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UCZEN NIEWIDOMY Z DYSLEKSJA - ZARYS PROBLEMU

Podstawowym celem tego artykulu jest przedstawienie wybranych faktéw teoretycz-
nych i empirycznych dotyczacych dysleksji, majac na uwadze specyficzne zaburzenia czy-
tania i pisania ucznia widzacego oraz niewidomego, postugujacego sie zwykle tylko wypu-
klym pismem brajlowskim. Tres¢ artykulu koncentruje si¢ na gtéwnych zagadnieniach,
takich jak: terminologia (przeglad definicji), symptomatologia i etiologia dysleksji. W swie-
tle zgromadzonych danych jako$ciowych i wynikéw badan empirycznych wystepowanie
dysleksji u uczniéw niewidomych czytajacych i piszacych brajlem jest mozliwe. Objawy
dysleksji mozna rozpozna¢ zaréwno w brajlu skréconym, jak i nieskréconym. Moga by¢
one powiazane z zaburzeniami przetwarzania fonologicznego. Przyczyny dysleksji w gru-
pie uczniéw niewidomych mozna wyjasni¢ zgodnie z teorig genetyczng i ukladu wielko-
moérkowego Johna Steina i wspétpracownikéw. Istnieje jednak konieczno$é podjecia
w przyszlodci jeszcze bardziej zaawansowanych badan dotyczacych dysleksji w brajlu.

Stowa kluczowe: uczeri niewidomy, dysleksja, brajl nieskrécony, brajl skrécony, czy-
tanie i pisanie

Wprowadzenie

Pomimo niestabnacego zainteresowania dysleksjq w populacji uczniéw widzacych
problem ten jest rzadko analizowany i badany wsréd uczniéw niewidomych, ktérzy
zwykle postuguja sie dotykowym pismem brajlowskim. R6zni sie on znacznie od al-
fabetu faciriskiego, czarnodruku. Zaskakujace moze by¢ to, ze podobnie jak uczniowie
widzacy, uczniowie niewidomi i zarazem majacy przecietny lub wysoki poziom inteli-
gengji moga doswiadcza¢ powaznych trudnosci w czytaniu i pisaniu. W $rodowisku
brytyjskich pedagogéw i psychologéw nie brakuje wrecz opinii, ze dysleksja u uczniéw
niewidomych czytajacych brajlem istnieje (por. Arter, 1998; Greaney, Reason, 2000).

Patrzac z perspektywy badacza nauk spolecznych, mozna méwic¢ o co naj-
mniej kilku powodach popularnosci dysleksji. Po pierwsze, specyficzne trudnosci
w czytaniu i pisaniu, ktére jg stanowia, moga laczy¢ sie z niepowodzeniami
szkolnymi, ograniczajac mozliwos¢ odniesienia przez ucznia sukcesu. Po drugie,
nie brakuje przykladéw wybitnych oséb, a nawet geniuszy, takich jak: Albert
Einstein, Thomas Alva Edison, Hans Christian Andersen, Sir Winston Churchill,
Tom Cruise, Whoopi Goldberg, ktérym dysleksja nie przeszkodzita w osiagnigciu
sukcesu lub stawy (por. Bogdanowicz, 2008). Po trzecie, dysleksja nalezy do tych
niepelnosprawnosci, ktérych prawdziwa istota nie jest w pelni zrozumiana (por.
Reid, 2005). Wydaje sie, ze przywolane motywy, swiadczace o duzym zaintere-
sowaniu dysleksja wystepujaca u widzacych, powinny réwniez przyczynic sie
do wilaczenia w zakres tych rozwazan uczniéw niewidomych.
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W zwiazku z tym podstawowym celem tego artykulu jest prezentacja wybra-
nych faktéw teoretycznych i empirycznych obejmujacych definiowanie, sympto-
matologie i etiologie dysleksji, majac na wzgledzie zaréwno ucznia widzacego,
czytajacego i piszacego za pomoca wzroku, jak i niewidomego, postugujacego
si¢ pismem brajlowskim. W ten sposéb mozna by okresli¢ kluczowe watki dla
dalszych poszukiwari w tym obszarze.

Wybrane teoretyczne ujecia dysleks;ji

Dysleksja nalezy do tych zjawisk, ktére sa réznie rozumiane przez badaczy
i innych czlonkéw spoleczeristwa. Jednym z wazniejszych faktéw zwigzanych
z terminologia bylo dodanie do pojecia dysleksja licznych przymiotnikéw: spe-
cyficzna, konstytucjonalna, wrodzona czy rozwojowa. Uczyniono to, aby wyraz-
nie odréznié nabyte zaburzenia czytania wystepujace u dorostych, ktérzy wcze-
$niej nie mieli Zzadnych klopotéw w tym zakresie (dysleksja nabyta) od kiopo-
téw w czytaniu i pisaniu przejawianych przez dzieci od samego poczatku nauki
tych umiejetnosci (dysleksja wrodzona, rozwojowa) (Lockiewicz, Bogdanowicz,
2013). W tym artykule zastosowano ogdlne pojecie dysleksji, poniewaz podjeta
w nim analiza dotyczy nie tylko dzieci, lecz réwniez nastolatkéw i dorostych.

Innym wartym uwagi faktem jest utoZzsamianie dysleksji ze specyficznymi
trudnosciami w uczeniu si¢. Przykladem obrazujacym takie rozumienie tego ter-
minu jest nastepujaca definicja: , Dysleksja jest specyficzng trudnoscia w uczeniu
sie¢ o neurobiologicznym pochodzeniu. Cechuje sie trudnosciami w doktadnym
i plynnym rozpoznawaniu stéw (wyrazéw) oraz mniejszymi zdolnosciami w za-
kresie dekodowania i ortografii. Trudnosci te zwykle wynikajg z deficytu w zakre-
sie fonologicznego komponentu jezyka, ktérego obecnosci czesto nie mozna by sie
u dziecka spodziewad, majac na wzgledzie niezaklécone inne zdolnosci poznaw-
cze i odpowiednie (skuteczne) nauczanie w szkole. Wtérnymi konsekwencjami
tych trudnosci moga by¢ problemy z czytaniem ze zrozumieniem, mniejszy zaséb
doswiadczen czytelniczych, co moze hamowac rozwdj stownictwa i zdobywanie
wiedzy” (Lyon, Shaywitz, Shaywitz, 2003, s. 2). Definicja ta kieruje uwage czytel-
nika na pieé waznych aspektéw. Po pierwsze, jest to specyficznosé tego zaburze-
nia, ktéra odréznia dysleksje od uogdlnionych trudnosci w uczeniu si¢, a zarazem
za kluczowe uznaje trudnosci w czytaniu (por. tamze). Po drugie, podioze biolo-
giczne (pochodzenie konstytucjonalne) dysleksji, ktére bylo uznawane za wazna
ceche w dawniejszych koncepcjach, ustgpuje miejsca przyczynom neuronalnym,
co uwidacznia rosnace znaczenie coraz bardziej zaawansowanych metod stoso-
wanych w badaniach mézgu w celu poznania etiologii tego fenomenu. Po trzecie,
wazny dla tego zjawiska jest deficyt w zakresie komponentu fonologicznego je-
zyka (mowy), ktdry jest przyczyng trudnosci w dokladnym rozpoznawaniu wy-
razéw sensownych (nazw przedmiotéw, zjawisk itp.) oraz mniejszych zdolnosci
dekodowania fonologicznego wyrazéw bezsensownych (tamze, s. 3-7). Po czwar-
te, w omawianym ujeciu dysleksji kladzie si¢ nacisk na to, Ze niewystarczajace
zdolnosci fonologiczne sg czyms, czego trudno sie spodziewaé, majac na wzgle-
dzie to, ze inne zdolnosci kognitywne osiagaja zadowalajacy poziom, a uczeri ma
zapewnione skuteczne nauczanie. Opisana sytuacja przywoluje na mysl koncep-
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cje nieoczekiwanych, nieadekwatnych osiaggnieé, odnoszaca sie do wykorzystania
w diagnozie dysleksji tzw. kryterium rozbieznosci, czyli wyraznej réznicy miedzy
poziomem intelektualnym ucznia okreslonym za pomocg ilorazu inteligencji a po-
ziomem osiggnie¢ w czytaniu. Po piate, ostatnim waznym watkiem definicji sa
wtérne konsekwencje pierwotnych zaburzen w dekodowaniu fonologicznym oraz
trudnosci w doktadnym i ptynnym rozpoznawaniu stéw, ktére prowadza do kio-
potéw z czytaniem ze zrozumieniem i powoduja niecheé do czytania (tamze, s. 8).

W literaturze przedmiotu mozna réwniez odnaleZ¢ inne ujecia dysleksji.
Zgodnie z DSM-5 termin dysleksja moze by¢ alternatywna nazwa dla specy-
ficznego zaburzenia uczenia si¢, ujawniajacego sie staba zdolnoscig czytania
i towarzyszacymi trudnosciami w dokladnym i ptynnym rozpoznawaniu stéw,
dekodowaniu i poprawnej pisowni wyrazéw. Ponadto koncepcja DSM-5 pod-
kresla, ze wolne tempo czytania i klopoty ze rozumieniem czytanego tekstu sa
waznymi aspektami dla diagnozy tego zjawiska (Swedo, 2013, s. 67). Trzeba za-
uwazy¢, ze zagadnienia, ktére sa obecne w ujeciu DSM-5, mozna tatwo odnaleZ¢
w oméwionej wezesniej definicji dysleksji Lyona i wspétpracownikéw. Wedtug
Brytyjskiego Towarzystwa Psychologicznego (The British Psychological Society —
BPS) dysleksja jest to ,wzglednie powszechne zaburzenie, ktére charakteryzuje
si¢ nieprzemijajacymi, trwalymi trudno$ciami z czytaniem, pisaniem i ortografia.
Zaburzenie to moze by¢ dziedziczne lub tez moze by¢ spowodowane uszkodze-
niem moézgu” (https://www.bps.org.uk/public/a-z-of-psychology#D, dostep
27.12.2018). W kregach badaczy wskazuje sie na szeroki zakres definicji BPS oraz
jej adekwatno$é, majac na mysli potrzeby edukacyjne widzacych, styszacych
oraz 0s6b z niepelnosprawnoscig sensoryczng (Coppins, Burlow-Brown, 2006).

Kolejna warta uwagi propozycja jest definicja Brytyjskiego Towarzystwa Dys-
leksji (The British Dyslexia Society — BDA). Wedlug niej zjawisko to jest: ,kom-
binacjg zdolnosci i trudnosci (deficytéw), ktére wplywajq na proces uczenia sie
w jednej lub kilku sferach — czytaniu, pisaniu w sensie technicznym i ortograficz-
nym. Ponadto w wielu dziedzinach wystepuja objawy towarzyszace, ktére moga
polega¢ na oslabieniu tempa przetwarzania informacji, pamieci krétkotrwa-
tej, postugiwania sie sekwencjami, percepcji stuchowej lub wzrokowej, mowy
oraz sprawnosci motorycznych. Jest to szczegélnie powigzane z doskonaleniem
i postugiwaniem si¢ pismem, odnoszacym sie do systemu alfabetycznego, nu-
merycznego czy nutowego” (Krasowicz-Kupis, 2009, s. 55). Niektérzy badacze
podkreslaja, ze ujecie BDA jest zbyt szerokie i nie uwzglednia kryteriow wy-
kluczajacych, zacierajac przy tym réznice miedzy uczniami z dysleksjg a tymi
staboczytajacymi z powodu niespecyficznego zaburzenia w czytaniu, a takze za-
ciemniajac obraz zjawiska (Reid, 2005; Krasowicz-Kupis, 2009).

Przedstawione propozycje teoretyczne BPS i BDA podkreslaja, ze kluczowe
dla dysleks;ji s raczej same trudnosci w czytaniu i pisaniu, w zakresie poprawnej
pisowni, a nie np. niepenosprawnos$¢ wzroku czy stuchu.

Definicja Gavina Reida, Lyona i wspdétpracownikéw oraz koncepcja DSM-5
uznaja dysleksje za specyficzng trudnosé w uczeniu sie. Mimo ze specyficznos¢
wyklucza niepelnosprawno$¢ sensoryczna lub intelektualng jako pierwotng przy-
czyne dysleksji, to jednak pozostate obecne w tych ujeciach teoretycznych aspekty
sq istotne w kontekscie mozliwosci jej wystepowania u uczniéw niewidomych.
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Wystepowanie dysleksji u uczniéw niewidomych — przeglad
wybranych watkéw dotyczacych symptomatologii i etiologii zjawiska

Teoretyczne koncepcje zawierajg réznorodne aspekty dotyczace symptoma-
tologii, etiologii, ktére ulatwiaja zrozumienie, czym jest dysleksja, a jednocze-
$nie moga skiania¢ do refleksji nad wystepowaniem tego problemu wsréd nie-
widomych. OdpowiedZ na pytanie o to, czy u uczniéw niewidomych wystepuje
dysleksja, nie jest ani latwa, ani jednoznaczna. Powodem jest to, Ze oparte na
wybranych definicjach dysleksji fakty moga prowadzic¢ do zréznicowanych od-
powiedzi.

Waznym aspektem w dyskusji dotyczacej faktéw potwierdzajacych wyste-
powanie dysleksji u niewidomych jest przetwarzanie fonologiczne czy tez zna-
ny z definicji Lyona i in. (2003) deficyt w fonologicznym komponencie jezyka
(mowy) i nieoczekiwanie slabe zdolnosci fonologiczne ucznia w poréwnaniu
z wysokim poziomem innych zdolnosci poznawczych, zwykle okreslanym na
podstawie wynikéw testéw inteligencji. Trzeba podkresli¢, Ze majac na uwadze
przetwarzanie fonologiczne, uczeri moze ujawniaé deficyt w kilku obszarach,
takich jak: stuch fonemowy, dekodowanie sztucznych wyrazéw, stuchowe roz-
poznawanie bodZcéw werbalnych, nazywanie, swiadomos¢ fonologiczna, pa-
mieé¢ werbalna, operacje na czastkach fonologicznych (analiza i synteza) (Kra-
sowicz-Kupis, 2009, s. 117). Majac np. na wzgledzie swiadomos¢ fonologiczna,
wydaje sie, Ze przyjecie tezy o obecnosci dysleksji u uczniéw niewidomych jest
mozliwe. Swiadomos¢ fonologiczna, nazywana tez wrazliwoscia fonologiczna,
obejmuje szeroki zakres zdolnosci, poczawszy od koncentracji uwagi na fone-
mach a skoriczywszy na mysleniu o fonologicznych aspektach jezyka méwio-
nego i swiadomym manipulowaniu tymi aspektami (Scarborough, Brady, 2004,
s. 17). Wiemy juz, Ze jest ona silnym predyktorem powodzenia w nauce czytania
i pisania u uczniéw widzacych, a wiec to od wysokiego poziomu swiadomosci
fonologicznej zalezy, czy taki uczeri odniesie sukces czy doswiadczy niepowo-
dzenia w nauce czytania i pisania. Jednoczesnie na podstawie wynikéw badan
mozna przyjacé, ze swiadomosc fonologiczna jest nawet wazniejszym czynnikiem
oddzialujacym na proces czytania i pisania niz poziom inteligencji dziecka (por.
Kaja, Nair, Zajac, 2003).

Podobnie moze by¢ réwniez u uczniéw niewidomych czytajacych pismo braj-
lowskie. Badacze dostrzegaja, ze dekodowanie fonologiczne liter i wyrazéw za-
pisanych w brajlu moze sprawiaé trudnosci niewidomym, tak jak zwykly druk
czytelnikom widzacym, co podkreslaloby znaczenie aspektéw fonologicznych
w procesie efektywnego uczenia sie czytania w brajlu. Powszechny jednak jest
tez poglad, ze niewidomi nie majg klopotéw w przetwarzaniu bodzZcéw stucho-
wych, poniewaz brak wzroku przyczynia sie do rozwoju analizatora stuchu.
Znajduje to odzwierciedlenie w opiniach tych specjalistéw, ktérzy twierdza, ze
ze wskazanego powodu trudnosci w czytaniu u dziecka niewidomego nie za-
wsze lacza sie z zaburzeniem $wiadomosci fonologicznej. Jednak pomimo tego,
ze sprawny stuch sprzyja tez w pewnym sensie rozwojowi jezyka niewidomych,
to ich percepcja mowy moze by¢ utrudniona, poniewaz nie widzg ruchéw warg
podczas méwienia (Greaney, Reason, 2000).
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Wbrew pogladom sugerujacym, Zze u niewidomych brak probleméw ze stu-
chem nie wplywa na zdolnosci fonologiczne czy tez swiadomos¢ fonologiczna,
wybrane przyklady studiéw indywidualnych przypadkéw uczniéw niewido-
mych dowodza, Ze istnieje zwigzek miedzy przetwarzaniem fonologicznym
a czytaniem za pomoca brajla, lecz nie ma pewnosci, czy wigksze zdolnosci
fonologiczne sa przyczyng czy skutkiem powodzenia w czytaniu brajlowskie-
go pisma punktowego. Wstepne badania metoda kazuistyczna pozwalaja na
stwierdzenie, ze uczenn niewidomy moze by¢ uznany za dyslektycznego, gdy
jego dysleksja ma podloze fonologiczne, a sama ztozonos¢ pisma brajlowskiego
nie wystarcza do pelnego wyjasnienia przyczyny jego trudnosci w czytaniu (Gre-
aney, Reason, 2000). Chris Arter (1998) ujawnia, ze niektérzy uczniowie niewi-
domi, ktérzy spelniaja kryteria diagnostyczne dysleksji rozwojowej, maja m.in.
trudnosci w odszukiwaniu rymujacych sie stéw, co moze by¢ nie tylko wskaz-
nikiem niskiego poziomu $wiadomosci fonologicznej, ale réwniez zwiastunem
i przyczyna specyficznych trudnosci w czytaniu brajlem (tamze). Silny zwiazek
miedzy $wiadomoscia fonologiczng a procesem czytania stwierdzono ponadto
w populacjach niewidomych postugujacych sie brajlem oraz w grupach widza-
cych, czytajacych zwykly druk (Greaney, Reason, 2000; Bryant i in., za: Coppins,
Barlow-Brown, 2006). Fakt ten pozwala sadzi¢, Ze u uczniéw niewidomych moze
istnie¢ dysleksja.

Kolejnym, interesujacym watkiem, obecnym w cytowanej definicji Lyona
iin., jest neurobiologiczny charakter dysleks;ji. Jedna z wazniejszych teorii etiolo-
gicznych dotyczacych pochodzenia neurobiologicznego specyficznych trudnosci
w czytaniu i pisaniu jest teoria deficytu wielkokomérkowego Steina. Neuronal-
ne podloze deficytu stanowiq gtéwnie zaburzenia funkcjonowania analizatora
wzrokowego, a dokladniej dwdéch typéw neuronéw komoérek zwojowych w polu
siatkéwki. Istotnym faktem jest to, ze obecnos¢ wielkich komérek nie sprowadza
si¢ tylko do systemu wzrokowego, ktéry wydaje sie niewazny dla niewidzacych,
ale réwniez stuchowego (por. Stein, Walsh, 1997; Krasowicz-Kupis, 2009). System
stuchowy sklada si¢ z neuronéw zlokalizowanych w czesciach jader przekazu-
jacych bodzZce do kory mézgowej. Jego zadaniem jest dokladne $ledzenie zmian
w amplitudzie i czestotliwosci styszanych dZzwigkéw oraz zapamietywanie ich
kolejnosci. W ten sposéb pozwala on cztowiekowi na réznicowanie fonemdéw
oraz wilasciwy odbiér mowy. Na podstawie niektérych badart mozna stwier-
dzi¢, ze osoby z dysleksjg charakteryzuja si¢ mniejsza wrazliwoscia na zmiany
w czestotliwosci i intensywnosci styszanych dzwiekéw, mniejsza dokladnoscia
i wolniejszym tempem rozpoznawania sekwencji gloskowych stéw (Stein, 2018,
s. 6). Zaobserwowane w badaniach systemu wielokomérkowego fakty swiadcza
o tym, ze powodem deficytu fonologicznego u oséb dyslektycznych mogag by¢
zaburzenia przetwarzania stuchowego (Stein, Walsh, 1997). Znajduje to potwier-
dzenie w badaniach, ktére wykazuja, ze 40% os6b z dysleksjq ma klopoty z per-
cepqja stuchowa, zwlaszcza w zakresie przetwarzania przez system wielkoko-
moérkowy szybko zmieniajacych sie pod wzgledem czestotliwosci, intensywnosci
oraz dlugosci emisji dZwigkéw (por. Coppins, Barlow-Brown, 2006). Wymienio-
ne zaburzenia w funkcjonowaniu audytywnego systemu wielkokomérkowego
przyczyniaja sie do obnizenia poziomu zdolnosci do réznicowania okreslonych
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foneméw, tworzacych stowa, co pociaga za sobg trudnosci w czytaniu i pisaniu
(Stein, Walsh, 1997; Tallal i in., za: Coppins, Barlow-Brown, 2006).

Niektérzy badacze twierdza, Ze teoria deficytu wielkokomérkowego moze
mied réwniez zastosowanie w wyjasnianiu przyczyn trudnosci w czytaniu i pisa-
niu w brajlu, ale zwraca si¢ uwage na koniecznos¢ podjecia w przysziosci badan
w tym zakresie.

Zgodnie z genetyczng teoriq etiologiczna dysleksji rozwojowej odnajduje-
my wiele dowodéw na to, ze wazne dla procesu czytania i pisania widzacych
aspekty, takie jak: zaburzenia w §wiadomosci fonologicznej, dekodowaniu i ko-
dowaniu, rozpoznawaniu stéw, moga by¢ dziedziczone (por. Tunick, Penning-
ton, 2002; Krasowicz-Kupis, 2009). Brakuje natomiast takich dowodéw, majac na
wzgledzie populacje niewidomych czytajacych brajlem. Wedtug niektérych ba-
daczy podloze genetyczne zaburzen swiadczacych o dysleksji rozwojowej u nie-
widomych jest réwniez mozliwe (Coppins, Barlow-Brown, 2006).

Uczniowie z dysleksja moga ujawniac szereg innych objawéw, poza wczesniej
omoéwionymi. Mozemy uwzgledni¢ popeianie bledéw w czytaniu i pisaniu,
polegajacych na: odwracaniu kolejnosci liter, gltosek (np. ,, was” zamiast ,saw”,
,god” zamiast ,, dog”); opuszczaniu liter, glosek (np. ,tee” zamiast , tree”); prze-
krecaniu liter, gtosek (np. ,b —-d”, ,p -g”, ,b —p”, ,u—-n") (Stein, Walsh, 1997;
Warnke, 1999). Wéréd tzw. klopotéw natury dyslektycznej wyrdznia sie tez:
niezreczno$é; opézniony rozwdj motoryczny i lokomocyjny; problemy z zapa-
mietywaniem kolejnych dni tygodnia, miesiecy w roku; okreslaniem biezacego
czasu; trudnosci z rozpoznawaniem lewej i prawej strony; nieustalong lub staba
lateralizacje, a niekiedy leworecznos¢ (por. Stein, Walsh, 1997).

Majac na uwadze tematyke artykutu, nalezatoby zapytac o to, czy przedsta-
wione objawy dysleksji rozwojowej moga wystepowad u uczniéw niewidomych.
Pomocne w udzieleniu odpowiedzi na to pytanie moga by¢ badania Arter (1998).
Zostaly one przeprowadzone w grupie 77 uczniéw niewidzacych, ktérzy czytali
i pisali alfabetem brajlowskim. Cechowali si¢ oni co najmniej przecietna inteli-
gencja i nie ujawniali dodatkowych niepelnosprawnosci, zaburzeri i zaniedban,
mogacych byé przyczyng opéznienia w czytaniu i pisaniu. Okazato sie, ze 17
niewidomych spelniato kryteria diagnostyczne dysleksji rozwojowej. U wigkszo-
$ci z nich zaobserwowano nastepujace nieprawidlowosci: zaklécenia ustalania
sie lateralizacji lub dominacji pétkulowej, mylenie lewej i prawej strony, staba
orientacj¢ w otoczeniu, odwracanie i przekrecanie liter podczas czytania brajlem.
Mniejszo$¢ ujawniala problemy z percepcja dotykowa, organizacja, planowa-
niem pracy oraz utrzymywaniem wokot siebie porzadku; ubieraniem i rozbie-
raniem si¢; koordynacja ruchowa i utrzymywaniem réwnowagi; umiejetnoscia
znajdowania ryméw do stéw i wyrazéw; wlasng emocjonalnoscia w postaci od-
czuwania leku lub strachu w obliczu niepowodzenia (tamze, s. 62).

Kolejnym waznym zagadnieniem jest specyfika pisma brajlowskiego, ktérym
zwykle postuguja sie uczniowie niewidomi. Niewatpliwie brajl jest bardziej zto-
zonym systemem pisma niz zwykly druk. Réznice miedzy tymi dwoma syste-
mami komunikacji w zakresie ich zloZonosci moga wynikaé m.in. ze specyfiki
czytania za pomoca brajla w poréwnaniu z czarnym drukiem lub pismem od-
recznym. Czytanie brajlem angazuje gtéwnie zmyst dotyku, ktéry nie jest tak do-
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brze rozwiniety u cztowieka, jak zmyst wzroku, pozwalajacy widzacym na czy-
tanie zwyklego alfabetu laciriskiego. Ponadto, w poréwnaniu z zakresem pola
widzenia normalnego tekstu na stronie, rozpoznawalna dotykowo przestrzer
obejmujaca wyrazy zapisane na niej w brajlu jest bardzo zawezona, dlatego ze
czytajacy brajla niewidomy musi dotykowo odrézniaé nastepujace po sobie po-
jedyncze litery lub znaki, ktére saq zapisane w poszczegdlnych kratkach tablicz-
ki brajlowskiej lub za pomocg specjalnej maszyny. Co wiecej, osoba czytajaca
brajlem przemieszcza palce obu dloni po calym wypuklym znaku, literze, aby
moc wlasciwie go/ja odczytad, co wymaga duzo wiecej wysitku. Widzacy moze
szybko przejs¢ do nastepnego wiersza czytanego tekstu, a niewidomemu ta sama
czynno$é moze zajac¢ wiecej czasu (Lorimer, 2002, s. 76).

Przedstawione fakty nie tylko swiadcza o odmiennosci alfabetu opracowa-
nego przez Braille’a, ale réwniez o tym, Zze ten swoisty system komunikacji dla
niewidomych moze stawia¢ czytelnikowi duze wymagania w zakresie senso-
rycznym i kognitywnym. Ten drugi aspekt ma zwigzek ze zdolnoscig czytania
ze zrozumieniem tekstu napisanego, np. brajlem skréconym, ktéry jest istotnym
wariantem tego systemu komunikacji w Anglii i innych krajach. Wersja angiel-
ska, stosowana w szkolach dla niewidomych w Anglii, USA, Kanadzie, Australii,
Nowej Zelandii oraz w krajach afrykariskich, w ktérych angielski jest jezykiem
urzedowym, ma dwie rézne postaci, tzn. brajl stopnia I (nieskrécony) i II (skré-
cony). Brajl stopnia II obejmuje nie tylko wszystkie brajlowskie litery, znaki in-
terpunkcyjne i cyfry bedace odpowiednikami tych symboli w pismie widzacych,
lecz takze 189 skrétéw brajlowskich, skrécone formy wyrazéw oraz zasady po-
stugiwania sie nimi (por. Clunies-Ross, 2005). Mimo ze oba poziomy wchodza
w sklad tego samego systemu wypuklego pisma, to istniejg miedzy nimi réznice.
W brajlu stopnia I znak litery, innego symbolu tworzy jeden lub kilka odczu-
walnych dotykowo wypuklych punktéw i moze zajmowac tylko jedna kratke
tabliczki brajlowskiej. Na tym poziomie brajla poszczegdlne wyrazy zapisuje sie
w nastepujacych po sobie kratkach, z doktadnoscia co do litery brajlowskiej. Na-
tomiast w brajlu stopnia II obowiazujg specjalne zasady stosowania tzw. skrétéw
brajlowskich. Gléwnym powodem ich wprowadzenia bylo zmniejszenie objeto-
Sci tekstu oraz rozmiaréw ksigzek brajlowskich. W brajlu stopnia II istniejg r6z-
ne sposoby skracania wyrazéw. Przedstawie kilka przyktadéw. Pierwszy z nich
polega na zapisywaniu niektérych zbiegéw liter, np. ,SH”, ,0U”, ,AND” za
pomocg pojedynczego znaku brajlowskiego, tylko w jednej kratce. Drugi sposéb
odnosi sie np. do skrétu sktadajacego sie z dwéch brajlowskich liter ,LL” zapisa-
nych w dwéch kratkach, ktérego mozna uzy¢, aby zapisaé wyraz szescioliterowy
,LITTLE” (,maly”) (Greaney, Reason, 2000, s. 35). Polska wersja pisma brajlow-
skiego obejmuje tacznie 157 skrétéw, w tym 78 jednoznakowych i 79 wielozna-
kowych. Szczegélowe zasady postugiwania sie polskimi skrétami brajlowskimi
nie sg takie same, jak w jezyku angielskim (J6zefowicz, Saloni, 1991).

Specjalisci podkreslaja, ze powszechne zastosowanie skrétéw brajlowskich,
np. w procesie nauczania umiejetnosci czytania i pisania uczniéw niewidomych,
budzi niemate watpliwosci. Trzeba pamietaé, ze brajl nieskrécony (zapis z do-
kadnoscig co do litery) jest niezastapiony, zwlaszcza w sytuacji korzystania przez
niewidomych ze specjalnych programéw komputerowych przetwarzajacych np.
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wizualne litery alfabetu taciriskiego na odczuwalne dotykowo symbole brajlow-
skie. Programy te nie obstuguja brajla skréconego. Innym powodem jest to, ze
wydawanie ksigzek i czasopism w brajlu skréconym nie cieszy sie taka samaq
popularnoscia w réznych krajach. Przyktadowo, w Anglii i USA duzo czesciej
spotyka si¢ czasopisma i ksiazki drukowane w brajlu skréconym niz w Polsce
(por. Jézefowicz, Saloni, 1991; Clunies-Ross, 2005). Co wiecej, na poczatkowych
etapach edukacji w Polsce nie wymaga sie od ucznia niewidomego znajomosci
brajla skréconego, co ma miejsce w kulturze anglosaskiej.

Opisane w skrdcie fakty obrazujace specyfike pisma brajlowskiego nie tylko
$wiadcza o jego bardziej ztozonym charakterze, w poréwnaniu ze zwyklym alfa-
betem laciriskim, ale skianiajg réwniez do refleksji nad tym, czy moga one miec¢
zwiazek z dysleksja u niewidomych. Mozna zalozy¢, Ze nie sam brajl, bedac dos¢
skomplikowanym systemem komunikacji, stanowi przyczyne zaburzen czytania
i pisania u takich uczniéw. Zgodnie z definicja Lyona i in. (2003) jest natomiast
mozliwe, ze u niewidomych wtérna konsekwencjg probleméw w dekodowaniu
fonologicznym oraz niedoktadnosci i braku ptynnosci w rozpoznawaniu wyra-
z6w istéw beda, podobnie jak u widzacych, klopoty w czytaniu ze zrozumieniem
tekstu. Na podstawie niektérych badant mozna powiedzied, ze niewidzacy moga
popemiac bledy ortograficzne w angielskim brajlu nieskréconym i skréconym,
co utrudnia im zrozumienie czytanego tekstu. Polegaja one gléwnie na opusz-
czaniu, dodawaniu, zamienianiu, zastepowaniu i przemieszczaniu pojedynczych
liter alfabetu brajlowskiego, co moze wynika¢ réwniez z mniejszej sprawnosci
tzw. niedominujacej reki, wykorzystywanej podczas pisania na maszynie braj-
lowskiej (por. Wells-Jensen, Gosche, Burke, 2008). Niewatpliwie bledy te, mimo
odmiennoéci alfabetu brajla, moga swiadczyé o wystepowaniu dysleksji u nie-
widomych.

Podsumowanie

Podstawowym celem tego artykutu bylo przedstawienie wybranych faktéw
teoretycznych i empirycznych, uwzgledniajacych terminologie, symptomatolo-
gie i etiologie dysleksji, ktére dostarczylyby dowodéw potwierdzajacych wyste-
powanie tego zjawiska u niewidomych czytajacych i piszacych brajlem. Patrzac
z perspektywy terminologii, rozpoznanie dysleksji u niewidomych jest mozliwe,
w szczegolnosci na podstawie szerokich ujeé dysleksji rozwojowej (np. definigji
BPS i BDA), kladacych nacisk na same trudno$ci w czytaniu, pisaniu oraz orto-
grafii, a nie na kryterium wykluczajace. Wezsze ujecia (np. definicja Lyona i in.,
koncepcja DSM-5), ktére podkreslaja, ze dysleksja jest specyficzng trudnoscia
w uczeniu si¢, wykluczaja niepelnosprawnos¢ sensoryczng i intelektualng jako
przyczyne tego fenomenu. Nie oznacza to jednak, ze w ich swietle osoby niewi-
dome nie moga ujawniac dysleksji w brajlu, tym bardziej ze inne wazne kryte-
rium diagnostyczne specyficznych trudnosci w uczeniu sie, np. nieoczekiwanej
rozbieznosci, réznicy miedzy wysokim poziomem intelektualnym mierzonym
testem inteligencji a niskim poziomem osiggnie¢ w zakresie czytania i pisania,
moze mie¢ zastosowanie w tej grupie. Wiadomo, ze podstawowe ograniczenia,
z ktérymi musza poradzic¢ sobie niewidomi, nie wynikaja zwykle z niskiego ilo-
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razu inteligencji, lecz z braku wzroku. Co wiecej, podobnie jak widzacy, ucznio-
wie niewidomi z wysokim poziomem inteligengji i niskimi wynikami w nauce
moga mie¢ nieadekwatne osiagniecia. Majac na wzgledzie symptomatologie, na
podstawie nielicznych badart mozna powiedzied, Ze dysleksja u niewidomych
moze laczy¢ si¢ z popelnianiem bledéw w czytaniu i pisaniu w brajlu nieskré-
conym i skréconym, co zakléca zrozumienie tekstu. Ponadto, na plaszczyznie
objawowej zjawisko to moze by¢ powigzane z zaburzeniami przetwarzania fo-
nologicznego. Rozpatrujac problem dysleksji u niewidomych z punktu widzenia
etiologii, podkreéla sie, ze jej przyczyny w tej grupie uczniéw moglyby zostac
wyjasnione za pomocg takich samych koncepcji jak w przypadku widzacych (np.
teorii genetycznej, teorii uktadu wielkokomérkowego Steina i in.). Zgromadzona
dotychczas wiedza naukowa na podjety w tym artykule temat jest jednak niewy-
starczajagca. W zwigzku z tym istnieje konieczno$¢ podjecia bardziej zaawanso-
wanych badart w tym zakresie.
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A BLIND STUDENT WITH DYSLEXIA - AN OVERVIEW
OF THE PROBLEM

Abstract

The basic purpose of this paper is to present selected theoretical and empirical facts
concerning dyslexia, taking into account specific reading and spelling disorders experi-
enced by the sighted and the blind who normally use a tactile writing system (braille) to
read and write. The article’s content is focused on such key issues as: the terminology
(a review of definitions), the symptomatology and etiology of dyslexia. In the light of
the collected qualitative data and empirical research findings, dyslexia is likely to occur
in blind braille-reading and braille-writing students. The symptoms of dyslexia may be
observable in both contracted and uncontracted braille. They may be linked to the phono-
logical processing deficits. The causes of dyslexia in the blind population can be explained
in line with the genetic conception and the magnocellular theory by Stein and colleagues.
However, it is necessary to design more complex studies on braille dyslexia in the future.

Keywords: blind student, dyslexia, uncontracted braille, contracted braille, literacy
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JAKOSC ZYCIA DZIECI PRZEWLEKLE CHORYCH
W UJECIU TEORETYCZNYM

W artykule podkre§lam interdyscyplinarny charakter pojecia jakos¢ zycia, ktére wystepu-
je w wielu dyscyplinach naukowych. Sposéb podejécia do tego zagadnienia w duzym stopniu
zalezy od perspektywy podmiotu zajmujacego sie tq problematyka. Jakos¢ zycia zmienia sie
wraz z wiekiem, stopniem samo$wiadomosci, podejmowanymi rolami spolecznymi czy
zadaniami zyciowymi czlowieka. Z tego wzgledu staratam si¢ przyblizy¢ uwarunkowania
jakosci zycia i jego wymiary. Zaznaczam, ze ta problematyka jest szczegdlnie istotna z punk-
tu widzenia dzieci przewlekle chorych, gdyz pojawienie sie choroby moze negatywnie
oddziatlywacd na ich sfere fizyczna, psychiczng i spoleczng. Ponadto stale wzrastajaca liczba
dzieci cierpiacych na schorzenia o charakterze przewlekltym wywoluje potrzebe blizszego
przyjrzenia sie problemom w ich psychospolecznym funkcjonowaniu, determinowanych ich
stanem zdrowia. Celem artykutu jest przedstawienie problematyki jakosci zycia, a takze cho-
roby i jej wplywu na jakos¢ zycia dzieci dotknietych przewlektym schorzeniem.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia, choroba, choroba przewlekla, dziecko przewlekle
chore, uwarunkowania jakosci zycia

Wprowadzenie

Jakosé zycia jest terminem trudnym do zdefiniowania, rozumianym réznie w réz-
nych dyscyplinach naukowych. Czesto utozsamiana jest ona z poczuciem satysfakgji
zyciowej, ktéra wyraza sie w mozliwosci ksztaltowania wilasnego wizerunku przez
czlowieka, a takze wielowymiarowego rozwoju i spelnienia aspiracji, planéw, celéw
wedlug uznanych wartosci i oczekiwan, uwzgledniajac materialne skfadniki statusu
spotecznego (Daszykowska, 2007). Warto zaznaczy¢, ze nie stworzono dotychczas
uniwersalnej i jednorodnej definicji tego pojecia, chociaz wielu przedstawicieli r6z-
nych dyscyplin naukowych zajmuje sie tym zagadnieniem (Duda, 2016b), gdyz za-
potrzebowanie na poszerzanie wiedzy w tym zakresie jest olbrzymie.

Wydaje sie to szczegdlnie istotne z punktu widzenia dzieci przewlekle cho-
rych, gdyz stale wzrastajaca ich liczba skiania do blizszego przyjrzenia sie pro-
blemom w ich psychospolecznym funkcjonowaniu, determinowanych ich sta-
nem zdrowia. Warto zaznaczy¢, ze diagnoza jakosci zycia dzieci przewlekle cho-
rych umozliwia wczesne zastosowanie dziatani o charakterze profilaktycznym
(Duda, 2016a), co moze zapobiec wystapieniu ewentualnych skutkéw psychicz-
nych i spotecznych wynikajacych z choroby przewleklej.

Celem artykutu jest przedstawienie problematyki jakosci zycia, a takze choro-
by i jej wplywu na jakos¢ zycia dzieci dotknietych dlugotrwatym (przewleklym)
schorzeniem.
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Pojecie jakosci zycia

Tematyka jakosci zycia jest obecna w wielu dyscyplinach naukowych, a poje-
cie to nie jest bezposrednio mierzalne i obserwowalne. Z tego wzgledu cechuje je
nieograniczono$¢ w wyjasnieniach (Daszykowska, 2007), co skutkuje tym, Ze ter-
min ten ma wiele definicji, gdyz reprezentanci poszczegdlnych dziedzin nauko-
wych w odmienny sposéb go interpretuja. Stworzenie zrozumialej i przejrzystej
definicji jest trudne ze wzgledu na to, iz powszechnie z terminem tym zamiennie
uzywane sa takie pojecia, jak: zadowolenie z zycia, satysfakcja, dobrostan, ktére
nie sg réwnorzedne (Duda, 2016b). Warto jednak podkreslié, Ze jakosc¢ zycia jest
terminem otwartym, cho¢ trudnym do okreslenia, ale potrzebnym z punktu wi-
dzenia praktyki naukowej oraz zyciowej (Daszykowska, 2007).

Najogolniej, zgodnie z definicja, jakos¢ zycia to ,stopieri zaspokojenia potrzeb
materialnych i niematerialnych jednostek, rodzin i zbiorowosci” (Nowa Encyklope-
dia Powszechna PWN, 1996, s. 121). Jednak jakosc¢ zycia czesto jest postrzegana jako
konstrukt teoretyczny, ktéry rozwaza sie¢ w kontekscie kulturowym, a takze odno-
si sie do okreslonych pragnieri cztowieka, obejmujacych konkretne wymiary jego
zycia, ktdre sa przewidywane na podstawie obiektywnych warunkéw wystepuja-
cych w danym kraju. Ponadto sposéb podejscia do tematyki jakosci zycia w du-
zym stopniu zalezy od perspektywy podmiotu, ktéry zajmuje sie ta problematyka.
Perspektywa ta moze by¢ szeroka, czyli odnosi¢ sie do zlozonych i obszernych
systeméw, np. ideologii, kultury czy religii, moze by¢ waska — ograniczona jedynie
do okreslonej teorii oraz metodologii naukowej (Rostowska, 2009).

Nalezy zaznaczy¢, ze interdyscyplinarny charakter problematyki jakosci zycia
przyczynia sie do swobody interpretacyjnej, jak réwniez zastosowania charakte-
rystycznych dla danej dyscypliny naukowej metod oraz narzedzi pomiaru, co
prowadzi do wystepowania wielosci kierunkéw badan tego zagadnienia. Termi-
nem jakos¢ zycia postuguja sie przedstawiciele ekonomii, polityki, pedagogiki,
socjologii, psychologii czy filozofii, a na gruncie kazdej z tych dyscyplin istnieje
wiele koncepcji rozumienia tego pojecia (Daszykowska, 2007).

W psychologii zagadnienie jakosci Zycia jest wzglednie nowe, zostalo zapo-
zyczone na potrzebe praktyki, wiec nie jest terminem Scisle psychologicznym
(Barika, 1994). Jak podkresla Dorota Kubacka-Jasiecka (2002), rozwazajac jakosé
zycia z perspektywy tej nauki, nalezy spojrze¢ na kazdego czlowieka jako na
calos¢ zintegrowana zaréwno wewnetrznie, jak i z szeroko pojmowanymi sytu-
acjami zyciowymi, co istnieje nie tylko w danej sytuacji jako systemie stosunkéw
ze Swiatem, lecz takze w ukladzie pespektyw oraz projektéow zyciowych jako
strukturze relacji z przyszloscia. Robert L. Schalock (2000, s. 121) definiuje jakos¢
zycia jako ,koncepcje odzwierciedlajaca posiadana kondycje zyciowa danego
czlowieka w stosunku do o$miu wymiaréw jego zycia: dobrostanu emocjonal-
nego, relacji miedzyludzkich, dobrostanu materialnego, rozwoju osobistego, do-
brostanu fizycznego, autonomii, integracji spolecznej i praw jednostki”. Ponadto
koncepcja ta oddzialuje na programy rozwojowe, strategie zarzadzania, dziala-
nia ewaluacyjne w obszarze zdrowia psychicznego, starzenia sig, niepelnospraw-
nosci, edukacji (Schalock, Felce, 2004, s. 262). David Felce (1997, s. 132) utozsamia
jakos¢ zycia z ogélnym dobrostanem jednostki, czyli jej dobrym samopoczuciem,
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na ktére skladajg sie zaréwno obiektywne wskazniki, jak i subiektywna ocena
spolecznego, materialnego, emocjonalnego, fizycznego, produktywnego dobro-
stanu, realizowana wedlug wyznawanych wartosci.

Dyscypling w coraz wiekszym stopniu korzystajaca z koncepcji jakosci zycia
jest medycyna, co wynika z wielu przemian, jakie zaszly w tej dziedzinie. Nalezy
do nich uwzglednienie czynnikéw o charakterze psychologicznym w procesie
leczenia pacjentéw czy docenienie dziatani profilaktycznych przez stuzbe zdro-
wia, ktére maja na celu zachowanie dobrego stanu zdrowia przez czlowieka.
Z tego wzgledu nastapily préby operacyjnej standaryzacji terminu jako$¢ zycia,
a Swiatowa Organizacja Zdrowia przeniosta jego definicje z nauk spotecznych na
grunt medycyny. W mysl tej definicji jako$¢ zycia to ,,0sobiste postrzeganie przez
jednostke swojej pozycji zyciowej w kontekscie kulturowym i systemu wartosci,
w jakich zyje, oraz w odniesieniu do stawianych sobie celéw, oczekiwari i norm”
(Daszykowska, 2007, s. 54).

Obecnie w badaniach istnieje wyrazZna tendencja do ujmowania jakosci zycia
w zaleznosci od stanu zdrowia. Zaréwno w naukach spotecznych, jak i naukach
medycznych oraz naukach o zdrowiu pojawit sie termin jakos¢ Zycia zalezna
od zdrowia. Stanowi on jeden z najczesciej podejmowanych probleméw badaw-
czych, zwlaszcza na gruncie medycyny (Duda, 2016b). Termin ten ma wezszy
zakres niz pojecie jakosci zycia, gdyz zaweza sie jedynie do oceny oddziatywa-
nia zdrowia i choroby na jakos$¢ Zycia czlowieka. Pojecie to odnosi sie czesto do
choréb przewleklych bez uwzglednienia pozamedycznych aspektéw (Kulczyc-
ka, Sysa-Jedrzejowska, Robak, 2007). Zgodnie z definicja Barbary Woynarowskiej
(2010a) jako$¢ zycia zalezna od zdrowia oznacza zadowolenie czlowieka z jego
funkcjonowania w zakresie fizycznym, psychicznym oraz emocjonalnym w sto-
sunkach spotecznych i rodzinnych, a takze oddzialywanie, jakie ma stan zdrowia
jednostki na jej zdolnos¢ do prowadzenia pelnego Zycia.

Rozwazania dotyczace jakosci zycia w sposéb naturalny wpisujq sie¢ w zakres
analiz teoretycznych, praktycznych oraz badawczych na gruncie pedagogiki (Su-
chodolska, 2017). Stawomira Sadowska (2006) podkresla, ze jakos¢ zycia stanowi
multidyscyplinarny oraz interdyscyplinarny obszar badawczy. Z tego wzgledu
jej ocena i konceptualizacja przebiega indywidualnie w kazdej z dyscyplin, jed-
nak ustalenia oddziatujq na rozstrzygniecia w innych dyscyplinach, w tym w pe-
dagogice. Autorka zaznacza, iz wiele czynnikéw determinuje zapotrzebowanie
na analize oraz pomiar jakosci zycia na gruncie pedagogiki, m. in.: przeobrazenia
cywilizacyjne, w szczegdlnosci w wymiarze akceptowanych systeméw wartosci;
zmiany metod oraz procesu leczenia; zmiany pogladéw dotyczacych badania
ludzkiego zycia. W modelu przyjetym przez Sadowska badania jakosci zycia po-
winny uwzglednia¢ dwa wymiary ustosunkowania sie kazdego czlowieka do
wlasnego zycia: poznawczy oraz emocjonalny. Aspekt poznawczy dotyczy tego,
w jaki sposéb jednostka ocenia swoje zycie, jak je postrzega, co o nim mysli.
Powinien by¢ on wyrazany poprzez sady oceniajace (sady, opinie). Wymiar emo-
cjonalny powinien przejawiac sie w samopoczuciu cztowieka (ocenach emocjo-
nalnych), ktére nie ma prostego odzwierciedlenia w rzeczywistosci.

Warto zaznaczy¢, ze w pedagogice badacze zajmujacy sie jakoscig zycia
koncentrujg si¢ przede wszystkim na celach i aspiracjach zyciowych, hierar-
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chii wartosci poszczegdlnych jednostek czy grupy ludzi w zaleznosci np. od
wieku, plci, przynaleznoéci zawodowej (Zuraw, 2013). Warto zaznaczy¢, iz
z punktu widzenia tej nauki wyznacznikiem jako$ci Zycia nie jest szczescie,
lecz satysfakcja z dobrego Zycia, ktérg czlowiek odczuwa za sprawg wartosci,
jakie pozwalajag mu kreowac wiasne zycie. Do takich wskaznikéw mozna za-
liczy¢ takze zadowolenie z Zycia, mozliwos¢ ujawniania oraz wykorzystania
zasobéw o charakterze indywidualnym, intelektualnym i twérczym (Daszy-
kowska, 2007). Nalezy zaznaczy¢, ze jakos¢ zycia jako cel pracy badawczej oraz
dzialalnosci praktycznej, jak réwniez analiz teoretycznych jest takze przed-
miotem zainteresowania pedagogiki, dla ktdérej najwazniejszy jest czltowiek
i jego godnos¢. Dbalos¢ o zycie kazdej jednostki, bez wzgledu na wiek (Barika,
Derbis, 1994), s$wiadczy o humanistycznym wymiarze tej dziedziny naukowej.
Zgodnie z ta koncepcja Jadwiga Daszykowska (2007, s. 68) okresla jakos¢ zy-
cia jako ,poczucie zyciowej satysfakcji wyrazanej mozliwoscia ksztaltowania
wielowymiarowego rozwoju i autokreacji czlowieka oraz realizacja jego aspira-
qji i celéw zyciowych zgodnie z przyjetymi wartosciami i oczekiwaniami, przy
uwzglednieniu materialnych elementéw statusu spolecznego”.

Problematyka jakosci zycia w pedagogice podejmowana jest jednak stosun-
kowo rzadko, pomimo iz zapotrzebowanie na wiedze pedagogiczng z tego za-
kresu jest olbrzymie (tamze) i ma istotne znaczenie dla wczesnego zastosowania
dzialari profilaktycznych (Duda, 2016a), skutecznego diagnozowania poziomu
zadowolenia z Zycia dzieci, mlodziezy oraz oséb dorostych, jak réwniez opra-
cowania programéw, ktére beda stuzy¢ podnoszeniu jakosci zycia, co jest szcze-
goblnie wazna z punktu widzenia oséb chorych (Daszykowska, 2006). Aleksandra
Zawislak (2011), bazujac na teorii Roberta Cummisa, przyjmuje, iz jako$¢ zycia
jest zjawiskiem wielowymiarowym i obejmuje zaréwno elementy subiektywne
(wewnetrzne), jak i obiektywne (zewnetrzne). Pierwsze z nich determinowane sa
przede wszystkim przez satysfakcje osoby, a takze kryterium waznosci. Lacznie
W sposéb posredni tworza one obraz osobistego odbioru wiasnego zycia. Ele-
menty obiektywne s natomiast wynikiem zwigzkéw z kregami srodowiskowy-
mi, czyli mikrosystemem, mezosystemem, egzosystemem oraz makrosystemem.
Odwotlujac sie do definicji Daszykowskiej (2007), na potrzeby niniejszego arty-
kutu jakos¢ zycia bedzie rozumiana jako poczucie satysfakgji z zycia, przejawia-
jace sie mozliwoscig wielokierunkowego rozwoju przy uwzglednieniu wartosci,
potrzeb i oczekiwan cztowieka.

Zagadnienia zwiazane z jakoscia zycia sa przedmiotem zainteresowania wie-
lu naukowcéw. W zaleznosci od przyjetej przez nich perspektywy badawczej
przyjmuja oni inng definicje tego zjawiska. Pomimo wielosci koncepcji, ktore
powstaly na przestrzeni lat, nadal nie osiggnieto jednosci na tej plaszczyZnie.
Dowolno$¢ w zakresie interpretacji jakosci zycia powoduje, iz istnieje potrzeba
uporzadkowania kwestii dotyczacych tego obszaru (co podkresla m.in. Sadow-
ska, 2006) oraz stworzenia modelu, ktéry bylby uzyteczny zaréwno dla praktyki
badawczej, jak i Zyciowej. Ze wzgledu na otwartos¢ pojecia jakosci zycia bedzie
to jednak zadanie niezwykle trudne.

Koncepgje jakosci zycia sg bardzo uzyteczne w zwigzku z mozliwosciag wy-
korzystania ich podczas badani zaréwno do oceny komfortu egzystencjalnego
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badanych, jak i do wyrobienia opinii na temat dziatania r6znych instytucji, ktére
powinny podejmowac prace na rzecz tych oséb (Zawislak, 2011). Realizowane
badanie nie beda miaty jedynie wymiaru teoretycznego, ale przede wszystkim
praktyczny i bedq mogly stuzy¢ poprawie otaczajacej nas rzeczywistosci.

Uwarunkowania jakosci zycia

Poczucie jakosci zycia ulega zmianie wraz z wiekiem, stopniem samoswiado-
mosci, podejmowanymi rolami spotecznymi czy zadaniami zyciowymi cztowie-
ka, jak réwniez stadium rozwoju, na ktérym on si¢ znajduje, co oznacza, ze na
poszczegdlnych etapach o jakosci zycia przesadzaja inne, typowe dla okreslone-
go stadium mechanizmy oraz zmienne oceny. W przypadku dzieci i mlodziezy
ocena jakosci zycia zalezy przede wszystkim od ich zdolnosci do refleksji, od
tego, co jest zwigzane z ich zyciem, od kryteriéw jakosci zycia, ktdre sg istotne na
konkretnych etapach rozwoju (Oles, 2016).

Hanna Zuraw (2013) wskazuje na dwie kategorie uwarunkowan. Do pierwszej
z nich zalicza wyznaczniki zewnetrzne wzgledem podmiotu, czyli cechy spote-
czenistwa jako calego systemu, a takze wczesniejsze czynniki wobec systemu spo-
lecznego. Do drugiej grupy uwarunkowar wchodza indywidualne cechy i do-
$wiadczenia podmiotu, czyli wrodzone psychiczne wilasciwosci, poglady w zakre-
sie polityki, orientacja religijna, cechy charakteru, hierarchia wartosci, zdarzenia
w ciagu zycia. W literaturze przedmiotu mozemy znalez¢ poglady, ze jakos¢ zycia
uwarunkowana jest zaréwno przez czynniki zwiazane ze zdrowiem, takie jak do-
bre samopoczucie fizyczne i psychiczne, jak réwniez niemedyczne, jak np. praca,
kontakty spoleczne czy rodzina (Kulczycka, Sysa-Jedrzejowska, Robak, 2007).

Jak podkresla Tadeusz Tomaszewski (1984), na wyznaczenie indywidualnej
jakosci zycia oddziatuja czynniki osobiste, czynniki srodowiskowe, czyli jakosé
$wiata, oraz czynniki podmiotowe, a wiec predyspozycje cztowieka o charakte-
rze osobowosciowym. Bez wzgledu na zmieniajace si¢ okolicznosci wystepuja
stale psychologiczne wymiary jakosci zycia, do ktérych autor zalicza bogactwo
przezy¢, aktywno$é, poziom swiadomosci, tworczos¢ oraz wspétuczestnictwo
w zyciu spolecznym. JezZeli chodzi o bogactwo przezy¢ zaznacza, ze wazne jest
jego Zrédlo, np. czy jest ono wynikiem rozwoju i poglebiania wrazliwosci czy
tez efektem chemicznych srodkéw pobudzajacych. Tymczasem aktywnosé to
dziatalno$¢ fizyczna i umystowa osoby. Tomaszewski podkresla, Zze Zycie czyn-
ne (czyli takie, w ktérym czlowiek rozszerza i rozwija zakres wlasnej aktywno-
§ci) jest oceniane wyzej niz zycie o ograniczonej aktywnosci (stanowigce duze
niebezpieczeristwo dla rozwoju oraz zdrowia czlowieka). Poziom $wiadomosci
zwigzany jest natomiast z faktem, ze czlowiek jest istota swiadoma, ktéra prze-
Zywa emocje oraz wrazenia, jednak, kierujac si¢ potrzeba rozumienia Swiata oraz
pogtebiania $wiata, kreuje poznawczy obraz rzeczywistosci. Z tego wzgledu ja-
ko$é zycia czlowieka, ktérego postepowanie jest rezultatem znajomosci celéw
i srodkéw, a takze pojmowania otaczajacej go rzeczywistosci, jest oceniana wyzej
od jakosci zycia cztowieka, ktéry malo rozumie i wie, jak réwniez w swoim zy-
ciu kieruje sie impulsami. Twérczos¢ dla Tomaszewskiego to specyficzny rodzaj
aktywnodci, ktéry koncentruje si¢ na przeksztalceniu rzeczywistosci, kreowaniu
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nowych sytuacji, idei, przedmiotéw, wartosci czy wprowadzaniu zmian. Pod-
kreéla on znaczenie jakosci zycia dobrze przezywanego, czyli takiego, ktére po-
zostawia po sobie warto$ciowe konsekwencje, w poréwnaniu do zycia bezpro-
duktywnego. W ramach ostatniego wymiaru, czyli wspoétuczestnictwa w zyciu
spolecznym, autor zaznacza, Ze zycie w samotnosci, izolacji, bez umiejetnosci
wspdlzycia z innymi jest oceniane gorzej niz to, w ktérym czlowiek jest w stanie
dzieli¢ sie z innymi swoimi myslami, przezyciami, dopuszcza ich do uczestnic-
twa w wilasnym zyciu, ma zdolno$é do wspétzycia z nimi. Wszystkie wymie-
nione wymiary jako$ci zycia tworza zwarty system, a stanowiace je elementy
nawzajem si¢ dopetniaja i determinuja w zakresie ludzkiego Zycia jako catosci.

Zdaniem Mariana Kulczyckiego (1991) do specyficznych cech dziatalnosci
czlowieka naleza dzialania majace na celu podnoszenie jakosci zycia. Wyréznia
on pie¢ wymiaréw jakosci zycia: aktywnosé, sensownosé, zmiennosé, koopera-
tywnos¢, produktywnosé. Uwzglednia w jej strukturze czynnik subiektywnej
sensownosci, czynnik interakgji o charakterze nieinstrumentalnym, jak réwniez
zwigzki jakosci zycia z rozwigzywaniem trudnosci zyciowych. Wedlug tego
autora na ocene jakosci zycia wplywa radzenie sobie z problemami w integra-
qji, osobistymi celami zyciowymi, zdolno$¢ dostosowania wiasnego Zycia przy
uwzglednieniu jego celu, nadawanie zyciu indywidualnego sensu.

Robert Cummins (za: Zawislak, 2011, s. 62-63) wyréznia trzy rodzaje de-
terminantéw jakosci zycia. Pierwszy z nich zwigzany jest z czynnikami osobo-
woséciowymi, ktdre lacza sie z genetycznym wyposazeniem czlowieka, a sa to
neurotyzm i ekstrawersja. Autor podkresla, Ze czynniki te silnie korelujg z su-
biektywna jakoscig zycia, na co wskazuja liczne badania w tym zakresie. Drugg
grupe uwarunkowan stanowig tzw. wewnetrzne bufory, wéréd ktérych wyréz-
nia: optymizm, kontrole i samoocene, ktére tagodzg mozliwe pogorszenie sie
warunkow o charakterze zewnetrznym na skutek oddzialywania zmieniajacego
si¢ otoczenia. Do ostatniej grupy determinantéw autor zalicza zwiazki ze $wia-
tem zewnetrznym oraz doswiadczenia jednostki. Ponadto Cummins zaznacza,
iz subiektywna jakos¢ zycia stanowi konsekwencje proceséw réwnowazenia sie
wszystkich tych elementéw i z tego wzgledu pozostaje na stalym poziomie po-
mimo anomalii w warunkach zewnetrznych (tamze).

Urszula Debska (2006) podkredla, ze przy prowadzeniu badart dotyczacych
jakosci zycia nalezy odwolywac sie do podmiotowych uwarunkowan tego zjawi-
ska. Autorka uwaza, ze na jakos¢ zycia oddziatujq takie czynniki, jak: stan psy-
chiczny, stan somatyczny, poziom samodzielnosci, poziom sprawnosci, a takze
funkcjonowanie psychospoteczne. Czynniki te majg wpltyw zwlaszcza na sposéb
zycia i funkcjonowania oséb niepelnosprawnych.

Z punktu widzenia pedagogiki do uwarunkowar jakosci zycia mozna zakwa-
lifikowac czynniki, ktére zwigzane sg z rodzing oraz pozarodzinne. Do czynnikéw
tkwiacych w rodzinie autorka zalicza m.in.: relacje rodzicéw z dzieckiem, kulture
i klimat panujacy w rodzinie, umiejetnos¢ wspoétzycia, poziom szacunku oraz tole-
rancji w odniesieniu do odmiennosci jej cztonkéw, dazenia poszczegéinych czton-
kéw rodziny, stosunek emocjonalny rodzicéw do dziecka, ich postawy wobec
niego, poziom odpowiedzialnosci za prawidlowy rozwdj i wychowanie dziecka,
kulture pedagogiczna rodzicéw, umiejetnos¢ wspélpracy rodziny ze szkola itp.
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Wisréd czynnikéw pozarodzinnych jakosci zycia dziecka wyrdznia ona w szcze-
golnosci: zakres oraz jakos¢ relacji spotecznych w Srodowisku zycia dziecka (w
grupie réwiesniczej, w spolecznosci sasiedzkiej), jakos¢ i model zamierzonych
dzialari instytucji (przede wszystkim szkoly, przedszkola), a takze jakos¢ tresci
oraz stopieri wplywu srodkéw masowego przekazu, rozpowszechnianie wzorcéw
moralnych, kulturalnych, religijnych czy artystycznych (Daszykowska, 2010).

W kontekscie zaprezentowanych informacji nalezy jeszcze raz podkresli¢, iz
pomimo zainteresowania problematyka jakosci zycia i badani w tym zakresie nie
powstala jednoznaczna definicja tego zagadnienia (Rostowska, 2009). Wielos¢
definicji oraz interpretacji pociaga za soba mnogos¢ kategorii uwarunkowar ja-
kosci zycia. Mimo pewnych réznic terminologicznych oraz perspektyw badaw-
czych wielu naukowcéw podkresla jednak role czynnikéw osobowosciowych
w ksztaltowaniu jakosci zycia. Te indywidualne cechy kazdego czlowieka stano-
wigq pewna plaszczyzne porozumienia miedzy badaczami pomimo ich réznego
podejscia do tego zagadnienia.

Dziecko przewlekle chore

Kazdy cziowiek w pewnym okresie zycia doswiadcza choroby. Jest ona defi-
niowana jako ,dynamiczna reakcja organizmu na dziatanie czynnikéw chorobo-
twoérczych (patogennych), ktéra przejawia sie zaburzeniami we wspdtdziataniu
narzadow i tkanek” (Maciarz, 2001, s. 18). Biorac pod uwage fakt, Ze nie stanowi
ona jedynie zaburzenia czynno$ci organizmu, lecz czynniki spoteczne oraz psy-
chiczne oddziatuja na jej przyczyny oraz objawy, zagadnieniem tym interesuja
si¢ nie tylko przedstawiciele nauk medycznych, ale takze reprezentanci nauk
spotecznych (tamze). Podkreslajg oni, Ze u kazdego cztowieka dotknietego cho-
robg nie mozna stwierdzic cech typowych dla dobrego samopoczucia w zakresie
fizycznym, psychicznym i spolecznym, a odpowiedzi ukladéw i organéw ciata
na poszczegolne bodZce ze srodowiska wewnetrznego oraz zewnetrznego cha-
rakteryzuja nieprawidtowosci (Antoszewska, 2006).

W dzisiejszych czasach pojawia sie¢ coraz wiecej zagrozen dla zdrowia oraz
pelnej sprawnosci czlowieka. Istotng w tym role odgrywaja schorzenia przewle-
kie (dlugotrwale) (tamze). Okreslane sg one jako wszelkie zaburzenia badZ od-
chylenia od normy, ktére maja jedna badz wiecej z wymienionych cech: sa trwale,
przyczyniaja sie do niepelnosprawnosci, determinowane sg przez nieodwracalne
zmiany o charakterze patologicznym, wymagaja dlugotrwalej obserwacji oraz
podjecia dziatan o charakterze opiekuriczym badZ w ich wyniku konieczne jest
zastosowanie specjalnych dzialaii rehabilitacyjnych (Konieczna, 2013a). Do ty-
powych wlasciwosci choréb przewlektych mozna zaliczy¢ zaréwno postepujacy
charakter i niepomyslne rokowania, jak réwniez wzglednie normalny tryb zycia
oraz funkcjonowania osoby, pomimo okre$lonych nieprawidtowosci w fizycz-
nej i psychiczne sferze jej zycia. Warto jednak zaznaczy¢, ze wszystkie choroby
przewlekle oddziatujq w istotny sposéb na czlowieka dotknietego danym scho-
rzeniem i cale jego najblizsze srodowisko (Ole$, 2010b).

Wiele 0séb dorostych cierpi na choroby przewlekle, lecz coraz czesciej dotyka-
ja one réwniez dzieci (Pilecka, Stachel, 2011), ktérych odsetek w wieku szkolnym
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w Polsce wynosi 20-30% (Duda, 2016a). W takiej sytuacji dzieci chore wymagajq
zastosowania dlugotrwatej opieki medycznej, jak réwniez podjecia w stosunku do
nich wiasciwych dziatari wychowawczych, ktére powinny trwacé wiele miesiecy,
lat, a nawet cale zycie (Maciarz, 1996). Konkretne schorzenia mogga by¢ warunko-
wane przez réznorodne czynniki oraz moga pojawic sie w réznym momencie zycia
dziecka, odmiennie wplywac na jego funkcjonowanie (Antoszewska, 2011). W wy-
niku przewleklej choroby moga u dziecka wystapic zaburzenia w zakresie rozwoju
fizycznego, psychicznego, spolecznego badz emocjonalnego (Stawecka, 2014).

Sprawnos¢ fizyczna w zyciu i rozwoju kazdego dziecka ma wazne znacze-
nie, jednak wigkszos¢ schorzeri przewleklych wpltywa na jej obnizenie (Wielgosz,
1999). W wyniku dlugotrwatej choroby dzieci szybciej si¢ mecza, co powoduje,
Ze ich ruchy stajg si¢ powolne, mniej dokladne oraz mniej skoordynowane. Do-
datkowo przebieg niektérych schorzert zmusza je do ograniczenia aktywnosci
fizycznej (Bakon, Siedlecka, 2005), co oddzialuje w niekorzystny sposéb na roz-
wdj fizyczny. Do zaburzenn w obrebie rozwoju fizycznego nalezy zaliczy¢ m.in.:
ostabienie rozwoju ruchowego w zakresie duzej motoryki, ostabienie odporno-
$ci wzgledem czynnikéw patogennych czy nieosigganie okreslonych norm wagi
i wzrostu, ktére zostaly wyznaczone dla konkretnego wieku dziecka (Maciarz,
2001), obnizenie sprawnosci oraz wydolnosci fizycznej (Woynarowska, 2010b).

Nalezy jednak podkresli¢, ze to sfera emocjonalna dziecka jest w najwigkszym
stopniu wystawiona na negatywne doznania wynikajace z przewleklej choroby
(Maciarz, 1996). Jak wskazuja wyniki badan, ryzyko wystapienia zaburzen emo-
cjonalnych oraz zaburzer zachowania jest 2—4 razy wieksze w grupie dzieci prze-
wlekle chorych (w szczeg6lnosci nastolatkéw) niz u ich zdrowych réwiesnikéw
(Woynarowska, 2010b). Ponadto dziecku cierpigcemu na dlugotrwate schorzenie
nierzadko towarzysza emocje o zmiennym natezeniu oraz tresci, ktére najczesciej
zwigzane sg z jego dolegliwosciami o charakterze somatycznym, jego procesem
leczenia, a takze mozliwymi konsekwencjami w odniesieniu do jego dalszego
funkcjonowania badZ reakcjami spotecznymi. Moga one pojawic sie takze w wy-
niku bélu, zlego samopoczucia, ataku choroby czy zmiany wygladu (Stawecka,
2014). Nalezy podkresli¢, ze choroba o charakterze przewleklym w duzym stop-
niu moze przyczyniac sie do wystapienia u dziecka leku czy smutku, powoduje
zaburzania poczucia bezpieczeristwa, ostabia poczucie wlasnej wartosci czy sa-
mooceng. Moze to zwigksza¢ u dziecka nieche¢ do nawiazania relacji z innymi,
szczegOlnie z réwiesnikami (Surowiec, 2014/2015).

Dlugotrwate schorzenia oddziatuja réwniez niekorzystnie na rozwdj intelektu-
alny dziecka, co zwigzane jest z determinantami psychicznymi oraz organicznymi.
Niektére choroby moge doprowadzi¢ do uszkodzenia struktur mézgowych, na
skutek czego u dziecka moga wystapi¢ nieprawidlowosci w zakresie proceséw
percepcyjnych, a takze oslabienie jego sprawnosci intelektualnej (Maciarz, 1996).

Choroba przewlekla, jako szczegélna kategoria trudnej sytuacji, stanowi czyn-
nik ryzyka, ktéry zaburza zachowanie dziecka. Wszelkie zmiany w jego postepo-
waniu sg wynikiem obrony przed cigzarem niezrozumiatych dla niego doznar
docierajacych ze strony organizmu oraz srodowiska, ktére powoduja u niego
poczucie zagrozenia (Pilecka, 2011). Ponadto u wigkszosci dzieci cierpigcych na
schorzenia o dlugotrwatym charakterze, ze wzgledu na obniZzong sprawnos¢ psy-
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choruchowa (pojawiajaca sie na skutek choroby) oraz towarzyszace jej problemy,
wystepuja zaburzenia w rozwoju oraz w przystosowaniu spolecznym (Stawecka,
2014). Podlozem tego moze by¢ m.in. nadopiekuriczos$¢ rodzicéw, w wyniku czego
dziecko ma problemy z uniezaleznieniem sie od nich, co skutkuje zaburzeniami
w zakresie poczucia skuteczno$ci. Dodatkowo w efekcie czestych pobytéw w szpi-
talu lub pogorszenia samopoczucia dzieci maja niewielki kontakt z réwiesnika-
mi (Pilecka, Stachel, 2011), co wplywa negatywnie na ich zdolnoé¢ nawigzywania
oraz utrzymania kontaktéw z innymi (Surowiec, 2014/2015).

Schorzenia o charakterze dlugotrwatym oddziatujq w sposéb niekorzystny tak-
ze na funkcjonowanie dziecka w szkole. U uczniéw dotknietych chorobami prze-
wleklymi czesto osiagniecia szkolne sa ponizej przecietnej. Ponadto na skutek licz-
nych absencji w szkole pojawiajg sie u nich trudnosci z nauka, zalegtosci czy luki
w wiadomosciach. Do konsekwencji wielu choréb przewleklych nalezy réwniez
zaliczy¢ obnizenie sprawnosci umystowej, trudnosci z koncentracja uwagi, wolne
tempo pracy, meczliwosé (Woynarowska, 2010b). Co wiecej, proces leczenia oraz
samo schorzenie doprowadzaja do tego, Ze dziecko ma problemy w wypelnianiu
nie tylko roli ucznia (Surowiec, 2014/2015), ale takze cérki, syna czy kolezanki, jed-
nak podejmuje nowa role — role chorego, ktéra wigze sie z obowigzkiem przestrze-
gania wielu zakazéw i nakazéw o charakterze leczniczym i wplywa negatywnie
na wszystkie sfery jego funkcjonowania (Jundzilt, Pawlowska, 2010).

Warto podkresli¢, ze choroba wplywa negatywnie na rozwéj fizyczny, psy-
chiczny, spoleczny, intelektualny dzieci, a takZze na ich codzienne funkcjono-
wanie. Ponadto wymagania, jakim muszg sprostad, sa znacznie wieksze niz te,
z ktérymi borykaja sie ich zdrowi réwiesnicy. Kazdego dnia musza przestrzegac
zalecen lekarzy czy zmagac sie z wieloma ograniczeniami wynikajacymi z cho-
roby. Jak podkresla Aleksandra Maciarz (1996), ztozonos¢ codziennych trudnosci
dzieci przewlekle chorych mozna u$wiadomic sobie jedynie biorac pod uwage
wszystkie zagrozenia, jakie niesienie schorzenie dla ich rozwoju, wszelkie pro-
blemy, ktére ono powoduje, wszystkie wymagania, jakie im stawia.

Przy odpowiednim wsparciu ze strony najblizszego otoczenia (rodzicéw, ro-
dzenistwa, nauczycieli, réwiesnikéw) dzieci przewlekle chore moga zniwelowac
niekorzystne skutki choroby, a takze zrealizowac plany i cele Zyciowe, podnies¢
jakos¢ wlasnego zycia.

Jakos¢ zycia dzieci przewlekle chorych

Dzieci przewlekle chore stanowia niejednorodng grupe w zwiazku z rézno-
rodnoscig jednostek chorobowych i rozmaity przebieg choréb. Schorzenia prze-
wlekle sgq podlozem wielu zmian w kazdej sferze zycia dzieci: od codziennych
obowiazkdéw, przez rozwdj poznawczy i emocjonalny, po obraz siebie oraz rela-
¢je z innymi ludZmi. Mogg w sposéb negatywny oddzialywac takze na stosun-
ki z réwiesnikami, funkcjonowanie dzieci w szkole (Duda, 2016a) czy rodzinie.
Ponadto specyfika choroby moze mie¢ wplyw na wybor szkoty lub przyszlego
zawodu, co moze by¢ przyczyna rozbieznosci miedzy mozliwosciami dziecka
a jego planami. Warto zaznaczy¢, iz poza psychologicznym aspektem schorze-
nia, istotng role w zyciu dziecka odgrywa kontekst spoleczny oraz sytuacyjny
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(Duda, 2016b). Wszystkie te czynniki oddziatuja na jako$¢ zycia dziecka. Na jego
ksztattowanie wplyw maja takze: rodzaj schorzenia, rozumienie zdrowia fizycz-
nego, osobowos¢, srodowisko zycia, relacje panujace w rodzinie, zycie domowe,
a takze wiek i pte¢ (Duda, 2016a). Jednak, jak wskazujg dotychczasowe wyniki
badan i koncepcje jakosci zycia, ocena jakosci zycia zalezy réwniez od poziomu
rozwoju poznawczego, spotecznego oraz emocjonalnego dziecka (Oles, 2016).
Warto zaznaczy¢, ze choroba przewlekla, niezaleznie od pici i wieku dziecka,
ostabia jego mozliwosci biologiczne, fizjologiczne oraz spoleczne (Duda, 2016b).
Ponadto szczegdlne warunki rozwoju oraz zycia sa Zrodlem zagrozenia dla reali-
zacji potrzeb biopsychospotecznych dzieci. Trudnosci te sq rezultatem nie tylko
samego schorzenia, ale wynika¢ moga réwniez z probleméw, ktére zwiazane sa
z przystosowaniem sie dziecka do choroby, a w efekcie powstajacych trudnosci
w relacjach spotecznych. Co wiecej, w rezultacie dlugotrwalej deprywacji po-
trzeb u dziecka wystepuja nieprawidlowosci w poszczegdlnych sferach jego ak-
tywnosci (np. koordynacji wzrokowo-ruchowej czy sprawnosci intelektualnej),
jak réwniez w zakresie funkcjonowania systemu regulacji psychicznej. Moga po-
jawic sie réwniez zaburzenia o charakterze psychicznym, takie jak depresja badZ
urojenia. Na te ostatnie najbardziej narazone sa dzieci ze zdiagnozowang choro-
ba wymagajaca dlugotrwatego i trudnego leczenia. Do tych choréb naleza ciezkie
przypadki cukrzycy, choroby reumatyczne czy wady serca (Stawecka, 2014).
Informacje te potwierdzajg badania realizowane przez Marlene Dude (2016a),
przeprowadzone wéréd zdrowych oraz chorych licealistéw w wieku 16-19 lat
w Lublinie. Uzyskane przez autorke wyniki wskazywaly, Zze mtodziez z problema-
mi zdrowotnymi wykazuje nizszy poziom jakosci zycia niz jej zdrowi réwiesnicy
w zakresie samopoczucia fizycznego, psychicznego oraz funkcjonowania spotecz-
nego. Duda podkresla, ze chorzy licealisci wykazywali mniejszg gotowosé do po-
dejmowania aktywnosci fizycznej, meczliwosé czy poczucie braku energii. Najbar-
dziej niepokojace jednak jest to, iz miodzi ludzi dotknieci r6znymi schorzeniami
znacznie czesciej niz ich zdrowi réwiesdnicy byli niezadowoleni z Zycia, odczuwali
negatywne emocje, musieli zmagac sie ze smutkiem czy samotnoscia (tamze).
Ponadto negatywny wplyw na stan emocjonalny dzieci chorych ma réwniez
izolacja od $rodowiska spotecznego (Konieczna, 2013a), np. w wyniku hospitali-
zacji badZ odrzucenia ze strony zdrowych réwiesnikéw (Stawecka, 2014). Szcze-
gblnie pobyt dziecka w obcym srodowisku, w momencie gdy odczuwa bdl czy
inne dolegliwosci zwigzane ze schorzeniem, wyzwala u niego uczucie opuszcze-
nia przez najblizszych, ktérych kocha (przede wszystkim przez matke) (Koniecz-
na, 2013a), jak réwniez poczucie zagrozenia. Sytuacja zyciowa, w ktdrej si¢ znala-
zlo, zmusza je do przestrzegania nakazéw oraz zakazéw leczniczych, kontaktéw
z obcymi ludZmi (pielegniarkami czy lekarzami), poddawania si¢ ré6znym, czesto
nieprzyjemnym zabiegom terapeutycznym oraz diagnostycznym, ograniczeniom
w zakresie aktywnosci fizycznej. Dzieci chore moge odczuwac zagrozenie, kiedy
rodzice nie poinformujg ich o chorobie. W efekcie snuja one rézne wyobrazenia
oraz podejrzenia na temat swojego stanu zdrowia oraz nastepstw ewentualnej
choroby, co jeszcze bardziej poteguje ich niepokdj (Stawecka, 2014). Jak wskazuja
badania przeprowadzone przez Iwone Konieczng (2013b) wéréd dzieci w wieku
8-16 lat na oddziale reumatologicznym w Instytucie Reumatologii w Warsza-

184 SZKOLA SPECJALNA 3/2019, 175-189



JAKOSC ZYCIA DZIECI PRZEWLEKLE CHORYCH W UJECIU TEORETYCZNYM

wie, schorzenie czesto stanowi dla dzieci chorych przeszkode nie do pokona-
nia w zakresie uprawiania sportu oraz udzialu w wycieczkach. W pozostatych
aktywnosciach nie dostrzegajg one juz takich trudnosci zwigzanych z choroba.
Wrecz przeciwnie, wykazujg zadowolenie ze swojego zycia oraz samych siebie.
Autorka podkresla, ze badane dzieci dostrzegaja ograniczenia wynikajace z cho-
roby, ktére wystepuja w ich codziennym zyciu, jednak nie przypisujg im az tak
niekorzystnego znaczenia. To moze napawac optymizmem.

Na jakos$¢ zycia dzieci chorych wplywa réwniez ich sytuacja rodzinna. Nalezy
zaznaczy¢, ze na skutek choroby dziecka (zwlaszcza o przewleklym charakterze)
wérdd czlonkéw jego rodziny moga wystapic¢ zachowania, ktére utrudniajg pra-
widlowe funkcjonowanie tej rodzinie (Matkowska-Szkutnik, 2014). Sytuacja ta
wynika z faktu, ze choroba dotyka nie tylko samo dziecko, ale réwniez jego naj-
blizsze srodowisko (rodzicéw, rodzeristwo, dziadkéw itd.) i dezorganizuje zycia
poszczegdlnych cztonkéw rodziny. Co wiecej, dziecko chore z czasem zaczyna
znajdowac si¢ w centrum zainteresowania catej rodziny, a jego potrzeby wysu-
wajg si¢ na pierwszy plan (Jundzilt, Pawlowska, 2010). Warto jednak zaznaczy¢,
Ze jego sytuacja rodzinna jest zalezna od wielu czynnikéw, wsréd ktérych mozna
wyréznié, np. spéjnosé danej rodziny, wiedze rodzicéw o chorobie dziecka czy
ich postawy wobec dziecka (Matyjas, 2008). Zdarza sie, ze rodzice ograniczaja
aktywno$¢ chorych dzieci poprzez wyreczanie ich we wszelkich obowigzkach
badZ utrudnianie im kontaktéw z kolezankami i kolegami, chocby ich stan zdro-
wia na to pozwalal. Postawa ta zazwyczaj jest oznaka ich nadopiekuriczosci albo
nadmiernego skupienia si¢ na zdrowiu dziecka i nieuswiadomienia sobie jego
psychospolecznych potrzeb (Maciarz, 1996).

Jak wynika z badan przeprowadzonych przez Terese Lewandowska-Kidon
i Agate Korzeniecka-Kozerska (2015) wéréd rodzicéw dzieci zdrowych i z zabu-
rzeniami oddawania moczu, matki i ojcowie dzieci chorych w mniejszym stopniu
pragna wlaczac je w sprawy dotyczace rodziny, a takze niechetnie umozliwiajg
im wspoétdecydowanie w kwestiach zwigzanych z zyciem rodzinnym. Rodzice,
ktérzy catkowicie zdaja sobie sprawe z choroby ich dziecka, sa jednak w sta-
nie dopasowac swoje wymagania do jego predyspozycji, jak réwniez wspierajq
je w przezwyciezaniu trudnosci, nie ograniczajq mu kontaktéw z réwiesnikami
oraz przygotowuja je do samodzielnosci (Matyjas, 2008).

Nalezy zaznaczyd¢, ze czes¢ dzieci przewlekle chorych ma trudnosci w kon-
taktach z réwiesnikami. Jak podkresla Wiadystawa Pilecka (2002), z powodu
czestych pobytéw w szpitalu, przejsciowego pogorszenia si¢ samopoczucia i sta-
nu zdrowia, réznorodnych interwencji medycznych dzieci chore rzadziej niz ich
zdrowi koledzy nawiazuja relacje z innymi dzie¢mi. Z tego wzgledu umiejetnos¢
nawigzywania, podtrzymywania oraz kontynuowania stosunkéw z réwiesnika-
mi rozwija sie wolniej. Problemy w relacjach réwiesniczych maja w szczegélno-
§ci te dzieci, ktére zmagaja sie ze schorzeniami ograniczajacymi ich aktywnos¢
fizyczna badz sq przyczyna zmian w ich wygladzie zewnetrznym. Poza objawa-
mi choroby istotna role w tym wzgledzie odgrywa stopien ciezkosci schorzenia,
czas jego trwania i liczba pobytéw w szpitalu (Pilecka, Stachel, 2011). Niekiedy
w zwiazku z oslabiona sprawnoscig ruchowa dzieci przewlekle chore uwazane
sa przez réwiesnikéw za mniej atrakcyjnych towarzyszy zabaw (Stawecka, 2014).
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Potwierdzaja to badania socjometryczne przeprowadzone w klasach szkol-
nych, na ktére w swojej ksigzce powotuje si¢ Konieczna (2013a). Autorka wska-
zuje, ze dzieci przewlekle chore (w tym przypadku na mlodziericze idiopatycz-
ne zapalenie stawéw) w badaniach otrzymaly wiecej wyboréw negatywnych
od swoich réwiesnikéw, najwyzej jeden wybor pozytywny. Moze to $wiadczy¢
o tym, Ze zajmujq one bardzo niska pozycje spoleczng w swojej klasie szkolnej
i nie sa akceptowane przez swoich réwiesnikéw. Ponadto, jak wynika z badan
przeprowadzonych przez Agnieszke Nowicka (1999), do czynnikéw najbardziej
utrudniajacych psychospoleczng integracje dzieci przewlekle chorych z réwie-
$nikami naleza ataki chorobowe, ktére sa widoczne, jak réwniez zaburzenia
w sferze réwnowagi nerwowej i emocjonalnej. Beata Antoszewska (2006) pod-
kresla, iz proces spotecznego funkcjonowania dziecka przewlekle chorego moze
by¢ utrudniony ze wzgledu na bariery ze strony otoczenia w postaci niepozada-
nych reakgcji, do ktérych naleza stereotypy, negatywne postawy czy pietnowanie.

To wlasnie choroba przewlekla moze w duzym stopniu oddzialywad na wy-
pelnianie przez dziecko roli ucznia, gdyz w istotnym stopniu ogranicza jego
mozliwosci osiggniecia dobrych wynikéw w nauce (Konieczna, 2013a). Ponad-
to schorzenie o charakterze dlugotrwalym moze by¢ przyczyna pojawienia sie
u dziecka niepowodzen szkolnych czy nieuzyskania promocji do nastepnej kla-
sy, co czesto moze oddzialywac na jego przyszla kariere zyciowa (Woynarowska,
2010c). Wynika to przewaznie z jego zlego samopoczucia, co spowodowane jest
dolegliwosciami zwigzanymi ze schorzeniem (np. bélem, zmeczeniem), dziata-
niem lekéw, rehabilitacjg czy zabiegami medycznymi. Sytuacja ta przyczynia sie
do ostabienia motywacji dziecka do nauki czy realizowania jakichkolwiek dzia-
tari (Konieczna, 2013a). W efekcie prowadzi to do zjawiska definiowanego jako
bledne kolo, poniewaz ostabienie motywacji jeszcze bardziej ogranicza dziecku
mozliwosci uzyskania dobrych rezultatéw w nauce i zwieksza jego niepowodze-
nia w szkole (Formariski, 1998).

Warto zaznaczy¢, ze jakos¢ zycia dzieci przewlekle chorych zalezy od wie-
lu czynnikéw natury fizycznej, psychicznej i spolecznej. Wyznacza ja jednak
wszystko to, co stuzy szczesliwemu zyciu, wywoluje pozytywne stany emocjo-
nalne, umozliwia zaspokojenie potrzeb, pozwala na wielokierunkowy rozwdj
i daje mozliwos¢ wykorzystania wlasnego potencjatu rozwojowego podczas sa-
morealizacji w §rodowisku spotecznym (Daszykowska, 2010). Z tego wzgledu
do wymiaréw jakosci zycia dzieci przewlekle chorych mozna zaliczy¢ m.in. sa-
mopoczucie fizyczne i psychiczne, relacje rodzinne i réwiesnicze czy akceptacje
spoteczna, co zostalo oméwione w tym artykule.

Zakoticzenie

Podsumowujac nalezy stwierdzié, ze problemy zdrowotne stanowig powazne
niebezpieczeristwo dla rozwoju dzieci. Z powodu wielo$ci wystepujacych choréb,
jak réwniez ich negatywnych oddzialywan na psychospoleczne funkcjonowanie,
istnieje stale rosnace zapotrzebowanie na dzialania o charakterze profilaktycz-
nym, a takze wspierajacym dzieci zmagajace si¢ ze schorzeniami o dlugotrwa-
tym przebiegu (Duda, 2016b). W tym zakresie bardzo pomocna moze okazac sie
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diagnoza ich jakosci zycia, ktéra odgrywa istotng role w przeciwdziataniu psy-
chicznym oraz spotecznym nastepstwom choroby (Oles, 2010a). Ponadto wiedza
na ten temat umozliwia podejmowanie dziatarn w kierunku poprawy jakosci zy-
cia dzieci przewlekle chorych (Oles, 2016), co ma istotne znaczenie nie tylko dla
nich samych i ich rodzin, ale takze dla pedagogdéw, ktérych zadaniem jest udzie-
lanie im niezbednej pomocy. Warto podkresli¢, ze towarzyszenie dziecku w jego
doswiadczeniach zwigzanych ze schorzeniem o dlugotrwatym przebiegu jest dla
kazdego pedagoga niebywale trudnym zadaniem, szczegdlnie iz nie wszystkie
dzieci potrafig dzieli¢ sie swoimi przezyciami w bezposredni sposéb (Konieczna,
2013b). Z tego wzgledu wiedza pedagogiczna i badania dotyczace jakosci zycia
wydaja si¢ bardzo wazne w pracy pedagogdéw, aby podejmowane przez nich
dziatania stuzyly podnoszeniu jakosci zycia dzieci przewlekle chorych.
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QUALITY OF LIFE OF CHRONICALLY ILL CHILDREN FROM
A THEORETICAL PERSPECTIVE

Abstract

In the article, I emphasize the interdisciplinary nature of the quality of life concept, which
is used in many scientific disciplines. The approach to this issue depends largely on the per-
spective of the subject that is concerned with this problem. Quality of life changes with age,
the level of self-awareness, and social roles and life tasks a person takes on. That is why I have
sought to outline the determinants of quality of life and its dimensions. I stress the point that
these issues are particularly important from the point of view of chronically ill children, as
the development of illness may have a negative impact on their physical, mental, and social
spheres. Moreover, the constantly increasing number of children with chronic diseases creates
aneed for a closer investigation into problems in their psychosocial functioning that are deter-
mined by their health condition. The article aims to present the issues of quality of life as well
as illness and its impact on the quality of life of children with chronic diseases.

Keywords: quality of life, disease, illness, chronic disease, chronically ill child, determi-
nants of quality of life
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RESEARCH ON DEVELOPING AND UTILIZING A SET OF
STANDARDS ON THE ASSURANCE OF INCLUSIVE
EDUCATION QUALITY FOR STUDENTS WITH
DISABILITIES IN GENERAL SCHOOLS IN VIETNAM

Although inclusive education has been implemented for over 20 years in Vietnam, the
assurance of inclusive education quality for students with disabilities in general schools has
not recognized either theoretical or practical perspectives. Little research has been done,
focusing on just one or a few sides of this issue. Therefore, it is high time to do research on
developing and utilizing a set of standards on the assurance of inclusive education quality
for students with disabilities in general schools in Vietnam. The paper’s contents show
some research results of a bilateral international cooperation project between Hanoi
National University of Education, San Marcos University, and Missouri University (USA)
from 2012 to 2016, in which the author of this paper was the project manager, and also refer
to a number of related studies of other authors in the field. Based on the theoretical and
practical results of the research, we have developed and suggested a set which includes
eight criteria with 45 items to be used in general schools in Vietnam.

Keywords: general school, inclusive education, quality, standards, student with disability

Proposed issues

The implementation of inclusive education in Vietnam started in 1991, when
a pilot project providing shared education to children with disabilities and chil-
dren without developmental challenges was introduced in three provinces of
Vietnam. Based on positive evidence, the Vietnamese Ministry of Education and
Training (MOET) has considered inclusive education as an initial form to meet
the right of the child with disability to go to school since the 2002-2003 school
year. However, the quality of inclusive education remains an important and ur-
gent issue for schools to handle at present (Hai, 2006).

A lot of scientists in and outside of Vietnam have done research on the as-
surance of education quality for students, including: William Edwards Deming
(1900-1993), Joseph Moses Juran (1904-2008), Philip Bayard Crosby (1930-2001),
Armand Vallin Feigenbaum (1922-2014) (Hai, 2006); Terry Richarson (1997),
Keith Prenton (2003), Konusuke Matsushita (1991), New Zealand Qualifications
Authority (1995), Loc N.T., Kinh N.Q., Tien P.D.N. (2009), Duc T.K. (2004), Kha
P.V., and Loc N.L. (2009). Their research results have confirmed that the assur-
ance of education quality is regarded as one factor or a procedure of educational
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quality management; the assurance of education quality is to develop standards
with criteria and utilize them as a tool to evaluate education quality in a school
or by a school itself.

The assurance of inclusive education quality for students with disabilities in
general schools in Vietnam has been recognized recently, but little research has
been conducted, focusing on just one or a few sides of this issue. Some examples
include: Research on Educational Competency Standards of School Teachers for Chil-
dren with Disabilities (Tac & Begmar, 2006), Teacher Competence: An Important
Factor to Ensure the Quality of Inclusive Education for Children with Intellectual
Disabilities in Vietnam (Hai & Yusuke, 2013), Research on Developing Standards on
Professional Practice Competency of Vietnamese School Teachers for Inclusive Educa-
tion of Children with Disabilities (Hai, Hang, & Yusuke, 2016), Research on American
Experiences of the Assurance of Inclusive Education Quality for Children with Intel-
lectual Disability — Recommendations for Vietnam (Hai, 2016). These research results
have shown that the assurance of inclusive education quality for students with
disabilities is based on the implementation of the rights of people with disabili-
ties stated in international and national legal documents which the Vietnamese
government committed itself to execute. Also, they have revealed the importance
of the following factors, among other things: the participation and commitment
of different stakeholders, support service systems, the procedure of the quality
management process which conforms to the environment of inclusive education,
and concrete conditions to carry out inclusive education.

The paper’s contents show some research results of an international coopera-
tion project between Hanoi National University of Education, San Marcos Uni-
versity, and Missouri University (USA) from 2012 to 2016, in which the author of
this paper was the project manager, and also refer to a number of related studies
of other authors in the field.

Contents

Some concepts

Definition and types of disabilities

According to the Law on Persons with Disabilities 2010 of Vietnam (Law N°
51/2010/QH12), the person with disability is defined as follows: The person with
disability is a person with an impairment of one or more body parts or of func-
tional performance which shows in different forms of disabilities and may cause
difficulties in work, daily life, and learning. The Law also recognizes six basic
types of disabilities: (1) Physical disability; (2) Hearing and speaking disability; (3)
Visual disability; (4) Mental and psychiatric disability; (5) Intellectual disability;
(6) Other disabilities (Congress of the Socialist Republic of Vietnam, 2010).

Inclusive education for persons with disabilities in Vietnam

According to the Law on Persons with Disabilities 2010 of Vietnam mentioned
above, the most common concept of inclusive education which is understood and
used in Vietnam is that it is a form of education in which persons with disabilities
learn together with other students without disabilities in a school.
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There are four characteristics of inclusive education for students with disabili-
ties in Vietnam: (1) Education for all, regardless of gender, ethnicity, socio-eco-
nomic or any other factors that may lead to exclusion; (2) Students with disabili-
ties go to schools in their neighborhood; (3) Do not equate all the children, each
child is unique; (4) Modification and accommodation of educational objectives,
content, methods, and assessments to meet the individual’s needs and abilities
(Congress of the Socialist Republic of Vietnam, 2010).

Quality of inclusive education and quality assurance of inclusive education for
persons with disabilities

It has been found that whether education quality is examined as a whole or
if its components are examined, there are certain factors that have a significant
impact on education quality. So based on the concept of quality of education in
general, the quality of inclusive education for students with disabilities means
the quality of the overall process or the quality of all the components of the
whole inclusive education process in schools which results in the development
of people with disabilities.

It can be seen that the quality of inclusive education for students with disabili-
ties: (1) is assessed through the access to the educational process at a macro level
— school level; (2) is not only the quality of each component but also the overall
quality or the quality of all the components of all factors; (3) is evaluated based on
the results of the development of people with disabilities (Hai & Yusuke, 2013).

The assurance of education quality in general and the assurance of inclusive
education quality for students with disabilities in particular is a stage of quality
management; therefore, the assurance of education quality can be understood as
management towards standards or criteria for a defined field.

So in general, quality assurance can be a procedure which applies theories,
opinions, policies, goals, resources, measures, referendums, and relevant tools
to ensure the implementation of proposed standards (Dung, 2008; Duc, 2004).
Educational quality assurance is one of the initial stages of quality management
(Vietnam Department of Quality Standards Assessment, 2004).

The assurance of inclusive education quality for students with disabilities can be
a procedure which applies theories, policies, goals of inclusive education, and
resources to implement and achieve quality goals in the whole of education for
students with disabilities (Hai, 2015).

Reality research

Objectives of the reality research

The overall aim of the reality research is to review the reality of the assurance
of inclusive education quality for students with disabilities in general schools
in Vietnam, and based on the theoretical results, to develop and propose a set
of standards on the assurance of inclusive education quality for students with
disabilities as well as to provide school teachers and managers with the set so
they can use it to review their schools by themselves, to monitor and evaluate
the whole process of inclusive education, to propose solutions to improve school
quality and inclusive education quality for students with disabilities.
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Specific objectives are:

i) to improve and upgrade the quality of the schools” inclusive education for
students with disabilities based on their self-review of all the activities which
follows the requirements of the assurance of inclusive education quality for
students with disabilities;

ii) to have a plan to improve the quality of the schools’ inclusive education with
the consideration of the schools’ self-review on the basic and scientific data;

iii) to identify the schools” goals for the next coming period, make an action plan
based on the their reality reviews. The goals of the schools can be adapted or
accommodated to meet the needs of inclusive education of the schools as well
as of the society in different development stages;

iv) to make the schools” autonomous and responsible for all the activities and
tasks as inclusive education schools for students with disabilities.

Survey content and tools

a. Survey content
i) Quality of inclusive education for students with disabilities: (1) Quality
of resources: Inclusive education programs for students with disabili-
ties; capacity of school teachers and managers in education and teach-
ing for students with disabilities; facilities and equipment, learning and
teaching materials for conducting educational activities and teaching
for students with disabilities; (2) Quality of activities: collaboration of
the school, community, authorities, and other stakeholders in inclusive
education for students with disabilities; instruction methods for students
with disabilities; management of inclusive education for students with
disabilities; (3) Quality of products: learning outcomes of students with

disabilities.

ii) Assurance of inclusive education quality for students with disabilities: (1)

Control of the school’s internal quality; (2) Audit of the school’s quality;
(3) Self-review of the school’s quality; (4) Expertise in the school’s quality;
(5) Accreditation and recognition of the school’s quality; (6) Improvement
of the school’s quality.

These two content areas above are designed into two questionnaires with the
names of the questionnaires on the realities of (a) quality and (b) assurance of
inclusive education quality for students with disabilities: one for teachers and the
other for school managers.

Each questionnaire includes five concrete components: (1) Surveyee’s informa-
tion; (2) Training background; (3) Awareness of inclusive education, quality of in-
clusive education, and assurance of inclusive education quality for students with
disabilities; (4) Reality of inclusive education quality for students with disabilities;
and (5) Reality of the assurance of inclusive education quality for students with
disabilities. And each questionnaire has the same number of 39 questions.

Three initial content areas are: (1) Awareness of inclusive education, quality
of inclusive education, and assurance of inclusive education quality for students
with disabilities including six questions with 10 items; (2) Reality of inclusive
education quality for students with disabilities including 13 questions with 50
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items; (3) Reality of the assurance of inclusive education quality for students with
disabilities including 10 questions with 61 items.

Each question in the three initial content areas on inclusive education quality
and the assurance of inclusive education quality for students with disabilities has
a 1-4 scale, where 1 refers to the lowest effectiveness/suitability /difficulty, etc.
and 4 refers to the highest effectiveness/suitability /advantage, etc.

A four-point scale was chosen to avoid surveyees giving unclear opinions and
to make sure each item, each content area, and the whole of the tools are reliable
and valid.

Additionally, in order to have more precise data, two interviews were devel-
oped based on the two questionnaires: (1) Interview with school managers and
(2) Interview with school teachers on the realities of inclusive education quality
and the assurance of inclusive education quality for students with disabilities.
b. Surveyees and the surveyed institutions

The survey was done with school teachers and managers in general schools
in the cities of Hanoi and Da Nang, in Tien Giang province, and in provincial
resource centers in Da Nang and Tien Giang.

Fig. 1. Surveyees

Ne Education levels Surveyees Teachers Managers Total
1. |Primary school 190 23 213
2. | Lower secondary school 322 32 354
3. |Secondary school 76 22 98
4. |Resource center 31 4 35
y 619 81 700

c. Procedure of carrying out the survey

194

Introduce and guide surveyees to fill out each questionnaire with the required
information (school management board, class teachers, teachers). These activi-
ties are over once all the surveyees have understood and completed their tasks
by themselves. These activities often last for about 30 minutes.

In-depth interview: conducted directly with surveyees, following a semi-
structured group discussion and in combination with selected individu-
al interviews (school management board representatives, class teachers,
teachers).

Report review: review the school’s yearly development plan, school re-
ports, and other school documents related to the issues in the survey.
Participation in lessons that students with disabilities have, afterschool ac-
tivities within inclusive education in the schools, thematic/expertise shar-
ing meetings.

Review of teaching products, such as individualized education plans,
teaching plans, documents, and equipment as well as the achievements by
students with disabilities, such as learning papers, exercise papers, records
of learning outcomes, etc.
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d. Compilation and analysis of the survey data.
All the collected data from the survey was compiled with the use of SPSS.

Results and discussion of the survey

Achievements and the reasons behind them

Teachers and managers in the institutions where the survey was conducted
had experience in inclusive school management and teaching students with dis-
abilities. Besides, 100% of these surveyees had college certificates and most of
them - university diplomas. They also received training in inclusive education for
students with disabilities and participated in short preparatory courses.

According to most of the teachers and managers, the task of schooling is to
support students with disabilities in learning appropriate behaviors and how to
communicate with others as well as to develop self-reliance.

Inclusive education programs for students with disabilities are carefully de-
signed by schools. Teachers are highly aware of their importance and that in-
struction methods need to be adapted to the abilities of students with disabilities
— the core factors to ensure the success of inclusive education.

Reasons behind the achievements

e The surveyed institutions have been regarded as places implementing inclu-
sive education for years: Tien Giang province since 1991, and the cities of
Hanoi and Danang are the two advanced ones in Vietnam.

¢ Inclusive education has been included in the national official policy since the
2002-2003 school year. Every year, the MOET issues guidelines on inclusive
education implementation for all the schools nationwide. Besides, a variety
of legal documents are enacted to make a “legal corridor” for society, com-
munities, and schools to meet the needs and rights of people with disabilities,
especially the right to education. These policies are positively effective in the
reality of the country.

e The MOET - in cooperation with other ministerial sectors — undertakes moni-
toring activities to support the implementation of inclusive education. This
has shown positive effectiveness in promoting inclusive education for stu-
dents with disabilities in schools.

Challenges and the reasons behind them

An imbalance between trained and untrained human resources in inclusive
education — teachers who work directly with students with disabilities get less
training than managers that work with students indirectly (41.36% and 80.25%
respectively).

Developmental needs of students with disabilities are unique and diverse and
do not focus too much on academic learning. However, most of the teachers still
have high expectations for academic goals for students (70.27%).

The understanding of the concept of the assurance of inclusive education
quality is shown in a small number and percentage of teachers and managers
(4.19% and 17.24% respectively).

Professional values and relationships are not really highly respected (7.92%
and 8.89%, 4.36% and 3.07% respectively) by teachers and managers unlike
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knowledge and practical competencies (100.0% and 97.53%, 100.0% and 99.68%
respectively).

The competencies of teachers and managers in inclusive education for stu-
dents with disabilities are low (55.97% and 56.84% respectively). That is why they
need to self-improve their knowledge and skills in this area.

Models of Community Support Teams and Student with Disability Family
Clubs have been developing recently but they do not meet all needs and need to
be improved.

The reality of the assurance of inclusive education quality for students with
disabilities regarding the control of school internal quality shows the following:
teachers and managers understand the concepts of school internal quality control
as the director’s supervision over teachers rather than a means to ensure inclu-
sive education quality in the school. School internal quality control criteria are
used that do not ensure quality education, e.g. uniforms. As a result, inclusive
education quality and school effectiveness are often quite low.

The audit of school quality revealed the following weakness of the schools: (i) they
are not very well-structured to meet the learning needs of students with dis-
abilities; (ii) no standards or criteria are given to evaluate the development and
implementation of an individualized education plan/program; (iii) also no stan-
dards or criteria are given to assess class teachers on the implementation of in-
clusive education; (iv) student progress assessment is mainly based on guidelines
from authorities and not so much on science.

School quality self-reviews, expertise in school quality, accreditation and recognition
of school quality are obviously not fully appreciated or implemented in educa-
tional management sectors or in the schools all over the country.

Improvement of school quality with factors such as educational programs, fi-
nance and allocation, technologies and equipment, infrastructure and facilities,
monitoring, etc. is not taken into consideration.

Assurance of the policy on inclusive education for students with disabilities: Al-
though there are enough policies on inclusive education that make a good “legal
corridor” to support related stakeholders, such as people with disabilities, teach-
ers, parents of students with disabilities, the effectiveness of these policies is not
very well recognized in practice.

Reasons behind these challenges

All the reasons for these challenges can be seen very clearly. Teachers and
managers in schools implementing inclusive education for students with disabili-
ties have not given inclusive education serious consideration and do not have
enough knowledge and skills in the field of inclusive education.

Proposing a set of standards on the assurance of inclusive education quality
for students with disabilities in general schools in Vietnam (Hai, 2016).

As the theoretical and practical results of the research, we have developed
and proposed a set of standards on the assurance of inclusive education quality
for students with disabilities in general schools in Vietnam (composed of eight
standards with 45 criteria) as the following;:
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Standard 1. Mission, vision, value, and goal of inclusive education for

students with disabilities

1.1. Mission and vision regarding inclusive education for students with disabili-
ties are developed and ensured to be in line with the school’s declaration on
educational vision and mission.

1.2. Inclusive education for students with disabilities is based on integration prin-
ciples that should be in line with the local culture.

1.3. Mission, values, and vision regarding inclusive education for students with
disabilities are the basis for setting goals for students with disabilities in school.

1.4. Resources are recognized and mobilized to carry out the previously set goals
of inclusive education for students with disabilities, taking into account. the
educational stage and performance indicators.

1.5. Mission, vision, values, and goals of inclusive education for students with
disabilities are manifested in the school’s strategic action plan.

1.6. The school’s strategic action plan on inclusive education for students with
disabilities is public so that all the school members as well as other com-
munity members can understand it and guide the school’s activities towards
inclusive education for students with disabilities.

Standard 2. School management structures

2.1.Key teacher or educational support staff is available in school.

2.2. The school parent association of students includes a parent representative of
students with disabilities.

2.3. The school has at least one teacher who is trained in inclusive education and
qualified enough to take responsibility for inclusive education for students
with disabilities.

2.4. The school is structured with functional parts, and the school and each part
have regulations on their accountabilities for the implementation of inclusive
education for students with disabilities.

2.5.5chool has a comment box for teachers, students, parents, community mem-
bers, and others.

2.6. School has a job position of educational support staff for students with disabilities.

Standard 3. Programs of inclusive education for students with disabilities

3.1. Programs of inclusive education for students with disabilities are developed
and adapted based on compulsory education programs and suitable for the
abilities and needs of the student with disability.

3.2.Each student with disability needs an individualized education plan/pro-
gram that is developed by a cooperative team.

3.3. Teaching plans might be designed so as to meet the needs of all students and
not only students with disabilities.

3.4. The development and implementation of an individualized education plan/
program is evaluated every month, mid-semester, end of semester, and end
of the school year.

3.5. The assessment of the lesson’s design and implementation is often conducted
just after the lesson, at the end of a theme or a subject.
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Standard 4. Competence and attitude of school managers in inclusive

education for students with disabilities

4.1. Have competence in education, school management, and inclusive education
management.

4.2. Have good and effective relationships with stakeholders (teachers, students,
local authorities, community and family members with students with and
without disabilities).

4.3.Show competence in mobilizing school activities for inclusive education for
students with disabilities.

44. Have competence and experience in management not only in education in general
but also in inclusive education for students with disabilities at a given school level.

4.5. Be strongly convinced that students with disabilities have a great develop-
mental potential.

4.6. Successful management of inclusive education for students with disabilities
by teachers and managers.

4.7. Policies on inclusive education for students with disabilities understood and
applied effectively in the school.

Standard 5. Competence and attitude of teachers in inclusive education for

students with disabilities

5.1. Understand capacity and educational needs of students with disabilities.

5.2. Develop and implement individualized education plans/programs for stu-
dents with disabilities efficiently.

5.3. Adaptation of educational programs is one of the key competences to meet
the needs of students with disabilities.

5.4. Communicate effectively with students with disabilities.

5.5. Develop inclusive and friendly environments in the classroom and school.

5.6. Design lessons in accordance with Universal Design for Learning (UDL).

5.7. Have skills in using equipment and support technologies in education and
teaching for students with disabilities.

5.8. Use assessment checklists to assess and identify the progress of students
with disabilities.

59. Consult parents and community members on inclusive education for stu-
dents with disabilities.

5.10. Good and effective collaboration with authorities in inclusive education for
students with disabilities.

5.11. Deep and effective understanding and application of the policies on inclu-
sive education for students with disabilities in the classroom and school.

Standard 6. Infrastructure and equipment in the school for inclusive education

for students with disabilities

6.1. The infrastructure of the school is designed and constructed following the
regulations of safety, hygiene, providing students with disabilities with ac-
cess to learning and educational activities.

6.2. Materials, guidelines, and references on inclusive education for students with
disabilities are available for teachers, students, and others.
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6.3. Availability of visual and hearing equipment, video clips, software as well
other resources collected by teachers and students to support instruction for
students with disabilities.

Standard 7. Collaboration between authorities in inclusive education for

students with disabilities

7.1.Have cooperation between the school and educational authorities in mobiliz-
ing students with disabilities to go to school and stay in school.

7.2.Regularly share information between the school, teachers, and educational
authorities to propagate and unify activities of inclusive education for stu-
dents with disabilities.

7.3.1In cooperation between the school, local sectors, and educational authorities,
conduct cultural, sports, and entertainment activities with the participation
of students with disabilities in the school and community on the occasion of
anniversaries of the country and local celebrations.

7.4.Have collaboration between mass-organization in and out of school in inclu-
sive education for students with disabilities.

Standard 8. Outcomes of inclusive education for students with disabilities
8.1. Outcomes in academic achievement.

8.2. Outcomes in skill development.

8.3. Outcomes in behavior and attitude changes.

Proposing to organize the application of the set at a school level
The application of the set of standards to assure inclusive education quality for
students with disabilities in general schools in Vietham should follow the steps below:

Step 1: Setting up the core self-review team
The core self-review team is in charge of implementing a self-review of its

quality and development by the school. The core self-review team should have

the following members:

e Principal or vice principal of the school.

e One or more than one teacher (in the case of more than two teachers, one
teacher needs to work in the school).

e One or more than one parent of students (both parents of students with and
without disabilities).

¢ One representative from municipalities or a person from the certified commit-
tee for disabled people from the community.
Some requirements concerning the qualifications of the core self-review team

members:

e Knowledge of inclusive education implemented in the school for students
with disabilities.

¢ Knowledge of the standards and criteria to review the assurance of inclusive
education quality for students with disabilities in the school.

e Capacity to cooperate with other members to evaluate the quality of inclusive
education for students with disabilities in the school.
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Ability to listen, objectiveness, and non-discrimination.

Good skills of communication with teachers, students, members of the stu-

dent’s family and the community.

Good skills in gathering, compiling, and analyzing data.

Good skills in synthesizing and writing reports on self-reviews.

The core self-review team should hold discussions on issues concerning their
school before officially starting the job and try to make and answer some initial
questions, such as:

e What are our school’s goals in inclusive education for students with disabili-
ties?

¢ How to measure the achievement of these goals?

¢ How can we overcome challenges to make sure all the students go to school,
actively participate in school activities and achieve their learning objectives?

e What are our school’s successes in inclusive education for students with dis-
abilities? How to measure these?

What problems are there in inclusive education and how to solve them?

What are the students’ learning outcomes? How to measure these?

Then the core self-review team need to revise all the content areas of the set,
checklists, and questionnaires, and make corrections, if needed.

Step 2: Making a review plan

A review plan as well as a detailed schedule must be developed and imple-
mented before the actual evaluation by the team. A sample plan can be referred
to below:

Person/s in charge How to carry

Time | Activities Reviewees

Key ones In Cooperation out

Step 3: Conduct data gathering
To gather useful data, the school’s core self-review team should carry out

a variety of designed activities. These activities can be conducted as group dis-

cussions between teachers, students, parents of students, community members,

etc. The participants will be supported with questionnaires, checklists, etc., then

will fill in these papers. The members of the core self-review team should be good

role models for behavior, communication, emotions, etc., in group activities:

e Work cooperatively.

e Make sure all the participants take an active part, listen respectfully without
criticizing ideas.

e Make sure the participants are not prevented from talking or expressing ideas
even if unrelated to the discussed issues.

e Make the environment cooperative so that all the participants feel comfort-
able and open to share their ideas.

e Beready to receive different ideas about inclusion that should be considered as
an opportunity for the participants to understand their school and community.
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Data gathering can involve the following activities: (1) organize a workshop to
introduce the set; (2) divide into groups to gather data (groups of school teachers and
staff, students, parents of students, and community); (3) participate in class activities
and review the teacher’s teaching plan; and (4) revise materials and school reports.

Step 4: Compiling and analyzing the collected data

The core self-review team gather data from different groups and can start to
analyze the collected data in different ways. It is often very useful to analyze the
data just after collection.

Compiling the collected data

e Count the reviewees who have filled in the questionnaires or checklists.

e Check if the collected data is correct against each standard and criteria.

e Compile all the data and count the percentage of answers for each question.

Compiling information collected from class observation

After finishing class observation, one member of the team needs to collect all
the lesson observation checklists and note the teacher’s feedback in order to get
reliable information.

Compiling information collected from observation, review of materials and
teaching plans

Information collected from the observation of teaching and learning in the
school and a review of materials and teaching plans will be useful data to
compare the collected data from group discussions between teachers, students,
parents of students, community members, etc. This is a chance for the core self-
review team to compare different data collected from the questionnaires.

Sum up participants’ ideas from interviews

It is also necessary for the team to arrange a meeting to discuss, compile, and
synthesize some gathered information through in-depth interviews with some par-
ticipants. This step is to verify how complete and reliable the collected information
is. Participants’ ideas are valuable for the team to include in the review report.

Step 5: Checking up the data

After completing the analysis of the collected data, the team need to discuss
it further to revise and compare the collected qualitative data with the quantita-
tive data. If differences between the two sets of data happen, the team need to
explain the variance by way of interviewing more participants or taking part in
class observations, revising more teaching plans, etc.

The team should provide documentation for all the gathering data activities
and write a final report.

Step 6: Writing the report
Report writing should be carried out following detailed guidelines for each part:
Part 1: Initial information on the review
This part provides basic information concerning the self-review: location
of the school, socioeconomic conditions, the school’s strengths and weakness-
es, number of students learning at the school.

SZKOLA SPECJALNA 3/2019, 190-204 201



HAINGUYEN XUAN

The final opinion with clear recommendations is considered to be the main

indicator of a very well conducted self-review.
Part 2: Results of the review and analysis

This part shows the process of working with different participants/re-
viewees and the results.

In sum, strengths and weaknesses are identified so that school heads/prin-
cipals can organize activities according to the criteria of priority and validity,
and the analysis will provide data for the school’s future development plan
and for formulating inclusive education goals for students with disabilities.

Part 3: Conclusion and recommendations

The conclusion should summarize results of the review, propose general
recommendations to the school as well as recommendations on the collabo-
ration between the school and the community and local sectors in order to
improve the quality of inclusive education for students with disabilities.

Step 7: Presentation of the results of the review

Once the report has been completed, the core self-review team need to orga-
nize a meeting to share the self-review results and a tentative plan to improve the
quality of inclusive education for students with disabilities in the school.

To conduct the meeting successfully, the team need to prepare carefully.

As mentioned above, the meeting will cover two main issues: (i) the self-re-
view results and (ii) a tentative plan to improve the quality of inclusive education
for students with disabilities in the school.

All the seven steps of the application of the set at a school level can be seen in
the below diagram:

Step 1: Setting Step 2: Step 3:
up the core _ Making . Conduct the
self-review the self-review data gathering
team plan
A
Y
Step 7: Step 6: Step 5: Step 4:
Workshop Writing Checking Compilating
on results | report |<— up the data [<— and analizing
of the the collected
self-review data

Diagram 1. Steps to utilize the set of standards on the assurance of inclusive education
quality for students with disabilities in general schools in Vietnam

Conclusion
Based on the results of the research, we also propose some solutions to improve

the quality of inclusive education for students in general schools in Vietnam, such
as: (1) raising awareness, providing school teachers and managers with knowledge
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and skills concerning the quality of inclusive education and the assurance of inclu-
sive education quality for students with disabilities; (2) utilizing the developed set
of standards on the assurance of inclusive education quality for students with dis-
abilities in general schools in Vietnam following seven steps as mentioned above;
(3) developing and implementing a procedure of quality management in inclusive
education for students with disabilities in school; (4) structuring and organizing
the implementation of the assurance of inclusive education quality for students
with disabilities in general schools; (5) making sure each general school meets the
prerequisites to effectively assure inclusive education quality for students with
disabilities; (6) making sure schools” principals and local educational authorities
participate in effective assurance of inclusive education quality for students with
disabilities in each general school (Hai, 2016).

As mentioned at the beginning of the paper, the assurance of inclusive edu-
cation quality for students with disabilities in general schools in Vietnam is still
a new issue in the field of inclusive education. Therefore, the results shown in
this paper are just a beginning for further research to meet the practical needs of
inclusive education for students with disabilities in Vietnam in the nearest future.
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BADANIA DOTYCZACE OPRACOWANIA ORAZ WYKORZYSTANIA
ZBIORU STANDARDOW SEUZACYCH ZAPEWNIENIU ODPOWIEDNIE]
JAKOSCI EDUKACJI WEACZAJACEJ UCZNIOW NIEPEENOSPRAWNYCH
W SZKOEACH OGOLNODOSTEPNYCH W WIETNAMIE

Abstrakt

Mimo Ze edukacje wlaczajaca realizuje sie w Wietnamie od ponad 20 lat, nie uwzgled-
niono w tym temacie ani perspektyw teoretycznych, ani praktycznych w celu zapewnie-
nia jakosci tego typu ksztalcenia uczniéw niepelnosprawnych w szkotach ogélnodostep-
nych. Niewielka liczba przeprowadzonych badarn koncentrowala sie¢ tylko na jednej badZ
kilku stronach tego zagadnienia. Dlatego najwyzsza pora zrealizowaé badania w celu
opracowania i zastosowania zestawu standardéw gwarantujacych odpowiedni poziom
jakosci edukacji wlaczajacej dla uczniéw niepelnosprawnych uczeszczajacych do szkét
ogodlnodostepnych w Wietnamie. Niniejsze opracowanie przedstawia wybrane wyniki
projektu wspétpracy miedzynarodowej miedzy uczelniami: Hanoi National University of
Education, San Marcos University oraz Missouri University (USA) zrealizowanego w la-
tach 2012-2016, w ktérym autor tekstu pelnit funkcje kierownika, a takze odwotuje sie do
kilku zwigzanych z tym tematem badari przeprowadzonych przez innych autoréw. Na
podstawie praktycznych i teoretycznych wynikéw badan opracowano oraz zapropono-
wano zestaw skladajacy sie z osmiu standardéw, obejmujacych w sumie 45 punktéw do
wykorzystania w wietnamskich szkotach ogélnodostepnych.

Stowa kluczowe: szkola ogdlnodostepna, edukacja wlaczajaca, jakosé, standardy,
uczen z niepelnosprawnoscia
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ORGANIZACJA KSZTAECENIA SPECJALNEGO UCZNIOW
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA - ANALIZA WYBRANYCH
PROBLEMOW

Wprowadzenie

Jako terapeuta integracji sensorycznej oraz pedagog bedacy czlonkiem ze-
spotu orzekajacego zdaje sobie sprawe z faktu, jak wazne i zarazem trudne jest
stworzenie takich warunkéw ksztalcenia specjalnego, ktére uwzgledniatyby
specyfike przetwarzania sensorycznego ucznia z niepelnosprawnoscia. Warunki
ksztalcenia specjalnego rozumiem za Joanng Glodkowska jako jeden z istotnych
elementéw proceséw nauczania-uczenia sie. Stanowig one kategorie edukacyjna,
pod ktorq kryja sie takie aspekty realizacji procesu ksztalcenia, jak: formutowa-
nie celéw, dobdr odpowiednich tresci i stymulujacych srodkéw, dostosowanie
metod i form pracy adekwatnie do potrzeb i mozliwosci dziecka. Wéréd wiasci-
wosci warunkéw edukacyjnych badaczka wymienia: dostep edukacyjny, formy
ksztalcenia oraz srodowisko spoteczne (Glodkowska, 2017, s. 37, 88-89, 96).

Otoczenie sensoryczne szkoly oraz potrzeby sensoryczne ucznia stanowia je-
den z wymiaréw dydaktyki specjalnej. Jak definiuje Glodkowska (tamze, s. 146),
,Specjalne potrzeby edukacyjne sa identyfikatorem biopsychospotecznego, indy-
widualnego funkcjonowania uczniéw i wskaznikiem zapewnienia im specjalnej
ustugi ksztalcenia w zakresie: r6znicowania potrzeb edukacyjnych, dostosowania
procesu nauczania—uczenia si¢ oraz harmonizowania relacji i kontekstéw eduka-
cyjnych”. Uwzglednienie przetwarzania sensorycznego w organizacji ksztalcenia
specjalnego stanowi jedng z mozliwosci ,specjalnej realizacji potrzeb” uczniéw
z niepelnosprawnoscia'. Nieprawidlowosci w zakresie przetwarzania sensorycz-
nego powoduja, ze z pozoru nieistotny bodziec zmystowy sprawia, iz nie tylko
szkolne wymagania, ale i codzienne aktywnosci urastaja do rangi wyzwania.
Mimo iz od wydania Sensory integration and learning disorders autorstwa Jane
Ayres minelo juz 46 lat, to zagadnienie specyfiki obioru wrazen sensorycznych
wcigz nie zajmuje naleznego miejsca w praktyce pedagogicznej. Problematyka
nieprawidlowosci w przetwarzaniu bodZcéw sensorycznych u uczniéw o spe-
cjalnych potrzebach edukacyjnych jest jednak tematem coraz czesciej podejmo-
wanym przez badaczy (Dawiec, 2012; Kuleczka-Raszewska, Markowska, 2012;

! Sformutowanie odnosi si¢ do rozréznienia Zenona Gajdzicy miedzy specjalnymi potrzebami edu-
kacyjnymi a specjalng realizacja potrzeb (za: Glodkowska, 2017, s. 145).
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Odowska-Szlachcic, 2013; Odowska-Szlachcic, Mierzejewska, 2013; Przyrowski,
2012; Paczkowska, Szmalec, 2014; Wisniewska, 2015; Jurkiewicz, 2016; Bialas-
Paluch, 2017; Kucharczyk, Olempska-Wysocka, 2017)>.

Niezwykle bliskie jest mi stwierdzenie Denise Winn (2003, s. 94-95): ,,Celowe
proby zmiany zachowania w drodze prostego warunkowania sg oczywiscie ska-
zane na niepowodzenie, jesli nie bierze sie¢ pod uwage bardziej ztoZonych lub gte-
biej zakorzenionych potrzeb ludzkich”. Méwiac o stymulacji rozwoju, nie mozna
pominaé, wykluczyé, wygasi¢ potrzeb sensorycznych, gdyz ,suma wszystkich
wrazen zmystowych, wszystkich przezytych sposobéw doswiadczania wiasnego
ciata, a takze doznari z innymi osobami sklada sie¢ na to, kim jestesmy” (Fréhlich,
2008, s. 22). Stowa Andreasa Frohlicha staly sie dla mnie inspiracjg do podjecia
badari nad znaczeniem potrzeb sensorycznych uczniéw z niepelnosprawnoscia
oraz analiz w §wietle klasyfikacji Abrahama Maslowa.

Celem artykutu jest odpowiedZ na pytania: Jakie sa potrzeby sensorycz-
ne uczniéw z niepelnosprawnoscia? Jak organizowac ksztalcenie specjalne,
uwzgledniajac specyfike przetwarzania bodZcéw sensorycznych?

W artykule przedstawiam zalozZenia teoretyczne metody integracji sensorycznej
wedlug Jane Ayres, omawiam potrzeby sensoryczne uczniéw z niepelnosprawno-
$cig w kontekscie teorii Maslowa. Podejmuje takze probe egzemplifikacji pracy
z uczniem z niepelnosprawnoscia w zakresie organizacji ksztalcenia specjalnego.
Zaproponowalam piramide potrzeb sensorycznych jako punkt odniesienia w pro-
cesie tworzenia pozytywnych warunkéw ksztalcenia specjalnego. Piramida sen-
soryczna jest takze propozycja rozszerzenia oceny behawioralnej zachowan o dia-
gnoze i terapie tych, ktére ,, wynikaja z potrzeby” (Wisniewska, 2015, s. 102).

Podstawy teoretyczne integracji sensorycznej

Ayres, odwolujac sie do wiedzy z zakresu neurobiologii, neurofizjologii, psycho-
logii, w latach 60. XX w. sformulowata hipotezy dotyczace zwigzkéw miedzy proce-
sem uczenia sie a trudnosciami w zakresie przetwarzania sensorycznego (Ayres, 2018,
s. 13-17; Mass, 2016, s. 23; Wisniewska, 2015, s. 16). Jak konstatuje Ayres (2015, s. 21),
integracja sensoryczna ,,to podswiadomy proces zachodzacy w mézgu (zachodzi bez
naszej $wiadomosci, tak jak oddychanie). Porzadkuje informacje pobrane przez zmy-
sty (smak, wzrok, stuch, dotyk, powonienie, ruch, grawitacja, pozycja). Nadaje znacze-
nie temu, co jest dos§wiadczane, przez selekcje informacji i wybdr tego, na czym mamy
sie skupié (np. stuchanie nauczyciela i ighorowanie hatasu na zewnatrz). Pozwala nam
celowo dziata¢ i celowo reagowac na sytuacje, ktérych doswiadczamy (tzw. odpo-
wiedz adaptacyjna). Tworzy fundamenty edukacji i zachowar spolecznych”.

2 Wspomnied nalezy tez o dysertacji doktorskiej Jacka Szmalca pt. Efektywnosé terapii integracji sensorycz-
nej w usprawnianiu funkcji motorycznych i ksztattowaniu gotowosci szkolnej dzieci 5-6-letnich, napisanej pod
kierunkiem prof. nadzw. dr hab. Anety Borkowskiej (promotor) oraz dr hab. Barbary Kalinowskiej-Witek
(promotor pomocniczy) na Uniwersytecie Marii Curie-Sklodowskiej w Lublinie. Publiczna obrona pracy
doktorskiej odbyta sie 5 listopada 2018 r. Jednoczes$nie wyrazam gleboka nadzieje, iz niebawem w wersji
skréconej zostanie ona dopuszczona do druku, tak by mogla trafic¢ do szerszego grona odbioréw.
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Metoda integracji sensorycznej stanowi kompleksowy model diagnozy i te-
rapii, u podstaw ktérego leza nastepujace konstrukty teoretyczne: plastycznosé
neuronalna, integralnos¢ ukltadu nerwowego oraz sekwencyjnos¢ proceséw in-
tegracji sensorycznej. Plastycznos¢ neuronalna jest procesem uniwersalnym. To
neuronalna zdolnos¢ do dokonywania zmian i modyfikacji poprzez zmiane po-
laczeni synaptycznych — ich rozgalezianie i rozrastanie, a takze wytracanie tych
niepotrzebnych (Borkowska, 2018, s. 139). Integralno$¢ uktadu nerwowego od-
nosi si¢ do wzajemnych zaleznosci zachodzacych miedzy osrodkami korowymi
i podkorowymi. Na prace osrodkéw korowych wplyw maja osrodki podkorowe,
w ktérych zachodza procesy integracji zmystowej. Wiedza o funkcjonowaniu
mozgu jako calosci pozwolita Ayres na postawienie hipotezy, iz stymulacja sen-
soryczna moze mie¢ wpltyw na tworzenie optymalnych warunkéw dla proceséw
uczenia (Przyrowski, 2012, s. 45-46). Trzecim podstawowym zalozeniem metody
jest sekwencyjnos¢ proceséw integracji sensorycznej. Integracja sensoryczna za-
chodzi na czterech etapach, osiagniecie jednego etapu rozwojowego jest koniecz-
ne do pojawienie sie nastepnego (Kranovitz, 2012, s. 75-76).

Zgodnie z klasyfikacja Lucy Miller (2016, s. 50) mozemy wyrézni¢ trzy pod-
typy zaburzen przetwarzania sensorycznego: zaburzenia modulacji sensorycznej
(ang. sensory modulation disorder), zaburzenia ruchowe o podiozu sensorycznym
(ang. sensory-based motor disorder), zaburzenia réznicowania sensorycznego (ang.
sensory discrimination disorder).

Zaburzenia modulacyjne nie pozwalaja na uruchomienie adekwatnych do
sytuacji mechanizméw adaptacyjnych, a wiec takich, ktére pozwalajg na pora-
dzenie sobie w sposéb oczekiwany ze swoim cialem i otoczeniem (Ayres, 2015,
s. 30). Pierwszym podtypem zaburzeri modulacyjnych jest nadwrazliwos¢ sen-
soryczna, ktéra wigze sie z niskim progiem neurologicznego pobudzenia. Wéw-
czas zgola nieistotny bodziec nie pozwala sprosta¢ wymaganiom stawianym
przez otoczenie: dzwiek dzwonka, instrumentéw, niespodziewany szmer dez-
organizuje i wlacza mechanizm ucieczki lub walki, uniemozliwiajac partycypa-
cje w przedszkolnych lub szkolnych wydarzeniach; nadwrazliwos¢ dotykowa
zmniejsza gotowos¢ do podejmowania zabaw interakcyjnych; obnizony poziom
tolerancji wobec nieznanego rodzaju ruchu ogranicza mozliwos¢ eksploracji
przestrzeni i aktywne uczestnictwo w zajeciach wraz z grupa réwiesnicza. Kolej-
ne podtypy — podwrazliwo$é sensoryczna i poszukiwanie wrazen sensorycznych
- sq wynikiem podwyzszonego poziomu neurologicznego pobudzenia. Dziecko
podwrazliwe zdaje sie nie zauwazac¢ bodZcéw badZ reaguje na nie z opdznie-
niem. Dziecko poszukujace bodZcéw sensorycznych natomiast aktywnie sie ich
domaga, co czesto wiaze sie z angazowaniem si¢ przez nie w ekstremalne, czesto
nieakceptowane spolecznie aktywnosci.

Zaburzenia ruchowe o bazie sensorycznej przyjmuja postac¢ zaburzen postu-
ralnych, a wiec w zakresie nieprawidlowej stabilizacji ciata oraz dystrybucji na-
piecia miesniowego oraz dyspraksji przejawiajacej sie m.in. trudnosciami z koor-
dynacjq i planowaniem motorycznym.

Trzeci podtyp zaburzer integracji sensorycznej stanowia zaburzenia réznico-
wania sensorycznego, ktére skutkujg trudnosciami w zakresie oceny wiasciwosci
i jako$ci bodZcow zmystowych.

SZKOLA SPECJALNA 3/2019, 205-216 207



DOROTA PUFUND

W swietleteoriiintegracjisensorycznejwedlug Ayres zaburzenia przetwarzania
zmystowego u dzieci z niepelnosprawnoscia nie ograniczaja sie jedynie do uszko-
dzonychreceptoréw, leczzwigzanesg zjego wplywemnaintegracjebodZcéw pozo-
stalych modalnosci. Zaden z systeméw zmystowych nie funkcjonuje w oderwaniu
od pozostatych, co wynika z integralnosci ukladu nerwowego oraz sekwencyj-
nosci rozwoju proceséw integracji sensorycznej (Przyrowski, 2012, s. 45). Ograni-
czenie doswiadczent zmystowych wynikajace z niepelnosprawnosci wplywa na
mozliwo$¢ ich interpretacji, przetwarzania oraz prezentowane reakcje behawio-
ralne. Dla zachowan ruchowych istotne s3 m.in. informacje wzrokowe, stad np.
w przypadku ucznia stabowidzacego dysfunkcja wzroku ogranicza¢ moze na-
bywanie do$wiadczeri ruchowych, a wiec doptyw wrazeri dotykowo-przedsion-
kowo-proprioceptywnych, czyli bazowych systeméw zmystowych. Wptywaja
one na prace pozostatych systeméw, rozwdj somatogonozji, dystrybucje napiecia
miesniowego, reakcje posturalne, réwnowazne, regulacje proceséw pobudzania
i hamowania ukiadu nerwowego oraz wspoétodpowiedzialnych za réznicowanie
bodzZcéw. Z kolei dzieci majace trudnosci w zakresie percepcji stuchowej ujawnia-
ja trudnosci w obrebie systemu przedsionkowego, odpowiedzialnego za reakcje
rownowazne i planowanie ruchéw (tamze, s. 161). Dla uczniéw z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu szczegdélnie istotne jest rozwazenie ich zachowarn nie tylko
na poziomie behawioralnym poprzez okreslenie przyczyn danego zachowania,
ale takze w zakresie ich modulacji — a wiec swoistego kontinuum miedzy hiper-
i hiporeaktywnoscia (Gatecki, Swiecicki, 2015), ktéra w sposéb istotny przekiada
sie¢ na rozwdj i ksztaltowanie sie u nich kompetencji spoleczno-emocjonalnych.

Wokét integracji sensorycznej wyrosto wiele mitéw i niescistosci. Jednym
z powodoéw tego jest wieloznaczno$¢ terminologiczna, brak nozologicznego
sklasyfikowania — zaburzenia przetwarzania sensorycznego nie zostaty wiaczo-
ne, jako odrebna jednostka diagnostyczna, do klasyfikacji DSM-5 — ale przede
wszystkim ubogie, chociaz wciaz poszerzajace sie, zaplecze naukowo-badawcze.
Ponadto terapeutom metody, zwlaszcza na gruncie polskim, zarzuca sie uzywa-
nie przestarzatych narzedzi badawczych oraz nadmierng subiektywizacje proce-
su diagnostycznego®.

Potrzeby uczniéw z niepelnosprawnoscia

Jednym z probleméw w zakresie organizacji ksztalcenia specjalnego jest spe-
cyficzny wzorzec przetwarzania sensorycznego ucznia oraz sensoryczne bariery
tkwigce w srodowisku nauczania—uczenia sie. Tworzenie pozytywnych warun-
kéw ksztalcenia specjalnego nie moze oby¢ sie bez uwzglednienia w tym pro-
cesie sensorycznej perspektywy. Na koniecznos¢ uwzglednienia sensorycznych
potrzeb oraz specyfiki przetwarzania bodZcéw sensorycznych w praktyce edu-
kacyjnej wskazuja Stanley Greenspan oraz Serena Wieder. W piramidzie tera-
pii dla dzieci ze spektrum autyzmu, osadzonej w rozwojowym modelu terapii

3 W Polsce popularnym narzedziem diagnostycznym jest Potudniowokalifornijski Test Integracji Senso-
rycznej (SCSIT), opracowany w latach 70. XX w.
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Floortime, autorzy uwzglednili: kompleksowy program terapii i leczenia oraz
psychoedukacje rodzicéw, programy terapii odpowiadajace diagnozie funkcjo-
nalnej, obejmujacej indywidualny odbiér wrazeri zmystowych, a takze programy
terapii domowej, potrzebe budowania pozytywnych relacji miedzy dzieckiem
a jego otoczeniem spolecznym — opiekunami oraz réwiesnikami, stabilne i bez-
pieczne srodowisko (Greenspan, Wieder, 2014, s. 261).

Jakie sa potrzeby sensoryczne uczniéw z niepelnosprawnoscia? Pomocne
w udzieleniu odpowiedzi na to pytanie okazalo si¢ zestawienie poszczegdlnych
kategorii potrzeb sensorycznych z kategoriami potrzeb wytonionymi przez Ma-
slowa (rys. 1i2).

-~ A
Aut ) Potrzeba
utonomia samorealizacji
\. 4 e 4
N LY N\ s . A
Samoregulacja Potrzeba uznania
A < e s 4
e - Y
Adaptaci Potrzeba
aptacja przynaleznosci
\ T 4 A
- Y
Modulac Potrzeba
odulacja bezpieczenstwa
\ . S b T 4
-~ ~\
st laci Potrzeby
ymulacja fizjologiczne
\ A »

\ \

Rysunek 1. Piramida potrzeb sensorycznych Rysunek 2. Piramida potrzeb wg Abraha-
ma Maslowa (Maslow, 2009, s. 62-76)

Integracja sensoryczna, mimo iz jest procesem biologicznym, a $cislej neuro-
nalnym, nie ogranicza si¢ jedynie do regulowania jednostki na poziomie fizjolo-
gicznym. Réznorodnosé wrazen sensorycznych jest warunkiem prawidlowego
rozwoju (Przyrowski, 2012, s. 42). Jednostki percepcji organizuja i uruchamiaja
poszczegdlne dzialania dziecka, brak doswiadczen zmystowych, ich ograniczenie
lub ich nietypowy odbidr radyklanie zaweza mozliwosci rozwoju psychorucho-
wego, ale takze spoleczno-emocjonalnego. Potrzeba dodatkowej stymulacji zmy-
stlowej oraz ksztaltowania przyjaznego sensorycznie srodowiska edukacyjnego
jest u dzieci o nietypowym rozwoju rezultatem deprawacyjnego oddziatywania
niepelnosprawnosci na integracje nieuszkodzonych systeméw zmystowych.

Uwzglednienie potrzeby bezpieczeristwa w ramach oddziatywar w zakresie
ksztalcenia specjalnego nie ogranicza si¢ jedynie do przeorganizowania otocze-
nia, dostosowania infrastruktury, wykluczenia elementéw zagrazajacych (np. nad-
miernej stymulacji $wietlnej i wzrokowo-przedsionkowej w przypadku epilepsji),
lecz pociaga za soba koniecznos¢ uwzglednienia specyficznej lub niekiedy zabu-
rzonej modulacji dochodzacych do dziecka bodZcéw sensorycznych. Modulacja
jest mechanizmem autoregulacji ukladu nerwowego, ktéry jest odpowiedzialny za
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hamowanie lub wzmacnianie aktywnosci neuronalnej (Kupisiewicz, 2014, s. 189).
OdpowiedZ behawioralng towarzyszaca zaburzonym procesom modulacyjnym
uja¢ mozna w ramach wzorca reakcji stresowej: walcz albo uciekaj (ang. fight or
flight) lub tez jako ucieczke i znieruchomienie (ang. flight or freeze).

Adaptacja dotyczy blizszego i dalszego srodowiska spotecznego, w ktérym
funkcjonuje dziecko. Brak wewnetrznej homeostazy, mylne odczytywanie inten-
¢ji swojego zachowania przez réwiesnikéw i niektérych dorostych prowokuje
u dziecka zachowania nieadaptacyjne: agresje, autoagresje, zachowania nieade-
kwatne, wycofanie, leki, wtérne zaburzenia emocjonalne zwigzane ze spolecz-
nym odrzuceniem i niemoznoscig przystosowania sie. Nieprawidlowosci w za-
kresie modulacji sensorycznej nie pozawalaja na adekwatne do wieku zaistnienie
w grupie réwieéniczej — ktére i tak jest juz mocno utrudnione z powodu niepet-
nosprawnosci, a co si¢ z tym wiaze — zaspokojenie jednej z wyzszych potrzeb
— potrzeby przynaleznosci.

Potrzeba uznania laczy sie z samoswiadomoscia, ale takze postrzeganiem przez
$rodowisko zewnetrzne. Specyficzny wzorzec przetwarzania informacji zmysto-
wej naklada sie na ograniczenia wynikajace z danej niepelnosprawnosci, nierzad-
ko intensyfikujac jej objawy. W tym kontekscie godne przywolania jest zjawisko
disablizmu, rozumianego za Iwona Chrzanowska (2018, s. 120-122) jako forma
dyskryminacji, uprzedzania spotecznego wobec niepelnosprawnosci. Spoteczno-
-relacyjne podejscie do niepelnosprawnosci, o ktérym wspomina badaczka, otwie-
ra mozliwos¢ myslenia o potrzebach sensorycznych w kategoriach czynnika ogra-
niczajacego/utrudniajacego, zakldcajacego dostep do edukacji. Odwotujac sie do
jednego z wzorcéow dydaktyki specjalnej Glodkowskej — edukacji zréznicowanej,
wskazang przez badaczke koniecznos¢ ,zréznicowania potrzeb i mozliwosci
uczniéw” zestawi¢ mozna z proponowana perspektywa sensoryczna. Uwzgled-
nienie specyfiki przetwarzania sensorycznego w kontekscie specjalnych potrzeb
edukacyjnych to indywidualna odpowiedz na indywidualne potrzeby, ktdrej ce-
lem jest: , zapewnienie kazdemu tego, co dla niego wiasciwe” (Glodkowska, 2017,
s. 17-20). Stanowi to w pewnym stopniu urzeczywistnienie przedstawionego
przez badaczke wzorca edukacji zréznicowanej w praktyce pedagogiczne;j.

Rozpatrywanie potrzeby samorealizacji w kontekscie niepelnosprawnosci,
zwlaszcza niepelnosprawnosci dziecka, jest niezwykle trudne i niejednoznaczne.
Samoregulacje! rozumiem jako pewny akt samorealizacji, a wigec $wiadomego
przezwyciezania przeszkdd i ograniczen oraz celowego organizowania wlasnych
dziatari poprzez utrzymywanie adekwatnego poziomu uczué, reakcji, zachowan
oraz odpowiedniej do zdarzenia ich intensyfikacji (Kupisiewcz, 2014, s. 319). Mal-
gorzata Kupisiewicz definiuje samorealizacje jako ,nadrzedny motyw sterujacy
ludzka aktywnoscia; dazenie do realizacji osobistego potencjatu jednostki, rozwi-
jania swoich talentéw i mozliwosci” (tamze, s. 318). Obejmuje miedzy innymi pa-
nowanie nad obiektami rzeczywistosci, a wiec np. przedmiotami, poprzez mani-

4 Klasyfikacjq uwzgledniajaca zaburzenia samoregulacji jest Klasyfikacja diagnostyczna zaburzeri psy-
chicznych i rozwojowych w okresie niemowlectwa i wezesnego dzieciristwa DC:0-3R, bedaca uzupelnieniem
Klasyfikacji ICD-10.
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pulowanie nimi, ich funkcjonalne organizowanie i uzytkowanie, a takze panowa-
nie nad sobg — planowanie motoryczne, koordynacje ruchowa, swiadomos¢ ciata,
dzieki czemu mozliwe jest partycypowanie w réznych przejawach zycia spolecz-
nego, zgodnie z przyjetymi przez jednostke celami lub oczekiwaniami wobec niej.

Debata na temat podmiotowosci 0oséb z niepelnosprawnosciami® pozwala na
ich stopniowg spoleczng nobilitacje. Budowanie tozsamosci dziecka z niepelno-
sprawnoscig, poczucia odrebnodci, tak fizycznej, jak i psychicznej, jest jednym
z najwiekszych wyzwan rodzicéw i terapeutéw. Zaburzenia integracji sensorycz-
nej ograniczaja podmiotowos¢ dziecka, utrudniajac lub — w przypadku znacz-
nych zaburzeri — uniemozliwiajac podejmowanie adekwatnej aktywnosci, wtér-
nie uposledzajac jego funkcjonowanie spoleczne oraz rozwoj samoswiadomosci
wlasnej osoby na poziomie somatognozji, regulacji proceséw hamowania i pobu-
dzania pod wplywem odbieranych bodZcéw zmystowych.

Irena Obuchowska (1996, s. 19) wiaze pojecie autonomii dziecka z zaspoko-
jeniem jego podstawowych potrzeb: ,w kazdym wypadku mozna autonomie
rozumiec jako potrzebe rozwojowa, immanentna czlowiekowi, przejawiajaca sie
w rézny sposéb w réznych okresach zycia i powigzang z innymi potrzebami,
w tym przede wszystkim z potrzeba bezpieczeristwa, skianiajacaq do zaleznosci”.
Poczucie bezpieczeristwa uzaleznione jest w duzej mierze od srodowiska. Ogra-
niczenia w realizacji potrzeb dziecka nie wynikajq tylko z samej niepelnospraw-
nosci, ale takze z trudnosci o charakterze srodowiskowym i instytucjonalnym.
Dziecko niepelnosprawne postrzegane bylo — zwlaszcza w systemie oswiaty
zdeterminowanym na efekt, statystyki, realizacj¢ planu — jako niepeine, uszko-
dzone, z defektem, ktéry nalezy zmierzy¢ i zredukowad, tak by mozliwe byto
najszybsze doscigniecie ogdlnie przyjetej normy. Oddzialywania terapeutyczne
wobec dzieci o specjalnych potrzebach edukacyjnych, u ktérych wystepuja nie-
typowe zachowania sensoryczne i zachowania niepozadane, byly dotychczas
zdominowane przez podejscie behawiorystyczne®, polegajace na manipulowa-
niu zachowaniem zgodnie z paradygmatem warunkowania instrumentalnego
Burrhusa Frederica Skinnera, tj. modelem bodziec — reakcja — konsekwencja.
W ocenie behawioralnej stymulacja sensoryczna moze pelni¢ funkcje pozytyw-
nego (gdy zachowanie przynosi przyjemnosc) badz negatywnego (gdy pozwala
na redukcje dyskomfortu) wzmocnienia automatycznego. Interwencja behawio-
ralna ukierunkowana jest na eliminowanie wzmocnienia’, ktére przynosi niety-

> Zagadnienie szeroko omawiane m.in. przez: M. Koscielska (1995) Oblicza uposledzenia; J. Glodkow-
ska (2012) Konstruowanie umystowej reprezentacji Swiata. Diagnoza i mozliwosci rozwojowe i edukacyjne
dzieci z lekkg niepetnosprawnoscig intelektualng — w aspekcie statosci i zmiennosci w pedagogice specjalnej;
A. Krausego (2011) Wspdiczesne paradygmaty pedagogiki specjalnej.

® Wezesna interwencja behawioralna otwiera m.in. ranking metod terapeutycznych stosowanych
wobec dzieci ze spektrum autyzmu, Zrédlo: reserchautism.net [dostep: 26.11.2018].

7 W SAZ wykorzystuje sie trzy gléwne strategie w interwencjach terapeutycznych: ,,manipulowanie
zmiennymi poprzedzajacymi zachowania trudne; eliminowanie wzmocnieri wywotanych przez za-
chowania trudne (wygaszanie); wzmacnianie zachowan innych niz zachowania modyfikowane, za-
chowari kompatybilnych lub alternatywnych. Strategie te moga by¢ wykorzystywane w przypadku
kazdej z trzech gléwnych funkcji zachowania” (za: Suchowierska, Ostaszewski, Babel, 2014, s. 186).
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powa autostymulacja dziecka, oraz nauke i wzmacnianie zachowari spolecznie
pozadanych, nie uwzglednia jednak sensorycznych potrzeb dziecka i zlozonosci
procesu, jakim jest integracja zmystowa.

Porzucenie my$lenia instrumentalnego na rzecz uznania podmiotowosci ucznia
o specjalnych potrzebach edukacyjnych oznacza nieograniczenie sie jedynie do dia-
gnozy jego brakow, lecz zakotwiczenie w jego potrzebach. Amadeusz Krause (2011,
s. 108) opisuje pedagogike specjalng w kontekscie Scierajacych sie paradygmatéw
— tradycjonalistycznego i humanistycznego: , Pierwszy uwidacznia si¢ w tym, co
kojarzylbym z diagnoza medyczna, instrumentalna, technicznym uzgodnieniem
wielko$ci odchylu od normy, zmierzeniem jego zakresu i wielkosci w naukowych
Klasyfikacjach, liczbach, procentach, tabelach itd. (...) Zmiany paradygmatu huma-
nistycznego widoczne sg z kolei w diagnozie funkcjonalnej, ustalajacej potrzeby
czlowieka niepelnosprawnego i mozliwosci ich najefektywniejszego zaspokojenia.
W tym podejsciu diagnostycznym obiekt zmienia si¢ w podmiot (...)".

Egzemplifikacja pracy z uczniem z niepelnosprawnoscia

Praca z uczniem o specjalnych potrzebach edukacyjnych wymaga od terapeu-
ty dokonania rzetelnej, wielospecjalistycznej oceny funkcjonowania, wyznacze-
nia sfer deficytowych oraz form i metod pracy uwzgledniajacych indywidualne
mozliwosci, ograniczenia i predyspozycje. Wazne jest odpowiedzenie na pyta-
nie: Jakie jest zatem miejsce przetwarzania sensorycznego i ksztalttowania przy-
jaznego sensorycznie srodowiska w praktyce pedagogicznej? Prébe odpowiedzi
na to pytanie rozpoczetam od analizy aktualnych regulacji prawnych zawartych
w Rozporzadzeniu MEN z 09.08.2017 r. w sprawie warunkéw organizowania
ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnych,
niedostosowanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym,
w szczeg6lnosci § 6 ust. 10, pkt 3 (Dz.U. 2017, poz. 1578).Pragne zaproponowac
nastepujace poziomy planowania organizacji warunkéw ksztalcenia specjalnego:
1. Poziom diagnozy — Jak jest?

- indywidualne potrzeby rozwojowe i edukacyjne;
mocne strony;
predyspozycje;

- zainteresowania;

— uzdolnienia.

2. Poziom programowania ksztatcenia — Co nalezy z tym zrobic?

— zakres i charakter wsparcia nauczycieli oraz specjalistow.
3. Poziom praktyczno-interwencyjny:

— przyczyny niepowodzen edukacyjnych;

lub

— trudnosci w funkcjonowaniu ucznia, w tym:

— bariery i ograniczenia utrudniajace funkcjonowanie i uczestnictwo
ucznia w zyciu przedszkolnym lub szkolnym;

— trudnosci w zakresie wlaczenia ucznia w zajecia realizowane wspdlnie
z oddziatem przedszkolnym lub szkolnym badZ wspélnie z grupa;

— efekty dzialari podejmowanych w celu ich przezwyciezZenia.

212 SZKOLA SPECJALNA 3/2019, 205-216



ORGANIZACJA KSZTALCENIA SPECJALNEGO UCZNIOW Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA,...

Zadania w obrebie tego poziomu przedstawi¢ mozna za pomoca modelu ko-
towego (rys. 3).

Dlaczego tak
jest?

Comoge
Czy to dziata? zrobi¢, aby
byloinaczej?

Jak mam to
zrobi¢?

Rysunek 3. Proces dziatari w ramach poziomu praktyczno-interwencyjnego

Dokonana analiza pozwala uznad, ze diagnoza barier i ograniczen tkwiacych
w Srodowisku nauczania oraz podejmowanie dziatan stuzacych ich wyeliminowa-
niu lezy w kompetencjach zaréwno poradni psychologiczno-pedagogicznej, jak
i placéwki edukacyjnej, do ktérej uczeszcza dziecko — diagnozy te uznad nalezy za
komplementarne wobec siebie. Nietypowy wzorzec do§wiadczen sensorycznych
powinien by¢ ujety w orzeczeniu o ksztalceniu specjalnym, jak i znajdowac od-
zwierciedlenie w Indywidualnym Programie Edukacyjno-Terapeutycznym (IPET).

Do wykonywania profesjonalnej diagnozy proceséw przetwarzania sensoryczne-
go w Polsce maja kwalifikacje certyfikowani terapeuci metody integracji sensorycz-
nej, ktérzy nabyli uprawnienia w ramach kurséw spegjalistycznych m.in. z ramienia
Polskiego Stowarzyszenia Terapeutéw Integracji Sensorycznej — PSTIS, Polskiego
Towarzystwa Integracji Sensorycznej — PTIS oraz w ramach studiéw podyplomo-
wych. Wséréd przydatnych narzedzi do diagnozy sensorycznych potrzeb uczniéw
o specjalnych potrzebach edukacyjnych — dostepnych dla pedagogéw i psycholo-
géw niebedacych specjalistami integracji sensorycznej, wyréznic nalezy m.in.:

o Kwestionariusz Rozwoju Sensomotorycznego Zbigniewa Przyrowskiego (2014);
o Profil Sensoryczny Dziecka Marty Wisniewskiej (2015)8.

Kwestionariusz Rozwoju Sensomotorycznego zostal opracowany w 1995 r. przez
Przyrowskiego — terapeute i instruktora metody integracji sensorycznej. Po-
prawiona wersja kwestionariusza sklada sie z 91 pytari. Kwestionariusz prze-
znaczony jest do badania dzieci w wieku szkolnym oraz dzieci 5- i 6-letnich.
Autor przeprowadzil analize jego zgodnosci w odniesieniu do wynikéw badan
przeprowadzonych z wykorzystaniem Klinicznej Obserwacji® oraz Potudniowo-

8 W Polsce propagatorka wiedzy nt. profilu sensorycznego oraz jego wykorzystywania we wcze-
snym wspomaganiu rozwoju jest dr Wisniewska — pedagog specjalny, terapeuta i nauczyciel metody
integracji sensorycznej z ramienia PSTIS. Badaczka jest autorka narzedzia Profil Sensoryczny Dziecka
(PTPiP), bedacego czescia jej rozprawy doktorskiej napisanej pod kierunkiem prof. zw. dr hab. Joan-
ny Glodkowskiej i obronionej w 2012 r. w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. M. Grzegorzewskiej.

% Kliniczna Obserwacja autorstwa Przyrowskiego jest narzedziem przeznaczonym do uzytku przez
terapeutéw integracji sensorycznej (Przyrowski, 2015).
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kalifornijskich Testow Integracji Sensorycznej. Badaniami objeto grupe 300 dzieci
w normie intelektualnej oraz z takimi zaburzeniami, jak: ADHD, dysleksja oraz
zespol Aspergera (Przyrowski, 2014, s. 5). Pewne watpliwosci budzi jednak dos¢
lapidarny opis metodologii przeprowadzonych badan — brakuje m.in. informa-
¢ji o metodzie doboru préby, sposobie weryfikacji ujetych w kwestionariuszach
twierdzen, a takze raportu z analiz wskazanej przez autora zgodnosci z innymi
narzedziami. Mimo to narzedzie moze by¢ pomocne do wstepnej oceny funkcjo-
nowania sensorycznego dziecka.

Profil Sensoryczny Dziecka (PSD) jest narzedziem klinicznym przeznaczonym
do badania przetwarzania sensorycznego u dzieci w wieku od 3. do 10. roku
zycia. Uzytkownikami narzedzia sg pedagodzy, psycholodzy oraz terapeuci in-
tegracji sensorycznej. PSD pozwala wylonic¢ profil sensoryczny dzieci w zakresie
dwéch obszaréw, mianowicie zaburzen przetwarzania sensorycznego: zaburzen
modulacji — 6 podskal oraz zaburzen o podlozu sensorycznym — 2 podskale.
Narzedzie spelnia warunki tzw. dobroci psychometrycznej (Wisniewska, 2015,
s. 61-69). Dane uzyskane w toku analizy profilu moga okaza¢ sie pomocne w co-
dziennej praktyce edukacyjnej, zwlaszcza w sporzadzaniu Wielospecjalistycznej
Oceny Funkcjonowania Ucznia (WOFU), okreslaniu jego mocnych stron, sen-
sorycznych potrzeb, obszaré6w wymagajacych wsparcia, zakresu dostosowania
wymagan edukacyjnych, srodowiska uczenia si¢ oraz tworzeniu programu in-
dywidualnej interwengji.

Whnioski koricowe

Funkcjonowanie ucznia z niepelnosprawnoscia jest zagadnieniem wielowy-
miarowym. Uwzglednienie specyfiki przetwarzania sensorycznego w procesie
organizacji ksztalcenia specjalnego to niezwykle trudne wyzwanie. Dzigki do-
stepnym narzedziom diagnostycznym, wnikliwej analizie dokumentacji dziecka
— orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego, obserwacji ucznia w zespole
klasowo-lekcyjnym, ale takze w czasie swobodnej aktywnosci, informacjom uzy-
skanym bezposrednio od rodzicéw badZ opiekunéw — jest to mozliwe juz na
etapie sporzadzania Wielospecjalistycznej Oceny Funkcjonowania Ucznia. Zwré-
cenie si¢ w strone potrzeb umozliwia nie tylko wyréwnywanie szans edukacyj-
nych, ale przede wszystkim tworzenie warunkéw do osiagania adekwatnych do
mozliwosci ucznia sukceséw edukacyjnych. Proces odbioru wrazen zmystowych
ma istotne znaczenie dla wilasciwego rozwoju, uczenia si¢, adaptacji spoteczne;j
oraz jest jedna z determinant osiagania przez dziecko dobrostanu emocjonal-
nego, gdyz dzieki temu mozliwe jest rozwijanie zdolnosci samoregulacyjnych,
a w rezultacie budowanie autonomii jednostki — a jest to niewatpliwie jeden
z najwazniejszych, jesli nie najwazniejszy cel edukacji specjalne;j.

Dziecko wrazliwe sensorycznie nie tylko wymaga odpowiedniej stymulagji,
ale takze wilasciwie zmodyfikowanego, przyjaznego sensorycznie otoczenia. Jest
to mozliwe m.in. przez usunigcie sensorycznych barier tkwiacych w srodowisku
nauczania, a takze zastosowanie pomocy wspierajacych tzw. funkcje zarzadzaja-
ce, a wigc planéw dnia, aktywnosci, tablic wyciszenia opartych na rozpoznanym
profilu sensorycznym. Pomocne moze by¢ takze zorganizowanie w klasie pod-
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recznej apteczki sensorycznej — pozwalajacej na dostymulowanie lub wyciszenie,
w zaleznosci od indywidualnych potrzeb sensorycznych uczniéw.
Zaproponowane ujecie potrzeb sensorycznych w kontekscie teorii integracji
sensorycznej Ayres jest jednym z mozliwych odczytaii funkcjonowania ucznia
z niepelnosprawnoscia. I chociaz metoda integracji sensorycznej ma pewne ogra-
niczenia, ukazane w artykule konotacje miedzy kategoriami zawartymi w pi-
ramidzie potrzeb sensorycznych a piramida potrzeb Maslowa stanowig prébe
uzasadnienia przyjecia sensorycznej perspektywy w mysleniu o funkcjonowaniu
ucznia z niepelnosprawnoscia oraz jego potrzebach edukacyjnych. Jednoczesnie
warto podkreslié, ze ciekawe nie tylko pod wzgledem badawczym, lecz przede
wszystkim z perspektywy praktyki edukacyjnej byloby rozszerzenie poziomu
praktyczno-interwencyjnego m.in. o propozycje sensorycznej mapy szkoty.
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PRZEKONANIA RODZICOW NA TEMAT EDUKACJI
INTEGRACYJNE]J, JEJ ISTOTY, SZANS I OGRANICZEN

Wprowadzenie

Edukacja integracyjna, systematycznie wdrazana i realizowana w Polsce od
poczatku lat 90. ubiegtego wieku, stala si¢ uznang i skuteczng forma wspédlnego
ksztalcenia i wychowania oséb pelnosprawnych oraz z niepelnosprawno$ciami.
Niewatpliwie jej powodzenie uzaleznione jest od wielu czynnikéw, zaréwno na
poziomie organizacyjnym, jak i mentalnym. Wiaze si¢ $cisle z tym, jak wszyscy
uczestnicy edukagcji integracyjnej rozumiejq pojecie niepelnosprawnosé — czy tyl-
ko przez pryzmat dysfunkcji i ograniczen, czy takze z uwzglednieniem indywi-
dualnych i srodowiskowych zasobéw, czy tylko w kontekscie napotykanych pro-
bleméw, czy réwniez z perspektywa celéw, jakim integracja stuzy. Nastawienie
i oczekiwania wszystkich podmiotéw zaangazowanych w edukacje integracyjna
odgrywajq znaczacq role w jej przebiegu, a tym samym rzutuja na koricowy efekt
podejmowanych wysitkéw praktycznych.

Realizacja integracyjnego ksztalcenia i wychowania nie bylaby mozliwa bez
aktywnego udzialu rodzicéw uczniéw. Nadmienié¢ nalezy, iz aktualne przepisy
prawa o$wiatowego (Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. Prawo osSwiatowe) pozosta-
wiajg rodzicom peilng mozliwos¢ wyboru drogi edukacyjnej swojego dziecka.
To wiasnie decyzjq rodzicéw zaréwno dziecko pelnosprawne, jak i z niepeino-
sprawnoscia staje si¢ jednym z podmiotéw edukagji integracyjnej.

Wielokrotnie podczas prowadzonych przeze mnie konsultacji rodzice deklaro-
wali, ze postanie dziecka do placéwki integracyjnej bylo swiadoma decyzja, tzn.
rodzice maja jasno okreslone oczekiwania wzgledem edukacji swoich dzieci. Do-
tycza one nie tylko sfery dydaktycznej, ale takze spotecznej, emocjonalnej, osobo-
wosciowej. Rodzice oczekuja, iz poprzez nauke w szkole integracyjnej ich dziecko
rozwinie wazne umiejetnosci psychospoteczne. Zdarza sig, ze rodzice formutuja
stwierdzenia oparte na wlasnych przekonaniach, nie zag ugruntowaniu prawnym,
np. spodziewajq sie, ze ich dziecko lepiej poradzi sobie w szkole integracyjnej niz
ogolnodostepnej ze wzgledu na nizszy poziom nauczania i mniejsze wymagania
nauczycieli. A przeciez w szkole integracyjnej uczniowie — z wyjatkiem dzieci
z glebsza niepelnosprawnoscig intelektualng — realizujg taka samq podstawe pro-
gramowa, jedynie przy okreslonym granicami prawa oswiatowego dostosowaniu
metod, form i warunkéw pracy do ich indywidualnych mozliwosci.

Syntetycznie opisane wyniki obserwacji i rozméw z rodzicami staly sie inspi-
racja do podjecia bardziej systematycznej analizy literatury oraz przeprowadze-

SZKOLA SPECJALNA 3/2019, 217-229 217



BEATA PLACZKIEWICZ

nia badant wiasnych. W niniejszym tekscie zaprezentowalam wyniki autorskich
eksploracji badawczych przeprowadzonych wsréd rodzicéw dzieci realizujacych
edukacje integracyjng. Glos rodzicéw nalezy bowiem uwzgledni¢ w dziataniach
ukierunkowanych na monitorowanie i doskonalenie tego procesu. Za cel przy-
jelam poznanie przekonari rodzicéw, ktérych dzieci uczeszczajg do klas integra-
cyjnych, na temat tej formy ksztalcenia, w kontekscie zaréwno szans, jak i ogra-
niczen, z jakimi moze sie to wigzac.

Podstawy teoretyczne badan wlasnych

Ze wzgledu na ograniczone ramy tekstu w czesci teoretycznej odwolam sie
wylacznie do wybranych Zrédet literatury polskiej, w ktérej podejmowana jest
kwestia organizacji i realizacji edukacji integracyjnej w naszym kraju.

Niewatpliwie efektem realizowania integracyjnego systemu ksztalcenia i wy-
chowania majg by¢ wymierne korzysci, ale jednoczesnie i nowe wyzwania dla
wszystkich jego uczestnikéw. Dzieci pelnosprawne i z niepetlnosprawnoscia po-
przez kontakt z mocno zréznicowanym pod wzgledem psychofizycznym gro-
nem réwiesnikéw majg nabywaé pozadane umiejetnosci komunikacyjne, uczy¢
sie¢ wzajemnej akceptacji i tolerancji. Rodzice majg mie¢ poczucie, ze zapisali
swoje dziecko do szkoly, ktéra zadba nie tylko o wlasciwy poziom dydaktycz-
ny, ale takze bedzie wspierad ich dziecko w prawidlowym rozwoju emocjonal-
no-spotecznym. Pracownicy pedagogiczni szkoly powinni wzmacniaé¢ $wiado-
mos$¢ potrzeby ciagglego poszukiwania takich metod i form pracy ze wszystkimi
uczniami, ktére pozwolg na maksymalne rozwiniecie potencjalu na miare in-
dywidualnych mozliwosci, natomiast przedstawiciele organéw prowadzacych
i nadzorujacych prace szkoly utwierdzac si¢ w przekonaniu o sensie i potrzebie
funkcjonowania placéwek integracyjnych. Wszyscy za$ powinnismy przyjaé, ze
,ksztalcenie niesegregacyjne jest moralnie stuszne” (Szumski, 2009, s. 98).

Zdaniem Grzegorza Szumskiego (tamze, s. 157), aby lepiej zrozumie¢ istote
ksztalcenia segregacyjnego i niesegregacyjnego, nalezy odwotaé si¢ do ujecia re-
lacyjnego, zgodnie z ktérym ,niepelnosprawnos¢ to niemozliwa do tolerowania
przez szkote rozbieznos¢ miedzy jej oczekiwaniami a mozliwosciami sprostania
im przez uczniéw”. Wiladystaw Dykcik (1998, s. 15) wskazuje, ze ,pojecie nie-
pelnosprawnosé obejmuje rézne ograniczenia funkcjonalne jednostek ludzkich
w kazdym spoteczenistwie, wynikajace z uszkodzenia zdolnosci wykonywania
jakiej$ czynnosci w sposéb uwazany za normalny, typowy dla zycia ludzkie-
go. Ograniczenia te moga miec¢ charakter staly lub przejsciowy, catkowity lub
cze$ciowy, moga dotyczy¢ sfery sensorycznej, fizycznej i psychicznej”. Te ujecia
nalezy jednak uzupehic¢. Iwona Dajnowska i Czestaw Kosakowski (2002, s. 43),
powolujac sie na postulaty Marii Grzegorzewskiej, podkreslaja, aby w osobie
z niepelnosprawnoscia spostrzega¢ przede wszystkim czlowieka. Aleksandra
Maciarz (1999) sprzeciwia si¢ widzeniu dziecka z niepelnosprawnoscia wytacz-
nie przez pryzmat rodzaju i stopnia owej niesprawnosci. Szczegdlnie cenne sg
stowa autorki zawarte w opracowaniu z 1987 r. (s. 10): ,,Nadal spotyka sie u oséb
pelnosprawnych podejécie charytatywne do oséb niepelnosprawnych i nawet
wéweczas, gdy stwarza sie tym osobom odpowiednie warunki integracji spotecz-
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nej, to motywuje sie te dziatania gléwnie humanitarna ideg niesienia im pomocy,
a nie przeswiadczeniem, ze ich mozliwie pelne uczestnictwo w Zyciu spolecz-
nym jest potrzebne spoteczeristwu”. Przeglad modeli niepelnosprawnosci' wraz
z ich implikacjami w kontekscie sytuacji edukacyjnej ucznia z niepelnosprawno-
$cig mozna znaleZé w opracowaniu Beaty Papudy-Doliriskiej (2017), jednak ich
szczegdlowe omawianie przekracza ramy niniejszego opracowania.

Integracja spoteczna stanowi nadrzedny cel ksztalcenia w systemie integra-
cyjnym?, przy czym, jak podkresla Maria Chodkowska (2002, s. 25), edukacja
integracyjna obejmuje wezszy zakres zjawisk (gléwnie o charakterze oswiato-
wo-wychowawczym) (por. takze Al-Khamisy, 2011, s. 18). Istote tego ostatniego
procesu trafnie okresla Jarostaw Babka (2003, s. 251): ,edukacja dzieci pelno-
sprawnych i niepelnosprawnych w systemie integracyjnym polega na wspoma-
ganiu rozwoju obu grup wychowankéw oraz budowaniu miedzy nimi relacji
charakteryzujacych sie¢ wzajemnag akceptacjg i gotowosciq do wspoétdziatania”.
Zdaniem Danuty Al-Khamisy (2011, s. 17) z edukacjg integracyjna powiazane
jest m.in. rozwijanie tolerancji, gotowosci do wspdélidziatania, poczucia wilasnej
odrebnosci i akceptacji odrebnosci innych. Dynamike rozwoju ksztalcenia inte-
gracyjnego w naszym kraju mozna przesledzic¢ korzystajac z publikacji Jadwigi
Boguckiej (1998) oraz nowszego opracowania Danuty Apanel (2016).

Efektywnos¢ edukacji integracyjnej byla wielokrotnie przedmiotem badarn
i analiz (por. np. Babka, 2003; Szumski, 2003; Wisniewska-Juszczak, 2004; Doro-
ba, 2010; Al-Khamisy, 2011; Gajdzica, 2011; Apanel, 2016), wnioski z nich sg zréz-
nicowane. Zdaniem Szumskiego (2009) trudno w jednoznaczny sposéb ocenié
skutecznos¢ niesegregacyjnego ksztalcenia niepelnosprawnych gltéwnie z uwagi
na wielowymiarowosc tego zjawiska oraz réznice w operacjonalizacji zmiennych.
Niewatpliwie takie diagnozy sa potrzebne, gdyz stuzg dalszym dziataniom prak-
tycznym ukierunkowanym na usprawnianie procesu integracji. Wyniki badan
potwierdzaja, Ze wylacznie umieszczenie dzieci z niepelnosprawnoscia wsréd
ich pelnosprawnych réwiesnikéw skutkuje pozorng integracjgq — potrzeba zatem
dziatani spéjnych, przemyslanych i odpowiednio przygotowanych.

Niezwykle wazna pozostaje w tym kontekscie rola rodzicéw. Juz Aleksan-
der Hulek (1984, s. 5) wskazywal, iz ,proces integracji dokonuje sie za pomoca
rodzicéw, ktérzy Scisle wspdtpracuja ze szkota”. Podobne stanowisko prezento-
wala Maciarz (1987). Zdzistawa Janiszewska-Niescioruk (1999) wsréd licznych
uwarunkowarn spolecznej integracji oséb z niepelnosprawnosciq wymienia wia-
$ciwy stosunek rodzicéw dzieci pelnosprawnych do oséb z niepelnosprawno-
$cig, co moze bezposrednio oddzialywac na wzajemne kontakty miedzy dzie¢mi
(por. takze Dajnowska, Kosakowski, 2002; Minczakiewicz, 2003; Wiacek, 2005).
Whisujac sie w ten nurt, Chodkowska (2002) podkresla, iz skutecznosé prointe-
gracyjnych oddzialywan szkoty musi by¢ spéjna z analogicznymi dziataniami

! Warto réwniez uwzgledni¢ propozycje WHO w ICF (Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowa-
nia, Niepelnosprawnosci i Zdrowia, 2001).

2 Wsréd aktéw prawnych stwarzajacych podstawy edukagji integracyjnej warto wspomnie¢ m.in.
Konwencje o prawach 0séb niepetlnosprawnych (Dz.U. 2012, poz. 1169).
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$rodowiska rodzinnego. Na role zmiennych zwigzanych ze $rodowiskiem ro-
dzinnym wskazuja takze w swoich publikacjach Dorota Wisniewska-Juszczak
(2004, s. 57) oraz Grzegorz Wiacek i Andrzej Sekowski (2007, s. 106). Trafne sq
réwniez stwierdzenia Aleksandry Tomkiewicz-Betkowskiej i Alicji Krzton (2014,
s. 33): ,rodzice decydujacy si¢ na wybor klasy integracyjnej dla swojego dziecka
powinni uswiadomic sobie, ze gléwnym i najwazniejszym celem integracji jest
wspdlna nauka i zabawa, ktéra uwrazliwia dzieci zdrowe na potrzeby ich niepet-
nosprawnych réwiesnikéw, uczy umiejetnosci akceptacji innych, czesto odmien-
nych zachowarn i niesienia pomocy w réznych sytuacjach”.

Krystyna Barlég (2002, s. 142-143), opierajac si¢ na wynikach badar zagranicz-
nych, wskazuje na pewien rozdZzwigk miedzy oczekiwaniami rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscia a nauczycielami oraz rodzicami dzieci pelnosprawnych,
przy czym ci pierwsi przyjmuja zdecydowanie bardziej optymistyczne stanowi-
sko odnosnie do efektéw integracji dla ich dzieci. Zdaniem Al-Khamisy (2011)
rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia, dzieki edukacji integracyjnej, ucza sie ak-
ceptacji swojego dziecka oraz adekwatnego oceniania jego mozliwo$ci rozwojo-
wych. Z badan, ktére prowadzita Agnieszka Zyta (2003) wsréd rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng, wynika, ze wiekszos¢ badanych oczekuje
kontaktéw swoich dzieci z pelnosprawnymi réwiesnikami. W procesie integracji
rodzice ci dostrzegajq zyciowa szanse dla swoich dzieci, dzieki wigkszej aktywi-
zacji, atmosferze tolerancji, wzrostowi poczucia wiasnej wartosci czy udzialowi
w zyciu spotecznym. Wséréd zagrozen wielu wymienia negatywne skutki kon-
taktu obu grup dzieci, czyli m.in. agresje fizyczna i stowna wynikajaca ze stabego
rozumienia wzajemnych probleméw i specyfiki funkcjonowania.

Katarzyna Cwirynkato i Agnieszka Zyta (2014) dokonaly przegladu badan
opinii rodzicéw na temat edukacji ich dzieci z niepelnosprawnoscia w formach
segregacyjnych i niesegregacyjnych. Autorki zwracajg uwage na ré6znorodnos¢
doswiadczeri rodzicéw, ale zazwyczaj deklarowany jest ich pozytywny stosu-
nek do integracji. W tym kontekscie nalezy mie¢ na uwadze, Ze rodzice mogg
prezentowac rézny stopient akceptacji i adaptacji do sytuacji niepelnosprawnosci
swojego dziecka (por. Sekutowicz, 2010, s. 48). Nierzadko niepelnosprawnos¢
dziecka zostaje zdiagnozowana dopiero w czasie nauki w szkole integracyjnej.
Emocje rodzicéw czy poziom doswiadczanego stresu psychicznego mogg wéw-
czas oddzialywac na sposéb percepcji rzeczywistosci, w tym dziecka, ale takze
miejsca jego edukacji czy podejmowanych przez nauczycieli dzialan.

Wisniewska-Juszczak (2004) zwraca uwage na znaczenie $wiadomosci rodzi-
céw dzieci pelnosprawnych, ktérych rolg powinna by¢ m.in. troska o kontakty
nieformalne ich dzieci z réwiesnikami z niepelnosprawnoscia takze po zakon-
czeniu zajec lekcyjnych. Zbigniew Ostrach (2011) przeprowadzit badania wsréd
rodzicéw uczniéw pelnosprawnych uczeszczajacych do klas integracyjnych. Wy-
nika z nich, ze znaczacy odsetek rodzicéw (ok. 60%) deklaruje brak znajomosci
lub wiedze niepelng na temat istoty ksztalcenia integracyjnego, zas jedynie 46,7%
odczuwa satysfakcje z uczeszczania dziecka do klasy integracyjnej. Wiekszos¢
rodzicow pozytywnie ocenia funkcjonowanie klas integracyjnych, wéréd naj-
wazniejszych korzysci rodzice wskazuja ksztaltowanie postawy tolerancji i ak-
ceptacji, dopiero w dalszej kolejnosci rozwijanie wrazliwo$ci na potrzeby innych
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oraz zapewnianie optymalnego rozwoju wszystkim uczniom. Wséréd trudnosci
i ograniczeni rodzice mocno akcentowali obniZenie poziomu nauczania w kla-
sie oraz zakl6cenia pracy i dyscypliny. Al-Khamisy (2011) wskazuje na mozliwe
zyski z integracji dla rodzicéw dzieci pelnosprawnych, jak np. wigksze zainte-
resowanie dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, bardziej naturalne kontakty. Rodzice
przyjmuja inng perspektywe oceny wiasnych problemoéw.

Metodologia badan wlasnych

Prezentowane wyniki badan dotycza przekonan rodzicéw dzieci realizuja-
cych edukacje w formie integracyjnej na temat korzysci zwigzanych z nauka
w szkole integracyjnej oraz wystepujacych w tym obszarze trudnosci czy ogra-
niczeni. Celem jest réwniez zdiagnozowanie wiedzy rodzicéw na temat specyfiki
nauki w szkole integracyjnej oraz gléwnych motywoéw, ktérymi rodzice kierowa-
li sie w wyborze drogi edukacyjnej swojego dziecka. Problemy badawcze przyje-
ly postaé nastepujacych pytan:

1. Jakie czynniki byly istotne dla rodzicéw przy podejmowaniu decyzji o zapi-
saniu dziecka do szkoly integracyjnej?

2. Czyijakie w opinii rodzicéw sa najwazniejsze korzysci dla ich dziecka wyni-
kajace z edukagji integracyjnej?

3. Czy i jakie ograniczenia edukacji integracyjnej dostrzegaja badani rodzice?

Grupe badanych stanowili rodzice dzieci pelnosprawnych (N = 224) oraz rodzi-
ce dzieci o réznym stopniu i rodzaju niepelnosprawnosci (N = 59), w tym dzieci
z niepelosprawnoscig intelektualng, spektrum autyzmu, niepelnosprawnoscia ru-
chowa, sensoryczng oraz sprzezona. Dysproporcja w liczbie oséb badanych wyni-
kata bezposrednio ze specyfiki edukacji integracyjnej — w kazdej klasie byto kilkoro
uczniéw z niepelnosprawnoscig przy kilkunastu uczniach zdrowych, co przekladato
sie na liczbe rodzicéw, ktérych mozna obja¢ badaniem. Wéréd badanych rodzicéw
uczniéw z niepelnosprawnoscia bylo 47 kobiet oraz 6 mezczyzn, 6 badanych nie
podato danych na temat plci. Srednia wieku wyniosta M = 40,69. Wsréd badanych
rodzicéw dzieci pelnosprawnych bylo 186 kobiet oraz 32 mezczyzn, 6 badanych nie
podato danych na temat pici. Srednia wieku wyniosta M = 39,51.

Badania przeprowadzone zostalty w 2018 r. w jednej ze szkét integracyjnych
w wojewddztwie kujawsko-pomorskim. Wzieli w nich udzial rodzice, ktérzy
wyrazili gotowos¢ i zgode na wypemnienie narzedzia badawczego. Zastosowano
w nich autorski kwestionariusz ankiety skiadajacy sie z trzech czesci:

1. Wprowadzenie zawierajgce wyjasnienie i uzasadnienie podjecia badar.

2. Metryczka zawierajaca pytania o wiek i ple¢ rodzica.

3. Cztery pytania wlasciwe o charakterze otwartym:
,,Co zdecydowalo o postaniu przez Panig/Pana dziecka do szkoty realizu-
jacej edukacje integracyjna?”

- ,Na czym wedlug Pani/Pana polega nauka w szkole integracyjnej?”

- ,Jakie sa najwazniejsze korzysci dla Pani/Pana dziecka wynikajace

z nauki w szkole integracyjnej?”

- ,Czy dostrzega Pani/Pan problemy czy ograniczenia edukagcji integracyj-

nej? Jedli tak, to jakie?”
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Rodzice mieli mozliwo$¢ udzielania w pelni swobodnych odpowiedzi na po-
dane pytania. Brak kategoryzacji nalezy uzasadnic troska o uchwycenie danych
wskazujacych na indywidualno$¢ i niepowtarzalnos¢ doswiadczen oséb bada-
nych.

Analiza uzyskanych wynikéw przebiegaé bedzie w dwoch etapach. W pierw-
szej kolejnosci przeanalizowane zostang wypowiedzi udzielone przez rodzicéw
dzieci pelnosprawnych, nastepnie za$ przez rodzicéw dzieci z niepelnospraw-
noscia. Przykladowe wypowiedzi rodzicéw zostang przytoczone w formie ory-
ginalnej.

Wyniki badani wlasnych — wypowiedzi rodzicéw dzieci pelnosprawnych

W kwestii czynnikéw, ktérymi rodzice kierowali sie, posylajac dziecko do
szkoly integracyjnej, udzielane byly zréznicowane odpowiedzi. Kilka motywéw
byto dominujacych, co pozwolilo wyrézni¢ w szczegdlnosci dwie grupy rodzi-
cow.

Rodzice z pierwszej grupy uzasadniali swoja decyzje bliskoscia miejsca za-
mieszkania czy bezposrednim sasiedztwem szkoly, przy czym czesto byta to je-
dyna motywacja wskazywana przez osoby badane. W tej grupie znaleZli sie tak-
Ze rodzice, dla ktérych szczegdlne znaczenie miala dobra opinia na temat szkoty
uzyskana od znajomych czy cztonkéw rodziny, ktérych dzieci uczeszczaty do tej
szkoly integracyjnej.

Wypowiedzi drugiej grupy rodzicéw wskazaly na wieksza swiadomosc¢ i doj-
rzalo$¢ w podjeciu decyzji. Dla tych rodzicéw gtéwnym albo jednym z istotnych
czynnikéw byla mozliwos¢ integracji ich dzieci z osobami z niepelnosprawno-
$cia, réwiesnikami o bardzo zréznicowanych potrzebach edukacyjnych. Dla ro-
dzicow z tej grupy wazne bylo, aby ich dzieci przyzwyczajaly si¢ do obecno-
$ci 0s6b z niepelnosprawnosciami, nauczyty sie z nimi wspétpracy, co pozwoli
na bardziej efektywne funkcjonowanie w codziennej rzeczywistosci spolecznej,
w ktérej zyja takze osoby z niepelnosprawnoscig. Rodzice wskazali takze, iz na-
uka w szkole integracyjnej pozwala na rozwijanie bardzo waznych umiejetnosci
psychospotecznych i cech osobowosci, jak komunikacja interpersonalna, toleran-
gja, akceptacja, odpowiedzialno$é¢, gotowos¢ do pomagania, wrazliwos¢, troska
o innych.

Oto przykladowe wypowiedzi:

,Dziecko uczy sie tolerancji, akceptacji, w naturalnych warunkach zauwaza¢ od-
mienno$¢, spontanicznie reagowac na potrzeby innych, nie pozostaje obojetne,
uczy sie wspélpracy, poznaje siebie (...)". ,(...) PodjeliSmy decyzje o kontynuacji
integracji dziecka z dzieémi niepelnoprawnymi, ktéra byla juz zapoczatkowana
w przedszkolu”. , Dziecko nie potrafilo zrozumieé, ze kto§ moze by¢ chory, jak
widzialo na ulicy chora osobeg, to pytalo sie, dlaczego taki jest i jako matka chciatam
nauczy¢ go tolerancji”.

Z wypowiedzi rodzicéw wynika, Ze mniejsze znaczenie miala dla nich mata
liczebnosé klas i obecnosci dwdch nauczycieli. Niektorzy rodzice w wyborze
szkoly kierowali si¢ nadzieja uzyskania pomocy dla dziecka w problemie, kt6-
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ry nie zostal zakwalifikowany jako niepelnosprawnosé, np. dysleksja, problemy
w nauce czy w relacjach réwiesniczych, trudnosci z zachowaniem, mowa albo
negatywne doswiadczenia z pobytu w szkole masowej. Pojedyncze wypowiedzi
dotyczyly organizowania przez szkote dodatkowych zajeé, wolontariatu czy wy-
sokich kwalifikacji kadry pedagogicznej.

Rodzice samodzielnie okreslali, na czym ich zdaniem polega nauka w szkole
integracyjnej. Niektére wypowiedzi byly szczegdlnie przemyslane i wywazone,
wpisujace sie w istote integracji. Znaczacy odsetek rodzicéw dzieci pelnospraw-
nych zauwaza, iz nauka w szkole integracyjnej polega na wspdlnej nauce i za-
bawie dzieci niepelnosprawnych ze zdrowymi réwie$nikami, na integrowaniu
si¢ tych dwoéch grup. Zdaniem rodzicéw skutkuje to nauka tolerancji, empatii,
szacunku oraz rozumienia nawet nietypowych zachowar innych ludzi. Dla ro-
dzicow dzieci pelnosprawnych z edukacjg integracyjng taczy sie indywidualne
podejscie do dziecka, co wynika ze specyfiki pracy placéwki i ulatwione jest
przez obecno$¢ dwoch nauczycieli w czasie zajec czy organizowanych zaje¢ do-
datkowych. Wielu rodzicéw dzieci zdrowych spostrzega szkole integracyjna jako
miejsce, w ktérym w sposéb szczegdlny dba sie o rozwdj ich dzieci. Pojawialy
si¢ nawet bardzo osobiste wypowiedzi dotyczace niespelnienia tych oczekiwan
przez szkole ogdélnodostepna. Niektérzy badani zaznaczali, Ze nauka w szkole
integracyjnej przebiega analogicznie jak w innych szkotach, przy czym dodatko-
wo stwarza mozliwos¢ rozwijania waznych umiejetnosci psychospotecznych, jak
umiejetno$é wspédlpracy z osobami z niepelnosprawnoscia.

Przykladowe cenne przemyslenia rodzicow:

,Integracja ma sprzyjac rozwojowi wszystkich oséb, ktére biora w niej udzial. Dla
uczniéw niepelnosprawnych wejscie w normalne struktury zycia, dla uczniéw pet-
nosprawnych — droga do zrozumienia, iz niepelnosprawnosc to jeden z elementéw
towarzyszacych zyciu ludzkiemu”. ,Polega na wspélnej nauce dzieci niepeino-
sprawnych i pelnosprawnych, wyréwnywaniu szans dla dzieci, przyzwyczajaniu
sie przez dzieci pelnosprawne do tego, ze wsréd ludzi sa takze osoby niepelno-
sprawne i nalezy je traktowac w sposéb normalny, bez strachu”. ,Na wyréwnywa-
niu szans, przekraczaniu barier, nauce dziecka chorego wspétistnienia z dzie¢mi
chorymi, nauce empatii”.

Wypowiedzi rodzicéw dotyczace korzysci wynikajacych z uczeszczania
dziecka do szkoly integracyjnej byly bardzo podobne do odpowiedzi na wcze-
$niejsze pytania. Rodzice uwazajq, ze dzieki nauce w placéwce integracyjnej ich
dzieci staja si¢ bardziej tolerancyjne, ucza si¢ rozumienia potrzeb innych oraz
rozwijaja gotowos¢ do udzielania pomocy. Ponadto ksztaltujg takie cechy, jak
zrozumienie, odwaga, opanowanie, uczynnosc¢, kolezeriskosé, otwartos¢, wraz-
liwos¢ i empatia. Przebywajac w klasie integracyjnej, dzieci zdrowe oswajajq sie
z obecnoscig 0séb niepelnosprawnych, ucza sie¢ nawigzywania z nimi prawidto-
wych relacji spotecznych, poznajg trudnosci doswiadczane przez réwiesnikéw
niepelnosprawnych, ale takze ich mocne strony. Ucza sie wlasciwego zachowa-
nia w kontakcie z osobg niepelnosprawna, dostrzegaja réznorodnos¢ zachowan
i cech indywidualnych. Wielu rodzicéw zauwaza lepsze wyniki edukacyjne swo-
ich dzieci, poprawe zachowania czy wzrost umiejetnosci komunikacyjnych. Mar-
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ginalne sa wypowiedzi, w ktérych rodzice przyznaja, iz nie zastanawiali si¢ nad
ta kwestig lub nie dostrzegali korzysci z uczeszczania dziecka do szkoty integra-
cyjnej. Co ciekawe, rodzice wskazali takze na obecnos¢ nauczyciela wspomaga-
jacego jako bardzo wazny element ksztalcenia integracyjnego, a takze wsparcie
dla ich dziecka. Oto ich wypowiedzi:

,Dziecko zdaje sobie sprawe z tego, ze pewne ograniczenia wynikajg z wad, cho-
réb i nie moga nikogo dyskwalifikowac z Zycia w spoleczenistwie”. ,Umiejetnosé
wspolpracy z dzie¢mi z dysfunkcjami. Nauka odpowiednich reakcji i zachowan
w sytuacjach trudnych lub zaskakujacych”. ,Poznanie innych ludzi, zaréwno
zdrowych i niepelnosprawnych. Oswojenie si¢ z nimi, traktowanie ich jak przy-
jaciél i nauczenie sie pomagac im w trudnych chwilach”. ,Moje dziecko poznalo
dzieci niepelnosprawne ruchowo, intelektualnie — nie dziwi sie, gdy widzi na ulicy
osoby na woézku lub rozmawia z osobg z uposledzeniem umystowym”.

W kontekscie ograniczen edukacji integracyjnej jedynie okoto 10% rodzicéw
dostrzega takie problemy. Wsréd trudnosci i obaw rodzice dzieci pelnospraw-
nych wskazuja na zbyt duza uwage poswiecang przez nauczycieli uczniom nie-
pelnosprawnym kosztem ich dzieci oraz trudne, niejednokrotnie dezorganizuja-
ce prace klasy zachowania dzieci z niepelnoprawnoscia, stanowiace przeszkode
w ich spolecznej integracji. Jedna osoba ankietowana wskazala takze na problem
czestej marginalizacji dzieci z glebsza niepelnosprawnoscia w klasach starszych,
podobnie jedna wypowiedZ dotyczyla obaw o nizszy poziom nauczania w kla-
sach integracyjnych.

Fragment wybranej wypowiedzi rodzica z grupy dostrzegajacej ograniczenia
edukagji integracyjnej:

,Nieakceptowalne spolecznie zachowania niektérych dzieci z niepelnosprawnoscia,
ktére uniemozliwiaja integracje spoleczng dzieci, chociaz jest ona celem takiego na-
uczania. Trudno jest integrowac sie z dzie¢mi bardzo uposledzonymi lub takimi, ktére
sa agresywne w stosunku do innych. Szkola integracyjna powinna uczy¢ wilasciwego
zachowania, akceptowalnego spolecznie, takze dzieci niepelnosprawne (...)".

Wyniki badan wlasnych — wypowiedzi rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscia

Czynniki, ktérymi rodzice kierowali sig, decydujac o nauce dziecka w szkole
integracyjnej, skategoryzowano w dwie grupy:

1. Dotyczace samego dziecka — najczesciej rodzice wskazywali jego niepeino-
sprawno$¢ oraz posiadanie dokumentacji psychologiczno-pedagogicznej
skutkujacej potrzeba ksztalcenia specjalnego.

2. Dotyczace srodowiska szkoly integracyjnej:

— szeroki wachlarz zajeé wspierajacych, adekwatnie do indywidualnych po-
trzeb dziecka;

— obecno$¢ drugiego nauczyciela w klasie i jego pomoc;

— optymalny zakres opieki dla ich dziecka z niepelnosprawnoscia;

- pozytywna opinia na temat szkoly oraz przyjazna atmosfera;
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- zindywidualizowane podejcie do dziecka oraz mato liczne klasy;

- mozliwos¢ uczenia sie wsréd dzieci zdrowych.

Oczywiscie, te grupy czynnikéw sa ze soba silnie powiazane, gdyz dziecko
z niepelnosprawnoscia stanowi wazny podmiot edukacji integracyjnej, doswiad-
czajac konsekwengji funkcjonowania w szkole realizujacej ksztalcenie i wycho-
wanie w takiej wladnie formie. Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig, motywujac
swojq decyzje, wymieniali najwazniejsze cechy wyrdzniajace edukacje integra-
cyjna.

Oto przykladowa wypowiedZ rodzica:

,Uwazalam, Ze jest to szkota odpowiednia dla dziecka z jego deficytami. Mniej liczne
klasy, nauczyciel wspomagajacy. Dziecko nie kwalifikowalo sie do szkoly specjalnej,
a do masowej nie chcialam posyta¢”.

Rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia zapytano réwniez, na czym —ich zda-
niem — polega nauka w szkole integracyjnej. Wigkszo$¢ odpowiedzi koncentro-
wala sie wylacznie na ich dziecku z niepelnosprawnoscia i korzysciach wynika-
jacych z realizacji zaje¢ dodatkowych oraz indywidualizacji procesu nauczania:

,Program dostosowany jest do potrzeb i mozliwosci mojego dziecka”. ,Pomaganie
dzieciom niepelnosprawnym w osiagnieciu mozliwosci w nauczaniu i przyswajaniu
wiedzy”. ,Wspomaganie ucznia na lekcjach z przedmiotéw w zaleznosci od niepet-
nosprawnosci”.

Z przytoczonych wypowiedzi wynika, Zze rodzice bardzo mocno koncentrujg
si¢ na aspektach dydaktycznych, w mniejszym za$ stopniu na wychowawczych
czy opiekuriczych. Oczekuja od szkoly, aby zadbala o wilasciwy poziom ksztal-
cenia ich dzieci, zas przedkladanie tego aspektu nad pozostale moze wynikac
z duzych obaw o przyszlos¢ — mozliwos¢ zdobycia zawodu czy wyksztalcenia,
obaw o usamodzielnienie sie.

Wsréd wypowiedzi rodzicéw sg jednak réwniez takie, ktére dotyczg sensu
edukagji integracyjnej, akcentuja role wszystkich uczestnikéw procesu integracji
(rodzice — nauczyciele — dzieci), ukierunkowane sa na ksztaltowanie prawidlo-
wych relacji miedzy dzie¢mi, na integracje spoteczng. Przykladowe wypowiedzi
sq jednak nieliczne:

,Wspdlne spedzanie czasu dzieci pelnosprawnych i niepelnosprawnych oraz wspétpraca
miedzy nimi”. , Dziecko ma mozliwos¢ czerpania wzorcéw od zdrowych réwiesnikéw”.

Kolejna z analizowanych kwestii dotyczyla korzysci wynikajacych z realiza-
qji ksztalcenia w formie integracyjnej. Wiele odpowiedzi byto analogicznych do
udzielonych na pytanie pierwsze, stad wyrézniono dwie kategorie:

1. Korzysci dla dziecka z niepelnosprawnoscia. W zakresie umiejetnosci psy-
chospotecznych, choé byly to rzadkie wypowiedzi, rodzice dostrzegaja wigk-
sza otwartos¢, wzrost sprawnosci komunikacyjnych swoich dzieci i wigksza
tatwos¢ w nawiazywaniu znajomosci, przy czym rodzice udzielajacy takich
odpowiedzi nie dookreslaja, czy chodzi o kontakty z réwiesnikami pelno-
sprawnymi czy innymi dzie¢mi z niepelnosprawnoscia. Niektére wypowie-
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dzi dotyczyly osiggania przez dziecko lepszych wynikéw w nauce i ogélnie
obserwowalnych tendencji progresywnych w rozwoju. Przyktadowe wypo-
wiedzi:

,,Dziecko stalo si¢ bardziej otwarte, latwiej nawigzuje znajomosci, chetnie uczy sie
nowych rzeczy i jest dumne z osiagnietych wynikéw”. ,Wie, ze pomimo swoich
niedoskonatosci moze by¢ akceptowane przez inne dzieci”.

2. Korzysci zwigzane ze srodowiskiem szkoly integracyjnej. Z wypowiedzi ro-
dzicéw wynika, ze szczegdlnie cenig obecnos¢ w klasie nauczyciela wspoma-
gajacego i jego role, szeroko pojeta indywidualizacje w kontekscie wymagan
edukacyjnych wobec ich dziecka oraz organizacje réznych zajeé wspieraja-
cych rozwdj czy zajec rewalidacyjnych. Réwnie wazne w opinii rodzicéw sa:
mozliwosci kontaktu ich dziecka z innymi uczniami z niepelosprawnoscia
oraz réwiesnikami zdrowymi; uczenie sie od nich pozadanych zachowarn;
nauka tolerangji i akceptacji. Pojedyncze wypowiedzi dotyczyly malej liczeb-
nosci klas, pozytywnej atmosfery panujacej w szkole, likwidacji barier archi-
tektonicznych. Przykladowe wypowiedzi:

,Najwazniejsza korzyscig dla mojego dziecka jest przede wszystkim program do-
stosowany do jego potrzeb, a takze zajecia, ktdre realizuje”. ,,Dodatkowe zajecia
specjalistyczne, nauczyciel wspomagajacy, dziecko czuje sie dobrze w takich wa-
runkach, ma kontakt z dzieémi”.

Problemy w realizacji edukacji integracyjnej dostrzegto tylko 8 rodzicéw dzie-
ci z niepelnosprawnoscia, czyli 13,56% ogétu badanych w tej grupie. Jedynie
troje rodzicéw uzasadnilo swoja opinie, wskazujac na niskg tolerancje i zrozu-
mienie ze strony innych dzieci oraz brak indywidualizacji procesu ksztalcenia
w zakresie zaje¢ z wychowania fizycznego.

Dyskusja wynikéw i wnioski koricowe

Przeprowadzenie badan wilasnych w obszarze edukacji integracyjnej miato
kilka celéw. Zamierzeniem autorki bylo poznanie opinii rodzicéw na temat ko-
rzysci oraz ograniczern zwigzanych z praktycznym realizowaniem ksztalcenia
i wychowania integracyjnego oraz diagnoza oséb badanych pod katem ich przy-
gotowania do wspétudzialu w procesie edukacyjnym realizowanym w formie
integracyjnej. Postawiono takze trzy pytania badawcze, wokét ktérych zognisko-
wana zostanie dyskusja.

Pierwsze z pytan badawczych dotyczylo czynnikéw, ktére byly istotne dla
rodzicéw w podjeciu decyzji o zapisaniu dziecka do szkoly integracyjnej. Uzy-
skane wyniki moga niepokoi¢ w odniesieniu do znaczacej grupy rodzicéw dzie-
ci pelnosprawnych, ktérzy kierowali si¢ jedynie lub przede wszystkim blisko-
$cig miejsca zamieszkania od szkoly. Tymczasem decyzja o wilaczeniu dziecka
w integracje powinna by¢ swiadoma i odpowiedzialna (por. np. Tomkiewicz-
-Betkowska, Krztori, 2014) oraz wynikad z przekonania rodzicéw o jej stusz-
nosci, przy wczesniejszej znajomosci chocby giéwnych jej zalozen. Z udziela-
nych wypowiedzi mozna wnioskowad, iz wielu rodzicow nabylo wiedze na
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temat specyfiki ksztalcenia integracyjnego dopiero w toku edukacji ich dziecka
w klasie integracyjnej. Pokazuje to potrzebe prowadzenia dzialari uswiadamia-
jacych przede wszystkim w $srodowisku lokalnym szkoty oraz wéréd rodzicéw,
ktorzy jeszcze nie okreslili, jakiego typu placéwka bedzie miejscem edukacji
ich dziecka (np. poprzez nawiazanie wspodtpracy z przedszkolami). Wiasciwe
postawy rodzicow wobec procesu integracji, poparte gruntowna wiedza, po-
zostaja w zwigzku z funkcjonowaniem dziecka jako uczestnika integracyjnego
ksztalcenia i wychowania.

Kolejne pytanie badawcze dotyczylo korzysci dla dziecka wynikajacych
z edukacji integracyjnej. W wiekszosci rodzice zaréwno dzieci pelnosprawnych,
jak i uczniéw z niepelnosprawnoscia wyrazali zadowolenie z uczeszczania ich
dziecka do klasy integracyjnej, co uzasadniali spelnieniem przez szkote ocze-
kiwan w zakresie ksztaltowania konstruktywnych umiejetnosci psychospotecz-
nych oraz pozadanych cech osobowosci. Szczegdlnie wazne dla rodzicéw byty
takze warunki organizacyjne szkoty integracyjnej, tj. mniej liczne klasy czy opie-
ka i wsparcie dwéch nauczycieli podczas zaje¢ lekcyjnych oraz w innych sytu-
acjach szkolnych. Podobne wnioski wynikaja z przegladu badari (Cwirynkato,
Zyta, 2014), zgodnie z ktérym rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia zazwyczaj
deklaruja pozytywne nastawienie do integracji. Ostrach (2011) w badaniu ro-
dzicéw dzieci pelnosprawnych uzyskat nizsze wskazniki satysfakcji z integracji,
jednak przy pozytywnej ocenie pracy klas integracyjnych.

W odniesieniu do ostatniego z postawionych pytan zastanawia¢ moze bar-
dzo niski odsetek rodzicow dostrzegajacych ograniczenia i trudnosci zwigzane
z realizowaniem edukacji integracyjnej. Pojawia si¢ watpliwos¢, czy faktycznie
wynika to z wysokiego poziomu zadowolenia, czy zbyt niskiej refleksyjnosci ro-
dzicow w tej kwestii. Wéréd nielicznych utrudnieri rodzice uczniéw pelnospraw-
nych wskazywali przede wszystkim problemowe zachowania dzieci z niepelno-
sprawnoscig. W tym kontekécie nasuwa sie pytanie dotyczace stopnia przygoto-
wania przynajmniej niektérych dzieci z niepelnosprawnoscig do uczestniczenia
w ksztalceniu integracyjnym.

Oczywiscie, przeprowadzone badania majg ograniczenia. Nie uwzgledniono
w nich wszystkich zmiennych, ktére moga mie¢ zwiazek z opinia rodzicéw na
temat edukagji integracyjnej, jak np. czas nauki ich dziecka w placéwce integra-
cyjnej. Moga one natomiast stanowié inspiracje do podjecia dalszych badar.
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PRAWO DO ZYCIA TOWARZYSKIEGO OSOB
UBEZWEASNOWOLNIONYCH CAEKOWICIE
— NA KANWIE WYROKU SADU NAJWYZSZEGO
Z 17 MAJA 2018 R. (Il CZP 11/18)

Wprowadzenie

Osoba ubezwlasnowolniona catkowicie z chwilg uprawomocnienia si¢ orze-
czenia o ubezwlasnowolnieniu traci zdolno$é do czynnosci prawnych (art. 12
Kodeksu cywilnego, dalej: k.c.). Z punktu widzenia prawa jej sytuacja staje sie
identyczna jak sytuacja dziecka do 13. roku zycia. Chodzi tu jednak wylacznie
o podobieristwo dotyczace braku mozliwosci wykonywania czynnosci o zna-
czeniu prawnym — zaréwno dzieci do 13. roku zycia, jak i ubezwlasnowolnieni
catkowicie w zasadzie w ogodle (poza tzw. czynnosciami dnia codziennego, i to
pod warunkiem, Ze nie zostang nimi pokrzywdzeni, art. 14 § 1 i 2 k.c.) nie moga
samodzielnie dokonywac zadnych dzialann prawnych, np. zawiera¢ uméw czy
skladac jednostronnych oswiadczeri woli 0 znaczeniu prawnym (np. napisac te-
stamentu lub zlozy¢ wniosku o Sciganie przestepstwa). Podobieristwo do dzieci
nie dotyczy jednak innych sfer zycia, niemajacych znaczenia prawnego.

Co prawda, dla osoby ubezwlasnowolnionej catkowicie ustanawia si¢ opie-
kuna (art. 13 § 2 k.c.), podobnie jak dla maloletniego, ktéry nie ma rodzicéw albo
ktérego rodzice zostali pozbawieni wladzy rodzicielskiej. Jednakze mamy tu do
czynienia z dwiema réznymi formami opieki. Réznice miedzy opieka nad ma-
loletnim a opiekq nad ubezwlasnowolnionym catkowicie dobitnie wykazal Sad
Najwyzszy w uchwale z 17 maja 2018 r., sygn. III CZP 11/180, wskazujac, iz ta
pierwsza jest instytucja prawa rodzinnego, natomiast ta druga — prawa cywilne-
g0 osobowego.

W odniesieniu do osoby ubezwlasnowolnionej catkowicie juz samo pojecie
opieki jest zreszta mylace. Jesli bowiem opiekun dziecka ma obowiazek si¢ o nie
troszczy¢ i staje sie gwarantem jego zycia, zdrowia, bezpieczeristwa oraz wiasci-
wego postepowania, to opiekun osoby ubezwlasnowolnionej catkowicie takiej
roli nie pelni. On nie ma si¢ opiekowac faktycznie ubezwiasnowolnionym, dbac
o to, by zdrowo jadl, chodzit wczesnie spad, cieplo si¢ ubieral czy mial porzadek
w pokoju. Obowigzkiem opiekuna jest podejmowanie decyzji prawnych zgod-
nych z interesem podopiecznego, a nie dbanie o jego faktyczny dobrostan.

Co prawda, opiekun osoby ubezwlasnowolnionej jest ustanawiany dla repre-
zentowania podopiecznego nie tylko przy czynnosciach prawnych dotyczacych
jego majatku (od placenia rachunkéw, poprzez zawieranie wszelkich umoéw
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kupna-sprzedazy i dysponowanie dochodem, po wystepowanie w urzedzie czy
sadzie), ale takze jego osoby, jednak podkreslenia wymaga, ze decyzje dotyczace
osoby tez musza mie¢ znaczenie prawne (np. zameldowanie, zgoda na leczenie
czy zabieg kosmetyczny, zgoda na umieszczenie w domu pomocy spolecznej,
zgoda na zapisanie do szkoly, podpisanie albo wypowiedzenie umowy o prace).

Opiekun osoby ubezwlasnowolnionej nie otrzymuje wobec swojego pod-
opiecznego wiladzy na wzor rodzicielskiej, nie ma on wrecz nad nim Zzadnej fak-
tycznej wladzy. Choé zgodnie z art. 175 Kodeksu rodzinnego i opiekuriczego
(dalej: k.r.o.) do opieki nad ubezwlasnowolnionym w kwestiach wprost nieure-
gulowanych (czyli w wigekszosci spraw, bo kodeks rodzinny i opiekuriczy prze-
widuje tylko trzy przepisy poswiecone tej formie opieki) stosuje si¢ odpowiednio
przepisy o opiece nad maloletnim (a do niej zgodnie z art. 155 § 2 k.r.o. — odpo-
wiednio przepisy o wladzy rodzicielskiej), to opieka nad ubezwlasnowolnionym
nie imituje sytuacji rodzinnej, a jedynie stuzy ochronie prawnej jednostki bar-
dziej narazonej na naruszenie jej praw z powodu jej sytuacji osobistej i zdrowot-
nej (bukasiewicz, 2014) — ma wiec inny cel i zakres.

Celem opieki nad ubezwlasnowolnionym nie jest wychowanie podopieczne-
go ani przyjecie go do rodziny, jak to jest w przypadku dziecka, ale jego re-
prezentacja w stosunkach prawnych. Jesli zas chodzi o zakres, to opieka nad
ubezwlasnowolnionym jest duzo wezsza niz wladza rodzicielska, a nawet niz
opieka nad maloletnim. Po pierwsze, zgodnie z art. 156 k.r.o. w zw. z art. 175
k.r.o. decyzji waznych dla osoby lub majatku ubezwlasnowolnionego opiekun
nie moze podejmowaé samodzielnie, ale musi wpierw uzyskac zgode sadu (np.
przed umieszczeniem go w domu pomocy spotecznej, wyrazeniem zgody na
jego leczenie o podwyzszonym ryzyku, w tym na eksperyment leczniczy, dys-
ponowanie powazniejszymi kwotami czy sprzedaz majatku). Ograniczenie to
dotyczy jednak takze opieki nad maloletnim. Duzo istotniejsze jest, Zze opieka
nad ubezwlasnowolnionym nie obejmuje reprezentacji podopiecznego w czyn-
nosciach faktycznych. Jesli bowiem dziecko podlegajace wiladzy rodzicielskiej
(i jej imitacji w postaci wladzy opiekuna) ma by¢ rodzicom albo opiekunowi
postuszne takze w kwestiach pozaprawnych (np. dotyczacych wyjazdéw wa-
kacyjnych, kontaktéw z kolegami i rodzing czy sposobéw spedzania wolnego
czasu), to fakt ubezwlasnowolnienia, nawet catkowitego, nie pozbawia osoby
ubezwlasnowolnionej — o ile jest ona dorosta' — uprawnieri do podejmowania
samodzielnych decyzji w zakresie czynnosci faktycznych ani tym bardziej nie
zobowiazuje jej do postuszeristwa wobec opiekuna. Czyli opiekun np. decyduje,
jakie ubrania czy jedzenie kupi¢ podopiecznemu (bo zawarcie umowy kupna-
sprzedazy ma charakter prawny), ale nie o tym, w co si¢ on danego dnia ubierze
czy co zje (gdyz te decyzje charakteru prawnego nie maja).

! Ubezwlasnowolni¢ catkowicie mozna juz maloletniego od 13. roku zycia. Pozostaje on wtedy nadal pod
wiadza rodzicielskq az do pelnoletnosci, tyle tylko Ze nie nabywa uprawnien z zakresu wspétudziatu w ob-
rocie prawnym, jakie uzyskuje nastolatek po 13. urodzinach, czyli ograniczonej zdolnosci do czynnosci
prawnych, oznaczajacej w wigkszosci przypadkéw, Ze konieczna do dokonania danej czynnosci jest wspdl-
na zgoda nastolatka i jego przedstawiciela ustawowego, ktérym najczesciej jest rodzic (art. 13 § 1 k.c.).
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Owo rozréznienie miedzy opieka prawna a opieka faktyczna podkreslit Sad
Apelacyjny w Katowicach w postanowieniu z 18 grudnia 2017 r. (I ACa 154/17)
wskazujac, ze konieczno$é zapewnienia danej osobie dachu nad glowa i wsparcia
w zyciu codziennym (np. toalecie, ubieraniu si¢, wychodzeniu z domu), a wigc
kwestie zwigzane wylacznie z opiekq faktyczna, nie moga stanowi¢ wystarcza-
jacego argumentu na rzecz jej ubezwlasnowolnienia catkowitego. Ubezwlasno-
wolnienie usprawiedliwione jest jedynie koniecznoscia udzielenia danej osobie
wsparcia przy podejmowaniu decyzji o znaczeniu prawnym.

Na analogicznym stanowisku stanat Sad Najwyzszy w wyroku z 13 paZdzier-
nika 2017 r. (I OSK 1274/16), w ktérym podkreslil, Ze opiekun ubezwlasnowol-
nionego nie jest obowigzany przyja¢ go do swojego gospodarstwa domowego
ani osobiscie sprawowac nad nim opieki faktycznej. Co prawda, jak stwierdzit
Sad Najwyzszy, opiekun jest obowigzany do zapewnienia pieczy nie tylko nad
majatkiem ubezwlasnowolnionego, ale takZze nad jego osoba, ale rozumie sie
przez to zapewnienie mu Srodkéw utrzymania (czyli np. uzyskanie renty so-
cjalnej czy zasitkéw pomocowych, zdobycie zatrudnienia, dochodzenie alimen-
téw, ale nie utrzymywanie przez opiekuna), wybdr miejsca zamieszkania (np.
mieszkania chronionego), wybor zabiegéw leczniczych czy zaspokajanie innych
potrzeb zyciowych (np. zapewnienie kontynuacji nauczania, rehabilitacji zawo-
dowej i spolecznej czy zorganizowanie asystenta lub swiadczen opiekuriczych
celem wlasnie zapewnienia opieki codziennej), a nie osobiste sprawowanie funk-
qji o charakterze opieki faktycznej nad cialem, duchem i czasem podopiecznego.
Wynika to z faktu, jak podkreslit Sad Najwyzszy, ze prawna piecza nad osobg
nie jest réwnoznaczna z pieczg faktyczng. Oczywiscie, nie ma przeciwwskazan,
by opiekun pelnit i piecze prawnag, i faktyczna nad osobg ubezwiasnowolnione-
go, ale z samego faktu wyznaczenia go opiekunem takiego obowigzku na niego
nie mozna przymusowo naklada¢ (Jedrejek, 2019; Smyczyriski, 2001).

Spéjny natomiast w obu formach opieki jest nakaz podmiotowego traktowania
i maloletniego, i ubezwlasnowolnionego. Jak wprost wskazuje Jedrejek (2019), ra-
tyfikowana przez Polske Konwencja ONZ o Prawach Oséb Niepelnosprawnych
(dalej: Konwencja) nakazuje realizacje wszelkich form wsparcia dla osoby z nie-
pelnosprawnoscia (pominmy w tym miejscu fakt, Zze polskie ubezwlasnowolnienie
jest po prostu sprzeczne z art. 12 Konwencji) zgodnie z poszanowaniem jej przyro-
dzonej godnosci, niezaleznosci i autonomii oraz swobody dokonywania przez nia
wyboréw. Analogicznie stanowi Rekomendacja R (99)4 Komitetu Rady Europy
w sprawie zasad dotyczacych ochrony prawnej niekompetentnych prawnie oséb
dorostych (dalej: Rekomendacja) wskazujaca, ze wszystkie formy ograniczenia
zdolnosci do czynnosci prawnych powinny w jak najwiekszym stopniu szanowac
autonomie osoby, dla ktérej sa ustanawiane, jej Zyczenia i uczucia (Kociucki, 2011).
Zasady tej przestrzega takze polski k.r.o., ktéry w art. 95 § 4 stanowi, ze przy po-
dejmowaniu decyzji o znaczeniu prawnym opiekun powinien uwzglednia¢ opinie
i rozsadne Zyczenia wyrazane przez osobe ubezwlasnowolniong (a rodzice albo
opiekun matoletniego — opinie i Zyczenia dziecka).

Rozrézniajac miedzy czynno$ciami o znaczeniu prawnym i czynnoscia-
mi o znaczeniu faktycznym, jednoznacznie stwierdzi¢ nalezy, iz z pewnoscia
opiekun nie posiada uprawnienia do decydowania, z kim ubezwlasnowolnio-
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ny bedzie si¢ spotykal, kontaktowal internetowo, wspétzyt czy nawet zazywat
szkodliwe uzywki (przynajmniej nie te prawnie dozwolone i dopdki nie zostana
wypelnione przestanki przymusowego leczenia odwykowego). W tym zakresie
opiekun nie moze podopiecznemu ani niczego zakazad, ani niczego narzucic.
Moze go oczywiscie zacheca¢ i namawia¢ do zachowan wiasciwych etycznie
i spolecznie, a takze do utrzymywania znajomosci jedynie z osobami, ktére nie
wywieraja na niego szkodliwego wplywu, ale na tym jego uprawnienie si¢ kon-
czy (w przeciwieristwie wiasnie do uprawnien rodzica czy opiekuna matoletnie-
go, ktéry moze takich kontaktéw po prostu zakazac i skutecznie egzekwowac
realizacje tego zakazu).

Jednoznacznie wolno$¢ do komunikowania si¢ z osobami wybranymi przez
osobe z niepelnosprawnoscia, w tym takze osobe ubezwlasnowolniona, podkre-
$la Konwencja. W art. 22 dotyczacym poszanowania prywatnosci stwierdza sie
wprost, ze zadna osoba z niepelnosprawnoscia, bez wzgledu na miejsce zamiesz-
kania i warunki zyciowe, nie moze by¢ narazona na arbitralng lub bezprawna
ingerencje w zycie prywatne, sprawy rodzinne, domowe lub korespondencje czy
innego typu komunikacje miedzyludzka. Co wiecej, zgodnie z tym przepisem
prawo krajowe ma zapewni¢ ochrone osobom z niepelnosprawnosciami przed
tego typu ingerencjami.

W przywolanej juz wczesniej uchwale z 17 maja 2018 r. Sad Najwyzszy, odno-
szac sie wlasnie do kontaktéw ubezwlasnowolnionego z osobami trzecimi — akurat
w tym przypadku rodzicami, z ktérych Zadne nie bylo jego opiekunem — jedno-
znacznie wskazal, ze takie kontakty nie moga by¢ na tej osobie wymuszane, tak-
ze sadownie.

Przyczyna wydania niniejszej uchwaty byl wniosek zlozony przez rodzicéw
ubezwlasnowolnionego catkowicie z powodu niepelnosprawnosci intelektualnej
Zonatego mezczyzny o ustalenie ich kontaktéw z nim. Ustalajac te kontakty, sad
opiekuniczy opart sie na art. 113 § 1 k.r.o., zgodnie z ktérym niezaleznie od wladzy
rodzicielskiej rodzice oraz ich dziecko majg prawo i obowigzek utrzymywania ze
sobg kontaktéw. Sad przyznal im to uprawnienie mimo sprzeciwu opiekuna ubez-
wiasnowolnionego mezczyzny, ktérym byla jego Zona. Sad okregowy, do ktérego
zostala zlozona przez opiekuna apelacja od tego orzeczenia, powziat watpliwosci,
czy w stosunku do osoby ubezwlasnowolnionej w ogéle mozna zastosowac ten
przepis, ewidentnie odnoszacy si¢ do dziecka matoletniego, i w zwiazku z tym
zwrdcil sie do Sadu Najwyzszego z zapytaniem w tej kwestii.

Odpowiedz Sadu Najwyzszego byla negatywna. Zgodzit si¢ on z sgdem okre-
gowym, ze w k.r.o. brak jest przepiséw regulujacych wzajemne kontakty miedzy
rodzicami a ich dorostymi dzieémi. Wynika stad, ze nikomu takich kontaktéw
nie mozna zabronid, ale tez nikogo do takich kontaktéw nie mozna zmusié. Ta-
kiego obowigzku, a tym samym i roszczenia o uregulowanie kontaktéw, nie
mozna wyinterpretowac z art. 87 k.r.o., stanowiacego, Ze rodzice i dzieci (takze
doroste) obowigzani sq do wzajemnego szacunku i wspierania sie. Przepis ten
stanowi bowiem jedynie postulat poprawnych relacji rodzinnych, nie jest za$
wyrazem przymusu panstwowego. Sad Najwyzszy z duzym poczuciem realno-
$ci przyznal, Ze zmuszenie dorostego do kontaktéw z rodzicami, jesli nie chce ich
utrzymywad, jest po prostu niewykonalne.

SZKOLA SPECJALNA 3/2019, 230-239 233



MALGORZATA SZEROCZYNSKA

Sad Najwyzszy przeanalizowal takze zakres stosowania do opieki nad ubez-
wiasnowolnionym przepiséw o opiece nad maloletnim, a w dalszej konsekwengji
przepiséw o wladzy rodzicielskiej. Poniewaz jednak ani w przepisach o opiece nad
matoletnim, ani w przepisach o wladzy rodzicielskiej nie porusza si¢ kwestii kontak-
tow z dzieckiem, ktére uregulowane sg catkowicie odrebnie i nie s zwiazane z wia-
dza rodzicielska, na podstawie odpowiedniego stosowania regulacji dotyczacych
obu tych instytucji takze nie mozna wydedukowad istnienia prawa rodzicéw osoby
ubezwlasnowolnionej do zadania sadowego kontaktu z ich dorostym dzieckiem.

Bardzo wyrazZnie Sad Najwyzszy podkreslil, Ze nie mozna osoby ubezwtasno-
wolnionej traktowac jak dziecka, pomimo skutku prawnego ubezwlasnowolnie-
nia w postaci odebrania jej zdolnosci do czynnosci prawnych. Opiekun stanowi
jakby alter ego ubezwlasnowolnionego i ma podejmowac decyzje w taki sposéb,
jakby podjat je podopieczny, gdyby mégt decydowacd o sobie, przy czym ma obo-
wiazek uwzgledniac jego wole —jesli to mozliwe i jest mu znana. Sad Najwyzszy
wprost odwotuje si¢ tez do Konwencji i Rekomendacji oraz gtoszonych przez nie
nakazéw poszanowania godnosci, niezaleznosci, autonomii i swobody dokony-
wania wyboréw przez kazda osobe z niepelnosprawnoscig. Wyciaga z brzmienia
tych dokumentéw miedzynarodowych stuszne wnioski, Ze wola osoby ubezwta-
snowolnionej musi by¢ odczytywana wszelkimi dostepnymi kanatami, w tym za
pomocg alternatywnych systeméw komunikagji, jesli dana osoba z nich korzysta,
a takze Ze Zyczenia i uczucia tej osoby przewazajq nad interesami i uczuciami
innych oséb. Nie ma wiec zadnych podstaw prawnych, by w imie dobra oséb
trzecich — nawet rodzicéw — zmuszac¢ osobe ubezwilasnowolniona, wbrew jej zy-
czeniom, do kontaktéw z nimi.

Odrzucajac art. 113 § 1 k.r.o. jako podstawe do Zadania sgdowego ustalenia
kontaktéw z ubezwlasnowolnionym, Sad Najwyzszy zastanawia si¢ jeszcze, czy
takie Zadanie nie mogloby zosta¢ oparte na innych przepisach, a doktadnie na art.
165 § 1 kr.o. i art. 168 kr.0., zgodnie z ktérymi sad opiekuriczy moze wydawaé
opiekunowi polecenia i udziela¢ wskazéwek na przyszlosé, a w razie stwierdzenia
nieprawidlowosci w pelnieniu przez niego obowigzkéw — wydawac odpowiednie
zarzadzenia. Nie uzasadniajac tego blizej, Sad Najwyzszy odrzuca jednak te moz-
liwosé. Ze sposobu prezentacji wnioskowania jednoznacznie wynika, Ze nie tyle
podwaza on mozliwos¢ wydawania przez sad opiekuriczy na tej podstawie pole-
ceri, wskazéwek czy zarzadzen w tym przedmiocie, co neguje opieranie na nich
uprawnien oséb trzecich (w tym wypadku rodzicéw) wbrew woli osoby ubezwtla-
snowolnionej, w imie przewagi jej autonomii nad interesami innych oséb.

Jesli do tego miejsca rozumowanie Sadu Najwyzszego jest klarowne i prze-
konujace, zaréwno w zakresie interpretacji przepiséw k.r.o., jak i hierarchii war-
tosci promowanych przez ONZ i Rade Europy w odniesieniu do 0séb z niepet-
nosprawnosciami, w tym ubezwlasnowolnionych, to dalsze jego wywody wcale
przejrzyste nie sa.

Uznajac, skadinad stusznie, ze kontakty z rodzing naleza do sfery débr osobi-
stych, a wiec wazniejszych spraw dotyczacych osoby ubezwiasnowolnionego, Sad
Najwyzszy staje na stanowisku — sprzecznym z wilasnymi chwile wczesniej prezen-
towanymi pogladami — ze opiekun, ktéry chce, by takie kontakty zostaly zakazane
lub ograniczone, powinien uzyska¢ zezwolenie sagdu opiekuriczego na takie dzia-
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lania na podstawie art. 593 kodeksu postepowania cywilnego (dalej: k.p.c.). Stano-
wisko to jest niezrozumiate z dwéch powodéw. Po pierwsze, akapit wczesniej sam
Sad Najwyzszy stwierdzit jednoznacznie, ze nie ma zadnych prawnych podstaw
ani faktycznych mozliwosci, by zmusi¢ doroste dziecko do kontaktéw z rodzicami,
jesli nie chce ich utrzymywac. Po co wiec zobowiazuje opiekuna do uzyskiwania
zezwolenia sadu na nieutrzymywanie kontaktéw, ktérych jego podopieczny utrzy-
mywac nie chce? Wola ubezwlasnowolnionego do nieutrzymywania kontaktéw
jest tu wystarczajaca i opiekun ma obowiazek jg respektowac. Powinien wiec do
tych kontaktéw po prostu nie dopuszczaé. Zezwolenie sadu jest w tym wypadku
zbedne, tym bardziej Ze cztonkowie rodziny — co jednoznacznie wykazat Sad Naj-
wyzszy W pierwszej czeci swojego uzasadnienia — nie majg roszczenia o ustano-
wienie takich kontaktéw. Trudno sobie wrecz wyobrazié, ze opiekun dopuszczalby
do kontaktéw z kimkolwiek wbrew woli ubezwlasnowolnionego, np. przez czas
trwania postepowania sgdowego. Naruszalby wtedy swoje obowiazki w postaci
dbania o dobro ubezwlasnowolnionego i respektowania jego zyczen. Zreszta samo
orzeczenie sadowe byloby tylko w tym wypadku ozdobnikiem, gdyz sad musial-
by — w imie autonomii ubezwlasnowolnionego, tak stusznie podkreslanej przez
Sad Najwyzszy — i tak orzec o zakazie tych niechcianych przez niego kontaktéw.
Orzeczenie odmienne stanowiloby przejaw przymusu, do orzekania ktérego sad
nie ma uprawnieni, gdyz wszystkie formy postepowania przymusowego wobec
kazdego czlowieka muszag by¢ wprost zawarte w przepisach, co w tym wypadku
nie ma miejsca. Poza tym takie orzeczenie byloby w praktyce nierealizowalne, co
wiecej, naruszaloby wspomniany powyzej art. 22 Konwengji. Oba te elementy Sad
Najwyzszy sam wczesniej zauwazyl, tym bardziej wiec dziwi wskazywanie przez
niego potrzeby uzyskiwania takiego zezwolenia sadu opiekuriczego.

Z drugiej strony, jesli ubezwlasnowolniony takie kontakty utrzymywac chce,
a nie zyczy ich sobie wylacznie opiekun, to tym bardziej w takiej sytuacji nie moz-
na sobie wyobrazié, ze sad opiekuriczy wydalby na wniosek opiekuna zezwolenie
na ich nierealizowanie. Takze w tym przypadku naruszylby w ten sposéb prawo
do prywatnosci ubezwiasnowolnionego, i to prywatnosci w ramach najwazniej-
szych stosunkéw, bo rodzinnych. Zadne przepisy (poza karnymi) nie dajq podsta-
wy do odebrania osobie dorostej mozliwosci kontaktu z inng wybrang przez siebie
osobg. Zreszta nawet przepisy karne, przewidujace mozliwo$¢ orzeczenia takiego
zakazu wobec sprawcéw niektérych przestepstw, kierunkujg go jedynie w jedna
strone — to sprawcy nie wolno kontaktowac sie z pokrzywdzonym (albo osobami
z okreslonej grupy). Zakaz ten nie wiaze natomiast pokrzywdzonego, jesli chce
sie skontaktowac ze sprawca czynu, ktérym zostat pokrzywdzony. Mimo obowia-
zujacego sprawce zakazu, pokrzywdzony zawsze moze z nim kontakt nawigzac
i nie prowadzi to do naruszenia zakazu przez sprawce. Takze osoby przymuso-
wo umieszczone w zakladzie psychiatrycznym czy domu pomocy spolecznej majq
prawo do kontaktéw z kazdym, z kim chca sie widzie¢ czy komunikowac innymi
dostepnymi metodami. Nawet przebywajacy w zakladzie karnym czy w szpitalu
zakaZnym wobec stwierdzenia choroby zakazZnej leczonej przymusowo izolacja,
moga mie¢ ograniczone jedynie kontakty osobiste, tzw. widzenia (przy czym wy-
raznie jest to okreslone w ustawie), ale na pewno nie komunikowanie si¢ innymi
kanatami (telefonicznie, mailowo, listownie itp.).
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Nie ma takiego przepisu, ktéry sadowi opiekuriczemu pozwolilby orzec o za-
kazie kontaktéw ubezwlasnowolnionego nawet z osoba, ktéra go krzywdzi lub
ma na niego zty wplyw. Zwréémy zreszta uwage, Ze w postepowaniu na podsta-
wie art. 593 k.p.c. uczestnikiem postepowania jest jedynie wnioskodawca, a wiec
opiekun. Nie jest jego uczestnikiem ani ubezwlasnowolniony, ani osoby, o zakaz
kontaktéow z ktérymi bylby zlozony wniosek — a wiec nie sg strong orzeczenia
iich zakaz ten po prostu nie wigze. Nadal obie strony moga dazy¢ do tych kon-
taktow i je utrzymywac wbrew woli, a nawet poza wiedza opiekuna.

Po drugie, i chyba najwazniejsze, Sad Najwyzszy zdaje si¢ zapomnie¢, ze kon-
takty miedzyludzkie nie sg czynnoscig prawna, ale faktyczna, a wiec opiekun nie
jest uprawniony do ich ograniczania sprzecznie z zyczeniami ubezwiasnowol-
nionego (cho¢ ma prawo go chroni¢ przed niechcianymi kontaktami z innymi
osobami). Ubezwlasnowolnienie bowiem, nawet catkowite, jak wspomniatam
na wstepie, nie odbiera w najmniejszym stopniu kompetencji do samodzielnosci
w sferach pozaprawnych, w tym nie ma wplywu na wolnos$¢ (taki wpltyw moga
mieé¢ sagdowe decyzje o przymusowym umieszczeniu w szpitalu psychiatrycz-
nym lub domu pomocy spolecznej, ale nie samo ubezwlasnowolnienie, ktére do
ich podjecia nie jest ani konieczne, ani wystarczajgce) ani na codzienne zycie ro-
dzinne i towarzyskie osoby ubezwlasnowolnionej (z wyjatkiem zakazu zawarcia
malzeristwa). Jesli opiekun nie ma prawa podejmowac za ubezwlasnowolnione-
go danych decyzji, nie moze tego czynic takze sad, gdyz jego zakres kompetencji
jest ograniczony do wyraZnie oznaczonych kompetencji opiekuna (czyli do wy-
razania zezwolenia na konkretne wymienione w przepisach czynnosci o znacze-
niu prawnym i leczniczym, a takze wszystkie inne niewymienione, jesli sa istotne
dla osoby czy majatku ubezwlasnowolnionego). Tego, ze kontakty sa czynnoscia
faktyczna, a nie prawna, nie zmienia ich uregulowanie w k.r.o. w odniesieniu do
dzieci. Regulacja ta wynika jedynie z licznych w praktyce probleméw z uzyska-
niem takich kontaktéw w rodzinach skonfliktowanych, jak réwniez z réwnowaz-
nosci uprawnieri obu stron — dziecka i 0s6b z jego najblizszej rodziny (rodzica,
dziadkéw itp.) o te kontakty sie ubiegajacych. Jednakze, co takze podkreslit Sad
Najwyzszy w pierwszej czesci uzasadnienia przedmiotowej uchwaly, tej regula-
¢ji nie mozna przenosi¢ na osoby doroste, nawet ubezwlasnowolnione, tym bar-
dziej Ze w odniesieniu do nich nie mozna méwic¢ o réwnowaznosci uprawnien
— autonomia ubezwlasnowolnionego zawsze przewaza i jest jedynym kryterium
oceny, czy do kontaktéw ma czy nie ma dochodzic.

W $wietle tych argumentéw jeszcze bardziej niezrozumiale staja sie koricowe
rozwazania Sadu Najwyzszego. Wskazuje on bowiem stusznie, ze art. 593 k.p.c.
nie pozwala sagdowi podja¢ dzialan z urzedu ani ztozy¢ wniosku przez inng oso-
be niz opiekun. Wobec tego Sad Najwyzszy sugeruje — czego juz nie da sie zro-
zumie¢ — zeby w przypadku, gdy sad opiekuriczy sam stwierdzil koniecznos¢
wydania orzeczenia odnosnie do regulacji kontaktéw ubezwlasnowolnionego
z rodzina, a opiekun nie zltozyt wniosku w tym przedmiocie, sad powiadamiat
prokuratora, Rzecznika Praw Obywatelskich lub organizacje pozarzadowa, by te
podmioty ocenily zasadnos¢ wystgpienia z takim wnioskiem. Majac na uwadze,
ze Sad Najwyzszy sam nie znalazt przepisu pozwalajacego uregulowac kontakty
dorostego ubezwlasnowolnionego z rodzing, sugerowanie wyzej wymienionym
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podmiotom zlozenia wniosku w trybie art. 593 k.r.o. o zezwolenie na taki zakaz
(a tym bardziej zarzucanie obecnemu w przedmiotowej sprawie prokuratorowi,
ze takiego wniosku nie ztozyt), jest po prostu bezprzedmiotowe. Zasadne nato-
miast jest, co zdaje sie sugerowaé Sad Najwyzszy w przedostatniej linijce swo-
jego uzasadnienia, zloZenie przez te podmioty odmiennego wniosku: o weryfi-
kacje przez sad opiekuriczy, czy opiekun nie dopuszczajac do kontaktéw pod-
opiecznego z rodzicami, innymi cztonkami rodziny lub jakakolwiek inng osoba,
nie narusza débr osobistych ubezwlasnowolnionego, a wiec czy faktycznie jego
postepowanie jest zgodne z dobrem i wola jego podopiecznego.

Kwestia bowiem, nad ktéra Sad Najwyzszy sie nie pochylil, dotyczy skutecznego
postepowania w przypadku, jesli decyzja opiekuna o uniemozliwianiu kontaktéw
ubezwlasnowolnionego z kimkolwiek zostata podjeta przez niego arbitralnie, wbhrew
woli podopiecznego albo nawet bez jego wiedzy. Ale nie bedzie w tym wypadku
chodzi¢ o regulacje kontaktéw, ale o ocene, czy opiekun prawidlowo wywiazuje sie
ze swoich obowigzkéw, ewentualnie o zobowigzanie go do lepszej realizacji praw
osobistych podopiecznego, a ostatecznie nawet o zmiane osoby opiekuna, jesli sad
ustali, Ze naruszy! on swoim zachowaniem interes ubezwlasnowolnionego.

Na kanwie przedmiotowej sprawy nie mamy wiedzy, jaka byla wola ubez-
wiasnowolnionego: czy chcial on si¢ z rodzicami widywacé czy nie. Sad Najwyz-
szy sie bowiem nad tym zagadnieniem w ogdéle nie pochylil, jakby uznawat je
za nieistotne, co niepokoi w $wietle gloszonych hasel poszanowania autonomii
0s6b z niepelnosprawnosciami, w smutny sposéb sugerujac, iz stanowia one dla
Sadu Najwyzszego jedynie puste, cho¢ eleganckie i poprawne politycznie hasta.

Jedyne, co wiemy, to ze miedzy Zona ubezwlasnowolnionego, bedaca jego
opiekunem, a teSciowq istniat silny konflikt. Konflikt miedzy tymi akurat osoba-
mi, z punktu widzenia respektowania praw ubezwlasnowolnionego meza jednej
i syna drugiej, powinien by¢ calkowicie nieistotny. Jedynym elementem, ktéry po-
winien mie¢ znaczenie dla istnienia albo nieistnienia kontaktéw ubezwlasnowol-
nionego z jego rodzicami, powinna by¢ wola tego pierwszego. Jesli on tych kon-
taktow nie chcial, to nikt nie ma prawa podejmowac Zadnych krokéw prawnych,
w tym sadowych, by go do tego zmusic, a zachowanie jego zony nalezy oceni¢ za
prawidlowe postepowanie opiekuna. Jesli jednak on tych kontaktéw chcial, a Zona
mu je uniemozliwiala, nalezy sie zastanowic, kto i co powinien zrobi¢, by doszto
do zaprzestania przez opiekuna naruszern praw osobistych podopiecznego.

Wréémy do analizowanych juz przez Sad Najwyzszy art. 165 § 1 k.r.o. i art. 168
k.r.0. Co prawda, Sad Najwyzszy doszedt do wniosku, Ze na ich podstawie rodzice
nie mogg zadad ustalenia kontaktéw z dorostym ubezwiasnowolnionym dzieckiem,
jednakze sad opiekuriczy moze z urzedu wydac¢ opiekunowi wszelkie polecenia,
wskazdéwki, a nawet zarzadzenia. W momencie, gdy do sadu wplynat wniosek ro-
dzicéw o ustalenie kontaktéw, nie powinien on procedowaé w jego przedmiocie
(gdyz jak stusznie wskazat Sad Najwyzszy, rodzicom nie przystuguje uprawnienie
do zlozenia tego wniosku), ale wszczaé postepowanie z urzedu celem ustalenia, czy
nie sg naruszone prawa ubezwlasnowolnionego w zakresie jego zycia rodzinnego.

Pierwszym krokiem powinno by¢ wystuchanie ubezwlasnowolnionego na
podstawie odpowiednio zastosowanego art. 216'§ 1 k.p.c., by poznac jego zda-
nie i Zyczenia w tym przedmiocie. Sad powinien —jak stusznie zreszta podkreslit
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Sad Najwyzszy — wykorzysta¢ w tym celu wszelkie dostepne metody komunika-
¢ji, w tym systemy komunikacji alternatywnej, jesli ubezwlasnowolniony z nich
korzysta. Ustaliwszy w wyniku takiego wystuchania, ze ubezwlasnowolniony
nie zyczy sobie kontaktéw z rodzicami, sad powinien zakoriczyé procedowanie.
Jedli jednak ustali, ze ubezwlasnowolniony tych kontaktéw chce, powinien po-
leci¢ opiekunowi ich realizacje, a nastepnie weryfikowad, czy do nich dochodzi.
W tym celu moze zadac¢ od opiekuna we wskazanych przez siebie terminach
sprawozdan dotyczacych przebiegu tych kontaktéw (art. 166 § 1 k.r.o.), a takze
wyjasniert, w szczegdlnosci jesli do kontaktéw nadal nie bedzie dochodzi¢ (art.
165 § 2 k.r.0.). Sad opiekuriczy nie przyjmuje sprawozdar opiekuna za dobra mo-
nete, ale je bada pod wzgledem merytorycznym (art. 167 § 1 k.r.0.). To badanie
moze polegac zaréwno na wystuchaniu ubezwtasnowolnionego, jak i na zwrdce-
niu si¢ do oséb, ktére miaty z nim kontakty utrzymywad, celem przedstawienia
przez nich stanowiska, czy sa one prawidlowo realizowane.

Oczywiscie, jesli opiekun dalej tych kontaktéw wbrew woli ubezwlasno-
wolnionego nie realizuje, to rodzice (a takze wszystkie inne osoby, z ktérymi
ubezwlasnowolniony chce je utrzymywac) nie maja mozliwosci prawnych go
do tego zmusié. Moga jednak zawsze powiadomié¢ sad opiekuriczy, ze opiekun
nie respektuje woli podopiecznego (w szczegdlnosci jesli takie byto wczesniej-
sze polecenie sadu). Sad moze wtedy, uznajac, iz swoim zaniechaniem opiekun
naruszyl dobro osobiste podopiecznego, zwolni¢ go z funkcji opiekuna (art. 169
§2 k.r.o.) i powolac jako opiekuna inng osobe, ktéra bedzie dawata wigksze gwa-
rancje poszanowania autonomii ubezwlasnowolnionego takze w zakresie jego
zycia rodzinnego i towarzyskiego, przy czym osoby dazace do kontaktéw moga
zadeklarowac wole zostania takim opiekunem, jednakze ostateczna decyzja sadu
w tym zakresie nalezy do sadu, cho¢ powinien on — co wyraznie wskazuje Reko-
mendacja — wziaé przede wszystkim pod uwage opinie ubezwlasnowolnionego.

Na zakoriczenie tych rozwazan warto jeszcze wspomniec o jednym aspekcie od-
powiedzialnosci opiekuna — aspekcie karnym. Niestety, nie wszyscy opiekunowie
wywiazuja sie ze swoich funkcji w sposéb prawidlowy, z poszanowaniem praw
ubezwlasnowolnionych catkowicie. Wciaz sa osoby, ktérym sie wydaje, ze dopro-
wadzajac do ubezwlasnowolnienia catkowitego czlonka swojej rodziny i stajac sie
jego opiekunem prawnym, przejmuja cala wladze nad jego majatkiem i osoba, ze
moga go zamykac¢ w domu i ograniczac kontakty ze swiatem, decydowac o kazdym
aspekcie zycia codziennego czy wrecz kara¢ za zachowania, ktére uwazaja za nie-
wiasciwe. Takie podejscie, jak jednoznacznie wykazano wczeéniej, jest catkowicie
bledne. Co wiecej, opiekun, ktéry w ten sposéb traktuje swojego podopiecznego, po
prostu dopuszcza si¢ czynu zabronionego. Jesli nie pozwala mu wychodzi¢ z domu
i spotykac sie z innymi ludZmi, méwimy o przestepstwach pozbawienia wolnosci
(art. 189 § 1-3 kodeksu karnego, dalej: k.k.), przy czym pozbawienie wolnosci diu-
Zej niz przez 7 dni osoby nieporadnej ze wzgledu na stan psychiczny lub fizyczny
prowadzi do podwyZszenia zagrozenia karg (art. 189 § 2a k k.). Jesli z kolei opiekun,
co prawda pozwala ubezwlasnowolnionemu opuszczac dom, ale stosuje wobec nie-
go przemoc (chocby najmniejszg) lub grozbe celem uniemozliwienia mu kontak-
tow z konkretnymi osobami, poniesie odpowiedzialnos¢ z art. 191 § 1 k.k. Zreszta
uporczywe uniemozliwianie kontaktéw z osobami waznymi dla ubezwlasnowol-

238 SZKOLA SPECJALNA 3/2019, 230-239



PRAWO DO ZYCIA TOWARZYSKIEGO OSOB UBEZWEASNOWOLNIONYCH CAEKOWICIE...

nionego, nawet jedli nie jest polaczone z przemocy fizyczng czy grozbami, moze
by¢ potraktowane jako forma znecania si¢ psychicznego, szczegdlnie jesli odpowie-
dzig na prosby o umozliwienie kontaktu s awantury, wyzwiska, odbieranie innych
uprawnieri (np. niedawanie jedzenia). Obecnie takze w odniesieniu do przestepstwa
znecania si¢ ustawodawca podwyzszyl sankcje, jesli pokrzywdzonym jest osoba nie-
poradna ze wzgledu na stan psychiczny lub fizyczny (art. 207 § 1a k.k.).

Podsumowujac te rozwazania, stwierdzic¢ nalezy jednoznacznie, ze rodzice ubez-
wiasnowolnionego catkowicie dorostego, ktérego Zadne z nich nie jest opiekunem,
nie maja, co prawda, mozliwosci sadowego dochodzenia ustalenia kontaktéw ze
swoim dzieckiem, to jednak nie sa pozbawieni narzedzi mogacych im umozliwic ta-
kie kontakty, jesli tylko ubezwlasnowolniony sobie ich zyczy. Powinni w tym celu —
w zaleznoéci od okolicznosci — powiadomic sad opiekuriczy albo nawet prokuratora
0 niewywigzywaniu sie przez opiekuna z obowigzkéw dbania o osobe podopiecz-
nego i naruszania przez niego prawa ubezwlasnowolnionego do Zycia prywatnego
i komunikowania sie z innymi zgodnie z jego wyborem. Zaréwno sad opiekuriczy,
jak i prokurator dziata¢ beda z urzedu, a rodzice nie bedq strong tych postepowar,
ale przeciez zar6wno postepowanie opiekuricze, jak i karne, maja na celu zapewnie-
nie dobra ubezwlasnowolnionego, w tym poszanowanie jego autonomii. Jesli kon-
takty z rodzicami lub jakakolwiek inng osoba beda z tym celem spdjne, w efekcie
koricowym dojdzie do umozliwienia upragnionych kontaktéw, nawet jesli skutkiem
ubocznym miataby by¢ zmiana, a moze nawet ukaranie opiekuna, ktéry bezprawnie
ograniczyl w tym zakresie wolnos¢ ubezwlasnowolnionego.
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SPRAWOZDANIE Z II DNIA
PENITENCJARYSTYKI ,,SPRAWCY
PRZESTEPSTW SEKSUALNYCH”
NA WYDZIALE STUDIOW
EDUKACYJNYCH UNIWERSYTETU
IM. ADAMA MICKIEWICZA
W POZNANIU. POZNAN,

10 KWIETNIA 2018

Druga edycja Dnia Penitencjarystyki
zorganizowana zostala przez Zaklad Pe-
nitencjarystyki WSE UAM, Zaklad Karny
w Rawiczu oraz Kolo Naukowe Penitencja-
rystyki ,Ex Lege” dzialajace przy Zakladzie
Penitencjarystyki na Wydziale Studiéw
Edukacyjnych Uniwersytetu im. Adama
Mickiewicza. Zaplanowano szereg spotkari
o charakterze warsztatowym z osobami,
ktdre zajmujg sie bezposrednio pracg z osa-
dzonymi w jednostkach penitencjarnych
w Polsce. Oferta skierowana byta do calej
spotecznosci akademickiej zainteresowanej
ta tematyka, ze szczegSlnym uwzglednie-
niem studentéw. Gosci oraz uczestnikéw 11
Dnia Penitencjarystyki przywital kierownik
Zakladu Penitencjarystyki na WSE UAM
prof. zw. dr hab. Piotr Stepniak. Wyrazit
on swoje uznanie za kontynuacje podjetej
inicjatywy oraz zachecil do rozszerzenia
wspdlpracy ze Stuzbg Wiezienna.

Pierwszg czes¢ spotkania poprowadzil
major Marek Heinze, kierownik Dzia-
tu Penitencjarnego w Zakladzie Karnym
w Rawiczu. Opowiedziat studentom, kogo
najchetniej zatrudni w swoim zespole kie-
rownik Dzialu Penitencjarnego. Ponadto
przyblizyt stuchaczom specyfike funkcjo-
nowania jednostek penitencjarnych oraz
scharakteryzowal sposéb pracy peniten-
cjarnej z osadzonymi.

Nastepnie kapitan Alicja Kapala, kie-
rownik Dzialu Terapeutycznego w Zakla-
dzie Karnym w Rawiczu, zapoznala uczest-
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nikéw z codzienna pracg z osobami z za-
burzeniami preferencji seksualnych, skaza-
nymi za przestepstwa przeciwko wolnosci
seksualnej i obyczajnosci, procedura dia-
gnozowania takich oséb, a takze z terapia
iresocjalizacjq przestepcéw seksualnych.

Kapitan Barbara Razik, starszy psycho-
log Dziatu Terapeutycznego w Zakladzie
Karnym w Rawiczu, skupila sie na sku-
tecznej komunikacji z osobami skazanymi
za przestepstwa seksualne.

Kapitan Michat Talaga, starszy wycho-
wawca Dzialu Penitencjarnego w Zakla-
dzie Karnym w Rawiczu, oméwit zacho-
wania z zakresu bezpieczeristwa osobiste-
go w kontakcie z osobami stwarzajacymi
zagrozenie dla zdrowia i zycia. Studenci
mogli poéwiczy¢ rozmaite sytuacje, w kto-
rych groziloby im jakiekolwiek zagrozenie
ze strony osadzonych.

Po kazdym ze spotkan funkcjonariusze
odpowiadali na pytania stuchaczy. Zainte-
resowanie studentéw tg forma poznawa-
nia realiéw swojej zawodowej przyszlosci
bylo duze. Spotkanie to mialo przyczynié
sie do jeszcze lepszego przygotowania
studentéw do funkcjonowania na rynku
pracy oraz ewentualnego zweryfikowania
swoich oczekiwan i zamierzen, lepszego
poznania specyfiki funkcjonowania zakta-
du karnego z nieco innej perspektywy.

Zaproszeni spegcjalisci pomogli uczest-
nikom spotkania choé w czesci zrozumied
charakter pracy penitencjarnej. Pasja, jaka
dzielili sie funkcjonariusze Stuzby Wiezien-
nej, niewatpliwie przekladala sie na jakosc¢
spotkani ze studentami. Co wiecej, pod-
kreslano réwniez istote wspdlpracy z osa-
dzonymi dla osiagniecia jak najlepszych
efektéw resocjalizacyjnych. II Dzieri Peni-
tencjarystyki cieszyl sie duzym zaintereso-
waniem, co $wiadczy o koniecznosci wia-
czania elementéw praktyki w akademicka
codzienno$é. Koriczac warto dodaé, ze ze
wstepnych rozméw wynika, iz nastepna
edycja Dni Penitencjarystyki odbedzie sie
pod innym hastem, aby studenci mogli bli-
zej poznac kolejna, inng grupe osadzonych.
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