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OD REDAKC(JI
EDITOR'S NOTE

Szanowni Panhstwo!

Oddajemy w Panstwa rece kolejny juz tom 52 Czasopisma Niepelnospraw-
nos¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej. Artykuly zebrane w proponowanym tomie
réznia sie¢ pod wzgledem zastosowanej metodologii badan oraz formy narracji;
jednak, mimo tej réznorodnosci, tworza spdjng calos¢. Klamrg laczaca niemal
wszystkie artykuly zamieszczone w niniejszym tomie jest odpowiedZ na dynami-
ke zmian zachodzacych w zyciu spolecznym, ktéra wpisuje si¢ w zalozenia kon-
cepcji projektowania uniwersalnego, korelujacego z procesem normalizacji. Warto
podkresli¢, ze podejécie to powinno by¢ analizowane w krytycznej narracji, ktorej
celem jest rewizja deklarowanej dostepnosci, aby zbada¢ czy rzeczywiscie jest ona
realizowana, czy tez jej wymiar ma charakter jedynie upozorowany. W praktyce
(konsekwencja takich dziatan) bedzie dostosowywanie otoczenia oraz réznorod-
nych rozwigzah w taki sposob, aby uczestnictwo oséb z niepelnosprawnoscia
w réznych oddzialywaniach spoleczno-zawodowych wynikalo z ich checi, a nie
jedynie z dostepnych pél mozliwosci. Dazenie do stworzenia przestrzeni, w kto-
rej kazdy czlowiek ma réwne szanse na pelne uczestnictwo w Zyciu spofecznym,
nie jest jedynie kwestia sprawiedliwosci, lecz fundamentalnym elementem etycz-
nej odpowiedzialnosci spoleczenstwa. Nasze dzialania powinny koncentrowac sie
na eliminowaniu barier oraz promowaniu inkluzji, co w diuzszej perspektywie
przyczyni sie do budowy bardziej sprawiedliwego i zréwnowazonego spoteczen-
stwa. Wobec powyzszego, przyjecie interpretacji paradygmatu normalizujacego
(Krause 2010: 195) w odniesieniu do §rodowiska zycia os6b niepetnosprawnych
oraz uwzglednienie warunkéw ich zycia moze stanowi¢ podstawe dla orientacji
teoretycznej widocznej w niniejszym tomie, co z kolei moze prowadzi¢ do istot-
nych zmian w postrzeganiu — oraz problematyzacji — wsparcia dla os6b do§wiad-
czajacych niepelnosprawnosci oraz w sposobie jego praktycznej realizacji.

Pierwszym prezentowanym w niniejszym tomie jest artykul autorstwa
Marzenny Zaorskiej: ,Dwa istotne wyzwania (wobec) wspodlczesnej pedagogiki
specjalnej w Polsce”. Jest to artykul przegladowy, ktéry dostarcza solidnych pod-
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staw do eksploracji tematu rozwoju i statusu pedagogiki specjalnej w Polsce.
Autorka w podejmowanym artykule analizuje wplyw zmian cywilizacyjnych na
te dziedzing, podkreslajac koniecznos¢ jej redefinicji i dalszego rozwoju. Akcentu-
je potrzebe przeksztalcenia pedagogiki specjalnej w samodzielng dyscypline na-
ukowa oraz postuluje o stworzenie ustawy o zawodzie pedagoga specjalnego.
Artykul omawia réwniez kluczowe wyzwania, takie jak misja, dorobek i unikalny
status pedagogiki specjalnej, ktéra wyréznia sie na tle innych subdyscyplin za-
réwno zakresem zainteresowan, jak i osiggnieciami praktycznymi oraz teoretycz-
nymi. Proponowana perspektywa moze, stanowi¢ inspiracje do dalszych badan.
Jednoczesdnie autorka podkreéla, co stanowi znaczace wskazanie, ze przyszlos¢ tej
dziedziny zalezy od jej przedstawicieli i ich zdolnosci do dzialania w obliczu
wspolczesnych wyzwan i zmian spolecznych. To wlasnie ich osobista odpowie-
dzialnos¢ i zaangazowanie mogg sta¢ si¢ kluczowymi czynnikami decydujacymi
o kierunkach rozwoju pedagogiki specjalne;.

W kolejnej czesci tomu koncentrujemy sie na analizie nowych technologii,
dostepnosci cyfrowej i systeméw wsparcia, badajac ich wzajemne zaleznosci
i konsekwencje ich wdrazania. Proponowane analizy obejmuja r6znorodne kon-
teksty, od edukacji wlaczajacej i wyzszej po zastosowania terapeutyczne. Artykut
Mateusza Gregorskiego ,Poréwnanie systeméw wsparcia dla studentéw z nie-
pelnosprawnosciami na uczelniach polskich i hiszpanskich” prezentuje szczego-
fowq analize poréwnawcza systeméw wsparcia dla studentéw z niepelnospraw-
noéciami na uczelniach w Polsce i Hiszpanii. W prezentowanym artykule zostata
zastosowana metoda mieszana, Iaczac podejécia ilosciowe i jakosciowe (triangula-
cja), oparta na danych empirycznych uzyskanych od uczestniczacych w procesie
badawczym instytucji. Reprezentowane badanie koncentruje sie na roli Biur/
Dziatéw ds. Oséb z Niepelnosprawnoséciami (BON/DON) oraz analizuje kluczo-
we komponenty wsparcia, takie jak dostosowanie infrastruktury, procesy rekruta-
cyjne, egzaminy, a takze wsparcie psychologiczne i materialne. Autor identyfikuje
réwniez ograniczenia w pozyskiwaniu danych empirycznych, co wplywa na
caloéciowy obraz badania. Warto jest takze podkresli¢, ze autor czerpie z prak-
tycznych doswiadczenn zdobytych w Biurze ds. Oséb z Niepelnosprawnosciami
Uniwersytetu Warszawskiego oraz hiszpanskiej fundacji ONCE, co wzbogaca
artykul o praktyczny kontekst. Analiza danych statystycznych oraz przywolanych
praktycznych przykladéw umozliwia glebsze zrozumienie réznorodnosci syste-
moéw wsparcia i ocene réznic miedzy nimi w kontekscie obu krajow. Tekst jest
skierowany do badaczy i praktykéw zainteresowanych systemami wsparcia adre-
sowanych do studentéw z niepetnosprawnoéciami oraz zagadnieniami podejmu-
jacymi kwestie: dostepnosci i efektywnosci wsparcia. Konkludujac, lektura pro-
ponowanego tekstu pozwoli czytelnikowi zglebi¢ zagadnienie zréznicowania
systemOw wsparcia oferowanych studentom z niepelnosprawnosciami w Hiszpanii
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i Polsce oraz pozwoli oceni¢ czy i w jakim zakresie wystepuja réznice miedzy nimi.
Artykul proponowany przez Patryka Gutowskiego ,Dostepnos¢ cyfrowa jako
aspekt edukacji wlaczajacej” ma na celu zbadanie, w jaki sposéb technologie cy-
frowe moga wspierac realizacje zalozen edukacji wigczajacej, a takze identyfikacje
wyzwan i barier, ktére moga wystapi¢ na tej drodze. Aby w pelni zrealizowaé
zamierzony cel, autor podzielil artykul na trzy gléwne czesci, prezentujac trzy
rézne perspektywy zwigzane z omawiang problematyka: Przepiséw i standardow
dostepnosci cyfrowej; Roli nauczyciela w procesie stosowania materialéw dostep-
nych cyfrowo oraz aspektéw zwigzanych z dostosowywaniem poszczegélnych
cyfrowych materialéw edukacyjnych. Jest to niewatpliwie istotna perspektywa,
ktéra ukazuje potencjal dostepnosci cyfrowej w usuwaniu réznych barier, przy-
czyniajac sie tym samym do wzmocnienia potencjalu edukacyjnego uczniéw
bedacych adresatami edukacji wlaczajacej, realizowanej na réznych poziomach
ksztalcenia. Dostepnosc cyfrowa jest obecnie postrzegana jako zjawisko oczywiste
i nieodlaczne od codziennego funkcjonowania uczniéw. Niemniej jednak, jak
czesto ujawnia praktyka, nie jest to kwestia jednoznacznie uregulowana. Chociaz
wspolczesny Swiat staje sie coraz bardziej zautomatyzowany i rozwija sie w kon-
teksécie nowych technologii, a wiele instytucji wprowadza zaawansowane narze-
dzia wspierajace codzienne zycie, nadal nie mozemy zignorowac¢ smutnej rze-
czywistodci oséb znajdujacych sie w trudnej sytuacji materialnej. Dla tych oséb
staly dostep do Internetu czesto jest uznawany za kosztowny i nieuzasadniony
wydatek. W zwiazku z tym, mimo Ze dostepnos¢ cyfrowa powinna by¢ traktowa-
na jako prawo, a nie przywilej, w rzeczywistosci istnieja istotne dysproporcje w jej
dostepnosci. Co w obliczu proponowanego artykutu zignorowane by¢ nie moze.
Kolejny z proponowanych artykuléw: ,Ksztalcenie umiejetnosci zycia codzien-
nego w grupie chlopcéw ze spektrum autyzmu w wieku od 8 do 13 lat z uzyciem
gry terapeutycznej — wstepne wyniki badan” autorstwa Izabeli Grzankowskiej,
Jacka Matulewskiego, Barbary Golasik, Wojciecha Sobczuka, Katarzyny Matulew-
skiej oferuje interesujacy wglad w wykorzystanie technologii w terapii oséb ze
spektrum autyzmu (ASD), wobec czego proponowany tekst jest kierowany szcze-
golnie do specjalistéw pracujacych z ta grupa. Artykul badawczy analizuje wpltyw
aplikacji ,Halo, Ziemia!” na rozw¢j codziennych umiejetnosci zyciowych u chlopcow
ze spektrum autyzmu (ASD), wypelniajac luke w badaniach nad wykorzystaniem
technologii w terapii dzieci z ASD. Celem podjetego badania bylo zbadanie czy
aplikacja poprawia zdolnosci uczestnikéw w codziennym funkcjonowaniu, co
bylo gléwna hipoteza. Badanie wykazalo, ze uczestnicy grupy eksperymentalnej
osiggneli znacznie wyzszy poziom kompetencji niz grupa kontrolna, pomimo
ograniczen zwigzanych z pandemia COVID-19, ktére oslabilty komponent moty-
wacyjny. Wiarygodnos$¢ badania zostala wzmocniona przez staranne dobranie
grup badawczych i kontrolnych przy uzyciu réwnowaznych kryteriéw, takich jak
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poziom inteligengji i funkcjonowanie poznawcze. Mimo trudnosci autorzy udo-
wodnili, jak sie wydaje, skutecznos¢ aplikacji jako wsparcia terapeutycznego, co
jest zgodne z wczesniejszymi badaniami potwierdzajacymi trwatosé efektow ta-
kich interwencji. Warto jest takze podkresli¢, ze istotnym elementem badania byta
wspOlpraca z rodzicami, co umozliwilo monitorowanie postepéw i dodatkowo
motywowalo uczestnikéw. Kolejne artykuly zaprezentowane w niniejszym tomie
koncentrujg sie na zagadnieniach zwigzanych z dostepnoscig versus uniwersal-
noscia.

Dagmara Kubiak-Kazula autorka omawianego artykulu ,System Numicon
w perspektywie uniwersalnego projektowania oraz uniwersalnego projektowania
w edukacji” koncentruje si¢ na analizie systemu Numicon, brytyjskiego podejscia
do wspierania rozwoju umiejetno$ci matematycznych u dzieci. System ten opiera
sie na klockach zaprojektowanych z uwzglednieniem strategii uczenia sie dzieci,
ktére sa zgodne z naturalnym procesem rozwoju myslenia matematycznego.
Jednym z kluczowych atutéw klockéw Numicon jest ich multisensorycznos¢:
angazuja one zaréwno percepcje wzrokowa (poprzez zréznicowane ksztalty
i kolory), jak i dotykowa (poprzez otwory w ksztaltach), co sprzyja efektywnosci
i przyjemnosci nauki matematyki. Klocki Numicon sa stosowane w edukacji ma-
tematycznej na calym S$wiecie zar6wno w szkolach ogdlnodostepnych, jak
i w placowkach integracyjnych oraz placéwkach specjalnych. Praktycy podkresla-
ja, ze metoda ta jest skuteczna w pracy z uczniami o standardowych zdolnosciach
intelektualnych, jak réwniez z uczniami ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
(https://jjatez.org.pl/numicon) oraz z uczniami wybitnie uzdolnionymi. Warto
podkredli¢, ze Numicon mozna efektywnie wykorzystywa¢ zaréwno w pracy
zespolowej, jak i indywidualnej, co czyni t¢ metode elastycznym narzedziem
dydaktycznym, co wobec wysunietego problemu nie jest bez znaczenia. Argu-
menty te wydaja sie by¢ kluczowe dla autorki proponowanego artykutu, ktéra
reflektuje nad wlaczeniem tej metody w ramy uniwersalnego projektowania
edukacyjnego. Autorka analizuje elementy uznane za uniwersalne i rozwaza
Numicon nie tylko jako fizyczny produkt edukacyjny, lecz takze jako koncepcje
pedagogiczng, ktéra moze zdaniem autorki odpowiada¢ projektowaniu uniwer-
salnemu. Artykul Kacpra Kowalskiego ,Doswiadczenie nie-pelnej-sprawnosci
przez pedagoga specjalnego — autorefleksja w kontekscie biopsychospotecznego
modelu niepelnosprawnosci” ma na celu przyblizenie biopsychospolecznego
modelu niepelnosprawnosci. Autor jako refleksyjny badacz, proponuje nowe
spojrzenie na operacjonalizacje tego modelu, laczac swoje osobiste doswiadczenia
zwigzane z czasowq niepelnosprawnoscia z gleboka refleksjq. Poprzez subiek-
tywna analize podkreéla uniwersalnos¢ Modelu ICF (Miedzynarodowej Klasyfi-
kacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia). Artykut faczy do$wiad-
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czenia osobiste, badawcze oraz praktyczne, co pozwala wnioskowa¢, ze moze to
by¢ ciekawa perspektywa dla mtodych pedagogéw specjalnych.

Kolejny z proponowanych artykuléw podejmuje temat mutyzmu wybidrcze-
go i jego wplywu na specyfike funkcjonowania ucznia w szkole. Jest to perspek-
tywa, ktéra w elementarny sposéb przybliza czytelnikowi czym jest mutyzm wy-
bidrczy, jaka jest jego czesciowa etiologia oraz jakie problemy moga pojawic¢ sie
w warunkach szkolnych, gdzie odbywa sie proces edukacyjny, ktérego podmio-
tem oddzialywan jest uczenn wykazujacy cechy mutyzmu wybidrczego. Aby ele-
mentarnie zglebi¢ funkcjonowanie ucznia wykazujacego zachowania zwigzane
z mutyzmem wybidrczym, a tym samym zyska¢ zrozumienie umozliwiajgce sku-
teczne opracowanie optymalnych strategii wspierajacych jego aktywnos¢ w szko-
le, warto siegna¢ po tekst zaproponowany przez autorke Ewe Kos ,Jezykowo-
komunikacyjne aspekty trudnosci szkolnych dzieci z mutyzmem wybidrczym”.
Kolejny proponowany artykut Ewy Banasiak-Macherskiej ,Niechciana niepelno-
sprawno$¢. Rozw¢j poznawczy i jezykowy dzieci z FASD (w aspekcie teorii
i praktyki logopedycznej)” podejmuje temat konsekwencji prenatalnej ekspozycji
plodu na alkohol oraz wynikajacych z niej zaburzen, koncentrujac sie na dzie-
ciach z diagnoza FASD. Autorka szczegélowo analizuje rozwdj poznawczo-
ruchowy, jezykowy oraz spoleczny dzieci z FASD, omawiajac szerokie spektrum
trudnosci i zaburzen rozwojowych, ktére moga wystapi¢ u dzieci dotknietych tym
zespolem. Jednoczesnie zwraca uwage, w jaki sposob te trudnosci moga przeklada¢
sie na problemy w procesie edukacyjnym oraz wplywaé na proces integracji réwie-
$niczej. Co istotne, autorka nie ogranicza sie jedynie do opisu deficytéow zwiaza-
nych z uszkodzeniami spowodowanymi przez alkohol, lecz wykracza poza trady-
cyjny dyskurs skoncentrowany na deficycie. Skupia sie na kluczowych zasadach
pracy z dzie¢mi z FASD, ktére — wedtug autorki — moga skutecznie wspieraé pro-
cesy terapeutyczno-edukacyjne. Mimo ze problem FASD nie jest nowy i od wielu
lat stanowi przedmiot intensywnych badan, jego obecno$¢ w dyskursie nauko-
wym oraz debacie spolecznej pozostaje niezwykle istotny. Kontynuowanie dys-
kusji na ten temat jest niezbedne, zwlaszcza w kontekscie potrzeby zwiekszenia
Swiadomosci spolecznej na temat potencjalnych skutkéw spozywania alkoholu
przez kobiety w ciazy oraz jego szkodliwego wplywu na rozwdj plodu. Autorka
podkredla, ze ,wiedza na temat FASD wrciaz jest niewystarczajaco rozpowszech-
niona w $rodowisku edukacyjnym”, co wskazuje na koniecznoé¢ intensyfikacji
dziatan edukacyjnych i spolecznych. Warto réwniez zaangazowa¢ mlodsze poko-
lenia w te debaty, aby ksztaltowaé przyszle pokolenia $wiadomych rodzicéw
i specjalistbw oraz wspiera¢ rozw¢j skutecznych strategii prewencyjnych i tera-
peutycznych. Przechodzac do kolejnego z proponowanych artykuléw warto
podkresli¢, ze przedstawiana perspektywa moze stanowi¢ interesujace Zrédlo
wiedzy dla 0s6b zainteresowanych wsparciem dzieci i mlodziezy niestyszacych
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oraz niedoslyszacych. Artykul oferuje przeglad literatury i badan (gléwnie zagra-
nicznych), skupiajac sie na aktualnych problemach, z jakimi borykajq sie dzieci
i mlodziez z ubytkami stuchu zaré6wno w kontekscie edukacyjnym, jak i relacji
réwiedniczych. Autorka analizuje m.in. programy, takie jak RESCUR (European
Curriculum for Resilience Promotion), ktére stanowia skuteczny model interwen-
cji, majacy na celu zwiekszenie zdolnosci adaptacyjnych dzieci i poprawe jakosci
ich zycia. Wnioski przedstawione przez autorke Malgorzate Gulip koncentruja sie
na kluczowych obszarach problemowych, takich jak: rola wsparcia psychospo-
tecznego, przemoc réwiesnicza wsréd dzieci DHH (niestyszacych i niedoslysza-
cych), rozw¢j rezyliencji oraz potrzeba wsparcia dla rodzin i nauczycieli. Te
aspekty stanowia ramy, w ktérych autorka dokonala analiz w proponowanym
artykule ,Psychospoteczne wsparcie i zdrowie psychiczne dzieci i mlodziezy nie-
styszacych i niedostyszacych: przeglad literatury”.

Agnieszka Kamyk-Wawryszuk w artykule: ,Butterfly Touch massage as
a technique to support opening up communication between parent and mechani-
cally ventilated child at home” analizuje wykorzystanie masazu Butterfly Touch,
opracowanego przez Eve Reich, jako alternatywnej formy komunikacji z dzie¢mi,
szczegOlnie z tymi, ktére s3 wentylowane mechanicznie. Masaz ten jest klasyfi-
kowany jako tagodna terapia bioenergetyczna i czesto bywa niedostatecznie re-
prezentowany w literaturze naukowej z uwagi na jego zaklasyfikowanie jako
naturalna metoda leczenia. Technika ta jednak oferuje mozliwos¢ zbudowania
glebszej wiezi emocjonalnej miedzy rodzicami a dzie¢mi poprzez fizyczny kon-
takt, co jest szczegodlnie istotne w przypadku dzieci, ktére nie moga komunikowac
sie werbalnie lub dla ktérych alternatywne formy komunikacji nie sa jeszcze
w pelni rozwiniete. Masaz moze pomdc w przezwyciezeniu ,symbolicznej nie-
mocy bycia”, umozliwiajac rodzicom i dzieciom nawigzanie nowego rodzaju rela-
qji opartej na dotyku. Przed zastosowaniem tej metody konieczne jest uzyskanie
zgody lekarza prowadzacego. Proponowany artykut otwiera wazny, cho¢ bardzo
trudny, obszar doswiadczen, ktére moga pojawic sie¢ w réznych biografiach. Cho-
roba przewlekla wlasnego dziecka i wynikajace z niej konsekwencje staja si¢ zna-
czacym wyzwaniem dla calej rodziny. Proponowane ujecie tematu, poza jego
metodyczno-terapeutyczng wartoscia, prowokuje do refleksji nad rola obecnosci
bliskiej osoby w relacji z dzieckiem przewlekle chorym. Perspektywa ta zdaje sie
przelamywaé konwencjonalne postrzeganie masazu, ukazujac go jako wyraz
obecnosci, gotowosci i checi wzmacniania wiezi z dzieckiem oraz podejmowania
dziatah na rzecz poprawy komfortu jego zycia.

Przechodzac do dalszej czesci chcialabym pokierowaé uwage panstwa w kie-
runku niezwykle waznego tematu jakim jest zatrudnienie wspomagane. W obli-
czu rosnacej potrzeby integracji 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna w zycie
spoleczne, temat zatrudnienia wspomaganego staje sie coraz bardziej aktualny —
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Agnieszka Woynarowska ,Zlobiac zastygle linie kategorii i podziatléw. O trudzie
i determinacji w realizacji projektéw zatrudniania wspomaganego. Perspektywa
trenerow pracy i koordynatoréw”. Proponowany artykut wyraza troske o ciagly
obecno$¢ 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna w sferze zycia spolecznego,
szczegOlnie w kontekscie ich aktywnosci zawodowej, ktéra odgrywa kluczowsq
role w integracji spolecznej. Przedstawiona perspektywa stanowi fragment szer-
szego projektu badawczego zrealizowanego przez autorke niniejszego artykulu.
Celem podjetej analizy w prezentowanym artykule jest zwrdcenie uwagi na zna-
czenie aktywnosci zawodowej, ktéra jest kluczowym elementem umozliwiajacym
osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng na pelne uczestnictwo w spoleczen-
stwie oraz rozwijanie ich potencjalu w réznych obszarach zycia. Aby dokladniej
zobrazowac podjeta problematyke, warto podkresli¢, ze autorka czerpie z kon-
cepcji podmiotu nomadycznego oraz epistemologii my§li nieosiadlej i figury ma-
chiny wojennej, opracowanych przez Gilles’a Deleuze’a, Felixa Guattariego oraz
Rosi Braidotti. Nawiazujac do ich kategorii opisu, autorka przedstawia model
zatrudnienia wspomaganego jako kluczowe narzedzie walki ze stereotypem nie-
produktywnego ciata. Model ten przeciwdziata wykluczeniu z rynku pracy oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng, wspierajac budowe inkluzyjnego rynku
pracy poprzez praktyki ,zlobigce zastygle linie kategorii i podzialéw”. Opierajgc
sie na narracjach treneréw pracy oraz koordynatoréw projektéw zatrudnienia
wspomaganego, autorka odpowiada na kluczowe pytania problemowe, po
pierwsze: jak definiowane i rozumiane jest zatrudnienie wspomagane przez tre-
neréw pracy oraz koordynatoréw projektow? Po drugie: jakie s mozliwosci re-
alizacji modelu zatrudnienia wspomaganego w obecnej rzeczywistosci spoleczno-
ekonomiczno-politycznej z ich perspektywy? Na tak nakreSlonej perspektywie
problemowej przeprowadzona analiza ukazuje m.in. determinacje 0séb zaanga-
zowanych w ten aktywizujacy zawodowo projekt, jak réwniez wyzwania, takie
jak brak cigglosci finansowania, ktére wplywaja na stabilnos¢ i efektywnos¢ reali-
zacji projektu w Polsce. Jednak pomimo tych przeszkéd koordynatorzy oraz tre-
nerzy pracy wierzg w sens i skuteczno$¢ zatrudnienia wspomaganego jako formy
wspierajacej aktywnos¢ zawodowa 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna. To
lektura, ktéra ukazuje determinacje os6b zaangazowanych w integracje zawodo-
wa, a jej przestanie moze by¢ cennym Zrédlem wiedzy dla wszystkich zaintere-
sowanych tworzeniem inkluzywnego rynku pracy.

W kontekscie ostatniego z prezentowanych artykuléw nalezy zwroci¢ uwage
na fakt, iz omawiany tekst, mimo ze odbiega od gléwnych tematéw poruszanych
w niniejszym tomie, znajduje uzasadnienie w kontekscie poruszanych w nim
istotnych kwestii spotecznych. Karina Rozek oraz Agnieszka Serczyk w artykule
»BOl — specyfika diagnozowania i leczenia u o0s6b starszych” przeprowadzajq
szczegblowa analize dostepnych metod tagodzenia bélu, a takze przyblizaja cha-
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rakterystyki skal stuzacych do pomiaru bélu oraz jego natezenia. Artykut ten sta-
nowi zwiezly przeglad metod leczenia bélu, co moze go czyni¢ istotnym wkladem
spolecznym.

Mamy nadzieje, ze lektura zaprezentowanych artykuléw w niniejszym tomie
stanie sie dla Panstwa inspirujacym doswiadczeniem, ktére przyczyni sie do
przemyslenia i reinterpretacji ograniczen, ktére bywaja czescia biograficznych
dos$wiadczen os6b z niepelnosprawnoscia. Pragniemy, aby spojrzeli Pafistwo na
niepelnosprawnos¢ z zupelnie innej perspektywy — nie jako na przeszkode, lecz
jako na wyzwanie. Taki sposéb myslenia moze otworzy¢ nowe horyzonty rozu-
mienia oraz empatii, pozwalajac dostrzega¢ potencjat i sile, ktére tkwia w tych,
ktorzy staja w obliczu réznorodnych trudnosci.

Agnieszka Skotnicka
Redaktorka naukowa tomu
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Dwa istotne wyzwania (wobec)
wspolczesnej pedagogiki specjalnej w Polsce

Doswiadczane przez spoleczenstwa w pierwszej polowie XXI wieku zmiany cywilizacyjne, wa-
runkowane miedzy innymi rozwojem nauki, w tym szczegdlnie rozwojem nauk technicznych,
medycznych, spotecznych i humanistycznych, kreuja przed wieloma dyscyplinami wiedzy nowe
wyzwania i nowe zadania, takze zadania i wyzwania dotyczace samostanowienia, pozyskiwania
nowej, wlasnej tozsamosci, realizacji dyskursu o perspektywicznej przyszlosci w kontekscie wpi-
sania si¢ w wymogi obecnych transformacji spoleczno-kulturowych, politycznych oraz transfor-
magji dotyczacych jakosci zycia wspélczesnych ludzi. Nieodosobniona w tych zmianach jest réw-
niez pedagogika specjalna. Dlatego tez, aby nadal realizowa¢ swoja historyczna misje, powinna
zastanawia¢ sie oraz podejmowa¢ konkretne dzialania na rzecz dalszego rozwoju wpisanego
w myélenie o zmianie statusu subdyscypliny naukowej na dyscypling samodzielng oraz ochrony
zawodu poprzez przygotowanie i procedowanie zmian prawnych. Stad w tresci danego artykutu
podjeto refleksje nad mozliwosciami uczynienia z pedagogiki specjalnej samodzielnej dyscypliny
nauki oraz przygotowania ustawy o zawodzie pedagoga specjalnego.

Stowa kluczowe: polska pedagogika specjalna, osiagniecia polskiej pedagogiki specjalnej, perspek-
tywy rozwoju polskiej pedagogiki specjalnej, klasyfikacja dziedzin i dyscyplin nauki OECD,
ustawa o zawodzie pedagoga specjalnego

Two significant challenges (to) contemporary
special education in Poland

The civilization changes experienced by societies in the first half of the 21st century, conditioned,
among others, by the development of science, in particular the development of technical, medical,
social and humanities sciences, create new challenges and new tasks for many disciplines of knowl-
edge, including tasks and challenges related to self-determination, acquiring new, own identity, im-
plementation of the discourse about the long-term future in the context of meeting the requirements
of current socio-cultural and political transformations and transformations regarding the quality of
life of modern people. Special education is also not alone in these changes. Therefore, in order to con-
tinue to implement its historical mission, it should consider and take specific actions for further de-
velopment inherent in thinking about changing the status of a scientific subdiscipline into an inde-
pendent discipline and protecting the profession by preparing and implementing legal changes.
Hence, the content of the article reflects on the possibilities of making special pedagogy an inde-
pendent science discipline and preparing an act on the profession of special educator.
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Key words: Polish special education, achievements of Polish special education, prospects for the
development of Polish special education, OECD classification of fields and disciplines of science,
Act on the profession of special education teacher

Fac et spera (Dzialaj i miej nadzieje) — sentencja taciriska'

Wprowadzenie

Wspblczesna polska pedagogika specjalna moze poszczycic¢ si¢ znakomitym
dorobkiem na/w wielu polach jej funkcjonowania naukowego, kadrowo-dydak-
tycznego, praktycznego. Praktycznie istniejac z formalnego punktu widzenia od
roku 1817, co wiaze si¢ z dzialalnoscia Instytutu Gluchoniemych w Warszawie,
zalozonego przez ks. Jakuba Falkowskiego, przez kolejne dziesieciolecia, a zatem
przez ponad dwa stulecia zdolala rozbudowac¢ swoéj potencjal teoretyczny i na-
ukowo-praktyczny, szczegdlnie po odzyskaniu przez Polske niepodleglosci
w roku 1918, a zatem po II wojnie $wiatowej, kiedy to znaczaco wzrosta liczba
placéwek specjalnych, w tym placowek koncentrujacych sie na edukacji dzieci
i mlodziezy z konkretnymi rodzajami niepetnosprawnosci’ (Dziedzic 1980: 529;
Szczepankowski 1999: 209). Infrastruktura tych placéwek, jakos¢ Swiadczonej
edukagji i udzielanego wsparcia ulegla niebywalej wrecz poprawie i aktualnie jest
nawet na wyzszym poziomie w poréwnaniu z placéwkami ogdlnodostepnymi.
Dzieki zaangazowaniu praktyki polskiej pedagogiki specjalnej, przy aktywnym
wsparciu ze strony przedstawicieli nauki uwspoélczesnieniu ulegly stosowane
metody edukaciji i terapii, stosowane pomoce dydaktyczne. Wprowadzono nowe
technologie informacyjno-komunikacyjne (Zaorska 2010; Zaorska 2012c).

Imponujacymi osiggnieciami, tak w skali ogélnokrajowej, jak i miedzynarodowej moga
poszczycic¢ si¢ polskie osrodki specjalne i specjalistyczne, instytucje, organizacje pozarza-
dowe funkcjonujace na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami iich srodowisk, szkoly inte-
gracyjne, a ostatnio takze ogélnodostepne realizujace edukacje wlaczajaca. Sukcesem jest
wysoki standard proponowanych ustug rehabilitacyjnych, terapeutycznych, edukacyjnych,
efektywnos¢ prowadzonych dzialan specjalistycznych przekladajaca sie na aktywnosé
osobista, spoleczno-zawodowa, jakos¢ zycia oséb z niepelnosprawnoscia (M. Zaorska,
2017a; M. Zaorska, 2017b). Praktyka wspoélczesnej polskiej pedagogiki specjalnej angazuje
sie we wspdlprace z pedagogika specjalng teoretyczna (M. Zaorska, 2021b). Uczestniczy
w realizowanych badaniach naukowych, konferencjach, seminariach naukowych i nauko-

wo-praktycznych.

Sentencja zaczerpnieta ze strony internetowej: https:/imperiumromanum.pl/kultura/sentencje-
lacinskie/#google_vignette [dostep: 20.04.2024].

> M. Zaorska (2024), Istotne wyzwania polskiej pedagogiki specjalnej w perspektywie blizszej oraz dalszej
przyszlosci, artykul w druku w czasopi$mie ,Szkola Specjalna”.
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Wzrést potencjal kadrowo-dydaktyczny polskiej pedagogiki specjalnej, tak
w zakresie akademickim, jak i praktycznym. Obecnie w naszym kraju jedenastu
czynnych zawodowo nauczycieli akademickich posiada tytul profesora i czterech
emerytowanych. Wiele uczelni ksztalci studentéw na kierunku pedagogika spe-
cjalna, obecnie w ramach studiéw 5-letnich jednolitych magisterskich, przygoto-
wujac swoich studentéw do pracy nie tylko w ramach wybranej tradycyjnego
subdyscypliny pedagogiki specjalnej, ale tez z ukierunkowaniem na zatrudnienie
w edukacji wlaczajacej. Wiaze sie to zaréwno z tendencja wdrazania ksztalcenia
inkluzyjnego na poszczegolnych etapach systemu o$wiaty, realizacja praw os6b
z niepelnosprawnosciami zawartych w Konwencji o Prawach Oséb z Niepelno-
sprawnoscia (2006, 2012), wprowadzeniem standardéw ksztalcenia na kierunku
pedagogika specjalna (2018) normujacych jako$¢ edukacji przysztych pedagogéw
specjalnych. Tym bardziej, ze nowe przepisy prawa o$wiatowego wdrozone na
postawie zapisow ustawy z dnia 12 maja 2022 r. o zmianie ustawy o systemie
oswiaty oraz niektérych innych ustaw (Dz. U. z 2022 r., poz. 1116) i Karty Nauczy-
ciela (Dz. U. z 2021 r., poz. 1762 oraz z 2022 r., poz. 935, art. 42d.3), co kreuja po-
trzeby kadrowe w zakresie praktycznej pedagogiki specjalnej. Normuja wskazni-
ki zatrudniania nauczycieli specjalistow w placéwkach oswiatowych, podajac, ze
faczna liczba etatow nauczycieli pedagogéw, pedagogéw specjalnych, psycholo-
gow, logopeddw lub terapeutéw pedagogicznych nie moze by¢ nizsza niz 2 etaty
w szkotach do 100 uczniéw i jest powiekszana o 0,2 etatu na kazdych kolejnych
100 dzieci lub uczniéw, co oznacza, i tu niestety — ze aby byly np. 3 etaty dla tych
nauczycieli specjalistéw w przedszkolu/szkole — powinno ksztalci¢ sie ponad 600
dzieci/uczniow.

Polska pedagogika specjalna rozwija sie¢ jako subdyscyplina naukowa peda-
gogiki, w ramach obszaru nauk spolecznych. Dzialajgc z formalnego punktu wi-
dzenia od poczatku lat dwudziestych XX wieku, dzieki prof. Marii Grzegorzew-
skiej oraz gronu jej wspolpracownikéw (np. Jézefa Joteyko, Janusz Korczaka,
Kazimierz Kirejczyk) (Lipkowski 1981). Wiaze sie to z podjeciem zorganizowane-
go oraz systemowego ksztalcenia kadr dla szkolnictwa specjalnego w Panstwo-
wym Instytucie Pedagogiki Specjalnej, ale tez rozwojem badan naukowych
z czasem obejmujacych coraz szerszy zakres, wykraczajacy poza niepelnospraw-
nosci jednotypowe oraz odniesienie wylacznie do systemu edukacji. Nastapilo
poszerzenie pola zainteresowan pedagogiki specjalnej o kategorie dzieci od uro-
dzenia, osoby nabywajace niepelnosprawnos¢ do momentu podjecia edukacji
szkolnej i osoby doroste (Zaorska 2023c).

Rozwdj wspoélczesnej cywilizacji kreuje jednak przed $wiatem nauki i praktyki
spolecznej, w tym praktyki edukacyjno-rehabilitacyjnej, nowe wyzwania i nowe
zdania, ktére nalezy podja¢ (powinno sie podjac), aby wpisa¢ wlasciwie
w pojawiajace transformacje mentalne, technologiczne, techniczne, cywilizacyjne.
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Jesli takie wyzwania nie zostang podjete, to istniejgce dotychczas nauki moga
by¢/sa skazane na likwidacje lub przejecie, wchloniecie przez te dyscypliny, ktére
cechuja sie wieksza elastycznoscia, dostrzeganiem potrzeb wspdlczesnosci. Doty-
czy to réwniez pedagogiki specjalnej (Zaorska 2017a; Zaorska 2017b; Zaorska
2018a; Zaorska 2018b).

Mozliwe (wybrane) perspektywy rozwoju polskiej
pedagogiki specjalnej

W rozwazaniach na temat mozliwych perspektyw przyszlosci pedagogiki
specjalnej w Polsce w rachube moga wchodzié trzy drogi’:

1) pierwsza — nacelowana na podtrzymanie stanu i statusu obecnego, zastane-
go, funkcjonujacego aktualnie;

2) druga — polegajaca na przyzwoleniu na przejecie pola zainteresowan pedago-
giki specjalnej, jej osiagnie¢ i dorobku przez dziedziny, dyscypliny i subdyscy-
pliny nauki i praktyki spolecznej, ktére aktualnie sg bardziej ekspansywne,
modne, posiadaja wiekszy potencjat koligacji z kregami decyzyjnymi, wiek-
sze mozliwosci wplywu na polityke wladna podejmowac decyzje o zakla-
danym rozwoju nauki w ogdle i srodkach finansowanych przeznaczanych
na badania naukowe, takze w ramach promocji idei interdyscyplinarnosci.
Tu dodam, spér ,0 interdyscyplinarnos¢ (...) obejmuje zasiegiem w dzisiej-
szym $wiecie, praktycznie rzecz biorac, kazdy obszar refleksji i kazda dzie-
dzine badan naukowych” (Hejmej 2008: 81). ,Z jednej mozna zauwazy¢, iz
pojecie interdyscyplinarnosci jest niezwykle modne i zazwyczaj uzywa sie
go do zasygnalizowania wysokiej wartosci prowadzonych badan, z drugiej,
nie sposéb przeoczy¢ coraz wyrazniejszych objawéw inflacji tego pojecia.
Opor wobec kategorii interdyscyplinarnosci wynika z co najmniej trzech,
w sporym stopniu od siebie niezaleznych, a nawet przeciwstawnych, Zré6-
del. Pierwsze, najlatwiej uchwytne, wiaze sie z oporem wobec zauwazalnej
praktyki dotyczacej finansowania badan naukowych. Pozostale dwa powo-
dy krytyki interdyscyplinarnosci zwiazane sa juz bezposrednio z proble-
mem definiowania poszczegélnych dyscyplin naukowych oraz zachodza-
cych miedzy nimi relacji. Jesli interdyscyplinarno$¢ uwaza sie za odpowiedz
na idee dyscyplin naukowych jako zamknietych, posiadajacych odrebny
przedmiot i metode badan, to jest krytykowana za nieuzasadnione naruszanie
granic poszczegélnych dyscyplin. Natomiast, gdy postulowane jest catkowite

* Tamze..



Duwa istotne wyzwania (wobec) wspdtczesnej pedagogiki specjalnej w Polsce 19

przedefiniowanie granic miedzy poszczegélnymi dziedzinami nauki lub ich zli-

kwidowanie, wtedy interdyscyplinarno$¢ uwazana jest za propozycje polo-

wiczng, ktéra nie przezwycieza probleméw wynikajacych z tradycyjnego ro-

zumienia dyscyplin jako izolowanych i autonomicznych” (Tobaszewska 2013:

113-114). Maria Grzegorzewska uwazala, ze interdyscyplinarny charakter

pedagogiki specjalnej wynika w bezposredni sposéb z podstawowych zato-

zen teoretycznych i specyfiki warsztatowo-metodologicznej pracy rehabili-
tacyjnej z dzie¢mi z zaburzeniami rozwojowymi posiadajacymi odchylenia

od normy (Zielinska 2014: 193).

Jednakze nauka o interdyscyplinarnym charakterze to wspdlny proces inte-

growania wiedzy z dwoéch lub wiecej dyscyplin z wykorzystaniem réznych

perspektyw, podejs¢ i metod/metodologii badawczych w celu zapewnienia
postepu wykraczajacego poza zakres mozliwosci jednej dyscypliny, ale nie

zawlaszczajacych istoty oraz tozsamosci tych dyscyplin (Tobaszewska 2013);
3) trzecia droga rozwoju polskiej pedagogiki specjalnej — to droga stawiajaca

cele ukierunkowane na perspektywe przyszlosci poprzez wpisanie sie

w tendencje transformacji wspolczesnej cywilizacji i opinie specjalistow na

temat prawdopodobnej drogi rozwoju ludzkosci, w tym opinie futurystycz-

no-transhumanistyczne.

Jesli podejmiemy alternatywe trzecig, tj. alternatywe ukierunkowang na roz-
wdj polskiej pedagogiki specjalnej, wpisanie jej dorobku, pola zainteresowan,
realizowanych dziatan w tendencje rozwojowe wspoélczesnej cywilizacji pojawia-
ja sie pewne wyzwania, dzigki ktérym perspektywa kontynuacji misji wyznaczo-
nej przez historie i spoleczenstwo przed pedagogika specjalng bedzie mozliwa,
pozwoli na utrzymanie jej ciaglosci, stabilnosci, promocje kreatywnosci i odnale-
zienie novum.

Tak wiec na bazie analizy historycznego i wspdlczesnego dorobku polskiej
pedagogiki specjalnej, obecnych tendencji rozwojowych wspoélczesnej nauki
i nastepujacych zmian mozna wskazac kilka zadan, ktére kreuja sie przed peda-
gogika specjalna w perspektywie blizszej oraz dalszej przyszlosci. Sa/moga by¢
one nastepujace (Zaorska 2023c)*:

1. podejmowanie dzialan obejmujacych pole dotyczace wpisania rozwoju
pedagogiki specjalnej w pojawiajace sie realia rozwoju cywilizacyjnego, spo-
tecznego i naukowego, ze szczegélnym uwzglednieniem obszaru edukaciji;

2. daznoé¢ do utrzymania istnienia pedagogiki specjalnej oraz zdefiniowania
miejsca problematyki edukacji wlaczajacej w obszarze zainteresowan peda-
gogiki specjalnej;

4 Tamze.
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3. przeciwdzialanie marginalizacji i zanizaniu wartosci oraz dokonan nauko-
wo-praktycznej pedagogiki specjalnej przez nie-pedagogike specjalna;

4. dzialania na rzecz wdrazania edukacji wiaczajacej rozumianej jako jeden z jej
nowych nurtéw, a nawet nowa subdyscyplina (chociaz samo okreslenie edu-
kacja wlaczajaca wydaje sie nieuzasadnione z logicznego punktu widzenia,
bowiem generalnie kazda edukacja powinna by¢ wlaczajaca) (Janiszewska-
-Niescioruk, Zaorska 2014; Zaorska 2017¢);

5. czujnos¢ w kontekécie nowych wyzwan w zakresie zmieniajacych sie pod
wplywem wspolczesnosci potrzeb oséb z niepelnosprawnosciami i ich ro-
dzin, przede wszystkim w zakresie probleméw dotychczas nieobecnych
(dylemat wsparcia prenatalnego, wsparcia dzieci z genetycznie uwarunko-
wanymi zespolami i ich rodzin, pomocy dzieciom, mlodziezy, osobom doro-
stym z powaznymi, zlozonymi niepelnosprawnosciami) (Zaorska 2023a,
2023b);

6. dzialania zwigzane z przygotowaniem kadr specjalistow — pedagogéw spe-
cjalnych do pracy we wspoélczesnym systemie edukacji, przygotowaniem do
pracy w systemie szkolnictwa specjalnego i inkluzyjnego (Zaorska 2019;
2021a)’;

7. nadanie pedagogice specjalnej statusu samodzielnej dyscypliny naukowej,
uwzgledniajac jej cywilizacyjno-historyczng misje, nieustannie aktualng
i potrzebng spoleczenstwu. Misje, ktéra dotyczy nie tylko szczegélnych lu-
dzi oraz ich wyjatkowych potrzeb, ale tez odpowiedniego traktowania oraz
zobowigzania pedagogéw specjalnych do zmagan z kazda pokusa, ktdrej
celem jawnym lub ukrytym (na ogoél ukrytym) jest likwidacja pedagogiki
specjalnej, poprzez jej uplynnienie, co moze skutkowac przejeciem obszaru
jej zainteresowan i dorobku przez nowa terminologie, nowomodne koncep-
cje czesto przeciwstawne idei, dla ktérej polska pedagogika specjalna zaist-
niala, istniala, istnieje i istnie¢ powinna;

8. z formalnego punktu widzenia przygotowanie oraz przeprowadzenie pro-
cedowania ustawy o zawodzie pedagoga specjalnego.

W kontekscie punktu si6dmego, postulujacego nadanie pedagogice specjalnej
statusu samodzielnej dyscypliny naukowej, pojawia si¢ wiele probleméw, a takze
taczacych sie z nimi zadan do wykonania wymagajacych konkretnych aktywnosci
o charakterze mentalnym i formalno-prawnym.

> Rozporzadzenia Ministra Nauki i Szkolnictwa Wyzszego z dnia 25 lipca 2019 r. w sprawie stan-
dardu ksztalcenia przygotowujacego do wykonywania zawodu nauczyciela (Dz. U. z 2019 r., poz.
1450); Rozporzadzenie Ministra Edukacji i Nauki z dnia 14 wrzeénia 2023 r. w sprawie szczego-
fowych kwalifikacji wymaganych od nauczycieli (Dz. U. z 2023 r., poz. 2102).
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Kontekst mentalny koreluje z dzialaniami na rzecz u§wiadamiania spoleczen-
stwu, w tym réwniez srodowisku pedagogdéw i pedagogéw specjalnych potrzeby
takiej zmiany, jej sensu, argumentéw przemawiajacych za zmiang oraz dezaktu-
alizacja argumentéw utrzymujacych stan obecny. Ponadto na przekonaniu do
potrzeby zmiany i uzyskaniu zgody na jej procedowanie z formalno-prawnego
puntu widzenia.

Artykul 5, pkt. 3, 4 i 5 Ustawy Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce z dnia
20 lipca 2018 r. (Dz. U. z 2018 r., poz. 1668 z p6zn. zm.) wskazujq na tryb postepo-
wania w przypadku wylaniania nowych dyscyplin nauki oraz wiaczania ich do
istniejacej i przyjetej w Polsce klasyfikacji dziedzin i dyscyplin nauki. I tak pkt 3
stanowi: minister wlasciwy do spraw szkolnictwa wyzszego i nauki okresla,
w drodze rozporzadzenia, klasyfikacje dziedzin nauki i dyscyplin naukowych
oraz dyscyplin artystycznych, majac na uwadze systematyke dziedzin i dyscyplin
przyjeta przez Organizacje Wspdtpracy Gospodarczej i Rozwoju (OECD), bezpie-
czehstwo panstwa, konieczno$¢ dochowania zobowiazan miedzynarodowych
Rzeczypospolitej Polskiej oraz cele, ktérych realizacji stuzy klasyfikacja.

Punkt 4 méwi, ze: W przypadku zmian w klasyfikacji dziedzin nauki i dyscy-
plin naukowych oraz dyscyplin artystycznych to:

1) Rada Doskonatosci Naukowej wskazuje dyscypline albo dyscypliny, z kto-
rych nowa dyscyplina ma zosta¢ wyodrebniona;

2) jesli zmienia za$ swoja dotychczasowag nazwe RDN przyporzadkowuje do-
tychczasowq nazwe dyscypliny do nowej nazwy;

3) jesli zachodzi sytuacja wlaczenia dyscypliny naukowej do innej dyscypliny
albo do innych dyscyplin RDN wskazuje dyscypline albo dyscypliny, do
ktérych dotychczasowa dyscyplina zostanie wiaczona.

Natomiast pkt 5 stanowi, ze w sprawach przedstawionych powyzej RDN po-
dejmuje stosowng uchwale, ktéra zamieszcza sie w Biuletynie Informacji Publicz-
nej na stronie podmiotowej RDN, w terminie 30 dni od dnia wejscia w Zycie
przepiséw, na mocy ktérych zmiany w klasyfikacji dziedzin i dyscyplin zostaly
wprowadzone.

Problematyczny dla dzialan na rzecz nadania pedagogice specjalnej statusu
samodzielnej dyscypliny naukowej moze okaza¢ si¢ wymdg uzyskania pozytyw-
nej opinii ze strony Rady Doskonatosci Naukowej, jak réwniez wpisania pedago-
giki specjalnej w Kklasyfikacje dziedzin nauki i dyscyplin naukowych oraz dyscy-
plin artystycznych na podstawie systematyki dziedzin i dyscyplin przyjeta przez
Organizacje Wsp6lpracy Gospodarczej i Rozwoju (OECD)’. W Klasyfikacji tej
bowiem wymienia si¢ sze$¢ dziedzin nauki: 1. Nauki przyrodnicze, 2. Nauki in-

% https://nawa.gov.pl/images/Lista-OECD---PL.docx.pdf [dostep: 20.04.2024].
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zynieryjne i techniczne, 3. Nauki medyczne i nauki o zdrowiu, 4. Nauki rolnicze,
5. Nauki spoleczne, 6. Nauki humanistyczne.

W dziedzinie nauk spotecznych natomiast podano dziewie¢ dyscyplin na-
ukowych: 5.1. Psychologia, 5.2. Ekonomia i biznes, 5.3. Pedagogika, 5.4. Socjolo-
gia, 5.5. Prawo, 5.6. Nauki polityczne, 5.7a w wsréd nich: 5.9a. Nauki spoleczne
interdyscyplinarne, 5.9b. Inne nauki spoteczne.

W dyscyplinie 5.3. Pedagogika wskazano jedynie na: 5.3a. Pedagogike ogol-
na, w tym: szkolenia, pedagogike, dydaktyke; 5.3b. Pedagogike specjalistyczna
(tj. prace z osobami uzdolnionymi, z osobami majacymi trudnosci w uczeniu sie),
co nie w pelni odpowiada obszarowi zainteresowan wspdlczesnej polskiej peda-
gogiki specjalnej oraz perspektywom jej rozwoju. Natomiast w dyscyplinie
5.1. Psychologia ujeto — cytat dostowny: 5.1a. Psychologia (w tym relacje czlo-
wiek-maszyna), 5.1b. Psychologia specjalistyczna (w tym terapia w zakresie
uczenia sie, mowy, slyszenia, widzenia oraz innych uposledzen fizycznych i umy-
stowych).

Tak wigc obszar zainteresowan wspolczesnej polskiej pedagogiki specjalnej —
i to w niepelnym zakresie — znajduje sie w subdyscyplinie 5.3b. Pedagogika spe-
cjalistyczna (praca z osobami uzdolnionymi, z osobami majacymi trudnosci
W uczeniu si¢) oraz 5.1b. Psychologia specjalistyczna (w tym terapia w zakresie
uczenia sie, mowy, slyszenia, widzenia oraz innych ,uposledzenr fizycznych
i umystowych”).

W danych okolicznosciach postulowanym rozwigzaniem moze by¢ ulokowa-
nie pedagogiki specjalnej, majac na uwadze jej interdyscyplinarny charakter,
w punkcie 5.9a. Nauki spoleczne interdyscyplinarne lub 5.9b. Inne nauki spo-
teczne. Aczkolwiek przeszkoda w konstruowaniu propozycji lokalizacyjnych
moze by¢ termin ,pedagogika” w nazwie pedagogiki specjalne;j.

Na korzys¢ ustanowienia pedagogiki specjalnej jako dyscypliny nauki, poza
juz wczeéniej wyartykulowanymi argumentami, przemawiajg zapisy art. 4 Usta-
wy Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce (Dz. U. z 2018 r., poz. 1668 z p6zn.
zm.) stanowigce, ze:

1. Dzialalno$¢ naukowa obejmuje badania naukowe, prace rozwojowe oraz
tworczos¢ artystyczna.
2. Badania naukowe natomiast sa dziatalnoscia obejmujaca:

1) badania podstawowe rozumiane jako prace empiryczne lub teoretyczne
majace przede wszystkim na celu zdobywanie nowej wiedzy o podsta-
wach zjawisk i obserwowalnych faktéw bez nastawienia na bezposred-
nie zastosowanie komercyjne;

2) badania aplikacyjne rozumiane jako prace majace na celu zdobycie no-
wej wiedzy oraz umiejetnosci, nastawione na opracowywanie nowych
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produktéw, proceséw lub ustug lub wprowadzanie do nich znaczacych
ulepszen.

3. Prace rozwojowe sa dzialalnosciag obejmujaca nabywanie, Iaczenie, ksztaltowa-
nie i wykorzystywanie dostepnej aktualnie wiedzy i umiejetnosci, w tym w za-
kresie narzedzi informatycznych lub oprogramowania, do planowania produk-
¢ji oraz projektowania i tworzenia zmienionych, ulepszonych lub nowych
produktéw, proceséw lub ustug, z wylaczeniem dziatalnosci obejmujacej ru-
tynowe i okresowe zmiany wprowadzane do nich, nawet jezeli takie zmia-
ny maja charakter ulepszen.

Wszystkie wymogi uznane za badania naukowe i aplikacyjne pedagogika
specjalna spetnia.

Z realizacjq wizji uzyskania przez polska pedagogike specjalna statusu samo-
dzielnej dyscypliny naukowej wiaze sie nieodzownie przygotowanie oraz uchwale-
nie przez Sejm Rzeczypospolitej Polskiej Ustawy o zawodzie pedagoga specjalnego
jako projektu obywatelskiego. Ustawa z dnia 24 czerwca 1999 r. o wykonywaniu
inicjatywy ustawodawczej przez obywateli (Obwieszczenie Marszalka Sejmu
Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 25 pazdziernika 2018 r. w sprawie ogloszenia
jednolitego tekstu Ustawy o wykonywaniu inicjatywy ustawodawczej przez
obywateli, Dz. U. 2018, poz. 2120) normuje tryb postepowania przy zglaszaniu
inicjatywy ustawodawczej. Procedowanie inicjatywy ustawodawczej posiada
zasadniczo dwa etapy:

1. polega na rejestracji komitetu inicjatywy ustawodawczej i obejmuje zawia-
domienie Marszatka Sejmu RP o jego utworzeniu i przedlozenie projektu
ustawy popartego podpisami minimum tysiaca obywateli (art. 6 ww. ustawy),

2. polega na zgromadzeniu przez zarejestrowany w ten sposéb Komitet poparcia
dla przedlozonego projektu ustawy ze strony minimum 100 000 obywateli
(art. 2w zw. z art. 4 w zw. z art. 10 ww. ustawy).

Zglaszajac utworzenie komitetu inicjatywy ustawodawczej zalaczy¢é mozna
wiecej niz tysiac podpiséw obywateli popierajacych projekt, takze ze wzgledéw
prewencyjnych, na mozliwe nieprawidlowosci w skladanych podpisach. Jednak
na podstawie art. 6 ust. 1 danej ustawy, jedynie tysiac tych podpiséw moze by¢
zaliczonych na poczet ogdélnego wymogu przedstawienia poparcia ze strony
100 tysiecy obywateli.

Do zawiadomienia zalgcza si¢ projekt ustawy, wraz z zalaczonym wykazem
tysigca podpiséw obywateli go popierajacych. Po uchwaleniu ustawy, to znaczy
rozpatrzeniu jej przez sejm i senat, marszatek sejmu przekazuje ja do podpisu
prezydentowi RP. Prezydent podpisuje ustawe, jezeli nie budzi ona jego zastrze-
zen i zarzadza publikacje w ,Dzienniku Ustaw”. Do projektu ustawy nalezy dola-
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czy¢ uzasadnienie, obejmujace: Do projektu ustawy nalezy dolaczy¢ uzasadnie-

nie, obejmujace:

1) wskazanie na potrzebe i cel uchwalenia ustawy,

2) przedstawienie przewidywanych skutkéw spolecznych, gospodarczych,
finansowych i prawnych,

3) wskazanie Zrédel finansowania, jezeli projekt ustawy pociaga za soba obcia-
zenie budzetu panstwa lub budzetéw jednostek samorzadu terytorialnego.
Przywolane wymogi proceduralne i prawne wymagaja mobilizacji oraz licz-

nych i trwajacych w czasie dzialaii srodowiska postulujacego o przyjecie i uchwa-

lenie przez Sejm ustawy, opracowania obecnej w niej zapiséw, powolania grup
roboczych pracujacych nad konkretnymi zapisami, ktére mialby sie znalezé

w ustawie, okreslenia ministerstwa, do ktérego beda przypisane prace ustawo-

dawcze, wspotpracy z prawnikami.

Powstaje wobec powyzszego pytanie: czy warto wskazany trud podejmo-
wad?, czy nie zatrzymac si¢ na stanie obecnym i przygladaé rozwojowi nauki, tak
aby jedynie asekuracyjnie reagowac na pojawiajace sie zmiany? Oczywiscie droga
zmian strukturalnych i formalno-prawnych nie jest droga tatwa, aczkolwiek warta
podjecia w imie przysztosci pedagogiki specjalnej, ugruntowania jej statusu cywi-
lizacyjnego, historyczno-kulturowego i naukowo-praktycznego. Pozwoli nie tylko
uporzadkowac status zawodowy pedagogéw specjalnych, uporzadkowac ksztal-
cenie pedagogdéw specjalnych w kontekscie jakosci i racjonalnosci w zakresie za-
potrzebowania na specjalistéw, zniwelowac obecne bolaczki, ktérymi sa miedzy
innymi: nieuregulowana kwestia studiéw podyplomowych co do nadawania
uprawni¢ zawodowych oraz jakosci ksztalcenia stuchaczy, jakos¢ ksztalcenia pe-
dagogoéw specjalnych przez uczelnie niespelniajace wymogéw umozliwiajacych
zapewnienie jakosci ksztalcenia w wymiarze kadrowym, naukowym, infrastruk-
turalnym, tradycji ksztalcenia na danym kierunku. Takze po to, aby nie sta¢
w miejscu lub nie krecic¢ sie w koétko.

Warto w tym momencie w kontekscie alegorycznym, przytoczy¢ opini¢ Ro-
mana Dmowskiego, polskiego polityka zyjacego w latach 1864-1939: ,Zyjemy
w dobie bankructwa wielu podstaw, na ktérych opieralo sie zycie swiata naszej
cywilizacji w ostatnim okresie dziejow. W krajach przodujacych cywilizacyjnie
dotychczasowe podstawy walg sie szybko, a niewiele wida¢ twdrczosci w kierun-
ku budowania nowych. Raczej widzi sie upér w kierunku ratowania tego, czego
sie uratowac nie da. Takie momenty w dziejach cywilizowanej ludzkosci bywaty
juz nieraz. Znamionowaly je zawsze pewne rysy wspoélne, bez wzgledu na wa-
runki czasu i miejsca: upadek wiary, silnej wiary w cokolwiek; upadek mysli —
zanik twoérczosdci; upadek smaku — gérowanie brzydoty nad pieknem; rozkiad
dyscypliny moralnej i upadek obyczajow; wreszcie, rozpowszechnienie si¢ roz-



Duwa istotne wyzwania (wobec) wspdtczesnej pedagogiki specjalnej w Polsce 25

maitych zabobondw, zastepujacych wierzenia religijne. Wszystkie te rysy wyste-
puja w bardzo uwypuklony sposéb w dzisiejszym zyciu naszej cywilizacji” (Ko-
scidl, nardd i paristwo, Cyfrowa Biblioteka Myéli Narodowej, s. 21)’.

Max Weber niemiecki socjolog, historyk, ekonomista, prawnik, religioznawca
i teoretyk polityki pisal: ,Sa nauki, ktérym dane jest pozosta¢ wiecznie mlodymi.
Takimi naukami sa wszystkie nauki historyczne, wszystkie dyscypliny, ktéorym
nie powstrzymywany ani na chwile przyplyw cywilizacji dostarcza ciggle nowych
probleméw” (cyt. za: Markiewicz 2016: 97)°.

Podsumowanie

Polska pedagogika specjalna nalezy obecnie do tych subdyscyplin pedagogiki,
ktéra w relacji do innych subdyscyplin pedagogicznych wyréznia sie swoja spe-
cjalnodcig nie tylko co do przedmiotu i podmiotu zainteresowan, ale tez —
a w zasadzie przede wszystkim — realizowanej, a wyznaczonej i nadanej jej przez
spoleczenstwo i jego historie misja, nagromadzonym dorobkiem praktycznym
i znaczacymi sukcesami teoretycznymi. Jak kazda subdyscyplina naukowa oraz
dyscyplina wiedzy musi i powinna zastanawiac¢ si¢ nad swoja przyszloscia, per-
spektywami rozwoju w kontekscie pojawiajacych sie osiggnie¢ nauki, techniki
i transformacji spolecznych. Musi zabiega¢ o swdj nowy, uwspoélcze$niony i suk-
cesywnie uwspolczesniany status. Jedli takich refleksji nie ma, to jej przyszlos¢
staje sie zagrozona oraz niewiadoma. Nie moze przy tym liczy¢, ze inni, poza jej
przedstawicielami, wykonaja co$ na jej rzecz i w jej imieniu. Moze liczy¢ jednie na
siebie, na swoich przedstawicieli, ktérych madros¢, kreatywnos¢ i wizjonerstwo
pozwoli nadal dziata¢, a w przypadku pedagogiki specjalnej, pomagac i wspoma-
gac jej potrzebujacych tak w blizszej, jak i dalszej przysziosci.
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Poréwnanie systeméw wsparcia dla studentow
z niepelnosprawnosciami na uczelniach polskich
i hiszpanskich

Przedmiotem artykulu jest analiza poréwnawcza systeméw wsparcia dla studentéw z niepelno-
sprawnosciami na uczelniach w Polsce i w Hiszpanii. Autor omawia znaczenie dostepnosci oferty
edukacyjnej dla 0séb z niepelnosprawnosciami oraz roli specjalistycznych jednostek, takich jak
Biura/Dzialy ds. Oséb z Niepelnosprawnosciami (BON/DON), w zapewnianiu kompleksowej
pomocy studentom niepelnosprawnym. Analiza opiera si¢ na kwestionariuszach i wywiadach
z reprezentantami BON/DON z obu krajéw. Autor odnosi si¢ takze do wlasnego doswiadczenia
zwiazku z BON Uniwersytetu Warszawskiego oraz praktyk studenckich w hiszpanskiej fundacji
ONCE. Artykul omawia szczegélowo dzialania podejmowane przez polskie uczelnie w zakresie
wsparcia 0osob z niepelnosprawnosciami, w tym proces rekrutacji, dostepnos¢ infrastruktury,
wsparcie podczas studiéw, asystenture, dostosowanie egzaminéw oraz pomoc psychologiczna
i materialng. Autor przytacza réwniez dane statystyczne dotyczace liczby studentéw niepelno-
sprawnych oraz rodzajéw dostosowan egzaminéw maturalnych.

Stowa kluczowe: wsparcie 0s6b z niepelnosprawnoécig, uczelnie wyzsze, Polska, Hiszpania, studenci

Comparison of support systems for students with disabilities
at Polish and Spanish universities

The article compares support systems for students with disabilities at universities in Poland and
Spain. The author discusses the importance of educational accessibility for people with disabilities
and the role of specialized units, such as Offices/Departments for Persons with Disabilities
(BON/DON), in providing comprehensive assistance to disabled students. The comparative analy-
sis is based on questionnaires and interviews with representatives of BON/DON from both coun-
tries. The author also refers to their own experiences with the BON at the University of Warsaw
and student internship at the Spanish ONCE Foundation. The article extensively discusses the
actions taken by Polish universities regarding support for students with disabilities, including the
recruitment process, infrastructure accessibility, support during studies, assistance, exam adjust-
ments, and psychological and material support. The author also provides statistical data on the
number of disabled students and types of exam accommodations.

Key words: support systems for people with disabilities, universities, Poland, Spain, students
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Wprowadzenie

Dostepnos¢ oferty edukacyjnej dla oséb z niepelnosprawnosciami (OzN) jest
kluczowym czynnikiem przy prewencji wykluczenia spolecznego i zawodowego.
Uczelnie wyzsze staraja si¢ wyj$¢ naprzeciw oczekiwaniom studentéw i dostoso-
wuja w coraz wiekszym stopniu swoja oferte do potrzeb OzN. Takie dzialania sa
nadzorowane przez wyspecjalizowane jednostki, zwane najczesciej Biurami ds.
Os6b z Niepelnosprawnosciami badz Dziatami ds. Oséb z Niepelnosprawnoscia-
mi (zwane dalej: BON i DON). Swiadczg one kompleksowa opieke nad niepelno-
sprawnym studentem, poczawszy od procesu rekrutacji, poprzez caly tok stu-
diéw, az do obrony pracy dyplomowe;j.

Podjeto probe weryfikacji hipotezy badawczej méwiacej, ze w obrebie danego
kraju systemy wsparcia OzN na studiach wyzszych sa homogeniczne, ale réznia
si¢ na plaszczyZznie miedzynarodowej.

W celu weryfikacji powyzszej hipotezy postawiono nastepujace pytania ba-
dawecze:

1. Jaka jest geneza i charakterystyka systemu wsparcia OzN na wybranych
uczelniach polskich i hiszpanskich?

2. Jakie mozna zaobserwowac réznice pomiedzy sposobem dzialania instytucji
polskich i hiszpanskich i z czego one wynikaja?

Jaki wplyw na efektywno$¢ $wiadczonej pomocy ma poziom finansowania?

Do badania zastosowano metode analizy poréwnawczej, wspomagana wywia-
dami poglebionymi z reprezentantami jednostek odpowiedzialnych za wsparcie
OzN (jak np. BON/DON). Do przeprowadzenia analizy wykorzystano metode
badania ankietowego. Autor positkuje sie tez wlasnym — ponad jedenastoletnim —
doswiadczeniem we wspélpracy z BON Uniwersytetu Warszawskiego (UW) oraz
wiedzg pozyskang w ramach praktyk studenckich w hiszpanskiej fundacji ONCE.
W Hiszpanii jest to najwazniejszy pozarzadowy podmiot zajmujacy sie ksztatto-
waniem polityki wsparcia OzN.

Do jednostek zajmujacych sie wsparciem OzN na wybranych polskich i hisz-
panskich uczelniach skierowano kwestionariusz skladajacy sie z 37 pytan. Na
kwestionariusz odpowiedzialo Iacznie (...) uczelni i jednostek, ktére sie tym zaj-
mujg. W Polsce pytania zawarte w kwestionariuszu wykorzystano do przepro-
wadzenia wywiadu z oddelegowanymi osobami odpowiedzialnymi za obszary
dzialalnoéci zajmujace sie problematyka osob z niepelnosprawnosciami. Nato-
miast w instytucjach hiszpanskich badanie przeprowadzono w formie kwestiona-
riusza wystanego w korespondencji elektronicznej. Pytania podzielono wedlug
siedmiu kategorii:

— administracja,
— pomoc BON6w podczas procesu rekrutacij,
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— wsparcie podczas studiéw,
— asystentura,
— dostosowanie,
— nauczanie,
— pomoc BON6w po obronieniu pracy dyplomowe;j.
Autor w dalszej czesci tekstu bedzie uzywal zamiennie pojeé: osoba niepelno-
sprawna, osoba z niepelnosprawnoscia oraz OzN.

Wsparcie 0s6b z niepelnosprawnoscia na uczelniach polskich

Wszystkie jednostki zajmujace sie osobami z niepelnosprawnoscia na uczel-
niach wyzszych dzialajg w tym samym krajowym systemie prawnym. Podstawa
prawna sa: konwencja ONZ o prawach os6b niepelnosprawnych, ratyfikowana
przez Polske i obecnie stanowiaca nadrzedny akt prawny' (art. 24, ,Paistwa Stro-
ny uznaja prawo osob niepelnosprawnych do edukacji bez dyskryminacji i na
zasadach réwnych szans, co zapewni wlaczajacy system ksztalcenia umozliwiaja-
cy integracje na wszystkich poziomach edukacji i w ksztalceniu ustawicznym”),
ustawa ,Prawo o szkolnictwie wyzszym”, ustawa o rehabilitacji zawodowej i spo-
tecznej oraz zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych oraz przepisy wewnetrzne
w kazdej z wymienionych nizej uczelni. Zadaniem biur, takich jak BON, jest uzu-
pelnienie, co osoba z niepelnosprawnoscia moze uzyskac¢ lub ma zagwarantowa-
ne na szczeblu centralnym, poprzez instytucje, takie jak Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych (PFRON). Finansowanie jest realizowane
z budzetu uczelni, ze srodkéw Ministerstwa Edukacji i Nauki oraz z programéw
realizowanych z wykorzystaniem funduszy unijnych, takich jak np. program
Power i realizowane w ramach niego programy ,Uczelnia Dostepna”. Dodatko-
wo moze wystapi¢ wsparcie ze srodkéw prywatnych. Oznacza to, ze uczelnie
majg podobne warunki poczatkowe do tworzenia swoich wewnetrznych jedno-
stek opiekujacych sie OzN. W celu identyfikacji ewentualnych réznic przy reali-
zacji tego celu autor przeprowadzil badanie ankietowe i wywiad poglebiony
z przedstawicielami o$miu polskich uczelni: Uniwersytet Warszawski (UW), Uni-
wersytet Jagiellonski (UJ), Szkota Wyzsza Psychologii Spolecznej (SWPS), Akade-
mia Ekonomiczno-Humanistyczna w Warszawie (AEH), Akademia Pedagogiki
Specjalnej (APS), Politechnika Warszawska (PW), Szkola Gléwna Handlowa
(SGH) i Szkola Gléwna Gospodarstwa Wiejskiego (SGGW).

' Konwencja o prawach o0s6b niepelnosprawnych przyjeta przez Zgromadzenie Ogélne Organiza-

¢ji Narodéw Zjednoczonych w dniu 13 grudnia 2006 r. rezolucjg A/RES/61/106 (Dz. U. z 2012 r.,
poz. 1169).

> Szerzej o programie: https:/www.power.gov.pl/strony/wiadomosci/wzrasta-dostepnosc-uczelni/
[dostep: 12.02.2023].
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W wigkszosci analizowanych uczelni na poczatku powotywano petnomocni-
ka ds. 0s6b niepelnosprawnych. Wraz ze wzrostem liczby studentéw z réznego
rodzaju niepelnosprawnosciami pojawila sie potrzeba wyspecjalizowania tych
jednostek i poszerzenia spektrum ich dzialania i kompetencji. W wyniku tego
powstaly Biura Oséb Niepelnosprawnych (BON), niektdre z nich nastepnie prze-
ksztalcono w Dzialy Oséb Niepelnosprawnych (DON).

Wérdd licznych zadan BON/DON mozna wymieni¢ m.in.: pomoc w rekrutacji
na studia, dbanie o dostepnos¢ fizyczng w budynkach uczelni (np. rampy, win-
dy), dostosowanie serwiséw i stron internetowych, dostosowanie egzaminéw (np.
tlumacz jezyka migowego), zapewnienie asystentéw w trakcie studiéw (robienie
notatek, pomoc w przemieszczaniu sie na zajecia i w komunikaciji itp.), ustugi
transportowe (zwrot pieniedzy albo wlasny/zewnetrzny transport), pomoc psy-
chologiczng i materialng. Obowigzki uczelni wyzszych w tym zakresie okresla
ustawa Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce. Artykut 11 ust.1 ustawy do pod-
stawowych zadan uczelni zalicza ,stwarzanie osobom niepelnosprawnym wa-
runkéw do pelnego udzialu w: procesie przyjmowania na uczelnie w celu odby-
wania ksztalcenia, ksztalceniu, prowadzeniu dziatalnosci naukowej”.

Zgodnie z deklaracjami analizowanych uczelni, liczba zarejestrowanych na nich
0s6b z niepelnosprawnoscia zawiera si¢ w przedziale ok. 300-500 os6b dla kazdej
z nich. Wedlug danych statystycznych GUS w roku akademickim 2021/2022 ksztal-
cito sie 19,9 tys. oséb z niepelnosprawnosciami, co stanowilo 1,7% wszystkich
studentow, a wérdd doktorantéw bylo 0,6 tys. niepelnosprawnych (czyli 4,1%).
Studia ukonczylo 5,4 tys. niepelnosprawnych studentéw (czyli 1,8% absolwentéw)*.
Zeby oszacowaé udzial r6znych rodzajéw niepelnosprawnoéci w tych grupach,
mozna positkowac sie danymi na temat dostosowan egzaminéw maturalnych.
Informacje uzyskane z Centralnej Komisji Egzaminacyjnej zostaly zaprezentowa-
ne w tabeli 1 i dotycza egzaminéw maturalnych z roku 2022. £acznie ok. 1500
0s0b wymagalo dostosowania egzaminu maturalnego. Zestawiajac to ze $rednig
ok. 5 tys. studentéw niepelnosprawnych na rocznik mozna wywnioskowa¢, ze
wiekszos¢ studiujacych OzN to niepelnosprawni ruchowo badz z innych katego-
rii, niewymagajacych dostosowan egzaminu.

Nalezy jednak wspomnie¢, ze nie tylko niepelnosprawni z orzeczeniem do-
staja wsparcie z DONu. Najczesciej wystarczy jakakolwiek dokumentacja me-
dyczna. Przedstawiciele jednostek zgodnie twierdza, ze na ich uczelniach wyste-
puje wysokie zréznicowanie co do niepelnosprawnosci i wszystkie te osoby sa
mile widziane. We wszystkich wywiadach byl podkreslany tez temat pelnej do-
stepnosci wsparcia psychologicznego dla 0séb, ktére tego potrzebuja.

Ustawa z dnia 20 lipca 2018 r. Prawo o szkolnictwie wyzZszym i nauce, Dz. U. 2018 poz. 1668.
* GUS, Osoby niepetnosprawne w 2021 r., 1.12.2022 r.
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Tabela 1. Liczba abiturientéw z okreslonym rodzajem dostosowania na egzaminie matu-
ralnym 2022

. . Uzyskali $wiadectwo Liczba zgloszen
Rodzaj dostosowania: .
maturalne na egzamin maturalny
Zdajacy z autyzmem, w tym z zespolem 1055 1573
Aspergera
Zdajacy slabostyszacy 289 495
Zdajacy stabowidzacy 253 409
Zdajacy niewidomi 8 14
Zdajacy niestyszacy 49 113
Zdajacy z niepelnosprawnoscig ruchowa
spowodowang mézgowym porazeniem 50 91
dziecigcym
Pozostate dostosowania 39 67

Zrédto: B. Dobrosielska, Odpowiedz CKE na pismo Mateusza Gregorskiego z dnia 10.05.2023 r.

Uczelnie w Polsce maja waskie spektrum Zrédel finansowania. Ogranicza sie
ono w wiekszosci do dotacji ministerialnych i projektu ,Uczelnia Dostepna”,
z ktérego wszystkie uczelnie korzystaja i maja pieniadze dla oséb z niepelno-
sprawnoscia. Dodatkowo uczelnie realizujg projekty z funduszy Unii Europejskiej
(np. w ramach Europejskiego Funduszu Spolecznego), czego przykladem moze
by¢ projekt Level-up, realizowany przez Uniwersytet Warszawski. Do zadan pro-
jektu nalezy stworzenie modelu zintegrowanego wsparcia studentéw ze schorze-
niami specjalnymi, uruchomienie laboratorium map i modeli dotykowych i cy-
frowych publikacji, wdrozenie e-uslug w ramach BON, upowszechnianie wiedzy
na temat dostepnodci, wsparcie studentéw z problemami neurorozwojowymi
i neurologicznymi oraz likwidacja barier architektonicznych’.

Kwoty przyznawanych stypendiéw znacznie réznia sie od siebie, w zalezno-
Sci od uczelni. Moga zaczyna¢ sie od 300 PLN, a siega¢ nawet do 2500 PLN bez
wzgledu czy jest to uczelnia prywatna, czy publiczna. Jedynym kryterium, decy-
dujacym o wysokosci przyznawanego dla studenta stypendium, jest orzeczony
stopien niepelnosprawnosci. Réwnolegle, po spelnieniu odpowiednich warun-
kéw, mozna by¢ tez beneficjentem stypendium naukowego i socjalnego.

Uczelnie bardzo rzadko mialy zgtaszane problemy wynikajace z relacji po-
miedzy studentami z niepelnosprawnoscia i bez niej. Jednakze wystepowaly cza-
sami trudnosci w interakcjach pomiedzy studentami wynikajace gléwnie z izolacji
spolecznej OzN. Sa to w duzej mierze problemy nabyte na wczesniejszych eta-
pach edukacji, kiedy réwiesnicy sa mniej dojrzali emocjonalnie, wykazuja sie
mniejszg empatia i spychaja OzN na margines zycia towarzyskiego. Rodzice,

https://bon.uw.edu.pl/informacje-o-projekcie-level-up/ [dostep: 14.02.2023].
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opiekunowie, rodzina (np. rodzenstwo) odgrywaja duza role w zyciu osoby nie-
pelnosprawnej i probuja ingerowaé na plaszczyznach, na ktérych nie powinni.
Stad tez wynikaja liczne nieporozumienia na linii student-wykladowca-rodzic.

Ustugi transportowe to kolejny wymiar wsparcia OzN. Jego celem jest umoz-
liwienie fizycznego dostepu do uczelni osobom, ktére maja problemy z samo-
dzielnym poruszaniem sie. Podejécie w tym zakresie nie jest jednolite, np. UW
oferuje tylko wlasny transport (wlasnymi busami), a pozostale uczelnie zwracajq
studentom koszty przejazdéw do i z uczelni albo wynajmuja firmy zewnetrzne
Swiadczace ustugi w tym zakresie.

Asystentura jest bardzo zlozonym tematem. W trakcie swojej kariery akade-
mickiej autor mial okazje rozmawia¢ z wieloma asystentami os6b niepetnospraw-
nych, tzw. AON. Wielokrotnie wspominali oni o trudnosciach w swojej pracy
iotym, ze nie zawsze OzN zdaja sobie sprawe, w czym tak naprawde powinien
pomagac asystent. Praca asystenta jest realnym i rzeczywiscie potrzebnym wspar-
ciem, ale pelny potencjal ze wspodlpracy miedzy OzN i asystentem mozna osig-
gnac tylko wtedy, kiedy obydwie strony wykazuja zaangazowanie. Istnieja osoby,
ktére dokladaja wszelkich staran, aby sprosta¢ codziennym wyzwaniom w szko-
tach wyzszych. Jasno komunikujg swoje potrzeby, ttumacza dokladnie jak chcieli-
by, zeby wygladaly ich notatki, a czesto tez pomagaja w ich przygotowaniu. Ist-
nieje jednak tez pokusa naduzycia tej pomocy, w niektérych przypadkach OzN
wykorzystuja swoj stan zdrowia i obecnoé¢ asystenta. Jest to dla nich wystarczaja-
cy argument, aby uczeszcza¢ na zajecia nieprzygotowanym. Nie zalezy im na
notatkach lub pracy domowej, tym samym nie szanujac przyznanego im wspar-
cia. W tym czasie mozna byloby przyznac¢ wsparcie innemu studentowi, ktéry
lepiej wykorzysta pomoc i potencjal plynacy ze wspélpracy OzN-AON. Przykia-
dem jest autor, dla ktérego nie bylaby mozliwa kariera naukowa bez pomocy
asystenta. Wszyscy przeciez powinni sobie doskonale zdawac sprawe, ze eduka-
cja wyzsza nie jest obowigzkowa w naszym kraju. Nie studiuja dla nikogo innego,
jak tylko dla siebie.

Kolejna bardzo ciekawgq rzeczg jest to, ze zaréwno studenci, jak i wyktadowcy
z niepelnosprawnoscia uczelni mogg korzysta¢ z pomocy asystenta. Warunkiem
jest, ze sa zarejestrowani w jednostce BON lub DON. Powszechnym ogranicze-
niem i problemem, z ktérym moze spotkac sie asystent, jest fakt, Ze czesto jest
wysylany jako zastepstwo asystenta uczestniczacego w przedmiocie od poczatku.
Oznacza to, ze nie ma wgladu do poprzednich zaje¢ i notatki moga okazac sie
niezrozumiale. Poza tym kazdy asystent ma swéj sposéb notowania.

Na wiekszosci uczelni przyjety jest model asystentury zadaniowej. Oznacza
to, ze asystent pracuje z danym studentem tylko na jednym albo kilku przedmio-
tach. Inny asystent moze by¢ przydzielony do innych zaje¢. Kazdy z tych asysten-
tow nie wie nic o innych aspektach zycia akademickiego studenta. Komunikacja
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z nimi moze okazac sie¢ problematyczna przez niedostateczng iloé¢ informacji, jaka
posiadaja wszystkie strony w tej relacji. Na to nakladaja sie jeszcze zastepstwa.
W rezultacie za kazdym razem nowego asystenta nalezy wprowadzaé w sprawe,
ktoéra aktualnie OzN realizuje. Z doswiadczenia autora wynika, ze moze to zaj-
mowac bardzo duzo czasu, szczegolnie jesli osoba z niepelnosprawnoscia mowi
powoli i niewyraZnie.

Sporadycznie zdarza sie stala wspodlpraca pomiedzy asystentem a studentem
z niepelnosprawnoscia. W takim wypadku asystent uczestniczy ze studentem we
wszystkich przedmiotach i pomaga mu w sprawach administracyjnych. Nieza-
leznie od systemu wspdlpracy, obecno$¢ asystenta sila rzeczy zaburza relacje
z grupa. Oczywistym jest, ze student méwiacy niewyraznie w pierwszej kolejno-
Sci skieruje swoja wypowiedz do asystenta, by ten mégt przekazaé jego stowa
dalej. Analogicznie, gdy grupa chce zwréci¢ si¢ do studenta z niepelnosprawno-
Scia, z obawy przed niezrozumieniem, réwiesnicy najpierw przekazuja informacje
asystentowi. Prowadzi to do wytworzenia zbednych barier spolecznych.

Jedno z korzystnych rozwigzan, jakie autor zna z autopsji, to asystent bedacy
uczestnikiem tych samych przedmiotéw w tej samej grupie. Naturalne jest zatem,
Ze asystent powinien réwnolegle nabywac tej samej wiedzy co osoba z niepelno-
sprawnoscia, np. poprzez wspélne prace nad projektami i innymi zadaniami.
Student pelnigcy réwniez role asystenta otrzymuje za swoje dodatkowe obowigz-
ki wynagrodzenie. Pensje AON mogga znacznie sie od siebie r6zni¢. Za godzine
swojej pracy AON moze otrzymac¢ od 25 PLN do nawet 45 PLN. Niektdre uczel-
nie postuguja sie systemem godziny zegarowej, a inne systemem godziny lekcyj-
nej. Istotnym czynnikiem jest réwniez stopiefi niepelnosprawnosci studenta.
Oczywistym jest, ze osoba niestyszaca potrzebuje transkrypcji zaje¢. Wiaze sie to
z wiekszym zaangazowaniem asystenta, a tym samym wysokoscia jego wynagro-
dzenia. Podczas wywiadéw zdecydowana wiekszo$¢ uczelni deklarowatla, ze
stara sie¢ przydziela¢ asystentow wzgledem potrzeb i studiowanego kierunku
OzN. Zadania takiego podejmuje sie BON/DON na podstawie CV asystenta.

U kazdej osoby starajacej sie o stanowisko asystenta osoby niepelnosprawnej
niezbedne jest posiadanie odpowiednich cech. Nadrzednga role pelni empatia,
pozwalajaca chocby w najmniejszym stopniu na wyobrazenie sobie, z jakimi wy-
zwaniami musi mierzy¢ sie osoba niepelnosprawna. Pozadana jest ogélnie rozu-
miana otwarto$¢ i rozwiniete kompetencje miekkie. Jak juz niejednokrotnie
wspomniano, AON musi czesto wchodzi¢ w interakcje z ludZzmi z réznych $ro-
dowisk i w r6znym wieku. Niezwykle istotng cecha jest takze asertywnos¢, gdyz
OzN czesto pragng korzysta¢ z pomocy asystenta w jego czasie wolnym. Asystent
powinien odznacza¢ si¢ odpowiedzialnoscia i punktualnoscig. Podczas wykony-
wania swoich zadan nalezy wzia¢ pod uwage takie czynniki, jak np.: niedzialajaca
winda, opdznienie komunikacji miejskiej, niesprzyjajace warunki pogodowe.
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Niepunktualno$¢ asystenta moze spowodowaé, ze OzN nie skorzysta z zaje¢ pro-
gramowych, a asystent bedzie zmuszony do wykonywania swoich zadan na
rzecz innego studenta. Podczas zaje¢ prowadzacy nierzadko poruszaja wiele réz-
nych tematéw, stad niezbedna jest umiejetnos¢ szybkiego pisania i sporzadzania
notatek. Niedopuszczalne byltoby, gdyby z powodu np. przegladania mediéw
spotecznosciowych czy rozproszenia uwagi treSciami niezwigzanymi z progra-
mem zajeé, asystent omingt istotne dla studenta informacje. AON powinien réw-
niez by¢ opanowany, zachowywac spokéj i nie wpada¢ w panike, kiedy wyma-
gane jest od niego udzielenie pierwszej pomocy i zapewnienie bezpieczenstwa
studentowi.

Podczas wiekszosci rozméw uczelnie twierdzily, ze bardzo rzadko dochodzi
do nieobecnosci asystenta, a jezeli taka sytuacja ma miejsce, to nie ma problemu
ze znalezieniem zastepstwa za niego. W ostatecznosdci, jezeli okaze sie niemozliwe
zorganizowanie innego asystenta, pracownicy biura BON/DON sa obecni do
pomocy. Inna mozliwoscia jest pozyczenie notatek od studenta z roku i przepisanie
ich w ustalonym czasie przez AON. Przedstawiciele biur twierdzg, Ze student — co
do zasady — powinien by¢ obecny, ale w uzasadnionych przypadkach jest mozli-
wa absencja. Biura do spraw 0s6b z niepelnosprawnosciami przewiduja mozliwa
nieobecnoé¢ dwu- lub trzykrotnie. Zdaniem autora powinna istnie¢ opcja wysta-
pienia o pomoc w nadrobieniu notatek, zwlaszcza jezeli chodzi o osoby gluche.
Mogloby by¢ problematyczne robienie notatek z czyichs gotowych juz skryptow.

Rola asystenta na ¢wiczeniach jest doé¢ ptynna. Robi to czego student potrze-
buje, zeby w pelni uczestniczy¢ w zajeciach, np. czytanie, ttumaczenie itp. bez
dodawania swoich przemyslen. Bardzo malo uczelni mialo przypadki, Ze niepel-
nosprawno$¢ studenta jest tak powazna, ze wymaga pomocy asystenta réwniez
w domu. W razie zaistnienia takich sytuacji, uczelnie sprawnie znajduja rozwia-
zanie. Analizowane jednostki przyznaja sie, Ze nie majg sposobu na zagwaranto-
wanie, aby student z niepelnosprawnoscia zdawat egzamin samodzielnie. Pozo-
staje zaufanie do OzN i wiara w ich $wiadomo$¢, ze zdobywaja wiedze tylko dla
siebie. Istniejg liczne przypadki, gdzie uczelnia zamienia forme, aby student byt
w stanie rozwigzac egzamin bez pomocy asystenta. W przypadku kiedy nie da sie
zamieni¢ formy egzaminu, przydzielaja w zastepstwie asystenta, ktéry nie miat
wczedniej stycznosci ze zdawanym przedmiotem. Zdaniem autora niemozliwe
jest podejécie do egzaminu jezykowego bez znajomosci przez asystenta zdawa-
nego jezyka. Autor zdawal dwa egzaminy jezykowe i w obu byl obecny asystent
znajacy jezyk. Nie do wyobrazenia byloby sylabizowanie, albo nawet literowanie
obcych stéw asystentowi.

Wiladze uczelni staraja sie robi¢ co w ich mocy, zeby wszystkie ich budynki
byly dostepne dla 0séb z réznymi niepelnosprawnosciami. Ciagle powstaja nowe
projekty i zadania, a podczas remontéw OzN s3 zawsze brani pod uwage. Na
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parkingach znajduja si¢ miejsca przeznaczone dla OzN. W budynkach sg zainsta-
lowane petle indukcyjne, umozliwiajace wyréznienie mowy prowadzacego wy-
kiad dla 0s6b niedostyszacych. Jednym z systemdéw pomagajacym osobom niewi-
domym i stabowidzacym jest ,Totupoint” dostepny w Akademii Pedagogiki
Specjalnej’. Politechnika Warszawska jest w trakcie tworzenia systemu identyfi-
kacji wizualnej dla oséb niedowidzacych, m.in. duza mapa z mocnymi kolorami,
oznakowania w budynkach, jednolite oznakowania. Windy i podjazdy sa juz tak
powszechne, ze trudno znalez¢ miejsca, ktére nie sa jeszcze w ten sposéb dosto-
sowane. Sposoby zapewniania dostepnosci sa regulowane przez Ustawe o za-
pewnianiu dostepnosci osobom ze szczegdlnymi potrzebami’.

Oprécz dostosowywania kampuséw badane uczelnie wyzsze wprowadzajg
zmiany réwniez w przebiegu zaje¢. Najwazniejsze, zeby modyfikacje nie narusza-
ty meritum, a byly odpowiedzig na potrzeby studenta. Zmiana formy zaje¢, spo-
sobu rozliczania, dostosowanie tempa pracy do mozliwosci studenta, wydluzenie
czasu pracy, podzielenie egzaminu na mniejsze partie. Uczelnie pod zadnym
pozorem nie chca ulatwia¢, a jedynie wyréwnywacé szanse, jednoczesnie zacho-
wujac samodzielnos¢ studenta.

Odpowiadajac na pytanie: ,Jak wyglada dostosowanie zaje¢ sportowych?”,
uczelnie nie sg jednoglo$ne. Wlasciwie wszystkie odpowiadaja inaczej. Zajecia
z wychowania fizycznego mozna zamieni¢ na naprawde wiele, np.: rehabilitacje,
basen, joge, zajecia teoretyczne (np. dietetyka). Ponadto prowadzacy zajecia na
Uniwersytecie Warszawskim sg przygotowani i przeszkoleni na kontakt z OzN.

W przeciwienstwie do dostosowania zaje¢ sportowych wszystkie uczelnie by-
ly jednoglosne co do dostepnosci dla kazdego do ksiazek i innych materialéw
dydaktycznych.. Stawiany jest mocny nacisk, aby jak najwiecej tekstow zostato
zdigitalizowanych. Od 2005 roku zaczely to robi¢ uczelnie, a wczes$niej zajmowat
sie tym Polski Zwiazek Niewidomych. Pierwszym takim byt program stworzony
przez UJ — ,Hamlet”, ktéry p6zniej zostal wlgczony do Akademickiej Biblioteki
Cyfrowej, prowadzony przez UW®.

Dostosowanie egzaminéw zalezy od wykladowcéw, wielkosci i typu egzami-
nu, a przede wszystkim od potrzeb studenta i rodzaju jego niepelnosprawnosci.
W wiekszosci przypadkéw tego zadania podejmuje sie prowadzacy, czasem jest
to BON. Autor ze swojego doswiadczenia moze powiedzie¢, Ze jeszcze nie spotkal
si¢ z prowadzacym, ktéry nie chcialby zamieni¢ formy egzaminu. Czas pisania
egzaminu moze zosta¢ wydluzony nawet dwukrotnie na niektérych uczelniach.

http://www .totupoint.pl/strona.php?nazwa=szczegoly_znacznika&id=ddb39b00009feld4 [dostep:
14.02.2023].

Ustawa z dnia 19 lipca 2019 r. o zapewnianiu dostepnosci osobom ze szczegélnymi potrzebami,
Dz.U. z 2019 ., poz. 1696.
https://don.uj.edu.pl/dla-studentow/adaptacje-materialow/program-hamlet [dostep 14.02.2023].
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Poza tym wykorzystywana jest metoda powiekszonego druku, brajla lub kompu-
ter z oprogramowaniem udzwiekawiajacym. Oczywiscie dla oséb niestyszacych
i staboslyszacych sa dostepni tlumacze jezyka migowego lub egzamin moze
zmienic swojq forme na pisemna.

Prawie wszystkie omawiane uczelnie obieraja te sama taktyke w kontekscie
nauczania jezykéw obcych. Dla 0s6b gtuchych sa oddzielne lektoraty i maja one
dostepna opcje wybrania jezyka polskiego jako obcego. Dla niewtajemniczonych
jezyk polski migowy, ktérego ucza sie osoby niestyszace i niedoslyszace, jest zu-
pelnie innym jezykiem niz jezyk polski. Ciekawym rozwigzaniem jest tzw. ,opcja
hiszpanska” na UJ — ,studenci pedagogiki ucza sie jezyka hiszpanskiego, a jedno-
cze$nie ucza tego jezyka studentdw z niepelnosprawnosciami. Wszyscy zyskuja
nowe umiejetnosci, ktére w Krakowie wielokrotnie zwigkszajg szanse na zatrud-
nienie”’. Osoby niepetnosprawne moga tez mie¢ prawo do indywidualnego lek-
toratu.

W kazdej z zanalizowanych instytucji wystepuje sumienne przygotowanie
prowadzacych do kontaktu z osobami z niepelnosprawnosciami. Jedyne réznice
w tym zakresie to forma szkolen. Moga to by¢ szkolenia online, warsztaty, nauka
jezyka migowego dla pracownikéw, a autor ustyszal, ze w AEH jest nawet opcja
spotkania sie z przedstawicielami r6znych fundacji i z OzN z sukcesami zawodo-
wymi. Natomiast Politechnika Warszawska moze poszczyci¢ sie poradnikiem
savoir-vivre w kontakcie z osobami niepelnosprawnymi. Zawiera on liczne, roz-
winiete i spersonalizowane rady o OzN, majace na celu pomoc, zrozumienie oraz
zniwelowanie jakichkolwiek barier pomiedzy studentami.

Profesorowie, mimo dodatkowych szkolefi i przygotowan, najczesciej nie ma-
ja dodatkowych godzin poza dyzurem dla Zadnego studenta; nie tylko studenta
z niepelnosprawnoscia. Jedynie APS i PW oferuja forme zaje¢ uzupelniajacych.
Mozna zglosi¢ potrzebe odpowiedniej jednostce, ktéra ma mozliwos¢ zapewnie-
nia dodatkowych konsultacji. Z doswiadczenia autora wynika, ze dodatkowe
spotkania byly mozliwe jedynie z lektoratu z jezyka obcego (niewyrazny i powol-
ny sposob wypowiadania si¢). Prowadzacy czesto musza poswiecaé swoj prywat-
ny czas z checig pomocy studentowi z lub bez niepetnosprawnosci.

Uczelnie nie wprowadzaja diametralnych réznic w zwiazku z dniami otwar-
tymi dla kandydatéw z niepelnosprawnosciami. Z przyjemnoscia pomoga w za-
poznaniu sie z uczelnia i, jezeli bedzie potrzeba, zaadaptujg forme egzaminéw
wstepnych pod mozliwosci OzN, tak aby samodzielnie OzN poradzila sobie
z uzupelnieniem go. Pracownicy oraz studenci wydzialéw sa dostepni caly czas
podczas dni otwartych dla nowych kandydatéw. Problemem jednak okazuje sie,

° https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/wizyta-w-dziale-ds-0s% C3%B3b-niepe% C5%82nosprawnych-
uniwersytetu-jagiello% C5%84skiego-don-uj-w-krakowie [dostep 1.03.2023].
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ze OzN czesto nie pojawiaja sie na dniach otwartych z powodu checi pozostania
anonimowym jak najdluzej. Kolejng istotng rzecza okazuje sie perspektywa pra-
cownika biura BON/DON, ktéra, niewazne jak szczera by byla, to czesto nie od-
zwierciedla w pelni trudnoéci, z ktérymi bedzie si¢ musial mierzy¢ kandydat.
Niezwykle trafiona okazalaby sie tutaj rozmowa ze studentem starszego rocznika
lub absolwentem z niepelnosprawnoscig. Tak naprawde, gdyby nie pierwsza
wizyta autora w BON jeszcze w szkole $redniej, nie wiedzialby, jakie moze dosta¢
wsparcie na Uniwersytecie Warszawskim.

W kontekscie rekrutacji licza sie tylko wyniki matury, chyba, ze uczelnia pro-
wadzi dodatkowe egzaminy wstepne, np. SGH. Natomiast rzeczywiscie czesto
studenci niepelnosprawni maja pierwszenstwo przy zapisywaniu sie do zajec
seminaryjnych lub ¢wiczeniowych, dzieki czemu moga stworzy¢ sobie elastyczny
plan tygodnia. BON/DON zachecaja do studiowania wymarzonego kierunku,
lecz odpowiedzialnie réwniez prosza, aby zwrdci¢ uwage na ograniczenia zwia-
zane z wybrana Sciezka w odniesieniu do swojej niepelnosprawnosci.

W wigkszosci badanych uczelni wyzszych aktywizacja zawodowa nie zajmuja
sie BON/DON. To zadanie przypisane jest biuru karier, w ktérym mozna sie cza-
sem spodziewa¢ doradcy zawodowego, specjalizujacego sie w niepelnosprawno-
Sci. Organizowane sg staze, targi pracy (np. na AEH). Uczelnie dostaja oferty od
réznych fundacji oraz firm.

Wsparcie 0s6b z niepelnosprawnoscia na uczelniach hiszpanskich

Autor zebral odpowiedzi od jedenastu hiszpanskich uczelni. Miedzy innymi
byty to: Universidad Miguel Herndndez de Elche, Universidad de La Laguna,
Universidad de Burgos, Universidad de Coérdoba, Universidad Auténoma de
Madrid, Universidad de Oviedo, Universidad de Mélaga. Przeprowadzenie osobi-
stych wywiad6éw nie bylo technicznie mozliwe, wiec w przypadku uczelni hisz-
panskich wykorzystano przygotowana ankiete elektroniczna (Gregorski, rok),
przeslana do jednostek zajmujacych sie OzN na poszczegdlnych uczelniach. Taka
forma dala mozliwos¢ latwiejszego zagregowania wynikéw, ale w przeciwien-
stwie do uczelni polskich, nie byto mozliwe pogtebienie odpowiedzi i wyjasnianie
niejasnosci na biezaco.

Jednostki zajmujace sie¢ osobami niepelnosprawnymi istnieja w Hiszpanii juz
od 1992 roku'’ i petnig podobna role do polskich odpowiednikéw. Liczba studen-
tow z niepelnosprawnoscia rézni sie na hiszpanskich uczelniach. Wiekszo$¢ z nich
deklarowala, ze uczy sie u nich okolo 350 studentéw. Ze statystyk wynika, ze

' Qué es la Red SAPDU, https://redsapdu.org/home/ [dostep: 1.03.2023].
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odsetek studentéw niepelnosprawnych jest bardzo zblizony do polskiego, tj. 1,7%
(Universia 2017). Podobnie jak w Polsce, student, aby otrzymac¢ pomoc od uczelni,
nie musi posiada¢ orzeczenia o niepelnosprawnosci, a wystarczy jakakolwiek
dokumentacja medyczna (Mufoz-Cantero, Novo-Corti, Espifieira-Bellon 2013).
Rodzaje niepelnosprawnosci sg zréznicowane, jednakze zdecydowanie przewa-
zaja w nich zaburzenia narzadu ruchu, stuchu lub wzroku. Nastepnie uczelnie
stawialy na niepelnosprawno$¢ zwigzang z trudnoéciami interakcji spolecznej —
autor ma na mysli zaburzenia, takie jak autyzm, ADHD czy zespdt Aspergera.
Ciekawym tematem moze okaza¢ si¢, ze w Polsce nie uznaje si¢ w klasyfikacji
kategorii: niepelnosprawnoé¢ narzadowa, a uczelnie w Hiszpanii méwily o niej
calkiem czesto (Dudzinska, 2021).

Wszystkie analizowane uczelnie odpowiedzialy tak samo na pytanie czy jed-
nostka ds. OzN udziela pomocy jedynie osobom z orzeczeniem. Solidarnie po-
magaja studentom ze wszystkimi szeroko pojetymi specjalnymi potrzebami edu-
kacyjnymi oraz — co ciekawe — wspierajg w przypadku choréb przewleklych
i okresowych. Innymi slowy, czynia wszelkie starania, aby studenci, nawet podczas
rekonwalescencji, mogli uczestniczy¢ w zajeciach.

W poréwnaniu do polskich uczelni, hiszpanskie oferuja niewiele wiecej opgji
finansowania wyspecjalizowanych jednostek. Wéréd nich znajduja sie budzet uni-
wersytecki, budzet prywatny, subwencje oraz $rodki z poszczegdlnych prowingji
hiszpanskich. Kwota budzetu zaczyna sie od 4000 EUR i siega az do 90 tys. EUR
miesiecznie. Praktycznie na kazdej badanej uczelni istnieje niewiele projektéw do-
datkowych, ale jednym z bardziej interesujacych, z ktérym spotkal sie autor, jest
program wlaczania os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng na rynek pracy.

Z jakiego$ powodu duza liczba uczelni nie udzielila odpowiedzi na pytanie
o uslugi transportowe. Jednakze po uzyskanych odpowiedziach mozna stwier-
dzi¢, ze kazda uczelnia stosuje inne rozwigzania. Przyznajq stypendia transpor-
towe, wynajmuja firmy zewngtrzne oraz zwracajg koszty dojazdu na zajecia
w catosci lub czeSciowo.

Zaskakujacym aspektem, w poréwnaniu do uczelni krajowych, jest brak
wsparcia psychologicznego. Ponad 60% respondentéw na pytanie: ,Czy studenci
maja dostep do wsparcia psychologicznego?” wskazalo, ze takiej pomocy nie ma.
Nie jest jasne, jaka kryje sie za tym motywacja. Mozliwe, Ze jednostki ds. OzN sa
tak dobrze zaopiekowane, ze biura nie zajmujg sie pomocg psychologiczng. Nie-
stety autor nie byl w stanie odpowiedzie¢ na to pytanie za pomoca ankiety.

Najczesciej wyzej wymienione uczelnie nie napotykaja na swojej drodze zad-
nych przeszkéd w prowadzeniu zaje¢ online dla oséb z niepelnosprawnosciami,
jednakze, kiedy juz problemy sie pojawiaja, zazwyczaj sa one natury techniczne;j.
Uczelnie czesto maja niedobory sprzet, a profesorowie moga mie¢ trudnosci
z jego obstuga. Dodatkowo rzadko, ale zdarzaja sie watpliwosci co do oceny pracy
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studenta z niepelnosprawnoscia. Szkoly wyzsze informujg autora, ze posiadaja
rozwigzania na wyzej wymienione problemy, jednakze podczas przeprowadzo-
nego badania o nich nie wspominaja.

Uczelnie hiszpaniskie dzielg si¢ na dwie grupy, jesli chodzi o wypozyczanie
sprzetu. Jedna grupa twierdzi, ze nie ma takiej mozliwosci, natomiast druga do-
stosowuje sie do potrzeb studenta i udostepnia takie rzeczy, jak np. laptopy, sys-
temy FM itd. Uczelnie, w ktérych ta mozliwo$¢ wystepuje, zdobywaja sprzet na
r6zne sposoby, np. przez fundacje ONCE, ze Srodkéw grantu na sprzet wspiera-
jacy, ze srodkéw wlasnych uniwersytetu, kupuja lub wypozyczaja z banku ze
sprzetem dla biur.

Na pytanie o sposéb zakupu sprzetu odpowiedzialo 5 z 11 uczelni. Jedna
twierdzi, ze wszystko zalezy od kosztu sprzetu. Pozostate natomiast dziela sie¢ po
réwno na przetarg publiczny i prywatny.

Kwoty przyznawanych stypendiéw diametralnie sie od siebie r6znig, podob-
nie jak w Polsce. Ponadto nalezy wspomnie¢, Ze czesto to nie uczelnie przyznaja
stypendia osobom z niepelnosprawnosciami, a regiony autonomiczne (Ferreira,
Vieira, Vidal 2014). Miesieczne stypendia zaczynaja sie od 100 EUR (ok. 450 PLN)
i potrafia siega¢ nawet 600 EUR (ok. 2800 PLN). Stopien naukowy (niemalze) nig-
dzie nie jest brany pod uwage i nie wplywa na wysokos$¢ przyznawanego sty-
pendium. Na niektérych uczelniach stopien niepelnosprawnosci jest brany pod
uwage, ale nie jest to regula.

Woszystkie uczelnie oznajmity, Ze osoby z niepelnosprawno$ciami sg dobrze
postrzegane przez innych studentéw. Zdarzajg sie nieliczne przypadki, gdzie
pojawiaja sie bariery komunikacyjne, np. z osobami ze spektrum autyzmu lub
czasami widoczny jest brak przygotowania profesoréw do pracy ze studentami
z niepelnosprawnosciami. Pokrywa sie to z wynikami badan w literaturze
przedmiotu (Moliner, Yazzo, Niclot, Philippot 2019).

Rola asystenta osobistego na uczelni w Polsce, podobnie jak w Hiszpanii, nie
jest zbyt popularna. Zwykle sa oni dobierani do konkretnych zadan, a wyksztat-
cenie kierunkowe nie ma tu wiekszego znaczenia. Ich wynagrodzenie znacznie
sie r6zni w zaleznosci od uczelni i moze zaczynac sie od 100 EUR, a konczy¢ na-
wet powyzej 500 EUR miesiecznie. W sytuacjach awaryjnych, takich jak choroba
asystenta, wiekszo$¢ uczelni ma mozliwos¢ znalezienia zastepstwa na dane zaje-
cia lub na dany dzien. Gdy asystent jest nieobecny, to w gestii osoby, ktorej asy-
stuje, lezy sposob zdobycia notatek z opuszczonych zajec.

Gléwnymi zadaniami, z ktérymi mierzy sie asystent, sa robienie notatek i czy-
tanie osobie, ktdrej asystuje. Ponadto asystent zapisuje odpowiedzi osoby lub
ttumaczy réwiesnikom i prowadzacym, co osoba chce przekaza¢, gdy mowa jest
niewyrazna lub uzywany jest jezyk migowy. Uczelnie wymienily réwniez takie
czynnosci, jak pomoc w przemieszczaniu si¢ osoby na wézku lub asystowanie jej
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w lazience. Niestety hiszpanskie odpowiedniki BON-6w nie sa w stanie pomoc,
gdy student potrzebuje pomocy w domu.

W przeciwienstwie do polskich uniwersytetéw, gdzie wiekszos¢ badanych
opowiadala o zaufaniu jako jedynej metodzie prewencji oszustwa, zdecydowana
wiekszo$¢ analizowanych uczelni w Hiszpanii oznajmita, ze ma sposéb na zagwa-
rantowanie napisania egzaminu przez studenta z niepelnosprawnoscia, a nie
przez asystenta. Niemniej jednak zadna z badanych uczelni nie podzielita sie
z autorem rozwiazaniami w tym aspekcie.

Z wynikéw ankiety wynika, ze tylko jedna uczelnia nie jest przystosowana
dla oséb o ograniczonej sprawnoéci ruchowej. Skupiajac sie na tej grupie, przed-
stawiono szereg rozwigzan adaptacyjnych zwigzanych z efektywnoscia na wy-
kladach oraz podczas egzaminéw. Sa to miedzy innymi: wydluzenie terminéw
oddawania prac lub pisania egzaminéw, napisy do filméw, powiekszona czcion-
ka, prezentacje w programach typu PowerPoint, konwersja ksiazek na formy
cyfrowe, PDF, audio lub jezyk Braille’a. Warto zaznaczy¢, ze w wiekszosci przy-
padkéw to prowadzacy samodzielnie przygotowuje egzaminy dla oséb z niepel-
nosprawnosciami, jednakze istnieje opcja, aby poprosil on o pomoc biuro ds.
OzN. Interesujaca informacja jest, ze w jednej z uczelni egzaminy sg dostosowy-
wane przez fundacje¢ ONCE. Rozklad odpowiedzi od ankietowanych uczelni
przedstawiony jest na rysunkul.

zajecia online 2(18,2%)

wydtuZenie terminu oddawania prac 8(72,7%)
wydiuZenie terminu egzaminu 11 (100%)
powiekszona czcionka 11(100%)
napisy do filméw 8(72,7%)

—9 (81,8%)

10 (90,9%)

prezentacje w Powerpoint
dostosowanie materiatow
—1(9,1%)
rezerwacja miejsc 1(9,1%)

0,0 25 50 75 10,0 12,5

wedlug Zyczenia

Rysunek 1. Rodzaje dostosowan na uczelniach hiszpanskich

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Gotowe rozwiazania czekajg réwniez dla ludzi, ktérzy zmagaja sie z trudno-
Sciami w komunikowaniu sie lub zaburzeniami narzadu stuchu czy wzroku. Naj-
popularniejszym i sprawdzonym sposobem jest wydluzenie czasu na oddanie
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zadania. Dodatkowo szkoly wyzsze oferuja napisy w filmach lub zwolnienia
z zadan opartych na znalezieniu odpowiedzi w nagraniu.

Autor byl zaskoczony brakiem sumiennych przygotowan pracownikéw
uczelni w Hiszpanii. Natomiast na uniwersytetach krajowych mozna zauwazy¢
wiele pracy wlozonej w efektywna prace z osobami z niepelnosprawnosciami.
Mozna by powiedzie¢, ze stosunek w Hiszpanii wynosi 50:50 w poréwnaniu
z uczelniami, ktére oferuja szkolenia i te, ktére nie oferujg niczego. Kiedy juz
znajdziemy uniwersytet, ktéry ma taka oferte, mozna wskaza¢ na przykiad na
webinaria, doradztwo dla wykladowcéw, szkolenia lub wspodtprace z jednostkami
zewnetrznymi. To co jednak pozostaje bez zmian w obydwu krajach, to brak do-
datkowych godzin poswieconych tylko dla 0s6b z niepelnosprawnosciami.

Wiekszos¢ hiszpanskich uczelni organizuje dni otwarte, ktére sg przeznaczo-
ne wylacznie dla os6b niepetnosprawnych. Osoby te otrzymuja takze pomoc
w trakcie procesu rekrutacji, w tym pierwszenstwo w dostaniu sie na wymarzony
kierunek. Ciekawa odpowiedzig jednej z uczelni jest, ze na kazdym kierunku, na
wszystkich poziomach, przeznaczone jest 5% miejsc dla OzN. Uczelnie chetnie
pomagaja réwniez w wyborze kierunku. Jedynym haczykiem jest, ze inicjatywa
rozmowy na tak wazny temat musi wyj$¢ od osoby zainteresowanej, a jak wiemy,
mlodzi doroéli nie sa zbyt skorzy do zadawania pytan i szukania wsparcia, tym
bardziej OzN. Ponadto wedlug ankiety jedna z uczelni stwierdzila, ze cale zagad-
nienie przed rozpoczeciem studiéw jest zadaniem szkoly sredniej, a niemalze
jednogloénie uczelnie odpowiadaja, ze wspierajg swoich absolwentéw w aktywi-
zacji zawodowe;j.

Podsumowanie

Poréwnanie systeméw wsparcia dla studentéw z niepelnosprawnosciami na
uczelniach polskich i hiszpanskich wykazalo, ze systemy te sa zdecydowanie
blizsze niz pierwotnie przypuszczano. W obu krajach istniejg podobne systemy
wsparcia, chociaz oczywiscie istniejg réznice w ich dzialaniu.

W Polsce stypendia dla studentéw z niepelnosprawnosciami sa wyzsze niz
w Hiszpanii, a kadra wykladowcza jest lepiej przygotowana do pracy z osobami
niepelnosprawnymi.

W Hiszpanii cala opieka nad studentami z niepelnosprawnosciami jest nadzo-
rowana przez organizacje ONCE, ktora jest najwieksza, ale nie jedyna tego typu
organizacjga w kraju. Fundacja ta ma wplyw na polityke wobec 0séb z niepelno-
sprawnosciami, jednak to uczelnie ponosza odpowiedzialno$¢ za zapewnienie
wsparcia dla studentéw.
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Podsumowujac, chociaz istnieja réznice miedzy systemami wsparcia dla stu-
dentéw z niepelnosprawnosciami w Polsce i Hiszpanii, to ogélnie sa one podobne.
Réznice w mentalnosci narodowej i szybkosci wykonywania pracy moga jednak
wplynaé na efektywnos¢ dzialania tych systeméw, czego dobrym przykladem
moze by¢, ze na zaméwiong ksiazke w formacie pdf studenci hiszpanscy moga
czeka¢ nawet ponad dwa miesigce.

Po przeanalizowaniu wynikéw ankiet nie ma podstaw do potwierdzenia hi-
potezy méwiacej o tym, ze polski i hiszpanski system wsparcia os6b z niepelno-
sprawno$cia na uczelniach wyzszych réznig sie miedzy soba. Wrecz przeciwnie,
na wielu polach wigcej r6znic mozna dostrzec pomiedzy uczelniami w danym
kraju niz pomiedzy krajami.
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Dostepnos¢ cyfrowa jako aspekt edukacji wlaczajacej

Artykul omawia kwestie dostepnosci cyfrowej w polskim systemie edukacyjnym, podkreslajac
kluczowa role technologii cyfrowych w zapewnieniu réwnych szans edukacyjnych dla wszyst-
kich uczniéw, niezaleznie od ich indywidualnych potrzeb. Artykul eksploruje trzy giéwne obsza-
ry: przepisy i standardy dotyczace dostepnosci cyfrowej w Polsce, role nauczyciela w wykorzy-
staniu dostepnych cyfrowo materialéw edukacyjnych oraz potencjalny wplyw rozwijajacych sie
narzedzi cyfrowych na inkluzyjna dydaktyke. Podkresla potrzebe cigglego doskonalenia kompe-
tencji cyfrowych nauczycieli, zapewnienia im wsparcia w dostosowywaniu wykorzystywanych
materialéw dydaktycznych oraz koniecznosé¢ przeprowadzania dalszych badan w celu dokladnej
analizy inkluzywnosci cyfrowych materialéow edukacyjnych.

Slowa kluczowe: dostepnos¢ cyfrowa, edukacja wlaczajaca, technologie edukacyjne, WCAG

Digital accessibility as an aspect of inclusive education

The article discusses digital accessibility issues in the Polish educational system, emphasizing the
essential role of digital technology in ensuring equal educational opportunities for all students, re-
gardless of their individual needs. It explores three main areas: regulations and standards related
to digital accessibility in Poland, the role of teachers in using digitally available educational materi-
als, and the potential impact of developing digital tools on inclusive teaching. It highlights the
need for ongoing improvement of teachers' digital competencies, providing them with support in
adapting educational materials, and the necessity of further research to thoroughly analyze the in-
clusiveness of digital educational materials.

Key words: digital accessibility, inclusive education, educational technologies, WCAG

Wprowadzenie

Edukacja wlaczajaca w Polsce staje sie coraz bardziej obecna w procesie edu-
kacji. Wedlug B. Jachimczak oraz D. Podgorskiej-Jachnik (2023: 7) ,Edukacja wla-
czajaca jest przyszloscia polskiego systemu edukacji”. W obliczu szybkiego rozwo-
ju technologii dostepnosc¢ cyfrowa stala sie¢ kluczowym elementem takiej edukacji,
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otwierajac nowe horyzonty dla procesu nauczania i uczenia sie. W kontekscie
edukacji wlaczajacej, ktéra dazy do zapewnienia réwnych szans wszystkim
uczniom, bez wzgledu na ich indywidualne potrzeby, mozliwosci czy pochodze-
nie, dostepnos¢ cyfrowa nabiera szczeg6lnego znaczenia.

Aby spelni¢ zalozenia Deklaracji z Salamanki (UNESCO, 1994) narzedzia cy-
frowe winny by¢ w duchu inkluzji dostosowywane do potrzeb wszystkich
uczniéw, réwniez tych z réznymi trudnosciami. Artykul ten ma na celu zbadanie,
w jaki sposéb technologie cyfrowe moga wspieraé realizacje zalozen edukacji
wlaczajacej, identyfikujac jednocze$nie wyzwania i bariery, ktére moga pojawic¢
sie na tej drodze. Artykul jest podzielony na 3 gléwne czeséci majace zebraé obec-
ny stan wiedzy naukowej z trzech réznych perspektyw: Przepiséw i standardéw
dostepnosci cyfrowej; Roli nauczyciela w procesie stosowania materialéw dostep-
nych cyfrowo oraz aspektéw zwigzanych z dostosowywaniem poszczegélnych
cyfrowych materialéw edukacyjnych. W wyniku analizy rozwazane beda kwe-
stie, ktére moga wymagac dokladniejszego zbadania.

Fundamenty dostepnosci cyfrowej w edukacji: Przepisy i standardy

Dostepnos¢ w edukacji nie jest juz jedynie dodatkiem, ale czesto prawnym
obowigzkiem. Jest jedng z zasad ogdlnych w ratyfikowanej przez Polske Kon-
wencji ONZ o prawach o0séb niepetnosprawnych z dnia 13 grudnia 2006 r. (Dz. U.
z 2012 r., poz. 1169). Ustawa z dnia 19 lipca 2019 r. o zapewnianiu dostepnosci
osobom ze szczegdlnymi potrzebami dzieli dostepno$¢ na nastepujace dzialy:
dostepnos¢ architektoniczng, cyfrowa oraz informacyjno-komunikacyjna (Dz. U.
z 2019 r., poz. 1696). Kazda z nich odgrywa kluczowg role w zapewnieniu réwno-
Sci szans i pelnego uczestnictwa w zyciu spolecznym dla oséb z niepelnospraw-
nosciami. Artykul skupia sie na zagadnieniu dostepnosci cyfrowej, jednak nalezy
pamietad, Ze jest to czes$¢ wigkszej catosci.

Dostepnosé¢ cyfrowa w polskich aktach prawnych jest okreSlona poprzez
kompatybilnoé¢ z Wytycznymi dla dostgpnoéci tresci internetowych (ang. Web
Content Accessibility Guidelines, WCAG). Standard ten zostal opracowany przez
W3C (World Wide Web Consortium) w celu zapewnienia bardziej dostepnego
internetu dla oséb z ré6znymi rodzajami niepelnosprawnosci. W celu objasnienia
obecnego stanu prawnego w Polsce przyblize historie tego standardu. Poczatki
wytycznych dla dostepnosci tresci internetowych siegaja konca lat 90. XX wieku,
kiedy to po raz pierwszy uznano potrzebe standaryzacji praktyk zwigzanych
z dostepnoscia cyfrowa. Pierwsza wersja WCAG, oznaczona jako WCAG 1.0, zo-
stala opublikowana w maju 1999 roku. (Web Content Accessibility Guidelines 1.0,
1999) Standard skladat sie z 14 wytycznych, ktére mialy na celu poprawe dostep-
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nosci tredci internetowych. Kazda z wytycznych obejmowala zasady, ktére byly
wspierane przez sprawdzalne punkty kontrolne, a realizacja tych wytycznych
miala na celu ulatwienie dostepu do tresci internetowych dla oséb z niepelno-
sprawnoséciami. Wytyczne podzielone sa na 3 poziomy dostepnosci cyfrowej
(A, AA, AAA).

W grudniu 2008 roku W3C opublikowalo WCAG 2.0, rozszerzajac i aktualizu-
jac wytyczne w odpowiedzi na rozwdj technologiczny i zmieniajgce si¢ potrzeby
uzytkownikow. WCAG 2.0 wprowadzilo cztery zasady dostepnosci, znane jako
zasady POUR (Perceivable, Operable, Understandable, Robust — Postrzegalne,
Obslugiwane, Zrozumiale, Solidne), ktore staly sie fundamentem oceny dostep-
nosci tredci cyfrowych. Ta wersja byla szeroko akceptowana i stala sie standardem
w wielu krajach, promujac bardziej inkluzje w cyfrowej przestrzeni. (Web Con-
tent Accessibility Guidelines (WCAG) 2.0, 2008).

W czerwcu 2018 roku W3C opublikowalo standard WCAG 2.1 (2018), ktére
wprowadzilo dodatkowe kryteria sukcesu, majace na celu zwiekszenie dostepno-
Sci mobilnej, dla 0séb z niepelnosprawnoscia wzroku, oraz dla 0séb z zaburze-
niami poznawczymi i uczenia sie. WCAG 2.1 bylo zbudowane na fundamencie
WCAG 2.0, rozszerzajac jego mozliwosci bez zastepowania istniejacych wytycz-
nych. WCAG 2.1 zostalo oficjalne przettumaczone na jezyk polski.

WCAG 2.2, oficjalnie opublikowane przez Web (W3C) 5 pazdziernika 2023 ro-
ku, wprowadza znaczace aktualizacje majace na celu zwigkszenie dostepnosci
stron internetowych dla oséb z niepelnosprawnosciami. Ta wersja rozbudowuje
WCAG 2.1, dodajac dziewie¢ nowych Kryteriéw Sukcesu, skupiajac sie na po-
prawie nawigacji i mozliwosci znajdowania tresci, zapewnianiu przewidywalne-
go dzialania stron internetowych, ulatwianiu obstugi treéci za pomoca réznych
metod wejsciowych poza klawiaturg oraz pomaganiu uzytkownikom w unikaniu
i korygowaniu bledéw. Te zmiany konkretnie adresuja bariery napotykane przez
osoby z niepelnosprawnosciami wzrokowymi, ruchowymi, stuchowymi i po-
znawczymi, ktére nie zostaly w pelni rozwigzane w poprzednich wersjach. Ta
wersja jest kluczowym krokiem w zapewnieniu, Ze tresci internetowe sg dostepne
dla wszystkich, bez wzgledu na ich zdolnosci, i przygotowuje grunt pod przyszle
postepy w standardach dostepnosci cyfrowej (Web Content Accessibility Guideli-
nes (WCAG,) 2.2, 2023).

W polskich aktach prawnych kwestie dostepnosci cyfrowej zostaly poruszone
w Polsce juz w 2012 roku w zakresie dostosowania systemow teleinformatycz-
nych realizujacych zadania publiczne w odwotaniu do WCAG 2.0, z uwzglednie-
niem poziomu AA. (Dz. U. z 2017 r., poz. 2247). Ustawa ta wprowadzila obowia-
zek dostepnosci cyfrowej dla wszystkich serwiséw internetowych od czerwca
2015 roku.
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Duzy wplyw miala réwniez pdzniejsza ustawa o dostepnosci cyfrowej stron in-
ternetowych i aplikacji mobilnych podmiotéw publicznych (Dz.U. z 2019 r., poz. 848).
Zgodnie z tytulem ustawy do wymogdéw dostepnosci cyfrowej zobowigzano
réwniez aplikacje mobilne. Ustawa bazuje na wymaganiach WCAG 2.1 (uwzgled-
niajac poziom AA), charakteryzuje dostepnos¢ cyfrowa poprzez spelnienie czte-
rech wlasciwosci (kompatybilnosci, funkcjonalnosci, postrzegalnosci i zrozumiato-
Sci). Artykut 4 ustawy definiuje powyzsze wlasciwosci: kompatybilnos¢ oznaczajaca
zdolnos$¢ do wspolpracy z réznorodnymi programami i technologiami wspoma-
gajacymi, w tym narzedziami i programami dedykowanymi osobom z niepelno-
sprawnos$ciami. Dzigki temu, niezaleznie od indywidualnych potrzeb i preferencji
w zakresie uzywanych narzedzi, kazdy powinien mie¢ mozliwos¢ petnego korzy-
stania z dostepnych zasobéw cyfrowych; funkcjonalno$¢ umozliwiajac uzytkow-
nikom dostep do wszystkich funkcji aplikacji mobilnej lub strony internetowej
bez ograniczen. Kazda osoba powinna by¢ w stanie w pelni wykorzysta¢ poten-
cjal oferowany przez dang strone czy aplikacje, bez wzgledu na swoje indywidu-
alne mozliwosci; postrzegalnos¢ jako wilasciwos¢ umozliwiajaca uzytkownikowi
odbidr strony internetowej lub aplikacji mobilnej poprzez zmys! stluchu, wzroku
lub dotyku; zrozumiatoé¢ jako zapewnienie uzytkownikowi mozliwosci zrozu-
mienie prezentowanej tre$ci oraz sposobu ich prezentacji. Wspélnie te zasady
tworza solidna podstawe dla tworzenia bardziej dostepnych i inkluzywnych
rozwiazan cyfrowych, ktére odpowiadaja na potrzeby szerokiego spektrum uzyt-
kownikow.

W kontekscie edukacyjnego dostosowywania materialow (w tym materialow
cyfrowych) nalezy wspomnie¢ o Universal Design for Learning (UDL); to podej-
Scie w edukacji, ktére ma na celu zwiekszenie dostepnosci i skutecznosci naucza-
nia dla wszystkich uczniéw, niezaleznie od ich indywidualnych r6znic i potrzeb.
Idea przewodnia UDL jest projektowanie materialéw dydaktycznych i srodowi-
ska edukacyjnego w taki sposéb, aby byly one dostepne i uzyteczne dla jak naj-
szerszego grona odbiorcéw od samego poczatku. Centralne znaczenie w UDL
maja trzy gléwne zasady: zapewnienie wielu sposobéw reprezentacji (dostarcza-
nie informacji w réznorodny sposéb), zapewnienie wielu sposobéw dziatania
i ekspresji (umozliwienie uczniom réznych form wyrazania tego co wiedza), oraz
zapewnienie wielu sposobéw angazowania (Meyer i in. 2014).

Podczas rozwoju UDL zaimplementowano udzial cyfrowych technologii
w postaci aplikacji edukacyjnych, platform e-learningowych oraz innego wyko-
rzystania urzadzefi multimedialnych. Wielu autoréw wskazuje, iz dostosowanie
materialéw cyfrowych stworzonych w duchu UDL do wymagah WCAG redukuje
bariery dla 0séb z niepelnosprawnosciami. (Barros Del Rio i in. 2021; Domagata-
Zysk 2021; Gronseth 2018; Plebanska 2020; Plichta 2020).
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Osoby odpowiedzialne za dostepnos¢ cyfrowa w edukacji

Omawiajac standardy dostepnosci zwrécono uwage na czynniki, ktore
wplywaja na dostepnos¢ cyfrowa materialéw edukacyjnych. Kluczowa kwestia
jest jednak rola nauczyciela, ktéry z tych narzedzi korzysta. Istnieje wiele modeli
iram teoretycznych wykorzystania technologii w edukacji. Malgorzata Skibinska
(2022: 17-18) za przyklad podaje takie modele, jak TPACK, TIP, TAM, RAT, PI-
CRAT czy zazwyczaj przywolywany w polskich pozycjach SAMR. Niezaleznie od
modelu, w ktérym klasyfikowane jest wykorzystanie narzedzi cyfrowych, w edu-
kacji bedzie wymagalo od nauczyciela odpowiednich kompetencji cyfrowych.
Przyktadem préby uporzadkowania tego, co kryje sie pod pojeciem nauczyciela
kompetentnego cyfrowo sa Europejskie ramy kompetencji informatycznych na-
uczycieli: DigCompEdu (Redecker 2017). Dokument odnosi sie do nauczycieli na
wszystkich poziomach ksztalcenia (w tym pozaszkolnego ksztalcenia oséb doro-
stych). W dokumencie wyznaczono 22 kompetencje cyfrowe podzielone na
6 obszarow: 1. Zaangazowanie zawodowe (Professional engagement); 2. Zasoby
cyfrowe (Digital resources); 3. Nauczanie i uczenie sie (Teaching and learning);
4. Ocenianie (Assessment); 5. Wzmacnianie pozycji uczacych (Empowering learners);
6. Wspieranie rozwijania cyfrowych kompetencji uczacych sie (Facilitating Lear-
ners” Digital Competence). Skupiajac sie¢ na kwestii wykorzystywania technologii
cyfrowych dostepnych cyfrowo nalezy szczegdlowo przywola¢ kompetencje
z obszaru 5 — Wzmacnianie pozycji uczacych. Na ten obszar skladaja sie nastepu-
jace kompetencje:

5.1. Dostepnos¢ i wiaczanie (Accessibility and inclusion) — umozliwienie wszyst-
kim uczacym sie (w tym osobom z niepelnosprawnosciami) korzystania z mate-
rialéw dydaktycznych i udzialu w dzialaniach edukacyjnych. Kompetencja ta
zwraca uwage na uwzglednienie oraz reagowanie na cyfrowe potrzeby oséb
uczacych sie, ich umiejetnosci czy sposéb wykorzystania przez nie technologii.

5.2. Réznicowanie i personalizacja (Differentiation and personalisation) - dosto-
sowanie procesu edukacyjnego do indywidualnych potrzeb kazdego uczacego
sie, pozwalajac im rozwija¢ sie w swoim wlasnym tempie i na wlasnych warun-
kach.

5.3. Aktywne zaangazowanie uczniow (Actively engaging learners) — Implementa-
¢ja technologii cyfrowych w strategiach dydaktycznych w celu rozwoju u uczniéw
umiejetnosci ogdlnie przydatnych, zdolnoéci analitycznych oraz kreatywnodci.
Integracja nauki z rzeczywistymi sytuacjami, ktére wymagaja od oséb uczacych
sie bezposredniego zaangazowania w eksperymenty, projektowanie rozwigzan
czy inng aktywno$¢ praktyczng, znaczaco zwigkszajac ich zainteresowanie i ak-
tywne uczestnictwo w zglebianiu zlozonych tematéw.



52 Patryk Gutowski

Powyzsze kompetencje nauczycieli zwracaja uwage nie tylko na duze zna-
czenie w projektowaniu oraz wykorzystywaniu narzedzi dostepnych cyfrowo, ale
réwniez na odpowiednim dobieraniu ich do uczniéw. Nauczyciele z dobrze roz-
winigtymi kompetencjami cyfrowymi odgrywajg kluczowa rolg, demonstrujgc
odpowiednie praktyki w obszarze technologii oraz $wiadomie ksztaltujac i pro-
wadzac edukacje zintegrowana z cyfrowym Srodowiskiem. W czasie pandemii
COVID-19 nastgpilo znaczne zwigkszenie kompetencji cyfrowych nauczycieli
(Gop, Jaskulska 2020), nadal jednak kompetencje cyfrowe uczniow wyprzedajaq
kompetencje nauczycieli (Janta 2020). Mimo rosnacych kompetencji cyfrowych
nauczycieli, wciaz moga potrzebowac¢ pomocy w zakresie dostosowywania uzy-
wanych materialéw edukacyjnych. Nauczyciele korzystaja z réznych form do-
skonalenia w zakresie zwigkszania kompetencji cyfrowych (Mikolajczyk i in.
2020). Ponizej przedstawie dwa stanowiska w przestrzeni edukacyjnej, ktére nie
zostaly ujete w artykule J. Mikolajczyk, T. Krdlikowskiego oraz K. Mikulskiego,
a uwazam za warte rozwazenia jako systemowe formy wsparcia, z ktérych moga
skorzysta¢ nauczyciele.

Od roku 2022 w systemie edukacji obowigzuje nowe stanowisko nauczyciela
pedagoga specjalnego, ktérego kluczowe obowigzki zostaly zdefiniowane
w zmienionym rozporzadzeniu (Dz. U. z 2022 r., poz. 1593). Pedagog ten ma za
zadanie wspiera¢ uczniéw, nauczycieli i rodzicow w celu zapewnienia kazdemu
uczniowi mozliwoéci aktywnego udzialu w zyciu szkolnym. Wymaga to miedzy
innymi rekomendowania dyrekcji szkét dzialan na rzecz lepszej dostgpnosci,
przeprowadzania badan i analiz diagnostycznych w celu identyfikacji potrzeb
rozwojowych oraz edukacyjnych uczniéw, a takze wybierania odpowiednich
metod i narzedzi dydaktycznych. Zadania te obejmuja réwniez dopasowanie
warunkow i sprzetu edukacyjnego, tak aby byly one dostosowane do indywidu-
alnych mozliwosci i potrzeb uczniéw. Zgodnie z powyzszymi obowigzkami na-
uczyciela pedagoga specjalnego inni nauczyciele w placéwce moga zglosi¢ sie
w zakresie wsparcia w doborze dostepnych narzedzi edukacyjnych (w tym spel-
niajagcych wymogi dostepnosci cyfrowej). Wprowadzenie stanowiska nauczyciela
pedagoga specjalnego w 2022 roku otwiera nowe perspektywy badawcze w dzie-
dzinie edukacji, zwlaszcza w kontekscie braku dotychczasowych szeroko zakro-
jonych badan na ten temat.

Innym stanowiskiem, ktére mogltoby udzieli¢ pomocy nauczycielom w dobo-
rze dostepnych narzedzi edukacyjnych, jest koordynator ds. dostepnosci wymie-
niony w ustawie z dnia 19 lipca 2019 r. (Dz. U. z 2019 r., poz. 1696). Artykul 14
ustawy wskazuje na wyznaczenie w kazdym organie publicznym koordynatora
do spraw dostepnosci. Do zadan koordynatora nalezy przede wszystkim ,wspar-
cie os6b ze szczegdlnymi potrzebami w dostepie do ustug $wiadczonych przez
podmiot (...); przygotowanie i koordynacja wdrozenia planu dziatania na rzecz
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poprawy zapewniania dostepnosci osobom ze szczegblnymi potrzebami (...);
monitorowanie dzialalnosci podmiotu, (...), w zakresie zapewniania dostepnosci
osobom ze szczegdlnymi potrzebami”. Szkoly bedace samorzadowymi jednost-
kami organizacyjnymi nie majg obowigzku wyznacza¢ dodatkowego koordynato-
ra do spraw dostepnosci, jednak zakres koordynatora jednostki prowadzacej
(jednostki publicznej) mozna poszerzy¢ o jednostki podlegte. Obecnos¢ koordy-
natoréw w szkolach mogloby mie¢ pozytywny wplyw na zwiekszenie dostepno-
Sci na wielu plaszczyznach dla wszystkich oséb przebywajacych w szkole. Nalezy
jednak zwréci¢ uwage, iz koordynatorzy ds. dostepnoséci moga nie mie¢ dosta-
tecznej wiedzy dotyczacej wykorzystania narzedzi cyfrowych w dydaktyce. Bra-
kuje jednak badan zwigzanych ze skutkami dziatan koordynatoréw ds. dostepno-
Sci w placowkach edukacyjnych.

Przechodzac do szkolnictwa wyzszego nalezy wspomnie¢ o specjalnej jedno-
stce odpowiedzialnej za kwestie dostepnosci. W obliczu rosnacej liczby studentéw
z niepelnosprawnosciami, zwlaszcza na uczelniach publicznych, tworzone sa
specjalistyczne jednostki dedykowane obstudze i wsparciu tej grupy studentéw
(Sztobryn-Giercuszkiewicz 2018: 160). Badania wykonane przez Biuro Rzecznika
Praw Obywatelskich (2015: 46) wykazaly, iz uniwersytety, ktére utworzyly Biura
Obslugi Niepelnosprawnych (BON), zapewniaja znacznie lepsze wsparcie dla
studentéw z niepelnosprawnosciami. Obecnos¢ BON wplywa pozytywne na
efektywne wsparcie dla kadry dydaktycznej w dostosowywaniu metod eduka-
cyjnych do wymagan osob niepelnosprawnych. Jak zauwaza jednak E. Domagata-
-Zysk (2021: 860) specjaliéci odpowiedzialni za dostepnos¢ na uczelniach nie za-
stapia nauczyciela akademickiego w dostosowaniu procesu dydaktycznego do
potrzeb studentéw.

Podsumowujgc rozwazania dotyczace podmiotu dostosowujacego cyfrowo
Srodowisko dydaktyczne w edukacji wlaczajacej, nalezy podkresli¢, iz kluczowq
role (niezaleznie od etapu edukacyjnego) pelni nauczyciel prowadzacy zajecia
(Kotodziejczyk 2020). Pojawienie sie pedagogéw specjalnych, obecnos¢ koordyna-
torow ds. dostepnosci oraz jednostek dedykowanych dostepnosci w szkolach
wyzszych moze wspomoc nauczycieli, jednak to na prowadzacym zajecia spo-
czywa przejecie odpowiedzialnosci za to, ze jego zajecia sa dostepne dla uczniow.

Narzedzia cyfrowe a edukacja wlaczajaca

Rozw6j technologii cyfrowych, postrzegany jako blyskawiczny i wszechobec-
ny, wplywa na kazda dziedzine naszego zycia, w tym réwniez na edukacje. Juz
od najmlodszych lat dzieci sa otoczone technologiami informacyjno-komunika-
cyjnymi (TIK), a ich pierwsze do$wiadczenia z tymi narzedziami majg miejsce
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pod okiem rodzicéw i coraz wczeséniej w zyciu (Batorski 2017). Narzedzia cyfrowe
w edukacji moga by¢ stosowane na kazdym poziomie edukacyjnym. (Plebarska
2020: 38). Technologie informacyjno-komunikacyjne sa réwniez obecne w eduka-
¢ji domowej (Krélikiewicz, Pulak 2020). Wykorzystanie urzadzefi multimedial-
nych w pracy nauczyciela zostalo wprowadzone juz wczesniej jako stosowanie
technologii informacyjno-komunikacyjnych (TIK). Powszechne wprowadzenie
TIK do szkoét odbylo sie poprzez rzagdowy program ,Cyfrowa Szkola” w 2012 roku
(Dz. U., poz. 411). W ramach tego programu udzielono wsparcia finansowego
w celu zakupu sprzetu oraz zapewniono szkolenia dla nauczycieli. Program nie
uwzglednial jednak kwestii powiazanych z dostepnoscia pod wzgledem oséb ze
specjalnymi potrzebami.

Aby efektywnie stosowa¢ narzedzia cyfrowe edukacji nalezy zapewni¢ moz-
liwosci techniczne, aby uczniowie oraz nauczyciele mogli z nich korzysta¢ w pel-
ni. Zjawisko wykluczenia cyfrowego istnieje juz od lat 90. i jest zjawiskiem, ktére
przejawia sie rowniez obecnie (Czerski 2020). Kwestie wykluczenia cyfrowego
zostal réwniez podniesiony w czasie nauczania zdalnego podczas pandemii
COVID-19 (Koludo 2020; Plichta 2019; Walter 2020).

W badaniach Sztobryn-Giercuszkiewicz (2018: 169) studenci zwrdcili uwage
na techniczne bariery w edukacji, takie jak ograniczony dostep do pomocy dy-
daktycznych, niedostateczne naglosnienie i warunki akustyczne podczas zajec,
brak mozliwosci uzywania mobilnych systeméw nagtasniajacych FM, problemy
z o$wietleniem i wyposazeniem sal, trudnoéci w dostepie do materiatéw dydak-
tycznych dostosowanych do potrzeb, np. wersji brajlowskich, oraz problemy
z dostepnoscia stron internetowych uczelni. Na dostepnos¢ stron internetowych
zwrécito uwage réwniez Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich (2015: 60). Raport
wskazal potrzebe szczegdélowej weryfikacji dostepnosci stron internetowych
uczelni oraz innych uzywanych technologii informatycznych w interakcjach ze
studentami lub pracownikami z niepelnosprawnoscia. Zgodnie z ustawa o do-
stepnosci cyfrowej uczelnie mialy obowiazek to wykona¢, jednak brakuje doklad-
nych analiz, jakie kryteria dostepnosci WCAG 2.1 spelniaja te narzedzia. Wedlug
badan przeprowadzonych przez Plichte (2017b), istnieje brak zgodnosci wigekszo-
Sci stron internetowych nawet z podstawowymi kryteriami dostepnosci.

Szczegdélnym rodzajem stron internetowych pod wzgledem funkcjonalnosci
sa dzienniki elektroniczne. Rozporzadzenie (Dz. U. z 2014 r., poz. 1170), umozli-
wiajace prowadzenie dokumentacji jedynie za pomoca dziennika elektronicznego
otworzylo nowe mozliwosci. K. Majewska (2016: 162) zwraca uwage, iz podsta-
wowym celem, ktéry przyswiecal wprowadzeniu elektronicznych dziennikéw
(e-dziennikéw) do szkoél, byla poprawa warunkéw pracy dla nauczycieli. Istotne
jest podkreslenie tego argumentu, ze wzgledu na znaczenie dostepnosci cyfrowej
elektronicznego dziennika w celu zwigkszenia komfortu nauczycieli z niepeino-
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sprawnosciag. Wedltug M. Wrébel e-dzienniki majg na celu nie tylko zapewnienie
rodzicom biezacych informacji, ale réwniez zachecanie uczniéw do zwiekszania
ich éredniej ocen i uzyskiwania lepszych wynikéw na egzaminach, szczegélnie na
tych najistotniejszych, jak egzaminy gimnazjalne, maturalne lub zawodowe
(Wrdbel 2009). Aby dziennik elektroniczny mogly spelnia¢ powyzsze cele, istotne
jest, aby dziennik byl dostepny cyfrowo dla wszystkich grup ktére go uzywaja —
uczniéw, rodzicéw oraz nauczycieli.

W kontekscie stron internetowych oraz aplikacji mobilnych przeznaczonych
do edukagji nalezy wspomniec¢ o portalach edukacyjnych uzywanych w szkolnic-
twie wyzszym. System taki winien spelnia¢ szereg funkcjonalnosci, miedzy in-
nymi umozliwiajacy wspomaganie obstugi studiéw oraz bedacy miejscem prze-
kazywania informacji pomiedzy pracownikami oraz studentami (Smejda 2004).
Jednym z takich systeméw jest Uniwersytecki System Obstugi Studiow (USOS)
stosowany przez wiele polskich uczelni. Ze wzgledu na powszechnos¢ interne-
towych systeméw obslugi dla szkét wyzszych powinno sie zbadac je w kierunku
dostepnosci cyfrowej, podobnie jak w przypadku dziennikéw elektronicznych, tj.
od strony kazdego rodzaju uzytkownika, ktéry z niego korzysta (w tym wypadku
studenta, nauczyciela akademickiego oraz pracownika uczelni).

Uzupelnieniem systeméw obstugi studentéw oraz uczniéw mogag by¢ Plat-
formy Learning Management System (LMS), czyli specjalistyczne oprogramowa-
nie lub platformy internetowe zaprojektowane do zarzadzania, dystrybucji oraz
monitorowania proceséw nauczania i szkolenia. Szeroko wykorzystywane byty
w czasie pandemii COVID-19. Umozliwiaja one organizacjom edukacyjnym, fir-
mom i innym instytucjom przekazywanie materialéw dydaktycznych, zarzadza-
nie kursami, §ledzenie postepéw ucznidow, a takze prowadzenie testéw i ocenia-
nie wynikéw w sposéb zorganizowany i centralnie zarzagdzany (Walter 2020: 52).
Podczas analizy dostepnosci cyfrowej tych systeméw nalezy zwrécié uwage nie
tylko na sam system, ale rowniez na dostepnos$¢ materialéw, ktére sa obecne na
tych platformach.

Dzienniki elektroniczne, systemy obstugi studentéw oraz inne serwisy inter-
netowe i aplikacje mobilne, uzywane przez podmioty publiczne, sa w Polsce zo-
bowiazane do przestrzegania standardéw dostepnosci cyfrowej. Zgodnie z usta-
wa o dostepnosci cyfrowej stron internetowych i aplikacji mobilnych podmiotéw
publicznych (Dz. U. z 2019 r., poz. 848), wszelkie strony internetowe i aplikacje
mobilne podmiotéw publicznych, w tym szkét i innych instytucji edukacyjnych,
muszg spelnia¢ wymogi dostepnosci cyfrowej oparte na standardach WCAG 2.1
(Web Content Accessibility Guidelines) na poziomie AA. Nalezy jednak zazna-
czy¢, iz w wypelnianiu zalozen edukacji wlaczajacej takie systemy (oraz ich za-
warto$¢) powinny aspirowa¢ do najwyzszego poziomu dostepnosci cyfrowej
(AAA).
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Wykorzystanie w edukacji zewnetrznych serwiséw internetowych rodzi py-
tania o ich poziom dostepnosci cyfrowej. Badacze (Furmanek 2014: 115-118; Wal-
ter 2020: 54-56) wymieniaja wiele prywatnych serwiséw edukacyjnych uzywa-
nych przez nauczycieli. Serwisy te nie sg zobligowane do bycia dostepnymi
w my$l obowiazujacej ustawy o dostepnosci cyfrowej (Dz. U. z 2019 r., poz. 848).
Serwisy, ktére sa dotowane z pieniedzy rzadowych, podlegaja pod wymoég do-
stepnosci cyfrowej. Do takich serwiséw zalicza sie np Polona — biblioteka cyfrowa
zarzadzana przez Biblioteke Narodowa czy Zintegrowana Platforma Edukacyjna
kierowana przez Instytut Badan Edukacyjnych na zlecenie Ministerstwa Edukacji
i Nauki.

Na rynku znajduje sie wiele komercyjnych aplikacji edukacyjnych
(Ziebakowska-Cecot, KuZminska-Sot$nia 2017). Piotr Plichta (2017a) zwraca uwa-
ge na szeroki zakres zastosowan technologii cyfrowych u malych dzieci, obejmu-
jacy wsparcie w rehabilitacji, edukacji oraz zabawie. Technologie te ulatwiajg
komunikacje z otoczeniem przez specjalistyczne programy i aplikacje, takie jak
konwersja tekstu na mowe, oraz przez interaktywne zabawki, np. roboty. Stuza
réwniez jako narzedzia wspomagajace proces nauki, wykorzystywane przez apli-
kacje mobilne rozwijajace umiejetnosci matematyczne czy stownictwo. Wykona-
ny przez J. Stupczewskiego oraz M. Gut (2020: 93) przeglad badan potwierdza
pozytywny wplyw wykorzystania narzedzi cyfrowych w zakresie metod kompu-
terowych treningdw poznawczych. W zakresie takich serwiséw najwieksza od-
powiedzialno$¢ za okreslenie ich dostepnosci cyfrowej wzgledem uczonej grupy
spoczywa na nauczycielu wykorzystujacym komercyjne strony internetowe oraz
aplikacje o charakterze edukacyjnym.

Wymieniajgc rézne narzedzia cyfrowe wykorzystywane w edukacji nalezy
wspomnie¢ o grach wykorzystywanych w edukacji. Gry komputerowe oraz sy-
mulacje moga mie¢ pozytywny wplyw na uczenie si¢ (Vlachopoulos, Makri 2017).
Okreslenie dostepnosci cyfrowej gier za pomoca standardu WCAG moze by¢
niewystarczajace do eliminowania wielu barier (Westin i in. 2018). Naprzeciw
wychodza jednak dodatkowe standardy dostepnodci gier, takie jak: IGDA, Me-
dialt, Game Accessibility Guidelines (Fortes i in. 2017) oraz EduGameAccess stwo-
rzony z mysla o grach edukacyjnych (Neto i in. 2020). Dostepnos¢ cyfrowa gier
wykorzystywanych w edukacji jest obszarem wymagajacym badan pod wieloma
aspektami, ze wzgledu na szeroka charakterystyke i narzedzia wykorzystywane
do gier.

Analiza dostepnosci gier wykorzystywanych w edukacji powinna obejmowac
réwniez zagadnienia zwigzane ze sterowaniem w grze, np. kwestie dostepnych
kontroleréw do gier stworzone przez producentéw konsol do gier, takich jak:
Microsoft (Xbox Adaptive Controller, b.d.) czy Sony (Access Controller, 2023), jak
i aspektami zwigzanymi z rzeczywistoécig rozszerzong (Augmented Reality, AR),
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oraz rzeczywistoscig wirtualng (Virtual Reality, VR). Wymienione standardy do-
stepnosci gier obejmuja te zagadnienia, jednak ciggly rozwdj wprowadza potrze-
be dalszych badan (Heilemann i in. 2021).

Badania M. Ciesielskiej (2022: 91-92) nad wizualnymi wlasciwoéciami pod-
recznikéw do edukacji wczesnoszkolnej wykazaly, ze podreczniki szkolne za-
twierdzone przez Ministerstwo Edukacji i Nauki zaréwno te drukowane, jak
i elektroniczne, zawieraja elementy wizualne mogace powodowa¢ zewnetrzne
obciazenie poznawcze, co wplywa negatywnie na proces nauki. Rozmowy
z przedstawicielami polskich wydawnictw edukacyjnych ujawnily, ze ich badania
marketingowe, przeprowadzane gléwnie wsréd nauczycieli, koncentruja si¢ na
ocenie atrakcyjnoséci wizualnej podrecznikéw i mozliwosci ich zastosowania
w ciagu roku szkolnego. Podkreslono, ze problemy z przejrzystoscia, brakiem latwej
nawigacji, nadmiarem grafik oraz nieodpowiednimi ttami obnizajg efektywnosc¢
edukacyjng. Wykazanie koncentracji wydawnictw na atrakcyjnosci wizualnej
podrecznikéw w badaniach M. Ciesielskiej moze wywola¢ obawe, iz odbywa sie
to poprzez zmniejszanie dostepnosci cyfrowej podrecznikéw. M. Ciesielska zwra-
ca uwage, iz w dziedzinie tworzenia podrecznikéw i zasobéw dydaktycznych
istnieje znaczaca i uzasadniona potrzeba kontynuowania badan oraz szerokiego
dzielenia si¢ ich rezultatami. Szczeg6lna uwage nalezy poswieci¢ badaniom nad
e-podrecznikami, ktére, mimo ze sa stosunkowo nowe i niewystarczajaco zbada-
ne, posiadaja znaczny potencjal i z pewnoscig beda w przysziosci coraz szerzej
stosowane. O takich rekomendacjach w zakresie dostosowywania materialéw
edukacyjnych wspomina E. Domagata Zysk (2021: 866-867) poprzez stosowanie
czcionek o duzej czytelnosci, wyraznego kontrastu pomiedzy kolorem tla a tek-
stem, preferowanie czcionek bezszeryfowych ulatwiajacych odczytywanie oraz
zapewnienie adekwatnej iloéci miejsca na wpisywanie odpowiedzi w ¢wiczeniach
i testach. Nalezy zauwazy¢, iz podane rekomendacje przez E. Domagale-Zysk sa
zgodne z kryteriami WCAG 2.1, co réwniez zalecajg inni autorzy publikacji w tym
temacie (Gronseth 2018; Plichta 2020). Podreczniki w formie elektronicznej po-
winny spelnia¢é wymagania wymienione w Ustawie o dostepnosci stron interne-
towych i aplikacji mobilnych podmiotéw publicznych (Dz. U. z 2019 r., poz. 848),
czyli spelnia¢ standard WCAG 2.1 (na poziomie AA). Tak jak w innych narze-
dziach cyfrowych wykorzystywanych w edukacji, dazenie do najwyzszego po-
ziomu dostepnosci (AAA) moze ulatwi¢ prowadzenie edukacji wlaczajacej.

Wykazujac innowacyjne narzedzia cyfrowe dla edukacji nalezy réwniez za-
znaczy¢ rozwijajace zastosowanie sztucznej inteligencji (Artificial Intelligence, Al).
Wspblczesnie Al znajduje zastosowanie w niemal kazdej dziedzinie zycia, od
zaawansowanych systemoéw rekomendacyjnych i personalizacji tresci w mediach
spotecznosciowych (Kaplan, Haenlein 2019) po autonomiczne pojazdy (Fagnant,
Kockelman 2015) i diagnostyke medyczna wspomagang komputerowo (Esteva
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iin. 2017). Sztuczna inteligencja znajduje réwniez szerokie zastosowanie w edu-
kacji (Zhai i in. 2021). Systematyczny przeglad przeprowadzony przez K. Chem-
nad i A. Othman (2024) podkresla kluczowa role Al w zapobieganiu wykluczeniu
i dyskryminacji, nawotujac do kompleksowego podejécia do dostepnosci cyfrowe;j,
aby sprosta¢ réznorodnym potrzebom 0séb z niepelnosprawnosciami. Autorzy
podnosza réwniez kwestie niedostatecznego stosowania sie do norm dostepnosci
w obecnych rozwigzaniach cyfrowych. Wskazuja, ze ich analiza ujawnita zaniedba-
nie w przestrzeganiu tych standardéw, co sygnalizuje koniecznos¢ gruntownych
zmian w procesie tworzenia technologii opartych na Al dla oséb z niepelno-
sprawnosciami. Sztuczna inteligencja moze zosta¢ wykorzystana do automatyczne-
go dostosowania materialéw edukacyjnych dla uczniéw z niepelnosprawnoscig
poprzez zwiekszanie dostepnosci cyfrowej otwartych materialéw edukacyjnych.
(Ingavelez-Guerra iin., 2022)

Podsumowanie

Podsumowujac znaczenie dostepnosci cyfrowej dla edukacji wilaczajacej, na-
lezy uzna¢ duze znaczenie trzech wymienionych obszaréw: przepisach i standar-
dach dostepnosci cyfrowej, roli nauczyciela w wykorzystaniu materialéow eduka-
cyjnych oraz na dynamicznie rozwijajacych si¢ materialéw oraz narzedzi
cyfrowych..

Obecnie obowigzujacy wymodg dostosowywania stron internetowych oraz
aplikacji mobilnych wykorzystywanych przez organy publiczne do standardu
WCAG 2.1 wpisuje sie¢ w idee ksztalcenia inkluzyjnego ze wzgledu na zwieksze-
nie dostepnosci cyfrowej dla szerokiego grona odbiorcow. W aspekcie edukacyj-
nym zaleca sie¢ réwniez implementowac zasady uniwersalnego projektowania
w edukacji, aby materialy cyfrowe mogly by¢ wykorzystane w dydaktyce.
W przyszlosci nalezy réwniez dostosowaé obecne normy prawne do najnowsze-
go standardu WCAG 2.2, ktéry rozwija sie wraz z postgpem technologicznym
(réwniez w edukacji).

Nauczyciel jako podmiot realizujacy edukacje powinien poczuwac odpowie-
dzialno$¢ za ten proces niezaleznie od etapu edukacyjnego. W zmieniajacym sie
Swiecie nauczyciel musi stale podnosi¢ swoje kompetencje cyfrowe. Istnieje po-
trzeba przeprowadzenia szerszych badan na temat roli nauczyciela pedagoga
specjalnego oraz specjalistow ds. dostepnosci w zakresie wsparcia nauczycieli
w dazeniu do przekazywania uczniom materialéw dostepnych cyfrowo.

Obecnos¢ wielu rodzajéw narzedzi cyfrowych oraz materialéw edukacyj-
nych, ktére moga zosta¢ wykorzystane w dydaktyce cyfrowej winna by¢ dalszym
obiektem interdyscyplinarnych badan zwigzanych z edukacja wlaczajacg. Dalsze
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badania zwigzane z aspektem dostepnosci cyfrowej moga zwiekszy¢ inkluzyw-
no$¢ materialéw i narzedzi wykorzystywanych na réznych etapach edukacji
w duchu inkluzji.
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Akty prawne

Rozporzadzenie Ministra Edukacji i Nauki z dnia 22 lipca 2022 r. Zmieniajgce rozporzg-
dzenie w sprawie zasad udzielania i organizacji pomocy psychologiczno-pedago-
gicznej w publicznych szkolach i placéwkach (Dz. U. z 2022 r., poz. 1593).

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 29 sierpnia 2014 r. w sprawie spo-
sobu prowadzenia przez publiczne przedszkola, szkoly i placowki dokumentacji
przebiegu nauczania, dzialalnosci wychowawczej i opiekuficzej oraz rodzajow tej
dokumentacji (Dz. U. z 2014 r., poz. 1170).

Rozporzadzenie Rady Ministréw z dnia 3 kwietnia 2012 r. W sprawie warunkéw, form
i trybu realizacji przedsiewzigcia dotyczacego rozwijania kompetencji uczniéw i na-
uczycieli w zakresie stosowania technologii informacyjno-komunikacyjnych (Dz. U.
72012 1., poz. 411).

Rozporzadzenie Rady Ministréw z dnia 12 kwietnia 2012 r. W sprawie Krajowych Ram
Interoperacyjnoéci, minimalnych wymagan dla rejestréw publicznych i wymiany in-
formacji w postaci elektronicznej oraz minimalnych wymagan dla systeméw telein-
formatycznych (Dz. U. z 2017 r., poz. 2247).

Ustawa z dnia 4 kwietnia 2019 r. o dostepnosci cyfrowej stron internetowych i aplikacji
mobilnych podmiotéw publicznych (Dz. U. z 2019 r., poz. 848).

Ustawa z dnia 19 lipca 2019 r. o zapewnianiu dostepnosci osobom ze szczegdlnymi po-
trzebami (Dz. U. z 2019 1., poz. 1696).



Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 52/2024

Disability. Discourses of special education
No. 52/2024

Izabela Grzankowska

Katedra Psychologii Klinicznej, Wydzial Psychologii, Uniwersytet Kazimierza Wielkiego
ORCID: 0000-0003-2278-8620
https://doi.org/10.26881/ndps.2024.52.04

Jacek Matulewski

Katedra Informatyki Stosowanej, Wydzial Fizyki, Astronomii i Informatyki Stosowanej,
Uniwersytet Mikolaja Kopernika w Toruniu

ORCID: 000-0002-1283-6767

https:/doi.org/10.26881/ndps.2024.52.04

Barbara Golasik
ProPsyche, Bydgoszcz
https:/doi.org/10.26881/ndps.2024.52.04

Wojciech Sobczuk

student Wydzialu Zarzadzania, Uniwersytet Gdanski
https:/doi.org/10.26881/ndps.2024.52.04

Katarzyna Matulewska

Kujawsko-Pomorski Osrodek Adopcyjny w Toruniu oraz Szkola Podstawowa nr 4
w Toruniu z oddzialami dwujezycznymi

https://doi.org/10.26881/ndps.2024.52.04

Ksztalcenie umiejetnosci zycia codziennego

w grupie chlopcoéw ze spektrum autyzmu

w wieku od 8 do 13 lat z uzyciem gry terapeutycznej —
wstepne wyniki badan

Nabywanie umiejetnosci zycia codziennego (daily living skills) w kontekscie spolecznym i w $ro-
dowisku domowym jest szczegdlnie istotne dla 0séb ze spektrum autyzmu ze wzgledu na ich
znaczne trudnosci w tym obszarze funkcjonowania. Zastosowanie edukacji z wykorzystaniem
rozwiazan technologicznych sprawia, ze nauka codziennych czynnosci staje sie bardziej atrakcyj-
na, a wsparcie moze by¢ latwiej dostepne bez wzgledu na miejsce zamieszkania. Wedltug tak
sformutowanych zalozen przygotowano gre terapeutyczng dla grupy 36-ciu wysoko funkcjonuja-
cych chlopcéw ze spektrum autyzmu w wieku od 8 do 13 r.z., ktérzy wraz z jednym z rodzicéw
uczestniczyli w treningu czynnosci zycia codziennego, z uwzglednieniem strefy najblizszego
rozwoju uczestnika. Chlopcy otrzymali aplikacje mobilng ,Halo, Ziemia!” instalowana na ich wia-
snych smartfonach z zadaniami dotyczacymi umiejetnosci z Zycia codziennego. Oczekiwanym
efektem bylo osiggniecie mozliwie duzej samodzielnosci w zakresie ¢wiczonych umiejetnosci na
drodze wspolpracy z opiekunem, ktdéry stopniowo redukowat zakres wsparcia. W celu oceny
osiagnie¢ uczestnikéw zastosowano dwa pomiary, pre- i post-test. W rezultacie okazalo sie, ze po-
ziom umiejetnosci w zakresie funkcjonowania codziennego chiopcéw z grupy badanej po trenin-
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gu okazal si¢ istotnie wyzszy. Waznym ograniczeniem badan byla spoleczna kwarantanna spo-
wodowana epidemig COVID-19, ktéra nastapila tuz po rozpoczeciu treningu i wykluczyta mozli-
wos¢ realizacji wielu zadan poza domem.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, gra terapeutyczna, umiejetnosci zycia co-
dziennego

Developing daily living skills in a group of boys
with autism spectrum aged from 8 to 13 years using
a therapeutic game — preliminary results

Acquiring daily living skills in a social context and the home environment is vital for people on the
autism spectrum due to their significant difficulties in this area of functioning. Education using
technological solutions makes learning everyday activities more attractive, and support may be
more available regardless of where one lives. According to such assumptions, a therapeutic game
was prepared for 36 high-functioning boys with autism spectrum disorder, aged 8 to 13, who, to-
gether with one of their parents, participated in training in everyday activities, considering the
participant's zone of proximal development. The boys received an application with everyday tasks
as part of the game. The expected effect was to improve their independence in the practiced skills
through cooperation with the caregiver, who gradually reduced the scope of support. Two pre-
and post-test measurements were used to assess participants’ performance. As a result, the level of
daily living skills of the boys from the study group after the training turned out to be significantly
higher. An essential limitation of the research was the social quarantine caused by COVID-19 epi-
demy that occurred immediately after the start of training and excluded the possibility of carrying
out many tasks outside the home.

Key words: autism spectrum disorder, therapeutic game, daily living skills

Wprowadzenie

Autyzm nalezy do grupy zaburzen, ktére w ostatnich latach s na catym Swie-
cie rozpoznawane ze zwiekszona czestotliwoscig (Lord i in. 2020; Maenner i in.
2020). Wzrasta tym samym zapotrzebowanie na skuteczne wsparcie, oddzialywa-
nia edukacyjne i terapeutyczne wobec tej grupy oséb. Szczegélnie wartosciowe
propozycje nalezg do grupy interwencji opartych na dowodach (ang. evident-based
methods) (Whitehurst 2002; AFIRM, Team, 2019).

Spektrum autyzmu jest klasyfikowane jako zaburzenie o podiozu neuroro-
zwojowym zwiazane z nieprawidlowosciami w przebiegu rozwoju osrodkowego
ukladu nerwowego w okresie prenatalnym lub okoloporodowym (Wujcik i in.
2022). Etiopatogeneza autyzmu nie jest w pelni znana ze wzgledu na zlozona,
wieloczynnikowa i niejednorodng etiologie (Bobkowicz-Lewartowska 2010; APA,
2013). Toczy sie rowniez dyskusja na temat konceptualizacji autyzmu rozumiane-
go z jednej strony jako niepelnosprawno$¢ powiazang z deficytami i trudnosciami
w adaptacji, a z drugiej, z perspektywy réznorodnosci neurorozwojowej, trakto-
wanego jako unikalna konfiguracja umiejetnosci, ktére w czesci mozna postrze-
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gac jako mocne strony (Prizant, Fields-Meyer 2017; Lukowska, Urbanowicz 2020).
Nie ma przy tym rozbieznoséci w pogladach zaréwno badaczy, jak i praktykéw,
ktorzy zgodnie uznaja, ze przebieg Zycia osob ze spektrum autyzmu obfituje
w liczne wyzwania, ktére dotycza ich samych, a takze angazuja bliskich: rodzicéw
i cale rodziny (Prizant, Fields-Meyer 2017; Shattuck i in. 2018).

Funkcjonowanie 0séb ze spektrum autyzmu wiaze sie gléwnie z ogranicze-
niami zdolnoéci do inicjowania i podtrzymywania interakcji spolecznych i komu-
nikacji spolecznej oraz charakteryzuje si¢ wystepowaniem nieelastycznych wzor-
cOw zachowarn, zainteresowan lub czynnosci, ktére istotnie utrudniajg proces
adaptacji (Pisula 2012; APA, 2013; Gaebel i in. 2022). Zasadne jest wiec wspieranie
0s6b ze spektrum autyzmu skoncentrowane na treningu umiejetnosci spolecznych
i ksztalceniu bardziej efektywnych strategii funkcjonowania (Doernberg, Hollander
2016; Zeidan i in. 2022), w tym réwniez umiejgtnosci zycia codziennego.

Profil objawéw spektrum autyzmu jest bardzo zréznicowany, cho¢ jednocze-
$nie obejmuje charakterystyczne dla tej grupy oséb zachowania i cechy (APA,
2013). W zaleznosci od ich nasilenia, trudnoéci i deficyty ksztaltuja indywidualny
sposob funkcjonowania osoby z cechami ze spektrum autyzmu oraz zakres jej
mozliwoéci radzenia sobie z wyzwaniami w poszczegolnych obszarach rozwoju
ina kolejnych etapach zycia. Wymaga to elastycznej i zréznicowanej oferty po-
mocy (Morrison 2016; Stypula 2017; Gaus 2019; Kisielewska 2021).

Adekwatne zastosowanie interwencji wydaje sie¢ mie¢ kluczowe znaczenie
w podejmowaniu oddziatlywan, umozliwiajacych osigganie oczekiwanych efektéw
terapeutycznych. Warto siegna¢ do rzetelnie skonstruowanych raportéw z uni-
wersyteckich osrodkéw zajmujacych sie problematyka autyzmu (National Autism
Center, 2015; Steinbrenner i in. 2020), aby zauwazy¢, ze do rekomendowanych
form interwencji naleza strategie i techniki zgodne z modelem evidence-based edu-
cation i sa to miedzy innymi: terapia poznawczo-behawioralna (Gaus 2019; Pu-
fund 2022), interwencje rodzicielskie (Gerow i in. 2021; Yakubova, Chen 2021;
Heitzman-Powell i in. 2022; Matsumura i in. 2022), trening réwiesniczy (Hill i in.
2017; Zanuttini, Little 22021), stosowana analiza zachowania (WozZniak 2018; Mo-
carski 2023) oraz wiele innych, a wérdéd nich takze instrukcje i interwencje wspo-
magane nowoczesnymi technologiami (Gaus 2019; Steinbrenner i in. 2020; Valle-
fuoco i in. 2022).

Liczba interwencji wobec o0s6b ze spektrum autyzmu podejmowanych za
pomoca nowych technologii stale rosnie, a ich trafnos¢ jest sprawdzana przez
naukowcéw (Odom i in. 2015; Hedges i AFIRM, 2017; Barton i in. 2017). Pokolenie
starszych dzieci i nastolatkéw jest tym, ktére od wczesnego dziecifistwa ma kon-
takt z technologia komputerows i internetowa. Jest to element ich codziennego
zycia ze wzgledu na powszechnoé¢ wykorzystywania, wiec interakcja z kompute-
rem czy smartfonem to dla nich dobrze znany obszar pozyskiwania informacji,



66 Izabela Grzankowska, Jacek Matulewski, Barbara Golasik, Wojciech Sobczuk, Katarzyna Matulewska

komunikacji i rozrywki (Porayska-Pomsta i in. 2012; SW Research, 2019). Inter-
wengje, w ktérych technologia pelni istotng role to oddzialywania oparte na zasa-
dzie, ze ,kazdy przedmiot elektroniczny, sprzet, aplikacja lub sie¢ wirtualna uzy-
wana jest celowo stosowany w celu zwigkszenia lub poprawy efektywnosci
codziennego zycia, wydajnosci pracy i mozliwosci spedzania wolnego czasu”
(Odom i in. 2015: 3806). Liczne badania w ostatnich latach wykazaly, Ze interwen-
cje wykorzystujace technologie realizowane zaréwno w Srodowisku szkolnym,
jak i w domu rzeczywiscie wzmacniaja efektywnos¢ uczenia sie i funkcjonowania
dzieci i mlodziezy z ASD (Autism Spectrum Disorder) (Esposito i in. 2017, Hampshire,
Allred 2018).

Redukgcja trudnego zachowania i osigganie dobrego poziomu zaangazowania
w edukacje przy wykorzystaniu technologii potwierdzaja zasadnos¢ rehabilitacji
w oparciu o jej wykorzystanie. Wydaje si¢ ona mie¢ duze znaczenie motywujace,
a takze stanowi¢ wzmacniajacy bodziec do zaangazowania si¢ w podejmowanie
oczekiwanego zachowania (Hampshire, Allred 2018). W efekcie rozw¢j umiejet-
nosci zycia codziennego (daily living skills) moze wzmacnia¢ autonomie i zdolno$¢
do samostanowienia oséb z ASD, zwiekszy¢ ich niezaleznos¢ zyciowa i poprawié
jakos¢ zycia (Cruz Torres i in. 2020). We wspoélczesnej rzeczywistosci i wobec
szczegOlnego zainteresowania starszych dzieci i mlodziezy ze spektrum autyzmu
technologicznymi rozwigzaniami (Gwynette i in. 2018; Stiller, Mo£le 2018) zasad-
ne wydaje sie realizowanie projektow z grupy TAII (Technology Aided Instruction
and Intervention), czyli wspomaganie instrukcji i przebiegu wykonywania zadan
przez wykorzystanie nowych technologii (Barton i in. 2017, Putnam iin. 2019;
Kouo, Visco 2021).

Zréznicowane formy pomocy adresowane do spotecznosci dzieci i mlodziezy
ze spektrum autyzmu sa latwiej dostepne w wiekszych aglomeracjach i duzych
osrodkach miejskich, a trudniej w oddalonych od nich miejscowosciach (Mosiotek
2022). Jest to zaréwno oferta pomocy psychologicznej (Slipa 2017; Ciemborowicz,
Koczur 2017), jak i rehabilitacji (Patyk, Borkowski 2017; Wujcik i in. 2022; Olemp-
ska-Wysocka 2022). Podejmowanych jest wiele ré6znorodnych oddziatywan na
gruncie pedagogiki specjalnej (Wojciechowska 2022; Sipowicz i in. 2022) i w na-
uczaniu dzieci i mlodziezy z autyzmem. W lokalizacjach poza duzymi osrodkami
ciezar podejmowania interwencji wobec dzieci i mlodziezy ze spektrum autyzmu
w wiekszej mierze spoczywa na rodzicach. Nalezy jednak podkresli¢, ze bez ich
wsparcia zadne interwencje nie bylyby skuteczne, takze w przychylnych warun-
kach terapii (Patyk, Borkowski 2017; Prizant, Fields-Meyer 2019; Blackman i in.
2020). Doswiadczenie wykorzystania rehabilitacji na podstawie nowych technolo-
gii pokazuje, ze ta forma moglaby by¢ pomocna w przezwyciezaniu bariery zwig-
zanej z miejscem zamieszkania i wyréwnaniu szans dzieci i mlodziezy spoza du-

"

zych miast. Z taka wlasnie mysélg opracowano aplikacje ,Halo, Ziemia
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Aplikacja mobilna ,Halo, Ziemia!” zostala zaprojektowana jako wsparcie
w rozwoju miodych oséb z diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu. W pracy
nad nig oparto sie na koncepgji strefy najblizszego rozwoju Lwa Wygotskiego
(Vygotsky 1978; Cole, Cole 2001), ktéra kladzie nacisk na aktualnie dojrzewajace
funkgcje, ktérych wyksztalcanie najsilniej zalezy od wplywu innych oséb. Nalezy
jednak wzia¢ pod uwage, ze dzieci i mlodziez z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu z powodu swoich ograniczen w kontaktach spolecznych w mniejszym stop-
niu korzystaja ze wspdlpracy z opiekunami (Odom i in. 2015). Zwieksza to role
wplywu posredniego, w ramach ktérego moga by¢ wykorzystywane nowoczesne
technologie (TAII). Skuteczno$¢ oddzialywan tego typu zostala potwierdzona.
W szczegodlnosci dotyczy to oprogramowania na komputery PC (Papoutsi i in.
2018), wykorzystania multimediéw, a takze popularnych obecnie aplikacji na
urzadzenia mobilne i ubieralne (wearable) (Koumpouros, Kafazis 2019). Korzysta-
jac z aplikacji mobilnej wlaczono do tzw. strefy intelektualnego nasladownictwa
(Vygotsky 1967) przekazywane przez nia informacje, nie rezygnujac z mozliwosci
bezposredniego nasladowania opiekuna, ktéry pomaga wykona¢ zadanie po raz
pierwszy. Oddzialywanie to zostanie dodatkowo wzmocnione uzyciem przez
uczestnikéw instrukgji prezentowanych w aplikacji podczas kolejnych powtérzen
zadan. W tym celu przygotowano zadania, ktére odpowiadaja zakresowi funkgji
dojrzewajacych u dzieci i mlodziezy w wieku od 8 do 13 r.z., uwzgledniajac jed-
nak typowe w ich przypadku opdZnienie rozwoju kompetencji spolecznych
i umiejetnosci funkcjonowania codziennego. Zamierzonym efektem jest, ze to, co
dziecko potrafilo zrobi¢ we wspoélpracy z opiekunem i powtérzy¢ kierujac sie
wskazéwkami z aplikacji, bedzie potem umialo zrobi¢ samodzielnie. Poziom nie-
zbednej pomocy powinien zatem stopniowo male¢, do czego rodzice zostali
przygotowani w kierowanych do nich w aplikacji instrukcjach. Ponadto mozli-
wos¢ obserwowania lokalizacji mlodego czlowieka na mapie podczas realizowa-
nia pierwotnie zakladanych zadanh w terenie miata spelni¢ role czynnika wspiera-
jacego jego bezpieczenstwo. Wydaje sie réwniez kluczowe, aby opiekunowie
odwazyli sie pozwoli¢ swojemu podopiecznemu na realizacje zadan poza do-
mem. Gra wymaga bowiem nie tylko przezwyciezenia ograniczeii mlodej osoby
z autyzmem, ale réwniez zmiany nawykéw opiekunczych u rodzicéw. Sa one
zrozumialym efektem wychowywania dziecka z trudnosciami, ale moga stanowi¢
bariere w uzyskiwaniu samodzielnoéci. Trening z uzyciem gry ,Halo, Ziemia!”
nalezy wiec traktowac jako interwencje wobec calego systemu rodzinnego mlodej
osoby z autyzmem. Warto takze podkresli¢, ze w przygotowaniu aplikacji kiero-
wano sie wskazoéwkami opracowanymi przez Davis i in. (2010), zachowujac po-
godny styl graficzny typowy dla wspélczesnych kreskowek.
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Metoda

Cel badan, pytanie i hipoteza badawcza

Prezentowane badanie jest czeScia wigkszego projektu badawczego. Celem
realizowanym w prezentowanej czesci bylo sprawdzenie, czy udzial w treningu
umiejetnosci praktycznych przy wykorzystaniu aplikacji ,Halo, Ziemia!” w posta-
ci gry terapeutycznej pozwala na podwyzszenie kompetencji uczestnikéw, czyli
chlopcéw ze spektrum autyzmu w wieku od 8 do 13 r.z. w zakresie ich umiejet-
nosci funkcjonowania w zyciu codziennym.

W zwigzku z tak okreslonym celem badan sformulowano nastepujace pytanie
wplywa na podwyzsze-
nie umiejetnosci w zakresie funkcjonowania codziennego 0séb z grupy badanej?

4

badawcze: Czy trening z uzyciem aplikacji ,Halo, Ziemia

Sformulowana w odpowiedzi na pytanie badawcze hipoteza zakladala, ze
trening z uzyciem aplikacji ,Halo, Ziemia!” spowoduje podwyzszenie umiejetno-
Sci w zakresie codziennego funkcjonowania 0séb z grupy badanej, co sformuto-
wano jako nastepujace zalozenie: Poziom umiejetnoéci w zakresie funkcjonowa-
nia codziennego chlopcéw z grupy badanej i kontrolnej niezréznicowany przed
treningiem, po treningu bedzie istotnie wyzszy w grupie badane;j.

Uczestnicy

W badaniu wzielo udzial 36 chlopcéw w wieku od 8 do 13 lat i ich matki.
Srednia wieku badanych chlopcéw wynosita M = 10,88 (SD = 1,67; Min = 8,0;
Max = 13,0). Wszyscy byli uczniami szkoty podstawowej. Matki (n = 36) uczestni-
czyly w projekcie jako osoby wspierajace dzialania badanych chlopcéw. Srednia
wieku matek wynosita M = 42 lata (SD = 5,56; Min = 29,0; Max = 53,0). Uczestni-
cy badania byli zwigzani z o§rodkiem terapeutycznym Fundacji O To Chodzi Edu-
kacja Bez Granic w Bydgoszczy. Wszyscy brali udzial w terapeutycznych zajeciach
grupowych poza szkolag min. 3 godz. tygodniowo. Zaréwno chlopcy, jak i ich
rodzice byli mieszkancami wojewédztwa kujawsko-pomorskiego. Oprocz tego
kryterium wlgczajagcym do uczestnictwa w badaniu w odniesieniu do wszystkich
chlopcéw byla diagnoza psychiatryczna calosciowego zaburzenia rozwoju (ICD-
10: F84.0, F84.1, F84.5, F84.8, F84.9) oraz iloraz inteligencji rowny co najmniej 69
(M = 97,46; SD = 14,03; Min = 69; Max = 122). Podzialu na grupe eksperymen-
talng i kontrolng dokonano na zasadzie doboru grup réwnowaznych w celu
ujednolicenia grup w schemacie klasycznym adekwatnie do wieku i poziomu
funkcjonowania poznawczego (po 18 par: dziecko i rodzic w grupach ekspery-
mentalnej i kontrolnej). Uczestnicy z grupy eksperymentalnej otrzymali dostep
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do aplikacji w roli graczy, a ich matki — dostep w roli opiekunéw z mozliwoscia
Sledzenia postepéw i oceniania wykonywania zadan przez podopiecznych.

Metody pomiaru

Do zbadania postepéw uczestnikéw w wyniku udzialu w treningu z aplikacja

"

,Halo, Ziemia!” wykorzystano ankiete wlasna, ktérej celem bylo ustalenie pozio-
mu umiejetnosci funkcjonowania w zyciu codziennym. Ankieta byla wypelniana
przez opiekunéw badanych oséb. Sktadata sie z 78 stwierdzen w postaci ,Potrafie
sam...”, np. ,Potrafie sam umyc¢ rece i twarz”. Pomimo znacznego ograniczenia
zakresu treningu z powodu epidemii (zob. nizej: Interwencja), ankieta pozostata
niezmieniona, tj. zawierala réwniez w post-testach stwierdzenia dotyczace umie-
jetnosci, ktére nie byly trenowane z aplikacja (44 z 78 stwierdzen). Jednak w osta-
tecznej analizie danych do obliczenia poziomu umiejetnosci wybrano tylko
stwierdzenia zwiazane z faktycznym treningiem, a wiec z umiejetnosciami, ktére
wedlug oryginalnych zamierzen mialy by¢ ¢wiczone w etapie pierwszym (34
stwierdzenia — 43,6%), tj. uzywania kalendarza, wyboru ubioru, sprzatania i przy-
gotowywania positkoéw.

Rodzice wypelniali ankiete, zaznaczajac odpowiedzi na czterostopniowej ska-
li: ,Nie”, ,Raczej nie”, ,Raczej tak”, ,Tak”. Nastepnie usredniono uzyskane warto-
Sci. Wyzszy wynik koficowy (nadal z zakresu od 1 do 4) oznacza zatem wyzszy
poziom umiejetnosci.

Interwencja

Zmiana poziomu umiejetnosci w zakresie funkcjonowania codziennego u ba-
danych wysoko funkcjonujacych chlopcéw ze spektrum autyzmu w wieku od
8 do 13 r.z. byla oczekiwana w efekcie ich udzialu w treningu umiejetnosci zycia
codziennego przeprowadzonego z wykorzystaniem aplikacji w formie gry na
smartfonie o nazwie ,Halo, Ziemia!” przeznaczonej do uzycia z wspierajgcym
udzialem rodzicéw w roli opiekunéw. Aplikacja ma wspiera¢ terapie funkcjono-
wania codziennego, w ktdrej trenowane sa umiejetnosci zwigzane z obowigzkami
domowymi (porzagdkowanie, pranie, przygotowywanie positkéw). Na rysunku 1
przedstawiono schemat zaleznosci miedzy poszczegélnymi seriami zadan. Nalezy
jednak zaznaczy¢, ze cze$¢ zadan ,domowych”, jak przygotowanie positkow czy
porzadkowanie, trwa przez caly okres treningu, a ponadto moze by¢ tez inicjo-
wana przez opiekuna. Calo$¢ koniczy tzw. ,uczta” — zadanie wymagajace przygo-
towania niewielkiego przyjecia, ktére wymaga uzycia wiekszosci trenowanych
umiejetnosci. Podczas tego przyjecia uczestnik dowiaduje sie, ze z powodzeniem
ukonczyt gre.
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Positki Prace domowe Kalendarz
Finat (uczta)

Rysunek 1. Schemat serii zadan zrealizowanych podczas badania

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Trening odbywa si¢ pod nadzorem. Po pierwszym uruchomieniu aplikacji
pojawia sie menu pozwalajace wybra¢ czy uzytkownikiem bedzie sam gracz, czy
jego opiekun. Aplikacja wymaga skojarzenia telefonéw obu tych oséb. Opiekun
zalicza realizacje tych zadan, ktére nie moga by¢ zaliczone automatycznie. Moze
takze przyznawa¢ dodatkowe punkty, zleca¢ zadania cykliczne (np. zwigzane
z porzadkowaniem lub przygotowywaniem posilkéw), sledzi¢ postepy uczestnika
oraz widzi jego pozycje na mapie.

Ograniczenie zakresu eksperymentu w wyniku epidemii COVID-19

Pierwotne zaloZenia treningu zaplanowanego dla grupy badanej z uzyciem
aplikacji ,Halo, Ziemia!” zostaly zredukowane z powodu obostrzei wynikajacych
z epidemii COVID-19 (Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia
20 marca 2020 r., Dz. U. z 2020 r., poz. 493). Eksperyment rozpoczeto 9 lutego 2020
roku, na dwa tygodnie przed ogloszeniem kwarantanny spolecznej, w wyniku
ktorej uczniowie przestali chodzi¢ do szkoly i nie mogli opuszczaé¢ miejsca za-
mieszkania. Wobec tych obostrzen aktywnosci spolecznej ograniczono pierwotnie
planowany w eksperymencie repertuar zadan jedynie do tych, ktére mozna bylo
wykonywac¢ w domu. W efekcie pozostaly serie dotyczace uzywania kalendarza,
prac domowych, samodzielnego przygotowywania positkéw i skladania zyczen
przez SMS. Usunieto natomiast zadania pozadomowe, czyli nauke korzystania
z mapy, komunikacji miejskiej, robienia zakup6w, kina, fryzjera i wyjscia na pizze
(por. rysunek 1). W przypadku zadania dotyczacego przygotowania positkéw
usunieto element samodzielnego robienia zakupdéw, przenoszac na opiekunéw
odpowiedzialno$¢ za przygotowanie wszystkich skladnikéw (zadanie bylo uru-
chamiane po potwierdzeniu przez opiekuna, ze skladniki sa dostepne w domuy).
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Procedura

Rekrutacje uczestnikoéw przeprowadzono w formie telefonicznej i bezposred-
niej posrdd rodzin bioracych udzial w zajeciach terapeutycznych w osrodku Fun-
dacji O To Chodzi Edukacja Bez Granic w Bydgoszczy. Do udzialu w eksperymencie
przystapili tylko rodzice i chlopcy, ktérzy wyrazili Swiadoma i dobrowolna zgode.
Nastepnie odbylo sie spotkanie organizacyjne, na ktérym uczestnicy i ich opieku-
nowie zainstalowali aplikacje na wlasnych smartfonach z systemem Android.
Podczas pierwszego uruchomienia smartfony uczestnikéw treningu i ich opieku-
néw byly parowane. Matki wypelnily w aplikacji ankiete dotyczacq miejsca za-
mieszkania, adresu miejsc wykorzystywanych w treningu, linii autobusowej
uzywanej do dojazdu do tych miejsc, informacje na temat czlonkéw rodziny
iinne potrzebne do przeprowadzenia treningu. Rodzice mieli takze mozliwos¢
odmoéwienia uzywania przez podopiecznych urzadzen domowych, ktére mogty
by¢ niebezpieczne (zelazko, krajalnica do chleba, kuchenka itp.).

W dniach od 12.02.202 r. do 5.03.2020 r. przeprowadzone zostaly badania (pre-
testy) z wykorzystaniem ankiety ,Potrafie sam”. W dniu 8.03.2020 r. rozpoczal sie
trening z uzyciem aplikacji ,Halo, Ziemia”. W zwiazku z wprowadzong w Polsce
kwarantanna spoteczng, zakres zadan zostal ograniczony w dniu 12.03.2020 r. Po
6 tygodniach, tj. w dniu 5.05.2020 r. podjete zostaly badania konicowe (post-testy),
ktére z uwagi na epidemie musialy by¢ przeprowadzone zdalnie i koresponden-
cyjnie. Uczestnicy zaréwno matki, jak i chlopcy, otrzymali poczta kwestionariusze
do uzupelnienia oraz uzgodniono sesje w kontakcie zdalnym realizowanym in-
dywidualnie przez lacza internetowe. Odbylo sie to w okresie od 5 do 20 maja
2020 r.

Wyniki

W tym artykule prezentujemy jedynie wstepne rezultaty badan, ktére stano-
wia cze$¢ wiekszego projektu badawczo-rozwojowego.

Analize statystyczng wynikéw badan przeprowadzono za pomocy pakietu
R Studio 4. Normalno$¢ rozkladu okreslono za pomoca testu normalnosci rozkla-
du Shapiro-Wilka. Uzyskane wyniki naleza do rozkltadu normalnego, z wyjatkiem
wynikéw dla grupy badanej w post-testach, w przypadku ktérych rozklad nie
spelnia warunku normalnosci. W stosunku do zmiennych, ktérych rozklad okazat
sie niezgodny z normalnym, zastosowano do analizy testy nieparametryczne
odpowiednio do warunkéw analizowanych zmiennych.

Z relacji uczestnikéw i ich opiekunéw wynika, ze 53% oséb z grupy badanej
rozpoczelo wykonywanie zadan zgodnie z ustaleniami. Procent ten byl réwny
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73% w tej czesci grupy badanej, ktéra wykonata post-testy. Okazalo sie, ze w calej
grupie badanej $redni procent ukonczenia zadan gry to 22%, za§ w grupie, ktéra
rozpoczela gre, procent ten wynosi 32%.

Umiejetnosci w zakresie funkcjonowania codziennego
w ocenie rodzicow

Poziom umiejetnoéci w zakresie funkcjonowania codziennego okre$lono na
podstawie Srednich wynikéw uzyskanych w efekcie oceny odpowiedzi rodzicow
uczestnikéw badania na pytania ankiety ,Potrafie sam”.

Zgodnie z odpowiedziami udzielonymi przez rodzicow na etapie pre-testu,
réznica $redniego poziomu umiejetnosci w grupach badanej i kontrolnej nie byta
istotna statystycznie (2,74 vs 2,66; Welch, p = 0,75, d = -0,12), co wskazuje na wy-
réwnany poziom umiejetnosci praktycznych obserwowanych u uczestnikéw
przed rozpoczeciem treningu.

W trakcie treningu zdaniem rodzicéw umiejetnosci wzroslty w obu grupach
(rysunek 2) w sposéb istotny (grupa kontrolna, réznica 0,24; paired t-test,
p = 0,0019, d = -0,40; grupa eksperymentalna, Wilcoxon, p < 0,001, d = -1,33).
Rodzice chlopcéw z grupy badanej zauwazyli jednak istotnie wiekszy wzrost
poziomu ich umiejetnosci w poréwnaniu do rodzicéw chlopcéw z grupy kontro-
Inej, co doprowadzilo do tego, ze réznica poziomu umiejetnosci, stala sie w post-
testach istotnie r6zna na korzysé¢ chlopcéw uczestniczacych w treningu (2,98 vs
3,30, MW, p = 0,05,d = 0,72).
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Rysunek 2. Istotno$¢ réznic srednich pozioméw umiejetnosci funkcjonowania codzien-
nego uczestnikéw badania w ocenie ich matek (n = 36)

Zrédlo: opracowanie wiasne.
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Uzyskane wyniki pozwalaja wiec na uznanie hipotezy o tresci: ,Poziom umie-
jetnosci w zakresie funkcjonowania codziennego chlopcéw z grupy badanej
i kontrolnej niezréznicowany przed treningiem, po treningu bedzie istotnie wyz-
szy w grupie badanej” jako trafnej i potwierdzone;j.

Dyskusja

Przedstawione wyniki odnosza sie do ostatecznie zrealizowanej wersji treningu
z wykorzystaniem aplikacji ,Halo, Ziemia!” w grupie wysoko funkcjonujacych
chlopcow w wieku od 8 do 13 r.z. ze spektrum autyzmu. Przebieg oddzialywan
eksperymentalnych zostal ograniczony w stosunku do pierwotnie zamierzonego
planu z powodu okolicznoéci pandemii COVID-19. Z uwagi na obostrzenia zwia-
zane z kwarantanna spoleczna wycofano z aplikacji ,Halo, Ziemia!” cze$¢ zadan,
ktore mialy na celu ¢wiczenie zachowan adaptacyjnych w kontekscie pozaro-
dzinnym. Nie odbyly sie réwniez zaplanowane wcze$niej bezposrednie spotkania
ewaluujace przebieg wykonania zadan podczas trwania treningu. Wplynelo to
znacznie na ograniczenie dzialaii przewidzianych jako motywujace i wspierajace
wobec uczestnikéw podczas trwania projektu, co bylo prawdopodobnie waznym
czynnikiem niepetnego udzialu wielu uczestnikéw eksperymentu w jego prze-
biegu. Trudno bylo bez podjecia bezposredniego kontaktu z mlodzieza monito-
rowa¢ stan emocjonalny lub przeciwdziala¢ psychologicznym skutkom izolacji
spolecznej (Attwood 2020). Mozliwe oddzialywania ograniczyly sie jedynie do
zachety ze strony rodzicéw, a w stosunku do rodzicéw — do udzielania wsparcia
przez specjalistéw w kontakcie telefonicznym lub zdalnym.

Badania wstepne w wynikach ankiet wypelnionych przez rodzicéw ujawnily
brak istotnych statystycznie réznic poziomu w zakresie umiejetnosci Zycia co-
dziennego obserwowanych miedzy uczestnikami z grupy badanej i kontrolne;.
Potwierdzito to trafnos¢ losowego doboru uczestnikéw do poszczegdlnych grup,
a profil umiejetnosci badanych okazat sie podobny do reprezentacji populacji
wysoko funkcjonujacych dzieci i mlodziezy ze spektrum autyzmu w innych ba-
daniach (Glover i in. 2023).

Wyniki uzyskane w post-testach wskazaly, ze w ocenie rodzicéw poziom
umiejetnosci uczestnikéw z grupy badanej wzrdst bardziej niz w grupie kontrol-
nej. Jednoczesdnie sredni poziom umiejetnosci w grupie badanej okazat sie istotnie
wyzszy niz w grupie kontrolnej. Obie istotne réznice mozna traktowac jako wy-
nik treningu przy wykorzystaniu aplikacji ,Halo, Ziemia!”, ktéry uzasadnia uzy-
skang zmiane. Zatem aplikacja okazala sie skutecznym narzedziem treningu
umiejetnosci wykorzystywanych w zyciu codziennym, ktére ma pozytywny
wplyw na poziom funkcjonowania codziennego mlodziezy. Uzyskano wigc za-
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ktadany efekt. Powodzeniem zakoniczyly sie réwniez inne podobne eksperymen-
ty prowadzone z wykorzystaniem urzadzen mobilnych. Na przyklad w przy-
padku nauki umiejetnosci zamawiania i kupowania kawy czy przekasek w miej-
scu publicznym, w autentycznym Srodowisku zycia uczestnikéw, co udalo sie
osiagna¢ w postaci umiejetnosci niegasnacej po zakonczeniu programu, czyli
bardzo skutecznie (Douglas i in. 2015; Cavkaytar i in. 2017; Wahlbrink i in. 2022).

Ograniczony kontakt z uczestnikami eksperymentu w efekcie wprowadzonej
kwarantanny spolecznej zmniejszyl motywacyjne oddzialtywania wobec uczest-
nikéw projektu. Pozostaly jedynie zachety ze strony rodzicow, ktére nie byly
moderowane zewnetrzenie. Wyniki badania Cruz-Tores i zespotu (2020) wskazuja
jednak, ze nawet niedoskonaloé¢ zachowan rodzicéw nie musi by¢ istotng prze-
szkoda w osiagnieciu efektéw treningu. Takze w prezentowanym projekcie, po-
mimo ograniczen w otrzymywaniu wsparcia ze strony zespotu badaczy, edukacja
uczestnikow okazala sie skuteczna. Wydaje sie wiec, ze wspomaganie rozwoju
dzieci i mlodziezy ze spektrum autyzmu przez wykorzystanie mobilnych urza-
dzen i adresowanej do nich aplikacji jest angazujagcym i motywujacym do pracy
oddziatywaniem (Aljehany, Bennett 2019).

Ograniczenia badan

Znacznym ograniczeniem w przeprowadzeniu treningu i pomiaru efektéw
podczas jego realizacji byly specyficzne i niemozliwe do przewidzenia wczesniej
warunki, ktére zaistnialy w zwigzku z epidemia COVID-19. Spowodowalo to
koniecznos¢ redukgji zakresu ¢wiczen realizowanych przez chlopcéw, ogranicze-
nie kontaktu w trakcie trwania projektu, a wiec i mozliwoé¢ wdrazania dodatkowej
motywacji w bezposrednim kontakcie, a takze utrudnienia w ocenie koficowych
efektow treningu przez obserwatoréw zewnetrznych. Jednocze$nie kwarantanna
spoleczna wprowadzila wcze$niej nieprzewidziane zmienne zwiazane z wzro-
stem dystansu spotecznego oraz dominacjg zycia domowego w okresie treningu,
co zmienilo znacznie warunki jego przebiegu. Pomimo czynnikéw zakl6cajacych
eksperyment przeprowadzono wdrazajac alternatywne rozwigzania, ktére umoz-
liwity jego realizacje.

Podziekowania

Dziekujemy Fundacji O To Chodzi Edukacja Bez Granic za pomoc w przepro-
wadzeniu badan, a szczegdlnie jej przedstawicielce, Lidii Kluszczynhskiej, ktéra
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System Numicon w perspektywie
uniwersalnego projektowania oraz
uniwersalnego projektowania w edukacji

Pomimo ze system Numicon zostat stworzony juz w latach 90. XX wieku, z powodzeniem wyko-
rzystywany jest nadal w zakresie edukacji matematycznej. Badania ewaluacyjne tegoz systemu
wykazaly skuteczne wykorzystywanie go w zréznicowanych grupach odbiorcow (Kubiak 2017).
Wyniki te sklaniaja do refleksji nad jego ,uniwersalnoscig”. Celem ponizszego artykulu jest anali-
za systemu Numicon w odniesieniu do zasad uniwersalnego projektowania (jako okreslonego
zbioru pomocy dydaktycznych) oraz uniwersalnego projektowania w edukacji (jako calosciowej
koncepcji nauczania arytmetyki). Na drodze do dokonania analizy zostat opisany system Numi-
con — narzedzia, zalozenia metodyczne oraz etapy pracy z materialami Numicon. Nastepnie prze-
analizowano dwa obszary systemu — jego warstwe fizyczna oraz warstwe metodyczng.

Stowa kluczowe: Numicon, uniwersalne projektowanie, uniwersalne projektowanie w edukacji,
edukacja matematyczna

Numicon approach in the perspective of universal design and
universal design for learning

Even though the Numicon system was created in the 1990s, it continues to be successfully used in
mathematics education. Evaluation studies of this system have demonstrated its effective use in
diverse groups of recipients (Kubiak 2017). These results prompt reflection on its "universality".
The aim of this article is to analyze the Numicon system in relation to the principles of universal
design (as a specific set of teaching aids) and universal design for learning (as a comprehensive
concept of arithmetic teaching). In order to conduct the analysis, the Numicon system has been
described - its tools, methodological assumptions, and stages of work with Numicon materials.

Key words: Numicon, universal design, universal design for learning, mathematics education
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System Numicon - podstawowe informacje

Metoda Numicon to wedlug autoréw ,multisensoryczne podejscie do na-
uczania arytmetyki, wykorzystujace ustrukturyzowane wzory rozwijajace rozu-
mienie liczb i zaleznosci miedzy nimi” (Wing, Tacon 2007: 22). System zostal stwo-
rzony na kanwie projektu badawczego opracowanego przez dwdjke brytyjskich
nauczycieli — Ruth Atkinson i Romey’a Tacon, pracujacych w szkole podstawo-
wej. Nadrzednym celem projektu bylo opracowanie nowych strategii nauczania
matematyki na poczatkowym etapie edukacyjnym. Kluczowym elementem bylo
opracowanie innowacyjnej metody multisensorycznej. Opieke merytoryczna nad
projektem badawczym objat Uniwersytet Brighton School of Education. Naukow-
cem, ktory podjat sie pracy nad systemem, byt dr Anthony Wing z Instytutu Edu-
kacji Matematycznej. Ze wzgledu na naklad pracy nad powstawaniem, ewaluacja
i popularyzacja systemu Tony Wing jest uznawany za twoérce metody. System
Numicon posiada wiele wspélnych cech z systemem Stern Structural Arithmetic
autorstwa Catherine Stern, ktéry zostal opracowany w polowie XX wieku,
w Stanach Zjednoczonych Ameryki (Stern, Gould 2008). Brytyjscy nauczyciele
zainspirowani amerykanskim systemem polisensorycznym stworzyli nowatorskie
reprezentacje liczb w postaci plastikowych ksztaltéw i tozsamych z amerykan-
skim systemem podtuznych, prostopadlosciennych, drewnianych klockéw.

W pracy z systemem Numicon przede wszystkim wazne jest zrozumienie
istoty podejscia twoércéw systemu do nauczania matematyki. Gléwne zadania
systemu nie ograniczajq sie do alternatywnego reprezentowania liczb. Jako cato-
Sciowa metoda dydaktyczna przeznaczona do rozwijania kompetencji matema-
tycznych dzieci posiada rowniez swoje jasno okreslone obszary oddzialywan
i zamierzone efekty tych dzialan. Metodyka systemu Numicon wykracza wiec
poza wykorzystanie klockéw Numicon jako ,uniwersalnego” narzedzia. ,Dobrze
jest my$le¢ o matematyce jako o wielkiej, toczacej sie rozmowie, ktorg ludzie pro-
wadza miedzy sobg od tysiecy lat — rozmowie o relacjach miedzy zjawiskami.
Czesto jest to rozmowa o relacjach miedzy wieloma rzeczami, a takze relacjach
w rzeczach samych sobie (takich jak ksztalt czy pojawienie sie zjawisk, np. przej-
Scia dzien — noc), a my — ludzie — wymyslilismy liczby, katy i miary wielu ré6znych
rodzajow, aby nam w tym pomoc” (Atkinson i in. 2016: 6). Tworcy odwracaja
dotychczasowa role ucznia jako niedo§wiadczonego, biernego uczestnika procesu
dydaktycznego, ktéry wkracza w niezrozumialy $wiat matematyki. Stawiaja oni
ucznia w pozycji aktywnego odkrywcy, dla ktérego matematyka i cala ustruktu-
ryzowana w niej wiedza ma by¢ narzedziem do eksploracji otaczajacego Swiata.
Wiedza ta nie ma by¢ uczniowi przekazana, ale ma by¢ empiryczng $ciezka do
zrozumienia zjawisk jakie dzieci obserwuja. ,Stopniowo uczac sie komunikacji
znami (dorostymi) o tym, jak przedmioty, ilosci i liczby sa ze soba polaczone,
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w polaczeniu z komunikowaniem o iloéci jako spolecznym rytuale przeliczania,
dzieci zostaja wlaczone do wielkiej rozmowy, ktérga nazywamy matematyka”
(Atkinson i in. 2016: 6). W zwigzku z tym zadaniem nauczyciela przestaje by¢
nauczanie dzieci, a zostaje nim towarzyszenie dziecku w konstruowaniu wiedzy
o $wiecie (Semadeni 2015; 2016). Dziecko w metaforycznej rozmowie jest partne-
rem komunikacyjnym doroslego, a nie jej biernym obserwatorem. Wielokrotnie
podkreslany jest fakt, iz pojecia matematyczne, ktérymi codziennie operujemy, sa
w rzeczywistosci préba opisania, nazwania i ustrukturyzowania relacji zachodza-
cych w matematyce. Numicon ma na celu ulatwienie dzieciom zrozumienia
i korzystania z matematyki poprzez wykorzystanie struktury wyobrazeniowych,
ktore sa niezwykle waznym obszarem percepcyjnym dzieci.

Autorzy ilustruja gléwne obszary metodyki systemu Numicon jako zamknie-
ty obieg pomiedzy trzema elementami: odkrywaniem relacji, komunikacja oraz
generalizacja (Atkinson i in. 2016: 6). ,Strukturyzowane materialy sa tak dobrze
dostosowane do fizycznego odkrywania relacji, ze stanowia doskonale narzedzie
do wspierania komunikowania si¢ dzieci na temat tych relacji. Dziatania dzieci
wykorzystujace te materialy oferuja bogate i natychmiastowe wyobrazenia, za-
checajac do uzycia odpowiednich stéw i gestow w rozmowach dzieci. Innymi
stowy, sercem podejscia Numicon jest: dzialanie, wizualizacja i rozmowy o zwigz-
kach” (Atkinson i in. 2016: 7). Elementy te jednoczesnie oddzialujg na siebie wza-
jemnie i tworza swego rodzaju zamkniety, odnawialny proces.

Wedlug autoréw niezwykle istotne jest uswiadomienie sobie, ze kluczem do
zrozumienia matematyki sa doSwiadczenia dzieci w poréwnywaniu rzeczy oraz
liczby tych rzeczy ze soba. Poréownywanie jest podstawowa aktywnoscia matema-
tyczng dla wszelkich umiejetnosci analitycznych. Dzigki poréwnywaniu
i dostrzeganiu podobienstw oraz réznic dziecko odkrywa relacje zachodzace po-
miedzy tymi obiektami. Wychodzac naprzeciw sytuacjom edukacyjnym
z codziennego zycia dziecka, w ktérych ma ono okazje do poréwnywania czy
faczenia r6znych obiektéw i wartosci, autorzy wprowadzaja ksztalty Numicon,
aby ulatwi¢ dzieciom dostrzeganie tych relacji w aspekcie liczby. Ksztalty nie tyl-
ko ulatwiajg dostrzezenie relacji, ale réwniez poprzez swoja enaktywng forme
sklaniaja dzieci do manipulowania i do$wiadczania wartosci liczbowych. Wzro-
kowe i taktylne eksplorowanie ksztaltow zostalo okreslone jako ,dziatanie" dziec-
ka. Prowadzi ono do wizualizacji liczb i zwigzanych z nimi okreslonych zjawisk
i zaleznosci. Wizualizacja abstrakcyjnych poje¢ ulatwia réwniez ich werbalizacje.
W formie enaktywnej lub ikonicznej wartosci liczbowych dzieciom latwiej jest
nazwac i opisa¢ to z czym majg do czynienia. Ostatnim elementem procesu jest
generalizacja rozumiana jako: ,stwierdzenie lub wnioski z obserwacji dotyczace
calej grupy obiektow, sytuacji lub zjawisk” (Atkinson i in. 2016: 31).
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Liczby sa przykladami generalizacji, a wiec umownymi pojeciami abstrakcyj-
nymi. Generalizacjg sg réwniez zasady i reguly matematyczne, cho¢by w arytme-
tyce, takie jak naprzemienno$¢ dodawania. Aby dokona¢ generalizacji dziecko
musi odkry¢ regule, zrozumie¢ jej istote, a takze odnies¢ ja do innych obserwo-
wanych zjawisk. Skuteczne uogélnienie danej umiejetnosci np. dodawania, pro-
wadzi do odkrywania kolejnych regul, np. dopelniania do danej liczby. Jednym
z kluczowych sposobéw pomagania dzieciom w uogodlnieniu jest dostarczenie im
duzej ilosci intensywnych doswiadczen, z ktérych moga generalizowaé. Zada-
niem nauczyciela jest stawianie dziecka w wielu sytuacjach edukacyjnych, ktére
dotycza jednego zagadnienia. ,Tak wiec w ramach podejécia Numicon zaprasza-
my dzieci do pracy zkoralikami, licznikami, krokami wzdluz osi liczbowej,
ksztaltami Numicon, drewnianymi klockami itd. — tak wieloma réznymi obiekta-
mi fizycznymi, jakie mozemy im udostepni¢” (Atkinson i in. 2016: 8).

Drugim kluczowym aspektem procesu generalizacji jest wprowadzanie regu-
larnosci, wzordéw, dzieki ktérym dzieci moga uogélniac relacje i zwiazki pomiedzy
obiektami, ktére sg tak wazne dla rozwijania kompetencji matematycznych.
W systemie Numicon przyktadem takiego dzialania jest szeregowanie ksztattow
od jednego do dziesieciu. Podczas tej czynnosci zauwazy¢ mozna tworzace sie
z ksztaltéw schody. Pozwala to dzieciom na dostrzezenie tendencji wzrostowej
klockéw (szereg gradualny) i odkrycia zasady, ze kazdy kolejny klocek jest o je-
den wiekszy od poprzedniego. Wszystkie te relacje sa latwiejsze do zbadania,
pokazania i zilustrowania przy wykorzystaniu materialéw, ktére majg regularng
strukture. Trudno jest okresli¢ o ile wieksze jest dziewie¢ od osiem, kiedy na stole
rozsypane sg luzno koraliki. Dlatego tez klocki Numicon majg swoja jasno okre-
Slona i stalg strukture, a praca z nimi koncentruje sie przede wszystkim na uzy-
waniu materialéw strukturalnych w sytuacjach, ktére poczatkowo sa nieregular-
ne, np. poprzez ukladanie dowolnie rozsypanych liczmanéw, w regularne
ksztalty. Poprzez polaczenie komunikowania si¢ matematycznego (dzialania,
wizualizacji i nazywania), odkrywania zwigzkéw i uogélniania, dzieci sa wspiera-
ne w budowaniu struktury ich wilasnych doswiadczen: istotnej umiejetnosci dla
ich matematycznego i ogélnego rozwoju.

Pierwszym aspektem przystapienia do pracy z systemem Numicon w grupie
szkolnej badZ przedszkolnej jest przygotowanie srodowiska dzieci. Poruszam ten
aspekt, poniewaz bedzie on odnotowany w mojej dalszej analizie. Istotne jest, aby
srodowisko to bylo bogate w wizualizacje, takie jak ksztaltt Numicon w kolejce,
prostopadloécienne klocki, bedaca alternatywna reprezentacja liczb. W sali po-
winna wisie¢ réwniez 0§ liczbowa w miejscu, ktére jest dostepne dla dzieci jed-
nym z rozwigzan jakie proponuja autorzy, jest rtéwniez wykorzystanie jej na ze-
wnatrz na przyklad na boisku szkolnym. Przestrzen, ktora otacza dzieci, powinna
by¢ réznorodna w do$wiadczenia sensoryczne i matematyczne, ale jednoczesnie
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powinna by¢ ustrukturyzowana i stala po zakonczonej pracy kazde stanowisko
powinno wiec by¢ gotowe do skorzystania z niego przez inne dziecko. Tak zor-
ganizowana przestrzen pozwala na prace w formie warsztatowej, ktéra dla dzieci
jest informacja, ze ich praca jest dla nas bardzo istotna i szanujemy ja, ale takze
wskazuje na szacunek do pracy innych dzieci. Waznymi elementami systemu sa
oczywiscie podlegle mu narzedzia. Wéréd wielu pomocy dydaktycznych prze-
znaczonych do pracy z systemem Numicon gtéwnymi narzedziami sa:

— wykonane z plastiku klocki o zréznicowanych kolorach i ksztaltach, z okra-
glymi otworami, ktérych liczba jest uzalezniona od reprezentowanej przez
klocek wartosci liczbowej;

— tulejki o zréznicowanych kolorach, ktérych srednica réwna jest Srednicy
otworéw w klockach Numicon;

— biala tablica z wypustkami o $rednicy nieco mniejszej od Srednicy otworéw
klockach Numicon, co pozwala na ich umieszczanie na tablicy;

— podluzne drewniane prostopadiosciany o zréznicowanych kolorach;

— 05 liczbowa, na ktérym naniesione sg ksztaltty Numicon, cyfry arabskie oraz
zapisane sfownie liczebniki;

- waga szalkowa;

— miara z miejscem na drewniane prostopadlosciany.

Dodatkowymi pomocami dydaktycznymi kompatybilnymi z wyzej wymie-
nionymi elementami s miedzy innymi: szeécienne kostki z ksztattami Numicon,
plansze o zréznicowanych grafikach nakladane na tablice z wypustkami, pod-
stawki do prostopadlosciennych klockéw, a takze plastikowe ksztalty Numicon
o jednolitej, szarej barwie i ksztatty Numicon w powiekszonej skali. Oczywiscie,
oprécz pomocy dydaktycznych w takiej formie, zostaly opracowane podreczniki
wraz z zeszytami ¢wiczen i przewodnikami metodycznymi dla nauczycieli. Cala
serie nazwano ,Explorer” i podzielono ja na dwie $ciezki nauczania konkretnych
umiejetnosci matematycznych ipoziomy zaawansowania. Pierwszg Sciezka sa
,Liczby, wzory i obliczenia”, druga natomiast dotyczy bardziej skomplikowanych
aspektow edukacji matematycznej, a jest to ,Geometria, Pomiar i Statystyka”.
Kazda z serii jest podzielona na 6 pozioméw. Obecnie dostepne jest tacznie okoto
100 produktéw zwigzanych z metoda Numicon, dystrybuowanych na catym
Swiecie.

Jako pierwsze podreczniki, zalecane przez Oxford University Press do rozpo-
czecia edukacji matematycznej, sa publikacje z serii ,Foundation”. Umiejetnosci,
jakie dziecko zdobywa w tej serii, zostaly podzielone na osiem rozleglych etapow,
ktore opisano w publikacji dr Tony’ego Wing i Romey Tacon (Wing, Tacon 2007).
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Zalozenia metodyczne systemu Numicon

Pierwszy etap to wprowadzenie ksztaltéw Numicon, gtéwnie poprzez za-
bawe ksztattami. Zadania opiera¢ powinny sie na umiejetnosci identyfikacji takich
samych ksztaltéw, poréwnywania ich pod wzgledem wielkosci, a takze réwnosci
albo nieréwnosci w nich wystepujacych. Co kluczowe, w tym etapie nauczyciel
nie nazywa jeszcze ksztattéw. Jezeli dziecko robi to samodzielnie i spontanicznie,
oczywiscie nauczyciel nie wycisza tego, ani nie ogranicza. Ksztalty Numicon ze
wzgledu na swoja pilosensorycznoé¢ dajag duze mozliwosci ciekawej zabawy na
tym etapie. Dziecko moze réznicowac je wzrokowo, ale takze taktylnie — badac ile
palcéw miesci sie w danym ksztalcie. Czesto dzieci spontanicznie wykorzystuja
tak otwory w ksztattach. Mozliwosci jest wiele, od wylawiania ksztaltéw z wody,
odszukiwania ich i rozpoznawania w ciemnym worku (bez pomocy wzrokowej,
uzywajac do tego jedynie palcéw), poprzez wyklejanie ksztaltéw plasteling, uzu-
pelnianie otworéw koralami, po odrysowywanie ich i kolorowanie, czy tez ukla-
danie wedlug instrukcji na bialej tablicy. Efektem pracy na tym etapie ma by¢
dobra znajomos¢ i sprawne réznicowanie ksztattéw przez dziecko. Tworcy meto-
dy sugeruja, ze ksztalty Numicon moga poznawac juz 18-miesieczne dzieci
(Wing, Tacon 2007: 23).

W drugim etapie nadal nauczyciel nie nadaje nazw ksztaltom ani nie
przedstawia ich symbolicznego zapisu. Caly etap opiera sie na umiejetnosci po-
rzadkowania ksztaltow wedlug okreslonego porzadku. Gradualne szeregowanie
nalezy rozpoczac¢ od pigciu pierwszych ksztaltéw i nastepnie rozszerzy¢ szereg do
wszystkich dziesieciu ksztaltéw. Umiejetnos¢ szeregowania czesto sprawia dzie-
ciom klopoty, dlatego tworcy metody proponuja rozszerzenie tego etapu o ¢wi-
czenia szeregowania na innych przedmiotach. Oprécz rozwijania umiejetnosci
porzadkowania wedlug wielkosci, ¢wiczenia te maja pozwoli¢ dzieciom na nauke
i obycie sie ze stownictwem odnoszacym sie do rozmiaru, kolejnosci, porzadku
i pozycji. Nalezy wiec odpowiednio przygotowaé dodatkowy material wspoma-
gajacy lewopodlkulowy mechanizm szeregowania i wprowadza¢ przy tym jak
najwiecej okreslen o charakterze matematycznym (Wing, Tacon 2007: 23).

Trzeci etap jest momentem przelomowym i bardzo czasochlonnym. To
wlasnie w tym etapie uczniowie poznaja nazwy ksztaltéw. Odbywa sie to za po-
moca liczenia otworéw w ksztaltach, a takze uzupelnianiu ich kolkami i budowa-
niu na bialej tablicy. Jeszcze trudniejszym zadaniem dzieci w tym etapie jest
przyporzadkowanie ksztaltom ich symbolicznego zapisu, a wiec cyfr arabskich.
Polaczenie nazw liczebnikéw i ich zapisu czesto okazuje sie bardzo trudne dla
dzieci i wymaga duzego nakladu czasu i pracy. Dzieci musza swobodnie rozpo-
znawac ksztalt, nazywa¢ go i odszukiwac¢ jego symbol graficzny. Dopiero po opa-
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nowaniu tych umiejetnosci na wysokim poziomie mozna przej$¢ do kolejnego
etapu (Wing, Tacon 2007: 23).

Czwarty etap silnie bazuje na umiejetnosciach etapu drugiego i trzeciego.
Dochodzi tu do szeregowania ksztalttéw wraz z odpowiadajagcym im cyframi
arabskimi. Dzieci tacza dotychczasowe umiejetnosci szeregowania i przeliczania.
Poznany wczesniej gradualny uklad ksztaltow staje sie osia liczbowa. Niezaprze-
czalnym atutem Numiconu jest uklad jaki powstaje, poniewaz ksztalty tworzg
pewnego rodzaju schody, gdzie kazda liczba nieparzysta jest kolejnym stopniem.
Pozwala to dzieciom na szybsze zapamietanie ukladu i zrozumienie zasady jaka
kieruje tym szeregiem. Poza aspektem poznawczym taki ukfad jest bardzo atrak-
cyjny dla dzieci i réwniez daje wiele mozliwosci ciekawego przygotowania zasad
zwigzanych z szeregowaniem ksztatltéw (Wing, Tacon 2007: 23-24).

Etap piaty jest podsumowaniem dotychczasowo zdobytych umiejetnosci.
,Cwiczenia sa tak zaprojektowane, aby pomoéc dzieciom w pewniejszym rozpo-
znawaniu ksztaltéw, uzywaniu nazw liczb, rozpoznawaniu liczebnikéw i pola-
czeniu ich zréznicowanych doswiadczenn w liczeniu z ksztaltami Numicon”
(Wing, Tacon 2007: 24). Celem tego jest Swiadome wykreowanie obrazu ksztattéw
i osi liczbowej w umyéle dziecka. Przygotowuje to dzieci do momentu odejécia od
ksztaltéw w formie fizycznej i zabrania im enaktywnego narzedzia. P6Zniej dzieci
swoje liczenie beda musialy oprze¢ o umystowe reprezentacje liczbowe (Wing,
Tacon 2007: 24).

Etap szdsty przekracza prog liczby 10 i wprowadza kolejne liczebniki na
poznanej osi liczbowej. ,Dzieci sg teraz gotowe do zrozumienia struktury naszego
systemu wartosci miejsca” (Wing, Tacon 2007: 24). W tym etapie ksztalty Numicon
sa wykorzystywane do pokazania jak grupowanie licznikéw w odpowiednie
wzory jest sposobem na sprawdzenie, jak wiele obiektow jest w danym zbiorze.
Wszystkie liczby miedzy 10 a 20 tworzone sg za pomoca ksztattu 10 oraz ksztattu
oznaczajacego jednos¢ w liczbie. Wszystkie kolejne liczby dziesietne sa tworzone
w analogiczny sposéb poprzez zwiekszania liczby ksztattéw 10. Po tym etapie
opanowania laczenia ksztalttéw w kolejne liczebniki, dzieci sa gotowe na podjecie
analizy i syntezy ksztaltéw, a co za tym idzie, liczb. Sg to niezbedne umiejetnosci
w przypadku dzialan arytmetycznych i poznawania stownictwa z nimi zwiagza-
nego (Wing, Tacon 2007: 24).

Etap si6dmy powraca do umiejetnosci szeregowania gradualnego ksztal-
tow. Poszerza on jednak znaczenie osi liczbowej o zasade ,0 jeden wiecej”. Dzieci
muszg dostrzec relacje miedzy nastepujacymi po sobie ksztaltami. Relacje, ze
kazdy kolejny ksztalt jest o jeden otwoér wigkszy. Wizualna prezentacja ksztattow,
przypominajaca schody, bardzo ulatwia dzieciom to zadanie. Nauczyciel moze
rozszerzy¢ ten etap o dolaczanie do ksztattu wiekszej cyfry niz 1 i sprawdzaniu
o ile dziecko przesunie sie na osi liczbowej. Na tym etapie wprowadzone réwniez
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zostaje dodawanie. Koncepgje i technike dodawania za pomoca ksztaltéw Numi-
con odnalez¢é mozemy w polskiej literaturze, w publikacji dr Aleksandry Szulman-
Wardal i dr. Arkadiusza Manskiego (Szuman-Wardal, Manski 2014). Dziela oni
dodawanie na cztery kolejne kroki. Pierwszy z nich to szukanie i identyfikacja
czesci, a wiec odszukanie przez dziecko ksztaltéw odpowiadajacych skltadnikom
dodawania. Po ich odnalezieniu dziecko dopasowuje calos¢ do ukladu czesdi,
a wiec laczy dwa ksztalty w uklad pozwalajacy na odszukanie ksztaltu o doklad-
nie takim samym ukladzie. Dziecko, Iaczac np. ksztalt dwa i dwa, uktada je obok
siebie i dzieki temu moze dostrzec, ze powstal taki sam uklad jak w ksztalcie czte-
ry. Problemem stajg si¢ przede wszystkim liczby nieparzyste, gdzie dzieci czesto
ukladajg ksztalty w nieodpowiedni sposéb, w ktérego rezultacie nie tworza one
razem innego ksztaltu, np. dodatkowy, wystajacy otwor jest po niewlasciwej stro-
nie. Nauczyciel zostaje postawiony przed trudnym zadaniem, a mianowicie wy-
ttumaczeniem dziecku celowosci zmian ukladu. Kolejny krok autorzy nazwali
pozycjonowaniem ukladu czesci i calosci. Pozycjonowanie polega na odpowied-
nim ulozeniu ksztaltéw, ktére sg sktadnikami dodawania, aby utworzyly ksztalt
odpowiadajacy sumie dzialania. Ksztalty te dziecko ma ulozy¢ obok siebie w taki
sam sposob. Nastepnie dziecko zabiera uktad czesci i zostawia tylko jeden ksztalt
bedacy wynikiem dodawania. W wyzej wspomnianej literaturze krok ten nazwa-
no redukcja pola do caloéci. W wielu filmach instruktazowych dostepnych m.in.
na oficjalnej stronie Oxford University Press stosowana jest odmienna technika
dodawania. Pomija ona oméwiony wczesniej krok trzeci i czwarty. Dzieci laczg
ksztatty bedace skladnikami dodawania w znany uklad i odszukujq jaki ksztalt
pasuje do powstalego uktadu. Po jego znalezieniu nakladaja go na uklad z dwdéch
réznych czeéci i zapisujg jako wynik dodawania (Wing, Tacon 2007: 24).

Ostatnim, 6smym etapem obejmujacym podstawowy zestaw ,Foundation
Kit”, jest nauka odejmowania. Dzialanie to wymaga wykonania wiekszej iloéci
operacji my$lowych niz w dodawanie, dlatego tez wprowadzane jest po jego
opanowaniu. Etap ten mozna rozpocza¢ od odwrécenia biegu znanej dziecku osi
liczbowej. Do tej pory byla przedstawiana ona w sposéb rosnacy. Teraz nauczyciel
moze odwrdci¢ kierunek liczenia i zasady ,o0 jeden wiecej” na regule ,o jeden
mniej”. Dziecko analogicznie powinno wywnioskowa¢, ze zabierajac jeden otwdr
z ksztaltu powstanie poprzedzajacy go ksztalt na osi liczbowej. Odejmowanie
autorzy przedstawiaja jako zakrywanie okreslonej czesci ksztaltu i odszukiwanie
ksztattu, ktéry po tej operacji powstal. W publikacji polskich psychologéw (Szu-
man-Wardal, Manski 2014) odejmowanie zostalo podzielone na pie¢ nastepuja-
cych po sobie krokéw. Pierwszy z nich to szukanie i identyfikacja czesci, polegaja-
ca na odszukaniu ksztaltu odjemnej i odjemnika. Po ich przygotowaniu odjemnik
zostaje zakryty czarnym paskiem i w kroku trzecim natozony na odjemna. Dziec-
ko widzi tutaj relacje, ze ta cze$¢ zniknela z wiekszej caloéci i pomniejszyta do-
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tychczasowy ksztalt. Nastepnie zadaniem dziecka jest odszukanie ksztattu, ktéry
powstal po zakryciu czesci poprzedniego ksztaltu. Po takim dopelnieniu nastepu-
je redukcja pola do struktury dopetniajacej. W polu widzenia dziecka zostaje wiec
tylko dopelniona figura, ktdra jest r6znicg i zostaje zapisana jako wynik odejmo-
wania (Wing, Tacon 2007: 24).

Opanowanie odejmowania jest rOwnoznaczne z zakonczeniem pierwszego
poziomu pracy z ksztaltami Numicon. Czas trwania calego procesu jest bardzo
zréznicowany i uzalezniony od wielu czynnikéw, m.in. od umiejetnosci dziecka,
jego mozliwoéci poznawczych iindywidualnych cech wplywajacych na proces
nauczania, ale takze od sposobu pracy i warsztatu nauczyciela. Jednym z wazniej-
szych aspektow tej drogi jest pewnos¢ posiadanych przez dziecko umiejetnosci,
niespieszenie sie z materialem ani popedzanie dziecka wykonywaniu zadan. Ko-
nieczne jest, aby postepy wystepowaly naturalnie i w indywidualnie okreslonym
czasie.

Po zakonczeniu tego poziomu dzieci przechodza do kolejnego zestawu pod-
recznikéw, pomocy i zadan okreslonego jako Numicon Kit 1. Na tym poziomie
dzieci doskonalg posiadane juz umiejetnosci, ale zdobywaja réwniez nowe, takie
jak praca na pienigdzach czy poznanie podstawowych miar. Do poznawania miar
m.in. dlugodci stuza odpowiednio przygotowane drewniane prostopadiosciany
i dopasowane do nich tabliczki. Na poziomie Numicon Kit 2 uczniowie zaczynaja
»prace z wyzszymi liczbami i sa gotowi do mierzenia w metrach, centymetrach,
litrach i mililitrach. Kit 2 pracuje na wprowadzeniu utamkéw i mnozenia, buduje
umiejetnosci, ktérych dzieci potrzebuja do nauki podawania czasu ze zrozumie-
niem” (Wing, Tacon 2007: 24). Wprowadzane na tym poziomie mnozenie jest jed-
nym z ciekawszych rozwigzafn w obrebie metody Numicon. Jego odmiennos¢ od
dotychczasowych strategii opiera sie na budowaniu figur przestrzennych za po-
mocg ksztattéw i kotkéw. W publikacji dr Szumal-Wardal i dra Manskiego mnoze-
nie zostalo przedstawione w sze$ciu bardzo przejrzystych krokach. Pierwszym
z nich jest szukanie i identyfikacja czesci, a wiec w przypadku tego dzialania —
czynnikéw. Po ich odszukaniu dziecko na podstawie ksztalttu mnoznej buduje
konstrukcje z odpowiadajacej mnoznej liczbie kotkéw. W trzecim kroku dziecko
zwielokrotnia mnoznik, czyli do kazdego kotka dopasowuje jeden mnoznik. Na-
stepnie dziecko redukuje pole o mnozna, zabierajac ja wraz z kotkami i zostawia
w polu widzenia tylko mnozniki. Pigtym krokiem jest polaczenie mnoznikéw
w calos¢, a wiec nowy ksztalt Numicon. W ostatnim kroku dziecko odszukuje
odpowiadajacy powstalemu ukladowi ksztalt, bedacy jednoczesnie iloczynem
mnozenia (Szuman-Wardal, Manski 2014).

Dzielenie, pojawiajace sie jeszcze pdzniej niz mnozenie, nie wymaga juz roz-
wiagzan przestrzennych. Autorzy polskiego artykutu (2014) dziela to dzialanie na
sze$¢ krokow. Pierwszym z nich jest oczywiscie przygotowanie materialu do pra-
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cy, a wiec odszukanie ksztattéw operandéw dziatania. Gdy ksztalty sa juz wybra-
ne dziecko uzupelnia dzielng mniejszymi ksztaltami o wartosci dzielnika. Na-
stepnie dziecko zabiera dzielna i w jego polu widzenia zostaja tylko mniejsze
ksztatty. Te ksztalty réwniez ulegajg redukcji w kroku czwartym. Dziecko przypa-
sowuje im wartosci 1 i redukuje, a wiec usuwa z pola dziatania. W kolejnym kro-
ku dziecko Iaczy ksztalty o wartosci jeden i wyszukuje ksztalt odpowiadajacy ich
ukiadowi i ilosci otworéw. Dopasowany ksztalt jest ilorazem i po kolejnej redukcji
zostaje jako jedyny w polu dzialania dziecka izapisywany zostaje jako wynik
dziatania. Mozna zauwazy¢, ze dzielenie jest najbardziej skomplikowanym z czte-
rech podstawowych dzialan arytmetycznych, dlatego tez wprowadzony jest duzo
pOzniej niz pozostale.

Uniwersalne projektowanie — narzedzia Numicon
jako fizyczny produkt

Zgodnie z artykulem drugim Konwencji ONZ o prawach oséb niepelno-
sprawnych przyjetym przez Zgromadzenie Ogolne ONZ w grudniu 2006 roku
uniwersalne projektowanie definiowane jest jako koncepcja tworzenia zaréwno
produktéw, jak i ustug, a takze programéw i srodowiska odpowiadajacego na
potrzeby wszystkich jego potencjalnych uzytkownikéw — dostepnego jak najsze-
rzej, przemyslanego pod tym katem juz na etapie projektu (Konwencja, 2006).
Celem jego wdrazania jest oczywiscie zapewnianie réwnych szans w dostepie
i dzialanie antydyskryminacyjne. Istotne z perspektywy analizowania systemu
Numicon pod katem uniwersalnosci samych klockéw jako pomocy dydaktycznej
nalezy odnies¢ sie do 7 zasad uniwersalnego projektowania' (Mace i in. 1997;
Domagata-Zysk 2015; Gawron 2015; Adaszynska 2017):
sprawiedliwe wykorzystanie’,
elastyczno$¢ uzytkowania,
prostota i intuicyjno$¢ zastosowania,
dostrzegalne informacje,
dopuszczalnoéé btedu,
ograniczenie wysitku fizycznego,

N w D=

wielkod¢ i ksztalt utatwiajacy uzytkowanie.

' W innych polskojezycznych opracowaniach mozna spotkaé odmienne okreélenia dla zasad.

W najnowszej publikacji polskojezycznej z 2024 roku na temat uniwersalnego projektowania
w edukacji zasady te nazwane sg nastgpujaco: réwnos¢ w dostepie, elastycznos¢ uzytkowania,
prostota i intuicyjna obstuga, dostrzegalna informacja, tolerancja dla bledu, niewielki wysilek fi-
zyczny, wymiary i przestrzen dostepne i uzyteczne (Belza-Gajdzica i in. 2024).

Zasada ta jest uznawana za wiodacg ze wzgledu na swoje oparcie w prawodawstwie i pojeciu
»sprawiedliwosci spolecznej” rozumianej jako dostepnosé rowna dla wszystkich (Olesiejuk 2022).
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Pierwsza zasada, méwiaca o sprawiedliwym wykorzystaniu definiowana jest
jako zapewnienie uzytecznosci i dostepnosci osobom o zréznicowanych mozli-
wosciach i potrzebach. Nadrzednym celem jej implementagji jest zagwarantowa-
nie identycznych warunkéw uzywania narzedzia przez réznych uzytkownikéw.
Jezeli jest to niemozliwe, nalezy stworzy¢ warunki mozliwie najbardziej do siebie
zblizone, aby unikna¢ dyskryminacji i ekskluzji okreslonych grup uzytkownikéw.
W tej perspektywie narzedzia wykorzystywane w pracy z systemem Numicon
zapewniaja taka dostepnos¢. Ich budowa oraz wielko$¢ zapewniaja ich wykorzy-
stanie przez osoby z niepelnosprawnoscig wzroku — otwory pozwalaja na taktyl-
ne okreélanie liczebnosci, a takze z ograniczonymi mozliwoéciami motorycznymi
np. spastycznoscig dloni. Ponadto odniose sie tutaj do opisanych przeze mnie
wytycznych dotyczacych nieograniczonego dostepu do klockéw Numicon pod-
czas zajec lekcyjnych. Konkludujac klocki Numicon zostaly zaprojektowane tak,
aby kazdemu dziecku umozliwi¢ w réwnym stopniu odkrywanie $wiata liczb
poprzez enaktywna eksploracje tych samych narzedzi. W zwiazku z tym z kloc-
kéw moga skorzystaé wszystkie dzieci o zréznicowanych mozliwosciach poznaw-
czych, intelektualnych czy manualnych.

W ksztaltach dostrzegalna jest tez duza elastyczno$¢, rozumiana jest jako sze-
roki zakres wykorzystania narzedzia w zaleznosci od preferencji uzytkownika.
W przypadku systemu Numicon juz same klocki umozliwiajg taka elastycznosé
w zakresie tempa pracy i stopnia zaawansowania manualnego w ich wykorzysta-
niu. Dodatkowe narzedzia, takie jak biata tablica, réwniez uelastyczniaja prace
z plastikowymi klockami, ktére pasuja do siebie wielkosciowo (wypustki bialej
tablicy z otworami w klockach oraz Srednicg plastikowych tulejek). Tworzy to
komplet pomocy dydaktycznych umozliwiajace korzystanie z niego przy bardzo
zréznicowanych mozliwosciach motorycznych.

Zgodnie z wczesdniejsza analizg etapdw pracy z systemem, prace z klockami
Numicon rozpocza¢ moga juz male dzieci, wiaénie ze wzgledu na intuicyjnosc¢
i prostote korzystania z nich. Na dwoch poczatkowych etapach autorzy zatozyli
prace na zbiorach liczbowych bez koniecznosci ich werbalizacji. Oznacza to, ze
klocki mozna wykorzystywac niezaleznie od poziomu jezykowego dziecka, a na
dalszych etapach werbalizacja moze — ale nie musi — si¢ pojawi¢, poniewaz
wprowadzone zostanie graficzne (symboliczne) prezentowanie liczb. System ten
nie wymaga specyficznej wiedzy ani kompetencji jezykowych do skutecznego
poslugiwania sie nim.

Ogromnym atutem klockéw Numicon jest ich polisensorycznosé, wykorzy-
stanie okreSlonej struktury do budowania liczb (konkretny uklad otworéw) oraz
zastosowanie koloréw. Struktura wspomaga rozumienie i samodzielne dostrze-
zenie przez ucznia zasady o jeden wiecej/o jeden mniej, rozumienia przeliczania,
szeregowania liczb, tworzenia zbioréw, a takze ich poréwnywania (Tacon i in.
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2004). Kolory klockéw wspomagaja poréwnywanie ich wielkosci (takze liczebno-
Sci) oraz rozrdzniania parzystosci i nieparzystosci, co przeklada sie na rozumienie
numerycznosci (Rinaldi i in. 2020).

Klocki sa zaprojektowane w sposéb bezpieczny — z trwalego materiatu, bez
malych elementéw. Korzystanie z nich, nawet w sposéb niewlasciwy, nie bedzie
generowalo dodatkowych trudnosci. Podczas pracy z nimi dziecko ma réwniez
szanse na samodzielne dostrzeganie niezgodnosci z instrukcja, np. podczas po-
rownywania dwoch ksztaltéw i nakladania ich na siebie od razu wida¢ réznice
pomiedzy nimi.

Nawiazujac do propozycji autoréw z etapu pierwszego klocki mozna wyko-
rzystywac w réznych warunkach i aktywnosciach. Praca z nimi nie wymaga wy-
sitku fizycznego, a ich wielko$¢ i ksztalt zapewniaja dostepnosé.

Uniwersalne projektowanie w edukacji — system Numicon
jako koncepcja edukacyjna

Rozszerzajac analize z klockéw Numicon jako produktu fizycznego — pomocy
dydaktycznej pragne odnieé¢ jego metodyczne rozwigzania do zasad uniwersal-
nego projektowania w edukacji (UDL) (Cichocka-Segiet i in. 2019; Chimicz, Pro-
kopiak 2021; Galkiené A. 2021). Obecnie obowigzujacymi standardem sa UDL
Guidelines 3.0. (CAST, 2024). Uogolniajac koncepcje uniwersalnego projektowa-
nia w edukacji mozna stwierdzi, iz: ,Zgodnie z zalozeniami UDL wszelkie ustugi
i produkty edukacyjne (np. programy nauczania, scenariusze zajec, karty pracy,
¢wiczenia, zadania, teksty) powinny by¢ tak projektowane, aby mogty by¢ wyko-
rzystywane przez jak najwieksza grupe oséb bez potrzeby szczegélowych dosto-
sowan.” (Chimicz 2021: 4). Cata metodyka systemu Numicon opiera sie na takim
rozwigzaniu — jednakowego systemu pracy, ktéry poprzez swoja uniwersalnosé
wykorzystany moze by¢ w bardzo zréznicowanej grupie. Wspomniane wczesniej
zasady sg podzielone na trzy obszary (Belza-Gajdzica i in. 2024,):

1. Zaangazowanie (rozbudzanie zainteresowan, podtrzymywanie i wspieranie
wysitku i wytrwalosSci, samorozwoj).

2. Prezentacja (prezentowanie tresci ksztalcenia, r6zne mozliwosci w zakresie
jezyka, wyrazen matematycznych i symboli).

3. Dzialanie i ekspresja (opcje interakcji, wyrazanie i komunikacja, strategie
rozwoju).

Ponizej w formie listy odniose do nich konkretne rozwigzania opisane w cze-
Sci dotyczacej systemu Numicon:

1. Zaangazowanie:
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atrakcyjnoé¢ klockéw Numicon zwigkszajagca motywacje do interakgji
z nimi wérdéd uczniéw (Nye i in. 2002);

oparcie metodyki nauczania na aktywnosci ucznia;

wymog projektowania Srodowiska klasy jako bogatego w do$wiadczenia,
a przede wszystkim gwarantujace dostep do narzedzi systemu;

szerokie mozliwosci stopniowania trudnosci kazdej z aktywnosci wspo-
magajgce utrzymanie zaangazowania ucznia;

eksploracja i eksperymentowanie jako podstawa nabywania umiejetnosci
matematycznych;

angazowanie uczniéw poprzez pozostawianie im duzej samodzielnosci
w operowaniu klockami;

wykorzystywanie klockéw do tworzenia gier dydaktycznych. Wprowa-
dzenie zadan w formie zabawy — np. budowanie przestrzennych kon-
strukcji jako wprowadzenie do rozumienia relacji ,cze$¢-calos¢”, czy
mnozenia i dzielenia;

jednakowe narzedzia dla calej klasy, wykorzystywane w rézny sposéb —
mozliwosé¢ indywidualizacji;

osadzenie dziecka w roli ,aktywnego odkrywcy”;

réznorodnosc¢ aktywnosci (szczegélnie na etapie 11 III);

wdrozenie koncepcji ,dzialania, wizualizacji i rozmowy o zwiazkach”;
indywidualna wizualizacja wartosci liczbowych na podstawie wlasnych
doswiadczeny;

budowanie kolejnych umiejetnosci na bazie wiedzy i umiejetnosci wcze-
$niej zdobytej (dzialania arytmetyczne — etapy VII-VIII, zegar Charlotty).

Prezentacja:

wykorzystanie ustrukturyzowanych ksztaltéw do prezentacji wartosci
liczbowych;

wzbogacenie tych ksztaltow o kolory, ktére wprowadzaja dodatkowe
wlasnosci liczb;

dodatkowe oprogramowanie multimedialne oparte o ksztatty Numicon;
tworzenie dodatkowych prezentacji graficznych liczb plakaty, o$ liczbowa
(przygotowanie sali, etap 11 IV);

wizualne przedstawienie systemu dziesietnego (etap VI);

prezentowanie dzialan arytmetycznych w réznorodnej formie (etapy VII-
VIII);

mozliwo$¢ korzystania z systemu bez koniecznoéci werbalizacji i umiejet-
nosci jezykowych.

Dziatanie i ekspresja:

rézne opcje interakcji z narzedziami;
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— zajecia w formie warsztatowej, niosace za soba dowolno$¢ prezentacji
pracy;

— konkretne manipulacje na poziomie reprezentacji enaktywnej oraz
w przypadku wykorzystania materialéw dodatkowych — ikonicznej oraz
symbolicznej;

- planowanie rozwoju podaZzajac za kolejnymi etapami pracy.

Podsumowanie

Autorzy systemu Numicon, tworzac go w latach 90. ub. wieku, nie kierowali
sie swiadomie, dopiero rozwijajacym si¢ 6wczesnie, uniwersalnym projektowa-
niem. Pomimo to udato im sie stworzy¢ pomoce dydaktyczne oraz caty system do
nauki matematyki wypelniajacy wiele z jego zalozen. Okazuje sie, ze dotyczy to
zaréwno klockéw Numicon (i wspdttowarzyszacych im pomocy dydaktycznych),
jak i calosciowego konceptu nauczania matematyki (przede wszystkim arytmety-
ki). Oczywiscie nie jest on rozwigzaniem, ktdre jest gwarantem uniwersalnie za-
projektowanej edukacji matematycznej, ale jest jedna z propozycji metodycznych
wartg rozwazenia ze wzgledu na swéj duzy potencjal ,uniwersalnosci”.
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Doswiadczenie nie-pelnej-sprawnosci

przez pedagoga specjalnego — autorefleksja
w kontekscie biopsychospotecznego modelu
niepelnosprawnosci

Artykut to wypadkowa do$wiadczen autora jako mlodego badacza zainteresowanego funkcjono-
waniem 0s6b z niepelnosprawnosciami, bedacego jednoczesnie praktykiem w obszarze pedago-
giki specjalnej. Trzecie doswiadczenie majace wplyw na powstanie tekstu to czasowa niepelno-
sprawnos$¢ ruchowa, a dokladniej ztamanie kosci $rédstopia i zwigzane z nim unieruchomienie
nogi. To wszystko przyczynilo sie do refleksji nad niepelnosprawnoscia w eksplorowanym przez
autora zar6wno w kontekécie badawczym, jak i praktycznym, biopsychospolecznym modelu
niepelnosprawnosci. Celem artykulu jest przyblizenie modelu oraz refleksja czytelnika nad rozu-
mieniem zjawiska niepelnosprawnosci w kontekscie biopsychospolecznym. Cel ten ma zosta¢
osiggniety poprzez przyblizenie zarysu zmian w definiowaniu niepelnosprawnosci oraz zapre-
zentowanie autorefleksji, jako wyniku matych autoetnograficznych badan, w ktérych podjatem
sie analizy bazujacej na introspekcji zwigzanych z wlasnym do$wiadczaniem chwilowej niepelno-
sprawnosci ruchowe;.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, model biopsychospoleczny, f-words for child development,
disability studies, autoetnografia

Special educator’s experience of disability —
self-reflection in the context of the biopsychosocial
model of disability

The article is the result of the author's experience as a young researcher interested in the function-
ing of people with disabilities, who is also a practitioner in special education. A third experience
that influenced the writing of the text was a temporary mobility disability. More precisely a meta-
tarsal bone fracture and associated leg immobilization. All this contributed to reflect on disability
in the biopsychosocial model of disability explored by the author, both in a research and practical
context. The aim of this article is to present the model and enable the reader to reflect on the un-
derstanding of disability in biopsychosocial context. This aim is to be achieved by providing an
overview of changes in defining disability and presenting a self-reflection resulting from a small-
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scale autoethnographic study in which I undertook an analysis based on introspection related to
my own experience of temporary mobility disability.

Key words: disability, biopsychosocial model of disability, f-words for child development, disabil-
ity studies, autoethnography

Zmiany...

Swiat wokol nas nieustannie sie zmienia i nie jest to teza, ktérg mozna poddacé
pod dyskusje, a fakt, na ktory liczne dowody moze zebra¢ kazdy z nas analizujac
swoje zycie na przestrzeni czasu. Wszystko co dzieje sie wokol zaréwno globalnie,
jak i w najblizszym otoczeniu, wplywa na funkcjonowanie cztowieka, a doswiad-
czenia jakie przezywamy, nie sa bez znaczenia dla odbierania przez nas rzeczywi-
stosci, w tym réwniez tworzenia sie stereotypoéw czy definicji (Nelson 2003).
Wplyw naszych doswiadczen wraz z dynamika rozwoju osobistego, ale i tempa
zmian w otaczajacym nas Swiecie, jest zatem kluczowy dla naszego funkcjono-
wania w spoleczenstwie, a takze do rozumienia pewnych zjawisk i terminéw.
Mozna by uzy¢ znanego wszystkim kolokwialnego stwierdzenia, ktére wrecz
idealnie pasuje do tego fragmentu: punkt widzenia zalezy od punktu siedzenia.
Cho¢ ten punkt widzenia jest zalezny nie tylko dostownie od miejsca, w ktérym
sie znajdujemy, ale znacznie szerzej — od tego co, z kim, jak i kiedy przezywamy,
czego doswiadczamy, z kim to miejsce dzielimy i tworzymy (Mendel 2016).

Niepelnosprawnos¢ ewoluowata do bycia, wrecz z zasady, pojeciem zmienia-
jacym sie samym w sobie. Zmienno$¢ w jej definiowaniu jest zapisana w Kon-
wencji ONZ o prawach o0s6b niepelnosprawnych, w preambule ktérej wprost
zaznacza sie, ,ze niepelnosprawnos¢ jest pojeciem ewoluujagcym” (Dz. U. z 2012 r.,
poz. 1169, s. 2). Choc¢ jest to zapis pochodzacy juz z poczatku XXI wieku, zjawisko
niepelnosprawnosci nie jest wyjatkiem od opisanej we wczesniejszym akapicie
zasady, a co za tym idzie, wszelkie zmiany i globalny rozwdj nie pozostaja bez
wplywu na to jak sie je definiuje na przestrzeni lat.

...od bio-medycznego...

Te zmiany w definiowaniu, ale réwniez w jezyku (ktory nie stanowi tematyki
tego artykulu, jednak jest niezwykle istotny w procesie definiowania oraz zmian
w dyskursie o niepelnosprawnosci) byly spowodowane przede wszystkim tym co
akurat najbardziej trapilo badaczy w kontekscie poznawania niepelnosprawnosci,
jednoczesnie nakladajac soczewke na te wlasnie aspekty, ktére, co oczywiste,
przyczynialy sie do rozumienia pojecia niepetnosprawnosci, a dalej spolecznego
obrazu 0s6b z niepelnosprawnoscia (Kowalski 2018). Pierwotnie nacisk kladziono
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na to co medyczne i wazne z punktu widzenia biologicznych zmian zwigzanych
z konkretnymi niepelnosprawnoéciami, przechodzac do funkcjonalnosci, ktore,
aby nie utrudnialy uczestnictwa w codziennym zyciu, mialy by¢ naprawiane za
pomoca szeroko rozumianej rehabilitacji, az po interpretacje spoleczne, rozumia-
ne jako bariery stawiane osobom z niepelnosprawnos$ciami przez, najogodlniej
rzecz ujmujac, otoczenie, ktére moga utrudnia¢ pelnienie réznych rél spolecz-
nych (Kowalski 2018).

Ewolucja niepelnosprawnosci, polegajaca na odejsciu od stricte bio-medycz-
nego modelu, rozpoczela si¢ w drugiej potowie XX wieku, co bylo efektem dzia-
talnosci srodowiska oséb z niepelnosprawnosciami, ktére nie godzilo sie na tak
ograniczajace podejscie do ich zycia. Od lat siedemdziesiatych ubieglego wieku
osoby z niepetnosprawnosciami oraz ich sojusznicy' przyczyniaja sie do stopnio-
wego odrzucania postrzegania niepelnosprawnosci w rozumieniu biologicznej
ulomnosci, ktéra ma ogranicza¢ czlowieka (Karas 2012). Tak jak zostalo wspo-
mniane wyzej, zmiany te ida w parze z jezykiem, ktéry nie jest glownym tema-
tem tego artykulu, jednak jest istotng kwestia w dyskursie o niepelnosprawnosci,
a zarazem ulatwia zrozumienie opisywanych zmian. Przytaczany okres to réw-
niez czas, kiedy od uposledzenia, rozumianego jako wspomniana juz ulomnosé
w funkcjonowaniu organizmu lub brakiem/niedoskonaloscig konkretnego narza-
du, rozpoczyna sie przejscie do stosowania pojecia niepelnosprawnos¢, rozumia-
nego jako ograniczenie aktywnosci poprzez bariery spowodowane aktywnoscia
(lub jej brakiem) spoleczenstwa, ktéra wyklucza osoby z niepetnosprawnos$ciami
z zycia spolecznego w jego gtéwnym nurcie (Barnes, Mercer 2008). Co wazne, to
poczatek diugotrwalego — lub tez niekonczacego sie — procesu zmian.

To zwrdcenie uwagi na ewolucje pojecia niepelnosprawnosci, ktére jest ni-
czym innym jak opisem poczatkéw Disability Studies — nurtu dazacego do trak-
towania niepelnosprawnosci w szeroki multidyscyplinarny, spoteczny sposéb
(Glgb 2020b), niech zwienczy fragment przywolywanej juz Konwencji ONZ
o Prawach Oséb Niepelnosprawnych. W pierwszym artykule czytamy: ,Do osdb
niepetnosprawnych zalicza si¢ te osoby, ktore majg dtugotrwale naruszong sprawnosc fi-
zyczng, umystowq, intelektualng lub w zakresie zmystow, co moze, w oddziatywaniu z roz-
nymi barierami, utrudniac im petny i skuteczny udziat w zyciu spolecznym na zasadzie
réwnosci z innymi osobami” (Dz. U. z 2012 r., poz. 1169, s. 4), co jest uzupelnieniem
zapisu w Preambule: ,...niepefnosprawnosc wynika z interakcji migdzy osobami z dys-
funkcjami a barierami wynikajgcymi z postaw ludzkich i srodowiskowymi, ktdre utrudniajg
tym osobom pelny i skuteczny udzial w zyciu spoleczeristwa, na zasadzie réwnosci z inny-
mi osobami” (Dz. U. z 2012 r., poz. 1169, s. 2).

»Sojusznicy” — jako reprezentacja grup osob, dla ktérych temat niepelnosprawnosci, a raczej oséb
z niepelnosprawnosciami jest — z jakiego§ powodu — bliski i wazny, np. rodziny oséb z niepelno-
sprawnoéciami, pedagodzy specjalni i inni.
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Definicja ta bardzo wyraznie akcentuje wplyw czynnikéw zewnetrznych na
funkcjonowanie oséb, ktérych organizm z perspektywy medycznej posiada pewne
dysfunkgje lub ograniczenia. Jest ona swego rodzaju spoiwem modelu medyczne-
go, funkcjonalnego oraz spolecznego, o ktérych powyzej, bedac jednoczesnie pod-
stawg do zaprezentowania modelu bio-psycho-spolecznego. Przedstawiony
w krotki sposdb zarys historyczny pojecia niepelnosprawnosci z akcentem na
krytyczne podejscie do definiowania nie ma na celu przekresla¢ wczesniejszej
wiedzy i teorii dotyczacej niepelnosprawnosci, a raczej ma za zadanie pokazac
zmianeg optyki, z jednoczesnym czerpaniem z tych do$wiadczen tego co najlep-
sze, by definicja niepelnosprawnosci mogta ewoluowaé do bycia jak najpelniejsza
iinkluzyjna (Kowalski 2018).

...do bio-psycho-spotecznego modelu niepelnosprawnosci. ..

Odpowiednim do zobrazowania zmiany optyki czy polozenia akcentu w de-
finiowaniu niepelnosprawnosci, a zarazem dobrym wstepem do zaprezentowa-
nia modelu bio-psycho-spolecznego, wydaje sie nastepujacy cytat:

,Niemoznoé¢ chodzenia jest uposledzeniem, podczas gdy niemoznoé¢ wejscia do bu-

dynku ze wzgledu na konieczno$¢ pokonania kilku stopni jest niepelnosprawnoscia”

(Barnes, Mercer 2008: 20).

Oczywiscie dzi$ nie uzylibysmy stowa ,uposledzenie”, jednak w interpretacji tych
slow w kontekscie proby znalezienia odpowiedzi na pytanie ,czym jest niepelno-
sprawno$¢” istota jest, ze owo niechodzenie, nazwane wedlug modelu me-
dycznego uposledzeniem, wcale nie musi wigzaé sie z niepelnosprawnoscia,
w rozumieniu korzystania z Zzycia spolecznego na réwni z innymi, a ta niepelno-
sprawno$¢ ma znaczenie dopiero w zetknigciu z barierami, ktére w tej réwnosci
przeszkadzaja lub wprost jg uniemozliwiaja.

Kluczowe dla wyodrebnienia modelu bio-psycho-spolecznego sa zapisy Kon-
wencji ONZ o prawach 0s6b niepelnosprawnych oraz Miedzynarodowa Klasyfi-
kacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia (ICF). Pierwszy z przyto-
czonych dokumentéw gwarantuje osobom z niepelnosprawnosciami w krajach,
ktére ja ratyfikowaly, rownos¢ wobec prawa, niedyskryminacje, dostepnosc,
a takze narzuca (w pozytywnym znaczeniu) spoleczny pryzmat rozumienia samej
niepelnosprawnosci (Giab 2020a).

Drugi z dokumentéw to przyjeta w 2001 roku przez Zgromadzenie Zdrowie
Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) klasyfikacja, ktora jako pierwsza na wie-
cie jest oparta na ocenie holistycznej, a wiec nie tylko w perspektywie medycznej,
ale biorac pod uwage indywidualny potencjat jednostki, a takze uwzgledniajac
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Srodowisko, w ktérym osoba zyje. To z kolei przeklada sie na realng, rzeczywista

i pelng ocene ogdlnego stanu osoby, ktéra uwzglednia — w przypadku niepelno-

sprawnosci — nie tylko opisywang medycznie dysfunkcje organizmu, ale takze

mozliwosci uczestniczenia oraz funkcjonowania, na ktére majg wplyw czynniki

zewnetrzne i wewnetrzne (Cwirlej-Sozanska, Wilmowska-Pietruszynska 2015).

Wspomniany deficyt, wyzej opisywany jako ,uposledzenie”, jest zatem naturalna

wlasciwoscig konkretnej osoby, ktéry moze wplywa¢ na jej funkcjonowanie, jed-

nak nie jest jedyna cecha, od ktérej funkcjonowanie i uczestnictwo zalezy. ICF
jako klasyfikacja jest dokumentem, na ktérym powinna opiera¢ sie ocena funk-
cjonalna czlowieka, stal si¢ jednak réwniez soczewka, dzieki ktdrej patrzac na
niepelnosprawnos$¢, a w zasadzie na czlowieka z niepelnosprawnoscia, skupienie

z medycznego rozpoznania zaburzenia, dysfunkcji czy niedoskonatosci ludzkiego

organizmu, rozprasza sie na inne obszary funkcjonowania, ktére staja si¢ uzupel-

nieniem dla diagnozy (Swieczkowska, Zyta 2024). Miedzynarodowa Klasyfikacja

Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia ukazuje pie¢ obszaréw, ktére

maja wplyw na szeroko rozumiany stan zdrowia, jako ogdlnie pojety dobrostan.

Te obszary to:

— funkgje i struktury ciala ludzkiego — jest to obszar, w ktérym swoje miejsce
znajduje diagnoza medyczna, w tym obszarze dokonuje sie opis struktury,
a wiec czesci skladowych organizmu cziowieka, a takze funkgji jakie one wy-
konujg, ale réwniez, ktére z tych struktur lub funkcji s3 — z medycznego
punktu widzenia — nieprawidlowe lub niepokojace;

— aktywnos¢ — okresla funkcjonowanie osoby oraz zakres jej samodzielnosci
i potrzeby wsparcia przy wykonywaniu wszelkich czynnosci, takich jak ubie-
ranie sie, komunikowanie sie;

— uczestniczenie — obszar, ktéry jest poswiecony uczestnictwem w réznego
rodzaju aktywnosciach, wydarzeniach czy sytuacjach zyciowych okreslaja-
cych udzial w zyciu spolecznym, jak cho¢by wydarzenia kulturalne, sporto-
we, naukowe, edukacyjne, ale i wszelkie aktywnosci interpersonalne na po-
ziomie mniejszych grup oraz bardziej zindywidualizowanych sytuacji dnia
codziennego;

— czynniki srodowiskowe — warunki zewnetrzne, w otoczeniu ktérych funkcjo-
nuje na co dzien dana osoba, w tym kwestie sSrodowiskowe, rodzinne, archi-
tektoniczne, spoleczne, z uwzglednieniem dostepnosci, tzn. z pelnym opisem
zaréwno udogodnien, jak i barier, a takze sprzetu i wsparcia, z ktérych ta oso-
ba korzysta;

— czynniki osobowe - to co indywidualnie opisuje kazda osobe, poczawszy od
wieku, plci, miejsca zamieszkania przez wyksztalcenie, status materialny az
po indywidualne predyspozycje, preferencje czy cechy osobowosciowe
(WHO, 2009).
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Holistyczny, a wiec pelny obraz osoby, w tym osoby z niepelnosprawnoscia,
a przez to rozumienie pojecia niepetlnosprawnosci, wedtug Klasyfikacji, jest moz-
liwe dopiero przez dokladny opis kazdego z przytoczonych obszaréw, a wszyst-
kie one dopiero wziete pod uwage razem stanowia o dobrostanie czlowieka, ktéry
okresli¢ mozna jako stan zdrowia.

Powyzszy opis obszaréw, ktére wystepuja w ICF, moze stuzy¢ jednoczesnie
jako definicja modelu bio-psycho-spolecznego, ktérego nazwe zapisuje celowo
z uzyciem myslnikéw, aby podkresli¢ jego funkcje. To model, ktéry traktuje nie-
pelnosprawnoé¢ wielowymiarowo, a czlowieka z niepelnosprawnoscia catoscio-
wo, a wiec uwzgledniajac bio — to co w diagnozie medycznej, psycho — wszystkie
indywidualne cechy i czynniki osobowe jednostki oraz spoleczny — to co i kto
otacza dang osobe, majac tym samym wplyw na jej funkcjonowanie, w tym barie-
ry i mozliwosci.

Co wiecej, co prezentuje ponizszy rysunek 1, wszystkie obszary wzajemnie na
siebie oddzialuja i sa od siebie wzajemnie zalezne, o czym informuja groty strza-
tek umieszczone pomiedzy nimi.

Stan chorobowy
(zaburzenie lub choroba)

T
" l }

Funkcje i struktury .
ciafa ludzkisgo *+—*  Aktywnosc < Uczestniczenie

T [ Y

Czynniki Czynmiki
Srodowiskowe osobowe

Rysunek 1. Zaleznosci miedzy skladnikami ICF

Zrédio: WHO (2009), Migdzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnoéci i Zdrowia.

Oznacza to, ze kazdy z obszaréw jest istotny i ma realny wplyw na ogélny
stan czlowieka, a w kontekscie niepelnosprawnosci zaznacza jej wielowymiaro-
wosé¢, w tym jej zalezno$¢ od czynnikéw zewnetrznych (Srodowiskowych). Do-
datkowo elementem inkluzyjnosci modelu biopsychospolecznego jest fakt, ze
ocena funkcjonalna oparta na Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania
Niepelnosprawnosci i Zdrowia wydaje sie by¢ najbardziej uniwersalng, co ozna-
cza, ze swoj stan — na jej podstawie — moze opisa¢ kazda osoba niezaleznie od
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posiadanej (lub nie) diagnozy. Wplywa na to zaréwno szerokie, holistyczne po-
dejscie, jak i neutralny jezyk ICF.

F-words for child development, niczym fiszki przyblizajace ICF,
a wraz z nim model biopsychospoteczny

Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania Niepelnosprawnosci i Zdro-
wia powstata w 2001 roku, a zostala przelozona na jezyk polski w roku 2009
(WHO, 2009), Konwencja o Prawach Oséb Niepelnosprawnych ratyfikowana
przez nasz kraj zostala trzy lata pézniej (Dz. U. z 2012 r., poz. 1169), co oznacza, ze
podstawy do traktowania niepelnosprawnosci w modelu biopsychospotecznym
mialy co najmniej dwanascie lat (od przelozenia, a od powstania oryginalu w je-
zyku angielskim az dwadziescia trzy), aby zakorzeni¢ sie w mentalnosci spote-
czenstwa. Nie jest to jednak fatwy proces, nie tylko dla ogétu spoleczenstwa, ale
takze dla samych pedagogéw i pedagogéw specjalnych, poniewaz ICF opisany
powyzej w ogromnym skrocie nie nalezy do najtatwiejszych do wprowadzenia
Klasyfikacji, cho¢by przez jego obszernos¢ wynikajaca z holistycznego podejscia —
a co za tym idzie — mnogos¢ szczegdléw w obszarach oraz interpretacje przyije-
tych w nim podziatu i niektérych zapisow.

Wychodzac naprzeciw tym i innym trudnosciom w rozpowszechnianiu i ro-
zumieniu wiedzy zawartej w ICF (Cerniauskaite i in. 2011) w Kanadzie powstata
koncepcja F-words for child development, ktéra przeformulowuje, a raczej przybliza
nieco obszary wyznaczone przez Swiatowa Organizacje Zdrowia w Miedzynaro-
dowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia oraz wskazu-
je jeden dodatkowy obszar, niezwigzany bezposrednio z Klasyfikacja, jednak
niezwykle wazny tak naprawde w kazdym z elementéw ICF. F-words nic innego,
jak szes¢ slow, ktére w jezyku angielskim zaczynaja sie na litere ,f” i okreslaja
sze$¢ najwazniejszych obszaréw zycia dziecka’, wyznaczonych na podstawie ICF
oraz do$wiadczen twércow (Swieczkowska, Zyta, 2024). Propozycja schematu
Klasyfikacji z zaimplementowanymi obszarami F-words wyglada nastepujaco:

* F-words for child development, jak wskazuje sama nazwa, powstalo z mysla o dzieciach, poniewaz
pracowali nad nig badacze z instytutu CanChild przy McMaster University, zajmujacy sie gléw-
nie wsparciem dzieci i medycyna pediatryczna, jednak zalozenia oparte na ICF sa, podobnie jak
sama Klasyfikacja, uniwersalne.



102 Kacper Kowalski

Health Condition |

. +

-

FITHESS — [ FUNCTION ‘ +«——+| FRIENDSHIPS
) ) +
‘ FAMILY FACTORS ‘ FUN

Rysunek 2. Obszary F-words for child development zaimplementowane do schematu
obszaréw ICF

Zrédlo: Rosenbaum P., Gorter J.W. (2012), The ‘F-words’ in childhood: I swear this is how we should
think!, Child Care, Health and Development, 38(4): 457-463.

Na rysunku 2 pojawily sie obszary, ktére bezposrednio wynikaja z Miedzyna-
rodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia, zastepujac
te, z ktorych wedlug twdrcéw F-words najbardziej s skojarzone, jednak sam
schemat i groty pojawiajace sie na nim, podobnie jak w ICF jest, znéw, informacjq
0 wzajemnej zaleznosci, a wrecz przenikalnosci sie tych obszaréw. Oznacza to, ze
opisujac jedna sfere F-words nalezy skupi¢ sie nie tylko na obszarze ICF, ktéremu
odpowiada ona na schemacie, a rozumie¢ jg szerzej (Cross, Rosenbaum i in. 2015).
To z kolei jest dowodem, ze istota modelu biopsychospolecznego jest podejscie
holistyczne, a jeden, wyjety z calosci fragment, bez kontekstu i choc¢by tla zlozo-
nego z pozostalych obszaréw, nie moze stanowi¢ podstaw do poznania osoby
z niepelnosprawnoscia.

Te szedc¢ stéw, a w zasadzie szes¢ komponentéw, na ktdre sklada sie szeroko
pojety dobrostan czy kondycja psychofizyczna, a w przypadku tego kontekstu
niepelnosprawnosé, to:

—  function — funkcjonowanie: odnosi sie do tego, co czlowiek potrafi robi¢ samo-
dzielnie, ze wsparciem oraz co chcialby wykonywac i jakiego wsparcia do te-
go potrzebuje. Wykonywanie réznych czynnoéci oraz sposéb w jaki je wyko-
nuje, obejmuje sfere zabawy, konkretnych zadan, pracy, czynnosci zycia
codziennego czy pelnienia réznych rél spolecznych/zawodowych. Funkcjo-
nowanie, co istotne w przypadku niepelnosprawnosci i rozwazan na temat jej
rozumienia, nie odnosi sie do struktur i funkgji ciala, a skupia na aktywno-
Sciach i uczestnictwie, opisujac w neutralny sposéb zdolnosci cztowieka do
wykonywania zadan i pelnienia rél spolecznych, a takze wsparcie jakiego
w tym zakresie potrzebuje — nie odnoszac sie do brakéw czy normy;
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family — rodzina: nie jedynie rodzice, a bliskie i znaczace dla czlowieka osoby,
ktoére spedzaja z nim najwiecej czasu, a przez to dobrze go znaja. To rodzina
stanowi podstawowe srodowisko, w ktérym zyje czlowiek’. W terminologii
ICF rodzina jest zatem czynnikiem kontekstowym — czynniki srodowiskowe,
ktéry ma réwniez wplyw na czynniki osobowe. W praktyce rodzina, poza
najblizszym otoczeniem majacym znaczenie dla codziennego funkcjonowania
czlowieka, jest tez jednym z wazniejszych Zrédet wiedzy o danej jednostce;
fitness — sprawnos¢: zdrowie fizyczne, ktdre miesci sie w obszarze struktur
oraz funkgji ciala w ICF, jednak na podstawie Klasyfikacji oraz doswiadczen
autoré6w powinno by¢ rozszerzone o aktywnos¢ fizyczng i styl zycia, w tym
réwniez odzywiania, a koncentracja profesjonalistéw zajmujacych sie stricte
tym obszarem powinna przemiesci¢ sie z terapeutycznego naprawiania do
ogolnie pojetej aktywnosci fizycznej i sprawnosci;

fun — zabawa: to co cztowiek lubi robi¢, czuje sie w tym dobrze i sprawia mu
rado$¢ oraz to jak angazuje sie w znaczace dla niego sytuacje zyciowe — we-
dlug zalozen terapii zajeciowej zycie to pasmo wielu zaje¢, stad wykonywanie
tych niosacych przyjemnos¢ jest niezwykle istotne (Janus 2018). Obszary Mie-
dzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnoprawnosci iZdrowia,
w ktorych zawiera sie zabawa, to czynniki osobowe (to co ulubione, co wigze
sie z przyjemno$cia) powiazane z uczestnictwem;

friends — przyjaciele: wraz z zabawa wspo6ldzielg obszary uczestnictwa i czyn-
nikéw osobowych, stanowigc jednak takze kontekst Srodowiskowy. Jakos¢
naszego zycia zalezy nie od liczby, a od jakosci relacji w jakich trwamy. Nie
bez znaczenia pozostaje takze budowanie mniejszych i wiekszych grup spo-
tecznych, w ktérych na co dzien funkcjonuje cztowiek;

future — przyszlos¢: wszyscy zyjemy tu i teraz, jednak nie bez znaczenia pozo-
staje nasza przeszlos¢, jak i przysztosé. Cele, plany, marzenia okazywaly sie
by¢ zaniedbane w kontekscie 0séb z niepelnosprawnosciami, a to one powin-
ny wyznaczaé kierunki pracy i zabezpieczenia przyszlodci, a takze, po prostu,
rozwoju. To jedyne z F-words, ktére nie ma swojego zrddla bezposrednio
w ICF, jednak jest jakby parasolem nad wszystkimi obszarami zawartymi
w Klasyfikacji, ktéry otula je wszystkie, podkreslajac znaczenie dazenia do
osobistych celéw, z ktérych nadrzednym dla kazdego jest utrzymanie lub po-
prawa jakosci zycia (Rosenbaum, Gorter 2012; Cross, Rosenbaum i in. 2015;
Swieczkowska, Zyta 2024).

Wymienione wyzej dokumenty (Konwencja oraz ICF) oraz obszary wynikaja-
ce zaréwno z Klasyfikacji, jaki i koncepcji F-words for child development stanowig
podstawe do rozumienia niepelnosprawnosci w modelu biopsychospolecznym,
ktorej podstawa sa: podejscie holistyczne oraz zaleznosci i interakcje pomiedzy

Szczegodlnie w kontekscie dzieci, jednak dla os6b dorostych rodzina, cho¢ moze by¢ inaczej defi-
niowana, réwniez stanowi wazny element Zycia, ktory jest istotna czescig najblizszego otoczenia,
w ktérym funkcjonujemy.
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tym co medyczne, osobiste — wewngetrzne oraz spoleczne — srodowiskowe. To
przez wspomniane wyzej sfery zyciowe, zaczynajace sie¢ w jezyku angielskim od
litery ,f”, bede analizowal swoje osobiste doswiadczenie czasowej niepelnej
sprawnosci, bo to one wszystkie razem maja wplyw na pelen obraz osoby z nie-
pelnosprawnoscia.

Badawcza autorefleksja w nurcie autoetnograficznym

Tworzac ten artykul, jak i prowadzac na co dzien r6znego rodzaju aktywnosci
zwigzane z zyciem akademickim — zaréwno tym badawczym, jak i dydaktycz-
nym, a takze z zyciem zawodowym, jako pedagoga specjalnego wspierajacego
osoby z niepelnosprawnosciami i ich rodziny na réznym etapie zycia, a w koficu
réwniez dyrektora szkoly dla 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng, wcielam
sie w podwdjna role, ktéra nazwa¢ mozna byciem refleksyjnym praktykiem.
Oznacza to, ze w kazdym dzialaniu w obszarze pedagogicznym staram sie laczy¢
moje praktyczne doswiadczenia, ktére zdobywam od kilku lat z mojg naturalng
ciekawoscig $wiata i checig rozwoju i zmian, ktéra dzieki szkole doktorskiej zyska-
ta bardziej usystematyzowane znaczenie.

To polaczenie badacza i praktyka w jednej osobie stalo sie kluczowym fakto-
rem, ktéry od kilku lat przybliza mnie do $wiata autoetnografii. To wlasnie w jej
nurcie powstal ten tekst. Poprzez autoetnografie, ktéra w réznych tekstach obja-
wia sie w czterdziestu r6znych nazwach, na co wplyw moze miec jej szerokie
i niejednoznaczne rozumienie (Rura 2017), w kontekscie tworzenia tego artykutu,
rozumie¢ nalezy pewien sposéb uprawiania nauki, pozostajacy w polu jakoscio-
wych badan w obszarze nauk spolecznych, dla ktérego nie bez znaczenia jest
relacja miedzy twdrca a odbiorca. Badacz pozostajacy w podwdjnej roli, a wiec
bedacy takze uczestnikiem badania, pozostaje w interesujacym go procesie spo-
tecznym, ktérego analizy dokonuje poprzez autoobserwacje i autorefleksje, ktore
poprzez introspekcje, a wiec uwzgledniajac osobiste odniesienia, daja swoj wyraz
w powstalym dziele i maja wywola¢ refleksje i/lub zmiane u czytelnikéw (Kacper-
czyk 2014).

Bedac bardziej precyzyjnym, autoetnografia w prezentowanym mini badaniu
objawia sie tym, ze za Zrédlo badawczej analizy postuzy autorefleksja, ktéra towa-
rzyszy introspekcji w glab osobistych przezy¢ zwigzanych z czasowym ograni-
czeniem sprawnosci — zlamaniem koéci Srédstopia. Ten refleksyjny proces zostat
wywolany poprzez moje codzienne rozwazania wokoél niepelnosprawnosci za-
réwno na polu praktycznym, jak i badawczym, a samo zlamanie mialo miejsce
w czasie intensywnych dzialan nad F-words for child development. Samgq introspek-
cje rozumiem wprost jako metode, ktéra dzieki oparciu na wilasnych doswiadcze-
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niach, jako interpretowany material pozwala zrozumieé, albo choé przyblizy¢,
badane zjawisko, gdy mowa o empatycznej introspekgji (Ellis 1991). Doprecyzo-
wujac, w przypadku badania niepelnosprawnosci na przykiadzie wlasnych do-
$wiadczen, na tle historii przemian jej rozumienia, bedzie to introspekcja empa-
tyczna, ktéra pomaga nakierowaé badacza na przypisywanie zjawiskom znaczen
poprzez doswiadczenie emocji (Kacperczyk 2014).

To badania, ktére pozostaja w perspektywie interpretatywnej, ktéra sprzyja
odkrywaniu eksplorowanej przez badacza rzeczywistosci, a jej celem samym
w sobie nie jest weryfikowanie wstepnie postawionych zalozen, lecz interpretacja
i poglebianie wiedzy na temat badanego zjawiska (Kostrzynska 2018), w tym wy-
padku niepelnosprawnosci w modelu biopsychospotecznym. Odwolanie sie do
perspektywy uczestnika zycia spolecznego, ale réwniez badacza jako do§wiadcza-
jacego® badanego zjawiska, zdaje sie by¢ nieodlacznym elementem badan w dzie-
dzinie nauk spotecznych, ktérych przedmiot zainteresowan wiaze sie zawsze
z czynnikiem ludzkim. Nie da sie zatem prowadzi¢ badan spolecznych catkowicie
niezaleznie od $wiadomosci ludzkich jednostek, tj. nalezaloby kazda empiryczna
prawde bada¢ z uwzglednieniem, jak odbierana jest ona przez bezposrednio do-
Swiadczajacy jej podmiot (Kacperczyk 2014), co przy wykorzystaniu podwojnej
roli badacza w autoetnografii zdaje sie by¢ oczywiste a zarazem najistotniejsze.

Prowodyrami do zmian w dyskursie o niepelnosprawnosci, o ktérych pisatem
w pierwszej czesci artykulu, byly same osoby z niepelnosprawnosciami, co ozna-
cza, ze spoleczny i biopsychospoleczny model wyrastajg bezposrednio z codzien-
nych do$wiadczen 0s6b z niepelnosprawnosciami, a takze ich sytuacji spoteczne;.
To bezposrednie doswiadczanie niepelnosprawnosci jest wedlug Zbigniewa Gla-
ba najistotniejsza kwestia bytowa, ktéra daje mozliwos¢ odpowiedniej perspek-
tywy, ktérej — zazwyczaj — brakuje osobom decyzyjnym. To z kolei utrudnia zro-
zumienie w pelni postulatéw srodowiska 0s6b z niepelnosprawno$ciami, w tym
réwniez pojecia biopsychospolecznego sposobu jej definiowania (Glab 2020b).
Oznacza to, ze nie sposéb w pelni zrozumie¢ takiej interpretacji pojecia niepeltno-
sprawnosci, nie do$wiadczajac jej. Nie chce przez to rozumie¢ jednak, ze nie da
sie przyblizy¢ modelu biopsychospolecznego oraz postulatéw oséb z niepelno-
sprawnosciami osobom, ktdre niepelnosprawnosci nie posiadaja, jednak takie
doswiadczenie z pewnoscia to rozumienie ulatwia. Ulatwiaé tez bedzie na pewno
doswiadczanie posrednie, to znaczy prawdziwe zaangazowanie w $wiat 0séb
z niepelnosprawnosciami oparte na praktycznym udziale w ich zyciu spolecznym.

* Doswiadczenie to nie musi byé bezposrednie, jak w tym wypadku — do$wiadczenie wlasnej
niepelnej sprawnosci, a — pozostajac w obszarze zainteresowan pedagogiki specjalnej — dotyczy¢
moze do$wiadczania niepelnosprawnosci w roli rodzica, czy profesjonalisty oraz zaangazowanie
w zycie spoteczne 0s6b, ktérych badanie dotyczy.
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Punktem wyjécia do badawczych rozwazan zapisanych w tym artykule bylo,
znéw, pelnienie podwojnej roli, to znaczy interpretacja zjawiska niepelnospraw-
nosci w kontekscie F-words for child development z punktu widzenia osoby praw-
dziwie zaangazowanej w dziatania w $rodowisku 0s6b z niepetnosprawnoéciami
oraz osoby doswiadczajacej czasowej niepelnosprawnosci ruchowej. Celem tych
badan jest autorefleksja sama w sobie, wzbudzona poprzez introspekcje, a takze
przyblizenie samemu sobie, a przez to czytelnikowi sposobu interpretowania
niepelnosprawnosci, ukazujac jakie konsekwencje wigza sie ze stosowaniem
biopsychospotecznego modelu niepelnosprawnosci.

W kolejnej czesci artykulu przedstawie zatem opis mojej sytuacji i zwiaza-
nych z nig osobistych przezy¢, z podzialem na sze$¢ najwazniejszych obszaréw
mojego zycia, ktére kryja sie pod F-words for child development, a wynikajg z Mie-
dzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia.

F-words Kacpra, czyli jak bardzo uposledzita mnie
moja chwilowa niepetnosprawnos$¢ ruchowa?

Jak juz wspomniatem, poza naukowymi zainteresowaniami w obszarze nie-
pelnosprawnosci, jestem takze praktykiem, ktéry na co dzien pracuje bezposred-
nio z osobami z niepetlnosprawnos$ciami. Moja czasowa niepelnosprawnos¢ ru-
chowa miala swdj poczatek wlasnie w trakcie pracy zawodowej, a dokladniej
podczas towarzyszenia uczniom z niepetnosprawnosciami w czasie nadmorskiej
wycieczki. Pech chcial, ze w trakcie spaceru na plaze, tuz przed zakoficzeniem
roku szkolnego, a takze sesja sprawozdawcza wieniczaca rok akademicki, w wieku
dwudziestu o$miu lat jedna z kosci w moim ciele postanowila pierwszy raz sie
ztamaé. Dokladna diagnoza to zlamanie piatej kosci srédstopia, ktére — jak juz
wiem — objawia sie bardzo réznie, a mnie uniemozliwito chodzenie i zagwaran-
towalo wieczorno-nocng wizyte na Szpitalnym Oddziale Ratunkowym (SOR).
Historia perturbacji zwigzanych z medyczno-rehabilitacyjnymi sprawami jest
w przypadku tego tekstu zbedna, a istotniejsza jest sama sytuacja, w ktorej sie
znalaztem, a wiec chwilowa (w rozumieniu kilkutygodniowa) niepelnospraw-
nos¢, ktéra z bio-medycznego punktu widzenia oznaczata ztamang kosé¢ §rédsto-
pia, unieruchomienie nogi do kolana i przemieszczanie si¢ o kulach. Czerwiec jest
goracym okresem, nie tylko dostownie, ale w edukaciji i szkolnictwie wyzszym, to
takze czas intensywnej pracy przed koncem roku. Postawiona diagnoza — jadac
na SOR i rozmawiajac juz na oddziale z lekarzem wcigz mialem nadzieje, Ze to nie
bedzie zlamanie — spowodowala ogromny stres i pasmo negatywnych mysli
w glowie, w ktdrej jawitem sie sam sobie jako unieruchomiony w mieszkaniu lub
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wzbudzajacy litoé¢ kustykajacy o kulach, ktéry nie jest pewien czy dopnie na czas

wszystkie sprawy, aby spokojnie cieszy¢ sie¢ wakacjami... w gipsie.

To co opisuje powyzej, to moja pierwsza reakcja na postawiona diagnoze me-
dyczng. Wplyw na te reakcje mialo réwniez to, ze pierwszy raz znalazlem sie
w sytuacji unieruchomienia konczyny dolnej przez zlamanie kosci. Uznajac mdj
stan od wypadku podczas nadmorskiego spaceru do zaprzestania uzywania kul
i ortezy podczas poruszania si¢ za czasowa niepelnosprawnos¢, moje pierwsze
mysli, ktére wyzej zapisalem, sg doskonatym odzwierciedleniem biomedycznego
modelu niepelnosprawnosci. Na szczescie z perspektywy czasu, ale tez z kazdym
kolejnym dniem w gipsie czy o kulach pomocny okazat si¢ model biopsychospo-
teczny, ktéry w oparciu o F-words for child development pomdégt mi nie tylko jeszcze
bardziej przyblizy¢ sie do rozumienia pojecia niepelnoprawnosci w tym paradyg-
macie, ale takze wzmocnil w codziennym funkcjonowaniu, wplywajac na jakosé
mojego zycia w tamtym czasie, a nawet przyczynil sie¢ do napisania tego tekstu,
ktérego zalazki powstaly juz w tamtym okresie. To co istotne dla mnie osobiscie, ale
réwniez w kontekscie interpretacji zjawiska niepelnosprawnosci, przedstawie
w opisie moich osobistych doswiadczen w kazdym z obszaréw F-words:

- funkcjonowanie: z formalnego punktu widzenia spora cze$¢ czasu spedzilam
na zwolnieniu lekarskim, jednak gdy tylko moglem wrécitem do swoich zajec¢
réwniez zawodowych — pracujac zaréwno zdalnie, jak i stacjonarnie, bowiem
ta czes¢ pracy, ktéra na co dzien nie jest mojq ulubiona — praca przy biurku —
okazala sie by¢ idealng do wykonywania z usztywniong noga. Wtedy to po-
czulem, ze zyskuje czas na prace z dokumentami wlasnie — zaréwno tymi
zwigzanymi z prowadzeniem szkoly, jak i doktoratem. Ten czas wynikal tez
z mniejszej aktywnosci na co dzien, czyli czesciowego ,unieruchomienia”,
ktére powierzchownie negatywne miato w sobie kilka aspektéw pozytyw-
nych, jak cho¢by wspomniana praca z dokumentami, ale takze zaowocowato
to napisaniem jednego artykulu i zakietkowaniem pomystu na ten wlasnie
tekst. W obszarze funkcjonowanie znalazlem takze dodatkowy czas na nicnie-
robienie oraz nadrabianie seriali na réznych platformach streamingowych.
Moja samodzielnos¢ okazata sie nie ucierpie¢ za bardzo, poniewaz dos¢ szyb-
ko udalo sie¢ opanowac¢ umiejetnos¢ chodzenia o kulach, a uktad mieszkania
ulatwial poruszanie sie po nim. Wsparcie potrzebowalem w poruszaniu sie po
miescie, aby dotrze¢ chocby na fizjoterapie czy kolejne wizyty u ortopedy,
jednak po opanowaniu sztuki przemieszczania sie za pomoca kul, a takze
»~wylezanym” zwolnieniu lekarskim, nie brakowalo takze wyjs¢ w celach ty-
powo prywatnych i rozrywkowych, cho¢ wymagaly nieco wiecej logistyki
i planowania. To podczas takich wyjs¢ zaczalem zwracaé uwage na kwestie
dostepnosci architektonicznej, ktora tez stala sie elementem mojej codziennej
pracy. Mozna rzec, ze poza zwolnieniem chodu, logistycznym rozplanowa-
niem pewnych aktywnosci zycia codziennego, ale i chwilowym zwolnieniem
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tempa zycia (co oceniam pozytywnie), w moim funkcjonowaniu (na co
ogromny wplyw mialo wsparcie zewnetrzne jakie otrzymywatem) wiele sie
nie zmienilo;

rodzina: wparcie, o ktérym w poprzednim punkcie, to przede wszystkim
wsparcie najblizszych, ktérzy pomagali w organizacji transportu, w czasie
walki z systemem sluzby zdrowia, wspierali fizycznie, szczegélnie na poczat-
ku podczas nauki funkcjonowania w codziennych czynnosciach z usztyw-
niona nogg, ale takze byli ogromnym wsparciem mentalnym, dzieki ktéremu
blyskawicznie z negatywnego podejscia, o ktérym w pierwszym akapicie tej
czesci, charakterystycznego dla modelu bio-medycznego, przeszedlem do
trybu zadaniowego, ktéry pomogt tej diagnozie stac sie faktem, z ktérym mu-
sze i moge nadal dziata¢. Do wyzwan rodzinnych moge zaliczy¢ jedynie pla-
czacego sie pod nogami i kulami kota, ktéry jednak sprawdzat sie jako ,mru-
czacy oklad”;

sprawnosc¢: bez watpienia to w tym obszarze pojawia sie medyczne okreslenie
mojego stanu, a wiec unieruchomienie nogi poprzez zlamanie (przerwanie
ciaglodci) piatej kosci srodstopia w prawej konczynie dolnej (zwanej potocz-
nie nogy), jednak to takze obszar, w ktérym mieszczg si¢ wykonywane ¢wi-
czenia, dzigki ktérym noga odzyskiwata sprawnos¢, a takze swiadomos¢ die-
ty, ktéra w przypadku zlamania i ograniczenia ruchliwoéci jako takiej ulegta
zmianie, aby stuzy¢ lepszemu funkcjonowaniu w trakcie zrastania, podczas
procesu rehabilitacji, ale tez wyjéciu ze stanu czasowej niepelnosprawnosci
bez dodatkowych kilograméw;

zabawa: te czynnodci, ktore wigza si¢ z przyjemnoscia, zaznaczylem juz
w obszarze funkcjonowania, ktéry przez swoja semantyczng pojemnosc jest
najszerszy, a bylo to nicnierobienie poprzez znalezienie wiekszej iloéci czasu
wolnego oraz nadrabianie zaleglych odcinkéw seriali. Swego rodzaju przy-
jemnoscia bylo tez wykonywanie ¢wiczen, ktére pozytywnie wplywalo na
sprawno$¢ nogi. W obszarze zabawy z pewnoscia moje zycie ucierpiato, cho¢
nieznacznie, przez rzadszy kontakt ze znajomymi i mniejszg aktywnos¢ poza
mieszkaniem. Na minus w tym obszarze, ktéry z pewnoscia na diugo zostanie
mi w pamieci, byl brak mojego udzialu w weselu znajomych, jednak ogrom-
nym plusem okazalo sie (na co wpltyw miato wiele czynnikéw z obszaru funk-
cjonowanie, rodzina i przyjaciele) uczestniczenie w poprawinach. Reasumu-
jac, z pewnoscig moje zycie towarzyskie przez mniej sposobnodci i sity do
przebywania poza domem nieznacznie ucierpialo, jednak w zamian za to zy-
skalem wiecej wolnego czasu w gronie najblizszych i swoim wlasnym;
przyjaciele/przyjazi: zycie towarzyskie w czasie ograniczonej swobody
przemieszczania sie ucierpialo, jednak, tak jak wspomnialem nieznacznie, co
jest zwigzane takze z tym, Ze w tym obszarze bierze si¢ pod uwage jakosc re-
lacji, a nie ich liczbe. Najblizsze otoczenie, podobnie jak rodzina, okazalo si¢
by¢ ogromnym wsparciem podczas opisywanego okresu;
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—  przyszlosé: poczatkowo swoja najblizsza przyszloé¢ widziatem w ciemnych
barwach, jednak to wszystko co zadzialo si¢ we wszystkich pozostatych ob-
szarach, sprawilo, ze skupilem sie na konkretnych celach, ktére — w przypad-
ku zlamania — mialy dazy¢ do przyszlosci rozumianej jako koniec chwilowej
niepelnej sprawnosci. Swiadomos$¢ tego ogolnego celu, ale takze szczegolo-
wych celéw i sensu réznych mniejszych proceséw, ktore dzialy sie w miedzy-
czasie, utwierdzala mnie w trybie zadaniowym i motywowata do pracy nad
wyjsciem z tej sytuacji zdrowotnej, jednoczeénie pozwalajac na akceptacje
zmian, ktére zostaly wprowadzone do mojego zycia z wiekszym lub mniej-
szym wplywem na to, jak ono wygladalo, a wiec pogodzenie sie z sytuacjq
i adaptacje do niej. Tworzac ten artykul, z perspektywy przyszlosci wzgledem
zlamania, mieéci sie on réwniez w tym obszarze.

Chcac odpowiedzie¢ na pytanie zawarte w tytule tego podrozdziatu, jedno-
cze$nie odpowiadam na swoje watpliwosci i przemyslenia, ktére kiebily sie
w pierwszych myslach po wypadku, ktéry doprowadzit do ztamania. Odpowiedz
zaczne doé¢ niekonwencjonalnie, bo od przeformulowania pytania, ktére sam
postawilem, co juz jest pewnym sygnatem. Zadam wiec ponowne pytanie, jednak
brzmi ono: Czy upoéledzitla mnie moja chwilowa niepelnosprawnosé¢ ruchowa?
Teraz odpowiedz wydaje sie by¢ duzo latwiejsza. W rozumieniu biomedycznym
bytem chwilowo osoba z niepelnosprawnoscia ruchowa, jednak analizujac moj
stan w modelu biopsychospolecznym bylem osobg, ktérej funkcjonowanie na co
dzien, biorac pod uwage jakos¢ mojego zycia, nie zmienito sie¢ w znaczacy sposoéb,
cho¢ wymagalo to pokonywania pewnych barier — gtéwnie architektonicznych
i systemowych. Wspomniane nadszarpniecie jakosci mojego zycia towarzyskiego
z perspektywy czasu moglo by¢ spowodowane, paradoksalnie, zbyt krétkim cza-
sem mojego ograniczenia ruchowego, poniewaz nie wypracowatem sposobu na
to, aby utrzymac lub poprawic jego jakos¢.

Wracajac do definicji niepetlnosprawnoéci w modelu biopsychospolecznym
mozna by rzec, ze doSwiadczylem tej niepelnosprawnosci w bardzo niktym stop-
niu, cho¢ biomedyczna sfera, czyli diagnoza, sugerowataby inaczej.

...ku refleksjom

Jestem $wiadomy, Ze nielatwo jest poréwnywaé do siebie rézne diagnozy,
o ktorych styszymy, lub ktére nas dotycza, a kwestia zlamania jednej malej kosci
w stopie moze wydawac sie dla kogo$ blaha. Jednak ma by¢ ona pewng reprezen-
tacja, tego jak wiele aspektéw (poza diagnoza medyczna), ktéra niesie za soba
negatywny wydzwiek i nierzadko negatywne mysli, ukazuje model biopsycho-
spoleczny. Wplywa nie tylko na obraz osoby, ktérej niepelnosprawnosé¢ dotyczy,
ale takze moze wplywac na jej samoswiadomos¢ i osobiste wzmocnienie zaréwno
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jej samej, jak i 0s6b ja wspierajacych, w tym najblizszej rodziny. Blaho$¢ ztamanej
nogi w kontekscie niepelnosprawnosci ukazuje réwniez uniwersalnoé¢ modelu,
ktéra wynika z uniwersalnoéci Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania,
Niepelnosprawnosci i Zdrowia — kazdy z nas ma swoje F-words, bez zwigzku
z tym ile i jakiego wsparcia potrzebuje oraz jaka diagnoze uslyszat.

Cho¢ niezamierzona, to — przez rodzaj aktywnosci naukowej mieszczacy sie
w rozumieniu autoetnografii — istotna refleksja pojawila sie¢ w trakcie tworzenia
tego tekstu. W pierwszych fragmentach, podczas przyblizania zarysu zmian w de-
finiowaniu niepelnosprawnodci, nastgpilo naturalne i niezamierzone, plynne
przejscie z zapisu definiowania niepelnosprawnosci do wylonienia sie¢ ,osoby”
z niepelnosprawnoscia i jej sposobu funkcjonowania.
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Jezykowo-komunikacyjne aspekty trudnosci
szkolnych dzieci z mutyzmem wybiérczym

Komunikacja werbalna jest fundamentalng umiejetnoscig, ktéra nie tylko ulatwia zdobywanie
wiedzy, ale takze wspiera rozwdj spoleczny, emocjonalny i edukacyjny ucznia. Osoby z muty-
zmem wybiérczym majq zdoInos¢ do komunikacji werbalnej, ale unikaja jej w okreslonych sytu-
acjach, najczesciej w tych, ktére wiaza sie z presja na méwienie. W zwiazku z tymi problemami
czesto doswiadczaja trudnosci szkolnych w réznych aspektach, osiagaja nizsze wyniki edukacyjne
niz pozwalalaby na to ich wiedza i umiejetnosci.

Niemozno$¢ méwienia w pewnych okolicznosciach nalezy do spektrum zaburzen lekowych. Po-
jawienie sie objawéw mutyzmu wybiérczego we wczesnym dziecinstwie moze uposledzi¢ dalszy
rozwdj i niekorzystnie wplynaé na osiggniecia edukacyjne dziecka. W niniejszym tekécie omo-
wiono nature trudnosci jezykowych i komunikacyjnych dziecka, ktére wynika¢ moga z mutyzmu.
Scharakteryzowano specyfike trudnosci szkolnych dziecka z mutyzmem wybiérczym, szczegdlnie
w zakresie aktywnosci zwigzanych z koniecznoscig wykorzystywania komunikacji werbalnej, lecz
nie tylko. Zaakcentowano potrzebe multimetodycznego wsparcia uczniéw z mutyzmem na tere-
nie placowek oswiatowych w zwiazku z tym, iz maja oni trudnoé¢ w pelnym, aktywnym udziale
w procesie edukacyjnym.

Zwrécono uwage na koniecznosé dostosowania srodowiska szkolnego i podejscia edukacyjnego.
Podkreslono, iz terapia logopedyczna, terapia behawioralna i wsparcie psychologiczne na terenie
szkoly moga pomodc w rozwijaniu umiejetnoéci komunikacyjnych i radzenia sobie z lekiem u dzie-
ci z mutyzmem.

Slowa kluczowe: mutyzm wybiérczy, trudnoéci szkolne dzieci z mutyzmem, zaburzenia lekowe,
wsparcie dzieci z mutyzmem, mutyzm wybiérczy w szkole

Linguistic-communicative aspects of the schooling
difficulties of children with selective mutism

Verbal communication is a fundamental skill that not only facilitates the acquisition of knowledge,
but also supports the student's social, emotional and educational development. Children with se-
lective mutism have the ability to communicate verbally but avoid doing so in certain situations,
most often those involving pressure to speak. As a result of these problems, they often experience
school difficulties in various aspects, and achieve lower educational results than their knowledge
and skills would allow.
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The inability to speak in certain circumstances belongs to the spectrum of anxiety disorders. The
onset of selective mutism symptoms in early childhood can impair further development and ad-
versely affect a child's educational achievement. This text discusses the nature of the child's lan-
guage and communication difficulties that may result from mutism. The specifics of the school dif-
ficulties of a child with selective mutism are characterised, particularly in terms of activities
involving, but not limited to, the need to use verbal communication. The need for multi-method
support for students with mutism in educational settings was emphasised, as they have difficulty
participating fully and actively in the educational process.

Attention was drawn to the need to adapt the school environment and educational approach. It
was emphasised that speech therapy, behavioural therapy and psychological support within the
school setting can help to develop communication and anxiety management skills in children with
mutism.

Key words: selective mutism, school difficulties of children with mutism, anxiety disorders, sup-
port for children with mutism, selective mutism at school

Wprowadzenie

W ostatnich latach ro$nie liczba dzieci i mlodziezy, ktdre zostaja objete pomo-
ca specjalistyczng ze wzgledu na réznego rodzaju nieprawidlowosci psychiczne,
rozwojowe. Najczestszym rozpoznaniem w 2020 r. byly zaburzenia rozwojowe,
w tym zaburzenia rozwoju mowy ijezyka, zaburzenia rozwoju umiejetnosci
szkolnych (Sajkowska, Szredzinska 2022).

Zaburzenia mowy i jezyka u dzieci stanowiq jedno z najczestszych zaburzen
rozwoju. Moga obejmowac opézniony rozwoéj mowy, trudnosci w wymawianiu
dzwiekéw, problemy z gramatyka i skladnia, a takze inne trudnosci w komunika-
cji werbalnej. Nabycie i umiejetno$¢ wykorzystywania jezyka jest osiagnieciem
krytycznym, stanowigcym podstawe dla wielu innych osiggnie¢ rozwojowych
mlodego czlowieka. W szczegélnosci rozwoj jezyka ma wazne implikacje dla
rozwoju umiejetnosci szkolnych, spoleczno-emocjonalnych dzieci i jego zakt6ce-
nia s3 powigzane ze zwiekszonym prawdopodobiefistwem wystapienia proble-
moéw behawioralnych i emocjonalnych (Hentges, Devereux, Madigan 2021). Ko-
munikacja jest bowiem fundamentalng umiejetnoscia, ktéra nie tylko ulatwia
zdobywanie wiedzy, ale takze wspiera rozwdj spoleczny, emocjonalny i eduka-
cyjny dziecka.

Jezyk i komunikacja umozliwiajg socjalizacje jednostek w grupach spolecz-
nych. Dzieki komunikacji mozliwa jest nauka interakcji spolecznych i zachowan
w grupie. Uczniowie ucza si¢ wspolpracy, empatii, rozwigzywania konfliktow
ibudowania relacji, rozwijaja swoja tozsamos$¢ spoleczng, uczac sie¢ norm spo-
tecznych i wartoéci. ,Nie bez znaczenia pozostaje wigec czynnik zwiazany z po-
ziomem zrozumienia i akceptacji osob, ktérych komunikacja jest w pewien spo-
sob ograniczona. Bariery jezykowe i komunikacyjne moga nie tylko utrudniaé
interakcje sluzaca ksztattowaniu wiedzy o sobie i $wiecie, ale takze dystansowac,
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a nawet delegowac osoby z ograniczeniami w komunikacji werbalnej ze spole-
czenstwa” (Czyz 2022: 48.

Mutyzm wybiérczy (MW) wyraza sie poprzez trudnosci jezykowo — komuni-
kacyjne w zwigzku z odczuwanym przez dziecko lekiem, w okreslonych sytu-
acjach lub w obecnosci konkretnych oséb, pomimo zdolnosci do normalnej ko-
munikacji w innych sytuacjach. U dzieci z mutyzmem wybiérczym nabywanie
kompetencji jezykowych, komunikacyjnych nie jest zaburzone od najwczesniej-
szych etapéw rozwoju. Deficyty jezykowe, komunikacyjne nie wynikaja bowiem
z niepelnosprawnosci intelektualnej, gtuchoty, autyzmu, uszkodzenr OUN (Gacka
2022), mimo to powodujg réznorodne problemy i trudnosci, z jakimi uczniowie
moga sie spotka¢ w trakcie nauki w szkole. W przypadku dzieci z MW lek jest
czynnikiem maskujgcym realne kompetencje jezykowe.

Mutyzm wybidrczy — charakterystyka zaburzenia

MW jest zaburzeniem mowy przejawiajacym sie brakiem méwienia w okre-
Slonych sytuacjach, w obecnosci pewnych oséb lub miejscach. Przy czym zacho-
wana jest aktywnos¢ werbalna wobec niewielkiej grupy os6b” (Kos 2020).

Mutyzm wybiérczy jest coraz czesciej rozpoznawanym zaburzeniem w popu-
lacji dzieci w wieku przedszkolnym i wczesnoszkolnym. Jest typem zaburzenia,
ktére wsrdd dzieci w wieku przedszkolnym i wezesnoszkolnym jest formalnie
diagnozowane relatywnie rzadko (na co wplyw ma wiele czynnikéw), jednak
trudno jest jednoznacznie wskazaé¢ realng skale problemu. Biorac pod uwage
dane zgloszone w raportach badawczo-epidemiologicznych, pochodzace przede
wszystkim z Europy Zachodniej, Stanéw Zjednoczonych, Izraela mozna powie-
dzie¢, ze MW dotyczy¢ moze od 0,03-0,76% dzieci (dane te odnosza sie jednak do
skrajnej, pelnoobjawowej postaci zaburzenia, okreslanej jako mutyzm ciezkiego
stopnia) (Bergman i in. 2002; Elizur, Perednik 2003, cyt. za Bystrzanowska 2018;
Ford, Sladeczeck, Carlson, Kratoch, Will 1998; Kopp, Gillberg 1997, cyt. za By-
strzanowska 2018) do nawet 1,9% w Finlandii (Kumpulainen 1998, cyt. za By-
strzanowska 2018). Mutyzm wybiérczy wystepuje w populacji réwnie czesto co
autyzm, o ktérym dos$¢ powszechnie méwi si¢, podejmuje badania empiryczne
(dane z badan naukowych w krajach Europy i Azji wskazuja, ze ok. 1% populacji
jest dotkniety autyzmem — https://polskiautyzm.pl/rozpowszechnienie-autyzmuy).

Objaw niemdwienia u dzieci jest najmocniej dostrzegalny i ktopotliwy w kon-
tekscie edukacyjnym (najczesciej wyraza sie w przedszkolu, szkole), a takze w re-
lacjach z osobami nieznajomymi, na spotkaniach towarzyskich, uroczystosciach
rodzinnych, na ktérych dziecko nie czuje sie¢ komfortowo, odczuwa nacisk oto-
czenia na méwienie (Ford i in. 1998; Bystrzanowska 2018).
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Trzeba wspomnie¢, iz komunikacja niewerbalna najczesciej pozostaje zacho-
wana, zaburzenie dotyczy bowiem przede wszystkim komunikacji werbalnej
(dziecko za pomoca mimiki twarzy — np. u$miech, grymasy; gestéw, znakéw
proksemicznych potrafi komunikowa¢ sie z otoczeniem). W najcigzszych przy-
padkach MW komunikacja niewerbalna takze moze zosta¢ zaklécona.

Jednym z najwazniejszych czynnikéw, ktéry przyczynia sie do rozwoju MW,
jest lek, niepokoj, odczuwany dyskomfort zwigzany z méwieniem w okreslonych
typach sytuacji (Rodrigues Pereira i in. 2023; Steains i inni 2021). W ICD-11 MW
opisywany jest jako zaburzenie, ktére charakteryzuje sie ,konsekwentng selek-
tywnoscig w méwieniu, tak ze dziecko wykazuje odpowiednie kompetencje jezy-
kowe w okredlonych sytuacjach spotecznych, zazwyczaj w domu, ale konse-
kwentnie nie méwi w innych, zazwyczaj w szkole. Zaklécenie trwa co najmniej
jeden miesigc, nie ogranicza sie do pierwszego miesigca nauki i jest na tyle po-
wazne, ze zakloca osiggniecia edukacyjne lub komunikacje spoteczna. Brak zna-
jomosci jezyka nie wynika z nieznajomosci jezyka méwionego wymaganego
w sytuacji spotecznej (np. gdy innym jezykiem moéwi sie w szkole niz w domu),
ani z niezadowolenia z uzywania tego jezyka” (World Health Organization, 2019).

Specyfikatory diagnostyczne MW zostaly wskazane réwniez w klasyfikacji
zaburzen psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego. W zgo-
dzie z kryteriami, ktére zostaly przyjete w DSM-5 MW zostal ujety jako zaburze-
nie, ktérego podloze stanowi lek. Wskazano na lek jako fundamentalny czynnik,
ktéry aktywizuje objawy MW. Poréwnujac zapisy z ICD-11 oraz DSM-5 mozna
zauwazy¢, iz kryteria diagnostyczne MW sg podobne do (w ICD-11 wskazano
dodatkowo, iz niemdwienie nie jest efektem braku wiedzy dziecka).

Zgodnie z ICD-11 MW jest jednym z zaburzen funkcjonowania spotecznego,
ktére zazwyczaj ma swoj poczatek w dziecifistwie (zazwyczaj objawy MW do-
strzegane sa do 5 roku zycia dziecka). ,Wspdlna cecha tej heterogennej grupy
zaburzen sg zaburzenia funkcjonowania spolecznego rozpoczynajace sie w okre-
sie rozwoju. W odréznieniu od caloéciowych zaburzen rozwojowych nie wyste-
puje tu konstytucjonalnie uwarunkowana niezdolnos¢ do interakcji spotecznych
ani deficyty w zakresie wszystkich sfer funkcjonowania. W wielu przypadkach
podstawowa role w etiologii MW odgrywajaq powazne nieprawidlowosci i niedo-
statki otoczenia spolecznego dziecka” (WHO, 2008). Niektérzy uwazaja MW za
pochodna deficytow rozwoju mowy czy tez zaburzenie behawioralne o typie
zachowania unikajgcego (Holka-Pokorska i in. 2018: 323).

MW wplywa na komunikacje werbalna i niewerbalng, interakcje spoteczne
i zachowanie jednostki. Osoby cierpigce na MW moga wydawac sie niesmiale lub
niechetne do podejmowania aktywnosci werbalnej. Na skutek zaburzenia swo-
bodne wypowiadanie sie w pewnych sytuacjach jest uniemozliwione.
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Trudnosci jezykowe i komunikacyjne dzieci
z mutyzmem wybidrczym

Mozna dostrzec znaczna zmienno$¢ w rozwoju umiejetnosci jezykowych
dzieci. U 20% malych dzieci diagnozuje sie znaczne opdznienia w ekspresyjnych
zdolnosciach jezykowych, a u okolo 6-7% dzieci w wieku szkolnym i mlodziezy
diagnozuje sie specyficzne zaburzenia jezykowe. Co ciekawe, az 50-70% dzieci
z zaburzeniami mowy lub jezyka, zaburzeniami komunikacyjnymi wykazuje
takze problemy natury emocjonalnej i behawioralnej (Hentges, Devereux, Madi-
gan 2021).

W przypadku dzieci z mutyzmem wybiérczym mogg wystepowac rézne pro-
blemy bedace nastepstwem trudnosci jezykowych i komunikacyjnych, ktére wy-
nika¢ mogg z tego zaburzenia. W dalszej czesci opracowania zostang oméwione
niektdre z nich. Do najwazniejszych nalezy niemoznoé¢ méwienia w okreslonych
sytuacjach. Dziecko z MW ma zazwyczaj trudnos¢ z méwieniem w przedszko-
lu/szkole, na spotkaniach rodzinnych, w obecnosci nieznanych oséb lub w innych
sytuacjach, ktére wiaza si¢ z odczuwalng presja na méwienie. Osoby z MW czuja
sie niepewnie w sytuacjach spolecznych i obawiaja sie oceny innych. W rezultacie
beda unika¢ inicjowania rozméw, aby uniknac ryzyka odrzucenia lub krytyki.

Kolejng trudnoscig jest wiec ograniczona zdolnos$¢ do inicjowania, podtrzy-
mywania rozméw z réwiesnikami, dorostymi. Dzieci z MW rezygnuja z inicjowa-
nia rozméw i czekajg, az kto$ inny rozpocznie rozmowe. Maja trudnoéci z rozpo-
czeciem konwersacji, ale takze z wyrazeniem wlasnych mysli, potrzeb i uczué
w interakcjach spotecznych. Wsréd uczniéw z MW czesto takze pojawiaja sie
problemy z realizacja zasad komunikacji spolecznej (mimo ich rozumienia), co
utrudnia inicjowanie rozméw i utrzymanie pltynnych interakcji. Trudnosci w wer-
balnym wyrazaniu uczué i mysli moga w konsekwencji prowadzi¢ do frustracji,
ktéra poteguje problemy z wyrazeniem sie w zrozumialy sposéb. Doswiadczane
przez dziecko negatywne emocje moga wplywaé na zdolnos¢ do logicznego my-
Slenia, komunikowanie si¢. Trudnosci w werbalnym wyrazaniu uczu¢ i mysli
wplywaja wiec na wiele aspektéw edukacyjnego i spolecznego funkcjonowania
ucznia z MW, zwlaszcza znaczaco obnizaja szanse dziecka na sukces edukacyjny
obejmujacy szeroki zakres aspektéw zwigzanych z rozwojem i osiagnieciami
w procesie nauki.

Stownictwo dzieci z MW wydaje sie by¢ zawezone, ubogie. Ograniczaja one
bowiem swoje wypowiedzi i czesto unikaja wykorzystywania pewnych pojec,
stow, zwrotéw w okresSlonych kontekstach spolecznych. W tej sytuacji pomimo
rozumienia, rozpoznawania znaczenia tychze zwrotéw, dziecko nie uzywa ich
aktywnie w komunikacji. Warto takze nadmieni¢, iz trudnosci zwigzane z ekspre-
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sja werbalng u dzieci z MW moga obejmowa¢ brak plynnosci méwienia, rozu-
mienia i przestrzeganiem zasad gramatyki, a takze nieprawidlowa artykulacja.

Oproécz trudnosci w méwieniu, wérdd uczniow z MW moga rowniez wyste-
powac problemy z komunikacja niewerbalng (np. brak kontaktu wzrokowego,
trudnosci w gestykulacji czy wyrazaniu emocji poprzez mimike twarzy). Dzieci
zMW moga mie¢ problemy z wyrazaniem swoich emocji, intencji lub potrzeb
poprzez gesty, mimike twarzy lub postawe ciala, co moze prowadzi¢ do nieporo-
zumien, frustracji.

Odczuwanie dyskomfortu, leku w sytuacjach spolecznych, w ktérych trzeba
moéwié, sprawia, iz dzieci z MW moga unika¢ tego rodzaju sytuacji. Moze to
w efekcie prowadzi¢ do izolacji spoteczne;.

Natura trudnosci szkolnych dzieci z mutyzmem wybiérczym

Wspélpraca z uczniem z MW na terenie szkoly moze stanowi¢ dla nauczycie-
li, wychowawcow, specjalistéw ogromne wyzwanie. Uczniowie z MW majq trud-
noéci w komunikacji z nauczycielami, kolegami w klasie stad ich wspieranie wy-
maga zrozumienia i cierpliwosci ze strony personelu szkolnego. Wazne jest
stworzenie bezpiecznego i akceptujacego Srodowiska, ktére pozwoli uczniom
stopniowo przezwycieza¢ trudnosci w zakresie komunikacji, budowania pewno-
Sci siebie.

Na skutek oméwionych w poprzednim paragrafie trudnosci dzieci z MW do-
Swiadczaja réznego rodzaju trudnosci szkolnych, szczegélnie w zakresie aktyw-
nosci zwigzanych z koniecznoscig wykorzystywania komunikacji werbalnej, lecz
nie tylko. Najwazniejszym wydaje sie jednak, iz dzieci z MW majg trudnosé
w pelnym, aktywnym udziale w procesie edukacyjnym. W konsekwencji poziom
zaangazowania ucznia z MW w uczenie sie, jego poziom uwagi, aktywnos¢ wy-
nikajaca z poswiecania sie nauce obniza sie. Wiadomym jest, ze przede wszystkim
zaangazowanie uczniow jest miarg ich edukacyjnego sukcesu.

W dalszej czgsci paragrafu zostang oméwione specyficzne problemy szkolne
ucznibw w nastepstwie trudnosci zwigzanych z MW, ktéry bywa czynnikiem
spowalniajacym dynamike uczestnictwa dziecka w zajeciach szkolnych.

Dzieci z MW maja trudnosci w wyrazaniu swoich mysli, uczué i potrzeb wer-
balnie. Niezdolnoé¢ do wyrazania siebie moze prowadzi¢ do frustracji, a takze
wplywa na jakoéc relacji z nauczycielami i réwiesnikami. Problemy w werbalnym
wyrazaniu uczuc i mys$li w kontekscie szkolnym moga wplywac na wiele aspek-
tow edukacyjnych i spolecznych.

Uczniowie z MW moga unika¢ odpowiedzi na pytania zadawane przez na-
uczyciela (gdy potrzebuja dodatkowych wyjasnien lub sg czyms$ zainteresowane
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same takze nie zadaja pytan) lub aktywnego brania udzialu w dyskusjach klaso-
wych (aktywny udzial w dyskusjach klasowych to wazny element edukacji). Uni-
kanie zadawania pytan nauczycielowi lub kolegom z klasy moze ograniczac¢ zdol-
nos¢ ucznia z MW do zglebiania wiedzy i stworzenia przestrzeni do wyjasniania
niezrozumialych kwestii. Skutkowac to moze opdznieniem rozwoju edukacyjne-
go dziecka.

Dzieci z MW moga do§wiadczaé trudnosci w czytaniu na glos lub prezentacji
swoich prac przed klasa (w pewnych sytuacjach nie jest to nawet mozliwe). Wiele
lekcji wymaga od uczniéw prezentacji swoich prac lub projektéw. W przypadku
uczniéw z MW, préba czytania na glos, prezentacje publiczne moga by¢ szcze-
golnie trudne, poniewaz wymagaja zdolnosci werbalnych, ktérych brakuje jed-
nym z gléwnych aspektow tego zaburzenia. Moze to prowadzi¢ do braku zrozu-
mienia materialu przez ucznia lub niewlasciwego oceniania jego umiejetnosci
przez nauczyciela i rowiesnikéw, a unikanie takich sytuacji utrudnia rozwdj
umiejetnosci publicznych wystapien i przedstawiania swoich pomystéw.

Dla MW charakterystyczne sa trudnosci w nawigzywaniu relacji i w komuni-
kacji z rowiesnikami, nauczycielami, ktére sa czesto potegowane przez niemoz-
nos¢ nawigzywania kontaktu wzrokowego z nauczycielem lub innymi uczniami.

Niemoznoé¢ swobodnej rozmowy z czlonkami grupy réwieéniczej, unikanie
kontaktu z nimi moze prowadzi¢ do izolacji spolecznej, wykluczenia, braku zro-
zumienia i probleméw z budowaniem relacji. Dzieci moga odczuwac¢ samotnos¢
i obnizone poczucie wlasnej wartosci. Izolacja spoleczna moze prowadzi¢ do wy-
stapienia zaburzen psychicznych, takich jak np. depresja czy podtrzymywanie
leku spolecznego. Brak akceptacji ze strony réwiesnikéw, doswiadczenie braku
wsparcia spolecznego moze prowadzi¢ do spadku motywagji, trudnosci z koncen-
tracja, a nawet zmniejszenia osiggnie¢ edukacyjnych. Zdolnos¢ do nawigzywania
relacji i komunikacji z réwie$nikami jest bowiem niezwykle istotna w procesie
edukacji.

Trudno$ci w nawigzywaniu relacji i w komunikacji z rowiesnikami i nauczy-
cielami utrudniaja spelnienie trzech podstawowych potrzeb psychologicznych
uczniéw w szkole: bliskos¢, kompetencje i autonomia. W szczegélnosci potrzeba
wiezi z innymi, pragnienie, aby doswiadczy¢ poczucia przynaleznosci do szkoly,
w tym poczucia wiezi z nauczycielami i kolegami z klasy u uczniéw z MW pozo-
staje niezaspokojona (Tian i in. 2016b: 258).

Oméwione powyzej trudnosci znaczaco obnizaja subiektywna ocene stanu
emocjonalnego i psychicznego dziecka (jego samopoczucie, subjective well-being —
SWB) i jego poczucie pewnoéci siebie. Samopoczucie dziecka w szkole to kluczo-
wy element jego ogdlnego doswiadczenia edukacyjnego. Ma ono istotny wplyw
na motywacje do nauki, relacje z réwiesnikami i nauczycielami, a takze na ogélny
rozwoj emocjonalny i spoleczny.
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Dziecko, ktére ma dobre samopoczucie w szkole, zazwyczaj odczuwa poczucie
akceptacji ze strony swoich kolegéw i nauczycieli. Czuje sie pewnie, ma pozy-
tywne relacje z innymi uczniami, co sprzyja budowaniu wiezi spolecznych i roz-
wijaniu umiejetnosci interpersonalnych. Ponadto uczniowie o dobrym samopo-
czuciu w szkole zazwyczaj odnosza sukcesy w nauce, poniewaz sa bardziej
sktonni do aktywnego uczestnictwa w zajeciach, maja motywacje do zdobywania
wiedzy i osiggania celéw edukacyjnych. W przypadku, gdy samopoczucie dziec-
ka w szkole jest negatywne, moze ono odczuwac stres, lek lub niepewnos¢ zwia-
zane z uczestnictwem w zajeciach, co przeklada sie na jego osiagniecia edukacyj-
ne. Pozytywna atmosfera w klasie szkolnej/szkole wsparta silna siecia spoteczna
to jeden z kluczowych warunkéw dobrego samopoczucia i komfortu pracy inte-
lektualnej, ktéry w przypadku dzieci z MW czesto nie moze by¢ spetniony.

Trudnos$ci w werbalnym wyrazaniu mysli i uczu¢ wplywaja wiec na samopo-
czucie ucznia z MW, ktéry czuje sie niewystarczajaco pewny siebie, a w konse-
kwengji mniej zaangazowany w aktywnos¢ intelektualna. Wydaje sie, iz jest to
istotny aspekt myslenia o trudnosciach szkolnych ucznia z MW zwlaszcza, iz
w ostatnich latach coraz wiecej badaczy podkresla koniecznoé¢ myélenia, naucza-
nia 0 SWB w szkole, a szczescie dziecka powinno by¢ celem wychowania, nato-
miast dobra edukacja powinna w sposéb znaczacy przyczynia¢ sie do rozwoju
osobistego i zawodowego ucznia (Noddings 2003: 3; Giindogan 2022). Zauwazo-
no takze, ze posiadanie wspierajacych relacji zwieksza SWB, a wysoki SWB z kolei
prowadzi do lepszych relacji spotecznych (Helliwell, Layard, Sachs 2013: 67;
Savahl, Casas, Adams 2021).

Uczniowie z MW maja takze trudno$ci w wyrazaniu siebie na pismie. Ograni-
czenia w tym zakresie wplywaja na jako$¢ prac pisemnych, raportéw i innych
zadan szkolnych, ktére wymagaja wykorzystania umiejetnosci pisemnych. Brak
pewnosci siebie w wyrazaniu swoich myéli na piSmie u uczniéw z MW wynika
przede wszystkim z leku przed oceng czy krytyka innych. Ponadto mimo tego, ze
MW jest zwigzany z brakiem aktywnosci werbalnej w okreslonych sytuacjach, to
niektérzy uczniowie maja réwniez trudnosci w wyrazaniu swoich mysli pisemnie,
ze wzgledu na ograniczenia komunikacyjne.

Mowa, jezyk i komunikacja to umiejetnosci kluczowe dla innych obszaréw
rozwoju dziecka, tym samym determinujg specyfike funkcjonowania dziecka
w $rodowisku edukacyjnym (Crichton 2013). Wszystko to, o czym napisano po-
wyzej, obniza szanse uczniéw z MW na osiagniecie sukcesu edukacyjnego, ktéry
obejmuje szeroki zakres aspektéw zwigzanych z rozwojem i osiagnieciami dziec-
ka w procesie nauki. Problemy wynikajace z MW znaczaco obnizaja che¢ dziecka
do nauki, zaangazowanie w proces edukacyjny, motywacje do osiaggania celéw
oraz rozwoju zainteresowan, ktdre sa istotne dla sukcesu edukacyjnego. Nalezy
takze pamigtac, iz w szkole umiejetnos¢ wspoétpracy, komunikagji i pracy w ze-
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spole jest rownie wazna jak zdolnosci indywidualne. Sprawno$¢ porozumiewania
sie, wspolpracy i budowania relacji z innymi ludzmi wplywa wiec na sukces za-
réwno w szkole, jak i w zyciu.

Sukces edukacyjny obejmuje takze rozwdj osobisty ucznia, zwlaszcza takie
obszary, jak: rozwijanie empatii, odpornosci psychicznej, umiejetnosci radzenia
sobie z trudnosciami oraz rozwijanie zdrowego podejscia do zycia. Natura trud-
noéci zwigzanych z MW czesto blokuje, uniemozliwia rozwdj osobisty ucznia.

Warto takze nadmieni¢, iz uczniowie z MW czesto otrzymuja oceny, ktére sa
jednym z podstawowych wskaznikéw sukcesu edukacyjnego, nieadekwatne do
ich mozliwosci. Emocje odczuwane przez dziecko w szkole oslabiaja umiejetnosé
logicznego my§lenia, rozwigzywania probleméw, krytycznego myslenia i twor-
czego podejscia do nauki. Kompetencje te sa kluczowe dla sukcesu edukacyjnego.

Ponadto uczniowie z MW moga unika¢ interakgji z nauczycielami w czasie
i poza lekcjami. To moze prowadzi¢ do ograniczonego dostepu do dodatkowej
pomocy edukacyjnej i wsparcia. Dlatego wazne jest, aby nauczyciele, rodzice
i specjalisci ds. edukacji potrafili rozpoznawa¢ trudnosci zwigzane z MW i starali
sie dostosowac¢ metody nauczania do indywidualnych potrzeb kazdego ucznia
z mutyzmem oraz oferowaé wsparcie emocjonalne i terapeutyczne. Wszystko to,
aby poméc uczniom w przezwyciezaniu swoich ograniczen (Langner, Fukkink
2023). Nalezy pamietaé, iz w relacji z uczniem z MW wazna jest ,otwarto$c i przej-
rzystoé¢, wzajemna troska, wzajemna zaleznos¢, poszanowanie odrebnosci, wza-
jemne uwzglednienie potrzeb, tak by nic nie dzialo si¢ kosztem ktoérej$ ze stron”
(Gordon 2004: 36). Dobrze uksztaltowana relacja wychowawcza, terapeutyczna,
oparta przede wszystkim na zaangazowaniu, bliskosci, zaufaniu, ale takze wza-
jemnym szacunku, jest niezwykle wazna dla dzieci z MW (Jones, Odell-Miller
2022).

Podsumowanie

Komunikacja werbalna odgrywa niezwykle istotng role w zyciu ucznia, sta-
nowiac fundamentalny filar dla rozwoju osobistego, spolecznego i edukacyjnego.
W toku procesu komunikacji uczniowie nawigzuja relacje, ucza sie, rozwijaja
umiejetnosci spoleczne i zdobywajg wiedze. Komunikacja jest narzedziem do
budowania relacji spotecznych. Uczniowie ucza sie wyraza¢ swoje mysli, wspot-
pracowa¢, radzi¢ sobie z konfliktami i budowa¢ relacje oparte na empatii. To
przez te interakcje ksztaltuja swoja tozsamos¢ oraz rozwijaja umiejetnosci inter-
personalne, ktére sa kluczowe w zyciu codziennym.

Osoby z MW maja zdolno$¢ do komunikacji werbalnej, ale unikajg jej w okre-
Slonych sytuacjach, najczesciej w tych, ktére wiaza sie z presja na méwienie.
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W zwiazku z tymi problemami czesto doswiadczaja trudnosci szkolnych w réz-
nych aspektach, osiagaja nizsze wyniki edukacyjne niz pozwalalby na to ich wie-
dza i umiejetnodci.

Niemoznoé¢ méwienia w pewnych okolicznosciach nalezy do spektrum za-
burzen lekowych. Pojawienie sie objawéw MW we wczesnym dziecinstwie moze
uposledzi¢ dalszy rozwoj i niekorzystnie wplynaé¢ na osiggniecia edukacyjne
dziecka. Z tego wzgledu konieczne jest podjecie dzialah wychowawczo-
-terapeutycznych w §rodowisku edukacyjnym.

Wspélpraca z nauczycielem na terenie szkoly, terapeuta specjalizujacym sie
w problematyce MW oraz innymi specjalistami (logopeda, neurologopeda, psy-
cholog, pedagog specjalny) moze pomoc dziecku w przezwyciezeniu tych trud-
nosci, a z czasem rozwinigciu umiejetnosci komunikacji w réznych sytuacjach
(Langner, Fukkink 2023).

Rozpoznanie i zarzadzanie trudnosciami szkolnymi wymaga indywidualnego
podejscia i wsparcia. Nauczyciele, rodzice i specjaliéci powinni wspoétpracowag,
aby zidentyfikowac Zrédlo trudnosci i dostosowac odpowiednie strategie, terapie
lub wsparcie edukacyjne, ktére pomoga uczniowi pokona¢ problemy. Wazne jest,
aby rozumie¢, ze kazde dziecko z MW jest inne, i trudnosci szkolne moga mie¢
rézne podloze.

Dla dzieci z MW kluczowe jest zrozumienie ich trudnosci oraz dostosowanie
Srodowiska szkolnego i podejscia edukacyjnego (istotne jest zwlaszcza wdrazanie
przez nauczyciela technik i metod redukujagcych stres, budowanie w klasie atmos-
fery wspolpracy, bezpieczenstwa, zyczliwosci). Terapia logopedyczna, terapia
behawioralna i wsparcie psychologiczne na terenie szkoly moga pomdc w rozwi-
janiu umiejetnoéci komunikacji i radzenia sobie z lekiem. Wspoétpraca nauczycieli,
rodzicow i specjalistow jest kluczowa w zapewnieniu jak najlepszego wsparcia
dla dzieci z MW w szkole.
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Niechciana niepelnosprawnos$¢é. Rozwo6j poznawczy

i jezykowy dzieci z FASD (w aspekcie teorii i praktyki
logopedycznej)

Prenatalna ekspozycja na alkohol przyczynia si¢ do rozmaitych trudnoéci i zaburzeh rozwojo-
wych. Dzieci z diagnoza FASD doéwiadczaja ich szczegélnie w srodowisku edukacyjnym oraz
funkcjonowaniu spolecznym, ktdre opieraja sie¢ w gléwnej mierze na sprawnie dzialajacych pro-
cesach poznawczych oraz jezykowych. Brak lub niedostateczna wiedza na temat Alkoholowego
zespolu plodowego w niektérych srodowiskach sprawia, ze dzieci pozbawione sg czesto nalezytej

opieki i wsparcia, co zazwyczaj powoduje nasilenie trudnosci. Konieczne staje sie doglebne po-
znanie tego zaburzenia oraz opracowanie i realizowanie strategii wobec potrzebujacych ich dzieci.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnosé, alkohol, rozwéj prenatalny, funkcjonowanie poznawcze,
rozwoéj jezykowy

Unwanted disability. Cognitive and linguistic development
of children with FASD (in terms of speech therapy theory
and practice)

Prenatal exposure to alcohol contributes to a variety of developmental difficulties and disorders.
Children with a diagnosis of FASD experience these particularly in educational settings and social
functioning, which rely primarily on functioning cognitive and language processes. Lack of or in-
sufficient knowledge about FASD in some settings means that children are often deprived of ap-
propriate care and support, which tends to exacerbate difficulties. It becomes necessary to learn
more about this disorder and to develop and implement strategies for children who need them.

Key words: disability, alcohol, prenatal development, cognitive functioning, language development

Wprowadzenie

Alkoholowy Zesp6l Plodowy jest zaburzeniem powstalym w wyniku ekspo-
zycji plodu na alkohol w najbardziej kluczowych momentach Zycia prenatalnego,
czego skutkiem jest wystepowanie szeregu nieprawidlowosci rozwojowych.
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Termin Fetal Alcohol Syndrom (FAS) zostal wprowadzony w 1973 roku przez
dwoch amerykanskich lekarzy: Jonesa L. Kennetha oraz Davida W. Smitha (Ba-
nach, Matejek 2016). Naukowcy ci zdefiniowali trzy gléwne kategorie nieprawi-
dlowosci rozwojowych wystepujacych u dzieci z FAS: spowolnienie rozwoju
fizycznego, zaburzenia w funkcjonowaniu intelektualnym, spotecznym i w koor-
dynacji ruchowej oraz wystepowanie okreslonych dysmorfii twarzy wraz z nie-
prawidlowosciami w budowie koniczyn i narzadéw wewnetrznych (Aase 1998).

Obok powyzszego terminu w literaturze przedmiotu zajmujacej sie badaniem
prenatalnej ekspozycji na alkohol i jego wplywu na rozwdj dziecka, mozna réw-
niez znalez¢ okreslenia pFAS (Partial Fetal Alkohol Syndrome) — czesciowy alko-
holowy zespét plodowy, ARBD (Alcohol Related Birth Defects) — poalkoholowe
wady wrodzone oraz FAE (Fetal Alkohol Effects) — alkoholowy efekt plodowy.
Termin FASD, czyli Fetal Alcohol Spectrum Disorder, zostat wprowadzony w 2000
roku na okreslenie szerokiego spektrum objawoéw, ktére moga wystapic¢ u dzieci
narazonych na ekspozycje na alkohol w czasie zycia prenatalnego (Hryniewicz
2007). Od 2005 roku na okreélenie wszystkich zaburzen poalkoholowych w okre-
sie plodowym uzywa sie pojecia FASD (Banach, Matejek 2016). Niestety, nadal
funkcjonuje spoteczne przekonanie, ze spozywanie alkoholu w cigzy pomaga
matce zwalczy¢ stres i napiecie oraz moze przyczyni¢ si¢ do zniesienia czynnosci
skurczowych macicy (Raczynski 2007), co sprzyja ekspozycji dziecka na alkohol
w najbardziej kluczowych momentach jego rozwoju.

Charakterystyka rozwojowa w okresie prenatalnym

Kazde dziecko rozwija sie w zindywidualizowany sposéb. Istnieje wiele drég
warunkujacych osobniczy wzrost i rozw6j dziecka, ktére zaleza od wplywu r6z-
norodnych czynnikéw modulujacych. Czynniki wplywajace na rozwdj mozna
podzieli¢ na: genetyczne, paragenetyczne i srodowiskowe. Czynniki genetyczne
i paragenetyczne to geny zawarte w genomie czlowieka. Czynniki srodowiskowe
moga wchodzi¢ w interakcje z genotypem i w zaleznosci od zachodzacych
w organizmie procesow dokonywac¢ zmian w jednym szlaku lub wielu szlakach
rozwojowych. Dzieci dziedzicza geny po rodzicach, jednak nie tylko od nich be-
dzie zalezal ich rozwdj, ale réwniez od interakcji pomiedzy odziedziczonymi
genami a czynnikami i warunkami Srodowiskowymi. Czynniki paragenetyczne to
stan zdrowia matki, potencjal genetyczny, wiek, higiena zycia oraz higiena prze-
biegu czasu ciazy. Styl zycia przyszlej matki to jedna z najwazniejszych kategorii
wchodzacych w zakres czynnika paragenetycznego. Zalicza sie¢ do niej m.in.:
zywienie kobiety cigzarnej, jej aktywnos¢ fizyczng, wypoczynek, palenie czynne
ibierne tytoniu, spozywanie alkoholu, przyjmowanie lekéw, choroby zakazne,
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liczbe przebytych naturalnych poroniefi. Czynniki srodowiskowe to réznorodne
wplywy otoczenia dziecka w okresie prenatalnym i p6zniejszym, od ktérych za-
leze¢ bedzie realizacja jego potencjalu genetycznego. Naleza do nich: Zywienie
dziecka, poziom zycia, warunki socjalne, stres, aktywno$¢ motoryczna, warunki
iinne (Kowalewski 2011).

Rozwdj dziecka, bez wystapienia zakldcen, przebiega w pewien okreslony
i uporzadkowany sposéb. W czasie od 24 do 30 godzin po zaplodnieniu, nastepu-
je pierwszy podzial, w ktérym komoérka dzieli sie na dwie, potem na cztery i ko-
lejne czesci. Po uplywie okolo 3 tygodni zycia zarodka, tworza sie tzw. listki za-
rodkowe zwane: ektoderma, endoderma i mezoderma. Z ektodermy powstaja
m.in. mézg, rdzen kregowy, nerwy, skora, paznokcie i wlosy. Z endodermy roz-
wija sie tkanka uktadu oddechowego, ukladu pokarmowego oraz wazne narzady
wewnetrzne, jak watroba i trzustka. Za§ z mezodermy wyksztalcaja sie serce,
kosci, mieénie, komorki krwi, nerki oraz inne narzady.

W okresie zarodkowym, w czasie okolo 3 tygodni po zaplodnieniu, dochodzi
réwniez do podzialu mézgowia na trzy czesci: przodomézgowie, srodmoézgowie
i tylomdzgowie. Mnozace sie intensywnie w tym czasie neurony, sg juz konkret-
nie wyspecjalizowane.

W literaturze mozna znalez¢ informacje, ze pod koniec 8 tygodnia Zycia plo-
dowego, czyli pod koniec okresu zarodkowego, funkcjonuje okoto 1 miliard ko-
morek o konkretnym przeznaczeniu, ktére tworza ponad 4 tysiace réznych ana-
tomicznych struktur. Po etapie podzialu komérkowego oraz intensywnego
namnazania dochodzi do wzrostu komérek oraz ich réznicowania. Dzieki temu
komorki specjalizuja sie zaréowno w strukturze, jak i w funkcji. Ostatnim etapem
jest docieranie dojrzewajacych komérek do konkretnego miejsca przeznaczenia
(Kowalewski 2011).

Jedli doszlo do ekspozycji na alkohol w jakimkolwiek etapie rozwoju plodo-
wego, moze dojs¢ do uszkodzen dziecka lub powaznych zaburzen rozwojowych
(Laszczyca 2006). Alkohol uszkadza hipokamp, platy czolowe, spoidlo wielkie,
jadra podstawy, mézdzek oraz szlaki taczace obie potkule mézgu. Dodatkowo
zmniejsza grubos$¢ kory mézgowej. Zaburza réwniez proces migracji komoérek,
spowalniajac go lub ,przekierowujac” do niewlasciwych okolic mézgu (Lichten-
berg-Kokoszka, Straub 2002).

Potwierdzeniem powyzszych malformacji byly badania prowadzone juz
w 1978 roku na martwych urodzonych dzieciach, ktérych matki pity alkohol
w cigzy. Stwierdzono woéwczas nieprawidlowosci w postaci heterotropii opon
miekkich i heterotropii glejowej. (Jadczak-Szumito 2008).
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Obraz kliniczny dziecka z FASD

Wystapienie u dziecka FASD jest zwigzane z wieloma czynnikami, do ktérych
zaliczamy: okres rozwoju plodu w momencie ekspozycji na alkohol, faze ciazy,
czestotliwos¢ i ilos¢ spozywania alkoholu, stan zdrowia matki, stan odzywienia,
przyjmowane przez nig $rodki psychoaktywne i czynniki genetyczne (Cholewa
2008).

Dzieci z FAS cechuje w zakresie rozwoju fizycznego jego spowolnienie. Prze-
jawia sie to w niskiej wadze urodzeniowej, w zmniejszonym obwodzie glowy
(Przystalowska 2006), anomaliach w budowie twarzy, uszu, oczu, czaszki oraz
dysmorfiami usytuowanymi poza obszarem ustno-twarzowym i glowy, jak: skro-
conymi pigtymi palcami st6ép i dloni, palcami hipoplastycznymi, obecnoscia po-
dluznej bruzdy na powierzchni dloniowej, skolioza, wadliwa budowa kanaléw
stuchowych oraz zaburzeniami w przetwarzaniu stuchowym (Backer 2004). To-
warzysza im niekiedy wady wrodzone uaktywnione na skutek ekspozycji na
alkohol, do ktdrych zaliczy¢ mozna: anomalie drég moczowych, anomalie narza-
déw plciowych, rozszczep kregostupa, rozszczepy warg podniebienia czy wady
serca (Kinney, Leaton 1996). Dodatkowo dzieciom dotknietym FASD towarzyszy¢
moze epilepsja (Sawasciuk 2007).

Do kluczowych objawéw koniecznych do rozpoznania FASD nalezg dysmor-
fie twarzy, do ktorych zalicza sie: matoglowie, krétkie szpary powiekowej oraz
wygladzenie rynienki podnosowej i waska czerwien wargowa gérna (Okulicz-
-Kozaryniin. 2000).

Funkcjonowanie poznawczo-jezykowe dzieci z FASD

Kompetencje jezykowe i poznawcze dzieci z FASD na skutek uszkodzenia
moézgu, w tym funkcji prawopoétkulowych, maja okreslong charakterystyke. Pra-
wa poétkula mézgu odpowiedzialna jest za wykonywanie czynnoéci zwigzanych
Z uwaga, pamiecia, percepcja, praksja, orientacja, mysleniem abstrakcyjnym, po-
rozumiewaniem sie, jezykiem, emocjami oraz z zachowaniem (Lojek 2007).

Zwigzek miedzy uszkodzeniem prawej poélkuli a czynnosciami jezykowo-
komunikacyjnymi przejawia si¢ w istnieniu specyficznych trudnoéci w rozumie-
niu niestereotypowych znaczen stéw oraz zwigzkéw miedzy slowami (Lojek,
2007). Nalezy do nich miedzy innymi brak umiejetnosci rozumienia sensu stéw,
zwlaszcza niejednoznacznych oraz dopasowania ich do kontekstu. Potwierdzaja
to badania prowadzone przez Grindroda i Bauma (2005), ktérzy udowodnili, ze
uszkodzenie prawej poélkuli prowadzi do zaburzen w wykorzystaniu informacji
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zawartych w kontekscie do rozwigzywania zadan leksykalno-semantycznych
(Grindrod, Baum 2005).

Z kolei Beausoleil i inni (2001) analizowali zdolnosci oséb z uszkodzeniami
prawej potkuli mézgu w zakresie fluencji stownej. Doszli oni do wniosku, ze ba-
dana grupa podawala mniejsza ogélna liczbe wypowiadanych sléow w danej
kategorii, czesciej uzywala stéw wypowiadanych rzadziej, czeSciej wymieniala
slowa zwigzane z jedna kategoria wyrazéw, miala natomiast trudnosci z poda-
waniem sléw z innej kategorii, co moze Swiadczy¢ o braku plastycznosci mézgu
(Beausoleil i in. 2001).

Ze wzgledu na czynnosé¢ prawej pétkuli mézgu zwiazang z przetwarzaniem
zlozonych informacji jezykowych, u 0séb z jej uszkodzeniami obserwuje sie po-
nadto specyficzne zaburzenia organizacji i tredci dyskursu. W konwersacji moga
zatem wystgpowac komentarze, ktére s nieadekwatne do tematu rozmowy.
Osoby chore moga skupia¢ sie na malo istotnych watkach, udziela¢ odpowiedzi,
ktére sa nieadekwatne do pytan. Zdarza sie réwniez, ze przerywaja rozméwcy
iwydaja sie nie zwraca¢ na niego specjalnej uwagi. (Chantraine, Joanette i Ska
1998). W wyniku prenatalnej ekspozycji na alkohol zaburzona jest rowniez umie-
jetnoé¢ wyciggania wnioskdw na podstawie informacji, ktére sa ukryte w tekscie
jezykowym pisanym lub w sytuacji komunikowania si¢ (Tompkins i in. 2000).

Uszkodzenie prawej pétkuli mézgu, powodujac opisany wczesniej brak inte-
gracji informacji w sytuacji komunikacyjnej, wplywa réwniez na stopiefi rozu-
mienia zartéw, klamstw czy sarkazmu. Chorzy maja trudnoéci z oceng wiarygod-
nosci zartu i dopasowania puenty do tresci dowcipu. ( McDonald, 1999).

Badania prowadzone przez Heatha i Blondera (2005) wykazaly, Ze osoby
z uszkodzeniami prawopétkulowymi mialy istotnie obnizone reakcje na sytuacje
zwigzane z rozumieniem humoru, przy jednoczesnym niewlasciwym dowcipko-
waniu ze strony samego chorego. Stad w ich zachowaniu pojawialy sie: gadatli-
wos¢, rozhamowanie, a nawet zachowania agresywne (Heath, Blonder 2006).
Trudnosci dotyczg réwniez rozumienia metafor, przenosni, co jest zwigzane do-
stfownym ich rozumieniem. (Giora 2000).

Kolejnym elementem wynikajagcym z uszkodzen prawostronnych sa specy-
ficzne deficyty z zakresu prozodii mowy. Dotycza one rozumienia oraz wyrazania
akcentu, i réznicowania intonacji. Mowa samych chorych jest splaszczona, mono-
tonna, pozbawiona wlasciwego akcentu i intonacji dla konkretnej wypowiedzi
(Pell 1999).

W kontekscie powyzszych rozwazan nad rolg i znaczeniem prawej pétkuli
moézgu w komunikacji, fatwiejsze staje sie dostrzezenie i zrozumienie probleméw,
z jakimi borykaja sie osoby, a wérdd nich dzieci z uszkodzeniami prawopéikulo-
wymi mézgu, zwigzanymi z prenatalng ekspozycja na alkohol.
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Osoby z FASD maja zatem trudnosci z definiowaniem terminéw, mys$leniem
abstrakcyjnym, rozumieniem przeno$ni czy znaczen okreslonych stéw. Za tym
réwnolegle podazaja trudnoéci ze rozumieniem sytuacji spolecznych, popadanie
w konflikty z réwiesnikami, a nawet z prawem. Czesto dochodzi do tego niedoj-
rzaloé¢ emocjonalna, nadpobudliwos¢ psychoruchowa, impulsywnos¢, ktére
zreguly utrudniaja wlasciwe kontakty spoleczne. Relacje miedzyludzkie nace-
chowane sa czesto agresja lub przyjmowaniem pozy klasowego blazna, wesolka
(Laskowska 2000).

Proces edukacji jest nacechowany trudno$ciami w uczeniu sie oraz zapamie-
tywaniu zdobytych informacji. Moze doj$¢ do zaburzen w orientacji wzrokowo-
przestrzennej, koordynacji wzrokowo-ruchowej, trudnosci z plynnym przeno-
szeniem uwagi z jednego zadania na drugie. Pojawia sie niezbornos¢, niezdar-
noé¢, zwlaszcza podczas wykonywania precyzyjnych ruchéw. Innymi trudno-
Sciami w zakresie funkcjonowania poznawczego i jezykowego sa problemy
z czytaniem i ortografia oraz komunikowanie sie werbalne i pozawerbalne, a tak-
ze przetwarzanie jezykowe (Lichtenberg-Kokoszka, Straub 2002).

W wyniku uszkodzenia komérek wzrokowych lub opéznienr w procesie mie-
linizacji, dzieci z FASD majg trudnoéci z prawidlowym funkcjonowaniem wzro-
ku. Dotyczy do miedzy innymi nieprawidlowosci w przekazywaniu impulséw
nerwowych do odpowiednich o$rodkéw w moézgu, ich przetwarzaniu, interpre-
towaniu oraz nadawaniu znaczei. W realiach zycia szkolonego przeklada sie to
na: $wiattowstret, trudnoéci w czytaniu materiatu o zbyt duzym kontrascie lub
w zbyt jaskrawym $wietle, lepsze dostrzeganie konturéw niz srodka zarysu, stabsza
pamiec¢ wzrokowa, trudnosci w dostrzeganiu podobienstw i réznic (Liszcz 2008).

Powyzsze trudnosci, bedace jednocze$nie objawami, s skutkiem uszkodzenia
moézgu w okresie jego prenatalnego ksztalttowania na skutek spozywania alkoho-
lu. FAS jest tzw. ,statyczng encefalopatia”, bowiem uszkodzenie mézgu pozostaje
przez cale zycie na stalym poziomie (Habrat 1998).

Odnoszac sie do struktur anatomicznych mézgowia, w zwiazku z uszkodze-
niem mézdzku, dzieci z FASD bedg przejawialy trudnosci w planowaniu moto-
rycznym, motoryce malej, duzej i koordynacji wzrokowo-ruchowej (Klecka 2020),
w utrzymaniu pozycji i rownowagi przy zmianie pozycji ciala, skakaniu na jednej
nodze, wchodzeniu i schodzeniu po schodach, taficu (Komorowska 2007). Trud-
noéci motoryczne na poziomie duzych ruchéw dotycza zadan, w ktérych ruch
odbywa sie pod kontrolg wzroku, np. chodzenie po linie (Sarnacka 2011). Moto-
ryka mata jest natomiast opdzniona w zakresie rozwoju praksji, umiejetnosci po-
stugiwania sie przedmiotami codziennego uzytku, precyzji ruchéw. Obserwuje
sie nieodpowiednig dystrybucje napiecia miesniowego, zaburzenia w szybkosci
wykonywanych ruchéw, niski poziom graficzny oraz opdznienia rozwojowe
ogoblnej organizacji motorycznej (Jadczak-Szumito 2008). Uszkodzenie kolejnej
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struktury mézgu, czyli plata czolowego bedzie wplywalo na zaburzenia w kre-
atywnosci, tworczych dzialaniach, elastycznosci i inwencji w rozwiazywaniu pro-
bleméw. Uczniowie moga zatem wchodzi¢ w konflikty z rowiesnikami ze wzgle-
du na nieumiejetnoé¢ planowania, przewidywania konsekwencji swojego
zachowania, trudnosci w mysleniu przyczynowo-skutkowym, trudnosci z ha-
mowaniem impulséw oraz samokontrola (Klecka 2020). Dzieci z FASD moga
w kontaktach spolecznych, réwiesniczych prezentowaé¢ zachowania infantylne,
nieadekwatne do wieku, ulegte. Dodatkowo trudnosci w kontrolowaniu emocji
i zachowan sprawiajg, ze cechuje je labilno$¢ emocjonalna oraz staba motywacja
oraz automotywacja (Klecka 2007). Istotnymi dysfunkcjami s réwniez sztywno$¢
w reakcjach oraz zaburzenia ze strony ukladéw sensorycznych (Jadczak-Szumilo
2008). Uszkodzenie ciala modzelowatego, badz jego catkowity zanik powoduje, ze
dzieci do$wiadczajace prenatalnej ekspozycji na alkohol maja problemy z postu-
giwaniem sie jezykiem, z koordynacja ruchowa oraz funkcjonowaniem pamieci
przestrzennej (Klecka 2020). Wsréd wystepujacych dysfunkcji wyréznia sie row-
niez zaburzenia percepcji stuchowej, do ktérych naleza: opdznione dojrzewanie
ukladu stuchowego, okresowa utrata stuchu, zwigzana z powtarzajacymi sie sta-
nami zapalnymi ucha wewnetrznego oraz utrata styszenia centralnego. Dochodza
do tego takze op6znione reakcje na bodzce, zaburzenia uwagi, trudnosci z pamie-
cig przestrzenng oraz liczne bledy w powtérzeniach (Klecka 2020).

Powyzsze trudnosci sa utrwalane wystepujacymi zaburzeniami w rozwoju je-
zyka i komunikacji. Dzieci z FASD prezentuja op6znienia w rozwoju mowy
czynnej. W pézniejszym wieku przejawia sie to w braku zdolnosci komunikacyj-
nych na poziomie wymagajacym uzycia i rozumienia metafor oraz emocjonal-
nych kontekstéw jezyka. Dzieci maja trudnosci z nazywaniem przezywanych
emocji, ze zrozumieniem kontekstu wypowiedzi, z odbiorem prozodii mowy,
czyli intonacji, melodii czy akcentu (Sarnacka 2011).

Umiejetnoéci komunikacyjne rozwijaja sie¢ w wolniejszym tempie. Zaburzony
jest rozwdj gramatyczny. Dzieci czesto znajg stowa, ale nie potrafia ich wlasciwie
uzy¢ lub tworza odpowiedniki opisowe. Pojawiaja sie rowniez trudnosci z od-
miang slow. Rzadko moga wystepowaé zaburzania w zakresie praksji i gnozji
oralnej oraz wady wymowy. Najwiekszymi trudno$ciami tej grupy dzieci w kon-
tekscie rozwoju jezykowego sa te zwigzane z ekspresja jezyka. Zdarzaja sie row-
niez problemy zwigzane z czytaniem, z r6znicowaniem dzwigkéw mowy, z anali-
za i synteza stuchowa stéw, sylab i glosek (Banach, Matejek, 2016).

Zaburzenia jezykowo-komunikacyjne s zwigzane z uszkodzeniami prawo-
poltkulowymi mézgu, przez co dzieci z FASD odbierajg rzeczywistos¢ jezykowa
w sposob dostowny. Rodzi to wiele konfliktéw spotecznych i zaburza funkcjono-
wanie poznawcze, zwigzane w sposob nierozerwalny z komunikacja.
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Strategie pomocy

Pomoc dzieciom z FASD powinna zacza¢ sie od swiadomosci, ze sa to z reguly
dzieci w normie intelektualnej, a niepelnosprawnos¢ intelektualna nie jest cecha
charakterystyczna tego zespotu (Klecka 2020). Informacja ta jest zatem punktem
wyijscia do planowania terapii opartej na konkrecie oraz jasno okreslonym celu.

W literaturze mozna odnalez¢ rozmaite strategie pracy z dzie¢mi z FASD,
w ktérych na pierwszym miejscu uwidacznia sie prosty, konkretny jezyk komu-
nikacji, poparty wskazéwkami wizualnymi. Obok powyzszej strategii proponuje
sie zastosowanie komunikatéw, ktére beda spéjne z nagrodami i ustalonymi pro-
cedurami, przygotowanie konkretnych wskazéwek i zasad dla réznych sytuacji
spolecznych i ich omawianie, wdrazanie rutynowych, standardowych dziatan
itrzymanie sie ich, a nade wszystko nadzér, ktéry zapewni dziecku poczucie
bezpieczehstwa i wesprze je w sytuacji trudnej lub tzw. ,zapomnienia” (Banach,
Matejek 2016).

Specjalisci pracujacy z dzie¢mi z Alkoholowym Zespolem Plodowym propo-
nuja wprowadzenie nastepujacych zasad, ktére pomoga samemu dziecku, jak
ijego opiekunowi. Sa to:

1. Stalo$¢ w otoczeniu, poniewaz dzieci z FASD dla prawidlowego funkcjono-
wania potrzebujg poczucia bezpieczenistwa.

2. Ograniczenie nadmiernych stymulacji, poniewaz dzieci z FASD nie umieja
poradzi¢ sobie z wieloma bodZcami jednoczesnie.

3. Konsekwencja, poniewaz dzieci z FASD potrzebuja wiekszej ilosci powto-
rzen, aby dane zachowanie stafo si¢ nawykiem.

4. Polisensorycznoé¢ oddzialtywan, poniewaz dzieci z FASD potrzebuja réz-
nych drég sensorycznych do zdobywania do§wiadczen i wiedzy.

5. Budzenie wewnetrznej motywacji — poniewaz dzieci z FASD maja zaburzo-
ny proces uwewngetrzniania.

6. Swiadomos¢ trudnosci wynikajacych z przywigzania, poniewaz dzieci z FASD
w relacjach interpersonalnych bywaja nieprzewidywalne, zmienne inie-
adekwatne

7. Stosowanie konkretéw, poniewaz dzieci z FASD maja zaburzenia prawo-
potkulowe.

8. Rutyna dnia codziennego, poniewaz dzieci z FASD maja nasilone reakcje
lekowe.

9. Nadz6r, poniewaz dzieci z FASD bardzo czesto przejawiaja naiwne, nieade-
kwatne zachowania (Banach 2011).

Do zadan logopedy nalezy:

1. Wprowadzaé ¢wiczenia stymulujace prawa poétkule mézgu.
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2. Cwiczy¢ fluencje stowna.

3. Uczy¢ rozumienia metafor obrazkowych, pisanych i méwionych.

4. Rozwija¢ mowe opowiesciowa.

5. Stymulowaé myslenie przyczynowo-skutkowe (Jadczak-Szumito 2008).
Podsumowanie

Alkoholowy zespoét plodowy jest zaburzeniem wplywajacym na rézne aspek-
ty rozwoju dziecka, w tym rozwdéj poznawczy oraz rozwdéj umiejetnosci komuni-
kacyjnych. Dzieci narazone na ekspozycje na alkohol w czasie zycia plodowego
zmagaja sie z ré6znymi trudnosciami, ktére najpelniej uwidaczniajg sie na tle gru-
py rowieéniczej zaréwno w szkole, jak i w przedszkolu. Problemy te nie zawsze sa
prawidlowo odczytywane i interpretowane przez nauczycieli i terapeutéw pracu-
jacych z dzieckiem, bowiem wiedza na temat FASD wciaz jest zbyt malo znana
w Srodowisku edukacyjnym. Poznanie tematyki FASD powinno pomoéc nam
zrozumie¢ na czym polegaja realne trudnosci w nauce i nabywaniu kompetencji
komunikacyjnych dzieci. FASD to niepelnosprawnos¢.
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Psychospoteczne wsparcie i zdrowie psychiczne
dzieci oraz mlodziezy niestyszacych i niedostyszacych:
przeglad literatury

W niniejszym artykule przegladowym oméwiono badania dotyczace psychospolecznych wy-
zwan, wsparcia oraz rozwoju rezyliencji u dzieci niestyszacych i niedoslyszacych (DHH). Wiacze-
nie dzieci DHH do szkét masowych, a takze specyficzne potrzeby rodzicéw i nauczycieli, zostaty
szeroko zbadane w kontekscie ich wplywu na dobrostan dzieci. Przedstawiono takze kluczowe
badania nad rola optymizmu, przekonan o przezwyciezaniu trudnosci oraz czynnikéw komuni-
kacyjnych w rozwijaniu zdolnosci adaptacyjnych. Wyniki wskazujg, ze dzieci nieslyszace i niedo-
slyszace doswiadczajg wigkszej liczby probleméw psychospolecznych, jednak odpowiednie
wsparcie, w tym adaptacje programéw, takich jak RESCUR, moze pozytywnie wplyna¢ na ich ja-
koé¢ zycia i rozwo6j rezyliencji. W artykule przedstawiono takze ograniczenia dotychczasowych
badan oraz kierunki przysztych poszukiwan naukowych.

Stowa kluczowe: dzieci nieslyszace i niedostyszace (DHH), wsparcie psychospoteczne, dobrostan
psychiczny, rezyliencja, przemoc réwiesnicza, rodzice dzieci DHH, problemy behawioralne, ko-
munikacja, interwencje edukacyjne, wlaczenie spoteczne

Psychosocial support and mental health of deaf and hard
of hearing children and teenagers: A literature review

This review article discusses research on psychosocial challenges, supports, and resilience devel-
opment in deaf and hard of hearing (DHH) children. The inclusion of DHH children in main-
stream schools, as well as the specific needs of parents and teachers, have been extensively studied
in terms of their impact on children's well-being. Key research on the role of optimism, beliefs
about overcoming difficulties and communication factors in developing adaptive skills is also pre-
sented. The results indicate that DHH children experience more psychosocial problems, but ap-
propriate support, including adaptations of programs such as RESCUR, can positively impact their
quality of life and the development of resilience. The article also presents the limitations of current
research and directions for future scientific research.

Key words: deaf and hard of hearing (DHH) children, psychosocial support, mental well-being,
resilience, peer violence, parents of DHH children, behavioral problems, communication, educa-
tional interventions, social inclusion
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Wprowadzenie

Dzieci niestyszace i niedostyszace (DHH) sa bardziej narazone na trudnosci
psychospoleczne, co wynika z ograniczenn w komunikacji oraz spolecznej izolacji
w $rodowisku szkolnym. Wiaczenie dzieci DHH do szkél masowych wiaze sie
z r6znymi wyzwaniami zaréwno dla nauczycieli, jak i rowiesnikéw. Badania nad
wsparciem psychospotecznym dla uczniow DHH koncentruja sie na zwiekszaniu
Swiadomosci oraz budowaniu zasob6éw, ktére mogg poprawié ich dobrostan.

Wsparcie psychospoteczne w badaniach matek dzieci niestyszacych
i niedostyszacych

Waznym obszarem poszukiwan badaczy w kontekscie zdrowia oséb z pro-
blemami sluchu sa czynniki zewnetrzne zwigzane ze $rodowiskiem spolecznym
i edukacja.

Masood i in. (2022) przeprowadzili badanie nad réznicami w poziomie na-
dziei, wdziecznosci oraz dobrostanu psychicznego u matek dzieci z uszkodze-
niem stuchu oraz dzieci bez probleméw stuchowych w Pakistanie. Badanie wyka-
zalo, ze matki dzieci z uszkodzeniem stluchu maja wyzszy poziom nadziei,
wdziecznosci oraz dobrostanu psychicznego w poréwnaniu do matek dzieci bez
uszkodzen stluchu. Sugeruje to, ze pozytywne emocje i zasoby psychiczne moga
peti¢ funkcje ochronng w obliczu wyzwan zwiazanych z wychowywaniem
dziecka z niepelnosprawnoscia. Ponadto wykazano istotng dodatnia korelacje
miedzy nadzieja, wdziecznoscia a dobrostanem psychicznym w obu grupach
matek. Wyniki te potwierdzaja, ze zar6wno nadzieja, jak i wdziecznos¢ sa klu-
czowymi czynnikami, ktére moga przewidywac poziom dobrostanu psychiczne-
go matek, niezaleznie czy ich dzieci majg uszkodzenie stuchu. Analizy wynikéw
badania dotyczace wplywu wieku dziecka i nasilenia probleméw stuchowych
wskazuja, ze dobrostan psychiczny matek jest zréznicowany w zaleznosci od
wieku dziecka i nasilenia jego probleméw stuchowych. Matki mlodszych dzieci
oraz dzieci z umiarkowanymi problemami stuchowymi mialy wyzszy poziom
nadziei, wdziecznosci i dobrostanu psychicznego niz matki dzieci starszych oraz
z ciezszymi problemami sluchowymi. W pakistaniskim kontekscie spolecznym
dzieci z niepelnosprawnoscia sa czesto postrzegane jako ciezar ekonomiczny
i spoleczny, co moze negatywnie wplywac na psychiczne samopoczucie matek.
W zwiazku z tym pozytywne emocje, takie jak nadzieja i wdziecznos¢, moga od-
grywac kluczowa role w radzeniu sobie z tymi wyzwaniami (Masood, Sulman,
Kamran, Ashraf, Arshad 2022).
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Doniesienia z badan sugeruja podatnoé¢ na problemy behawioralne dzieci
z ubytkiem stuchu i ich zwiazek z interakcjg miedzy dzieckiem a matka, ducho-
wym dobrostanem matki oraz jej zdrowiem psychicznym. W badaniach wskazuje
sie, ze rodzice, szczegélnie matki dzieci z niepelnosprawnoscia stuchu, czesto
doswiadczaja stresu psychicznego, co moze wplywacé na ich zdolnos¢ do radzenia
sobie z trudno$ciami wychowawczymi. Przeglad literatury dotyczacy zachowan
rodzicielskich i stresu rodzicielskiego Van Ormer i wspélpracownicy (2019) infor-
muje, iz rodzicielskie techniki wychowawcze, takie jak stosowanie kary fizycznej
czy brak konsekwencji, moga pogtebia¢ trudnosci behawioralne dzieci niestysza-
cych i niedoslyszacych. Ponadto wysoki poziom stresu rodzicow z opisywanej gru-
py prowadzi do eskalacji probleméw behawioralnych, co tworzy negatywny cykl
wzmacniania trudnych zachowan u dzieci (Van Ormer, Rossetti i Zlomke 2019).

Badanie 284 matek dzieci z ubytkiem stuchu, ktére wypelnity kwestionariusze
dotyczace zdrowia psychicznego, interakcji z dzieckiem, duchowego dobrostanu
oraz probleméw behawioralnych dzieci, wykazalo, ze zdrowie psychiczne matki
mialo bezposredni i kluczowy wplyw na problemy behawioralne dziecka (f =
-0.383, p < 0.01). Interakcja matka-dziecko nie miala bezposredniego wplywu na
problemy behawioralne dzieci, ale posrednio wplywala na nie przez zdrowie
psychiczne matki (f = 0.049, p < 0.01) (Pourseyyed Mohammad, Naderi,
Ehteshamzadeh, Asgari 2021).

Wyniki badania poziomu ogélnej wiedzy na temat zdrowia, co ma kluczowe
znaczenie przy podejmowaniu decyzji dotyczacych opieki nad dzie¢mi gtuchymi
i niedostyszacymi (DHH) Cooper, Werfel (2023), wykazaly, ze cho¢ matki mialy
wysoki poziom wiedzy ogélnej na temat zdrowia, to wiedza w zakresie ubytku
stuchu byla znaczaco nizsza. Zadna z matek nie osiggnela wysokiego wyniku
w tescie, a wiekszos¢ uzyskata wyniki w niskim lub marginalnym zakresie. Bada-
nie przeprowadzono z udzialem 25 matek dzieci w wieku od 2 do 3 lat, ktére
mialy trwaly, obustronny ubytek stuchu przez co najmniej rok nowatorskim na-
rzedziem, ktére wymaga dalszej walidacji (Cooper, Werfel 2023).

Wsparcie psychospoteczne w badaniach rodzin

W badaniach nad dzie¢mi slyszacymi wykazano, ze jezyk rodzicéw, w tym
stownictwo zwigzane ze stanami umystu (np. mysli, pragnienia, emocje), moze
wspieraé rozw¢j funkcji wykonawczych, takich jak kontrola hamowania. Lind-
Combs, Holt (2022) przeprowadzily badanie, ktére mialo na celu ocene wpltywu
slownictwa mentalnego uzywanego przez rodzicéw na kontrole hamowania
u dzieci niestyszacych (D) i niedostyszacych (HH). W badaniu wzielo udziat 131
par rodzic-dziecko, w tym 69 dzieci D/HH i 62 dzieci styszacych w wieku od 3 do



136 Malgorzata Gulip

8 lat. Rodzice i dzieci byli nagrywani podczas 20-minutowej sesji zabawy, a stow-
nictwo mentalne rodzicéw bylo kodowane i analizowane. Wyniki pokazaly, ze
uzycie sfownictwa mentalnego przez rodzicéw pozytywnie wplywalo na kontrole
hamowania u dzieci D/HH, ale nie u dzieci styszacych. Stownictwo zwigzane
z procesami poznawczymi (np. ,mysle”, ,wiem”) bylo szczegdlnie istotne dla
rozwoju kontroli hamowania u dzieci z problemami stuchu. Uzycie pierwszooso-
bowych czasownikéw mentalnych (np. ,mysle”) bylo zwigzane z lepszg kontrola
hamowania u dzieci z problemem stuchu. Ponadto 26% dzieci niestyszacych i nie-
dostyszacych osiagneto wyniki ponizej 1 odchylenia standardowego w tescie
kontroli hamowania, w poréwnaniu do 8% dzieci styszacych. Rodzice dzieci sty-
szacych uzywali wiecej stéow mentalnych niz rodzice dzieci z uszkodzeniami stu-
chu (Lind-Combs, Holt 2022).

Zdrowie psychiczne dzieci i mlodziezy z problemami stuchu jest $cisle powia-
zane z poziomem wsparcia spolecznego, ktére otrzymuja one i ich rodziny. We-
dlug Borowicz (2012) wsparcie spoleczne jest kluczowym czynnikiem, ktéry po-
maga rodzicom w radzeniu sobie z codziennymi wyzwaniami. Doznawane
wsparcie od wspdlmalzonka, rodziny, przyjaciél oraz specjalistow (np. logope-
déw, psychologow) istotnie wplywa na zmniejszenie poziomu stresu rodziciel-
skiego, a jego poziom u rodzicéw dzieci z uszkodzeniami stuchu, zwlaszcza u ma-
tek jest wysoki. Jego gléwnymi Zrédltami sa trudnosci w komunikacji z dzieckiem
oraz duze wymagania zwigzane z opieka i rehabilitacja dziecka. Podobnie Pilar-
ska (2015) na podstawie szeroko zakrojonej analizy literatury badan oraz analizy
danych empirycznych badan wlasnych wskazala, iz rodzice otrzymujacy wspar-
cie mieli nizszy poziom stresu i wieksza zdolnos¢ do wspierania rozwoju swoich
dzieci. Ponadto dzieci z rodzin otrzymujacych kompleksowe wsparcie osiagaly
lepsze rezultaty w rozwoju komunikacyjnym i spolecznym. Szczegétowe analizy
psychospolecznych aspektéw funkcjonowania rodzin dzieci z wadami stuchu
Koncewicz i wspoélpracownikéw (2021) wykazaly, ze rodziny dzieci z uszkodze-
niem sluchu czesto do$wiadczaja podwyzszonego poziomu stresu, poczucia izo-
lacji spotecznej oraz probleméw zwiazanych z komunikacja wewnatrzrodzinna.
Rodzice, szczegdlnie matki, wskazuja na trudnosci zwigzane z pogodzeniem co-
dziennych obowiazkéw z opieka nad dzieckiem wymagajacym specjalistycznej
rehabilitacji. Wnioski z badan podkreslaja, ze wielospecjalistyczne wsparcie,
w tym dostep do doradztwa psychologicznego, edukacyjnego oraz grup wspar-
cia, ma kluczowe znaczenie dla dobrostanu rodzicéw. Takie wsparcie nie tylko
zmniejsza poziom stresu, ale réwniez zwieksza zdolnos¢ rodzicéw do podejmo-
wania skutecznych dzialan rehabilitacyjnych, co pozytywnie wplywa na rozwdj
dziecka. Autorzy podkreslaja réwniez, ze wsparcie powinno by¢ dostosowane do
indywidualnych potrzeb rodzin, a programy interwencyjne musza obejmowac
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szeroki wachlarz dziatan, w tym edukacje na temat technik wspierajacych komu-
nikacje oraz szkolenia w zakresie radzenia sobie z wyzwaniami emocjonalnymi.

Wsparcie psychospoteczne w edukacji

Furness i in. (2019) zbadali role i potrzeby nauczycieli w klasach integracyj-
nych, ktérzy wspierajg zdrowie psychiczne i dobrostan dzieci z wadami stuchu
w szkolach ogolnodostepnych w Australii Zachodniej (Furness i in. 2019). Wyniki
badania wskazuja na kluczowa role nauczycieli w zakresie wsparcia emocjonal-
nego i spolecznego uczniow z wadami stuchu, jednoczesnie podkreslajac bariery
w postaci braku zasobéw edukacyjnych i szkolen. Badanie sugeruje konieczno$é
opracowania bardziej dostepnych zasobéw i programéw szkoleniowych dla na-
uczycieli (Furness i in. 2019).

Ciekawy artykul o charakterze przegladowym Valentin i wspdtpracownikéw
(2024) dostarcza silnych argumentéw na rzecz wprowadzenia treningu percepcji
emocji do programéw rehabilitacyjnych dla uzytkownikéw implantéw $limako-
wych. Autorzy przedstawili dowody, Ze zdolno$¢ rozpoznawania emocji u uzyt-
kownikéw implantéw slimakowych rézni sie w zaleznosci od wieku, stopnia za-
awansowania utraty sluchu oraz rodzaju wykorzystywanych wskazéwek (np.
ton, tembr). Wyniki wskazujg, ze uzytkownicy CI majq trudnosci z rozpoznawa-
niem emocji na podstawie tonacji glosu i muzyki, a niektére osoby bardziej pole-
gaja na wskazéwkach czasowych i rytmicznych. Badania pokazuja, ze zdolnos¢
rozpoznawania emocji u uzytkownikéw CI wiaze sie bezposrednio z ich ogélna
jakoscia zycia (Valentin, Lehmann, Nguyen i Paquette 2024).

Artykut Luo i wspodlpracownikéw (2024) dostarcza cennych informacji na te-
mat zwigzkéw miedzy wsparciem spolecznym, optymizmem i przekonaniami
0 przezwyciezaniu trudnosci u studentéw niestyszacych i niedoslyszacych (DHH).
Celem badania bylo zrozumienie mechanizméw wplywajacych na zdrowie psy-
chiczne i dobrostan osob DHH w kontekscie wsparcia spotecznego oraz czynni-
kéw psychologicznych, takich jak optymizm i przekonania o przezwyciezaniu
trudnosci. Autorzy podkreslaja, ze istnieje niewielka liczba badan nad zdrowiem
psychicznym os6b niestyszacych i niedostyszacych, mimo Ze te osoby sa narazone
na wieksze ryzyko wystapienia probleméw psychicznych gléwnie z powodu
wyzwan komunikacyjnych i spolecznych izolacji. Wedlug autoréw wsparcie spo-
teczne jest uznawane za kluczowy czynnik, ktéry moze fagodzi¢ negatywne skut-
ki stresu i izolacji u oséb DHH. Badanie zakladalo, ze wyzsze wsparcie spoleczne
prowadzi do wyzszego poziomu optymizmu, co z kolei moze sprzyjac lepszemu
zdrowiu psychicznemu i wiekszej zdolnosci do radzenia sobie z przeciwnosciami
losu. Autorzy postawili hipoteze, ze przekonania o przezwyciezaniu trudnosci
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moga modyfikowac te relacje. Optymizm jest traktowany jako zmienna posredni-
czaca miedzy wsparciem spolecznym a dobrostanem, natomiast przekonania
o przezwyciezaniu trudnosci jako zmienna moderujaca, ktéra moze wzmacniaé
lub oslabia¢ ten efekt. W badaniu wykorzystano nastepujace narzedzia: skale
Social Support Scale do oceny poziomu wsparcia, jakie uczestnicy otrzymywali od
rodziny, przyjaciot i instytucji, skale Life Orientation Test — LOT-R do pomiaru
ogblnego poziomu optymizmu uczestnikéw i Belief in Adversity Questionnaire
do pomiaru poziomu przekonan dotyczacych zdolnosci radzenia sobie z trudny-
mi sytuacjami. Ankiety byly dostepne w formatach dostosowanych do oséb
z r6znymi rodzajami ubytku stuchu, w tym w jezyku migowym oraz w wersji
pisemnej. Zapewniono takze wsparcie tlumaczy jezyka migowego, aby ulatwic¢
komunikacje dla uczestnikéw, ktérzy korzystali gléwnie z jezyka migowego.

Autorzy przedstawili wyniki analiz, ktére potwierdzily hipotezy dotyczace
zwigzku miedzy wsparciem spolecznym a optymizmem oraz rolg przekonan
o przezwyciezaniu trudnosci jako zmiennej modyfikujacej. Przekonania o prze-
zwyciezaniu trudnodci mogg nie tylko posredniczy¢, ale i modyfikowa¢ relacje
miedzy wsparciem spolecznym a optymizmem. To wskazuje, ze osoby z bardziej
pozytywnymi przekonaniami o zdolnosci do radzenia sobie z przeciwnosciami
moga lepiej korzysta¢ z dostepnego wsparcia spotecznego. Ponadto analizy wy-
kazaly istotny wplyw przekonan o przezwyciezaniu trudnosci na optymizm,
ktory byt silniejszy wsréd kobiet niz mezczyzn. Sugeruje to, ze réznice plciowe
moga odgrywac wazna role w ksztaltowaniu optymizmu u studentéw D/HH. Dla
kobiet pozytywne przekonania o przezwyciezaniu trudnosci bardziej sprzyjaly
wzrostowi optymizmu, podczas gdy u mezczyzn efekt ten byl mniej wyrazny.

W kontekscie wsparcia spolecznego i edukacyjnego, jego wagi dla rozwoju
uczniéw nieslyszacych i stabostyszacych, wlaczono do analizy przeglad literatury
dotyczacy zjawiska przemocy réwiesniczej wsréd uczniéw nieslyszacych i niedo-
styszacych (DHH) (Kari¢, Kordi¢ 2023). Autorki analizuja dostepne badania doty-
czace przemocy wobec tej grupy, wskazujac na wyzsza czestotliwo$¢ przemocy
w poréwnaniu do slyszacych réwiesnikéw. Przemoc ta moze mie¢ powazne kon-
sekwencje psychiczne, emocjonalne i spoleczne dla uczniéw DHH. Badania przy-
wolane w artykule wskazuja, ze uczniowie DHH do$wiadczaja przemocy znacznie
czedciej niz ich styszacy réwiesnicy. Wynika to gtéwnie z probleméw komunika-
cyjnych oraz trudno$ci w nawiagzywaniu relacji spolecznych. Przemoc obejmuje
zaréwno agresje fizyczng, jak i psychiczng (np. wyzwiska, drwiny, szykanowa-
nie), a takze zaniedbanie i izolacje spoleczng. Uczniowie DHH czesto staja sie
ofiarami agresji fizycznej, takiej jak bicie, popychanie czy niszczenie ich mienia.

W artykule podkreslono, ze brak zdolnosci do skutecznej obrony oraz trudno-
$ci w komunikacji moga zwiekszac ryzyko takich zachowan. Ze wzgledu na r6z-
nice w komunikacji, uczniowie DHH czesto sa wySmiewani i obrazani przez r6-
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wieénikéw, co prowadzi do obnizenia ich samooceny i izolacji spotecznej. Ponad-
to uczniowie nieslyszacy i niedostyszacy doswiadczajg przemocy emocjonalnej,
poprzez wykluczanie z grupy réwieéniczej, ignorowanie i marginalizowanie.
Taka izolacja emocjonalna moze prowadzi¢ do poczucia samotnosci i bezsilnosci.
Staja sie takze ofiarami cyberprzemocy, co jeszcze bardziej komplikuje ich relacje
z réwiesnikami. Autorki przegladu wskazuja czynniki ryzyka. Jednym z glow-
nych, a zwigkszajacych ryzyko przemocy wobec opisywanych uczniéw, jest ba-
riera komunikacyjna. Uczniowie nieslyszacy i niedostyszacy maja trudnosci
z efektywnym wyrazaniem swoich potrzeb, co moze prowadzi¢ do frustracji i po-
czucia bezradnosci. Brak dostepu do pelnej komunikacji z réwiesnikami i nauczy-
cielami powoduje, ze uczniowie ci sg bardziej narazeni na wykluczenie spoleczne,
co czyni ich latwym celem dla przemocy. Dlugotrwale doswiadczenie przemocy
ma powazne skutki dla uczniéw DHH, takie jak: problemy z zaufaniem, depresja,
niska samoocena oraz lek przed nawigzywaniem kontaktéw spolecznych. Autorki
podkredlaja, ze przemoc réwiesnicza moze réwniez negatywnie wplywac na wy-
niki w nauce i ogélny rozwo6j emocjonalny uczniéw DHH. Ponadto sugeruja, ze
jednym z kluczowych elementéw przeciwdzialania przemocy wobec uczniéw
DHH jest zwigkszenie §wiadomosci wsréd nauczycieli i rowiesnikéw dotyczacej
potrzeb komunikacyjnych tych uczniéw. Edukacja na temat jezyka migowego
oraz inkluzyjne metody nauczania moga pomdc w zmniejszeniu przemocy i po-
prawieniu relacji spolecznych. Podsumowujac, przemoc wobec uczniéw niesty-
szacych i niedostyszacych jest powaznym problemem, ktéry wynika gléwnie
z barier komunikacyjnych i spolecznych. Niezbedne sa dzialania edukacyjne oraz
wsparcie psychologiczne, aby zmniejszy¢ te negatywne zjawiska i poprawic ja-
kos¢ zycia uczniow DHH.

Programy wsparcia psychospotecznego uczniéw niestyszacych
i niedostyszacych

Badanie pilotazowe Kishida i wspélpracownikéw (2022) programu wsparcia
majacego na celu poprawe dobrostanu spoteczno-emocjonalnego uczniéw niesty-
szacych i niedostyszacych (DHH) w klasach 4-6. Program wsparcia byl oparty na
internetowej bazie zasobéw, ktéra dostarczala rodzicom i nauczycielom strategii
wsparcia emocjonalnego rozwoju ucznidow DHH skierowanych do uczniéw, ro-
dzicéw oraz nauczycieli, opracowanych we wspdlpracy z uczniami DHH, ich
rodzinami oraz nauczycielami.

Obejmowatl trzy gléwne elementy:

(1) Profil ucznia: Kazdy uczeh mial mozliwoé¢ utworzenia swojego profilu,
gdzie mogl opisa¢ swoje mocne strony, potrzeby i preferencje. Ten profil
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mobgl by¢ udostepniany nauczycielom, co miato na celu lepsze zrozumienie

indywidualnych potrzeb ucznia.

(2) Portal dla rodzicéw: Sktadal sie z 10 modutéw, ktére dostarczaly rodzicom
informacji i strategii dotyczacych réznych aspektéw emocjonalnego wsparcia
dziecka. Moduly obejmowaly takie tematy jak: umiejetnosci komunikacyj-
ne, zapobieganie przemocy, zarzadzanie emocjami, budowanie przyjazni,
rozwdj tozsamosci i wizerunku wlasnego, korzystanie z internetu i mediéw
spolecznosciowych oraz wiedza dotyczaca utraty stuchu.

(3) Portal dla nauczycieli: Portal zawieral materialy edukacyjne dla nauczycieli,
dotyczace wplywu utraty stuchu na rozwéj spoteczno-emocjonalny i wyniki
edukacyjne uczniéw. Dla nauczycieli dostepne byly takze moduly do na-
uczania umiejetnodci spoleczno-emocjonalnych w klasach, podzielone na
lekcje dla réznych pozioméw edukacyjnych (klasy 4, 5 i 6). Tematyka obej-
mowala m.in.: emocje, empatie, przyjazn, reagowanie na przesladowania,
pewnos¢ siebie i asertywnos¢.

Do oceny programu uzyto narzedzi: Spence Children’s Anxiety Scale Spen-
ce’a (SCAS) do pomiaru poziomu leku w wersji dla dzieci i rodzicéw, Student Life
Satisfaction Scale (SLSS) do oceny dobrostanu uczniéw, Cantril Ladder do pomia-
ru ogoblnego dobrostanu ucznia poprzez ocene pozycji na drabinie, gdzie 9 to
najlepsze zycie, a 1 to najgorsze zycie. Child and Adolescent Social Support Scale
(CASSS) do oceny wsparcia ze strony nauczycieli, réwiesnikéw i bliskich przyja-
ciél, School Satisfaction Scale i School Loneliness Scale do oceny dos$wiadczen
uczniéw i Student-Teacher Relationship Scale — narzedzie do oceny relacji ucznia
z nauczycielem, oceniajace aspekty, takie jak: bliskos¢, konflikt i zaleznos¢ i Parent
and Teacher Self-Efficacy Scales — skale samooceny, uzywane do oceny, jak do-
brze rodzice i nauczyciele czujg sie w swojej roli wspierania uczniéow w zakresie
rozwoju spoleczno-emocjonalnego.

Badacze przewidzieli dostosowanie narzedzi i metod do potrzeb uczniéw nie-
styszacych i slaboslyszacych. W ankietach uzywano dzwiekowych podpowiedzi
(audio prompts), aby ulatwi¢ uczniom z niedostuchem wypelnianie ankiet. Byla
réwniez opcja skorzystania z pomocy tlumacza jezyka migowego, cho¢ nie zostata
ona wykorzystana przez zadnego z uczestnikow. Uczniowie mogli stworzy¢ swo-
je indywidualne profile, ktére zawieraly informacje o ich mocnych stronach i po-
trzebach. Ten mechanizm mial na celu personalizacje wsparcia dla kazdego
ucznia zgodnie z jego unikalnymi potrzebami. Przy opracowywaniu zasobéw
interwencyjnych brano pod uwage opinie uczniow DHH, ich rodzicéw oraz na-
uczycieli, aby upewnic sie, ze tresci sa dostosowane do ich specyficznych potrzeb
spolecznych i emocjonalnych. Pomimo tych dostosowan nie wymieniono szcze-
gblnych zmian w samych narzedziach oceny (jak SCAS, SLSS, CASSS) w celu
dostosowania ich bezposrednio do potrzeb uczniéw DHH. Zamiast tego gléwny
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nacisk polozono na personalizacje procesu badawczego oraz wsparcie w korzy-
staniu z ankiet, aby uczniowie mogli odpowiednio z nich skorzysta¢. W badaniu
wzielo udziat 37 uczniéw, ich rodzice oraz nauczyciele. Ankiety zostaly przepro-
wadzone przed i po wdrozeniu programu, aby zmierzy¢ zmiany w poziomie
leku, dobrostanie, relacjach spolecznych i samoocenie rodzicéw i nauczycieli.
Badanie wykazalo znaczna poprawe w samoocenie rodzicow po zakonczeniu
programu, co sugeruje, ze rodzice czuli sie bardziej pewni w wspieraniu dobro-
stanu swoich dzieci. Zauwazono takze zwigzek pomiedzy korzystaniem z zaso-
béw internetowych przez rodzicow a poprawa wsparcia réwiesnikéw oraz
zmniejszeniem samotnosci w szkole u uczniéw. Nie odnotowano istotnych zmian
w innych obszarach, takich jak poziom leku zglaszany przez uczniéw oraz relacje
uczniéw z nauczycielami. Badanie pilotazowe sugeruje, ze zasoby internetowe
moga by¢ korzystne, szczegélnie w zwiekszaniu pewnosci rodzicow w wspiera-
niu swoich dzieci DHH. Jednak konieczne sa dalsze badania, aby w pelni oceni¢
wplyw programu na spoleczno-emocjonalny dobrostan uczniéw.

Badanie pilotazowe miato kilka istotnych ograniczen. Niewielka liczba uczesz-
nikéw ogranicza mozliwosé¢ uogdlnienia wynikéw na wieksza populacje uczniéw
niestyszacych i niedostyszacych (DHH). Dodatkowo udzial w badaniu mogly
wzig¢ osoby, ktdére juz mialy dobra sytuacje emocjonalng, co moglo ograniczy¢
widocznoé¢ wplywu programu na bardziej potrzebujace osoby. Z uwagi na brak
grupy kontrolnej, nie mozna jednoznacznie ustali¢ czy zmiany w wynikach byty
bezposrednim efektem programu, czy tez wynikaty z innych czynnikéw. Ponadto
niski wskaznik uczestnictwa (51% uczniéw, 59% rodzicéw, 46% nauczycieli ukon-
czylo zaréwno przed-, jak i po-interwencyjne ankiety) i réznice w zaangazowaniu
rodzicéw i nauczycieli (rodzice i nauczyciele zglaszali brak czasu jako bariere
w pelnym korzystaniu z zasobow internetowych przez zaangazowanie w liczne
wizyty kliniczne dla swoich dzieci, mogli mie¢ ograniczony czas na zapoznanie
sie z programem, co wplynelo na wyniki badania) takze wysoki poziom samo-
oceny rodzicéw i nauczycieli przed interwencja.

Kolejnym badaniem autorstwa Freitas i wspolpracownikéw (2023) objeto
przystosowanie dwoch moduléw programu European Curriculum for Resilience
Promotion (RESCUR) do potrzeb dzieci DHH oraz ocena ich wplywu na rozwdj
kompetencji zwigzanych z rezyliencja, zdrowiem i jakoscia zycia. Wybrane tema-
ty to rozwijanie umiejetnosci komunikacyjnych oraz budowanie i utrzymywanie
zdrowych relacji.

Program RESCUR (European Curriculum for Resilience Promotion) to uni-
wersalny program majacy na celu rozw6j umiejetnosci rezyliencji, czyli zdolnosci
do radzenia sobie z przeciwno$ciami losu. Program jest skierowany do dzieci
i mlodziezy, a jego celem jest pomoc uczniom w nabywaniu umiejetnosci spo-
tecznych, emocjonalnych oraz poznawczych, ktére sa niezbedne do zdrowego
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rozwoju i radzenia sobie z trudno$ciami. Kluczowym zalozeniem programu jest
budowanie zaufania w relacjach spolecznych oraz tworzenie bezpiecznego,
wspierajacego rozwoj dzieci, srodowiska szkolnego. Zalozenie jest realizowane
zgodnie z podejscien SAFE (Sequenced — w sposéb uporzadkowany, o logicznej
sekwencji dzialan; Active — angazuje dzieci aktywnie w proce nauki; Fodused —
koncentuje sie¢ na konkretnych umiejetnosciach i zagadnieniach; Explicit — jasno
komunikuje cele i oczekiwania wobec uczniéw). Program zawiera przewodniki
dla nauczycieli i rodzicow oraz szczegélowo opracowane aktywnosci dla réznych
grup wiekowych (przedszkole, szkola podstawowa, starsze klasy szkoly podsta-
wowej).

RESCUR koncentruje si¢ na szeéciu gléwnych tematach, ktére promuja rezy-
liencje: rozwijanie umiejetnosci komunikacyjnych — poprawa efektywnej komu-
nikacji, wyrazania emocji, negocjacji i rozwigzywania konfliktéw; budowanie
i utrzymywanie zdrowych relacji — nawigzywanie przyjazni, promowanie prospo-
tecznych zachowan, wspoélpraca, empatia; rozwigzywanie probleméw — rozwija-
nie umiejetnosci decyzyjnych i krytycznego mysélenia; zarzadzanie stresem — na-
uka technik radzenia sobie ze stresem i emocjami; budowanie poczucia wlasnej
wartosci — wspieranie rozwoju pozytywnego obrazu siebie i swoich umiejetnosci;
ksztaltowanie proaktywnej postawy — rozwijanie odpowiedzialnosci spolecznej
i umiejetnosci dzialania w grupie. W badaniu wzielo udziat 37 dzieci i mlodziezy
z Portugalii w wieku od 3 do 15 lat, ktére uczeszczaly do szkét specjalnych dla
dzieci nieslyszacych i stabostyszacych. Program obejmowatl facznie z 12 90-minu-
towych sesji, z dodatkowa adaptacja dwdch sesji w zaleznosci od wieku uczestni-
kow. Kazda sesja sklada sie z kilku kluczowych elementéw, ktére pomagaja
w praktycznym nauczaniu umiejetnosci rezyliencji. S to: ¢wiczenia mindfulness,
jako wprowadzenie do sesji za pomocg krétkich ¢wiczen skoncentrowanych na
Swiadomosci chwili obecnej, co pomaga dzieciom w zrelaksowaniu sie i skupieniu
na temacie; opowiadania zwigzane z tematami rezyliencji, ktére pomagaja dzie-
ciom lepiej zrozumie¢, jak radzi¢ sobie z wyzwaniami zyciowymi; praktyczne,
wielozmystowe aktywnosci, takie jak: rysowanie, gry dramatyczne i inne dziata-
nia, ktére wzmacniaja omawiane umiejetnosci. Ostatnim elementem byty zadania
domowe do wykonania wspélnie z rodzicami, aby ¢wiczy¢ umiejetnosci réwniez
poza szkofa.

Aktywnosci zostaly dostosowane do komunikacji wizualnej. Zamiast dzwie-
kowych instrukcji, aktywnosci mindfulness skupialy sie na bodzcach wzroko-
wych, dotykowych i zapachowych. Wszystkie ¢wiczenia byly wsparte obrazami
lub przedmiotami, poniewaz abstrakcje byly trudniejsze do zrozumienia dla dzie-
ci DHH. Dokonano zmiany w scenariuszach zaje¢. Opowiadania byly skracane
i przedstawiane za pomocg dramatyzacji. Postacie w historiach mialy wszczepio-
ne implanty sluchowe, aby zwigkszy¢ relacj¢ uczniéw z bohaterami. Ponadto
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sesje prowadzono zaréwno w portugalskim jezyku migowym (PSL), jak i w jezy-
ku portugalskim. W starszych klasach tlumacze PSL wspierali komunikacje mie-
dzy nauczycielami a uczniami.

Celem badan Freitas i wsp6lpracownikéw (2023) byta ocena wplywu adapta-
¢ji programu RESCUR, promujacego rezyliencje wsréd dzieci i mlodziezy z wa-
dami stuchu (DHH), na ich jako$¢ zycia i kompetencje zwiazane z rezyliencja. Do
badania uzyto kwestionariuszy: KIDSCREEN-10 i CYRM-28. Pierwsze narzedzie
stanowi skrocong wersje rozbudowanej skali KIDSCREEN-52, stosowana do
szybkiej i efektywnej oceny ogolnej jakosci zycia dzieci i mlodziezy od 8 do 18 lat,
zwiazanej ze zdrowiem (health-related quality of life, HRQoL). KIDSCREEN-10 jest
stosowane do oceny jakosci zycia w kontekscie badan klinicznych i epidemiolo-
gicznych, a takze w badaniach oceniajacych interwencje majace na celu poprawe
zdrowia i samopoczucia dzieci i mlodziezy. Drugie narzedzie — CYRM-28 (Child
and Youth Resilience Measure-28), to skr6cona wersja narzedzia CYRM-58, stuzy
do oceny rezyliencji u dzieci i mlodziezy w wieku od 5 do 23 lat. Rezyliencja,
w tym kontekscie, odnosi sie do zdolnosci dziecka do radzenia sobie z trudno-
Sciami, przystosowania sie do zmian i efektywnego funkcjonowania w sytuacjach
stresowych. CYRM-28 mierzy rézne aspekty rezyliencji, w tym: zasoby indywidu-
alne (osobiste cechy i umiejetnosci dziecka), zasoby relacyjne — wsparcie spolecz-
ne i relacje z rowiesnikami i rodzing, zasoby kontekstualne — dostepnos¢ wsparcia
ze strony spolecznosci i instytucji. Narzedzie CYRM-28 jest szeroko stosowane
w badaniach dotyczacych dzieci i mtodziezy, zwlaszcza w populacjach narazo-
nych na trudne warunki zyciowe, takie jak bieda, przemoc czy utrata bliskich.
Narzedzie pozwala zidentyfikowac¢ zaréwno zasoby, jak i trudnosci, ktére moga
wplywac na rozwdj rezyliencji, co jest kluczowe w tworzeniu interwencji wspie-
rajacych dzieci w radzeniu sobie z wyzwaniami. Wyniki badania informuja
o istotnym wzroécie kompetencji rezyliencji u dzieci i mlodziezy. Nauczyciele,
ktérzy oceniali poziom rezyliencji za pomoca narzedzia CYRM-28, odnotowali
poprawe w zdolnosci dzieci do radzenia sobie z trudnosciami i adaptacji w $ro-
dowisku szkolnym i spolecznym. Odnotowano takze poprawe jakosci zycia ba-
dang zaréwno u dzieci, jak i ich opiekunéw po zakonczeniu interwencji. Wyniki
pokazaly takze, ze interwencja wplynela pozytywnie na samopoczucie dzieci oraz
ich zdolnosci komunikacyjne i spoleczne. Zaobserwowano znaczacy wzrost wy-
nikéw miedzy pre- a post-testami zaréwno w przypadku oceny przez dzieci, jak
iich opiekunéw oraz nauczycieli, wyniki w zakresie jakosSci zycia i rezyliencji
znaczaco wzrosly po zakonczeniu programu w poréwnaniu z ocenami sprzed
interwencji. Wyniki potwierdzajg, ze dostosowanie programu RESCUR do specy-
ficznych potrzeb dzieci z wadami stuchu, zwlaszcza w zakresie komunikacji
i umiejetnosci interpersonalnych, mialo pozytywny wplyw na ich rozwdj psy-
chiczny i spoleczny.
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Ograniczenia badan

Wiele badan przeprowadzono na ograniczonych grupach, co utrudnia uogdl-
nianie wynikéw. W niektérych badaniach brak grupy kontrolnej ogranicza wnio-
ski na temat przyczynowosci. Wiele badan ma charakter korelacyjny, co nie po-
zwala na jednoznaczne ustalenie przyczynowosci. Réznice w umiejetnosciach
jezykowych dzieci DHH wplywaja na interpretacje wynikow.

Dalsze kierunki badan

Wieksze proby umozliwig bardziej szczegélowe analizy i poprawia jakos¢
wnioskéw. Niezbedne sa badania z grupami kontrolnymi, aby dokladniej oceni¢
skutecznoé¢ interwencji. Badania dlugoterminowe pozwola zrozumie¢ trwaltos¢
efektow interwencji. Potrzebne sg badania nad barierami w dostepie do wsparcia
dla rodzicéw i nauczycieli.

Podsumowanie

1. Rola wsparcia psychospotecznego: Wsparcie psychospoteczne, zaréwno ze
strony rodzicéw, jak i nauczycieli, odgrywa kluczowa role w ksztattowaniu do-
brostanu dzieci niestyszacych i niedostyszacych (DHH). Badania pokazuja, ze
odpowiednie wsparcie moze zmniejszy¢ poziom stresu u rodzicow oraz poprawic
relacje miedzy dzieckiem a dorostymi. Pomaga takze w rozwoju kompetencji
spolecznych i emocjonalnych uczniéw.

2. Przemoc réwiednicza a dzieci DHH: Dzieci DHH czesciej doswiadczaja
przemocy réwiesniczej w pordwnaniu do dzieci styszacych, co wynika gltéwnie z
barier komunikacyjnych oraz wykluczenia spolecznego. Diugotrwale doswiad-
czenie przemocy moze prowadzi¢ do probleméw emocjonalnych, depresji, leku
oraz spadku samooceny. Niezbedne sa programy edukacyjne podnoszace $wia-
domos¢ réwiesnikéw i nauczycieli na temat potrzeb komunikacyjnych dzieci
DHH.

3. Rezyliengja i jej rozw6j: Programy interwencyjne, takie jak RESCUR, skon-
centrowane na rozwijaniu rezyliencji moga poprawi¢ zdolno$¢ dzieci DHH do
radzenia sobie z trudnosciami zyciowymi. Wyniki badan wskazuja na wzrost
zdolnosci adaptacyjnych i jakosci zycia dzieci po zakoniczeniu interwencji. Dosto-
sowanie programéw do specyficznych potrzeb komunikacyjnych dzieci DHH

przynosi pozytywne efekty.
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4. Koniecznosé¢ wsparcia rodzin i nauczycieli: Zaréwno rodzice, jak i nauczy-
ciele potrzebuja odpowiedniego szkolenia i wsparcia, aby skutecznie pomagac
dzieciom DHH. Programy interwencyjne obejmujgce rodzicéw i nauczycieli mogg
poprawi¢ ich umiejetnoéci wspierania dzieci oraz zwiekszy¢é pewnos¢ siebie w
podejmowaniu dziatan.

Implikacje praktyczne

Na podstawie powyzszego przegladu literatury i badan, ktére koncentrujg sie
na potrzebach i wyzwaniach psychospolecznych dzieci DHH oraz ich rodzin sfor-
mulowano implikacje praktyczne. W kontekscie zawodu nauczyciela konieczne jest
zapewnienie nauczycielom odpowiednich zasobéw i szkolen dotyczacych po-
trzeb dzieci niestyszacych i niedostyszacych. Programy takie jak RESCUR moga
by¢ adaptowane do szkolnych realiéw, by wspiera¢ rozw6j emocjonalny i spo-
teczny uczniéw DHH. Wsparcie psychologiczne powinno by¢ dostepne zaréwno
dla dzieci, jak i dla ich rodzin. Dziatania wspierajace rozwdj rezyliencji powinny
obejmowaé programy skierowane do rodzicéw, ktére pomoga im lepiej zrozu-
mie¢ potrzeby dzieci i radzi¢ sobie ze stresem zwigzanym z ich wychowaniem.
Wazne jest by w szkolach wprowadzi¢ programy przeciwdzialania przemocy,
z naciskiem na edukacje rowiesnikow w zakresie jezyka migowego oraz potrzeb
komunikacyjnych dzieci DHH. Poprawa integracji dzieci DHH w $rodowisku
szkolnym moze zmniejszy¢ poziom izolacji i przemocy. Waznym aspektem badan
opisywanej grupy sa narzedzia oceny, takie jak kwestionariusze wykorzystywane
w badaniach nad rezyliencja i jakoscia zycia. Wazne jest odpowiednie dostoso-
wanie ich do potrzeb komunikacyjnych dzieci DHH, co moze obejmowa¢ tluma-
czenie na jezyk migowy lub dostarczanie wizualnych instrukgji.
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Butterfly Touch massage as a technique to support
opening up communication between parent
and mechanically ventilated child at home

A child’s stay in a hospital intensive care unit is a challenging experience for both the child and his
parents. It limits opportunities for contact with loved ones and requires compliance with medical
procedures during the visit. Touch and contact with an adult may be associated by the child with
discomfort and pain, on top of which the limited number of contacts may affect communication
between them and the rebuilding of relationships. Returning a child home who is mechanically
ventilated as a result of the effects of the disease causes his or her room to become, in part, a hospi-
tal room. The parents” focus on adapting to the new situation can push the child’s needs for com-
munication and relationship-building with other loved ones into the background. After learning
how to operate medical equipment and getting used to it, caregivers look for ways to communi-
cate, open up communication, and provide positive emotions and a cheerful touch to the child.
Massage Touch Butterfly by Eva Reich can help with this.

Key words: parent-child communication, Butterfly Touch massage, mechanically ventilated child

Masaz Dotyk Motyla jako technika wspierajaca otwarcie
na komunikacje rodzica z dzieckiem wentylowanym
mechanicznie w domu'

Pobyt dziecka na oddziale intensywnej terapii w szpitalu jest trudnym doswiadczeniem zaréwno
dla niego, jak i dla jego rodzicéw. Ogranicza on mozliwoéci kontaktu z bliskimi, ale takze wymaga
podczas wizyty przestrzegania procedur medycznych. Dotyk i kontakt z osoba dorosla dziecko
moze kojarzy¢ z dyskomfortem i bélem, do tego ograniczona liczba kontaktéw wplywa zaréwno
na komunikacje miedzy nimi, jak i ponowne budowanie relacji. Powrét dziecka do domu, ktére
w wyniku skutkéw choroby jest wentylowane mechanicznie, powoduje, Ze jego pokdj staje sie
czesciowo salg szpitalna. Skupienie sie rodzicow na adaptacji do nowej sytuacji moze przez pe-
wien czas przesunac na drugi plan potrzeby dziecka zwigzane z komunikacja i budowaniem rela-
¢ji z innymi bliskimi osobami. Po zdobyciu wiedzy, jak obstugiwa¢ sprzet medyczny, oswojenia

1

The work is the result of the MINIATURA 7 research project No. DEC-2023/07/X/HS6/00254,
funded by the National Science Center.
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sie z nim, opiekunowie szukaja sposobéw na otwarcie si¢ na komunikacje, porozumiewanie sie
oraz dostarczanie dziecku pozytywnych emocji i pozytywnego dotyku. Moze w tym poméc Ma-
saz Dotyk Motyl autorstwa Evy Reich.

Stowa kluczowe: komunikacja rodzic-dziecko, masaz Dotyk Motyla, dziecko wentylowane me-
chanicznie

Introduction

The care of a mechanically ventilated child is divided into two periods: 1) the
child's stay in the hospital and 2) his return home. Parents accompany the child
throughout this time and learn how to perform care for him at home (Stodulska,
Bilogan 2016; Kamyk-Wawryszuk 2023). As Bozena Ewa Kopcych and Ewa
Kaszuba emphasize, “the process of transferring the care of a patient with respiratory
failure from the hospital to the home environment makes it possible to ensure continuity of
care for such a patient, allows him to stay in a friendly home environment, among his loved
ones” (Kopcych, Kaszuba 2014: 531). The closest members of the family, including
the parents, experience new and often complex situations related to the return of
a child requiring medical equipment in daily functioning to the home. These are
situations of both deprivation (assuming responsibility for the child and for the
procedures performed with him or her), overload (unmet need for professional
self-actualization, isolation from other people), hindrance (limited opportunities
for gainful employment), and even danger (deterioration of health, threat to the
child's life). Each of these situations can also be a resource for the parent (e.g., self-
development resulting from the constant need to expand knowledge) or an op-
portunity for his or her development (sharing acquired knowledge with thera-
pists, educators, and other professionals working with the child) (Kamyk-
Wawryszuk 2023). Such experiences will also affect the quality of communication
between parent and child. Initially, because of responsibility for the health and
the life of the daughter/son, the parent may focus on learning and practicing
medical procedures, relegating other needs, including communication, to the
background. As time passes and the caregiver becomes accustomed to the situa-
tion, in addition to medical knowledge, he/she seeks techniques and non-invasive
therapies based on natural healing methods, such as aromatherapy or various
massage techniques. One of these may be Butterfly Touch Massage by Eva Reich.

Communication of a parent with a chronically ill child

The communication capabilities of a chronically ill child will depend on the
child's diagnosed illness and its consequences in the form of disability, the experi-
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ences he or she has in dealing with other people, including medical personnel, the
length of periods of hospitalization, the ward he or she has been in (for example,
if the child has been in an intensive care unit the possibility of visiting him or her
— depending on his or her current state of health — is limited both in terms of the
number of people and the time of visits). An individual’s disease picture will also
be a factor in determining communication opportunities. An example is the dia-
phragmatic form of Spinal Muscular Atrophy with Respiratory Distress Type 1
(SMARD]). It is a rare disease, and the characteristic symptoms of respiratory
failure are accompanied by diaphragm muscle paralysis preceded by muscle
weakness. The consequence is the initiation of mechanical ventilation in the child
(Jedrzejowska 2010; Kamyk-Wawryszuk 2020). Depending on the course and
severity of individual symptoms, these children may or may not use verbal
speech, exhibit communicative behavior, and use alternative communication
methods. Thus, how a parent communicates with a child will be varied and indi-
vidualized. Implementing interactions relating to supportive communication in
the natural environment is essential. Another factor determining communication
capabilities will be how caregivers treat the child’s illness. It may be — in their view —
a permanent threat, in which case parents will feel constant anxiety and even
panic about the deterioration of the child’s health. This will contribute to the in-
troduction of too many restrictions on the functioning of the daughter/son, which
may even lead to a kind of incapacitation. Because of creating a protective um-
brella over him, the child will gradually be deprived of the independence within
his capabilities and a sense of self-confidence. Elzbieta Krecisz-Plis (2020) even
speaks of the appearance of fearfulness in new situations experienced by the
child. At the same time, the researcher emphasizes that the space in which it func-
tions by being adapted to its illness (medical prohibitions and orders) can become
poor and even deprived of the possibility of gaining experience. It then assumes
a monotonous, monotonous, and predictable character (Krecisz-Plis 2020).

On the other hand, a child’s illness can be a challenge for parents, mobilizing
them to make constant efforts to improve the quality of their child’s life (An-
toszewska 2011). Then, his home environment will be the place to gain experi-
ences, build relationships with other family members, and construct a new image
of himself and his resources, including communication. How and how the family
builds specific ways of communicating that are adapted to the person is very im-
portant. Grycman et al. (2020) also recognize this, emphasizing that “communica-
tion is primarily learned by the child in the family, and therefore, the extent to which the
child will communicate in the future depends on parental involvement” (Grycman et al.
2020: 23). Katarzyna Piekorz (2022) points out that “correct communication and
knowledge of its techniques serves the good development of the child and is extremely im-
portant in the educational process. It is the key to building positive ties with parents and
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the surrounding family environment, and teaches how to solve problems and express emo-
tions” (Piekorz 2022: 88).

Butterfly Touch Massage

The massage proposed by Eva Reich is a gentle technique that relies on a very
gentle touch. It was developed in the 1950s. The author points out that its use
allows, among other things:
lowering tension (Reich uses the term dissolve tension) and alleviating the
symptoms of stress a person feels,
recovery after an accident or illness,
improving the biological functioning of the body,
opening to establish and deepen bonds between parents and children (Overly
2014).

r ~
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Stroking: lightly move Circular movements: Gently shake: grasp
your fingertips over the gently make circular your forearm between
skin surface of the movements with your your thumb and other
forearm fingertips. Then place fingers. Gently shake.
your hand slightly Imagine that you are
lower on the forearm picking up a jellybean
(about 1.5 cm) and and do not want it to
make circular fall
movements again.
Continue to change
positions. You can also
practice the circular
movements on closed
eyelids to see how
gentle the touch should
\ J be. J \ J

Figure 1. Types of movements used in Butterfly Touch Massage

Source: based on R.C. Overly (2014), Masaz Dotyk Motyla dr Evy Reich, Dla niemowlat, dzieci i dorostych,

Wydawnictwo Virgo, Warszawa (photos: private resources).



Butterfly Touch massage as a technique to support opening up communication. .. 151

Every movement a parent can make when massaging a child is meant to be
a touch of the butterfly, “as if you want to catch the butterfly gently so that the
pollen on its wings is not moved and knocked down. The gentleness of the touch
can be compared to the weight you feel when the butterfly sits on your hand”
(Overly 2014: 31). Reich distinguished three basic movements: 1) stroking, 2) circu-
lar movements, and 3) gentle shaking. A description of the movements based on
performing a massage on the arm is shown in the table below.

The author of the massage encourages starting with a stroking motion, as this
allows the child to show when he does not want to continue the massage. On the
other hand, stroking and circular movements can be interchanged if he is relaxed
and allowed to continue the action taken. The sequence of performing the mas-
sage is extensive but not difficult or time-consuming (Figure 2).

The massage begins with frontal bonding, which involves two steps. The first
is to move the hand lightly from the top of the head along the sides of the head,
over the child's shoulders, along the shoulders to the tips of the fingers, and be-
yond the body's surface. The second step is to move the hand lightly from the top
of the head, along the sides of the head, over the chest, abdomen, and legs to the
tips of the toes, and further beyond the body surface. Each touch should be a light
tingle and be repeated three times. Once this is done, the parent or therapist per-
forms a specific sequence of movements (Figure 2), i.e., 32 steps, and performs the
front body bonding (Overly 2014). The next step is to connect the back of the
body.

It consists of two components. The first is to make a light hand movement
from the top of the head down, over the shoulders, along the arms, to the tips of
the fingers, and beyond the body's surface. The second is to move the hands from
the top of the head, along the neck, over the shoulders, along the back and but-
tocks, through the legs, feet, and beyond the body surface. The following steps of
this part are presented in Figure 3. All movements are performed three times,
except step 39, where there is a single execution. According to the author, it takes
from 5 to 10 minutes to perform the massage. She also stresses that its duration
does not limit effectiveness (Overly 2014).
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Butterfly Touch massage as a technique to support parent's com-
munication with mechanically ventilated children at home

As with any technique based on natural healing methods, one should ask the
person's treating physician if he or she can have a massage. After getting permis-
sion, it is a good idea to practice the massage sequences on an adult or, if one can,
on a phantom, a doll. The author of this technique does not recommend giving
amassage to a child if one has not mastered the different types of movement. It
should also be assumed that the parent should ask the child each time if he or she
consents to the touch. When the child is non-speaking, he can also obtain consent
based on communicative behavior. He should also ask if body parts are better not
to be touched. The child’s comfort can also be ensured by taking advantage of the
opportunity to massage him when he is dressed. It is also important to remember
that he or she may have an emergent stoma, nasogastric probe, or percutaneous
endoscopic gastrostomy. Then, these areas of the body — because a stoma bag,
feeding tube, etc. is placed there — are bypassed (photo 1).

Photo 1. Percutaneous endoscopic gastrostomy (PEG) in a child

Source: private resources.

Part of this technique, i.e., anterior fusion, will be used in the case of chroni-
cally ill and mechanically ventilated patients. As mentioned earlier, if the child has
a PEG, step 25, stroking the child’s abdomen around the belly button, can be
skipped. It should be remembered that there should be gentle stimulation with
simultaneous observation of the child and his reaction to the parent's actions. The
parent’s use of butterfly touch massage on a mechanically ventilated child at
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home is to reopen him to the positive touch of another person. It will also help the
child see the parent (or another person, such as a therapist) as a communication
partner. It will also allow a shared field of attention and positive emotions and
enable the building or supporting of a relationship. It will also make it possible to
renew the mother/father's lost bond with the child due to separation resulting
from his/her stay in the intensive care unit of the hospital.

Among the benefits of using Butterfly Touch Massage by a parent on a me-
chanically ventilated child are:
— creating a welcoming atmosphere for the child, building a sense of security,
— building/rebuilding a parent-child relationship,
— opening to contact, communication with the other person,
— relaxation, relaxation,
— experience, gentle, positive touch, taming touch,
support and supplement child therapy.

Summary

There are few publications describing the Butterfly Touch massage technique
by Eva Reich. This is probably because it is often classified as a natural healing
method. It is categorized as a mild Bio-nergetic therapy. In the case of a chroni-
cally ill child who requires medical equipment in daily functioning, supporting
oneself in therapy — with the approval of the attending physician — with such
measures will allow the parent to rebuild or strengthen the relationship with their
daughter/son. It will also establish or strengthen their communication by building
a sense of security in the child based on the positive feelings associated with adult
contact and touch. In the case of a mechanically ventilated child and his parents,
returning him home is a new experience for each of them. This newness involves
taking over round-the-clock care and taking responsibility for meeting the child’s
needs, including proximity and communication with the immediate environment.
Using a technique based on gentle touch, used only if the person consents, will
accustom both the child and the parents to the new situation in which they find
themselves and will be a prelude to acceptance of the situation. What can be
counted among the positives of this technique are gentle touch, ease of execution,
short implementation time (for young children, it is 3-5 minutes), can be used
anywhere and in any situation, and can be performed in palliative care. More-
over, most importantly, it can be used with chronically ill and hypersensitive
children.
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,Ztobigc zastygle linie kategorii i podzialéw” —

o trudzie i determinacji w realizacji projektow
zatrudniania wspomaganego. Perspektywa trenerow
pracy i koordynatoréw

W niniejszym tekscie, nawiazujac do koncepcji podmiotu nomadycznego, epistemologii mysli
nieosiadlej oraz figury machiny wojennej Gilles'a Deleuze, Fefixa Guattari oraz Rosi Braidotti, zo-
staje przedstawiony model zatrudnienia wspomaganego jako jedna z kluczowych plaszczyzn
walki ze stereotypem nieproduktywnego ciata, wykluczeniem z rynku pracy oséb z niepelno-
sprawnoscia intelektualng oraz sila budujaca inkluzyjny rynek pracy poprzez praktyki ,zlobiace
zastygle linie kategorii i podzialow”. Siggajac do narracji treneréw pracy oraz koordynatoréw pro-
jektéw zatrudniania wspomaganego autorka odpowiada na kluczowe dla tego tekstu pytania: Jak
definiowane i rozumiane jest zatrudnianie wspomagane przez treneréw pracy oraz koordynatoréw
projektéw zatrudniania wspomaganego? Jak w obecnej rzeczywistosci spoleczno-ekonomiczno-
-politycznej mozliwe jest realizowanie modelu zatrudniania wspomaganego? Ukazane pola pro-
blemowe odslaniaja nie tylko wielka determinacje pasjonatéw tego aktywizujacego aktywnosé
zawodowa rozwigzania, ale réwniez ogromny trud realizowania go w polskiej rzeczywistosci.

Stowa kluczowe: zatrudnianie wspomagane, aktywizacja zawodowa, koncepcja podmiotu noma-
dycznego, niepelnosprawnos¢ intelektualna i praca

“Cutting through the stagnant lines of categories
and divisions” — on the hardship and determination
of supported employment projects. Job coaches’
and coordinators” perspectives

In this text, with reference to the concept of the nomadic subject, the epistemology of non-
sedentary thought and the figure of the war machine by Gilles Deleuze, Fefix Guattari and Rosi
Braidotti, the model of supported employment is presented as one of the key platforms for com-
bating the stereotype of the unproductive body, the exclusion of people with intellectual disabili-
ties from the labour market and a force for building an inclusive labour market through practices
that ‘cross the frozen lines of categories and divisions’. Drawing on the narratives of job coaches
and coordinators of supported employment projects, the author answers the key questions for this
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text: How is supported employment defined and understood by job coaches and coordinators of
supported employment projects? How is it possible to implement the model of supported em-
ployment in the current socio-economic and political reality? The problem fields shown reveal not
only the great determination of the enthusiasts of this activating employment solution, but also
the great difficulty of implementing it in the Polish reality.

Key words: supported employment, work activation, nomadic subject concept, intellectual disabil-
ity and work

Wprowadzenie

Projekty zatrudniania wspomaganego, ktérych sila napedowa jest uznanie
pracy za kluczowy element sprawiedliwego spoleczenstwa (Roulstone, Barnes
2005), realizowane sa w Polsce od 2001 roku i na stale wpisaly sie w obszar dziatan
wspierajacych aktywizacje zawodowa oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Zatrudnianie wspomagane umozliwia znacznej czesci os6b z niepelnosprawno-
$ciami zarabiania na zycie na wolnym rynku pracy, a to laczy sie z polityka nor-
malizacji, integracji, emancypacji i inkluzji spolecznej oraz traktowaniem praw
0s0b niepelnosprawnych na réwni z innymi czlonkami spoleczenstwa. Prowa-
dzenie projektéw zatrudniania wspomaganego wymaga ogromnej determinacji
oraz wiary w skuteczno$¢ tego modelu wsparcia w zatrudnieniu oséb z niepelno-
sprawnoéciami. Z jednej strony bowiem organizacje pozarzadowe prowadzace
owe dzialania walcza ze stereotypem ,nieproduktywnosci oséb z niepelnospraw-
noscig intelektualng”, z drugiej — zderzaja sie z neoliberalnym, kapitalistycznym
rynkiem pracy, wraz z jego produktywizmem i sila3 przewodniag wydajnosci,
a z trzeciej natomiast sa calkowicie porzucone przez polityke spoleczng wyzna-
czajaca ramy finansowania oraz kreowania sytemu aktywizacji zawodowej. Po-
mimo wielu przeszkdd oraz brakéw legislacyjnych model zatrudniania wspoma-
ganego caly czas sie rozwija, coraz wiecej oséb z niepelnosprawnosciami, ktére
nie bylyby w stanie znalez¢ i utrzymaé pracy, korzysta ze wsparcia treneréw,
a same organizacje pozarzadowe walczg o stworzenie inkluzyjnego rynku pracy,
obudowanie kultury inkluzji oraz krzewienie idei zarzadzania réznorodnoscia
w firmach na tym niefatwym i wymagajacym rynku wolnorynkowej, kapitalistycz-
nej gospodarki. Praktyki organizacji pozarzadowych wraz z aktywnosciami koor-
dynatoréw projektéw, treneréw pracy i samych 0séb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna, ktére réowniez prowadza swdj indywidualny projekt emancypacji,
mozna metaforycznie poréwnaé¢ do ,nomadycznej machiny wojennej” i dziatan
mysli nieosiadlej, ktéra przeciwstawiajac sie hierarchii oraz zastanym definicjom
i podzialom, ztobi nowe linie ujécia (Deleuze, Guattari 2015).
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Zatrudnianie wspomagane — szkic historyczny oraz istota modelu

W definicji World Association of Supported Employment zatrudnienie
wspomagane definiowane jest jako platna praca wykonywana przez osoby nie-
pelnosprawne na otwartym rynku pracy, przy cigglym wsparciu ze strony innych
0s0b (Goracy 2011: 134). W 1993 roku European Union of Supported Employment
opracowala standardy wspierajace rozw6j i promocje modelu zatrudniania
wspomaganego. Zgodnie z tymi standardami zatrudnianie wspomagane opiera
sie na nastepujacych elementach: réwnym zatrudnianiu na otwartym rynku pra-
cy; réwnej placy; wsparciu w wyborze, znalezieniu i utrzymaniu miejsca pracy;
wsparciu o charakterze zindywidualizowanym i cigglym, zgodnie z potrzebami
osoby wspieranej (Wolska 2019: 88-89). Zatrudnienie wspomagane rozwinelo sie
w Stanach Zjednoczonych na bazie metody ,szkolenia poprzez prace” oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, z uwzglednieniem ich indywidualnych potrzeb.
W 1970 roku amerykanski terapeuta Mark Gold opracowatl behawioralna strategie
nauczania i sformulowat koncepcje job coachingu. Metoda ta zostala stworzona dla
ludzi uznawanych powszechnie za niezdolnych do pracy (Goracy 2011: 134).

Monika Zakrzewska (2017: 34) jest zdania, ze model zatrudnienia wspomaga-
nego stworzono m.in. po to, aby ustrzec osoby z niepetlnosprawnoscia intelektu-
alng przed zbyt dlugim pozostawaniem w placéwkach terapeutycznych, zakla-
dach pracy chronionej czy innych formach aktywnosci nieodplatnej. Twierdzi
nadto, ze zatrudnienie wspomagane bylo dlugo oczekiwana odpowiedzia na
rosngce dazenia oséb z niepelnosprawnosciami do respektowania ich praw,
w tym prawa do pracy. Ponadto w latach 80. XX wieku rzady wielu krajéw zacze-
ty borykac sie z rosnagcymi kosztami opieki nad osobami z niepelnosprawnoscia-
mi, dlatego z duzg otwartosciag odnosily sie do wszelkich, zwlaszcza wysokoefek-
tywnych, préb wilaczenia tych o0s6b do spoleczenstwa jako aktywnych
pracownikéw i platnikéw podatkéw, nie za$ biernych beneficjentéw Swiadczen
pomocy spolecznej (Zakrzewska 2017: 34-35). Programy zatrudniania wspoma-
ganego zaczely by¢ realizowane w Unii Europejskiej w latach 80. XX wieku.
W 2001 roku w ramach wsp6lpracy miast partnerskich: Wroctawia i Charlotte,
trenerzy Agencji Wspomaganego Zatrudniania w Charlotte przeszkolili kandyda-
tow na treneréw zatrudnienia wspieranego we Wroclawiu. Podobnie jak w Sta-
nach Zjednoczonych realizatorem programu zostala organizacja pozarzadowa.
Od tamtej pory model zatrudniania wspomaganego jest realizowany wobec grup
najbardziej defaworyzowanych na rynku pracy przez wiele organizacji pozarza-
dowych. W 2006 roku przy Polskim Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb z Niepelno-
sprawnoscia Intelektualng powstalo Centrum Doradztwa Zawodowego Oséb
Niepelnosprawnych Intelektualnie (DZWONI). W 2015 roku zawigzala sie Polska
Federacja Zatrudnienia Wspomaganego (PFZW). Jej celem jest promowanie mo-
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delu zatrudnienia wspomaganego, ktére osobom z niepelnosprawnosciami, maja-
cym szczegdlne trudnosci w zdobyciu i utrzymaniu platnej pracy na otwartym
rynku zatrudnienia, umozliwia prace zarobkowa na réwni z innymi osobami.
Projekty takie sa realizowane w wielu polskich miastach, giéwnie przez organiza-
cje pozarzadowe dzialajace na rzecz oséb niepelnosprawnych intelektualnie.

Przez 23 lata trwania wielu projektéw zatrudnienia wspomaganego, organi-
zowanych przez rézne organizacje pozarzagdowe, wziglo w nich udzial ponad
13 tys. 0s6b z niepelnosprawnosciami, ponad 40% os6b korzystajacych z uslugi
zatrudniania wspomaganego podjeto prace na otwartym rynku, a prawie tysigc
pracodawcéw uzyskalo wsparcie w zakresie doradztwa personalnego'. Model
zatrudniania wspomaganego jest realizowany w formie projektow finansowa-
nych gléwnie przez PFRON badz fundusze unijne. Oznacza to okreélony czas ich
trwania, dostosowanie sie¢ do wymogdéw konkursowych i okreslong pule finan-
sow. Niestety, po dzien dzisiejszy, mimo wielu dzialan i postulatow organizacji
pozarzadowych realizujacych projekty zatrudniania wspomaganego, ta forma
wsparcia aktywnosci zawodowej nie znalazta umocowania w konkretnych aktach
prawnych i jest realizowana wylacznie w formie projektéw. Danuta Wolska
wskazuje jednak na pewne zmiany: przez wiele lat model zatrudniania wspoma-
ganego nie byl formalnie wlaczony do polskiego systemu wsparcia 0séb niepel-
nosprawnych i funkcjonowal dzieki projektom wdrazanym jedynie w ramach
pozyskanych grantéw czy konkurséw realizowanych przez organizacje pozarza-
dowe. Takie rozwigzanie nie gwarantowato finansowej stabilnosci prowadzonych
przez organizacje dzialan w tym zakresie. Decyzja z dnia 6 czerwca 2018 roku
o uznanie tego modelu za rozwiazanie systemowe w Polsce jest ogromnym suk-
cesem (2019: 102). Prace nad ustawg o zatrudnianiu wspomaganym ciggle jednak
trwaja w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej. Projekt trafil do wy-
kazu prac legislacyjnych i programowych Rady Ministrow. Wedlug portalu nie-
petnosprawni.pl, ustawa miala zosta¢ przyjeta przez Rade Ministrow w drugim
kwartale 2019 roku. Metryka tego dokumentu, opublikowana na stronie Minister-
stwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, wskazuje, ze 27 maja 2019 roku projekt
ustawy zostat skierowany do opiniowania’.

Koncepcja podmiotu nomadycznego, epistemologia mysli
nieosiadlej oraz nomadyczna machina wojenna

Gilles Deleuze oraz Felix Guattari (2015) opisuja rzeczywisto$¢ i poznanie za
pomoca metafor: drzewa i korzenia/klagcza. Drzewo oznacza rzeczywisto$¢ zorgani-

" https://pfzw.pl/o-zatrudnieniu-wspomaganym/ [dostep: 20.10.2024].
* https://legislacja.rcl.gov.pl/projekt/12321843 [dostep: 20.10.2024].
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zowang zgodnie z binarng logika reprezentacji i strukturyzacji, oddzielajacej swiat
natury i kultury. Natomiast korzen lub kiacze ukazuja mnogos¢, wieloé¢ i splatanie
rozrastajacych sie odnég nie do konca oderwanych od dualizmu (RzeZnicka-
-Krupa 2019). Rzeczywistoé¢, jak zauwaza Jolanta RzeZnicka-Krupa, stajac sie
chaosem/wieloscia, osiaga jednos¢ dzieki swej fragmentarycznosci. Jest zréznico-
wana, heterogeniczna, lecz zarazem jej elementy sa ze soba polaczone, tworzac
fancuchy semiotyczne, kolektywne uklady wypowiedzenia, w ktérych splata sie
sztuka, nauka, organizacje wladzy i spoleczne przemieszczenia, cala zlozona mi-
kropolityka pola spolecznego Byty/podmioty, wytwarzane w zlozonych, dyna-
micznych, plynnych ukladach, s3 w nieustannym procesie stawania-sie-wiatem,
stawania sie niedostrzegalnym w sensie bycia nie-znaczacym/nieoznaczonym. Sg
w cigglym procesie poszukiwania wcigz nowych linii ujécia i miejsc zerwania, prze-
mieszczania i obejmowania nowych terytoriéw, by nie da¢ sie po chwyci¢ przez
zorganizowany system kontroli i statych punktéw odniesienia (2019: 151-152).

W optyce Deleuze i Guattari (2015) aparat paiistwa jest maszyna abstrakcyjna
uosabiajaca ustrukturyzowane myslenie, prébujaca pochwycié, zakorzenié, za-
trzymad, zlapac i zwigzac czlowieka przez swoje struktury i instytucje (RzeZnicka-
-Krupa 2019: 154), a to uruchamia ,nomadyczna machine wojenng”, ktéra nie
pozwala trwale sie osadzi¢, i ktéra wyrusza wciaz od $rodka i ze $rodka, od postoju
do kolejnego postoju, przechodzi, odchodzi i powraca, zamieszkujac po drodze
w réznych miejscach i z zamieszkiwania czynigc swoja wlasng posta¢ bycia
(Rzeznicka-Krupa 2019: 154). Swiat zatem i rzeczywistoé¢ rozwija sie w dwoéch
kierunkach jednoczesnie, wytwarzajac wielkie maszyny/uklady (panstwo/insty-
tucje/korporacje) oraz mniejsze lokalne wspolnoty: gromady, marginesy i mniej-
szosci (Deleuze, Guattari 2015, za: Rzeznicka-Krupa 2019: 154). Stanie sie ,machi-
na wojenng” oznacza zdolnoé¢ pomyslenia w inny sposéb, dostrzeganie innych
mozliwodci polaczen i uktadéw (Rzeznicka-Krupa 2019). Nawiazujac do tych
rozwazan, mozna by w praktykach organizacji pozarzadowych, uparcie walcza-
cych o realizacje modelu zatrudniania wspomaganego oraz dzialaniach treneréw
pracy dostrzec te ,nomadyczna machine wojenng”, ktéra ,przeciwstawia sie de-
spocie (osiadlym etykietom i zabetonowanym miejscom)” oraz ,zlobi zastygle
linie kategorii i podzialéw” (Guattari, Deleuze 2015). Podazajac dalej ta mysla,
wszystkich zaangazowanych treneréw pracy, koordynatoréw i walczacych o swo-
je miejsce na otwartym rynku pracy przyszlych pracownikéw z niepelnospraw-
noscig intelektualng mozna nazwaé wspoélczesnymi nomadami, ktérzy zachecaja
do ,niezdyscyplinowania i podwazania hierarchii” (Deleuze, Guattari 2015: 440,
za: Rzeznicka-Krupa 2019: 23). MySélenie nomadyczne bowiem, przeciwstawia sie
despotycznym zapedom dyskurséw osiadlych, ktére sa umocowane w ramach
wyznaczanych za pomoca okreSlonych zasad i regul, reziméw myslenia. Myél
nieosiadla jest w ciagglym ruchu, w zmaganiach z despota podrézuje i przemiesz-
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cza sie z miejsca na miejsce, jest gotowa podjac¢ walke i sta¢ sie ,sila nomadyczng
zdolna nie tyle do tworzenia nowych porzadkéw znaczen, ile raczej do ciaglego
poszukiwania nowych mozliwosci” (Rzeznicka-Krupa 2019: 24). Dazeniem mysli
nieosiadlej jest ,odczynianie zlobien pozostawionych przez mysl osiadla, ktéra
wytwarza jedynie pewna zamknieta przestrzen i przypisuje kazdemu przynalez-
na mu czes¢, regulujac relacje w obszarze okreSlonego terytorium. Zadaniem
mysli nieosiadlej jest rozpoznanie ukladéw/zlozen réznic, ktére sprawiaja, ze
dane elementy rzeczywistosci formalnie przynaleza do takiego, a nie innego
ukiadu” (Deleuze, Guattari 2015, za: Rzeznicka-Krupa 2019: 25). Istotg mysli nie-
osiadlej, podmiotu nomadycznego jest ciggle przemieszczanie sie oraz zaprzecza-
nie utartym spolecznie i politycznie akceptowanym schematom. Rosi Braidotti
pisze, nomadyzm tutaj rozwazany odnosi sie do takiego rodzaju krytycznej §wia-
domosci, w ktorej sprzeciwiamy sie zamknieciu w spolecznie zakodowanych
sposobach myslenia czy zachowania. Nie wszyscy nomadowie podrdzuja po
Swiecie. Najwspanialsze podréze mozna odby¢ bez fizycznego opuszczenia swo-
jego wlasnego otoczenia. Stan nomadyczny definiuje obalanie zbioru konwencji,
a nie literalnie akt podrézowania (2007: 112). Nomadyczna $wiadomos¢ jest ro-
dzajem oporu politycznego wobec hegemonicznych i wykluczajacych uje¢ pod-
miotowosci, jest to forma obrony przed przyswajaniem lub uznaniem dominuja-
cych sposobéw reprezentacji siebie (Braidotti 2007: 118, 120).

Kontekst metodologiczny

Aby naszkicowa¢ trud i determinacje realizacji projektow zatrudniania wspo-
maganego i ukaza¢ mozliwosci realizacji tego modelu w polskich warunkach,
siegam do zrealizowanego projektu badawczego ,Niepelnosprawnoéc¢ i praca.
Analiza do$wiadczenn zawodowych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng”.
Celem owego projektu bylo poznanie, rozpatrywanie fenomenu pracy tej grupy
0s0b w trzech obszarach: zalozen polityki wspierajacej zatrudnienie, praktyk
dziatania spolecznych $wiatéw pracy oraz rekonstrukeji doswiadczen oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, ktére podejmuja trud wkroczenia w przestrzen
pracy, jak i wszystkich, ktérzy ich w tym procesie wspomagaja. Rame metodolo-
giczna projektu stanowila osadzona w spolecznym konstruktywizmie teoria
ugruntowana w wersji prezentowanej w pracach Kathy Charmaz (2009). Dziata-
nia badawcze realizowane w ramach projektu obejmowaly nastepujace sposoby
gromadzenia danych: obserwacje uczestniczaca; r6zne formy wywiadu: wywiady
etnograficzne, wywiady poglebione — wywiad intensywny, wywiad na wpét
uporzadkowany (Kvale 2004), wywiad grupowy, analize dokumentéw, analize



, Ztobige zastygle linie kategorii i podzialdw” — o trudzie i determinacji... 163

tekstow zastanych. Realizujac caly projekt’ przeprowadzilam 155 wywiadéw,
w tym 101 z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna. W niniejszym tekscie,
skupiajac sie jedynie na modelu zatrudniania wspomaganego, pragne wyekspo-
nowac, pozyskane w wywiadach poglebionych, glosy dwunastu treneréw pracy
oraz oémiu koordynatoréw projektéw. Wywiady prowadzilam w centrach za-
trudniania wspomaganego w Gdansku, Warszawie, Jaroslawiu i Poznaniu. Ze-
brane narracje pomoga udzieli¢ odpowiedzi na kluczowe dla tego tekstu pytania
problemowe: Jak definiowane i rozumiane jest zatrudnianie wspomagane przez
treneréw pracy oraz koordynatoréw projektéw zatrudniania wspomaganego? Jak
W obecnej rzeczywistosci spoleczno-ekonomiczno-politycznej, w ich perspekty-
wie, mozliwe jest realizowanie modelu zatrudniania wspomaganego?

Trudy realizacji i determinacja w dzialaniach.
Zatrudnianie wspomagane w perspektywie treneréw
pracy i koordynatoréw projektow

JakoSciowa analiza treSci wypowiedzi treneréw pracy oraz koordynatoréw
odslania pola rozumienia i postrzegania istoty zatrudniania wspomaganego,
w tym podejmowanych dzialan oraz jednoczesnie szkicuje trudy implementacji
tej formy wsparcia w polskim systemie aktywizacji zawodowej. Dokonujac po-
rzadkowania i kategoryzowania poruszanych watkéw wylonitam nastepujace
pola problemowe:

Postrzeganie istoty. Definiowanie Rzeczywistos¢ realizacji
Zatrudnianie wspomagane jako najlepsza forma | Brak stalosci finansowania. Niedostateczne
wsparcia aktywnosci zawodowej. Walka finansowanie. Brak rozwiazan legislacyjnych.
z utartymi schematami i przekraczanie granic Niepewno$¢ wsparcia

Zatrudnianie wspomagane jest wedlug koordynatoréw projektéw oraz zaan-
gazowanych treneréw pracy najlepsza i najbardziej efektywng forma wsparcia
aktywnosci zawodowej 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, w opiniach
tych niezwykle zaangazowanych oséb ta forma wsparcia lamie schematy, przy-
czynia sie do budowania wlgczajacego spoleczenstwa oraz walczy ze stereotypem
,nieproduktywnego ciata”.

Zatrudnianie wspomagane jest najskuteczniejsza ze znanych mi metod zatrudnienia

tej grupy oséb. Najbardziej efektywna i taka, ktéra daje mozliwos¢é maksimum samo-

? Czytelnika zainteresowanego poznaniem calego projektu odsylam do ksiazki: A. Woynarowska

(2020), Niepetnosprawnos¢ intelektualna i praca. Gra w/o emancypacje, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”,
Krakéw.
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dzielnosci, daje narzedzie do tego, aby czlowiek z niepelnosprawnoscig byl w tym
wszystkim podmiotem, byl partnerem. Aby sam mogl przy wsparciu kreowac swoja
przyszlos¢, aby z nami sie rozwijal. Dlatego zatrudnianie wspomagane, bo jest wyjat-
kowe (KO1/W).

Nasza prace wykonujemy z wielka pasja. Zatrudnianie wspomagane jest bardzo efek-
tywna metoda rehabilitacji. Obecno$¢ trenera pracy jako wyréwnanie szans. Jest to
bardzo elastyczna metoda. W tym sensie, ze trenerowi i klientowi latwo sie zaadapto-
waé do warunkéw kazdego rynku pracy. Zatrudnianie wspomagane ma tez wymiar
spoleczny: pracujemy z rodzinami, to jest pakiet uslug, ktéry jest kompleksowy 1i jest
atrakcyjny (KO2/W).

Istota pracy w projektach zatrudniania wspomaganego jest wedlug koordy-
natoréw oraz treneréw zapewnienie podmiotowosci, wyeksponowanie samo-
dzielnosci oraz poszanowanie réznorodnosci funkcjonowania uczestnika projektu
przez dostosowanie $ciezki rozwoju zawodowego do jego mozliwosci, a nie wy-
magan projektu czy rynku pracy. Owo bardzo idealistyczne mysélenie pasjonatéw,
gleboko wierzacych w te idee i walczacych o jej urzeczywistnienie zderza sie jednak
w realnodcig polskiego rynku pracy, poniewaz pomimo wielu zmian, ciagle jeszcze
twarde reguly konkurencyjnego i nastawionego na zysk i wydajnos¢ rynku pracy
sa nadrzedne. Trenerzy pracy nie poddaja sie jednak i caly czas szukaja takich nisz
pracy i takich zadan zawodowych, ktére z powodzeniem i dzieki wsparciu beda
wykonywalne dla pracownikéw z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Zatrudnianie wspomagane to jest pochylenie si¢ indywidualne nad czlowiekiem, do-
stosowywanie do niego, a nie jego do nas (KO3/Gda).

Zatrudnianie na otwartym rynku pracy jest mozliwe dzieki wsparciu trene-
réw pracy, ktorzy ucza, pomagaja, przystosowuja miejsce pracy, dostosowuja je
do potrzeb 0séb z niepelnosprawnosciami, ktérzy negocjuja z pracodawca, a za-
razem sg dlan zrédlem poczucia bezpieczenstwa. Zakrzewska (2017) uznaje trene-
ra pracy za czwarty element definicji zatrudnienia wspomaganego. Trener bezpo-
Srednio wspiera osobe z niepetnosprawnoscia intelektualng na stanowisku pracy
iw przystosowaniu sie do $rodowiska spolecznego, wspéldziala z pracodawca,
wspolpracownikami oraz najblizszym otoczeniem osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna. Trenerzy pracy i koordynatorzy postrzegaja zatrudnianie wspoma-
gane jako najlepszego przewodnika po zawilym $wiecie pracy oraz idealny Iacz-
nik wspdlczesnego Swiata pracy i réznorodnosci/ swoistosci 0oséb z niepelno-
sprawnoscia intelektualna.

Przede wszystkim sa pewne niepelnosprawnosci, mam tu na mysli autyzm, zesp6t
Aspergera, calosciowe zaburzenia rozwoju, niepelnosprawnos¢ intelektualna, zabu-
rzenia psychiczne, gdzie osoba rzucona na gleboka wode nie poradzi sobie. Te trzy
grupy sa to grupy bardzo specyficzne i bardzo trudne w aktywizacji zawodowej. Po
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pierwsze, sa bariery komunikacyjne, ktérych nie przeskoczy samodzielnie bez zatrud-
niania wspomaganego. Sa pewne bariery spoleczne, ktérych tez nie przeskocza. Dla-
czego otwarty rynek pracy? Rynek chroniony jest narzedziem tymczasowym, ktéry
przestanie niebawem funkcjonowac jak w krajach zachodnich. Z czasem nie wiem,
czy ta forma zatrudniania sie utrzyma. Rynek potrzebuje pracownikéw, takze i niepet-
nosprawnych. Rynek chroniony jednak ogranicza. Przebywanie z pracownikami
pelnosprawnymi jest na plus dla tej osoby, duzo wiecej to jej daje niz zamkniecie
w hermetycznym $rodowisku. Pomaga bardziej sie jej rozwingé¢ i destygmatyzowac
niepelnosprawnos¢. Przebywanie wsréd oséb zdrowych bardzo wspiera integracje
oraz rozwdj pracownikéw (TP1/Gda).

Sami nie zaistnieliby na rynku pracy. Jezeli udatoby im si¢ znalez¢ prace, to wigkszoé¢
tych oséb nie utrzymalaby zatrudnienia. Mamy tego dowody niestety w projektach z
urzedem pracy. Gdzie osoby sa atrakcyjne dla pracodawcy tylko ze wzgledu na orze-
czenie, ale tej pracy nie utrzymuja. Nie sa w stanie. Gdzie praco dawcy zatrudniaja tyl-
ko ze wzgledu na orzeczenie, a nie ida za potrzebami tej oséb. Zatrudnianie wspoma-
gane jest tez dla samego pracodawcy (TP4/Gda).

W perspektywie treneréw pracy zatrudnianie wspomagane otwiera droge do
wejécia na trudny i wymagajacy rynek pracy. Zatrudnianie wspomagane ma wa-
lor edukacyjny, obala stereotypy niepelnosprawnosci intelektualnej. Uczy reszte
spoleczenstwa, ze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng mogg pracowac jak
inni, Ze moga by¢ pelnoprawnymi pracownikami wykonujacymi dobrze swoja
prace. Zatrudnianie wspomagane ponadto realizuje wedlug koordynatoréw pra-
wo do pracy na otwartym rynku pracy w duchu polityki réwnosci uczestnictwa
(Fraser 2005), polityki emancypacji (Giddens 2012) oraz jest kolejnym krokiem ku
integracji spolecznej.

Zatrudnienie wspomagane zaklada, Zze do danego miejsca pracy na dane stanowisko

trafi czlowiek, ktéry ma kompetencje albo ma potencjal, aby te kompetencje zdoby¢,

ktéry bedzie wykonywal swoja prace na takim samym poziomie jak kazdy inny czlo-
nek tego zespolu (KO1/W).

Przede wszystkim absolutnie trwalos¢ efektéw, utrzymanie efektéw ciezkiej pracy
klienta, uczestnika i calego zespolu dzialajacego na niego, gwarancja utrzymania efek-
tu, juz nie méwiac o realizowaniu takich glebokich celéw, jak realizacja praw czlowie-
ka jako praw do otrzymania wsparcia takiego, jakiego potrzebuje. Zatrudnianie
wspomagane to jest jego prawo, z ktérego ma prawo skorzystaé, jezeli ma na to ocho-
te; jezeli nie ma, to nie korzysta (KO1/Gda).

Dla mnie jest to wyraz integracji, tak naprawde. Warsztat terapii zajeciowej jest to ja-
kie$ getto, co by nie powiedzie¢, czy zaklad pracy chronionej takze. A tu mamy taka
szanse, aby czlowiek ze swoimi umiejetnosciami mégt wyjsé, wyszedt i zafunkcjono-
watl jak kazdy inny czlonek spoteczeistwa. Oczywiscie potrzebuje tego wsparcia i my
to dostrzegamy, ale moze zaistnie¢ na szerokiej arenie, ze tak powiem. I mi sie wydaje,
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ze to jest wazne, moze takie idealistyczne, ze tak powiem, jak K. mowi, Ze ta pelna in-
tegracja nie zawsze jest mozliwa, to ja jednak widze coraz czesciej: im bardziej wycho-
dzimy na zewnatrz, tym wiecej widzimy ludzi dobrej woli, naprawde oni chca, tylko
jako$ jednak sie obawiaja. Ta osoba niepelnosprawna jakis lek budzi, ale w momencie,
kiedy sie z nia stykaja, to wiele rzeczy staje sie mozliwych i prostych. Trzeba to robic¢.
My wykraczamy poza jakie§ ramy. W pracy coraz czesciej te osoby wida¢ (KO2/Gda).

Zatrudnianie wspomagane stwarza bezpieczne warunki dla obu §wiatéw, ze tak po-
wiem szczerze, w kontekscie tej spolecznej integracji. Lata temu nikt nie widzial, nikt
nie styszal, bo nie wychodzili, tak teraz jakby te Swiaty sie zderzyly bez zadnego filtra.
W osrodku to tez mogloby z tego nic sie nie zadziala¢, wiec to ich wspomaganie na
kazdym kroku i w kazdej dziedzinie, w tym w aktywizacji zawodowej, jest niezbedne,
aby laczy¢ te dwa brzegi rzeki. Zawsze moéwimy, ze trener jest takim pomostem
w miejscu pracy pomiedzy pracodawca a osoba niepelnosprawnag. To sa dwa odrebne
Swiaty. Os6b niepetnosprawnych w poréwnaniu do sprawnych jest w Polsce malo
i czasem nawet przez cale zycie ludzie nie maja Swiadomosci o istnieniu w ogéle nie-
pelnosprawnych oséb (K1/Gda).

Co réwniez bardzo istotne, zatrudnianie wspomagane w osobach z niepelnosprawno-
Scig intelektualna budzi nadzieje, ze jest kto$, kto pokaze droge do zatrudnienia, a ina-
czej formulujac, ze jest ktos, kto utatwi im te droge. Bedzie drogowskazem i kims$, kto
uwierzy w mozliwos¢ podjecia zatrudnienia przez kogos, kogo sie o te mozliwos¢ nie
podejrzewato. Rynek otwarty to jest tez nauka spoleczenstwa, ze osoby z niepelno-
sprawnoscig intelektualng moga robic to, co inni. To tez nauka oséb niepelnospraw-
nych. Moja mama pracuje, to moze ja tez sprébuje. Opieramy sie na pracach raczej
pomocniczych, ale tez to nie jest tylko sprzatanie. Mamy fajng fabryke, ktéra produku-
je olejki do e-papieroséw. Nasi pracownicy nalewaja te olejki, skladaja te kartoniki i tez
czuja sie tam potrzebni. Kontakt ze zdrowa osoba jest bardzo potrzebny; czuja sie le-
piej, wychodzac z domu, i tez pokazuja rodzicom, ze mogg pracowac (TP3/Gda)

Zatrudnianie wspomagane jest ponadto, w ich ogladzie, najlepsza forma

wsparcia aktywnosci zawodowej walczaca z mysla osiadla wyznaczajaca tym

jednostkom miejsca na peryferiach zycia spotecznego. W ich percepcji dzieki ta-

kim wlasnie inicjatywom osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, dzieki
wsparciu treneréw pracy moga odnalez¢ si¢ na otwartym rynku pracy. Ta per-
spektywa daje poczucie bycia w pelni w danej spolecznosci, bycia pelnoprawnym

i pelnowarto$ciowym pracownikiem.

Ze nie sg zamknieci, ze ich zycie zawodowe nie konczy sie tylko na zakladzie aktyw-
nosci zawodowej, moga pracowaé z pelnosprawnymi ludzmi, funkcjonuja jak kazdy
inny. My podchodzimy indywidualnie do kazdej osoby, patrzymy na preferencje, za-
interesowania; stuchamy, co do nas méwia. Nie wsadzimy do pracy na kuchnie kogos,
kto nie cierpi gotowaé. Mozemy wspiera¢ pracodawcéw, ktérzy doceniaja nasza prace,
maja nasze wsparcie, moga do nas zadzwonic zawsze (TP1/ W).
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Chcemy, aby pracowali w zwyklych zakladach pracy, aby poczuli sie warto$ciowi. Oni
sie rozwijaja. Chca pozna¢ nowe osoby (TP3/]).

Wolska (2019: 92) podkreéla, ze zatrudnienie i utrzymanie pracy przez osobe
z niepelnosprawnoscig intelektualng jest zagadnieniem trudnym, wieloaspekto-
wym, ktére podlega dyskusjom oraz nieustajgcym zmianom. Przede wszystkim
jest ogromnym wyzwaniem wymagajacym podjecia okreslonych zadan, okreslo-
nej organizacji pracy w projekcie oraz okreslonego wsparcia klienta. Ponadto
model zatrudniania wspomaganego potrzebuje wspodlczesnie solidnego umoco-
wania we wspierajacym systemie polityki zatrudnienia, gdyz niestety, ciagle jesz-
cze, projekty zatrudniania wspomaganego realizowane sa w formie projektow,
czyli zadan finansowanych przez PFRON wytanianych na drodze konkursowej.
Projektowos$¢ dzialan oznacza okreslony czas trwania, okreslone wskazniki pro-
jektowe oraz okreslone $rodki finansowe. Oznacza réwniez dzialanie od projektu
do projektu, brak stalosci finansowania i jego niepewnosé. Ponizsze wypowiedzi
znakomicie oddaja ducha walki, poszukiwan i zonglerki zasobami finansowany-
mi oraz wytrwalosci w kreowaniu przestrzeni dla aktywnosci spoleczno-
zawodowej 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Wszystkie osoby pracujace
w projektach zatrudniania wspomaganego wskazuja jeden gléwny problem: brak
stalosci finansowania. Generuje on podstawowgq trudnos$¢ zwiazang z kontynu-
acja wsparcia, ktéra w przypadku pracownikéw z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng jest podstawowym warunkiem utrzymania zatrudnienia. Ta niepewnos¢
wsparcia jest trudna do zniesienia zaréwno dla treneréw i koordynatoréw, jak
i 0s6b, ktdre sa wspierane. Osoby badane zwracaja uwage na ten problem:

Byly lata swietlane, gdzie realizowaliSmy po osiem projektéw, ale to nie chodzi o to,
aby realizowa¢ jak najwiecej projektéw, aby sie nachapag, ale aby zapewni¢ kontynu-
acje wsparcia w jak najdluzszym czasie i zakresie dla naszych beneficjentéw. I nie da
sie inaczej, nie mamy stalosci finansowania, nie jesteSmy finansowani z zadnych sta-
tych srodkéw, wigc musimy pozyskiwaé Srodki, aby ten czlowiek, ktéry sie u nas po-
jawi i skoniczy Sciezke w jednym projekcie, i moze jeszcze potrzebuje wsparcia w in-
nym zakresie, przechodzil do innego projektu; zeby byla ta ciggloé¢ trwania wsparcia
i aktywizacji. Musimy troche sie napracowac, aby pozyskiwac te srodki. Nie jest to ko-
rzystne ani dla nas, ani dla beneficjenta, gdyz reguly konkursowe bardzo czesto okre-
Slaja, jaki zakres wsparcia, jaki beneficjent, i nie wiadomo czy akurat dana osoba bedzie
spelniata kryteria konkursowe (KO1/Gda).

Sinusoida i bardzo rézne okresy finansowania, to jest bardzo trudne, ze nie mamy tego
stalego finansowania. My nie mamy pewnosci, a Centrum DZWONI domyka system.
Ono nam wyznacza kierunki. Ma sie pojawi¢ ustawa. Czekamy. Stale finansowanie,
co$, co nas utrzyma (KO/J).
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Ciaglos¢ wsparcia jest priorytetem. Caly czas musimy mysle¢, planowa¢, kombinowaé,
jak kazdemu zapewni¢ najlepszy system wsparcia. Gdzie bedzie dluzej, gdzie go prze-
nies$¢. Priorytetem dla nas jest to, ze kazda osoba musi dosta¢ wsparcie. Niezaleznie ja-
kie mamy finansowanie, skad, czy je mamy, w jakiej ilosci. My musimy tego czlowieka
wspieraé, bo przeciez bierzemy za niego odpowiedzialno$¢ i zapewniamy go, ze be-
dziemy go wspieraé, i zapewniamy jego otoczenie. Musimy tak sie zorganizowa¢, aby
to wsparcie zapewnic. Do tej pory nam si¢ udawato. W r6znych trudnych sytuacjach
bylismy. Mamy takze pracownikéw i za nich ponosimy takze odpowiedzialnos¢, za-
pewnienie komfortu i spokoju pracy. Trzymamy kciuki za kazdy kolejny projekt, aby
bylo finansowanie, aby nam sie udato. Wsparcie musi by¢. Nie wiem, jak my to robimy.
Nasza codzienno$¢ kombinowania... Jak sie go zostawi, to on prace straci i nie bedzie
mial nic. To jest nasza odpowiedzialnos¢, o ktérej mowie (KO1/W).

Osoby tworzace projekty bardzo duza wage przyktadaja do zapewnienia cig-
glosci wsparcia. Jest ono priorytetem. Czasami wymaga to dzialaii heroicznych,
siegania po lokalne zasoby finansowe stowarzyszen prowadzacych agencje za-
trudniania wspomaganego. Niestety, skutkuje to duza rotacja kadry pracujacej
przy projektach i treneréw pracy. Nie kazdy wytrzymuje niepewnos¢ projekto-
wego zatrudnienia. Rotacja kadry réwniez stanowi o rzeczywistosci sektora
wsparcia zatrudnienia oséb z niepelnosprawnoscia:

Zdarzaly sie takie momenty, ze konczyly sie projekty i byta luka w finansowaniu, i to
byly rzeczywiscie tragiczne sytuacje. Lokalne kolo Stowarzyszenia (PSONI) musialo
dzwiga¢ na swoich barkach finansowych pracownikéw, ktérzy i tak realizowali wspar-
cie 0sob, ktdére byly poza projektem, bo nie bylo wtedy projektéw, ale mimo wszystko
zawsze udalo sie te ciaglo$¢ utrzymacé. Nie zdarzylo nam sie zamknaé BIZON-a nawet
na chwile (KO1/Gda).

Nie rezygnujemy ze wsparcia klientéw, a na przyklad nie mamy finansowania przez
dwa miesigce. Kwestia systemu, ktéry nakazuje, a nie wspiera. JesteSmy w podobnej
sytuacji do naszych klientéw... Rozumiemy, co oni czujg (KO1/Gda).

Kolejna trudno$¢ dotyczy braku wsparcia legislacyjnego. Pomimo wielu za-
pewnien politykéw nadal nie ma Ustawy o zatrudnianiu wspomaganym oraz
brakuje wytycznych do zawodu trenera pracy. Organizacje pozarzadowe forsuja
uchwalenie Ustawy o zatrudnianiu wspomaganym. Dzialania w ramach pilota-
zowego projektu , Trener pracy” mialy za zadanie przez szkolenie treneréw i usta-
lenie wytycznych wypracowa¢ model zatrudniania wspomaganego. Dla wielu
pracodawcéw trener pracy jest kims blizej nieokreslonym. Niektérzy pracodawcy
nie zyczg sobie obecnoici trenera pracy w swoim miejscu pracy. Rozwigzania
legislacyjne z pewnoscia uregulowalyby sytuacje i ulatwily prace na tej trudnej
plaszczyzZnie dziatan wspierajacych. Koordynatorzy zwracaja uwage:
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Nie ma kwestii uregulowanych co do zawodu trener pracy. Kwestia innych kompe-
tencji: elastycznos¢, kreatywnosé, otwartosé. Czlowiek orkiestra, ktéry musi potrafic
znalez¢ sie w kazdej sytuacji. Ma by¢ trener, ktéry zagospodaruje ten potencjal, nasta-
wiony na rozwdj, posiadajacy intuicje. Mamy pedagogéw, socjologéw, psychologéw,
po ekonomii. Mamy przeréznych treneréw (KO/J).

Trudna rola trenera pracy; sa miejsca, gdzie go zrozumieja; sa miejsca, gdzie nie. Jest to
specyfika pracy z osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna. Kim jest trener pracy? Sa
rézne modele, prawnie to jest nikt. Jest ktos, kto obserwuje. Kto ma tego trenera finan-
sowag, jak jest przypisany do danego miejsca pracy? Osoba bedaca trenerem musi wy-
kaza¢ sie duzym wyczuciem. Trener na przyklad w McDonaldzie nie ma kodéw do-
stepu i co on robi? Siedzi na lobby i obserwuje. By¢ na starcie i by¢ na mecie, na
zasadzie idealnej niewidzialnosci, aby nie wprowadzac¢ chaosu w firmie (KO/S).

Podsumowanie

Realizacja projektéw zatrudniania wspomaganego w polskich realiach jest
bardzo trudna. Z jednej strony zaangazowani w prowadzenie aktywizacji zawo-
dowej trenerzy mierzg sie ze specyfika wspolczesnego rynku pracy i swoistoscig
funkcjonowania pracownika z niepelnosprawnoscig intelektualna, a z drugiej —
tocza walke o przetrwanie, walke spowodowang brakiem cigglosci finansowania,
niepewno$cia finansowania i brakami legislacyjnymi. Jednak pomimo i na prze-
kér model zatrudniania wspomaganego jest praktykowany, a w tym obszarze
dziataja zdeterminowani, zaangazowani, widzacy sens swojej pracy ludzie, pa-
sjonaci wsparcia 0s6b z niepelnosprawnosécia intelektualna, stawiajacy czota wielu
trudnosciom, z ciagla obawa o przyszlos¢. Ich nadzieje i niepokoje wyrazaja takie
wypowiedzi:

Fajnie byloby, gdyby ten trener mégt powiedziec: Idz! Jak sie przewrdcisz, to ja ci¢ zla-

pie. Ale nie zawsze moze tak powiedzie¢. Nie zagwarantuje: Bedziesz mial miejsce

w oérodku, jezeli bedziesz tego potrzebowal. Nie stracisz renty. Trener tez nie moze

powiedzie¢: Ja zawsze bede. Nie powie tak, no bo projekt sie skonczy, nie bedziemy

mieli wkladu wlasnego i lezymy (KO3/Gda).

Jezeli nie dostaniemy finansowania, ponad szes¢dziesiat os6b w Gdansku traci wspar-
cie w zatrudnieniu. Ponad kolejne czterdziesci, ktére jest obecnie we wsparciu w in-
nych projektach, i celowo ponad sto nie uzyska wsparcia, bynajmniej nie od nas, jak-
by$my stracili finansowanie, wiec dla mnie to jest duza skala. Pewnie dla rzagdu bardzo
mala, ale jakby zliczy¢ w Polsce, co by sie zadzialo. Powiem tak: dzieki Unii, PFRON
w jakim§ tam zakresie to dziala, ale to nie sa okazjonalne dzialania, to nie jest festyn.
To jest stala praca z czlowiekiem, na pewnym etapie wkracza on na inny poziom i to
sie juz pracuje do konca zycia (KO1/Gda).
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Gdyby sie jednak okazalo, ze my projektu nie otrzymujemy, to mamy bardzo duzy
problem, bo by sie okazalo, ze kilkaset 0séb w Polsce zostaje bez wsparcia. Teraz, jak
konczymy projekt, to jest czterysta os6b w zatrudnieniu, ktére pracuja w Polsce. I to sa
osoby, ktére zostalyby bez wsparcia z dnia na dzien. Na szczescie konkursy sa raz do
roku przez PFRON oglaszane. Teraz mieliémy taki komfort, Ze przez trzy lata nie mu-
sielismy si¢ martwi¢ i mogliSmy sobie spokojnie pracowac. Teraz korzystamy tylko
z projektéw PFRON. Jest kiepsko. Nasze Stowarzyszenie (PSONI) caly czas prowadzi
lobbing. JesteSmy czlonkiem zalozycielem PFZW, ktéra jest instytucja parasolowa.
Mamy zapewnienie, ze Ustawa o zatrudnieniu wspomaganym jest czyms, o czym mo-
zemy realnie mysle¢ w perspektywie roku. Prace trwaja. Trzeba znalez¢é w systemie
$rodki. Trwaja dyskusje na temat r6znych mozliwosci (KO1/W).

Wszyscy koordynatorzy oraz trenerzy pracy uwiklani w realizacje projektow
zatrudniania wspomaganego wierza w ich sens oraz sa przeSwiadczeni, Ze jest to
najlepsza oraz najbardziej efektywna forma wsparcia aktywnosci zawodowej
0s0b z niepelnosprawnodcia intelektualng, realizujaca w swoich dzialaniach za-
warte w Konwencji o prawach os6b niepelnosprawnych ONZ prawo do pracy na
otwartym rynku, co jest urzeczywistnieniem polityki réwnosci i réznorodnosci.
Piotr Majewicz (Majewicz, Wolska 2019: 60) jest zdania, ze zatrudnianie wspoma-
gane umozliwia osobom z niepelnosprawnoscia podjecie normalnej pracy, jaka
wykonuja pelnosprawni. Ponadto daje szanse na wybdr zadan/czynnosci zgod-
nych z preferencjami. Wolska (2019) wskazuje na nastepujace wartoéci zatrudnia-
nia wspomaganego: potrzebe pracy, poczucie sprawstwa, zatrudnienie na otwar-
tym rynku pracy, adekwatng place, zdolnosci i umiejetnosci beneficjenta, relacje
spoleczne, site wsparcia. Milena Adaszek-Waliszczak oraz Joanna Smogulecka-
Mokrzycka (2014), a takze inni badacze oraz praktycy wcielajacy w zycie projekty
(Zakrzewska 2017; Goracy 2011; Baltowska-Jucha 2017; Cytowska 2012), uwazaja,
ze zatrudnianie wspomagane jest filarem, na ktérym opiera si¢ cala aktywizacja
zawodowa. Kluczem tej aktywizacji sg podstawowe zasady tej formy wsparcia
aktywnosci zawodowej, takie jak: kompleksowos¢ wsparcia, indywidualne podej-
Scie do beneficjentéw projektéw uwzgledniajace szacunek wzmacniajacy poczu-
cie wlasnej godnosci, wsparcie w rozwoju zainteresowan i preferencji uczestnika
czy wzmacnianie umiejetnosci podejmowania $wiadomego wyboru zgodnego
z wlasnymi upodobaniami (Wolska 2019: 104). Zgodnie z tym zatrudnianie wspo-
magane mozna traktowac jako przejaw realizacji antydyskryminacyjnych ten-
dencji zgodnych z ruchem zarzadzania réznorodnoscia, jako przejaw dziatan
wspierajacych szanujacych indywidualno$¢ i podmiotowos¢ osoby z niepelno-
sprawnoscig intelektualng, wszechstronnie rozwijajacych beneficjenta projektu
oraz uwzgledniajacych w poszukiwaniach zatrudnienia osobnicze preferencje,
umiejetnosci oraz kompetencje.
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Myslac jednak o modelu zatrudniania wspomaganego oraz przygladajac sig
tym wszystkim pasjonatom, trenerom pracy i koordynatorom, ktérzy dziei po
dniu walcza o pracodawce, przekonujac go, aby sprobowal stworzy¢ miejsce pra-
cy dla osoby z niepetlnosprawnoscia intelektualna, aby zastanowil sie czy da sie
wykroi¢ w tej przestrzeni pracy takie zadania, ktére taki pracownik bedzie mogt
sam znakomicie wykona¢, przygladajac sie ludziom, ktérzy dzien po dniu wspie-
rajg, pokazuja, szkola i ucza, ktérzy walczg ze stereotypem nieproduktywnosci
i przyczyniaja sie do budowania inkluzyjnego rynku pracy, ktérzy réwniez daja site
i wole walki o siebie tym wszystkim osobom z niepelnosprawnoscia intelektualna,
ktérzy dawno porzucili marzenia o pracy, myslac o nich i patrzac na ich praktyki
dziatania, warto powrdci¢ do idei podmiotu nomadycznego, figury machiny wo-
jennej oraz istoty myéli nieosiadlej (Deleuze, Guattari 2015; Braidotti 2007).

W tym bowiem kontekécie wszystkie dzialania w projektach zatrudniania
wspomaganego mozna okresli¢ mianem dzialan mysli nieosiadlej nomadycznych
podmiotéw, ktdére stawiaja opér wobec hegemonii ableistycznej kultury oraz wy-
kluczenia z rynku pracy przez przypisanie ,nieproduktywnym cialom” przyna-
leznej, zamknietej przestrzeni domu opieki. Nomadyczne podmioty (osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna, trenerzy pracy i koordynatorzy projektéw) ze
swoja nomadyczng $wiadomoscia méwia ,nie” dominujagcym sposobom spolecz-
nej reprezentacji niepelnosprawnosci intelektualnej rozumianej jako bezuzytecz-
ni, nieszczesliwi i niewyuczalni. Jednoczes$nie — ,przeciwstawiajac sie despocie”
(czyli rezimom sprawnoéci — regutom otwartego rynku pracy) — przemieszczaja
sie po réznych przestrzeniach spolecznych, bedac pracownikiem zasiedlajacym
miejsca, w ktérych nigdy mialo sie nie by¢ oraz trenerem pracy stawiajacym opér
wobec hegemonicznych i wykluczajacych praktyk spolecznych. W tym pryzmacie
praktyki dzialania projektéw zatrudniania wspomaganego moga by¢ postrzegane
jako aktywnosci w obszarze mikropolityki codziennosci, tworzace w miejscu
pracy przestrzenie dla afirmacji réznicy i specyfiki innosci 0séb z niepetnospraw-
noscig intelektualng. Dzialan, ktére poszukuja linii ujscia z utartych szlakéw
»nieproduktywnosci” i ,nieprzydatnosci”, co sprzyja osadzaniu sie w nowych
terytoriach i daje szanse na poszerzanie pdl wolnosci pracownikéw z niepelno-
sprawnoscia intelektualna.
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Bdl - specyfika diagnozowania i leczenia
u 0sob starszych

Bdl jest zjawiskiem powszechnym. W diagnostyce stanowi wazny sygnal ostrzegawczy, ale jest
réwniez problemem klinicznym, zwlaszcza bol przewlekly. Dla oséb starszych problem boélu
uporczywego jest szczegélnie wazny. Wplywa on niekorzystnie na sposéb funkcjonowania,
uczestniczenie w zyciu spolecznym, rodzinnym i obniza jako$¢ zycia. Istotnym czynnikiem kom-
plikujacym jest wielochorobowoé¢ i nakladanie sie zaburzen funkcjonalnych oséb starszych. Do-
datkowym problemem staje sie rowniez odrebne podejscie do aspektu leczenia badz kontroli bolu
na oddziatach szpitalnych w tym oddziatach intensywnej terapii, osrodkach leczenia dlugotermi-
nowego. W pracy przedstawiono najistotniejsze aspekty dotyczace specyfiki diagnostyki i sposo-
boéw leczenia bélu u 0s6b w podeszlym wieku.

Stowa kluczowe: bél, leczenie bolu, osoby starsze

Pain — specifics of diagnosis and treatment in the elderly

Pain is a common phenomenon. In diagnostics, it is an important warning signal, but it is also
a clinical problem, especially chronic pain. For older people, the problem of persistent pain is par-
ticularly important. It adversely affects the way of functioning, participation in social and family
life and reduces the quality of life. An important complicating factor is the multimorbidity and
overlap of functional and functional disorders in older people. An additional problem is also
a separate approach to the aspect of pain treatment or control in hospital wards, including inten-
sive care units and long-term treatment centers. The paper presents the most important aspects
regarding the specificity of diagnosis and methods of treating pain in the elderly.

Key words: pain, treatment pain, elderly
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Wprowadzenie

Bl jest najczesciej definiowany jako nieprzyjemne, przykre doznanie emo-
cjonalne, ktore jest zwigzane z rzeczywistym lub potencjalnym uszkodzeniem
struktur ciala lub w takich kategoriach opisywane (Adamaczak-Ratajczak 2021:
140). Czesciej w praktyce uzywa sie okreslenia “czucie bélu”, czy “odczucia bélo-
we” wskazujac na subiektywny i bardzo indywidualny charakter tego parametru
w badaniu klinicznym. Wskazuje si¢ na komponenty bélu takie jak: biologiczna
(fizyczna, receptorowa), psychiczna (emocje), spoleczna (sytuacje rodzinne,
w Srodowisku zamieszkania i najblizszym otoczeniu). Podziat dolegliwosci bélo-
wych wg Loeser’a obejmuje: bl przejéciowy, ostry, przewlekly nienowotworowy
i nowotworowy (Beissner 2012: 48). Geneza bolu jest podstawg podzialu okreslo-
nego przez American Geriatrics Society Panel on Persistent Pain in Older Persons:
bol receptorowy — powstajacy poprzez stymulacje receptoréw boélowych, neuro-
patyczny, wynikajacy z toczacej sie patologii w obrebie ukladu nerwowego, mie-
szany, i psychiczny towarzyszacy zaburzeniom o podlozu psychicznym (Beissner
2012: 489). Ze wzgledu na czas trwania najistotniejszy jest podzial na bdl szybki
przenoszony przez zmielinizowane wldkna typu A delta i przewlekly przenoszo-
ny przez wiékna niezmielinizowane typu C, na ktérych zakonczeniach znajduja
si¢ receptory opioidowe. W bélu przewleklym trudniej zidentyfikowac¢ przyczy-
ne, trudniej wskaza¢ dokladna jego lokalizacje a leczenie gléwnie polega na kon-
trolowaniu bélu, jego lagodzeniu a nie zlikwidowaniu. Najwiekszym problemem
0s0b w podeszlym wieku wydaje sie by¢ wilasnie bdl uporczywy, przewlekly wy-
nikajacy ze wspolistnienia wielu schorzen. Taki rodzaj bélu przestaje by¢ zatem
cennym sygnalem ostrzegawczym diagnostycznie a staje sie odrebnym problem
terapeutycznym wymagajacym skomplikowanego dlugiego procesu leczenia.
Taki bol réwniez ogranicza funkcjonowanie, wplywa na obnizenie nastroju pote-
gujac niekiedy inne problemy zdrowotne seniora.

Zaréwno prog czucia bélu — a wiec najmniejsze natezenie bodzca powodujace
odczucia bélowe jak i prdég tolerancji bélu — najwieksze natezenie bélu okreslane
przez chorego jako mozliwe do zniesienia, s subiektywne i zalezne od takich
czynnikéw jak chociazby stan emocjonalny cierpigcego (Adamczak-Ratajczak
2021: 143). Na proces tolerancji bélu sklada sie wiele czynnikéw — zmeczenie,
bezsennos¢, lek. Ponadto bél wywoluje reakcje ukladu autonomicznego jak: przy-
Spieszenie akgcji serca, podwyzszenie ci$nienia oraz ukladu somatycznego: nad-
mierna pobudliwo$¢ lub wrecz odwrotnie wycofanie i unieruchomienie (Adam-
czak-Ratajczak 2021: 143). B6l moze wplywac intensyfikujaco na inne réwniez
niezalezne problemy zdrowotne.
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Metody diagnozowania dolegliwo$ci bélowych u 0séb starszych

Problemem diagnostycznym i kontrolnym w leczeniu bélu u oséb starszych
jest wielolekowos$¢, polipragmazja oraz niezgodne z zaleceniami przyjmowanie
lekéw oraz ich skutki uboczne (Beissner 2012). Dodatkowym czynnikiem utrud-
niajacym postepowanie terapeutyczne jest zbyt rzadkie zglaszanie i leczenie bdlu,
wspolchorobowos¢, a wiec nakladanie sie wielu probleméw zdrowotnych natury
fizycznej i psychicznej, niekiedy zaburzenia funkcji poznawczych. Najistotniej-
szym aspektem laczonym z doznawaniem przykrego odczucia bélu u oséb star-
szych jest jego wplyw na czynnosci funkcjonalne takie jak chdd, radzenie sobie
z czynno$ciami dnia codziennego, udzial w zyciu spotecznym — pelnienie okre-
Slonych rél spotecznych i rodzinnych.

Najwazniejszym elementem w diagnostyce dolegliwosci bélowych jest histo-
ria choroby, dokladny wywiad z uwzglednieniem spotecznych, socjalnych i psy-
chologicznych czynnikéw takich jak: obecny status zawodowy, uczestniczenie
w zyciu spolecznym, kontaktach rodzinnych, towarzyskich, subiektywnej oceny
pacjenta dotyczacej swojego stanu zdrowia. Wywiad bélowy powinien obejmo-
wacé oprécz oceny lokalizacji bélu, jego charakteru, czynnikéw intensyfikujacych
badz zmniejszajacych dolegliwosci, stosowanych metod leczenia — farmakoterapii,
rehabilitacji, psychoterapii, ich skutecznodci réwniez ocene¢ funkcji. Pomocne
w tym zakresie sg skale oceniajace stopienn natezenia bélu: numeryczna (NRS),
wizualno-analogowa (VAS), graficzna (FPS) (Beissner 2012: 486). Podczas opisu
przez seniora jakosci bélu powinno zwracaé sie uwage na stan psychiczny — np.
obnizony nastrdj, wycofanie lub depresja, dobér stéw np. sfowa o zabarwieniu
emocjonalnym, mimike twarzy, pozycje i postawe chorego. Najczesciej na gra-
ficznym schemacie ciala chory wskazuje na pierwotne Zrédlo bélu ewentualnie
obszar, ktéry bol obejmuje lub promieniuje.

Badanie przedmiotowe a wiec ocena stanu zdrowia pacjenta na podstawie
obserwacji, oceny manualnej, oceny funkcji krazeniowo-oddechowych, funkgji
miesni, ruchomosci stawéw, funkcji motorycznych, cigglosci tkanek, integracji
sensorycznej, oceny neurologicznej, badan obrazowych, wynikéw testéw czyn-
nosciowych, jest kluczowa w diagnostyce i ustalaniu planu leczenia dolegliwosci
bélowych. Pozwala rowniez na identyfikacje probleméw zwiazanych z aktywno-
Scig fizyczna, wykonywaniem czynnosci dnia codziennego i ustaleniu komplek-
sowego postepowania majacego na celu poprawe stanu funkcjonalnego pacjenta.



176 Karina Rozek, Agnieszka Serczyk

Mechanizmy wykorzystywane w leczeniu bolu i wybrane
metody leczenia niefarmakologicznego

Nocycepcja a wiec przeksztalcenie energii dzialajacego bodzca na impuls
przewodzony przez widkna czuciowe i podlegajacy interpretacji jako bol jest
kilkuetapowy. Transdukcja to zmiana informacji w postaci dzialajacego bodzca —
np. mechanicznego, termicznego, chemicznego na impuls elektryczny, transmisja —
przewodzenie impulsu do rogéw tylnych rdzenia kregowego, dalej do osrodko-
wego ukladu nerwowego, modulacja a wiec mechanizmy wzmacniania lub ha-
mowania bodZcoéw i ostatni proces percepcji a wiec uswiadomienia sobie istnienia
bélu jego ocena i reakcja zaréwno afektywna jak i emocjonalna (Schwan 2019;
Konturek 2021).

Pierwszym mechanizmem fizjologicznym wykorzystywanym w lagodzeniu
ileczeniu dolegliwosci bélowych jest kontrolowany przepust rdzeniowy — teoria
bramki kontrolnej Melzacka i Walla. Polega to wyzwoleniu pobudzenia zakon-
czeh nerwéw czuciowych i przez to zahamowaniu przewodzenia bodzcéw bélo-
wych. Dzieje sie tak poprzez aktywacje neuronéw wstawkowych modulujacych
w rogach tylnych rdzenia kregowego i zamkniecie bramki dla wyzwalanej przez
bodziec bélowy impulsacji (Konturek 2021).

Drugim jest mechanizm oérodkowy, aktywujacy zstepujacy uktad antynocy-
ceptywny. Biora w nim udzial endogenne opioidy oraz neuroprzekazniki takie
jak: noradrenalina, serotonina, GABA. Informacja bélowa przekazana do OUN
pozostaje wiec pod kontrolg tych szlakéw, ktére hamujg aktywnos$¢ neuronéw
w rogach tylnych rdzenia kregowego odpowiedzialnych za projekcje bélu (Kon-
turek 2021).

Interwencje niechirurgiczne i niefarmakologiczne w leczeniu bolu

Zabiegi fizykalne takie jak cieplolecznictwo czy zimnolecznictwo znajdujg za-
stosowanie przede wszystkich w samodzielnej kontroli uporczywego boélu cier-
piacego (Beissner 2012: 493). Do tego procesu istotny jest instruktaz oraz kontrola
przez personel medyczny w celu bezpiecznego stosowania tego typu dzialania
przeciwbélowego w warunkach domowych (Beissner 2012: 493). Elektrostymula-
cja typu TENS (przezskérna stymulacja pradem wysokiej czestotliwosci) znajduje
zastosowanie wykorzystujac mechanizmy przeciwbélowe obwodowe i centralne.
Doniesienia o skutecznosci tego typu postepowania obejmuja dzialania przed
i pooperacyjne (Breit 2004; Emmiler 2008).

Terapia manualna zwlaszcza w dolegliwosciach bélowych towarzyszacych
okreslonym jednostkom chorobowym takim jak zmiany choroba zwyrodnienio-
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wa stawdéw réwniez znajduje zastosowanie. Skuteczne postepowanie w dolegli-
wosciach bolowych oséb starszych terapii manualnej wraz komplementarnym
programem kinezyterapii znajduje odzwierciedlenie w poprawie jakosci zycia
pacjentéw (Ozlem Ulger 2017).

Kinezyterapia pozwala przerwa¢ bledne kolo zaburzen funkcjonalnych redu-
kujac bdl posrednio poprzez poprawe odzywienia tkanek, zaopatrzenia wszyst-
kich czesci ciala w tlen. Wplywa na poprawe sily, wytrzymalosci, gibkosci i ela-
stycznosci tkanek co ma korzystne znaczenie dla poprawy funkgji takich jak chéd,
samoobstuga. Na szczegdlng uwage zastuguja specjalne metody neurofizjologicz-
ne, takie jak prioprioceptywne torowanie mie$niowo-nerwowe (PNF), poprzez
taka reedukacje nerwowo-miesniowg mozna wypracowywaé nowe strategie ru-
chu, prowadzac do reorganizacji nawyku ruchowego bedacego nastepstwem
nakladania sie procesu kompensacji, nastepnie dekompensacji w odpowiedzi na
bél. Ponad to pobudzanie mechanoreceptoréw na poziomie strukturalnym redu-
kuje dziatanie wspoélczulnego ukladu nerwowego poprzez to réwniez doznania
bélowe (Adler 2014)

Zabiegi fizykalne traktowane jako pasywna droga leczenia bélu w modelu
postepowania kompleksowego polaczone sa z odpowiednim programem ¢wiczeh —
np. ¢wiczenia stabilizujgce. Na skutecznos¢ takiego komplementarnego podejscia
wskazuja doniesienia naukowe (Ho-Jin Shin 2020).

Kognitywno-behawioralne podejécie do kontroli
dolegliwosci bélowych.

Oczywistym jest, ze stan emocjonalny w istotny sposéb wplywa modyfikujgco
na poziom i natezenie odczuwania bélu. Osamotnienie, lek, psychiczne poczucie
braku perspektywy na poprawe swojego stanu zdrowia wplywa intensyfikujaco na
bél. Edukowanie pacjentéw (oddychanie przeponowe, techniki relaksacyjne,
techniki wizualizacji) — trening progresywnej relaksacji Jacobsona, trening auto-
genny Schultza moga pomoéc zwlaszcza proces leczenia uporczywego, przewle-
klego bolu tam gdzie farmakoterapia ma ograniczone mozliwosci stosowania.

Zastosowanie muzyki jako do§wiadczenia emocjonalnego réwniez znajduje
zastosowanie w przypadku pojawienia sie bolu przewleklego a takze podczas
procedur medycznych i interwencji chirurgicznych (Chetkowska-Zacharewicz
2020: 125).
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Problematyka bélu na Oddziale Intensywnej Terapii
i Zakladzie Opiekunczo-Leczniczym.

Wszyscy czasem odczuwamy bdl, ale kazdy ma swoj osobisty prog wytrzyma-
tosci — to, co dla jednego pacjenta bedzie dosy¢ bolesne, moze by¢ znosne dla
innej osoby. Bl sam w sobie nie jest choroba, lecz czesto wysuwa sie na pierwszy
plan objawu chorobowego. Bywa, ze bl nie majac wyraznej przyczyny moze
zdominowa¢ zycie czlowieka, uniemozliwiajgc mu wykonywanie codziennych
czynnosci.

Dlaczego odczuwamy bdl inaczej? Geny, oczekiwania i stan emocjonalny —
wszystko to moze mie¢ wplyw na sposob, w jaki mézg interpretuje sygnaly bélu
pochodzace z naszego organizmu. Bél odgrywa jednak wazna role w systemie
obrony naszego organizmu i w ten sposéb ostrzega nas o urazie i zacheca do
ochrony przed dalszymi uszkodzeniami. Mimo tej ochronnej roli b6l bywa po-
waznym utrudnieniem. Moze mie¢ wplyw na codzienne funkcjonowania, a takze
na jakos¢ snu. Bez wzgledu na to czy pacjent zmaga sie z tym trudnym doswiad-
czeniem w warunkach domowych czy tez w wyniku urazu badZ choroby jest
hospitalizowany czy rehabilitowany w odpowiedniej placéwce medycznej, spo-
sob jego odczuwania jest indywidualny. WHO zaproponowalo klasyfikacje do-
stepnych metod walki z bélem w formie drabiny analgetycznej. Pierwotnie miata
stuzy¢ jako skala do leczenia bélu nowotworowego. Drabina analgetyczna to
schemat stosowania lekéw, ktéry zostal opracowany w roku 1986. W schemacie
tym wyrdzniono trzy stopnie leczenia bélu w zaleznosci od poziomu intensywno-
Sci odczuwania bélu. Do kazdego ze stopni bolu zostaly przypisane odpowiednie
leki (Medycyna po Dyplomie, 2011(20); 8(185): 52-61).

Pierwszy stopien drabiny obejmuje leczenie bélu o matym natezeniu. Lecze-
nie polega na stosowaniu nieopioidowych lekéw. Leki znajdujace sie na tym po-
ziomie drabiny analgetycznej skuteczne sa miedzy innym w leczeniu ostrego bélu
stawow lub bolu zwigzanego ze sttuczeniem miesni. Grupa lekéw uzywanych na
tym poziomie sa NLPZ (niesterydowe leki przeciwzapalne) oraz paracetamol
i metamizol. Mechanizmem dzialania tych lekéw jest hamowanie syntezy prosto-
glandyn, powodujacych wystepowanie bélu.

Drugi stopien obejmuje leczenie bdlu o nasileniu w skali numerycznej od 4 do
6 punktéw, ktory nie jest skutecznie opanowany przez NLPZ. Leki uzywane na
tym poziomie to stabe opioidowe $rodki przeciwbdlowe takie jak: kodeina czy
tramodol. Na tym poziomie lekarz moze wiaczy¢ takze niesterydowe leki prze-
ciwzapalne.

Trzeci stopieni drabiny okrela ostry bdl o najwiekszym nasileniu powyzej
6 w skali numerycznej. Na tym szczeblu drabiny analgetycznej stosuje sie silne
opioidy. Do grupy $rodkéw silnie dziatajgcych naleza: morfina, fentanyl, oksyko-
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don i buprenorfina. Srodki te mozna laczy¢ z lekami z poziomu pierwszego.
Uzywanie tych lekow jest uzasadnione przy bélu o silnym natezeniu. Nalezy zwr6-
ci¢ uwage, ze wystepuje synergizm (wzmocnienie dzialania przeciwbdlowego)
miedzy poszczegdlnymi grupami lekéw przeciwb6lowych co daje dobre efekty.

Kazdego roku niemal 5 milionéw pacjentéw jest przyjmowanych na oddziat
intensywnej terapii i szacuje sie, ze az 71% z tych pacjentéw pamieta o doswiad-
czaniu bélu w czasie hospitalizacji. Zarzadzanie bélem w szpitalu jest nie tylko
prawem kazdego pacjenta, ale réwniez wyzwaniem organizacyjnym dla kazdej
placéwki medycznej. Z perspektywy czasu wida¢ wyrazng poprawe dzialai na
rzecz bélu i pacjentéw odczuwajacych bél. Pomimo wysitkéw podejmowanych
na oddziatach, takich jak np. intensywna terapia (OIT), ktéra charakteryzuje sie
bardzo duza liczbg procedur medycznych, bél jest nadal powaznym problemem
(Stites 2013).

Pobyt na Oddziale Intensywnej Terapii stanowi trudny i stresujacy czas dla
pacjenta, jego rodziny i bliskich. Przyjecie na OIT oznacza, Zze pacjent wymaga
intensywnego monitorowania, leczenia i opieki. Duza grupe stanowia pacjenci
przebywajacy w $piaczce. Spigczka jest pojeciem, ktére kojarzy sie nam negatyw-
nie, jednak w przypadku $pigczki farmakologicznej jest rodzaj terapii w ciezkich
urazach i chorobach. Spigczka farmakologiczna jest $pigczka kontrolowana. Przy
pomocy srodkéw farmakologicznych chory jest wprowadzany w stan u$pienia
celem wigkszej efektywnosci leczenia. Pacjent w takim w takim stanie nie jest
zdolny do samooceny. Nieprzytomny nie zakomunikuje personelowi medycz-
nemu o jego dyskomforcie, cierpieniu i niepokoju. W tym celu miedzynarodowe
wytyczne zalecaja stosowanie skal behawioralnych takich jak skala CPOT (Critical
Pain Observation Tool) czy BPS (Behavioral Scale Pain). Odpowiednia ocena bélu
pozwala na lepsze dostosowanie leczenia, skrécenie czasu wentylacji mechanicz-
nej oraz hospitalizacji (Gélinas 2014).

Skala BPS sklada sie z trzech domen: wyrazu twarzy, ruchu konczyny goérnej
i synchronizacji pacjenta z respiratorem. Kazdy wskaznik jest oceniany od 1 do 4,
przy czym punktacja skali miesci sie w przedziale od 3 do 12. Wynik 5 punktéw
lub wiecej oznacza obecnoé¢ bélu, a wynik powyzej 7 $wiadczy o silnym bélu
(Barr 2013).

Skala BPS adaptowana byla w Polsce po uzyskaniu zgody autoréw wersji
oryginalnej i uzyskaniu pozytywnej opinii Komisji Bioetycznej przy Uniwersyte-
cie Warminsko-Mazurskim w Olsztynie nr 13/2011. Przygotowujac polska wersje
skali BPS przestrzegano zasad obowigzujacych przy adaptacji narzedzi badaw-
czych obcych kulturowo/jezykowo Natomiast skala CPOT uwzglednia cztery
kategorie behawioralne: wyraz twarzy, ruchy ciala, napiecie miesniowe, wspoét-
praca pacjenta z respiratorem (pacjenci zaintubowani) lub wokalizacja (pacjenci
ekstubowani). Kazdy element jest oceniany od 0 do 2. L.aczny mozliwy wynik
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miesci sie w przedziale od 0 do 8. Wynik 3 lub wiegcej oznacza dolegliwosci bélo-
we. W miedzynarodowych badaniach naukowych oba przytaczane narzedzia
wykazaly sie duzg trafnoscig i wiarygodnoscia pomiaréw. Mimo to miedzynaro-
dowe wytyczne zalecajg, aby kazda ze skal byla walidowana przed wprowadze-
niem, poniewaz jest to jedyny mozliwy sposéb wczesnej identyfikacji doznan
bélowych (Barr 2013).

Dla osoby wentylowanej, ale przytomnej, pobyt na OIT wiaze sie z szokiem
psychicznym. W przypadku pacjentéw przytomnych przebywanie no OIT wigze
sie z nieustannym stresem. To przede wszystkim obawa o wlasne zdrowie, lek
przed licznymi procedurami medycznymi, ryzyko $mierci oraz ciggly hatas i wla-
czone nieustannie $wiatla, uniemozliwiajagcego zachowanie rytmu dobowego.
Kontakty z bliskimi sg znacznie ograniczone, za$ rehabilitacja ograniczona jest do
t6zka chorego. Krytycznie chorzy pacjenci czesto do§wiadczaja silnego bolu wy-
nikajacego z uszkodzenia tkanek i narzadéw, a zabiegi wykonywane przy pa-
cjencie moga dodatkowo wiaza¢ sie z réznego stopnia dyskomfortem. Personel
medyczny stale dba o wlasciwg kontrole bélu u pacjenta, w razie potrzeby stosuje
odpowiednie leki, ktére przynosza ulge i zapewniaja komfort. Leki podawane
w celu zmniejszenia bdlu i zapewnienia odpowiedniego komfortu pacjentowi
moga powodowac jednak, ze bedzie on zachowywac sie inaczej niz zwykle. Pa-
cjenci przebywajacy na OIT czesto znajduja sie w Spigczce i moga odbiera¢ wszel-
kie bodZce zewnetrzne takie jak dotyk, dZzwiek czy zapach. Osoby przytomne
w przebiegu swojej choroby moga sta¢ si¢ nadmiernie pobudzone w zwigzku
odczuwanym bélem. W celu wlasciwej oceny natezenia bélu stosuje sie skale VAS
(z ang. Visual Analogue Scale), NRS (Numerical Rating Scale) lub VRS (Verbal
Rating Scale). VAS czyli wizualna skala analogowa wystepuje w postaci linijki ze
specjalnym oznaczeniem (Kocot-Kepska 2014).

Ma 10 stopni od zera, ktére oznacza calkowity brak bélu do poziomu 10, ktéry
oznacza bol nie do zniesienia (jest najsilniejszy bél jaki pacjent moze sobie wy-
obrazi¢. Czasem oprécz oznaczenia slownego i cyfrowego dodany jest kolor: zie-
lony przy zero, przechodzacy w zélty przy stopniu pigtym, przez pomaranczowy
az do czerwonego przy liczbie 10, czyli najmocniejszym boélu. Skala moze by¢ tez
ilustrowana grafikami w postaci rysunkéw twarzy (od usmiechnietej do smutnej
i cierpigcej). Oznaczenia te maja ulatwi¢ pacjentowi wskazanie odpowiedniego
stopnia bolu, ktéry jest najbardziej tozsamy z jego odczuciami. Inng skala, stuzaca
do oceny natezenia bolu jest skala NRS, czyli skala numeryczna. Jest to skala Ia-
twa do zastosowania w przypadku osoéb starszych. Cechuje ja duza wiarygodnosé
i czulosé. Stopnie od 0 do 10 pozwalaja jasno okresli¢ natezenie bélowe. Skala VRS
to skala porzadkowa, zawierajaca kolejno ustawione cyfry z przypisanymi do
nich okreéleniami stopnia natezenia bélu. Pacjent dokonuje opisowej oceny. Jest



Bol — specyfika diagnozowania i leczenia u 0séb starszych 181

to najczesciej skala pieciostopniowa, gdzie 0 oznacza brak bélu a 4 bdl bardzo
mocny.

Priorytetem na oddziale OIT jest zapewnienie najlepszej mozliwej opieki na
kazdym etapie pobytu, lagodzenie negatywnych objawéw oraz zapewnienie
komfortu wynikajace z stresu i silnego bolu.

Miejscem, na ktére nalezy zwrdci¢ uwage piszac o bélu, to takze Zaklad Opie-
kunczo-Leczniczy (ZOL).

Zaklad Opiekunczo-Leczniczy to placdwka, ktéra zapewnia opieke i piele-
gnacje pacjentéw, ktérzy nie wymagaja hospitalizacji, ale nie sa samodzielni
zuwagi na ich stan zdrowia. Pacjenci objeci sa calodobowa opieka medyczna.
W gléwnej mierze do tego typu zaktadéw trafiaja pacjenci:

- przewlekle chorzy,

-z niepelnosprawnoscia,
—  po ciezkiej chorobie,

- po zabiegu operacyjnym.

ZOL nie jest miejscem pobytu pacjentéw, u ktérych podstawowym wskaza-
niem do objecia opieka jest zaawansowana choroba nowotworowa, psychiczna
albo uzaleznienie. Do zakladu moze dosta¢ sie pacjent, ktéry otrzymat 40 punk-
tow lub mniej w skali poziomu samodzielnosci (skala Barthel).

Skala Barthel ocenia m.in. czynnosci zycia codziennego:

- spozywanie posilkow,

— poruszanie sie, siadanie,

— ubieranie sie i rozbieranie,

— utrzymanie higieny osobistej,

— korzystanie z toalety,

- kontrolowanie czynnoéci fizjologicznych,

W zaktadach opiekuniczo-leczniczych pacjenci mogga liczy¢ m.in. na fizjotera-
pie, konsultacje lekarskie, swiadczenia pielegniarskie czy dietetyczne. Jak wynika
z przepisow, wérdd podstawowych §wiadczen w ZOL mozemy wymienié¢ m.in.:

— $wiadczenia lekarskie,

— $wiadczenia pielegniarskie,

— rehabilitacje (zgodna z zaleceniami lekarskimi),

— leczenie farmakologiczne,

- leczenie dietetyczne,

- zapewnienie niezbednych konsultacji specjalistycznych,
— zapewnienie zleconych badan,

— terapie zajeciowa

W ZOL specjalistyczna opieka objeci sa w zdecydowanej wiekszosci pacjenci
ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci, ktérzy czesto nie sa wstanie samo-
dzielnie funkcjonowa¢. Ciezka przewlekla choroba, zabieg operacyjny czy nie-
dowlad ruchowy czeéciowy lub calkowity po przebytym udarze powoduja, ze sa
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to gléwnie pacjenci ,lezacy”. Zaburzenia ukrwienia, spowodowane dlugotrwa-
tym lub powtarzajgcym sie uciskiem wywieranym na ciato chorego prowadza do
odlezyn i odparzen.

Odlezyny i odparzenia s czestym problemem zdrowotnym jaki wystepuje
u pacjenta. Trudno gojace sie rany powoduja bdl, czasem trudny do opanowania.
W celu jego uSmierzania i poprawy komfortu Zycia pacjenta prowadzona jest
intensywng profilaktyka przeciwodlezynowa, z wykorzystaniem przeciwbdlo-
wych Srodkéw farmakologicznych.. Leczenie ran powstatych w wyniku dlugo-
trwalego lezenia jest procesem skomplikowanym i dlugofalowym. Bardzo czesto
wymaga wykorzystania specjalistycznych opatrunkéw medycznych.

Kolejnym problemem, z ktérym zmaga sie personel medyczny sa przykurcze
miesni. Dlugotrwate unieruchomienie oraz brak ruchu powoduje przykurcz mie-
$ni i w ten spos6b mniejsza ich ruchomosé. Wszystko to daje odczucia dyskomfor-
tu i bolu. U oséb lezacych wystepuja zaburzenia snu, majace zwigzek ze stresem
zwigzanym m.in. z dlugotrwalym przebywaniem w 16zku, brakiem aktywnosci
czy postepujacym procesem chorobowym. To negatywnie wplywa na kondycje
psychiczng osoby unieruchomionej i pogarsza i stan zdrowia. Po nieprzespanej
nocy zwiegksza sie wrazliwos¢ na bol, a jednoczeénie zmniejsza sie aktywnoéc¢ tych
obszaréw moézgu, ktdre biorg udzial w fagodzeniu doznan bélowych.

Jednym z probleméw pielegnacyjnych oséb lezacych w ZOL-u jest nietrzy-
manie moczu Dlugotrwaty kontakt skéry z moczem moze skutkowaé rozwojem
bakterii i grzybéw, a w efekcie infekcjg drég moczowych czy choréb skéry, co
sprzyja pojawianiu sie odparzen czy nawet odlezyn. Natomiast w przypadku nie
moznoéci oddania moczu pacjent musi zosta¢ zacewnikowany. Samo zalozenie
cewnika moze powodowac¢ dyskomfort i bol. Czestym powiklaniem po cewniko-
waniu jest zakazenie cewki moczowej i pecherza.

Pacjenci po przebyciu ciezkich choréb zmagaja si¢ z zaburzeniami odzywia-
nia spowodowanymi obnizeniem laknienia, spowolnieniem perystaltyki jelitowej
czy zmniejszeniem sie liczby kubkéw smakowych., Czeste zakrztuszenia i zachty-
$niecia oraz bol przy polykaniu moga powodowa¢ nie moznos$¢ karmienia pacjen-
ta droga doustng. Zywienie dojelitowe pozwala dostarcza¢ sktadniki odzywcze
do wycienczonego chorobg organizmu. Nie nadwyreza przy tym przelyku i gor-
nej czedci przewodu pokarmowego. Najczesciej stosuje sie przezskérna endosko-
powa gastrostomie (PEG) lub przezskérng endoskopowa jej unostomie (PEJ). PEG
polega na wprowadzeniu przetoki przez powloki brzuszne bezposrednio do zo-
tadka. PEJ z kolei umozliwia podawanie preparatéw odzywczych prosto do jelita
cienkiego. Zabiegi te sa inwazyjne dla pacjenta, wykonanie odbywa sie w znie-
czuleniu miejscowym lub dozylnym. Po wykonaniu zabiegu moze dojs¢ do po-
wiklani w postaci bélu, krwawienia, zaczerwienienia, obrzeku a nawet wypadnie-
cia stomii.
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Obiegowa opinia, ze do bélu mozna si¢ przyzwyczaié, nie jest prawdziwa,
poniewaz nie ma mozliwosci, aby receptory bélowe mogly zobojetnie¢ na dziata-
nie czynnika, ktéry wywoluje przykre doznania. Mozna jednak odczuwa¢ zmia-
ny charakteru bélu i jego natezenia i doswiadczaé ulgi, kiedy bdl staje sie slabszy
lub mniej przykry. Zrozumienie mechanizméw dzialania bélu moze pomoéc
wspolczesnej medycynie znalez¢é skuteczniejsze mozliwosci postepowania i nie-
sienia ulgi pacjentom. Niestety, konkretne, wypracowane juz sposoby radzenia
sobie z b6lem nie zawsze sprawdzaja sie jednakowo u kazdego pacjenta.

Podsumowanie

Bl jest zjawiskiem powszechnym, a w diagnostyce wielu choréb stanowi
istotny czynnik ostrzegawczy i rokowniczy. Przewlekly bél jednak, z ktérym
zmagaja sie osoby w podeszlym wieku jest problemem terapeutycznym i wydtu-
za proces leczenia. Wazne zatem wydaje sie podejécie wielopoziomowe i interdy-
scyplinarne. Nalezy dolozy¢ wszelkich staran, aby oprocz farmakoterapii wdrazac
inne pomocnicze i uzupelniajace dzialania jak fizjoterapia, psychoterapia. Takie
podejscie potrzebne jest rowniez na oddzialach leczenia stacjonarnego, w ktérych
w wiekszosci pacjentami sa osoby starsze. Edukacja pacjentéw w zakresie radze-
nia sobie z bélem przewleklym w codziennym funkcjonowaniu wydaje sie by¢
elementem profilaktyki, na ktéry nalezy zwréci¢ szczegdlng uwage. Wazne réw-
niez jest otoczenie starszych oséb opieka, troska i zainteresowaniem, co w duzym
stopniu mogloby wplynaé na obnizenie negatywnych skutkéw odczuwanych
dolegliwosci bélowych. Zainteresowanie tymi zagadnieniami powinno by¢ szcze-
golnie duze w kontekscie starzejacego sie spoleczefistwa i probleméw spolecz-
nych zwigzanych z tym zjawiskiem.
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