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Streszczenie

W artykule ,Bada¢ - nie wykluczajac. Rozwazania nad metodologia dostepnosci” autorka po-
dejmuje kwestie zwiazane z praktyczng organizacja badan 0séb z ré6znymi niepelnosprawnoscia-
mi. Analizujac rézne techniki i narzedzia badawcze, wskazuje, na jakie bariery moze si¢ natkna¢
badacz w przypadku konkretnych niepetnosprawnosci oséb badanych, jak odpowiednio przy-
gotowal badania i jakie rozwigzania alternatywne mozna zastosowac, by zaprojektowa¢ badanie
w sposob uniwersalny, maksymalnie dostepny dla wszystkich. Autorka m.in. pokazuje, w jaki
sposdb mozna dostosowac¢ badanie do potrzeb 0séb niewidomych, uzywajac technologii asystu-
jacych, zastanawia si¢ nad problematyka wpltywu 0séb posredniczacych w badaniu (np. thumaczy
jezyka migowego) w przypadku badan skierowanych do oséb gtuchych oraz rozwaza problema-
tyczne kwestie zwigzane z badaniem oséb z niepetnosprawnosciami psychicznymi (chorujacych
psychicznie oraz niepelnosprawnych intelektualnie). W podsumowaniu autorka proponuje odda-
nie glosu ekspertom poprzez wlaczenie 0séb z niepelnosprawnosciami do projektowania badan
dostepnych oraz rekomendacje w zakresie obszaréw, o ktdre nalezy zadba¢, by zapewni¢ uniwer-

. salny, niewykluczajacy zadnej grupy, dostep do badania.

Stowa kluczowe
projektowanie uniwersalne, dostepnos¢, metodologia, niepelnosprawnos¢, badania naukowe.

WSTEP

Badania zjawiska (a moze raczej zjawisk?) niepelnosprawnosci zawsze pociagac za
soba beda wyzwania natury metodycznej, technicznej i organizacyjnej zwiazanej
ze specyfika grupy badanej ztozonej z 0s6b z niepelnosprawnosciami. Tak jak kategoria
»hiepelnosprawnosci” nie jest jednolita i monolityczna, a grupa oséb z niepetnospraw-
no$ciami nie jest homogeniczna, tak réznorodne s3 mozliwosci oraz bariery i wyzwania
w badaniach nad niepelnosprawnoscia. Truizmem jest stwierdzenie, ze metode badaw-
cza nalezy zawsze dobra¢, biorac pod uwage potencjal i ograniczenia grupy, do ktorej
skierowane sg badania. Powstaje tu jednak zaréwno szereg pytan o charakterze metodo-
logicznym, jak i trudnosci ze znalezieniem odpowiedniego rozwigzania, czesto natury
czysto technicznej. Wymaga to od badacza zjawisk niepelnosprawnosci nie tylko szero-
kiej wiedzy naukowej, gltebokiego zrozumienia probleméw metodologicznych, ale takze
ogromnej $wiadomosci zréznicowania 0sob z niepetnosprawnos$ciami, fizycznych i psy-
chologicznych uwarunkowan tej grupy, ktore moga mie¢ wplyw na efektywnos¢ i wyniki
planowanych badan oraz last but not least — czgsto praktycznego doswiadczenia w pracy
i wspolpracy z réznorodnymi grupami oséb z niepelnosprawnosciami.

Niniejszy artykut jest zbiorem refleksji nad dostgpnoscia badan naukowych dla oséb
z roznymi niepelnosprawnosciami, ktére moga by¢ wsparciem dla oséb planujacych re-
alizacje takiego przedsiewziecia. Jak bardzo tematyka ta jest nieoczywista dla srodowiska
naukowego, mialam okazj¢ wielokrotnie przekonac sig, konsultujac narzedzia i proce-
dury badawcze dla kolegéw i kolezanek badaczy, ale réwniez sama projektujac badania
skierowane do 0séb z niepetnosprawnosciami. Do$¢ wspomnie¢, ze jeden z pierwszych
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skonstruowanych przeze mnie kwestionariuszy elektronicznych (rozsytatam linki do an-
kiety internetowej mailem do niepelnosprawnych studentéw na uczelniach w Polsce) byt
catkowicie niedostepny dla 0s6b niewidomych. Programy udzwigkawiajace, zapewniajace
mozliwo$¢ przeczytania i wypelnienia takiego kwestionariusza przez osob¢ niewidoma,
po prostu go ,,nie czytaly”. Poskutkowalo to oczywiscie calkowitym brakiem udziatu os6b
niewidomych w badaniu, grupa badawcza nie byla wiec reprezentatywna dla zbiorowosci
0s06b z niepetnosprawnosciami studiujacych na polskich uczelniach'. Dopiero informacja
zwrotna od zaprzyjaznionych niewidomych studentéw uswiadomita mi, ze moj brak wie-
dzy na temat dostepnosci cyfrowej i technologii asystujacych spowodowat calkowite wy-
kluczenie jednej z grup osob badanych i w konsekwencji powazny btad metodologiczny.

By unikna¢ podobnych sytuacji, a przynajmniej zminimalizowa¢ ich ryzyko, warto
by¢ $wiadomym zaréwno wyzwan zwigzanych z badaniem zjawisk niepelnosprawnosci
i grup osob z réznorodnymi niepelnosprawnosciami, jak i mozliwosci oraz alternatyw-
nych rozwigzan, jakie daje nam m.in. rozwdj technologii, ustug spotecznych i innych me-
tod kompensacji braku dostepnosci. Prezentowane opracowanie nie jest niczym innym,
jak tylko zbiorem praktycznych wskazéwek dla badaczy zjawisk niepelnosprawnosci,
bedacych wynikiem mojego ponad dziesiecioletniego doswiadczenia w tym obszarze.
Nie wyczerpuje ono na pewno tematyki mozliwych do zastosowania rozwigzan technicz-
nych i organizacyjnych. Rzeczywistos¢ bowiem w tym aspekcie jest niezwykle bogata
i dynamicznie si¢ rozwija, co wymusza na badaczach niepelnosprawnosci koniecznos¢
ciaglego doksztalcania sie w tym zakresie, ale i — tu chcialabym podkresli¢ — konieczno$¢
wspolpracy z ekspertami, czyli konsultacji z osobami z danymi niepelnosprawnosciami
oraz wykonywania przez nich audytéw dostepnosci (narzedzi, przestrzeni, informacji,
komunikacji itp.).

»METODOLOGIA DOSTEPNOSCI”> - TECHNICZNE ASPEKTY
ORGANIZACJI BADAN OSOB Z ROZNYMI NIEPEENOSPRAWNOSCIAMI

Dostepno$¢ w kontekscie 0sob z niepelnosprawnosciami doczekata sie ostatnio masowej
popularnosci i jest uzywana jako ,,stowo-klucz” w wielu obszarach zycia spotecznego,
gospodarczego, politycznego itp. Na przyklad w programach realizowanych w ramach
funduszy Unii Europejskiej dostepnos¢ definiowana jest jako ,wlasciwos¢ srodowiska
fizycznego, transportu, technologii i systeméw informacyjno-komunikacyjnych oraz to-
wardw i ustug, pozwalajaca osobom z niepelnosprawnosciami na korzystanie z nich na
zasadzie réwnosci z innymi osobami. Dostepnos¢ jest warunkiem wstepnym prowadze-
nia przez wiele oséb z niepelnosprawno$ciami niezaleznego zycia i uczestniczenia w zy-
ciu spotecznym i gospodarczym. Dostepnos¢ moze by¢ zapewniona przede wszystkim
dzigki stosowaniu koncepcji uniwersalnego projektowania, a takze poprzez stosowanie
MRU (mechanizmu racjonalnych usprawnien), w tym technologii i urzadzen kompensa-
cyjnych dla 0séb z niepetnosprawnosciami™. Z kolei Ustawa o zapewnianiu dostepnosci
osobom ze szczegdlnymi potrzebami (Dz.U. 2019, poz. 1696) definiuje ten termin jako
»dostepno$¢ architektoniczng, cyfrowq oraz informacyjno-komunikacyjna, [...] bedaca
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wynikiem uwzglednienia uniwersalnego projektowania albo zastosowania racjonalnego
usprawnienia”™.

Jak wyzej wspomniatam, robigc przeglad metod i technik badawczych, niezaleznie od
tego, czy badamy w paradygmacie ilosciowym, czy jakosciowym, nalezy wzig¢ pod uwa-
ge mozliwosci i ograniczenia uczestnikéw badania. Planowanie i realizacja badan na-
ukowych wérdd osdb z niepetnosprawnosciami powinno uwzglednia¢ na kazdym etapie
zasade samodzielnosci i maksymalnego wlaczenia®. Oznacza to, ze kazdy etap badania,
poczawszy od informacji o realizowanym badaniu, poprzez konstrukcje narzedzia ba-
dawczego, az po raport z badania, powinien gwarantowa¢ dostepno$¢ dla kazdej osoby;,
niezaleznie od rodzaju niepelnosprawnosci®.

Jesli wiec w badaniu planowany jest udzial 0séb z niepelnosprawnosciami, nalezy
przede wszystkim przeanalizowa¢, czy wybrana metoda i narzedzia badawcze s ade-
kwatne i dostosowane do specyfiki niepelnosprawnosci respondentéw. Ponizej skupie sie

. na kilku najpopularniejszych technikach badawczych i postaram si¢ przedstawi¢ niektore
z wyzwan, na jakie moze si¢ natkna¢ badacz zjawisk zwigzanych z niepelnosprawnoscia:

Ankieta - jedna z podstawowych technik zbierania informacji. Ankieta elektronicz-
na (CAWI) zostanie omdwiona pozniej, tu skupie sie na klasycznym kwestionariuszu
ankiety typu ,papier-otéwek” Przy planowaniu zbierania danych tym sposobem nalezy
pamietac, ze nie jest to metoda dostepna dla wszystkich. Osoby, ktére moga mie¢ trudno-
$ci z wypelnieniem klasycznej ankiety to m.in.: osoby niewidome i stabowidzace, osoby
gluche/gluche niepostugujace sie lub stabo rozumiejace jezyk polski, osoby majace drze-
nia rak i inne dysfunkcje ruchowe (np. brak konczyny) powodujace niemoznos¢ pisania.
Przygotowujac kwestionariusz ankiety nalezy wiec dokladnie rozpozna¢, z jaka grupa/
grupami os6b bedziemy mie¢ do czynienia i przygotowaé ewentualne wersje alterna-
tywne. W przypadku oséb stabowidzacych mozna przygotowa¢ arkusze w powiekszo-
nym druku. Dla 0séb niewidomych warto rozpatrzy¢, czy korzystniejsza bedzie wersja
w druku wypuklym (brajlowska) czy jednak przeprowadzi¢ badanie przy wykorzystaniu
ankietera, ktory bedzie tez od razu notowal wypowiedzi badanych. Do$¢ dobrym wyj-
$ciem wydaje si¢ by¢ w takiej sytuacji kwestionariusz CAWI, jednak nalezy zadba¢ o jego
dostepnos¢ cyfrowg (ponizej). Podobnie w przypadku oséb z dysfunkcjami konczyn na-
lezy rozwazy¢ udzial ankietera, by wyeliminowac bariere w postaci koniecznosci pisem-
nego wypelniania kwestionariusza. W przypadku oséb niestyszacych, dla ktérych jezyk
polski jest drugim, czesto stabo znanym jezykiem, mozna przygotowa¢ ankiete w jezyku
fatwym do czytania’ lub w jezyku uproszczonym?®. Zastosowanie jednak tego typu roz-
wigzania moze implikowa¢ kolejne, czasem trudne do przewidzenia konsekwencje me-
todologiczne i wptywa¢ na jakos¢ calego badania’.

Uzycie ankiety elektronicznej (CAWTI) jako narzedzia badawczego w przypadku osob
z niepelnosprawnosciami wydaje si¢ mie¢ wiele zalet. Rozwazajac uzycie w badaniach an-
kiety elektronicznej, nalezy wzia¢ pod uwage dwa aspekty, ktére moga znaczaco wptywaé
na to, jaka grupa osob wezmie ostatecznie udzial w badaniu: wykluczenie cyfrowe oraz
dostepnos¢ cyfrowa. W przypadku wykluczenia cyfrowego méwimy o braku lub znacz-
nie utrudnionym dostepie do internetu i technologii cyfrowych (zaréwno ze wzgledu na
przeszkody natury fizycznej, jak i czynniki psychologiczne) w sytuacji, gdy dynamicznie
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ksztaltujace si¢ spoteczenstwo informacyjne wymusza w wielu obszarach koniecznosé¢
stosowania tych narzedzi, by moc w pelni uczestniczy¢ w zyciu spotecznym, kulturalnym
i zawodowym (Wykluczenie cyfrowe w Polsce 2015). Wedlug wspomnianego opracowa-
nia Biura Analiz i Dokumentacji Kancelarii Senatu, w 2014 r. ponad 25% gospodarstw
domowych nie posiadalo dostepu do internetu. Wykluczona cyfrowo byla jedna trze-
cia spofeczenstwa (tamze: 4-5). W latach 2015-2016 sytuacja wygladata podobnie - 2/3
dorostych Polakéw deklarowato korzystanie z internetu raz w tygodniu (CBOS 2016).
Odsetek 0s6b powyzej 65. roku zycia korzystajacych z internetu wynosit 17,9% (Batorski
2014). Mieszkancy duzych miast stanowili 79,9% statych uzytkownikéw internetu, a naj-
nizsze odsetki internautéw zarejestrowano wsrdd oséb o podstawowym wyksztalceniu
(18%) oraz grup zawodowych robotnikéw niewykwalifikowanych i rolnikéw (odpowied-
nio 54 i 57%) (Wykluczenie... 2015: 8-10). Uzywajac zatem ankiety elektronicznej jako na-
rzedzia badawczego dostepnego przez internet, mozemy sprawié, ze bedziemy mie¢ nad-
reprezentacje osob z terenéw miejskich, dobrze wyksztalconych, z tatwym dostepem do
sieci oraz jednoczesne niedoreprezentowanie grupy osob starszych, niepostugujacych sie
komputerem lub z terenéw, gdzie dostep do internetu jest utrudniony.

Wykluczenie cyfrowe jest jednak do$¢ dobrze juz rozpoznanym problemem, duzo
mniej $wiadomosci wykazuja osoby projektujace elektroniczne narzedzia badawcze
w zakresie dostepnosci cyfrowej, ktéra moze by¢ jednym z czynnikéw wykluczenia cy-
frowego oséb z niepelnosprawnos$ciami, szczegdlnie z dysfunkcjami wzroku. Ustawa
z dnia 4 kwietnia 2019 r. o dostepnosci cyfrowej stron internetowych i aplikacji mo-
bilnych (Dz.U. 2019 poz. 848) definiuje dostepnos¢ cyfrowa jako zapewnienie funk-
cjonalnosci, kompatybilnosci, postrzegalnosci oraz zrozumiatosci stron internetowych
i aplikacji mobilnych (art. 5 ust. 2). Wprost nawigzuje wiec do czterech gléwnych zasad
standardéw dostepnosci WCAG (Web Content Accessibility Guidelines), wypracowa-
nych przez W3C (World Wide Web Consortium), zawierajacych zalecenia dotyczace
tworzenia dostepnych serwiséow internetowych'. Przez ,funkcjonalnos¢” rozumie sie
wlasciwos¢ strony internetowej lub aplikacji mobilnej umozliwiajacg uzytkownikowi
skorzystanie z wszystkich oferowanych przez te narzedzia funkcji. Przykladem spelnie-
nia tego wymogu jest np. dostepnos¢ funkeji bezposrednio z klawiatury (osoby niewido-
me nie postuguja si¢ myszka), zapewnienie mozliwosci dostosowania (wydtuzenia) czasu
na wykonanie poszczegdlnych operacji czy eliminacja btyskéw na stronie, mogacych po-
wodowac¢ u uzytkownika ataki padaczki. ,,Kompatybilnos¢” to z kolei wlasciwo$¢ strony
internetowej lub aplikacji mobilnej umozliwiajacg tej stronie lub aplikacji wspdtprace
z mozliwie najwigksza liczbg programéw, w tym z narzedziami i programami wspomaga-
jacymi osoby niepelnosprawne (np. programami udzwiekawiajacymi). Zasada ,,postrze-
galnosci” mowi o wlasciwosci strony internetowej lub aplikacji mobilnej umozliwiajacej
jej odbior przez uzytkownika za pomoca zmystu stuchu, wzroku lub dotyku. Przykta-
dem spelnienia zasady postrzegalnosci jest opisywanie tresci graficznych tekstem al-
ternatywnym, opatrywanie multimediéw napisami rozszerzonymi, audiodeskrypcja czy
ulatwienia w percepcji tresci w postaci mozliwoéci zmiany kontrastu. ,,Zrozumiato$¢”
natomiast jest wlasciwoscig strony internetowej lub aplikacji, umozliwiajaca uzytkow-
nikowi zrozumienie tresci i sposobu ich prezentacji. Zasada ta dziala w oparciu m.in.
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o przewidywalno$¢ tresci (wlasciwg konstrukcje serwisu ulatwiajacg nawigacje), prosty
przekaz (np. ze wzgledu na uzytkownikow postugujacych sie jezykiem migowym) czy
pomoc uzytkownikom we wprowadzaniu danych, tak by minimalizowa¢ liczbe btedow
(Dz.U. 2019 poz. 848, art. 4 oraz zalacznik do ustawy)''. Tak wiec konstruujac ankiete
elektroniczna, nalezy zadbac¢ nie tylko o takie kwestie (rowniez wazne z punktu widzenia
niektorych rodzajow niepelnosprawnosci respondentéw), jak wlasciwy (adekwatny) je-
zyk, kolejnos¢ pytan czy liczba pytan (zbyt dtugie, meczace kwestionariusze beda czesciej
porzucane przez osoby z niepelnosprawnosciami), ale przede wszystkim o dostepnos¢ -
zgodno$¢ formularza internetowego (elektronicznego) z aktualnie obowigzujacym stan-
dardem WCAG (obecnie jest to wersja 2.1). By sprawdzi¢ dostepnos¢ cyfrowg formula-
rza, nalezy wykonac¢ audyt dostepnosci. W sposéb automatyczny mozna dokona¢ audytu,
uzywajac bezptatnych narzedzi, np. programu NVDA. Idealng sytuacjg jest taka, kiedy
mozemy skorzysta¢ z informacji zwrotnej pochodzacej bezposrednio od uzytkownikow,

. w tym tzw. uzytkownikéw ekstremalnych (extreme user) — w tym przypadku np. oséb
niewidomych czy innych potencjalnych respondentéw z niepelnosprawnosciami, ktore
moga w polaczeniu z narzedziem stanowi¢ bariere dostepnosci.

Wywiad jako metoda badawcza jest czesto przeciwstawiany wyzej przedstawionym
technikom ankietowym ze wzgledu na bezposrednia relacje z osobg badana. To, co moze
by¢ zaletg tej metody w przypadku grup respondentéw z okreslonym rodzajem niepet-
nosprawnosci, w przypadku innego rodzaju niepetlnosprawnosci moze by¢ jej staboscia.
Wywiad, niezaleznie od jego formy, bedzie metoda z wyboru w przypadku oséb badanych
z niepelnosprawnosciami wzroku (poza osobami gluchoniewidomymi), a po zadbaniu
o adekwatny jezyk i stworzeniu wiasciwej, przyjaznej atmosfery — dla 0séb z niepetno-
sprawnosciami intelektualnymi oraz psychicznymi, takze z calosciowymi zaburzeniami
rozwoju i schorzeniami ze spektrum autyzmu. W przypadku osdb, ktore maja utrudnio-
ng komunikacje werbalng i mniejsze kompetencje jezykowe w zakresie jezyka polskie-
go, bedzie to oczywiscie metoda bardziej zawodna. Przeprowadzenie wywiadu bedzie
niemozliwe w przypadku oséb z mutyzmem czy afazja, znacznie natomiast utrudnio-
ne w przypadku oséb niestyszacych i gluchoniewidomych. Jesli chcemy przeprowadzi¢
wywiad z osobg z dysfunkcjg stuchu (stabostyszacg), dobrze jest zadba¢ o odpowied-
nig akustyke pomieszczenia, w ktérym wywiad si¢ odbywa (minimalizacje szuméw, bez
pogloséw itp.) oraz dobre o$wietlenie (osoby stabostyszace czesto czytaja mowe z ust
rozmowcy). Nalezy wzig¢ tez pod uwage, ze czasem osoby z gltebokim niedostuchem
powstalym w dziecinstwie majg problemy z wyrazng artykulacjg, przez co ich wypowie-
dzi moga by¢ trudne do zrozumienia i wlasciwego zanotowania (czy transkrypcji) przez
osobe przeprowadzajaca wywiad. W przypadku oséb gtuchoniewidomych, bezposred-
nio skomunikowa¢ mozna si¢ z nimi za pomocg systeméw komunikacji wspomagajacej
i alternatywnej (AAC - Augmentative and Alternative Communication). Dobra praktyka
moze by¢ tu uzycie alfabetu Lorma, czyli tzw. alfabetu palcowego, ktéry polega na kre-
$leniu linii, badZ stawianiu punktéw w okreslonych miejscach dloni rozméwcy'> Jest to
dos¢ prosta do opanowania metoda (wystarczy okolo godziny by posig$¢ podstawowe
umiejetnosci), a wielce przydatna w przypadku porozumienia sie z grupg oséb, z ktorymi
kontakt zwykle przysparza badaczom wielu trudnosci.
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Z kolei w przypadku oséb gluchych postugujacych si¢ Polskim Jezykiem Migowym
(PJM) musimy skorzysta¢ z pomocy ttumacza. W literaturze dotyczacej metodologii ba-
dan spotecznych zwraca si¢ uwage na konieczno$¢ dostosowania dyspozycji czy planu
wywiadu (swobodnego i ustrukturalizowanego) oraz jezyka poszczegélnych pytan do
mozliwosci respondenta (Przybylowska 1978: 63-66). Niemniej, K. Konecki (2000) za-
uwaza: ,W badaniach obcych kultur bardzo zawodne jest opieranie si¢ na ttumaczach.
Badacz powinien nauczy¢ si¢ jezyka swoich respondentow, by méc przeprowadzi¢ z nimi
bezposrednio wywiad”. Nie sposob sie nie zgodzic¢ z tym stwierdzeniem takze w przypad-
ku badania 0s6b z niepetnosprawnosciami, a nalezacych do kultury Gluchych szczegol-
nie®. Badacz powinien nie tylko poznac¢ jezyk, ale i sposdb myslenia charakterystyczny
dla spolecznosci Gluchych, np. silny kolektywizm, premiowanie harmonijnych relacji
pomiedzy czlonkami, dzielenia si¢ informacjami, wspdlnote w podejmowaniu decyzji
- w przeciwienstwie do indywidualistycznych, nastawionych na sukces jednostki kultur
zachodnich (Padden, Humphries 1988). To pozwoli lepiej przygotowac i przeprowadzi¢
wywiad, jak i zrozumie¢ kontekstualny wymiar wypowiedzi respondentéw.

Wszystkie wymienione wyzej ograniczenia wywiadu jako techniki badawczej maja
odniesienie takze do zogniskowanych wywiadow grupowych (focuséw). Dodatko-
wo nalezy zwréci¢ uwage na bariery natury psychologicznej, z jakimi mozemy mie¢ do
czynienia w przypadku czgsci 0s6b z niepetnosprawnosciami (wystepujace czesciej niz
w zbiorowosci ogdlnej — Otrebski, Roznowski 2008), zwiazane z ekspozycja spoleczna,
koniecznoscig wypowiadania swoich opinii na forum i innymi ograniczeniami emo-
cjonalnymi czy interakcyjnymi. Nalezy ostroznie postepowaé, gdy chcemy wykorzystaé
w focusach réznego rodzaju techniki projekcyjne, szczegolnie w przypadku oséb, u ktd-
rych uruchomic¢ si¢ moga podczas badania nieprzepracowane, zepchniete do podswia-
domosci traumy, rowniez te zwigzane z niepelnosprawnoscia. Dobrze, jesli w takiej sy-
tuacji badawczej uczestniczy psycholog, ktory jest przeszkolony w zakresie stosowania
i interpretacji wynikéw danej techniki projekcyjnej, a z drugiej strony moze stanowic
wsparcie (dla uczestnikéw i badacza) w sytuacjach kryzysowych.

Oczywiscie nie mozna zapomnie¢ o dostepnosci architektonicznej przestrzeni, w ktorej
odbywaja sie badania (dotyczy to wszystkich technik badawczych), nawet jesli w badaniu
nie uczestniczg osoby poruszajace si¢ na wozkach inwalidzkich. Nalezy pamigtac, ze barie-
ry architektoniczne mogg dotyczy¢ réznych grup respondentéw ze szczegdlnymi potrzeba-
mi: z dysfunkcjami narzadu ruchu (poruszajacych sie o kulach, z zanikiem migéni), osob
niewidomych i stabowidzacych (brak poziomych oznakowan wypuklych czy dzwigkowych
znacznikow przestrzeni), osob starszych, osob otylych, kobiet w cigzy, a nawet 0sdb z ze-
spolem Aspergera (dezorientacja przestrzenna w nowych, nieznanych miejscach).

Odrebng kwestig, wymagajaca oddzielnego opracowania ze wzgledu na obszerno$¢
tematu, s3 mozliwosci uzycia w badaniach naukowych technologii asystujacych (AT
— assistive technology). Technologie asystujace to — najogoélniej méwigc — rozwigzania
techniczne zwiekszajace niezaleznos¢ osob z niepelnosprawnosciami. Najczgsciej sa to
rozwigzania z obszaru ICT (ang. Information and Communication Technologies — tech-
nologie informacyjno-komunikacyjne) wspierajace komunikacje i dostep do informacji,
takie jak np. programy czytajace, powigkszajace, specjalistyczne klawiatury, urzadzenia
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do sterowania kursorem za pomocg oczu, interfejsy mozg-komputer, bioniczne protezy,
roboty asystujace itp. To wlasnie dzigki AT tacy uczeni jak Stephen Hawking maja mozli-
wos¢ osiggniecia wigkszej niezaleznosci, realizacji badan i publikowania swoich odkry¢.
W tym miejscu chciatabym tylko wspomnie¢, ze nalezy mie¢ $wiadomos¢, iz w dziedzi-
nach zwiazanych z inzynierig biomedyczng i ICT nastepuje ogromny, skokowy postep
w znajdowaniu innowacyjnych rozwigzan technologicznych i czasem warto zwrdcic sie
ku tym obszarom, by wesprze¢ realizacje procesu badawczego.

O PROJEKTOWANIU UNIWERSALNYM W BADANIACH NAUKOWYCH

Projektowanie uniwersalne (UD - ang. Universal Design) to wedlug definicji z Konwen-
cji ONZ o prawach oséb niepelnosprawnych (2012: 4) to ,,projektowanie produktéow,

. srodowiska, programoéw i ustug w taki sposob, by byly uzyteczne dla wszystkich, w moz-
liwie najwigkszym stopniu, bez potrzeby adaptacji lub specjalistycznego projektowania”
(Dz.U. 2012 poz. 1169). Idea ta wyrosta na gruncie amerykanskich ruchéw na rzecz praw
czlowieka w latach 70. XX w. i pierwotnie dotyczyta projektowania w architekturze (Wy-
socki 2017). Obecnie, m.in. na skutek upowszechniania w mysleniu o niepetnosprawno-
$ci podejscia konwencyjnego', przyjmuje sie, ze projektowanie uniwersalne odnosi si¢
do wszystkich wytwarzanych produktéw i otoczenia kazdego sektora i dziedziny (MPiPS
2007). Ma wiec koncepcja ta zastosowanie we wszystkich sferach zycia — od srodowiska
fizycznego (np. budynkoéw, parkéw), produktéw, transportu, technologii i systemoéw in-
formacyjno-komunikacyjnych (np. strony internetowe) po pozostate obiekty (np. banko-
maty) i ustugi (np. ustugi pocztowe czy turystyczne).

Istote koncepcji projektowania uniwersalnego opisuje 7 zasad':

1. Identyczne zastosowanie — zaklada sie, ze efekty projektu (np. wyniki badan, narze-
dzie badawcze) beda wykorzystywane przez osoby majace bardzo zréznicowane mozli-
wosci uzytkowania.

2. Elastyczno$¢ uzycia — w projekcie (np. procedurze badawczej) nalezy uwzglednic¢
w jak najwiekszym stopniu preferencje réznych grup uzytkownikéw, m.in. mozliwosé
wyboru metody uzycia oraz zréznicowanie tempa dzialania poszczegdlnych uzytkowni-
kow.

3. Prosta i intuicyjna obstuga - korzystanie z produktu (np. narzedzia badawczego) nie
powinno nastrecza¢ duzych trudnosci, tzn. zasady uzytkowania produktu powinny by¢
zrozumiale niezaleznie od doswiadczenia i zakresu umiejetnosci uzytkownika.

4. Dostepno$c¢ i czytelno$¢ informacji — zapewnienie skutecznego przeptywu informa-
cji do uzytkownika (np. uczestnika badania) niezaleznie od jego mozliwoséci percepcyj-
nych, np. zastosowanie réznych metod w celu prezentacji istotnych informacji (metody
wizualne, werbalne, dotykowe).

5. Tolerancja dla bledéw — minimalizowanie skutkéw przypadkowych oraz nieprawi-
dlowych dziatan (np. ostrzezenia przed bledami, zabezpieczenia w razie awarii) (wazne
np. w sytuacjach uczestnikow z drzeniem rak wypelniajacych formularze elektroniczne
wymagajace precyzyjnego trafienia w ,,okienko”).
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6. Niski poziom wysitku fizycznego — potrzebnego do korzystania z efektéw projektu
(np. narzedzia badawczego), np. ograniczenie liczby czynnosci powtarzalnych.

7. Odpowiednie wymiary i przestrzen - zaklada sie, iz projektowany produkt bedzie
mial odpowiednie rozmiary oraz ze zagwarantowana bedzie przestrzen potrzebna, aby
moc zblizy¢ si¢ do niego i obstuzy¢ go, niezaleznie od postury i mobilnosci uzytkownika
(The principles...)".

Projektowanie uniwersalne nie jest wigc zbiorem $cisle okreslonych norm i standar-
dow, a bardziej pewna koncepcja, w ktdrej przyjmuje sie, ze celem jest jak najwigksza
uzyteczno$é i elastycznoéé uzyskanych efektéw (Slusarczyk 2013). Filozofia projektowa-
nia uniwersalnego jest jednym z narzedzi realizacji zasady réwnosci, petnego uczestnic-
twa w Zyciu spotecznym oraz dostepnosci sfery publicznej oraz wszelkich débr i ustug dla
wszystkich osdb, niezaleznie od ich stopnia sprawnosci, wieku, statusu rodzicielskiego
czy szeregu innych uwarunkowan'.

Czy mozliwe jest zatem wprowadzenie koncepcji projektowania uniwersalnego takze do
projektowania i realizacji badan naukowych? Wydaje sie to by¢ wysoce pozadane, a nawet
konieczne. Na gruncie badan spolecznych w duchu Disability Studies, gdzie postuluje sie
ide¢ upelnomocnienia 0séb z niepetnosprawnos$ciami, niedyskryminacji i poszanowania
réznorodnosci, badania naukowe zaprojektowane uniwersalnie zyskuja jeszcze dodatko-
wy wymiar, bo jakiez prawo miatoby srodowisko naukowe wypowiadac si¢ w imieniu czy
na temat grup osob z réznymi niepelnosprawnosciami, nie uwzgledniajac jednoczesnie
podstawowych, gloszonych przez siebie zasad?

Warto w tym miejscu wzig¢ pod uwage realizacje jeszcze jednej fundamentalnej zasady,
przyjetej w Konwencji ONZ o prawach oséb z niepelnosprawnosciami, ktéra w skrdcie
brzmi ,,nic o nas bez nas™®. Przyjmujac filozofie wlaczenia oséb z niepetnosprawnoscia-
mi na kazdym etapie projektowania i realizacji badan, mamy mozliwos¢ konsultowania
sie z najlepszymi ekspertami w dziedzinie (swojej) niepelnosprawnosci. Oddajemy w ten
sposob glos osobom z niepelnosprawnosciami i urzeczywistniamy idee empowerment
w najczystszej postaci. Warto to robi¢ takze i z bardziej merkantylnych powodéw. Wyko-
nujac swoisty ,,pilotaz metodologiczny”, mamy mozliwos¢ sprawdzi¢ na mniejszych gru-
pach dostepnos¢ metody oraz np. czy badamy rzeczywiscie to, co chcemy badac, i otrzy-
mac¢ informacje zwrotng. Taka procedura, w przypadku popelnienia btedéw, znacznie
zmniejsza pozniejsze koszty i naklady czasowe.

Podsumowujac, aby zapewni¢ mozliwie jak najlepsza dostepnos¢ projektowanych ba-
dan dla oso6b z réznymi niepetnosprawnos$ciami, nalezy zadac¢ sobie szereg pytan, m.in.:

- Czy wiemy, osoby z jakimi niepelnosprawnosciami badamy i jakie moga by¢ konse-
kwencje tych niepelnosprawnosci dla procedury badawczej?

- Czy zdiagnozowane zostaly bariery uniemozliwiajace lub utrudniajace osobom
z niepelnosprawnosciami udzial w badaniach i czy zaplanowano sposoby/metody
ich niwelowania?

- Czy materialy dotyczace projektu badawczego (informacyjne, rekrutacyjne, promu-
jace projekt, narzedzia) zostaly opracowane w dostepnym formacie (druku powigk-
szonym, jezyku uproszczonym, materialy elektroniczne - zgodnie ze standardem
WCAG 2.1 na poziomie minimum AA)?
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- Czy ewentualne spotkania z uczestnikami badania beda odbywac¢ si¢ w miejscach
dostepnych dla 0séb z réznymi niepelnosprawnosciami?

- Czy w materiatach dotyczacych projektu badawczego (ankietach, formularzach
zgloszeniowych, jesli takie sg stosowane) znajduje si¢ pytanie o specjalne potrzeby
uczestnika?

- Czy czas trwania badania jest adekwatny do specjalnych potrzeb uczestnikéw z nie-
pelnosprawnosciami (czesto dluzszy niz w przypadku oséb pelnosprawnych)?

- Czy przewidziano mozliwe odstepstwa od procedury badawczej ze wzgledu na spe-
cjalne potrzeby uczestnikoéw?

- Czy przewidziano dzialania ukierunkowane na zapoznanie personelu projektu
z problematyka niepelnosprawnosci w zakresie, jaki jest potrzebny do wlasciwego
rozumienia i reagowania na nietypowe sytuacje, ktore moga sie pojawi¢ w zwigzku
z niepelnosprawnos$ciami uczestnikow?

WRAZLIWY BUDZET PROJEKTU BADAWCZEGO

Jesli w projekcie badawczym zaktadamy udzial oséb z niepelnosprawnosciami (réwniez
jako np. personelu badawczego), to po odpowiedzeniu sobie na wyzej przedstawione pyta-
nia dotyczace dostepnosci, badacz powinien uwzglednic¢ potrzeby oséb z niepetnosprawno-
$ciami w budzecie badania. Jest to tzw. budzet wrazliwy, ktéry — prawidtowo zaprojektowa-
ny - powinien odzwierciedla¢ przyjete zalozenia co do grupy badanej oraz przyjetych form
badania. Oznacza to konkretnie, ze badacz powinien zawrze¢ w budzecie konieczne do
poniesienia koszty, ktore umozliwig osobom z niepelnosprawnosciami udzial w badaniach.

Koszty te moga dotyczy¢, w zaleznosci od wybranych metod i narzedzi badawczych,

takich kategorii wydatkoéw, jak m.in.:

- Specjalistycznego transportu na miejsce przeprowadzenia badan;

- Asystenta osoby z niepelnosprawnoscia;

- Ttumacza na jezyk migowy (PJM) lub jezyk uproszczony;

- Przewodnika lub trenera orientacji przestrzennej dla oséb z dysfunkcjami wzroku;

- Zmiany procedur i regulacji prawnych (regulamindéw itp. — np. dotyczacych mozli-
wosci asysty psa przewodnika);

- Alternatywnych form przygotowania materialéw i narzedzi badawczych (wydruki
w druku powiekszonym, wersje brajlowskie lub elektroniczne, multimedia z audio-
deskrypcja itp.);

- Dostosowania akustycznego miejsc, w ktérych bedzie si¢ odbywa¢ badanie (wyna-
jecie lub zakup i montaz systeméw wspomagajacych styszenie, np. systeméw FM,
petli indukeyjnych);

- Dostosowania architektonicznego miejsc, w ktérych bedzie si¢ odbywa¢ badanie,
jesli niemozliwe jest przeprowadzenie badania w miejscu pozbawionym barier ar-
chitektonicznych (instalacja tymczasowych platform przyschodowych, wlasciwe
oznakowanie budynkéw poprzez wprowadzenie elementéw kontrastowych i wypu-
ktych dla 0séb niewidomych i stabowidzacych, wynajecie lub zakup schodotazéw);
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- Dostosowanie infrastruktury elektronicznej (np. wynajecie lub zakup i instalacja
programéw powiekszajacych, udzwiekawiajacych, specjalistycznych klawiatur, my-
szy i trackballi, kamer do kontaktu z osobg postugujaca si¢ jezykiem migowym,
drukarek brajlowskich itp.);

- Przeszkolenie personelu badawczego w zakresie zagadnien zwigzanych z niepelno-
sprawnoscig — charakterystyka grupy badanej i mozliwe konsekwencje dla procedur
badawczych, savoir-vivre wobec 0sdb z réznymi niepelnosprawnosciami, zasady
wlasciwej komunikacji i ewentualnego wsparcia, jesli jest konieczne;

- Jesli w projekcie badawczym przewidziane sg positki, nalezy réwniez uwzglednic¢
specyficzne potrzeby zywieniowe wynikajace ze stanu zdrowia badanych.

Tak przygotowany budzet pozwoli uniknagé¢ w procesie realizacji badania wielu (nie-
przyjemnych zazwyczaj) niespodzianek. Jesli zalozenia programu, z jakiego finansowany
jest projekt badawczy, na to pozwalaja, wszelkie nieprzewidziane wczesniej koszty, ko-
nieczne do poniesienia w zwiazku z niepelnosprawnoscia uczestnika, pokrywa sig, sto-
sujac tzw. mechanizm racjonalnych usprawnien (MRU)".

PODSUMOWANIE

Poruszane w powyzszym tekscie problemy zwigzane z projektowaniem i realizacjg ,,ba-
dan dostepnych” dla 0séb z réznymi niepelnosprawnosciami stanowia jedynie wycinek
catego uniwersum elementéw mozliwych do rozpatrzenia w kontekscie dostepnosci ba-
dania zjawisk niepetnosprawnosci. W pracy oméwitam watki zwigzane z techniczno-or-
ganizacyjnymi aspektami badan nad niepelnosprawnoscia. Zebralam réwniez wytyczne
dotyczace projektowania uniwersalnego, takze w odniesieniu do produktéw cyfrowych
i dokonatam proby dostosowania tej koncepcji do metodyki badan spotecznych, poprzez
wlaczenie i upelnomocnienie glosu 0s6b z niepelnosprawnosciami na kazdym etapie re-
alizacji procesu badawczego.

Nie analizuj¢ szerzej w niniejszej pracy waznej kwestii, jaka jest szereg dylematow
natury metodologicznej, wykraczajacych znacznie poza problemy techniczno-organiza-
cyjne. Problematyka ta zwigzana jest z samg filozofig badan nad niepelnosprawnoscia
i ustaleniem pewnych ram, ktére - mimo zastosowania rozwigzan alternatywnych - gwa-
rantuja zachowanie wysokiej jakosci, rzetelnosci i trafnosci badania naukowego (przykia-
dem tego moga by¢ dylematy z zastosowaniem jezyka uproszczonego czy wplywu osoby
posredniczacej w postaci tlumacza jezyka migowego). Warto podja¢ dyskusje w gronie
badaczy niepelnosprawnosci nad wyzej wymienionymi problemami (i zapewne wieloma
innymi, bowiem zebranie doswiadczen przedstawicieli réznych dyscyplin naukowych
zajmujacych sie niepelnosprawnoscia wykreuje ma pewno duzo bogatsza perspektywe).
Wydaje sig, ze s3 to fundamentalne zagadnienia w badaniach nad niepelnosprawnoscia,
ktéorym poswieci¢ nalezy wiecej uwagi w $rodowisku naukowym, dzieli¢ si¢ ,dobrymi
praktykami”, uwrazliwiajac jednoczesnie na obszary, z ktérymi wcze$niej badacz maogt sie
nie zetkng¢, i wypracowywac rekomendacje dla ,,badan dostepnych”
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Wytyczne w zakresie realizacji zasady réwnosci szans i niedyskryminacji, w tym dostep-
nosci dla 0séb z niepelnosprawnosciami oraz zasady réwnosci szans kobiet i mezczyzn
w ramach funduszy unijnych na lata 2014-2020 (2018). Warszawa: Ministerstwo Infra-
struktury i Rozwoju.

PRZYPISY

1 Ok 8,5% studentéw z niepelnosprawnoéciami to osoby stabowidzace i niewidome
(GUS 2018).

2 Biore w cudzystéw pojecie ,,metodologii dostepnosci’, poniewaz (o ile mi wiadomo)
na gruncie nauk spolecznych termin taki nie istnieje. Uzylam go tu na okreslenie
pewnego obszaru probleméw metodologicznych, z jakimi zetknag¢ moze si¢ badacz
zjawisk niepetnosprawnosci.

3 Wytyczne w zakresie realizacji zasady rownosci szans i niedyskryminacji, w tym do-
stepnosci dla 0sob z niepetnosprawnosciami oraz zasady réwnosci szans kobiet i mez-
czyzn w ramach funduszy unijnych na lata 2014-2020, Ministerstwo Infrastruktury
i Rozwoju, Warszawa 2018: 7.

4 Ustawa o zapewnianiu dostepnosci osobom ze szczeg6lnymi potrzebami (Dz.U.
2019 poz. 1696), art. 2 ust. 2.

5 Realizacja zasady rownosci szans i niedyskryminacji, w tym dostepnosci dla osob z nie-
petnosprawnosciami, Ministerstwo Rozwoju, Warszawa 2015: 89.

Tamze.

Jezyk tatwy do czytania - (,easy-to-read” language) to prezentowanie tre$ci w sposob
mozliwy do zrozumienia dla 0s6b z trudnosciami poznawczymi (np. z niepetnospraw-
nosciami intelektualnymi, chorobami lub urazami neurologicznymi) (Wytyczne...: 7).

8 Jezyk uproszczony - (plain language) to prezentowanie tresci w sposob tatwy do zro-
zumienia dla wigkszosci spoleczenstwa, w tym takze osob, ktore stabo znaja jezyk
polski. To jezyk prosty do czytania i zrozumienia (Wytyczne...: 7).

9 Podobnie jak w przypadku ttumaczenia z jezyka polskiego na jezyk migowy (PJM) lub
- nierekomendowany, ze wzgledu na nienaturalno$¢ - system jezykowo-migowy (SJM).

10 http://fdc.org.pl/wcag2/ (dostep: 05.10.2019).

11 Warto wspomnie¢, ze wyzej wymieniona Ustawa z dn. 4 kwietnia 2019 o dostepno-
$ci cyfrowej stron internetowych i aplikacji mobilnych obowiazuje w obecnym ksztat-
cie wszystkie podmioty publiczne, finansowane ze $rodkéw publicznych w min. 50%,
a wigc réwniez uczelnie i jednostki badawcze. Realizacja badan naukowych, niezaleznie
od tego, czy sa one finansowane w ramach $§rodkéw krajowych, czy pochodzacych
z Unii Europejskiej, wiaze si¢ z koniecznoscig wykonania okreslonych obowigz-
kow wynikajacych z ww. Ustawy (m.in. zapewnienia dostepnosci cyfrowej zgodnie
zwytycznymi WCAG 2.1, umieszczenia tzw. deklaracji dostepnosci itp.). W sytuacji
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niedopelnienia tych obowiazkéw przez podmiot finansowany ze srodkéw publicznych,
Ustawa przewiduje kary finansowe. Wszystkie nowo powstajace (po 23.09.2018 r.) ser-
wisy internetowe i aplikacje mobilne musza spetni¢ wymogi Ustawy od 23.09.2019 r.

12 Wigcej informacji o alfabecie Lorma np. tu: http://tpg.org.pl/wp-content/uplo-
ads/2011/11/alfabet-Lorma.pdf (dostep: 04.10.2019).

13 Stowo ,,Gluchy” pisane wielka litera, oznacza czlonka okreslonej mniejszosci jezyko-
wej — osobe, dla ktorej jezyk migowy (w Polsce PJM) jest pierwszym i/lub preferowa-
nym sposobem porozumiewania si¢. Do tak rozumianych Gluchych moga naleze¢
osoby calkowicie nieslyszace, niedostyszace, a nawet CODA - slyszace dzieci nie-
styszacych rodzicéw (Padden, Humphries 2005). Wedtug B. Kannapell, niestyszacej
profesor socjologii na Uniwersytecie Gallaudeta w USA (jedyny na $wiecie uniwer-
sytet dla nieslyszacych), kultura Gluchych to ,,zestaw wyuczonych zachowan i spo-
strzezen, ktore ksztaltuja wartosci i normy gluchych ludzi na podstawie podobnych

. lub wspdlnie dzielonych doswiadczen” (za: Gannon, 1981: 7).

14 Mowa o Konwencji ONZ o prawach 0séb z niepetnosprawnosciami (Dz.U. 2012 poz.
1169).

15 Na podstawie The Principles of universal design, https://projects.ncsu.edu/ncsu/design/
cud/about_ud/udprinciples.htm (dostep: 06.10.2019). Wtracenia w nawiasach kursywa
moje, w celu transpozycji pojec z obszaru ,,designu” na grunt badan naukowych.

16 Ciekawe implikacje, réwniez w dziedzinie badan spotecznych, generowaé moze ostat-
nia, uzupelniajaca zasada projektowania uniwersalnego, sformufowana przez K. Ka-
letscha jako ,,percepcja réwnoséci”. Odnosi si¢ ona do sytuacji, gdy ,,indywidualna
ocena rozwigzania moze wplywac na postrzeganie siebie, jak réwniez postrzeganie
przez innych naszych réznic fizycznych czy niepetnosprawnosci jako cech dyskrymi-
nujacych lub nadmiernie wyrdzniajacych” (Borowczyk 2017: 22).

17 https://rownosc.info/dictionary/projektowanie-uniwersalne/ (dostep: 08.10.2019).
Przy czym, cho¢ w mysl projektowania uniwersalnego nie nalezy ustanawiaé rozwig-
zan przeznaczonych specjalnie dla oséb z niepelnosprawnosciami, to art. 2 Konwencji
ONZ o prawach o0s6b niepelnosprawnych, definiujac pojecie projektowania uniwersal-
nego, wyraznie zaznacza: ,Uniwersalne projektowanie nie wyklucza pomocy technicz-
nych dla szczegoélnych grup oséb niepetnosprawnych, jesli to jest potrzebne” (2012: 4).

18 W Preambule Konwencji czytamy: ,,(0) ...osoby niepelnosprawne powinny mieé
mozliwo$¢ aktywnego udzialu w procesie podejmowania decyzji w zakresie polity-
ki i programéw, w tym dotyczacych ich bezposrednio” (2012: 2). ,,Emancypacyjne
programy badawcze” oparte na zatozeniach spotecznego modelu niepelnosprawnosci,
postulowane w ramach nurtu Disability Studies, zakladaja réwniez czynny udzial oséb
z niepelnosprawnosciami w badaniach, w charakterze personelu badawczego (Society
for Disability Studies, Guidelines for Disability Studies Programmes, https://disstu-
dies.org/ [dostep: 12.11.2015]).

19 Jest to mozliwe np. w przypadku wszystkich projektéw finansowanych z Funduszy
Europejskich (Wytyczne...).
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