Osobie z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng bardzo dtugo odmawiano
miejsca w polskiej przestrzeni edukacyjnej. Pojawita sie ona w niej dopiero na
mocy Rozporzadzenia MEN z dnia 30 stycznia 1997 roku w sprawie zasad orga-
nizowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mtodziezy w stopniu
gtebokim! (Dz. U. 1997, nr 14, poz. 76). Jej nieobecnos¢ byta réwniez zauwazalna
w literaturze przedmiotu z zakresu pedagogiki specjalnej (por. Fornefeld, 2001;
Cytowska, 2002; Wrona, 2011). Na powyzszy stan ztozyto sie, moim zdaniem,
wiele czynnikdw, z ktorych trzy uwazam za najistotniejsze. Po pierwsze, sama
nieobecnos$¢ osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng w przestrzeni
edukacyjnej przyczynita sie w znaczacym stopniu do pomijania przez badaczy
problematyki zwigzanej z nig i specyfika jej funkcjonowania (por. Dykcik 20104,
2010b). Po drugie, prowadzenie badan empirycznych dotyczacych osoby z gte-
boka niepelnosprawnoscia intelektualng stanowito, i stanowi nadal, dla badacza
bardzo duze wyzwanie konceptualne i organizacyjne. Fakt wystepowania, obok
niepelnosprawnosci intelektualnej, innych licznych dodatkowych niepeinospraw-
nosci sprzezonych, jak rowniez specyfika funkcjonowania osoby nie utatwiat
znalezienia najbardziej adekwatnej perspektywy badawczej i ramy teoretycznej
dla prowadzenia badania empirycznego (por. Palka, 1998; Konarzewski, 2000;
Pilch, Bauman, 2001; Borowska-Beszta, 2005; Palka, 2006; RzeZnicka-Krupa,
2007; Babbie, 2008; Borowska-Beszta,2008; Rubacha, 2008; RzezZnicka-Krupa,
2009; Silverman, 2009a; Silverman, 2009b; Kubinowski, 2010; Flick, 20114, Flick,
2011b). Po trzecie, w rzeczywistosci edukacyjnej osoby z gteboka niepeino-
sprawnoS$cia intelektualng wspotwystepuja bardzo czesto naktadajace sie na
siebie i przenikajgce sie nawzajem procesy zwigzane z edukacja, rehabilitacjg
oraz pielegnacja. W rezultacie czego trudno jednoznacznie stwierdzi¢, w ktorym
z nich uczestniczy osoba z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng oraz kto-
rego z nich jest beneficjentem. Nalezy jednocze$nie mie¢ na uwadze fakt, ze akt
prawny wprowadzajacy osobe z gteboka niepetnosprawnoscig intelektualng do
systemu edukacji nie uczynit z niej de facto pelnoprawnego uczestnika edukacji

! 0dwotujac sie do metafory zaproponowanej przez Dorra (za: Schnell, 2008, s. 148), przestata
by¢ ,dzieckiem piwnicy edukacji” (w jez. niem. Kellerkind der Bildung ), a nabyta status ,mieszkanca
parteru edukacji” (w jez. niem. Erdgeschossbewohner der Bildung) (ibidem).



(Dz. U. 1997, nr 14, poz. 76), inicjujac tym samym proces wytaniania sie jej rze-
czywistosci nieedukacyjne;j.

Dlatego tez przedmiotem mojej refleksji w niniejszej pracy czynie problemy ba-
dawcze dotyczace rzeczywistos$ci edukacyjnej osoby z gteboka niepelnosprawnoscia
intelektualng, ktorej podstawy prawne dato powyzsze rozporzadzenie. Chciatabym
jednocze$nie zauwazy¢, ze do aparatu pojeciowego swojego projektu badawczego
celowo wprowadzitam pojecie rzeczywistosci (nie)edukacyjnej Swiadoma kontro-
wersji, ktore moze implikowac¢. Oddaje ono jednak w catej swojej petni niejedno-
znaczno$¢ rozumienia statusu osoby z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng
w polskim systemie edukacji warunkowang rozporzadzeniem ministerialnym (Dz. U.
1997, nr 14, poz. 76), ktéra znajduje swoje odzwierciedlenie w indywidualnych
biografiach oséb z gteboka niepetnosprawnoscig intelektualng (por. Wrona, 2011).
[ tak, w my$] ministerialnego rozporzadzenia, osoba z gteboka niepetnosprawnos-
cig intelektualng jest objeta obowigzkiem szkolnym, o ktérym mozna powiedziec,
ze jest warunkiem sine qua non rzeczywistosci edukacyjnej, ale na podstawie
powyzszego dokumentu nie jest uczniem, tylko uczestnikiem zaje¢ rewalidacyjno-
-wychowawczych, w rezultacie czego nie przystuguja jej prawa ucznia? - o jej rze-
czywisto$ci mozna zatem powiedzie(, Ze jest nieedukacyjna (por. Dz. U. 1997, nr 14,
poz. 76; apel nauczycieli o réwne prawa dla oséb z gteboka niepetnosprawnoscia
intelektualng, 2011)3. Nalezy jednocze$nie pamieta¢, ze miedzy rzeczywistoscia
edukacyjng a nieedukacyjng zachodzi proces wzajemnego przenikania i naktadania
sie na siebie, zatem czasami trudno zobaczy¢ je oddzielnie. W mojej pracy staram
sie przedstawic¢ obie rzeczywistosci, ufam, ze z pozytywnym skutkiem*.

Pomyst podjecia eksploracji badawczej rzeczywistos$ci edukacyjnej osoby
z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualng pojawiat sie etapowo - byt efektem
procesu badawczego dojrzewania do niego. Implikowaty go roztozone w czasie
spotkania z osobg z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng, jak rowniez
osobiste doSwiadczanie , kawatkow” jej emergentnego Swiata (por. Geertz, 2003;
Gertz, 2005) - jednym z nich byta wtasnie rzeczywisto$¢ edukacyjna i nieeduka-
cyjna. Ewokowaty one rézne aspekty mojego ,ja zawodowego” (por. Oles, 2005):
badacza, nauczyciela akademickiego oraz pedagoga specjalnego, stwarzajac mi
tym samym mozliwo$¢ spojrzenia na osobe z gteboka niepetnosprawnoscig inte-
lektualng i jej rzeczywisto$¢ edukacyjna z wiecej niz jednej perspektywy.

Moje pierwsze spotkanie z osobg z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng
miato miejsce w czasie realizowanego przeze mnie projektu badawczego doty-

2W tekscie wymiennie bede stosowata sformutowania: uczestnik zaje¢ rewalidacyjno-wycho-
wawczych, uczen z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng, ktére sa dla mnie réwnoznaczne.

3 Pozostate przyktady bedace egzemplifikacja rzeczywistosci (nie)edukacyjnej zostana zapre-
zentowane w dalszej czesci tekstu.

*W pracy bede jednak uzywata jako pojecia nadrzednego: rzeczywisto$¢ edukacyjna, a pojecia:
rzeczywisto$¢ nieedukacyjna podczas prezentacji jej konkretnych przejawoéw
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czacego zachowan samouszkadzajgcych oséb z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna. Byt to czas, w ktéorym od niedawna zaczeto obowigzywac Rozporzadzenie
MEN w sprawie zasad organizowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla
dzieci i mtodziezy w stopniu gtebokim (Dz. U. 1997, nr 14, poz. 76), w konse-
kwencji ktérego po raz pierwszy wymieniona powyzej grupa os6b pojawita sie
w przestrzeni edukacyjnej. Pamietam z tamtego okresu bardzo duzy entuzjazm
rodzicow, ktéry w petni oddaje wypowiedzZ jednego z nich: ,nareszcie nasze
dzieci moga chodzi¢ do szkoty, tak jak inne dzieci, w konicu jest rownos¢”® (por.
Cytowska, 2002; Cytowska, 2005). Przypominam sobie réwniez pytania nauczy-
cieli dotyczace metodyki pracy edukacyjno-terapeutycznej z uczniem z gteboka
niepelnosprawnoscia intelektualng i ich obawy zwigzane z praca edukacyjno-
-terapeutyczng z nim. Zajeta eksploracjg badawczg innych obszaréw proble-
mowych pedagogiki specjalnej, dopiero po kilku latach powtérnie spotkatam
sie z osoba z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng, gdy z racji petnienia
obowigzkdéw nauczyciela akademickiego stanetam przed zadaniem prowadzenia
zaje¢ z metodyki opieki i rehabilitacji powyzszej grupy osob. Zostatam woéwczas
po raz pierwszy skonfrontowana z bardzo matg liczbg opracowan teoretycz-
nych dotyczacych osoby z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualng, specyfiki
jej funkcjonowania oraz sposobéw pracy z nig, nie tylko w jezyku polskim, ale
réwniez w jezyku obcym (por. Frohlich, 1991; Orkisz, Piszczek, Smyczek, Szwiec,
2000; Fornefeld, 2001; Weingartner, 2006). Uswiadomitam sobie wéwczas fakt,
ze pole badawcze pedagogiki specjalnej, w ktorym ulokowana zostata osoba
z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualng i jej szeroko rozumiana rzeczywi-
sto$¢, jest swoistg ,badawcza ziemia niczyjg” domagajaca sie pilnie eksploracji.
Potwierdzenie powyzszej refleksji znalaztam w osobistym doswiadczaniu jej
rzeczywistosci szkolnej, ktore stato sie moim udziatem dzieki organizowanym dla
studentéw w ramach zaje¢, a pézniej praktyk studenckich, pobytach w szkotach,
w ktérych byty realizowane zajecia rewalidacyjno-wychowawcze. Umozliwity mi
one stopniowe zanurzanie sie w rzeczywistosSci edukacyjnej ucznia z gteboka
niepetnosprawnoscia intelektualng i poznawanie jej odcieni, uzaleznionych od
przyjetej perspektywy, czy to wystepujacych w niej aktoroéw, czy tez funkcjo-
nujacych w literaturze przedmiotu modeli teoretycznych jej poznawania (por.
Jasinska-Kania, Nijakowski, Szacki, Ziotkowski, 2006, t. 1 i t. 2.; Denzin, Lincoln,
2009, t.1it. 2). Stworzyty mi rowniez mozliwo$¢ doSwiadczenia obszaréw prob-
lemowych rzeczywistosci edukacyjnej istotnych z perspektywy osoby z gteboka
niepetnosprawnoscia intelektualng, ktére ostatecznie zawazyty na podjeciu prze-
ze mnie decyzji o realizacji projektu badawczego dotyczacego jej rzeczywistosci
edukacyjnej i nieedukacyjnej zarazem®.
5 Cytowana wypowiedz jednego z rodzicow.

W moim pierwotnym zamierzeniu badawczym projekt miat dotyczy¢ tylko specyfiki funkcjo-
nowania osoby z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualna.
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Eksploracja rzeczywisto$ci edukacyjnej osoby z gteboka niepelnosprawnoscia
intelektualng byta dla mnie duzym wyzwaniem badawczym z dwéch powodow.
Pierwszy zwigzany byt z podjeciem decyzji dotyczacej paradygmatu badania.
Przyjmujac zatozenie o emergentnej strukturze oraz ,kolazowym” charakterze
rzeczywistosci edukacyjnej, postanowitam przeprowadzi¢ badania empiryczne
w paradygmacie interpretatywnym, wykorzystujac model badan jako$ciowych
(por. Bauman, 2010, s. 93). Ogladanie poszczegdlnych ,kawatkéw rzeczywistoSci
edukacyjnej” porzadkowata mi bioekologiczna teoria systeméw Bronfenbrennera
(1979, 2005). Drugi natomiast byt zwigzany z realizacjg projektu badawczego.
Podczas jego trwania, bedac z osoba z gteboka niepetnosprawnoscia intelektual-
na w jej rzeczywistosci edukacyjnej, bardzo czesto doswiadczatam tego, co byto
rowniez i jej udziatem, a mianowicie nieprzewidywalnosci jej najblizszego otocze-
nia’, co nie byto bynajmniej do§wiadczeniem tatwym. Mierzac sie z trudnoSciami
pojawiajacymi sie w trakcie badania, miatam na uwadze nastepujaca refleksje
Walburga: ,prowadzenie jakiegokolwiek badania empirycznego dotyczacego
osoby z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng dla kazdego badacza jest
trudne [podkreslenie wt.], bo dotyczy osoby dotknietej najgtebszym stopniem,
nie jednej, ale réznych niepetnosprawnosci”®.

Moja praca sktada sie z siedmiu rozdziatéw. W rozdziale pierwszym przedsta-
witam instrumentarium deskrypcyjne rzeczywistosci edukacyjnej osoby z gteboka
niepelnosprawnoscia intelektualng w kontekscie bioekologicznej teorii systeméw
Urie Bronfenbrennera (1979, 2005). Zawiera on rowniez moj sposéb rozumienia
wzajemnych relacji, jakie zachodza pomiedzy: a) rzeczywisto$cig osoby z normag
intelektualng a rzeczywistos$cig osoby z gteboka niepetnosprawnoscia intelektu-
alna; b) rzeczywistoscig osoby z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualnag a jej
rzeczywistosScig edukacyjng. Rozdziat drugi poSwiecony jest instrumentarium
deskrypcyjnemu osoby z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualna. Zawarta
jest w nim rowniez specyfika jej funkcjonowania w wymiarze: cielesnym, poznaw-
czym, spoteczno-emocjonalnym. W rozdziale trzecim omoéwitam metodologie
mojego projektu badawczego, ktory z uwagi na specyfike funkcjonowania osoby
z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng oraz ,kolazowy” charakter jej rze-
czywistosci edukacyjnej przeprowadzitam w paradygmacie interpretatywnym,
wykorzystujac model badan jako$ciowych (por. Bauman, 2010, s. 93). Do badania
rzeczywistoSci edukacyjnej osoby z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualng
wykorzystatam zbiorowe instrumentalne studium przypadku o charakterze wy-
jasniajacym (por. Konarzewski, 2000, s. 79-80; Stake, 2009, s. 627-629), ktére

7 Fragment pochodzacy z mojego dziennika badania terenowego: ,jeste$ przygotowany na COS,
co Twoim zdaniem ma nastapi¢, a nastepuje COS, na co zupetnie nie jeste$ przygotowany”.

8 Refleksja wygtoszona przez prof. dra hab. Wolfa-Riidigera Walburga, emerytowanego profe-
sora Uniwersytetu w Kilonii - CAU Kiel podczas konsultacji mojego projektu badawczego w dniu
15.05.2009 roku podczas jego pobytu w Poznaniu.
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umozliwito mi,stworzenie jednostkowej teorii zjawiska ogélnego” (Konarzewski,
2000, s. 78; por. Pilch, Bauman, 2001, s. 297-300; Rubacha, 2008, s. 329-335) lub,
jak zauwaza Rubacha, do zbudowania teorii ugruntowanej w danych opisujacych
przypadek (2008, s. 329). W rozdziale czwartym przedstawitam procesy zacho-
dzace na poziomie chronosystemu oraz wyro6znione przez siebie ich deskryptory
majace wptyw, zaréwno posredni, jak i bezposredni, na rzeczywisto$¢ edukacyj-
ng osoby z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualna. Rozdziat piaty dotyczy
rzeczywistosci edukacyjnej osoby z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng
analizowanej w kontekscie makrosystemu z uwzglednieniem dwéch wymiaréw
temporalnych: przesztosciiterazniejszosci. W rozdziale sz0stym przedstawitam
rzeczywisto$¢ edukacyjng osoby z gteboka niepetnosprawnoscia w kontekscie
mikrosystemu z jej perspektywy, ktéra zostata wygenerowana na podstawie
obserwacji uczestniczacej. Natomiast rozdziat si6dmy zawiera charakterystyke
rzeczywisto$ci edukacyjnej przedstawiong w kontekscie mikrosystemu z uwzgled-
nieniem perspektywy nauczycieli, oséb pomagajacych w opiece i pielegnacji
nad osoba z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualng oraz jej rodzicow i/lub
opiekunéw. Catos¢ pracy koncza refleksje dotyczace rzeczywistosci edukacyjnej
osoby z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng w odniesieniu do chrono-,
makro- oraz mikrosystemu.

Na zakoniczenie chciatabym podziekowac recenzentowi ksigzki dr hab. Teresie
Z6tkowskiej za wnikliwa ocene pracy. Dziekuje mojemu bratankowi Wojciechowi
Kopciowi za pomoc w wykonaniu rysunkow i wykresow. Szczegélne podziekowa-
nia sktadam tym wszystkim, ktérzy uczestniczyli w moim projekcie badawczym:
nauczycielom, nauczycielom/rehabilitantom, osobom pomagajacym w opiece
i pielegnacji nad osobg z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualna, rodzicom
i opiekunom. Szczegolne stowa podziekowania kieruje do uczniéw zespotow
rewalidacyjno-wychowawczych, ktérym miatam zaszczyt towarzyszy¢ w ich co-
dziennym mierzeniu sie z rzeczywistos$cig (nie)edukacyjna.



