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Individuals with profound intellectual and multiple disabilities (PIMD) present considerable research
challenges due to their psycho-physical condition and their functioning as research subjects. Using
two research projects as examples, one Polish (Kope¢, 2013, The (Non)-educational Reality of Indivi-
dual with Profound Intellectual Disabilities) and the other Finnish (Vehmas, Mietola, 2021, Narrowed
Lives: Meaning, Moral Value, and Profound Intellectual Disability), difficulties encountered during
research involving individuals with PIMD were identified. The challenges related to the methodology
of the conducted research projects were discussed, such as the choice of research paradigm, selec-
tion of research method, and their execution. Attention was also drawn to concerns associated with
obtaining informed consent from individuals with PIMD who are subjects of the study. Referring to
the research projects conducted, the researchers presented their approach to resolving the difficulties
encountered during the research process.
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Wprowadzenie

Osoba z gleboka intelektualna i wieloraka niepetlnosprawnoscia (GIWN),
ze wzgledu na swoja psychofizyczng kondycje oraz sposéb funkcjonowa-
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nia’, dla badacza/badaczki pragnacego realizowaé¢ projekt badawczy z jej
udzialem w roli podmiotu badania stwarza duze wyzwania badawcze (por.
Kope¢, 2013, Vehmas, Mietola, 2021). Mam tu na uwadze takie projekty ba-
dawcze, ktérych celem jest wygenerowanie wiedzy, stanowiacej poprzez
swoja pomocniczo$¢ impuls do zmiany sytuacji OSOBY z GIWN, i ktora
powstanie z JE] wspétudziatem?, a nie tylko, jak to bardzo czesto miato i ma
miejsce, wiedzy o NIE]J, bez JEJ udziatu® (Vehmas, Mietola, 2021). Uwzgled-
niajac psychofizyczny stan osoby z GIWN, pojawia sie watpliwos¢, czy pro-
wadzenie badan z ,jej wspotudzialem” jest w ogoéle mozliwe. W jaki sposob
badacz/badaczka powinien zaplanowac i realizowac projekt badawczy, aby
wspotudzial osoby z GIWN byl rzeczywisty i nie skutkowat jej psychicz-
nym zranieniem? Pytania te sa egzemplifikacja przyczyn, z powodu ktérych
w przesztosci wylaczano osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng z ba-
dan, odbierajac im tym samym prawo zabierania glosu we wlasnej sprawie
(Wotowicz, 2021, s. 163)*. Ostatnimi czasy widoczna jest jednak znaczaca
zmiana w sposobie realizacji projektéw badawczych z udzialem oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, polegajaca na ich wlaczaniu w proces pro-
jektowania i realizacji badan, ktére tym samym zaczynaja spelniac¢ kryteria
badan wlaczajacych® (Walmsley, Johnson, 2003; za: Wolowicz, 2021, s. 162).
Nadal jednak osoba z GIWN z powodu swojej szeroko rozumianej fizycz-
nosci jest bardzo rzadko podmiotem badan wlgczajacych. Zwracaja na te

! Razem z niepelnosprawnoscia w stopniu glebokim wspdtwystepuja u niej inne, np. wzro-
kowa, stuchowa, ruchowa. Nierzadko osoba z GIWN jest réwniez dotknieta schorzeniami za-
grazajacymi zycie, wplywajacymi na znaczne obnizenie jej kondycji fizycznej (por. Kope¢, 2013;
Schalock i in., 2010; Schalock i in., 2021; Vehmas, Mietola, 2021).

2 Jest to jedna z zasad prowadzenia badan empirycznych obowiazujacych w metodologii
studiéw o niepelnosprawnosci (Wotowicz, 2021, s. 161; Vehmas, Mietola, 2021, s. 7). Korespon-
duje ona z opracowanymi przez Green i Thorogooda czterema zadaniami etycznymi badan
,autonomii-respektowania praw jednostki; pomocniczosci - czynienie dobra; nieszkodliwosci -
powstrzymywanie sie od szkodzenia badanym; sprawiedliwos¢ - réownosé lub sprawiedliwosé
dystrybutywna (2004, za: Flick, 2011, ss. 200-201).

3 Moim zamiarem nie jest umniejszanie zrealizowanych projektow badawczych, ktorych
cel polega na generowaniu wiedzy o osobie z GIWN bez jej udziatu (por. Wrona, 2011), czy tez
o osobach relacyjnie z nia zwigzanych (por. Cytowska, 2017, Aksamit, 2019; Aksamit, 2021).
Ogromna wartoscia tak zrealizowanych projektéw badawczych jest wiedza dotyczaca szero-
kiego kontekstu srodowiskowego osoby z GIWN, ktéra moze stanowi¢ baze do projektowania
badan z jej udziatem jako podmiotu badania.

* Zdaniem Wolowicz, ,traktowano te osoby (uwaga wi. osoby z niepelnosprawnoscia in-
telektualng), jako niezdolne do referowania wlasnych doswiadczen (...). [P]rzyjeto zatozenie,
Ze grupy szczegoOlnie wrazliwe, w tym osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, musza by¢
chronione i dlatego nie powinny uczestniczy¢ w badaniach z powodu potencjalnych szkodli-
wych skutkéw, ktére moze wywolac taki udziat” (Wolowicz, 2021, s. 163).

> W grupie tych badait mozna wymienic: badania emancypacyjne, partycypacyjne, wzmac-
niajgce (Wolowicz, 2021, s. 162). Przykladem projektu badawczego, ktéry zostal zrealizowany
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prawidlowosé uwage Vehmas i Mietola, analizujac gleboka intelektualng
i wieloraka niepetnosprawnosc z perspektywy studiéw o niepelnosprawno-
$ci. Ich zdaniem,

(...) niepelnosprawnos¢ intelektualna (szczegodlnie gleboka intelektualna i wieloraka
niepelnosprawnosc®) jest marginalizowana w studiach o niepelnosprawnosci, ponie-
waz zawiera konsekwencje wielu réznych, powaznych uposledzery’, ktérych nie moz-
na wyjasnic jedynie w kontekécie uwarunkowar spotecznych [uwaga wilasna: w kon-
tekscie spotecznego modelu niepelnosprawnosci] (Vehmas, Mietola, 2021, s. 8).

Czy w zwiazku z przedstawionymi powyzej wyzwaniami osoba z GIWN
musi doswiadcza¢ ekskluzji z obszaru badan wilgczajacych? Myséle, Zze podpo-
wiedzig moze by¢ stwierdzenie Wyki, ktérej zdaniem

(...) w sytuacji, gdy podmiotami badania sa osoby o matym stopniu $wiadomosci lub
o bardzo ograniczonych mozliwosciach artykulacyjnych, albo gdy postuguja sie one
dyskursem znacznie réznigcym sie od dyskursu wiasciwego badaczowi®, wymaga
sie¢ od badacza (...) postawy antropologa, ktéry autentycznie wtapia sie w badany
kontekst kulturowy i prébuje rozpozna¢ wtasciwe badanym struktury sensu, w toku
uczestniczenia - ,wsp6lnego” - w praxis zyciowej podmiotéw badania (Wyka, 1993,
s. 66; por. Kope¢, 2013).

Istnieje wiec konkretna wskazéwka - podpowiedz dotyczaca sposobu
prowadzenia badania z osobg z GIWN w roli podmiotu badania. Zostala ona,
moim zdaniem, zaimplementowana w dwoch, zrealizowanych juz, projektach
badawczych (Kope¢, 2013; Vehmas, Mietola, 2021). W ich kontekécie oméwie
rozwigzania zaproponowane przez badaczy obu projektéow gwarantujacych
osobie z GIWN status rzeczywistego podmiotu badania. W zwiazku z tym,
ze dla poruszanego przeze mnie problemu istotny jest warsztat badawczy
zwigzany z planowaniem i realizacja badarn, pomine ich wyniki oraz dyskusje
nad nimi. Uwazam, ze wymagaja one oddzielnego opracowania. W tekscie
kolejno przedstawie: podstawowe informacje o zrealizowanych projektach,
motywy lezace u podstaw ich powstania, metodologie projektow oraz relacje
zespoléw badawczych z podmiotami badania. Refleksje koricowe beda za-
wieraly wnioski wypltywajace z przedstawionych przeze mnie rozwazan.

w ramach badan wlaczajacych sg badania przeprowadzone przez Agnieszke Wolowicz, doty-
czace macierzynstwa kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym
i znacznym. W zrealizowanym projekcie kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng w stop-
niu umiarkowanym i znacznym stanowily nie tylko podmiot badania, ale réwniez weszty
w sklad zespotu badawczego (Wolowicz, 2021, s. 167).

¢ W jezyku angielskim Profound Intellectual and Multiple Disabilities: PIMD (Vehmas, Mieto-
la, 2021, ss. 1-2).

7 W jezyku angielskim impairment (Vehmas, Mietola, 2021, s. 8).

8 Osoby z GIWN spelniaja w pelni kryteria takich wlasnie podmiotéw badania.
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Podstawowe informacje
o zrealizowanych projektach’ badawczych

Podstawowe informacje dotyczace kazdego z analizowanych przeze mnie
projektow badawczych przedstawie wedltug nastepujacych kryteriow: problem
badawczy, teren badan, czas trwania, proba badawcza, zesp6t badawczy.

Pierwszy projekt (Kope¢, 2013) dotyczyl rzeczywistosci edukacyjnej
osoby z GIWN. Byt realizowany w Polsce na terenie szkét znajdujacych sie
w czterech miejscowosciach: a) do 600 tys. mieszkanicow (dwie szkoty); b) do
30 tys. mieszkancow (jedna szkota):, ¢) do 10 tys. mieszkaricoéw (jedna szko-
ta), d) do 3 tys. mieszkancow (jedna szkota). Miejscowosci te administracyjne
przynalezaly do dwoch wojewddztw: wielkopolskiego i kujawsko-pomor-
skiego (Kope¢, 2013, s. 95). Podmiotami badania (15 os6b) byli uczestnicy za-
je¢ rewalidacyjno-wychowawczych, ktérzy uczestniczyli w nich: a) od roku
do siedmiu lat; b) od siedmiu do czternastu lat; ¢) od czternastu do dwudzie-
stu dwoch lat (Kope¢, 2013, s. 94). Stanowili oni grupe bardzo zré6znicowana
pod wzgledem wieku: od 4. roku zycia do 23. roku zycia (podmioty badania
w czasie realizacji projektu mialy: 4 lata, 8 lat, 9 lat, 10 lat, 11 lat, 12 lat (dwie
osoby), 15 lat (dwie osoby), 16 lat, 17 lat (dwie osoby), 19 lat, 22 lata, 23 lata)
i plci: 7 podmiotéw plci zeriskiej i 8 podmiotéw plci meskiej. Badaniem zostali
réwniez objeci wszyscy pracownicy szkot, ktérzy z racji petnionych obowiaz-
kow zawodowych wchodzili w jakgkolwiek relacje z podmiotami badania.
W grupie tej byli wiec: dyrektorzy szkot (5), nauczyciele prowadzacy zajecia
rewalidacyjno-wychowawcze (24 osoby), odpowiedzialni za usprawnianie
ruchowe o0s6b z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng w ramach za-
je¢ rewalidacyjno-wychowawczych (6 0s6b), nauczyciele swietlicy (10 oséb)
i osoby pomagajace (12 osob) (Kopeé, 2013, s. 94). W badaniu uczestniczyli
réwniez rodzice/opiekunowie prawni podmiotéw badania (16 os6b). Dobér
proby badawczej odbyt sie w ramach doboru celowego, teoretycznego, ktéry
jest uprawniony w procedurze badan jakosciowych. Projekt byl realizowany
od kwietnia 2010 roku do listopada 2011 roku przez jedna badaczke (Kope¢,
2013, s. 93).

W ramach drugiego projektu (Vehmas, Mietola, 2021) prébowano odpo-
wiedzie¢ na pytanie, co skiada sie na , dobre zycie” oséb z GIWN (Vehmas,
Mietola, 2021, s. 31)"°. Badania realizowano w Finlandii w: pieciu wspdlno-
tach mieszkaniowych; dwdéch osrodkach dziennego pobytu; szkole dla os6b
z 0s6b z GIWN (Vehmas, Mietola, 2021 s. 38). Podmiotami badania byto 6
osob z GIWN. Wsrod nich byly: trzy osoby dwudziestokilkuletnie (kobieta

? Kazdy projekt przedstawie zgodnie z chronologia jego powstania.
10°W jezyku angielskim What makes a good life for people with PIMD? (Vehmas, Mietola,
2021, s. 31).
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i 2 mezczyzn); jedna osoba trzydziestokilkuletnia (kobieta); dwie osoby czter-
dziestokilkuletnie (kobieta i mezczyzna) (Vehmas, Mietola, 2021, s. 38). Ba-
daniami zostali rowniez objeci cztonkowie rodzin podmiotéw badania oraz
osoby, ktére ze wzgledu na swoje obowiazki zawodowe miaty kontakt z pod-
miotami badania'’. Dobér préby badawczej byt doborem celowym, teoretycz-
nym. Projekt realizowano od roku 2015 do 2016. W skiad zespotu badawcze-
go wchodzito pie¢ osob (Vehmas, Mietola, 2021).

Inspiracje badan
- czas poprzedzajacy realizacje projektu

Uwazam, ze dla zrozumienia wagi, jaka badacze obu zrealizowanych
projektéw badawczych przywiazywali do traktowania osoby z GIWN jako
podmiotu badania, istotne jest poznanie Zrédel inspirujacych ich do podjecia
badan w tej wlasnie grupie oséb.

Inspiracja do realizacji projektu polskiego byto wieloletnie doswiadczenie
badaczki zwiazane z pelnieniem funkcji opiekuna praktyk studenckich w ze-
spotach rewalidacyjno-wychowawczych dla oséb z GIWN (Kope¢, 2013).

Obraz osoby z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualna, jako przewodnika po , la-
biryncie edukacji”*?, towarzyszyt mi od pierwszego momentu, gdy z racji pelnienia
obowigzkéw nauczyciela akademickiego organizowatam dla studentéw w ramach
zaje¢ dydaktycznych, a pézniej praktyk studenckich, pobyty w szkotach, w ktérych
byty organizowane zajecia rewalidacyjno-wychowawcze. Bedac z osobami z glteboka
niepelnosprawnoscia intelektualng, stopniowo zanurzajac sie w ich rzeczywistoéc¢ po-
przez czynne uczestnictwo w zajeciach (pomoc ta polegala m.in. na: udziale w reali-
zacji zajec z elementami metody Weroniki Sherborne czy tez innych zaje¢ grupowych,
przewozeniu osoby w wézku na miejsce zajec¢), zdatam sobie sprawe, jak istotne jest
jej poznanie wlasnie z perspektywy osoby i jak wazne jest dotarcie do jednostkowej
prawdy o rzeczywistosci edukacyjnej (...). Bez osoby z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng to poznanie byloby duzo ubozsze, a czasami wrecz niemozliwe. Nie
mozna bowiem poznac rzeczywistosci osoby, bez niej, z pominieciem jej perspektywy,
nawet woéwczas, gdy dotarcie do jej Ja jawi sie jako niezwykle trudne zadanie (Kope¢,
2013, ss. 84-85).

Zdaniem badaczki,

osoby sg tymi, ktérym badacz towarzyszy w ich wedréwkach po ,edukacyjnych” ko-
rytarzach ,architektury pedagogicznej” (Herbert, 1993). Tylko one znaja droge i maja
to, co w poruszaniu sie po tego typu korytarzach jest niezbedne - uzywajac metafory

1 Badacze nie podali liczby tych osob.
12 Méwiac o, labiryncie edukacji”, badaczka odwoluje sie do mitu o Minotaurze oraz jego
reinterpretacji autorstwa Herberta (1993, ss. 58-59; Kope¢, 2013, s. 84).
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- sobie tylko znang mape i Zrédlo Swiatta, ktore jest dla badacza nieosiggalne. I chociaz
badacz-wedrowiec po rzeczywistosci edukacyjnej osoby z gleboka niepetnosprawno-
Scia intelektualna czasami bardziej jest zainteresowany (sic!/) owymi przyozdobiony-
mi , pogladowymi freskami” korytarzami ,,indukgji i dedukcji” niz przewodnikami,
wie doskonale, ze bez nich wedréwka korytarzami bytaby niemozliwa (...). Tylko ich
obecnosé¢ pozwala zobaczy¢ i poznad, tylko do pewnego stopnia, pokawatkowana rze-
czywistos¢ ,labiryntu edukacji” - to one, nikt inny, maja metaforyczne klucze, ktére
ja otwieraja, i zarazem, bedac do niej kluczami, same stanowig jeden z jej najistotniej-
szych, niepoznanych do konica elementéw (...) (Kope¢, 2013, s. 84).

Motywy podjecia sie realizacji drugiego z omawianych projektéw maja kil-
ka zZrédel. Mozna je, moim zdaniem, podzieli¢ na te dwie kategorie. Pierwsza
stanowia inspiracje wyplywajace z indywidulanego doswiadczenia spotkania
badaczy z osoba z GIWN. Byla nim, w przypadku projektu finskiego, wizyta
Simo Vehmasa w Centrum Odkry¢ (The Center of Discovery) i spotkanie bada-
cza z corka Evy Feder Kittay®, Sesha (Vehmas, Mietola, 2021). Z pewnoscia na
ostateczng koncepcje badan mialy réwniez wyplyw trzydniowe badania pilota-
zowe, zrealizowane we wspoélnocie mieszkaniowej, ktérej mieszkaricami byty
osoby z GIWN, w listopadzie 2014 roku (Vehmas, Mietola, 2021, s. 38). Druga
kategoria zrédel ma charakter teoretyczny. Projekt fifiski w sposobie mys$lenia
o GIWN oraz narracji o niej jest teoretycznie zanurzony w koncepcji studiow
o niepetnosprawnosci (disability studies). Jest jednym z nielicznych, jak nie jedy-
nym projektem z udzialem os6b z GIWN, zrealizowanym przez badacza be-
dacego czolowym przedstawicielem nurtu disability studies na $wiecie - Simo
Vehmasa. Te odniesienia teoretyczne, bardzo rzadko pojawiajace sie w projek-
tach badawczych z udzialem osoéb z niepelnosprawnoscia intelektualng, uwa-
zam za ogromna warto$¢ projektu. Nalezy takze wspomnie¢, ze bezposrednie
inspiracje teoretyczne projektu badawczego wyplynely réwniez w trakcie dys-
put naukowych Vehmasa z Eva Feder Kittay (filozofkq) i Nickem Watsonem
(socjologiem) (Vehmas, Mietola, 2021, s. 38). Polski projekt takiego wsparcia ze
strony autorytetéw naukowych byl pozbawiony.

Metodologia projektéw badawczych

Badacze i badaczki zrealizowanych projektow badawczych podczas kon-
ceptualizacji metodologii badan mierzyli si¢ z wieloma wyzwaniami, ktérych
pokonanie mialo uniemozliwi¢ ekskluzje osoby z GIWN z obszaru badan
wlaczajacych w takim zakresie, jak to tylko bylo mozliwe. Ponizej scharakte-

3 Eva Feder Kittay jest amerykanska naukowczynig, filozofka, a prywatnie mama dorostej
kobiety z GIWN. Jest autorka ksiazki: Lerning from my daughter. The value and care of disabled
minds, 2019.
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ryzuje podstawowe zalozenia metodologiczne obydwu zrealizowanych pro-
jektéw badawczych.

Przedmiotem pierwszego z omawianych projektéw badawczych byla rze-
czywistos¢ edukacyjna osoby z GIWN w polskim systemie edukacji** (Kope¢,
2013, s. 77). Badaczka wylonita dwa problemy badawcze. Pierwszy, jaka jest
rzeczywistos¢ edukacyjna osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektual-
na? Drugi, co sie dzieje w rzeczywistosci edukacyjnej osoby z gleboka niepel-
nosprawnoscia intelektualng? W zwigzku z tym, ze rama teoretyczna przyjeta
przez badaczke byta koncepcja spolecznego srodowiska rozwoju Urie Bron-
fenbrennera (Bronfenbrenner, 1976, 1979; Bronfenbrenner, 2005), postawione
pytania badawcze ulegly rozwinieciu na:

1) jaka jest rzeczywistoé¢ edukacyjna osoby z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualna
w kontekscie mikrosystemu, mezosystemu, egzosystemu, makrosystemu i chronosyste-
mu? 2) co sie dzieje w rzeczywistosci edukacyjnej osoby z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng na poziomie mikrosystemu, mezosystemu, egzosystemu, makrosystemu
i chronosystemu? (Bronfenbrenner, 1976, 1979; Bronfenbrenner, 2005, s. 78).

Majac na uwadze udziat osoby z GIWN w roli podmiotu badania, pod-
czas realizacji projektu badawczego przyjeto interpretowany paradygmat ba-
dari, model badan jakosciowy z wykorzystaniem zbiorowego, instrumental-
nego studium przypadku (Bronfenbrenner, 1976, 1979; Bronfenbrenner, 2005,
ss. 79-81). W jego ramach badaczka zbierata dane poprzez:

obserwacje uczestniczacg podmiotu badania podczas jego pobytu na zajeciach re-
walidacyno-wychowaweczych, ktéra dla kazdego podmiotu badania trwata tydzien;
badaczka towarzyszyta podmiotom badania od chwili opuszczenia przez nich domu
rodzinnego do momentu powrotu do niego; wywiad jakosciowy: a) czesciowo kiero-
wany, skoncentrowany na problemie, przeprowadzony ze wszystkimi pracownika-
mi szkoly majacymi kontakt z badanymi podmiotami oraz ich rodzicami/opiekuna-
mi prawnymi; b) etnograficzny skoncentrowany na informacjach, przeprowadzony
z osobami odpowiedzialnymi za dowéz podmiotu badania z domu do szkoly i ze
szkoly do domu; analize dokumentacji szkolnej dotyczacej podmiotu badania, ktéra
byta w posiadaniu szkoly (Bronfenbrenner, 1976, 1979; Bronfenbrenner, 2005, s. 96).

W zwiazku z tym, ze dla podejmowanego przeze mnie w tekscie proble-
mu najwazniejszy jest status osoby z GIWN, podczas realizacji calego projek-
tu badawczego skupie sie na jednym ze sposobéw zbierania danych, a mia-
nowicie - na obserwacji uczestniczacej, ktorej celem byla obserwacja osoby
z GIWN. W jej trakcie badaczka sporzadzala nastepujace rodzaje notatek:
1) kroétkie notatki sporzadzane na biezaco, tak zwane verbatim; 2) notatki

" Nalezy zauwazy¢, ze w czasie realizacji projektu badawczego osoba z GIWN nie miafa
statusu ucznia (DzU 1997, nr 14, poz. 76). Nowe rozporzadzenie, ktére weszlo w zycie w 2013 r.
nie zmienito statusu i praw osoby z GIWN w polskim systemie edukacji (DzU 2013, poz. 529).



68 Danuta Kopeé

rozbudowane sporzadzane po calym dniu obserwacji; 3) dziennik z badania
terenowego; 4) robocze notatki zawierajace analize i interpretacje materiatu
badawczego z tak zwanego tu i teraz realizacji projektu badawczego (Bron-
fenbrenner, 1976, 1979; Bronfenbrenner, 2005, s. 97).

W projekcie kierowanym przez Vehmasa i Mietole pytanie badawcze do-
tyczylo tego, co przyczynia sie/sktada sie na dobre zycie oséb z GIWN® (Ve-
hmas, Mietola, 2021, s. 31). W trakcie realizacji projektu badawczego ich uwa-
ga byla skupiona na tym, co dzieje sie w zyciu osoby z GIWN, gdzie sie dzieje
i w jaki sposob/jak (Vehmas, Mietola, 2021, s. 31). Dzigki tym pytaniom stop-
niowo otrzymywali dane, ktére byly istotne dla rozumienia , dobrego zycia”
osoby z GIWN (Vehmas, Mietola, 2021, s. 31). Projekt zostatl zrealizowany
w paradygmacie interpretowanym, w jakosciowym modelu badan, z wyko-
rzystaniem etnografii. Zdaniem badaczy, etnografia gwarantowata uznanie
i wspieranie godnosci podmiotéw badania (Vehmas, Mietola, 2021, s. 32).
Metoda badania bioracych udzial w projekcie oséb z GIWN byta obserwacja
uczestniczaca. Kazdy podmiot badania byt obserwowany przez czlonka ze-
spotu badawczego przez trzy dni w tygodniu, od trzech do czterech miesiecy
(jest to dluzszy czas niz w projekcie polskim). Badacze do dokumentowania
obserwacji kazdego podmiotu wykorzystali notatki terenowe. Oproécz tego
przeprowadzono wywiady z czlonkami rodziny podmiotéw badania, ich
opiekunami i nauczycielami (19 wywiadéw). Analizowano réwniez materia-
ty zastane, takie jak indywidualne plany dnia oraz dokumentacja medyczna.
W miare potrzeby sporzadzano notatki na temat tego, co sie dzialo w prze-
strzeni funkcjonowania podmiotéw badania podczas prowadzenia obserwa-
¢ji (Vehmas, Mietola, 2021, s. 38; Kopec¢, 2023, s. 26).

Relacje
badaczy i badaczek z podmiotami badania

Udziat osoby z GIWN w projektach badawczych jako podmiotu badania
stawia przed zespolem badaczy wymagania, ktérym niejednokrotnie bardzo
trudno sprosta¢. Na niektére z nich zwrécitam juz uwage we wczedniejszej
czeéci testu. Przed omoéwieniem doswiadczen dotyczacych relacji z osobami
z GIWN czlonkéw i cztonkifi zespoléw badawczych obu omawianych projek-
tow chcialabym zwrdéci¢ uwage na zagadnienie dotyczace ,,ranliwosci”'® oraz
specyfiki badan realizowanych w paradygmacie emancypacyjnym, w kto-
rych nacisk jest polozony na self-empowerment (por. Vehmas, Mietola, 2021).

5 W jezyku angielskim what makes a good life for people with PIMD? (Vehmas, Mietola,
2021, s. 31).
6 W jezyku angielskim vulnerability (Galeziowski, 2022; Krél, 2022).
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W literaturze przedmiotu moéwi sie o tak zwanych grupach wrazliwych,
ranliwych', ktére moga by¢ narazone na nieréwne traktowanie podczas proce-
su badawczego (Krol, 2022, s. 139). Do tej grupy osob naleza bez watpienia oso-
by z GIWN. Trzeba jednak pamieta¢, na co zwroécila uwage czes¢ badaczy, ze

angielskie okreslenie vulnerable ma charakter stygmatyzujacy, dostownie etykietuja-
cy, i zamykanie czlowieka w takiej ramie jest dziataniem watpliwie etycznym, a osta-
tecznie przynosi wiecej szkody niz pozytku (Gateziowski, 2022, s. 48; por. Krdél, 2022,
s. 140).

Przeciwna temu stygmatyzujacemu podejsciu jest argentynska bioetycz-
ka Florencia Luna, ktéra zaproponowata koncepcje tak zwanej warst ranliwo-
Sci'® (Gateziowski, 2022, s. 16). Jest ona

oparta na metaforze warstw i zalozeniu, ze maja one charakter dynamiczny i relacyj-
ny, to znaczy zaleza od indywidualnej sytuacji danej osoby, szerszego kontekstu i oko-
licznosci oraz mogg sie na siebie naktada¢, przenikaé, ale takze by¢ usuwane jedna po
drugiej. Podejscie to jest mniej kategoryczne i daje mozliwosci bardziej elastycznego
zastosowania do réznych grup i w odmiennych sytuacjach (za: Gateziowski, 2022,
s. 48; por. Kope¢, 2023).

Uwazam, ze koncepcje ,, warstw ranliwosci” Luny warto zaimplemento-
wac do projektéw badawczych z udziatem oséb z GIWN.

Paradygmat emancypacyjny badan, w ktérym bardzo wazny jest aktywny
udzial 0s6b z niepetnosprawnosciami i ich glos, nie oferuje takich mozliwosci
grupom osob z niepelnosprawnosciami, ktére maja problemy z komunikacja
werbalng, (Vehmas, Mietola, 2021, s. 8). Do tej grupy os6b naleza bez watpie-
nia osoby z GIWN. Barton zauwaza, ze istnieje potrzeba zwrécenia uwagi
podczas realizacji badarh emancypacyjnych na te grupy osob, ktére nie komu-
nikuja sie za pomoca mowy, nalezy dotozy¢ wszystkich staran, aby badania
ich dotyczace mialy réwniez charakter emancypacyjny (za: Vehams, Mietola,
2021, s. 8). Uwazam, ze wyzwanie Bartona zostalo podjete przez zespoty ba-
dawcze obu omawianych projektéw.

Ponizej oméwie, jak wygladaty relacje czlonkéw i czlonkin zespotéw ba-
dawczych obu zrealizowanych projektéw z podmiotami badania. Szczegol-
na uwage zwréce na udzielanie przez osoby z GIWN $wiadomej zgody na
udzial w projekcie badawczym oraz role badacza/badaczki przez caly czas
realizacji projektu.

W pierwszym omawianym projekcie, przed jego realizacja, badaczka spo-
tykata sie indywidualnie z dyrektorami szkot, w ktorych realizowano zaje-
cia rewalidacyjno-wychowawcze dla oséb z GIWN (Kope¢, 2013). Podczas

7" W jezyku angielskim vunerable groups (Krol, 2022, s. 139).
® W jezyku angielskim layers of vulnerability (Galeziowski, 2022, s. 16).
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spotkania informowata o celu i specyfice swojego projektu badawczego oraz
odpowiadata na zadawane pytania. Dyrektorzy po konsultacji z rodzicami
uczniow z GIWN i nauczycielami prowadzacymi zajecia w zespotach rewa-
lidacyjno-wychowawczych wyrazali ustng zgode na przeprowadzenie ba-
dania. Po uzyskaniu ustnej zgody zostalo do szkoly przestane pismo, ktére
zawieralo: a) omowienie celu i specyfiki badania; b) informacje o dobrowol-
noéci wziecia udziatu w badaniach; ¢) informacje o poufnosci i anonimowosci
(Kopeg, 2013, s. 92). Zgode na udzial oséb z GIWN wyrazali ich rodzice lub
opiekunowie prawni. W formularzu wyrazenia zgody byla zagwarantowana
dobrowolnos¢ udzialu w badaniach, jego poufnos¢ i anonimowos¢ (Kope¢,
2013, s. 93). Badaczka majac na uwadze zasade poufnosci i anonimowosci,
podczas prezentacji wynikéw badania dokonata dwoéch zabiegéw. Pierwszy
polegal na utajnieniu danych szczegétowych dotyczacych srodowiska bada-
nych podmiotéw poprzez ich zakodowanie (Kope¢, 2013, s. 93).

Istota drugiego byla fikcjonalizacja niektérych fragmentéw opracowania. Polegata
ona na prowadzeniu opiséw opartych na zebranych danych, ktére zostaly celowo
zmodyfikowane tak, by identyfikacja podmiotéw badania i ich srodowiska nie byta
mozliwa (Kope¢, 2013, s. 93).

Podczas prowadzenia obserwacji uczestniczacej, badaczka, w zalezno-
Sci od diugosci jej trwania na terenie danej placowki, pelnita role peryferyj-
nego czlonka grupy (na poczatku obserwacji uczestniczacej) i aktywnego
czlonka grupy (pod koniec obserwacji) (Kope¢, 2013, s. 97). Funkcjonowala
pomiedzy pasywnym uczestnictwem, ktére polegato na obecnosci badacz-
ki, bez wchodzenia z kimkolwiek w interakcje, a umiarkowanym uczest-
nictwem, w ktérym utrzymywana jest rownowaga miedzy uczestnictwem
a obserwowaniem (Kopeé, 2013, s. 98). W trakcie prowadzenia obserwacji
uczestniczacej, badaczka kierowala sie réwniez zasada reagowania w sytuacji
zagrozenia bezpieczenstwa, zdrowia i Zycia podmiotu badania.

Ciekawa refleksje badaczki stanowila ta, dotyczaca doswiadczenia bycia
swoistym ,alter ego” podmiotu badania.

Intensyfikacja tego doswiadczenia wzrastala w miare trwania obserwacji. Pojawialy
sie momenty, kiedy doswiadczanie tego, czego doswiadczaly osoby (uwaga wtlasna:
chodzi, miedzy innymi o sytuacje braku jakiejkolwiek oferty terapeutycznej, eduka-
cyjnej i rehabilitacyjnej, braku informacji o majacych nastgpic¢ zajeciach, negatywne
komentarze na temat podmiotu badania), ktérym towarzyszylam, bylo dla mnie psy-
chicznie i fizycznie trudne. W takich sytuacjach bylam (i mimo uptywu czasu jestem
nig nadal) swoista , headnotes”™ (Kope¢, 2013, ss. 98-99).

¥, Zapisy w glowie” sa ,niezwerbalizowana materia, ktdrej tylko czesé badacz jest w sta-
nie przeksztalci¢ w notatki terenowe (fieldnotes). Ma ona swoje zZrédto w uczestnictwie w zyciu
codziennym danej spotecznosci, jak rowniez w bezposrednim bliskim kontakcie z informatora-
mi” (za: Borowska-Beszta, w: Kope¢, 2013, s. 99).
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Drugi omawiany projekt badawczy byt poprzedzony rozmowami z or-
ganizacjami wspierajacymi osoby z GIWN w Helsinkach, ktére byty zainte-
resowane udziatem w projekcie badawczym. Bylo ono w duzej mierze po-
dyktowane zmiang wspierania oséb z niepelnosprawnosciami w Finlandii,
polegajaca na deinstytucjonalizacji (Vehmas, Mietola, 2021). Dyrektorzy
instytucji wyrazajacy gotowac udzialu w projekcie mieli nadzieje, ze dzieki
niemu zdobeda informacje zwrotna o przebiegu procesu deinstytucjonalizacji
w kierowanych przez siebie placowkach. Natomiast, czlonkowie rodzin oséb
z GIWN oczekiwali, ze projekt dostarczy im informacji o warunkach zycia
ich bliskich z GIWN oraz o jakosci oferowanych im na terenie instytucji ustug
(Vehmas, Mietola, 2021, s. 34). W zwiazku z tym, ze w Finlandii nie funk-
cjonuje termin gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna, kryterium doboru
podmiotéw badania byla posiadana przez nich rudymentarna umiejetnos¢
niewerbalnego komunikowania sie¢; odwolujac sie do metafory: ,bycie dla
swoich bliskich tajemnica”® (Vehmas, Mietola, 2021, s. 36).

W zwiazku ze sposobem funkcjonowania podmiotéw badania, zespot ba-
dawczy podjat decyzje o uwzglednieniu dwoéch elementéw, ktére byty nie-
jako ,czesciami skladowymi §wiadomej zgody”. Byla nim zgoda na udziat
w projekcie pelnomocnika podmiotu badania oraz , proces ciaglego wyraza-
nia zgody”?#, polegajacy na ciaglym monitorowaniu dobrostanu podmiotu
badania podczas realizacji projektu (Vehmas, Mietola, 2021, s. 39; por. Kope¢,
2023). Przez caly czas trwania projektu badacze i badaczki ,uczyli sie” nie
tylko podmiotéw badania, ale réwniez w jaki sposéb wchodzi¢ z nimi w in-
terakcje i z nimi by¢, by respektowac ich osobowos¢ (Vehmas, Mietola, 2021,
s. 32; por. Kope¢, 2023). Podczas obserwacji sporzadzano notatki terenowe.
Istotna role odgrywaty liczne dyskusje dotyczace sposobu interpretacji zebra-
nego materialu, podczas ktérych zadawano pytania: , dlaczego myslimy, ze
wiemy; jakie sa granice naszej wiedzy” (Vehmas, Mietola, 2021, s. 41; por. Ko-
pec, 2023). Dane uzyskane od cztonkéw rodziny, opiekunéw stanowily cenne
zrodlo dotyczace szeroko rozumianego srodowiska podmiotéw badania.

Refleksje konicowe

Mam $wiadomosé, ze w tekscie zostala jedynie zarysowana problematyka
dotyczaca badan wlaczajacych z udzialem oséb z GIWN, ktore jeszcze caly
czas, rowniez w dziedzinie edukacji, terapii i rehabilitacji sa marginalizowa-
ne (por. Kope¢, 2023). Oczywiste jest, ze idea badan wlaczajacych/emancy-
pacyjnych z udzialem os6b z GIWN wymaga dalszych, poglebionych docie-

» W jezyku angielskim , people who remain mysteries” (Vehmas, Mietola, 2021, s. 36).
2 W jezyku angielskim a continuous process of assent (Vehmas, Mietola, 2021, s. 39).
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kari naukowych oraz dziatan, ktére beda skutkowaly jej urzeczywistnieniem
w praktyce badawczej. Moim zdaniem, zmiany paradygmatyczne w pedago-
gice specjalnej, ktora skutkuje przeobrazeniem myslenia o niepelnosprawno-
Sci, o osobie z niepelnosprawnoscia intelektualng, réwniez o z GIWN, nie da
sie zatrzymac (por. Krause, 2010). Wymusza ona i wymusza¢ bedzie uczest-
nictwo osob z GIWN podczas realizacji projektéw badawczych. Jako sojusz-
niczka os6b z GIWN bardzo si¢ z tego powodu ciesze, dlatego wazna jest
refleksja nad tym, jak powinny by¢ one przeprowadzane, by w ich trakcie zo-
stalo zagwarantowane odpowiednie wsparcie osobie z GIWN i jednoczeénie
aby spelnialy one wszystkie wymogi stawiane badaniom naukowym.

Na podstawie analizy zrealizowanych projektéow badawczych mozna
wysuna¢ nastepujace wnioski. Po pierwsze, projekty badawcze powinny
by¢ przeprowadzane przez zespoly badawcze, a nie pojedynczych badaczy.
Praca w zespole gwarantuje wymiane mysli, dyskusje, ktora jest wazna na
etapie konceptualizacji projektu oraz wplywa pozytywnie na jego realizacje.
Co wazne, cztonkowie zespolu moga by¢ dla siebie wsparciem merytorycz-
nym i psychicznym na kazdym etapie realizacji badan. W trakcie eksploracji
trudnych badawczo probleméw, a do takich, dla niektérych badaczy, moze
naleze¢ badanie szerokiego kontekstu funkcjonowania osoby z GIWN, traum
przez nich do$wiadczanych, warto pomysle¢ o superwizjach meteorycznych
z udziatem ekspertéow - wybitnych naukowcéw oraz superwizjach prowa-
dzonych przez psychoterapeute. Podobny przykiad pracy zespotu badawcze-
go byl widoczny podczas realizacji projektu firiskiego.

Uwazam, ze wieksze mozliwosci poznania ,gltosu” osoby z GIWN, jej
perspektywy daje model jakosciowy badan, a w nim etnografia i metoda ob-
serwagji uczestniczacej. Jednakze, caly czas pozostaje otwarte pytanie, w jaki
spos6b od 0s6b z GIWN bedacych podmiotami badania uzyskiwa¢ swiado-
ma zgode. Uwazam, ze propozycja ,dwuelementowej” §wiadomej zgody za-
prezentowana przez zespo6! firiski jest bardzo ciekawym rozwigzaniem. Wy-
maga ona jednak od badacza tak dobrej znajomosci osoby z GIWN, aby byt
w stanie zauwazy¢ zmiany w jej zachowaniu, $wiadczace o pogorszeniu jej
dobrostanu psychofizycznego.

Moim zdaniem, osoby badawczo zajmujace sie problematyka GIWN,
rowniez osoba piszaca te stowa, sa w ,,badawczym miejscu” poczatku badan
wlaczajacych z udzialem os6b z GIWN w roli podmiotéw badania. Pierwszy
krok zostat wykonany. Stawianie nastepnych jest wpisane w postawe etyczna
badacza - pedagoga specjalnego, badaczki - pedagozki specjalne;j.

Wklad autoréw
Autor deklaruje samodzielny wkiad w powstanie pracy.
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