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Badania partycypacyjne jako odpowiedz na zatozenia
spotecznego modelu niepetnosprawnosci?*

,Zapomnij o tym, co my$late$ na temat niepetnosprawnosci” - takim postulatem
rozpoczyna sie teledysk Propotype Viktorii Modesty, piosenkarki i performerki, pro-
motorki idei, Ze niepetnosprawnos$¢ moze by¢ atutem. Modesta w swojej tworczosci
bawi sie ciatem, szczegdlnie proteza utraconej w wyniku amputacji nogi. W sze-
$ciominutowym obrazie wykorzystane sg konwencje zachowan postrzeganych
tradycyjnie jako niedostepne dla os6b z niepelnosprawnoscia: piosenkarka weciela
sie w komiksowg posta¢ walczaca ze ztem, jest podmiotem pozadania, drapiezna
tancerka, wampem, baletnicg, symbolem oporu wobec opresyjnej wiadzy. Podejscie
do amputacji i przywrocenie Modesty do spoteczenstwa za pomocg protez mozna
potraktowac jako manifest stawiajgcy wyzwanie mainstreamowi, w ktérym osoby
z niepetnosprawnos$ciami nie sg reprezentowane, proponujacy radykalng zmiane
sposobo6w ich istnienia w spoteczenstwie.

Spoteczny wymiar niepetnosprawnosci

Niepetnosprawnos¢ jest pojeciem konstruowanym w zaleznosci od kontekstu:
medycznego, spotecznego, prawnego czy funkcjonalnego (Lakas 2017). W dyskur-
sie na temat niepelnosprawnosci realna zapowiedz zmiany postrzegania tej grupy
0s6b pojawita sie wraz z ratyfikacja przez Polske Konwencji o prawach oséb niepet-
nosprawnych (Dz.U. 2012, poz. 1169), bedaca egzemplifikacja spotecznego, obywa-
telskiego mys$lenia o tej grupie oséb. Niepelnosprawnos¢ jest tutaj koncepcja ewo-
luujaca i jest wynikiem interakcji pomiedzy osobami z dysfunkcjami a barierami
srodowiskowymi i wynikajacymi z postaw ludzkich, ktére stanowia przeszkode dla
pelnego uczestnictwa os6b z niepelnosprawnosciami w zyciu spotecznym na réw-
nych zasadach z innymi obywatelami (Preambuta). Takie podejscie zrywa z dotych-
czas rozpowszechnionym modelem medycznym, w ktdrym niepetnosprawnos$¢ ro-
zumiana jest jako indywidualna cecha jednostki i to w jednostce i jej ,uszkodzeniu”

! Tekst opieram na wnioskach z wtasnych badan na temat ,Do$wiadczania macierzyn-
stwa przez kobiety z niepetnosprawnoscia intelektualng”, finansowanego przez Narodowe
Centrum Nauki (2015/17/B/HS6/04148).
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(impairment) szuka sie zaréwno przyczyn marginalizacji, jak i mozliwosci jej prze-
ciwdziatania. Spoteczny model niepetnosprawnosci przenosi akcent z indywidual-
nej narracji usytuowanej w sferze prywatnej na jezyk obywatelstwa i zwigzanych
z nim praw. Niepetnosprawno$¢ - podobnie jak pte¢, seksualnos¢, wiek, etnicznos¢
czy klasa - jest czynnikiem, ktdry determinuje zwigzek ludzi zaréwno ze wspdlno-
ta, w ktérej zyja, jak i z pafiistwem. Stawia pytanie o spoteczny kontekst, w jakim
obywatelstwo to jest ksztattowane, kogo wtacza, a kogo wyklucza. Model spoteczny
przesuwa wiec odpowiedzialno$¢ za doswiadczanie niepetnosprawnosci z poziomu
indywidualnego na poziom spoteczenstwa, przyczyn niepetnosprawnosci poszuku-
je w wykluczajacym sposobie jego organizacji i czyni je odpowiedzialnym za stwo-
rzenie srodowiska, ktére ,upetnosprawnia”, czyli umozliwia korzystanie z praw
wszystkim na rownych zasadach (VSO 2006: 8).

Spoteczenstwo tworzy ztozony zbidr regut, ktére majg normalizujacy charak-
ter, a dla niektdrych ludzi, w tym os6b z niepelnosprawnosciami, sa one opresyjne
(Davis 2013). Spoteczenstwo wyznacza osobom z niepelnosprawnosciami kryteria
dostepu do poszczegdlnych rodzajow aktywnosci spotecznej, takich jak edukacja,
praca czy sprawowanie rol spotecznych, uzalezniajac je czesto od rodzaju niepetno-
sprawnosci. Osoby z niepetnosprawnos$ciami poruszaja sie w $wiecie zaprojektowa-
nym dla os6b bez niepelnosprawnosci, ustalanym z ich uprzywilejowanej pozycji.
Przy ograniczonych mozliwo$ciach musza dopomina¢ sie o wtasne prawa, zatem
nie funkcjonuja na tych samych co ,petnosprawni” zasadach. Zgodnie z zatozeniami
modelu spotecznego, to nie osoba z niepetnosprawnoscig ma by¢ obiektem zmian
i dostosowan, ale warunki, w jakich zyje, musza by¢ modyfikowane i dopasowywa-
ne do jej wymogoéw tak, aby mogta ona zy¢ w sposéb uznawany za normalny, godny
i pozadany w danym spoteczenstwie. Niepetnosprawnos¢ jest wiec cecha relatywna,
wynikajacg przede wszystkim z charakteru interakcji pomiedzy dang osobg a $ro-
dowiskiem, w ktérym sie znajduje i musi dziata¢. Relatywizm niepetnosprawnosci
polega na zmiennym zakresie jej wystepowania i natezenia, przy jednoczesnie ist-
niejacym obiektywnym podtozu (Shakespeare 2006). Ta zmienno$¢ jest wynikiem
ustanawianych przez spoteczenstwo regut organizacji najwazniejszych sfer zycia,
ktére moga rozszerza¢ badz zmniejsza¢ zakres wystepowania niepetnosprawno-
$ci (Gaciarz 2015). Kategoria niepelnosprawno$ci moze réwniez mie¢ tymczasowy
charakter, a jej ustalanie powinno odbywac sie nie na arbitralnych zasadach, ale by¢
caty czas ustalane na nowo. Zatem uzasadniona jest teza, ze ludzie nie sa niepetno-
sprawni, ale czyni sie ich niepetnosprawnymi (Arnade, Haefner 2011: 31-32).

Spoteczny model niepetnosprawnosci w badaniach naukowych

Czy idee spotecznego modelu niepelnosprawnosci sg obecne réwniez w nauce?

Wydaje sie, ze istnieje jednak rozbieznos¢ miedzy retoryka badan a dys-
kursami i spotecznymi praktykami, poprzez ktoére badacze dziataja. My, badacze,
czesto promujemy idee wigczania i obywatelskosci, a w badaniach, ktére prowa-
dzimy caty czas, traktujemy osoby z niepetnosprawnosciami (szczegélnie niepetno-
sprawnoscig intelektualng) jako przedmioty (nie podmioty) oddziatywan. To spra-
wia, Ze podejmowana przez nas problematyka nie zawsze jest wazna dla samych
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zainteresowanych - osob z niepelnosprawnos$ciami, zwtaszcza w okreslonym kon-
teksScie spoteczno-kulturowym czy sytuacyjnym - a prowadzone przez nas badania
niekoniecznie przynosza wymierne korzysci podmiotom, ktérych dotycza.

Aby prowadzone przeze mnie badania doswiadczen kobiet z niepetnospraw-
nosciami (Wotowicz-Ruszkowska 2013, 2015) a w szczegdlnosci doswiadczen ma-
cierzynstwa bedacych udziatem kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng, mogty
wyj$¢ naprzeciw wyzwaniom spotecznego paradygmatu, musiatam poszuka¢ odpo-
wiednich modeli teoretycznych i metodologicznych.

Prowadzenie badan dotyczacych doswiadczen kobiet z niepetnosprawnoscia-
mi w Polsce wydaje sie wazne z kilku powodéw. Po pierwsze, w ostatnich latach
obserwuje sie wzrost liczby o0séb z niepelnosprawnos$ciami, a jedng z cech tego
wzrostu jest feminizacja niepetnosprawnosci (Ciaputa, Kro6l, Warat 2014). Po dru-
gie, kobiety z niepelnosprawnos$ciami sg podwojnie dyskryminowane - ze wzgledu
na ptec i niepetnosprawnos¢ (Dick-Mosher 2015; Dutta 2015). W Polsce, zjawisko
podwodjnej dyskryminacji nie pochodzi z zapiséw aktéw prawnych, ale przeciwnie
- z ich braku, wyrazanego konsekwentnym pomijaniem tej grupy spotecznej w pra-
wodawstwie i prawach zwyczajowych. Luki ustawodawcze w tym zakresie wyni-
kaja z co najmniej dwéch przestanek. Jednag z nich wydaje sie by¢ absolutny brak
refleksji prawnej na ten temat, druga - spoteczna akceptacja aseksualnego wize-
runku kobiety z niepelnosprawnoscia. Fakt ten znajduje réwniez, a moze przede
wszystkim, negatywne odzwierciedlenie w utrwalanych z pokolenia na pokolenie
dyskryminujacych normach oraz kulturowych wzorcach miejsca kobiety z niepet-
nosprawnosciag w srodowisku spotecznym (Wotowicz-Ruszkowska 2015).

Po trzecie, kobiety z niepetnosprawnosciami sg niewidoczne zaréwno w dys-
kursie dotyczgcym praw kobiet, jak i dotyczacym praw oséb z niepelnosprawnoscia
(Arnade, Haefner 2011: 43). Niepelnosprawno$¢ w wiekszosci polskich badan pozo-
staje neutralna ptciowo oraz powszechne jest traktowanie oséb z niepetnosprawno-
$ciami jako jednorodnego srodowiska. Ignorowanie ptci respondentéw prowadzi do
przyjmowania zatozenia o nieistotnosci réznicy ptciowej i utrwala akceptacje prze-
konan o podobienstwie do$wiadczen kobiet i mezczyzn (Wotowicz-Ruszkowska
2013). Tymczasem z istniejacych badan miedzynarodowych (np. Disability Rights,
Gender, and Development; Guide on Violence and Disabled Women; Disability
Awareness in Action - Disabled Women) i niewielu badan polskich wiadomo, ze
oprocz problemdéw wspélnych osobom z niepelnosprawnosciami dochodzg takie,
ktére dotykaja wytacznie kobiet. Nalezg do nich m.in. traktowanie kobiet z nie-
pelnosprawnosciami jako istot ,bezptciowych”, jak ,trzeciej ptci” (Burns 2000;
Shandra, Chowdhury 2012), wyznaczanie redukujacych dorostos¢ rél spotecznych
(nieuwzglednianie w wychowaniu mozliwos$ci petnienia innych rél niz ,wieczne
dziecko”) (Wotowicz-Ruszkowska 2015). Doswiadczenia kobiet z niepelnospraw-
nosciami w Polsce determinowane s3 czesto stereotypowym podejsciem, ktére ma
silne umocowanie we wzorcach kulturowych. Najbardziej dramatycznym przy-
ktadem zniewolenia spotecznego oraz kumulacji wszystkich negatywnych stereo-
typéw odnoszacych sie do 0séb z niepelnosprawno$ciami wydaje sie by¢ sytuacja
spoteczna kobiet z niepetnosprawnoscia intelektualng (Kumaniecka-Wisniewska
2006). Kobiety z niepelnosprawno$cia intelektualng podporzadkowuje sie bowiem
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opresyjnym regulacjom normatywnym, warto tutaj wspomnie¢ chociazby istniejacy
wcigz brak réwnos$ci matzenskiej, co posrednio wptywa na ich autonomie repro-
dukcyjng, dyskursywne pomijanie w analizie macierzynstwa (wynikajace ze stereo-
typowego postrzegania oséb, ktore potrzebujg wsparcia jako niekompetentnych
w realizowaniu zadan rodzicielskich), czy pozbawianie prawa do opieki nad dziec-
kiem (Traustadottir, Sigurjéonsdoéttir 2008).

Spoteczny model niepelnosprawnos$ci i warunek uprawomocnienia w bada-
niach spotecznych niewidzialnych dotad grup wynikajace z Konwencji o prawach
0s6b niepetnosprawnych, stawiaja badaczy przed koniecznoscig poszukiwania no-
wych strategii prowadzenia badan. Aby badania naukowe mogty dostarcza¢ istot-
nych podstaw do optymalnego organizowania przestrzeni dla kobiet z niepeino-
sprawnoscig intelektualng, powinny dostrzegac je jako grupe oraz identyfikowac
i definiowac ich potrzeby i mozliwos$ci wynikajace z istoty samej niepelnospraw-
nosci intelektualnej. Niepelnosprawno$¢ intelektualna zaliczana jest do zaburzen
neurorozwojowych, charakteryzujacych sie obnizeniem poziomu funkcjonowa-
nia intelektualnego z jednoczesnymi deficytami w funkcjonowaniu adaptacyjnym,
ktére wplywaja na osobista niezaleznosc¢ i spoteczng odpowiedzialnos¢ jednostki
oraz w znacznym stopniu odpowiadaja za problemy z wypetnianiem standardow
rozwojowych i socjokulturowych (Zyta 2014). Niepelnosprawno$é¢ intelektualna
stanowi wyzwanie dla modelu spotecznego, poniewaz wymaga, po pierwsze, uzna-
nia ich autonomii i mozliwo$ci rzecznictwa w imieniu wiasnym i wtasnej grupy, po
drugie - wymaga przetamania barier wynikajacych z niepetnosprawnosci intelek-
tualnej, m.in. trudno$ci komunikacyjnych czy poznawczych. Kluczowe znaczenie
badan witaczajacych osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng wyraza sie zatem
w uzyskaniu wiedzy, ktéra uwzglednia ich glosy, odzwierciedla subiektywna per-
cepcje rzeczywisto$ci, nadawane jej znaczenia, oraz oceny z perspektywy potrzeb
i mozliwosci. Perspektywa wigczenia naktada na badacza obowiazek dotarcia do
Swiata znaczen os6b badanych, odczytywanego z zebranych danych w procesie ich
interpretacji. Badacz nie moze jednakze mie¢ pewnosci, na ile jego interpretacja jest
opisem tego $wiata za pomoca utworzonych przez niego kategorii (etic), na ile za$
zgodna jest ze schematami kategoryzacji i interpretacji przyjetymi w badanej spo-
tecznosci (emic). Zaktadajac, ze mozliwe jest zblizenie sie badacza do $wiata (czy
$Swiatéw) badanych i jego jak najwierniejsze i jak ,najgestsze” opisanie, konieczne
jest uwzglednienie w procesie badawczym doswiadczen i interpretacji badanych.
Dotarcie do $wiata znaczen wymaga nie tylko okreslonych umiejetnosci, ale tak-
ze metod, ktore ten swiat odstonia. Wydaje sie, ze w uzyskaniu takiego celu moze
pomdc perspektywa teoretyczna odwotujaca sie do podejscia gender and diasbili-
ty mainstreaming (Arnade, Haefner 2011; CERMI 2007; Garland-Thomson 2005;
Lloyd 2001).

Jednym z priorytetéw Konwencji oprawach osdb niepetnosprawnych jest wia-
czanie tematyki niepetnosprawnosci do wszystkich kwestii zwigzanych z rozwojem
spotecznym (disability mainstreaming), a wiec réwniez w obszar badan naukowych
(zob. Artykut 8 Konwencji o prawach oséb niepelnosprawnych). Z drugiej strony,
zalecana przez ONZ i wigzaca dla wszystkich panstw Unii Europejskiej strategia gen-
der mainstreaming, wymusza konieczno$¢ zastosowania genderowej perspektywy
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jako horyzontalnej, takze w przypadku wszelkich dziatan skierowanych do oséb
z niepelnosprawno$ciami (Migalska, Krél 2012). Roztgczne stosowanie modeli
mainstreamingowych ukierunkowanych wytacznie na pte¢ badz niepetnosprawnos¢
ma wiele ograniczen w badaniu sytuacji kobiet z niepelnosprawnoscia intelektual-
na. Jest to nie tylko niewystarczajace dla uzyskania pogtebionej analizy sytuacjiido-
Swiadczen tych kobiet, ale utrwala nieréwnosci pomiedzy kobietami i mezczyznami
z niepelnosprawnoscia z jednej, oraz pomiedzy kobietami bez niepetnosprawnosci
i kobietami z niepetnosprawnoscia z drugiej strony (CERMI 2007). Zr6éznicowanie
w badaniach analizowanych kategorii pozwala podwazy¢ ztudzenie jednorodnosci
zaréwno kategorii kobiet jak i 0séb z niepetnosprawnosciami. Spoteczny dyskurs
postuguje sie bowiem lakonicznie pojmowang kategoriag kobiet, postrzegana jako
homogeniczna, niezréznicowana wewnetrznie grupa. ROwniez grupa osob z niepet-
nosprawnosciami postrzegana jest jako grupa niezréznicowana. W konsekwencji,
paradoksalnie, w dyskursach, ktére méwig o kobietach z niepetnosprawnosciami,
rzeczywiste kobiety sa niewidoczne. Tak zdefiniowana perspektywa teoretyczna
uwrazliwia na podejscie intersekcjonalne.

Zjawisko intersekcjonalnosci oznacza przecinanie i naktadanie réznych ka-
tegorii spotecznych, wzmacniajacych dyskryminacje jednostek i grup (Crenshaw,
Thomas 2004). Na sytuacje kobiet z niepetnosprawnoscia intelektualna nie wystar-
czy spojrze¢ jako na sume ich potozenia jako kobiet i jako oséb z niepelnospraw-
noscig (Arnade, Haefner 2011). Konieczne jest uwzglednienie nowej perspektywy
(Cole 2009; Crenshaw 1991), w ktdrej przecinaja sie i wzajemnie warunkujq az trzy
statusy (ptci, niepelnosprawnosci i jej rodzaju), co sprawia, ze ,obrazek staje sie
nieporéwnanie bardziej skomplikowany, czynigc z kobiet z niepetnosprawnosciami
jedna z najbardziej zmarginalizowanych grup spotecznych, narazonych nie tylko na
podwdjng, ale wielokrotna dyskryminacje” (CERMI 2007: 11). Wykorzystanie po-
dejscia intersekcjonalnego pozwala na bardziej pogtebiong analize potozenia kobiet
z niepelnosprawnoscig intelektualna, uwzgledniajaca ztozonos¢ tozsamosci i ich
puzzlowy charakter (Titkow 2007) i implikujgca rodzaj doswiadczen w réznych ob-
szarach zycia. Pozwala tez na analize przecie¢ réznych kategorii kulturowych i spo-
tecznych tworzacych dyskurs na temat niepelnosprawnosci intelektualnej i macie-
rzynstwa, np. dostrzezenie, ze dyskursy dotyczace niepetnosprawnosci i petnionych
przez osoby z niepetnosprawnoscia rél spotecznych nie tylko istniejg obok siebie,
ale tez czesto polaryzuja.

Zatozenia spotecznego modelu niepetnosprawnosci realizowane sa réwniez
przez zastosowanie badan feministycznych, ktérych celem jest tworzenie teorii
ugruntowanej w rzeczywistych do§wiadczeniach i w jezyku kobiet (Marynard 1995:
93). Dyskusja wokot badan feministycznych rozpoczeta sie w efekcie krytyki ist-
niejacych dotychczas metod prowadzenia badan, ktére nie uwzgledniaty sposobu
postrzegania Swiata przez kobiety. Do tej pory Swiat nauki, ksztattowany gtéwnie
przez mezczyzn, zaktadat, Ze przezycia kobiet s3 takie same jak mezczyzn. W efekcie
rzeczywisto$¢ spoteczna przedstawiana byta z punktu widzenia tych, ktérzy mieli
lepszy dostep do nauki i wiekszy udziat w tworzeniu kultury. W ten sposéb kobiety
zostaly zmuszone do nadania $wiatu znaczenia poprzez kategorie meskie i ozna-
czato to, ze byly wyalienowane ze swoich przezy¢, poniewaz musiaty je opisywacé
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i rozumie¢ w kategoriach meskich. Problematyka kobieca, taka jak macierzynstwo,
przemoc wobec kobiet, szkolnictwo, sfera domowa i zawodowa, byta pomijana.
Badania uwzgledniajace feministyczny punkt widzenia starajg sie wypetnic te luke
w podejmowaniu probleméw badawczych poprzez zmiane charakteru catej wiedzy
- przywrocenie warto$ci osobistemu do$wiadczeniu i przeniesienie uwagi z andro-
centrycznego ujecia w strone konstruowania kobiecego podmiotu (Chodrow 1995).
Rola badan feministycznych polega réwniez na stworzeniu nowych uktadéw od-
niesienia, wedtug ktdérych réznigce sie od meskich poglady kobiet, ich doswiadcze-
nia, potrzeby i zainteresowania beda akceptowane jako petnoprawne i bedg mogty
stanowi¢ podstawe do badan i tworzenia wiedzy. Wszystkie badania feministyczne
przyjmuja polityczne i etyczne zatozenia dotyczace sprawiedliwych stosunkéw spo-
tecznych, w centrum rozwazan stawiaja relacje wtadzy. Ich najczesciej wskazywang
cechg jest krytyczna refleksja nad miejscem badacza w procesie tworzenia wiedzy
(Kowalska 2012). Perspektywa gender w nauce przedefiniowuje spoteczne i kultu-
rowe kategorie, rozszerza wiedze o spoteczenstwie, pozwala zobaczy¢ wieloznacz-
nos¢ rol ptciowych, ,pozwala spojrzec¢ na kobiety, jak na upodmiotowiona czes¢
spoteczenstwa, a nie tylko jako na jeden z jego funkcjonalnych elementéw” (Titkow
2007: 29). Wskazuje réwniez, ze uniwersalne doswiadczenie nie istnieje a w siatce
pojeciowej uniwersalizmu kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna (podobnie
jak kobiety ubogie, pochodzace z Trzeciego Swiata, lesbijki) nie znajda narzedzi do
opisu wtasnych doswiadczen (Lorde 2008).

Czy istnieje zatem jakis typ podej$cia badawczego, ktéry bytby egzemplifikacja
podmiotowego myslenia o osobach z niepetnosprawnoscig intelektualng i zapew-
niatby dotarcie do podmiotowej wiedzy? Wspotcze$nie w badaniach nad niepeino-
sprawnoscig prowadzonych w Polsce analizuje sie rézne aspekty zycia tej grupy,
bezposrednio angazujac samych zainteresowanych. Sg to projekty, ktore opieraja
sie na tradycyjnej roli oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng jako podmiotu
badan, ale wykorzystuja metody stwarzajgce mozliwos¢ ich aktywizowania, docie-
rania do wiedzy dla nich waznej (zob. Cytowska 2012; Kumaniecka-Wisniewska
2006; Lindyberg 2012; Woynarowska 2010; Zyta 2011). Badania te dotycza tez eks-
ploracji, ktérych autorzy, wykorzystujacy paradygmat jako$ciowy i interpretatyw-
ny daza do wspdlnego z osobami z niepetnosprawnos$ciami poszukiwania znaczen
pozyskanej wiedzy oraz angazuja badanych w proces jej upowszechniania. Jest to
szeroka perspektywa badan witaczajacych. Natomiast w literaturze anglojezycznej
zauwaza sie wezsze rozumienie badan witgczajacych, obejmujgce eksploracje, kto-
re daja osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng mozliwos¢ podejmowania roli
wspoétbadaczy, w zaleznosci od mozliwo$ci - z r6znym stopniem i zakresem udziatu
decyzyjnego oraz wykonawczego w procesie badawczym (Walmsley 2001).

Celem tych projektow jest uzyskanie wiedzy, ktéra odzwierciedla subiektywna
percepcje rzeczywistosci, nadawanie jej znaczenia, oceny z perspektywy potrzeb,
mozliwosci i ograniczen wynikajacych z samej niepetnosprawnosci oraz dostrzega-
nia barier, ktore pogtebiaja i poszerzaja skutki tej niepelnosprawnosci (Parchomiuk
2014). W literaturze przedmiotu uzywanych jest kilka okreslen dotyczacych oma-
wianych badan, m.in. wtaczajace (inclusive research), emancypacyjne (emancipato-
ry research), partycypacyjne (paricipatory research), wzmacniajace (empowerment
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research). Badania partycypacyjne to nie metoda, ale podejscie, sposob tworzenia
badan z wykorzystaniem metod zaréwno ilosciowych, jak i jakosciowych (Laws i in.
2013). Gtéwne zatozenie tego podejscia metodologicznego mozna sformutowac na-
stepujaco: proces badawczy jest procesem dialogicznym, wszystkie uczestniczace
w nim strony ucza sie wzajemnie od siebie, wnosza nowa wiedze i umiejetnosci,
a rezultat badania wytania sie we wspoétdziataniu (Pushor 2008). Wydaje sie, ze ta-
kie podejscie metodologiczne zapobiega ,niewidzialno$ci” kobiet z niepelnospraw-
noscig intelektualng oraz bezkrytycznemu reprodukowaniu wyobrazen na temat
0s6b z tym rodzajem zaburzenia w badaniach.

Powstanie nowych paradygmatéw badawczych zwigzane byto z przeksztatce-
niem modelu niepelnosprawnosci z medycznego w spoteczno-polityczny. Istotne
znaczenie dla rozwoju tej koncepcji badan miat rozw6j dazen obywatelskich oséb
z niepetnosprawnosciami, dazenie do petnosprawnego uczestnictwa w projekto-
waniu zyciowej przestrzeni wyrazonej m.in. w dziatalnosci ruchu self-adwokatow,
egzemplifikacji postulatu ,nic o nas bez nas” (McVilly, Dalton 2006). W ten sposdb
pojawita sie mozliwos¢ zaangazowania osdb, ktore byty zwykle wykluczane w tra-
dycyjnym podejsciu badawczym ze wzgledu na obnizenie kompetencji komunika-
cyjnych, trudnos$ci w mys$leniu i kojarzeniu. Na rozwdéj tego typu badan miata réw-
niez wpltyw polemika z dotychczasowymi praktykami badawczymi, ktéra pokazata,
Ze mozna ustanawiac relacje badawcza w spos6b niehierarchiczny a najlepsze re-
zultaty badawcze osiaga sie, gdy badacze s3 gotowi ,zainwestowa¢ wtasng tozsa-
mos$¢ w relacje” (Oakley 1981: 41).

Paradygmat partycypacyjny a badania oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng

Niepetnosprawnos$c intelektualna jest zwykle ujmowana jako metasyndrom Kkli-
niczny, czyli zesp6t objawow, charakteryzujacy sie deficytem funkcji poznawczych,
wptywajacym na funkcjonowanie cztowieka (Salvador Carullaiin. 2011). Nie stano-
wi ona zadnej okreslonej jednostki chorobowej, jest natomiast niejednorodng grupa
zaburzen o rdznej etiologii, obrazie klinicznym i przebiegu. Niepetnosprawnos¢ in-
telektualna charakteryzuje sie istotnym ograniczeniem zaréwno w funkcjonowaniu
intelektualnym, jak i zachowaniu przystosowawczym, ujawniajacym sie w poznaw-
czych, spotecznych i praktycznych umiejetno$ciach. Ta niepetnosprawno$¢ powsta-
je przed 18. rokiem zycia (Schalockiin. 2010). Funkcjonowanie adaptacyjne odnosi
sie do trzech obszaréw, ktére determinuja radzenie sobie z codziennymi zadaniami:
sfera poznawcza (do ktérej zalicza sie zdolnosci i umiejetnosci w zakresie jezyka,
czytania, pisania, matematyki, myslenia, wiedzy i pamieci), sfera spoteczna (od-
noszaca sie do funkcjonowania spotecznego, empatii, komunikacyjnych zdolnosci
interpersonalnych, zdolno$ci do zawierania i podtrzymywania kontaktéw spotecz-
nych) oraz sfera praktyczna (dotyczaca samodzielnosci w opiece osobistej, odpo-
wiedzialno$ci w pracy, umiejetnosci gospodarowania pieniedzmi, czasem wolnym,
czy organizowania zadan szkolnych). Okreslono takze piec zatozen, ktoére uznano za
istotne dla wdrozenia tej definicji:

1. Ograniczenia w obecnym funkcjonowaniu muszg by¢ analizowane w kontekscie
Srodowiska réwies$niczego i kultury, w ktérej osoba funkcjonuje.
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2. Prawidtowa ocena powinna uwzglednia¢ réznorodnos¢ kulturows i jezykowa,
a takze réznice w komunikowaniu sie oraz czynniki sensoryczne, motoryczne
i behawioralne.

W kazdej jednostce ograniczenia wspdotwystepuja z mocnymi stronami.

4. Waznym celem charakterystyki ograniczen jest opracowanie profilu niezbedne-
g0 wsparcia.

5. Odpowiednie wsparcie osobiste udzielane osobie z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng przez dtuzszy czas przynosi poprawe jej funkcjonowanie (Schalock
iin. 2010).

Zaproponowany zestaw zatozen podkresla konieczno$¢ uwzglednienia kontek-
stu spotecznego (pkt 1 i 2), ktéry moze decydowac o sposobie definiowania nie-
pelnosprawnosci intelektualnej. Nie jest wiec ona zjawiskiem, ktére podlega tym
samym Kkryteriom oceny w kazdych warunkach. Otoczenie spoteczne moze sprzyjac
eksponowaniu réznic przez skoncentrowanie na kryteriach klinicznych albo oka-
zywac akceptacje dla odmiennosci (wygladu, zachowania, stylu poznawania oraz
komunikowania sie) i marginalizowac jej znaczenie (Kazanowski 2015: 38). Istotny
wydaje sie tez opis znaczenia wsparcia dla funkcjonowania cztowieka. Zwigzek tych
dwéch elementéw: wymiaréw niepetnosprawnosci intelektualnej i wsparcia ma
charakter dynamiczny i przektada sie na funkcjonowanie osoby z niepeinospraw-
noscig (por. Schalock i in. 2010: 14-15).

Badania wiaczajace angazujace osoby z niepelnosprawnos$cia intelektualng
generuja rozne trudnosci realizacyjne i sa wyzwaniem dla zespotéw badawczych.
Sprostanie temu wyzwaniu zalezy od wiedzy metodologicznej, predyspozycji i na-
stawienia badaczy bez niepetnosprawnosci oraz §wiadomosci istniejgcych trudnosci
(np. z wyrazaniem $wiadomej zgody, zrozumieniem istoty podjetej roli czy wywia-
zywaniem sie z zadan) (Parchomiuk 2014; Zima-Parjaszewska 2015). Im wazniej-
sza pod wzgledem sprawczym (decyzyjnym czy wykonawczym) bedzie rola oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng w projekcie, tym wieksze moga by¢ wyzwania.
Jednak dotychczasowa koncentracja wylacznie na istniejacych dysfunkcjach oséb
nalezacych tej grupy stata sie podstawa btednego zatozZenia, Ze nie sa one zdolne
do referowania wtasnych do$wiadczen. To w konsekwencji wypaczato obraz ana-
lizowanych probleméw, poniewaz wnioski oparte na wynikach badan uzyskanych
w grupie oséb z mniejszymi ograniczeniami w funkcjonowaniu nie maja bezposred-
niego przetozenia na sytuacje oséb ze ztozonymi zaburzeniami?.

Rola wspoétbadacza wymaga zaangazowania os6b z niepetnosprawnoscia in-
telektualng w nastepujace czynnos$ci: opracowywanie problematyki i koncepcji
badan, realizowanie ich w grupach os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng, ana-
lizowanie uzyskanego materiatu w celu poszukiwania wynikajacych z niego istot-
nych dla problemu znaczen, wspottworzenie teorii oraz upowszechnianie wynikow
w réznych formach (Stevenson 2010). Podczas planowania udziatu oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w procesie badawczym w niestandardowych rolach, klu-
czowe znaczenie ma wyposazanie ich w kompetencje i umiejetno$ci komunikacyjne.

w

2 Warto tutaj wspomnie¢ chociazby o zjawisku paradoksu niepetnosprawnosci oraz
o uniformizacji grupy oséb z niepetnosprawnosciami.
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Dotychczas generalizowano wnioski badawcze na cata populacje oséb z niepeino-
sprawnoscig intelektualng uwzgledniajac wypowiedzi tylko tych oséb, ktére zosta-
ty ocenione jako majace zdolnos$¢ udzielenia odpowiedzi w klasyczny sposdb, co
skutkowato postrzeganiem tej grupy jako homogenicznej. Zatem niezwykle wazne
wydaje sie poszukiwanie optymalnego sposobu porozumiewania sie, aby osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng nie byty ograniczane jedynie do roli odbior-
cow, ale mogty by¢ sprawcami zdarzen. Zatem wyzwanie znalezienia odpowiednie-
go sposobu komunikowania sie jest jednym z najwazniejszych elementéw procesu
partycypacyjnego.

Rola badacza w procesie wspéttworzenia danych i tworzenia wiedzy to -
o czym wspinatam juz wczes$niej - problem traktowany ze szczeg6lng uwaga row-
niez w badaniach feministycznych. Paradygmat partycypacyjny powstat jako odpo-
wiedz na krytyke monopolizacji wiedzy przez naukowcéw (Heron, Reason 2001).
Jak zauwaza feministka Bell Hooks (2003), ludzie s podmiotami, a nie przedmio-
tami badania i maja prawo do samodefiniowania, a nie jedynie przyjmowania de-
finicji zaproponowanych przez badacza. Wiaze sie to z potrzeba redefinicji relacji
badacz-badany, uczynienia jej bardziej rownowazng, oddania osobom badanym
przynajmniej czeSciowo wptywu na ksztalt i przebieg badania, tak zeby wzmoc-
nic¢ ich pozycje w sytuacji, ktéra z zasady oparta jest na nieréwnowadze sit. Rola
badacza w badaniach partycypacyjnych rézni sie zasadniczo od roli, jaka odgrywa
on w tradycyjnych badaniach. Traci on pozycje dominujacq i staje sie facylitatorem
wspomagajacym proces poznawczy a wiedza nienaukowa, praktyczna staje sie row-
nouprawnionym zasobem, z ktérego korzystaja rézne strony tego procesu (Watkins
2002). Dotychczasowy profesjonalny dystans ma zatem by¢ zastapiony przez row-
nos$¢ i wzajemno$¢. Wymaga to przyjecia przez badacza takiej postawy, w ktorej
potrafi on zrezygnowac z przekonania o posiadaniu wiedzy wytacznej, prawdzi-
wej, zmiany podej$cia paternalistycznego na partnerskie. Upodmiotowienie relacji
badacz-badany polega na specyficznym stosunku badacza do samego siebie, jako
jednostki ludzkiej, do partnera interakcji (badanego) oraz do rozpoznawanego pro-
blemu badawczego. Stworzenie relacji badawczej, ktéra staje sie pozioma interakcja
z podmiotem badania, wymagato znalezienia jakiej$ formy negocjacji znaczen, czyli
konfrontowania interpretacji badania badacza z podmiotami badania, sytuacji ba-
dawczej jako sytuacji wymiany kompetencji spotecznej. Takie podejscie daje szanse
pozyskania wiedzy, ktéra nie jest abstrakcyjna, oddzielona od do$wiadczenia i wy-
wodzi sie z praktyki (Ramazanoglu, Holland 2004: 161).

Model badan emancypacyjnych, poprzez wspdlne doswiadczanie, zaktada ak-
tywnos¢ podmiotéw badania w niektorych badz wszystkich (w zaleznosci od stop-
nia zradykalizowania metodologii badan) fazach procesu badawczego. W propono-
wanym modelu badawczym pozycja badanych stanowi konsekwencje uznania ich
kompetencji jako podmiotéw wtasnych dziatan i okresla ich aktywno$¢ zaréwno
w formutowaniu zatozen badawczych, jak i zakresie wptywu na przebieg procesu
badawczego. Faktyczny zasieg aktywnos$ci podmiotéw badania zalezat jednak od
rozpoznawanego problemu i mozliwosci artykulacji, ktérymi poszczegdlni badani
dysponowali. Przyktady z literatury wskazuja, Ze kompetencje te moga by¢ czesciej
wydobywane niz to badacze na ogét sobie wyobrazajg (O’Brien i in. 2014).
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Wydaje sie, ze role badan partycypacyjnych nalezy rozwazy¢ co najmniej
z dwéch perspektyw - ich znaczenia dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna
i populacji, ktérg tworza, ale takze dla oséb bez niepetnosprawnosci. Nawigzujac
do postulatéw spotecznego modelu - s3 one wazne dla wzmacniania rozumienia
niepelnosprawnos$ci w kategoriach spotecznego konstruktu, ktéry zaktada wielo-
znaczno$¢ interpretacji (Gustavsson, Zakrzewska-Manterys 1997) oraz zmiennos$¢
spoteczno-kulturowa. Ten spos6b wyjasniania istoty niepelnosprawnosci intelektu-
alnej przeciwstawia sie tradycyjnemu, medycznemu ujeciu, skoncentrowanemu na
deficytach indywidualnych. Badania partycypacyjne sg rowniez wazne dla przeta-
mywania spotecznych mitéw i stereotypow, zaktadajacych brak samoswiadomosci,
orientacji we wspotczesnej rzeczywistosci, niezdolno$¢ poddawania jej ocenie przez
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna. Poprzez mozliwo$¢ poznania osoby ba-
danej, dowiadujemy sie na temat ré6znorodnosci populacji os6b niepetnosprawnych
(Barton 2005), a to wptywa na budowanie wizerunku oséb z niepetnosprawnoscia-
mi jako podobnych pod wieloma wzgledami do os6b ,bez niepetnosprawnosci”,
majacych te same potrzeby, oczekiwania i marzenia, do§wiadczajacych podobnych
obaw zwiazanych z zyciem osobistym i zyciem srodowiska spotecznego, w ktérym
funkcjonuja (Borowska-Beszta 2013; Parchomiuk 2014). Badania partycypacyjne
maja réwniez wymiar upodmiotowiajacy (empowerment) i emancypacyjny. Celem
dziatan upetnomocniajacych jest osiagniecie stanu, w ktérym ludzie uzyskuja indy-
widualng i kolektywna kontrole nad wiasnym zyciem, miejscem, postulatami, inte-
resami, przestrzenig, prawami, jezykiem jakim opisywana jest rzeczywisto$¢, w tym
takze oni sami. Dzieki upelnomocnieniu ludzie s3 zdolni do definiowania i dziatania,
majg poczucie sprawczosci i wptywu. Natomiast emancypacja jest do§wiadczaniem
wolnosci zdobytej w wyniku integracji wiedzy, mocy i dyspozycji do dziatania ukie-
runkowanego na rzeczywiste interesy podmiotu. U podstaw obu procesow lezy wie-
dza zaréwno o sobie, jak i o $wiecie, ale takze mozliwo$¢ jej wykorzystania. Zrodet
wiedzy mozna poszukiwa¢ w zaangazowanym uczestnictwie w badaniach. Badania
wlaczajace, zwtaszcza takie, w ktérych osoby z niepelnosprawnoscia podejmuja
niestandardowe role, sprawiaja, ze empowerment i emancypacja spoteczna oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng przestaja by¢ wytacznie projektem a stajg sie
realizowana idea. Rola tych badan wykracza zatem poza wymiar poznawczy, staja
sie one forma spoteczno-politycznego uczestnictwa oséb z niepelnosprawnoscia-
mi, narzedziem przeciwstawiania sie opresji, daja zaré6wno subiektywne poczu-
cie jak i realne mozliwosci decydowania o sobie, sprawczosci i wywierania wpty-
wu, poczucie znaczenia i uznawania za warto$ciowe tego co sie robi i kim sie jest.
Podejscie partycypacyjne pozwala réwniez zobaczy¢ zréznicowanie do$wiadczen
kobiet z niepetnosprawnosciami oraz dostrzec ztozonos¢ i pojemno$¢ kategorii
niepetnosprawnosci.
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Streszczenie

Spoteczny model niepetnosprawnosci, warunek podmiotowego traktowania uczestnikéw ba-
dan spotecznych i zalozenie dostepnosci badanych oséb do procesu badawczego, wynikajace
z Konwencji o prawach os6b niepelnosprawnych, stawiaja badaczy przed koniecznos$cia po-
szukiwania nowych strategii prowadzenia badan, ktére docieraja do Swiata znaczen oséb ba-
danych. Naprzeciw tym wyzwaniom wychodzi model badan partycypacyjnych, ktéry wydaje
sie rowniez wtasciwy dla uchwycenia intersekcjonalnosci kategorii ptci i niepetnosprawnosci.

Participation research as the answer to the assumptions of the social model of disability?

Abstract

The social model of disability, the requirement for the subjective treatment of participants in
social research and the availability of research subjects to the research process, resulting from
the Convention on the Rights of Persons with Disabilities, put researchers before the need to
seek new research strategies that grasp the world of meanings of the respondents. The model
of participatory research, which seems also appropriate for capturing the intersectionality
of the gender and disability, seems to meet these challenges.

Stowa kluczowe: kobiety z niepetnosprawnoscia intelektualna, badania jakosciowe, badania
wlaczajace

Key words: women with intellectual disabilities, qualitative research, inclusive research
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