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,Nothing About Us is Without Us”:
The Ethics of Research Participation of People with Disabilities

SUMMARY

In recent decades the attitudes toward people with disabilities in society and in scientific discourse have
been changing positively. The importance of their participation in research has been recognized. People
with disabilities themselves have expressed their position on participation in research through a well-known
slogan ‘nothing about us is without us,” which has become a symbolic and very strong imperative for eth-
ics also. Participation in medical research is regulated by the Declaration of Helsinki and other documents.
The basic provisions of this document might be applied in social research, but there arise many research
implementation issues, which are important to conceptualize as good ethical practice. This article uses
systematic literature analysis to seek conceptual answers to the most relevant ethical questions and issues.
These include the integrity of the objectives in research with participation of people with disability and
the assumptions of informed consent.

SANTRAUKA

Pastaruosius desimtmecius keiciantis pozityvia linkme poZiuriui | Zzmones su negalia visuomenéje ir moks-
liniame diskurse, pripaZzistama ju dalyvavimo tyrimuose svarba. Patys neigalieji savo pozicija del dalyva-
vimo moksliniuose tyrimuose iSsake platiai zinomu lozungu ,Niekas apie mus be musy”, kuris yra tapes
simboliniu, tatiau stipriu imperatyvu etikai. Dalyvavimas medicinos tyrimuose yra reglamentuojamas Hel-

* Tyrimas finansuojamas Europos socialinio fondo pagal priemoneés Nr. 09.3.3-LMT-K712 veikla , Moks-
lininky kvalifikacijos tobulinimas vykdant auksto lygio MTEP projektus”.
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sinkio deklaracija ir kitais dokumentais. Principinés $io dokumento nuostatos taikytinos ir socialiniuose

tyrimuose, taCiau iskyla daug tyrimo igyvendinimo klausimuy, kuriuos svarbu konceptualizuoti kaip geraja

etikos praktika. Siame straipsnyje, naudojantis sistemine literaturos analize, ieskoma konceptualiy atsakymuy

i daZzniausiai aktualizuojamus etikos klausimus, t. y. dél Zmoniu su negalia dalyvavimo tyrimuose tiksly

integralumo ir del ju igyvendinimo sudarant informuoto sutikimo prielaidas.

I[VADAS

XX a. vidurio neetisky ir nehumanis-
ky Zmoniy su negalia tyrimy patirtis
paskatino kardinalius medicinos etikos
pokycius, kai lemiamas vaidmuo skiria-
mas asmens pozilriui ir autonomijai
(Have, Meulen ir Leeuwen 2003). Kartu
vyksta stipri slinktis nuo normatyvinio
ir taikomojo prie interpretacinio etikos
diskurso, kuris iskelia ne iSorinj, o vi-
daus moraluma (ten pat).

Smith-Chandler ir Swart (2014) po-
zitiriu, Zmonés su negalia per ilgai buvo
laikomi tyrimo objektais, o ne savo gy-
venimo ekspertais. Problema didina tai,
kad egzistuojantys moksliniy tyrimy
etikos standartai ne skatina, o atbaido
tyréjus jtraukti Zmones su negalia i
mokslinius tyrimus ir tokiu badu pazei-
dziamos zmogaus teisés (lacono 2006;
Haines 2017; Shepherd 2016; Stevenson
2010). Pertekliniai reikalavimai siejami
su tyrimy etikos tapatinamu su jy rizikos
valdymu (Marlowe ir Tolich 2015). Iaco-
no (2006) pazymi, kad yra svarbts etikos
reguliavimo pokyc¢iai, kitaip gresia pa-
vojus, kad Zmonés su negalia bus visis-
kai atriboti nuo jtraukimo j mokslinius
tyrimus. Manoma, kad JAV net 59 proc.
populiacijos (vaikai, moterys, Zmonés su
negalia, tautiniy mazumy atstovai ir
pan.) yra nereprezentuojami klinikiniuo-
se tyrimuose (Frieden 2018). Brownas
(2015) pazymi, kad Zmoniy su mokymo-
si negaliomis gyvenimo trukmé ilgéja,
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todél jie vis dazniau serga kitomis léti-
némis ir kritinémis ligomis — tai diabetas,
vézys ir pan., todél labai svarbu jtraukti
juos i tyrimus, kad bty tinkamai atspin-
déti ju specifiniai poreikiai. Taigi XXI a.
tampa svarbu jpareigoti tyréjus jtraukti
Zmones su negalia dalyvauti moksliniuo-
se tyrimuose. Taciau ne maziau svarbi
moksliné diskusija dél etikos keliamy
reikalavimy, kad jy vertinimas per daug
aukstais kriterijais nesudaryty prielaidy
ignoruoti, o bty grindziamas kritiniu
refleksyvumu, leidZianciu taikyti koky-
biskai nauja poziiirj i tyrimy etika.

L. Carlson (2013) atkreipia démesj i
tai, kad Zmoniy su negalia dalyvavimas
ne medicininiuose tyrimuose, yra ne ma-
ziau sudétingas klausimas, taciau triks-
ta metodologinio konceptualumo. Siy
tyrimy aktualizavimas siejamas su Hun-
to vardu, kuris gyveno globos namuose
Anglijoje, kai buvo atliekamas gyvenimo
salygu 1960-aisiais tyrimas. Po jzeidZian-
¢iy Sio tyrimo rezultaty paskelbimo
Hunto iniciatyva buvo pradétas sociali-
nis judéjimas dél Zmoniy su negalia j(si)
traukimo j tyrimus svarbos. Véliau judé-
jimui testinumo suteiké Edgertono pa-
skelbta publikacija atlikus tyrima su
Zmonémis, kurie gyveno bendruomeneé-
je po institucinés globos XX a. 7 deSimt-
metyje (McClimens ir Allmark 2011).
Kulminacija ir simboliniu lozungu judé-
jimo, pasisakancio uz zmoniy su negalia



itraukima j mokslinius tyrimus, tapo
publikacija ,Nieko apie mus be miisy”
(Charlton 2000).

Ekspertai daZzniausiai kelia du pro-
bleminius etikos klausimus dél Zmoniy
su negalia dalyvavimo tyrimuose tiksly
integralumo ir dél jy jgyvendinimo pa-

AKTUALIOJI TEMA

sirenkant tinkamus tyrimo metodus ir
sudarant informuoto sutikimo prielai-
das. Siame straipsnyje $ie probleminiai
klausimai bus aptariami naudojant sis-
temine mokslinés literattiros analize ir
suformuojant metateorine prieiga, igali-
nancdia formuoti kritinj pozitri.

TYRIMO TIKSLU INTEGRALUMAS ETIKOS POZIURIU

Manoma, kad labiausiai atitinkantis
Zmoniy su negalia dalyvavimo tyrimuo-
se ltikescius yra emancipacinis tyrimas,
kuris savo iStakose buvo stipriai orien-
tuotas i siekj keisti Zmoniy su negalia
institucionalizavimo ir segregavimo si-
tuacija (Barnes 2008). Taciau dabartiniu
metu prioritetiniu laikomas tyrimo da-
lyviy gerovés klausimas (McDonald,
Keys ir Henry 2008). Zmonéms su nega-
lia dalyvaujant tyrimuose turi biiti suda-
rytos galimybés jgyti naujos patirties,
mokytis bei tobuléti (Carlson, 2013). Be
to, tyréjas taip pat jgyja unikalios patir-
ties, dél kurios daznai keiciasi jo pozii-
ris i negalig ir gyvenimo vertybes (Ste-
venson 2010). Auksti etikos reikalavimai
gali skatinti globéjiska tyréjo santyki
zmoniy su negalia atzvilgiu, o tai nepri-
imtina socialinio dalyvavimo ir empan-
cipacijos filosofiniu pozitiriu (McDonald
et al. 2016).

Stevenson (2010) pazymi, kad Zmoniy
su negalia jtraukimas j tyrima dar nereis-
kia, kad tyrimas jau yra emancipacinis.
Labai svarbi paties tyréjo pozicija, kad
tyrimas nesibaigia interviu ir jy rezulta-
tais. Todél tyrimuose dalyvaujant Zmo-
néms su negalia svarbu reflektuoti, kelti
klausima , kodél?” ir vertinti tyrimus is
zmogaus teisiy perspektyvos. Tai reiskia,

kad tyrimo tikslai turi kilti i siekio stip-
rinti ir uztikrinti Zmogaus su negalia
oruma, pagarbg skirtingumui kaip pri-
gimtiniam unikalumui. Jeigu mes atlie-
kame tyrimus tik todél, kad mums kaip
tyréjams tiesiog jdomu pazinti Zmogaus
su negalia skirtumus ar ypatumus, ne
visada tai btina pakankama salyga atlik-
ti tyrima. Emancipacinio tyrimo pagrin-
diniai principai nurodomi Sie (Stevenson

2010; Danieli ir Woodhams 2005):

e jtrauki Zmones su negalia j visus ty-
rimo etapus;

¢ tyrimo procesas turi buiti nuosekliai
isaiskintas tyrimo dalyviams ir orga-
nizacijoms, o tyrimo rezultatai turi
btiti tinkamai pristatomi suinteresuo-
toms Salims ir Zmonéms su negalia;

* tyrimo rezultatai turi biiti suprantami
ir aiskiis, o svarbiausia — padéti Zzmo-
néms su negalia keisti jy situacija,
padéti jveikti nejgaluma sukuriancius
barjerus;

* tyrimo epistemologinés ir ontologinés
pozicijos, tyrimo duomenys ir jy re-
zultatai turi biti atviri visuomenei ir
mokslinei bendruomenei susipazinti
ir svarstyti;

® tyrimo metodai turi deréti ne tik su
tyrimo tikslais, bet ir su nejgaliujy
interesais;
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* Zmoniy su negalia patirtys, naratyvai
turi biiti analizuojami aplinkos ir kul-
taros kontekste, atskleidZiant visuo-
menés sukuriamus barjerus, kurie
salygoja nejgaluma;

¢ tyrimo rezultatai turi buiti padedantys
zmonéms su negalia patiems keisti
savo situacija;

e turi buti siekiama naudoti jvairius
metodus, kad buty lanksciai atsi-
zvelgta j zmoniy su negalia poreikius;

® socialinis negalios modelis yra onto-
loginis ir epistemologinis pagrindas;

* dalyvavimo tyrime patirtis stiprina
nejgaliyjy samoninguma, kuris yra
pokyciy ir transformacijos potencialas.

Ivertinti, ar tyrimas tikrai yra eman-
cipacinis, daznai galima tik po tyrimo,
nes pagrindinis tikslas keisti Zzmoniy su
negalia situacijg, realizuojasi véliau.
Nors dazniausiai manoma, kad emanci-
pacinio tyrimo adresatas yra Zzmonés su
negalia, taciau tyrimo rezultatai gali

keisti ir Zmoniy be negalios pozitrj, ir
tai ne maziau reikSmingas laiméjimas
(Danieli, Woodhams 2005). Todél eman-
cipaciniuose tyrimuose turéty buti ski-
riama daug démesio rezultaty aptarimui
ir sklaidai bei paties tyréjo savirefleksijai.

llgainiui emancipaciniai ir dalyvau-
jantys tyrimai, kuriuose svarbiausiu kri-
terijumi yra aktyvus Zmoniy su negalia
jsitraukimas, vadinami labiau apiben-
drintu terminu - inkliuziniais tyrimais
(Walmsley 2001). Emancipaciniy tyrimy
iskilimas buvo ypac svarbus Zmoniy su
mokymosi negaliomis (angl. learning dis-
abilities) situacijai, nes §i Zmoniy grupé
visame negalios emancipacijos judéjime
likdavo maziausiai pastebéta. Todél
emancipaciniy tyrimy iskilimas buvo la-
bai palankus momentas ir btidas aktuali-
zuoti zmoniy su mokymosi negaliomis
problemas, nes Siy zmoniy aktyvus da-
lyvavimas tyrime buvo ne toks prob-
lemiskas, negu kitose grupése.

GEROSIOS PRAKTIKOS PRIELAIDOS TYRIMU ETIKOJE

McClimenso ir Allmarko (2011) po-
zitiriu, kartu su pripazinimu, kad svarbu
zmones su negalia jtraukti j mokslinius
tyrimus, svarstoma ir tai, kaip turi bati
paruoSiamas ir pasiraSomas informuotas
sutikimas. Daznu atveju tyrimai buvo
atliekami gaunant Zmogaus su negalia
nominaly pritarima, bet ne informuotg
sutikima. Kadangi nebuvo siuo klausimu
aiSkumo, buvo vengiama jtraukti Zmo-
nes su negalia dalyvauti moksliniuose
tyrimuose. McClimenso ir Allmarko
(2011) nuomone, informuotas sutikimas
neturéty buti tiek daug siejamas su as-
mens autonomijos tritkumu dél negalios.
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Hainesas (2017) rekomenduoja parengti
informuotg sutikima kiekvienam indivi-
dualiai, atsizvelgiant j jo suvokimo ypa-
tumus, kai tyrimo dalyviai yra Zmonés
su sunkiomis negaliomis. Taip pat reko-
menduojama pries$ atliekant tyrima su-
sitikti konsultacijy su Zmonémis su ne-
galia, kurie jau turi sékmingo dalyvavi-
mo ankstesniuose tyrimuose patirties.
Vaiky didesniam j(si)traukimui j tyrimus
atveju sitiloma parengti informuota pri-
tarima (angl. informed assent) (Jenkin at
al. 2019). Richardsonas (2002) pazymi,
kad tévy ar globéjy nuomoné niekada
neatstos to, ka galvoja pats Zzmogus su



negalia, todél ragina jdéti daugiau pa-
stangy jtraukiant Zmones su negalia da-
lyvauti tyrimuose.

Nemazai buvo diskutuojama apie tai,
ar tyréjas, pats turintis negalia, gali su-
teikti papildomo patikimumo tyrimui.
Vis délto dauguma pasisako, kad tyréjas
su negalia néra tai, kas savaime uztikrin-
ty tyrimo patikimuma. Be to, manoma,
kad rizikinga, jog tyréjas su negalia gali
buti per daug susikoncentraves j savo
paties negalia (Kitchin 2000).

Plétojant diskusijas dél tyrimo duo-
meny tiek surinkimo, tiek interpretavi-
mo patikimumo, dalyvaujant tyrime
zmonéms su negalia, atsiranda naujos
duomeny rinkimo bei analizés strategijos
(Mercer 2002). [traukiant Zzmones su kal-
bos sutrikimais, rekomenduojama rinktis
interakcinés etnografijos metoda, kuris
apima ir filmavima bei stebéjima (Haines
2017). Trevisan (2020) pataria naudoti
diadinj interviu — kai j interviu jtraukia-
mas asmuo, neturintis kalbos sutrikimy,
kurj pasirenka pats Zmogus su negalia.
Organizuojant focus grupes su zmone-
mis, turinciais kalbos ir komunikacijos
sutrikimy, rekomenduojama jas daryti
mazesnes — iki penkiy asmeny. JAV 30
mln. arba 11 procenty suaugusiujy, tu-
rinc¢iy kalbos ir komunikacijos sutriki-
mus, patiria rizikq biiti nejtraukti j moks-
linius tyrimus (Trevisan 2020).

Richardsono (2002) teigimu, labai
triuksta metodologiniy rekomendaciju,

AKTUALIOJI TEMA

kaip atlikti interviu su nejgaliais Zzmoné-
mis. Labai svarbu suteikti griztamajj ry-
§j respondentams ir pasitikslinti supran-
tama prasme, juos perklausiant apie tai,
kas buvo kalbéta. Ko gero, su nejgaliais
Zmoneémis geriau rinktis ne struktiiruo-
tus, o laisvus interviu, kad biity daugiau
erdves diskusijai ir dialogui. Interviu
metu ir véliau jj transkribuojant tampa
svarbiis ne verbaliniai aspektai — galvos
linkteléjimas vietoj zodinio atsakymo
,taip” ir pan. Interviu klausimai geriau
buty konkretesni, negu abstraktis.
Siekiant sukurti tinkamg tyrimo
aplinka, kad Zmonés su negalia nejausty
spaudimo ir nepatirty jtampos, anketose,
pavyzdziui, neturéty buti klausimy, }
kuriuos privaloma atsakyti. Anketavi-
mui rekomenduojama naudoti informa-
cines technologijas, kurios padéty pildy-
ti anketas. Ankety klausimai gali turéti
papildomus komentarus arba vaizdinius
simbolius, kurie padéty Zzmonéms su
negalia geriau suprasti klausima. Moks-
liniy tyrimuy institucijos turéty formuoti
politikg, kuria numatoma, kaip Zmonés
su negalia bus jtraukiami j mokslinius
tyrimus. Taip pat institucijose turéty bi-
ti skiriama démesio mokslininky kom-
petencijos komunikuoti su Zmonémis su
negalia formavimui. Zmoniq su negalia
jtraukimui j mokslinius tyrimus nereikia
dideliy investicijy, daznai uztenka kri-
tiskai jvertinti esamas moksliniy tyrimy
praktikas (McDonald, Raymaker 2013).

DISKUSIJA

Etikos svarbg nusako Iacono (2006)
suformuluota pastaba, kad kiekvienas
tyréjas, teikdamas paraiSka Siuolaiki-

niam etikos komitetui, Zzinodamas tai ar
ne, dirba su Willowbrooko Seséliu, turint
omenyje 1963-1966 m. atlikta tyrima,
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kurio tikslais vaikai su protine negalia
buvo infektuoti hepatito virusu Wil-
lowbrooko valstybinéje mokykloje Niu-
jorke. Vertinant tokiy jvykiy kontekste,
etikos reikalavimai niekada negali bati
per daug griezti. Kyla klausimas, kodél
Antrojo pasaulinio karo metu ir po jo
vyko tai, kas nesuderinama ne tik su eti-
kos normomis, bet ir su zmogiskumu
apskritai, nors dar pries Antraji pasauli-
nj kara vokie¢iy gydytojams galiojo
grieztos direktyvos dél bandymy su
zmoneémis (Have et al. 2003; Sloterdjik
1999). Minéti autoriai pazymi, kad nee-
tiskus tyrimus atliko iSsilaving medikai
ir taip nutikti galéjo tik dél to, jog Zmonés
su negalia tuometinéje visuomenéje ne-
buvo laikomi visaverdiais Zmonémis,
todél eksperimentuojantiems su jais ne-
kildavo kaltés jausmas. Vadinasi, etikai
labai svarbi yra ne tik normatyvinég, bet
ir interpretaciné nuostata: ,, Problemos
yra konkreciy individy problemos kon-
kre¢iomis aplinkybémis. Siy problemy
nejmanoma aprasyti paZymint apytiks-
lius apibendrintos konflikto situacijos
kontiirus. <...> Net jei ir galima nustaty-
ti, kas buty teisinga kiekvienam, pakliu-
vusiam j panasia padétj, tai nereiskia, kad

tas pats bus teisinga ir mums. Svarbu ne
tik apibendrinta situacija, bet kuo mums
ji yra vertinga” (Have et al. 2003: 62).

Anot Arendt (2001), Zmogaus teisés
patiria neatlaikomus i$Stkius susidiru-
sios su ,nuogo zmogaus butimi”:
,Zmogaus teisiy koncepcija, grindZiama
iSgalvotu Zmogaus apskritai egzistavimu,
zlugo kaip tik tq akimirka, kai tie, kurie
skelbési, kad ja tiki, pirma karta susidtiré
su tokiais Zmonémis, kurie tikrai prarado
visas kitas savybes ir ypatingus santy-
kius, i8skyrus tik viena —jie vis dar buvo
zmonés” (cit. pagal Zukauskaite 2004: 8).
Viena i$ galimybiy priartéti prie konkre-
taus Zmogaus yra naratyviné etika, kuri
orientuota j zmogaus identiteto suvoki-
ma, ,grindziama naratyvine vaizduote,
remiasi prielaida, jog nebiitina teigti ne-
kintamos pasaulio tvarkos ar substanci-
nio subjekto, kad buty galima ka nors
pasakyti apie asmens egzistavima -
uztenka Zvelgti i tapatybe kaip i grynai
naratyvine iSraiska ir nekalbéti apie joki
Zmogy-savaime ar prigimtj. Naratyviné
teorija sitilo alternatyva ir esencialistinei
asmens sampratai ir mégina iSvengti
visiSko Zmogaus nuasmeninimo” (Gelii-
nas ir Sabolius 2015: 143).

ISVADOS

Etikos reikalavimai turéty padéti ne
tik tinkamai jgyvendinti tyrimus, bet ir
kurti Zmoniy su negalia gerove visuo-
menéje. Sioje perspektyvoje etikos reika-
lavimy atskaitos tasku galéty buti visuo-
menés poziliris | Zmones su negalia.
Manoma, kad yra jvyke tam tikri pozi-
tyvaus visuomeneés poZzitirio pokydciai
(Lemmy, Rule 2015), kurie leidzia labiau
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orientuotis j interpretacing etika. Taciau
svarbu nepervertinti Siy pokyciy. Pavyz-
dziui, Lietuvoje atlikti 1990 — 2018 m.
laikotarpio tyrimai parodé tik nezymiai
pozityvius visuomenés pozitirio poky-
¢ius (Gudonis, 2020).

Kuriamas gerosios praktikos potenci-
alas, kai Zmonés su negalia sékmingai
dalyvauja moksliniuose tyrimuose, for-



muoja naratyvinj zinojima, nurodant; j
praktine iSmintj, pasveriancia veiksmus
ir tikslus kontekste, kuriame Zmonés is
naujo atranda tarpusavio santykj. Siuo
pozitriu etikos imperatyvai gali reiks-
mingai prisidéti kei¢iant visuomenés po-
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