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OGRANICZENIA I MOZLIWOSCI OSOB ZE SPEKTRUM
AUTYZMU W ZAKRESIE UMIEJETNOSCI
MATEMATYCZNYCH W SWIETLE DOSTEPNYCH
BADAN NAUKOWYCH

W artykule zaprezentowano podstawows terminologie z zakresu spektrum autyzmu
oraz aktualne kryteria diagnostyczne. Nastepnie autorka skupita si¢ na przedstawieniu wyni-
kéw badan dotyczacych ograniczeri i mozliwosci oséb ze spektrum autyzmu w zakresie
funkcji poznawczych i zdolnosci matematycznych. Kwestia nierozstrzygnieta nadal pozosta-
je pytanie o zdolnosci os6b z autyzmem. Czy zdolnosci 0séb ze spektrum autyzmu sa mecha-
nicznie wyuczong zdolnoscia, dominacja tylko i wylacznie czynnika mechanicznego, czy
mozna dopatrze¢ sie w tego rodzaju umiejetnosciach czynnika twdérczego? Autorka jest zain-
teresowana nabywaniem umiejetnosci liczenia przez dzieci z autyzmem. Jest to wazny ele-
ment rozwoju 0séb dorostych i dzieci z autyzmem, a nie jest on do korica poznany. Brakuje
badant w tym zakresie. Zaprezentowane rozwazania by¢ moze pozwolg zainteresowanym
osobom oraz przyszlym badaczom podjac ten temat w réznych jego aspektach i obszarach.

Stowa kluczowe: autystyczne spektrum zaburzer, funkcje poznawcze, zdolnosci
matematyczne, liczenie

Wprowadzenie

Celem tego artykulu jest prezentacja wynikéw badan dotyczacych ograniczen
i mozliwosci oséb ze spektrum autyzmu w zakresie umiejetnosci matematycz-
nych. Rozwazania te pozwola zainteresowanym osobom oraz przysztym bada-
czom na podjecie tego tematu w réznych jego aspektach czy obszarach.

Powszechnie uwaza sig, ze w zakresie umiejetnosci liczenia mozliwosci os6b
ze spektrum autyzmu, zwlaszcza tych wysoko funkcjonujacych czy z zespotem
Aspergera, sg duze, wrecz zadziwiajace. Z literatury wiemy, ze wiele tych oséb
wykazuje sie niebywalg biegloscig w liczeniu, potrafi liczy¢ w imponujacym za-
kresie, dostrzegajac pewne regularnosci. Jako przykiad przywotam posta¢ Da-
niela Tammeta czy Kima Peeka, genialnych autystéw opisanych przez psychiatre
Darolda Trefferta w ksigzce Islands of Genius: The Bountiful Mind of the Autistic,
Acquired and Sudden Savant.

Trudno doszukac sie¢ badan calosciowo wyjadniajacych to zagadnienie. Wia-
domo, ze czeste, jako dodatkowy wskaznik wystepowania zaburzenia, jakim jest

1 https:/ /pl.wikipedia.org/wiki/Kim_Peek, dostep: 25.05.2017.
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autyzm, jest wystepowanie pewnych specyficznych zdolnosci czy umiejetnosci.
Rodzi sie wiec pytanie, czy zdolnosci oséb z autyzmem sg mechanicznie wy-
uczong zdolnoscia, dominacja tylko i wylacznie czynnika mechanicznego, czy
mozna dopatrzed sie¢ w tego rodzaju umiejetnosciach czynnika twdérczego.

Zaburzenia ze spektrum autyzmu

Termin autystyczny po raz pierwszy zostalt wprowadzony do terminologii me-
dycznej, psychiatrycznej w 1911 r. przez szwajcarskiego lekarza psychiatre Eugena
Bleulera. Bleuler uzywat terminu autos (gr. sam) jako jednego z osiowych obja-
wéw schizofrenii (za: Bobkowicz-Lewartowska, 2014). W 1943 r. psychiatra dzie-
ciecy Leo Kanner uzyl terminu autyzm, odnoszac go do zaburzenia wystepujacego
u dzieci. Kanner stworzyl jednostke chorobowa autyzm wczesnodziecigcy (early
infantile autism), aby opisac grupe 11 dzieci ze specyficznym wzorcem zachowania,
ktérego nie zaklasyfikowatl do innych, wczesniej wyodrebnionych jednostek cho-
robowych (za: tamze; Pisula, 2015). Mniej wigcej w tym samym czasie co Kanner,
w 1944 r. w Niemczech, Hans Asperger uzyl terminu autystyczna psychopatia w bar-
dzo podobny sposéb co Kanner, opisujac zdiagnozowane przez siebie zaburzenie
(za: Frith, 2005). W artykule zatytulowanym Die autistichen psychopaten in Kinde-
salter opisal grupe nastoletnich chlopcéw, ktérzy mieli problemy w relacjach spo-
tecznych (za: Bobkowicz-Lewartowska, 2014). Asperger pisal swoje prace w jezyku
niemieckim, dlatego nie staly si¢ one tak popularne jak prace Kannera. Dopiero
Lorna Wing wprowadzita pojecie zespét Aspergera, zas Uta Frith (2005), anali-
zujac prace Aspergera w oryginale, rozpowszechnila zaburzenie, ktére on opisat,
nazywajac je od nazwiska twdércy zespotem Aspergera.

Wing rozpowszechnila takze termin autystyczne spektrum zaburzeri (autism
spectrum disorder — ASD). Jako pierwsza okreslenia tego uzyta Doris Alen, jednak
za autorke terminu uznaje si¢ wiasnie Wing. Przeprowadzita ona badania na
grupie dzieci w wieku 7-15 lat i wyodrebnita wéréd nich te, ktére nalezaty do
autystycznego kontinuum. Wszystkie przebadane przez nig dzieci przejawialy
zaburzenia w trzech sferach: uczestniczenia w naprzemiennych interakcjach spo-
tecznych, komunikowania si¢ oraz wyobrazni, co manifestowato sie sztywnoscia
w zabawie. Poza tymi cechami, osiowymi objawami autyzmu, u przebadanych
przez Wing dzieci wystepowaly takze inne trudnosci pojawiajace sie w réznym
nasileniu i w réznych schematach, zaproponowano wiec termin autystyczne
kontinuum (Wing, Gould, 1979; Wing, 1990).

Ewa Pisula zauwaza, ze wymiar kontinuum moze sugerowad istnienie wy-
miaru, za pomoca ktérego mozna opisac osoby z mniejszym badz wiekszym na-
sileniem zaburzenia autystycznego. W powszechnym uzyciu przyjat sie termin
autystyczne spektrum zaburzen, ktéry zostat uznany za bardziej trafny, gdyz nie
zawiera sugestii dotyczacej nasilenia stopnia zaburzen. Zawiera on jednak auty-
styczng triade, ktérg wyréznila Wing, za$ elementy tej triady staly sie podstawa
wspotczesnych zalozen diagnostycznych autyzmu (Pisula, 2010).

Obecnie termin autyzm klasyfikuje si¢ jako calosciowe zaburzenia rozwojo-
we. Klasyfikacja Swiatowej Organizacji Zdrowia — ICD-10, wprowadzona 1998 r.
i obowigzujaca w Polsce, do catosciowych zaburzer rozwojowych (F84) pozwala
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zaklasyfikowac: autyzm dzieciecy (F84.0), autyzm atypowy (F84.1), zespot Retta
(F84.2), inne dzieciece zaburzenia dezintegracyjne (F84.3), zaburzenie hiperkine-
tyczne z towarzyszacym uposledzeniem umystowym i ruchami stereotypowymi
(F84.4), zespot Aspergera (F84.5), inne calo$ciowe zaburzenia rozwojowe (F84.8)
oraz calo$ciowe zaburzenia rozwojowe nieokreslone (F84.9).

Klasyfikacja Amerykariskiego Towarzystwa Psychiatrycznego DSM-5 (Dia-
gnostic and Statistical Manual of Mental Disorders. 5" edition — DSM-5, 2013) w naj-
nowszej wersji zmienita dotychczas uzywany termin cafosciowe zaburzenia rozwo-
jowe, a w jego miejsce wprowadzila kategorie zaburzen — zaburzenia ze spektrum
autyzmu (autism spectrum disorders — ASD). Kategoria ta zastapita: zaburzenie
autystyczne, zesp6t Aspergera oraz caloSciowe zaburzenia rozwojowe inaczej
nieokreslone. Jednostki te, o nieostrych granicach rozpoznania, stanowily cze-
sto wyzwanie diagnostyczne, a takze stwarzaly mozliwos¢, by na przestrzeni
lat jednej osobie przypisac kilka zaburzen z omawianej kategorii (Rybakowski
iin., 2014). Do rozpoznania zaburzen ze spektrum autyzmu, wedtug klasyfikacji
DSM-5, musza by¢ spelnione nastepujgce kryteria diagnostyczne:

1. Trwaly deficyt w komunikacji spotecznej i relacjach spotecznych, manifestu-
jacy sie nastepujacymi objawami:

— deficyty w reakcjach spotecznych i emocjonalnych,

— deficyty w komunikacji niewerbalnej uzywanej w relacjach spolecznych,

— deficyty w nawigzywaniu, podtrzymywaniu i rozumieniu relacji i zwigz-

kow.
2. Ograniczony, powtarzajacy sie wzorzec zachowar, zainteresowan lub aktyw-
nosci, manifestujacy sie co najmniej dwoma z wymienionych:

- stereotypowe lub powtarzajace sie ruchy, uzywanie réznych przedmio-

tow, mowa;

— potrzeba stalosci, niezmiennosci otoczenia, zachowania rutynowe, rytual-

ne wzorce zachowan werbalnych i niewerbalnych;

- znaczaco ograniczone, utrwalone zainteresowania, ktére wyraznie odbie-

gaja od normy w zwiazku z ich intensywnoscig badzZ tematyka;

— niedostateczna wrazliwos¢ badZ nadwrazliwosé na rézne bodZzce.

Ponadto, zgodnie z klasyfikacja, lekarz stawiajacy diagnoze zaburzen ze
spektrum autyzmu powinien ustali¢, czy wspdétwystepuje niepelnosprawnosé
intelektualna, inne choroby, np. genetyczne, oraz okreéli¢ wymagany stopieni
wsparcia spolecznego, ktéry okresla sie na trzech poziomach:

e Poziom I: wymaga wsparcia, problemy dotycza gtéwnie relacji spotecznych.
e Poziom II: wymaga znaczacego wsparcia, problemy z komunikacja z ludZmi.
e Poziom III: wymaga bardzo znaczacego wsparcia, niezdolny do komunikacji

werbalnej i pozawerbalnej (Szewczuk-Bogustawska, 2015; Morrison, 2016).

Z badan przytaczanych przez Pisule (2010, s. 20) wynika, Ze w populacji oséb
z autyzmem stosunek chtopcéw/mezczyzn do dziewczat/kobiet wynosi 3:1 lub
4:1, anawet 5,7:1. Przewaga liczebna wsréd plci meskiej jest szczegdlnie wyrazna
wsréd oséb z ilorazem inteligencji mieszczacym si¢ w granicach normy. Bada-
nia przytoczone przez Macieja Banasiaka, Andrzeja Witusika, Tadeusza Pietrasa
i Pawla Gorskiego (2010, s. 11) wskazuja, Ze zesp6t Aspergera wystepuje 8-krot-
nie czesciej u chlopcéw niz u dziewczat.
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Ograniczenia i mozliwosci 0s6b z autyzmem

Z dostepnej literatury nie wynika jednoznacznie, ze istnieje typowy dla au-
tyzmu profil zdolnosci intelektualnych, w tym matematycznych. W wielu bada-
niach, ktérych zamierzeniem bylo okreslenie takiego profilu, otrzymano kilka
powtarzajacych sie wynikéw. Pisula (2015) uogélnita je w nastepujacy sposéb:
¢ nizsze wyniki w skali werbalnej niz niewerbalnej (Barnhil i in., 2000; Joseph,

Tager-Flusberg, Lord, 2002);
¢ lepsze radzenie sobie w rozwigzywaniu probleméw abstrakcyjnych niz wy-

magajacych rozumienia sytuacji spotecznych (Shah, Firth, 1993) oraz trudno-

$ci z logicznym rozumowaniem i operowaniem pojeciami (Pisula, 2015);

o wzglednie wysokie wyniki w testach mierzacych zdolnosci wzrokowo-prze-
strzenne, zwlaszcza w tescie Klocki, oraz duza réznica miedzy wynikami

w tym zakresie a rezultatem testu wymagajacego rozumienia sytuacji spo-

tecznych (Goldstein i in., 2001).

Byly to pomiary inteligencji dokonywane z uzyciem testu Wechslera. Analizo-
wano wyniki 0oséb z norma intelektualng. Jak podaje Pisula (2015), dokonanie oce-
ny poziomu rozwoju intelektualnego sprawia duze trudnosci badawcze zwlaszcza
przy badaniu dzieci z autyzmem. Problemy ze wspdéldziataniem czy niewielkie
wspétdziatanie w polaczeniu z lekiem w sytuacjach spolecznych czy innych istot-
nie ograniczaja mozliwos¢ prawidlowego przeprowadzenia badania oséb ze spek-
trum autyzmu. Dodatkowo trzeba wiedzieé, ze okolo 70-75% oséb z autyzmem
ma zdiagnozowana takze niepelnosprawnosé intelektualng (Pisula, 2010; Pietras
iin., 2010). Zastanawiajace jest, czy faktycznie w populacji 0séb z autyzmem wy-
stepuje tak duzy procent oséb z niepelnosprawnosciq intelektualna, czy to tylko
kwestia nieodpowiednio dobranego narzedzia badawczego i diagnostycznego.

Interesujacq koncepcje autyzmu, dotyczaca umiejetnosci empatyzowania i sys-
temizowania, przedstawia Simon Baron-Cohen. Wynika z niej, Ze osoby z auty-
zmem dobrze radza sobie z zadaniami, w ktérych potrzebna jest analiza logiczna.
Maja dobrze rozwinieta umiejetnosé systemizowania, ktéra polega na analizowa-
niu i porzadkowaniu informacji na temat budowy obiektéw czy funkcjonowania
zjawisk fizycznych, tak jakby byly one systemami. Baron-Cohen wraz ze wsp6t-
pracownikami prowadzit tez ciekawe badania zwigzku miedzy umiejetnosciami
matematycznymi a autyzmem (Baron-Cohen i in., 2007). Zatozyl, ze w grupie
0s6b z umiejetno$ciami systemizowania bedzie wigksze prawdopodobieristwo
wystepowania oséb z diagnoza autyzmu. Za najlepszy przykiad oséb z umiejet-
no$ciami systemizowania uznal wlasnie matematykéw. Przeprowadzone przez
niego badania wskazuja, ze istnieje zwigzek miedzy umiejetnosciami matema-
tycznymi a autyzmem. W grupie badanych przez niego studentéw matematyki
bylo dziewigciokrotnie wigcej 0séb z diagnoza autyzmu niz w grupie kontrolnej —
1,85% wsréd matematykéw i 0,24% w grupie kontrolnej. W opinii Pisuli (2015) to
wiasnie zdolnos¢ systemizowania pozwala osobom z autyzmem uzyskiwac takze
lepsze wyniki w Tescie Ukrytych Figur czy Tescie Matryc Ravena.

Nie wszystkie badania pokazuja zwigzek miedzy umiejetnoscia systemizo-
wania a umiejetnosciami matematycznymi. Badania Emily Escovar i jej wspo6t-
pracownikéw (2016), dotyczace tego zwigzku u dzieci w wieku szkolnym, nie
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wykazaly zwigzku miedzy umiejetnoscia systemizowania a zdolnosciami mate-
matycznymi.

Zwréémy raz jeszcze uwage na postaé¢ Daniela Tammeta. Tammet do kaz-
dej liczby nie wigkszej niz 10 000 przypisuje jaki$ kolor, krajobraz, fakture lub
ksztalt (wedlug opiséw Tammeta np. cyfra 1 jest bardzo jasna, cyfra 9 jest duza,
liczba 289 jest brzydka, natomiast liczba pi jest pigkna). Dzieki takim umiejetno-
$ciom przedstawiania liczb Tammet potrafi bardzo szybko wykonywaé skom-
plikowane obliczenia, podajac przy tym wynik z dokladnoscia nawet do 100
miejsc po przecinku. Jest rekordzista Europy w recytowaniu z pamieci 22 514
cyfr liczby pi. Poza tym dokonuje skomplikowanych obliczeni kalendarzowych,
potrafi w myslach obliczy¢, jaki byt dzieni tygodnia w podanej z przesziosci da-
cie, jaki bedzie dzierr tygodnia w dacie z przyszlosci. Biegle postuguje sie 11
jezykami, ponadto tworzy takze swdj wilasny jezyk, ktéry nazywa Maénti, opar-
ty na estoriskim i fiiskim. W swojej biograficznej ksiazce Tammet (2010, s. 4)
w taki sposéb opisuje swoje zdolnosci: ,,Urodzilem sie 31 stycznia 1979 roku
- w $érode. Wiem, Ze to byla $roda, poniewaz ta data jest dla mnie niebieska,
a srody zawsze sa niebieskie, podobnie jak cyfra dziewied i podniesione glosy
w czasie kiétni. Lubie swoja date urodzenia, poniewaz wiekszos¢ liczb, ktére
w niej wystepuja, widze jako gladkie i okragte ksztalty, podobne do otoczakéw
na plazy. To dlatego, ze sg one liczbami pierwszymi: 31, 19, 197, 97,791 1979, sa
podzielne tylko przez siebie i przez jeden. Rozpoznaje wszystkie liczby pierw-
sze az do 9973 po ich «otoczakowatym» charakterze. Po prostu tak pracuje mdj
mozg”. Tammet (tamze, s. 5) informuje, Ze jego ulubionym dzialaniem mate-
matycznym jest podnoszenie do potegi i w niezwykle precyzyjny sposéb ttu-
maczy, w jaki sposéb dokonuje obliczert matematycznych: ,,37 do potegi piatej
— 37x37x37x37x37 = 69 343 957 — widze jako duzy okrag zlozony z mniejszych
okregéw poruszajacych sie w kierunku zgodnym z ruchem wskazéwek zegara.
Kiedy dziele jedng liczbe przez druga, w glowie widze spirale obracajacy sie
w dot coraz wiekszymi petlami, ktére zdaja sie odksztalcac i wyginaé. Rézne
operacje dzielenia daja r6zne rozmiary spiral ze zmieniajacymi si¢ krzywiznami.
Dzieki mentalnym obrazom potrafie poda¢ wynik dzielenia 13:97 (0,1340206...)
do niemal setnego miejsca po przecinku (...). Przy mnozeniu widze dwie liczby
jako oddzielne ksztalty. Obraz si¢ zmienia i powstaje trzeci ksztalt — prawidto-
wa odpowiedZ. Ten proces zajmuje kilka sekund i zachodzi samoistnie. To jak
wykonywanie dziatari bez koniecznosci myslenia”. Oprécz genialnych zdolno-
$ci matematycznych Tammet (tamze, s. 4) prezentuje takze zachowania typowe
dla zespolu Aspergera: ,,...mam niemal obsesyjng potrzebe porzadku i rutyny,
co wplywa praktycznie na kazdy aspekt mojego zycia. Na przyklad kazdego
ranka na $niadanie zjadam dokladnie 45 graméw owsianki, dla pewnosci waze
miske na elektrycznej wadze. Nastepnie przed wyjsciem z domu liczg, ile sztuk
odziezy mam na sobie. Denerwuje sig, jesli nie moge wypic herbaty o tej samej
porze kazdego dnia”. Tammet jest przy tym samodzielny i zaradny Zyciowo,
pisze ksigzki, podrézuje po $wiecie, udziela wywiadéw. Darold Treffert (2010)
zauwaza, ze Tammet, jako jeden z niewielu genialnych autystéw, potrafi opo-
wiedzieé o swoich zdolno$ciach, wyjasniajac ze szczegétami, w jaki sposéb jego
umyst dochodzi do takich wynikéw obliczen.
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Inni badacze wskazuja, ze tylko niewielki odsetek oséb z autyzmem ma nadzwy-
czajne uzdolnienia matematyczne, muzyczne, pamieciowe czy zwigzane z oblicze-
niami kalendarzowymi, obliczeniami naukowymi. Niezwykle zdolnosci 0séb z auty-
zmem nazywajg ,,mitem Rain Mana” (Ball, 2016, s. 41). Termin ten zostat zaczerpniety
z filmu Rain Man, ktérego tytutlowy bohater, cierpiacy na autyzm, posiadat niezwy-
kie zdolnosci. Pierwowzorem bohatera filmu byt wspomniany juz Kim Peek, osoba
z autyzmem o ponadprzecietnych zdolnosciach. Mimo ogélnych zaburzeri rozwoju
znat na pamiec 12 000 ksiazek. Czytal dwie strony jednoczesnie, jedng jednym okiem,
a drugg drugim i zapamietywat tres¢. Potrafit wymieni¢ nazwy wszystkich miast,
autostrad przechodzacych przez kazde amerykariskie miasto, miasteczko i okreg,
a takze wszystkie numery kierunkowe, kody pocztowe oraz przypisane do nich sieci
telekomunikacyjne i telewizyjne. Znat historie kazdego kraju, kazdego wladcy, daty
jego panowania oraz daty panowania jego matzonka. Na podstawie daty urodzenia
w ciagu kilku sekund obliczat dzieni tygodnia, w ktérym dana osoba skoriczy 65 lat.
Rozpoznawat ze stuchu wigkszo$¢ utworéw muzycznych, podajac jednoczesnie date
i miejsce ich powstania oraz date urodzenia i $mierci kompozytora. W przeciwieri-
stwie do Tammeta Peek byl przy tym osobg niezaradng Zzyciowo, w codziennym
funkcjonowaniu byl zalezny od rodziny i sSrodowiskowego systemu wsparcia.

Jednoczesnie badacze twierdza, ze trudno sie w takich zdolnosciach czy takim
typie dokonywania obliczeri doszukad¢ czynnika tworczego. Badania wskazuja
raczej na mechaniczny sposéb takiego dzialania. Badanie przeprowadzone przez
Brende Smith Myles i Richarda Simpsona (2002), dotyczace wynikéw dzieci z ze-
spolem Aspergera w testach okreslajacych iloraz inteligencji, wskazuja, ze wyniki
dzieci z autyzmem sa efektem dobrej pamieci i innych wybiérczych zdolnosci. Z za-
daniami zwigzanymi np. z uogdlnianiem czy rozumieniem poje¢ abstrakcyjnych
radzga sobie gorzej, zbyt dostownie interpretujac informacje, maja trudnosci ze ro-
zumieniem metafor, wyrazéw wieloznacznych, ironii, zartéw czy z rozwigzywa-
niem probleméw (tamze). W publikacjach dotyczacych autyzmu i zespotu Asper-
gera jako jeden z czynnikéw charakterystycznych dla tego zaburzenia wymienia sie
nadzwyczajna pamiec — extra ordinary memory (Treffert, Rebedew, 2015). Inne Zrédla
okreslaja ten rodzaj pamieci jako rote memory. W jezyku polskim brakuje adekwat-
nego okreslenia tego stowa, mozna je jednak ttumaczy¢ jako doskonata pamiec czy
pamie¢ mechaniczna. Termin ten pojawia si¢ np. w Skali Diagnostycznej Zespotu
Aspergera (ASDS — Asperger Syndrome Diagnostic Scale), jako jedna z pozycji w skali
podrzednej poznawczej (Myles, Bock, Simpson, 1999). Encyklopedia zaburzeri ze spek-
trum autyzmu okresla rote memory jako rodzaj pamieci nawigzujacy do zapamiety-
wania informacji bez rozumienia ich znaczenia, emocji czy kontekstu. Osoby z au-
tyzmem maja silnie rozwiniety ten rodzaj pamieci, nie uzywaja one jednak strategii
organizacyjnych czy kontekstu do wspierania pamieci.

Niektérzy badacze zauwazaja, ze terminéw autyzm czy zespdt Aspergera
nie znajdziemy w pozycjach encyklopedycznych dotyczacych kreatywnosci, np.
w spisie tresci Encyklopedii kreatwnosci z 2011 r. (Dziedziewicz, Gajda, Wolowicz-
-Ruszkowska, 2013). Niejako sugeruje to, ze w populacji oséb ze spektrum auty-
zmu brak jest przymiotéw zwiazanych z kreatywnoscia.

Waznym zagadnieniem dotyczacym umiejetnosci oséb ze spektrum autyzmu
sq tzw. wysepkowe zdolnosci. W tej grupie oséb obserwuje si¢ ich czeste wyste-
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powanie. Zdolnosci te wystepuja u okoto 10% populacji oséb z autyzmem (Hill,
Frith, 2003). Sa one obserwowane w waskich zakresach i obejmuja na przykiad
bardzo dobra pamieé w zakresie wiernego odtwarzania oraz zdolnosci arytme-
tyczne w zakresie szybkosci dokonywania nieraz skomplikowanych obliczen,
zdolnosci percepcyjne, a takze plastyczne i muzyczne.

Za najlepsze wskazniki prognostyczne w rozwoju 0séb z autyzmem, a takze przy-
stosowania sie oséb z autyzmem, badacze wskazuja iloraz inteligencji oraz poziom
zdolnosci jezykowych (wczesny rozwdj jezyka, takze niejezykowe zdolnosci). Wazne
jest, aby nie skupiac sie tylko na rozwoju jezyka, gdyz ten pojedynczy czynnik moze
nie mie¢ wyraZnego wplywu na umiejetnosci spoleczne (Szatmari i in., 2003).

Przytoczone badania dotycza w duzej mierze oséb dorostych. Jezeli chodzi
o badania dotyczace dzieci, to dysponujemy duzo mniejszym zakresem dowo-
déw naukowych, zwlaszcza z ostatnich pieciu lat. Jak wynika z badan, jednym
z najczesciej odnotowywanych wskaznikéw pozytywnych zmian zachodzacych
na skutek wczesnej interwencji u dzieci z autyzmem, jest wyzszy iloraz inteligen-
¢ji (Howlin, Magiati, Charman, 2009; Peters-Scheffer, Didden, Korzilius, 2011).
Dodatkowo w wyniku intensywnego wspomagania 0séb z autyzmem otrzymy-
wane przez te grupe wyzsze rezultaty w badaniach inteligencji, w opinii niekté-
rych badaczy, pozostajq w zwigzku ze znacznie rozszerzona, bogatsza wiedza
o $wiecie, ktdérg osoby z autyzmem zdobyly wlasnie dzieki intensywnemu wspo-
maganiu (Edelson, 2005). Pisula (2015) uwaza, ze dane te potwierdzaja bardzo
istotne znaczenie edukacji w odniesieniu do populacji 0séb z autyzmem.

Aleksandra Maciarz i Malgorzata Biadasiewicz (2000) podaja, ze dzieci z auty-
zmem w czasie nauki szkolnej wykorzystuja duza zdolno$¢ zapamietywania dat,
liczb, wzoréw i osiagaja zwykle dobre wyniki w matematyce. Pisula i Marcin Wali-
gorski (2004) przeprowadzili badania dotyczace réznic miedzyplciowych w pozio-
mie wybranych zdolnosci poznawczych u dzieci z autyzmem. Badania dotyczyly
nasladowania, percepcji, motoryki, koordynacji wzrokowo-ruchowej, czynnosci
poznawczych oraz postugiwania sie mowga. W wyniku tych badar stwierdzono,
Ze dziewczynki przejawialy nieco lepiej rozwinigte zdolnosci do nasladowania,
a takze wyzszy poziom rozwoju w zakresie czynnosci poznawczych i postugiwa-
nia sie¢ mowga czynna. W drugiej czesci badania, kiedy dobér respondentéw oparto
na kryterium wieku rozwojowego, stwierdzono brak réznic w poziomie rozwoju
poszczegdlnych zdolnosci u dzieci w takim samym wieku rozwojowym.

Ciekawe i obiecujace sa badania edukacji matematycznej, przeprowadzone
przez naukowcéw ze Stanford University School of Medicine oraz Lucile Pac-
kard Children’s Hospital w 2013 r. Z badan tych wynika, ze dzieci z autyzmem
o $rednim wyniku IQ wykazuja wigksze umiejetnosci matematyczne w poréw-
naniu z dzie¢mi o takim samym IQ, ale bez autyzmu (Iuculano i in., 2014). Nie
dotartam do innych badan, ktére opisywatyby rozwéj umiejetnosci, w tym mate-
matycznych, u dzieci mtodszych, w wieku przedszkolnym.

Badania belgijskich naukowcéw z 2014 r. dzieci w wieku przedszkolnym z auty-
zmem dostarczaja ciekawych informacji na temat wczesnych kompetencji w zakresie
liczenia (Titeca i in., 2014). Z badan tych wynika, Ze dzieci ze spektrum autyzmu pre-
zentuja podobny poziom wczesnych kompetencji w zakresie liczenia do poziomu
dzieci z grupy kontrolnej bez autyzmu. W zakresie proceduralnych obliczen i pro-
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blemoéw jezykowo-stownych z zastosowaniem dzialari matematycznych dzieci ze
spektrum autyzmu osiagaly lepsze rezultaty niz dzieci z grupy kontrolnej. Zadania
dotyczace proceduralnych obliczeri dotyczyly umiejetnosci rachowania, np. ,,12-9”.
Zadania dotyczace probleméw jezykowo-stownych z zastosowaniem dzialari ma-
tematycznych dotyczyly mozliwosci w zakresie rozwigzywania jednozdaniowych
matematycznych probleméw, np. ,,1 wiecej niz 5 jest....” (Titeca i in., 2014, s. 2718)

Trudno doszukaé sie badan calosciowo wyjasniajacych zagadnienie ograni-
czeni i mozliwosci oséb z autyzmem w zakresie umiejetnosci liczenia. Ogélno-
dostepne badania dotycza w duzej mierze oséb dorostych i ich funkcjonowania
poznawczego. Jezeli chodzi o badania dotyczace dzieci, to dysponujemy duzo
mniejszym zakresem dowodéw naukowych.

Podsumowanie

Trudno doszukaé sie badan calosciowo wyjasniajacych zagadnienie ograni-
czeni i mozliwosci oséb z autyzmem w zakresie umiejetnosci liczenia. Ogélno-
dostepne badania dotycza w duzej mierze oséb dorostych i ich funkcjonowania
poznawczego. Jezeli chodzi o badania dzieci, to dysponujemy duzo mniejszym
zakresem dowodéw naukowych. W opisanych wynikach badari dotyczacych li-
czenia u dzieci z autyzmem zaprezentowano wyniki badar, trudno bylo doszu-
ka¢ sie natomiast informacji, jakimi metodami badano dzieci, jak autorzy tych
badar rozumieli sens liczenia. Z badari tych nie wynika, jakimi kompetencjami
w zakresie liczenia dysponuja dzieci z autyzmem.

By¢ moze warto przeprowadzié¢ tego typu badania. Odnalezienie odpowiedzi
na pytanie dotyczace umiejetnosci liczenia u oséb z autyzmem byloby przyczyn-
kiem do poszerzenia wiedzy o funkcjonowaniu grupy oséb z autyzmem, zwlaszcza
dzieci z autyzmem, a takze pozwoliloby udzieli¢ odpowiedzi na pytanie, jak edu-
kowac i wspiera¢ w codziennym funkcjonowaniu dzieci z autyzmem. Problemem,
ktéry wydaje sie bardzo wazny w zakresie mozliwosci i ograniczen dzieci ze spek-
trum autyzmu, dotyczy ustalenia sposobu, w jaki dzieci te opanowuja umiejetno-
$ci matematyczne, zwlaszcza liczenia. Sg to przeciez jedne z najwazniejszych umie-
jetnosci, takze zyciowych. Warto zastanowic sig, czym charakteryzuje sie proces
uczenia si¢ w zakresie liczenia, np. u przedszkolakéw ze spektrum autyzmu, oraz
co nalezy zrobi¢, zeby te umiejetnosci rozwina¢. Wyjasnienie tej kwestii mogloby
by¢ znaczace dla wspomagania dzieci ze spektrum autyzmu w zakresie ksztatto-
wania si¢ umiejetnosci liczenia. Wazno$¢ tej kwestii jest szczegélnie istotna, gdyz
kazde dziecko, takze z autyzmem, jest objete edukacja szkolng, a w ramach tej edu-
kacji musi opanowac umiejetnos¢ liczenia. Nie ulega watpliwosci, Ze umiejetnosé
liczenia jest potrzebna w sytuacjach szkolnych i w sytuacjach zyciowych. W szkole
gwarantuje ona sukcesy w nauce matematyki, powodzenie w nauce, zas§ w sytu-
acjach zyciowych jest niezbedna w codziennym funkcjonowaniu. Dodatkowo nie-
zwykle istotng kwestia jest to, ze po sladach liczenia ksztaltuje sie arytmetyka liczb
naturalnych, a liczenie i arytmetyka liczb naturalnych to niezbedne umiejetnosci
wykorzystywane i w sytuacjach zyciowych, i zadaniowych. To na nich opiera sie
caly gmach arytmetycznego ksztalcenia. Dlatego wiasnie nalezy przeprowadzic
badania umiejetnosci liczenia, zwlaszcza wsréd dzieci z autyzmem.
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LIMITATIONS AND POTENTIAL IN PEOPLE ON THE AUTISM SPEC-
TRUM IN THE AREA OF MATHEMATICAL SKILLS IN THE LIGHT OF
AVAILABLE SCIENTIFIC RESEARCH

Abstract

The article presents basic autism terminology and the current diagnostic criteria. Then, the au-
thor focuses on presenting the findings of research on the limitations and potential of people
on the autism spectrum in the area of cognitive functions and mathematical skills. The question
about the abilities of people with autism remains an unsettled issue. Are the abilities of people on
the autism spectrum mechanically learned skills where purely and simply a mechanical factor
dominates, or is it possible to see a creative factor in this type of skills? The author is interested in
children with autism learning to count. It is an important element of the development of adults
and children with autism, but it has not been fully studied. There has not been enough research
conducted in this area. The deliberations presented will possibly allow interested people and
future researchers to take up this topic with its various aspects and areas.

Keywords: autism spectrum disorders, cognitive functions, mathematical skills, counting
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CZYNNIKI UTRUDNIAJACE REALIZACJE ZYCIA
SEKSUALNEGO PRZEZ KOBIETY
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA RUCHOWA

Seksualno$é¢ kobiet z niepelnosprawnoscia jest zagadnieniem, ktére pomimo rosnace-
go zainteresowania nim badaczy i klinicystéw w dalszym ciagu wymaga eksploracji.
Przedmiotem podjetych rozwazan jest analiza czynnikéw utrudniajacych realizacje zycia
seksualnego przez kobiety z niepelnosprawnoscia ruchu. Zjawisko to zostato zaprezento-
wane na podstawie wynikéw dostepnych badan i analiz. Opisano kwestie stereotypéw,
mitéw i uprzedzen w zakresie seksualnosci, posiadanej wiedzy seksualnej, przemocy
seksualnej, obrazu ciala i tozsamosci seksualnej. Analizie poddano réwniez zagadnienie
zdrowia seksualnego i poradnictwa medycznego.

Stowa kluczowe: kobieta z niepelnosprawnoscia ruchu, seksualnosé, czynniki utrud-
niajace

Wstep

Jedna z istotniejszych plaszczyzn w kontaktach miedzyludzkich sa niewatpli-
wie zwigzki seksualne, poprzez ktdre realizowana jest m.in. potrzeba kontaktéw
emocjonalnych, wiezi i uczué (Ostrowska, 2007, s. 11-12). Seksualno$¢ odnosi sie
do pici, identyfikacji, orientacji seksualnej, roli plciowej, przyjemnosci, intymnosci
i erotyki. Co wiegcej, zycie seksualne jest niezbednym warunkiem prokreacji oraz
istotnym skladnikiem malzeristwa, ktére ma niejednokrotnie moc sity napedowej
wielu dziatari, dazen oraz aspiracji ludzkich. Spehnia takze funkcje wieziotworcza,
hedonistyczng, tworzy integralng skladowa osobowosci mezczyzn i kobiet (Kijak,
2011, s. 140). Zdarza si¢ jednak, Ze jest ono przyczyna komplekséw, urazéw i kon-
fliktéw miedzy partnerami, a nawet efektem przemocy. Nalezy podkresli¢, ze dla
wiasciwego rozwoju komunikacji, osobowosci i mitosci cztowieka, konieczna jest
integracja emocjonalnych, biologicznych, spotecznych i intelektualnych aspektéw
jego zycia seksualnego (Harrison i in., 1995, s. 687; Ostrowska, 2007, s. 13). Wobec
tego zwrdcenie uwagi na seksualnosé cztowieka na plaszczyznie jego rozwoju jest
niezwykle wazne. Niestety, jak podkreslaja Joanna Swedrak i Izabela Szymczak
(2013, s. 9), ten wymiar funkcjonowania kazdego czlowieka zostal zawezony tyl-
ko do pelnosprawnej czesci spoteczeristwa. Bagatelizujac fakt, iz niezaleznie od
tego, czy jednostka jest pelnosprawna czy niepelnosprawna, jest istota seksualna.
Oznacza to, ze istnieje ona w sposéb plciowy w wymiarze spotecznym w réznych
relacjach o charakterze seksualnym oraz w wymiarze psychicznym, posiadanej
tozsamosci seksualnej (Kijak, 2011, s. 140). Co wazne, aktywnos¢ seksualna oséb
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z niepelnosprawnoscia moze by¢ nie tylko sposobem zaspokajania fizjologiczne-
go popedu, ale réwniez wyrazem akceptacji tej osoby oraz jej ciala przez innych
i samg siebie (Ostrowska, 2007, s. 13).

Zagadnienie seksualnosci czlowieka z niepelnosprawnoscia w latach 80.
XX w. zostalo okreslone przez badaczy mianem paradygmatu zignorowanego'.
Bylo przemilczane zaréwno na gruncie nauk spotecznych (w tym pedagogiki
specjalnej), jak i medycyny, prawa i seksuologii (Kijak, 2013, s. 9). Niewatpliwie
ostatnie dwadziescia lat przyniosto szczegdlne zainteresowanie badaczy litera-
tury oraz specjalistéw z dziedziny rehabilitacji ta tematyka (m.in. Kirenko, 1998,
2013, 2015; Kirenko, Lew-Starowicz, 2001; Koscielska, 2004; Hassouneh-Phillips,
McNeff, 2004, 2005; Ostrowska, 2007; Kowalik, 2007; Shandra, Chowdhury, 2012;
Swedrak, Szymczak, 2013; Kijak, 2013; Izdebski, Dlugotecka, Radomski, 2016).
To swoiste odtabloizowanie omawianego zagadnienia pozwolilo na podkresle-
nie i docenienie sfery intymnego Zycia oséb z niepelng sprawnoscia jako nie-
zwykle istotnej w procesie ich samorealizacji i pelnego przystosowania do zycia.
Niemniej, mimo rosnacej liczby badan, nadal jest to sfera wymagajaca dalszych
eksploracji, majacych na celu jeszcze wigksze uwrazliwienie spoteczeristwa na
intymne i osobiste potrzeby oséb z niepelnosprawnoscia.

Niniejsze opracowanie, o charakterze sprawozdawczym, ma na celu przy-
blizenie aktualnego stanu wiedzy odnosnie do seksualnosci kobiet z niepelno-
sprawnoscig narzadu ruchu poprzez dokonanie przegladu dotychczas przepro-
wadzonych badan zaréwno na gruncie polskim, jak i obcojezycznym. Koncen-
tracja jedynie na grupie kobiet z niepelnosprawnosciq ruchu ma dwojaka przy-
czyne. Po pierwsze, pomimo wysokiej popularnosci niepelnosprawnosci w dys-
kursie naukowym, wciaZ zostaje ona neutralna plciowo, a wlasciwie bezpiciowa.
Tym samym przyjmuje si¢ niejawne zaloZenie o nieistotnosci réznic piciowych
oraz akceptuje przekonania o identyczno$ci przezy¢ mezczyzn i kobiet z nie-
pelnosprawnoscia (Janocha, Zieliriska-Krél, 2015, s. 7). Pomija sie przy tym fakt
istnienia specyficznych réznic miedzy mezczyznami a kobietami z niepeino-
sprawnos$cia w zakresie doznawanych trudnosci (por. Beleza, 2003, s. 44). Po
drugie, wielowymiarowos¢ problematyki niepelnej sprawnosci sprawia, ze nie
mozna w sposéb ogdlny prowadzi¢ dyskusji na temat seksualnosci. Wobec tego
niewatpliwie kazda z niepelnosprawnosci nalezy rozpatrywac indywidualnie,
uwzgledniajac tym samym spoleczne uwarunkowania oraz specyfike osobowo-
sci (Kijak, 2013, s. 16).

W artykule zostang przeanalizowane wybrane czynniki utrudniajgce realiza-
cje zycia seksualnego (stereotypy i mity, edukacja seksualna, zdrowie seksualne
i poradnictwo medyczne, tozsamos¢ seksualna i seksualny obraz siebie, przemoc
seksualna) przez kobiety z uszkodzeniem narzadu ruchu.

Jak zauwazaja Witold Janocha i Katarzyna Zieliriska-Krél (2015, s. 7), ograni-
czenie sprawnosci fizycznej nie powoduje zaniku odczuwania potrzeb seksual-
nych czy psychospotecznych. Niestety, pomimo coraz szerszego zainteresowania

! Paradygmat zignorowany jest zwigzany z Zyciem seksualnym o0séb z niepelnosprawnoscia, do
niedawna byl nieobecny w pedagogice specjalnej (Obuchowska, 1987, s. 33).
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tematyka seksualnosci oséb z niepelnosprawnoscia, w dalszym ciagu w dyskur-
sie spolecznym obecne sg przeczace temu uprzedzenia, stereotypy oraz mity
(Perduta-Fulginiti, 1996, s. 298; Neufeld i in., 2002, s. 857; Ostrowska, 2007, s. 14;
Nario-Redmond, 2010, s. 471), ktére majg wplyw na ksztaltowanie si¢ u nich
m.in. poczucia seksualnosci i tozsamosci seksualnej (Nowak, 2012, s. 10). A zda-
niem Margaret A. Nosek i wspétpracownikéw (1996, s. 107) to wiadnie negatyw-
ne stereotypy sa gtéwnym powodem deficytu badari nad seksualnoscia kobiet
z niepelnosprawnoscia.

Najczesciej pojawiajace sie w spoleczeristwie stereotypy/mity to przekona-
nia o aseksualnosci lub hiperseksualnosci oséb z niepelnosprawnoscia; postrze-
ganie ich jako ,wiecznych dzieci”; poglad, iz problemy seksualne tych oséb sa
uwarunkowane posiadanymi dysfunkcjami oraz ze niepelnosprawnosé jest dzie-
dziczona genetycznie i spotecznie (Pilecka, 2004, s. 112-114). W odniesieniu do
kobiet z niepelnosprawnoscia dochodzg réwniez przeswiadczenia, Zze wszyst-
kie kobiety z niepelng sprawnoscia: a) sa heteroseksualne; b) kobiety z niepeina
sprawnoscia, ktére sq samotne, zyja w celibacie; c) jedynie niezalezne kobiety
(pelnosprawne) moga poradzic¢ sobie z relacjami seksualnymi; d) kobiety z nie-
pelng sprawnosciag powinny by¢ wdzieczne za stosunki seksualne (Basson, 1998,
s. 359); e) kobiety z niepelnosprawnoscia sq biernie zaangazowane w stosunek
seksualny; f) kobiety z niepelnosprawnoscia sa mniej nizZ mezczyZni zaintereso-
wane aktywnoscig seksualng (Charlifue i in., 1992, s. 192). Co wiecej, kobietom
z niepelnosprawnosciq narzuca sie ogélne stereotypy, okreslajace je jako odsta-
jace od obowiazujacych w kontekscie ich plci norm seksualnych? (Wolowicz-
Ruszkowska, 2013, s. 230). Ta swoista mitologizacja seksualnosci kobiet z nie-
pelnosprawnoscia prowadzi réwniez do przeswiadczen, iz sa one niezdolne do
podjecia roli rodzicielskiej (Marszalek, 2006, s. 165; Lappeteldinen, Sevén, Vehka-
koski, 2017, s. 145). Niestety te negatywne postawy, podkreslajace niekompeten-
cje kobiet z niepelnosprawnoscia w zakresie macierzynistwa, sa przyczynkiem do
uruchamiania mechanizméw spotecznych, ttumiacych ich plciowos¢ (Marszalek,
2006, s. 106) oraz majacych wplyw na ich ekspresje i doswiadczenia seksualne
(Woloski-Wruble i in., 2010, s. 2401).

Nosek i wspétpracownicy (1996, s. 112) wskazuja, iz stopieni, w jakim kobieta
z niepelnosprawnoscig ruchu jest narazona na negatywne opinie na temat jej sek-
sualnosci, w potaczeniu ze zniecheceniem do wyrazania swojej seksualnosci, ma
istotny wplyw na posiadany przez nig poziom pozadania seksualnego. Jak wy-
nika z badan tych autoréw, kobiety z dysfunkcjg narzadu ruchu, ktére ujmowaty
stereotypy na temat seksualnosci bardziej negatywnie, doswiadczyly wyzszych
pozioméw pozadania seksualnego.

2 Strefa seksualna i cielesna czlowieka regulowana jest poprzez réznego typu normy obowiazujace
w danym spoteczenstwie (poddawane nieustannej kontroli i historycznie zmienne), okreslajace jego
zachowanie, wyglad itp. Wobec tego kobietom w kontekscie ich seksualnosci narzucany jest m.in.
kanon kobiecego piekna (Garncarek, 2010, s. 68), a ,wlasciwa kobiecos¢” kojarzona jest z fizycznym
zdrowiem. Wszystko, co jest pozadane w kobiecie, konstruowane jest wiec w kategoriach pigkna
i zdrowia (Wolowicz-Ruszkowska, 2013, s. 230).
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Niewatpliwie tak negatywne postrzeganie kobiet i mezczyzn z niepelno-
sprawnosciq ma znaczacy wplyw na ich percepcje wilasnej seksualnosci, niejed-
nokrotnie prowadzi do niespelnienia, frustracji lub nawet poczucia winy. Tak
wiec, majac na uwadze site oddzialtywan panujacych w spoleczeristwie stereo-
typow, mitéw i lekéw, badane osoby z niepelnosprawnoscia oraz fizjoterapeuci
jako gléwny cel oddzialywan rehabilitacyjnych wskazywali na ich przetamywa-
nie (Adamczyk, Kocyk, Boguszewski, 2012, s. 26).

Nalezy podkreéli¢ za Anna Wickenden i wspétpracownikami (2013, s. 1), ze
panujace w spoleczenistwie przeswiadczenie o braku jakiejkolwiek seksualnosci
w zyciu kobiet z niepelnosprawnoscia zostalo wzmocnione poprzez waska kon-
ceptualizacje pojecia seksualnosci jako samego aktu seksualnego.

Badania przeprowadzone przez Nosek i wspétpracownikéw (2001, s. 17-18)
dowodza, iz to wlasnie stereotypy spoleczne oraz izolacja stanowily powazne
bariery w zdobywaniu informacji na temat seksualnosci przez kobiety z nie-
pelnosprawnosciq ruchu. Badane podkreslaly, ze wiedza zdobyta w rodzinie
i szkole byla niewystarczajaca. Tym samym za gléwne Zrédlo informacji w tym
zakresie uznawaly kolegéw, ksigzki, nauczycieli oraz z odbyte stosunki seksual-
ne. W innych eksploracjach (np. Walter, Nosek, Langdon, 2001, s. 167) zaréwno
badane kobiety z niepelnosprawnoscia ruchu, jak i pelnosprawne kobiety jako
Zrédio porad i informacji na temat Zycia seksualnego wskazywaty lekarza ro-
dzinnego i ginekologa. Jedyna réznice stanowily konsultacje w tym zakresie ko-
biet z niepelng sprawnoscig z doradcami rehabilitacyjnymi i innymi kobietami
z niepelnosprawnoscia.

Kobiety z deficytem narzadu ruchu mialy $wiadomo$¢ swoich ograniczeri
w zakresie posiadanej wiedzy seksualnej (Craig i in., 1990, s. 418). Laurie J. Walter
i wspétpracownicy (2001, s. 167) donosza jednak, Zze kobiety z niepelnosprawnoscia
byly z reguly na tym samym poziomie w zakresie wiedzy seksualnej co pelnospraw-
ne kobiety, jednakze mialy one znacznie ubozsze doswiadczenia (por. Vansteenwe-
gen, Jans, Revell, 2003, s. 289). Moze wynikac to z faktu, iz kobiety z niepelnospraw-
noscig ruchowa maja opézniony rozwéj zachowarn randkowych (Howland, Rintala,
2001, s. 41). Jak wskazujq badania (Walter, Nosek, Langdon, 2001, s. 167), kobiety
z deficytem narzadu ruchu swoja pierwsza randke maja srednio w wieku 16,6 lat,
czyli nieco pézniej niz kobiety pelnosprawne (M = 14,91). Sw¢j pierwszy stosunek
seksualny kobiety z niepelnosprawnoscia ruchu deklarujg srednio w wieku okoto
20 lat (M = 20,37), czyli znacznie péZniej niz kobiety pelnosprawne (M = 17,75).
Niemniej obie grupy kobiet zgodnie deklaruja zblizony wiek zycia w chwili nabycia
wiedzy o fizycznych aspektach stosunku plciowego (tamze, s. 167).

Wobec wielosci probleméw kobiet z niepelnosprawnoscig ruchu w zakre-
sie pozyskiwania informacji na temat seksualnosci, Carrie L. Shandra i Afra
R. Chowdhury (2012, s. 515) staraly si¢ znalez¢ odpowiedZ na pytanie, dlaczego
rodzice i opiekunowie kobiet z niepelnosprawnoscia nie chca rozmawia¢ z nimi
o seksualno$ci. Badani wskazywali na brak konkretnej wiedzy w tym zakre-
sie oraz strach przed poruszaniem tego zagadnienia. Zdaniem Heather Becker
i wspoétpracownikéw (1997, s. 30) brak rozméw rodzicéw z cérkami z niepelno-
sprawnoscig powoduje przede wszystkim pojawienie si¢ przestania, ze kobiety
z dysfunkcjg ruchowgq nie sg i nie moga by¢ obiektami seksualnego pozadania.
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W tym miejscu nalezy przytoczy¢ wyniki badann Nosek i wspétpracownikéw
(2001, s. 21), ktérzy dowiedli braku istotnych réznic miedzy kobietami z nie-
pelnosprawnosciq a pelnosprawnymi w zakresie pozgdania seksualnego (por.
Nosek i in., 1996, s. 112; Moin, Duvdevany, Mazor, 2009, s. 83). Warto dodag,
ze kompleksowa edukacja seksualna powinna obejmowac nie tylko przekaza-
nie informacji odnosnie do podstawowych fizjologii pici, ale przede wszystkim
poruszy¢ kwestie z zakresu normy seksualnej, tozsamosci seksualnej oraz biolo-
gicznych i spotecznych rél zwigzanych z plcia (Kijak, 2013, s. 16).

Kolejnym czynnikiem utrudniajacym realizacje zycia seksualnego kobiet z nie-
pelnosprawnoscia ruchu, zwigzanym takze ze stereotypami, sa braki w zakresie
seksualnego zdrowia kobiet. Nie bez przyczyny zdrowie seksualne cztowieka
stanowi wazny komponent jego samopoczucia, a satysfakcjonujace zaspokajanie
swoich potrzeb seksualnych ma konsekwencje dla lepszego stanu zdrowia psy-
chicznego, fizycznego oraz spotecznego osoby (Izdebski, Dlugotecka, Radom-
ski, 2016, s. 21). Zdrowie seksualne wymaga pelnego szacunku i pozytywnego
podejscia do relacji seksualnych i seksualnosci oraz do sposobnosci czerpania
przyjemnosci i bezpiecznych doswiadczen seksualnych, wolnych od przemocy,
przymusu i dyskryminagcji (Kijak, 2013, s. 17).

Jak donosza Kamile Altuntug i wspétpracownicy (2014, s. 221), dysfunkcja
seksualna jest powszechnie spotykanym problemem u kobiet z niepelnospraw-
noscia ruchu i powinna by¢ skrupulatnie zbadana u kazdej z nich. Nalezy pod-
kresli¢, iz problemy seksualne zaré6wno kobiet, jak i mezczyzn z niepelnospraw-
noscig ruchu moga wynikac z przyczyn biologicznych (ograniczenia fizjologiczne
i anatomiczne) oraz przyczyn psychospotecznych i kulturowych (uwarunkowa-
nia psychologiczne, np. niska samoocena, poczucie osamotnienia, nieodwzajem-
nione uczucia; uwarunkowania kulturowe, czyli poczucie nieadekwatnosci do
stereotypowych wzorcéw meskosci/kobiecosci) (Dtugotecka, 2007, s. 97).

Nosek i wspétpracownicy (2001, s. 21) dowiedli, ze wiekszos¢ probleméw
z aktywnoscig seksualng zglaszanych przez kobiety z niepelnosprawnoscia
ruchu byta odmienna od tych sygnalizowanych przez pelnosprawne kobiety.
Najczestszymi problemami dla aktywnosci seksualnej wsréd badanych kobiet
(N = 504) okazaly sie by¢: ostabienia (40%), suchos¢ pochwy (39%), problemy
z utrzymywaniem réwnowagi (38%), bél biodra lub/i kolana (32%), spastycz-
nos¢ nog (28%). Badane kobiety z uszkodzeniem rdzenia kregowego (N = 37)
w eksploracjach Marii E. Ferreiro-Velasco i wspétpracownikéw (2005, s. 53) jako
najczestszy problem zwigzany ze wspdlzyciem wskazaly nietrzymanie moczu
(30,4%) i trudnosci w pozycjonowaniu ciata (30,4%). Dodatkowo, ze wzgledu
na zmniejszenie lub brak czucia ponizej poziomu urazu, kobiety z uszkodze-
niem rdzenia kregowego moga nie by¢ w stanie odpowiedziec¢ na te same bodzce
seksualne, ktére byly przyjemne przed urazem, a fizyczne bodZce, wywolujace
subiektywne pobudzenie, mogg by¢ niewystarczajace. Co wiecej, wiele badanych
kobiet zglaszato zmniejszone czucie lub jego brak, jednak wiele z nich rekompen-
sowalo to poprzez fantazjowanie i myslenie o tym, jak stosunek seksualny wy-
gladal wczesniej. Zatem angazowaly sie one w dluzsza gre wstepng i silniejsza
stymulacje, polegajac na innych zmystach i wykorzystujac erogenne nie genital-
ne strefy ciala (Anderson i in., 2007, s. 349).
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Wobec duzej liczby probleméw zglaszanych przez kobiety z niepelnosprawno-
$cig ruchu Altuntug i wspotpracownicy (2014, s. 221) uwazajg za niezwykle istotne,
aby pracownicy stuzby zdrowia byli sSwiadomi wplywu niepelnosprawnosci rucho-
wej na zycie seksualne czlowieka. Ich zdaniem poradnictwo medyczne zwigzane
ze zdrowiem seksualnym jest niewystarczajace i nie stanowi modelu ani programu
edukacyjnego. Badacze postuluja koniecznos¢ dalszych badan, na wiekszych popu-
lacjach oraz szkoleri zaréwno pacjentéw, jak i pracownikéw stuzby zdrowia.

Poradnictwo medyczne powinno przede wszystkim by¢ oparte na poznaniu
i ocenie probleméw seksualnych kobiet z niepelnosprawnoscia ruchu oraz ich
partneréw (Altuntug i in., 2014, s. 221). Tym bardziej Ze kobiety z uszkodzeniem
rdzenia kregowego, bedace w zwiazkach partnerskich, podkreslaja, ze niepokoja
sie¢ swoimi niewystarczajagcymi umiejetnosciami i brakiem kompetencji w zaspo-
kojeniu seksualnym partnera. Zwracajg takze uwage na potrzebna pomoc dla
swoich partneréw w radzeniu sobie emocjonalnym z ich ograniczeniami seksu-
alnymi (Kreuter i in., 2011, s. 158).

Ponadto, jak wskazuja Nosek i wspoétpracownicy (2001, s. 25), kobiety z nie-
pelnosprawnoscia ruchu potrzebuja poradnictwa w zakresie choréb przenoszo-
nych droga plciowa oraz bezpiecznych stosunkéw seksualnych. Badacze dowie-
dli, ze zdecydowana wiekszos¢ badanych kobiet jest aktywna seksualnie (94%),
wobec tego sa one tak samo jak pelnosprawne kobiety narazone na choroby
przenoszone droga plciowa. W zakresie bezpieczeristwa seksualnego zdaniem
Tami S. Rowen i wspétpracownikéw (2015, s. 588) konieczne do ustalenia jest,
czy kobieta moze samodzielnie badZ w koordynacji ze swoim partnerem zasto-
sowac srodek antykoncepcyjny zgodnie z zaleceniami. Dotyczy to wszystkich
zlozonych hormonalnych §rodkéw antykoncepcyjnych, takich jak doustne pigut-
ki antykoncepcyjne, plastry, wkiadki domaciczne itp. Ponadto nalezy poinfor-
mowac kobiete oraz jej partnera o wplywie kazdej z metod zapobiegania cigzy
na miesigczki oraz zdrowie pacjentki. Wyniki badan przeprowadzonych przez
Ferreiro-Velasco i wspdtpracownikow (2005, s. 53) pokazuja, ze prawie polowa
badanych kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego aktywnych seksualnie nie
stosuje zadnej metody antykoncepcji lub po prostu uzywa naturalnych metod,
ktére, zdaniem badaczy, wskazuja na ich niski poziom edukacji w tym zakresie.

Najwazniejsze jednak jest to, aby rehabilitacja seksualna® byla skierowana
zaréwno do oséb niepelnosprawnych, jak i ich partneréw, poniewaz to zaanga-
zowanie decyduje o satysfakcji z zycia seksualnego i skutecznosci rehabilitacji
seksualnej (Kreuter, Sullivan, Siosteen, 1994, s. 225). Mozna przypuszczad, iz fa-
chowa pomoc i odpowiednie doradztwo mogloby poméc w rozwigzaniu wielu
probleméw oraz zachecié kobiety z niepelnosprawnoscia ruchu do poszukiwa-
nia pomocy medycznej lub ustug doradczych (Nusbaum i in., 2003, s. 347).

Kolejnym, ale réwnie waznym czynnikiem majacym wplyw na zycie sek-
sualne kobiet z dysfunkcja narzadu ruchu, jest posiadany przez nie wizerunek

3 Rehabilitacja seksualna stanowi ogét dziatan majacych na celu przywrécenie zdrowia seksualnego
jednostce, co warunkuje pelne i szczesliwe Zycie (van Boerum, Sangeorzan, 2003, s. 419) oraz popra-
we jego jakosci na plaszczyZnie spotecznej, psychicznej i zawodowej (Aouil, 2010, s. 82) .
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wiasnego ciala i seksualnosci. Samoocena seksualna kobiet z niepelnosprawno-
$cig ruchu, zdaniem Deny Hassouneh-Phillips i Elizabeth McNeff (2005, s. 228),
jest waznym czynnikiem majacym wplyw na ich zdrowie psychiczne i poczucie
wlasnej wartosci. Odnosi si¢ ona do poczucia wlasnego ja jako osoby seksual-
nej, wiaze sie z kompetencjami w tym zakresie oraz atrakcyjnosciq ciata. Nalezy
podkresli¢, ze w odniesieniu do kobiet z wrodzona dysfunkcja narzadu ruchu,
ktére dorastaly z niepelnosprawnoscia, moga one by¢ uksztalttowane pod wply-
wem postaw spolecznych i socjalizacji. U kobiet, ktére nabyly trwatych ograni-
czen ruchowych, fakt ten moze zmienic¢ posiadany przez nie wizerunek wlasne-
go ciata i seksualnosci oraz mie¢ znaczenie dla ich zaufania seksualnego (Kettl,
Zarefoss, 1991, s. 287). Jak wskazujg badacze, kobiety z uszkodzeniem rdzenia
kregowego jako najwigeksze zmiany po urazie wskazaly na utrate atrakcyjnosci
$rednio o okoto 50%. W zwigzku z tym nalezy zwréci¢ uwage na odzyskiwanie
tozsamosci seksualnej przez kobiety, ktére nabyly trwale ograniczenia w ruchu.
Tym bardziej ze, jak wskazuja Hassouneh-Phillips i McNeff (2005, s. 228), kobiety
Z wyzszym stopniem niepelnosprawnosci fizycznej istotnie czeéciej postrzegaja
siebie jako seksualnie niewystarczajace i nieatrakcyjne, a nawet seksualnie ,nie-
adekwatne” w poréwnaniu z kobietami z 1zejszym stopniem dysfunkgji fizycz-
nych (Hassouneh-Phillips, McNeff, 2005, s. 228-229; Kreuter i in., 2011, s. 158).
Podkreslaja to rowniez doniesienia z badant Marity P. McCabe i George’a Tale-
porosa (2003, s. 359), z ktérych wynika, ze wyzszy stopieri niepelnosprawnosci
ruchowej byt istotnie zwigzany z nizszym poczuciem wtasnej wartosci seksual-
nej i obrazem wlasnego ciata kobiet z dysfunkcja narzadu ruchu. Najsilniejszymi
predyktorami w tej kwestii okazaly sie by¢ pozytywne poczucie wilasnej wartosci
seksualnej, brak przemocy seksualnej oraz nizszy status ekonomiczny. Zdaniem
autoréw praca nad poczuciem wlasnej wartosci kobiet z niepelnosprawnoscia
ruchu pomoglaby w znacznym stopniu poprawic ich seksualne funkcjonowanie
(por. Nosek i in., 2001, s. 22). Tym bardziej Ze uzyskaly one zdecydowanie wyz-
sze wyniki w tym zakresie w poréwnaniu z mezczyznami (McCabe, Taleporos,
2003, s. 359; Taleporos, McCabe, 2002, s. 159).

Z pewnoscig posiadanie trwalych ograniczeri ma wplyw na tozsamos¢ sek-
sualna kobiety, jej pewnos¢ siebie i funkcje seksualne, ale réwniez na zdolnosci
w znalezieniu partnera (Basson, 1998, s. 362). To wiasnie posiadanie partnera zda-
niem McCabe i Taleporosa (2003, s. 359) powoduje wigkszo$¢ réznic w funkcjo-
nowaniu seksualnym kobiet z niepelnosprawnoscia. Pragnienie romantycznych
relacji jest réwnie silne u kobiet z niepelnosprawnoscia i u kobiet pelnospraw-
nych, jednak znalezienie partnera jest w znacznej mierze utrudnione w przy-
padku posiadania przez kobiete trwalej niepelnosprawnosci ruchowej (Rintala
iin., 1997, s. 219-220; Wolowicz-Ruszkowska, 2013, s. 227). Ten aspekt Zycia jest
o tyle istotny, gdyz — jak wskazuja badania (Kedde, van Berlo, 2006, s. 66) — status
zwigzku okazat sie by¢ silnym predyktorem satysfakcji seksualnej u kobiet z nie-
pelnosprawnoscia ruchu. Ponadto w znacznym stopniu redukuje lek i niepokdj
zwiazany z postrzeganiem wiasnej atrakcyjnosci kobiet z niepelnosprawnoscia
przez innych. Co wiecej, badane kobiety, ktére mialy partneréw, byly bardziej
zadowolone ze swojego zycia seksualnego, zwracaly wigeksza uwage na interper-
sonalne aspekty seksualnosci, takie jak czulosé i dzielenie sie¢ emocjami.
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Pomimo tozsamych pragnieni i potrzeb seksualnych u kobiet z niepelnospraw-
noscia i pelnosprawnych to kobiety z niepelnosprawnoscigq cechowaly znacznie
nizsze poczucie wlasnej wartosci seksualnej?, satysfakcji seksualnej i zadowole-
nia z zycia (Moin, Duvdevany, Mazor, 2009, s. 83). Jak wskazujg badacze (m.in.
Hassouneh-Phillips, McNeff, 2005, s. 227), takie negatywne postrzeganie wia-
snej osoby, che¢ zdobycia partnera i bycia w zwigzku zwigksza podatnosé kobiet
z niepelnosprawnoscia ruchu na naduzycia i przemoc seksualna.

To wiasnie przemoc seksualna jest kolejnym czynnikiem utrudniajacym reali-
zacje zycia seksualnego przez kobiety z dysfunkcjg narzadu ruchu. Jak wskazuja
badacze (m.in.: Martin i in., 2006, s. 823; Groce, Trasi, 2004, s. 1664; Sobsey, Doe,
1991, s. 244), kobiety z niepelnosprawnoscia w poréwnaniu z pelnosprawnymi ko-
bietami s cztery razy czesciej ofiarami wykorzystania seksualnego. Wedtug Inter-
national Network of Women with Disabilities (INWWD) tymi formami przemocy
sa m.in. gwatlty, molestowanie, przymusowa sterylizacja i aborcja INWWD, 2010,
s.5). Moze to wynika¢ m.in. z faktu, iz maja one silne pragnienie intymnego zwigz-
ku partnerskiego, przez co obnizajg poniekad swoje standardy, wchodzac tym sa-
mym w relacje pelne naduzy¢, ktére ponadto toleruja, bojac sie zycia w samotnosci
(Hassouneh-Phillips, McNeff, 2005, s. 228; por. Zawislak, 2016).

Co interesujace, Ernesto Morales i wspétpracownicy (2016, s. 303) uwazaja, ze
jednym z nowatorskich rozwiazan pomagajacych kobietom z niepelnosprawno-
$cia w oswojeniu/pogodzeniu si¢ z wilasng seksualnoscig i jednoczesnie uniknie-
ciu przemocy seksualnej jest edukacja w zakresie masturbacji. Zdaniem autoréw
nalezy wprowadzi¢ oficjalny program profilaktyczny w centrach rehabilitacji
(w tym podreczniki dla profesjonalistéw i uzytkownikéw).

W toku prowadzonych analiz nalezy zwrdéci¢ uwage na jeszcze inny aspekt za-
gadnienia seksualnosci w kontekscie niepelnosprawnosci kobiet z uszkodzeniem
narzadu ruchu. Badacze starali sie¢ wykazad réznice w funkcjonowaniu seksualnym
kobiet z niepelng sprawnoscia ze wzgledu na posiadany jej rodzaj (nabyta i wrodzo-
na). I tak, wedtug Nosek i wspotpracownikéw (1996, s. 107), istnieja istotne réznice
w rozwoju seksualnym oséb, ktére nabyly ograniczeni ruchowych w wieku doro-
stym, od tych, ktére maja wrodzong niepelnosprawnosé. Zdaniem badaczy odmien-
ne doswiadczenia sg Scisle zwigzane przede wszystkim z edukacjg oraz umiejetno-
$ciami nabytymi w wieku szkolnym i okresie dojrzewania. Do podobnych wnio-
skéw w swych eksploracjach doszli Ferreiro-Velasco i wspétpracownicy (2005, s. 53).
Autorzy badar sa zdania, ze pomimo brakéw edukacyjnych w zakresie seksualnosci
u kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego w miodym wieku lub od urodzenia,
sa one w nieco lepszej sytuacji niz kobiety, ktéry nabyly trwatych ograniczeri ruchu
w wieku dorostym. Nie ustalily one jeszcze zadnych nawykéw seksualnych oraz
cechuje je wieksza elastycznos¢ i redefinicja ich celéw oraz oczekiwan seksualnych.
Jednoczesnie badacze zwracaja uwage, ze nabycie niepelnosprawnosci w mtodym
wieku lub posiadanie jej od urodzenia zwigksza prawdopodobieristwo wigekszego
ryzyka braku aktywnego zycia seksualnego w wieku dorostym.

4 Poczucie wlasnej wartosci seksualnej (sexual self-esteem) definiowane jest jako uogélniona tendencja
osoby do pozytywnej oceny posiadanych zdolnosci seksualnych (Snell, Fisher, Walters, 1989, s. 27).
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Co interesujace, wiek nabycia oraz stopient niepelnosprawnosci okazaly sie
by¢ nieistotne dla funkcjonowania seksualnego kobiet z uszkodzeniem narzadu
ruchu (Nosek i in., 1996, s. 107). Do takich samych wnioskéw w badaniach doszli
Herald Kedde i Willy van Berlo (2006, s. 66), wykazujac, ze stopieti oraz wiek
pojawienia si¢ niepelnosprawnosci nie maja wptywu na satysfakcje seksualng
i dobre samopoczucie seksualne u kobiet w przeciwieristwie do mezczyzn, u kté-
rych ta zaleznos¢ wystepuje. Co wiecej, w kontaktach seksualnych z partnerem
posiadana przez kobiete niepelnosprawnos¢ ruchu nie wptywa na intensywnos¢
i czestotliwos¢ pobudzenia, czas trwania gry wstepnej, rzeczywista i pozadana
czestotliwo$é stosunku lub rzeczywistego orgazmu (Vansteenwegen, Jans, Re-
vell, 2003, s. 289). Nalezy przede wszystkim zastanowic si¢, w jaki sposéb mozna
podnies¢ poziom satysfakcji z zycia seksualnego kobiet z niepelnosprawnosciq
ruchu, ktéry jest nizszy niz u pelnosprawnych kobiet.

Na bardzo wazng kwestie zwraca uwage Janusz Kirenko (2013, s. 250), kt6-
ry jest zdania, iz odtabloizowanie problematyki zwigzanej z seksualnoscia oséb
z niepelnosprawnoscia ma swoje dobre i zle strony. Autor zastanawia sie, czy
,istnieja powody, aby w szczegdlny sposéb ujmowac to zagadnienie: marginali-
zowac je badZ tez przesadnie eksponowac”. Szczegélne zainteresowanie badaczy
tym zagadnieniem spowodowalo wrecz pojawianie si¢ niekiedy skrajnych po-
mystéw, ktére mialy na celu ulatwienie osobom z niepelnosprawnoscig odbycia
aktéow seksualnych, zapominajac, Ze poped seksualny $cisle wiaze sie przede
wszystkim z uczuciem mitosci.

Podsumowanie

Przeprowadzona analiza literatury w zakresie problematyki seksualnosci
kobiet z niepelnosprawnoscig ruchu pozwolita ustali¢ wielos¢ i réznorodnos¢
aspektow tego zagadnienia. Uwzgledniono przede wszystkim takie czynniki
utrudniajace realizacje Zycia seksualnego, jak: panujace w spoteczeristwie ste-
reotypy, mity i uprzedzenia (m.in. Charlifue i in., 1992, s. 192; Perduta-Fulginiti,
1996, s.298; Nosek iin., 1996, s. 107; Basson, 1998, s. 359; Neufeld i in., 2002, s. 857;
Ostrowska, 2007, s. 14; Nario-Redmond, 2010, s. 471), edukacja seksualna i posia-
dana wiedza w zakresie seksualnosci przez kobiety z niepelnosprawnoscia ruchu
(m.in.: Craig i in., 1990, s. 418; Walter, Nosek, Langdon, 2001, s. 167; Howland,
Rintala, 2001, s. 41), zdrowie seksualne i poradnictwo medyczne (Anderson i in.,
2007, s. 349; Kreuter i in., 2011, s. 158; Altuntug i in., 2014, s. 221; Rowen, Stein,
Tepper, 2015, s. 588), posiadany przez kobiety z uszkodzeniem narzadu ruchu
obraz ciala i tozsamos$¢ seksualna (m.in.: Kettl, Zarefoss, 1991, s. 287; McCabe, Ta-
leporos, 2003, s. 359; Hassouneh-Phillips, McNeff, 2005, s. 228), przemoc seksual-
na (Groce, Trasi, 2004, s. 1664; Hassouneh-Phillips, McNeff, 2005, s. 228; Martin
iin., 2006, s. 823).

Nie ulega watpliwosci, Zze poszerzenie analiz zjawiska pomogtoby wzbogaci¢
dotychczasowa wiedze. Niezbedna jest réwniez empiryczna weryfikacja wielu
kwestii zwigzanych z seksualno$cig kobiet z niepelnosprawnoscia narzadu ru-
chu. Takie dyscypliny, jak pedagogika specjalna i psychologia rehabilitacji po-
winny rozwingd refleksje i badania nad problemami, z jakimi zmagaja sie kobiety
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z niepelnosprawnosécia w celu niwelowania czynnikéw utrudniajacych realiza-
cje ich zycia seksualnego. Bra¢ pod uwage, iz ,,potrzeby i preferencje seksualne,
a takze wartosci przydawane aktywnosci seksualnej w ogole, moga sie oczywi-
$cie r6zni¢ wéréd oséb niepelnosprawnych, tak jak r6znig sie wéréd ogétu ludzi;
jednak powinny one mie¢ szanse na decydowanie o obecnoéci seksu w swoim
zyciu i ksztalcenie wlasnego zycia intymnego” (Ostrowska, 2007, s. 14).
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FACTORS THAT HAMPER THE SEXUAL LIFE OF WOMEN WITH
MOTOR DISABILITIES

Abstract

The sexuality of women with disabilities is an issue that still requires exploration despite
the growing interest of researchers and clinicians in the topic. The focus of the delibera-
tions is on analysis of factors that hamper the sexual life of women with motor disabilities.
This phenomenon is presented based on the findings of available studies and analyses.
The following issues are described: stereotypes, myths, and prejudice concerning sexu-
ality, sexual knowledge, sexual violence, body image, and sexual identity. Also, sexual
health and medical counseling are analyzed.

Keywords: women with motor disabilities, sexuality, hampering factors

SZKOLA SPECJALNA 2/2019, 95-107 107



SHIRI PEARLMAN-AVNION ISSN 0137-818X

https:/ /orcid.org/0000-0003-4549-9098 DOI: 10.5604/01.3001.0013.1973
shiripe@telhai.ac.il Data wptywu: 08.09.2018
RONI HARDUF Data przyjecia: 15.03.2019

https:/ /orcid.org/0000-0002-2127-9149
hardufroni@gmail.com

Departments of Psychology and Education,
Tel Hai Academic College, Upper

Galilee, Israel

PROCRASTINATION, PERFECTIONISM,
AND LOCUS-OF-CONTROL IN ACADEMIC SETTINGS

The present study examines the relationships between procrastination, perfectionism,
and locus-of-control (LOC) in an academic setting. Empirical data are drawn from self-
report questionnaires completed by 95 randomly sampled students in institutions of
higher education in Israel. We differentiate between subjects displaying adaptive and
non-adaptive perfectionism and those who are not perfectionists. Similarly, we differenti-
ate between internal and external LOC. The impact of each variable on procrastination is
assessed independently, as is the combined effect of perfectionism and LOC. Findings
partially uphold the study hypotheses. A significant positive correlation is found between
adaptive perfectionism and internal LOC. The degree of procrastination exhibited by non-
adaptive perfectionists is higher than that of non-perfectionists. Subjects displaying adap-
tive perfectionism and internal LOC have lower degrees of academic procrastination than
those with non-adaptive perfectionism and external LOC. Findings are discussed in the
context of the complexity of the variables and research limitations.

Keywords: procrastination, perfectionism, locus-of-control, academia

Introduction

Procrastination

The tendency to procrastinate is well-known in many countries and cultures
and across various professions (Ferrari, 1992; Steel, 2007; Yerdelen, McCaffrey, &
Klassen, 2016). Procrastination may be described as lack of self-regulation in work-
ing towards goals, leading individuals to “voluntarily delay an intended course of
action despite expecting to be worse off for the delay” (Steel, 2007, p. 66). Procras-
tination may be determined by an individual’s perception that he/she is unneces-
sarily delaying tasks, or by objective measures of compliance with commitments
(Deniz, Tras, & Aydogan, 2009). Subjective perception of a situation and its psycho-
logical significance may also contribute to the tendency to procrastinate.

In recent years, there has been growing interest in identifying factors linked to pro-
crastination. Some researchers emphasize aspects of cognitive and executive functions
such as poor time management, lack of self-control, behavior that is not goal-oriented,
and patterns of avoidance (Ellis & Knaus, 1977). Others stress personality traits such as
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low self-confidence, low self-esteem, high levels of self-doubt, fear of failure, locus-of-
control (LOC), and perfectionism (Ferrari, 1992; Solomon & Rothblum, 1984).

The current article considers two variables linked with procrastination: per-
fectionism and LOC. We explore how adaptive vs. non-adaptive perfectionism
and internal vs. external LOC relate to the tendency to procrastinate in an aca-
demic setting. We also consider the combined influence of perfectionism and
LOC on academic procrastination.

Academic procrastination

Academic procrastination pertains to delay in or suspended completion of
academic tasks in school and academia (Jayakumar, Sudhir, & Mariamma, 2016;
O’Brien, 2002; Pychyl et al., 2000; Sirin, 2011; Steel, 2007). Students face deadlines,
stressful time frames, and seemingly endless tasks, which may result in signifi-
cant anxiety. However, a critical part of this anxiety stems not from the number
or difficulty of tasks, but rather the need to emotionally regulate and plan cor-
rectly in order to complete projects on time.

Procrastination is widespread in academic settings around the world. It is estimat-
ed that up to 70% of university students display procrastinating behaviors, compared
with only 20% of the general population (Ellis & Knaus, 1977). While many studies
are conducted in English-speaking universities (Bishop, Gallagher, & Cohen, 2000;
Onwuegbuzie & Collins, 2001; Schourwenburg et al., 2004), a recent study conducted
in a university in Pakistan also finds that 87% of students procrastinate in preparing
assighments and a majority of professors procrastinate in preparing presentations
(Hussain & Sultan, 2010). Ozer, Demir, and Ferrari (2009) demonstrate that 52% of
their total sample of Turkish students procrastinate, whereas 48% do not. Students
procrastinate more when studying for exams (33%), reading assignments (30%), and
writing term papers (30%) than in the other three academic areas: academic adminis-
trative tasks (10%), attendance tasks (8%), and school activities in general (5%).

Interestingly, the tendency to delay completion of assignments becomes more
common the longer an individual stays in an academic environment (Ferrari,
2004; Solomon & Rothblum, 1984). Procrastination may be an avoidance tech-
nique students use to cope with high levels of anxiety.

Personality traits associated with academic procrastination

Research among various populations of students finds that procrastination is as-
sociated with certain personality traits and emotional states such as depression (Solo-
mon & Rothblum, 1984), generalized and social anxiety (Héfner, Oberst, & Stock,
2014; Onwuegbuzie, 2004; Rothblum, Solomon, & Murakami, 1986), guilt (Pychyl et
al., 2000), low grades (Wesley, 1994), irrational thinking (Bridges & Roig, 1997), and
low self-esteem (Ferrari, 2000). However, some recent studies indicate that along-
side its negative connotations, procrastination may have short-term benefits (Knaus,
2000). Beginning a task long before or closer to the deadline does not necessarily
impact the quality of task performance (Tice & Baumeister, 1997). Delays resulting
from planning and collection of information may yield a better end product. Some
students report that when they approach a task at the last moment, they work more
efficiently, generate more creative ideas, and still meet their deadline (Knaus, 2000).
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Yerdelen, McCaffrey, and Klassen (2016) find that while procrastination increases
during the academic semester, anxiety decreases. That is, the close relationship be-
tween procrastination and anxiety noted at the beginning of a semester does not
predict the same relationship later in the semester. Furthermore, procrastination and
anxiety linked to low levels of self-regulation of self-efficacy at the beginning of the
semester do not predict later levels of self-regulation of self-efficacy. Moreover, the
tendency to procrastinate is not a fixed trait; according to Steel (2007), current pro-
crastination is not a good predictor of future procrastination.

The current article focuses on two personality traits linked to procrastination:
perfectionism and LOC.

Perfectionism

Individuals with a high need for achievement tend to avoid procrastinating be-
cause it is inefficient and may jeopardize realization of their goals (Milgram, 1988;
Milgram, Sroloff, & Rosenbaum, 1988). However, perfectionism may lead to procrasti-
nation (Flett & Hewitt, 2002). Perfectionism is a broad term referring to cognitive and
behavioral patterns reflecting an individual’s need to be — or appear to be — perfect
(Burns & Fedewa, 2005; Frost et al., 1990; Rhéaume et al., 2000). Beck (1979) describes
perfectionism as a uni-dimensional structure, a pathological pattern characterized by
dichotomous thinking which results in damage to functioning. Perfectionists set high
standards which are difficult or even impossible to achieve (Weissman, 1980; Burns,
1980; Rice et al., 2003). They tend towards excessive self-criticism and fear making
mistakes or failing (Stoeber, Hutchfield, & Wood, 2008). Perfectionists often display
high levels of anxiety stemming from a perceived gap between “the real self” (what
I am) and the “ideal self” (what I would like to be) (Saboonchi & Lundh, 1997). As
a typical reaction to anxiety is avoidance, perfectionists may procrastinate to prevent
anxiety and potential failure (Rothblum, Solomon, & Murakami, 1986). According
to Shafran and Mansell (2001), perfectionists act obsessively towards realization of
impossible goals, and their self-image is based on and driven by achievement.

However, it is necessary to distinguish between people who set high standards
but display no pathological pattern, and those displaying patterns of perfectionism
that have negative consequences (Frost et al., 1990). Hamachek (1978) describes per-
fectionism as a two-dimensional structure, differentiating between “adaptive” and
“non-adaptive” perfectionism. Parker (1997) differentiates between three types of
students: non-perfectionists, healthy perfectionists, and dysfunctional perfectionists.
Hewitt and Flett (1991) offer a three-dimensional model of perfectionism according
to objects of reference: (1) self-oriented perfectionism — setting unrealistic standards,
intense self-examination, and fear of making mistakes or failure in various domains;
(2) other-oriented perfectionism — an interpersonal perspective in which an individu-
al judges significant others in a severe manner; and (3) socially prescribed perfection-
ism — the need to comply with high expectations an individual perceives that other
people set, based on an irrational belief that others have unrealistic expectations, and
that one must comply with them for approval and acceptance.

The current study considers non-perfectionists, adaptive perfectionists, and
non-adaptive perfectionists, who differ in their ways of thinking about and cop-
ing with challenges (Rhéaume et al., 2000).
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Adaptive and non-adaptive perfectionism

Adaptive perfectionism is a desire for accomplishment and ambitiousness
leading to goal-directed behavior. An adaptive perfectionist feels satisfied when
faced with challenges and has a flexible approach. Adaptive perfectionists tend
to engage actively to solve problems.

Non-adaptive perfectionists tend to respond to tension and stress in a neurotic
way, thinking obsessively about problems but not taking concrete actions to solve
them (Burns & Fedewa, 2005). They feel continually tested, criticized, and judged,
and need to prove themselves (Blatt, 1995). Non-adaptive perfectionism leads to
dysfunction in performance and high levels of anxiety resulting from fear of fail-
ure. Non-adaptive perfectionists perceive themselves as not meeting expectations
even when they succeed, and seldom feel satisfaction from their efforts.

Moreover, a study on self-esteem among perfectionists finds a positive relation-
ship between adaptive perfectionism and positive self-esteem, and a negative corre-
lation between non-adaptive perfectionism and positive self-esteem (Ashby & Rice,
2002). Another study finds a positive correlation between adaptive perfectionism
and pride, and a positive correlation between non-adaptive perfectionism and shame
(Fedewa, Burns, & Gomez, 2005). Other studies focus on the relative ability of adap-
tive and non-adaptive perfectionists to estimate the degree of control they have over
the consequences of their actions. Halgin and Leahy (1989) find that non-adaptive
perfectionists lack understanding of their ability to control the realities of life.

Locus-of-Control (LOC)

Another variable associated with procrastination is locus-of-control (LOC)
(Carden, Bryant, & Moss, 2004; Ferrari, Parker, & Ware, 1992). LOC refers to the de-
gree to which people think they can control the external environment and their per-
ception of causality between actions and consequences. Generalized learning based
on past experience, expectations, and reinforcements affect individuals” perception
of whether outcomes result from their behavior. Rotter’s (1954) classic definition of
LOC, based on Social Learning Theory, differentiates between internal and external
LOC. Individuals with an external LOC take a fatalistic view. Those with an internal
LOC believe people have more control over the consequences of their actions.

Internal and external LOC is related to a wide range of personality traits (self-
esteem and intelligence) and demographic variables (age, sex, and socioeconomic
status). It is influenced by the environment, and thus can change and evolve
(MacDonald, 1971). Levenson (1974) claims therapists can encourage patients to
adopt a more internal LOC, improving their experiences of life events.

LOC in the academic environment

Internal LOC has been linked to academic achievement (Gifford, Briceno-
Perriott, & Mianzo, 2006). Students with an internal LOC expend greater effort
to reach their goals than students with an external LOC (Anderson & Hamilton,
2005). People with an internal LOC tend to approach tasks earlier, manage their
time more efficiently, and finish them sooner than people with an external LOC
(Janssen & Carton, 1999). Students with an internal LOC are prouder of their
achievements but feel a greater sense of shame when they fail (Arslan & Akin,
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2014). However, a study by Ferrari, Parker, and Ware (1992) finds no correlation
between LOC and academic achievement.

Research hypotheses

The present study examines the impact of perfectionism and LOC on the ten-
dency to procrastinate among students. The dependent variable in the study is
academic procrastination. The first independent variable, perfectionism, is divided
into two types: adaptive and non-adaptive. The purpose of the division between
adaptive and non-adaptive perfectionism is to verify the theoretical basis for dif-
ferentiating between them. We also consider non-perfectionism as a trait.

The second independent variable, LOC, is also divided into two types: in-
ternal and external. Within the ‘external LOC’ type, we further differentiate be-
tween those who attribute control to fate and those who contribute it to others.
The purpose of the division is to verify the theoretical basis for the distinction.

The influence of each independent variable on procrastination is tested, as is
their combined influence on it. We hypothesize the following;:

Hypothesis 1: A significant negative correlation will be found between academic
procrastination and adaptive perfectionism, so that the higher the adaptive
perfectionism, the lower the degree of procrastination.

Hypothesis 2: A significant positive correlation will be found between academic
procrastination and external LOC, so that the higher the external LOC, the
higher the degree of procrastination.

Hypothesis 3: A significant positive correlation will be found between adaptive
perfectionism and internal LOC, so that the higher the adaptive perfection-
ism, the higher the degree of internal LOC.

Hypothesis 4: Participants displaying non-adaptive perfectionism will show
a higher degree of procrastination than non-perfectionists.

Hypothesis 5: There will be a combined effect of the types of perfectionism
(adaptive/non-adaptive) and LOC (internal/external) on the degree of pro-
crastination. Subjects displaying adaptive perfectionism and internal LOC are
expected to show the smallest degree of academic procrastination; those dis-
playing non-adaptive perfectionism and external LOC are expected to show
the greatest degree of procrastination.

Methods

Research process

Following a brief explanation regarding the general purpose of the study, students
completed four questionnaires (described below). Anonymity was guaranteed, par-
ticipation was voluntary, and students received no compensation for participation.

Research population

Data were collected from a preliminary convenience sample of 95 undergrad-
uate students in higher education institutions in Israel (mostly Tel Chai Aca-
demic College). Participants with missing data are omitted. Further, 11 subjects
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who show a high score on both the internal and external LOC scales are excluded
from the study. A final population of 70 students is considered in the final testing
of the hypotheses. The average age of the participants is 26.04 years, with a stan-
dard deviation of 2.815 (range 21-33). There are 18 men (25.7%) and 52 women
(74.3%). All identify as Jewish. Sixty describe themselves as secular (85.7%), eight
as traditional (11.4%), and two as religious (2.9%). The majority have an average
socioeconomic status (N = 44, 62.9%), and the rest are equally divided between
above average and below average socioeconomic status.

Research tools

The study is quantitative, based on statistical analysis of self-report questionnaires.
Four tools are used: (1) an academic procrastination questionnaire; (2) a perfectionism
questionnaire, (3) a LOC questionnaire; and (4) a demographic questionnaire.

Academic procrastination questionnaire

This includes sections of Milgram, Sroloff, and Rosenbaum’s (1988) procras-
tination questionnaire which pertain to academic procrastination. The current
study uses 27 items concerning test preparation, class preparation, and writing
papers. The Hebrew version is taken from Tenne (1997). Each participant indi-
cates the frequency of displaying various actions or the accuracy of statements
pertaining to guilt. Scores are ranked on a five-point Likert scale from 1 (low
procrastination/low guilt) to 5 (high procrastination/high guilt).

Perfectionism questionnaire

The Frost Multidimensional Perfectionism Scale (FMPS) (Frost et al., 1990) is a 35-
item measure of perfectionism. Responses are rated on a Likert scale from 1 (strongly
disagree) to 5 (strongly agree). Each participant indicates the frequency of display-
ing various actions or how accurately statements on perfectionism pertain to him/
her. The FMPS includes five sub-scales: Concern over Mistakes (CM), Personal Stan-
dards (PS), Parental Expectations (PE), Parental Criticism (PC), Doubts about Actions
(D), and Organization (O). Sample items include: “I hate being less than the best at
things” and “People will probably think less of me if I make a mistake.” The FMPS
has adequate reliability and validity since all the sub-scales, with the exception of
Organization, correlate with other perfectionism measures (Frost et al., 1990).

This perfectionism scale measures adaptive and non-adaptive perfectionism.
Adaptive perfectionism is correlated with PS and O, while non-adaptive perfection-
ism is correlated with PC, PE, CM, and D (Rice, Ashby, & Slaney, 1998). This ques-
tionnaire has a high internal reliability for both the adaptive perfectionism scale (o =
0.88) and the non-adaptive perfectionism scale (o = 0.91) (Zeigler-Hill & Terry, 2007).

A dichotomous two-dimensional division is made based on the original re-
search tools (Hamachek, 1978) based on the scores on each scale (adaptive/non-
adaptive). A low score on both scales indicates the subject is a perfectionist in
general. This calculation is conducted in response to a perceived limitation of
a widely used research method in which linear trends between personality pat-
terns of perfectionists are examined, without considering the absolute differences
between perfectionists and non-perfectionists.
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Locus-of-Control questionnaire

This questionnaire is based on Levenson’s (1973) 24-item scale. Levenson’s
scale further distinguishes between multiple dimensions within the external LOC
continuum, investigating whether externality is attributed to chance or to power-
ful others (political leaders, parents, God). The final scale distinguishes between
three factors: Internality and Externality (I); Powerful Others (P), and Chance (C).
Sample items include: “Whether or not I get to be a leader depends mostly on my
ability” and “I feel like what happens in my life is mostly determined by powerful
people.” The Hebrew version of the LOC scale is taken from Markowitzki (2011),
with six additional items equally divided between the three factors (I, P, and C).

Participants rank items on a Likert scale from 1 (“not true at all”) to 5 (“very
true”) indicating the extent to which each statement is true about them or character-
izes their perception and behavior. High internal reliability is found for the Internal-
ity (I) scale (o = 0.72); the Powerful Others (P) scale (o = 0.74), and the Chance (C)
scale (o = 0.80), based on the present 30-item version. Three values are calculated for
each participant, based on the average in each of the three factors, I, P, and C.

The LOC questionnaire is based on two axes: a range of statements describing
internal LOC and an axis of statements describing external LOC. The selection
of the control focus that describes the subject is based on the axis presenting
a higher weighted average.

Demographic questionnaire

In a basic demographic questionnaire, participants provide personal infor-
mation relevant to the current study, such as: gender, age, religiosity, name of
academic institution, department of studies, year of study, and grade average.

Data analysis

Collected data are processed using SPSS for the purpose of statistical analysis. The
first analysis considers the full data set (N = 95). However, the hypotheses are tested
only on the basis of subjects who fully completed the questionnaires, and who are clas-
sified as adaptive/non-adaptive perfectionists with an internal or external LOC (N =
70). Data analysis methods include Pearson Correlations, T-test, and one-way ANOVA.

Results

Relationships between research variables

The first three hypotheses predict correlations between the variables: aca-
demic procrastination, perfectionism, and LOC. Table 1 shows the correlations
between these variables, including the types considered for each variable.

The first hypothesis is disproved by the Pearson test (Table 1), which shows
no significant negative correlation between adaptive perfectionism and the degree
of academic procrastination (Rp = —0.26, p > 0.05). The second hypothesis is also
refuted, as the Pearson test shows no significant positive correlation between ex-
ternal LOC and the degree of academic procrastination (Rp = 0.09, p > 0.05). The
third hypothesis is confirmed, as the Pearson test finds a significant positive cor-
relation between adaptive perfectionism and internal LOC (Rp = 0.44, p < 0.01).
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Table 1. Pearson Correlation Matrix between Research Variables, Averages, and
Standard Deviations of Entire Sample (N = 95)

Variable M S 1 2 3 4 5 6 7 8
1. Academic
procrastina- 2.63 | 0.38 - - - - - - - -
tion
2. Adaptive per-
fectionism
3.Non-adaptive
perfectionism
4.Non-
perfectionism
5.Internal LOC | 2.60 | 0.39 | -0.10 | 0.44** | 0.20 | 05788 | -
6.External LOC | 2.74 | 033 | 0.09 | 026 | 028 | 0.68* |0.54*| - - -
7. External LOC
— fate
8. External LOC
— others

p <0.01

2.61 | 0.39 | 0.44** - - - - - - -

271|037 | 020 | 0.28 - - - - - -

2.35 | 0.30 | 0.5788 | 0.68** | 0.50** - - - - -

285|047 | 0.02 | 030 | 0.14 | 0.50** | 0.42**| 0.80** - -

263 | 056 | 013 | 0.14 | 0.34 | 0.63** | 0.48*| 0.86** | 0.40** | —

Procrastination among non-adaptive perfectionists and non-perfectionists

To test the fourth hypothesis, that non-adaptive perfectionists would display
a higher degree of procrastination than non-perfectionists, a T-test is conducted
for independent samples (Table 2).

This yields a significant result: T (39) = 1.978; p < 0.05. The subjects who are
non-adaptive perfectionists (M = 2.74, SD = 0.35) display a higher average de-
gree of procrastination than is found among the non-perfectionists (M = 2.56,
SD = 0.39). Thus the fourth hypothesis is confirmed.

Table 2. Average and Distribution Indices of Non-Adaptive Perfectionism and
Non-Perfectionism (N = 41)

Variable M N S SE
Non-adaptive perfectionism 2.74 16.00 0.35 0.06
Non-perfectionism 2.56 25.00 0.40 0.06

Combined effect of LOC and the type of perfectionism on procrastination

A one-way ANOVA analysis is conducted to test the fifth hypothesis predict-
ing a combined effect of the type of perfectionism and LOC on the degree of
academic procrastination, i.e., subjects exhibiting adaptive perfectionism and an
internal LOC will display lower degrees of academic procrastination than non-
adaptive perfectionists with an external LOC. Results are presented in Table 3.

Subjects” perfectionism type (adaptive/non-adaptive) does not have a signifi-
cant effect on procrastination (F (1.66) = 0.65, p > 0.05; n* = 0.01). The average
degree of academic procrastination in subjects characterized by adaptive perfec-
tionism (M = 2.6) is lower than that in subjects characterized by non-adaptive
perfectionism (M = 2.7), but the difference is not significant.
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Table 3. Two-way ANOVA, Combined Effect of the Type of Perfectionism and LOC on
Academic Procrastination (Averages, Standard Deviations, F-values, and Effect Size)

LOC Perfectionism
Perfection- LOC
Inter- | Exter- | Adap- | Non- LOC erection .
. . ism Perfection-
nal nal tive |adaptive| Effect .
Effect ism
N=54/N=16  N=54| N=16
F 2 F 2 F 2
M |SD\M |SD\M |SD | M | SD (1.66) Eta (1.66) Eta (1.66) Eta
Degree of pro-
crastination |2.6/0.4|2.7/04(2.6|04|27| 04 | 1.34 |0.02| 0.65 |0.01| 0.08 |0.001
(Total)

Adaptive

. 2.6/04|2.7(03
perfectionism

Non-adaptive

L 271042804
perfectionism

There is no significant effect of the subjects” LOC type (internal/external) on
the degree of procrastination (F (1.66) = 1.34, p > 0.05; n? = 0.02). The mean degree
of procrastination among subjects with an internal LOC (M = 2.6) is lower than
among those with an external LOC (M = 2.7), but the difference is not significant.

Finally, the interaction between subjects’ perfectionism type, LOC type, and
their degree of academic procrastination only approached the required level of
significance (P = 0.05, 0.08, p > 0.05; n? = 0.001, 0.07). Subjects displaying adaptive
perfectionism and an internal LOC have lower degrees of academic procrasti-
nation (M = 2.7; SD = 0.3) than those with non-adaptive perfectionism and an
external LOC (M = 2.8; SD = 0.4). The hypothesis that there will be a significant
positive correlation between these independent variables is supported, as the
correlation approaches the required level of significance.

Figure 1 graphically presents the degree of procrastination in four groups of
subjects (from high to low): (1) non-adaptive perfectionism and an external LOC
(M = 2.83); (2) adaptive perfectionism and an external LOC (M = 2.70); (3) non-
-adaptive perfectionism and an internal LOC (M = 2.65); and (4) adaptive perfec-
tionism and an internal LOC (M = 2.59).

In contrast to previous research findings that people with an internal LOC
tend to begin and finish tasks faster than those with an external LOC (Janssen &
Carton, 1999), the current study finds no positive correlation between academic
procrastination and external LOC among this study population.

One reason for the lack of significant correlation between these variables may be
that the LOC Questionnaire does not adequately distinguish between internal and
external LOC, and this affected the data analysis. Since internal LOC is positively
correlated with external LOC, the subjects in the current study may have high
scores on both internal and external LOC. Examination of the statements describ-
ing the content of the questionnaire raises difficulties in clear separation between
the two axes of the LOC variable, which impedes the ability to unequivocally de-
termine the LOC style. For example, the item in the questionnaire: “If I am or am
not involved as a driver in a car accident depends mainly on whether I am a good
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driver” could be rated as “very true” by a person with an internal or external LOC.
It may be that empirically and theoretically, the attempt to characterize a uniform
personality pattern that is higher on one scale than another (internal and external
LOC) is flawed because there are many events that even those expressing the high-
est degree of internal LOC will see as completely outside their control.

285 Locus of Control

— External

Internal
280

2.70=

Procrastination

2657

2.60=

2.55=

T T
Non-Adaptive Adaptive

Perfectionism

Figure 1

No significant negative correlation is found between adaptive perfection-
ism and academic procrastination. As discussed in the literature review, there
are previous studies linking the tendency to procrastinate with positive results.
Therefore it is necessary to consider adaptive perfectionists who set themselves
a high bar yet who engage in conscious and even “healthy” procrastination. This
type of procrastination may lead to improved performance and high achieve-
ments, without negative aspects of the phenomenon such as indecision and low
self-esteem. Adaptive perfectionists often display high levels of self-sufficiency
and self-esteem (Knaus, 2000), enabling them to postpone tasks without becom-
ing preoccupied with the unproductive thoughts and worries often seen among
non-adaptive perfectionists (Burns & Fedewa, 2005). Adaptive perfectionists are
also likely to spend more time preparing their academic assignments, so they
may be delayed when multitasking, such as during exams.

This may be compared with non-adaptive perfectionists who procrastinate in
the “traditional” way, often accompanied by negative repercussions (Chun Chu
& Choi, 2005). In this regard, it is necessary to consider other variables that may
predict or mediate the relationship between perfectionism and procrastination,
such as failure to prioritize tasks, indecision, and anxiety not associated with
perfectionism (Rothblum et al., 1986).

There is a significant positive correlation between adaptive perfectionism and
internal LOC. As discussed earlier, many common characteristics of adaptive per-
fectionists are also noted among people with an internal LOC, such as the positive
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correlation between adaptive perfectionism and high self-esteem (Ashby & Rice,
2002). Similarly, as mentioned, adaptive perfectionists tend to try to actively solve
problems, as do people with a high degree of self-control (Burns & Fedewa, 2005).

In the present study, a typology of four personality patterns is created us-
ing perfectionism and LOC scales: (1) adaptive perfectionism and internal LOC;
(2) non-adaptive perfectionism and internal LOC; (3) adaptive perfectionism and
external LOC; and (4) non-adaptive perfectionism and external LOC. Although
non-perfectionists are considered in the study, the typology concentrates on the
types of perfectionists. Despite the failed attempt to identify differences between
the LOC types due to the limitations of the questionnaire, the relationship be-
tween adaptive perfectionism and internal LOC is verified.

The fifth hypothesis develops from various studies correlating adaptive perfec-
tionism and internal LOC, while contrasting the common characteristics of non-
adaptive perfectionism and external LOC. Indeed, we find that a combination of
the types of perfectionism and LOC influences the degree of procrastination. The
average direction of the degree of procrastination matched the ranking order of the
personality patterns as predicted in the research hypothesis. The present findings
point to the importance of further investigation of the combined effect of perfec-
tionism and LOC on procrastination among students. The study also highlights the
need for a clearer separation between the two axes of the LOC variable.

The inclusion of a non-perfectionist personality type is an important addition
of the present study, which expands the concept of procrastination as measured
with the original tool, which quantitatively assesses the degree of perfectionism
according to the sub-scales of adaptive and non-adaptive perfectionism (Frost
et al., 1990). We find a marginal but significant difference in the degree of pro-
crastination among subjects identified as non-adaptive perfectionists and those
classified as perfectionists in general.

Conclusions

Theoretical and practical implications of the findings

The primary finding of this study is the link between adaptive perfection-
ism and internal LOC, i.e., the greater the degree of adaptive perfectionism, the
higher the level of internal LOC. This finding may shed light on the distinction
between the two types of perfectionism and the ability of adaptive and non-
adaptive perfectionists to assess their degree of control over the results of their
actions. In this sense, the present finding may help change the negative connota-
tions associated with perfectionism and to describe positive aspects of this con-
cept. Thus, procrastination may be interpreted as a positive and adaptive behav-
ior, not necessarily accompanied by negative consequences. For example, some
“active procrastinators” postpone tasks until the last moment because they thrive
on tension, drama, and excitement (Chun Chu & Choi, 2005). There is a need for
an empirical tool which distinguishes between “positive” and “negative” pro-
crastination, measuring and assessing positive and negative psychological effort
invested in academic tasks and the level of academic performance achieved de-
spite a student’s procrastination.
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Hyatt and Prawitt (2001) propose dichotomous distribution of the indepen-
dent variable LOC. However, numerous other researchers oppose this absolute
division between internal and external LOC because this variable is, above all,
a state-dependent variable. Often people realize that even if they have significant
influence over or involvement in a particular situation, they are not able to con-
trol it completely or to avoid the unexpected. Therefore, a prevailing argument
is that the LOC variable should be measured on a continuous scale, because con-
clusions drawn from dichotomies are limited, and it is difficult to generalize or
derive conclusions from them (Chubb, Fertman, & Ross, 1997).

The research findings suggest several ways to improve the tool measuring the
theoretical variable of LOC. First, it is recommended to examine the variable on
a single axis to ascertain the extent to which individuals perceive their ability to
control various situations. A person with an internal LOC will have a high score
along this axis and a person with an external LOC — a low score. The second rec-
ommendation is to formulate vague statements in which it is not entirely clear
whether the situations described depend on the individual or the environment
(e.g., “If I am or am not involved as a driver in a car accident depends mainly on
how well I drive”). Finally, future studies should explore whether procrastina-
tion behavior originates in people who attribute certain consequences to external
events or circumstances, and if so, what motivates “typical” procrastinators to
make efforts to finish their tasks and not simply wait, doing nothing.

The interaction between the independent variables — perfectionism and LOC
— only approximates the required level of significance, yet this indicates that our
hypothesis regarding the combined influence of these two variables on procrasti-
nation should be further explored. We characterize four personality patterns ac-
cording to their degree of procrastination. It seems that examining the degree of
procrastination as a multi-dimensional feature is insufficient, to do the difficulty
in controlling for variables leading to its occurrence (Hussain & Sultan, 2010).
There is empirical support for the relationship between adaptive perfectionism
and internal LOC, and even between a pattern of non-adaptive perfectionism
and external LOC (Blatt, 1995). The combination of perfectionism and LOC re-
quires further research in the context of procrastination.

Research limitations

One of the salient limitations of this study is the use of tools that measure the LOC
variable using a scale that does not create an unequivocal distinction between exter-
nal and internal LOC. This necessitates the exclusion of some subjects who scored
high on both the internal and external LOC scales. In addition, some statements in
the Procrastination Questionnaire are phrased in a way that suggests that the trait
has negative connotations, which leaves no room for procrastination of a positive na-
ture. This should be amended. Furthermore, the study sample of randomly selected
undergraduate students in Israeli colleges may limit the ability to generalize the find-
ings. It is possible that the initial tendency for perfectionism and excellence in other
populations (for example, from diverse academic environments) may be a yardstick
for examining other relevant variables for the relationship between the variables.
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In any case, the combination of perfectionism and LOC requires further investigation
in the context of procrastination among a larger sample.
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PROKRASTYNACJA, PERFEKCJONIZM ORAZ POCZUCIE
UMIEJSCOWIENIA KONTROLI W KONTEKSCIE AKADEMICKIM

Abstrakt

W prezentowanych badaniach rozpatrujemy zaleznosci miedzy prokrastynacja, perfek-
¢jonizmem a poczuciem umiejscowienia kontroli w kontekscie akademickim. Dane empi-
ryczne pochodza z kwestionariuszy wypelnionych samodzielnie przez 95 losowo wybra-
nych studentéw izraelskich uczelni. Rozrézniamy badanych wykazujacych sie perfekcjoni-
zmem przystosowalnym i nieprzystosowalnym oraz badanych niebedacych perfekcjonista-
mi. Ponadto rozrézniamy wewnetrzne oraz zewnetrzne umiejscowienie kontroli. Wplyw
kazdej zmiennej na prokrastynacje oceniany jest osobno, podobnie jak potaczone oddzia-
tywanie perfekcjonizmu i poczucia umiejscowienia kontroli. Wyniki badari czesciowo po-
twierdzajg hipotezy badawcze. Silna korelacja pozytywna wystepuje miedzy perfekcjoni-
zmem przystosowalnym a wewnetrznym umiejscowieniem kontroli. Stopieri prokrastynacji
widoczny u perfekcjonistéw nieprzystosowalnych jest wyzszy niz u badanych niebedacych
perfekcjonistami. Studenci wykazujacy perfekcjonizm przystosowalny oraz wewnetrzne
umiejscowienie kontroli charakteryzuja sie nizszym stopniem prokrastynacji akademickiej
niz perfekcjoniéci nieprzystosowalni z zewnetrznym umiejscowieniem kontroli. Wyniki
omawiamy w kontekscie zlozonosci zmiennych oraz ograniczen badan.

Stowa kluczowe: prokrastynacja, perfekcjonizm, poczucie umiejscowienia kontroli,
srodowisko akademickie
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INDYWIDUALNY PROGRAM

EDUKACYJNO-TERAPEUTYCZNY - ASPEKTY PRAWNE
Z KOMENTARZEM

Czes¢ I1

Zgodnie z polskim prawem oswiatowym w indywidualnym programie

edukacyjno-terapeutycznym (IPET) nalezy okresli¢ (Dz.U. 2017, poz. 1578, § 6
ust. 1):

1.

zakres i sposéb dostosowania programu wychowania przedszkolnego lub
wymagan edukacyjnych do indywidualnych potrzeb rozwojowych i eduka-
cyjnych oraz mozliwosci psychofizycznych ucznia przez zastosowanie odpo-
wiednich metod i form pracy z uczniem;

zintegrowane dzialania nauczycieli i specjalistéw ukierunkowane na popra-
we funkcjonowania ucznia;

. formy, okres, wymiar godzin udzielania uczniowi pomocy psychologiczno-

-pedagogicznej;
dzialania wspierajace rodzicéw ucznia oraz zakres wspétdziatania z innymi
podmiotami;

. zajecia rewalidacyjne, resocjalizacyjne i socjoterapeutyczne oraz inne zajecia

odpowiednie ze wzgledu na indywidualne potrzeby rozwojowe i edukacyjne
oraz mozliwosci psychofizyczne ucznia, w tym w okreslonych przypadkach
zajecia z zakresu doradztwa zawodowego i zajecia zwigzane z wyborem kie-
runku ksztalcenia i zawodu;

zakres wspdlpracy nauczycieli i specjalistow, wychowawcéw grup wycho-
wawczych z rodzicami ucznia w realizacji zadan placowki;

rodzaj i sposéb dostosowania warunkéw organizacji ksztalcenia do rodzaju
niepelnosprawnosci ucznia, w tym w zakresie wykorzystywania technologii
wspomagajacych ksztalcenie — w zaleznosci od potrzeb;

. wybrane zajecia wychowania przedszkolnego lub zajecia edukacyjne, ktére

sq realizowane indywidualnie z uczniem lub w grupie liczacej do pieciu
uczniéw — w zaleznosci od potrzeb.

Zakres i sposéb dostosowania programu wychowania przedszkolnego lub

wymagan edukacyjnych (pkt 1) oméwiony zostal w pierwszej czesci artykutu
(Trochimiak, 2018). Cze$¢ druga opracowania zawiera komentarz do pozosta-
tych punktéw IPET.
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Zintegrowane dzialania nauczycieli i specjalistéw ukierunkowane na
poprawe funkcjonowania ucznia

Organizacja ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy majacych
orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego musi uwzgledniad integracje dzia-
tart wszystkich oséb zaangazowanych w prace z wychowankiem. Ma to na celu
stworzenie optymalnych warunkéw sprzyjajacych poprawie efektywnosci jego
uczenia si¢ i funkcjonowania oraz rozwojowi potrzebnych kompetengji. Zinte-
growane dzialania nauczycieli, wychowawcéw grup wychowawczych i specja-
listéw zajmujacych sie dzieckiem/uczniem prowadzi sie w trakcie codziennej,
biezacej pracy. Zgodnie z przepisami w przypadku ucznia z niepelnosprawno-
Scig dzialania te powinny mie¢ charakter rewalidacyjny, w przypadku ucznia
zagrozonego niedostosowaniem spolecznym - socjoterapeutyczny, natomiast
niedostosowanego spotecznie — resocjalizacyjny.

Dzialania rewalidacyjne majg charakter terapeutyczny, usprawniajacy i korek-
cyjny (szerzej zostang oméwione w dalszej czesci artykutu). Dzialania o charakterze
socjoterapeutycznym maja na celu usuwanie zaburzeri zachowania wychowanka
oraz jego przygotowanie do Zycia zgodnego z normami spotecznymi i prawnymi.
Dzialania o charakterze resocjalizacyjnym zwiazane sa réwniez z przygotowaniem
wychowanka do samodzielnego i odpowiedzialnego zycia zgodnego z obowigzu-
jacymi normami spotecznymi i prawnymi oraz przede wszystkim z eliminowa-
niem przejawéw niedostosowania spotecznego (Dz.U. 2017, poz. 1606).

Wszystkie zintegrowane dzialania powinny ulatwi¢ uczniom nabywanie
umiejetnosci zyciowych, potrzebnych do prawidlowego funkcjonowania w $ro-
dowisku rodzinnym i spotecznym.

Dziatania o charakterze rewalidacyjnym

Czym jest rewalidacja i jak rozumie¢ sformutowanie ,dzialania o charakte-
rze rewalidacyjnym”? Rewalidacja to kompleksowe, dlugotrwate i systematycz-
ne dzialania o charakterze multi-, inter- lub transdyscyplinarnym, obejmujace
wszechstronna stymulacje rozwoju wychowanka. Celem rewalidacji jest uspraw-
nianie funkcjonowania fizycznego, psychicznego i spolecznego osoby, korygo-
wanie zaburzonych funkcji organizmu, kompensowanie deficytéw rozwojo-
wych, dynamizowanie i rozwijanie mechanizméw adaptacyjnych, w tym form
zachowan umozliwiajacych jednostce integracje spoleczng, wypehianie zgod-
nych z wiekiem rél spotecznych (Kupisiewicz, 2013).

W placéwkach oswiatowych efektywnos¢ procesu rewalidacji zalezy od
modelu pracy zespotu nauczycieli i specjalistéw. Najbardziej pozadany wyda-
je sie by¢é model transdyscyplinarny — wszyscy cztonkowie zespotu uczestnicza
w procesie planowania, wdrazania i oceniania skutkéw udzielonego wsparcia
(Piszczek, 2000). Zintegrowane dziatania nauczycieli i specjalistéw o charakterze
rewalidacyjnym nie moga by¢ dowolne i przypadkowe. Ich zapis w IPET powi-
nien by¢ w miare mozliwosci konkretny, wskazujacy, nad czym i w jaki sposéb
pracujemy. Jezeli z zaleceri zawartych w orzeczeniu o potrzebie ksztatcenia spe-
cjalnego lub z wielospecjalistycznej oceny poziomu funkcjonowania ucznia wy-
nika, Ze nalezy usprawniac jego funkcjonowanie w grupie réwiesniczej (aspekt
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funkcjonowania spotecznego), to oprécz wskazania celu ogélnego dobrze jest
wymieni¢ konkretne dzialania mozliwe do realizacji przez wszystkie osoby pra-
cujace z dzieckiem. Przykladowy zapis: ,,Usprawnianie funkcjonowania w gru-
pie rowiesniczej — omawianie, ¢wiczenie i przypominanie regul odpowiedniego
zachowania, zachecanie do dziatari dla dobra swojego i innych, rozwijanie mo-
tywacji i zaradnosci zyciowej” itd. Inspiracjg zintegrowanych dziatari o charak-
terze rewalidacyjnym moze by¢ realizacja celéw rewalidacji zaprezentowanych
w Podstawie programowej ksztalcenia ogélnego dla uczniéw z niepelnospraw-
noscia intelektualng w stopniu umiarkowanym lub znacznym w szkotach pod-
stawowych (Dz.U. 2017, poz. 356, zalacznik 3).

Przykladowe formy oddzialywania to:
e rozwijanie mowy i umiejetnosci komunikowania sie, percepcji wzroko-
wej i spostrzegania, percepcji stuchowej, koordynacji wzrokowo-ruchowej
i wzrokowo-stuchowo-ruchowej, sprawnosci manualnej, myslenia, auto-
orientacji i orientacji przestrzennej oraz samodzielnego i bezpiecznego poru-
szania sie, sprawnosci psychofizycznej, zainteresowan;
usprawnianie sensoryczne, czynnosci narzadéw mowy;
¢wiczenie pamieci, koncentracji uwagi;
korygowanie niepozadanych zachowar;
wspieranie w nabywaniu umiejetnosci czytania, pisania, liczenia;
wzmacnianie kondydji fizycznej;
wspomaganie samodzielnosci osobistej i spotecznej;
ksztaltowanie umiejetnosci bycia asertywnym;
przygotowanie do radzenia sobie w sytuacjach nowych i trudnych, radzenia
sobie z sukcesem i porazka.
Dzialania o charakterze rewalidacyjnym moga prowadzi¢ wszystkie osoby
bioragce udzial w zZyciu dziecka, natomiast zajecia rewalidacyjne (oméwione
w pkt 5. IPET) moga by¢ prowadzone tylko przez specjalistéw majacych kwali-
fikacje odpowiednie do rodzaju niepelnosprawnosci wychowanka (Dz.U. 2017,
poz. 1575, § 23 ust. 1).

Formy, okres, wymiar godzin udzielania uczniowi pomocy
psychologiczno-pedagogicznej

Pomoc psychologiczno-pedagogiczna udzielana w przedszkolach, szkotach
i placowkach polega na tworzeniu warunkéw do zaspokajania potrzeb rozwojo-
wych i edukacyjnych wszystkich uczniéw, wspomaganiu ich rozwoju i efektyw-
nosci uczenia si¢ (Dz.U. 2017, poz. 59, art. 47, ust. 1, pkt 5). Jedynym kryterium
korzystania z pomocy jest potrzeba jej udzielenia.

W Rozporzgdzeniu Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w spra-
wie zasad organizacfi i udzielania pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicz-
nych przedszkolach, szkotach i placdwkach (Dz.U. 2017, poz. 1591) formy pomocy na
kazdym etapie edukacyjnym okreslone sg nieco inaczej. Okres i wymiar godzin
ustala sie dla takich form, jak:

1. w przedszkolu:
— zajecia rozwijajace uzdolnienia;
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— zajecia specjalistyczne: korekcyjno-kompensacyjne, logopedyczne, rozwi-
jajace kompetencje emocjonalno-spoleczne oraz inne zajecia o charakterze
terapeutycznym.

Pozostale formy to porady i konsultacje oraz zindywidualizowana $ciezka
realizacji obowigzkowego rocznego przygotowania przedszkolnego, ktérej nie
organizuje si¢ dla dzieci objetych ksztalceniem specjalnym (§ 12, ust. 10, pkt 1).

2. w szkole i placowce:

— zajecia rozwijajace uzdolnienia;

— zajecia rozwijajace umiejetnosci uczenia sig;

— zajecia dydaktyczno-wyréwnawcze — te forme organizuje si¢ w szkole, nie
organizuje si¢ w placéwece;

— zajecia specjalistyczne: korekcyjno-kompensacyjne, logopedyczne, rozwi-
jajace kompetencje emocjonalno-spoleczne oraz inne zajecia o charakterze
terapeutycznym;

— zajecia zwigzane z wyborem kierunku ksztalcenia i zawodu — w przypadku
uczniéw szkot podstawowych oraz uczniéw szkét ponadpodstawowych.

Inne formy pomocy dla uczniéw w wieku szkolnym to klasy terapeutyczne,
porady, konsultacje, warsztaty, réwniez zindywidualizowana $ciezka ksztalce-
nia, ktérej nie organizuje si¢ w ramach ogélnodostepnej pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej dla wychowankéw objetych ksztalceniem specjalnym. Procedura
postepowania wobec ucznia z orzeczeniem jest w tym przypadku odmienna.
Uwzglednia to komentarz (pkt 8 IPET).

Forma pomocy, jakq sa specjalistyczne zajecia rozwijajace kompetencje emo-
cjonalno-spoteczne, przeznaczona jest dla wszystkich wychowankéw majacych
trudnosci w funkcjonowaniu spotecznym. Uczeri z orzeczeniem o potrzebie
ksztalcenia specjalnego ze wzgledu na zagroZenie niedostosowaniem spotecz-
nym moze wiec korzystac i z zajec socjoterapeutycznych, i z zajeé rozwijajacych
kompetencje emocjonalno-spoteczne — w IPET jest mozliwo$¢ wskazania obu
tych form wsparcia (pkt 3 i 5 IPET). Podkresli¢ nalezy, Ze socjoterapie moga
prowadzi¢ tylko socjoterapeuci, natomiast zajecia rozwijajace kompetencje emo-
cjonalno-spoteczne moga realizowac:

e socjoterapeuci;

® nauczyciele oraz wychowawcy grup wychowawczych, majacy odpowiednie
kwalifikacje (Dz.U. 2017, poz. 1591, § 17 ust. 1), przy czym ich ocena nalezy do
dyrektora placowki — ustawodawca nie okreslit zadnych wymaganych w tym
wypadku uprawnieri;

e pedagodzy i psycholodzy szkolni, ktérych zadaniem jest, miedzy innymi,
podejmowanie dziatari z zakresu profilaktyki uzaleznieni oraz innych proble-
mow dzieci i mlodziezy; minimalizowanie skutkéw zaburzen rozwojowych,
zapobieganie zaburzeniom zachowania oraz inicjowanie réznych form pomo-
cy w $rodowisku szkolnym i pozaszkolnym uczniéw (Dz.U. 2017, poz. 1591,
§ 24, pkt 3-5).

Podobnie jest w przypadku ucznia majacego orzeczenie o potrzebie ksztal-
cenia specjalnego ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ — zasadniczo przeznaczo-
ne sa dla niego zajecia rewalidacyjne (pkt 5 IPET), organizowane na podstawie
rozporzadzenia w sprawie ramowych planéw nauczania (Dz.U. 2017, poz. 703),
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ale moze on korzysta¢ takze w ramach pomocy psychologiczno-pedagogicznej
z zajeé specjalistycznych, w tym korekcyjno-kompensacyjnych (pkt 3 IPET),
organizowanych na podstawie rozporzadzenia w sprawie zasad organizacji
i udzielania pomocy psychologiczno-pedagogicznej (Dz.U. 2017, poz. 1591). Za-
jecia rewalidacyjne moga miec¢ charakter korekcyjno-kompensacyjny, a zajecia
korekcyjno-kompensacyjne, jak wskazuje ustawodawca, przeznaczone sg dla
wszystkich uczniéw z zaburzeniami i odchyleniami rozwojowymi, nie tylko dla
uczniéw ze specyficznymi trudnosciami w uczeniu sie (tamze, § 8). Zajecia rewa-
lidacyjne moze prowadzic¢ specjalista odpowiedni do niepelnosprawnosci osoby,
a zajecia korekcyjno-kompensacyjne terapeuta pedagogiczny. Cele rozwojowe
i terapeutyczne do realizacji podczas zajeé¢ rewalidacyjnych, socjoterapeutycz-
nych, a takze w ramach pomocy psychologiczno-pedagogicznej okreslone po-
winny by¢ w orzeczeniu o potrzebie ksztalcenia specjalnego (Dz.U. 2017, poz.
1743, zalacznik nr 1, zalecenia, pkt 2).

W przypadku ucznia, dla ktérego konstruuje sie IPET, formy, okres oraz wy-
miar godzin udzielania pomocy psychologiczno-pedagogicznej ustalane sg przez
zespot pracujacy z wychowankiem. Uwzglednia sie przy tym liczbe godzin dla
poszczegdlnych form pomocy, okreslong przez dyrektora w arkuszu organizacji
placéwki. Liczba godzin pomocy psychologiczno-pedagogicznej powinna wyni-
kac z potrzeb dziecka. O dodatkowa pomoc, na przyklad niewskazana w orzecze-
niu, moze wnioskowac uczen, rodzice, nauczyciele, kurator saqdowy i in. (Dz.U.
2017, poz. 1591, § 5). Zesp6t zobowigzany jest takze do oceniania efektywnosci
udzielonej pomocy i formutowania wnioskéw co do dalszego jej prowadzenia.
Jezeli zachodzi koniecznos¢, modyfikuje sie IPET i zmienia parametry pomocy
psychologiczno-pedagogiczne;j.

Dzialania wspierajace rodzicéw ucznia oraz zakres wspéldzialania
z innymi podmiotami

Pomoc psychologiczno-pedagogiczna $wiadczona rodzicom w ramach IPET
polega na udzielaniu im wsparcia w rozwigzywaniu probleméw wychowaw-
czych i dydaktycznych oraz rozwijaniu ich umiejetnosci wychowawczych w celu
zwiekszania efektywnosci pomocy udzielanej wychowankom. Pedagogizacja
rodzicow moze dotyczy¢ na przyklad metod pracy nad trudnosciami dziecka.
Oczekiwany efekt pedagogizacji to réwniez uksztattowanie w rodzicach postaw
pozadanych w procesie wspierania rozwoju i terapii wychowanka. Dzialania
wspierajace prowadzone sg w formie porad, konsultacji, warsztatéw i szkoleri
$wiadczonych przez nauczycieli, wychowawcéw grup wychowawczych i spe-
cjalistow wykonujacych w przedszkolu, szkole i placéwce zadania z zakresu
pomocy psychologiczno-pedagogicznej, w szczegélnosci psychologéw, peda-
gogéw, logopedéw, doradcéw zawodowych i terapeutéw pedagogicznych. Do
zadan pedagoga i psychologa nalezy w tym zakresie pomoc rodzicom w rozpo-
znawaniu i rozwijaniu indywidualnych mozliwosci, predyspozycji i uzdolnier
uczniéw. Do zadan logopedy nalezy wspétpraca z rodzicami uczniéw w zakre-
sie podejmowania dziatani profilaktycznych, zapobiegajacych powstawaniu za-
burzeri komunikacji jezykowej. Doradca zawodowy udziela porad i konsultacji
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zwigzanych z wyborem kierunku ksztalcenia i zawodu z uwzglednieniem rozpo-
znanych mocnych stron, predyspozycji, zainteresowan i uzdolnieri wychowan-
ka. Terapeuta pedagogiczny we wspdlpracy z rodzicami podejmuje dzialania
profilaktyczne, zapobiegajace niepowodzeniom edukacyjnym uczniéw (tamze).

W tym punkcie IPET wskazuje si¢ réwniez — w zaleznosci od potrzeb — zakres
wspéldziatania z takimi podmiotami, jak: poradnie psychologiczno-pedagogiczne,
w tym poradnie specjalistyczne, placéwki doskonalenia nauczycieli, organizacje
pozarzadowe, inne instytucje oraz podmioty dzialajace na rzecz rodziny, dzieci
i mlodziezy, specjalne osrodki szkolno-wychowawcze, miodziezowe osrodki wy-
chowawcze i mlodziezowe osrodki socjoterapii. Wspdtdzialanie z nimi odbywa
sie po ustaleniu takiej potrzeby przez zespét i po konsultacji z rodzicami. Poradnie
oraz placéwki doskonalenia nauczycieli zapewniajg wsparcie merytoryczne oso-
bom pracujacym z dzieckiem/uczniem na wniosek dyrektora przedszkola, szkoty
czy placéwki. Do zadan poradni nalezy réwniez wsparcie w procesie diagnostycz-
nym i postdiagnostycznym w zakresie oceny funkcjonowania ucznia, wskazania
barier i ograniczert wystepujacych w srodowisku, utrudniajacych mu uczestnictwo
w zyciu przedszkola, szkoly lub placéwki. W poradniach pomoc psychologicz-
no-pedagogiczna udzielana jest w formie indywidualnych lub grupowych zaje¢
terapeutycznych dla dzieci i mlodziezy, terapii rodziny, grup wsparcia, prowadze-
nia mediacji, interwencji kryzysowej, warsztatéw, porad i konsultacji, wyktadéw
i prelekgji, dzialalnosci informacyjno-szkoleniowej (Dz.U. 2013, poz. 199).

Zajecia rewalidacyjne, resocjalizacyjne i socjoterapeutyczne oraz
inne zajecia odpowiednie ze wzgledu na indywidualne potrzeby
rozwojowe i edukacyjne oraz mozliwosci psychofizyczne ucznia

Podczas zaje¢ rewalidacyjnych, socjoterapeutycznych i resocjalizacyjnych oraz
innych prowadzonych w ramach pomocy psychologiczno-pedagogicznej udzielanej
wychowankowi realizuje si¢ cele rozwojowe i terapeutyczne okreslone w orzeczeniu
o potrzebie ksztalcenia specjalnego. W przypadku dzieci i uczniéw z niepelnospraw-
nos$cia w orzeczeniu wskazane sg réwniez zalecane rodzaje zaje¢ rewalidacyjnych. Jak
juz wspomniano, zajecia rewalidacyjne majq charakter terapeutyczny, usprawniajacy
i korekcyjny. W ramach zajec rewalidacyjnych w IPET uwzglednia sie zwlaszcza roz-
wijanie umiejetnosci komunikacyjnych. W przypadku ucznia niewidomego bedzie to
nauka orientacji przestrzennej i poruszania sie oraz nauka systemu Braille’a lub innych
alternatywnych metod komunikacji. W przypadku ucznia z zaburzeniami mowy lub
jej brakiem rewalidacja obejmuje nauke jezyka migowego lub innych sposobéw ko-
munikowania sie, na przyklad wspomagajacych i alternatywnych metod komunikacji
(AAC). W rewalidacji ucznia z autyzmem, w tym z zespolem Aspergera, wazne beda
zajecia rozwijajace umiejetnosci spoteczne, w tym komunikacyjne.

Czas zajec rewalidacyjnych dla przedszkolakéw powinien byé dostosowany
do ich mozliwosci rozwojowych. Dla dzieci w wieku 34 lat zajecia powinny
trwa¢ okoto 15 minut, a w wieku 5-6 lat okolo 30 minut. Czas trwania zajec¢
rewalidacyjnych dla uczniéw z niepelnosprawnoscia wynosi 60 minut. Mozna
jednak prowadzi¢ zajecia w czasie krétszym — nalezy tylko zachowad ustalony
dla ucznia taczny, tygodniowy wymiar czasu tych zaje¢ (Dz.U. 2017, poz. 649).
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Tygodniowy wymiar godzin zaje¢ rewalidacyjnych okreslany jest w ramowym
planie nauczania (Dz.U. 2017, poz. 703).

Zajecia resocjalizacyjne, socjoterapeutyczne i profilaktyczno-wychowawcze
ukierunkowane sg przede wszystkim na wspieranie wychowankéw nowo przy-
jetych, rozwijanie ich mocnych stron i zainteresowan odpowiednio do mozliwo-
$ci psychofizycznych, ksztaltowanie ich kompetencji indywidualnych i spotecz-
nych oraz przygotowanie do samodzielnego funkcjonowania w zyciu dorostym
i aktywnosci zawodowej (Dz.U. 2017, poz. 1606, § 19).

Dla uczniéw klasy VII i VIII szkoly podstawowej, branzowej szkoly I stopnia,
liceum ogodlnoksztalcacego i technikum w IPET odnotowuje sie zajecia z zakresu
doradztwa zawodowego. Inne zajecia okreslone w programie to zajecia zwigza-
ne z wyborem kierunku ksztalcenia i zawodu realizowane w ramach pomocy
psychologiczno-pedagogicznej. Ich tygodniowy wymiar dla uczniéw niepeino-
sprawnych okreslony zostaje w arkuszu organizacji szkoty.

Zakres wspélpracy nauczycieli i specjalistéw, wychowawcé6w grup
wychowawczych z rodzicami dziecka lub ucznia w realizacji zadan
placéowki

Placowki o$wiatowe maja za zadanie zapewnic:
1) realizacje zaleceri zawartych w orzeczeniu o potrzebie ksztalcenia specjalnego;
2) warunki do nauki, sprzet specjalistyczny i srodki dydaktyczne;
3) zajecia specjalistyczne;
4) inne zajecia, w szczeg6lnosci rewalidacyjne, resocjalizacyjne i socjoterapeu-
tyczne;
5) integracje uczniéw ze srodowiskiem réwiesniczym, w tym z uczniami peino-
sprawnymi;
6) przygotowanie uczniéw do samodzielnosci w zyciu dorostym (Dz.U. 2017,
poz. 1578, § 5).
Wspétpraca z rodzicami dziecka w zakresie realizacji zaleceri zawartych
w orzeczeniu polega¢ moze na przyklad na udzielaniu porad, konsultacji czy
przeszkoleniu rodzica w zakresie zalecanych dziecku ¢wiczert mozliwych do re-
alizacji w domu. Porady moga takze dotyczy¢ przystosowania domowych wa-
runkéw do potrzeb wychowanka. Korzystanie z r6znych form pomocy psycho-
logiczno-pedagogicznej, uczestniczenie w zajeciach jest dobrowolne — niezbedna
jest zatem wspdlpraca z rodzicami, ich zaangazowanie i przekonanie o wartosci
udzielonego wsparcia. Integracja ucznia ze srodowiskiem réwiesniczym, w tym
z uczniami pelnosprawnymi, wymaga budowania w grupie relacji podmioto-
wych, partnerskich, opartych na tolerangji i akceptacji. Duza role w tym moga
odegra¢ nie tylko regulaminy czy szkolny program wychowawczo-profilak-
tyczny, ale tez tresci edukacyjne, wspdlne przedsiewziecia, przyjazna atmosfera
w placéwece. Przygotowujac ucznia do samodzielnosci w zyciu dorostym, nalezy
rozwijac jego poczucie wlasnej wartosci i sprawstwa, ksztaltowac niezaleznosé,
odpornoé¢ psychicznag, rozwija¢ umiejetnosci interpersonalne itd. Wazne w tym
procesie bedzie réwniez wyznaczenie odpowiedniej Sciezki edukacyjnej, prowa-
dzacej — w miare mozliwosci — do uzyskania kwalifikacji zawodowych.
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Rodzaj i sposéb dostosowania warunkéw organizacji ksztalcenia
do rodzaju niepelnosprawnosci ucznia, w tym w zakresie
wykorzystywania technologii wspomagajacych ksztalcenie

W indywidualnym programie edukacyjno-terapeutycznym przeznaczonym
dla ucznia z niepelnosprawnoscig okresla si¢ — w zaleznosci od potrzeb — ro-
dzaj i sposéb dostosowania warunkéw organizacji ksztalcenia do rodzaju jego
niepelnosprawnosci. Wskazuje si¢ niezbedny w procesie ksztatcenia sprzet spe-
gjalistyczny, na przyklad pomocnicze, adaptacyjne i rehabilitacyjne urzadzenia
dla oséb niepelnosprawnych. Podaje sie¢ informacje o srodkach dydaktycznych,
w tym wykorzystaniu technologii informacyjno-komunikacyjnych wspomagaja-
cych ksztalcenie. Wskazuje sie zalecane warunki i formy wsparcia, ktére pozwola
na realizacje indywidualnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych wychowan-
ka, warunki rozwijania jego potencjalnych mozliwosci i mocnych stron, wzmac-
niania aktywnosci i uczestnictwa w zyciu przedszkola, szkoty, osrodka lub pla-
céwki. Jezeli zachodzi potrzeba indywidualnego wsparcia dziecka lub ucznia ze
strony dodatkowo zatrudnionej kadry, okresla si¢ zakres tego wsparcia.

Wybrane zajecia wychowania przedszkolnego lub zajecia edukacyjne, ktére
sa realizowane indywidualnie z uczniem lub w grupie liczacej do 5 uczniéw

Zajecia indywidualne lub w grupie liczacej do 5 wychowankéw organizo-
wane s3 dla dzieci lub uczniéw z trudnosciami w funkcjonowaniu w oddzia-
le przedszkolnym lub szkolnym. Moze to wynika¢ z indywidualnych potrzeb
rozwojowych i edukacyjnych oraz mozliwosci psychofizycznych wychowanka,
wskazanych w orzeczeniu o potrzebie ksztalcenia specjalnego lub rozpoznanych
w wielospecjalistycznych ocenach poziomu funkcjonowania.

Podsumowanie

Indywidualny program edukacyjno-terapeutyczny:

e sporzadza si¢ na okres, na jaki zostalo wydane orzeczenie o potrzebie ksztal-
cenia specjalnego, nie dtuzszy jednak niz etap edukacyjny;

e opracowuje si¢ go do dnia 30 wrzes$nia — jezeli uczeni rozpoczyna reali-
zowanie wychowania przedszkolnego albo ksztalcenie od poczatku roku
szkolnego — lub w terminie trzydziestodniowym od dnia ztoZenia orzeczenia
o potrzebie ksztalcenia specjalnego;

e przygotowywany jest przez zespdt nauczycieli i specjalistéw prowadzacych
zajecia z uczniem, a w osrodkach z udzialem réwniez wychowawcéw maja-
cych zajecia z wychowankiem - prace zespotu koordynuje odpowiednio
wychowawca oddziatu lub wychowawca grupy wychowawczej, nauczyciel
lub specjalista wyznaczony przez dyrektora placéwki;

e wrazie potrzeby moze byé konstruowany we wspélpracy z poradnia psycho-
logiczno-pedagogiczna, w tym poradnig specjalistyczna, rodzicami ucznia
i pelnoletnim uczniem;

¢ uwzglednia diagnoze i zalecenia zawarte w orzeczeniu o potrzebie ksztalce-
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nia specjalnego oraz wnioski z wielospecjalistycznej oceny poziomu funkcjo-
nowania ucznia.
Dodatkowo wskazad nalezy, Ze:

e obowigzkowe spotkania zespolu odbywajq si¢ dwa razy w roku szkolnym,
a takze w miare potrzeb;

e o terminie kazdego spotkania zespolu rodzice ucznia, a takze pelnoletni
uczeni powinni by¢ zawiadamiani przez dyrektora pisemnie, w sposéb przy-
jety w placéwee;

e rodzice ucznia albo pelnoletni uczen otrzymuja kopie IPET i wielospecjali-
stycznych ocen poziomu funkcjonowania.
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w Zyrardowie

UDZIAE OSOBY Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA W EKSPERYMENCIE MEDYCZNYM

Wprowadzenie

Niepelnosprawnos¢ intelektualna ma bardzo r6zng etiologie. Moze mie¢ pod-
loze genetyczne, neurologiczne, metaboliczne, by¢ skutkiem urazu mechaniczne-
go, niedotlenienia, zakazenia wirusami lub bakteriami, napromieniowania, kon-
fliktu serologicznego, jak réwniez uszkodzenia mézgu w wyniku dzialania tok-
syn, sSrodkéw odurzajacych, substancji psychotropowych czy psychoaktywnych,
a nawet lekéw. Duze znaczenie ma takze czynnik srodowiskowy: niekorzystne
warunki psychospoleczne, zaniedbanie, brak odpowiedniej stymulacji rozwojo-
wej czesto prowadzi do obnizonego poziomu funkcjonowania osoby z niepeino-
sprawnosciq intelektualng w poréwnaniu do jej potencjalnych mozliwosci, ktdre
moglyby sie rozwinaé, gdyby otrzymata adekwatne wsparcie.

Wspélczesnie lekarze i genetycy prowadza wiele badant naukowych celem
poznania przyczyn niepelnosprawnosci intelektualnej, ustalenia czynnikéw ry-
zyka, a takze stworzenia odpowiednich programéw profilaktycznych, w tym ba-
dan prenatalnych i pourodzeniowych, ktére pozwolilyby na szybka diagnoze,
a tym samym umozliwily leczenie zaburzen, ktérych skutkiem jest wspdtwyste-
powanie tej niepelnosprawnosci (np. badania przesiewowe na fenyloketonurie).
Wigkszo$¢ tych badarnn wymaga udziatu w nich oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng i ich rodzin. Udzial ten moze miec rozmaity charakter: czysto medycz-
ny (np. pobranie krwi lub innego materiatu do uzyskania danych genetycznych,
poddanie sie badaniom obrazowym), psychologiczny (udziat w testach, wywia-
dach lub obserwagji itp.), farmakologiczny (przyjmowanie nowo tworzonych
lekéw albo lekéw juz istniejacych, ale dopuszczonych do obrotu przy leczeniu
innych jednostek chorobowych).

Wiegkszo$¢ tych badarn, chod nie wszystkie, bedq mialy charakter eksperymen-
tu, a ich przeprowadzenie moze wiazac si¢ z ryzykiem. Udzial we wszystkich
tych badaniach, zaréwno eksperymentalnych, jak i nieeksperymentalnych, wy-
maga Swiadomej i swobodnej zgody uczestnika, gdyz Konstytucja Rzeczypospolitej
z 1997 r. w art. 39 zabrania poddania jakiejkolwiek osoby badaniom naukowym,
w tym medycznym, bez dobrowolnie wyrazonej przez nia zgody. W przypadku
osoby z niepelnosprawnosciq intelektualna, w zaleznosci od rodzaju i stopnia te;j
niepelnosprawnosci, moga istnie¢ watpliwosci, czy bedzie ona zawsze w stanie
wyrazic taka swiadoma i swobodna zgode.
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Ustawodawca starat si¢ zréwnowazy¢ ochrone autonomii i nietykalnosci cie-
lesnej os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, by zapobiec wykorzystywaniu
ich w celach naukowych, jednak nie wprowadzit catkowitego zakazu udziatu
tych oséb w takich badaniach, by umozliwi¢ rozwéj nauki, w tym medycyny
i genetyki, dla lepszego poznania tych niepelnosprawnosci, co moze umozliwic¢
zmniejszenie ich wystepowania w populagji, a takze stworzenie lepszego syste-
mu wsparcia (tak medycznego, jak i spotecznego) dla oséb z tego typu niepeino-
sprawno$ciami, a wigec réwniez generalnie dla ewentualnych uczestnikéw tych
badan. Stad warto zapoznac si¢ z przepisami obowigzujacymi w tym zakresie,
aby wiedzie¢, w jakiego rodzaju badaniach naukowych, w tym eksperymentach
medycznych, osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng moga uczestniczyg, ja-
kie sa warunki dopuszczalnosci tych badan, w tym przede wszystkim zasady
uzyskiwania i wycofywania zgody na udziat w nich.

Przedstawione zostang regulacje zaréwno w odniesieniu do eksperymentéw
medycznych, podzielonych na lecznicze i badawcze, cho¢ podziat ten nie zawsze
jest oczywisty i rozdzielny, jak i zasad wprowadzania nowych lekéw (tzw. ba-
dania kliniczne). Na koniec opisane zostang zasady prowadzenia badan nauko-
wych, ktére nie majg charakteru eksperymentow.

Eksperyment leczniczy

Ustawa o zawodach lekarza i lekarza dentysty z 5 grudnia 1996 r. dzieli ekspery-
menty medyczne przeprowadzane na ludziach na lecznicze i badawcze (Dz.U.
2018, poz. 617, art. 21 ust. 1). Eksperymentem leczniczym jest wprowadzenie
przez lekarza nowych lub tylko czesciowo wyprébowanych metod diagnostycz-
nych, leczniczych lub profilaktycznych w celu osiagniecia bezposredniej korzysci
dla zdrowia osoby leczonej. Moze on by¢ przeprowadzony, jezeli dotychczas
stosowane metody medyczne nie sa skuteczne lub jezeli ich skuteczno$¢ nie jest
wystarczajaca (art. 21, ust. 2).

Zgodnie z ta definicjq eksperyment tego typu ma stuzy¢ zdrowiu osoby, na
ktorej jest przeprowadzany. Z zatoZenia wiec eksperyment leczniczy przeprowa-
dzany jest na osobie chorej lub niepelnosprawnej w celu wyleczenia albo przynaj-
mniej zmniejszenia negatywnych objawéw tej choroby lub niepelnosprawnosci,
na ktoéra cierpi. Nie bedzie eksperymentem leczniczym weryfikowanie nowator-
skiej techniki leczenia, np. zoladka u osoby z choroba ptuc, nawet nieuleczalna,
gdyz temu pacjentowi akurat to dzialanie medyczne nie przyniesie — w jego sytu-
acji zdrowotnej — zadnej bezposredniej korzysci. Oczywiscie, przeciwnie bedzie
w przypadku eksperymentowania na tym pacjencie z niesprawdzonym dotych-
czas sposobem leczenia choroby ptuc.

Nie kazde leczenie, nawet o znacznym ryzyku niepowodzenia, ma charakter
eksperymentu. Zeby méwié¢ o eksperymencie, zastosowana technika diagnozy,
terapii albo profilaktyki musi by¢ przynajmniej czesciowo nowa, na tyle, zeby
z naukowego punktu widzenia mozna bylo uzna¢, ze jest nie do korica spraw-
dzona w zakresie sposobu jej przeprowadzania czy tez efektywnosci. Nie mozna
poda¢, do kiedy dana ,nowa” procedura medyczna ma charakter eksperymen-
tu. To zalezy od jej skomplikowania, stopnia nowatorstwa w poréwnaniu z po-
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przednimi metodami, a takze stopnia ryzyka, jakie jej zastosowanie ze sobg nie-
sie, a przede wszystkim czestotliwosci jej dotychczasowego wykonywania. Moze
si¢ bowiem okazad, ze dane $wiadczenie medyczne udzielane jest od wielu lat,
ale tak rzadko (np. w tzw. chorobach sierocych, ktére wystepujq jedynie w poje-
dynczych przypadkach), ze nadal ma status eksperymentu, gdyz ilos¢ wykona-
nych zabiegéw nie pozwala na naukowg standaryzacje tej procedury. Zdarza sie
tez, Ze calkiem nowa technika jest w ciagu krétkiego czasu stosowna setki razy,
wiec mimo ciaglej ,nowosci” czasowej jest juz powszechna, wystandaryzowa-
na, z dobrze znang skutecznosciq i poziomem ryzyka. Wtedy nie mozna méwic
o eksperymencie. Z pewnoscia jednak méwimy o eksperymencie, gdy stosujemy
lek niedopuszczony do obrotu przy leczeniu danej jednostki chorobowej i to nie-
zaleznie od tego, czy jest on jeszcze w ogdle do tego obrotu niedopuszczony (w
zadnym kraju, ale takze gdy jest niedopuszczony jedynie w Polsce), jak i gdy jest
dopuszczony do obrotu, ale do leczenia innego schorzenia lub dla innej grupy
wiekowej, np. zastosowanie leku wprowadzonego do obrotu dla dorostych w le-
czeniu dzieci czy leku dopuszczonego na raka piersi do terapii miesaka (tzw.
stosowanie lekéw off label; Zajdel, 2010).

Warto mie¢ swiadomos¢, ze samo wysokie ryzyko niepowodzenia czy wysta-
pienia negatywnych skutkéw ubocznych nie nadaje danej procedurze medycznej
charakteru eksperymentu. Istniejq bowiem liczne, mocno ryzykowne sposoby
leczenia, z do$¢ niska efektywnoscia, ktére stosowane sa od lat, czesto jako jedy-
ne dostepne terapie (np. operacje na otwartym sercu). Nalezy pamietad, ze ry-
zyko niepowodzenia $wiadczenia medycznego zwiazane jest nie tylko z samym
tym swiadczeniem (np. narkoza), ale takze ze stanem zdrowia danego pacjenta,
jego wiekiem czy wspdlwystepujacymi chorobami lub niepelnosprawnosciami
sprzezonymi, ktére akurat w grupie 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna sa
bardzo czeste. Takie Swiadczenia ustawa o zawodach lekarza i lekarza dentysty
kwalifikuje jako swiadczenia o podwyzszonym ryzyku i wprowadza dla nich
specjalne standardy uzyskiwania zgody (art. 34 ust. 1-8). Jednak Zeby mozna
byto méwic o eksperymencie, owo ryzyko ma wynika¢ z nowatorstwa procedu-
ry, a wiec jego poziom pozostaje w duzym zakresie nieznany, a nawet nieprze-
widywalny, wlasnie dlatego, ze danego leczenia nikt jeszcze nie zastosowat albo
zastosowat tak malo razy, ze jego skutkéw — takze tych negatywnych — nie da sie
do korica przewidzieé (Zieliriska, 2008).

Wiasnie poniewaz z powodu owego nowatorstwa ryzyka nie da sie do korica
przewidzie¢, eksperyment leczniczy mozna zastosowac jedynie, jesli dotychczas
stosowane metody, takze te o podwyzszonym ryzyku, nie sa wobec danego pa-
cjenta w ogole skuteczne albo s skuteczne w stopniu niewystarczajacym (Pasz-
kowska, 2014). Kolokwialnie méwiac, eksperyment leczniczy jest proponowany
pacjentowi, jesli nie ma on juz nic do stracenia, bo lekarz nie ma dla niego Zadnej
innej alternatywy terapeutycznej. Ustawodawca doszedl bowiem do wniosku,
ze jedynie w sytuacji: ,eksperyment albo nic” mozna pacjenta narazi¢ na niezna-
ne ryzyko skutkéw negatywnych, jak i nieznang szanse powodzenia (Sakowski,
2002; Zieliriska, 2008). Jednakze nawet w tej sytuacji ustawodawca wymaga, aby
istnialy naukowe podstawy zakladania, ze eksperyment leczniczy bedzie miat
sens i pomoze danemu pacjentowi. Art. 22 ustawy o zawodach lekarza i leka-
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rza dentysty wyraZnie bowiem wskazuje, iz eksperyment medyczny (czyli tez
leczniczy) moze by¢ przeprowadzany, jezeli spodziewana korzysc¢ lecznicza ma
istotne znaczenie, a przewidywane osiagniecie tej korzysci oraz celowos¢ i spo-
s6b przeprowadzania eksperymentu s zasadne w $wietle aktualnego stanu wie-
dzy, przy czym im wyzszy poziom potencjalnej korzysci terapeutycznej, tym
wyzsze ryzyko niepowodzenia jest dopuszczalne (Rézariska, 2016). Co wiecej,
cytowany przepis wymaga réwniez, by owo przewidywanie korzysci, celowos¢
i spos6b przeprowadzenia eksperymentu byly zgodne z zasadami etyki lekar-
skiej, co ma weryfikowaé niezalezna komisja bioetyczna, ktdrej nalezy projekt
takiego eksperymentu przedstawic¢ przed jego przeprowadzeniem i bez ktérej
pozytywnej opinii taki eksperyment nie moze by¢ w ogole wykonany (art. 29
ust. 1 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty), a jesli zostanie wykonany,
bedzie bezprawny i moze prowadzi¢ do odpowiedzialnosci dyscyplinarnej, cy-
wilnej i nawet karnej osoby, ktéra go przeprowadzila, i to nawet jesli uczynita to
za zgoda uczestnikéw (Paszkowska, 2014).

Jak napisano na wstepie, warunkiem legalnosci eksperymentu medycznego,
takze leczniczego, jest zgoda uczestnika. Zgoda ta ma by¢ wyrazona swobodnie,
a wiec bez zadnego nacisku. Lekarzowi nie wolno wiec przedstawiac pacjentowi
opcji leczenia eksperymentalnego jako jedynej dostepnej, warunkujac udziela-
nie $wiadczen medycznych od wyrazenia zgody na proponowany eksperyment.
Zgoda ma byé wyrazona w spos6b swiadomy, czego warunkiem wstepnym jest
pelna i przekazana w sposéb catkowicie zrozumiaty informacja zaréwno o celach,
sposobach i warunkach przeprowadzenia eksperymentu, jak i spodziewanych
korzysciach leczniczych i braku pewnosci ich osiagniecia, szacowanym ryzyku
(jak réwniez braku wiedzy o ewentualnych negatywnych skutkach ubocznych),
a takze o mozliwosci odstapienia od udziatu w eksperymencie w kazdym jego
stadium (art. 24 ust. 1 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty). Pacjent
musi wiec wiedzieé, ze leczenie, ktére mu si¢ proponuje, jest eksperymentem
i ze nie da sie do korica przewidzie¢ ani szans powodzenia, ani poziomu ryzyka
(Kubiak, 2000). Co wiecej, w przypadku gdyby natychmiastowe przerwanie eks-
perymentu moglo spowodowac niebezpieczeristwo dla zycia lub zdrowia jego
uczestnika, lekarz takze jest zobowigzany go o tym poinformowac (art. 24 ust. 2
ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty).

Dopiero prawidlowo poinformowany pacjent, ktéry byt w stanie informacje
te zrozumied, a takze przeanalizowac skutki wyrazenia zgody albo sprzeciwu,
moze podjac decyzje w tym zakresie. Zgoda na eksperyment leczniczy powinna
byé wyrazona na pi$mie, jednak w przypadku, gdy pacjent nie jest w stanie pi-
sac (zaréwno z przyczyn zwigzanych z choroba, jak i z powodu nieumiejetnosci
pisania wynikajacej z niepelnosprawnosci intelektualnej), przewidziana zostata
mozliwo$¢ wyrazenia zgody ustnie w obecnosci dwéch swiadkéw. Taka ustna
zgoda powinna by¢ odnotowana w dokumentacji lekarskiej (art. 25 ust. 1 ustawy
o zawodach lekarza i lekarza dentysty).

Zgode na udziat w eksperymencie leczniczym wyraza kazdy pacjent niezalez-
nie od wieku, jesli tylko dziata z rozeznaniem. W przypadku dzieci i oséb ubez-
wiasnowolnionych catkowicie konieczna jest podwdjna zgoda pisemna (albo ust-
na przy dwdch swiadkach) i przedstawiciela ustawowego, i dziecka dzialajacego
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z rozeznaniem czy osoby ubezwlasnowolnionej dzialajacej z rozeznaniem (art. 25
ust. 2 i 4 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty), przy czym uznaje sie,
ze w odniesieniu do dzieci zgode powinni wyrazi¢ oboje rodzice, gdyz mamy do
czynienia z istotng sprawa w zyciu dziecka (Fiutak, 2016). Natomiast jesli chodzi
o przedstawiciela osoby ubezwlasnowolnionej catkowicie, to musi on uzyskac
uprzednie zezwolenie sadu opiekuriczego na wyrazenie takiej zgody (Ogieglo,
2010). Ponadto nie ma mozliwosci przeprowadzenia eksperymentu, jesli pacjent
dzialajacy z rozeznaniem (takze maloletni lub ubezwlasnowolniony) sie temu
sprzeciwia. Ustawa o zawodach lekarza i lekarza dentysty (art. 25 ust. 6) przewi-
duje bowiem jedynie mozliwo$¢ obalenia sprzeciwu przedstawiciela ustawowego
— lekarz moze wtedy wnioskowad do sadu opiekuriczego miejsca siedziby pod-
miotu, gdzie eksperyment ma by¢ przeprowadzony, o wyrazenie na niego zgody.

Stad istotny jest sposéb przedstawiania informacji o eksperymencie, szczego6l-
nie dziecku i pacjentowi dorostemu z niepelnosprawnoscia intelektualna, nieza-
leznie od faktu, czy sa oni ubezwlasnowolnieni czy nie. Lekarz powinien tak do-
stosowacd jezyk i sposéb przekazu informagji (a takze korzystac z alternatywnych
sposobow komunikowania sie, ktérymi dana osoba z niepelnosprawnosciq inte-
lektualng sie postuguje), by pacjent w pelni zrozumiat podawane tresci i skutki
wlasnej decyzji. Lekarzowi nie wolno z géry przyjmowac zalozenia, ze pacjent
z niepelnosprawnoscia intelektualng dziala bez rozeznania, a wiec ze z powo-
du swojej niepelnosprawnosci nie bedzie w stanie podja¢ swiadomej decyzji co
do udziatu w eksperymencie. Musi wlozy¢ wysilek w komunikacje z pacjentem.
Gdy mimo wszelkich préb ustali, ze pacjent nie dziala z rozeznaniem, wtedy
moze poprzestaé na uzyskaniu zgody przedstawiciela ustawowego matoletnie-
go lub ubezwlasnowolnionego, a w przypadku pacjenta majacego pelng zdol-
nos¢ do czynnosci prawnych (dorostego i nieubezwlasnowolnionego) — wystapic
o zgode do sadu opiekuriczego wilasciwego ze wzgledu na siedzibe podmiotu,
gdzie eksperyment ma by¢ wykonany (art. 25 ust. 6 ustawy o zawodach lekarza
ilekarza dentysty).

Poniewaz art. 25 ust. 4 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty nie méwi
nic o osobach ubezwlasnowolnionych czesciowo, wydaje sig, ze osoba ubezwta-
snowolniona czesciowo samodzielnie wyraza zgode na udzial w eksperymencie
leczniczym. Problem zaczyna sig¢, gdy nie dziata ona z rozeznaniem. Wydaje sig,
ze nie mozna wtedy skorzystac ze sciezki sadowej, gdyz ust. 6 tego samego prze-
pisu przewiduje mozliwos¢ uzyskania zgody sadu jedynie przy osobach maja-
cych pelng zdolno$é do czynnosci prawnych, a jedynie faktycznie niezdolnych
do podjecia swiadomej decyzji. Wynikatoby stad, Ze osoby ubezwlasnowolnione
cze$ciowo, niedziatajace z rozeznaniem, nie moga by¢ poddane eksperymentowi
leczniczemu, gdyz brak podmiotu, ktéry méglby wyrazi¢ na niego zgode. By
rozwigzac ten dylemat na korzys¢ takiego pacjenta — tak aby nie zostal pozba-
wiony jedynego dostepnego leczenia eksperymentalnego, wskazuje si¢ na zasad-
nos¢ stosowania tych przepiséw per analogia — jesli kurator jest uprawniony do
reprezentowania ubezwlasnowolnionego czesciowo i ma uprzednie zezwolenie
sadu na wyrazenie zgody na eksperyment, przyjmowac nalezy od niego wtasci-
wa zgodeg, jesli natomiast uprawnieri takich nie ma — wystepowac o jej udzielenie
do sadu (Janiszewska, 2008).
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Co prawda, art. 25 ust. 8 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty prze-
widuje mozliwos¢ wykonania eksperymentu leczniczego w sytuacjach niecier-
piacych zwloki bez uzyskania zgdéd i pacjenta, i przedstawiciela ustawowego,
i sadu, jednakze w Swietle cytowanego art. 39 Konstytucji nalezy uznac te regu-
lacje za niekonstytucyjna i jej po prostu nie stosowac (Fiutak, 2016; Karkowska,
2004; Kubiak, 2015a).

Jak juz wspomniano, uczestnik eksperymentu lub inny podmiot uprawniony
do udzielenia zgody na jego udzial w eksperymencie leczniczym moze jg cof-
naé w kazdym stadium eksperymentu. Lekarz powinien wéwczas eksperyment
przerwad (art. 27 ust. 1 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty), musi
jedynie poinformowaé pacjenta o ryzyku, jaki moze si¢ z tym wigzac dla jego
zdrowia, tak aby wola zakoriczenia eksperymentu byla catkowicie swiadoma.
Oczywiscie, nie jest wigzace dla lekarza zadanie zakoriczenia eksperymentu wy-
razone przez pacjenta niedzialajagcego z rozeznaniem. Ale takze w tym przypad-
ku lekarz ma obowigzek wejsé¢ w kontakt z pacjentem, aby zweryfikowaé, czy
jego zdanie jest wyrazane w sposéb swiadomy czy tez nie, nie wolno mu przyjaé
a priori niezdolnosci pacjenta do wyrazenia swiadomego sprzeciwu wylgcznie
z powodu jego niepelnosprawnosci intelektualnej. Co wiecej, lekarz prowadzacy
eksperyment leczniczy ma obowiazek przerwac go, jezeli w czasie jego trwania
wystapi zagrozenie zdrowia chorego przewyzszajace spodziewane korzysci dla
chorego (art. 27 ust. 2 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty) i to nawet
jesli pacjent czy jego przedstawiciel ustawowy zadaja kontynuowania ekspery-
mentu. Pacjent bowiem, ani tym bardziej jego przedstawiciel ustawowy, nie maja
uprawnieni, by skutecznie wymagac¢ od lekarza wdrozenia czy kontynowania
jakiegokolwiek leczenia, a tym bardziej eksperymentu, ktéry uznaje on za szko-
dliwy dla pacjenta.

Warto mie¢ swiadomos¢, ze informacja uzyskana w zwigzku z eksperymen-
tem medycznym moze by¢ wykorzystana do celéw naukowych, i to bez zgody
osoby poddanej temu eksperymentowi i jej przedstawiciela ustawowego, pod
warunkiem, iz zostanie podana w sposéb uniemozliwiajacy identyfikacje osoby,
ktéra zostata mu poddana (art. 28 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty).
Dokumentacja medyczna z przebiegu eksperymentu moze by¢ réwniez udostep-
niona bez zgody pacjenta i jego przedstawiciela ustawowego szkole wyzszej lub
instytutowi badawczemu do wykorzystania w celach naukowych, bez ujawnia-
nia nazwiska i innych danych umozliwiajacych identyfikacje osoby, ktérej doku-
mentacja dotyczy (art. 26 ust. 4 ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pa-
cjenta). Wszelkie wykorzystanie dokumentacji z eksperymentu w celach nauko-
wych z zawartymi danymi osobowymi wymagajq juz jednak zgody pacjenta lub
jego przedstawiciela ustawowego (dotyczy to np. sytuacji, gdy badacz zapoznaje
sie z pelng dokumentacjg z danymi osobowymi, cho¢ p6zniej publikuje juz wy-
niki zanonimizowane). Stad czesto uniwersytety medyczne i instytuty badawcze,
gdzie najczesciej — ze wzgledu na zatrudnianie wykwalifikowanej kadry, ktéra
zawodowo rozwija wiedze medyczna — dokonywane sa eksperymenty lecznicze,
od razu przy zgodzie na udzial w eksperymencie prosza o wyrazenie zgody
na wykorzystanie dokumentacji z jego przebiegu (a nawet calej dokumentacji
medycznej, jak réwniez pobranych czesci ciata, komérek, materiatlu DNA) do ba-
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dan naukowych. Oczywiscie niewyrazenie zgody na wykorzystanie tych danych
i materialu w celach badawczych nie moze wptywaé na dostep do eksperymentu
leczniczego. Pokazuje to jednak, jak niewyraZna jest granica miedzy ekspery-
mentem leczniczym a badawczym.

Eksperyment badawczy

Eksperyment badawczy, w przeciwieristwie do eksperymentu leczniczego, ma
na celu przede wszystkim rozszerzenie wiedzy medycznej (art. 21 ust. 3 ustawy
o zawodach lekarza i lekarza dentysty). Moze by¢ on przeprowadzany zaréwno na
osobach zdrowych, jak i chorych. Oznacza to, ze w stosunku do osoby chorej —jesli
eksperyment dotyczy diagnozy, leczenia lub profilaktyki choroby albo niepeino-
sprawnosci, na ktéra cierpi — eksperyment badawczy moze miec¢ takze charakter
eksperymentu leczniczego (Iwariska, 2000). W odniesieniu do takiej osoby prze-
waza charakter eksperymentu leczniczego i wigzac¢ bedq badacza w stosunku do
takiego chorego warunki przeprowadzania eksperymentu leczniczego.

Przeprowadzenie eksperymentu badawczego (jesli nie ma on jednoczesnie
charakteru eksperymentu leczniczego w odniesieniu do danego uczestnika)
jest dopuszczalne jedynie woéwczas, gdy uczestnictwo w nim nie jest zwigzane
z ryzykiem (co oczywiscie jest pustostowiem, gdyz ryzyko wynika z definicji
eksperymentu, a wiec nie ma eksperymentu bez ryzyka) (Zieliriska, 2008) albo
tez ryzyko jest niewielkie i nie pozostaje w dysproporcji do mozliwych pozy-
tywnych rezultatéw takiego eksperymentu (art. 21 ust. 3 ustawy o zawodach
lekarza i lekarza dentysty), co oznacza, ze miare dopuszczalnego ryzyka (owa
niewielko$¢) wyznacza wartosé spodziewanej korzysci (Zieliriska, 2008). Wynika
stad, ze w przeciwieristwie do eksperymentu leczniczego, ktéry stanowi troche
forme leczenia ostatniej szansy dla pacjenta, co pozwala naraza¢ go na nieznane,
aczkolwiek nawet znaczne ryzyko nie tylko niepowodzenia, ale i negatywnych
skutkéw ubocznych, eksperyment stricte badawczy — jako ze nie stuzy dobru
uczestnikéw, a jedynie wykorzystuje ich do celéw naukowych — az takiego za-
grozenia nie moze dla nich stanowié¢ (Iwariska, 2000; Zieliriska, 2008).

Podobnie jak przy eksperymencie leczniczym, eksperyment badawczy moze
by¢ przeprowadzany, jezeli spodziewana korzys¢ poznawcza ma istotne znacze-
nie, a przewidywane osiggniecie tej korzysci oraz celowosc i sposéb przeprowa-
dzania eksperymentu sa zasadne w $wietle aktualnego stanu wiedzy i zgodne
z zasadami etyki lekarskiej (art. 22 ustawy o zawodach lekarza i lekarza denty-
sty). Niedopuszczalne jest wiec eksperymentowanie na ludziach w celach nauko-
wo nieistotnych, jak réwniez eksperymenty, ktére nie majg uzasadnionych pod-
staw teoretycznych i nie przeszly wczesniejszych faz na modelach sztucznych
i zwierzecych. Podobnie jak przy eksperymencie leczniczym, wymagane jest
uzyskanie pozytywnej opinii niezaleznej komisji bioetycznej o projekcie plano-
wanego eksperymentu badawczego. Komisja ocenia zaréwno kryteria etyczne,
jak i celowo$¢ oraz wykonalnosé projektu (art. 29 ust. 1 i 2 ustawy o zawodach
lekarza i lekarza dentysty).

Analogiczne do eksperymentu leczniczego sa przy eksperymencie badaw-
czym zasady udzielania informacji uczestnikowi, a takze mozliwos¢ swobodne-
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go wycofania sie z udzialu w eksperymencie po uzyskaniu informacji o ewen-
tualnym ryzyku zwiazanym z taka decyzja, jak réwniez kwestie wykorzystania
informacji o eksperymencie do celéw naukowych bez zgody uczestnika, pod wa-
runkiem anonimowosci przekazywanych danych (art. 24 ust. 11 2, art. 27 ust. 1
i art. 28 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty). Bardziej rygorystycznie
natomiast sq uregulowane kwestie dotyczace tego, kto moze braé udziat w eks-
perymencie, wyrazania zgody, a raczej braku mozliwosci przelamywania sprze-
ciwu na ten udzial, oraz obowiazku lekarza zakorczenia eksperymentu.

Oczywiscie zasada jest udzial w eksperymencie badawczym po udzieleniu pi-
semnej zgody przez uczestnika, z mozliwoscia udzielenia jej ustnie w obecnosci
dwoch swiadkéw (art. 25 ust. 1 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty).
Literalnie art. 26 ust. 8 ustawy o zawodach lekarz i lekarza dentysty méwiacy
o mozliwo$ci wykonania eksperymentu medycznego bez zgody w sytuacji niecier-
piacej zwloki odnosi sie takze do eksperymentu badawczego, jednakze, majac na
uwadze, Ze nie stanowi on dla uczestnika Zadnej bezposredniej korzysci, tym bar-
dziej przepis ten nalezy uznac za niekonstytucyjny (Ogiegto, 2010; Zieliriska, 2008).
Potwierdzil to Trybunat Konstytucyjny, ktéry uznal, Ze eksperyment medyczny
niemajacy charakteru leczniczego, przeprowadzony bez zgody uczestnika, jest nie-
dopuszczalny pod wzgledem prawnym (uchwata z 17 marca 1993 r., W 16/92).

Réwnie oczywiste jest, ze uczestnik eksperymentu moze tez na kazdym eta-
pie sie z niego wycofaé. Co wiecej, lekarz prowadzacy eksperyment badawczy
ma obowiazek przerwac go, jezeli w czasie jego trwania nastapi nieprzewidziane
zagrozenie zdrowia lub Zycia osoby w nim uczestniczacej (art. 27 ust. 3 ustawy
o zawodach lekarza i lekarza dentysty).

W przypadku dzieci zgode udziela dziecko niezaleznie od wieku, jesli dziata
z rozeznaniem, i jego przedstawiciele ustawowi (art. 25 ust. 2 ustawy o zawodach
lekarza i lekarza dentysty), bez mozliwosci przetamania ich sprzeciwu przez
sad opiekuriczy (art. 25 ust. 6 a ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty
a contrario). Jednakze problem polega na tym, ze zgodnie z art. 25 ust. 3 ustawy
o zawodach lekarza i lekarza dentysty w zasadzie udziat dziecka w eksperymen-
cie badawczym, ktéry jednoczesnie nie ma w stosunku do danego dziecka cha-
rakteru eksperymentu leczniczego, jest w zasadzie wylaczony (Zieliriska, 2008).
Przepis ten glosi bowiem, Ze udzial matoletniego w eksperymencie badawczym
jest dopuszczalny, jezeli spodziewane korzysci majq bezposrednie znaczenie dla
zdrowia maloletniego, a ryzyko jest niewielkie i nie pozostaje w dysproporgji
do mozliwych pozytywnych rezultatéw. Owo bezposrednie korzystne znacze-
nie dla zdrowia maloletniego jest wiasnie elementem definicji eksperymentu
leczniczego. Problem zaczyna sie wiec z tworzeniem tzw. eksperymentalnych
grup kontrolnych, ktérych uczestnicy z definicji nie moga by¢ osobami chorymi,
a wiec nigdy eksperyment nie bedzie miat na celu wywolania bezposredniego
korzystnego wplywu na ich zdrowie (choéby z powodu braku takiej potrzeby
zdrowotnej). Przepis ten w swoim literalnym brzmieniu uniemozliwia przepro-
wadzenie eksperymentéw stricte badawczych z zakresu medycyny na dzieciach
wedtug standardéw naukowych wymagajacych grupy kontrolne;.

Drugie zdanie tego samego przepisu jest juz w tej sytuacji po prostu zbed-
ne: eksperyment badawczy z udziatem maloletniego nie jest dopuszczalny, gdy
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istnieje mozliwos¢ przeprowadzenia takiego eksperymentu o poréwnywalnej
efektywnosci z udzialem osoby posiadajacej pelng zdolnosé do czynnosci praw-
nych”. Do$¢ oczywiste jest, ze zaden naukowiec nie wykona eksperymentu na
dzieciach, jesli te same wnioski moze wyciagna¢ z eksperymentu na dorostych.
Jedli jednak nie wolno robi¢ eksperymentéw badawczych na dzieciach, ktére nie
przynosza im bezposredniej korzysci, to tym bardziej nie wolno przeprowadzac
eksperymentéw, ktére nie przynosza im w ogdéle zadnych korzysci ( tez zadnych
korzysci naukowych, bo przeciez nie mozna méwic o jaki$§ dodatkowych korzy-
Sciach, jesli mozna dane wnioski wyciagnac¢ z badan na dorostych). Ale réwnie
oczywiste jest, Ze — szczegdlnie w zakresie medycyny — wnioskéw z badan na
dorostych nie da si¢ przenie$¢ na populacje dzieci.

Podobnie, cho¢ réwniez nie wprost, wykluczone z udzialu w eksperymen-
tach stricte badawczych zostaty kobiety w ciazy i kobiety karmigce. Co prawda
art. 26 ust. 2 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty dopuszcza ich udziat
w takich eksperymentach pod warunkiem, Zze sg one pozbawione ryzyka lub
zwiazane wylacznie z niewielkim ryzykiem (powtarzajac praktycznie sformuto-
wanie z art. 21 ust. 3 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty, co w ogdle
podwaza potrzebe istnienia tego przepisu), ale trzeba otwarcie przyznac, ze za-
den powazny badacz nie odwazy sie na zorganizowanie eksperymentu z ta gru-
pa, twierdzac, Ze jest on nieryzykowny, w szczegdlnosci dla ptodu (Fiutak, 2016).
Jak wspomniano, ryzyko jest definicyjnym elementem eksperymentu (Kubiak,
2015b), wynikajacym wlasnie z tego, Ze nie wiadomo, jakie moga by¢ jego skutki.

Wprost z udzialu w eksperymentach stricte badawczych wylaczeni zostali:
zolnierze stuzby zasadniczej, osoby pozbawione wolnosci, osoby ubezwlasno-
wolnione (zaréwno catkowicie, jak i czesciowo) i dzieci poczete (art. 26 ust. 3
ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty), a takze osoby majace pelng zdol-
nos¢ do czynnosci prawnych niezdolne faktycznie do wyrazenia §wiadomej zgo-
dy na udziat w eksperymencie (art. 25 ust. 5 ustawy o zawodach lekarza i lekarza
dentysty a contrario; Fiutak, 2016; Iwariska, 2000; Kubiak, 2015b). Ustawodawca
wyszedl bowiem z zaloZenia, Ze w przypadku tych grup oséb zbyt duze jest
ryzyko nacisku na nie, by braly udzial w eksperymentach, ktére nie przyniosa
im bezposredniej korzysci. Wolal wiec catkowicie wylgczy¢ mozliwosé przepro-
wadzania takich eksperymentéw. Nie oznacza to, Ze osoby z tych grup w ogdle
nie mogga brac udzialu w eksperymentach badawczych — mogga, ale jedynie w sy-
tuacji, gdy dla nich osobiscie eksperyment ten ma charakter réwniez leczniczy.

Jesli chodzi o osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktére nie sa ubez-
wlasnowolnione, tym bardziej istotna staje si¢ prawidlowa informacja ich o celu,
przebiegu i ryzyku eksperymentu oraz poprawna ocena, czy decyzje w tym
przedmiocie podejmujg $wiadomie i swobodnie, bez nacisku. Jesli badacz bo-
wiem dojdzie do wniosku, Ze nie dzialajg w tym zakresie z rozeznaniem, wy-
laczony staje sie ich udzial w eksperymencie (sad moze bowiem wyrazi¢ zgode
zastepcza tylko na eksperyment leczniczy). Oczywiscie, nalezy w peini chroni¢
autonomie i nietykalnos¢ cielesng 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna
i nie wolno ich traktowac jak ,krolikéw doswiadczalnych”, jednakze maja one
takze prawo wyrazi¢ wole wziecia udzialu w takich eksperymentach, moze nie
dla swojej bezposredniej korzysci, ale dla wzrostu wiedzy naukowej, korzysci
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przysziych pokoleri, w tym moze ich wiasnych dzieci. Dlatego nie mozna z géry
zaklada¢ wylaczenia ich z udzialu w eksperymentach badawczych, ale z wiel-
kg ostroznos$cig i poszanowaniem ich praw czlowieka weryfikowaé zaréwno
poziom ryzyka, korzysci z danego badania, jak przede wszystkim ich zdolnos¢
do wyrazenia swobodnej i swiadomej woli. Z tej mozliwosci wylaczone beda
natomiast wszystkie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktére zostaly
ubezwlasnowolnione i to niezaleznie od rodzaju ubezwlasnowolnienia, a takze
faktu, czy dzialajg z rozeznaniem.

Nie oznacza to wcale, ze osoby ubezwlasnowolnione nigdy nie beda mo-
gly bra¢ udzialu w badaniach naukowych — beda mogly, ale jedynie w ekspe-
rymentach badawczych, ktére dla nich beda miaty cel leczniczy, oraz w bada-
niach nieeksperymentalnych. Problem polega na tym, ze w przeciwieristwie do
eksperymentu leczniczego, ustawa o zawodach lekarza i lekarza dentysty (ani
zaden inny akt prawny) nie podaje definicji eksperymentu badawczego, a jedy-
nie wskazuje na jego cel naukowy. Trudno wigc na pierwszy rzut oka odréznicé
eksperyment badawczy od naukowych badarn nieeksperymentalnych. Nalezy sie
jednak zgodzié, ze nie wszystkie badania naukowe sa réwnoczeénie ekspery-
mentami (Konieczniak, 2013; analogicznie: Zieliriska, 2008). Zeby moéwic o eks-
perymencie, konieczne jest spelnienie kilku warunkdéwr:

1. Badacz musi mie¢ jakas hipoteze, do tej pory niesprawdzona, ktéra chce zwe-
ryfikowaé (czynnik nowatorski).

2. W tym celu tworzy warunki badania w sposéb sztuczny, niewystepujacy
w naturze.

3. Aktywnie manipuluje rzeczywistoscia, zmienia jakie$ jej warunki (tzw.
zmienne niezalezne) i poddaje uczestnikéw badania, podzielonych na grupy,
manipulacji tq zmienng niezalezng (np. umieszcza ich w réznych temperatu-
rach, podaje leki o réznym skladzie, przeprowadza zabieg réznymi metoda-
mi), a nastepnie obserwuje réznice w wynikach i poréwnuje ich zaleznosé od
innych czynnikéw, ktére kontroluje, ale ktérymi nie manipuluje (tzw. zmien-
ne zalezne; Konieczniak, 2013).

Ow element manipulacji pociaga za soba ryzyko negatywnych skutkéw
ubocznych (czesto nieprzewidywalnych). Stad ostrozno$é ustawodawcy na na-
razanie na owe manipulacje oséb, ktére nie odniosa z tego zadnych korzysci,
w szczegdlnosci oséb, ktére tatwo przymusié do udzialu w eksperymencie i tym
samym naruszy¢ ich prawa czlowieka. Z drugiej jednak strony, w zadnym miej-
scu ustawodawca nie zabrania obserwowania os6éb nalezacych do tych grup,
poréwnywania wynikéw ich badan, przeprowadzania z nimi réznego rodzaju
wywiadéw, ankiet czy testow.

Na marginesie warto wspomnie¢, ze ustawa o zawodach lekarza i lekarza
dentysty odnosi sie jedynie do eksperymentéw medycznych, a wiec przeprowa-
dzanych w zakresie nauk medycznych i odnoszacych sie do zdrowia czlowieka.
Zaden akt prawny nie reguluje natomiast kwestii eksperymentéw psychologicz-
nych (przeprowadzanych przez psychologéw), wykonywanych zgodnie z defi-
nicjg poprzez manipulacje réznymi zmiennymi (poddawanie wplywowi réznego
natezenia dZwiekéw, $wiatla, stresu itp.). Stad wszelkie zakazy dotyczace uczest-
nikéw medycznych eksperymentéw badawczych nie dotycza eksperymentéw
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prowadzonych w dziedzinie psychologii (ani notabene Zadnej innej dziedziny
nauki). Jedynym warunkiem ich przeprowadzenia jest sSwiadoma zgoda, co wy-
nika wprost z art. 39 Konstytucji, ktéry odnosi si¢ do wszystkich eksperymentéw
naukowych. Tak wiec osoby ubezwlasnowolnione mogg w takich eksperymen-
tach bra¢ udzial, pod warunkiem wyrazenia zgody przez nie i ich przedstawi-
cieli ustawowych (a jesli osoba ubezwilasnowolniona catkowicie nie jest zdolna
do wyrazenia $wiadomej zgody — za zgodg opiekuna), przy czym nie ma zad-
nej mozliwosci przelamania sprzeciwu ani osoby ubezwlasnowolnionej, ani jej
przedstawiciela ustawowego, gdyz taka procedura po prostu nie jest przewi-
dziana. Analogiczna sytuacja dotyczy dzieci (przy czym zgoda dziecka jest wy-
magana od 13. roku zycia, gdyz od tego momentu kodeks cywilny wprowadza
jako zasade wspétdecydowanie rodzica i dziecka). Jedyng grupa oséb, na ktorej
niedopuszczalne jest przeprowadzenie eksperymentéw psychologicznych (ani
z innych dziedzin nauki), sa osoby majace pelng zdolnos¢ do czynnosci praw-
nych niezdolne do wyrazenia $wiadomej zgody, gdyz nie maja one przedstawi-
ciela ustawowego, ktéry by je reprezentowal, a prawo nie przewiduje w takich
wypadkach procedury zgody zastepczej. Obecnie — cho¢ nie jest to wymég praw-
ny, ale wynika z dobrej praktyki prowadzenia badari naukowych — wszystkie
naukowe eksperymenty psychologiczne réwniez podlegaja ocenie niezaleznej
komisji bioetycznej, ktéra ocenia etycznosé projektu badawczego, jego celowos¢
i wykonalnos¢, a takze poprawnosé poinformowania uczestnika i otrzymania od
niego zgody na udzial w eksperymencie i wykorzystanie danych uzyskanych
w wyniku jego przebiegu.

Zanim oméwione zostang zasady prowadzenia medycznych naukowych ba-
dan nieeksperymentalnych, warto wspomnieé o pewnym specyficznym rodzaju
badan, ktéry, w zaleznosci od fazy, ma charakter albo badawczy, albo badaw-
czo-leczniczy, tj. o procedurze dopuszczania do obrotu lekéw, czyli o badaniach
Klinicznych.

Badania kliniczne

Badaniem klinicznym jest kazde badanie prowadzone z udzialem ludzi
w celu odkrycia lub potwierdzenia klinicznych, farmakologicznych, w tym far-
makodynamicznych skutkéw dziatania jednego lub wielu badanych produktéw
leczniczych, lub w celu zidentyfikowania dzialari niepozadanych jednego lub
wigkszej liczby badanych produktéw leczniczych, lub Sledzenia wchianiania,
dystrybucji, metabolizmu i wydalania jednego lub wiekszej liczby badanych pro-
duktéw leczniczych, majac na wzgledzie ich bezpieczenistwo i skutecznosé (art. 2
pkt 2 ustawy prawo farmaceutyczne).

Procedura wprowadzenia do obrotu leku jest bardzo dluga, skomplikowana
i kosztowna. Zanim w ogdle dojdzie do testowania danej substancji na ludziach,
musi ona przejs¢ testy laboratoryjne, a nastepnie préby na zwierzetach labora-
toryjnych. Takze testy na ludziach sg stopniowe i przebiegajg w kilku fazach.
Zgodnie z art. 37a ust. 2 ustawy prawo farmaceutyczne wszystkie fazy badania
klinicznego przeprowadzane na ludziach uwaza si¢ za eksperyment medyczny
w znaczeniu ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty.
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W pierwszej fazie, oceniajacej wstepnie bezpieczeristwo testowanej substancji
(jej wchtanianie, metabolizm, wydalanie, toksycznosé, interakcje z pozywieniem
i innymi lekami), biora udziat osoby zdrowe. Z pewnoscia faza ta ma charakter
eksperymentu stricte badawczego. Celem fazy drugiej jest ustalenie, czy testo-
wana substancja dziata na okreslona chorobe i jest bezpieczna. W czasie tej fazy
ustala sie tez efektywng dawke leku. Ocenia si¢ réwniez wczeénie badane pa-
rametry (metabolizm, wydalanie itp.) w zaleznosci od pici i wieku. W tej fazie
biora udzial osoby chore na schorzenie, na ktére z zalozenia ma dziala¢ testo-
wana substancja. Podaje im sie — w zaleznosci od protokotu — testowang dawke
nowego leku albo placebo (substancje bez wartosci leczniczej), ewentualnie lek
stosowany standardowo do leczenia tego schorzenia. Nastgpnie poréwnuje sie
wyniki. Faza ta ma wiec charakter eksperymentu leczniczego wobec osé6b, ktére
dostaja nowy lek, a eksperymentu badawczego wobec 0s6b, ktére otrzymujq pla-
cebo lub substancje stara. Problem polega na tym, ze standardowo wykonuje sie
te faze na zasadzie tzw. podwdjnej $lepej préby, a wiec ani pacjent, ani podajacy
mu specyfik lekarz nie wiedza, jaka substancje pacjent dostaje. Niemozliwe jest
wiec okreslenie w odniesieniu do konkretnego pacjenta, czy eksperyment ma
charakter leczniczy czy badawczy. Réwniez w trzeciej fazie badan klinicznych
uczestnicza osoby chore na dane schorzenie. Celem tej fazy jest okreslenie zwiaz-
ku miedzy bezpieczeristwem leku a jego skutecznoscia w zaleznosci od czasu
stosowania. Na tym etapie najczesciej wszyscy pacjenci otrzymuja juz testowany
lek, a wigec w stosunku do nich zakladane jest uzyskanie bezposredniej korzysci
zdrowotnej. Dopiero pomysélne zakoriczenie tej fazy umozliwia zarejestrowanie
leku. Po wprowadzeniu leku do obrotu firmy farmaceutyczne czesto prowadza
czwartg faze badari, majaca na celu okreélenie bezpieczeristwa leku we wszyst-
kich sytuacjach zdrowotnych u wszystkich grup chorych. Monitorowane sg tzw.
zdarzenia niepozadane (negatywne skutki uboczne) i okreslane ryzyko wysta-
pienia danych reakcji negatywnych (Konrad, 2009; Olszewski, 2016).

Co prawda, zgodnie z art. 37ag ustawy prawo farmaceutyczne, do badan kli-
nicznych stosuje sie przepisy o eksperymencie medycznym zawarte w ustawie
o zawodach lekarza i lekarza dentysty, jednakze jedynie w zakresie, w jakim
brak regulacji wprost w prawie farmaceutycznym (dotyczy to np. wykorzystania
wynikéw badan w celach naukowych pod warunkiem pelnej anonimizacji). Tak
wiec, jesli przepisy prawa farmaceutycznego sa odmienne od tresci ustawy lekar-
skiej, stosuje si¢ prawo farmaceutyczne (Konrad, 2009). Takie odmienne, przy-
najmniej czesciowo, przepisy dotyczg kwestii, kto moze wyrazic¢ zgode na udziat
w badaniu i w jaki sposéb udziela si¢ mu informagji, a takze kto dodatkowo musi
wyrazi¢ zezwolenie na rozpoczecie i kontynuowanie badania klinicznego.

Zgodnie z art. 37b ust. 2 ustawy prawo farmaceutyczne badanie kliniczne
przeprowadza sie uwzgledniajac, Ze prawa, bezpieczeristwo, zdrowie i dobro
uczestnikéw badania klinicznego sa nadrzedne w stosunku do interesu nauki
oraz spoteczeristwa. Badanie kliniczne moze by¢ przeprowadzone, jezeli po-
réwnano mozliwe do przewidzenia ryzyko i niedogodnosci z przewidywany-
mi korzysciami dla poszczegélnych uczestnikéw badania klinicznego oraz dla
obecnych i przyszltych pacjentéw. Ponadto, konieczne do jego rozpoczecia jest
uzyskanie zgody czlonkéw niezaleznej komisji bioetycznej oraz prezesa Urze-
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du Produktéw Leczniczych, Wyrobéw Medycznych i Produktéw Biobdjczych,

ktérzy musza uznad, ze przewidywane korzysci terapeutyczne oraz korzysci dla

zdrowia publicznego usprawiedliwiaja dopuszczenie ryzyka (371 ust. 1 ustawy
prawo farmaceutyczne). Co wiecej, badanie kliniczne moze by¢ kontynuowa-
ne tylko wtedy, gdy zgodnos¢ z protokolem badania jest stale monitorowana

— a wiec kazda zmiana w protokole tego badania wymaga ponownej akceptacji

obu tych podmiotéw (art. 37x ust. 1 ustawy prawo farmaceutyczne).

Uczestnik badania klinicznego musi by¢ w peli poinformowany o istocie,
celu, znaczeniu, skutkach, ryzyku i niedogodnos$ciach zwigzanych z tym bada-
niem klinicznym oraz o warunkach, w jakich ma ono zosta¢ przeprowadzone,
a nastepnie na podstawie tej informacji wyrazié¢ swiadoma zgode na uczestnicze-
nie w badaniu. Zgoda ta musi by¢ pisemna i zawiera¢ adnotacje o otrzymaniu
pelnej informagji o badaniu i ryzyku z nim zwiagzanym. Dopuszczalne jest takze
wyrazenie zgody w formie ustnej w obecnosci dwdéch swiadkéw. Dokument po-
twierdzajacy wyrazenie swiadomej zgody ma by¢ przechowywany wraz z do-
kumentacja badania klinicznego, natomiast wyrazenie zgody ustnie przy $wiad-
kach odnotowuje sie¢ w dokumentacji medycznej (art. 2 ust. 40a, art. 37b ust. 2
pkt 214 oraz art. 37f ust. 1 i 2 ustawy prawo farmaceutyczne).

Informacja ma by¢ udzielona podczas przeprowadzonej przed badaniem kli-
nicznym rozmowy z badaczem lub z czlonkiem jego zespolu, a wigc nie wy-
starczy przedlozenie przez badacza do podpisu tej osobie informacji pisemnej
o badaniu. Kazdy uczestnik i przedstawiciel ustawowy uczestnika musi zostac
takze poinformowany o prawie do wycofania si¢ z badania klinicznego w kazdej
chwili bez szkody dla siebie (art. 37d ust. 1 ustawy prawo farmaceutyczne), przy
czym w procedurze badania klinicznego musi by¢ przewidziane postepowa-
nie zapewniajace, ze wycofanie si¢ uczestnika nie spowoduje dla niego szkody
(art. 37b ust. 2 pkt 5 ustawy prawo farmaceutyczne).

Mozliwy jest udzial w badaniu klinicznym osoby, ktéra nie jest zdolna do wy-
razenia $wiadomej zgody. Zeby w badaniu klinicznym wzieli udziat matoletni,
spelnione musza by¢ nastepujace warunki:

1) $wiadomga zgode na udzial w badaniu klinicznym musza wyrazic nie tylko przed-
stawiciele ustawowi (oboje, gdyz chodzi o istotng sprawe w zyciu dziecka), ale
i maloletni niezaleznie od jego wieku, jesli dziala z rozeznaniem, przy czym nie ma
mozliwosci obalenia sprzeciwu ani dziecka, ani jego przedstawicieli ustawowych;

2) informacji dotyczacej badania klinicznego oraz zwigzanym z nim ryzykiem
i korzysciach badacz lub osoba posiadajaca doswiadczenie w postepowaniu
z maloletnimi musi udzieli¢ maloletniemu w sposéb dla niego zrozumiaty;

3) badacz musi w kazdej chwili uwzgledni¢ Zyczenie maloletniego, zdolnego
do wyrazania opinii i oceny powyzszych informacji, dotyczace jego odmowy
udzialu w badaniu klinicznym albo wycofania si¢ z tego badania;

4) maloletni jako grupa spoteczna majg potencjalnie odnies¢ bezposrednie korzy-
$ci z badania klinicznego, a przeprowadzenie takiego badania klinicznego jest
niezbedne do potwierdzenia danych uzyskanych w badaniach klinicznych,
ktérych uczestnikami byly osoby zdolne do wyrazenia swiadomej zgody,
lub w badaniach klinicznych prowadzonych innymi metodami naukowymi —
w przeciwienistwie do innych eksperymentéw badawczych badanie kliniczne
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nie musi przynies¢ bezposredniej korzysci kazdemu matoletniemu uczestniko-

wi, wystarczy, ze jego celem jest przyniesienie korzysci tej grupie wiekowej;

5) badanie kliniczne bezposrednio dotyczy choroby wystepujacej u danego ma-
loletniego lub jest mozliwe do przeprowadzenia tylko z udziatem maloletnich
— czyli w praktyce chodzi o testowanie lekéw przeznaczonych dla dzieci;

6) badanie kliniczne zaplanowano w taki sposéb, aby zminimalizowaé bdl, lek
i wszelkie inne mozliwe do przewidzenia ryzyko zwigzane z choroba i wie-
kiem pacjenta (art. 37h ust. 1 ustawy prawo farmaceutyczne).

W przeciwieristwie do innych eksperymentéw badawczych mozliwe jest takze
badanie kliniczne z udziatem oséb ubezwlasnowolnionych oraz oséb majacych
pelna zdolnos¢ do czynnosci prawnych, ale niezdolnych do wyrazenia $wiadomej
zgody na udzial w badaniu, takZze z powodu niepelnosprawnosci intelektualne;.
W przypadku takich uczestnikéw badan klinicznych zgode na ich udziat wyrazaja:
1) w imieniu osoby catkowicie ubezwlasnowolnionej — swiadomq zgode na

udziat tej osoby w badaniach klinicznych wyraza jej przedstawiciel ustawo-

wy (po uzyskaniu uprzedniej zgody sadu opiekuriczego, gdyz chodzi o istot-
na sprawe w zyciu ubezwlasnowolnionego), a jezeli osoba taka jest w stanie

z rozeznaniem wyrazi¢ opinie¢ w sprawie swojego uczestnictwa w badaniu

klinicznym, konieczne jest ponadto uzyskanie pisemnej (albo ustnej w obec-

nosci dwéch swiadkéw) zgody tej osoby;

2) w imieniu osoby majacej pelng zdolnoé¢ do czynnosci prawnych, ktéra nie
jest w stanie wyrazi¢ opinii w sprawie swojego uczestnictwa w badaniu kli-
nicznym — $wiadoma zgode na udziat tej osoby w badaniu klinicznym wydaje
sad opiekunczy, wlasciwy ze wzgledu na miejsce prowadzenia badania kli-
nicznego (art. 37i ust. 1 ustawy prawo farmaceutyczne).

Podobnie jak przy eksperymencie badawczym niebedacym badaniem klinicz-
nym w przepisach brak regulacji dotyczacych osoby ubezwlasnowolnionej czescio-
wo. Wydaje sig, ze takze w przypadku badania klinicznego w odniesieniu do tych
0s06b, jesli dzialajg z rozeznaniem, nalezy per analogia przyznac¢ im samodzielne
prawo do wyrazenia zgody na udzial w badaniu. Jesli natomiast nie dzialajq z ro-
zeznaniem, a ich kurator ma prawo reprezentacji — przyjaé, iz moze on wyrazic
zgode na udzial podopiecznego w badaniu klinicznym, jesli uzyskat uprzednia
zgode sadu. Gdy kurator osoby ubezwlasnowolnionej czesciowo niedzialajacej
z rozeznaniem nie posiada uprawnien do reprezentacji — przeprowadzac takie ba-
dania po uzyskaniu zgody sadu opiekuriczego. Przyjecie odmiennych wnioskéw
w odniesieniu do tej luki prawnej prowadzitoby bowiem do nieuzasadnionej dys-
kryminacji oséb ubezwlasnowolnionych czesciowo zaré6wno w poréwnaniu z oso-
bami ubezwlasnowolnionymi catkowicie, jak i z osobami majacymi peing zdolnosé
do czynnosci prawnych (i to zaréwno zdolnych do wyrazenia $wiadomej zgody na
udziat w badaniu, jak i niedzialajgcych z rozeznaniem).

Przepis art. 37i ust. 2 ustawy prawo farmaceutyczne przewiduje, skadinad
stusznie, jedna sytuacje, kiedy nie dopuszcza si¢ mozliwosci przeprowadze-
nia badan klinicznych wobec oséb ubezwlasnowolnionych albo posiadajacych
zdolno$¢ do czynnosci prawnych, ale niezdolnych faktycznie do wyrazenia woli
w tym przedmiocie — jezeli osoby te, posiadajac peing zdolno$é do czynnosci
prawnych, swiadomie odméwity uczestnictwa w tych badaniach klinicznych. Jest
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to przejaw poszanowania autonomii tych oséb i ich woli wyrazonej w uprzed-

nich o$wiadczeniach woli, przy czym nieistotne jest, w jakiej formie o$wiadcze-

nie to zostalo zlozone, byle bylo jasne i wiadome badaczowi (czyli moze chodzi¢
tez o odwiadczenie ustne przekazane lekarzowi przez czlonka rodziny).

Badanie kliniczne z udzialem oséb ubezwlasnowolnionych oraz majacych pel-
na zdolno$¢ do czynnosci prawnych, ale niezdolnych do wyrazenia $wiadomej
zgody, moze by¢ prowadzone, jeZeli sa spelnione dodatkowo nastepujace warunki:
1) osobie tej udzielono zrozumiatych informacji dotyczacych badania kliniczne-

go oraz zwigzanego z nim ryzyka i korzysci, czyli lekarz nie moze poprzestac

na stwierdzeniu, Ze osoba nie jest w stanie zrozumie¢ informacji, musi posta-
rac sie jej ja przekazac i to w sposéb dostosowany do mozliwosci rozumienia
uczestnika badania;

2) badacz musi zapewnic, ze w kazdej chwili bedzie uwzglednione Zyczenie tej
osoby, zdolnej do wyrazania opinii i oceny powyzszych informacji, dotyczace
odmowy udziatlu w badaniu klinicznym lub wycofania si¢ z tego badania;

3) badanie kliniczne zaplanowano tak, aby zminimalizowac bdl, lek i inne moz-
liwe do przewidzenia ryzyko zwigzane z choroba i wiekiem pacjenta;

4) badanie kliniczne jest niezbedne w celu potwierdzenia danych uzyskanych
w badaniach klinicznych, ktérych uczestnikami byly osoby zdolne do wyraze-
nia $wiadomej zgody, oraz bezposrednio dotyczy wystepujacej u danej osoby
choroby zagrazajacej jej Zyciu lub powodujacej niepelnosprawnos¢, a takze ist-
niejg podstawy, aby przypuszczad, ze zastosowanie badanego produktu lecz-
niczego bedzie wigzalo sie z odniesieniem przez pacjenta korzysci i nie bedzie
wiazalo sie z zadnym ryzykiem (art. 37i ust. 3 ustawy prawo farmaceutyczne).
Wymogi te sa jeszcze wyzsze niz przy dzieciach, gdyz mozliwy jest udziat tych

0s6b tylko w badaniach klinicznych majacych na celu stworzenie lekéw na te nie-

pelnosprawnosci i choroby, na ktére cierpi dana osoba ubezwlasnowolniona lub
niezdolna do wyrazenia swiadomej zgody. Ograniczenie to jest w pelni usprawie-
dliwione, gdyz jesli naruszamy autonomie tej osoby i jej nietykalnosé cielesna (a nie-
watpliwie to robimy, w szczegdlnosci gdy chodzi o osoby niedzialajace z rozezna-
niem), to powinno to stuzy¢ tej osobie chocby potencjalnie w przysziosci poprzez
ulatwienie odkrycia leku na jej schorzenia, a takze wigzac sie z jak najmniejszym
ryzykiem dla jej zycia i zdrowia. Jeszcze bardziej chronieni sg pacjenci szpitali psy-
chiatrycznych — dopuszczalne jest jedynie poddawanie ich badaniom klinicznym

w fazie terapeutycznej w zakresie lekéw psychotropowych (Fiutak, 2016).
Uczestnicy badania matoletni, niezdolni do wyrazenia $wiadomej zgody,

oraz chorzy nie moga otrzymywac zadnej gratyfikacji za udzial w badaniu, poza

rekompensata poniesionych kosztéw, co ma uchronié¢ ich przed wywieraniem
nacisku na udzial w badaniu (art. 37e ustawy prawo farmaceutyczne).

Podczas badania klinicznego nalezy przestrzegaé prawa uczestnika badania
klinicznego do zapewnienia jego integralnosci fizycznej i psychicznej, prywatno-
$ci oraz ochrony danych osobowych, co wymaga takze przyjecia zgody na prze-
twarzanie tych danych, z mozliwoscia ich usuniecia z protokotu badania (art. 37b
ust. 2 pkt 3 ustawy prawo farmaceutyczne), w tym zgody na przekazanie nume-
ru pesel do NFZ przy badaniach klinicznych niekomercyjnych, tj. prowadzonych
przez jednostki naukowe (art. 37k ust. 1c ustawy prawo farmaceutyczne).
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Swiadoma zgoda uczestnikéw badania klinicznego nie wylacza odpowie-
dzialnosci sponsora i badacza za ewentualne szkody na zZyciu lub zdrowiu
uczestnikéw (art. 37c i art. 37j ustawy prawo farmaceutyczne), stad obowigzkiem
jest zawarcie umowy ubezpieczenia odpowiedzialnosci cywilnej za szkody wy-
rzadzone w zwigzku z prowadzeniem badania klinicznego (art. 37b ust. 2 pkt 6
ustawy prawo farmaceutyczne).

Prawo farmaceutyczne przewiduje réwniez mozliwos¢ prowadzenia badar
nieinterwencyjnych, tzn. takich, w ktérych:

1) produkty lecznicze sg stosowane w sposéb okreslony w pozwoleniu na do-
puszczenie do obrotu;

2) przydzielenie chorego do grupy, w ktérej stosowana jest okreslona metoda le-
czenia, nie nastepuje na podstawie protokotu badania, ale zalezy od aktualnej
praktyki, a decyzja o podaniu leku jest jednoznacznie oddzielona od decyzji
o wlgczeniu pacjenta do badania;

3) u pacjentéw nie wykonuje sie¢ zadnych dodatkowych procedur diagnostycz-
nych ani monitorowania, a do analizy zebranych danych stosuje si¢ metody
epidemiologiczne (art. 37a ust. 1 ustawy prawo farmaceutyczne).

Do badan nieinterwencyjnych nie stosuje si¢ opisanych wymogéw badar klinicz-
nych ani nie traktuje sie ich jako eksperymentu medycznego, gdyz jednoznacznie
stwierdzic trzeba, Ze po prostu nie sa eksperymentem, ale obserwacja (Konrad, 2009).

Nieeksperymentalne badania naukowe

Jak juz wspomniano, nie kazde badanie naukowe jest eksperymentem. Nie
jest nim na pewno obserwacja (np. zachowania), wywiad, ankieta (kwestiona-
riusz) czy pomiar (np. wazenie, mierzenie) lub obserwacja typu eksploracyjnego
(np. badania kontrolne, w tym pobieranie krwi lub biopsja celem przeprowa-
dzenia badari genetycznych, wykonanie badani obrazowych — tomografii, usg,
rezonansu dla celéw poréwnawczych itp.) ani tym bardziej badania retrospek-
cyjne (na wczesniej uzyskanej dokumentacji medycznej, zawierajacej informacje
o $wiadczeniach przeprowadzonych w celach leczniczych, nienaukowych) (Ko-
nieczniak, 2013). Wynika stad, Ze tego typu badania naukowe, nawet z zakresu
medycyny, nie podlegaja przepisom dotyczacym eksperymentéw badawczych.

Nie oznacza to, Ze nie wolno ich wykonywac. Wrecz przeciwnie, s3 one w pel-
ni dopuszczalne w ramach konstytucyjnej wolnosci badan naukowych (art. 73
Konstytucji). Nie oznacza to réwniez, ze nie obowiazuja zadne wymogi dla le-
galnosci tych badan. Po pierwsze, badacza wigze obowiazek uzyskania zgody
badanego, a w odniesieniu do maloletniego i ubezwlasnowolnionego — takze
jego przedstawiciela ustawowego — na udzial w badaniu. Po drugie, jesli badanie
nie ma charakteru w pelni anonimowego, wymagane jest uzyskanie zgody na
dostep, przetwarzanie i przechowywanie danych osobowych badanych.

Jesli chodzi o uzyskanie zgody na badania, to obowiazujq ogélne zasady skia-
dania o$wiadczenia woli wynikajace z kodeksu cywilnego. Czyli za dzieci do
lat 13 zgode wyraza rodzic (wystarczy zgoda jednego z rodzicéw, bo nie chodzi
o sprawy istotne ani tym bardziej ryzykowne dla dziecka). Odnosnie do matolet-
nich w wieku 13-18 lat obowigzuje zasada podwdjnej zgody — dziecka i przed-
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stawiciela ustawowego. Podobna sytuacja dotyczy oséb ubezwlasnowolnionych.
Za osoby ubezwlasnowolnione catkowicie decyzje podejmuje opiekun (nie musi
w tym celu uzyskiwac¢ zgody sadu, bo nie chodzi o sprawy istotne), natomiast
w przypadku ubezwlasnowolnienia czesciowego zgode na udzial w badaniu
wyrazaja wspdlnie ubezwlasnowolniony i jego kurator (art. 11-19 k.c.).

Oczywiscie, jesli osoba dorosta z niepelnosprawnoscia intelektualng nie jest ubez-
wlasnowolniona, to wyraza samodzielnie zgode na udzial w badaniu. Nie ma tez
zadnej mozliwosci, by ja do tego zmusié, gdy wyraza sprzeciw. Istotne jest, by ba-
dacz prawidtowo ocenit jej zdolnos¢ do wyrazenia zgody w sposéb $wiadomy, gdyz
zgodnie z art. 82 k.c. oswiadczenie woli zloZone przez osobe, ktéra z jakichkolwiek
powoddéw znajdowala sie w stanie (chocby przejsciowym) wylaczajacym swiadome
albo swobodne powziecie decyzji i wyrazenie woli, jest niewazne. Jesli badacz mimo
takiej niewaznej zgody badania przeprowadzi, moze ponie$¢ za to odpowiedzial-
nos¢. Jesli natomiast dojdzie do wniosku, Ze osoba nie jest w stanie wyrazic¢ $wia-
domej zgody, musi po prostu zrezygnowac z jej udzialu w badaniu, brak bowiem
podmiotu, ktéry miatby uprawnienie do wyrazenia zgody w jej imieniu.

Zgoda nie musi mie¢ charakteru pisemnego, gdyz jedynie w sytuacjach, gdy
ustawa stanowi tak wprost, waznos¢ oswiadczenia woli zalezy od zloZenia pod-
pisu (art. 73 § 1 k.c.). Poniewaz badania nieeksperymentalne nie sg uregulowane
Zzadnymi przepisami, wazno$¢ wyrazonej zgody nie zalezy od jej formy — moze
ona by¢ wyrazona nawet w formie domniemanej (art. 60 k.c.), np. poprzez rozpo-
czecie wypelniania testu, podjecie rozmowy w czasie wywiadu czy podanie reki
do pobrania krwi. Jednakze do celéw dowodowych badacze daza do pobrania
zgody w formie pisemnej, przede wszystkim zgody przedstawicieli ustawowych
badanych niemajacych zdolnosci do czynnosci prawnych, w szczegdlnosci gdy
nie sa oni obecni podczas badania (ktére np. odbywa sie¢ w szkole w czasie lek-
¢ji). Taka pisemna forma zgody potwierdza tez, ze osoba ja wyrazajaca zostata
poinformowana o celu i sposobie przeprowadzenia badania, a wiec wiedziata, na
co wyraza zgode. Znowu, formalnie nie ma przepisu, ktéry wymagalby wprost
takiego pouczenia, ale mozna ten obowigzek wydedukowac z regulacji dotycza-
cych wad oswiadczenia woli, a w szczegdlnosci z art. 84 § 1 k.c., ktéry pozwala sie
uchyli¢ od o$wiadczenia woli ztozonego pod wplywem bledu, a wiec bez swia-
domosci albo z bledna swiadomoscia, czego dane o$wiadczenie miato dotyczy¢.

Takze zgode na przetwarzanie i przechowywanie danych osobowych, jesli
beda one dla potrzeb danego badania zbierane, wyrazajg te same podmioty.
Réwniez w tym wypadku badacz powinien zadbac o forme pisemna zgody, bo
zgodnie z RODO musi on by¢ w stanie udowodni¢, Ze taka zgode uzyskal, przy
czym zgoda ta moze by¢ zawarta na tym samym formularzu co zgoda na udziat
w badaniu, ale musi by¢ wyraznie wydzielona (czyli bedzie istnial wymég po-
dwdjnego podpisu). Tak jak mozna na kazdym etapie cofnaé zgode na udziat
w badaniu, mozna tez cofnaé zgode na przetwarzanie danych osobowych. Nie
bedzie to mialo wplywu na dane wykorzystane juz do celéw naukowych, jed-
nakze uczestnik badania lub jego przedstawiciel ustawowy musi by¢ o tym po-
uczony, ze dane zostang usuniete na przyszlosé, ale informacje juz wykorzystane
pozostang w ramach badania, nawet jesli jego wyniki nie zostaly jeszcze opubli-
kowane. Oczywiscie, zgoda dotyczy przechowywania i przetwarzania danych
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przez naukowcow w czasie przeprowadzania badania, poréwnywania réznych
danych od tej samej osoby, wspélpracy z ta osoba przez kolejne okresy przy ba-
daniach dlugotrwalych itp., sama publikacja musi zawsze by¢ zanonimizowana.

Szczegodlna zgoda musi byé wyrazona, jesli przetwarzane sa dane genetyczne
lub biometryczne. Osoba wyrazajaca zgode na przechowywanie i przetwarzanie
tych danych musi wyrazZnie wskazaé, w jakich celach zezwala na wykorzysta-
nie swoich danych, czyli musi by¢ wskazany w miare doktadnie cel badania,
dla ktérego dane te sa zbierane. Zgoda taka moze dotyczy¢ tez innych badan
przeprowadzanych w przyszlosci, ale réwniez w tym wypadku wymagane jest
wskazanie ich celu (np. do badan naukowych dotyczacych diagnostyki, leczenia
lub profilaktyki konkretnej niepelnosprawnosci lub choroby).

Jak juz wczesniej wspomniano, dokumentacja medyczna moze by¢ wyko-
rzystana bez zgody pacjenta do celéw naukowych, jednak pod warunkiem jej
uprzedniego zanonimizowania (art. 26 ust. 4 ustawy o prawach pacjenta i Rzecz-
niku Praw Pacjenta). Sama w sobie dokumentacja medyczna nie jest bowiem dang
osobowag, ale w jej tresci zawarte sq dane osobowe (imig, nazwisko, pesel, data
i miejsce urodzenia, miejsce zamieszkania). Lekarzowi wolno wiec przekazac taka
dokumentacje osrodkowi badawczemu, jesli usunie te wszystkie dane, pozwa-
lajace na identyfikacje pacjenta. Jesli jednak lekarz sam chce taka dokumentacje
wykorzystaé¢ w celach naukowych albo udostepnic ja wraz z danymi osobowymi
(np. by wybrac osobe z dana chorobg do konkretnego badania naukowego, tak by
badacz mogt sie z nig nadal kontaktowac celem przeprowadzenia dalszych badan,
wywiadow itp.), musi miec na to wyrazng zgode pacjenta. Dane osobowe zawarte
bowiem w dokumentacji medycznej zbierane byly w celu umozliwienia leczenia
pacjenta. Przy zmianie celu ich przetwarzania na naukowy nalezy pacjenta zgod-
nie z RODO o tym poinformowac i uzyskac zgode w tym zakresie. Z reguly me-
dyczne odrodki naukowe, ktére z zalozenia wykorzystuja dokumentacje medyczna
w celach terapeutycznych i naukowych, pobierajq od razu zgode na przetwarzanie
danych w obu celach, co powinno by¢ wskazane w formularzu rozlacznie. Jednak-
ze odmowa zgody na przetwarzanie danych osobowych w celach naukowych nie
moze negatywnie wplynac na udzielenie swiadczenia medycznego.

Nieeksperymentalne badania naukowe nie wymagaja formalnie pozytywnej opi-
nii niezaleznej komisji bioetycznej. Wigkszos¢ swiatowych periodykéw, szczegdlnie
medycznych, takich opinii jednak Zada, warunkujac od nich publikacje wynikéw
badan, dlatego uczelnie medyczne i instytuty naukowe wprowadzily zasade oceny
przez komisje bioetyczna wszystkich badari naukowych, niezaleznie od tego, czy
majq one charakter eksperymentalny. Notabene, obecnie regula ta dotyczy w zasa-
dzie wszystkich badari na ludziach prowadzonych w kazdej dziedzinie nauki.

Whnioski koricowe

Jak wynika z niniejszego opracowania, osoby z niepelnosprawnoscia intelektual-
na, zaréwno dzieci, jak i dorosli, moga by¢ poddane ré6znym badaniom naukowym,
tak eksperymentalnym, jak i nieeksperymentalnym, w tym badaniom klinicznym
nad nowymi lekami majacymi bezposredni wplyw na ich stan zdrowia. Jedynie
w przypadku eksperymentéw stricte badawczych, niebedacych badaniami klinicz-
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nymi, wylaczona jest czesé tych oséb — te, ktdre zostaly ubezwlasnowolnione. Oczy-
wiscie, ustawodawca wprowadzit to wylaczenie dla ochrony oséb ubezwitasnowol-
nionych. Jednakze, majac na uwadze podstawowg zasade poszanowania autonomii
0s6éb dzialajacych z rozeznaniem, wskazane byloby usuniecie tego ograniczenia,
majac réwniez na uwadze, ze takze osoby ubezwlasnowolnione majg prawo chcie¢
sie przyczyni¢ do rozwoju wiedzy, ktéra moze w przysziosci pomoze im, ich po-
tomkom lub przyszlym pokoleniom 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Stad
wydaje sie, ze przedmiotowe ograniczenie nalezy traktowac po prostu jako dyskry-
minujace i stanowiace kolejny przyklad nieadekwatnosci do potrzeb oséb z niepel-
nosprawnoscig intelektualng instytucji ubezwlasnowolnienia.

Z drugiej natomiast strony, zasadne jest promowanie koniecznosci usuniecia
wszelkich przepiséw pozwalajacych na prowadzenie jakichkolwiek badar i eks-
perymentéw, w tym badan klinicznych, na osobach niezdolnych do wyrazenia
na to zgody, niezaleznie od tego, czy sa ubezwiasnowolnione czy nie. Obowia-
zek panistwa poszanowania ich autonomii powinien przewazac¢ nad potrzeba
rozwoju nauki dla dobra spoteczeristwa. Obecnie wszelkie przepisy pozwalajace
na prowadzenie takich dzialani bez czyjejkolwiek zgody, a nawet za wylaczng
zgoda przedstawiciela ustawowego czy sadu, nalezy uznaé za sprzeczne z art. 39
Konstytucji. Jedyny wyijatek, ktéry powinien by¢ dopuszczony, to przeprowa-
dzanie takich badan i eksperymentéw, jesli dana osoba wyrazila takg $wiadoma
wole przed utrata zdolnosci do podejmowania prawnie wigzacych decyzji.
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MIEDZYKULTUROWOSC
W SZKOLACH - REFLEKSJE Z WIZYTY
STUDYJNEJ W BERLINIE, marzec 2018

W warszawskich szkolach liczba dzieci
cudzoziemskich systematycznie wzrasta.
Wedtug danych Biura Edukacji Urzedu m st.
Warszawy w przedszkolach i szkotach dla
miodziezy i dorostych prowadzonych przez
samorzad m.st. Warszawy przebywa obec-
nie 3500 dzieci i uczniéw cudzoziemskich
(http:/ /edukacja.warszawa.pl/, 20.03.2018),
co oznacza dla calego srodowiska oswiato-
wego nowe zadania dydaktyczne i wycho-
wawcze, koniecznosé dopasowywania moz-
liwosci ksztalcenia do zmieniajacych sie po-
trzeb uczniéw. W roku szkolnym 2017/2018
w warszawskich szkolach na podstawie
Rozporzgdzenia Ministra Edukacji Narodowej
z dnia 9 wrzesnia 2016 r. zostaly otwarte
pierwsze oddzialy przygotowawcze, do kt6-
rych uczeszczajg uczniowie przybywajacy
z zagranicy nieznajacy jezyka polskiego albo
Znajacy go na poziomie niewystarczajacym
do korzystania z nauki.

Biuro Edukacji i Warszawskie Centrum
Innowagji Edukacyjno-Spolecznych i Szko-
leri od lat przygotowuja materialy eduka-
cyjne czy szkoleniowe dla warszawskich
nauczycieli pracujacych z uczniami cudzo-
ziemskimi (Bernacka-Langier i in., 2010).
Waznym elementem procesu wsparcia jest
réwniez wymiana doswiadczenn z innymi
metropoliami europejskimi. Do nich nalezy
Berlin, ktéry jako miasto wielokulturowe ma
duzo doswiadczen pedagogicznych w pracy
z uczniami cudzoziemskimi. Stolica Niemiec
jest tez od dawna strategicznym partnerem
Warszawy w dzialaniach edukacyjnych.

Informacje o projekcie

Od 1 wrzesnia 2016 r. Biuro Edukacji re-
alizuje projekt z programu Erasmus+ Kompe-
tencje migdzykulturowe nauczycieli w wielokul-
turowych miastach Warszawa — Berlin. Projekt
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w zakresie wymiany dobrych praktyk jest
realizowany we wspélpracy z Senatem Ber-
lina. Grupe docelowa projektu tworza na-
uczyciele, uczniowie i studenci kierunkéw
pedagogicznych. Instytucjami partnerskimi
z obydwu regionéw sa szkoly na trzech eta-
pach ksztalcenia: uczelnia wyzsza, placéwka
doskonalenia nauczycieli oraz organizacje
pozarzadowe. Beneficjentami projektu ze
strony Warszawy sa: Szkota Podstawowa nr
221 z Oddzialami Integracyjnymi im. Barba-
ry Bronistawy Czarnowskiej, Szkola Podsta-
wowa nr 377 z Oddzialami Gimnazjalnymi
im. mjr. Henryka Dobrzarskiego , Hubala”
(dawniej Gimnazjum 141), XCIX Liceum
Ogolnoksztalcace z Oddzialami Dwujezycz-
nymi im. Zbigniewa Herberta, Warszawskie
Centrum Innowacji Edukacyjno-Spolecz-
nych i Szkoleri, Akademia Pedagogiki Spe-
cjalnej im. Marii Grzegorzewskiej.

Do gléwnych celéw projektu dotycza-
cych nauczycieli i studentéw kierunkéw
pedagogicznych naleza: przygotowanie do
efektywnej pracy z uczniami cudzoziemski-
mi poprzez rozwijanie kompetencji kultu-
rowych i miedzykulturowych; podniesienie
kompetencji w zakresie metod pracy wycho-
wawczej i dydaktycznej, uwrazliwienie na
kontekst kulturowy ucznia. Uczniéw projekt
ma miedzy innymi przygotowacé do zycia
w réznicujacym sie spoleczeristwie, wspo-
méc ich zaangazowanie w proces integracji,
ksztaltowad postawy otwartosci i tolerangji,
stworzy¢ sprzyjajace warunki do rozwoju
i edukagji w klasie wielokulturowe;.

Zakladane rezultaty projektu obejmuja:
aktualizacje modelu oceniania uczniéw cu-
dzoziemskich/uchodZczych, uwzglednia-
jacego bariere jezykowa, wprowadzanie do
szk6t modelu tutoringu réwiesniczego jako
pomocy we wlaczaniu uczniéw w nowe
srodowisko szkolne, aktualizacje systemu
wsparcia nauczycieli pracujacych w wielo-
kulturowych klasach (tzw. sieciowanie na-
uczycieli), powolanie bilateralnej Warszaw-
sko-Berliriskiej Sieci Nauczycieli Wspo6t-
pracujacych z Uczniami Cudzoziemskimi/
UchodZczymi, wymiane doswiadczen w za-
kresie prowadzenia szkoleri dla nauczycieli
organizowanych przez organizacje pozarza-
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dowe, wykorzystanie kampanii spotecznych
o tematyce wielokulturowosci jako modelo-
wej formy dialogu spolecznego.

Dobre praktyki — Staatliche Europa
— Schule Berlin (SESB)

Zaplanowane w ramach projektu dzia-
lania sa realizowane poprzez wymiane
dobrych praktyk w trakcie wizyt studyj-
nych w krajach partnerskich, w tym wy-
korzystanie metody job shadowing, upo-
wszechnianie materialéw poprzez platforme
e-learningowg typu eTwinning.

W krajach Unii Europejskiej funkcjo-
nujag dwa modele przyjmowania do szkoty
i edukacji dzieci imigrantéw w zaleznosci
od poziomu znajomosci jezyka: model in-
tegracyjny i separacyjny (Todorovska-So-
kolovska, 2010). W Berlinie uczniowie naj-
pierw ucza si¢ w oddzielnych klasach (tzw.
powitalnych), najczesciej przez dwanascie
miesiecy. Po opanowaniu jezyka w stopniu
pozwalajacym na aktywny udzial w zaje-
ciach obowiazuje model integracyjny — dzie-
ci imigrantéw maja obowiazek uczeszczania
na lekcje w klasach regularnych.

Uczestnicy projektu obserwowali pra-
ce w panistwowych szkolach europejskich
(SESB) w obu rodzajach klas oraz spotykali
sie z nauczycielami tych szkét w celu ze-
brania doswiadczeri do pracy z uczniami
cudzoziemskimi. Panstwowe szkoly eu-
ropejskie (Staatliche Europa-Schule Ber-
lin — (SESB) (https://www berlin.de/sen/
bildung/schule/, 20.03.2018) sa jedynymi
tego rodzaju szkolami w Niemczech. Sa to
szkoty o specjalnym pedagogicznym cha-
rakterze, ktérych celem jest zintegrowana
edukacja uczniéw dwujezycznych od klas
poczatkowych na poziomie szkél podsta-
wowych do matury (od I do XII/XIII klasy).
Rozwijaja one przede wszystkim kompeten-
gje lingwistyczne i miedzykulturowe swoich
wychowankéw. Szkotly SESB nie sg placéw-
kami elitarnymi, przeznaczonymi dla dzieci
szczegdlnie uzdolnionych czy dla dzieci dy-
plomatéw. Nie sa réwniez objete rejonizacja.
SESB sg ulokowane w 17 szkolach podsta-
wowych i 15 szkotach $rednich. Wystepuje
w nich dziewie¢ kombinagji jezykowych:
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jezyk niemiecki z jezykiem angielskim, fran-
cuskim, greckim, wiloskim, polskim, portu-
galskim, rosyjskim, hiszpariskim, tureckim.
SESB zaczely dzialalnos¢ w roku 1992 ze
160 uczniami w szesciu szkotach podstawo-
wych, z trzema réznymi kombinacjami je-
zykowymi: niemiecki z jezykiem rosyjskim,
angielskim i francuskim. Aktualnie w SESB
uczy sie 6500 uczniéw (https:/ /www berlin.
de/sen/bijf, 20.03. 2018).

Alfabetyzacja uczniéw w jezyku ojczy-
stym zaczyna sie w I klasie, alfabetyzacja w je-
zyku partnerskim (niemieckim albo innym)
nastepuje od II klasy, nauka trzeciego jezyka
(angielskiego albo francuskiego) zaczyna sie
w klasie V. Na nauczanie kazdego z trzech je-
zyk6éw przeznacza sie réwna ilos¢ czasu (stan
idealny 1/3). Nauczanie przedmiotéw w obu
partnerskich jezykach (niemieckim i ojczy-
stym) zaczyna si¢ od klasy IX. Do egzami-
néw koricowych w klasie X nalezy Mittlerer
Schulabschluss (MSA) — egzamin po szkole
realnej, w klasie XII albo XIII — egzamin matu-
ralny. Egzamin MSA odpowiada poziomowi
B2, matura — poziomowi C2 zgodnie z Euro-
pejskim Systemem Opisu Ksztalcenia Jezyko-
wego. Zadania maturalne sa opracowywa-
ne w konsultacji z ministerstwami edukacji
paristw partnerskich. (https://www berlin.
de/willkommenszentrum/pl/, 20.03.2018).

W szkole podstawowej przedmioty sa
nauczane wedlug zasad: matematyka po nie-
miecku jako pierwszym jezyku obcym lub
jako jezyku partnerskim; geografia, historia,
nauki polityczne i przedmiot z elementami
nauk przyrodniczych, historii, wiedzy z za-
kresu ruchu drogowego i wychowania sek-
sualnego w jezyku partnerskim jako pierw-
szym jezyku obcym lub jako jezyku drugim.
W szkole sredniej chemia, fizyka, ekonomia,
matematyka wykladane sa po niemiecku
jako pierwszym jezyku obcym lub jako jezy-
ku partnerskim; biologia, geografia, historia,
nauki polityczne w jezyku partnerskim jako
pierwszym jezyku obcym lub jako drugim
partnerskim. Przy nauce pozostalych przed-
miotéw (muzyka, sztuka, etyka itp.) musi by¢
zachowana réwnowaga jezykéw.

Dzigki zajeciom poswieconym kulturze
danego obszaru jezykowego dzieci moga
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wychowywac sie w poczuciu narodowej
identyfikacji. Europejska  réznorodnosé
w szkolach SESB wspierajg nakladajace sie
na siebie jezykowe i szkolne uroczystosci,
wymiany ze szkolami w innych krajach,
e-twinning, projekty o europejskim charak-
terze, projekty Erasmus+ dla nauczycieli, na-
uka demokracji i demokratycznego udziatu
uczniéw w zyciu szkoty. Szkoty SESB roz-
wijajg nowa perspektywe réznorodnosci
kulturowej poprzez promowanie miedzy-
kulturowego zrozumienia, promowanie
wiedzy o kulturach, promowanie tolerangji
i szacunku dla wszelkich form innosci.
Plany ramowe nauczania poszczegol-
nych przedmiotéw przygotowuje Krajowy
Instytut Szkét i Mediéw Berlin-Brandenburg
(Landesinstitut fiir Schule und Medien — LI-
SUM) (https:/ /lisum berlin-brandenburg.de,
20.03.2018). Od roku 2017/2018 obowiazuje
nowy ramowy plan nauczania dla wszyst-
kich rodzajéw szkét, pozioméw klasowych,
ktéry po raz pierwszy zawiera tresci dosto-
sowane do szkét specjalnych. Plan zawiera
material, ktéry musi opanowad milodziez,
aby przygotowac si¢ na spoleczne wyzwa-
nia wspdlczesnego $wiata. Szczegdlny nacisk
polozono na rozpoznanie mocnych stron
uczniéw, aby mogli odpowiednio wyzna-
czaé swoje cele zyciowe i zawodowe. Dobér
metod nauczania, podrecznikéw i wykorzy-
stania multimediéw zalezy od decyzji rady
pedagogicznej danej szkoly, w granicach list
pomocy szkolnych zaaprobowanych przez
ministerstwo. Jedynie na wyzszym pozio-
mie nauczania szkoly sredniej, szczegdlnie
w gimnazjach, nauczyciele sa w pelni odpo-
wiedzialni za wybdr metod nauczania i ich
indywidualizacje. Wynika to z charakteru
tych szkél. Materialy do nauczania i tech-
nologie informacyjne sa w pelni finansowa-
ne przez panstwo. Rodzice placg rocznie
100 euro za podreczniki, ale rodzice znajduja-
cy sie w trudnej sytuacji materialnej sq zwal-
niani z oplat (ponad 1/3 ogétu rodzicéw).
Koncepcja nauczania w szkolach SESB
jest oparta na ideach konstruktywizmu spo-
lecznego. Lew Wygotski (1978) — uznawany
za twdrce konstruktywizmu spotecznego,
twierdzil, ze w modelu uczenia sie kultura
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jest najwazniejszym czynnikiem rozwoju in-
dywidualnego. Kontekst spoleczno-kulturo-
wy to podstawa rozwoju kazdego dziecka.
Uczniowie konstruuja swoja osobista wie-
dze, swoje wlasne znaczenie dla wszystkie-
go, co jest dla nich nowe w procesie uczenia
sie — czyli procesie emocjonalno-spoleczno-
-poznawczym. Pomaga im w tym szkola,
organizujac proces ksztalcenia poprzez za-
pewnienie dobrych nauczycieli, programu
nauczania, miejsc do pracy. Zrédlem zdo-
bywania wiedzy sa nauczyciele, réwiesni-
cy, ksiazki, Internet, czasopisma, biblioteka,
rodzice, eksperci, telewizja, filmy, programy
symulacyjne, prezentacje. Duze znaczenie
ma praca w grupach (Gardner, 1989). Proces
uczenia sie jest realizowany w naturalnym
procesie interakcji spolecznych, wymianie
wiedzy i umiejetnosci. Jest to przestrzen
do ¢wiczenia funkcjonowania w sytuacjach
spotecznych, takze ¢wiczenia wystapieri pu-
blicznych. Istota szkoly jest opanowywanie
przez uczniéw nawykéw sprawnego, efek-
tywnego uczenia sie. Uczniowie nie czekaja
na to, by ich uczy¢ i ocenia¢ (bierne korzy-
stanie z edukagji), lecz aktywnie przejmuja
odpowiedzialnos¢ za efekty wlasnej pracy.
Ucza sie odpornosci na porazki, radzenia so-
bie, bycia aktywnym i swiadomym nauczy-
cielem samego siebie.

Szkolnictwo specjalne w Berlinie

Od 2009 1. obowigzuje w Niemczech Kon-
wencja Narodow Zjednoczonych o prawach oséb
niepetnosprawnych. Od tego czasu zaczeto
odchodzi¢ od systemu specjalnych szkét dla
niepelosprawnych w oswiacie. Do réwnego
traktowania niepelnosprawnych w szkotach
zostaly zobowigzane wszystkie podmioty
zycia spolecznego. W Berlinie obowiazuja,
przyjete decyzja Senatu z 25.01.2011 r., za-
sady nauczania inkluzywnego w szkotach.
W roku szkolnym 2015/2016 prawie 62%
uczniéw z niepelnosprawnosécia uczylo sie
w  szkolach ogdélnodostepnych. Naucza-
nie wilaczajace dotyczy uczniéw wyma-
gajacych wsparcia w zakresie uczenia sie,
z problemami jezykowymi i zaburzeniami
w rozwoju emocjonalno-spotecznym (LES).
Dzieci, ktére mimo uczeszczania do klasy
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wstepnej i rocznej pomocy dodatkowej nie
radza sobie w szkole po ukoriczeniu I klasy,
sa kierowane decyzja wiladz szkolnych do
szkolnictwa specjalnego (Sonderpéadago-
gische Fordeung) (http://www berlin.de/
sen/bildung/unterstuetzung/, 20.03.2018).
W przyszlosci decyzje o wyborze szkoty
beda podejmowaé wylacznie rodzice lub
opiekunowie dziecka. Zgodnie z ustawa
dotyczaca szkolnictwa (§ 36 Brandenburgi-
sches Schulgesetz) (http://www .inklusion-
brandenburg.de/, 20.03.2018) wszystkie ro-
dzaje szkot sa objete specjalnym wsparciem
pedagogiczno-psychologicznym, ktére jest
traktowane w sposéb priorytetowy. Kazda
dzielnica Berlina ma poradnie psychologicz-
no-pedagogiczne — (Schulpsychologisches
und Inklusionspadagogisches Beratungs-
und Unterstiitzungszentrum - SIBUZ).
Gléwna ideg funkcjonowania poradni jest
szybka diagnoza.

Integracja w szkolach SESB

System niemiecki zaklada szeroka po-
moc dla uczniéw z rodzin o doswiadcze-
niach migracyjnych, zaczynajac od organizo-
wania klas powitalnych, po intensywna na-
uke jezyka niemieckiego dla dzieci uczesz-
czajacych do klas ogdélnych. Przewidziane
sg réwniez ulatwienia (do 5 dodatkowych
godzin tygodniowo) w rozwoju wiasnego
jezyka ojczystego i kultury. W multikultu-
rowym Berlinie Zyje okolo 25% obywateli
z pochodzeniem migracyjnym w tle. Prawie
14% mieszkaricéw ma obce obywatelstwo,
a 100 000 uczniéw wychowuje sie w rodzi-
nach z korzeniami migracyjnymi (tureckie,
polskie, wiethamskie). W niektérych szko-
tach odsetek migrantéw wynosi 90%. Akcep-
tacja réznorodnosci kulturowej w miescie,
w ktérym znajduje sie tylu obcokrajowcéw,
jest koniecznoscig. Nowo przybyli miodzi
mieszkanicy Berlina spotykajq sie z wieloma
rozwiazaniami w szkotach, majacymi im za-
pewnic jak najszybsza integracje.

Jednym z istotnych ulatwieni jest moz-
liwos¢ uczeszczania do klas powitalnych.
Klasy powitalne egzystuja w berliriskim sys-
temie szkolnym od listopada 2012 r. (http://
bildungsserver.berlin-brandenburg.de/,
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20.03.2018). Najwigksza liczbe uczniéw przy-
jety w lipcu 2017 r. — ponad 12 000 (ponad
1000 klas powitalnych). Aktualnie zaznacza
sie tendencja spadkowa — w lutym 2018 r.
w szkolach Berlina bylo ponad 8000 uczniéw
(ok. 750 klas powitalnych). W klasach po-
witalnych promuje si¢ przede wszystkim
ksztalcenie jezykowe, edukacje interkultu-
ralng i nauczanie demokracji obywatelskiej.
Najwazniejszym zadaniem klas powitalnych
jest umozliwienie uczniom przejscia do klas
regularnych, w ktérych odbywa sie integra-
Gja uczniéw imigranckich ze spolecznoscig
szkolna. Uczniowie z klas powitalnych sa
wiaczani do klas regularnych juz istniejgcych
lub sa tworzone nowe klasy regularne. Z kla-
sami powitalnymi najpierw pracuje ekspert,
ktéry uczy dyscypliny szkolnej i zasad pa-
nujacych w szkole. PéZniejsza pracg zajmuje
sie¢ jeden nauczyciel, czasami przy wsparciu
nauczyciela wspomagajacego. W klasach
powitalnych pracuja przede wszystkim na-
uczyciele jezyka niemieckiego lub jezykéw
obcych. Niezwykle wazne jest doswiadczenie
nauczyciela, stosowanie odpowiednich me-
tod i sSrodkéw dydaktycznych.

W tym celu zostaly opracowane dobre
praktyki, wspierajace proces przechodzenia
do pelnej integragj:

e tworzenie klas powitalnych na réznych
poziomach zaawansowania jezykowe-
go: od alfabetyzacji do klas przygo-
towujacych do dyploméw jezykowych
(Deutsches Sprachdiplom - DSD I),
Iaczenie jezykowego zaplecza miodziezy
z tematami lekcji w klasach regularnych,
kursy jezyka niemieckiego dla rodzicéw,
a szczegodlnie dla matek majacych dzieci
w przedszkolach, bilingwalny niemiec-
ko-turecki i niemiecko-arabski program
przeciwko analfabetyzmowi;

e udzial miodziezy w réznego rodzaju
projektach np. Young People Debating
in Language Learning Groups (Mlodziez
debatuje), kooperacja z fundacjami:
programy wymiany miedzyszkolnej
i wakacyjnych kurséw jezykowych;

e wilaczanie nowo przybylych uczniéw
do codziennego zycia szkoly (wspdl-
ne zajecia sportowe, integracja poprzez
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udzial w uroczystosciach i projektach,
udzial w calodziennych programach
szkolnych);

e uczenie sie od réwiesnikéw - Peer-
Learning (coaching prowadzony przez
uczniéw klas regularnych, sesje czyta-
nia itp., system opiekowania si¢ wsréd
uczniéw postugujacych sie tym samym
jezykiem, klasy powitalne w reprezenta-
gjach samorzadéw uczniowskich.

Zrédta praktycznych pomystéw pracy dla
nauczycieli, rodzicéw i uczniéw

Dzieci z rodzin imigranckich i uchodz-
czych, ktére sa objete obowiazkiem szkol-
nym i znalazly sie w Niemczech, chcialyby
poznaé jak najszybciej swéj nowy Swiat.
Broszura przygotowana przez Nele Kister
Szkota w Niemczech — teraz rozumiem! (http:/ /
www.bpb.de/shop/lernen/hanisauland/,
20.03.2018) pomaga im zrozumie¢ zasady
obowiazujace w niemieckich szkolach i to,
co szkoly im oferujq. Wspiera takze kadre
nauczycielska, ktéra uczy dzieci i mlodziez
ze slaba znajomoscia jezyka niemieckiego
w Kklasach przygotowawczych lub powital-
nych. Broszura moze takze znaleZ¢ zastoso-
wanie w klasach regularnych na wspdlnych
zajeciach dzieci niemieckich i dzieci pocho-
dzacych z innych krajéw.

Praktycznym  zbiorem  wskazéwek
i pomystéw pracy dla nauczycieli jest bro-
szura Uczenie si¢ o migracji. UchodZcy wczo-
raj — uchodZcy dzisiaj (http://lernen-aus-
der-geschichte.de/Lernen-und-Lehren/,
20.03.2018), wydana przez Berliriska Krajowa
Centrale Ksztalcenia Politycznego (Berliner
Landeszentrale fiir politische Bildung). Wy-
jasnia si¢ w niej podstawowe pojecia doty-
czace migracji, uchodzctwa, pokazuje akty
prawne i wyplywajace z nich uregulowania
dla uchodZcéw. Broszura sklada si¢ z trzech
czesci. Czedé pierwsza jest poswiecona
ucieczkom, migracji, azylowi. Po informa-
cjach wprowadzajacych, konceptualizujgcych
pojecia, nauczyciel moze znaleZ¢ scenariusze
zaje¢ grupowych z wykorzystaniem map
mysli, metody diamentowego rankingu.
W trakcie zajec uczniowie odkrywaja réznice
miedzy migrantami a uchodZcami, dowiadu-
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ja sie, jak wyglada postepowanie azylanckie
w Niemczech, jak jest chroniony uchodZca,
jakie ma prawa i obowiazki. Jedno z zadan
dotyczy pracy z tekstem Konwencji Genew-
skiej z 1951 r. na temat statusu uchodZcéw.
Czesc druga pt. Wszgdzie niechciany? pokazuje
losy uchodzcéw w przesziosci i teraz. W bro-
szurze znajduje sie stownik wyrazéw zwiaza-
nych tematycznie z migracja i uchodZctwem,
wybdr filméw dokumentalnych i fabular-
nych, wykaz literatury dla dorostych i mio-
dziezy oraz lista stron internetowych, portali
i platform edukacyjnych.

Film w jezyku niemieckim, rumuriskim,
bulgarskim, tureckim i arabskim Szkota ber-
liriska (http:/ /www berlin.de/fluechtlinge/,
20.03.2018) jest skierowany do rodzicéw
uczniéw z innych kultur. W pieciu sekwen-
cjach miodziez i dorosli z doswiadczeniem
imigracyjnym w tle opowiadajg historie
swojego zycia. Film ukazuje uczniéw z Ber-
lina w réznych sytuacjach szkolnych, od mo-
mentu zapisania si¢ do szkoly, podkreslajac
wage ksztalcenia dla przyszlego zycia.

Dla dzieci pochodzacych z innych kra-
jow uruchomiono takze strone internetowa:
www hanisaauland.de, na ktérej moga zna-
lezé wiele ciekawych informacji dotyczacych
ksigzek, filméw, zabaw i innych waznych
tematéw. Niektére informacje sa podawane
takze w jezyku angielskim.

Doskonalenie nauczycieli pracujacych
w szkolach SESB

Respektowanie réznorodnosci kulturo-
wej, ktéra w wielu szkolach juz od diuzszego
czasu jest faktem, sprawia, ze przed nauczy-
cielami pojawily si¢ nowe zadania. Naleza do
nich m.in.: opanowanie kompetencji miedzy-
kulturowych i zobowigzanie do uwzglednia-
nia perspektywy wielokulturowej w prze-
prowadzanych zajeciach, wprowadzanie
nowych metod uczenia i nowych materiatéw
edukacyjnych w pracy dydaktycznej. Jedna
z idei szkoly wielokulturowej jest wspétpra-
ca wszystkich partneréw zaangazowanych
w proces szkolny: nauczycieli, uczniéw i ich
rodzicéw. Jednak to od nauczycieli w znacz-
nej mierze oczekuje si¢ doskonalenia wiedzy
i kompetencji stuzacych podnoszeniu pozio-
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mu i jakosci ksztalcenia. Nauczyciele moga
korzysta¢ m.in. ze specjalnych poradnikéw
(Felgner, 2001), z oferty warsztatéw miedzy-
kulturowych skierowanych specjalnie do tej
grupy zawodowej. Szkolenia sg finansowa-
ne z budzetu panstwa, ich organizatorem
jest osrodek doskonalacy prace nauczycieli
w miescie — Berufsbegleitende Weiterbildung
(http:/ /bildungsserver berlin-brandenburg.
de/, 20.03.2018). Kazdy nauczyciel powinien
jeden dzieri w miesigcu i trzy dni w czasie
ferii poswieci¢ na zorganizowane doksztalca-
nie. Wskazany jest udziat w dtuzszych, rocz-
nych formach doksztalcania, ktére odbywaja
sie przewaznie w weekendy.

Dzialalno$¢ pedagogéw z berliriskich
szko6t wspiera takze Centrum ds. Ksztalcenia
i Mediéw — Medienforum (www berlin.de/
sen/bildung/unterricht/medien/medien-
forum, 20.03.2018). Nauczyciele mogg tam
wypozycza¢ podreczniki, ksigzki specjali-
styczne, materialy audiowizualne i czaso-
pisma przydatne w pracy szkolnej. W Me-
dienforum mozna takze uzyskac porady od
wykwalifikowanych doradcéw metodycz-
nych. Centrum spelnia zadanie podnoszenia
jakosci pracy szkét. Nauczyciele w Berlinie
maja do dyspozycji elektroniczny system
oceniania, za pomoca ktérego moga prze-
prowadzaé systematyczng ocene uczniéw
na poziomie fazy wprowadzajacej i kwalifi-
kacyjnej. To narzedzie jest pod kontrolg Se-
natu i jest aktualizowane zgodnie z aktual-
nymi przepisami i zarzadzeniami (https://
www klausurgutachten.de, 20.03.2018).

Nauczyciele przedmiotéw pracujacy
z uczniami o migracyjnej biografii eduka-
cyjnej moga korzystaé z serwisu Ksztatcenie
przez mowienie i pisanie (BiSS) (http:/ /www.
biss-sprachbildung.de/, 20.03.2018). Jest to
wspdlna inicjatywa Ministerstwa Ksztalce-
nia i Nauk (BMBF), Ministerstwa Rodziny,
Senioréw, Kobiet i Milodziezy (BMFSF])
i Konferencji Ministréw Edukacji (KMK),
wspierajaca nauke i diagnoze jezykowa na-
uczycieli pracujacych z imigrantami.

Edukacja antydyskryminacyjna

W szkotach o duzym natezeniu uczniéw
wywodzacych sie z innych kultur pojawiaja
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sie zachowania dyskryminacyjne i rasistow-
skie. Przyczyna dyskryminacji sa najczesciej
stereotypy i uprzedzenia, a takze brak wie-
dzy o grupach wykluczonych i dyskrymino-
wanych (Kubin, Swierszcz, 201 1). W tymkon-
tekscie waznym elementem dzialari przeciw
dyskryminacji jest edukacja antydyskrymi-
nacyjna, definiowana jako $wiadome dziala-
nie podnoszace wiedze, umiejetnosci i wply-
wajace na postawy. Nie ma lepszego obsza-
ru dzialania dla prewencji dyskryminacyjnej
niz szkoly publiczne. Nauczyciele musza
dysponowacé kompetencjami koniecznymi
do wzmocnienia u swoich wychowankéw
poczucia wartosci, empatii i checi wspét-
dzialania. Prace szkdl i nauczycieli w tym
zakresie wspierajg w Berlinie réznego ro-
dzaju organizacje i fundacje. Nalezy do nich
m.in. Organizacja Ksztalceniowo-Doradcza
,Swiat réznorodnosci” (http:/ /www .ew-
dv-diversity.de, 20.03.2018), ktéra od 1996 .
zajmuje si¢ aktywnie sprawami réwnego
traktowania, i organizacja ,Szkola bez ra-
sizmu - szkola z odwaga” (http://www.
schule-ohne-rassismus.org, 20.03.2018). Ich
dzialania antydyskryminacyjne koncentruja
sie na budowaniu $wiadomosci dotyczacej
réznorodnosci, postawy akceptacji i szacun-
ku dla oséb z grup mniejszosciowych, prze-
ciwdzialaniu stereotypom i uprzedzeniom.
W ramach tych przedsiewzie¢ buduje sie
takze wiedze na temat mechanizméw ste-
reotypizacji i dyskryminacji, uswiadamia,
jakie zachowania sa dyskryminacja. Do naj-
czesciej stosowanych form przeciwdzialania
dyskryminacji nalezg: szkolenia, warsztaty,
treningi, seminaria, konferencje, akcje pro-
mocyjne, informacyjne, kampanie spoteczne,
projekgje filmowe, marsze réwnosci, manify,
projekty edukacyjne, publikacje i inne.

Podsumowanie

Migracja sprawia, ze do szkél wiekszo-
$ci europejskich panstw trafia coraz wiecej
dzieci pochodzacych z réznych kregéw
kulturowych. Zmiany spoleczne dostar-
czajg wszystkim placéwkom oswiatowym
nowych wyzwan zwigzanych z wycho-
waniem i ksztalceniem uczniéw. Bardzo
wazng funkcje w adaptacji kulturowej

SZKOLA SPECJALNA 2/2019, 153-160



Z KRAJU 1 ZE SWIATA

imigrantéw spelnia szkola. Integracje spo-
leczng mozna poprawic poprzez rozwijanie
u dzieci i nauczycieli umiejetnosci miedzy-
kulturowych, niezbednych w komunika-
Gi z przedstawicielami innych kultur. Jest
to istotne, poniewaz skuteczna integracja
uczniéw pochodzacych z rodzin imigranc-
kich moze przeciwdziata¢ r6znym formom
dyskryminowania ich i wykluczania z zy-
cia spolecznego.

Podsumowujac pobyt grupy projekto-
wej w Berlinie, mozna z pewnoscia stwier-
dzi¢, ze byt okazja do poznania zréznico-
wanych strategii i narzedzi wspierania edu-
kacji dzieci imigrantéw w panistwowych
szkolach europejskich SESB. W poréwnaniu
z niemieckim, polski system wsparcia dzieci
imigrantéw w edukacji nie wydaje sie wy-
starczajgco rozbudowany. Niektére z do-
$wiadczen szkét SESB moga by¢ przeniesio-
ne na grunt polski i moga podnies¢ kompe-
tencje nauczycieli w zakresie metod pracy
wychowaweczej i dydaktycznej z uwzgled-
nieniem réznic i podobieristw kulturowych.
Zdobyte doswiadczenia przyniosa dlugo-
terminowe korzysci zaréwno instytucjom
bezposrednio zaangazowanym w dzialania
projektowe, jak i odbiorcom dzialaii upo-
wszechniajacych w kraju i w Europie. Re-
alizowanie zadan pedagogiki miedzykul-
turowej, polegajacych m.in. na wzajemnym
inspirowaniu si¢ i wymianie doswiadczen,
jest wymogiem wspoélczesnych czaséw.
Umozliwi ono z jednej strony wspdlistnie-
nie w poszanowaniu odmiennosci, z drugiej
— lepsze zrozumienie samego siebie przez
kazdego uczestnika. Wspdlczesna pedago-
gika kultury, ktérej przedmiot poszukiwan
badawczych zostal rozszerzony o zagad-
nienia wielokulturowosci, potrzebuje takze
wsparcia dzialaii ogélnospolecznych w za-
kresie edukacji miedzykulturowej w kon-
tekscie europejskim. Wspdlne wartosci beda
stuzyly zblizaniu sie spoleczenistw i pelnej
humanistycznej integracji.
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