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MONIKA PARCHOMIUK

BADANIA Z UDZIALEM OSOB
NIEPEENOSPRAWNYCH INTELEKTUALNIE.
PROBLEMY METODOLOGICZNE I ETYCZNE

WPROWADZENIE

Na przestrzeni ostatnich lat na gruncie literatury obcej i rodzimej obserwuje
si¢ wyrazny wzrost badan z udzialem oséb niepelnosprawnych intelektualnie. Na-
lezy jednak zauwazy¢, ze samo zainteresowanie przedstawicielami tej populacji
jako respondentami zrodzito si¢ juz w latach osiemdziesigtych. Byto ono impliko-
wane tendencjami postulowanej emancypacji i samostanowienia oraz normaliza-
cji zycia niepelnosprawnych (por. Finlay, Lyons, 2001). W ramach wymienionych
tendencji rozwijano zatozenie o zdolnosci 0sob niepelnosprawnych intelektualnie
do wyrazania swoich potrzeb, preferencji czy do opisywania doswiadczen. Wska-
zywano na ograniczenia badan ujmujacych te aspekty z perspektywy osob trze-
cich, tj. opiekunéw badz specjalistow (podejscie proxy reports). Podkreslano nie-
trafnos¢ formutowanych ocen, zwtaszcza w odniesieniu do tych aspektdéw, ktore
dotycza subiektywnego wymiaru funkcjonowania osoby niepetnosprawnej. Wska-
zywano na odmienne perspektywy oceny pewnych zjawisk (np. jakosci zycia,
osamotnienia), ograniczony dostep do doswiadczen samych niepelnosprawnych.
Udziat w badaniach typu self-report stanowit jedno z narzedzi umacniania ten-
dencji emancypacji, samostanowienia i normalizacji, nie zawsze jednak entu-
zjazm badaczy w upowszechnianiu tego narzegdzia byt polaczony z refleksja meto-
dologiczng czy nawet etyczng. Jak pisali M. Rapley i C. Antaki (1996), istotne jest
nie tylko uczestniczenie tej grupy niepetnosprawnych w badaniach, ilosciowych czy
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jakosciowych, lecz takze doglebna analiza przekazywanych tresci oraz interakcji
z badaczami. Na przestrzeni czasu zaczeto podejmowac proby ustalenia ograni-
czen w badaniach z udziatem osob niepetnosprawnych intelektualnie. Najbardziej
znane sg eksploracje autorstwa C.K. Sigelman i wspdtautorow (Sigelman i in.,
1981a, b, za: Finlay, Lyons, 2001; Sigelman, Winer, Schoenrock, 1982), dostar-
czajace pierwszych informacji w tym zakresie i dajace badaczom pole do dyskusji
oraz weryfikacji. Wzrost danych pokazujgcych trudnosci w realizacji rzetelnych
i trafnych badan typu self-report spowodowatl pojawienie si¢ gtoséw negujacych
mozliwo$¢ prowadzenia eksploracji z udziatem niepelnosprawnych intelektualnie,
podwazajacych ich wartos¢ metodologiczng. Tak skrajne stanowisko nie byto
jednak powszechne. Wywazone podejscie do problemu zaklada, ze badania takie
majg potencjalnie bardzo duza wartos¢ i moga spetni¢ oczekiwane kryteria po-
prawnosci metodologicznej, o ile zostang starannie przemyslane, przygotowane
i zrealizowane przez badacza. Wymaga to znacznego wysitku z jego strony oraz
rozeznania nie tylko w zakresie dyscypliny metodologicznej, ale réwniez istoty
samej niepelnosprawnosci intelektualnej, ktéra z definicji zawiera szereg ograni-
czen w zakresie psychospotecznego funkcjonowania. Zgromadzony material,
przede wszystkim na gruncie literatury obcej, potwierdza uzyteczno$¢ réznych
metod 1 technik, przynaleznych podejsciu ilosciowemu i jakosciowemu, z uzna-
niem zamierzonej problematyki badan za podstawowe kryterium ich wyboru.
Sama problematyka ma réwniez wazne znaczenie, oczekuje si¢ przede wszystkim
jej racjonalnosci, a zatem osadzenia w realiach Zzycia samych niepetnosprawnych.
Wazne jest podejmowanie zagadnien ,,trudnych”, ktére z perspektywy zewnetrz-
nych obserwatorow budzg wieloznaczne opinie i oceny, a ktdre mogg by¢ zwery-
fikowane poprzez dane zebrane od samych zainteresowanych.

Celem tego opracowania jest omowienie kwestii dotyczacych realizacji badan
z udzialem oséb niepetlnosprawnych intelektualnie, z uwzglednieniem proble-
moéw, jakie moga si¢ pojawié, oraz sposobow przeciwdziatania. Oczekuje sie, ze
dokonana analiza przegladowa pozwoli uzyska¢ materiat przydatny dla polskich
badaczy, istotny dla refleksji w podejmowaniu eksploracji angazujacych te trudna
grupe respondentow. Analiza wielu prac, ktore powstaja obecnie, budzi przekona-
nie o zasadnosci takiej refleksji odwotujacej si¢ do do§wiadczen innych badaczy.
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PROBLEMY W BADANIACH OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Tego typu badania, powstate na podstawie pozyskiwania danych za pomoca skal
i kwestionariuszy, maja zastosowanie na gruncie wielu nauk. Pozwalajg zebrac
informacje obrazujace poglady, przekonania czy wartos$ci uznawane przez respon-
dentéw, dokona¢ oceny nasilenia ich potrzeb, odczuwanych dolegliwosci i standw
(por. Hartley, MacLean, 2006). Sa kluczowe dla diagnozowania pozytywnych i ne-
gatywnych aspektéw funkcjonowania 0sob w réznym wieku. W populacji niepetno-
sprawnych intelektualnie znaczny zakres takich badan obejmowat weryfikacje
subiektywnie odczuwanej jakos$ci zycia, ponadto obrazu siebie i innych elementéw
struktury osobowosci, zachowania przystosowawczego, preferencji odnoszacych
si¢ do okreslonych obszaréw zycia, zachowan zdrowotnych, a ze wskaznikow ne-
gatywnych — zdiagnozowanie poczucia osamotnienia, zaburzen psychicznych,
stygmatyzacji. Najwicksza zaletg tego typu badan, przy zalozeniu, iz wykorzysty-
wane narzedzia zostaty poprawnie skonstruowane, jest trafno$¢ rezultatoéw obra-
zujaca zgodno$¢ ze stanem rzeczywistym subiektywnie ocenianym przez respon-
denta (Demetriou, Uzun Ozer, Essau, 2015). Przy diagnozowaniu wskazanych
kwestii z pozyskiwaniem informacji od 0séb trzecich (proxy reports) mozliwe jest
uzyskanie jedynie tych danych, ktore pochodza z obserwacji zachowan i reakcji
podmiotéw. Nalezy zauwazy¢, ze niektore zjawiska natury psychicznej sg na tyle
ztozone, ze ich objawy mogg by¢ manifestowane w sposdb niespecyficzny, bywaja
réwniez bardzo slabo wyrazone, co budzi trudno$ci z ich zarejestrowaniem. Ten
problem w sposob szczegolny dotyczy osob niepelnosprawnych intelektualnie i po-
rusza si¢ go przy wielu okazjach, m.in. w analizie zmian psychopatologicznych, jak
zmiany depresyjne czy procesy demencyjne (Holland i in., 2000; Kishore, Nizamie,
Nizamie, 2005; Adams i in., 2008; Langlois, Martin, 2008). Wiele problemow
natury psychicznej czy tez fizycznej w tej populacji jest manifestowanych poprzez
zachowania trudne.

Badania z zastosowaniem skal i kwestionariuszy sa obcigzone wieloma proble-
mami, ktére moga wynikac¢ z poznawczego, emocjonalnego oraz spotecznego funk-
cjonowania respondentdw. Kluczowe znaczenie ma zdolno$¢ zrozumienia py-
tania/tresci itemu, jego odniesienia do wlasnej sytuacji oraz wyrazenia jej oceny za
pomoca podanej skali odpowiedzi badz tez, w sytuacji pytan otwartych, sformu-
fowania wtasnej. Przetwarzaniu informacji na poziomie poznawczym moga to-
warzyszy¢ procesy emocjonalno-motywacyjne oraz spoteczne. W kazdym z tych
obszaréw funkcjonowania osoby niepetnosprawne intelektualnie wykazuja trud-
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nosci. Kluczowe moga by¢ ograniczenia w rozumieniu pojec, stow i zwrotow,
ponadto przeprowadzania wnioskowania z zastosowaniem subiektywnych kry-
teriow oceny. Znaczne trudnos$ci moga by¢ zwigzane z postugiwaniem si¢ wielo-
stopniowg skala odpowiedzi, ale takze konkretyzowaniem wlasnych ustosunko-
wan. Nalezy podkresli¢ problemy z czytaniem i pisaniem, ktére mogg ograniczaé
samodzielne wypelnianie kwestionariuszy czy skal, a w przypadku ich zastepcze-
go odczytywania przez badacza — trudnosci z pamigcig. Doswiadczenia badaczy
pokazuja, ze dla niepetnosprawnych intelektualnie respondentéw moga by¢ trud-
ne nastgpujace kwestie zwigzane z omawianym podejsciem self-report:

1) Pytania wymagajace oceny czestotliwosci czy stopnia oraz ustalenia czasu.

Tego typu pytania odwotuja si¢ do proceséw myslowych szczegélnie trudnych
dla osob majacych ograniczenia w sferze poznawczej. Osoby niepelnosprawne
intelektualnie wykazuja trudnosci z orientowaniem si¢ w czasie (rowniez zegaro-
wym), z oceng czasu trwania okreslonych zdarzen, usytuowaniem wydarzen w cza-
sie. Maja rowniez problemy z dokonywaniem szacowania i postugiwania si¢ licz-
bami. Szczegdlnie trudne mogg by¢ dla nich wielostopniowe skale odpowiedzi,
czesto wyrazone za pomocg cyfr, odzwierciedlajace subtelne roznice nasilenia, jak
np. bardzo czgsto, czesto, czasami, rzadko bardzo rzadko itp. Warto zauwazy¢, ze
sg one nierzadko trudne dla osoby o zachowanej sprawnosci poznawcze;.

2) Twierdzenia/pytania wymagajace porownan, stuzace ocenie zmian zacho-
dzacych w roznych obszarach funkcjonowania i odzwierciedlajacych nasilenie
objawow.

Tego typu pytania wymagaja zdolnosci rozeznania w roznych punktach cza-
sowych, do czego niezbegdna jest pamigé¢ i zdolno$¢ zarejestrowania. Wymagaja
szacowania, jesli dotycza nasilenia. W takim przypadku czesto istnieje koniecz-
no$¢ przeniesienia tych danych na liczby odzwierciedlajace stopien nasilenia.

3) Twierdzenia/pytania wymagajace refleksji spolecznej.

Oczekuje si¢ w nich od osoby zdolnosci wgladu w to, co mysla czy sadza inni
na temat respondenta. Jak piszg W.M. Finlay i E. Lyons (2001), w tego typu py-
taniach wymaga si¢ od osoby wnioskowania na temat emocji, postaw czy przeko-
nan innych z ich zachowan. Zdolnos¢ wgladu spotecznego moze by¢ ograniczona
u 0sob niepetnosprawnych intelektualnie, a przyczyng tego sa nie tylko mniejsze
kompetencje poznawcze, ale rowniez brak doswiadczenia w relacjach spotecznych.

4) Twierdzenia/pytania abstrakcyjne i wymagajace uogdlniania.

Do zagadnien przynalezacych do tej kategorii naleza m.in. emocje, uczucia
i stany afektywne. Dla osob niepelnosprawnych intelektualnie trudne jest ich
ocenianie w kategoriach ,,zazwyczaj” wystepujacych czy ,,0gdlnie” cechujacych.
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W tym zakresie problematyczne jest zjawisko niezgodnosci definiowania pew-
nych poje¢ przez badacza i badanego, niespecyficzne dla populacji niepel-
nosprawnych, jednak stanowiace tutaj wicksze zagrozenie dla trafhos$ci badan
z powodu ograniczen w abstrahowaniu. Zwraca si¢ uwagg na fakt, ze ograniczone
doswiadczenia osdb niepetnosprawnych intelektualnie w réznych obszarach zycia
mogg rzutowac na ich specyficzne sposoby rozumienia pewnych pojec¢ i zjawisk
(Stancliffe, 1995, za: Finlay, Lyons, 2001). Warto zwroci¢ uwage na ten aspekt
trudnos$ci ze wzglgdu na wzrost zainteresowania badaczy takimi zjawiskami, jak
autonomia oraz odpowiedzialno$¢. Ich kryteria definicyjne cz¢sto maja odmienny
charakter dla badacza oraz osob niepelnosprawnych intelektualnie i pozostajg na
réoznym poziomie — abstrakcyjnym badz konkretnym. Zroznicowanie sposobow
rozumienia poj¢¢ odnotowano w badaniach wlaczenia spotecznego tej grupy nie-
pelnosprawnych oraz relacji przyjazni (Cummins, Lau, 2003; Irvine, 2010;
Kamstra i in., 2015).

5) Zagadnienia odnoszace si¢ do kontekstu nieistotnego dla badanych, a jedy-
nie dla badacza;

Wiaza si¢ one z wczesniej opisywang rozbieznoscig wskaznikowania zmien-
nych, kiedy dochodzi do uznania przez badacza kryteriow nieistotnych z per-
spektywy badanego, co m.in. zdarza si¢ w eksploracjach jakosci zycia.

6) Tematy wrazliwe.

Tego rodzaju tematy moga pojawiac si¢ w analizach réznych grup. Istotna jest
swiadomos$¢ badacza oraz zapewnienie warunkow minimalizujacych szkodliwosé.
W przypadku oséb niepetnosprawnych intelektualnie, z uwagi na stabsze kompe-
tencje jezykowe — jak wczesniej pisano — istnieje nierzadko koniecznos$¢ odczyty-
wania pytan/twierdzen oraz zapisywania/zaznaczania uzyskanej odpowiedzi. W ta-
kim przypadku trudno jest zapewni¢ warunki anonimowosci 1 prywatnosci, zwigk-
sza sie ryzyko wystapienia efektu aprobaty spolecznej czy unikania odpowiedzi.

Konsekwencja wskazanych probleméw jest wystgpowanie pewnych zjawisk
obcigzajacych trafnos¢ i rzetelnos¢ badan typu self-report w populacji 0sob nie-
petnosprawnych intelektualnie. Warto podkresli¢, ze nie sa one specyficzne dla
tej grupy respondentdw, pojawiaja si¢ rowniez w populacji ogdlnej; ich specyfika
moze si¢ wyrazac¢ jedynie na poziomie czgstszego wystepowania.

Wskazuje si¢ na nastgpujace zjawiska:

1) Efekt potakiwania (acquiescence bias) polegajacy na udzielaniu odpowiedzi
twierdzacej, bez wzgledu na tres¢, nawet gdy jest ona sprzeczna; rzadziej efekt za-
przeczania, w ktorym osoba badana udziela odpowiedzi negatywnych, nie kierujac
sig trescig pytania/twierdzenia (oba btedy zaliczane do kategorii response bias).



78 MONIKA PARCHOMIUK

Zakres zjawiska potakiwania w badaniach z udzialem oséb niepelnosprawnych
intelektualnie jest zroznicowany. I.C. Clare i G.H. Gudjonsson (1993) stwierdzili,
ze wskaznik potakiwania byt istotnie wyzszy w przypadku oséb z lekka niepeino-
sprawnoscig intelektualng w poréwnaniu do oséb w normie intelektualnej (odpo-
wiednio: M=7,7 oraz M=2,2). S.L.. Hartley i W.E. MacLean (2006), na podstawie
analizy wynikéw badan z zastosowaniem skali Likerta obejmujacych osoby
niepetnosprawne intelektualnie (za lata 1979-2005), wykazali, ze efekt potaki-
wania dotyczyl od 0 do 50% liczby uczestnikow badan. W tym przedziale
mieszczg si¢ warto$ci odnotowane w eksploracjach z udzialem oso6b dorostych
z r6znym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej — od 11 do 36% (Matikka,
Vesala, 1997) oraz 2,1% (Stancliffe, 1995, za: Matikka, Vesala, 1997).

Drugi z efektéw — zaprzeczania wystepuje stosunkowo rzadziej, jednak dane
na ten temat sg znacznie mniejsze. C.K. Sigelman i wspotautorzy (1981, za:
Perry, Felce, 2002) wykazali w badaniach z udzialem dwdch grup dzieci oraz
dorostych niepelnosprawnych intelektualnie 12% wskaznik zaprzeczania,
z kolei L.M. Matikka i H.T. Vesala (1997) w cytowanych badaniach — 24%.

Ta znaczna rozbieznos¢ wynikdéw wskazuje na znaczenie wielu czynnikow
roznicujacych, w zakresie ktorych niekoniecznie kluczowa role petni sam stopien
niepelnosprawnosci intelektualnej. Opierajac si¢ na dowodach empirycznych uzy-
skanych przez C.K. Sigelman i wspotautorow (zrealizowanych z udziatem trzech
grup: mlodziezy i dorostych z instytucji oraz mtodziezy ze srodowisk otwartych,
wyniki tych badan opisano w kilku cytowanych tutaj pracach), niektorzy badacze
uwazali, ze potakiwanie jest efektem niskiego poziomu proceséw poznawczych
u 0so6b niepetnosprawnych intelektualnie, ktory taczy si¢ z trudnosciami w rozu-
mieniu pytan i twierdzen oraz ich zapamigtaniu (jesli sa odczytywane przez bada-
cza). Sugerowano réowniez efekt podporzadkowania si¢ badaczowi, ktéry moze
pojawiac si¢ takze w badaniach osdb z populacji ogélnej. O ile jednak w przypad-
ku oséb petnosprawnych chodzi o postgpowanie zgodne z odczytywanymi czy
sugerowanymi przez badacza oczekiwaniami, o tyle u niepelnosprawnych inte-
lektualnie bierze si¢ pod uwage wyuczone cechy funkcjonowania, tj. silng zalez-
no$¢ od autorytetow i niski poziom autonomii, wyuczong bezradnos¢, wysoki
poziom sugestywnosci (Clare, Gudjonsson, 1993; Matikka, Vesala, 1997; Stalker,
1998; Everington, Fulero, 1999; Finlay, Lyons, 2001; 2002). M. Rapley oraz
C. Antaki (1996), krytykujac postawe badaczy negujacych mozliwos¢ uzyskania
rzetelnych informacji od os6b niepelnosprawnych intelektualnie, wskazuja na
koniecznos¢ odroznienia potakiwania od niekonsekwencji. Ta ostatnia, ich zda-
niem, moze by¢ powodowana ograniczeniami pamieci i uwagi, ktére sprawiaja,
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ze badany nieswiadomie potwierdza sprzeczne odpowiedzi (stosowane przez ba-
dacza w celu ujawnienia efektu potakiwania, jak w badaniach C.K. Sigelman,
J.L. Winer i C.J. Schoenrock (1982) cytowanych nizej). Na podstawie wtasnych
analiz, o ktorych bedzie mowa dalej, oraz doswiadczen konkluduja, ze przypisy-
wanie osobom niepetnosprawnym intelektualnie niezdolnosci do rzetelnego infor-
mowania w toku badan nie jest oparte na solidnych i jasnych podstawach. Dokonujac
oceny efektu potakiwania, stosuje si¢ m.in. pary pytan/twierdzen o przeciwstawnym
znaczeniu (np. uznanie, ze jest si¢ traktowanym sprawiedliwie/niesprawiedliwie przez
innych). Warto zwrdci¢ uwage, ze w przypadku osob niepelnosprawnych intelek-
tualnie, u ktérych przewaza sytuacyjnos¢ i konkretno$¢ myslenia, ocena moze si¢
odwotywac¢ do roznych sytuacji (bycie traktowanym sprawiedliwie przez jednych,
a niesprawiedliwie przez innych), co sprawia, ze jej ostateczny efekt akceptu-
jacy/odrzucajacy oba stwierdzenia wydaje si¢ sprzeczny (Mattika, Vesala, 1997).
Efekt potakiwania moze by¢ powodowany, podobnie jak w populacji ogdlnej,
brakiem motywacji, zmegczeniem czy tez pewnymi cechami osobowosci, jak
sztywno$¢ (Finlay, Lyons, 2001).

2) Niski wskaznik odpowiedzi (responsiveness), szacowany na podstawie
zakresu 0sOb, ktdre ich udzielity.

S.L. Hartley i W.E. MacLean (2006), na podstawie cytowanej analizy prze-
gladowej wynikdéw badan stosujacych skale Likerta, podaja, ze wskazniki udziela-
nia odpowiedzi wynosity od niemal 19% do 100%. Wskazuja ponadto, ze sa one
wyzsze dla 0sdb z lekkim stopniem niepetnosprawnosci.

C.K. Sigelman, J.L. Winer i C.J. Schoenrock (1982) w badaniach z udziatem
wspomnianych trzech grup: mlodziezy zamieszkujacej w instytucjach opieki, ich
rowiesnikéw z domdw rodzinnych oraz osob dorostych z instytucji (rézny stopien
niepetnosprawnosci intelektualnej) wykorzystali az dziewig¢ wskaznikow respon-
siveness: 1) brak odpowiedzi; 2) odpowiedzi niezrozumialte; 3) odpowiedzi niei-
stotne; 4) nie wiem; 5) odpowiedzi nieadekwatne; 6) prosba o wigcej informacji;
7) odmowa udzielenia odpowiedzi; 8) odpowiedz w minimalnym stopniu odpo-
wiednia; 9) odpowiedz wyczerpujaca odpowiednia. W kazdej badanej grupie naj-
czesciej wystepowal brak odpowiedzi, nastepnie odpowiedzi niezrozumiate, nie-
istotne i nieadekwatne (nie wskazano danych liczbowych).

3) Efekt swiezosci (recency bias) polegajacy na podawaniu ostatniej z odpo-
wiedzi zaproponowanych w kafeterii oraz rzadziej — efekt pierwszenstwa (pri-
macy effect). W badaniach C.K. Sigelman i wspotautorow (1981) obie kategorie
bltedéw wystgpowaly na poziomie ok. 28% (za: Perry, Felce, 2002). L. Heal
1 S. Rubin (1993, za: Perry, Felce, 2002) w badaniach z udziatem oséb dorostych
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z niepelnosprawnoscia intelektualng uzyskali 10% wskaznik recency bias. Tego
typu zjawisko moze wynikac z ograniczen pamigci, kiedy jej pojemnos¢ nie poz-
wala na zarejestrowanie wszystkich odpowiedzi (w sytuacji odczytywania przez
badacza) lub trudnos$ci ze zrozumieniem i adekwatnym zastosowaniem do kon-
tekstu, kiedy ich zakres jest duzy.

4) Niespdjno$¢ odpowiedzi z pytaniem, sprzecznos$ci, schodzenie na tematy
pozornie niezwigzane z problemem badan.

Tego rodzaju zachowania i reakcje respondentéw moga by¢ powodowane przez
nurtujgce i niepokojgce ich problemy oraz potrzebe podzielenia si¢ nimi, szcze-
goblnie w sytuacji, kiedy nie majg innych sposobnosci ku temu. Blednie moga by¢
uznane za brak rozumienia i nieche¢ do wspdtpracy (Finlay, Lyons, 2001). Osoba
niepetnosprawna intelektualnie wykazuje si¢ wicksza sztywnoscig myslenia i za-
chowania, ma mniejsza zdolno$¢ kontrolowania swoich emocji i uczu¢ oraz pod-
porzadkowania si¢ rygorom danej sytuacji spotecznej, jaka jest sytuacja badania.

Probujac podsumowaé opisane problemy, mozna stwierdzi¢, ze istotne zna-
czenie dla ich powstawania maja ograniczenia zwigzane z sama niepetnospraw-
noscig intelektualng oraz ich srodowiskowe uwarunkowania. Jakkolwiek jednak
wcezesne badania C.K. Sigelman i wspotautorow (Sigelman i in., 1980; za: Perry,
Felce, 2002; Sigelman, Winer, Schoenrock, 1982) wskazywaly na zwiazek efektu
potakiwania oraz zakresu udzielanych odpowiedzi ze stopniem niepelnospraw-
nosci intelektualnej, a niektore pozniejsze analizy go potwierdzily, trzeba pod-
kresli¢, ze nie ma on znaczenia determinujgcego w tej kwestii. Stanowi jeden
z czynnikéw sktadajacych sie na kontekst realizacji badan, o czym bedzie mowa
dalej. Niekiedy ze wzgledu na zwigzane z nim ograniczenia (niski poziom proce-
sow poznawczych oraz komunikacji) wyklucza mozliwos¢ realizacji badan za
pomocg kwestionariuszy czy skal. J. Perry oraz D. Felce (2002) w analizach ja-
kosci zycia 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng wykazali negatywny zwia-
zek efektu potakiwania z poziomem zachowania przystosowawczego. Zmienna ta
miala rowniez istotne znaczenie rdznicujace zakres udzielanych odpowiedzi. Byt
on znacznie wigkszy (85%-14%) u osdb o wyzszym poziomie kompetencji skia-
dajacych si¢ na zachowanie przystosowawcze. L.M. Matikka i H.T. Vesala (1997)
ustalily, ze zar6wno zdolnosci komunikacyjne, jak i stopien niepetnosprawnosci
intelektualnej nie réznicujg efektu potakiwania. Istotne znaczenie wykazano
w odniesieniu do miejsca zamieszkania, przy czym najwyzszy wskaznik zjawiska
dotyczyt 0s6b mieszkajacych w domach grupowych. Co ciekawe, istotne znacze-
nie miata zgodno$¢ ptci badanego i badacza w przypadku kobiet, nasilajaca skton-
no$¢ do potakiwania.
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Kluczowe znaczenie w réznicowaniu zakresu wskazanych problemdéw meto-
dologicznych ma sam sposdb organizacji badan, przede wszystkim charakter py-
tan/twierdzen oraz odpowiedzi. Ustalono m.in, ze wskaznik udzielania odpowie-
dzi zwigksza si¢ w przypadku pytan z odpowiedziami tak/nie, w pytaniach doty-
czacych konkretnych zjawisk (np. podejmowanych aktywnosci) oraz pytaniach
ilustrowanych (Sigelman, Winer, Schoenrock, 1982). Pozytywne znaczenie zasto-
sowania pomocy graficznych w zwigkszeniu zakresu udzielonych odpowiedzi
w skalach Likerta potwierdzita rowniez cytowana praca przegladowa S.L. Hartley
i W.E. MacLeana (2006). R. Stancliffe i wspoétautorzy (2014) stwierdzili w bada-
niach wlasnych z udziatem o0s6b dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng,
ze wskazniki udzielania odpowiedzi roznity si¢ w zalezno$ci od zastosowane;j skali.
Rozbieznos¢ byta dos¢ duza: 25% oraz 83%. Obie skale (UCLAS oraz Modified
Worker Loneliness Questionnaire) r6znity sie liczba itemoéw, dlugoscia twierdzen,
liczbg twierdzen negatywnie sformutowanych, pytan wymagajacych oceny cze-
stosci oraz zlozonoscia skali odpowiedzi. Problematyczna dla badanych byta obec-
no$¢ stwierdzen metaforycznych, jak ,.bycie w harmonii z innymi” (w UCLAS)
oraz trudne sformutowania. Jedno z przyktadowych: ,,Jak czgsto czujesz, ze twoje
relacje z innymi nie sg wazne (znaczace — meaningful)”, moglo obejmowac trud-
nosci trojakiego rodzaju: 1) koniecznos$¢ oceny czestosci; 2) negatywne sformuto-
wanie; 3) terminy abstrakcyjne, jak relacje oraz znaczace (wazne) (Stancliffe i in.,
2014). Kiedy pytania/twierdzenia sa dtugie i ztozone pod wzgledem tresci oraz
struktury, respondenci moga skupia¢ si¢ tylko na ich elementach, szczegdlnie ta-
twiejszych dla nich do odkodowania. To powoduje, Ze nie rozumiejg catosci, a ich
odpowiedz odnosi si¢ jedynie do fragmentu (Finlay, Lyons, 2001).

Wzrost popularnosci wywiadow, w tym narracyjnych, w badaniach z udziatlem
0sOb niepetnosprawnych intelektualnie moglby sugerowaé ich bezproblemowos¢
w realizacji i kwestiach metodologicznych. Wbrew pozorom istnieje tutaj wiele
trudnosci wynikajacych zar6wno ze specyfiki funkcjonowania respondentéw nie-
petnosprawnych, jak i kontekstu. Badacze stykaja si¢ z problemem niezdolnosci
wystowienia si¢ w sposob jasny i efektywny (inarticulateness) oraz brakiem reakcji
badanego na postawione pytanie, obu wynikajacych ze stabych kompetencji
jezykowych, niskiej samooceny, odczuwanego lgku; z trudnosciami w uogolnianiu i
wyciaganiu wnioskdéw z do$wiadczen, ich rejestrowaniu i porzagdkowaniu, ponadto
osadzeniu w czasie (Clarke i in., 2005, za Nind, 2008). Niemniej jednak tego typu
wywiady sa wazne zaréwno dla badacza, jak i samych niepetnosprawnych intelek-
tualnie. Pozwalaja uzyska¢ materiat obrazujacy doswiadczenia zyciowe tych osob,
ich oczekiwania, potrzeby, przekonania, wartosci, preferencje. Takie badania moga
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stanowi¢ dla osoby niepetnosprawnej okazje do bycia partnerem czy nawet eksper-
tem w danej problematyce, ktora jest jej znana. Kluczowe znaczenie dla wykorzy-
stania potencjalu osoby niepelnosprawnej w wywiadzie ma nawigzanie z nig kon-
taktu zapewniajacego poczucie zaufania, bezpieczenstwa oraz sensu wilasnego
udziatu. Osoba niepetnosprawna powinna mie¢ poczucie, ze badacz jest otwarty na
jej relacje, na jej tres$¢, ze akceptuje ograniczenia i trudno$ci zwiazane z werbalizo-
waniem do$wiadczen oraz Ze stang si¢ one dla niego wazne. Niektore osoby niepet-
nosprawne intelektualnie obawiaja sie, ze ich relacje mogg dostac si¢ w niepowota-
ne rece, a one same stang si¢ podmiotami negatywnych ocen i reakcji (np. ze strony
wspotmieszkancow). Zdarza sig, ze ze strony osoby niepelnosprawnej intelektualnie
istnieje silna motywacja do udzialu w wywiadzie. Warto ja uszanowac, nawet wte-
dy kiedy zdolnosci jezykowe pozostajg na bardzo niskim poziomie.

W badaniach os6b niepetnosprawnych intelektualnie wykorzystuje si¢ rowniez
wywiady fokusowe. Jak zaznacza M. Nind (2008), ze wzgledu na trudnosci ko-
munikacyjne, zaburzenia sensoryczne, trudno$ci w zachowaniu efekt badawczy
takiego wywiadu moze odbiega¢ od pozadanego przez prowadzacego. W istocie
metoda ta jest dostgpna jedynie dla tych osob, ktére majg zachowang sprawnosc
jezykowa, zar6wno na poziomie jezyka mdéwionego, migowego czy alternatyw-
nych systemow komunikacyjnych. W dwodch ostatnich przypadkach niezbedna
jest pomoc osoby tlumaczacej komunikaty. Tego typu wywiady pozwalaja uzy-
ska¢ materiat na temat pogladoéw, przekonan, opinii respondentéw. Sg dobrg
metodg do podejmowania kwestii trudnych i kontrowersyjnych, wieloznacznych
moralnie, niemajacych jednoznacznych rozwigzan, jak np. przemoc, agresja, za-
grozenia i ryzyko, dostep do praw i przywilejow, autonomia, spoteczna integracja
itd. W praktyce w tego typu badaniach biorg czesto udzial self-adwokaci, osoby
majagce stosunkowo wysokie kompetencje psychospoleczne oraz wiedze i do-
$wiadczenie. Wywiady fokusowe moga stac si¢ okazja do weryfikacji opinii osob
niepelnosprawnych na temat réznych rozwiazan, np. w zakresie form Zzycia,
dostosowan niezbgdnych dla zwickszenia ich Zyciowej samodzielnosci, pro-
jektowanych przepisoéw prawnych.

Jako$¢ badan zalezy w duzej mierze od wspomnianego kontekstu. Dotyczy to
zar6wno badan jakosciowych, jak i ilosciowych. Cytowani M. Rapley oraz
C. Antaki (1996) krytykuja wczesne doniesienia, wskazujace na wysoki wspol-
czynnik negatywnych zjawisk w badaniach oséb niepelnosprawnych intelektual-
nie, za brak uwzgledniania kontekstu spotecznego. W swojej interesujacej anali-
zie konwersacji udowadniaja, w jaki sposob zachowania i reakcje badacza moga
wplywaé na sposob udzielania odpowiedzi przez osobe niepetnosprawng intelek-
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tualnie. W toku wywiadéw odnotowano: 1) przeformutowywanie udzielanej od-
powiedzi przez badacza, tak, aby byla ona pelniejsza; 2) dazenie do uzyskania
odpowiedzi najbardziej zblizonej do oczekiwanej. W pierwszym przypadku ma-
my do czynienia z czyms, co jest zblizone do tzw. aktywnego stuchania, znanego
z ksiazek o wychowaniu T. Gordona. Badacz ubiera w swoje stowa to, co ustyszat
od badanego, jednoczesnie wzbogacajac wypowiedz. Stara si¢ upewnicé, czy jest
ona zgodna z przekazem, najczesciej uzyskujac odpowiedz potakujaca. Istnieje
niebezpieczenstwo, ze osoba niepelnosprawna intelektualnie nie zinterpretuje
wlasciwie wypowiedzi badacza, jesli bedzie ona na przyktad wyrazona za pomoca
nieznanych jej zwrotow czy tez abstrakcyjnych termindw. To moze spowodowaé
wzrost tendencji do potakiwania. W drugim przypadku badacz, poprzez szereg
pytan drazacych, stara si¢ upewnic, czy odpowiedz badanego na pierwsze pytanie
jest wiasciwa. To powoduje efekt ,,pseudopotakiwania”, kiedy po kilku odpowie-
dziach zaprzeczajacych ze strony osoby niepelnosprawnej intelektualnie kolejne
»,upewnianie si¢” badacza prowadzi do udzielenia odpowiedzi twierdzacej. Efekty
zakldcajace rzetelnos$¢ i trafnos¢ wynikéw sa zatem skutkiem nie tylko ograni-
czen oséb niepelnosprawnych, ale réwniez niedostatecznej uwagi i starannosci
badacza. Autorzy cytowanej analizy konwersacji pokazuja takze, ze osoby nie-
pelosprawne intelektualnie moga traktowac sytuacje badan w kategoriach testu-
jacej ich kompetencje, tak jakby uczestniczyli w formalnym egzaminie. To moze
powodowac trudnosci z udzielaniem szczerych odpowiedzi i che¢ podporzadko-
wania si¢ badaczowi. Autorzy podkreslaja koniecznos¢ doktadnej analizy zacho-
wania osoby badanej, nie tylko udzielanych odpowiedzi, w tym sposobu mowie-
nia (intonacji, zmiany modulacji) i szybkosci. Wskazuja na potrzebe precyzo-
wania oceny udzielanych odpowiedzi w sytuacji, kiedy zostana one wiaczone
przez badacza do kategorii takich jak ,,nieistotne” czy ,,brak reakcji”.

SUGEROWANE ROZWIAZANIA
OGRANICZAJACE BLEDY W BADANIACH

Nalezy zauwazy¢, ze wszelkie sugerowane rozwigzania pozwalajace obnizy¢
zakres problemow metodologicznych oraz zwigkszy¢ jako$¢ uzyskanego materia-
tu majg charakter ramowych ustalen, ktére muszg by¢ elastyczne w odniesieniu
do danej grupy czy problematyki badan.

Podsumowujac, w odniesieniu do wczesniej opisanej problematyki, mozna
wskaza¢ na nastepujace rozwigzania:
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Tabela 1. Problemy zwiazane z realizacjg badan z udziatem os6b niepetnosprawnych intelektualnie
oraz sposoby rozwigzywania

Unikanie twierdzen/pytan wymagajacych oceny stopnia i czgstosci
oraz ztozonych odpowiedzi.
Wyrazanie ocen, opinii, | Zastosowanie pytan wstepnych dotyczacych konkretnych zdarzen,

sadow ktoérych czestos¢ jest znana.
W ocenie czasu zastosowanie istotnych wydarzen jako punktow
odniesienia.

Poréwnanie Pytanie o poszczegdlne elementy oceny oddzielnie.

Pytania wymagajace

: .. Sprawdzenie zrozumienia.
spotecznej refleks;ji

Sprawdzenie zrozumienia.

Pojecia abstrakcyjne . .. ,
; oJ qo'lne V) Zastosowanie konkretnych sytuacji czy zdarzen.

g Niekiedy koniecznos¢ zrezygnowania z generalizowania ocen.
Nicadekwatna D.ob(')'r wskaznikow zmi.ennych opa.ny na materiale zebranym w gru-

o pie niepetnosprawnych intelektualnie.

zawartosé oo . .

. \ , Unikanie bezkrytycznego stosowania skal zaprojektowanych dla
twierdzen/pytan N

populacji ogdlne;.

Etykietowanie,
stosowanie okreslen
zwigzanych z nie- Sprawdzenie zrozumienia i wrazliwos$ci osoby.
petnosprawnoscia
intelektualng

Koncentrowanie si¢ na kwestiach specyficznych, a nie ogdlnych.
Wrazliwa tematyka Swiadomos$¢ towarzyszacego stresu zwigzanego z obawa o upow-
szechnienie informacji.

Negatywne Unikanie dodawania ,,nie” do pozytywnych wyrazen, np. nie jestem
sformutowania samotny, nie jestem szczgsliwy.

Zachowanie prostej struktury pytan, unikanie specjalistycznego jezyka.
Wiaczanie opcji ,,nie wiem”.

Sprawdzanie zrozumienia poprzez wskazywanie na przyktady. Uwaga:
istnieje zagrozenie, ze osoba niepelosprawna bedzie podawaé przy-
ktady jako wlasng odpowiedz.

Przeprowadzenie wstgpnej rozmowy w celu sprawdzenia, jak osoba
okazuje niepewnos¢ lub reaguje na falszywe sugestie.

Zastosowanie pomocy graficznych.

Ztozone pytania

Zadawanie dodatkowych pytan oraz zachgcanie do wypowiadania
si¢. Zastosowanie pytan zamknigtych.

Dhuzsze wypowiedzi, Wstepne nawigzanie kontaktu, zbudowanie relacji i wzmocnienie
narracja zaufania.
Zrealizowanie wywiadu w toku kilku spotkan, co moze zapobiegac
zmeczeniu.

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie W.M. Finlay i E. Lyons (2001; 2002); K. Caldwell
(2014); A. Hollmotz (2018)
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Ciekawg propozycja zwickszajaca dostepnos¢ pytan/twierdzen wymagajacych
oceny czasu moze by¢ zastosowane przez T. Bootha i W. Booth (1994) rozwia-
zanie ulatwiajace niepetnosprawnym intelektualnie respondentom ocen¢ czasu
zdarzen, w ktorej punktami czasowego odniesienia byly wazne wydarzenia, jak
np. rozpoczecie szkoly (za: Hollmotz, 2018). W istocie w badaniach z udziatem
osob niepelnosprawnych intelektualnie mozna zaobserwowac préby samodziel-
nego kompensowania ograniczen zwigzanych z pojeciem czasu. Lokalizacja pro-
blemowej kwestii w czasie przychodzi im fatwiej, kiedy kojarza ja z jakims$ eta-
pem swojego zycia (np. czas rozpoczecia pierwszej miesigezki w toku nauki
w szkole podstawowej). Tego typu czasowa lokalizacja nie jest precyzyjna, jed-
nak réwniez nie zawsze w badaniach os6b o zachowanej sprawnos$ci pamigci
mozliwa jest doktadna retrospektywna ocena.

Wykorzystujac metody oparte na jezyku, mowionym, migowym czy alter-
natywnym, nalezy mie¢ na uwadze, ze u osob niepelnosprawnych intelektualnie
mogg istnie¢ rozbieznosci w zakresie jego sfery biernej i czynnej. Moze si¢ zda-
rzy¢, ze pozornie dobra jakos¢ wypowiadania si¢ oraz elokwencja nie sa powigza-
ne z wlasciwym rozumieniem pojeé.

Kontrowersje budzi realizacja badan z wykorzystaniem narzedzi do wspieranego
komunikowania si¢, wykorzystujaca na przyktad symbole graficzne. S.J. Brewster
(2004) pisze o ograniczeniach metody powodowanych faktem, iz do badan wy-
biera si¢ okreslony zasob stow (symboli graficznych), co moze implikowaé
sugerowanie badanym pewnych tresci. Taki problem pojawia si¢ réwniez przy tra-
dycyjnym, kwestionariuszowym podejéciu, o czym pisano wczesniej. Przykladem
systemu wykorzystywanego przez badaczy w toku prowadzenia wywiadoéw z oso-
bami o ograniczonych kompetencjach jezykowych jest Talking Mats. J. Murphy
i wspotautorki (Raport z badan, https://www.talkingmats.com/wp-content/uploads/
2013/09/Eftectiveness-of-TM-and-LD-final-report.pdf, Cameron, Murphy, 2006)
oceniaty skuteczno$¢ systemu w ocenie planowania zycia przez doroste osoby
niepelnosprawne intelektualnie. Wykazano rzetelnos¢ metody (na podstawie po-
miaru powtarzanego) oraz jej efektywnos$¢ rozumiang jako mozliwos$¢ przekaza-
nia przez osoby niepetnosprawne za pomoca systemu wiasnych mysli i odczué
W sposob zrozumiany przez innych. Jednym z elementow badan byl wybor pojec¢
(stow) oraz ich symboli oznaczajacych dziedziny planowania zycia zaczerpnigte
z klasyfikacji ICF Swiatowej Organizacji Zdrowia oraz informacje zebrane na
podstawie wywiadow fokusowych zrealizowanych z osobami niepetnosprawnymi
intelektualnie. To pozwalato badaczom ograniczy¢ btedy wynikajace z nietrafnos-
ci wskaznikowania zmiennej ,,planowanie zycia”.
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Zaleca si¢ wiaczanie w procedure przygotowania kwestionariuszy czy skal sa-
mych 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna, na przyktad zrzeszonych w ruchu
self-adwokatéw (Coons, Watson, 2013). Ta strategia moze by¢ przydatna dla oceny
stopnia zrozumienia twierdzen/pytan, wskaznikowania zmiennych, czy ustalania
kafeterii odpowiedzi. Trzeba jednak podkresli¢, ze populacja 0séb z niepetnospraw-
noscia intelektualng jest bardzo zréznicowana pod wzgledem kompetencji poznaw-
czych, komunikacyjnych czy spotecznych. Podstawa opracowania wskaznikow
zmiennych weryfikowanych na poziomie ilosciowym moga by¢ badania jakoscio-
we, tradycyjne, ale rowniez partycypacyjne, w ktorych wystepuja jako aktywni
badacze, ,,inicjatorzy pomystow, projektanci badan, zbierajacy materiat, dokonujg-
cy jego analizy, autorzy opracowan, upowszechniajacy wyniki i ich uzytkownicy”
(Johnson, Minogue, Hopkins, 2014, s. 77).

Jednym z mozliwych rozwigzan dyskutowanych w literaturze jako pomocne
w uzyskaniu wiarygodnego i wyczerpujacego materialu jest taczenie danych po-
chodzacych z badan self-report oraz proxy report, w ktére angazowane sa osoby
znajace niepetnosprawnych intelektualnie, najczesciej ich opiekunowie nieformal-
ni lub formalni oraz personel specjalistyczny instytucji. Dotychczasowe ustalenia
badaczy pokazuja jednak, ze informacje pochodzace z obu zroédet moga by¢ roz-
biezne z powodu roéznych uwarunkowan. Wigkszych rozbieznosci mozna si¢
spodziewa¢ w przypadku materiatu dotyczacego subiektywnych zagadnien opi-
sujacych odczucia, oceny, przekonania i opinie (Perkins, 2007). Badania poréw-
nawcze pokazaly m.in., ze osoby niepelnosprawne intelektualnie wyzej oceniajg
jako$¢ swojego zycia w stosunku do personelu instytucji opiekunczych, a istotne
roznice dotycza relacji interpersonalnych, wlaczenia spolecznego oraz dobrostanu
fizycznego (Claes i in., 2012). Dobrostan fizyczny, wiaczenie spoleczne oraz
relacje byly rowniez istotnie wyzej oceniane przez osoby niepelnosprawne intele-
ktualnie w innych analizach poréwnawczych, uwzgledniajacych dwie grupy
opiekundéw (Balboni i in., 2013). Niepelnosprawni istotnie wyzej oceniali takze
swoj dobrostan emocjonalny. W innych badaniach ustalono, Ze rozbieznos¢ moze
dotyczy¢ ocen jakosci zycia niepetnosprawnych intelektualnie formutowanych
przez cztonkéw ich rodzin oraz pracownikow instytucji. Istotne réznice odnoto-
wano w zakresie relacji miedzyludzkich, integracji spolecznej oraz emocjonal-
nego dobrostanu, przy czym w tym ostatnim zakresie ocena pracownikow byta
wyzsza (Claes i in., 2012). W tych badaniach oceny rodziny nie roznity si¢ od
ocen 0sob niepelnosprawnych intelektualnie. Osoby niepetnosprawne wyzej oce-
nialy swoj fizyczny dobrostan oraz relacje spoteczne w pordwnaniu do personelu.
Poszukujac czynnikéw stojacych u podstaw uzyskanych tendencji, autorzy
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sugeruja, iz wigza si¢ one z przyjmowaniem rdznych kryteridw odniesienia —
osoby niepetnosprawne przypuszczalnie pordwnuja swoja sytuacj¢ z innymi nie-
petlnosprawnymi, rodzina i personel, dokonujac tego pordwnania, maja na uwadze
osoby pelnosprawne. To zatozenie moze by¢ stuszne, bowiem osoby niepetno-
sprawne intelektualnie majg ograniczone mozliwosci funkcjonowania spotecz-
nego, a ich kontakty interpersonalne w duzej mierze, szczegdlnie jesli chodzi
osoby z glebszymi stopniami, ograniczajg si¢ do relacji z innymi uposledzonymi
(Kittelsaa, 2003; Bigby, 2008; Bond, 2009). Warto rowniez dodad, ze kryteria
spolecznego wlaczenia nie zawsze sg spojne w perspektywie osob sprawnych
i niepetnosprawnych (Cummins, Lau, 2003). Tendencje wskazujace na wicksza
zbieznos$¢ ocen 0sob niepetnosprawnych intelektualnie oraz cztonkéw ich rodzin
w porownaniu do oséb z personelu wykazano w odniesieniu do znaczenia wy-
darzen stresujacych wystepujacych w zyciu niepetnosprawnych. W tych eksplo-
racjach stwierdzono ponadto bardziej optymistyczne oceny samych niepetno-
sprawnych w pordéwnaniu do ocen rodzin formutowanych w odniesieniu do
czgstosci 1 znaczenia takich wydarzen (Lunsky, Bramston, 2006). Inne analizy
negatywnych wskaznikow funkcjonowania 0sob niepetnosprawnych obejmowaty
gniew (zlo$¢). Kryteria wystgpowania, jakie stosowaly osoby niepelosprawne
intelektualnie, byty odmienne od tych, ktorych uzywaty osoby znaczace. Podczas
gdy niepelnosprawni kierowali si¢ wtasnymi stanami emocjonalnymi, dla peino-
sprawnych wazne byly ich zewngtrzne objawy w postaci zachowan trudnych
(Rose i in., 2013). Mozna powiedzie¢, ze takie tendencje sa oczywiste, bowiem
osobom petosprawnym s$wiat przezy¢ niepelnosprawnych intelektualnie pod-
opiecznych moze by¢ niedostepny, o ile nie zechca podja¢ trudu jego odkrycia
poprzez werbalizacjg. Wyniki te potwierdzajg jednak rozbieznos$¢ kryteriow
oceny pewnych zjawisk, zwlaszcza natury subiektywne;.

Sugeruje sie, aby w przypadku osob ze znacznymi ograniczeniami w zakresie
procesow poznawczych oraz komunikacji wykorzystywaé bezposrednie
obserwacje (Claes i in., 2012), przy $wiadomosci ograniczen, o ktorych wczesniej
wspomniano, wynikajacych z faktu niezgodnosci objawdw manifestowanych oraz
odczuwanych. W przypadku niektdrych osob niepelnosprawnych intelektualnie,
szczegllnie z glebokim stopniem niepetlnosprawnosci i przypuszczalnie w przy-
padku wielu oséb ze znacznym, jedynym sposobem zbierania poglgbionych
informacji, oprocz bezposredniej obserwacji realizowanej przez badacza, bedzie
odwolywanie si¢ do osob trzecich. W sytuacji zaawansowanych ograniczen
w psychofizycznym funkcjonowaniu nie jest mozliwe rejestrowanie opinii, prze-
konan, wyobrazen czy preferencji w toku wywiadu czy tym bardziej badan
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kwestionariuszowych, nawet przy zastosowaniu pomocy wizualnych i komu-
nikacyjnych (Nind, 2008). Zastosowanie wczesniej wspomnianych warunkow,
jak odwotywanie si¢ do wielu zrédel informacji, bedzie istotne dla trafnosci
ustalen badacza.

ZAGADNIENIA ETYCZNE

Jednym z podstawowych zagadnien etycznych jest pozyskanie $wiadome;j
zgody na udzial w badaniach. Oznacza ona zdolnos¢ petnego zrozumienia celu
i implikacji badan (Yan, Munir, 2004). Zdolno$¢ udzielania swiadomej zgody
nalezy traktowac jako zlozona i zmienng kompetencje, ktéra moze podlegac celo-
wym wptywom (Nind, 2008). Jedna z propozycji kryteriow udzielania §wiadomej
zgody, obejmujaca wiedze, rozumienie i dobrowolnos$¢, zostala przedstawiona
w pracy M. Parchomiuk (2016) na podstawie publikacji Assessment of older
adults with diminished capacity: a handbook for psychologist APA (American
Psychiatry Association, 2008).

Zakres 1 poziom kompetencji potrzebnych do udzielenia zgody moze si¢
zmienia¢ w zaleznosci od charakteru i ztozonosci decyzji (Coons, Watson, 2013).
Zadaniem badacza jest nie tylko rozpoznanie mozliwosci osoby w tym zakresie, ale
takze poszukiwanie drog zwickszenia $wiadomego udziatu. W przypadku oséb
niepetnosprawnych intelektualnie zaktada si¢ znaczenie nie tylko procesow poz-
nawczych czy emocjonalno-motywacyjnych, ale rowniez specyficznego doswiad-
czenia, w ktorym brakuje zwykle sytuacji do dokonywania wyboréw i podejmo-
wania decyzji (Harris, 2003). K.D. Coons i S.L. Watson (2013) sadza, ze w ocenie
zdolnosci do podejmowania decyzji konieczne moze by¢ zebranie informacji
pochodzacych od o0séb znajacych niepelnosprawnego. Przypuszczalnie moga one
dostarczy¢ wiedzy na temat dotychczasowych doswiadczen w tym zakresie, ponadto
realnych kompetencji zyciowych (ponizej wspomniano o pewnych zagrozeniach
z tym zwigzanych). W Wielkiej Brytanii, jak pisza S-J. Hays, G. Murphy i N. Sinclair
(2003), zaleca si¢ zastosowanie w ocenie zgody podejscia funkcjonalnego
(sytuacyjnego), co oznacza, ze powinna by¢ ona weryfikowana w czasie podejmo-
wania danej decyzji. Rozeznanie w zdolnosciach udzielania zgody, dla ktorych
kluczowe jest zrozumienie zamiaréw badacza, jest szczegdlnie wazne przy realizo-
waniu tzw. tematdw wrazliwych. Zdarza sig, ze zamiar badawczy nie obejmuje ta-
kowych, ale pojawiaja si¢ one jako elementy na przyktad relacjonowania do§wiad-
czen zyciowych (np. przemocy seksualnej w trakcie realizacji tematu zwigzanego



BADANIA Z UDZIALEM OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH INTELEK TUALNIE 89

ze zdrowiem seksualnym). Jest to prawdopodobne zwlaszcza w stosowaniu meto-
dy narracyjnej. W takich sytuacjach zgoda na udziat w badaniach nie moze by¢
potraktowana jako jednorazowa i wstepna.

Inng kwestia jest sposdb rekrutacji respondentéw z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna. Jakkolwiek wigkszos¢ tych osob nie jest ubezwlasnowolniona w sposob
formalny, sposdb ich funkcjonowania wskazuje na znaczng zalezno$¢ od decyzji
innych. Takie decyzje s réwniez podejmowane w odniesieniu do badan. Zjawisko
to w duzej mierze dotyczy instytucji, z ktérych osoby te korzystaja w zakresie
opieki w codziennej egzystencji, edukacji czy rehabilitacji. To do nich najcze¢sciej
docieraja badacze poszukujacy grupy. Stanowig one réwniez zrodto informacji na
temat rodzin. To pracownicy instytucji dokonuja ,,selekcji”’, wskazujac na osoby,
ktére spetniaja kryteria zainteresowanego badacza (por. Lesseliers, Van Hove,
Vandevelde, 2009). Selekcja taka najczgsciej oparta jest na kompetencjach komuni-
kacyjnych albo tez ogdlnie wyzszej sprawnosci poznawczej. Zdarza sig, ze wyklu-
cza si¢ przypadki uznane za ,trudne”, a zatem oceniane jako niezdolne do wspol-
pracy. Wszelkie tego typu oceny sa zwykle formulowane na podstawie wlasnych
doswiadczen zachodzacych w kontekscie instytucji, a wigc okreslonych relacji spo-
fecznych, przepiséw i kryteriow. To powoduje wstepne odchylenia na etapie
celowego doboru grupy badanej. W istocie badacz zobowigzany jest do sprawdze-
nia, w jakim zakresie i stopniu wyselekcjonowana na tej drodze grupa jest reprezen-
tatywna dla populacji, czy na ile rozni si¢ pod wzglgdem istotnych zmiennych od
grupy osob ,niewybranych” przez personel. W opisanym kontekscie, w ktorym
istotna jest zalezno$¢ od osob znaczacych, zgoda na udzial w badaniach moze
wynika¢ z koniecznosci podporzadkowania si¢ czy poczucia zobowigzania ze
wzgledu na odczuwang presje (Irvine, 2010). Osoba niepelnosprawna intelektualnie
przebywajaca w instytucji, czy to opieki dziennej, czy catodobowej, moze trakto-
wac bycie ,,wybrang do badan” jako wyrdznienie, okazje do podzielenia si¢ proble-
mami, ktdre ja nurtuja, ale rowniez spelnienie pewnego obowiazku, jednego
z wielu, ktore reguluja jej zycie w warunkach instytucjonalnych. By¢ moze, jesli
badacz o to nie zadba, nie ma sposobnosci do wyrazenia zgody.

W kontekscie instytucjonalizacji 0sob niepetnosprawnych intelektualnie stwa-
rzajacej nierzadko problem nadmiernej zalezno$ci nalezy rozwazy¢ zjawisko braku
zgody ze strony personelu na realizacj¢ tematow ,.trudnych”. W tym przypadku
ocena trudnosci (wrazliwosci) zagadnien opiera si¢ czesto na osobistych kryteriach
decydentéw. Nie bierze si¢ pod uwage interesu osob niepetnosprawnych, dla
ktérych dane zagadnienie moze by¢ trudne, ale istotne. Nie uwzglednia si¢ potrzeb
samych zainteresowanych w zakresie dzielenia si¢ takimi problemami. W tym
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przypadku badacz jest zobowigzany, w sytuacji kiedy udaje mu si¢ podjac eksplo-
racje, do uwzglednienia kontekstu w postaci nastawien, wartosci, obowigzujacych
przepisow czy sposobdw ich wdrazania w instytucji. Moga one w sposob istotny
warunkowac charakter weryfikowanych przez niego zjawisk.

Z omawianym wczesniej zagadnieniem tgczy si¢ wybdr problemow przez
samego badacza. Chodzi tutaj o wspominang zgodnos¢ z interesami 0sob nie-
pelosprawnych, ale takze pewna racjonalnos¢, ktora powinna by¢ zweryfiko-
wana w odniesieniu do realiow zycia. Zasygnalizowane na wstgpie dazenia ba-
daczy i specjalistow do realizacji idei autonomii, samostanowienia, normalizacji
czy self-adwokatury oséb niepelnosprawnych intelektualnie musza by¢ oparte na
racjonalnych przestankach wynikajacych z realnej oceny mozliwosci i ograniczen
0s0b niepelnosprawnych intelektualnie, wynikajacych nie tylko z ich potencjatu,
ale réwniez dotychczasowych warunkow zycia, ponadto uwarunkowan spotecz-
no-kulturowych czy ekonomicznych i politycznych. Badacz nie moze funkcjo-
nowa¢ w oderwaniu od tych uwarunkowan, przyjmujac skrajnie optymistyczna
postawe, bowiem powoduje to, ze jego zamierzenia staja si¢ nieracjonalne. Osoba
niepelnosprawna intelektualnie zastuguje na pelne prawo do realizacji wlasnego
potencjatu oraz do dziatan, ktére go rozwijaja i wzmacniajg, nie mozemy jednak
oczekiwaé, ze potencjat ten w pelni skompensuje jej ograniczenia. Na badaczu
spoczywa obowiazek racjonalnego przedstawiania mozliwosci zyciowych osoby
niepetnosprawnej, z uwzglednieniem jej potencjatu i ograniczen, rowniez §ro-
dowiskowych.

W kontek$cie zagadnien etycznych warto zwroci¢ uwage na zagrozenie
powodowane rozbieznoscia oczekiwan (interesu) badacza oraz badanych. W spo-
sob szczegdlny dotyczy¢ to moze oséb niepelnosprawnych intelektualnie, ktore sa
mniej doswiadczone w relacjach spotecznych i ktére czesto odczuwaja dotkliwe
konsekwencje niezaspokojenia potrzeb psychospotecznych. M. Nind (2008)
Zwraca uwage na to, ze sytuacja spotkania badacza z osoba niepetnosprawna,
zwlaszcza w warunkach domowych, sprzyja poszukiwaniu przez niepelnospraw-
nego mozliwosci nawigzania wiezi przyjacielskiej czy kolezenskiej. Z perspek-
tywy etycznej jest to dopuszczalne pod warunkiem, ze badacz zgodzi si¢ na
podtrzymywanie takiej relacji. Problem swoistego przywiazania ze strony osoby
niepelnosprawnej, ktérej czgsto przypisuje si¢ niedojrzalos¢ emocjonalna, czy
oczekiwania przez nig kontynuowania znajomosci, moze si¢ pojawi¢ w toku
badan etnograficznych, kiedy badacz wchodzi w $rodowisko Zzycia i pozostaje
w nim przez jaki$ czas (Stalker, 1998).
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Etyka badan wymaga namystu nad racjonalnosciag problematyki oraz doborem
metod, ktdre w sposdb najbardziej trafny pozwola ja poznaé. Nieuprawnione jest
zatozenie o wykluczeniu mozliwosci stosowania okreslonych metod na podstawie
z gory zakladanej ich nieuzytecznosci czy tez mniejszej jakosci. Kazda z metod ilo-
sciowych czy jakosciowych ma swojg warto$¢ w badaniach z udzialem przed-
stawicieli tej populacji, pod warunkiem, ze badacz bedzie w stanie ja odkry¢.

Badacz podejmujacy wyzwanie pracy z osoba niepetnosprawng intelektualnie
musi rozpoczyna¢ ja od ,,domniemania wiarygodnosci” respondenta, co znajduje
odzwierciedlenie w takich strategiach zbierania danych, ktére zmaksymalizuja
znaczace jego uczestnictwo (Caldwell, 2014). Z drugiej strony musi wykazywac
duza refleksyjno$¢ w odniesieniu do wiasnych poczynan oraz ich skutkdw.

Podsumowujac, warto przytoczy¢ warunki, do spetnienia ktorych zobowiazany
jest badacz: korzysci (czynienie dobra), nieszkodzenie, autonomia badanego (sza-
cunek oraz dostarczanie wyczerpujacych informacji do podejmowania decyzji)
oraz sprawiedliwos¢ (wazenie kosztow i korzysci wynikajacych z badan, z uw-
zglednieniem badacza i osoby badanej) (Hays, Murphy, Sinclair, 2003).

ZAKONCZENIE

W opracowaniu poddano analizie niektore zagadnienia dotyczace realizacji
badan z udzialem os6b niepelnosprawnych intelektualnie. Dokonujgc podsumo-
wania, mozna powiedzie¢, ze zadna z metod przynalezacych do grupy iloscio-
wych czy jakosciowych nie moze by¢ oceniona jako nieuzyteczna w badaniach
przedstawicieli tej populacji. Mozliwo$¢ zastosowania wymaga kazdorazowo sta-
rannego namystu badacza, uwzgledniajacego specyfike funkcjonowania 0séb nie-
pelosprawnych oraz kontekst ich zycia. Te aspekty beda istotne dla opracowania
pytan i odpowiedzi, jak rowniez sposobu realizacji samych badan. Jak w kazdych
badaniach kluczowe jest podjecie pilotazu, pozwalajacego zweryfikowac stopien
trudnosci i dostepnos¢ zaplanowanych zagadnien oraz sposobow ich analizowa-
nia. Wazne znaczenie, jak w kazdych badaniach, ma rozwazenie kwestii etycz-
nych, z oceng potencjalnych zagrozen wynikajacych przede wszystkim z samej
problematyki oraz zyciowych doswiadczen oséb niepetnosprawnych. Trudniejsze
niz w projektach z udziatem przedstawicieli populacji ogdlnej jest uzyskanie
$wiadomej zgody na badania oraz staranie o zwigkszenie udziatu osob, ktére mo-
g3 takowa podja¢. Niezbedne moze by¢ wlaczenie osob ze srodowiska niepelno-
sprawnego, zard6wno w celach pozyskania materiatu, weryfikacji kompetencji
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niezbednych dla udzielenia zgody, jak i interpretacji wynikow uzyskanych w ba-
daniach samych niepetnosprawnych. Nalezy podkreslié, ze osoby niepeino-
sprawne intelektualnie mogg by¢ wiarygodnymi respondentami, dostarczajacymi
rzetelnego i trafnego materialu, a udziat w badaniach moze stanowi¢ dla nich
sposobnos¢ zyskania pozytywnych doswiadczen.

Poziom wymagan stawianych przez naukowcéw osobom niepelnosprawnym
systematycznie wzrastal. Oczekuje si¢ od nich nie tylko roli respondenta, ale
takze wspottworcy badan, ktory bierze aktywny wspdtudziat w konceptualizacji
problematyki, jej realizowaniu oraz upowszechnianiu wynikéw (Parchomiuk,
2014). Tego typu mozliwosci dotycza jednak nielicznych przedstawicieli popu-
lacji niepetnosprawnych intelektualnie, dysponujacych wiekszymi kompetencj-
ami oraz wyzszym poziomem aktywnosci spotecznej. Warto podkresli¢, o czym
pisano w tej pracy, ze tzw. badania partycypacyjne moga by¢ przydatne dla
ograniczania pewnych trudno$ci zwiazanych z udziatem oséb niepelnospraw-
nych w badaniach self-report.
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BADANIA Z UDZIALEM OSOB
NIEPELNOSPRAWNYCH INTELEKTUALNIE.
PROBLEMY METODOLOGICZNE I ETYCZNE

Streszczenie
Przedmiotem artykulu jest analiza wybranych probleméw natury metodologicznej oraz

etycznej, jakie moga pojawiac si¢ w toku realizacji badan z udzialem o0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Praca ma charakter przegladowy. Oméwiono w niej takie zagadnienia, jak bledy
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pojawiajace si¢ w badaniach typu self-report oraz zwigzane z nimi trudnosci, ktérych moga
doswiadcza¢ osoby niepetnosprawne intelektualnie; ogdlne sposoby przeciwdziatania im. Wska-
zano na niektdre kwestie etyczne w zakresie eksploracji z udziatem przedstawicieli tej grupy,
m.in. wyrazanie swiadomej zgody, sposob rekrutacji respondentdow.

Stowa kluczowe: osoby niepelnosprawne intelektualnie; narzg¢dzia badan samoopisowych; wy-
wiady; rzetelnos¢; trafnos¢; zgoda na udziat w badaniach.

RESEARCH WITH PERSONS WITH INTELLECTUAL DISABILITY.
METHODOLOGICAL AND ETHICAL QUESTIONS

Summary

The article analyzes selected methodological and ethical problems that may accompany research
with persons with intellectual disabilities. The article has a review form. Issues such as errors
appearing in self-report research and related difficulties that may be experienced by people with
intellectual disabilities are discussed. The general methods of counteracting them are also presented.
Some ethical issues in the field of research with the participation of representatives of this group
were indicated, among others expressing informed consent, the way of recruiting respondents.

Key words: persons with intellectual disability; self-report instruments; interviews; reliability;
validity; research consent.



