora
byta dostosowana do potrzeb oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng — odpowiedzi na
pytania w ankiecie byly przedstawione w skali koloréw (od czerwonego, ktory oznaczat
»hie”, ,nie zgadzam si¢” itp., do zielonego, ktéry oznaczat ,tak’, ,,zgadzam si¢”). Pytania
w ankiecie byty mozliwie krotkie oraz przystepne jezykowo.

Caly projekt jest ciekawym przykladem paradygmatu wiaczajacego ,w praktyce”
Gléwne zalozenie opieralo si¢ bowiem na tym, iz uczniowie sg ekspertami w zakresie
wlasnej seksualnosci, w zwigzku z tym to oni méwig o tym, z jakimi problemami w tym
zakresie sie zmagajg, jakie majg oczekiwania i czego chcieliby si¢ dowiedzie¢ (wszystko
odbywalo si¢ w formie pracy warsztatowej). W kolejnej fazie projektu — tworzeniu gry,
uczniowie réwniez odgrywali istotng role, stajac sie wspottworcami narzedzia. Razem
z grupg testowane byly bowiem pierwsze formy pytan w grze, jej opracowanie graficzne,
zasady oraz funkgcje, jakie ma spelnia¢. Wszystkie wskazowki uzyskane w ramach coty-
godniowych spotkan zostaty wykorzystane do stworzenia narzedzia mozliwie najbardziej
odpowiadajacego potrzebom ucznidéw (w tym przypadku reprezentantéw miodych oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng). Co ciekawe, okazalo si¢, ze wypracowane rozwia-
zania rownie dobrze sprawdzaja sie w szkotach ogélnodostepnych w pracy z mlodzieza
w tzw. normie intelektualnej oraz dorostych oséb jako forma edukacyjno-rozrywkowa.
Potwierdzila si¢ zatem teza, ktdra przyswiecala realizacji projektu, ze w zakresie seksual-
nosci osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng nie r6znia si¢ od 0séb w tzw. normie.

Tabela 4. Analiza badan wlasnych - seksualno$¢ 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektualna

KATEGORIA OPIS
Wspolne Poznanie poziomu wtasnej wiedzy, weryfikowanie
wytwarzanie wiedzy swoich kompetencji przez osoby z niepetnosprawno-

$cig intelektualna, wspdlne poszukiwania obszaréw,
w ktorych chcieliby rozwija¢ swoja wiedze i kompe-
tencje. Wymiana wiedzy miedzy uczestnikami projek-
tu a badaczami, co umozliwilo stworzenie diagnozy
poziomu wiedzy, kompetencji i potrzeb osob z niepet-
nosprawnoscia intelektualng w zakresie seksualnosci.

Szanse i zagrozenia zalozen teoretycznych i metodologicznych studiéw nad niepelnosprawnoscia
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Tabela 4 cd.

KATEGORIA OPIS

Partycypacja Uczniowie na kazdym etapie projektu pelnili role
ekspertéw - od procesu konceptualizacji przez opra-
cowywanie prototypéw do ukazania si¢ produktu
finalnego. Wyniki zaréwno badan wstepnych, jak
i obserwacji uczestniczacej w trakcie projektu byly
analizowane z uczestnikami oraz formulowane byly
wspolne wnioski w celu dalszej pracy.

Motywacja Udzial w ogolnopolskim projekcie, tworzenie roz-
wigzania, ktére potencjalnie bedzie wykorzystywane
przez wiele osob w calej Polsce.

Upowszechnianie Gra stanowi aktualnie narzedzie do edukacji seksu-
wytworzonej wiedzy alnej w kilkunastu placéwkach przeznaczonych dla
. (dzialanie na rzecz 0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng w Polsce.

srodowiska lokalnego
i ogolnokrajowego)

Proces empowermentu Caly projekt opieral si¢ na idei prawa do edukacji
seksualnej 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna,
rozwijania umiejetno$ci méwienia o niej oraz stanowit
krok w zakresie normalizacji. Idac dalej, podejmowane
dziatania mialy na celu doprowadzenie do zmiany po-
staw spotecznych oraz stereotypéw dotyczacych sek-
sualnosci 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Zrédto: opracowanie wiasne.

BARIERY DLA BADAN WELACZAJACYCH OSOBY Z NI
- Z PRAKTYKI MLODEGO BADACZA

Nasze dotychczasowe doswiadczenia w prowadzeniu badan wlaczajacych osoby z niepet-
nosprawnoscia intelektualng upowazniaja do wskazania problemow, ktére moga wyste-
powaé w procesie badawczym. Moga by¢ one wywolywane przez wiele czynnikéw, m.in.
kulture szkoly, poglady kadry pedagogicznej, lokowanie badan dotyczacych réznych
obszaréw funkcjonowania 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektualna na tle stereotypow
kulturowych oraz wystepowanie badacza na okreslonym tle kulturowym. W tym miejscu
zaznaczy¢ trzeba jednak, iz opisane ponizej problemy nie dotyczg jedynie dwoch pro-

138

l Jak badac zjawisko niepetlnosprawnosci



jektow przedstawionych w poprzedniej czgsci, a stanowig zbidr obserwacji oraz refleksji
z kilku innych podejmowanych dotychczas badan.

Szkota jest instytucja, ktéra ma swoje okreslone miejsce w kulturze i jednoczesnie po-
siada wlasng kulture. Wedtug Taylora kultura, czyli cywilizacja w szerokim etnograficz-
nym sensie, jest ztozong caloscig, ktéra obejmuje wiedze, wierzenia, sztuke, moralnos¢,
prawo, obyczaje oraz wszelkie inne zdolnosci i nawyki zdobyte przez cztowieka jako
czlonka spoteczenstwa (Taylor 1871). W ujeciu autora szkola jest czescia tej cywiliza-
cji, czyli kultury. Uczniowie uczeszczajacy do niej sg zas cztonkami okreslonej kultury
szkoly. Kultura szkoly w ujeciu instytucjonalnym i wspdlnotowym determinowana jest
przez przekonania, poglady i postawy czlonkéw tej kultury — m.in. uczniéow, nauczycieli
i dyrektorow (Burszta 1998). Szkota specjalna, stanowigca teren badan, jest zdetermino-
wana kulturg niepelnosprawnosci, utozsamiang przez nas z urzeczywistnianiem praw
0s6b z niepelnosprawnoscig i przelamywaniem stereotypéw wobec nich (Brown 2002).
Zgodnie z tym zalozeniem uczniowie z niepelnosprawnoscig intelektualng sg czynnymi
uczestnikami badan naukowych.

Metodologiczne wyzwania podczas prowadzenia badan naukowych w szkole specjal-
nej juz na poczatku wszczecia procedury ich realizacji stanowig dyrektorzy szkol. Po
zrealizowaniu wszelkich formalnych wymagan (czasami trwajacych diugo z uwagi na
utrudniony kontakt z dyrektorami) — podjeciu decyzji o mozliwosci prowadzenia badan
w szkole, przygotowaniu listow z rekomendacjami, przedstawieniu przez badaczy zalozen
badan, celéw, metod, technik i narzedzi badawczych nastepuje dobdr proby badawczej
do badan. W dobor ten w sposéb autokratyczny ingeruja dyrektorzy. Wedltug ich oczeki-
wan kierowniczych szkofa, ktéra prowadza, ma by¢ najlepsza. W zwigzku z tym uczest-
nicy badan s3 dobierani przez dyrektoréw. W praktyce oznacza to wybdr ,najlepszych”
jednostek sposrod wszystkich uczniow w szkole. Pozbawia to uczniéw realizacji cech do-
browolnosci udzialu w badaniach podczas ich rekrutowania. Takie okolicznosci sprzyjaja
tez falszywemu pojmowaniu wizerunku wiasnej szkoty przez dyrektoréw, w ktérym chca
oni zapobiec ujawnieniu ewentualnych negatywnych aspektéw funkcjonowania szkoty,
utraty pozycji i prestizu szkoly. Najwazniejszym jednak skutkiem opisywanego podej-
$cia kierownictwa szkoty (lub innej placoéwki) jest naruszenie rzetelnosci prowadzonych
badan naukowych. Bariery dyrektoréw szkoét wobec badaczy podyktowane sa réwniez
zdarzajacym sie nieprofesjonalnym podejsciem badaczy. Dyrektorzy zobowigzani sg do
chronienia swoich ucznidw i zabezpieczania ich przed , falszywymi” badaczami, uznajac
podmiotowos¢ oséb z niepelnosprawnoscia.

Kolejne bariery podczas prowadzenia badan wlaczajacych osoby z niepelnosprawno-
$cig intelektualng zwigzane s3 z indywidualnymi pogladami nauczycieli. ,Wasze badania
nie maja sensu wéréd moich uczniéw’, ,to jest dla nich za trudne’, ,,te badania wam nie
wyjdg’, ,moze w innej szkole lepiej wam wyjda te badania” to czeste sugestie nauczycie-
li na pomysl wiaczania osob z niepetlnosprawnoscia w badania naukowe. Wedtug nich
prawdopodobnie najlepszym rozwigzaniem byloby ograniczenie kontaktu niepelno-
sprawnych uczestnikéw badan z eksploratorami. Nauczyciele czesto nie podchodzg z en-
tuzjazmem do udzialu w badaniach swoich uczniéw. Sceptycyzm ten moze by¢ spowo-
dowany obawg przed krytyka ich pracy, mimo ze badania nie dotyczg przeciez jej oceny.
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Za inne czynniki zwigzane z kulturg szkoly, ktére utrudniajg prowadzenie badan wlacza-
jacych, uzna¢ mozna przymus zwalniania uczniéw z zaje¢, niska frekwencje uczniow w
szkole w dniu prowadzenia badan, trudnosci logistyczne zwigzane z maltg dostepnoscia
wolnych sal zajeciowych.

W pedagogice specjalnej, a w zasadzie jej subdyscyplinie - oligofrenopedagogice wy-
stepuje wiele obszaréw do zbadania. Zaliczy¢ do nich mozna rézne aspekty zwigzane
z dorostoscig i staroscig osob z niepelnosprawnoscia intelektualng. Jednak wybierane
do badan obszary badawcze s3 czesto nacechowane stereotypami. Same osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng w polskim spoleczenstwie naleza do grupy marginali-
zowanych i defaworyzowanych. Spoleczenstwo (réwniez nauczyciele) wykluczaja osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng z podejmowania réznych rél spotecznych, m.in.
uczestnikow eksploracji naukowych. Podczas prowadzenia badan wlaczajacych doty-
czacych kompetencji obywatelskich jedna z nauczycielek zapytala: ,,po co bada¢ u oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng kompetencje obywatelskie i je rozwija¢, skoro nie
moga gltosowaé w wyborach, bo s3 ubezwlasnowolnione?”. W tej sytuacji uwidacznia si¢
podwojne stygmatyzowanie 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Prowadzacy badania wystepuje na okreslonym tle kulturowym, np. terenie badan,
z ktérym sie identyfikuje. Wedlug Gajdzicy ,,opisanie, zrozumienie i wyjasnienie badane-

. go wycinka rzeczywistosci mozliwe jest nie tylko z byciem w badanym $wiecie, ale takze
w zwigzku z aktywnym jego zmienianiem. Rola taka musi tgczy¢ si¢ z zaangazowaniem
emocjonalnym badacza w postrzeganie badanej rzeczywistosci” (Gajdzica 2013: 155).
Aktywne uczestnictwo i zaangazowanie emocjonalne moga znieksztalca¢ eksplorowana
rzeczywisto$¢. Zbytnia Smiato$¢ badacza w terenie moze zaburza¢ wyniki badan. Wazne
jest zachowanie przez badacza pewnej neutralnosci i bezstronnosci oraz nieingerowanie
w prywatne zycie badanych (Geertz 2003; Parchomiuk 2014; Niedbalski 2016). Nie kazdy
badacz moze miec¢ réwniez predyspozycje do prowadzenia badan naukowych z osobami
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Nie zna specyficznych potrzeb badanych i w zwigz-
ku z tym nie potrafi dotrze¢ do $wiata znaczen tych osob. Perspektywa wiaczenia naktada
na badacza obowigzek dotarcia do §wiata znaczen osdb badanych, odczytywanego z ze-
branych danych w procesie ich interpretacji. Kluczowe znaczenie badan wtaczajacych
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng wyraza si¢ zatem w uzyskaniu wiedzy, ktéra
uwzglednia ich glosy, odzwierciedla subiektywna percepcje rzeczywistosci, nadawane jej
znaczenia oraz oceny z perspektywy ich potrzeb i mozliwosci. Badacz moze mie¢ takze
problemy w komunikowaniu si¢ z grupa badawcza, np. nie znajac alternatywnych metod
komunikacyjnych. Sam jest utwierdzony w ableistycznych definicjach oraz w uprzedze-
niach i stereotypach wobec eksplorowanej problematyki.

DYSKUSJA
W paradygmacie wlaczajacym podkresla sie role osobistych doswiadczen oséb z niepet-

nosprawnosciag w tworzeniu rzetelnego i trafnego obrazu niepelnosprawnosci. Zobowia-
zuje to badacza do dotarcia do §wiata znaczen osob badanych (ich subiektywnej percepcji
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rzeczywistos$ci), co odbywa sie¢ zawsze w procesie interpretacji zebranych danych. Wyste-
pujac w roli badaczy, nigdy jednak nie wiemy, na ile nasza interpretacja §wiata za pomoca
utworzonych przez nas kategorii zgodna jest ze schematami kategoryzacji i interpretacji
przyjetymi w badanej spotecznosci (Balcazar i in. 1998; Bielecka-Prus 2013; Wolowicz
2018). Wychodzac z zalozenia, ze mozliwe jest opisanie $wiata (Swiatéw) uczestnikow
badania w sposob mozliwie zblizony do rzeczywistosci, obowigzkowo w procesie badaw-
czym nalezy uwzgledni¢ doswiadczenia i interpretacje samych badanych. Jesli wezmie sig
wowczas pod uwage niepelnosprawnos¢, to badane konceptualizacje na przyktad ,,oby-
watelstwa” czy ,seksualnosci” nabiorg innych znaczen i tylko zmiana myslenia o nich
moze doprowadzi¢ do spolecznej emancypacji tej grupy. Pedagogika emancypacyjna nie
dotyczy zatem tylko zmiany w grupie dyskryminowanej, ale przede wszystkim wyzwole-
nia grupy dominujacej od panujacej perspektywy ableistycznej. Podejscie partycypacyj-
ne jest $cisle zwigzane z aktywnoscig spoteczno-polityczng oséb z niepetnosprawnoscia,
ktora zawsze wychodzi¢ bedzie poza sama sytuacje badawcza. Skoro paradygmat wlacza-
jacy odwoluje sie do spolecznego modelu niepelnosprawnosci (wskazujacego na bariery
spoleczne) wydaje si¢ istotne, by w badaniach wzig¢ pod uwage réwniez perspektywe
»uposledzajacego spoteczenstwa’, ktore kreuje zjawisko niepetnosprawnosci.

Nalezy zatem postawi¢ pytanie, w jaki sposob zorganizowa¢ badania, by mialy one
wymiar systemowy i faktycznie prowadzily do emancypacji grupowej oséb z niepetno-
sprawnoscia? W jaki sposob stworzy¢ trwalg i szeroko zakrojona wspolprace miedzy or-
ganizacjami pozarzagdowymi zrzeszajacymi osoby z niepelnosprawnosciami a osrodkami
badawczymi? Czy przestrzen spoleczna poza $cisle okreslonym obszarem badawczym
jest przygotowana na grupowa emancypacj¢ osob z niepetnosprawnosciag? W jaki spo-
sob jako badacze oraz dzialacze na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia mozemy tworzy¢
sposobnos¢ dokonania zmian szerszych, radykalnych, na poziomie struktur spofeczno-
-politycznych i ustalen prawnych? Czy jako spoteczenstwo jesteSmy gotowi na zaakcep-
towanie i wdrazanie zmian, ktére sami wywolamy?
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