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Wybrane zagadnienia w obszarze badan jakosciowych
nad niepelnosprawnoscia intelektualna

ABSTRAKT

Artykulprezentuje refleksje na tematbadarijakosciowych nad niepelnosprawnoscig inte-
lektualna. Zwrécono w nim uwage, jaka role odgrywaja badania jako$ciowe w podno-
szeniu jakosci zycia 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna. Szezegdlnie zaznaczono
warto$¢ podejécia jakosciowego dla wzmacniania dzialan irozwiazan prakeycznych.
Wskazano na aspekt podmiotowy (upelnomocnienia) osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng w prowadzeniu badania jako$ciowych. Badany i badacz swoje relacje opie-
raja na wzajemnym zrozumieniu oraz szacunku. Pozycja tego pierwszego w eksploracji
fenomenu niepelnosprawnosci intelektualnej ma za zadanie przede wszystkim zwracaé
uwage na jej miejsce wsrodowisku spolecznym. Natomiast podejmowane dzialania
poznawcze powinny by¢ traktowane jako rekomendacja dla poprawy wsparcia i rozwoju
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualna oraz ich najblizszych.

SLOWA KLUCZOWE: badania jako$ciowe, niepelnosprawnos¢ intelektualna, znaczenie
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Selected issues in the area of qualitative research on intellectual disabilities

ABSTRACT

The article reflects on qualitative research on intellectual disabilities. The peculiarities
of the field of research, concerning the experience and experiences of people with intel-
lectual disabilities, are addressed. Attention is given to the role that qualitative research
plays in the perspective of improving the quality of life of people with intellectual
disabilities. In particular, the value of qualitative approaches for strengthening activi-
ties and practical solutions was pointed out. The subjective aspect (empowerment) of
a person with intellectual disabilities in conducting a qualitative study was pointed out.
The respondentand the researcher base their relationship on mutual understanding and
respect. The position of a researcher in the exploration of the phenomenon of intellec-
tual disability is primarily intended to draw attention to its presence in the social envi-
ronment. In addition, the cognitive activities undertaken should be a recommendation
for improving the support and development of people with intellectual disabilities and
their relatives.

KEYWORDS: qualitative rescarch, intellectual disabilities, importance of research

hteps://doi.org/10.15290/omnpbp.2025.14


orcid: 0009-0005-4583-5081
https://doi.org/10.15290/omnpbp.2025.14

Wybrane zagadnienia w obszarze badan jakosciowych nad niepelnosprawnoscia intelektualna | 189

Wstep

Niniejsza praca dotyczy zagadnienia niepelnosprawnosci intelektualnej, a takze
uczestnictwa w procesie poznawczym os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng
w perspektywie badan jakosciowych. Moja intengja jest skupienie si¢ szczegolnie na
charaketerze badanej rzeczywistosci spolecznej w perspektywie kategorii niepelno-
sprawnosci intelektualnej. Obecnos¢ badan, gdzie mozna spotkaé si¢ z podmiotami
czy tez zespolami, ktore ze wzgledu na rézne czynniki — zdrowotne, psychofizyczne,
deficyty poznawcze — nie s3 wstanie tworzy¢ rozbudowanych narracji, w pelni
odnies¢si¢ do otaczajcej rzeczywistosci (np. osoby starsze, osobyz glebsza sprz¢zong
niepelnosprawnoscia, osoby ze spektrum autyzmu, osoby z zaburzeniami neuro-
logicznymi) wymaga posiadania odpowiednich kompetencji przez badajacego.
Ponadto istnicje potrzeba ciaglego poszerzania przez naukowca obszaréw eksplo-
racji zwiazanych z tematem niepelnosprawnosci intelektualnej. Wybér podejscia
interpretacyjnego egzekwuje pewien rodzaj ,zanurzenia si¢” w $wiat os6b z niepel-
nosprawno$cia intelektualna, by méc pelniej go zrozumieé (Gadamer, 2000).

Celem tekstu jest przedstawienie wybranych zagadnien z zakresu badan jakos-
ciowych dotyczacych tematyki zwigzanej z niepelnosprawnoscia intelektualna. Na
poczatku zostanie scharakteryzowany aspekt niepelnosprawnosci intelektualnej
w kontekscie jej definiowania z perspektywy kulturowej. Ponadto uwzgledniony
bedzie wymiar diagnostyczny, keéry wplywa na postgpowanic terapeutyczne.
Nastgpnym obszarem analizy bedzie rola badan jakosciowych w odkrywaniu
doswiadczen os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz jej heterogeniczno$¢
jako szczegdlne wyzwanie dla tego typu badan. Zostanie takze poruszona kwestia
istotnych uwarunkowan w badaniach nad niepelnosprawnoscia intelektualna.

Zanim przedstawi¢ wybrane zagadnienia dotyczace niepelnosprawnosci inte-
lektualnej w wymiarze podejmowanych badan o charakterze jakosciowym, skon-
centruj¢ si¢ na jej podstawowym opisie. Zrozumienie jej istoty pozwoli dostrzec
zwiazanez nia trudnosci, keére moga wplywac na prowadzenie badan jakosciowych.
Dlatego tez rola badacza jakosciowego poznajacego swiat 0séb z niepelnospraw-
noscia intelektualna sklania do nieustannego wzmacniania wlasnych kompetencii.
Przede wszystkim — poglebiania tych z zakresu samoswiadomosci, refleksyjnosci
iwrazliwoéci spolecznej, polaczonej z wiedza z dziedziny pedagogiki specjalnej,
socjologii medycyny, psychologii kliniczne;j.



190 | Justyna Juszczak

Niepelnosprawnos¢ intelektualna — podstawowe zagadnienia

Pojecie ,niepelnosprawno$¢” trudno jest jednoznacznie zdefiniowaé. Wynika to
z uwarunkowanej kontekstem kulturowym odmiennosci rozumienia tego terminu,
atakze zinnych postaw czy przekonan wystepujacych w danym kraju. Ponadto
rozne dyscypliny naukowe skupiaja si¢ na odrgbnych aspektach niepetnospraw-
nosci — jedne na wspdlnych cechach charakeerystycznych dla danej grupy oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna, inne za$ na ukazywaniu jej jako konstrukeu
spolecznego (Bulawa-Halsz, 2017, za: Smith, 2009). Definicja niepelnosprawnosci
powinna cechowa¢ si¢ wi¢c znaczaca elastycznoscia, a jej zakres musi by¢ dostoso-
wany do potrzeb, jakim ma stuzy¢ (Zotkowska, 2008, s. 13). Stanowisko to akcen-
tuje rowniez Joanna Bulawa-Halsz, piszac:

Problem w zdefiniowaniu niepelnosprawnosci wynika miedzy innymiz tego, ze w Polsce
nie ma jednej, powszechnie obowiazujacej definicji niepelnosprawnosci, jest natomiast
wiele roznych definicji, sformulowanych na przyklad do celéw rehabilitacyjnych, szkol-
nictwa specjalnego, swiadczen czy przywilejow (2017, s. 15).

Przyjetym standardem w opisywaniu niepelnosprawnosci intelektualnej sa obowia-
zujace w danym czasie klasyfikacje diagnostyczne DSM (Diagnostic and Statistical
Manuals) podawane przez Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne (American
Psychiatric Association). Obecnie najbardziej aktualna definicja niepelnosprawnosci
intelektualnej jest ta zawarta w podr¢czniku diagnostycznym DSM-5 z 2013 roku.
Nalezy zaznaczy¢, ze wprowadzil on zaproponowany przez AAIDD (American Asso-
ciation Intellectual and Developmental Disabilities) termin ,niepelnosprawnos¢ inte-
lektualna”, co wykluczylo dotychczas uzywane pojecie ,uposledzenie umystowe”,
ktore miato wydzwick pejoratywny. Zmiang wprowadzono dzigki dziataniom $ro-
dowisk zwigzanych z osobami z niepelnosprawnoscig intelektualng — opickunom,
rodzicom, terapeutom, pedagogom (Chrzanowska, 2021, s. 271). Nowe okreslenie
ma przede wszystkim podkresla¢ godnos¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna, atakie przeciwdziala¢ stereotypom iwykluczeniu. Jak stusznie zauwazyl
Janusz Kostrzewski:

(...) kazda osoba umystowo uposledzona jest réwnicz zlozona istota ludzka. Dlatego tez
badajacy ja specjalista powinien laczy¢ gleboka wiedze nicomal ze sztuka umiejetnosci
jej mozliwie wszechstronnego poznania. Powinien dokladnie poznad jej ogolny poziom
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funkcjonowania intelektualnego, jej umiejetnosci przystosowawcze, sfer¢ emocjonalno-
motywacyjna, stan zdrowia, przyczyny aktualnego stanu, $srodowisko, w keérym ona
funkcjonuje, wymogi stawiane jej przez to $rodowisko, ujawnic jej wszystkie silne i slabe
strony (Kostrzewski, 1997, s. 225).

Kryteria niepelnosprawnosci intelektualnej wedltug DSM-5 (APA 2011) to (Bobin-
ska, Galecki, 2012, s. 33):

Kryterium A — Deficyty w zakresie ogolnych zdolnosci umyslowych, takich jak: rozu-
mowanie, rozwiazywanie problemow, planowanie, myglenie abstrakcyjne, wydawanie
osadéw, zdobywanie wiedzy w systemic edukacyjnym, jak i przez do$wiadczenia. Nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna wymaga obnizenia sprawnosci intelektualnej okolo dwa
lub wigcej odchylen standardowych w Ilorazie Inteligencji LI ponizej sredniej populacji
dla danej grupy wiekowej i kulturowej, co jest wynikiem ilorazu okolo 70 lub ponitzej,
mierzonego indywidualnymi, standaryzowanymi, kulturowo odpowiednimi testami
psychometrycznymi.

Kryterium B — Deficyty w ogélnych zdolnosciach umyslowych i uposledzaja funkejo-
nowanie w poréwnaniu z adekwatna grupa wickowa i kulturowa przez ograniczenia
w udziale i istnieniu w jednym lub wigcej aspektach codziennej aktywnosci, takich jak:
komunikacja, udzial w zyciu spolecznym, funkcjonowanie w szkolei w pracy, osobnicza
niczalezno$¢ w srodowisku domowym i otoczeniu spolecznym. Ograniczenia skutkuja
w koniecznoscia wsparcia w szkole, w pracy i samodzielnym zyciu. Niepelnosprawnos¢
intelektualna charakteryzuje si¢ znaczacym uposledzeniem w funkcjonowaniu przy-
stosowawczym. Zachowania adaptacyjne mierzone sa za pomoca zindywidualizowa-
nych, wystandaryzowanych, odpowiednich kulturowo testéw psychometrycznych.

Kryterium C — Poczatck wystapicnia zaburzen w okresic rozwojowym. Niepetnospraw-

nos¢ intelekeualna diagnozuje si¢ w trzech obszarach:

— poznawczym — obejmuje on m.in. zdolnosci jezykowe, czytanie, pisanie, rozumowa-
nie, wiedze, pamig¢,

— spolecznym — dotyczy zdolnosci do empatii, osadu spolecznego, komunikacji inter-
personalnej,

— praktycznym — koncentruje si¢ na samodziclnosci osobistej, zdolnosci do realizacji
celéwi zadan edukacyjnych orazzawodowych, umiejetnoscizarzadzania pieniedzmi,
odpoczynkiem i rekreacja (Chrzanowska, 2021, 5. 272).

Ocena w wymienionych zakresach wplywa na organizowanie zindywidualizowa-
nego procesu terapeutycznego czy tez wsparcia spolecznego. Jednoczesnie wzmac-
nianie umiej¢tnosci w tych domenach pozwala znaczaco poprawic¢ jakos¢ zycia
os6b z zaburzeniami rozwojowymi. Istotna staje si¢ réwniez kwestia poznania
czlowicka z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz jego doswiadczen zwiazanych
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z codziennoscia, samodzielno$cia, wyrazaniem potrzeb, rozwojem, samorealizacja.
Waznym aspektem, jak stusznie wskazuje Jolanta Krupa-Rzeznicka,

(...) staje si¢ przede wszystkim odkrycie podmiotowosci czlowicka niepelnosprawnego,
jego jednostkowego iniepowtarzalnego sposobu doswiadczania wlasnej egzystengji,
nadawania sensu i znaczenia wydarzeniom z wlasnej biografii oraz postrzegania wlasnej
niepelnosprawnosci (2009, s. 73).

Badania jakosciowe w odkrywaniu do$wiadczen
0s6b z niepelnosprawnoscia

Przyjecie strategii badan jako$ciowych zapewnia mozliwos¢ odkrywania $wiata
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng (czy tez samej niepelnosprawnosci inte-
lektualnej) — rzeczywistosci, kedra jest trudna do badania ze wzgledu na swoja spe-
cyfike. W centrum znajduje si¢ ,Inny” z przypisana stygmatyzujaca rola, ktéra nie
pozwala na zbudowanie wlasnej tozsamosci, zgodnej z posiadanymi mozliwosciami
i ograniczeniami, bez ciaglej presji poréwnywania do tzw. ,normalnych” (Goffman,
2005). Podejscie interpretacyjne daje sposobno$¢ mowicnia tym, ktorzy czgsto sa
pomijani, wykluczani z dyskursu spotecznego, staja si¢ niejako niewidzialni, a tym
samym pozbawieni prawa do wypowiadania si¢ w swoim imieniu. Ponadto badania
jakosciowe pozwalaja na ,(...) podejmowanie tematéw wykraczajacych poza to, co
obiektywnei mierzalne, co pozwalanapodejmowanie problematykizwiazanejz oce-
nami, wartosciami, przeiyciami” (Bauman, 2011, s. 277—278). Podejs’cie jakos’ciowe
umozliwia prowadzenie poszukiwan empirycznych na temat niepelnosprawnosci
intelektualnej w oparciu o takie wartosci jak podmiotowos¢. Dzigki temu osoba
z niepelnosprawnoscia moze sta¢ si¢ pelnoprawnym uczestnikiem podejmowanych
dziatani badawczych. Badacz i badany staja si¢ wzajemnie ,uwiktani” w proces two-
rzenia, a tym samym probuja znalez¢ droge do siebie, wspdlnie odpowiedzie¢ na
postawione pytania badawcze. Zaangazowanie badacza, dazacego do zrozumienia
rzeczywistosci, w keérej funkcjonuje osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna
bez wzgledu na ograniczenia, moze stanowic ,(...) prébg poszukiwania i swoistego
— konstruowania czlowieczenistwa poprzez nadawanie znaczen ukazujacych jego
egzystencje w bardziej ogélnoludzkim wymiarze” (Rzeznicka-Krupa, 2009, s. 225),
bez raniacego stygmatu i poczucia wykluczenia. Pozwala to lepiej przyblizy¢ obraz
takiej osoby jako kompetentnego podmiotu niosacego swéj indywidualny bagaz
doswiadczen iprzezy¢. Wlaczanie jej w proces cksploracji badawczej pozwala
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przeciwstawi¢ si¢ spolecznej dyskryminacji osob z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Ma to swoje zrédlo ,(...) wistnicjacych przekonaniach, ze to wylacznie
osoby niepelnosprawne ze wzgledu na swoja ulomnos¢ musza si¢ podporzadkowac
sprawnej wigkszosci” (Ostrowska, 2009, s. 167) — bez prawa swojego glosu. W ten
sposob mozna stwierdzi¢, ze osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng zmuszona
jest zgodzi¢ si¢ na usankcjonowana opresje. Wowczas, jak stusznie zauwaza Anto-
nina Ostrowska, ,(...) osoby niepelnosprawne postrzegane sa jako zastugujace na
wspdlczucie, a nie jako partnerzy réznych przedsigwzig¢ zyciowych” (1997, 5. 77).
Udzial w podjetym projekcie badawczym pozwala na pokazanie rzeczywistosci
0s6b z niepelnosprawnoscia intelekeualng, gdyz pozwala im na méwienie o swoich
potrzebach. Poza tym w ten sposéb nadaja sens znaczeniom otaczajacego ich $wiata,
ktorego doswiadczaja. Ich obecnos$¢ wbadaniach jakosciowych — na zasadach
wynegocjowanego partnerskiego uczestnictwa — stwarza szans¢ na dzielenie si¢
swoja codziennoscia bez ,swoistego imperializmu kulturowego” (Ostrowska, 2009,
s. 167). Antonina Ostrowska, odnoszac si¢ do wnioskéw Colina Barensa i Geofa
Mercera (2008), zwrdcila uwageg, ze:

Myslenic o pelnosprawnej normalnosci jako uprzywilejowanym czy tez pozadanym
stanic jest zakorzenione w potocznym rozumowaniu i codziennym zachowaniu. Kate-
goria ,pelnosprawnosci” ustanawia normatywne czy tez powszechne obowiazujace
standardy, zgodnie z ke6rymi wszyscy oceniamy innych. Osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng sa usuwane na bok jako ,inni” lub w pewien sposob odbiegajacy od normy”
(Ostrowska, 2009, s. 167).

Taki sposob rozumienia ,,petnosprawnej normalnosci”, zdaniem badaczki, prowa-
dzi w efekcie do pozbawiania 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng ich podsta-
wowych praw obywatelskich oraz satysfakcjonujacego standardu jakosci zycia.

Niejednorodno$¢ niepetnosprawnosci intelektualnej
jako zadanie dla badan jakosciowych

Waznym punktem w obszarze badan jakosciowych nad niepetnosprawnoscia inte-
lektualna jest jej niejednorodnos¢. A zatem dziatania badawcze umozliwiajg w spo-
sob zindywidualizowany odkry¢ rzeczywistos¢ niepelnosprawnosci intelektualnej
w wymiarze wicloaspektowym. Beata Gaciarz stusznie zwraca uwagg, piszac nie
tylko o niepetnosprawnosci intelektualnej, ze:
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(-..) niezbgdna jest dekonstrukeja samej kategorii niepelnosprawnosci ze wzgledu na jej
nicjednorodny i wicloaspektowy (biologiczny, psychologiczny ispoleczny) charakter.
Nalezy zaklada¢, ze w jej rezuleacie powinnismy przejs¢ do myslenia w upraszezajacych
ramach ogélnych kategorii niepelnosprawnosci do méwienia o niepetnosprawnosciach,
w kategoriach ich wiclosci (Gaciarz, 2014, 5. 37).

Roéine kategorie niepelnosprawnosci (wady stuchu, wzroku, dysfunkcje narzadu
ruchu) wymagaja zindywidualizowanych rozwigzan w zakresie szeroko rozumianej
dostgpnosci infrastrukturalnej, ustug zdrowotnych i rehabilitacyjnych czy tez edu-
kacyjnych. Zasadnos¢ pluralistycznych podejs¢ wobec zagadnienia uczestnictwa
0s6b z niepelnosprawnoscia w zyciu spolecznym w oparciu o ide¢ integradji jest jak
najbardziej zrozumiala. Jednak niewystarczajaca jest nadal spojnos¢ tych dzialan
resortowych: leczenia, rehabilitacji, edukagji, ksztalcenia i szkolenia zawodowego,
doradztwa zawodowego, wsparcia spolecznego wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia
(Gaciarz, 2014, s. 38). Zbyt malakoherencja dzialai nawiclu plaszezyznach wsparcia
wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia powoduje wylaczanie z wielu dziedzin zycia oraz
obnizanie ich dobrostanu osobistego. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
to grupa zréznicowana pod wzgledem dysfunkeji, stopnia i rodzaju niepelnospraw-
nosci, a takze wspotwystgpowania zaburzen sprz¢zonych. Dlatego tez od wielu lat
uznani pedagodzy specjalni stusznie postuluja konieczno$¢ zindywidualizowane;
oferty wsparcia na podstawie diagnozy, oceny potrzeb, zasobéw, trudnosci kon-
kretnej jednostki (m.in. Joanna Glodkowska, Beata Gaciarz, Iwona Chrzanowska,
Amadeusz Krause, Marcin Wlazlo). Kluczowa kwestia w planowaniu postgpowania
edukacyjno-terapeutycznego jest atrybut podmiotowosci osoby z niepelnospraw-
noscia intelektualna. To fundamentalny element aktywnego i godnego angazowa-
nia 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng we wspolnotg spoleczna, ktéra umoi-
liwia rozwoj na zasadzie partycypacji. Przyjecie, ze kwestia ich partycypacji odnosi
si¢ do podejmowania decyzji, dzialari na miarg¢ ich mozliwosci psychospotecznych,
prowadzi do zwigkszenia poczucia sprawstwa i samorealizacji. Tym samym czyni
z nich jednostki, ktére moga wplywac i ksztaltowac swoje zycie zgodnie z wlasnymi
zasobami, jak tez ograniczeniami wynikajacymi z funkcji poznawczych.

Dlatego istotna rol¢ w procesie petniejszego poznania codziennosci zycia os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualna (w rézinych domenach doswiadczanych przez
nich rzeczywisto$ci) odgrywa¢ moga podejmowane dzialania wynikajace z badan
jakosciowych. Ich wybér pozwala na przekazanie i przyblizenie zindywidualizowa-
nych potrzeb iréznorodnych swiatéw 0sob z niepelnosprawnoscia intelekeualna.
Relacja badacz — badany oparta jest na postulatach empowermentu, czyli ,,upod-
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miotowienia” poprzez stworzenie mozliwosci wyrazenia swoich autentycznych
potrzeb, uczug, sposobu postrzegania $wiata. Badania jako$ciowe zapewniaja wyjat-
kowa przestrzen, w ktorej osoba z niepetnosprawnoscia moze zaprezentowaé swiat,
keory nie sprowadza si¢ jedynic do przekonania, ze ,(...) osoby niepelnosprawne
trzeba przede wszystkim wlaczy¢ w obreb normalnosci, maksymalnie przyblizy¢
w wygladzie czy zachowaniu do tego, co uznajemy za normalne” (Gaciarz, 2014,
s.24). Doswiadczana rzeczywistos¢ to nie tylko ,(...) standardy iwyobrazenia
profesjonalistéw na temat miejsca i sposobu pelnienia roli osoby niepelnospraw-
nej w spoleczenistwie majg wplyw na ostateczny efeke tej socjalizacji” (Ostrowska,
2009, s.164), lecz takie uznanie, ze ,(...) maja osobiste problemy, swé6j sposéb
widzenia $wiata, przezycia emocjonalne a przede wszystkim swoje prawo do glosu”
(Koscielska, 1995, s.5). Badania jakosciowe stwarzaja szans¢ na przedstawienie
tak réznorodnej grupy w perspektywic indywidualnej — wbrew utartym, czgsto
krzywdzacym standardom ,,petnosprawnej normalnosci”. Dzigki podejmowanym
analizom nad niepelnosprawnoscia intelektualng

(...) mozna zapoczatkowa¢ nie tylko przemiang w ich postrzeganiu i traktowaniu, lecz,
stanowi to uklon w kierunku badan jakosciowych jako alternatywnego wzorca meto-
dologicznego w badaniach tej grupy spolecznej — gdzie jako réwnorzednym partnerom
procesu badawczego udziela si¢ im glosu, niczaleznie od kondycji méwiacych, urucha-
miajac wysilek poznawczej cickawosci, a nade wszystko chec cierpliwego i pokornego
wsluchania si¢ w 6w glos (Krzeminska, 2012, s. 70).

Ponadto aktywny udzial os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w przestrzeni
spolecznej, przy uwzglednieniu ich specyfiki i réznorodnosci, sprzyja oraz wzmac-
nia ide¢ méwienia we wlasnym imieniu. Pozwala tez ksztaltowa¢ i wptywa¢ na rea-
lizacje wielu rozwiazan zmierzajacych do poprawy zycia tej grupy w spoleczenstwie.
Badania jakosciowe nad niepelnosprawnoscia intelektualng moga dostarcza¢ reko-
mendacji dla prakeyki, opartych na bezposrednich spostrzezeniach i potrzebach
samych zainteresowanych.

Badania jakosciowe — kategorie pojeciowe, wybrane uwarunkowania
w kontekscie badan nad niepelnosprawnoscia intelektualna

Badania jako$ciowe stanowia do$¢ szeroka kategori¢ zawierajaca szereg podejs¢
badawczych w naukach spolecznych (Niedbalski, 2012). Réznorodnos¢ sposobéw
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realizacji badan jakosciowych sprawia, ze niezwykle trudne, lub wrecz niemotzliwe,
staje si¢c zbudowanie jednej ogdlnej ich definicji (Gorzko, 2008, s.41). Norman
K. Denzin i Yvonna S. Lincoln wskazuja, ze:

(..) badanic jakosciowe jest usytuowana aktywnoscia, ktora umieszcza obserwatora
w $wiecie. Na tym poziomic badania jakosciowe to, naturalistyczne podejscie do $wiata.
Oznacza to, ze badacze jakosciowi badaja rzeczy w ich naturalnym $rodowisku, probu-
jac nadac sens lub interpretowac zjawiska przy uzyciu terminéw, keérymi postuguja sic
badani ludzie (Denzin, Lincoln, 2012, s. 23).

Natomiast Dariusz Kubinowski wyrdznia wykaz cech konstytutywnych — jego
zdaniem obecnych we wszystkich rodzajach tego podejscia badawczego. Zalicza

do nich:

— kontekstualno$¢ — prowadzenie badan wylacznie w naturalnych miejscach wystepo-
wania danego zjawiska czy procesu;

- adckwatno$¢ — stosowanie odpowiednich kryteriéw oceny wiarygodnosci badan;

— personalistyczno§¢ — oznacza postrzeganic badacza jako gléwnego narzedzia, pierw-
szoplanowego instrumentu poznania (inne narz¢dzia odgrywaja role drugorzedna);

— interakcyjnos¢ — nalezy rozumie¢ jako konieczno$¢ bezposredniego kontakeu bada-
cza z badanymi (jedynie w toku intensywnych interakeji z przedstawiciclami dancj
zbiorowosci motzliwe staje si¢ uchwycenie jej specyfiki);

- emergentno$¢ — podazanic droga indukceyjnego poznania od szczegétu do coraz bar-
dzicj ogolnej perspekeywy;

- dyskursywnos¢ — to przede wszystkim uwzglednienie réznych perspekeyw interpre-
tacyjnych, odmiennych punkeéw widzenia wraz z ich wzajemnym oddzialywaniem
na siebie;

— holistycznos¢ — oznacza podejmowanie proby calosciowego postrzegania i pelnego
zrozumienia badanego fenomenu (Kubinowski, 2010, s. 70-71).

Wobec tego, jak stusznie zauwazyl Jakub Niedbalski (2012), przywolujac opinig
Krzysztofa Koneckiego:

(..) metody jakosciowe sluza opisowi, wyjasnieniu izrozumieniu przyczyn zjawisk
spolecznych poprzez badania empiryczne a takze analiz¢ doswiadczen indywidualnych
i grupowych, definicji $wiata spolecznego oraz interakeji” (2012, s. 10).

Dlatego tez badania jakosciowe stanowia wlasciwa forme przedstawienia $wiata
przezy¢ os6éb  z niepelnosprawnoscia intelektualng. Jolanta Rzeznicka-Krupa
zwraca uwage na kryteria wyboru badan jakosciowych. Wymienia m.in.: aspeke
dotyczacy wlasnych przekonan badacza na temat charakteru rzeczywistosci
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spolecznej, postulat podmiotowego traktowania zaréwno badacza, jak i badajacego,
problematyke¢ badawcza i przedmiot badan, atrybuty metod badawczych (2009,
5. 97-105). W swojej pracy skoncentrujg si¢ na kryteriach zwiazanych z wlasnymi
przekonaniami badacza na temat charakeeru rzeczywistoéci badawczej oraz na
postulacie podmiotowego traktowania badacza i badajacego w perspektywie feno-
menu niepelnosprawnosci intelektualnej.

Uwarunkowanie
ze wzgledu na charakter badanej rzeczywistosci spolecznej

Stanistaw Palka pisze, ze badacz-pedagog nie stoi ,poza” badana rzeczywistoscia
— podmiot i przedmiot poznania s3 bowiem elementami wzajemnie uwarunko-
wanymi (2006). Badacz jest nicjako ,zanurzony” wsrodowisko, kedre poznaje.
Wyb6r poznania rzeczywistosci spolecznej osb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng powinien by¢ wigc $wiadomy i uwzglednia¢ ich sposob funkcjonowania
psychofizycznego. Wymaga to zindywidualizowanego podejscia.

(..) niemozliwe wydaje si¢ zastosowanie narzedzi badawczych o wysokim stopniu
standaryzacji, co zkolei wymusza koniecznos¢ przyjecia okreslonej postawy badacza
oraz podjecia odpowiednicj strategii prowadzenia badan i gromadzenia materialéw
empirycznych, charakteryzujacej si¢ znaczng elastycznoscia (Niedbalski, 2012, s. 157,
za: Silverman, 2007, s. 53).

Kolejnym istotnym aspektem badan jakosciowych nad niepelnosprawnoscia
intelektualng jest zagadnienie zaangazowania emocjonalnego badacza, co pod-
kresla Jakub Niedbalski (2012). Badacz, dzielac si¢ swoimi przezyciami na temat
spotkania w ramach prowadzonych badan w domu pomocy spolecznej, wspomina
0 napigciu emocjonalnym, ktére towarzyszylo mu podczas rozmoéw z osobami
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Zaznacza, ze czul dezorientacj¢ oraz niepokdj
spowodowany specyfika funkcjonowania badanych (nickontrolowana akeywnos¢
ruchowa, bariery komunikacyjne wynikajace z dysfunkcji poznawczych). Wejscie
badaczaw $rodowisko spoleczne 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng wymaga
$wiadomej uwaznosci, zrzucenia roli ,usztywnionego procedurami profesjonalisty”.
,Badacz (...) musi zacza¢ »chlona¢ calym soba« rzeczywistos¢ kosztem przelama-
nia w sobie bariery wysokich kosztéw emocjonalnych (...) — badacz calkowicie traci
tarcz¢ w postaci statusu naukowca” (Miszewski, 2007, s. 54). Krzysztof Konecki
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(2000) pisze o emocjonalnym uwiklaniu, ktére towarzyszy naukowcowi podczas

badan terenowych. Obecnos¢ badacza w bezposrednich relacjach z osobami z nie-
¥ J

pelnosprawnoscig intelektualng — w miejscu tam, gdzie oni zyja, realizuja swoje

pasje, doswiadczaja trudnosci, radosci — pozwala na:

(..) zaprzegnigcie odczuwanych przez siebie emocji do interpretacji obserwowanych
zjawisk, wychodzac z zalozenia, ze prawdopodobnie odczuwa to, co, inni, wigc swo-
imi emocjami moze podjac si¢ préby zrozumienia badanych oséb (Niedbalski, 2012,

s. 159).

Moje wicloletnie doswiadczenie jako pedagoga specjalnego oraz prakeyka potwier-
dzaja, ze w kontakcie z osobami z niepelnosprawnoscia intelekeualng (szczegdlnie
na pierwszych spotkaniach) czgsto wystgpuje poczucie napigcia emocjonalnego.
Jednakze dhuzsze wspéibycie niejako oswaja, buduje wigz, ktora sprawia, ze wezes-
ni¢j nieznane, anawet trudne do zrozumienia zachowania nie wywoluja obaw.
Przelamanie i préba poznania $wiata 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng
— nickiedy bardzo odleglego i odmiennego, zazwyczaj niewidzialnego dla ogétu
spoleczenistwa — stwarza szans¢ na pokazanie ich codziennosci. Osoby z trudnos-
ciami poznawczymi — co stwierdzam na podstawie moich wlasnych do$wiadczen,
obserwacji zawodowych — czgsto podkreslaja, ze czuja si¢ nadal malo wazne,
pomimo podejmowania wiclu dzialan o charakterze wlaczajacym. Badania jakos-
ciowe oferuja mozliwo$¢ pokazania zycia osob z niepelnosprawnoscia nie tylko
wwymiarze indywidualnym czy tez grupowym. Ulatwiaja poznanie ich rzeczy-
wistoéci z uwzglednieniem zasady wzajemnego dzielenia si¢ pomi¢dzy badanym
a badaczem wiedza, doswiadczeniem, wytrwalo$cia czy tez cierpliwoscia. Wspolna
relacja podmiotéw bioracych udzial w procesie poznania zanurzona jest widei
empowermentu (upelnomocnienia) osoby z niepelnosprawnoscia intelekeualna.
Jolanta Rzeznicka-Krupa pisze:

Badacz jest ,uwiklany w prakeyke” zycia, jako interpretator wartosci wielu réznych
do$wiadczen oraz spojrzen na rzeczywisto$¢, pozwala nie tylko osobom z niepetno-
sprawnoscia intelektualna umozliwi¢ przestrzen do opowiedzenia wlasnej historii, ale
réwniez jego najblizszym — opickunom, rodzinom, terapeutom, wszystkim tym, ke6rzy
sa z jakiego$ powodu wazni w ich zyciu (2009, s. 83).

Perspektywa tych, keorzy towarzysza na co dziert osobom z niepelnosprawnoscia
intelektualng, dodatkowo wzmacnia obraz niepelnosprawnosci intelektualnej opo-
wiescig oraz wlasnymi spostrzezeniami. Dzigki temu mozna dostrzec kontekstual-
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no$¢ interpretacji doswiadczen. Umotzliwia to dokladniejsza koordynacje wsparcia
kierowanego do samych zainteresowanych, a takze odkrywanie aspektow, rozwia-
zan, zachowan, ktére zbyt ograniczaja lub wzmacniaja rozwoj samodzielnosci osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng.

Istotnym czynnikiem, keéry warunkuje przebieg badania jakosciowego, jest
niewatpliwie bariera jezykowa. Osoby z niepelnosprawnoscia intelekeualng posia-
daja liczne trudnosci jezykowe — wady wymowy, ubogi zaséb stéw, tendencje do
budowania prostych zdan z licznymi agramatyzmami, zwyczaj uzywania prostych
réwnowaznikow zdan (Bleszyniski, 2011). Dlatego tez praca Doroty Krzeminskiej
na temat j¢zyka i dyskursu codziennego osob z niepelnosprawnoscia odwoluje si¢
do pojecia ograniczonego kodu jezykowego w kontekscie teorii Basila Bernsteina.
Autorka uznaje koncepcje kodu jezykowego ograniczonego ijego wlasciwosci
za charakeerystyczne dla dorostych 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna:

Niezaleznie od obserwowanego nieznacznego zréznicowania, dyskurs badanych, oséb,
poddanych analizie, wskazujac na wystepujace w nim whasciwosci, ktore B. Brenstein
wylonil dla kodu jezykowego ograniczonego. Wypowiedzi budowane przez wymie-
nione badane osoby skladaja si¢ ze zdan prostych, krétkich, o nieskomplikowanej,
prostej budowic gramatycznej i takich strukturach syntaktycznych (Krzeminska,
2012, s.201).

Niezaleznie od sposobu formulowania i budowania dyskursu, jak stusznie zwraca
uwage Dorota Krzeminska: ,Swiat ten zatem tworza i postrzegaja w sposéb, by¢
moze bardziej prosty, konkretny, uproszczony (?), ale z pewnoscia nie mniej wartos-
ciowy czy pozbawiony doznan, przezy¢, a moze nawet refleksji”(2012, s. 219). Zwy-
kia obecno$¢, zaangazowanie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w proces
poznania, a takze ch¢¢ przedstawienia swojej rzeczywistosci, ma szczegolne zna-
czenie. Dzigki temu badacz moze wzmocni¢ przekaz nawet wtedy, gdy jest odbie-
gajacy od przyjetych jezykowych standardéw, gdyz dotyczy on zycia codziennego
jednostki, ktora ma swoja indywidualna histori¢ — waing jak kazda inna.

Warto zaznaczy¢, ze ,(...) motywem i celem takich dzialan nie zawsze jestrozu-
mienie i porozumienie na plaszczyznie komunikacyjnej, lecz podkreslenie podsta-
wowych wartosci, takich jak szacunek, godnos¢, réwnouprawnienic” (Rzeznicka-
Krupa, 2009, s. 231-232; Granosik, 1997). Badacz staje si¢ ,nosnikiem” obecnosci
0s6b z niepelnosprawnosciy intelekeualng w $wiecie senséw, znaczen spolecznych.

Badania jakosciowe nad niepelnosprawnoscia intelektualng sa nadal malo
dostgpnym i trudnym obszarem cksploracji naukowej. Zach¢caja jednak badaczy do



200 | Justyna Juszczak

poszukiwan rozwigzan, ktére poprawityby jakos¢ zycia 0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualna. Ponadto przyblizaja m.in.:

—  $wiat przezy¢ osob z niepelnoprawnoscia intelektualng w kontekscie indywi-
dualnego wymiaru;

—  upelnomocnione funkcjonowanie os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng
W przestrzeni spolecznej;

—  kwesti¢ mowienia w imieniu 0sob z niepelnoprawnoscig intelekcualng — szeze-
gélnie tych, ktorzy posiadaja znaczace trudnosci w zakresie kompetencji jezy-
kowych;

—  dzalalnos¢ instytucji, srodowisk dzialajacych na rzecz wsparcia spolecznego
0s6b z niepelnosprawnoscig intelekcualna;

—  réznorodne rozwiazania poprawiajace jakos¢ zycia osob z niepelnoprawnoscia
intelektualng w kontekscie zaréwno jednostkowym, jak iinstytucjonalnym,
na réznych etapach rozwoju.

Badania jakosciowe nad niepelnosprawnoscia intelektualng sa nickiedy duzym
wyzwaniem dla badacza. Jednak jest to droga warta wysitku — podréz, keéra zaska-
kuje i pozwala odkry¢ wymiary rzeczywistosci spotecznej nadal malo poznane.
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