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Osoba z g bok  intelektualn  i wielorak   
niepe nosprawno ci  w narracjach studiów  
o niepe nosprawno ci – ekskluzja czy inkluzja? 

Inspiracj  zawartych w tek cie rozwa a  jest refleksja Simo Vehmasa oraz Reetty Mietoli (2021) – 
przedstawicieli studiów o niepe nosprawno ci – o marginalizacji osób z g bok  intelektualn  
i wielorak  niepe nosprawno ci  (ang. profound intellectual and muliple disabilites PIMD). Jest ona 
widoczna m.in.: w regulacjach prawnych, w systemie edukacji oraz w realizowanych projektach 
badawczych. Jedn  z konstytutywnych cech owej marginalizacji jest jej powszechno , tzn. z jej 
licznymi egzemplifikacjami mo na si  spotka  nie tylko na poziomie polskiego makrosystemu, ale 
równie  na poziomie makrosystemu innych pa stw, nie tylko europejskich. W tek cie na podsta-
wie zrealizowanych projektów badawczych, których podmiotem badania by a osoba z PIMD, zo-
stanie dokonana deskrypcja przejawów jej inkluzji i ekskluzji w kontek cie studiów o niepe no-
sprawno ci oraz analiza ich uwarunkowa . 

S owa kluczowe: osoba z g bok  intelektualn  i wielorak  niepe nosprawno ci , studia o niepe -
nosprawno ci, marginalizacja, ekskluzja, inkluzja 

Persons with Profound Intellectual and Multiple Disabilities 
in Narratives of Disability Studies –Exclusion or Inclusion? 

The reflections presented in the article draw inspiration from the insights of Simo Vehmasa and 
Reetta Mietoli (2021), representatives of disability studies, concerning the marginalisation of indi-
viduals with profound intellectual and multiple disabilities (PIMD). It manifests in various aspects, 
including legal regulations, the educational system, and ongoing research projects. Noteworthy is 
the ubiquity of this marginalization, evident not only within the Polish macrosystem but resonat-
ing across macrosystems globally, transcending continental boundaries. The article, based on the 
research projects focusing on individuals with PIMD, will provide a description of the manifesta-
tions of their inclusion and exclusion within the context of disability studies and analyse the de-
terminants of these phenomena. 

Key words: person with Profound Intellectual and Multiple Disabilities, disability studies, margin-
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Wprowadzenie  

Analizuj c literatur  przedmiotu, polsk 2 i obcoj zyczn 3, z zakresu edukacji 
i rehabilitacji osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  w kontek cie poruszanej 
w niej problematyki dotycz cej osoby z g bok  intelektualn  i wielorak  niepe -
nosprawno ci  GIWN (ang. profound intellectual and multiple disabilities, PIMD)4, 
z uwzgl dnieniem kryterium temporalnego, nasuwa si  istotna konstatacja. Doty-
czy ona zauwa alnej zmiany dotycz cej obecno ci osoby z GIWN zarówno w nar-
racjach charakteryzuj cych obszar teorii edukacyjnej i rehabilitacyjnej, jak i szeroko 
rozumianej praktyki edukacyjnej oraz rehabilitacyjnej. Zauwa alne jest przej cie 
od pomijania i marginalizowania osoby z GIWN w dysputach i badaniach na-
ukowych pedagogiki, psychologii, socjologii na rzecz pojawiania si  przestrzeni 
dla narracji o NIEJ oraz projektów badawczych, których jest PODMIOTEM5. Po-
dobny proces jest widoczny w obszarze praktyki edukacyjnej i rehabilitacyjnej6. 
Nale y jednak pami ta , e proces „odkrywania” osoby z GIWN w obszarze nauk 
spo ecznych jest dopiero w swojej fazie pocz tkowej. W zwi zku z tym charakte-
ryzuje si  du  niestabilno ci  i krucho ci 7, a egzemplifikacje jego pozytywnych 
skutków dla osoby z GIWN nie s  jeszcze w pe ni satysfakcjonuj ce zarówno 
w odniesieniu do teorii, jak i w praktyki pedagogicznej8.  

W zwi zku z tym, e w obszarze edukacji i rehabilitacji osób z niepe no-
sprawno ciami coraz cz ciej jest obecny dyskurs charakterystyczny dla studiów 

2  W ród polskich publikacji mo na m.in. wymieni  pozycje autorstwa: M. Piszczek (2008), S. Wrona (2011), 
D. Kope  (2013), B. Cytowska (2017), D. Aksamit (2019), M. Baraniewicz (2019), D. Aksamit (2021). 

3  W ród obcoj zycznych publikacji mo na m.in. wymieni  pozycje autorstwa: S. Bauersfeld (2016), 
T. Bernasconi, U. Böing (2015), A.D. Fröhlich (2016), W. Lamers, N. Heinen (2006).. 

4  Stosuj  w tek cie nazw  zalecan  przez Mi dzynarodowe Stowarzyszenie na Rzecz Bada  nad 
Niepe nosprawno ci  Intelektualn  i Rozwojow  (ang. International Association for the Scientific 
Study of Intellectual and Developmental Disabilities, IASSID). 

5  Przyk adem mo e by  chocia by powstanie Specjalnej Grupy Badawczej (ang. Special Interest 
Research Group SIRG) zajmuj cej si  problematyk  g bokiej intelektualnej i wielorakiej niepe no-
sprawno ci (Special Interest Research Group SIRG PIMD) w ramach struktur IASSIDD. 

6  Jego egzemplifikacja s , mi dzy innymi, akty prawne (Dz. U. 1997 Nr 14, poz. 76; Dz. U. 2013, 
poz. 539), na mocy których osoba z GIWN zaistnia a po raz pierwszy w polskim systemie eduka-
cji. Pojawia y si  równie  liczne publikacje natury metodycznej zawieraj ce nowatorskie propo-
zycje pracy edukacyjno-terapeutyczno-rehabilitacyjnej z osobami z GIWN, takich autorów jak: 
J. Kielin (1999), J. Kielin, K. Klimek-Markowicz (2013), K. Siejak (2018), A. Smyczek, P. Szczawi -
ski, J. Szwiec-Kolonko (2015). Nie nale y równie  zapomnie  o zmianie, któr  wnios a ratyfikacja 
Konwencji o Prawach Osób z Niepe nosprawno ciami (Dz. U. 2021, poz. 1169). 

7  Krucho  i niestabilno  podmiotowej obecno ci osoby z GIWN, zw aszcza w obszarze praktyki 
edukacyjnej i rehabilitacyjnej, unaoczni a pandemia Covid-19. Stworzy a ona warunki facylituj -
ce percepcj  osoby z niepe nosprawno ciami tylko przez pryzmat medycznego modelu niepe no-
sprawno ci (por. Webinars New Eugenics and Covid, 19, 2020).  

8  Np. osoba z GIWN ca y czas jest, mimo zapewnie  zmian legislacyjnych, dyskryminowana w polskim 
systemie edukacji – pe nienie statusu uczestnika zaj  rewalidacjo-wychowawczych, a nie ucznia, brak 
podstawy programowej (Dz. U. 2013, poz. 529). Uwa am, e nale y by  równie  wiadomym dyskursu 
tocz cego si  w obszarze nauk spo ecznych i humanistycznych, w którym osobie z GIWN nie jest 
przyznany taki sam status, jak tzw. „normalnej osobie” (por. Singer 2003, Singer 2004). 
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o niepe nosprawno ci (por. Wlaz o 2022), uzasadnione zatem jest pytanie o miej-
sce osoby z GIWN w obszarze studiów o niepe nosprawno ci. Postawione pytanie 
s usznie mo e ewokowa  oczekiwanie odpowiedzi na nie. Uwa am jednak, e 
w wypadku niektórych pyta , zw aszcza tych, które s  „kluczem” otwieraj cym 
nowy obszar badawczy, a takim bez w tpienia jest ten zwi zany z edukacj  i re-
habilitacj  osoby z GIWN, odpowied  bardzo cz sto nie jest aktem jednorazo-
wym. Jest procesem, który niejednokrotnie wymaga d u szego czasu wype nio-
nego pog bionymi refleksjami. W jego przebiegu mog  pojawia  si , i pojawiaj , 
ró ne odpowiedzi, czasami nawet wzajemnie si  wykluczaj ce, ale zawsze poka-
zuj ce nowe uj cia i perspektywy badawcze. 

Osoba z GIWN od dawna jest podmiotem moich zainteresowa  badawczych. 
Analizuj c dotychczasowe publikacje jej dotycz ce z uwzgl dnieniem kryterium 
poruszanej w nich problematyki, mo na wyró ni  – moim zdaniem – trzy obsza-
ry tematyczne traktuj ce o JEJ: kondycji zdrowotnej (np. Cytowska, Winczura, 
Stawarski 2008; Cytowska, Winczura 2014), terapii, piel gnacji, rehabilitacji i edu-
kacji9 (np. Fröhlich 1998; Jerzyk 2014; Kielin, Klimek-Markowicz 2013; Marcin-
kowska 2013, 2017; Piszczek 2008), kontek cie rodowiskowym (np. Aksamit 2019, 
2021; Cytowska 2017; Wrona 211). 

Natomiast problematyk  badawcz  poruszan  w obszarze studiów o niepe -
nosprawno ci zacz am interesowa  si  od niedawna. Uczestnicz c w cyklach 
wyk adów i warsztatów organizowanych w ramach platformy badawczej Uni-
wersytetu Jagiello skiego (Disability Studies in Eastern Europe – Reconfiguration)10 
oraz przez Muzeum Sztuki Nowoczesnej w Warszawie11, w których brali/bra y 
udzia  aktywi ci i aktywistki, sojusznicy i sojuszniczki, naukowcy, naukowczynie, 
zauwa y am pewn  prawid owo . Polega a ona na tym, e podczas naukowych 
dysput dotycz cych osób z niepe nosprawno ciami, bardzo rzadko – a w zasadzie 
wcale – pojawia a si  analiza omawianego podczas wyk adu zagadnienia z per-
spektywy osoby z niepe nosprawno ci  intelektualn . Zadawa am sobie wówczas 
pytanie dlaczego w obszarze studiów o niepe nosprawno ci osoba z niepe no-
sprawno ci  intelektualn 12, a tym bardziej osoba z GIWN znika, nie ma jej. Skut-

9  Nale y zauwa y , e publikacji traktuj cych o edukacji osoby z GIWN jest niestety najmniej. 
Najcz ciej w literaturze przedmiotu z tego obszaru poruszana jest problematyka dotycz ca me-
tod terapii i rehabilitacji oraz komunikacji.  

10  Cykl wyk adów i warsztatów rozpocz  si  od 28 marca 2022 r. i trwa nadal. Spotkania odbywaj  
si  raz w miesi cu w formie online.  

11  By  to cykl seminariów pt. „Studia o niepe nosprawno ci: badanie, opór, zmiana” i trwa  od pa -
dziernika 2022 r. do kwietnia 2023 r.; spotkania odbywa y si  raz w miesi cu w formie online.  

12  Pozycj , która w moim odczuciu jest modelow  narracj  o osobie z niepe nosprawno ci  w obszarze 
studiów o niepe nosprawno ci, jest ksi ka Agnieszki Wo owicz pt. „Paradygmat zignorowany. Macie-
rzy stwo kobiet z niepe nosprawno ci  intelektualn ” (2021). To co uwa am za najcenniejsze w zreali-
zowanym projekcie badawczym to udzia  kobiet z niepe nosprawno ci  intelektualn  w zespole badaw-
czym w my li idei bada  partycypacyjnych, charakterystycznych dla studiów o niepe nosprawno ci. 
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kiem tego nie zostaje uwzgl dniony jej sposób percepcji otaczaj cej rzeczywisto-
ci oraz wyzwania, przed którymi stoi. U wiadomi am sobie, e, paradoksalnie, 

w narracyjnym wielog osie charakteryzuj cym studia o niepe nosprawno ci, na-
st puje ekskluzja osoby z niepe nosprawno ci  intelektualn , tym samym z osoby 
z GIWN.  

Odpowiedzi  na moje pytanie i jednocze nie inspiracj  do dalszej pracy ba-
dawczej w obszarze dwóch, istotnych dla mnie, pól badawczych: g bokiej nie-
pe nosprawno ci intelektualnej oraz studiów o niepe nosprawno ci, by a lektura 
ksi ki Simo Vehmasa i Reetty Mietoli (2021)13. Ich projekt badawczy jest dla mnie 
wa ny z nast puj cych powodów. Po pierwsze, po czone s  w nim dwa obszary 
badawcze, które zazwyczaj dotychczas w literaturze przedmiotu – jak ju  wspo-
mina am – by y traktowane, i bardzo cz sto s  nadal, traktowane roz cznie,  
tj. obszar dotycz cy osoby z GIWN oraz obszar studiów o niepe nosprawno ci. Po 
drugie, w zwi zku z tym, e wspó autorem projektu jest Simo Vehmas, przed-
stawiciel skandynawskiego nurtu studiów o niepe nosprawno ci, jego udzia  
w projekcie jest „osobowym gwarantem” pog bionej analizy rzeczywisto ci oso-
by z GIWN z perspektywy studiów o niepe nosprawno ci, a jednocze nie jego 
uwagi dotycz ce metodyki pracy z osob  z GIWN oraz stosowanych metod pracy 
edukacyjno-terapeutycznej otwieraj  nowe spojrzenie na sposób pracy i bycia 
z NI . Po trzecie, S. Vehmas i R. Mietola (2021) omawiaj  uwarunkowania eks-
kluzji osoby GIWN w obszarze studiów o niepe nosprawno ci na dwóch pozio-
mach: teorii i metodologii bada , a zarazem – moim zdaniem – dzi ki teoretycz-
nemu ulokowaniu projektu w obszarze studiów o niepe nosprawno ci, mo e on 
by  traktowany jako egzemplifikacja inkluzji osoby z GIWN w obszar studiów 
o niepe nosprawno ci. Po czwarte, projekt S. Vehmasa i R. Mietoli (2021) jest 
w pewnym stopniu komplementarny do mojego projektu badawczego, a z uwagi 
na wiek podmiotów badania, osoby z GIWN, jego poszerzeniem (por. Kope  
2013), i by  mo e jest to zbyt daleko id ce porównanie, jego kontynuacj .  

Podstawowe za o enia metodologiczne projektu oraz sposób 
jego realizacji  

W zwi zku z tym, e dla poruszanych przeze mnie zagadnie  istotny jest pro-
jekt badawczy zrealizowany przez S. Vehmasa i R. Mietol , przedstawi  w skrócie 
jego podstawowe za o enia metodologiczne oraz sposób realizacji projektu (2021: 
29–55). 

13  S. Vehmas, R. Mietola (2021), Narrowed lives. Meanig, moral value and profound Intelectual Disability 
(Ograniczone ycie. Sens, moralna warto  i g boka niepe nosprawno  intelektualna), University Press, 
Stockholm. 
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Dla ka dego projektu badawczego jego rdzeniem, istot  jest pytanie badaw-
cze. W projekcie S. Vehmasa i R. Mietoli by o nim: co sk ada si  na „dobre ycie” 
osób z GIWN14. Nale y zauwa y , e wy onienie tego pytania badawczego skut-
kowa o postawieniem przez badaczy szczegó owych pyta  badawczych dotycz -
cych tego, co dzia o si  w yciu osób z GIWN, gdzie i dlaczego15 (Vehmas, Mietola 
2021: 31). 

Swój projekt badawczy S. Vehams i R. Mietola zrealizowali w paradygmacie 
intepretowanym, z wykorzystaniem jako ciowego modelu bada , w którym 
istotn  rol  odegra a etnografia (2021: 47–55). 

Podmiotami badania by o sze  osób z GIWN, które nie mieszka y w swoim 
domu rodzinnym. W grupie tych osób by y: trzy osoby dwudziestokilkuletnie 
(kobieta i dwóch m czyzn), jedna trzydziestokilkuletnia kobieta, dwie osoby 
czterdziestokilkuletnie (kobieta i m czyzna)16 (Vehmas, Mietola 2021: 38). Projekt 
by  realizowany na terenie Finlandii w pi ciu wspólnotach mieszkaniowych, 
dwóch o rodkach dziennego pobytu oraz w jednej szkole dla osób z GIWN. Ba-
danie w a ciwe by o poprzedzone 3-dniowym badaniem pilota owym, którego 
celem by o poznanie specyfiki zbierania informacji o osobie z GIWN, na terenie 
którego by o ich rodowisko ycia (Vehmas, Mietola 2021: 38). Ka dy podmiot 
badania by  obserwowany przez cz onka zespo u badawczego przez trzy dni 
w tygodniu przez okres od trzech do czterech miesi cy. Obserwacja ka dego 
podmiotu badania by a dokumentowana za pomoc  notatek terenowych. Oprócz 
tego zosta y przeprowadzone wywiady z cz onkami rodziny podmiotów badania, 
ich opiekunami i nauczycielami (19 wywiadów). Analizowano równie  materia y 
zastane, takie jak indywidualne plany dnia oraz dokumentacj  medyczn . W miar  
potrzeby sporz dzano notatki na temat tego, co si  dzia o w przestrzeni funkcjo-
nowania tych osób podczas prowadzenia obserwacji (Vehmas, Mietola 2021: 38).  

Jestem wiadoma tego, e powy ej zosta y przestawione tylko najbardziej 
istotne informacje dotycz ce zrealizowanego projektu badawczego. wiadomie 
pomin am w tki dotycz ce za o e  etycznych zrealizowanego projektu ba-
dawczego, poniewa  skupi  si  na nich w dalszej cz ci tekstu.  

 
 
 
 
 

14  W j z. ang. what makes a good life for people with PIMD? (Vehmas, Mietola 2021: 31). 
15  Pytania badawcze szczegó owe zosta y w tek cie opisane w sposób ogólny (Vehmas, Mietola 

2021: 31). 
16  Badacze wiadomie podali tak ogólne informacje na temat podmiotów badania w celu zagwaran-

towania ich pe nej anonimowo ci. 
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Przyczyny ekskluzji osoby z GIWN z obszaru studiów o niepe no-
sprawno ci 

Dlaczego zatem w obszarze studiów o niepe nosprawno ci narracja o osobie 
z GIWN pojawia si  bardzo rzadko, albo wcale? Szukaj c odpowiedzi na te pytania 
skupi  si  przede wszystkim na cechach, które – moim zdaniem – s  konstytutyw-
ne dla studiów o niepe nosprawno ci, a mianowicie na modelu spo ecznym nie-
pe nosprawno ci oraz idei bada  partycypacyjnych i emancypacyjnych (Ojrzy -
ska 2016; Shakespeare 2018; Zdrodowska 2016; Vehmas, Mietola 2021).  

Spo eczny model niepe nosprawno ci by  efektem d ugich naukowych dys-
put bazuj cych ma osobistym do wiadczeniu w asnej niepe nosprawno ci „ojców 
za o ycieli studiów o niepe nosprawno ci” Paula Hunta i Vica Finkelsteina, zrze-
szonych w brytyjskiej organizacji The Union of Physically Impaired Against Segrega-
tion (UPIAS) (Król 2022; Szarota, Pamu a 2022; Zdrodowska 2016). Zaistnienie 
modelu spo ecznego niepe nosprawno ci uruchomi o ca y szereg zmian. Mo na 
w ród nich wyró ni : krytyk  medycznego modelu niepe nosprawno ci, rozró -
nienie mi dzy upo ledzeniem a niepe nosprawno ci , zmian  narracji o niepe -
nosprawno ci i o osobach z niepe nosprawno ciami, analizowanie niepe no-
sprawno ci w kontek cie opresji spo ecznej, (Szarota, Pamu a 2022; Zdrodowska 
2016). Co wa ne, model zosta  przyj ty entuzjastycznie przez same osoby z nie-
pe nosprawno ciami17. Ale, jak zauwa y  T. Shakespeare, „to, co doskonale dzia a na 
sztandarach, nie sprawdza si  jako podwalina dyskursu akademickiego, a tym bardziej 
narz dzie opisu rzeczywisto ci. (…) obraz niepe nosprawno ci przyj ty przez poruszaj -
cych si  na wózkach inwalidzkich za o ycieli nie odpowiada niepe nosprawno ciom innym 
ni  zwi zane z ograniczeniem mobilno ci” (Shakespeare 2018: 19; por. Zdrodowska 
2016: 389). Dlatego te  spo eczny model niepe nosprawno ci nie zawsze ma wystar-
czaj ce w a ciwo ci ekspalnacyjne umo liwiaj ce zrozumienie funkcjonowania 
osoby z GIWN. Powodem s  przede wszystkim licznie wyst puj ce uszkodzenia 
dotycz ce ró nych sfer jej organizmu, warunkuj ce wyzwania rozwojowe18. Ich 
pomijanie by oby zniekszta caniem rzeczywistego obrazu osoby z GIWN, która 
nierzadko do wiadczaj c permanentnego bólu, yje na granicy ycia i mierci. 
Istota i specyfika tych uszkodze  jest du o bardziej zrozumia a z perspektywy 

17  „Od lat ten spo eczny model niepe nosprawno ci pozwala mi przetrwa , przezwyci a  i zmie-
rza  si  z niezliczonymi sytuacjami wykluczenia i dyskryminacji. (…) Sprawi  on, e mo liwe si  
sta o wyobra enie sobie nas samych jako wolnych od ogranicze  niepe nosprawno ci (opresji) 
i ukierunkowa  nasze zaanga owanie na rzecz zmiany spo ecznej. Odegra  kluczow  rol   
w umocnieniu poczucia w asnej warto ci po ród niepe nosprawnych osób, ich zbiorowej to sa-
mo ci i organizacji politycznej. Nie wydaje mi si  przesad  stwierdzenie, e ten model spo eczny 
ocali  niejedno ycie” (Crow 1996: 207). 

18  W zwi zku z wyst puj cymi uszkodzeniami, u ywaj c deskrypcji medycznego modelu niepe -
nosprawno ci, mówi si  o wyst powaniu u osoby z GIWM schorze  zagra aj cych yciu (Dan-
gel, Januszaniec, Karwacki 2012).  
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medycznego modelu niepe nosprawno ci (Vehmas, Mietola 2021). W a nie dlate-
go z jego perspektywy, jeszcze ca y czas, nast puje deskrypcja funkcjonowania 
osoby z GIWN. Zdaniem S. Vehmasa i R. Mietoli to w a nie ów „niedostatek eks-
planacyjny” spo ecznego modelu niepe nosprawno ci jest jednym z istotnych 
czynników facylituj cych ekskluzj  osoby z GIWN z obszaru studiów o niepe no-
sprawno ci (Vehmas, Mietola 2021: 8). 

W obszarze studiów o niepe nosprawno ci bardzo istotn  rol  pe ni  badania 
naukowe, które s  wa nym ogniwem prowadz cym do zmiany spo ecznej 
(Zdrodowska 2016: 392). Wiedza, która w ich ramach jest generowana, nie po-
winna by  wiedz  o osobie z niepe nosprawno ci , z GIWN, ale przede wszyst-
kim powinna by  dla osoby i powstawa  przy aktywnym jej udziale (Vehmas, 
Mietola 2021: 7). Z tego powodu w studiach o niepe nosprawno ci tak du y nacisk 
jest po o ony na badania w czaj ce, badania emancypacyjne, partycypacyjne, 
wzmacniaj ce (por. Agnieszka Wo owicz 2021), które Zdrodowska nazywa „ wi -
tym Graalem” studiów o niepe nosprawno ci (2016: 392). Osoba z niepe nospraw-
no ci  odgrywa w nich bardzo wa n , aktywn  rol . Jednak osoba z GIWN z po-
wodu swojej fizyczno ci oraz trudno ci w obszarze komunikacyjnym ma bardzo 
ograniczone mo liwo ci, by jako aktywny cz onek/aktywna cz onkini zespo u 
badawczego, uczestniczy  w jego projektowaniu i jego przebiegu. S. Vehmas  
i R. Mietola podkre laj , e emancypacyjny paradygmat bada , podkre laj cy 
i akcentuj cy self-empoverment osób z niepe nosprawno ciami, dzi ki któremu ma 
by  s yszalny ich g os, nie oferuje, póki co, alternatywnego podej cia, tym grupom 
osób, które nie potrafi  w sposób jasny i samodzielny wyrazi  siebie, swoich po-
trzeb i prze y , swojego wiata (2021: 8). W a nie brak alternatywnego podej cia 
w obszarze bada  warunkuje du e trudno ci w udziale osoby z GIWN w procesie 
badawczym. Skutkiem tego problematyka ich dotycz ca jest, w studiach o niepe -
nosprawno ci, pomijana. 

Inkluzja osoby z GIWN do obszaru studiów o niepe nosprawno ci  

Znaj c przyczyny ekskluzji osoby z GIWN z obszaru studiów o niepe no-
sprawno ci uzasadnione jest postawienie pytania, jak powinien przebiega  proces 
jej inkluzji oraz co nale y zrobi , by w obszarze studiów o niepe nosprawno ci 
narracja o niej nie tylko si  pojawia a, ale by wpisa a si  w nie na trwale. W zwi z-
ku z tym, e proces badawczy – o czym ju  wspomina am – jest w studiach o nie-
pe nosprawno ci bardzo wa nym ogniwem zmiany (por. Zdrodowska 2016: 392), 
chcia abym odwo a  si  do zrealizowanego w obszarze studiów o niepe no-
sprawno ci „modelowego projektu badawczego”, którego podmiotem badania 
by a osoba z GIWN (Vehams, Mietola 2021). Pragn  zwróci  uwag  na dwa istot-
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ne wymiary zrealizowanego projektu badawczego, które s  podpowiedzi  sposo-
bu w czania osoby z GIWN do obszaru studiów o niepe nosprawno ci. Pierwszy 
dotyczy, w jaki sposób badacze zadbali, by w zrealizowanym projekcie zosta a 
przedstawiona perspektywa osoby z GIWN poprzez generowanie wiedzy przy 
aktywnym jej udziale z uwzgl dnieniem jej interesów19 (Vehmas, Mietola 2021: 
7). Drugi stanowi egzemplifikacj  etyki post powania badawczego, którego pod-
miotem badania jest osoba z GIWN. Poni ej scharakteryzuj  ka dy z wyró nio-
nych przez siebie wymiarów. 

W jaki sposób zrealizowa  projekt badawczy z udzia em osoby z GIWN, by 
otrzymany materia  badawczy oddawa  JEJ perspektyw , by by a w czona 
w proces post powania badawczego? Jest to oczywi cie bardzo du e, koncepcyj-
ne wyzwanie przede wszystkim z uwagi na specyfik  funkcjonowania osoby 
z GIWN (por. Vehmas, Mietola 2021: 57–85). Pewne mo liwo ci stwarza na szcz -
cie paradygmat interpretatywny i zawieraj cy si  w nim jako ciowy model ba-

da . W a nie w tym paradygmacie badacze S. Vehmas i R. Mietola przeprowadzili 
badania etnograficzne z wykorzystaniem obserwacji uczestnicz cej, wywiadów 
oraz analizy dokumentów (2021: 29–55).  

Uwa am, e najistotniejsz  dla oddania perspektywy osoby z GIWN by a rola 
obserwatora podczas ca ego procesu obserwacji uczestnicz cej, która by a przepro-
wadzona w projekcie S. Vehmasa i R. Mietoli (2021). Maj c na uwadze konstatacj  
Konarzewskiego, o tym, e „(…) uczestnictwo20 rozumie si  przez obserwowanie 
badanej spo eczno ci z punktu widzenia jej cz onka, co wymaga zawieszenia 
w asnej wiedzy pedagogicznej, socjologicznej i psychologicznej” (2000: 111), oso-
ba prowadz ca obserwacj  osoby z GIWN staje si , w moim odczuciu, niejako jej 
«cieniem», jej swoistym «alter ego»”. S. Vehmas i R. Mietola, obserwuj c osoby 
z GIWN przez bardzo d ugi okres czasu (3–4 miesi ce), zanurzali si  w codzien-
no  obserwowanej osoby, do wiadczaj c na poziomie swojego cia a tego, czego 
i ona do wiadcza a (Vehmas, Mietola 2021:–87-154; por. Kope  2013). Z tak  form  
prowadzenia obserwacji zwi zane s  dwa ogromne wyzwania, jakie stoj  przed 
badaczem. Pierwsze jest zwi zane z prze ywaniem rzeczywisto ci osoby z GIWN, 
które nie zawsze dla osoby prowadz cej obserwacj , jest do wiadczeniem atwym 
(por. Vehmas, Mietola 2021: 48). Wyzwanie drugie jest zwi zane z trudno ciami 
zwi zanymi z zawieszeniem na czas prowadzenia obserwacji przez badacza swo-
jej wiedzy, emocjonalno ci oraz swoich do wiadcze  biograficznych. W kontek-
cie tego drugiego wyzwania bardzo wa na jest uwa no  badacza na te momen-

ty procesu badawczego, jak równie  na siebie samego (autoresponsywno ), 
kiedy podczas obserwacji osoby z GIWN zapomina on o owym zawieszeniu  

19  W j z. ang.: “(…) producing knowledge with them (people with disabilities) and for the not about them” 
(Vehams, Mietola 2021: 7). 

20  Chodzi oczywi cie o uczestnictwo badacza w obserwacji jako ciowej. 



Danuta Kope  30

i odwo uje si  do swojej wiedzy, do wiadcze  i emocji. Obserwuje podmiot ba-
dania z perspektywy swoich do wiadcze  czy emocji. Dlatego te  uwa am, e 
podczas uczestnictwa w projektach badawczych, w których badacz mo e by  
nara ony na emocjonalne koszty zwi zane z udzia em w nich, a taki by  moim 
zdaniem projekt zrealizowany przez S. Vehmasa i R. Mietol , powinna by  mu 
zagwarantowana superwizja. Pomo e mu ona zauwa y  i nazwa  pojawiaj ce si  
podczas obserwacji osoby z GIWN w asne emocje i prze ycia. Jednocze nie  
b dzie wsparciem dla jego rzetelno ci badawczej21. W omawianym projekcie ba-
dawczym cz onkowie zespo u podczas regularnych spotka  omawiali problemy, 
którymi mierzyli si  podczas realizacji projektu.  

Moim zdaniem dla badacza-obserwatora bardzo wa na jest te  koncepcja 
spektrum ról autorstwa P.A. Adler i P. Adler (Adler, Adler, za: Angrosino 2009: 135). 
Wyró nili oni role, które podczas obserwacji mo e pe ni  badacz, takie jak: 
a)  peryferyjny cz onek grupy – o badaniach peryferyjnego cz onka grupy mówi 

si  wówczas, gdy badacz twierdzi, e jest w stanie przyj  perspektyw  cz o-
wieka z wewn trz (ang. insidera); 

b)  aktywny cz onek grupy – badacz, który w cza si  w nurt g ównych aktyw-
no ci grupy, ale nie podziela jej warto ci i celów; 

c)  pe noprawny cz onek grupy – badacz, który jest pe noprawnym cz onkiem 
badanej grupy (Adler, Adler, za: Angrosino, 2009, s. 135).  
Wa na jest równie  wiedza dotycz ca poziomów prowadzonej obserwacji. 

J. Spradley wyró nia nast puj ce poziomy obserwacji: poziom pierwszy: brak 
uczestnictwa badacza-obserwatora; jego rola polega tylko na obserwowaniu; brak 
anga owania w jakiekolwiek dzia anie; poziom drugi: pasywne uczestnictwo, 
które polega tylko na obecno ci badacza na scenie, bez wchodzenia z kimkolwiek 
w interakcje; poziom trzeci: umiarkowane uczestnictwo, w którym obserwator 
utrzymuje równowag  mi dzy uczestnictwem a obserwowaniem; poziom czwar-
ty: cechuje aktywne uczestnictwo, tzn. badacz rozpoczyna swoj  aktywno  od 
obserwacji, ale zmierza do na ladowania aktywno ci wszystkich uczestników, by 
lepiej nauczy  si  regu y obowi zuj cej w grupie, w której przebywa; poziom 
pi ty: polega na pe nym uczestnictwie w grupie; badacz-obserwator studiuje 
sytuacj , w której uczestniczy (Spradley, za: Borowska-Beszta 2005: 138).  

S. Vehams i T. Mietola przyk adali te  bardzo du  wag  do bardzo skrupu-
latnego sposobu dokumentowania ca ego procesu badawczego. Ich notatki tere-
nowe zawiera y obserwacje podmiotu badania i zdarze , w których uczestniczy  
podczas ka dego dnia obserwacji. By  równie  w nich zwarty opis rozmów spo-

21  Np. superwizj  s  obj ci badacze uczestnicz cy i badaczki uczestnicz ce w projekcie badawczo-
dokumentacyjnym „24.02.2022, 5 rano, wiadectwo wojny”, podczas którego rejestrowany jest 
wymiar tego, co dzieje si  na Ukrainie.  
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strze e  istotnych z perspektywy obserwowanej osoby z GIWN, które mia y 
miejsce podczas obserwacji (2021: 47–55). 

W kontek cie etyki post powania badawczego, które jest istotne dla ka dych 
bada , równie  tych – a mo e przede wszystkim tych – realizowanych w obsza-
rze studiów o niepe nosprawno ci z udzia em osoby z GIWN jako podmiotu ba-
dania, chcia abym odnie  si  do dwóch istotnych zagadnie , a mianowicie do 
ranliwo ci22 (Ga ziowski 2022; Król 2022) oraz wiadomej zgody (Vehmas, Mieto-
la 2021: 38–47). 

W literaturze dotycz cej metodologii i etyki bada  zwraca si  uwag  na pro-
wadzenie bada  w tzw. „grupach wra liwych, ranliwych23 (Król 2022: 139). Zda-
niem P. Liamputtong „termiami nara ony i wra liwy okre la si  grupy, które 
maj  zmniejszon  autonomi  z powodu fizycznych, spo ecznych czy psycholo-
gicznych czynników warunkuj cych ich sytuacj  yciow ” (za: Król 2022: 139). 
Cz onkami takiej grupy s  równie  osoby z GIWN. Jednak, jak zauwa a A. Król, 
„uzasadniona jest krytyka stosowania terminu «grupy wra liwe» w kontek cie 
studiów o niepe nosprawno ci z tego powodu, e w pewien sposób jego u ycie 
uniewa nia autonomi  i sprawczo  osoby z niepe nosprawno ci ” (Król 2022: 
140). „Natomiast sformu owanie «podatny na zranienie» ma zbyt bliskie konotacje 
z charytatywnym modelem niepe nosprawno ci” (Król 2022: 140). Zatem para-
doksalnie, to co mia o uwra liwi  badacza na kontakt z podmiotem badania, staje 
si  naznaczaj c  podmiot badania etykiet  o pejoratywnym znaczeniu. Ciekawe 
pode cie niweluj ce stygmatyzacj  zwi zan  z ranliwo ci  zaproponowa a argen-
ty ska bioetyczka Florencia Luna, wprowadzaj c koncepcj  tzw. warstw ranliwo-
ci24 (Ga ziowski 2022: 16). Idea „(…) oparta na metaforze warstw i za o eniu, e maj  

one charakter dynamiczny i relacyjny, to znaczy zale  od indywidualnej sytuacji dane 
osoby, szerszego kontekstu i okoliczno ci oraz mog  si  na siebie nak ada , przenika , ale 
tak e by  usuwane jedna po drugiej. Podej cie to jest mniej kategoryczne i daje mo liwo ci 
bardziej elastycznego zastosowania do ró nych grup i w odmiennych sytuacjach” (za: 
Ga ziowski 2022: 48). Uwa am, e koncepcja Florencii Luny mo e by  wykorzy-
stana podczas realizacji bada  w grupie osób z GIWN. 

Kolejnym zagadaniem, które chcia abym poruszy , jest wiadoma zgoda. Re-
alizacja wymogu wiadomej zgody w odniesieniu do podmiotu badania, którym 
jest osoba z GIWN, jest niew tpliwie bardzo du ym wyzwaniem niemo liwym 
ca kowicie do spe nienia. Czy w zwi zku z tym nale y zrezygnowa  z realizacji 
projektów badawczych, w których podmiotem badania potencjalnie b dzie osoba 
z GIWN? S. Vehams i R. Mietola podczas realizacji swojego projektu badawczego, 
maj c na wzgl dzie specyfik  funkcjonowania osoby z GIWN, uwzgl dnili dwie 

22  W j z. ang. Vulnerability. 
23  W j z. ang, vunerable groups (Król 2022: 139). 
24  W j z. ang. layers of vulnerability (Ga ziowski 2022: 16). 
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cz ci sk adowe wiadomej zgody, które z tak  sam  uwa no ci  by y przez nich 
traktowane. Pierwsza cz  sk adowa, bardziej oczywista, to zgoda osoby b d cej 
pe nomocnikiem osoby z GIWN na jej udzia  w projekcie badawczym. W reali-
zowanym projekcie byli nim rodzice i/lub opiekunowie podmiotów badania. 
Druga cz  badanej zgody zosta a nazwana ci g ym procesem wyra ania zgo-
dy25. Jej istota polega a na ci g ym monitorowaniu dobrostanu podmiotów bada-
nia podczas trwania obserwacji przez badacza. W monitowaniu chodzi o przede 
wszystkim, by obecno  badacza/badaczki nie wprawia a podmiotu badania 
w dyskomfort (Vehmas, Mietola 2021: 39). W sytuacji zauwa enia dyskomfortu 
u podmiotu badania obserwacja musia a by  zawsze przerywana, czasowo lub 
ca kowicie (podczas realizacji projektu nie zaistnia a konieczno  przerwania ob-
serwacji). S. Vehams i R. Mietola swoje podej cie do wyra enia wiadomej zgody 
przez podmioty badania nazwali po czon  zgod  pe nomocnika z ci g ym pro-
cesem wyra ania zgody26. Uwa am, e ich koncepcj  wiadomej zgody mo na 
wykorzysta  podczas realizacji przysz ych projektów badawczych, których pod-
miotem badania b dzie osoba z GIWN.  

Podsumowanie  

Zrealizowany przez S. Vehmasa i R. Mietol  (2021) projekt badawczy nale y 
traktowa  jako modelow  egzemplifikacj  inkluzji osoby z GIWN do obszaru 
studiów o niepe nosprawno ci. Jego ogromny potencja  tkwi zarówno w cz ci 
teoretycznej, jak i metodologicznej. Cz  teoretyczna, zawieraj ca pog bion  
analiz  uwarunkowa  ekskluzji osoby z GIWN, nie tylko z obszaru studiów o nie-
pe nosprawno ci, ale równie  z nauk spo ecznych, pokazuje obszary, które wy-
magaj  dalszych, pog bionych refleksji, jak i te, które nie zosta y jeszcze odkryte. 
Metodologia zrealizowanego projektu badawczego zawiera wiele podpowiedzi co 
do sposobu prowadzenia bada , w których podmiotem badania jest osoba z GIWN. 

Uwa am, e trzeba do o y  wszelkich stara , by w obszarze studiów o nie-
pe nosprawno ci by o realizowanych wi cej projektów badawczych, których 
podmiotem badania b dzie osoba z GIWN. Bardzo pomocne w ich realizacji mo e 
okaza  si  wzajemne wsparcie badaczy i badaczek, którzy podejmuj  podobn  
problematyk  badawcz , chocia by poprzez „sieciowanie”. Jestem zdania, e 
obecno  osoby z GIWN w obszarze studiów o niepe nosprawno ci jeszcze bar-
dziej je uwra liwia na obecno  tych osób z niepe nosprawno ciami, których 
funkcjonowanie nie zawsze mo na wyja ni  w kontek cie spo ecznego modelu 
niepe nosprawno ci.  

25  W j z. ang. a continuous process of assent (Vehmas, Mietola 2021: 39). 
26  W j z. ang. combined proxy consent with a continuous process of assent (Vehmas, Mietola 2021: 39). 
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