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Abstract

The Photovoice method of participatory research with people with intellectual disabilities is
new in Poland. This paper, through a literature review, presents this method and the importance
of participatory research with the active participation of people with intellectual disabilities.
Research in the social sciences and health sciences using participatory research and the
Photovoice method, by empowering people with intellectual disabilities and making them
a co-participant in the exploration by the human rights-based model of disability, provides
data hitherto difficult to obtain. Potential areas of research with the use of Photovoice were
also indicated, allowing for the unconventional transfer of meanings given to reality.

Keywords: Photovoice, intellectual disability, a human rights-based model of disability,
participatory research.
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Yyl

Niepetnosprawnos¢ intelektualna — obraz osoby dyskryminowanej

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng sa w Polsce grupa dyskryminowang
i ekskludowang spolecznie, czego zroédlem sg polskie akty prawne, np. Kodeks
rodzinny i opiekunczy (art. 9 § 1 — zakaz zawierania malzenstw przez t¢ grupe)
oraz Kodeks cywilny (art. 13 i art. 16 — instytucja ubezwtasnowolnienia, stoso-
wana najczesciej wlasnie wobec tej grupy) (por. Dus, 2016; Kedziora, 2012).
W 2012 roku Polska ratyfikowata Konwencje o prawach osob niepetnospraw-
nych!, ale nie dostosowata swoich regulacji prawnych do jej zatozen. W Pol-
sce osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng nadal nie mogag wstgpowaé
w zwigzek malzenski, a stosowana wobec nich instytucja ubezwtasnowolnienia
jest ingerencja w dziedzing cywilnych praw cztowieka i w przypadku ubez-
wlasnowolnienia catkowitego pozbawia je zdolnosci do czynno$ci prawnych.
Sa to osoby catkowicie uzaleznione od przydzielonych przez sad opiekunow,
co uniemozliwia im samorealizacjg.

Osoby z niepelnosprawnos$cig intelektualng sg postrzegane w stereotypie
spotecznym tylko przez pryzmat niskiego poziomu ilorazu inteligencji i braku
kompetencji spotecznych, co rodzi che¢ izolowania ich i uniemozliwia im re-
alizacje 16l spotecznych, np. rodzica czy pracownika na otwartym rynku pracy.
W Polsce nie zostal opracowany model wspierania dorostosci 0s6b z niepet-
nosprawno$cig intelektualng. System niezmiennie opiera si¢ na przestarzatych
formach instytucjonalnych: srodowiskowych domach samopomocy i domach
pomocy spotecznej. Ta forma instytucjonalizacji narusza prawo o0so6b z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng do zycia w spotecznosci. Sa one czesto segre-
gowane wbrew ich woli, odmawia si¢ im mozliwosci podejmowania decyzji
dotyczacych ich egzystencji lub uczestniczenia w zyciu wspolnoty jak réwni
obywatele. Mieszkania treningowe i chronione, w ktorych te osoby dojrzewaja
emocjonalnie i spotecznie, nalezg do rzadkosci i sg najczesciej tworzone w du-
zych miastach. Te wspierajace rodzaje mieszkalnictwa nie izoluja jednostki od
spotecznosci 1 sa sensowna alternatywa dla placowek opieki dlugoterminowe;.
Polscy seniorzy z niepelnosprawnoscia intelektualng znajg tylko dwie formy za-
mieszkania: wspolnie z rodzing albo dom pomocy spotecznej, w ktorym przez
lata pozbawieni sg prawa wyboru miejsca zamieszkania, sposobu zycia i 0sob,
z ktorymi chcg mieszkac i si¢ spotykac¢. Mozna mnozy¢ przyktady braku posza-
nowania praw obywatelskich 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng przez

! Konwencja o prawach 0sob niepetnosprawnych zostala przyjeta przez Zgromadzenie
Narodéw Zjednoczonych w 2006 r.
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spoteczenstwo i panstwo polskie. Przykladem interesujacym mnie od strony
teoretycznej i praktycznej jest udziat tej grupy spotecznej w badaniach nauko-
wych, ktérych nie jest ona wspotuczestnikiem. Jest tylko obiektem poznania,
a eksploracja badawcza odbywa si¢ najczesciej z pominigciem jej aktywnego
udziatu. Odmawia si¢ tej grupie mozliwosci projektowania badan (przy profe-
sjonalnym wsparciu) i wptywu na ksztatt narzgdzi badawczych. Wymienia si¢
liczne powody, traktujac je jako swoiste alibi dla wykluczenia 0s6b z niepetno-
sprawnoscig intelektualng z procesu badawczego. Argumenty usprawiedliwia-
jace te ekskluzje sa nastepujace: niewystarczajgce umiejetnosci koncepcyjne
skoncentrowane na mowie, mysleniu, czytaniu, pisaniu i liczeniu, pojeciach
czasu, pieniedzy oraz liczby; niedostateczne umiejetnosci radzenia sobie z in-
terakcjami i odpowiedzialno$cia spoteczng, dbaniem o siebie i brakiem kryty-
cyzmu (fatwowierno$¢) oraz niezadowalajagce umiejetnosci praktyczne zwig-
zane z samoobshuga, troska o wlasne zdrowie i kompetencjami zawodowymi
(por. Schalock i in., 2021). W procesie badawczym wymienione ograniczenia,
trudnosci i deficyty mozna skompensowaé przez: wspolne rozmowy i dyskusje
kierowane na dany cel badawczy, czytanie pozycji testowych przez badaczy
i badaczki, propozycje tekstow tatwych w czytaniu czy wprowadzenie podsta-
wowych koloréw do odpowiedzi, np. w skali Likerta (por. art. 9 Konwencji
o prawach osob niepelosprawnych, 2012; Nie piszcie nic o nas bez nas...,
2012). Opracowywanie narzgdzi badawczych powinno odbywac¢ sie z udzia-
tem o0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng, ktorych prawo glosu musi by¢
respektowane. Powinny one mie¢ mozliwo$¢ wypowiadania si¢ na temat celu,
przedmiotu i kierunku badan, poniewaz sa niezastgpowalnym zrodtem informa-
c¢ji na kazdy temat z obszaru edukacji i rehabilitacji 0s6b z niepetnosprawno-
$cig intelektualng. W toku takich rozméw wylaniaja si¢ nowe i inspirujace pola
oraz problemy badawcze, a takze innowacyjne sposoby stosowania technik
1 narzedzi.

W przypadku o0séb z lekkim, umiarkowanym i znacznym stopniem niepel-
nosprawnosci intelektualnej zaproszenie ich do dyskusji na temat badan jest
relatywnie tatwe do przeprowadzenia ze wzgledu na wystepujaca u tych osob
komunikacj¢ werbalng lub niewerbalna (np. komunikacja wspomagajaca lub
alternatywna). Laws, Harper i Marcus przedstawili kilka aktywnosci nieek-
spertow w projekcie badawczym: swobodne wyrazanie opinii w wywiadach,
np. indywidualnych; wspolne formutowanie problemu badawczego w wywia-
dach, np. fokusowych; interpretacja danych i prezentacja przez nieekspertow
rezultatow badan (Laws i in., 2003). Ten rodzaj wspotpracy moze si¢ odbywac
werbalnie i pozawerbalnie. Warunkiem jest wyjscie badaczy i badaczek poza
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schemat werbalnego komunikowania si¢. ,,Tymczasem my — kulturalne osoby
doroste ograniczylismy, uposledzili§my swoj system komunikacji do niewielu
poziomow — gltéwnie mowy. W ten werbalny sposéb rowniez myslimy — je-
steSmy przekonani, iz strumien stow plynacy bezustannie w naszej gtowie jest
wiasciwy kazdemu cztowiekowi” (Kwiatkowska, 1997, s. 30).

Najwicksze wyzwanie w procesie badawczym stanowig osoby z glebokim
stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej, ktore sg zalezne od innych. Ta za-
leznos¢ jest totalna, zaburzenia rozwoju sg catosciowe i dlatego Frohlich (1998)
uzyt terminu ,,glgboka wieloraka niepelnosprawno$¢” na okreslenie cztowicka
w tym stanie. Jest to grupa, ktéra w kazdym panstwie zostata zmarginalizowana
1 wykluczona poza zycie spoleczne, pozostawiona pod opieka najblizszej ro-
dziny lub instytucji opieki dtugoterminowej. Grupa, o ktorej mowa, jest rzadko
badana w naukach spotecznych. Badania gtownie przeprowadzaja pedagodzy
specjalni i logopedzi (np. Baraniewicz, 2013, 2015; Jerzyk, 2019). Eksploracja
tej grupy zajmuje si¢ rowniez psychiatria, zainteresowana jej rozwojem, przed-
stawianym niestety tylko z perspektywy medycznego modelu niepetnospraw-
nosci (por. Jankiewicz i in., 2014). Tak charakteryzowany rozwoj jest dlugim
opisem brakow, ograniczen i uszkodzen potaczonym z minimalistyczng diagno-
73 potencjatu. Osoby z glebokim stopniem niepelnosprawnos$ci intelektualnej
nie beda uczestniczy¢ w ustalaniu celu badan w sposob, ktory przyjeto si¢ za
mozliwy w naukach spotecznych. To nie jest grupa wprost wspotuczestniczg-
ca w badaniach. Niemniej jednak obserwacja i rozumienie nadawanych komu-
nikatéw przedintencjonalnych i intencjonalnych? (Baraniewicz, Baraniewicz,
2007) moga da¢ badaczom i badaczkom wskazowki, co nalezy bada¢ w pierw-
szej kolejnosci, co jest wazne dla tych ludzi zamknigtych w stanie gl¢bokiej
niepelnosprawnosci wielorakiej i catkowitej zaleznosci.

Podejscie do niepetnosprawnosci oparte na prawach cztowieka

Niepetnosprawnos$¢ charakteryzuje cztowieka, jednocze$nie jest stanem (nie
chorobg) i zjawiskiem spolecznym. Niepetnosprawnos¢ jest skomplikowa-
nym konstruktem biologiczno-psychologiczno-spotecznym, ktoéry doczekat
si¢ opisoOw w literaturze z wielu dziedzin i dyscyplin naukowych. Ma na tyle
ciekawg i wieloaspektows strukture, ze staje si¢ tematem rozwazan nauk spo-

2 Komunikacja przedintencjonalna (nieswiadoma) musi by¢ odbierana przez odbiorce na
podstawie wnikliwej obserwacji: reakcji fizjologicznych i afektywnych. Komunikacja intencjo-
nalna (zamierzona) dokonuje si¢ przez sygnaty zapowiadajace, fizyczne naprowadzenie, gesty,
mimike i mowe (Kaczorowska-Bray, 2012).
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tecznych, nauk medycznych i o zdrowiu, nauk humanistycznych i prawnych.
Niepetlosprawno$¢ wttoczono w modele, aby latwiej byto ja opisywac i pro-
$ciej ustosunkowywac sie do wynikajacych z niej problemow — dla jednostki,
spoteczenstwa i panstwa. Najstarszy jest model medyczny (biologiczny) trak-
tujacy niepetnosprawnosé tylko w kategorii braku zdrowia, z cztowiekiem lo-
kowanym w drugiej kolejnosci po jego deficycie, defekcie czy utomnosci. Po
latach medykalizacji niepelnosprawnos$ci zaczgto ja interpretowa¢ w modelu
spotecznym, w ktorym odpowiedzialnos¢ za funkcjonowanie jednostki niepet-
nosprawnej ponosito spoleczenstwo. Ten model wypracowaty osoby z niepet-
nosprawnoscig, walczace w XX wieku w Wielkiej Brytanii 1 USA o prawo do
glosu 1 samostanowienia (Oliver, 1981, 1983, 1990). Model spoteczny (Fin-
kelstein, 2007) uruchomit powstawanie nowych koncepcji niepetnosprawno-
$ci, odwotujacych sie do partycypacji, emancypacji i praw cztowieka (human
rights model of disability) (Degener, 2017). Model partycypacyjny niepelno-
sprawnos$ci opiera si¢ na definicji uczestnictwa rozumianego jako centralny
aspekt ludzkiego funkcjonowania w kazdym obszarze zycia (por. Dean i in.,
2016). ,,Partycypowanie w roznorodnych aktywnos$ciach i doswiadczeniach we
wszystkich aspektach zycia jest kluczowe dla wszystkich ludzi, wlaczajac w to
osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng™ (Dean i in., 2016, s. 427). Model
emancypacyjny niepelnosprawnos$ci jest oparty na upodmiotowieniu, upetno-
mocnieniu i autonomii 0s6b z niepelnosprawnoscig (por. Czerepaniak-Walczak,
20006). ,,Emancypacja, rozumiana jako rodzaj personalnego wyzwolenia, moze
dotyczy¢ wszystkich, ktorzy cierpig z powodu opresji, nierownosci, marginali-
zacji, wykluczenia, dyskryminacji” (Podgorska-Jachnik, 2018, s. 17).

Droga od modeli wykluczajacych do modeli wlaczajacych byta dtuga i nie
jest zakonczona. Gardou twierdzi, ze nie ma jednego wybranego modelu nie-
petnosprawnosci, ze sensem funkcjonowania spoteczenstwa jest jego réznorod-
no$¢. Ta antropologiczna wizja catosci nie zaktada procesow integracji, inkluzji
1 normalizacji spotecznej, a dotyczy wprost stanu zastanego spoleczenstwa, na-
rodu, grupy etnicznej, ktore sktadaja si¢ z réznych ludzi, w tym oséb z niepet-
nosprawnos$cig (Gardou, 2015). Nadal jednak wigkszos$¢ respektujaca waskie
normy kulturowe, spoteczne i prawne decyduje o miejscu jednostki z niepetno-
sprawnos$cig w strukturze spotecznej lub poza nig. Takiemu statusowi sprzeci-
wia si¢ model niepelnosprawnosci oparty na prawach cztowieka. Laczy on pod-
stawowe elementy spotecznego modelu niepetnosprawnosci i prawo cztowieka
do indywidualnego rozwoju. Zostal stworzony dla 0séb z niepetnosprawnoscia

3 Tlumaczenie wlasne.
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1 innych grup chronionych (np. kobiet) oraz grup niechronionych, np. mniejszo-
$ci seksualnych czy oséb w biedzie ekonomicznej (Stein, 2007). W koncepcji
wiaczajacej tego modelu nastepuje zmiana w traktowaniu niepetnosprawnosci.
Staje si¢ ona uniwersalng ludzka zmienna, a nie jak dotad aberracja.

Osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng -
badania partycypacyjne i emancypacyjne

Przyjmujac za podstawe moich rozwazan model niepetnosprawnosci oparty
na prawach cztowieka, przedstawi¢ metode badawcza Photovoice, stosowang
w badaniach partycypacyjnych i emancypacyjnych z udziatem oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. ,,Partycypacyjne metody badawcze sg ukierunkowa-
ne na planowanie i prowadzenie procesu badawczego z tymi osobami, ktorych
$wiat spoteczny i znaczace poczynania sg obiektem badan™ (Bergold, Thomas,
2012, s. 192). Badania emancypacyjne maja na celu empowerment zmargina-
lizowanych grup spotecznych, do ktoérych zalicza si¢ osoby z niepetnospraw-
noS$cig intelektualng. Nie traktuj¢ badan partycypacyjnych i emancypacyjnych
jako metody badawczej. Jest to podejscie eksploracyjne, pozwalajace konstru-
owaé projekt badawczy z wykorzystaniem strategii ilo§ciowych i jako$cio-
wych. Cornwall i Jewkes juz w 1995 roku pisali, ze ,,to, co wyrdznia badania
partycypacyjne, to nie metody, ale metodologiczne konteksty ich stosowania™
(Cornwall, Jewkes, 1995, s. 1667).

Wisrdd zalet badan partycypacyjnych mozna wyrdznié: mozliwos$¢ nawigza-
nia relacji z badanymi, nowe pola do eksploracji, widziane dotad tylko przez
stron¢ nieekspertow, ,,leczenie” osob badajacych ze stereotypdw i uprzedzen
oraz pokonywanie przez nich barier mentalnych, wzmacnianie zaangazowania,
podnoszacego jako$¢ badan. Badania partycypacyjne majg réwniez wady: sg
pracochtonne i czasochtonne, wymagaja zbudowania zré6znicowanego zespotu,
rodzg problemy organizacyjne i finansowe (wysokie koszty) oraz moga by¢ tyl-
ko pozornie partycypacyjne.

»Partycypacja jest potaczona z dobrym stanem zdrowia i dobrym samopo-
czuciem (Law, 2002), a zwigkszenie uczestnictwa w ciggu zycia jest kluczowe
w badaniach i praktyce niepelnosprawnosci intelektualnej”® (Dean i in., 2016,
s. 427). Zastosowanie metody badawczej Photovoice w projekcie badawczym

4 Thumaczenie wlasne.
> Tlumaczenie wlasne.
¢ Thumaczenie wlasne.
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z udziatem oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng pozwala na osiagnigcie
rezultatu przez obie strony procesu badawczego. Uczestnicy 1 uczestniczki ba-
dan majg wptyw na ich cel i kierunek. Moga zmienia¢ ustalenia obowigzujace
w projekcie badawczym, poniewaz sg w nim partnerem. Obie strony wnoszg
nowg jako$¢ odnoszaca si¢ do wiedzy, umiejetnosci i kompetencji (por. Pushor,
2008).

Mogg zatem postawi¢ nastepujace pytania:

1. Czym charakteryzuje si¢ metoda Photovoice?

2. Co mozna bada¢ metoda Photovoice?

3. W jaki sposob osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng moga stosowac
te metode?

4. Jak stosowanie metody Photovoice realizuje cele podejscia partycypacyj-
nego i emancypacyjnego w badaniach z udziatem o0sob z niepetnospraw-
nos$cig intelektualng?

5. Jak stosowanie metody Photovoice w badaniach z udziatem os6b z nie-
petnosprawnoscia intelektualng pozwala badaczowi/badaczce na realiza-
cj¢ zatozen modelu niepetnosprawnosci opartego na prawach cztowieka?

Photovoice - fotografia uczestniczaca w zmianie spotecznej

Przedstawienie rzeczywistosci spotecznej w badaniach partycypacyjnych jest
dla badacza i1 badaczki trudne, musi bowiem uwzgledniaé glosy strony wspot-
uczestniczacej. Dodatkowo w badaniach emancypacyjnych, w ktorych uczest-
niczg osoby marginalizowane czy dyskryminowane, te glosy trzeba umiec
pozyskaé¢. Trudno$ci sa zatem po obu stronach uczestniczacych w procesie
badawczym: indywidualne ograniczenia u badajacych oraz brak §miatosci ba-
dawczej u nieekspertéw, rekrutujacych si¢ z grup spotecznie wykluczonych.
ProfesjonaliSci muszg by¢ przekonani o stuszno$ci swojego postgpowania
badawczego, o posiadaniu kompetencji do prowadzenia badan naukowych
oraz do istoty podejScia partycypacyjnego i emancypacyjnego. Muszg zrezy-
gnowac¢ ze swojej dominujacej roli w badaniach 1 pogodzi¢ si¢ z symetryczng
relacjg, jaka zachodzi migdzy dwiema stronami procesu badawczego. Druga
strona musi uwierzy¢, ze jej glos w projekcie badawczym zostanie uwzgled-
niony 1 ze warto wyrazi¢ swoje zdanie o fazie koncepcyjnej badan, a takze
o stosowanych metodach, technikach i narzedziach. Zaproszenie 0sob z niepet-
nosprawnoscia intelektualng do wspdlnych badan jest o tyle tatwiejsze, ze ta
grupa charakteryzuje si¢ tatwowiernoscia i wierzy osobom, ktore z nig wspot-
pracuja. Oczywiscie naktada to na osoby badajace ogromng odpowiedzialnosé
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1 wymusza przestrzeganie szczegdlnych zasad etyki. Wazne, aby takie badania
miaty kazdorazowo zgodg¢ stosownych komisji ds. etyki badan, co w Polsce nie
jest prawnie uregulowane. Stwarza to ryzyko przeprowadzania badan w spo-
sob nieuczciwy i nieetycznego traktowania 0sob wspotuczestniczacych. Udziat
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w badaniach musi by¢ dobrowol-
ny, a decyzja powinna by¢ podjeta po przedstawieniu celu i przedmiotu badan
w sposob, ktdry ta osoba jest w stanie zrozumie¢. Takie podej$cie pozwala mie¢
pewnos¢, ze udziat 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektualng jest nieprzymu-
szony i $wiadomy.

Metoda Photovoice polega na przedstawianiu rzeczywistosci spotecznej za
pomoca fotografii oraz ich interpretacji przez autorki i autorow wykonanych
zdje¢ (Wang i in., 2000; Streng i in., 2004; Wang, Pies, 2004; Sutton-Brown,
2014). Ta metoda praktycznie nie zna barier geograficznych, kulturowych
1 spotecznych, poniewaz fotografia z latwoscia przekracza wszystkie granice.
Jest to metoda dla tych, ktorzy chcg opowiedzie¢ za pomocg fotografii swoja
histori¢ lub jej fragment 1 uwazaja, ze istotny jest ich glos w tej sprawie. Meto-
da pozwala na wyrazanie opinii, emocji i prezentacj¢ codziennych problemow
(Wang, Burris, 1997; Booth, Booth, 2003). Swoja popularnos¢ zawdzigcza
publikacji Wang i Buris, ktore na poczatku lat 90. XX wieku przedstawity jej
zatozenia jako partycypacyjnej strategii badan w dziataniu. ,,Photovoice jest
procesem, ktory pozwala ludziom identyfikowac, reprezentowac i wzmacniac
swoja spoteczno$¢ za pomocg techniki fotograficznej. Jako praktyka opar-
ta na tworzeniu wiedzy Photovoice ma trzy glowne cele: (1) umozliwienie
ludziom rejestrowania i odzwierciedlania problemoéw oraz mocnych stron
ich wspdlnoty, (2) promowanie krytycznego dialogu i wiedzy o waznych
sprawach poprzez dyskusje nad fotografia w matych i duzych grupach oraz
(3) dotarcie do decydentow”” (Wang, Burris, 1997, s. 369). Photovoice korzy-
sta z etnograficznych metod badawczych i taczy fotografie, polemiczny dialog
i wiedzg o wybranych zjawiskach spotecznych. Uczestnicy badan przedsta-
wiajg okreslone problemy spoleczne i majg swoj gtos w dyskusji nad ich roz-
wigzywaniem. Nie tylko partycypuja w badaniach, ale i aktywnie uczestnicza
w zmianach spolecznych, politycznych czy kulturowych (por. Sutton-Brown,
2014).

Photovoice jest metoda badawczg dla grup marginalizowanych i1 dyskry-
minowanych ze wzgledow spotecznych, ekonomicznych, politycznych oraz
z powodu posiadanej niepelnosprawnosci czy odmiennosci. Jest metoda dla

7 Thumaczenie wlasne.
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grup wykluczonych z dyskusji spotecznej (Sutton-Brown, 2014). Ze wzgledu
na mozliwos$¢ jej szerokiego zastosowania w odniesieniu do wielu populacji
badawczych metode Photovoice wykorzystano do badan w edukacji (Zenkov,
Harmon, 2009), studiach nad niepetnosprawnoscia (disability studies) (Akker-
man i in., 2014; Cluley, 2017) czy dziedzinie zdrowia publicznego (Hussey,
2006; Baker, Wang, 2006; Catalani, Minkler, 2010).

Ten sposob badania nie wyklucza czynnego uczestnictwa oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna, ktére moga przedstawia¢ fragment swojej biografii
lub element otaczajacej je rzeczywistosci (Booth, Booth, 2003; Jurkowski,
Paul-Ward, 2007; Aldridge, 2007; Schleien i in., 2013; Povee i in., 2014).
Photovoice wymaga od naukowcow dzielenia si¢ kontrolg w procesie badaw-
czym, co wzmacnia pozycje grupy wspotuczestniczacej w badaniach i popra-
wia jej poczucie pewnosci siebie (Budig i in., 2018). Osoby, ktére biorg udziat
w projekcie, decyduja, jakie zdjecia wykonuja. To bezposrednio wptywa na
ich glos w badaniach i rodzaj zbieranych danych (Strack i in., 2004). Jest
to szczegolnie wazne dla grupy osob z niepelnosprawnoscia intelektualna,
ktorej czesto przypisuje si¢ bierng lub infantylng rolg w badaniach (McVilly,
Dalton, 2006; Boxall, Ralph, 2009). Ta grupa spoteczna moze bada¢ kazdy
aspekt swojego zycia i subiektywnie wybrane zagadnienia zgodnie z ustalo-
nym wspdlnie z badaczkami i badaczami celem i przedmiotem badan. Moga
to by¢ aktualne problemy dotyczace egzystencji oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng: wyrazanie wtasnej seksualnosci od adolescencji do starosci
(por. Parchomiuk, 2019), tworzenie zwigzkow heteroseksualnych i homo-
seksualnych (por. Burns, Davies, 2011), rodzicielstwo (por. Drzazga, 2016),
samodzielno$¢ w zyciu dorostym z zamieszkaniem poza domem rodzinnym,
udzial w realizacji podstawowych praw obywatelskich (por. Baczata, Kamec-
ka-Antczak, 2020) czy radzenie sobie w sytuacjach trudnych w $rodowisku
pracy, szczeg6lnie na otwartym rynku.

Dyskusja — fotografia mowi

Model niepetnosprawnos$ci oparty na prawach cztowieka zaktada réwne trak-
towanie wszystkich 0sob niezaleznie od stanu ich sprawnos$ci. Osoby z niepet-
nosprawno$cig intelektualng nie korzystaja z rownosci, o ktoérej mowa powy-
zej, w wielu obszarach: prawa, kultury i zycia spotecznego. W sferze badan
naukowych nie sg strong, ktéra ma prawo wspottworzy¢ proces badawczy
1 w nim aktywnie uczestniczy¢. Nowa definicja niepelnosprawnosci intelektu-
alnej opublikowana przez Amerykanskie Towarzystwo ds. Niepetosprawnosci
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Intelektualnej i Rozwojowej® w 2021 roku zaktada konieczno$¢ udzielania oso-
bie z niepelosprawnos$cig intelektualng dtugotrwatego, spersonalizowanego
wsparcia, ktore wptynie na poprawe jej funkcjonowania. Kolejny raz zwrécono
uwage na role umiejetnosci adaptacyjnych, ktére przy indywidualnie dobra-
nym rodzaju wsparcia mogg podnie$¢ jakos¢ zycia cztowieka (Schalock i in.,
2021). Udziat 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w procesie badawczym
prowadzonym metodg Photovoice daje mozliwos$¢ ksztaltowania istniejacych
umiejetnosci adaptacyjnych i generowania nowych. Ta metoda wymaga od oso-
by z niepelnosprawnoscig intelektualng samodzielnego fotografowania wybra-
nego fragmentu biografii lub rzeczywistosci. Po wykonaniu serii zdj¢¢ na dany
temat w kregu osob badajacych rozpoczyna si¢ rozmowa, z udziatem autorek
i autoréw fotografii, dotyczaca ich tresci. Niepelnosprawno$¢ intelektualna nie
wyklucza mozliwos$ci stosowania tej metody. Postugiwanie si¢ smartfonem nie
stanowi trudnosci dla 0séb z tym rodzajem niepelnosprawnosci. Udziat w dys-
kusji dla 0sob, ktore si¢ znajg i wspolnie prowadzg badania, w kazdym przypad-
ku jest atrakcyjnym i warto§ciowym doswiadczeniem. Przeprowadzenie roz-
mowy czy wywiadoéw nie jest trudne, nawet przy zastosowaniu alternatywnych
1 wspomagajacych metod komunikacji. Wyjatkowy walor metody Photovoice
wykorzystanej do badan z udziatem o0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng
polega na tym, ze fotografia jest szczegdlnym przypadkiem, kiedy ich wypo-
wiedz jest bezbtedna i pickna. Ponadto uwalnia emocje i wzrusza.

W 2003 roku metoda Photovoice zostala zastosowana do badan matek
z niepetnosprawnoscia intelektualng (trudnosci w uczeniu si¢) przez Booth
i Booth, aby zakwestionowa¢ dyskryminujace poglady dotyczace tej tzw. grupy
wrazliwej (Booth, Booth, 2003, s. 440). Naukowcy uznali, ze Photovoice jest
skuteczna metoda do badania grup wrazliwych i zmarginalizowanych, ktéra
umozliwia poznanie ich rzeczywistosci w momencie, gdy ,,indywidualna bio-
grafia krzyzuje sie ze spoteczenstwem” (Booth, Booth, 2003, s. 440). W latach
2007-2009 metoda ta zostata wykorzystana przez Jurkowskiego, Paula-Warda,
River¢ i Hammela w pracy badawczej z grupa Latynoséw nad ich opiniami
o zdrowym stylu zycia (Jurkowski, Paul-Ward, 2007; Jurkowski, 2008; Jurkow-
ski i in., 2009). Wowczas odkryto, ze metoda umozliwia osobom z niepetno-
sprawnoscig intelektualng wyrazanie swoich do§wiadczen zyciowych i pozwala
na doglebng ich interpretacje. Obrazy fotograficzne i werbalne komentarze do
nich pozwolity uzna¢ Photovoice za narzedzie, ktore ujawnito poglady badane;j
grupy na zwigzki zdrowia z relacjami spotecznymi, stanami emocjonalnymi,

8 American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD).
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wykonywang pracg i przekonaniami kulturowymi. Te badania byly innowacyjne
1 zostaly zaprezentowane na spotkaniu z decydentami, opiekunami osob z nie-
petnosprawnoscia, ustugodawcami i osobami badanymi, co pozwolito opraco-
waé nowe zatozenia programow pracy z przedmiotowg grupa. Tak zamknat si¢
cykl metody Photovoice (Jurkowski, Paul-Ward, 2007). Schleien, Brake, Miller
1 Walton przedstawili w 2013 roku wyniki zastosowania Photovice w badaniach
opinii dorostych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng na temat ich zycia
we wspolnocie, bycia jej czeScig. Wnioski z tych badan sg bardzo interesu;ja-
ce, a fotografia po raz kolejny przeméwita i zaakcentowala nastepujace fakty.
Po pierwsze, badane osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng stanowily nie-
wielka liczebnie grupe w poroéwnaniu z resztg spotecznosci. Po drugie, w ba-
daniach wystapit problem ze zbyt aktywnym udzialem asystentow i opieku-
ndéw osoéb badanych, ktorzy starali si¢ zdominowac¢ dyskusj¢ nad zdjeciami. Po
trzecie, badani nie mieli mozliwo$ci dokonywania zmian we wspoélnocie (ani
doswiadczenia w tym zakresie), ktore przetozylyby si¢ na podniesienie jakosci
ich zycia (Schleien i in., 2013). W 2014 roku Povee, Bishop i Roberts opubli-
kowali artykut prezentujacy wykorzystanie tej metody w projekcie badawczym
,»This Is Me”. Wnioski plynace z zastosowania Photovoice (refleksje, mozliwo-
$ci, wyzwania) sg nastepujace: metoda pozwala na przejecie kontroli badaw-
czej przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng i daje im przestrzen do
inspirujagcego wyrazania siebie, a naukowcoéw uczy tolerowania niepewnosci
w procesie badawczym. W tym artykule bardzo wyraznie wybrzmiewa idea
empowermentu 0sob z tym rodzajem niepetnosprawnosci (Povee i in., 2014).
W 2018 roku John, Hladik, Romaniak i Ausderau zaprezentowali za pomoca
metody Photovoice rozumienie poj¢cia zdrowia przez osoby z niepetnospraw-
nos$cig intelektualng. Abstrakcyjne pojecie, jakim jest zdrowie, nabrato giebo-
kich, nickonwencjonalnych znaczen w obrazach i narracjach oséb badanych,
czego — jak zauwazylt zespot badawczy — nie udato si¢ uzyska¢ wezesniej za po-
mocg innych metod (John i in., 2018). W 2021 roku ukazat si¢ artykut Krisson,
Qureshi i Head przedstawiajacy zastosowanie fotografii, ktora mowi, w bada-
niach nad wyrazaniem tozsamosci przez osoby z niepelnosprawnos$cia intelek-
tualng, ktore majg trudnosci z komunikacjg werbalng lub nie postuguja si¢ nia.
Jedno z pytan badawczych dotyczyto wprost kwestii, czy mozna wykorzystac¢
te metodeg, aby zaangazowaé w proces badawczy osoby z niepelnosprawno-
$cig intelektualng. Te badania dostarczyty dowodow na to, ze rbwniez osoby ze
znaczng niepelnosprawnoscig intelektualng powinny uczestniczyé w badaniach,
wplywa to bowiem na ich relacje spoleczne i jako$¢ ich zycia. Ich méwigce
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fotografie podwazyly stereotypy i uprzedzenia dotyczace tej grupy spotecznej
oraz zakwestionowaly jej marginalizacj¢ (Krisson i in., 2021).

W Polsce metoda Photovoice zostata wykorzystana w badaniach spotecz-
nych zaledwie przez kilku socjologéw eksplorujacych przestrzen spoteczng
w strategii jakoSciowej. Niziolek zaprezentowata wykorzystanie tej metody do
badania $wiatéw spolecznych i ukazata Photovoice jako $rodek w interwen-
cji socjologicznej (Niziotek, 2011). Anchimowicz oraz wspoOlpracowniczki
1 wspotpracownicy zastosowali metod¢ Photovoice w badaniach nad réznica-
mi i podobienstwami kulturowymi wsrod mieszkancoéw Biategostoku analizo-
wanymi przez obcokrajowcow (Anchimowicz i in., 2008). Sztop-Rutkowska
(2009) korzystata z tej metody w badaniach nad tozsamoscig narodu.

W 2021 roku ukazat si¢ artykul Wos i Baczaty po§wigcony badaniom ro-
dzicielstwa matek z niepetnosprawnoscia intelektualna w Polsce z zastosowa-
niem metody Photovoice. Na podstawie wynikdw mozna stwierdzi¢, ze poziom
wiedzy kobiet na temat zaptodnienia i cigzy jest niewystarczajacy. Brak odpo-
wiedniej edukacji seksualnej wigze si¢ rowniez z problemem dost¢pu do pro-
fesjonalnej opieki ginekologicznej. Wyniki wskazuja, ze kobiety nie otrzymaty
odpowiedniego wsparcia od pracownikow stuzby zdrowia (ginekologdw, po-
toznych). Matki zostaty jedynie poinformowane o cigzy, ale nie uzyskaty zad-
nych innych informacji ani porad. Uczestniczki projektu musiaty poradzi¢ so-
bie z negatywnymi reakcjami swoich bliskich na ciaze, a jednocze$nie tylko oni
byli gtownym zrodtem wsparcia dla tych kobiet. Ze strony profesjonalistow czy
instytucji publicznych otrzymaly jedynie pomoc finansowa. Jest to powazny
problem i wyzwanie dla decydentow, specjalistow i badaczy. Kobiety przedsta-
wione w tym projekcie badawczym sg w pelni zaangazowane w rodzicielstwo
1 doktadajg staran, aby zaspokoi¢ wszystkie podstawowe potrzeby swoich dzie-
ci. Pelnienie przez osoby z niepelnosprawnos$cia intelektualng spolecznej roli
rodzica, ktora czesto nie jest im przypisana, byto najwazniejsze dla badanych
kobiet (Wos, Baczata, 2021).

»~Photovoice jest stabo znana w Polsce, a pedagogom polskim niemal zupetnie
obca” (Jarosz, Gierczyk, 2016, s. 168). W polskiej pedagogice 0séb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng prawie nie jest stosowana. Pierwsze proby jej wyko-
rzystania powinny uwzglednia¢ gleboko podmiotowy charakter oséb uczest-
niczacych w badaniach. Drugi krok pozwoli na wybor kierunku badan przez
osoby z niepelnosprawnos$cig intelektualng. Nowymi obszarami badawczymi,
ktoérymi interesuje si¢ ta grupa spoteczna, sg: korzystanie z praw obywatel-
skich (aktywno$¢ obywatelska), edukacja seksualna, obraz partnera i partnerki
w zwigzkach, duchowos$¢ 1 aktywnos¢ rekreacyjna seniorow. Kolejne zagadnie-
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nia pojawig si¢ w rozmowach z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng
w r6znym wieku i na kazdym etapie zycia. Schleien, Brake, Miller i Walton
(2013) twierdza, ze angazowanie tych os6b w badania pozwala kwestionowaé
tezg, ze sg oni ,,mniej niz ludzmi”, oraz wymusza stosowanie kreatywnych me-
tod. Photovoice moze taczy¢ si¢ z innymi metodami. W 2011 roku Paiewonsky
zaprezentowata badania prowadzone przez osoby z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng, ktore dokumentowaty swoje doswiadczenia zwigzane z dostgpem do
szkoty za pomocg narzedzi multimedialnych i Photovoice. Dane zostaly udo-
stepnione za posrednictwem cyfrowej witryny VoiceTread. Autorka wykorzy-
stata kombinacj¢ metod, co pozwolito na zebranie szerokiego materiatu badaw-
czego (Paiewonsky, 2011).

Ile czasu uptynie do momentu, w ktorym wybrany do badan przez osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng fragment ich rzeczywistos$ci spotka si¢
z oczekiwang przez nie reakcja decydentow?
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