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KOMPETENCJE W POLSKIM JEZYKU MIGOWYM
I UMIEJETNOSC ROZUMIENIA CZYTANEGO TEKSTU
U UCZNIOW G/GEUCHYCH

Dotychczasowe badania wskazuja na istnienie zwigzku miedzy umiejetnoscia czytania
i kompetencjami w jezyku migowym u 0séb G/gluchych. Dane te dotyczg jednak tylko
jezykéw migowych, ktére intensywnie poddawano analizie naukowej (np. amerykariskiego
jezyka migowego, ang. American Sign Language). Aktualnie w Polsce brakuje doniesieri
naukowych dotyczacych kompetencji w jezyku migowym i w czytaniu uczniéw G/glu-
chych. Z tego powodu w prezentowanych badaniach analizie poddano relacje miedzy
Polskim Jezykiem Migowym (PJM) oraz rozumieniem czytanego tekstu w pisanej polsz-
czyznie. W badaniu wzielo udziat 52 uczniéw G/gtuchych o prelingwalnym ubytku stuchu
w stopniu znacznym lub glebokim z klas I-VI w specjalnych szkotach podstawowych dla
dzieci i mlodziezy niestyszacej. Kompetencje w PJM-ie mierzono za pomocg Testu
Rozumienia Gramatyki Polskiego Jezyka Migowego, a rozumienie czytanego tekstu za
pomocy testu Czytanie Marii Grzywak-Kaczyniskiej. Hierarchiczna analiza regresji wielo-
zmiennowej wykazala, ze kompetencje w PJM-ie sa zmienna wyjasniajaca poziom rozumie-
nia czytanego tekstu (w modelu pierwsza zmienng wyjasniajaca byl wiek). Wykazano
zatem, ze kompetencje w PJM-ie maja znaczenie dla nauki czytania w jezyku polskim
u uczniow G/gluchych. Uzyskane wyniki sq wazne dla praktyki surdopedagogicznej:
zZwracaja uwage na potrzebe podnoszenia kompetencji w jezyku migowym oraz wykorzy-
stywania jezyka migowego w procesie uczenia si¢ czytania i ksztaltowania tej umiejetnosci.

Stowa kluczowe: Polski Jezyk Migowy, kompetencje w jezyku migowym, uczenn G/gtu-
chy, czytanie, rozumienie czytanego tekstu, predyktor czytania u G/gluchych uczniéw

Wprowadzenie

Czytanie jest jedna z najwazniejszych umiejetnosci. Uczniowie zdobywaja
ja w procesie edukacyjnym; petni ona funkcje podstawowego narzedzia posze-
rzania wiedzy i budowania kompetencji (Krasowicz-Kupis, 2006). Dla dzieci
i mlodziezy G/gluchej' czytanie jest istotnym elementem umozliwiajacym od-

1 W tekscie w odniesieniu do 0s6b z ubytkiem stuchu stosuje sie zapis G/gluchy, ktéry wydaje sie
by¢ koncyliacyjnym rozwigzaniem toczacej sie od dawna dyskusji na temat zapisu tego okreslenia.
Termin Gluchy pisany wielka literg podkresla przynaleznos¢ oséb niestyszacych do mniejszosci jezy-
kowo-kulturowej, natomiast okreslenie gluchy przedstawia sie jako ubytek stuchu w ujeciu medycz-
nym, rehabilitacyjnym (Podgdrska-Jachnik, 2013). Zapis G/gluchy pozwala na szerokie ujecie grupy
0s6b z ubytkiem stuchu zaréwno z perspektywy kulturowej, jak i medyczne;j.
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biér informacji, do ktérych moga mie¢ utrudniony dostep ze wzgledu na ubytek
stuchu i zwigzane z tym ograniczone rozumienie przekazéw nadawanych w je-
zyku fonicznym (jezyku méwionym) (Kargin i in., 2012). Czytanie daje osobom
G/gluchym dodatkowe mozliwosci komunikacyjne, szczegdlnie w kontakcie
z osobami styszacymi niepostugujacymi sie jezykiem migowym. Wedlug jednego
z pierwszych teoretykéw edukacji G/gtuchych, Heronima Cardano (1501-1576),
nauczanie ma na celu to, aby , gluchy styszal za pomocq czytania, a méwil za
pomocg pisma” (Kirejczyk, 1967, s. 51). Ksztaltowanie umiejetnosci czytania jest
zatem niezwykle wazne dla uczniéw G/gluchych, u ktérych zaréwno uczenie
sig, jak i sam proces czytania przebiegaja najprawdopodobniej inaczej niz u ich
styszacych réwiesnikéw, m.in. ze wzgledu na odmienne doswiadczenia komuni-
kacyjne oséb G/gtuchych i styszacych (Hermans i in., 2008a).

Czescé uczniéw G/ gluchych postuguje sie jezykiem migowym, ktéry jest jezy-
kiem naturalnym (Swidziriski, Gatkowski, 2003), petniacym — tak samo jak jezyki
foniczne — dwie podstawowe funkcje: reprezentatywna (dajacq mozliwos¢ opisy-
wania rzeczywistosci zewnetrznej i wewnetrznej) oraz komunikacyjna (pozwala-
jaca na porozumiewanie sie) (Kurcz, 2011). W Polsce osoby G/gtuche postuguja
si¢ polskim jezykiem migowym (PJM), ktéry jest odrebny od jezyka polskiego
(jezyka fonicznego) zaréwno pod wzgledem fonologicznym, stownikowym, jak
i skladniowym (Swidziriski, Gatkowski, 2003). PJM jest nabywany jako pierw-
szy jezyk najczesciej tylko przez te dzieci G/gtuche (DG), ktére od urodzenia
otoczone sa jezykiem migowym. Dzieje sie tak zazwyczaj w przypadku dzieci
G/gluchych majacych G/gluchych rodzicow (DGRG). DGRG maja pelny dostep
do jezyka migowego, ktéry jest ich gléwnym sposobem porozumiewania sie. Dla
dzieci G/gluchych majacych rodzicéw styszacych (DGRS) jezyk migowy moze
rowniez stac sie srodkiem komunikacji w domu, wymaga to jednak przyjecia
strategii komunikacji w jezyku migowym przez cata rodzine i duzego zaangazo-
wania rodzicéw styszacych, ktérzy musza nauczy¢ sie jezyka migowego. Rodzice
styszacy rzadko jednak podejmujq decyzje o wykorzystywaniu jezyka migowego
w codziennej komunikacji z DG. Zdarza si¢ réwniez, ze DGRS maja mozliwos¢
nauczy¢ sie jezyka migowego w inny sposéb: w szkotach specjalnych dla DG,
w kontaktach z réwiesnikami gtuchymi i w o$rodkach wspomagajacych rozwdj
DG (Kotowicz, 2018). Rozwijanie kompetencji w jezyku migowym moze dawac
nie tylko swobode w komunikacji DG i pelny dostep do wiedzy, ale moze okazac
si¢ réwniez znaczace dla umiejetnosci czytania (Tomaszewski, 2005).

Od poczatkéw edukacji gluchych zwiazek miedzy nauka czytania a jezykiem
migowym byl opisywany w rozwazaniach teoretycznych i wykorzystywany
w praktyce (Kirejczyk, 1967). We wspdlczesnym dyskursie surdopedagogicznym
powraca sie réwniez do idei, ze kompetencje w jezyku migowym moga by¢ istot-
ne w ksztaltowaniu umiejetnosci czytania w procesie edukacji dzieci i mlodzie-
zy G/ghluchych (Dunaj, 2016; Tang, 2017). Dotychczasowe badania wskazuja, ze
u os6b G/gluchych istnieje pozytywny zwiazek miedzy umiejetnosciag czytania
a jezykiem migowym (przeglad badar: m.in. Kotowicz, 2013) zaré6wno wsréd
dorostych oséb G/gtuchych (Freel i in., 2011), jak i dzieci G/gluchych (Hermans,
Ormel, Knoors, 2010). Wspomniane dane dotycza w wigkszosci jednak jezykéw
migowych, ktére sg poddawane wnikliwej analizie naukowej od wielu lat, mie-
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dzy innymi amerykanskiego jezyka migowego (ang. American Sign Language,
ASL) (Chamberlain, Mayberry, 2008), brytyjskiego jezyka migowego (ang. British
Sign Language, BSL) (Herman, Roy, 2006) oraz holenderskiego jezyka migowego
(holenderski Nederlandse Gebarentaal, NGT) (Hermans i in., 2008). Z przeprowa-
dzonej analizy literatury wynika, ze w Polsce nie opublikowano jeszcze badan
nad zwigzkiem miedzy kompetencjami w PJM oraz umiejetnoscia rozumienia
czytanego tekstu w pisanej polszczyZnie. Niniejsze badania maja na celu wypet-
nienie luki w badaniach naukowych w zakresie zwigzku miedzy kompetencjami
w PJM-ie i czytaniu. Prezentowana analiza réwnoczesnie moze mie¢ bezposred-
nie znaczenie dla praktyki surdopedagogiczne;.

Badania wlasne

Pytanie badawcze i hipoteza badawcza

W prezentowanych badaniach postawiono jedno pytanie badawcze: Czy
zmienng wyjasniajaca (predyktorem) poziom czytania u dzieci gtuchych sa kom-
petencje w PJM-ie?

Na podstawie dotychczasowych doniesiern z badaii nad innymi jezykami
migowymi (m.in. Mayberry, del Giudice, Lieberman, 2011) sformutowano na-
stepujaco brzmiaca hipoteze badawcza: umiejetnosci w PJM-ie sg predyktorem
poziomu czytania uczniéw gluchych.

Osoby badane

W badaniu wzieto udziat 52 dzieci G/gtuchych (& =24, @ = 28) w wieku od
6;1 (rok; miesiac) do 13;8 ($rednia M = 10;2, odchylenie standardowe SD = 1;11)
lat. Wszystkie dzieci uczeszczalty do szkét specjalnych dla dzieci niestyszacych.
W badaniu uczestniczyty réwniez DG, ktére byly objete obowigzkiem szkol-
nym od 6. roku zycia. We wszystkich szkotach specjalnych komunikacja total-
na byla dominujacym podejsciem komunikacyjnym, inaczej méwiac, wyko-
rzystywano rézne sposoby porozumiewania sie z uczniem G/gluchym, m.in.:
PJM, SJM (system jezykowo-migowy, ktéry jest subkodem jezyka polskiego),
jezyk foniczny, pismo oraz naturalne gesty (Korzon, 1996). Zgodnie z klasy-
fikacjq BIAP (fr. Bureau International d’Autophonologie) wszystkie dzieci mia-
ly zdiagnozowane prelingwalne uszkodzenie stuchu w stopniu znacznym lub
glebokim (uszkodzenie stuchu powyzej 70dB) (Szczepankowski, 1999). Wyste-
powanie ubytku stuchu u rodzicéw bylo nastepujace: 22 DG mialo rodzicéw
G/gtuchych (albo przynajmniej jednego gtuchego rodzica - DGRG, dzieci gluche
rodzicéw gluchych). Wéréd DGRG dwoje dzieci (N = 2) mialo implanty $lima-
kowe (IS) i komunikowato si¢ z rodzicami za pomoca jezyka fonicznego. Pozo-
state 20 DGRG nie miato IS i komunikowalo sie z rodzicami w PJM-ie. W grupie
52 DG bylo 30 DG wychowywanych przez rodzicéw styszacych (DGRS, dzieci
ghuche rodzicéw styszacych). Wiekszosé DGRS korzystata z IS (N = 19), a pozo-
stale DGRS uzywaly aparatéw stuchowych (N = 11). Zadne dziecko nie miato
zdiagnozowanej dodatkowej niepelnosprawnosci lub probleméw w uczeniu sie.
Wszystkie dzieci mialy normalny lub plasujacy sie powyzej normalnego poziom
inteligencji niewerbalnej mierzonej za pomocg Testu Matryc Progresywnych Ra-
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vena Wersja Standard — Forma Klasyczna. Wyniki surowe w Tescie Matryc Pro-
gresywnych Ravena zostaly przeliczone na steny (10-jednostkowa skala stenowa
zaklada, ze M = 5,5, a SD = 2). Ustalono, ze dzieci o wynikach ponizej jednego
odchylenia standardowego (ponizej 3,5) nie beda wlaczone do badan. Wszystkie
dzieci spelnily kryterium, otrzymujac wyniki powyzej 3,5 (min. = 4, maks. = 10,
M = 6,7, SD = 1,7). Dzieci mialy zréznicowane doswiadczenie jezykowe z PJM-
em. Intensywny i dlugotrwaly kontakt z jezykiem wizualno-przestrzennym miaty
DGRG bez IS, ktérym od urodzenia zapewniono dostep do manualnej komunika-
¢ji. Pozostate DG mogty porozumiewac sie w PJM-ie dzigki szkotom specjalnym
i kontaktom z réwiesnikami G/gluchymi.

Narzedzia

Test Rozumienia Gramatyki Polskiego Jezyka Migowego (TRG PJM)

Test Rozumienia Gramatyki Polskiego Jezyka Migowego jest adaptacja Te-
stu Umiejetnosci Rozumienia Brytyjskiego Jezyka Migowego (ang. British Sign
Language Receptive Skills Test, BSL RST), pierwszego na swiecie narzedzia do po-
miaru kompetencji jezykowych w jezyku migowym przeznaczonego dla dzieci
(Herman, Holmes, Woll, 1999). Przygotowanie wersji w PJM-ie zostalo przepro-
wadzone zgodnie z ogélnymi zasadami adaptacji testéw (Hornowska, 2007) oraz
zgodnie ze szczegélowymi wytycznymi dotyczacymi specyfiki adaptacji testéw
sprawdzajacych umiejetnosci jezykowe w jezykach migowych (Haug, 2011;
Haug, Mann, 2008). TRG PJM jest testem komputerowym, ktéry zawiera zadania
i instrukcje w PJM-ie zaprezentowane w postaci nagrani wideo. TRG PJM spraw-
dza znajomos¢ pieciu zagadnieri gramatycznych:

1) przestrzennej morfologii czasownikéw (ang. spatial verb morphology);

2) liczby pojedynczej, mnogiej i rozmieszczenia (ang. number, distribution);
3) negacji (ang. negation);

4) Klasyfikatoréw wielkosci i ksztaltu (ang. size and shape specifier);

5) klasyfikatoréw manipulacyjnych (ang. handling classifier).

Test sklada sie z dwéch czesci. W pierwszej czesci sprawdza sig, czy dziec-
ko zna znaki migowe, ktére sa wykorzystywane w czesci wlasciwej. Weryfika-
cja zasobu leksyki polega na tym, ze dziecko nazywa w PJM-ie prezentowane
na komputerze obrazki. W czesci wlasciwej testu dziecko, po obejrzeniu wy-
powiedzi w PJM-ie, wybiera jeden obrazek, ktéry najbardziej pasuje (sposréd
3 lub 4 obrazkéw) do obejrzanego zdania w PJM-ie. Cze$¢ wlasciwa skladata
si¢ z 35 zadan przettumaczonych z BSL RST i 8 nowo przygotowanych zadan
uwzgledniajacych specyfike PJM-u. Lacznie w TRG PJM dziecko moze maksy-
malnie zdoby¢ 43 punkty (za jedng poprawng odpowiedZ otrzymuje punkt).
Test ma satysfakcjonujace wlasciwosci psychometryczne: trafnos¢ (analiza réz-
nic miedzygrupowych: wykazano réznice miedzy DGRS i DGRG: t(46) = 5,81,
p < 0,001, d = 0,158; obliczono réwniez aspekt réznicowy trafnosci: brak korelacji
TRG PJM-ego i Testu Matryc Progresywnych Ravena Wersja Standard: korela-
cja Spearmana: rho = -0,283, p > 0,05), rzetelnos¢ (wspdlczynnik zgodnosci we-
wnetrznej Kuder-Richardsona: KR-20 = 0,737) oraz korelacje z wiekiem (korelacja
Pearsona: r = 0,63, p < 0,01) (Kotowicz, Woll, Herman, 2020; Hornowska, 2007).
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Rysunek 1 zawiera przyklad zadania z TRG PJM-ego. Wykonanie tego zadania
zajmuje okoto 20 minut.

TEST

Rysunek 1. Test Rozumienia Gramatyki Polskiego Jezyka Migowego (TRG PJM): zadanie
nr 15, przettumaczone na jezyk polski brzmi: Auto jest za domem.

Test Czytanie Marii Grzywak-Kaczyriskiej

Test Czytanie autorstwa Grzywak-Kaczyriskiej ma na celu pomiar poziomu
rozumienia czytanego tekstu. Sklada sie on z 3 zadan przykladowych i 20 zadan
wiasciwych. Za kazde poprawnie wykonane zadanie dziecko otrzymuje punkt.
Maksymalnie mozna uzyskac 20 punktéw. Kazde zadanie sklada sie z jednego
zdania lub krétkiego tekstu oraz rysunku. Zdania lub krétki tekst zawierajq in-
formacje o tym, co dziecko powinno narysowac na zalaczonym rysunku/dory-
sowac do niego. Kazde zadanie zawiera prosbe: ,Narysuj/dorysuyj...” (np.: ,Do-
rysuj oko rybie” lub ,Narysuj krzyzyk w miejscu, gdzie pies ugryzt chlopca”).
Na poczatku badania dziecko otrzymuje instrukcje (w sposéb dostosowany do
potrzeb komunikacyjnych DG: albo w PJM-ie, albo w SJM-ie polaczonym z glo-
$na artykulacja, albo w jezyku fonicznym).

Test cichego czytania zostal zmodyfikowany w celu dostosowania narzedzia
do potrzeb DG. W procesie wprowadzania zmian brat udzial panel ekspertéow:
psycholog rozwojowy (Maria Kielar-Turska), dwéch surdopedagogéw (Justyna
Kotowicz oraz Magda Schromové) oraz polonistka ze specjalnosciag nauczania
jezyka polskiego jako jezyka obcego (Magdalena Stasieczek-Goérna). Zmiany
wprowadzano stopniowo i sprawdzano ich efekt w kilku badaniach pilotazo-
wych (badania pilotazowe nr 1: N = 4 DG, badania pilotazowe nr 2: N = 20 dzieci
styszacych, DS; badania pilotazowe nr 3: N = 20 DS). Zmiany dotyczyly zaréwno
leksyki (np. zdrobnienia zostaly zastapione formami podstawowymi, wgsik na
wgs), skladni (np. pominiecie imiestowu w zadaniu nr 4. ,Narysuj dym wycho-
dzacy z komina tego domku” zostalo zamienione na ,Dorysuj dym do komina
domu”) oraz kulturowych tresci (zadanie dotyczace zabawy w $lepa babke moze
by¢ mato zrozumiale dla DG, dla ktérych ten rodzaj zabawy wydaje sie¢ mato
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atrakcyjny. Zabawa w $lepa babke zostala zamieniona na zabawe w chowanego
w zadaniu numer 17 i 18). Test przeznaczony jest dla dzieci uczeszczajacych
do klas I-1III szkoly podstawowej. Ze wzgledu na obserwowany przez prakty-
kéw i badaczy niski poziom rozumienia czytanego tekstu wéréd DG (Qi, Mitch-
ell, 2012) w badaniu wykorzystano test Czytanie réwniez w przypadku dzieci
uczeszczajacych do wyzszych klas niz III klasa (najstarsze dziecko uczeszczato
do VI klasy). Przykladowe zadanie (nr 4) zostalo zaprezentowane na rysunku 2.
Rozwiazanie testu trwa okoto 10-15 minut.

4. Dorysuj dym do komina domu.

Rysunek 2. Test Czytanie: zadanie nr 4.
Sposéb zbierania danych

Przed przystapieniem do badania uzyskano pisemna zgode rodzicéw dzieci oraz
ustng zgode dyrektoréw szkét specjalnych, w ktérych prowadzono badania. Nastep-
nie pytano (w PJM-ie, SJM-ie lub w jezyku fonicznym), czy dziecko chce przystapic
do badania. Dzieci badano indywidualnie w szkole, w cichym pomieszczeniu. Ba-
dania prowadzily osoby styszace, majace przygotowanie psychologiczne i surdope-
dagogiczne z kompetencjami w PJM-ie. Dzieci badano na oddzielnych spotkaniach
najpierw za pomoca Testu Matryc Progresywnych Ravena, nastepnie za pomoca
TRG PJM-ego oraz na koricu za pomoca testu Czytanie. Po zakoriczonych wszystkich
spotkaniach kazde dziecko otrzymato w ramach podziekowania dyplom oraz drob-
ny prezent w postaci przyboréw szkolnych (dtugopisy, gumdki, linijki itp.). Dziecko
moglo w kazdym momencie zrezygnowac z uczestnictwa w badaniu.

Sposéb analizy danych

Do przeprowadzenia analizy danych wykorzystano program statystyczny
SPSS (ang. Statistical Package for the Social Sciences). Wykorzystano hierarchiczna
analize regresji wielozmiennowej, ktéra umozliwia wprowadzenie do modelu
wiecej niz jednej zmiennej wyjasniajacej i réwnoczesnie daje mozliwos¢ wstawie-
nia w pierwszym kroku predyktora, o ktérym z dotychczasowych badan wia-
domo, Ze jest zwigzany ze zmienng objasniana. W kolejnym kroku wprowadzi¢
mozna inne zmienne wyjasniajace i weryfikowac, czy dokladno$é predykdji sie
zwiekszyla (Bedyriska, Brzezicka, 2007).

Wyniki badania

Badane DG mogly otrzymac w TRG PJM-ego od 0 do 43 punktéw. Przebadana
grupa GD srednio otrzymata wynik 30 punktéw (min. = 14, maks. = 40, M = 30,
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SD = 6). W tescie Czytanie dzieci mogly zdobyc¢ od 0 do 20 punktéw. Analiza
danych wskazala, ze DG $rednio otrzymaty 10 punktéw (min. = 1, maks. = 20,
M =10, 5D =5).

Umiejetnosci w jezyku migowym mierzone za pomoca TRG PJM-ego kore-
lowaly z poziomem rozumienia czytanego tekstu mierzonego za pomoca testu
Czytanie (wspdtczynnik r-Pearsona: r = 0,352, p < 0,01, sita korelagji: sSrednia).

Przeprowadzono analize regresji hierarchicznej, w ktérej w pierwszym kroku
wprowadzono wiek (podany w miesigcach) jako zmienng wyjasniajaca poziom
rozumienia czytanego tekstu (wynik w tescie Czytanie), nastepnie wprowadzono
jako drugi predyktor kompetencje w jezyku migowym (wynik w TRG PJM-ego).
W pierwszym kroku, gdy wprowadzono wiek jako zmienng wyjasniajaca poziom
czytania, wiek thumaczyl 28% wariancji rozumienia czytanego tekstu (R* = 0,295,
stkmwm = 0,280, F (1,50) = 20,881, p < 0,001). W drugim kroku, gdy wprowadzo-
no wyniki TRG PJM-ego, model ttumaczy} 33% wariangji rozumienia czytanego
tekstu (R* = 0,355, R% . 0ne = 0,328, AR? = 0,060, F (2,49) = 13,469, p < 0,05). Szcze-
gbélowe wyniki regresji flierarchicznej zamieszczono w tabeli. Inaczej méwiac, mo-
del zawierajacy dwa predyktory wyjasnil wiekszy procent wariancji niz model
z jednym predyktorem. Obie zmienne wyjasniajace pozwolily w sposdb istotny
statystycznie przewidywac poziom zmiennej wyjasnianej (czyli poziom czytania).

Tabela. Analiza regresji hierarchicznej: wiek i umiejetnosci w jezyku migowym (TRG
PJM) jako predyktory rozumienia czytanego tekstu G/gtuchych uczniéw (mierzonych za
pomoca testu Czytanie)

b SEb A Test t p
Stala -8,721 3,821 -2,283 0,027
Wiek 0,105 0,025 0,491 4,184 0,000
TRG PJM 0,209 0,098 0,251 2,137 0,038
N = 52; TRG PJM - Test Rozumienia Gramatyki Polskiego Jezyka Migowego; SE — blad
standardowy

Whnioski

Otrzymane wyniki badant wskazuja na istnienie zwigzku miedzy kompeten-
cjami w PJM-ie i umiejetnosciami w czytaniu uczniéw gtuchych: wynik w TRG
PJM-ego byt predyktorem rozumienia czytanego tekstu. Innymi stowy, umiejet-
nosci w PJM-ie byly istotne dla kompetencji czytelniczych G/gluchych uczniéw
w jezyku polskim.

Prezentowane analizy sq zgodne zaréwno z historycznymi pogladami sur-
dopedagogicznymi, jak i ze wspdlczesnymi doniesieniami naukowymi. Juz
w XVIw. wskazywano na pozytywny wplyw wykorzystania alfabetu palcowego
i znakéw migowych podczas uczenia czytania uczniéw G/gluchych (Kirejczyk,
1967). Dowody stusznosci takich tez mozna znaleZé w najnowszych analizach
naukowych, wedlug ktérych kompetencje w jezyku migowym moga odgrywac
istotng role w ksztaltowaniu kompetencji czytelniczych oséb G/gluchych (np.
Chamberlain, Mayberry, 2008). Dotychczasowa wiedza z tego zakresu dotyczyla
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jednak tylko czesciej badanych jezykéw migowych i nie obejmowata PJM-u. Ni-
niejsze badania sa pierwszg tego typu analiza przeprowadzona w Polsce, ktéra
wskazuje na istnienie zwigzku miedzy kompetencjami w dwéch odrebnych jezy-
kach: jezyku pisanym (jezyku polskim w pismie) i PJM-ie.

Prezentowane badania majg jednak swoje ograniczenia wynikajace z tego,
Ze nie prowadzono ich na przestrzeni dtuzszego czasu. Niemozliwe bylo zatem
analizowanie rozwoju umiejetnosci jezykowych w jezyku migowym i znajomosci
jezyka pisanego. Stad tez w przysziosci nalezaloby zaplanowac badania podtuz-
ne, w ktérych mozliwe byloby zaobserwowanie zmian zachodzacych u uczniéw
G/gluchych w zakresie kompetencji w PJM-ie i w czytaniu.

Pomimo wspomnianych niedoskonalosci prezentowane analizy wydaja sie
mied istotne znaczenie dla edukacji G/gluchych w Polsce i powinny mieé¢ wptyw
na sposoéb podnoszenia kompetencji czytelniczych wsréd uczniéw G/gluchych.
Przede wszystkim w edukacji G/gtuchych powinno zwréci¢ si¢ uwage na bu-
dowanie kompetencji w PJM-ie. Jednakze same wysokie kompetencje w jezyku
migowym bez nauki czytania nie zapewnig dobrego rozumienia czytanego tek-
stu uczniom G/gluchym (Goldin-Meadow, Mayberry, 2001). Uczniowie G/ gtusi
powinni uczy¢ sie czytac i trenowac te umiejetnos¢ intencjonalnie, a moga do
tego wykorzystywac jezyk migowy.

Wspomaganie rozwoju kompetencji w PJM-ie oraz uczenie czytania poprzez
jezyk migowy wymaga doglebnego zreformowania istniejacych metod naucza-
nia uczniéw gluchych lub wprowadzenia nowych propozycji do surdopedagogi-
ki. Wiaze sie z tym réwniez potrzeba przygotowania materialéw edukacyjnych,
ktére pozwola nauczycielom na wdrazanie zmian w szkolach (np. dwujezycz-
nych ksigzek dla dzieci faczacych nauke czytania z jezykiem migowym). Uak-
tualnienia wymaga takze system ksztalcenia surdopedagogéw, ktérzy powinni
zna¢ najnowsze wyniki badan dotyczace jezyka migowego i umiejetnosci czyta-
nia uczniéw G/gtuchych. Nauczyciele powinni réwniez wiedzie¢, jak wykorzy-
stywacd tego typu dane naukowe w praktyce surdopedagogicznej.

Zaproponowany kierunek zmian w surdopedagogice jest zgodny z ideg edu-
kacji dwujezycznej obejmujacej jezyk migowy i jezyk foniczny (w formie pisanej
lub méwionej), ktéra promuje nie tylko umiejetnosci postugiwania sie dwoma je-
zykami, lecz takze umiejetnosci zycia zaré6wno w srodowisku oséb G/gtuchych,
jak i wéréd oséb styszacych (Dunaj, 2016; Kotowicz, 2018).
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COMPETENCES IN POLISH SIGN LANGUAGE AND THE ABILITY
TO UNDERSTAND READ TEXT IN G STUDENTS/DEAF STUDENTS

Abstract

Research to date indicates a relationship between reading skills and sign language
competences in G people/deaf people. These data, however, only apply to sign languages
that have undergone extensive scientific analysis (e.g. American Sign Language). Cur-
rently, there are no scientific reports in Poland regarding competences in sign language
and in reading in G students/deaf students. For this reason, the present study analyses
the relationship between Polish Sign Language (PSL) and understanding of the text read
in written Polish. The study involved 52 G students/deaf students with prelingual hear-
ing loss in severe or profound grades I-VI in special primary schools for deaf children
and adolescents. Competences at PSL were measured using the Polish Sign Language
Grammar Comprehension Test, and comprehension of the text read was tested using the
Reading test by Maria Grzywak-Kaczyriska. Hierarchical analysis of multivariate regres-
sion showed that competences in PSL are a variable explaining the level of understanding
of the read text (in the model the first explanatory the variable was age). Therefore, it has
been demonstrated that competences in PSL are relevant to learning to read in Polish
among G students/deaf students. The results obtained are important for surdopedagogi-
cal practice: they draw attention to the need to improve competences in sign language and
to use sign language in the process of learning to read and develop this skill.

Keywords: Polish Sign Language, sign language competences, G student/deaf student,
reading, reading comprehension, reading predictor for G/deaf students
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w Lublinie

WYKORZYSTANIE TECHNOLOGII WSPOMAGAJACYCH
UCZNIOW Z NIEPEENOSPRAWNOSCIAMI W EDUKAC]I
WEACZAJACE]

Dla wigkszosci ludzi technologia utatwia zycie,
w przypadku oséb niepetnosprawnych — czyni je mozliwym.
Mary Pat Radabaugh (2014)

Réwny dostep do systemu oswiaty gwarantuje z mocy ustawy § 5 pkt 5 rozporzadze-
nia MEN z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie warunkéw organizowania ksztalcenia,
wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnych, niedostosowanych spo-
tecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym prawo do nauki uczniom z niepet-
nosprawnoscia w szkotach ogélnodostepnych oraz dostosowanie tresci, metod i organi-
zacji nauczania do ich mozliwosci psychofizycznych na zasadzie tzw. edukacji wlaczaja-
cej. Wielu badaczy zajmujacych sie analiza warunkéw skutecznego wlaczania uczniéw
z niepelnosprawnosciq w srodowisko szkoly ogélnodostepnej stwierdza, ze technologie
wspomagajace mogg pomadc im w usunieciu wielu barier, z jakimi borykaja si¢ w srodo-
wisku wilaczajacym, dajac im szanse na osiaganie zdecydowanie lepszych wynikéw
w nauce i funkcjonowaniu spolecznym. W opracowaniu wyjasniono, czym s technologie
wspomagajace, a takze zaproponowano przeglad dostepnych na rynku rozwigzan
w zakresie technologicznego wsparcia ucznia z dysfunkcjg wzroku, stuchu, zaburzeniami
w komunikowaniu sie oraz z niepelnosprawnoscia ruchowsa. Przedmiotem analizy jest
takze wykorzystanie technologii wspomagajacych w pracy z uczniem z niepelnospraw-
noscig w zréznicowanym srodowisku szkolnym z punktu widzenia wyzwan, jakie stoja
przed nauczycielem i calym Srodowiskiem wspierajacym ucznia z niepelnosprawnoscia.

Stowa kluczowe: technologie wspomagajace, niepelnosprawnosc, edukacja wlaczajaca

Wprowadzenie

Jednym z niezbywalnych praw czlowieka jest prawo do wszechstronnego
rozwoju, realizowanego m.in. w obszarze edukacji (por. Powszechna Deklaracja
Praw Czlowieka, 1948). Szkola jako instytucja oswiatowa powolana jest do tego,
aby prawo to mogto by¢é w pelni respektowane, takze poprzez réwny dostep do
edukacji dla wszystkich uczniéw. Organizacja Wspétpracy Gospodarczej i Roz-
woju (Organisation for Economic Co-operation and Development — OECD, 2007)
wskazuje, iz réwnos¢ w edukacji zaklada bezstronno$é, przejawiajaca sie¢ w za-
pewnieniu, ze sytuacja osobista lub spoteczna nie bedzie przeszkoda w realizacji
potencjatu edukacyjnego jednostki, oraz wiaczanie, ktére ma zapewnic¢ podsta-
wowe minimalne standardy edukacyjne wszystkim uczacym sie.
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Wiaczanie jako realizowany coraz powszechniej w codziennosci szkolnej
paradygmat wyréwnywania szans edukacyjnych uczniéw z niepelnosprawno-
$ciami akcentuje ich podmiotowos¢, prawo do samorealizacji, autonomii oraz
rozwijania zdolnosci do pokonywania wilasnych ograniczen i trudnosci przy wy-
korzystaniu potencjatu i zasobéw Srodowiska szkolnego. Niestety rzeczywistos¢
funkcjonowania uczniéw z niepelnosprawnosciami w $rodowisku szkoty ogdl-
nodostepnej pokazuje, Ze sa oni czesto uwiezieni w blednym kole wykluczenia
z dostepu do odpowiedniej edukacji czy uczestnictwa w spoleczenistwie z powo-
du braku niezbednego wsparcia (Ahmad, 2015), stajac sie Zzywym przykladem
porazki szkoly w ich nauczaniu, a nie wiasnej porazki w nauce (Lindsey, 2007;
Norwich, 2008). Zdaniem Barbary Skatbani i Mirostawa Z. Babiarza (2018, s. 25)
,proces wykluczenia ucznia nasila si¢ w trakcie realizacji zadan edukacyjnych,
jego uczestnictwa w Zyciu zbiorowosci klasowej i szkolnej”. Dlatego tez waz-
ne jest, aby szkota zapewniata kazdemu uczniowi realizacje prawa do edukacji
opartej na jego indywidualnych potrzebach i mozliwosciach. Badania naukowe
prowadzone w obszarze wykorzystania technologii wspomagajacych w edukacji
uczniéw z niepelnosprawnoscia pokazuja, ze ich wlasciwe stosowanie moze im
pomdéc w opanowaniu obowigzujacego programu nauczania szkoty ogélnodo-
stepnej (Goddard, 2004; Reed, Bowser, 2005; Siemienicki, 2005; Smith i in., 2005;
Zieliriska, 2005). Technologie wspomagajace stwarzaja bowiem mozliwos¢ po-
dejmowania zadan, ktérych wczeéniej nie byliby w stanie wykona¢ lub mieliby
duze w tym trudnosci, daja mozliwo$é ukoriczenia pracy z wigksza latwoscia
i niezaleznoscia. Przyczyniajq sie do pokonania bariery funkcjonalnej poprzez
zwiekszenie, utrzymanie lub poprawe efektéw uczenia sie w tak zréznicowanym
$rodowisku umiejetnosci i oczekiwan, jakim jest szkola ogélnodostepna (por.
Zjelinriska, 2004; Roberts i in., 2008; Van Kraayenoord, 2007).

Czym sa technologie wspomagajace?

Termin technologie wspomagajace (ang. assistive technologies, w skrécie AT) jest
terminem ogdlnym, uzywanym dla kazdego rozwiazania, elementu wyposazenia
lub produktu, ktéry jest wykorzystywany do zwiekszania, zachowania lub po-
prawy mozliwosci funkcjonalnych osoby z niepelnosprawnosciag (Duplaga, 2011).
Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia
(ICF) proponuje, aby terminem tym okresla¢ , przystosowane i specjalnie zapro-
jektowane wyposazenie, produkty, procesy, metody i technologie stosowane do
zdobywania wiedzy, nabywania kompetencji lub umiejetnosci, takie jak wyspecja-
lizowana technologia komputerowa” (Migdzynarodowa..., 2001, s. 176).

W prawodawstwie amerykarnskim, zgodnie z zapisami ustawy Individuals
with Disabilities Education Act, przyjetej w Stanach Zjednoczonych w 1990 r., sto-
suje sie dwa terminy: urzadzenia technologii wspomagajacych (assistive technolo-
gy devices) oraz ustugi technologii wspomagajacych (assistive technology services).
Pierwszy z nich obejmuje ,kazdy przedmiot, urzadzenie lub system, niezalez-
nie od tego, czy zostal on zakupiony jako gotowy produkt, zmodyfikowany czy
tez dostosowany, ktéry wykorzystuje sie w celu zwiekszenia, utrzymania lub
poprawy mozliwosci funkcjonalnych osoby z niepelnosprawnoscig. Termin ten
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nie dotyczy urzadzenia medycznego wszczepionego chirurgicznie ani wymiany
takiego urzadzenia”. Drugi termin odnosi si¢ do ,kazdej ustugi, ktéra bezpo-
$rednio pomaga dziecku niepelnosprawnemu w wyborze, nabyciu i korzystaniu
z urzadzenia technologii wspomagajacej” (IDEA, 2004, s. 853).

Ustugi wspomagajace w mysl cytowanej ustawy obejmuja:

ocene potrzeb dziecka niepelnosprawnego, w tym ocene jego funkcjono-
wania w najblizszym, naturalnym srodowisku, zakup, wypozyczenie lub
zapewnienie w inny sposéb urzadzen technologii wspomagajacych dzieciom
niepelnosprawnym; wybieranie, projektowanie, dopasowywanie, dostoso-
wywanie, stosowanie, utrzymywanie, naprawe lub wymiane urzadzen tech-
nologii wspomagajacej;

koordynowanie i korzystanie z innych terapii, interwencji lub ustug za pomo-
cg urzadzen technologii wspomagajacych, takich jak zwigzane z istniejgcymi
planami i programami edukacyjnymi oraz rehabilitacyjnymi;

szkolenie lub pomoc techniczng dla dziecka niepelnosprawnego lub, w sto-
sownych przypadkach, rodziny tego dziecka;

szkolenie lub pomoc techniczng dla specjalistéw (w tym os6b fizycznych lub
ustug rehabilitacyjnych), pracodawcéw lub innych oséb, ktére swiadcza ustu-
gi w celu zatrudnienia lub w inny sposéb istotnie uczestnicza w gléwnych
funkcjach zyciowych dzieci niepelnosprawnych (tamze).

W terminologii polskiej okreslenie technologie wspomagajace czesto uzywane

jest zamiennie z terminami technologie wspierajace czy technologie asystujace.

Tabela. Technologie wspomagajace — przyklady

Kategorie

Przyklady produktéw

Poruszanie sie

laski, kule, wézki inwalidzkie, podpérki rehabilitacyjne, chodziki
protezy (koriczyn dolnych, gérnych), szyny derotacyjne, ortezy
foteliki, siedziska rehabilitacyjne, pionizatory

odpowiednio przystosowane sztucce, uchwyty, pomoce do
ubierania sie, robot do karmienia

Widzenie

okulary, lupy, oprogramowanie powiekszajace do komputera
biala laska, urzadzenia z nawigacja GPS

maszyny, notatniki brajlowskie, czytniki ekranu, linijki braj-
lowskie, udZwiekowione odtwarzacze ksigzek

obrajlowione szachy, pitka dZwiekowa

Slyszenie

stuchawki, aparaty stuchowe,
telefony wzmacniajace dzwieki, petla indukcyjna

Porozumiewanie sie

karty z tekstem, tablice do komunikacji, symbole, obrazki
syntezatory mowy, urzadzenia z mowa nagrywana, kompute-
ry posiadajace ekrany dotykowe

Poznanie

kalendarze obrazkowe, instrukcje oparte na obrazkach
minutniki, przypominacze, smartfony z dostosowanymi lista-
mi zadan, rejestratory dZwieku

dostosowane zabawki i gry

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie UNICEF. The state of the world’s children 2013,s.19.
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To bardzo szerokie ujecie technologii wspomagajacych wigze sie takze
z réznorodnoscig i stopniem ich zaawansowania. Technologie wspomagajace
obejmujg bowiem praktycznie wszystko, co moze byé wykorzystane do zre-
kompensowania braku okreslonych mozliwosci czy funkcji (Reed, Bowser,
2005), poczawszy od urzadzer zaliczanych do tzw. technologii niskiego pozio-
mu, takich jak lupy, kule lub specjalny uchwyt na dtugopis czy kubek, do bar-
dziej zaawansowanych przedmiotéw, takich jak aparaty stuchowe i okulary,
czy urzadzen zaawansowanych technologicznie (tzw. technologie wysokiego
poziomu), takich jak komputery ze specjalistycznym oprogramowaniem dla
0s6b niewidomych (m.in. czytniki ekranu, syntezatory mowy, monitory i dru-
karki brajlowskie), oprogramowanie wspomagajace czytanie dla oséb z dyslek-
sja (WHO, 2009) — tabela.

Wykorzystanie technologii wspomagajacych w pracy z uczniem
z niepelnosprawnoscia w zr6znicowanym srodowisku szkolnym

Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdro-
wia (ICF), opracowana przez Swiatowg Organizacje Zdrowia (WHO), pochylajac
si¢ nad uczniami z niepelnosprawnoscia w srodowisku wiaczajacym (Migdzyna-
rodowa..., 2001), zwraca uwage na bariery napotykane przez tych uczniéw w ich
doswiadczeniu edukacyjnym. Odchodzac od tradycyjnego poszukiwania ich
przyczyn w samych dzieciach z niepelnosprawnoscia, postuluje, aby bardziej
skoncentrowac si¢ na czynnikach srodowiskowych, ktére wplywajq i potencjal-
nie ulatwiajg ich uczestnictwo w codziennym funkcjonowaniu (tamze). W pre-
zentowanym ujeciu (tamze, s. 17) niepelnosprawnosc jest charakteryzowana jako
skutek lub wynik zlozonych wzajemnych zwigzkéw miedzy stanem zdrowia
jednostki i czynnikami osobowymi a czynnikami zewnetrznymi, czyli warunka-
mi, w jakich jednostka zyje. Ze wzgledu na ten zwigzek rézne srodowiska moga
wywierac bardzo r6zny wplyw na te sama osobe o okreslonym stanie zdrowia.
Srodowisko z wystepujacymi barierami (np. trudno dostepne budynki) lub bez
mozliwych utatwien (np. brak urzadzen czy technologii wspomagajacych) moze
ograniczac aktywno$¢ osoby z niepelnosprawnoscia, inne natomiast srodowiska,
ktore stwarzajq wiecej ulatwieri, mogg te aktywnosc czy cheé do podejmowania
dziatani zwiekszac (por. rysunek). Dlatego tez niezwykle istotne jest implemen-
towanie do codziennosci szkolnej uczniéw z niepelnosprawnosciami wszelkich
dostepnych, dostosowanych do ich mozliwosci i potrzeb urzadzen wspomaga-
jacych, umozliwiajacych pokonywanie barier i angazujacych do podejmowania
coraz to nowych wyzwan.

Jak wspomniano, rozwdj technologii wspomagajacych zapewnia ogromna
réznorodnos¢ srodkéw, jakie moga by¢ wykorzystane w procesie wspomagania
uczniéw z réznymi rodzajami dysfunkcji. Ze wzgledu na ograniczenia niniej-
szego opracowania nie sposéb jest wymienic¢ wszystkich urzadzen i programéw
dostepnych na rynku, ktdére utatwiaja tym uczniom sprostanie wymaganiom sta-
wianym im przez program szkoly ogdlnodostepnej. Ograniczono si¢ wiec do
przegladu najpowszechniejszych rozwiazan.
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Zrédio: Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia
(ICF), WHO, 2001, s. 18.

Technologie wspomagajqce uczniow z dysfunkcjg wzroku
Wsparcie ucznia niewidomego i stabowidzacego w procesie edukacji w szkotach

gléwnonurtowych powinno obejmowac odpowiednie dostosowanie sposobéw i wa-

runkéw nauczania do jego indywidualnych potrzeb i mozliwosci wzrokowych (por.

Czerwinska, 2008; Kuczyriska-Kwapisz, 2004). Oznacza to koniecznos¢ stosowania

wiasciwych urzadzen i systeméw wspomagajacych w obrebie réznych przedmio-

tow szkolnych. Oprécz stosowanych przez uczniéw urzadzen do pisania brajlem na
papierze (maszyn mechanicznych czy elektronicznych) pomocne moga okazac sie:

1. Czytnik ekranu, tj. oprogramowanie umozliwiajace interpretacje informacji
wyswietlanej na ekranie wybranego urzadzenia (np. smartfonu, komputera).
Dzigki niemu uzytkownik moze takze odpowiednio dostosowad natezenie dZwie-
ku, ton glosu i tempo czytania (np. programy Hal, JAWS, Window-Eyes, NVDA)

2. Syntezator mowy — program komputerowy zamieniajacy tekst na mowe.
W zaleznosci od syntezatora mozna uzyskac¢ bardzo dokladng wymowe
takze stéw nietypowych, literowanie réznych skrétéw, odczytywanie liczb,
w tym réwniez ulamkéw oraz odczytywanie dat (np. Rehabilitacyjny Pakiet
Gloséw CD-IVONA, Speech2Go, Nuance Vocalizer Expressive, Loquendo).

3. Urzadzenia lektorskie — to urzadzenia umozliwiajace czytanie dowolnego
tekstu drukowanego (podrecznikéw, lektur, czasopism), a po podigczeniu
do Internetu udostepniajace obstuge poczty elektronicznej oraz przegladanie
stron www. Pozwalaja one takze na odczyt tekstéw z ptyt DVD czy nosnikéow
USB (np. Auto-Lektor Braille).

4. Monitor brajlowski (tzw. linijka brajlowska). Podlgczony do komputera
monitor przetwarza tekst wyswietlony na ekranie na posta¢ brajlowska.
Informacje sg przesylane z komputera przez port USB lub Bluetooth.
Urzadzenie to jest polecane w nauce ortografii i jezykéw obcych (np. Focus
40 Blue, Esytime, Dot View 1).

5. Drukarka brajlowska - stuzy do wygodnego przygotowania wydrukéw
pismem Braille’a. Dzigki temu urzadzeniu i specjalistycznemu oprogramo-
waniu mozliwe jest przekonwertowanie plikéw tekstowych na postac braj-
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lowska i ich wydrukowanie. Niektére modele umozliwiaja kolorowy wydruk
obrazu na tle brajlowskiej grafiki dotykowej, tworzac wydruki przyjazne
takze dla oséb stabowidzacych (np. drukarka brajlowska Index Everest,
Braille Box V4, ViewPlus Emprint SpotDot, ViewPlus Tiger).

6. Notatnik brajlowski — umozliwia sporzadzanie notatek z mozliwoscig ich prze-
czytania lub odstuchania. Rozbudowane funkcje komunikacyjne pozwalajg
na szybki transfer danych z komputera (za pomoca 1gcza USB, Blutooth) oraz
wymiane dokumentéw miedzy uczniem i nauczycielem. Daje takze mozliwos¢
korzystania z Internetu, ma terminarz, kalkulator, obstuguje pliki audio i moze
stuzy¢ takze jako magnetofon (np. Braille Sense Plus, ElBraille, PAC Mate Omni).

7. Urzadzenia i programy powiekszajace — to przyrzady optyczne (lupy) oraz
urzadzenia elektroniczne (lupy elektroniczne, powiekszalniki telewizyjne),
ktére umozliwiaja uczniom stabowidzacym czytanie, pisanie, rysowanie,
ogladanie wykreséw, zdje¢, map czy diagraméw (np. Lunar, Lunar Plus,
Magic, ZoomTextMagnifier, iZoom, Magic Plus, ZoomText, MagReader).

8. Odtwarzacze ksigzek cyfrowych — to urzadzenia umozliwiajgce odtwarzanie
ksigzek cyfrowych, przyjazne osobom z réznorodnymi dysfunkcjami wzroku
(np. Victor Reader Trek, Czytak 4, Plextalk PTN1, Telex Scholar).

9. Ksigzki méwione - ksigzki nagrane na ptytach CD, zapisane w elektronicznych
formatach DAISY lub mp3. Format DAISY pozwala na latwa nawigacje w tre-
$ci ksigzki miedzy stronami, rozdziatami i akapitami, daje mozliwo$¢ wyszuki-
wania tekstu, umieszczania w ksiazce zakladek i wlasnych notatek oraz dosto-
sowanie sposobu prezentacji tresci ksigzki do potrzeb czytelnika z dysfunkcjg
wzroku (kontrast, rozmiar tekstu i predkoéé odtwarzania nagrania lektora).

10. Smartfony z systemem operacyjnym IOS i Android — umozliwiajace odtwa-
rzanie ksigzek cyfrowych, audiobookéw, nawigacje GPS, nagrywanie dzigki
funkgji dyktafonu oraz notowaniu.

Technologie wspomagajqce uczniow stabostyszqcych i niestyszqcych

Usprawnienie obszaru przestrzeni edukacyjnej, w ktérej funkcjonuje uczeri
z wadg stuchu, poprzez odpowiednie wykorzystanie technologii wspomagaja-
cych moze wplynaé na lepsze, bardziej optymalne przygotowanie go do osia-
gniecia sukcesu w szkole, a w przysztosci do dojrzalej samodzielnosci i adaptacji
spolecznej. Urzadzenia wspomagajace uczniéw niestyszacych i stabostyszacych
zmniejszajg bowiem bariery komunikacyjne, co pozwala im na bardziej efektyw-
ne korzystanie z programu nauczania, a takze na integracje ze styszacymi ré-
wiesnikami (por. Szczepankowski, 1999, 2009). Ogromne mozliwosci w tym ob-
szarze daje osobom niestyszacym Internet, zwlaszcza poczta elektroniczna oraz
telefon komérkowy, pozwalajacy komunikowad sie poprzez SMS-y.

Uczniowie z ubytkami stuchu, nawet bardzo powaznymi, mogg wzmocnic sty-
szenie za pomocq aparatu stuchowego. W srodowisku tak zréznicowanym, jakim
jest klasa ogélnodostepna, rozwigzanie to wydaje sie by¢ niewystarczajace. Niezwy-
kle wazne dla osiagniecia lepszych efektéw edukacyjnych przez uczniéw z tym ro-
dzajem dysfunkcji sg urzadzenia, ktére pozwalaja na przekazywanie mowy ludzkiej
z mikrofonu bezposrednio do aparatu stuchowego. Sa to rozwiazania o charakterze
indywidualnym (systemy FM) i zbiorowym (petle indukcyjne). System FM to urza-
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dzenie wspomagajace lepsze styszenie w trudnych warunkach akustycznych, jakie

obserwujemy np. w klasie szkolnej czy podczas przerw lekcyjnych, takze w zwigzku

z duzymi odleglosciami miedzy méwiacym a osoba z niedostuchem. System pozwa-

la na oddzielenie sygnatu mowy od zaki6ceni, dzieki czemu uczeri z niedostuchem

moze lepiej rozumieé slowa. Petla indukcyjna to system wspomagajacy styszenie

0s6b noszacych aparaty stuchowe wyposazone w funkcje odbioru indukcyjnego.

Transmituje on wzmocniony sygnat bezposrednio do aparatu stuchowego ucznia.

Nieocenionym narzedziem wspomagajacym edukacje niestyszacych uczniéw jest

komputer z odpowiednim oprogramowaniem, ktére utatwia nauke czytania, pisa-

nia i matematyki, jak réwniez moze by¢ stosowane w terapii stuchu i mowy, na

zajeciach logopedycznych wzbogacajacych zaséb slownictwa i spostrzeganie, ¢wi-

czeniach pamieci wzrokowej i koncentracji. Przykladem moga by¢:

e Laryngograf lub Nosality — urzadzenia stuzace do rehabilitacji glosu oraz inter-
aktywnego nauczania mowy ustnej,

e Decface — program wspomagajacy umiejetnosé czytania z ust,

e Logo — gry oraz Mowigce obrazki — multimedialne programy logopedyczne umoz-
liwiajace trening logopedyczny oraz prowadzenie wychowania stuchowego,

e SFONEM - multimedialne narzedzie umozliwiajace badanie stuchu fone-
mowego.

Czes¢ uczniéw niedostyszacych, a nawet zupelnie niestyszacych, w pewnych
sytuacjach moze wykorzystywad syntezator mowy, ktéry przetwarza zapisany
tekst na mowe. Moze on by¢ pomocny zwlaszcza wtedy, gdy konieczny jest bez-
posredni kontakt z osoba styszacg i wpisany tekst w przenosnym komputerze
moze zostac¢ odczytany glosowo.

Technologie wspomagajqce uczniow z zaburzeniami w komunikowaniu sig

Ta grupa uczniéw jest niezwykle zréznicowana. Moga w niej by¢ ucznio-
wie, ktérzy stysza i rozumieja mowe, ale nie sg w stanie jej uzywac ze wzgledu
na trudnosci wynikajace z niepelnosprawnosci intelektualnej, mézgowego po-
razenia dzieciecego, autyzmu, catkowitej afazji ruchowej, uszkodzenia mézgu
na skutek wypadku, nowotworu mézgu itp. Takze ci uczniowie, u ktérych wy-
stepuje problem z rozumieniem mowy i majacy trudnosci z jezykowsa ekspre-
sja werbalna. S to dzieci i mlodziez z autyzmem, afazja sensoryczna, niepeino-
sprawnoscig intelektualng glebszych stopni czy z zaburzeniami przetwarzania
stuchowego (por. Skorek, 2000, 2014; Gatkowski, Szelag, Jastrzebowska, 2005;
Bleszyriski, 2009; Lechta, 2011; Krasowicz-Kupis, 2012).

Uczniowie, , ktérzy nie maja dostepu do zadnej formy jezyka, nie s w stanie
w pelni uczestniczy¢ w procesie dydaktycznym, a ich aktywny udziat we wiasnej
edukagji jest powaznie lub catkowicie ograniczony. Na lekcji sa na ogét biernymi
stuchaczami i obserwatorami” (Edukacja skuteczna ..., 2010, s. 43). Dlatego niezwykle
wazne jest, aby odpowiednio wspomagac ich w komunikacji takze za pomoca od-
powiednich narzedzi i srodkéw technicznych. Niezwykle pomocne moga okazac sie
tzw. komunikatory oraz komputer zaopatrzony w specjalistyczne peryferia, opro-
gramowanie pozwalajace operowac jezykiem alternatywnym, zintegrowane z syn-
tezatorem mowy. Takie oprogramowanie, zainstalowane na komputerze, tablecie
czy telefonie ucznia nieméwiacego, staje sie zastepczym narzedziem porozumie-
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wania sie. Szereg dostepnych na rynku programéw wspomagajacych komunikagje,
opartych na systemach graficznych, takich jak: piktogramy, system PCS, symbole
Blissa, fotografie czy obrazki, pozwala osobom nieméwiacym i niepotrafigcym czy-
tac i pisa¢ na wyrazanie swoich potrzeb, opinii, emogji czy woli. Przykltadem takiego
oprogramowania mogg by¢: Symbol for Windows — baza symboli PCS, Symbol for
Windows — baza symboli Bliss, Symbol for Windows — baza symboli Pictogram,
Symbol for Windows — baza symboli Beta oraz Symbol for Windows —baza symboli
Picture This (fotografie), MOWik, MOWik PRO czy Grid for iPad (harpo. com.pl).

Wielorakie mozliwosci dostepu do programéw wspomagania komunikacji (np. za
pomoca specjalistycznej powigkszonej myszki obstugiwanej ustami, ruchu glowy czy
oczu, specjalistycznych joystickéw zastepujacych mysz komputerowa, odpowiednio
dostosowanej klawiatury, ekranu czy monitora dotykowego, pojedynczego przycisku
czy dajace mozliwos¢ sterowania wzrokiem) sprawiaja, ze moga one by¢ obstugiwa-
ne przez osoby z réznymi, nawet najbardziej powaznymi ograniczeniami motorycz-
nymi. Programy wspomagajace komunikacje pozwalajg takze na przygotowywanie
uczniom z trudnosciami w komunikagji indywidualnych plansz edukacyjnych, za-
daniowych czy tych wspomagajacych nauke czytania i pisania, stajg sie tym samym
niezwykle istotnym narzedziem pracy kazdego nauczyciela czy terapeuty. Tym celom
mogga stuzyé m.in. SymPrint, SymWriter, Clicker 6, Sym Word czy Boardmaker.

Nieoceniong pomocg w codziennej komunikacji uczniéw niepostugujacych
si¢ mowa werbalng, nie tylko z nauczycielem, ale i réwiesnikami, s przenosne
urzadzenia niezalezne od komputera, czyli tzw. komunikatory. Daja one mozli-
woé¢ nagrywania wiadomosci (stéw lub zdan), ktére nastepnie moga by<¢ odtwa-
rzane dowolna ilo$¢ razy przez nacisnigcie odpowiedniego przycisku na urza-
dzeniu. Moga by¢ one niezwykle pomocne przy aranzowaniu sytuacji sprzyjaja-
cych nawigzywaniu kontaktéw z réwiesnikami oraz zachecaniu do inicjowania
rozmowy. Przykladem takich urzadzeri moga by¢: Go Talk 20+, GoTalk NOW +
iPad, Indi™, QuickTalker, Smart/Scan czy SmartTalker.

Technologie wspomagajqce uczniow z niepetnosprawnosciq ruchowgq
Uczniowie z dysfunkcjami narzadu ruchu to bardzo réznorodna grupa, co wia-
Ze sie koniecznoscig zastosowania odmiennych technologii asystujacych. Do grupy
tej zaliczaja si¢ m.in. dzieci z brakiem lub niedowladem koriczyn, z chorobami
reumatycznymi, uktadu miesniowego, chorobami uwarunkowanymi genetycznie,
wrodzonymi, stanami pourazowymi, a takze ze schorzeniami lub uszkodzeniami
ukiadu nerwowego, ktérych konsekwencjq jest ograniczenie sprawnosci ruchowej.
Dla tych uczniéw wsparcie edukacyjne z wykorzystaniem technologii wspomaga-
jacych wigzac sie bedzie z koniecznoscig dostosowania i odpowiedniego wyposa-
Zenia stanowiska pracy, umozliwiajacego ich aktywno$¢ wlasna, a takze znacznie
wigkszego niz w przypadku innych uczniéw uzycia srodkéw informatycznych
i medialnych, takze z uwzglednieniem koniecznosci wspierania porozumiewania
sie ucznia nieméwigcego za pomoca metod komunikacji niewerbalnej.
Stanowisko pracy ucznia z niepelnosprawnoscia ruchowa powinno by¢ do-
stosowane do jego indywidualnych potrzeb w $cistej wspédtpracy z jego rehabili-
tantem, aby jednoczesnie stanowito ono dodatkowy impuls do ¢wiczeni uspraw-
niajacych. Organizujgc miejsce pracy tego ucznia, nalezy pamietad o tym, aby:
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e zadba¢ o odpowiedniag wielko$é, wysoko$¢ oraz kat nachylenia blatu do
potrzeb ucznia (obecnie dostepne sa na rynku specjalistyczne stoliki zapro-
jektowane z mysla o uczniach na wézkach inwalidzkich);

e w przypadku ucznia, u ktérego wystepujg ruchy mimowolne, wyposazy¢ blat
tawki w specjalne ograniczniki, zapobiegajace spadaniu przyboréw szkolnych
na podloge, oraz w razie potrzeby — uchwyt umozliwiajacy stabilizacje;

e siedzisko ucznia (kiedy nie korzysta on z woézka) bylo wyposazone w regula-
cje wysokosci, szerokosci i glebokosci. Dla uczniéw, u ktérych wystepuje silne
napiecie fizyczne i psychiczne z ruchu, warto zastosowac krzesla terapeutyczne,
umozliwiajace dynamiczne i aktywne siedzenie, pobudzajace dodatkowo miesnie
i poprawiajace ich postawe. Dla uczniéw ze znacznymi deficytami w obrebie
narzadu ruchu, ktérzy nie nabyli umiejetnosci samodzielnego siedzenia lub majg
znaczne trudnosci z przyjeciem pozycji siedzacej czy tych ze zmniejszonym napie-
ciem mie$niowym, warto zastosowac specjalistyczne foteliki rehabilitacyjne. Dla
uczniéw (np. ktérzy chorujg na porazenie czterokoriczynowe, przepukling opo-
nowo-rdzeniowa, mézgowe porazenie dzieciece) mozliwe jest wyposazenie ich
miejsca pracy w pionizator (parapodium dynamiczne lub statyczne), zaleznie od
zalecen rehabilitanta (Loska, Myséliriska, 2005; www .reha-ort.pl; www.mobilex.pl).
Wiekszo$¢ uczniéw z niepelnosprawnoscia ruchowa, aby sprosta¢ wymaga-

niom programu szkoty ogdlnodostepnej oraz pelniej angazowac sie w proces

edukacyjny, wymaga takze wsparcia w postaci specjalistycznego oprzyrzadowa-
nia swojego miejsca pracy. W chwili obecnej nieocenionym i zarazem nieodzow-
nym wsparciem ucznia i nauczyciela w ogdélnodostepnej klasie szkolnej jest
komputer wraz z odpowiednim, catkowicie dostosowanym do zakresu niepet-
nosprawnosci ucznia specjalistycznym oprogramowaniem i urzadzeniami pery-
feryjnymi. Trudno$ci w wykorzystaniu komputera przez ucznia z tym rodzajem
dysfunkcji moga wigzacd sie z obstuga myszki czy klawiatury. Dostepne techno-
logie wspomagajace wychodza naprzeciw tym trudnosciom.

Uczniowie z ograniczong sprawnos$cig ruchowa moga bowiem korzystacé

z komputera:

e bez pomocy myszki i tradycyjnej klawiatury m.in. dzigki wykorzystaniu
narzedzi rozpoznawania mowy, umozliwiajacych uzywanie poleceri gloso-
wych do pracy z systemem, korzystaniu z tzw. wirtualnej klawiatury (np.
klawiatury ekranowej w systemie Windows, WiVik On-screen Keyboard)
lub tez systeméw wykorzystujacych ruchy galek ocznych, glowy, ust, stopy,
ramienia (np. Tracker Pro, Head Mouse Extreme, SmartNav, Integra Mouse);

e z pomoca odpowiednio zaprojektowanej klawiatury, np. z powiekszonymi
klawiszami (np. Big Keys LX), klawiatury z wymiennymi nakladkami, ktére
mozna tworzy¢ samodzielnie (np. IntelliKeys), klawiatury dla oséb jednore-
kich (np. Frogpad, Maltron) czy klawiatury z nakladkami ochronnymi chro-
nigcymi przed przypadkowym naciskaniem sasiadujacych klawiszy;

e za pomocy specjalistycznej myszki, np. powiekszonej (Big Track), myszki
typu trackball (np. KidTrack) czy myszki nakladanej na glowe i sterowanej
za pomocg odpowiednich ruchéw gtowa (np. Headpointer);

e przy uzyciu specjalistycznych joystickéw (Rock Joystick, Bjoy Stick, Optima
Joystick).
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Codzienng prace ucznia na lekcji utatwic takze moze stosowanie specjalistycz-
nych pomocy i przyboréw szkolnych, takich jak: grubsze uchwyty flamastréw,
obciazniki i nakladki na przybory pismiennicze, uchwyt z podpérka, po ktorej
dziecko przesuwa pisak, nie muszac go podnosi¢, wymodelowane nakladki na
diori utatwiajace prawidlowe jej ustawienie w trakcie pisania, pomoce wspoma-
gajace komunikacje alternatywngq (o ktérych juz pisano), audiobooki i wiele in-
nych (Gastot, Loska 2010).

Technologie wspomagajace wyzwaniem dla nauczycieli
edukacji wlaczajacej

Zgodnie z najnowszymi regulacjami prawnymi (Dz.U. 2017 poz. 1578, poz. 2198)
kazde dziecko z niepelnosprawnoscia w Polsce ma zapewniong mozliwos¢ pobie-
rania nauki we wszystkich typach szkél, zgodnie z indywidualnymi potrzebami
rozwojowymi i edukacyjnymi oraz posiadanymi predyspozycjami, a szkola jest zo-
bowiagzana do zapewnienia mu odpowiednich warunkéw do nauki, sprzetu specja-
listycznego i srodkéw dydaktycznych, w tym takze technologii wspomagajacych.
Ich rodzaj i sposéb wykorzystania w procesie dostosowania warunkéw organizacji
ksztalcenia ucznia do jego potrzeb i mozliwosci powinien by¢ okreslony w orzecze-
niu o potrzebie ksztalcenia specjalnego oraz — w przypadku uczniéw z niepeno-
sprawnoscig — w zaleznosci od potrzeb, uwzgledniony w indywidualnym progra-
mie edukacyjno-terapeutycznym (IPET) (za: Czarnocka, 2018, s. 8). Niezwykle waz-
ne jest zatem, aby nauczyciele postrzegali technologie wspomagajace jako niezwykle
pomocne narzedzie dostepu do programu nauczania i odkrywania srodkéw, ktére
pomoga uczniom z niepelnosprawnoscia osiagnac pozytywne wyniki w nauce oraz
relacjach réwiesniczych, a nie — jak to czesto si¢ zdarza — stosowali je jedynie w kon-
tekscie rehabilitacyjnym lub naprawczym (Warger, 1998).

Pedagodzy specjalni i inni nauczyciele edukacji wiaczajacej odgrywaja kluczo-
wa role w dostarczaniu uczniom tych technologii i umiejetnosci niezbednych do
wiasdciwego z nich korzystania. Dlatego tez ich stosunek do wykorzystywania tych
zdobyczy techniki w codziennej pracy z uczniami z niepelnosprawnoscia, poziom
wiedzy w zakresie ich stosowania, umiejetnos¢ w zakresie adaptacji do ich potrzeb
programéw nauczania to niektére z gléwnych wyzwar i decydujacych czynnikéw
w efektywnym wykorzystaniu technologii wspomagajacych w edukacji wiaczaja-
cej (Ahmad, 2015). Wychodzac im naprzeciw nalezy pamietac zatem, ze wdrozenie
technologii wspomagajacych w rzeczywistos¢ edukacyjna szkoty ogélnodostepnej
nie jest mozliwe bez towarzyszacego mu programu ksztalcenia i szkolenia zawo-
dowego (juz na poziomie przygotowania do zawodu przysztych nauczycieli, ak-
tywnych pedagogdéw), obejmujacego wilasciwe przygotowanie w zakresie doboru
sprzetu i oprogramowania do indywidualnych potrzeb ucznia oraz metodyki na-
uczania i strategii lekcyjnych wykorzystujacych technologie wspomagajace, a tak-
Ze zapewnienia odpowiedniego wsparcia uczniéw i ich rodzicéw we wilasciwym
ich wykorzystywaniu takze w warunkach domowych. Odpowiednio zaplanowane
przygotowanie w zakresie wykorzystywania technologii wspomagajacych w pra-
Cy z uczniem z niepelnosprawnoscia powinno umozliwia¢ wszystkim specjalistom
poszerzenie wiedzy na temat dostepnych technologii, traktowanych jako przed-
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miot uprawnieri przystugujacych uczniom z niepelnosprawnoscia, a takze zagwa-
rantowac ich zaangazowanie w rozwéj wilasnych kompetencji w tym obszarze.

Zakoficzenie

Jak zauwaza Fouzia Khursheed Ahmad (tamze, s. 73), ,,dostepnosc jest swie-
towaniem réznorodnosci i kluczowym czynnikiem zapewniajacym uczestnictwo
wszystkich uczniéw w procesie uczenia si¢”. Dostep do informacji, programu
nauczania, materialéw do nauki, urzadzenn wspomagajacych i niezbednych
ustug wsparcia moze pomdéc uczniom z niepelnosprawnoscia w nauce, przela-
mac te bariery, ktére uniemozliwiaja im réwny dostep do wysokiej jakosci edu-
kacji w $rodowisku szkoty ogélnodostepne;j.

Dla wiasciwego i optymalnego wykorzystania urzadzen wspomagajacych
w edukacji wlaczajacej niezbedna jest rzetelna ocena mozliwosci zastosowania kon-
kretnej technologii i jej skutecznosci, oparta na potrzebach danego ucznia, wlasciwe
planowanie codziennej pracy ucznia z jej wykorzystaniem (wiaczajac w to stosowa-
nie odpowiedniej metodyki pracy z wykorzystaniem technologii wspomagajacych),
a po jej wdrozeniu — systematyczne monitorowanie obserwowanych efektéw. Ko-
nieczne jest takze przygotowanie konkretnej oferty ustug w obrebie stosowania tych
technologii, obejmujacej mozliwo$¢ wypozyczenia lub zapewnienia w inny sposéb
urzadzeri technologii wspomagajacych uczniom niepelnosprawnym; ich wybiera-
nie, projektowanie, dopasowywanie czy dostosowywanie do potrzeb konkretnego
ucznia, a takze ich utrzymywanie, w razie koniecznosci naprawe lub wymiane.

Proponowane ustugi powinny obejmowac takze organizacje szkoleri lub pomoc
techniczng dla ucznia z niepelnosprawnoscia, a takze w stosownych przypadkach
dla rodziny tego dziecka; szkolenie lub pomoc techniczng dla nauczycieli i spe-
gjalistéw z nim pracujacych. Wyrazna jest takze potrzeba, aby naukowcy, prak-
tycy i inni interesariusze zaangazowani w opracowanie skutecznego, réwnego
dla wszystkich uczniéw dostepu do ksztalcenia ogdlnego, opracowali narzedzia
i strategie powszechnej implementacji technologii wspomagajacych w srodowisko
szkoly ogélnodostepnej oraz dazyli do wspdtpracy w kwestiach zwigzanych z ich
wykorzystaniem w celu skutecznego wspierania uczniéw z niepelnosprawnoscia-
mi w osigganiu przez nich celéw edukacyjnych.
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THE USE OF ASSISTIVE TECHNOLOGY FOR STUDENTS WITH
DISABILITIES IN INCLUSIVE EDUCATION

Abstract

Under Section 5, Subsection 5 of the Regulation of the Minister of National Education of Au-
gust 9, 2017, on conditions for organizing education and care for children and adolescents with
disabilities, children and adolescents who are socially maladjusted, and children and adolescents
who are at risk of social maladjustment, children with disabilities are granted equal access to
education in mainstream schools as well as to curricula, methods, and organization of instruc-
tion that are adapted to their psychophysical abilities and provided within an inclusive educa-
tion model. Many researchers who analyze the conditions for successful inclusion of students
with disabilities in mainstream school argue that assistive technology can help these students
overcome a lot of barriers they encounter in inclusive settings, thus giving them a chance of
a significantly higher level of academic performance and social functioning. This paper explains
what assistive technology is and provides a review of available solutions in the area of tech-
nological support for students with visual impairments, hearing impairments, communication
disorders, and mobility disabilities. It also analyzes the use of assistive technology in working
with students with disabilities in a diverse school setting from the point of view of challenges
facing teachers and the whole environment supporting students with disabilities.

Keywords: assistive technology, disability, inclusive education
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SOCIAL SUPPORT FOR CHILDREN WITH AUTISM
SPECTRUM DISORDER AND THEIR FAMILIES
AS EXEMPLIFIED BY THE ANALYSIS
OF AN INDIVIDUAL CASE

Epidemiological data clearly indicate that the number of children with autism spec-
trum disorder is systematically growing. Families which bear responsibility for raising
and caring for children with disabilities wrestle with many problems of everyday life.
Many times, the hardships of raising children with autism, dealing with their emotions
and one’s own as well as everyday problems lead to a family crisis. Therefore, there is no
doubt that both children with autism spectrum disorder and their parents/families need
both institutional and non-institutional help and support.

The aim of this article is to present — on the example of an individual case of a family
with a child with autism spectrum disorder — the types of support the family has received
and evaluation of this support.

The information obtained indicates that help and support for children with autism
spectrum disorder and their families offered by the state is insufficient and, therefore,
many families have to cope on their own. However, the effective handling of the situation
is highly dependent on individual, systemic, and material resources a family has as well
as on external systems of family support which allow the best possible fulfilment of pro-
tective and educational functions regarding the child.

Keywords: autism, autism spectrum disorder, social support, coping with crisis, family resources

Introduction

Autism is one of the most serious developmental disorders and its prevalence
is systematically increasing (Autism-Europe; Hess, 2019). According to the World
Health Organization data, it is estimated that 1 in 160 children suffers from autism
spectrum disorder worldwide (WHO, 2019), whereas according to the Autism-Eu-
rope association, this type of disorder concerns 1 in 100 people (Autism-Europe).
In Poland, there are no detailed data concerning the exact number of people with
autism spectrum disorder. Based on the statistical data of Statistics Poland (GUS,
2015), in the 2015/2016 school year, there were 68.7 thousand students with special
educational needs in primary schools, which constituted 2.8% of the student popu-
lation of primary schools. Among them, children with autism spectrum disorder,
including children with Asperger’s syndrome, constituted 14% of this group.

The word “autism” is derived from the Greek term autos, which means “self”
and is understood as a condition of developmental disability which is manifested
by partial withdrawal from social interactions and being “lost” in one’s own world.
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Because of this state of being alone, people afflicted by autism are also character-

ized by lack of speech or speech disorders, weaker (than typical) or unusual emo-

tional connection with the environment as well as by difficulties in establishing

interpersonal relationships (Suchowierska, Ostaszewski, & Babel, 2012).

The DSM-5 classification distinguishes three criteria for autism and a person
diagnosed with autism has to manifest at least two features within the area of
social communication and interaction, and one in each of the other two areas.

1. Clinically significant, persistent abnormalities within the area of social com-
munication and interaction (serious deficits in verbal and non-verbal com-
munication used in social interactions; lack of social reciprocity; inability to
develop and maintain relationships with peers appropriate for the level of
development).

2. Restricted, repetitive patterns of behavior, interests, and activities manifested
by at least two of the following symptoms: stereotyped motor or verbal be-
haviors, or unusual sensory behaviors; excessive attachment to routine and
ritualized behavior patterns; restricted interests.

3. The symptoms have to occur in early childhood (however, they may not be
fully manifest until social expectations are beyond the child’s limited abilities)
(American Psychiatric Association, 2013).

On the other hand, according to the ICD-10 classification' (WHO, 1992), the
criteria for diagnosing autism are as follows:

e abnormal or impaired development clearly visible before the age of 3;

e qualitative abnormalities in social interactions;

e qualitative abnormalities in communication;

o restricted, repetitive, and stereotyped patterns of behavior, interests, and ac-
tivities;

o the clinical picture cannot be explained by any other developmental disorders.
Agnieszka Rymkiewicz and Marta Kulik (2013) highlight that in the previous

DSM-4 classification and in the current ICD-10 classification, diagnostic crite-

ria are based on the occurrence of fixed, stereotyped patterns of behaviors and

deficits within the area of communication and social competencies. On the other
hand, the DSM-5 underlines that the symptoms have to occur in the aforemen-
tioned areas in early childhood; however, their absence at a later stage does not
exclude the diagnosis of ASD (Ibid., 2013, p. 42). In the new DSM-5 classification,
attention should be drawn to the fact that its diagnostic criteria include sensory

processing disorders as well as that it assumes the possibility of linking the di-

agnosis of ASD with other underlying disorders (such as, for example: ADHD,

oppositional defiant disorder, eating disorder, bipolar disorder, etc.) (Ibid., 2013).
Families with autistic children wrestle with numerous problems starting from

long-term and often contradictory diagnosis and ending with specific stereo-

! 1t is worth mentioning that the subsequent 11th edition of the aforementioned classification, in which
autism spectrum is defined more generally, is being planned. The ICD-11 takes into account various
levels of intellectual development disorders or functional language impairment which are the basis
for classifying the level of autism. The ICD-11 is to come into effect on 1st January 2022 (WHO, 2018).
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typed behaviors, autostimulation or aggressive and autoaggressive behaviors
which parents/caregivers find difficult to cope with (cf. Pisula, 2012). A source
of stress for parents of autistic children are also circadian rhythm disorders in
children, including problems with falling asleep, short sleeper syndrome, and
waking up at night (Boyd, 2002 as cited in Sekulowicz & Kaczmarek, 2014).
Without appropriate therapy, those problems become more and more difficult
to handle as children grow, their body build and weight change, and parents are
often completely subordinated to the unusual behaviors and stereotypies of their
adolescent children. The lack of expressing feelings including, above all, signs of
emotional attachment, love, affection, and gratitude is another tough situation
for parents. Constant rejection, lack of understanding, and numerous emotional
traumas to which parents of an autistic child are exposed affect their approach
towards their children. They are frequently characterized by a lowered sense of
parenting competencies. Confusion about how to deal with their children and
disorientation within emotions towards them cause grief, reluctance, and anger
(Grodzka, 1984 as cited in Laga, 2014, p. 28). Many times, families with autistic
child/children are condemned to social isolation due to lack of understanding
of autistic children’s and their families’ needs and a high level of intolerance
towards “the otherness.” Moreover, the necessity of being constantly at the chil-
dren’s disposal is not understood and instead of compassion, it causes further
isolation and social rejection. Mothers with autistic children are frequently lonely
as a result of loosening their relationships with friends and devoting their whole
time and attention to the child (Farrugia, 2009 as cited in Sekulowicz & Kacz-
marek, 2014). All that means lots of financial as well as psychological sacrifice
and dedication on the part of parents. Parents themselves often need help and
support to adapt to the situation and child’s condition on the one hand, and on
the other hand, to fulfill parental duties towards children who are disabled or
chronically ill as well as possible. Therefore, social support given by the rest of
the family, friends, and acquaintances is especially important in the process of
adaptation and functioning of families with autistic children (Boyd, 2002 as cited
in Sekulowicz & Kaczmarek, 2014).

The concept of “social support” is variously defined. According to S. Kawula
(2004), it is primarily help available for an individual or group in tough, stress-
ful, or decisive situations which cannot be surmounted without support from
others. Among various types of social support, the literature on the subject men-
tions support given by the partner, extended family and friends, availability of
free time which may be used for recreation, support received as part of social
programs, professional help, and availability of services for families with people
with disabilities (Silkos & Kerns, 2006 as cited in Bartnikowska & Cwirynkato,
2014, p. 125). Thus, it is possible to distinguish various sources of support (such
as, for example, family, friends, acquaintances, professionals, self-help groups),
various types of support (emotional, information, instrumental, material, and
spiritual support), and its various dimensions (structural support and functional
support). Support for people with disabilities and their families was defined by
Zofia Kawczyniska-Butrym as an action consisting in applying such forms of as-
sistance which, through using the existing and preserved skills, indicate the most
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optimal possibility of independent and satisfying life (Kawczyriska-Butrym, 1998,
p- 87). The aim of such support is to strengthen the family and to allow it to direct
its life and the child’s life (Pisula, 2012). In the given context, the social network,
which is understood as some kind of system which involves individuals as well
as other people who are important for them and their loved ones, is a crucial link.

Currently, also the Internet is used as a source of support. Groups and com-
munities offering support are created online, which gives many opportunities
for people who participate in them. Internet forums most frequently dedicated
to a specific theme are one of the forms of virtual support for various groups of
people (Porter & Edirippulige, 2007 as cited in Farnicka, 2011). For example, the
forum “Inny $wiat” [Another world] is dedicated to parents of children with
autism spectrum disorder. It is a place of virtual meetings for parents of children
with autism, Asperger’s syndrome, and those waiting for diagnosis. A substan-
tial part of discussion is dedicated to exchanging practical information concern-
ing therapy for autistic children (Szarecka, 2014). What is more, blogs are be-
coming an increasingly popular form of online activity also among parents of
children with disabilities (Porter & Edirippulige, 2007 as cited in Farnicka, 2011).

Methodology of the author’s research

The issue of receiving social support — both institutional and non-institutional
support — is extremely important for the overall functioning of people with dis-
abilities and their families. Therefore, by conducting research in this field with
an example of a family with autistic children, it was attempted to determine
what kind of institutional and non-institutional support was offered and how the
support was assessed by the parents surveyed. The research conducted was of
a diagnostic and qualitative nature. One of the most relevant research questions
reads as follows: What kind of institutional and non-institutional support the boy
with autism spectrum disorder and his family receive according to the parents
surveyed? What do they think of it?

Case study was the research method, and unstructured interview and analy-
sis of official documents (mainly legal acts) were the techniques used to conduct
the research. The research was conducted in April 2019 in the Province of Lower
Silesia. The parents had been previously informed about its aim and agreed on
conducting and recording the interview, which was carried out in accordance with
previously prepared instructions. It should be underlined that the family surveyed
raises two sons with autism aged 14 and 10. Although the author’s research focuses
on the analysis of support given to the older son, it was difficult to treat them sepa-
rately in analyzing the parents’ experiences, all the more that the boys were often
offered identical forms of institutional and non-institutional support.

Results of the author’s research
The boy aged 14 comes from a two-parent family, has a brother aged 10,

who after a period of normal development, before the age of 4, was diagnosed
with autism. Due to the postponement of compulsory education, he is currently
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a student of 6th grade in a mainstream primary school and is assigned a support
teacher?. The first alarming symptoms appeared at the age of 32 months and
were manifested mainly through lack of speech and avoiding interactions with
peers in a day nursery group. The boy had deep sensory, visual and auditory,
hypersensitivity, he did not display aggressive or autoaggressive behaviors. At
the age of 4, he was diagnosed with autism. Since then, he has remained under
the care of a diagnostic and therapeutic center?® for children with autism.

Currently, the boy attends a mainstream school and has a support teacher. He
works with the contents included in the core curriculum but requires adjustment
of teaching methods, forms, and materials. In total, he has 35 hours of classes,
2 hours of individual rehabilitation classes at school, and 2.5 hours of educational
and remedial classes and speech-therapy classes (therapeutic module). Addition-
ally, he receives biofeedback and sensory integration therapy. As far as it is pos-
sible, he attends social skills training. Even though his speech development was
late, he has a large vocabulary and is able to dominate the conversation if it con-
cerns something he is interested in. Currently, he is fond of computer games and
plays them often and willingly.

The analysis of the forms of institutional support received by the boy leads
to the conclusion that the support teacher constitutes a substantial help in school
learning. At the same time, the parents state that the change of the support teacher
that took place about half a year earlier unfavorably affected the boy’s progress.
They suspected that it was related to the aforementioned change and to the fact
that the relationship between the boy and the previous support teacher was very
good. Therefore, it can be stated that the quality of help and a sense of being sup-
ported depends to a great extent on the person offering support, his or her per-
sonality and attitude towards children and their parents. Taking into account the
child’s social functioning, it should be underlined that he receives lots of support
from his classmates. The parents positively appraise the boy’s class teacher and
the administration of the school for such an attitude since they shape children’s
tolerance towards all types of “otherness” and a sense of helping those in need.

2 The primary task of a support teacher is providing help in the education of children with a state-
ment of disability. Duties of support teachers include, among others, conducting classes with stu-
dents independently as well as helping other teachers during their classes. Apart from that, support
teachers have to assess the progress of their students and inform parents and the rest of the teachers
about it. Support teachers also prepare educational and therapeutic programs adapted to the needs of
their students. Cf. Regulation of the Minister of National Education of August 9, 2017 on conditions
for organizing education and care for children and adolescents with disabilities, children and ado-
lescents who are socially maladjusted, and children and adolescents who are at risk of social malad-
justment. http:/ /prawo.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20170001578 /O /D20171578.pdf.

3 The main activities of the center include diagnostics and consultations concerning, among others,
preliminary diagnosis of developmental problems in children, context and individual functional as-
sessments, consultation and therapeutic classes. Workshops and courses for parents, teachers, and
specialists as well as family therapeutic sessions are also organized. All these activities are primarily
used to better understand the problems and needs of people with autism spectrum disorder and,
thus, to take more effective actions for the benefit of their independent functioning in various life
situations. Cf. http://www jednymslowem.org.pl/.
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The boy receives the greatest support during school trips and excursions. The
boy’s mother even describes his classmates as “little experts in autism.” There is
no doubt that peer acceptance and care given during school trips are extremely
important to the boy as well as his parents. Moreover, it should be noted that
improving skills of being in good social relations is mutually beneficial.

The parents surveyed both work and, thus, highly appreciate all kinds of
support in their children’s care and therapy. Receiving emotional support is es-
pecially important to them since — as the boy’s mother admits — “over the past
10 years, we have experienced so many ups and downs, which is common for all
parents, for those more resilient and those less resilient, everybody experiences
various emotional states.” The support given to parents is crucial in the context
of their child’s functioning, therapy, and appropriate care in general. It seems
that this issue is frequently forgotten since the whole attention is concentrated
on the child that is the patient and his or her numerous therapies. But it is often
parents who conduct (after previous training) or continue therapy at home as
part of the “usual” and everyday functioning, teaching their child, for example,
independence and socially accepted behaviors, etc. Therefore, supporting par-
ents cannot be omitted when speaking about supporting children who are dis-
abled/ill/autistic. It is, above all, about emotional support, which is missing in
the system. The boy’s mother highlights that: “When it comes to the state, there
is no such (emotional — K. L.) support, no at all. Camps are the only thing that is
offered, but we have to pay for them, so to speak. These camps provide support
for parents, which means that apart from therapies for children, there are also
group sessions for parents during which various topics are discussed, etc. [...]
we are under supervision of a therapist who is also a psychologist and during
therapy, we focus on us — the parents. The child has some aims to achieve but in
fact, we no longer go to the therapy with the child. Recently, we’ve started going
there alone to discuss various more or less difficult topics. And for us — parents,
it’s really supportive.” These discussions are held as part of individual support,
but the parents emphasize that group meetings for parents are also organized by
associations they belong to. It happens that foundations and associations work-
ing in this or similar field employ psychologists just for parents. However, as the
boy’s parents point out, it is dedicated only for those who are under supervision
of a particular center, as state institutions do not provide such support and care
for parents. When asked about legislation and state aid for families with children
with autism spectrum disorder, the parents surveyed answered skeptically: “It is
so marginal that in fact, we no longer pay attention to it” (mother’s statement). In
respect of the school rehabilitation the boy is entitled to, apart from emphasizing
that the number of hours per child is too small, the parents also draw attention
to the quality of such classes and the fact that everything depends on the instruc-
tors, their personality, commitment, and individual attitude towards a child. It is
worth quoting the boy’s mother here, who poorly assesses the boy’s rehabilita-
tion classes: “When I saw my 14-year-old son doing those big jigsaw puzzles, you
know, those for the blind or simply for 3-year-olds for example, I realized that
the money was actually wasted.” What is more, the attitude of the school com-
munity, administration, and subject teachers towards autism and people with
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autism or Asperger’s syndrome is also crucial. Since the boy’s mother not only is
a special education teacher and a therapist but also has two sons with autism, she
is able to assess the quality, attitude, and effectiveness of actions that are carried
out. It turns out that in the field of aid offered to children with autism spectrum
disorder, there is much to be improved: “In fact, I know the ins and outs of this
matter because I work in a school as a therapist and I see that the knowledge of
that is poor and how children with autism are treated in my school. It is a main-
stream school and children with Asperger’s syndrome have appeared there only
recently, and it’s treated as something unwanted, not understood, and disliked.
Generally speaking, everyone would simply dispose of this child and send him
to a special school even though he demonstrates above average intelligence”
(mother’s statement). Therefore, the reality of Polish schools seen from the point
of view of a child with disabilities, especially intellectual ones, mental disorders,
or autism is simply bad in the parents” opinion. If schools have to deal with
chronic illnesses, the parents say that “they are able to handle such a situation,
because they’ll assign an individual education program and then everything’s
cool, but when they have to show some patience and considerable knowledge,
it’s a real tragedy” (mother’s statement).

Taking into consideration state aid, the parents mention financial support in
the form of attendance allowance in the amount of 184.42 zlotys*. Financial aid also
comes from gift aid provided annually by their family, friends, and acquaintances.

Non-institutional support is assessed by the parents much better. First of all,
such support is given by the next of kin, mainly the grandparents. In every situ-
ation, if the need arises, they look after their grandchildren, support them, and
conduct informal and natural therapy all the time. It is extremely important for
the parents since they also need some time for themselves, they need to go out,
to “get a break.” The father says: “There’s no problem at all. We’ve had lots of
support from the grandparents on both sides. We can always leave the children
with somebody when we feel like going out, I don’t know, getting away, meeting
with somebody and there’s no problem with that, our family rocks! And in fact,
it’s the most important thing, because a tired parent of autistic children is in fact
a bad parent. It’s being on the skids.” The mother says: “If there’s no support
from the closest environment, because the institutional aid — you can do without
it, better or worse, but if there’s no such support, everything can fall apart in fact
and then failures can occur in every field.” For the parents surveyed, religion is
an important source of spiritual support — they declare themselves practicing
believers. As they say, it is “an additional surge of energy” for them.

Without doubt, important non-institutional support is provided by self-help
groups which are spontaneously created within particular centers attended by
children or which are created online, mainly on social networks. “We formed
groups on Facebook, this is how we support each other, we exchange informa-
tion, girls are more active in this thing” (father’s statement). For both parents

4 Currently (in 2020), the attendance allowance amounts to 215.84 zlotys per month. The amount
given in the article refers to April 2019 when the interview was carried out.
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and children, these meetings are very meaningful, they constitute an essential
element of emotional support, they give a sense of union, belonging somewhere,
and full understanding of problems they have to deal with every day. The boy’s
mother says: “It's very important to have such emotional support, to offload,
like: you know what, this and that happened, and it’s obvious that everyone has
the same problems and you don’t have to explain, for example, that somebody
laughed at some of his behaviors. For somebody who doesn’t have the slightest
idea of what I'm talking about, there’d be a lot to explain, but with other parents
of autistic children, we use some slang and our own sayings.” The father adds
that trips “in their own” circle are more pleasant and practical since it is no lon-
ger necessary to explain to others each time why the child is “disobedient,” why
he behaves in a strange manner, why he does not speak, etc.: “And spending
time together is easier, we go together, book a hotel for a few days, we’re among
ourselves, we don’t frown on some behaviors because we all know them very
well. Sometimes we get so tensed, for example, when we go somewhere, I like to
rent something just for us, you know what I mean, I don’t like to stay in a seaside
hotel with others because I'm loath to explain 50 times a week why the children
behave like that” (father’s statement).

It is also significant that the boy’s parents often give support to other parents.
As she works in a special needs school, the boy’s mother offers it all the time in
fact. “We gave a few talks, also in a psychological and pedagogical counselling
center” (father’s statement). “Generally speaking, we had to tell those parents
and counselors that the diagnosis is the most important thing, tell them to diag-
nose these children, to begin with that, that this is the starting point, that children
have to be properly diagnosed in order to receive any aid for them” (mother’s
statement). Thus, the parents provided mainly information support concerning
where to turn for help, where to determine a diagnosis, which centers are recom-
mended and why. The interviewees draw attention to the fact that parents do not
receive such information and that they are frequently left just with a certificate
from a psychological and pedagogical counselling center. “Where the need aris-
es, we give aid when we see that somebody really needs it. There’s no denying
that the moment of diagnosis is the worst. When parents find out that, yes, it is
autism, it’s the most difficult moment in their life, because then they’re just like
babes in the woods, they don’t know what to do, how it is gonna be, how intense
it'll be, etc. And then I know that these parents need help — where should they
go? what should they do? where to turn to? In fact, there’s no such knowledge
and it’s not shared in any center or institution so to speak, it’s just not” (mother’s
statement). Therefore, it is especially important to provide parents with informa-
tion support because at the beginning of their road to bringing up a child with
autism, they are often left alone.

To sum up, what the boy’s parents value the most is the emotional support they
receive from the next of kin they can always rely on. Apart from the fact that the
boy and his brother attend state schools which assigned them a support teacher
and that they are entitled to attendance allowance, the family actually manages the
situation on its own and does not use any other state aid, which, in their opinion,
is small. The only form of aid the parents are satisfied with are the projects carried
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out by the State Fund for the Rehabilitation of People with Disabilities (PFRON), as
part of which their sons can attend biofeedback, music therapy, phototherapy, and
other classes free of charge. However, the boys’ therapy and rehabilitation camps
are generally paid from the family’s own financial resources, but the parents admit
that considerable financial support comes from gift aid given by family members,
friends, and acquaintances for the boys’ rehabilitation and therapy. It is also worth
mentioning that the parents are currently a valuable source of support for oth-
ers because of having years of experience in being parents of a child or actually
children with autism spectrum disorder. In addition, the boys” mother is a special
education teacher and works in a special needs school so not only is she a parent of
children with autism but also a professional who each day gives support to other
parents and teachers of children with developmental disorders.

Conclusions

Chronic illness or disability in a member of a family disturbs the balance of
family life and often creates the necessity of using various forms of help and
support. Today, such support should be changing — both in terms of organizing
and providing support to people with disabilities and their families as well as
in terms of attitudes towards such people in accordance with the paradigms of
emancipation, normalization, and inclusion (Bragiel & Gérnicka, 2020). Consid-
ering sociocultural and economic changes occurring both on a local and global
scale, one should bear in mind that they are reflected in the life situation and
daily functioning of many families and that they affect the providing of care
functions to dependents, especially children and people with disabilities (Ibid.,
2020). Such conditions of everyday life along with family resources running out
may favor the occurrence of crisis, especially in the case of families with children
who are disabled or chronically ill.

Ways of dealing with difficult and critical circumstances depend on many fac-
tors, among which M.A. McCubbin and H.I. McCubbin (1989 as cited in Matyjas,
2007) list:

e factors that provoke crisis (events which cause changes in the family system);
level of the family’s regeneration abilities;

family type (behavior patterns, types of bonds, features of the family system);
the family’s strengths (its adaptation resources);

support from friends and the community;

individual self-assessment of each member of the family;

ways of solving problems and coping with difficult situations.

It can be stated that the family described in this article coped with the prob-
lems and difficulties resulting from raising and looking after two sons with au-
tism spectrum disorder really well. At the same time, considering the aforemen-
tioned features of families dealing with a critical situation, it is easily observed
that the family surveyed was characterized by many of those features. First of
all, the family had resources described in the literature on the subject as “family
resources,” which are defined as a group of all internal and external elements of
an individual’s family environment that favor his or her development (Kulesza,
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2017, p. 11). It is worth highlighting that these resources consist of each family
member’s individual resources, systemic and material resources as well as ex-
ternal systems of family support (Ibid., 2017). Among the resources of the family
surveyed, there were: massive support from extended family, friends, the child’s
school, and therapy center on the one hand, and on the other hand, the mother’s
higher education and work in a special needs school, adaptation abilities of the
parents, and their skills in searching for professional help for themselves and their
children. Without doubt, the family had also financial resources which allowed
them to choose a therapy in a non-public center or go to rehabilitation camps.

Family resources are strongly related to the concept of “empowerment,”
which was easily observed in the family surveyed. This phenomenon refers to
people’s conviction that they have power and control over their life. It is a pro-
cess during which people learn to discover their potential and to use it in solving
problems and realizing their own ideas of solving these problems (Bucholz-Graf,
2001 as cited in Kulesza, 2017, p. 20). There is no doubt that apart from having
awareness that they are able to cope with daily life challenges related to raising
and looking after their autistic sons, the parents surveyed also discovered their
own potential, which they used for supporting teachers and other parents of au-
tistic children by giving advice and conducting talks.

Without doubt, the actual system of social support is fundamental for the qual-
ity of life and functioning of people with disabilities and their families. Some fami-
lies — like the one included in the study — do well, but others need help and support
(Bragiel & Gornicka, 2020). Therefore, today’s multidimensional family support
should be oriented to searching for possibilities, strengths, and family resources
which, when discovered, will allow families to maintain the basic protective and
educational functions, especially with regard to children who require special care.

References

Bartnikowska, U., Cwirynkalo, K. (2014). Wsparcie spoteczne z perspektywy ojcéw z nie-
pelnosprawnoscia [Social support from the point of view of fathers with disabilities].
Niepetnosprawnosé. Dyskursy pedagogiki specjalnej, 13, 124-138.

Boyd, B.A. (2002). Examining the relationship between stress and lack of social support in
mothers of children with autism. Focus on Autism & Other Developmental Disabilities,
27,208-215.

Bragiel, J., & Gornicka, B. (2020). Rodzina w kregu ponowoczesnych przemian i wyzwari
niepetnosprawnodci [Family in the circle of postmodern changes and challenges of dis-
ability]. Krakéw: Oficyna Wydawnicza Impuls.

Buchholz-Graf, W. (2001). Empowerment und Ressourcenorientierung in der Familien-
Kinder- und Jugendhilfe — zwei Konzepte, ihre Allianz und ihre Methoden. In M. Kreuzer
(Ed.), Handlungsmodelle in der Familienhilfe. Luchterhand: Kriftel.

Farnicka, M. (2011). Wyzwania stojace przed rodzing w sytuacji rozpoznania niepelno-
sprawnosci [Challenges a family has to face in a situation of diagnosing disability].
Niepetnosprawnosé, 6, 18-33.

Farrugia, D. (2009). Exploring stigma: Medical knowledge and the stigmatisation of
parents of children diagnosed with autism spectrum disorder. Sociology of Health &
Iliness, 31, 1011-1027.

SZKOLA SPECJALNA 3/2020, 188-199 197



KARINA LEKSY

Grodzka, M. (1984). Dziecko autystyczne, dziennik terapeuty [Autistic child, therapist’s jour-
nal]. Warszawa: PWN.

Kawczyniska-Butrym, Z. (1998). Niepetnosprawnos¢ — specyfika pomocy spotecznej [Disability
— Specificity of social assistance]. Katowice: Wydawnictwo ,Slask Katowice.”

Kawula, S. (2004). Czlowiek w relacjach socjopedagogicznych [Human being in socio-educa-
tional relations]. Wydanie 2. Toruni: Wydawnictwo Edukacyjne Akapit.

Kulesza, M. (2017). Rodzinne zasoby w pedagogice spotecznej i praktyce psychopedagogicznej
[Family resources in social pedagogy and psychoeducational practice]. Warszawa:
Wydawnictwo Difin.

Laga, P. (2014). “Tu juz nawet nie chodzi o autyzm” - uwarunkowania i mozliwosci
realizacji potrzeb rodzicéw dzieci z autyzmem [“It is even not about autism anymore”
— Determinants and possibilities of satisfying the needs of parents of children with
autism]. Niepetnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej, 13, 24-39.

Matyjas, B. (2007). Pomoc i wsparcie rodziny w sytuacji kryzysu [Help and support for
families in a crisis situation]. In B. Matyjas & J. Biala (Eds.), Rodzina jako srodowisko
pracy socjalnej. Teoria i praktyka (p. 149-157). [Family as an environment of social work.
Theory and practice]. Kielce: Wydawnictwo Akademii Swigtokrzyskiej.

McCubbin, M.A., & McCubbin, H.I. (1989). Theoretical orientations to family stress and
coping. In Ch. Figley (Ed.), Treating stress in families. New York: Brunnel/Mazel
Publisher.

Pisula, E. (2012). Rodzice dzieci z autyzmem [Parents of children with autism]. Warszawa:
WN PWN.

Porter, A., & Edirippulige, S. (2007). Parents of deaf children seeking hearing loss-related
information on the Internet: The Australian experience. Journal of Deaf Studies and Deaf
Education, 12, 518-529.

Rynkiewicz, A., & Kulik, M. (2013). Wystandaryzowane, interaktywne narzedzia do dia-
gnozy zaburzeri ze spektrum autyzmu a nowe kryteria diagnostyczne DSM-5 [Stan-
dardized and interactive tools for diagnosing autism spectrum disorders and new
DSM-5 diagnostic criteria]. Psychiatria, 10(2), 41-42.

Sekutowicz, M., & Kaczmarek, E. (2014). Sciezki radzenia sobie matek dzieci z autyzmem
— pomiedzy wypaleniem a preznoscig [Paths of coping taken by mothers of children with
autism — Between burning out and resilience]. Niepetnosprawnosé. Dyskursy pedagogiki
specjalnej, 13, 9-23.

Silkos, S., & Kerns, K.A. (2006). Assessing need for social support in parents of children with
autism and Down syndrome. Journal of Autism and Developmental Disorders, 36(7), 921-933.

Suchowierska, M., Ostaszewski, P., & Babel, P. (2012). Terapia behawioralna dzieci
z autyzmem [Behavior therapy of children with autism]. Sopot: GWP.

Szarecka, W. (2014). Internetowy dyskurs dziecka niepelnosprawnego i chorego w wypo-
wiedziach rodzicéw [Internet discourse of a disabled or ill child in parents’ state-
ments]. Niepetnosprawnosé. Dyskursy pedagogiki specjalnej, 13, 153-164.

Internet sources

https:/ /www .autismeurope.org/who-we-are/.

Diagnostic and statistical manual of mental disorders: DSM-5. American Psychiatric
Association, Washington 2013 https:/ /polskiautyzm.pl/klasyfikacje-diagnostyczne-
autyzmu/.

GUS (2015). Oswiata i wychowanie w roku szkolnym 2014/2015 [Statistics Poland: School sys-
tem and education in 2014/2015 school year].

http:/ /www jednymslowem.org.pl/.

https:/ /www .autismeurope.org/about-autism/prevalence-rate-of-autism/.

198 SZKOLA SPECJALNA 3/2020, 188-199



SOCIAL SUPPORT FOR CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER AND THEIR FAMILIES...

Hess, P. Apparent new rise in autism may not reflect true prevalence. https:/ /www.spec-
trumnews.org/news/apparent-new-rise-in-autism-may-not-reflect-true-prevalence/.

https:/ /www.who.int/news-room/detail /18-06-2018-who-releases-new-international-
classification-of-diseases-(icd-11).

https:/ /www.who.int/news-room/fact-sheets/detail /autism-spectrum-disorders.

International classification of diseases: Diagnostic criteria for research (10th edition). World
Health Organization. Geneva, Switzerland 1992. https://polskiautyzm.pl/klasyfi-
kacje-diagnostyczne-autyzmu/.

Rozporzgdzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie warunkow
organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy niepetnosprawnych,
niedostosowanych spolecznie i zagrozonych mniedostosowaniem spotecznym [Regulation
of the Minister of National Education of August 9, 2017 on conditions for organiz-
ing education and care for children and adolescents with disabilities, children and
adolescents who are socially maladjusted, and children and adolescents who are at
risk of social maladjustment]. http://prawo.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/
WDU20170001578/0/D20171578.pdf.

WSPARCIE SPOLECZNE UDZIELANE DZIECKU Z ZABURZENIAMI
ZE SPEKTRUM AUTYZMU I JEGO RODZINIE - NA PRZYKEADZIE
ANALIZY INDYWIDUALNEGO PRZYPADKU

Abstrakt

Dane epidemiologiczne wyrazZnie wskazuja, ze liczba dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu systematycznie sie zwigksza. Rodziny, na ktérych spoczywa obowiazek opieki
i wychowania dzieci z niepelnosprawnosciami borykajq sie z wieloma problemami Zycia
codziennego. Trud wychowania dziecka z autyzmem, radzenie sobie z emocjami dziecka
i wlasnymi, problemy dnia codziennego niejednokrotnie wywolujg kryzys w rodzinie. Nie
ulega zatem watpliwosci, ze zaréwno dzieci ze spektrum autyzmu, jak i ich rodzice/rodzi-
ny wymagaja pomocy i wsparcia, zaréwno instytucjonalnego, jak pozainstytucjonalnego.

Celem artykutu jest ukazanie, na przykladzie indywidualnego przypadku rodziny
z dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, rodzajéw wsparcia, jakie do tej pory
rodzina ta uzyskata wraz z préba jego oceny.

Uzyskane informacje wskazuja, ze oferowane przez paristwo pomoc i wsparcie dzieci
ze spektrum autyzmu i ich rodzin jest niewystarczajace, w zwiazku z czym wiele rodzin
musi radzic sobie we wlasnym zakresie. Jednak efektywne radzenie sobie rodziny w du-
zym stopniu zalezy od posiadanych przez nig zasobéw — indywidualnych, systemowych,
materialnych oraz zewnetrznych systeméw wsparcia rodziny — ktére pozwalaja jak najle-
piej realizowac funkcje opiekuricze i wychowawcze wzgledem dziecka.

Stowa kluczowe: autyzm, zaburzenia ze spektrum autyzmu, wsparcie spoleczne, radze-
nie sobie w kryzysie, zasoby rodzinne
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FUNKCJONOWANIE UCZNIA ZE SPEKTRUM AUTYZMU
W KLASIE INTEGRACYJNEJ W UJECIU ZABURZEN
SENSORYCZNYCH - STUDIUM PRZYPADKU

Funkcjonowanie ucznia ze spektrum autyzmu determinowane jest nie tylko przez zabu-
rzenia i deficyty natury spolecznej, ale takze sensorycznej, ktére nie s uwzgledniane w pracy
dydaktyczno-wychowawczej przez nauczycieli bazujacych gléwnie na koncepcjach behawio-
ralnych. Koncepgje te umozliwiajg kontrole nad niepozadanymi zachowaniami dziecka bez
odniesienia sie do ich etiologii. Poprzez ignorowanie zaburzeri sensorycznych szkola staje sie
dla uczniéw miejscem, ktére nie stwarza im srodowiska do optymalnego rozwoju.

Celem poznawczym artykutu jest opis funkcjonowania ucznia ze spektrum autyzmu
w klasie integracyjnej w ujeciu zaburzen sensorycznych. Celem praktyczno-wdrozeniowym
jest zaproponowanie skutecznych rozwiazan, ktére nauczyciele mogliby zastosowaé w swo-
jej pracy dydaktyczno-wychowawczej z uczniem ze spektrum autyzmu w szkole ogélnodo-
stepnej, uwzgledniajac jego potrzeby natury sensorycznej. Metoda badari bylo studium przy-
padku ucznia ze spektrum autyzmu (zespolem Aspergera), realizowane za pomoca zmodyfi-
kowanego Kwestionariusza Rozwoju Sensomotorycznego Zbigniewa Przyrowskiego (2014).
Poprzez kontakt face to face mozna bylo unikna¢ nadinterpretacji danych otrzymanych
z kwestionariusza oraz upewni¢ si¢, Ze badany prawidlowo zrozumial pytania. Studium
przypadku zostalo uzupemione technikami obserwagji i analizy dokumentéw szkolnych.

Realizujac metode studium przypadku chiopca zauwazono, ze jego funkcjonowanie w szko-
le jest silnie determinowane przez zaburzenia przetwarzania sensorycznego, bedace wynikiem
dysfunkgji poszczegdlnych ukladéw sensorycznych. Chlopiec przejawial zaburzenia zaréwno
w zakresie modulagji, jak i dyskryminacji w poszczegdlnych kanatach sensorycznych. Obecne
byly takZze zaburzenia motoryczne o podlozu sensorycznym. Wszystkie te dysfunkcje uposle-
dzaly procesy poznawcze chlopca, rozwdj spoleczny i emocjonalny, co stanowito fundament
wystepowania niepozadanych zachowan behawioralnych. W ostatniej czesci artykutu zostaty
zaproponowane dzialania dydaktyczno-wychowawcze uwzgledniajace zaburzenia przetwa-
rzania sensorycznego ucznia ze spektrum autyzmu, ktére z powodzeniem mozna zastosowac
na kazdym etapie ksztatcenia ucznia z ASD oraz w kazdym typie placéwki oswiatowe;.

Stowa kluczowe: studium przypadku, zaburzenia ze spektrum autyzmu, zaburzenia
przetwarzania sensorycznego, ksztalcenie integracyjne, funkcjonowanie ucznia z ASD,
$rodowisko szkolne

Wprowadzenie

Analizujac przypadek ucznia z zespotem Aspergera zauwazono, ze jego funk-
cjonowanie w szkole jest silnie determinowane przez zaburzenia przetwarzania
sensorycznego, ktére w sposéb holistyczny wplywaja na jakos¢ jego zycia i na
efektywnos¢ procesu edukacyjno-wychowawczego.
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Zaburzenia przetwarzania sensorycznego (SPD — sensory processing disorder) sa
powszechne w populacji dzieci ze spektrum autyzmu. Carl Delacato (1995), bada-
jac grupe 864 dzieci z autyzmem, opisat zaburzenia w odbiorze i przetwarzaniu
bodZcéw sensorycznych i wskazat na ich rézne natezenie. W badanej grupie dzieci
problemy zwigzane ze stuchem wykazywato 82-99%, ze wzrokiem 60-68%, ze
smakiem i wechem 24-28%, a z dotykiem 92-98% (Biatas-Paluch, 2017, s. 87).

Zaburzeniom sensorycznym towarzysza nietypowe reakcje behawioralne,
ktére wzmagaja ekskluzje spoteczna dziecka. W literaturze przedmiotu spoty-
kamy sie takze ze stwierdzeniem, ze ze wszystkich klopotliwych aspektéw au-
tyzmu najbardziej niezrozumiale dla oséb, ktérym brak wiedzy, sa zaburzenia
integracji sensorycznej (Notbohm, Zysk, 2016, s. 29).

W literaturze przedmiotu mozna odczué niedosyt badari w zakresie proble-
matyki przetwarzania sensorycznego u dzieci ze spektrum autyzmu. Podjete
proby badawcze wskazujq na problemy natury sensorycznej u dzieci z auty-
zmem, nie uwzgledniaja ich jednak jako czynnika warunkujacego funkcjonowa-
nie ucznia w klasie integracyjnej (Bialas-Paluch, 2017; Cieslicki, 2005; Urbaniuk,
2008; Charbicka, Raszewska, 2007). Badania probleméw sensorycznych opieraja
si¢ w duzej mierze na rozmowach z rodzicami i opiekunami, zatem nie mozna
zakladad, ze ich interpretacje sa odzwierciedleniem rzeczywistosci, w ktérej zyje
dziecko z ASD (Grandin, 2016, s. 107).

Przy imponujacej liczbie przeprowadzonych badar nad mézgami oséb z auty-
zmem sfera probleméw sensorycznych jest jawnie zaniedbana, a samej tematyce
poswieca sie nieproporcjonalnie mato uwagi (tamze, s. 100). Nierzadko nauczycie-
le pracujacy z uczniami mieszczacymi sie w spektrum autyzmu nie potrafig wy-
jasni¢ ich nietypowych reakcji behawioralnych. Bez podstawowej wiedzy o funk-
cjonowaniu ukladéw sensorycznych skuteczna praca dydaktyczno-wychowawcza
staje sie pojeciem abstrakcyjnym, a wszystkie dzialania w szkole propagujacej idee
Jana Amosa Komeriskiego ,szkoty dla wszystkich” prowadza w ostatecznosci do
wykluczenia spolecznego zamiast do pelnej inkluzji edukacyjne;j.

Zaburzenia przetwarzania sensorycznego u uczniéw z autyzmem

Autyzm jest zlozonym, zdefiniowanym behawioralnie zaburzeniem neuro-
rozwojowym (Hanbury, 2016, s. 12). Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD -
Autism Spectrum Disorders) wedlug Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji
Choréb i Probleméw Zdrowotnych (ICD-10) znajduja sie w kategorii catoscio-
wych zaburzen rozwojowych'.

Gléwne trudnosci w procesie uczenia si¢ uczniéw z autyzmem wynikaja
z nieprawidlowych polaczert miedzy strukturami mézgu. W autyzmie stwierdza
si¢ zmiany w pniu mézgu, w platach skroniowych i czotowych, mézdzku, ukla-
dzie limbicznym oraz w hipokampie (Odowska-Szlachcic, 2018, s. 23-26), a te po-
woduja zaburzenia przetwarzania sensorycznego, ktére Cark Kranowitz (2012,

! ICD-10, Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Probleméw Zdrowotnych, Rewizja
10, t. I, 2008, WHO.
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s. 261) definiuje jako trudno$¢ w odbieraniu, organizowaniu i wykorzystywaniu

przez mézg informacji sensorycznych.

W aktualnej klasyfikacji zaburzen przetwarzania sensorycznego wyrézniamy:
1. Zaburzenia Modulacji Sensorycznej,

2. Zaburzenia Motoryczne o Bazie Sensorycznej,

3. Zaburzenia Réznicowania Sensorycznego (Przyrowski, 2015, s. 9).

Wsréd populagji dzieci z autyzmem najczesciej identyfikowanymi zaburze-
niami s te w zakresie modulacji sensorycznej (Biatas-Paluch, 2017, s. 87), czyli
zdolnosci mézgu do regulowania wlasnej aktywnosci. Dzieki prawidlowej zdol-
nosci modulacji mozliwe jest filtrowanie bodZcéw zmystowych i wybieranie tych
najistotniejszych w danym momencie oraz utrzymanie optymalnego stanu pobu-
dzenia organizmu (Jodzis, 2013, s. 35).

W zaburzeniach modulacji dzieci moga funkcjonowaé w sposéb analogiczny
lub catkowicie antagonistyczny. Przyczyna jest fakt, Ze wyréznia si¢ cztery kate-
gorie zaburzen:

e nadwrazliwo$¢ sensoryczng (zwana tez nadreaktywnos$cia sensoryczna, hi-
perwrazliwoscig, hipereaktywnoscia, obronnosciq sensoryczna), czyli stan
nadmiernej reaktywnos$ci na bodZce zmystowe. Mézg dziecka w tym przy-
padku nie potrafi skutecznie zahamowacé wrazenn zmystowych, zwracajac
uwage nawet na te bezuzyteczne;

e podwrazliwo$¢ sensoryczna (zwang tez podreaktywnoscig sensoryczna, hi-
powrazliwoscia, hiporeaktywnoscia), czyli stan, w ktérym dziecko ma wyso-
ki prég poburzenia sensorycznego i reaguje na wrazenie sensoryczne z mniej-
sz intensywnoscia niz jego réwiesnicy;

e poszukiwanie sensoryczne, populacje te stanowia dzieci, ktére potrzebuja
wiekszej stymulacji sensorycznej niz ich réwiesnicy i trudno jest dostarczy¢ im
takiej ilosci bodZcow sensorycznych, ktéra bytaby dla nich satysfakcjonujaca;

e kombinacje sensoryczne, ktére s wynikiem gwaltownych zmian w mézgu.
Dzieci ze zmienno$ciq sensoryczng moga poszukiwaé danych doswiadczen
sensorycznych, a innych unika¢. Ich codziennos¢ stanowi kombinacja nadreak-
tywnosci i podreaktywnosci na okreslone bodZzcie (Kranowitz, 2012, s. 78-81).
U wigkszosci dzieci z autyzmem mamy do czynienia z zaburzong modulacja

zwyklych wrazent zmystowych, wynikajaca z niedojrzatosci uktadu nerwowe-

go. Zaburzenia w zakresie modulacji moga obejmowac wszystkie uklady sen-
soryczne: wzrok, stuch, dotyk, smak, wech, uklad przedsionkowy (przesyla in-
formacje sensoryczne na temat réwnowagi) i proprioceptywny (przesyta wraze-
nia plynace z migsni i stawéw). W literaturze przedmiotu czesto laczy sie ukiad
przedsionkowy z proprioceptywnym — uktad przedsionkowo-proprioceptywny
umozliwia odbierania doznan zwigzanych z ruchem i zmianami w ruchu, wpty-
wajac na utrzymanie réwnowagi, wlasciwego napiecia migsniowego, Swiadomo-

$ci w przestrzeni i ptynnosci ruchu (Odowska-Szlachcic , 2016, s. 9).

Nadmierna wrazliwo$¢ na duza liczbe bodZcéw, zwlaszcza jezeli sg one emi-
towane z dwéch réznych kanatéw sensorycznych jednoczes$nie, powoduje, Ze nie
w pelni dojrzaty uklad nerwowy dziecka nie jest w stanie prawidlowo przetworzy¢
i zintegrowac informacji sensorycznych. W zwigzku z tymi zaburzeniami powstaja
nietypowe zachowania behawioralne, przykladem moze by¢ unikanie patrzenia
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na twarz rozméwcy w celu ograniczenia bodZcéw mimicznych docierajacych do
uktadu wzrokowego dziecka, powodem jest fakt, Ze rozmowa wymaga takze prze-
twarzania w zakresie ukladu stuchowego (Odowska-Szlachcic, 2018, s. 56), zatem
dziecko musi jednoczesnie korzysta¢ z dwéch kanaléw sensorycznych, co moze
by¢ trudne dla dziecka z ASD. Zaburzenia w zakresie modulacji moga stanowi¢
takze przyczyne chodzenia dzieci na palcach, wplywac negatywnie na zasypianie
i jako$¢ snu, prowadzi¢ do wybidrczosci pokarmowej czy nadmiernej reakgji na
bodzce stuchowe. W szkole ogélnodostepnej uwzglednienie zaburzert modulacji
ucznia moze miec¢ kluczowe znaczenie w procesie edukacyjno-wychowawczym.

Zaburzenia motoryczne o bazie sensorycznej, gdzie wyrdzniamy m.in. zaburze-
nia posturalne oraz praksji, takze s powszechne w populagji uczniéw ze spektrum
autyzmu. Dzieci te reaguja wzmozonym napieciem migsniowym w reakgcji na silny
stres, ktérego przyczyna moze by¢ przecigzenie bodZcami sensorycznymi, wéwczas
nadmiernie prostuja cialo lub wyginaja je w tuk. Oscylacja napiecia miesniowego
uniemozliwia im wykonywanie ptynnych ruchéw calego ciala (tamze, s. 58).

W utrzymaniu prawidlowej postawy ciala fundamentalne znaczenie ma wspoét-
dzialanie zmystu przedsionkowego ze wzrokiem, uruchamiajgc automatycznie re-
akgje glowy, tulowia, rak i nég. Dzieki sprawnie funkcjonujacemu ukltadowi przed-
sionkowemu jesteSmy w stanie utrzymac tonus i prawidlowo przeciwdziata¢ sile
grawitagji. Jadra przedsionkowe wysylaja impulsy elektryczne do rdzenia kregowe-
g0, kontrolujac czas i sposéb kurczenia sie migsni (Ayres, 2016, s. 80). Prawie wszyst-
kie dzieci z autyzmem w tedcie badania oczoplasu porotacyjnego przeprowadzonym
przy $wietle dziennym przejawiaja krétki oczoplas, co swiadczy o podreaktywnosci
ukladu przedsionkowego, a to o hamowaniu przez mézg prawidlowego dziatania
jader przedsionkowych (tamze, s. 144). Skutkiem tego jest nieprawidlowa postawa
ciala i problemy w zakresie motoryki (Odowska-Szlachcic, 2018, s. 59).

Rozw6j motoryczny dzieci z autyzmem przebiega w sposéb nieharmonijny,
co wplywa takze na praksje, czyli na planowanie motoryczne. Dziecko z ASD
moze nie mie¢ wyksztalconej w mézgu wiarygodnej mapy wiasnego ciala, ktéra
warunkuje prawidlowgq praksje motoryczna, a poniewaz nie wyraza wrodzone-
go pragnienia do inicjowania aktywnosci wlasnej, moze nie rozwijaé¢ swojego
potencjatu oddzialywania na srodowisko. Znaczna liczba dzieci z autyzmem re-
zygnuje z ruchu w zwiazku z brakiem umiejetnosci modulacji informacji senso-
rycznych z ukladu przedsionkowego (Ayres, 2016, s. 149).

Ostatniq kategorie stanowig zaburzenia w zakresie r6znicowania sensoryczne-
go, inaczej dyskryminacji sensorycznej, na ktéra skladaja sie zaburzenia w rézni-
cowaniu bodZcéw stuchowych, wzrokowych, dotykowych, zapachowych, smako-
wych, przedsionkowych i proprioceptywnych. Gunilla Gerland (2015, s. 97) jako
dorosta kobieta z autyzmem opisala w swojej ksigzce problemy sensoryczne, kté-
rych doswiadczala jako dziecko w przedszkolu. Zwrdcila uwage na zaburzenia
w zakresie dyskryminacji wzrokowej, gdy pomimo bardzo ostrego wzroku nie po-
trafita odréznic od siebie przedmiotéw o podobnym rozmiarze, ksztalcie i kolorze.

Dzieci z autyzmem moga nie rozréznia¢ poszczegélnych dZzwiekéw mowy,
przez co jezyk staje si¢ dla nich trudny do opanowania. Wiekszos¢ dzieci nie re-
jestruje takze wielu bodZcéw dotykowych, w zwigzku z czym ich dyskryminacja
jest niemozliwa (Ayres, 2016, s. 145).
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Problemy natury sensorycznej ksztattuja to, w jaki sposéb dziecko sie skupia,
jak reaguje i jak sie uczy. Skuteczne strategie radzenie sobie z nimi majg ogromne
znaczenie w pracy dydaktyczno-wychowawczej (przy wspdlczesnych uwarun-
kowaniach spoteczno-politycznych coraz wieksza liczba rodzicéw dzieci z ASD
decyduje sie na ich uczestnictwo w placéwkach ogélnodostepnych).

Wedlug danych pozyskanych z Gléwnego Urzedu Statystycznego z roku
2017 /2018 w szkotach podstawowych ogélnodostepnych uczylo sie 63 302 uczniéw
ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, z czego 15 155 stanowili uczniowie
z autyzmem, w tym z zespolem Aspergera (23,9%). Na ksztalcenie uczniéw z au-
tyzmem z budzetu paristwa przeznaczona jest dotacja 9,5 razy wieksza niz na
ksztalcenie uczniéw w normie. Kazdy uczen z autyzmem powinien pracowac na
podstawie indywidualnego programu edukacyjno-terapeutycznego (IPET), bez
wzgledu na rodzaj placéwki, do ktérej uczeszcza (Prokopiak, 2017, s. 51).

Srodowisko szkolne moze by¢ zrédlem stresu dla dzieci ze spektrum autyzmu,
moga pojawic sie nowe problemy natury sensorycznej lub nasili¢ juz te istniejace.
Nauczyciele i szkoly powinny dostosowad swéj program nauczania i swoje oto-
czenie do potrzeb ucznia oraz mieé mozliwos¢ wprowadzenia zmian umozliwiaja-
cych optymalny rozwdj swoich uczniéw (Williams, Roberts, 2019, s. 160).

Proponowane badania koncentrowaly sie na wybranych koncepcjach zabu-
rzen przetwarzania sensorycznego u uczniéw z ASD:

e zaburzenia przetwarzania sensorycznego wystepuja wtedy, kiedy uklad ner-
wowy niewlasciwie rejestruje i organizuje bodZce zmystowe w obrebie osrod-
kowego ukladu nerwowego, a takze nieprawidtowo na nie reaguje (Szlachcic-
-Odowska, 2018, s. 90);

¢ udziecka z autyzmem mdzg nie rejestruje informacji sensorycznych oraz nie mo-
duluje reakgji na informacje, ktére uda mu sie zarejestrowac (Ayres, 2016, s. 144).

Koncepcja badar wlasnych

Przedmiotem badari bylo funkcjonowanie ucznia ze spektrum autyzmu (zespét
Aspergera) w klasie integracyjnej z uwzglednieniem jego profilu sensorycznego.

Przyjmujac klasyfikacje celéw zaproponowanych przez Zbigniewa Skornego (1984,
s. 23), wyréznimy cele teoretyczno-poznawcze oraz cele praktyczno-wdrozeniowe.

Celem teoretyczno-poznawczym badari byt opis probleméw sensorycznych ucznia
ze spektrum autyzmu uczeszczajacego do klasy integracyijnej szkoty ogélnodostepne;.

Celem praktyczno-wdrozeniowym prezentowanego artykutu bylo zapropo-
nowanie skutecznych rozwigzan, jakie nauczyciele mogliby zastosowacé w swojej
pracy dydaktyczno-wychowawczej z uczniem z ASD, a ktére uwzglednialyby
jego problemy sensoryczne.

Badania zostaly wykonane w szkole ogélnodostepnej w klasie integracyjnej.
(Ze wzgledoéw etycznych nie zostanie podana nazwa szkoly oraz prawdziwe imie
chlopca, ktérego przypadek zostal przeanalizowany w niniejszych badaniach).

2 Oswiata i wychowanie w roku szkolnym 2017/2018, dane z Gléwnego Urzedu Statystycznego,
https:/ /stat.gov.pl/obszary-tematyczne /edukacja/.
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Metoda prezentowanych badar bylo studium przypadku, realizowane po-
przez technike ankiety oraz obserwacji uzupetione analizg dokumentéw szkol-
nych. Narzedziem badawczym byt kwestionariusz ankiety, ktéry zostat wypet-
niony przez chlopca i oméwiony z badajacym.

W tworzeniu kwestionariusza ankiety badajacy zainspirowat sie pytaniami
z Kwestionariusza Rozwoju Sensomotorycznego Zbigniewa Przyrowskiego (2014),
ktérego poszczegélne pytania sa kluczowe dla oceny ryzyka zaburzen przetwarza-
nia sensorycznego i wykorzystywane takze w innych narzedziach, jak np. Kwestio-
nariusz Sensomotoryczny Polskiego Stowarzyszenia Terapeutéw Integracji Sen-
sorycznej. Kwestionariusz ankiety zawierat szes¢ gtéwnych kategorii, do ktérych
zostaly zadane pytania zamkniete (tak/nie). Kategorie obejmowaty: zmyst dotyku
(15 pytan zamknietych), zmyst smaku i wechu (10 pytart zamknietych), zmyst stu-
chu (10 pytart zamknietych), zmyst wzroku (10 pytart zamknietych), zmyst réw-
nowagi (10 pytari zamknietych), zmyst propriocepgji (11 pytari zamknietych). Na
podstawie Kwestionariusza Rozwoju Sensomotorycznego Przyrowskiego mozna
dokona¢ analizy poszczegélnych pytan i oceny ryzyka wystepowania zaburzen
przetwarzania sensorycznego bez wyciagania ogdlnych wnioskéw (tamze, s. 6).
Identyfikacja zachowari wskazujacych na zaburzenia przetwarzania sensorycz-
nego na podstawie pytan z kwestionariusza byla mozliwa dzieki wykorzystaniu
drugiej techniki badawczej, jakg byla roczna obserwacja funkcjonowania chtopca
w klasie integracyjnej uzupelniona analiza dokumentéw szkolnych, a takze dzieki
wieloletniemu doswiadczeniu badacza w pracy terapeuty integracji sensorycznej
w poradni psychologiczno-pedagogicznej, gdzie prowadzi on diagnozy oraz tera-
pie dzieci z zaburzeniami przetwarzania sensorycznego.

Analiza przypadku

Prezentowany opis dotyczy 13-letniego Tomka, u ktérego zostala postawio-
na diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu — zespét Aspergera. Chlopiec zostat
zdiagnozowany w wieku szkolnym (IV klasa szkoly podstawowej). W zwigzku
z p6zna diagnoza nie uczestniczyt w zajeciach z terapii integracji sensorycznej oraz
nie korzystal z wczesnego wspomagania rozwoju. Zostat skierowany do poradni
psychologiczno-pedagogicznej z powodu powtarzajacych sie zachowan trudnych.

Podczas prowadzonego badania byt na poziomie VII klasy szkoty podstawo-
wej i uczeszczal do klasy integracyjnej. Chlopiec byt bardzo labilny emocjonal-
nie, a jego wypowiedzi byly zbyt patetyczne do wieku i pozbawione intonacji.
Miat bardzo dobra pamieé, dzieki ktérej potrafil nauczy¢ si¢ dokladnie wyma-
ganego materialu, cho¢ czesto zdarzalo sie, Zze go nie rozumial. Tomasz miat
bardzo duze problemy w nauce przedmiotéw Scistych, zwlaszcza gdy pojawiaty
sie znaki i pojecia symboliczne (np. niewiadoma w zadaniach matematycznych).
Nie potrafit wspétpracowaé w grupie, dopoki nie wyznaczylo mu sie danego
zadania, na ktérym sie koncentrowat. Podczas zainicjowanych przez nauczyciela
kontaktéw z réwiesnikami starat sie je podtrzymac, cho¢ zwykle nieskutecznie.
Empatia wyuczona, sam jej nie odczuwat, jednak przy biegu zdarzeri rozumiat,
Ze danej osobie moze by¢ przykro. Chlopiec nie potrafil przegrywac, reagowat
bardzo agresywnie, a podczas gier kontrolowal, zeby wszyscy przestrzegali
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zasad. Do szkoly przychodzil zawsze z odrobiona praca domowgq oraz przy-
gotowany w miare swoich mozliwosci. Reagowat zloscig na niezapowiedziane
kartkéwki do tego stopnia, ze potrzebowal wyjsé z klasy z nauczycielem wspo6t-
organizujacym ksztalcenie specjalne w celu wyciszenia sie.

Uczeri jest w normie intelektualnej i nie zdiagnozowano u niego innych ty-
pow niepelnoprawnosci. W szkole nie angazuje si¢ w nic poza zajeciami dydak-
tycznymi, z ktérych osiaga wyniki dostateczne i dobre.

Funkcjonowanie ucznia w poszczegélnych sferach sensorycznych

Ukiad dotykowy — zaobserwowano reakcje behawioralne charakterystyczne
dla zaburzen w zakresie modulacji: nadwrazliwos¢ dotykowa.

Funkcjonowanie w szkole: Tomek na niespodziewany dotyk reaguje nega-
tywnie i emocjonalnie, okazuje wrogos¢, niepokdj, czasem takze krzyczy. Unika
sytuacji, w ktérych méglby zosta¢ niespodziewanie dotkniety. Na lekcjach wy-
chowania fizycznego, podczas gier zespotowych stara sie kontrolowad sytuacje,
stojac blisko Sciany, przez co nigdy nie jest pozadanym zawodnikiem przez innych
uczniéw. Zaburzenia w zmysle dotyku uniemozliwiaja mu prawidtowe funkcjono-
wanie w grupie réwiesniczej. Chlopiec jest nieustannie czujny. Zdecydowanie woli
chodzi¢ w obuwiu niz boso, stanowczo odmawia éciagniecia obuwia. W zwigzku
z nadwrazliwoscia dotykowa dloni czesto zdarza mu sie mieé dlugie, niezadbane
paznokcie, poza tym niechetnie uczestniczy w zajeciach plastycznych — zwlaszcza
podczas wykonywania prac wymagajacych brudzenia sobie rak. Jest bardzo pe-
dantyczny, spieszy sie, by zmy¢ najdrobniejsze zabrudzenie z rak. Tomek nie lubi
by¢ dotykany po twarzy i nie toleruje, jezeli ktos dotyka jego wloséw. Preferuje
jedzenie wybranych potraw i stanowczo odmawia kosztowania potraw nowych
i nieznanych. Bardzo boi si¢ wizyt u dentysty (w zwigzku z brakiem mozliwosci
kontrolowania dotyku okolicy twarzy i strefy oralnej) i w dniu wizyty w szkole jest
bardzo niespokojny. Nie lubi ubran, ktére przylegaja do szyi, takich jak wysokie
golfy. Draznig go metki z ubran, dlatego musza by¢ one wycinane, a kolnierzyk
nowej koszulki draznit go do tego stopnia, ze nie mégt sie skupic na lekcji dopdki
sie nie przebratl (zalozyl koszulke, ktérq miat na lekcji wychowania fizycznego).
Chiopiec przejawia zachowania charakterystyczne dla zaburzeri w obrebie dys-
kryminacji dotykowej, przez co ma staba swiadomos¢ wlasnego ciala i sprawia
wrazenie, ze nie ma ,kontaktu” ze swoimi nogami, rekami bez kontroli wzroku
(znoszac krzesto po schodach na polecenie nauczyciela, oddalat je od siebie na taka
odleglosé, zeby miec¢ kontrole wzroku nad swoimi stopami). Poprzez dysfunkcje
w strefie dotykowej chlopiec nie moze w peni uczestniczyé w zyciu klasy i szkoty.
Stanowczo odmawia wykonywania zadart wymagajacych wspétpracy w grupie
oraz nie wyraza zgody na towarzystwo ktéregokolwiek z réwiesnikéw w tawce.
Jego zachowanie jest okreslane przez innych uczniéw jako ,dziwne”. W klasie nie
ma przyjaciél, a inni uczniowie starajg si¢ ograniczac¢ z nim kontakty do minimum.
Tomek unika wycieczek szkolnych, powodem moze by¢ fakt, ze sa one Zrédlem
nieoczekiwanych bodZcéw sensorycznych.

Ukiad przedsionkowo-proprioceptywny — zaobserwowano, ze chlopiec ma
malq swiadomo$¢ swojego ciala w przestrzeni, co wplywa na zaburzenia w ob-
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rebie motoryki duzej. Wykazuje sie stabg koordynacja obustronng oraz przeja-
wia reakcje behawioralne charakterystyczne dla zaburzern w zakresie modulagcji
—nadwrazliwos¢ przedsionkowa.

Funkcjonowanie w szkole: Tomek preferuje spedzanie czasu mniej aktywnie
i woli zabawy, w ktdrych nie trzeba sie wykazywac duza motoryka. Deklaruje, ze
wrecz nienawidzi wysitku fizycznego. Jego chéd jest bardzo sztywny, bez melodii
kinetycznej, co moze by¢ wynikiem braku prawidlowej koordynacji obustronne;.
Pojawiaja si¢ problemy charakterystyczne dla zaburzeri w praksji motorycznej,
chlopiec nie potrafi prawidlowo dostosowacd i skoordynowac cialo do wykonywa-
nego zadania, np. przewrotu w przéd na lekcji wychowania fizycznego. Ma takze
problemy z wycinaniem nozyczkami i innymi zadaniami wymagajacymi dobrej
koordynacji obustronnej, precyzyjnych ruchéw. Prawidlowo trzyma narzedzie
pisarskie, jednak duza sila, z jakq je naciska podczas pisania, powoduje u niego
szybka meczliwo$¢, przez co podczas lekcji nie jest w stanie samodzielnie zapi-
sa¢ dluzszej notatki. Odmowa zapisania notatek za chlopca ze strony nauczyciela
wspétorganizujacego ksztalcenie specjalne wzbudza w nim frustracje, ktéra skut-
kuje zaburzeniem toku lekcji; chlopiec krzyczy i rzuca swoimi rzeczami. Po szkole
czas gtéwnie spedza w domu, ogladajac telewizje, nie potrafi jeZdzi¢ na rowerze
(umiejetnos¢ ta wymaga dobrze zintegrowanego ukladu przedsionkowo-proprio-
ceptywnego). Nie lubi karuzeli, hustania si¢, wspinania, np. na drabinki, szybkie-
go ruchu obrotowego, w zwigzku z czym zabawy na placu zabaw nigdy nie spra-
wialy mu przyjemnosci. Silny lek grawitacyjny powoduje, Ze chlopiec wydaje sie
by¢ zawsze ostrozny, schodzac po schodach trzyma sie poreczy. Nadwrazliwosé
uktadu przedsionkowego wplywa na ograniczong aktywnosé¢ chlopca podczas za-
je¢ z wychowania fizycznego, zaje¢ technicznych i plastycznych.

Zmyst smaku i wechu — nie zaobserwowano zachowan wskazujacych na dys-
funkcje w zmysle smaku i wechu.

Zmyst stuchu — zaobserwowano reakcje behawioralne charakterystyczne dla zabu-
rzeri w modulacji: nadwrazliwos¢ na wybrane dZzwieki, zaburzenia w dyskryminacji.

Funkcjonowanie: Zdarza sie, ze chlopiec nie rozumie pytari i poleceri, mu-
szg by¢ one wielokrotnie powtérzone. Negatywnie reaguje na niespodziewane
dZzwiegki i bardzo boi sie wyladowari atmosferycznych. Gdy sa one prognozowa-
ne, lek nasila sie do tego stopnia, Ze nie potrafi skupic sie na lekcjach. Stale pyta
nauczycieli dyzurujacych i prowadzacych przedmioty szkolne, czy ich zdaniem
,burza” bedzie. Lubi stucha¢ gtosnej muzyki oraz uzywaé przedmiotéw, ktére
wydaja glosne dzwieki, ale pod warunkiem, Zze sam moze te dZzwieki kontrolo-
wad. Zatyka uszy, kiedy styszy dzwieki, ktére go draznia.

Zmyst wzroku — nie zaobserwowano zachowan wskazujacych na dysfunkcje
w zmysle wzroku.

Propozycja pracy dydaktyczno-wychowawczej z uczniem ze spektrum
autyzmu w szkole ogélnodostepnej

Podstawowym warunkiem efektywnej pracy dydaktyczno-wychowawczej

z uczniem jest skupienie si¢ na jego mocnych stronach. Pomimo trudnosci wynika-
jacych z nieprawidlowego przetwarzania sensorycznego chlopiec potrafi funkcjo-
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nowad w grupie, jednak warunkiem jest przydzielenie mu konkretnych zadan do
wykonania oraz uwzglednienie jego potrzeb sensorycznych. Chiopiec do powierzo-
nych zadan podchodzi bardzo starannie i sumiennie, na co nalezy zwrdéci¢ uwage
réwiesnikéw, naswietlajac im korzysci wynikajace ze wspétpracy z chlopcem.

Tomek stara sie kontrolowad swoje negatywne emocje, potrafi zrozumie¢, ze
w danej sytuacji zachowat si¢ nieodpowiednio (sam lub z pomoca nauczyciela
wspolorganizujgcego ksztalcenie specjalne) i przeprosic, co jest jego duzym atu-
tem. Nauczyciele powinni zapewnic¢ chltopcu indywidualne wsparcie w uzyska-
niu porozumienia z otoczeniem w celu unikniecia sytuacji problemowych.

Chlopiec jest ekspertem w dziedzinach, ktére go interesuja, w zwigzku
z czym podczas pracy dydaktyczno-wychowawczej nauczyciele powinni bazo-
wac na jego zainteresowaniach oraz motywowac go do wziecia udziatu w aktyw-
nosciach, w ktérych méglby zaprezentowaé swoje mocne strony przed innymi
uczniami. Wazne jest budowanie pozytywnej samooceny chiopca i stwarzanie
sytuacji umozliwiajacych mu przezycie sukcesu.

Tomek zdecydowanie woli przedmioty humanistyczne niz $ciste, na jezyku
polskim jest bardzo aktywny przy omawianiu lektur, ktére czyta systematycz-
nie. Potrafi czyta¢ szybko i ze zrozumieniem. Na zapowiedziane sprawdziany
zawsze przychodzi przygotowany oraz stara si¢ mie¢ odrobiong prace domowa,
co jest jego kolejnym atutem, ktéry nalezy wzmacnia¢ pozytywnie w pracy dy-
daktyczno-wychowawczej.

Pismo Tomka jest czytelne i staranne, litery sg duze. Chiopiec nie ma nic prze-
ciw pozyczeniu zeszytu koledze lub kolezance, ktérzy z réznych przyczyn byli nie-
obecni w szkole, w celu uzupelnienia zalegtych notatek. Nalezy zacheca¢ innych
uczniéw do korzystania z pomocy chlopca, tworzac sytuacje sprzyjajace rozwija-
niu umiejetnosci nawigzywania relacji i podejmowania interakcji z réwiesnikami.

Tomek nie lubi bra¢ udzialu w grach zespotowych, jednak sprawdza si¢ do-
skonale w roli osoby koordynujacej. Podczas przebiegu gier pilnuje, zeby kazdy
stosowat si¢ do panujacych w nich zasad. Dzigki tej roli mozna wzmacniac jego
zaangazowanie w dzialania réwiesnikéw, a oni powinni okazywac mu akcepta-
Cje, zrozumienie i wsparcie.

Uczeri z ASD, pomimo wielu mocnych stron, moze mie¢ ogromne trudnosci
w sali lekcyjnej i w srodowisku szkolnym, w ktérym nie s uwzglednione jego
problemy natury sensorycznej. Tego pedagodzy zdecydowanie nie powinni ba-
gatelizowad.

Tomek, przejawiajac reakcje charakterystyczne dla nadwrazliwosci dotyko-
wej, unika zajec i form aktywnosci, w ktérych méglby zostaé niespodziewanie
dotkniety, zatem nie nalezy go do takich zadar zmuszac i oczekiwac od niego,
ze biorac w nich aktywny udzial, w koricu je polubi, bo moze okazac sie, ze cal-
kowicie z nich zrezygnuje lub bedzie mial objawy somatyczne.

Nalezy wyttumaczy¢ réwiesnikom, ze unikanie przez Tomasza wykonywania
zadan grupowych nie wynika z braku sympatii do kolegéw i kolezanek, a z pro-
bleméw w odbiorze pewnych bodZcéw sensorycznych. Takze to, Ze chlopiec
zatyka uszy, wynika z nadmiaru dZzwigkéw, ktérych nie toleruje, a nie z tego,
Ze izoluje si¢ od spolecznosci klasowej. Nalezy poméc chlopcu w nawiazaniu
pozytywnych relacji z réwiesnikami i zapewni¢ mu poczucie bezpieczeristwa
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w grupie réwiesniczej. Poznanie przez rowiesnikéw przyczyn poszczegdlnych
reakcji behawioralnych chlopca pomoze im w jego akceptacji i zrozumieniu.

Przyczyna unikania przez Tomka wycieczek szkolnych nie jest zwigzana
z tym, ze Zle sie czuje w towarzystwie réwiesnikéw, a ze strachem przed bodz-
cami sensorycznym, ktéry jest tak duzy, ze w efekcie poddaje sie on ekskluzji
spotecznej. Warto przedstawi¢ uczniowi dokladny plan wycieczki, Zeby mdgt
przeanalizowad, z jakimi wyzwaniami sensorycznymi bedzie mégt sie spotkad.
Takze podczas wyijscia do teatru czy na inne przedstawienie warto porozmawiac
z uczniem o bodZcach sensorycznych, ktérych moze doswiadczy¢. Dzieki takie-
mu dziataniu mozemy unikna¢ wielu problematycznych sytuacji. Nalezy takze
pozwoli¢ uczniowi z SPD ié¢ na konicu grupy, by ograniczy¢ ryzyko, ze jaka$
kolezanka lub kolega na niego wpadnie niespodziewanie.

Nie nalezy Tomka zmuszad do jedzenia nowych potraw. Mozna mu zapropo-
nowac skosztowanie niewielkiej iloSci nowego pokarmu z zastrzezeniem, ze jesli
mu nie bedzie smakowad, to po prostu nie zje.

Razem z nauczycielem chiopiec powinien ustali¢ wspdlny sygnat informujacy,
ze uklad nerwowy chlopca jest przecigzony nadmierna iloscia bodZcéw sensorycz-
nych. Chlopiec powinien potrafi¢ identyfikowac te sytuacje, zatem rolg pedago-
gow jest uswiadomienie mu podloza jego poszczegdlnych reakcji behawioralnych.

W celu lepszego zrozumienia ucznia pedagodzy powinni pozosta¢ w statym
kontakcie z rodzicami, ktérzy sa nieocenionym Zrédiem wiedzy o jego funkcjo-
nowaniu. Razem z rodzicami powinni ustalié, ktére bodZce dziataja w sposéb
destrukcyjny na uklad nerwowy dziecka, ktére sg pozadane (moga stanowi¢ for-
me pozytywnego wzmocnienia), a ktére sa dla niego obojetne. Wazne jest takze
ujednolicenie oddziatywan dydaktyczno-wychowawczych. Jest to mozliwe tylko
poprzez systematyczng wspoétprace srodowiska rodzinnego i szkolnego.

Nie nalezy takze obwiniac rodzicéw, gdy uczen przychodzi do szkoty ubrany
nieodpowiednio do okolicznosci lub pogody, bo moze to wynikac z jego prefe-
rencji sensorycznych, a nie z ich malej dbalosci o swoje dziecko.

W Kklasie integracyjnej jest nauczyciel wspélorganizujacy ksztalcenie specjal-
ne, w razie jakichkolwiek watpliwosci nauczyciele prowadzacy zajecia przed-
miotowe zawsze moga sie z nim skonsultowac¢ w sprawie ucznia z ASD. Tylko
dobra wspdétpraca moze przynies¢ pozadane efekty oraz optymalne dostosowa-
nie wymagan szkolnych do umiejetnosci ucznia.

Pedagodzy w szkole powinni zwrdéci¢ uwage na przyczyne agresywnych za-
chowarn ucznia, zanotowac sytuacje, w ktérych byt on niespokojny. Przyczyna
moga by¢ bodZce sensoryczne, zwlaszcza te nieoczekiwane. Nalezy uprzedzi¢
chlopca, w miare mozliwosci, Ze moga sie one pojawic, szczegdlnie jeZeli on ich
nie toleruje. Warto uwzglednic je w harmonogramie dnia, ktéry ustala si¢ przy
pracy z dzieckiem z autyzmem.

Nalezy takze zorganizowac uczniowi ze spektrum autyzmu odpowiednie otocze-
nie w celu podniesienia jego efektywnosci w nauce. Jezeli uczeri ma problemy w dys-
kryminacji stuchowej, tak jak Tomasz, nie nalezy lokowac go w klasie obok akwa-
rium, w ktérym np. stychaé dzialanie filtru, czy obok okna, gdy stychac rozpraszajace
glosy dzieci bawigcych sie na zewnatrz, bo problem zaburzert w obrebie réznicowa-
nia dZwiekéw moze sie nasili¢. Miejsce wybrane dla ucznia powinno zapewnié¢ mu
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optymalny, sprzyjajacy koncentracji uwagi i zgodny z indywidualnymi potrzebami
udziat w zajeciach oraz swobodny dostep do prezentowanych materiatéw.

Gdy nauczyciel obserwuje, ze uczeni obawia si¢ niespodziewanego dotyku,
powinien znaleZ¢ w sali takie miejsce, w ktérym uczeri poczuje sie bezpiecznie.
Brak poczucia bezpieczeristwa w otaczajacym $wiecie zewnetrznym sprawia, ze
dobrostan emocjonalny ucznia z ASD jest zagrozony.

Tomasz podczas pisania szybko sie meczy. Dzieci, ktére uzywaja niewtasci-
wej sily do trzymania narzedzia pisarskiego, niechetnie robia notatki, bo nie na-
dazaja z pisaniem, a gdy jeszcze dochodza do tego zaburzenia w zakresie dys-
kryminacji stuchowej i dziecko nie jest w stanie wéréd dZwiekéw skupié sie na
glosie nauczyciela, to doznaje frustracji. Przy dluzszej notatce warto jest wiec ja
wczesniej przygotowad i wreczyd uczniowi przed lekcja.

W zwiazku z zaobserwowanymi reakcjami charakterystycznymi dla zaburzeri
w przetwarzaniu stuchowym, nauczyciele powinni stosowaé metody pogladowe
i polisensoryczne podczas dziatari edukacyjnych.

Nie nalezy wszystkich nieakceptowanych spolecznie zachowan dziecka
przyjmowac jako nieuniknionych i thumaczy¢, Ze ten uczen jest w spektrum au-
tyzmu, zatem takie reakcje behawioralne wiaza sie z diagnoza i sq nieuniknio-
ne. W tych badaniach, analizujac przypadek Tomka, tatwo mozna dostrzec, ze
zaburzenia przetwarzania sensorycznego sa powodem wielu problematycznych
sytuacji w szkole, jednak dobre zaznajomienie si¢ z nimi moze by¢ sukcesem
w pracy edukacyjno-wychowawczej ucznia z autyzmem i kluczem do unikniecia
niepozadanych reakcji behawioralnych.

Podsumowanie

Zaburzenia integracji sensorycznej sa bardzo powszechnym zjawiskiem
wiéréd populagji uczniéw z ASD. W artykule przedstawiono wyniki badan wia-
snych, analizujagc przypadek Tomasza, oraz opisano zaobserwowane reakcje
behawioralne chlopca wskazujace na zaburzenia sensoryczne, z ktérymi musi
zmagac sie on na co dzien jako jeden z uczniéw klasy integracyjnej. W literatu-
rze przedmiotu podkresla si¢, Ze wsrdd populacji dzieci z autyzmem najczesciej
identyfikowanymi zaburzeniami sa te w zakresie modulacji sensorycznej (Bialas-
-Paluch, 2017, s. 87). Tak tez byto w przepadku chlopca, ktéry wykazywat reak-
cje charakterystyczne dla zaburzeri w modulacji w ukladzie dotykowym, przed-
sionkowo-proprioceptywnym i stuchowym, ktére determinowaly w znacznym
stopniu jego funkcjonowanie i zaburzaly kontakty z réwiesnikami. SPD moze
byé przyczyng niepozadanych zachowari behawioralnych. Uczern mieszczacy
si¢ w normie intelektualnej, tak jak badany Tomek, nie jest w stanie aktywnie
uczestniczy¢ w lekcjach, ktére wymagaja od niego prawidlowej integracji senso-
rycznej lub poprzez nadmiar bodZcéw przeciagzajg jego ukltad nerwowy.

W autyzmie wystepuje niedobér komoérek w mézdzku odpowiedzialnych
za odbieranie informacji wzrokowych, czuciowych, réwnowaznych oraz stu-
chowych (Odowska-Szlachcic, 2018, s. 26). Przypadek Tomasza to potwierdza,
bo u chlopca zaobserwowano znaczne dysfunkcje w przetwarzaniu bodzZcéw
przedsionkowo-proprioceptywnych oraz stuchowych. Wyjatek stanowito prze-

210 SZKOLA SPECJALNA 3/2020, 200-212



FUNKCJONOWANIE UCZNIA ZE SPEKTRUM AUTYZMU W KLASIE INTEGRACYJNE]J W UJECIU...

twarzanie bodZcéw wzrokowych, w czym podczas obserwacji nie zarejestrowa-
no dysfunkgji.

Uczeni pomimo probleméw sensorycznych prezentuje wiele mocnych stron, na
ktérych nalezy bazowacé w pracy dydaktyczno-wychowawczej z nim. Nie nalezy
chlopca oceniac tylko poprzez pryzmat zaburzery, z ktérymi musi sie zmagac.

Poprzez staly kontakt z uczniem i z jego rodzicami, a przede wszystkim po-
przez obserwacje, nauczyciel jest w stanie dostrzec bodZce sensoryczne, ktére
ksztalttuja zycie ucznia, i odpowiednio interweniowaé w celu ich dostarczenia
lub unikniecia, nie musi by¢ przy tym terapeuta integracji sensorycznej. Droga
do sukcesu w szkole jest zrozumienie i wsparcie ucznia.

Efektem konicowym niniejszych badan byly propozycje pracy dydaktycz-
no-wychowawczej z uczniem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w szkole
ogolnodostepnej. Mam nadzieje, przyczynia si¢ one do polepszenia efektywnosci
ksztalcenia uczniéw z ASD w szkotach ogélnodostepnych.
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THE FUNCTIONING OF THE STUDENT WITH THE AUTISM SPECTRUM
IN THE INTEGRATION CLASS IN TERMS OF SENSORY DISORDERS
- A CASE STUDY

Abstract

The functioning of a student with the autism spectrum is determined not only by dis-
orders and deficits of a social nature, but also sensory, which are not included in didactic
and educational work by teachers based mainly on behavioural concepts. These concepts
allow you to control your child’s undesirable behaviour without referring to its aetiology.
By ignoring sensory disorders, school becomes a place for students that does not create an
environment for their optimal development.

The cognitive goal of the article is to describe the functioning of the autism spectrum
student in the integration class in terms of sensory disorders. The practical and implemen-
tation goal is to propose effective solutions that teachers could use in their didactic and
educational work with an autism spectrum student in a public school, taking into account
his sensory needs. The research method was a case study of a student with the autism
spectrum (Asperger Syndrome), implemented using the modified Sensomotor Develop-
ment Questionnaire by Zbigniew Przyrowski (2014). By face-to-face contact, it was pos-
sible to avoid over-interpreting the data received from the questionnaire and to make sure
that the respondent correctly understood the questions. The case study was supplemented
with techniques for observing and analysing school documents.

While implementing study method in case of the boy, it was noticed that his func-
tioning in school is strongly determined by sensory processing disorders, which are the
result of dysfunction of individual sensory systems. The boy manifested disorders in both
modulation and discrimination in individual sensory channels.

Sensory motor disorders were also present. All these dysfunctions impaired the boy’s
cognitive processes, social and emotional development, which was the foundation of the
occurrence of undesirable behavioural actions. In the last part of the article, didactic and
educational activities are proposed taking into account the sensory processing disorder of
the student with the autism spectrum, which can be successfully applied at every stage of
education of a student with ASD and in any type of educational institution.

Keywords: case study, Autism Spectrum Disorder, Sensory Processing Disorder, integra-
tive education, school environment
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TRUDNE MACIERZYNSTWO W PERCEPCJI MATEK
W LATACH 90. XX W. I WSPOLCZESNIE

Kobieta w cigzy z zasady oczekuje narodzin dziecka zdrowego,
a jednoczesnie wiele przysztych matek boi sig, ze urodzi chore
potomstwo. Przezywajgc podobne, najczesciej bezpodstawne
niepokoje, tak naprawde nie rozpatrujg one jednak realnej
mozliwosci urodzenia dziecka z wadami rozwojowymi.

Raczej zaklinajg rzeczywistos¢, spodziewajgc sig jednoczesnie
nieustajgcych zapewnieri, Ze wszystko idzie doskonale.
(Straczek, 2016, s. 199)

W artykule przedstawiono material empiryczny, ktéry pozwala na zarysowanie sytuacji
wspdlczesnych kobiet doswiadczajacych trudnego macierzyristwa w poréwnaniu z kobietami
sprzed dwudziestu lat opisanymi przez Malgorzate Koscielska (1998). W badaniach jakoscio-
wych wzielo udziat 18 kobiet, ktére doswiadczyly trudnego macierzyristwa zwigzanego z niepo-
myélng diagnoza prenatalng, wynikajaca z niepelnosprawnosci, choroby genetycznej lub wady
wrodzonej. Wykorzystano autobiograficzny wywiad narracyjny Fritza Schiitzego.

Analiza tresci wypowiedzi respondentek ujawnia ich troske nie tylko o stan zdrowia i roz-
wdj fizyczny dziecka, lecz réwniez o jego dobrostan psychiczny. Diagnoza wad wrodzonych
i genetycznych anomalii nie hamuje rozwoju wiezi emocjonalnej matki z dzieckiem. Kobiety
bardziej swiadomie niz latach 90. ubiegltego wieku poddajq sie badaniom prenatalnym. Cho-
ciaz czujq lek przed takimi badaniami, to bardziej martwiq sie o stan zdrowia dziecka niz
o porzucenie przez meza. Ich motywacja do poddania si¢ badaniom prenatalnym wynika
z checi szybkiego zaradzenia nieprawidlowosciom rozwojowym. Mozliwosé przeprowadze-
nia zabiegu terminacji cigzy powoduje wiele skrajnych emocji i watpliwosci natury moralnej.
Polowa przebadanych kobiet pozytywnie ocenia pomoc w ramach grup wsparcia i porad na
forach internetowych, natomiast rzadko otrzymuje instytucjonalne wsparcie psychologiczne
(5 0s6b na 18 badanych). Wiekszos¢ kobiet podkresla ostracyzm spoteczny.

Mimo uptywu 20 lat od publikacji ksiazki Trudne macierzyristwo Malgorzaty Koscielskiej
(1998), rozwoju nowych technologii, medycyny, transformacji spoleczno-ustrojowej sytuacja ma-
tek oczekujacych narodzin dziecka oraz doswiadczajacych niepomysinej diagnozy nie zmienita
sie diametralnie i wymaga podjecia wielu zmian systemowych.

Stowa kluczowe: macierzynstwo, cigza, badania prenatalne, diagnoza prenatalna, choroba
genetyczna, niepelnosprawnos¢, wywiad narracyjny, badania jakosciowe

Wprowadzenie

Okres cigzy jest wyjatkowy zaréwno dla rodzicéw, jak i dziecka. Ten osobliwy
stan stanowi dla kobiety poczatek swiadomego macierzynstwa. Przygotowania
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do roli matki rozpoczynaja sie duzo wczesniej, poniewaz juz podczas niewinnej
zabawy w dziecinistwie dziewczynka obserwuje i nasladuje zachowania spoteczne
adekwatne dla tej roli spotecznej (Gracka-Tomaszewska, 2014). Moment poczecia
dziecka to niezwykle intensywne przezycie, ktéremu towarzyszy szereg swoistych
emogji zaleznych od doswiadczeri, sytuacji zyciowej, $wiadomosci, dojrzalosci
psychicznej, spotecznej i emocjonalnej oraz wielu innych czynnikéw o indywidu-
alnym charakterze (Pu¢, 2013). Wedtug Mileny Grackiej-Tomaszewskiej (2014) my-
$lenie o dziecku jest wyrazem tworzenia dla niego miejsca w $wiecie psychicznym
matki. Obraz macierzyristwa w umysle kobiety powstaje duzo wczeéniej, niz staje
sie ona matkg nienarodzonego dziecka, a nawet wczesniej, niz zaczyna planowac
rodzicielstwo. Zmienia si¢ on w zaleznosci od réznorodnych czynnikéw. Zaliczy¢
do nich mozna m. in. Zyciowe do$wiadczenia, sSrodowisko wychowawcze, osobo-
wosc i cechy psychologiczne, ale takze oczekiwania i wyobrazenia na temat dziec-
ka.Kazdy czlowiek inaczej interpretuje macierzyristwo, kazdy ma inne skojarzania
i emocje z nim zwiazane. Podobnie nauka definiuje je réznorodnie w zaleznosci
od dyscypliny i kontekstu. Fakt ten w bardzo ciekawy sposéb opisuje Monika
Sulik (2017, s. 88): ,,Cho¢ wszelkiego rodzaju préby uchwycenia doswiadczen ma-
cierzyristwa daja pewien obraz, ukazujg odcienie i barwy, lecz gdy juz nam sie
wydaje, ze stworzyliSmy pelny obraz odzwierciedlajacy macierzyristwo, pojawia
sie kolejna, nowa perspektywa, a nasz obraz zdaje sie ztudzeniem optycznym”.

Urodzenie zdrowego potomstwa jest naturalnym pragnieniem matek, wkia-
daja one wiele wysitku w odpowiednia diete, unikanie teratogenéw?, opieke me-
dyczng czy wlasny komfort psychiczny i fizyczny w trakcie cigzy. Wedlug Ko-
Scielskiej (1998) czynnikiem, ktéry przede wszystkim generuje lek u kobiet w cig-
zy, jest obawa urodzenia chorego dziecka. W rozwazaniach o potomstwie doro-
stego czlowieka wazne sa nie tylko zewnetrzne warunki, lecz takze wewnetrzne
wyposazenie jednostki. Wéwczas wyobrazenia dziecka tworza jego zlozong re-
prezentacje. To, jaka ona jest, zalezy od emocjonalnego stosunku kobiety do sie-
bie, partnera i ich wzajemnej relacji, od historii zycia, doswiadczen, oczekiwar.
Lek dotyczacy rozwoju i zdrowia dziecka moze jednak hamowa¢ budowanie
owej reprezentacji, zwlaszcza w przypadku, gdy cigza jest wysokiego ryzyka
(Gracka-Tomaszewska, 2014). Koscielska (1998) twierdzi, ze rozczarowanie i tra-
gedia przezywana z powodu diagnozy niepelnosprawnosci jest tym wieksza,
im wigksze byly oczekiwania wobec dziecka oraz im wigksza byla emocjonalna
wieZ i wyobrazanie sobie dziecka — co mozemy nazwacé owa reprezentacjq.

Trudne macierzynstwo

Pojecie trudne macierzyristwo w odniesieniu do matek doswiadczajacych nie-
pomyslnej diagnozy prenatalnej pojawilo sie po raz pierwszy w ksigzce Kosciel-

! Czynniki §rodowiska, ktére zaburzaja prawidlowy przebieg rozwoju prenatalnego, powoduja

uszkodzenie struktur i funkcji organizmu (Kornas-Biela, 2011). Zaliczamy do nich: choroby matki
(jak np. rézyczka, HIV/AIDS, CMV), substancje chemiczne, leki i uzywki spozywane przez matke,
promieniowanie oraz niewlasciwq diete (Brzeziriska, Appelt, Ziétkowska, 2011).
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skiej (tamze). Autorka przedstawila w niej wyniki licznych badan naukowych pro-
wadzonych w latach 1990-1995. Mimo uptywu ponad dwéch dekad okreslenie to
weciaz jest aktualne i stosowane, za$ poruszana tematyka nadal stanowi przedmiot
dociekart badawczych (Kornas-Biela, 1999; Bielawska-Batorowicz, 2006; Antoszew-
ska, 2008; Kurys, 2010; Dzierzanowski, 2011; Lindyberg, 2012; Mariariczyk, Libera,
2012; Cacace, Cantelmi, 2013; Machaj-Szczerek, 2014; Dmoch-Gajzlerska, Mazur-
kiewicz, 2016; Jarmotowska, 2017; Sowa, Wlodarczyk, 2017; Wiodarczyk, 2018).

Koscielska (1998, s. 10) ubolewa nad faktem, ze w naszym kraju powszechne sa
poglady, ze okres ciazy dotyczy jedynie fizycznego wzrastania plodu, a opieka nad
kobietg ciezarng obejmuje przede wszystkim troske o jej zdrowie fizyczne i doty-
czy aspektéw medycznych (badan ginekologicznych i internistycznych). I mimo iz
juz w latach 90. XX w. znane byly odkrycia z zakresu psychologii prenatalnej, nie
mialo to przelozenia na praktyczne dzialania podejmowane wobec kobiet w cigzy.

Autorka powotuje si¢ na doswiadczenia m.in. Jacka Zaremby, wskazujac, ze
badania prenatalne maja walor prokreacyjny, poniewaz uwalniaja niektérych
rodzicow od leku przed posiadaniem chorego potomstwa oraz ulatwiajq decy-
zje o narodzinach dziecka. Komfort rodzicéw polega na tym, iz w przypadku
ujawnienia niepelnosprawnosci moga oni podja¢ decyzje o terminacji cigzy, co
— mimo osadzenia w prawie — budzi u wielu badaczy i opinii publicznej sprzeciw
(tamze, s. 17). Koscielska dostrzega takze inng funkcje badan prenatalnych — do-
puszczanie aborcji w przypadku niepomyslnej diagnozy blokuje rozwéj zwiazku
emocjonalnego z dzieckiem (tamze, s. 33).

Koscielska (tamze, s. 22) zauwazyla, ze kobiety poddajace si¢ badaniom pre-
natalnym dzielg sie na dwie grupy. Pierwsza z nich, bardziej liczna, zdecydowa-
la si¢ na badania prenatalne po sugestii lekarza prowadzacego cigze, czesto bez
odpowiedniej wiedzy o istocie takiego badania (celu i procedurze). Kobiety te
liczyly przede wszystkim na uzyskanie informacji zwiekszajacej prawdopodo-
bieristwo urodzenia zdrowego potomka. Druga grupa kobiet w sposéb czynny
zabiegala o poddanie si¢ badaniom (tamze, s. 19). Autorka przypuszcza, ze daze-
nie do wykonania badan prenatalnych moze $wiadczy¢ o trudnosciach z akcep-
tacja dziecka w przypadku negatywnego wyniku diagnozy, chociaz zty wynik
nie byt réwnoznaczny z decyzja o aborcji.

Badaczka ujawnila ponadto dominujace uczucie, z ktérym kobiety zglaszaty
si¢ na badania prenatalne (tamze, s. 22-35) — lek o réznym podlozu i nasileniu.
Jednym ze wskazywanych czynnikéw stresogennych byla obawa przed porzu-
ceniem przez meza oraz odrzuceniem spotecznym spowodowanym urodzeniem
niepelnosprawnego dziecka. Koscielska wskazata takze na réznorodne niepoko-
je moralne i watpliwosci u kobiet. Wynikaly one z decyzji o poddaniu si¢ am-
niopunkcji’ i jej dalszymi skutkami. W zwigzku z zaobserwowanymi istotnymi

2 Zabieg medycyny prenatalnej nalezacy do inwazyjnej diagnostyki prenatalnej, wykonywany
w celu pozyskania materiatu do badan genetycznych dziecka bedacego w tonie matki, polega na po-
braniu igta punkcyjng ptynu owodniowego z worka owodniowego poprzez naklucie przezbrzuszne
pod kontrola ultrasonografii, jego inwazyjnos¢ polega na okreslonym ryzyku powiklan dla dziecka
i przebiegu cigzy (Kaczmarek, Wegrzyn, 2015).
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konfliktami wewnetrznymi, a takze dramatyczng samotnoscig kobiet w obliczu
badan prenatalnych, widziala potrzebe udzielania pomocy psychoterapeutycz-
nej kobietom, dla ktérych ciaza wigze si¢ z ryzykiem narodzin dziecka z niepel-
nosprawnoscia.

Przedstawione watki stanowia jedynie czes$¢ zagadnieri oméwionych w ksiaz-
ce Trudne macierzyristwo, ktéra, pomimo uptywu ponad 20 lat od momentu wy-
dania, wcigz stanowi — zdaniem autorki artykutu — podstawowe i aktualne dzieto
z obszaru tematycznego i badawczego trudnego macierzyristwa. Wspolczesne
osiagniecia techniczne w zakresie medycyny, badan prenatalnych i badan la-
boratoryjnych umozliwiaja diagnozowanie coraz wigkszej liczby zespoléw ge-
netycznych oraz wad wrodzonych juz w okresie prenatalnym. Ponadto system
opieki nad rodzing i dzieckiem w ciagu ostatnich dwdéch dziesiecioleci ulegat
transformacjom. W zwigzku z tym zasadne staje si¢ sprawdzenie, czy i w jakim
stopniu wplynelo to na doswiadczanie i przezywanie trudnego macierzyrnstwa
w oczekiwaniu na narodzenie dziecka.

Projekt badan wlasnych

Przedmiotem badari uczyniono trudne macierzyristwo kobiet w przypadku
niepomyslnej diagnozy prenatalnej wlasnego dziecka, a w szczegdlnosci ich do-
$wiadczenia, przezycia, emocje i uczucia. Celem za$ bylo poznanie, jak postrze-
gaja swoje trudne macierzynistwo (wybrane aspekty) wspélczesne kobiety i jak
postrzegaly je kobiety sprzed 20 lat. Wykorzystano dane prezentowane w publi-
kacji Koscielskiej (1998). Wnioski sformutowane przez autorke stanowity kanwe
do sformulowania pytant badawczych, na ktére starano sie uzyskac¢ odpowiedz,
stosujac procedure badan jakosciowych.

Gléwne pytanie badawcze sformutowano nastepujaco: Czy i w jakich wy-
miarach zmienilo si¢ postrzeganie trudnego macierzynstwa przez wspolczesne
kobiety doswiadczajace niepomyslnej diagnozy prenatalnej w poréwnaniu z ko-
bietami sprzed 20 lat?

Ponadto wykrystalizowaly sie nastepujace pytania szczegétowe:

1) Jakie nastawienie wobec nienarodzonego dziecka prezentowaly badane ko-
biety w okresie cigzy i jakie bylo nastawienie ich otoczenia? Czy ze wzgle-
du na niepomyslng diagnoze prenatalng dziecka kobiety koncentrowaly sie
gléwnie na wzgledach medycznych czy tez na aspektach psychologicznych?

2) Jak niepomys$lna diagnoza prenatalna dziecka i sSwiadomo$¢é mozliwosci do-
konania aborcji wplywata na wieZ emocjonalng miedzy uczestniczaca w ba-
daniu matka a jej dzieckiem?

3) Jaka funkcje dla respondentek spelnialy badania prenatalne? Czy motywacja
do ich wykonania byla ewentualna terminacja cigzy?

4) Jakie emocje towarzyszyly badanym kobietom, kiedy decydowaly si¢ na wy-
konanie badan prenatalnych?

5) Czy bioracym udzial w badaniu kobietom matkom zaproponowano pomoc psy-
choterapeutyczna ze wzgledu na niepomyslng diagnoze prenatalna ich dziecka?
Teresa Bauman (1995) twierdzi, Ze badania prowadzone w nurcie badan ja-

kosciowych umozliwiajg podejmowanie tematéw wykraczajacych poza to, co
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mierzalne i obiektywne. Ze wzgledu na specyfike pola badawczego zastosowa-
na strategia badawcza bedzie fenomenografia wykorzystujaca dorobek fenome-
nologii, interakcjonizmu symbolicznego oraz hermeneutyki. Nadrzedna ideg
fenomenogratfii jest zalozenie, ze ludzie nadajg rézne znaczenia otaczajacej ich
rzeczywisto$ci. Znaczenia te sa ograniczone, indywidualne i stanowia interpre-
tacje rozumienia $wiata przez danego czlowieka. Punktem wyjscia stosowanym
najczesciej w tego typu badaniach jest jakas sytuacja, przypadek, zdarzenie lub
problem. Wywiad za$ skupia si¢ na poznaniu $wiadomosci, doswiadczeniach

i refleksji osoby badanej na dany temat (Pilch, Bauman, 2001). Macierzyristwo

jest wiec, w tym przypadku, wynikiem interpretacji sytuacji, w jakiej znalazla sie

matka, oraz zwiazanych z ta sytuacjg doswiadczen, przezy¢, refleksji. Znacze-
nia, jakie nadaje ona rzeczywistosci i poszczeg6lnym wydarzeniom w jej zyciu,
ksztattuja bezposrednio indywidualny wymiar obrazu macierzynstwa.

Wobec okreslonego celu badawczego oraz uznanego paradygmatu badania
jakosciowe w sposéb o wiele bardziej dogtebny i doktadny od badarn o charakte-
rze iloSciowym potrafig opisac¢ specyfike podjetych dziatan. Potwierdza to takze
podstawowa cecha wywiadu wykorzystywanego w badaniach jakosciowych,
jaka jest odpowiedZ na pytania ,dlaczego?” i ,jak?”, co w tym wypadku jest
kluczowe w realizacji postawionego celu badawczego (Kvale, 2010).

Przedmiot badan stanowilo trudne macierzynistwo kobiet w przypadku nie-
pomyslnej diagnozy prenatalnej ich dziecka, a w szczegélnosci ich doswiadcze-
nia, indywidualne przezycia, emocje i uczucia. Ma to ogromne znaczenie dla
zrozumienia rzeczywistosci spotecznej. Tak subiektywny i zindywidualizowany
przedmiot badari jest uzasadnieniem wykorzystania autobiograficznego wy-
wiadu narracyjnego Schiitzego jako metody gromadzenia danych. Wywiad ten
skupia sie na historiach Zycia i doswiadczeniach oséb badanych opowiadanych
W sposéb spontaniczny lub sprowokowany. Osoba prowadzaca wywiad jest stu-
chaczem, ktéry nie przerywa prowadzacemu jego wypowiedzi, wysyla jedynie
sygnaly $wiadczace o rozumieniu tego, co styszy. Narracja obejmuje okres, ktéry
sam badany uzna za istotny, np. jakies zdarzenie, zjawisko, problem lub tez okres
zasugerowany przez osobe badajaca (Guzik, Siegieri-Matyjewicz, 2012). Wedlug
Jerzego Trzebiriskiego (2008) przewaga narracyjnej metody gromadzenia danych
o osobie jako wyjatkowej jednostce wynika z czterech przestanek:

1) metoda ta ulatwia badanemu przypomnienie sobie faktéw z wiasnej prze-
szlosci poprzez aktualizacje zapamigtanej przez badanego historii oraz wielu
waznych informacji o charakterze autobiograficznym;

2) jest to skuteczne narzedzie badania pogladéw i postaw;

3) konwencja opowiesci ma umozliwi¢ wyjawienie przez badanego ogoélnej
wizji siebie i swojego zycia, gdyz narracyjna forma wywiadu w naturalny
i spontaniczny sposéb spaja fakty w jedna calo$é, nadajac im okreslony sens;

4) narracja sklania czlowieka dotknietego zaburzeniami lub cierpiacego z powo-
du traumy do opowiedzenia historii swojego problemu lub swojego doswiad-
czenia, tworzy jednocze$nie warunki do przezywania emocji i wspomnieri
pod wplywem tresci tej historii, umozliwia analize i dyskusje mysli, sadéw,
uczué¢ wyjawianych podczas opowiadania historii. Narracja bywa wykorzy-
stywana przez psychologéw w procesie terapeutycznym.
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Wedlug Piotra K. Olesia (2008) tworzenie przez ludzi narracji taczy sie z trze-
ma grupami potrzeb. Sg to potrzeby: zwiazane z integracja osobowosci (rozumie-
niem zdarzen, cigglosci i spdjnosci); spoteczne (dzielenie doswiadczeri z innymi
i uczestniczenie w spoleczenistwie) oraz tozsamosciowe (che¢ samookreslenia,
poczucie niepowtarzalnosci i nadanie zyciu sensu).

Podsumowujac, dzigki tworzeniu narracji badany zyskuje poczucie spraw-
stwa zwigzane z mozliwoscig i umiejetnosciq bycia autorem wiasnej historii zy-
cia, co jest kluczowe w poznawaniu tak subtelnego i delikatnego w swej materii
zjawiska, jakim jest trudne macierzyristwo.

Badania w formie wywiadéw narracyjnych przeprowadzono w 2018 (8 wy-
wiadéw) 12019 (10 wywiad6éw) roku. Grupa badang byly kobiety, ktére doswiad-
czyly niepomyslnej diagnozy prenatalnej i komplikacji w okresie cigzy (niezalez-
nie od tego, czy po porodzie diagnoza sie sprawdzita). Lacznie przeprowadzono
18 wywiadéw narracyjnych z kobietami, co dato 21 godzin i 26 minut materia-
tu badawczego. Kobiety pochodzily z 7 wojewddztw, srednia wieku wynosita
33 lata, a od czasu niepomyslnej diagnozy i trudnej ciagzy mineto od 6 miesiecy
do 4 lat. Badanie byto w pelni dobrowolne, respondentki same okreslaty dogod-
ny termin i miejsce wywiadu. W grupie badanej znalazly sie¢ zaréwno kobiety,
ktérych dzieci zyja, sa zdrowe, jak i te, ktérych dzieci zmarly lub sa niepeino-
sprawne, maja chorobe genetyczna czy wady wrodzone. Dobér préby badaw-
czej wynikal z zastosowania techniki tzw. kuli énieznej ze wzgledu na trudna
dostepnosé do populacji oséb, ktére mogltyby uczestniczyé w badaniu. Wsréd
respondentek znalazly sie mezatki, kobiety pozostajace w zwigzku partnerskim
(14) oraz kobiety, ktére w momencie wywiadu deklarowaly samotne prowadze-
nie gospodarstwa domowego (4).

Wywiady prowadzone byly w dogodnych dla respondentek miejscach, cza-
sem byly to domy lub mieszkania respondentek, zas innym razem restauracje,
szpitale, uczelnie i inne miejsca publiczne. Niezaleznie jednak od miejsca warun-
kiem koniecznym do przeprowadzenia wywiadu byla spokojna atmosfera, za-
chowanie intymnosci i poufnosci wywiadu, cisza oraz poczucie odosobnienia. Ze
wzgledu na wykorzystanie metody autobiograficznego wywiadu narracyjnego
Schiitzego pierwsza czes¢ wypowiedzi kobiet stanowila spontaniczng opowies¢
o wlasnym zyciu, doswiadczeniach i subiektywnych przezyciach. Respondentki
same decydowaly o tym, co zostanie powiedziane, w jakiej kolejnosci, z jakim
natezeniem i w jaki sposéb. Druga czes¢ wywiadu skupiala sie na doprecyzowa-
niu tredci z narracji, natomiast trzecia czes¢ stanowila bezposrednie odniesienie
do informacji przedstawionych przez Koscielska (1998). Na ostatnim etapie wy-
wiadu respondentka byta traktowana jak teoretyk wlasnego zycia, ekspert podej-
mowanych zagadnieni spotecznych, ktéry dzieli si¢ z badaczem swoimi sgdami,
opiniami oraz komentarzami (Waniek, 2019).

Wyniki badan i ich dyskusja
Kobiety biorace udzial w badaniu po uslyszeniu niepomyslnej diagnozy
znacznie czesciej koncentrowaly sie na wzgledach medycznych niz na kwestiach

psychologicznych, niemniej jednak w narracji kazdej z kobiet pojawila sie troska
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o dobrostan psychiczny dziecka. Wypowiedzi te wskazywatly takze na wieZ emo-
cjonalng kobiety z dzieckiem, ktéra tworzyla sie mimo diagnozowanej u niego
wady wrodzonej lub choroby genetycznej. Jest to niezwykle istotne, gdyz wiez
emocjonalna miedzy matka a jej prenatalnym dzieckiem determinuje okres ocze-
kiwania na narodziny dziecka. Warto réwniez zauwazy¢, ze zadna z kobiet nie
zdecydowala sig¢ ostatecznie na przerwanie ciazy, moze to by¢ zwigzane gléwnie
ze specyfikgq doboru grupy do badar. Kobiety méwily np.:

Przerazalo mnie cierpienie dziecka ewentualne jakies (W4, zesp6t Downa).

No i méwie, mam by¢ silna dla dziecka przede wszystkim, tak? Ona byla taka
spokojna, dzielna i na przekér wszystkim niedowiarkom dotrwata tego 32. miesia-
ca w brzuchu. Wiec mysle, skoro ona tak bardzo chce zy¢, to musze jej pomdc...
takim swoim dobrym my$leniem (W11, zesp6t wad wrodzonych).

Ze wzgledu na problemy zdrowotne nienarodzonego dziecka w wypowiedziach
dotyczacych wsparcia spotecznego ze strony najblizszego otoczenia pojawiala sie
jedynie informacja o trosce w kontekscie medycznym. Odnotowano tylko jeden ko-
mentarz najblizszego otoczenia swiadczacy o trosce o stan psychiczny dziecka.

Tam tylko powtarzala mi, Zebym si¢ nie martwila i nie ptakata, bo to na pewno nie
pomoze malemu w brzuchu (W17, wada serca).

Podobnie jak w badaniach Koscielskiej (1998), respondentki mozna bylto po-
dzieli¢ na dwie grupy, biorac pod uwage przyczyne poddania si¢ badaniom pre-
natalnym. Pierwsza grupa decydowala sie po sugestii lekarza prowadzacego, za$
druga $wiadomie i czynnie zabiegala o tego typu diagnostyke. Wszystkie kobiety
mialy jednak wiedze o tym, na czym badanie polega i w jakim celu si¢ je wykonuje.
Jako gléwne Zrédlo informagji i przygotowania merytorycznego do badania wska-
zywaly Internet (w tym fora internetowe i portale spolecznosciowe).

Analiza zebranego materialu empirycznego wykazata, ze gtéwna motywacja do
wykonania badari prenatalnych bylo sprawdzenie stanu zdrowia nienarodzonego
dziecka, jednak bez zalozen o ewentualnej aborcji. Zaledwie jedna z kobiet ujawnita,
ze badania prenatalne przyczynily sie do rozpatrywania przez nig terminacji ciazy.
Respondentki jako motyw badan prenatalnych wskazywaly: potwierdzenie lub wy-
kluczenie zauwazonych nieprawidlowosci, che¢ pomocy dziecku poprzez podanie
lekéw lub przeprowadzenie zabiegu w okresie prenatalnym oraz ewentualne przy-
gotowanie sie do narodzin i opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym lub chorym.
Poprzez , przygotowanie si¢” kobiety rozumialy: poszerzanie wiedzy na temat cho-
roby lub wady, z jaka urodzi si¢ dziecko, szukanie lekarzy i placéwek, ktére moga
pomoc dziecku po porodzie, zabezpieczenie materialne (rzeczowe) oraz finansowe.

Ja natomiast rozwazalam amniopunkcje z tego powodu, zeby po prostu wiedzie¢,
Znaczy tez raczej nie rozwazatam terminacji. Nie wiem, czy by mi co$ dala (wie-
dza), natomiast wiasnie tez juz bylam po wielu lekturach foréw réznych, gdzie na
przyklad kobiety wlasnie, zaskoczone wada genetyczna dziecka, przy porodzie
narzekaly, ze gdyby wiedzialy wczesniej, to moglyby sie cos dowiedzie¢ czegos
o samej chorobie (W4, zesp6t Downa).
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Z przeprowadzonych rozméw wynika, ze dominujacym uczuciem wskazy-
wanym przez kobiety decydujace si¢ na badanie prenatalne byt lek. Ponadto
wyjasnialy, ze to powodowalo u nich duzy stres i strach, wynikajacy z troski
o zdrowie lub zycie dziecka, a takze o szeroko rozumiang przyszlosé (zaréwno
potomstwa, jak i calej rodziny). Wskazana w opracowaniu Koscielskiej (tamze)
obawa przed porzuceniem przez meza pojawila sie dwa razy, w tym raz u kobie-
ty, ktéra rozpatrywala terminacje ciazy. Ostatecznie Zadna z kobiet nie zdecydo-
wala sie na ten krok, za$ obawa przed porzuceniem w przypadku dwéch kobiet
sprawdzila sie i aktualnie samotnie wychowuja one dzieci. Dwie inne kobiety,
ktére zupelnie nie spodziewaly sie odrzucenia przez partnera, w chwili wywia-
du réwniez samotnie sprawowaly opieke nad dzieckiem. Problem odrzucenia
spotecznego w wypowiedziach kobiet pojawial sie duzo czesciej. Obawa przed
tym zjawiskiem, jako uczucie wspominane retrospektywnie, zostala wskazana
przez wszystkie kobiety: 27 razy w kontekscie rodziny, 12 razy w odniesieniu do
przyjaciét i znajomych, 4 razy w aspekcie pracy (wspétpracownikéw) oraz 3 razy
w kontekscie otoczenia czy spoleczeristwa (ludzi na ulicy). Méwily one np.:

Pocieszenie sig, ale to bylo tak naprawde tam kilkanascie godzin na to, na to prze-
myslenie. PéZniej juz bylo gorzej, jak juz czekalam na ta amniopunkcje, na te mi-
kromacierze, no to juz te mysli byly gorsze, bo tutaj juz wiedzialam, ze juz jedna
nerka nie pracuje, lekarze doszukiwali sie, Ze moze jednak problem jest genetycz-
ny, bo tego typu wady wystepuja na przyklad w zespole Downa, w tych innych
réznych zespotach (W8, wady uktadu moczowego).

Gléwnie to wylam. Bo sig, no, bo sie stresowalam, tak? Martwitam sie, batam sie.
No, raczej $rednio pozytywnych emocji tam bylo (W9, wady ukladu oddechowego).
Wiadomo, Ze to byl strach przed wszystkim. Najbardziej si¢ balam tego, ze umrze
(W13, przepuklina oponowo-rdzeniowa).

Mimo uptywu 20 lat od publikacji ksigzki Koscielskiej, watpliwosci wynikaja-
ce z decyzji o poddaniu sie amniopunkcji pojawialy sie takze w narracjach bada-
nych kobiet. Najczesciej dotyczyly one obawy, Zze wykonanie zabiegu moze za-
szkodzi¢ dziecku i wplynac negatywnie na stan jego zdrowia. Zadna z kobiet nie
wspomniata o dylemacie moralnym lub etycznym w kontekscie amniopunkgji.

Mysle, ze jesli, jesli sie ba¢ badarn prenatalnych, to bardzo pod tym wzgledem tak,
Ze sg ingerujace jednak, tym bardziej Zze mogg uszkodzi¢ p1éd. [...] Ja si¢ tego batam
na przyklad przy pierwszym badaniu prenatalnym (W14, zespét Dandy-Walkera).

Istotne konflikty wewnetrzne oraz dramatyczng samotno$é badanych ko-
biet, ktére opisala w ksigzce Koscielska (tamze), udalo si¢ zaobserwowac takze
w przeprowadzonym aktualnie badaniu. Mimo iz juz wéwczas powigzano ten
fakt z koniecznoscia i znaczeniem pomocy psychoterapeutycznej, jaka powinna
by¢ oferowana kobietom poddajacym sie badaniom prenatalnym oraz w przy-
padku niepomyslnej diagnozy prenatalnej, to jedynie pieciu sposréd przeba-
danych 18 kobiet zaproponowano rozmowe z psychologiem. Byly to gléwnie
kobiety pochodzace z duzych aglomeracji miejskich. Dziesie¢ respondentek de-
klarowato, ze skorzystatyby z pomocy psychologa, gdyby miaty taka mozliwos¢.
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Pozostale kobiety wskazywatly na brak wilasnej gotowosci do rozmowy lub brak
wiary w efektywnos¢ i kompetencje psychologéw (ze wzgledu na wczesniejsze
wlasne doswiadczenia lub innych os6b w podobnej sytuacji). Potowa przebada-
nych kobiet korzystala ze wsparcia oferowanego w ramach spotkari zwanych
grupami wsparcia i foré6w internetowych prowadzonych przez fundacje, stowa-
rzyszenia lub przez osoby prywatne w podobnej sytuacji. Wszystkie respondent-
ki oceniaty te forme pomocy pozytywnie, zaréwno gdy przygotowywaly sie do
badan prenatalnych, jak i po otrzymaniu diagnozy prenatalne;j.

[...] chyba duzo zmienilo [...] najwiecej chyba zmienila ta grupa wsparcia, ze czto-
wiek moze jako$ tak swobodnie porozmawia¢ z innymi ludZmi, ktérzy, no, maja
podobne problemy, wiec rozumiejg si¢ na troche innym poziomie (W15, wady
osrodkowego ukladu nerwowego).

Podsumowanie

Po uptywie 20 lat od publikacji ksigzki Koscielskiej (tamze) odnotowano
zmiane w podej$ciu do dziecka prenatalnego. Obecnie troska o jego rozwdj ma
wymiar nie tylko medyczny, lecz takze psychologiczny. Analiza wykazala bo-
wiem, ze chociaz respondentki w swych wypowiedziach koncentrowaly si¢ na
wzgledach zdrowotnych i fizycznym rozwoju dziecka, mimo artefaktu w postaci
diagnozy medycznej, pojawialy sie takze treSci swiadczace o trosce o dobrostan
psychiczny dziecka.

Wspélczesne kobiety aktywnie poszukuja informacji na temat ciagzy, jej zagro-
zen. Sa bardziej Swiadome celu i przebiegu badan prenatalnych. Nadal jednak
jest to dla nich niezwykle stresogenna sytuacja, ale doswiadczany przez nie lek
odnosi si¢ bardziej do ryzyka negatywnego wplywu tego badania na stan zdro-
wia dziecka, niz obawy przed porzuceniem przez meza/partnera.

Z przeprowadzonych wywiadéw jednoznacznie wynika, ze motywacjq do
poddania si¢ badaniom prenatalnym jest raczej che¢ pomocy dziecku juz na etapie
rozwoju prenatalnego oraz po porodzie, niz rozpatrywanie aborcji. Poddanie sie
badaniom nie budzi juz u kobiet watpliwosci moralnych, w przeciwieristwie do za-
biegu terminadji ciazy, ktéry wciaz powoduje wiele skrajnych emocji. Wypowiedzi
$wiadczyly takze o tym, Ze niepomyslna diagnoza (wady wrodzonej lub choroby
genetycznej) nie zahamowata tworzenia si¢ wiezi emocjonalnej matki z dzieckiem.

Mimo uptywu ponad dwoéch dekad kobiety doswiadczajace niepomysinej
diagnozy prenatalnej nadal nie sg objete wystarczajaca pomoca psychoterapeu-
tyczna. Niezmiennie borykaja sie z wieloma konfliktami wewnetrznymi, samot-
noscia, odrzuceniem spotecznym, a pomoc psychologiczna i ukojenie w trudach
macierzyristwa wcigz stanowi wyzwanie dla polityki spolecznej paristwa.
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DIFFICULT MOTHERHOOD IN THE PERCEPTION OF MOTHERS
IN THE 1990S AND TODAY

Abstract

The article presents empirical material that allows to outline the situation of contem-
porary women experiencing difficult motherhood compared to women twenty years ago
described by Malgorzata Koscielska (1998). Qualitative research was attended by 18 wom-
en who experienced difficult motherhood associated with unsuccessful prenatal diagnosis
due to disability, genetic disease or birth defect. Fritz Schiitz’s autobiographical narrative
interview was used.

An analysis of the content of the respondents’ statements reveals their concern not
only for the child’s health and physical development, but also for their mental well-being.
Diagnosis of birth defects and genetic anomalies does not inhibit the development of the
mother’s emotional bond. Women undergo prenatal testing more consciously than in the
1990s. Although they are afraid of such tests, they are more worried about the child’s
health than about being abandoned by their husband. Their motivation to undergo pre-
natal tests results from their desire to remedy developmental abnormalities quickly. The
possibility of pregnancy termination procedure causes a lot of extreme emotions and mor-
al doubts. Half of the women surveyed positively assess the support within the support
groups and advice on online forums, while they rarely receive institutional psychological
support (5 people out of 18 respondents). Most women emphasize social ostracism.

Despite the passage of 20 years since the publication of Difficult Motherhood by
Malgorzata Koscielska (1998), the development of new technologies, medicine, and socio-
political transformation, the situation of mothers awaiting the birth of a child and experi-
encing an unsuccessful diagnosis has not changed radically and requires many systemic
changes.

Keywords: motherhood, pregnancy, prenatal tests, prenatal diagnosis, genetic disease,
disability, narrative interview, qualitative research
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OSOBA Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
JAKO SPADKOBIERCA

CZESC II

Przedmiotowy tekst stanowi kolejng czes¢ cyklu poswieconego dziedziczeniu przez osoby
z niepelosprawnoscia intelektualng po $mierci ich najblizszych. Tym razem omdéwiony zosta-
nie niezbedny zaréwno przy dziedziczeniu ustawowym, jak i testamentowym etap uzyskiwania
prawnie wiazacego poswiadczenia, Ze jest sie spadkobiercq po danym spadkodawcy. Wskazane
zostaly dwie alternatywne $ciezki: sadowa celem uzyskania postanowienia o nabyciu spadku
oraz notarialna celem sporzadzenia aktu poswiadczenia dziedziczenia. W obu przypadkach
podkreslono trudnosci praktyczne, ktére moga napotkac spadkobiercy z niepelnosprawnoscia
intelektualng na drodze do otrzymania tych dokumentéw, a ktére moga prowadzi¢ do ich dys-
kryminacji, a nawet do zainicjowania postepowania o ubezwlasnowolnienie.
Stowa kluczowe: postanowienie o nabyciu spadku, akt poswiadczenia dziedziczenia, sad
spadku, notariusz

Wprowadzenie

Jak wskazano w poprzedniej czesdci artykutu, spadkobiercy nabywajg spadek
w momencie $mierci spadkodawcy (art. 925 k.c.). Jednakze, Zeby méc nim faktycznie
dysponowac (np. wyplaci¢ pienigdze z konta bankowego, przerejestrowac samochéd
czy umiesci¢ swoje dane w ksiedze wieczystej nieruchomosci, a przede wszystkim
sprzedac jakie$ elementy spadku), musza uzyska¢ dokument potwierdzajacy fakt,
ze faktycznie s spadkobiercami, ktérzy nabyli spadek po danym spadkodawcy
(art. 1027 k.c.). Dokument taki mozna otrzymacé w sadzie po przeprowadzeniu po-
stepowania o nabycie spadku — tzw. stwierdzenie nabycia spadku, albo u notariu-
sza — tzw. poswiadczenie dziedziczenia (art. 1025 § 1 k.c.). Obydwa te dokumenty
maja identyczne znaczenie w obrocie prawnym, odmienny jest jednak czas potrzebny
na ich uzyskanie oraz zwigzane z tym koszty. Dodatkowo, jesli chodzi o notarialne
poswiadczenie dziedziczenia, to trzeba mie¢ Swiadomos$¢, Ze notariusz moze je wy-
stawic jedynie, jesli nie ma zadnych watpliwosci ani co do tytutu dziedziczenia, ani
liczby spadkobiercéw i wielkosci ich udziatu. Jesli miedzy spadkobiercami istnieje ja-
kikolwiek konflikt (np. podwazany jest testament) albo gdy nie mozna ustalic ich toz-
samosci czy miejsca pobytu, jedyng droga, jaka pozostaje, jest sadowe postepowanie
o stwierdzenie nabycia spadku. Sadowe stwierdzenie nabycia spadku ponadto prze-
waza nad notarialnym poswiadczeniem dziedziczenia — jesli sporzadzone zostang
oba te dokumenty i beda mialy odmienna tres¢ (co do tozsamosci spadkobiercéw lub
wielkosci ich udziatéw) — za spadkobiercéw uznaje si¢ osoby wskazane w postano-
wieniu sadu zgodnie ze wskazang w nim wielkoscig udziatéw (art. 1025 § 3 k.c.). Wte-
dy po prostu sad uchyla notarialne poswiadczenie dziedziczenia (art. 669'§ 1 k.p.c.).
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Stwierdzenie nabycia spadku

Whiosek o stwierdzenie nabycia spadku sktada si¢ do sagdu rejonowego ostat-
niego miejsca pobytu spadkodawcy w Polsce (tzw. sad spadku). Jesli takiego
miejsca ustali¢ nie mozna (np. spadkodawca mieszkatl za granica albo nie wiado-
mo, gdzie przebywal przed $miercia), sadem spadku jest sad miejsca potozenia
przynajmniej czeSci majatku spadkowego, np. nieruchomosci (art. 628 k.p.c.).

Do zlozenia takiego wniosku jest uprawniony kazdy, kto uwaza, ze dziedziczy
po danym zmartym na podstawie ustawy czy testamentu. We wniosku obowigzany
jest on wskazad jako uczestnikéw postepowania wszystkich spadkobiercéw ustawo-
wych, jesli zmarly nie zostawit testamentu, a jesli go zostawil — wszystkich spadko-
biercéw wymienionych w testamencie oraz wszystkie osoby, ktére dziedziczytyby
po zmartym, gdyby nie pozostawit on testamentu, a wiec takze osoby wymienione
w testamencie jako wydziedziczone. Obowigzek wskazania tych ostatnich oséb jako
uczestnikéw postepowania wynika z faktu, Ze musza mie¢ one zapewniona mozli-
wos¢ podjecia préby podwazenia testamentu albo przynajmniej samej klauzuli wy-
dziedziczenia, gdyz bez jej istnienia dziedziczytyby po tym spadkodawcy.

We wniosku o stwierdzenie nabycia spadku nalezy wiec napisad, czy zmarty
zostawil testament, a jesli tak — dotaczy¢ go do wniosku w oryginale. Jesli wcze-
$niej testament nie zostal otwarty i ogloszony (w sposéb wskazany w poprzed-
niej czesci przedmiotowego artykutu), zrobi to sad spadku przed przystagpieniem
do rozprawy w sprawie stwierdzenia nabycia spadku (art. 670 § 1 k.p.c.).

Do wniosku nalezy réwniez dolaczy¢ (w oryginale) akt zgonu spadkodawcy
oraz akty stanu cywilnego spadkobiercéw ustawowych, ktére beda wskazywaty
na ich pokrewienistwo ze spadkodawca. Czyli, w przypadku matzonka — akt mal-
zenstwa; w przypadku dzieci, wnukdéw i rodzeristwa — akty urodzenia, a jesli spad-
kobierca po zawarciu malzeristwa zmienil nazwisko, takze akt jego matzeristwa.
Jesli ktérys ze spadkobiercéw ustawowych zmart (i to zaréwno przed $miercia,
jak i po $mierci spadkodawcy), dolaczy¢ nalezy jego akt zgonu jako dowdd, ze do
dziedziczenia powinni dochodzi¢ kolejni krewni (zgodnie z zasadami opisanymi
w drugim tekscie z tego cyklu poswieconym dziedziczeniu ustawowemu). Jesli do
dziedziczenia dochodza dalsi krewni (np. wnuki rodzeristwa rodzicéw zmartego),
dotaczy¢ nalezy wszystkie akty urodzenia, malzeristwa ew. zgonu, wskazujace na
pokrewieristwo kazdego ze spadkobiercéw ze spadkodawca.

Liczba dokumentéw, ktére nalezy do wniosku dotaczy¢, zalezy od wielkosci
rodziny i stopnia pokrewieristwa oséb dziedziczacych. Jesli osoba z niepelnospraw-
noscig intelektualng bedaca jedynakiem i niepozostajagca w zwigzku matzeriskim
dziedziczy po swoim rodzicu, ktéry nie pozostawal w zwiazku matzeriskim, to
dotacza do wniosku tylko akt zgonu rodzica i swdj akt urodzenia. Przy bardziej
skomplikowanych konfiguracjach rodzinnych liczba dokumentéw, ktére nalezy sa-
dowi przedlozy¢, sie zwieksza.

Przykladowo, jesli po danym spadkodawcy dziedzicza zstepni jego niezyja-
cych dziadkéw (czyli gdy spadkodawca nie pozostawil matzonka, zstepnych,
rodzicéw irodzenistwa, a spadek dziedzicza potomkowie rodzeristwa jego rodzi-
céw), do wniosku o nabycie spadku nalezy dotaczyc¢:

1. akt zgonu spadkodawcy;
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2. akt malzeristwa spadkodawcy i akt zgonu jego malzonka albo odpis wyro-
ku rozwodowego, albo oswiadczenie, ze spadkodawca nigdy nie pozostawat
w zwiazku malzeniskim;

3. akty urodzenia i akty zgonu wszystkich dzieci i wnukéw spadkodawcy albo
o$wiadczenie, ze nie mial dzieci, albo Zze zmarle dzieci nie zostawily potom-
kéw, jesli dzieci lub wnuki przed $miercig zawarly zwiazek malzeriski, takze
akty tych malzenstw;

4. akt malzeristwa (jesli pozostawali w zwigzku malzeriskim) i zgonu rodzicéw
spadkodawcy;

5. akty urodzenia i zgonu wszystkich braci i siéstr (takze przyrodnich) zmartego (je-

$li miat rodzetistwo) i ich dzieci, wraz z ich aktami malzeristwa (jesli je zawarli);

akty urodzenia, matzenistwa i zgonu dziadkéw spadkobiercy;

akty urodzenia i zgonu rodzeristwa rodzicéw (jesli rodzice mieli rodzeristwo);

8. akty urodzenia, zgonu i malzeristwa potomkéw rodzeristwa rodzicéw, az do
pokolenia pozostajacego przy zyciu, ktoére bedzie faktycznie dziedziczy¢.

O te akty stanu cywilnego nalezy sie zwrdécié do urzedu stanu cywilnego
(dowolnej siedziby), ktéremu nalezy wskazad, ze powodem checi uzyskania tych
dokumentéw jest potrzeba ich zlozenia w sadzie do sprawy spadkowe;j.

Wnhiosek do sadu o nabycie spadku nalezy opfaci¢, przy czym oplata jest stata
iwynosi 100 zl, chyba Ze jednoczesnie ztozono wniosek o sporzadzenie inwentarza,
przyjecie oswiadczenia o przyjeciu albo odrzuceniu spadku (kazda z tych czynno-
$ci tez podlega oplacie statej w wysokosci 100 zt i wtedy kwoty te sie sumuje). Do
sadu nalezy zlozy¢ wniosek wraz z zatgcznikami (oryginaty) plus dodatkowo tyle
jego odpiséw z zalacznikami (w kopii), ilu ma by¢ uczestnikéw postepowania. Jesli
whniosek jest skladany osobiscie w biurze podawczym w sadzie, warto miec jeszcze
jedna jego kopieg, na ktérej pracownik biura podawczego potwierdzi, ze wniosek
zostat ztozony danego dnia. Jesli od razu przy ztoZeniu wniosku nie wniesie sie
oplaty, sad wezwie listownie wnioskodawce do uzupemienia brakéw formalnych
wniosku w postaci jej uiszczenia, wskazujac kwote do wplacenia oraz konto, na
ktére powinna by¢ wptacona. Kwota musi zosta¢ w takim przypadku wplacona
w ciggu tygodnia od dnia odbioru pisma z sadu. Uchybienie temu terminowi skut-
kowac bedzie zwrdceniem przez sad wnioskodawcy przedmiotowego wniosku.

Jesli po ktéryms ze zmartych spadkobiercéw nie bylo wczesniej przepro-
wadzone postepowanie o stwierdzenie nabycia spadku albo sporzadzone no-
tarialne poswiadczenie dziedziczenia, mozna w jednym wniosku wnioskowa¢
o stwierdzenie nabycia spadku takze po tych osobach. W najprostszym przy-
kiadzie: przyjmijmy zalozenie, Ze po zmartych rodzicach zostalo jedno doroste
dziecko, przy czym matka zmarta przed ojcem, Zadne nie zostawilo testamentu,
a po $mierci matki nie bylo prowadzone postepowanie spadkowe. Wtedy spad-
kobierca (jedyny w tym przypadku) moze zawnioskowac o stwierdzenie nabycia
spadku po matce (przez siebie i zmarlego ojca po potowie), a nastepnie po ojcu
(czyli tez w zakresie jego spadku po matce) — na swoja rzecz w calosci. Jedli jed-
nak ktorys ze spadkobiercéw umrze w czasie postepowania, sad z reguly zawie-
sza je celem stwierdzenia najpierw nabycia spadku po zmartym spadkobiercy.

Jak wynika z tych rozwazan, im wieksza lista spadkobiercéw, tym bardziej
skomplikowane staje si¢ zgromadzenie dokumentéw niezbednych do zloZenia

N
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wniosku o nabycie spadku. Jeszcze wigkszy problem zaczyna sie, gdy wniosko-
dawca nie zna wszystkich czlonkéw swojej rodziny, nie ma wiedzy, jak sie na-
zywaja, gdzie mieszkaja, czy Zyja, czy zostawili dzieci itp. Spadkobierca z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng moze takiej wiedzy nie mie¢ nie tylko z powodu
swojej niepelnosprawnosci, lecz takze chocby z faktu, ze rodzina (przynajmniej
ta dalsza) nie utrzymywata z nim kontaktéw albo gdy do dziedziczenia docho-
dzi jego rodzenistwo z innych zwigzkéw rodzicéw, w szczegélnosci ze zwigzkéw
niezarejestrowanych, o ktérych istnieniu czesto w ogéle nikt w rodzinie nie miat
pojecia. Trzeba jednak mie¢ swiadomos¢, Ze istnieje koniecznos$¢ podania sadowi
wszystkich posiadanych danych na temat potencjalnych spadkobiercéw. W tym
ich adreséw. Jesli wiec w rodzinie krazyta plotka, Zze np. ojciec mial nieslubne
dziecko, lepiej to wskazad, podajac jednoczesnie, Ze nie zna si¢ blizszych danych.
Podobnie, jesli wnioskodawcy nie jest znany adres ktérego$ ze spadkobiercow,
nalezy to podaé¢ z wnioskiem o ustanowienie dla tej osoby tzw. kuratora do do-
reczen, czyli osoby (czesto pracownika sad), ktérej bedzie doreczana korespon-
dencja sadowa kierowana do tego spadkobiercy (art. 184 § 1 k.r.0.).

Niezaleznie od tego, jakich spadkobiercow ustawowych wymieni si¢ we
wniosku o stwierdzenie nabycia spadku, sad bedzie na te okolicznos¢ przepro-
wadzal czynnosci na rozprawie, gdyz jest obowiazany z urzedu badad, kto jest
spadkobierca (art. 670 § 1 k.p.c.). Sad moze przyjac¢ na rozprawie zapewnienie —
wiasnie zloZone pod rygorem odpowiedzialnosci karnej — Ze nie ma innych spad-
kobiercéw, niz wymienieni we wniosku (art. 671 § 1i 3 k.p.c.). Zapewnienie takie
sklada sie pod rygorem odpowiedzialnosci karnej z art. 233 § 1 k.k. za zlozenie
falszywych zeznan. Tak wiec zatajenie jakichkolwiek informacji przed sadem
spadku albo $wiadome wprowadzenie sadu w blad odnosnie do przekazywa-
nych sagdowi informacji stanowi przestepstwo obecnie zagrozone karg do osmiu
lat pozbawienia wolnosci. Jesli sad na podstawie przeprowadzonego postepowa-
nia dowodowego w tym przedmiocie ujawni innych spadkobiercéw, zawiadomi
z urzedu prokurature o zlozeniu falszywego zapewnienia w tym przedmiocie.

Jesli zapewnienie nie zostanie ztozone albo sad bedzie miat watpliwosci co do tego,
czy lista ustalonych spadkobiercéw jest wyczerpujaca, albo wlaénie uzyska informa-
¢je od wnioskodawcy lub ktéregos z uczestnikéw postepowania, Ze sa jeszcze inni
spadkobiercy, ktérych dane nie sa znane, bedzie poszukiwat spadkobiercéw przez
ogloszenie (art. 672 k.p.c.). Ogloszenie takie podaje si¢ do wiadomosci na obszarze
ostatniego zwyklego pobytu spadkodawcy w sposéb na tym terenie przyjety (czyli
najczesciej na tablicy ogloszenn w budynku sadu), a jesli spadek jest znacznej warto-
$ci — takze obowigzkowo w pismie ogélnopolskim (art. 674 § 1i 2 k.p.c.). Po uplywie
trzech miesiecy od daty ogloszenia, jesli spadkobiercy sie nie zgloszg i nie podadza
swojego miejsca zamieszkania, albo nie udowodnia swoich praw do spadku, zostana
pominieci w postanowieniu o stwierdzeniu nabycia spadku, w ktérym sad wymieni
jedynie ustalonych przez siebie spadkobiercéw (art. 675 k.p.c. i art. 676 k.p.c.).

Nie oznacza, to ze pominieci spadkobiercy nie majq juz zadnej szansy na odzie-
dziczenie spadku. Kazdy zainteresowany, w szczegoélnosci jesli nie byt uczestnikiem
tego postepowania, moze bowiem wystapi¢ z wnioskiem o uchylenie albo zmiane
postanowienia o nabyciu spadku (art. 679 § 11 2 k.p.c.). W przypadku ustalenia
W czasie tego nowego postepowania, ze lista spadkobiercéw jest inna, inna powinna
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by¢ wielkos¢ udziatéw albo w ogoéle — dziedziczy¢ powinien ktos inny niz wskazany
w pierwotnym postanowieniu, sad po prostu zmieni to postanowienie w tym zakre-
sie (art. 679 § 3 k.p.c.). Taka sytuacja moze mie¢ miejsce chocby w przypadku oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng przebywajacych w osrodkach pomocy spolecz-
nej, ktérych nie poinformowano ani o zgonie ich najblizszych, ani tym bardziej o pro-
wadzonym postepowaniu spadkowym, a ich istnienie zatajono przed sadem. Jesli
osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng nawet po latach dowie sie o $émierci oséb,
po ktérych powinna zgodnie z przepisami dziedziczy¢, zawsze — niezaleznie od dhu-
gosci okresu, ktéry uptynat od zgonu czy wydania postanowienia o nabyciu spadku
— moze zlozy¢ do sadu spadku wniosek o zmiane postanowienia w tym przedmiocie.

Z rozwazan tych wynika jednoznacznie, ze zawsze lepiej przyznac sie sadowi
do niewiedzy lub niepewnosci co do stanu rodziny i oséb uprawnionych do dzie-
dziczenia, niz sklamac, ze nikt wiecej poza osobami wymienionymi we wniosku
nie dziedziczy. W pierwszym bowiem przypadku jedynie opdZni si¢ otrzymanie
postanowienia o trzy miesiace, w drugim — naraza sie na odpowiedzialnos¢ karna,
jesli tylko spadkobierca bedzie chciat dziedziczy¢ i si¢ ujawni, co i tak bedzie pro-
wadzilo do zmiany przedmiotowego postanowienia i dziedziczenia we wiasciwych
proporcjach, a czesto dalej do kolejnych proceséw, w ktérych pominiety spadkobier-
ca bedzie zadat wydania przedmiotéw spadku, a moze nawet naprawienia szkody.

Stwierdzenie nabycia spadku moze by¢ orzeczone po uplywie szesciu miesiecy
po $mierci spadkodawcy, czyli gdy uplynat termin do zlozenia przez spadkobiercéw
o$wiadczeri o odrzuceniu albo przyjeciu spadku. Nie oznacza to jednak, ze wniosek do
sadu mozna ztozy¢ dopiero po tym terminie. Mozna go zlozy¢ w terminie dowolnym,
po prostu w przypadku zlozenia go wczesniej, sad przed wydaniem postanowienia,
bedzie musial przyja¢ od wszystkich spadkobiercéw oswiadczenie w przedmiocie
przyjecia albo odrzucenia spadku, chyba Ze zlozyli je juz wczeéniej (art. 1026 k.c.).

W postanowieniu o nabyciu spadku sad wskazuje wszystkich spadkobiercéw,
ktérym spadek przypadl, wysokos¢ ich udziatéw (art. 677 § 1 k.p.c.), a takze to, czy
do nabycia spadku doszto wprost czy z dobrodziejstwem inwentarza. Prawomocne
postanowienie o stwierdzeniu nabycia spadku, a takze prawomocne postanowie-
nie uchylajace lub zmieniajace postanowienie o stwierdzeniu nabycia spadku sad
niezwlocznie wpisuje, za posrednictwem systemu teleinformatycznego, do Rejestru
Spadkowego (art. 679'k.p.c.), by umozliwi¢ wszystkim wierzycielom zmarlego usta-
lenie, od kogo moga i w jakiej wysokosci moga dochodzi¢ swoich roszczeri z masy
spadkowej. Wierzyciel moze wtedy dochodzi¢ swoich roszczeri od kazdego ze spad-
kobiercéw albo od wszystkich facznie, albo od wybranego, i to w catosci, niezaleznie
od wysokosci jego udzialu w masie spadkowej, tzw. odpowiedzialnoéé solidarna
(art. 1034 § 1 k.c.). Po sptaceniu wierzyciela wybrany przez niego do egzekucji spad-
kobierca moze jednak dochodzi¢ od pozostatych spadkobiercéw zwrotu tej czesci
dlugu, ktéra przekraczata jego udziat spadkowy.

Jedli chodzi o aktywa spadkowe, to na podstawie postanowienia o nabyciu
spadku kazdy spadkobierca moze dowodzi¢ swojego prawa wilasnosci w kazdym
przedmiocie spadku w takim utamku, jaki wynika z tego orzeczenia sadu, czyli
kazdy przedmiot spadku (mieszkanie, samochdd, pieniadze na koncie w banku
itd.) jest wspotwlasnoscig utamkowa wszystkich spadkobiercéw. W postanowieniu
o nabyciu spadku sad nie wymienia bowiem przedmiotéw wchodzacych w skiad
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masy spadkowej ani ich wartosci, nie wskazuje takze, kto ktéry przedmiot, w ja-
kim utamku nabyt (wyjatek stanowi stwierdzenie nabycia zapisu windykacyjnego,
w ktérym to postanowieniu wymienia sie zgodnie z art. 677 § 2 k.p.c. przedmiot
tego zapisu). Te kwestie rozstrzygane sa dopiero w kolejnym postepowaniu o tzw.
dzial spadku (w ktérym to postepowaniu dzieli si¢ takze miedzy spadkobiercéw,
odpowiednio do wielkosci ich udzialéw w spadku, odpowiedzialnos¢ za dlugi
spadkowe, art. 1034 § 2 k.c.), o czym w kolejnej czesci cyklu.

Biorac pod uwage, ze postepowanie o nabycie spadku jest postepowaniem
przed sadem, by wnioskodawca i uczestnicy postepowania mogli samodziel-
nie w nim wystepowad, musza mie¢ tzw. zdolno$¢ procesowa, a wiec zdolnosé
do dokonywania czynnosci procesowych, w tym zlozenia wniosku (art. 65 § 1
k.p.c.). Zdolno$¢ procesowa w sprawie o nabycie spadku posiadaja osoby majace
pelna zdolno$¢ do czynnosci prawnych, a wiec pelnoletnie i nieubezwlasnowol-
nione. Maloletnich i ubezwlasnowolnionych w przedmiotowym postepowaniu
reprezentuje przedstawiciel ustawowy.

Obawa sadu, ze osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng moze nie mie¢ fak-
tycznej zdolnosci do wykonywania czynnosci procesowych, w tym skladania $wia-
domych o$wiadczert o nabyciu albo odrzuceniu spadku, zapewnieri co do listy
uprawnionych spadkobiercéw, a takze oswiadczeri co do uznania albo podwazenia
testamentu, polaczona z niepewnoscia, czy w ogdle osoby te moga by¢ wykorzysty-
wane jako osobowe Zrédita dowodowe (co wynika z zapisu art. 258 pkt. 1 k.p.c., ktéry
stanowi, Ze osoby niezdolne do spostrzegania lub komunikowania swych spostrze-
Zen nie moga by¢ swiadkami, bez doprecyzowania, czy zeznania mogg skladac osoby
z ograniczonymi zdolnosciami do spostrzegania i komunikowania), niestety czesto
w praktyce prowadzi do dyskryminujacego traktowania spadkobiercéw z niepemo-
sprawnoscig intelektualng i to nawet w przypadku, gdy nie sa oni wnioskodawcami,
a jedynie uczestnikami przedmiotowego postepowania. Zdarza si¢ bowiem i to, na-
wet jesli sad ma orzec o nabyciu spadku na rzecz osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng i gdy nie istnieja Zadne watpliwosci, ze stuzy to jej interesowi i nie stwarza
dla niej zadnego zagrozenia (takze majgtkowego), zakladajac a priori, iz nie rozumie
ona znaczenia calego postepowania, zawiesza je do czasu jej ubezwlasnowolnienia,
uzasadniajac, iz dazy do zapewnienia jej poprawnej reprezentacji procesowej.

Takie decyzje sadéw naruszajq ratyfikowana przez Polske, a wiec stanowigcq pra-
WO wyzszej rangi niz ustawa, w tym takze k.p.c., Konwencje ONZ o Prawach Oséb
z Niepelnosprawnosciami. Konwencja ta bowiem art. 13 ust. stanowi, ze wszystkie
osoby z niepelnosprawnosciami, niezaleznie od ich rodzaju i stopnia, majg mie¢ na
zasadzie réwnosci z innymi osobami zapewniony skuteczny dostep do wymiaru
sprawiedliwosci, w tym poprzez wprowadzenie dostosowan proceduralnych i do-
stosowant odpowiednich do ich wieku, w celu ulatwienia skutecznego udziatu, bez-
posrednio lub posrednio. Z kolei art. 12 ust. 5 tej Konwengiji gtosi, Ze patistwo ma obo-
wigzek podja¢ odpowiednie i efektywne $rodki celem zagwarantowania réwnego
prawa 0s6b z niepelnosprawnosciami m.in. do dziedziczenia wilasnosci. W tym celu
paristwo ma zapewnic osobie z niepelnosprawnosciami dostep do wsparcia (art. 12
ust. 3 Konwengji), a wszelkie jego formy maja respektowac prawa, wole i preferencje
osoby, by¢ proporcjonalne i dostosowane do sytuacji danej osoby oraz maja by¢ sto-
sowane przez mozliwie najkrétszy czas i podlegac regularnemu przegladowi przez
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wiasciwe niezalezne i bezstronne wiladze lub organ sadowy (art. 12 ust. 4 Konwengji).
Ubezwlasnowolnienie z pewnoscig nie jest proporcjonalne do koniecznosci zapew-
nienia osobie z niepelnosprawnoscia intelektualng, nawet faktycznie nierozumiejacej
znaczenia i konsekwengji tego postepowania sadowego, prawidlowej reprezentacji
w sprawie o stwierdzenie nabycia spadku, w szczegdlnosci majac na wzgledzie, ze
ubezwlasnowolnienie wedlug prawa polskiego stanowi automatyczne ograniczenie
albo odebranie zdolnosci do czynnosci prawnych we wszystkich sferach zycia, nie
jest ograniczone w czasie, nie podlega okresowej kontroli Zadnego organu.

Warto mieé swiadomos¢, ze sad spadku dysponuje innym, bardziej adekwat-
nym narzedziem, ktére moze wykorzystaé¢ w przypadku zrodzenia si¢ w nim
watpliwosci co do faktycznej zdolnosci spadkobiercy z niepelnosprawnosciq
intelektualng do rozumienia znaczenia postgpowania o nabycie spadku. Oczy-
wiscie najpierw powinien on swoje watpliwosci zweryfikowad, np. korzystajac
z pomocy bieglych i ttumaczy (np. z alternatywnych systeméw komunikagji),
czy dana osoba faktycznie jest niezdolna do podejmowania swiadomych decyzji
w tym postepowaniu. Jesli jednak upewni si¢ w tym przekonaniu, moze wysta-
pi¢ do sadu opiekuriczego jej miejsca zamieszkania o powolanie dla niej kuratora
na podstawie art. 183 § 1 k.r.o. (tzw. kurator dla osoby z niepelnosprawnoscia),
ktérego jedynym zakresem dzialania bedzie reprezentacja tej osoby w przedmio-
towym postepowaniu spadkowym (lub nawet przy catosci spraw spadkowych,
co umozliwi wystepowanie tego kuratora takze w przyszlym postepowaniu
o dziat spadku czy wobec urzedu skarbowego w kwestiach podatkowych).

Taka postawa sadu spadku, prowadzaca czesto w praktyce do ubezwiasnowol-
nienia spadkobiercy z niepelnosprawnoscia intelektualna, a takze do dlugotrwatosci
postepowania spadkowego (ktdre pozostaje zawieszone do czasu nie tylko uprawo-
mochienia si¢ postanowienia o ubezwlasnowolnieniu, ale wrecz do uprawomocnie-
nia sie postanowienia o ustanowieniu odpowiednio opiekuna dla osoby ubezwtla-
snowolnionej catkowicie albo kuratora dla osoby ubezwlasnowolnionej czesciowo,
co w polskich realiach wynosi z reguly nawet ponad rok), poddaje w watpliwos¢
zasadnos¢ korzystania w sprawach bezkonfliktowych i o prostej sytuacji rodzin-
nej z drogi sadowej. Z tych powodéw warto wtedy rozwazyc¢ wybdr innej Sciezki
uzyskania potwierdzenia dziedziczenia — przed notariuszem. Zreszta nalezy mie¢
$wiadomosd, ze juz samo oczekiwanie w sadzie na pierwsza rozprawe spadkowa,
szczegdlnie w duzych sadach, moze trwac miesigcami. Tak wiec, jesli spadkobier-
com spieszy si¢ z otrzymaniem aktywoéw spadku, bo np. stanowia one ich Zrédio
biezacego utrzymania, z pewnoscia szybciej otrzymajq oni tytul prawny do spadku
w drodze aktu notarialnego, gdyz wymagac to bedzie jednego, maksymalnie dwéch
spotkan z notariuszem, co mozna zatatwic¢ praktycznie w ciagu kilku dni.

Poswiadczenie dziedziczenia

Od 2 pazdziernika 2008 r. mozliwe stalo si¢ wydawanie przez notariuszy aktéw
poswiadczenia dziedziczenia, i to zaréwno na podstawie ustawy, jak i testamen-
tow, z wylaczeniem testamentéw szczegdlnych (art. 95a Prawa o notariacie). Celem
uzyskania od notariusza aktu poswiadczenia dziedziczenia nalezy dostarczy¢ mu te
same dokumenty, ktére sktadaloby sie w sadzie przy wniosku o stwierdzenie naby-
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cia spadku, a wiec testamentu (jesli byt sporzadzony), odpiséw aktéw stanu cywil-

nego oséb powolanych do spadku z ustawy (ich akty urodzenia i malzeristwa ew.

akty zgonu czlonkéw rodziny z poprzedniego pokolenia, jesli ich zgon warunkuje
dojécie do spadku kolejnych zstepnych) i to nawet, jesli z tresci testamentu wynika,

Ze nie bedq oni dziedziczy¢ (art. 95c § 4 Prawa o notariacie). Co prawda, z art. 95da

§ 1 Prawa o notariacie wynika, Ze notariusz moze si¢ zwrdci¢ samodzielnie do odpo-

wiednich organéw o udzielenie informacji lub wydanie dokumentéw stanowiacych

dowdd faktu istotnego dla sporzadzenia aktu poswiadczenia dziedziczenia, jednak-
ze praktyka dowodzi, ze notariusze zawsze zadaja zlozenia wszystkich niezbed-
nych dokumentéw w oryginale przez osoby zainteresowane. W calej procedurze
uzyskiwania notarialnego poswiadczenia dziedziczenia etap zbierania dokumentéw

i oczekiwania na ich wydanie przez urzad stanu cywilnego trwa najdiuze;.

Po zebraniu wszystkich niezbednych dokumentéw notariusz spisuje protokét
dziedziczenia (art. 95b Prawa o notariacie). Czynnos¢ spisania protokotu odbywa si¢
przy udziale wszystkich 0séb zainteresowanych, przy czym osobq zainteresowana
jest kazdy, kto moze wchodzi¢ w rachube jako spadkobierca ustawowy lub testa-
mentowy, a takZe osoba, na rzecz ktérej spadkodawca uczynil zapis windykacyjny,
z wylaczeniem oséb, ktére odrzucity spadek albo zapis windykacyjny oraz tych,
ktdre zostaly uznane za niegodne dziedziczenia (art. 95aa § 112 Prawa o notariacie).

W czasie czynnosci spisania protokotu notariusz przyjmuje pod rygorem od-
powiedzialnosci karnej za skladanie falszywych zeznari od wszystkich obecnych:
1. zgodne zadanie poswiadczenia dziedziczenia — w przypadku braku zgod-

nosci o$wiadczenia w tym przedmiocie notariusz nie moze sporzadzi¢ aktu

poswiadczenia dziedziczenia, a stwierdzenie nabycia spadku moze zosta¢
orzeczone jedynie przez sad;

2. o$wiadczenia o istnieniu lub nieistnieniu oséb, ktére wylaczaltyby znanych
spadkobiercéw od dziedziczenia lub dziedziczylyby wraz z nimi — czyli
o$wiadczenie, ze nie istniejg osoby inne niz obecne powolane do spadku
z jakiegokolwiek tytulu, a wszyscy obecni sa do spadku powolani;

3. o$wiadczenia o znanych testamentach spadkodawcy lub braku takich testamentéw;

4. oswiadczenia, Ze w odniesieniu do spadku nie zostalo uprzednio wydane posta-
nowienie o stwierdzeniu nabycia spadku i nie toczy sie postepowanie o stwierdze-
nie nabycia spadku ani nie zostat sporzadzony akt poswiadczenia dziedziczenia;

5. oswiadczenia, czy w sklad spadku wchodza sktadniki, ktére podlegajg dziedzi-
czeniu na specjalnych zasadach (jak gospodarstwo rolne, przedsiebiorstwo czy
nieruchomosci polozone w Polsce, jesli spadkobierca jest obcokrajowcem itp.);

6. oswiadczenia o obywatelstwie i miejscu zwyklego pobytu spadkodawcy
w chwili §mierci — przy czym w przeciwieristwie do sadu spadku ostatnie miej-
sce pobytu spadkodawcy przed $miercig nie ma wplywu na wybér osoby nota-
riusza do sporzadzenia aktu potwierdzenia dziedziczenia, zawsze moze to by¢
dowolnie wybrany notariusz, takze gdy zgon spadkodawcy nastapit za granica;

7. odwiadczenia, czy byly wczesniej skladane o$wiadczenia o przyjeciu albo
odrzuceniu spadku albo zapisu windykacyjnego, czy zostalo wydane orze-
czenie dotyczace niegodnosci spadkobiercy lub osoby, na ktérej rzecz zostat
uczyniony zapis windykacyjny, czy byly zawierane umowy z przysztym spad-
kodawcq w przedmiocie zrzeczenia si¢ dziedziczenia po nim — jezeli oswiad-
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czenia o przyjeciu albo odrzuceniu spadku nie zostaly przez spadkobiercéw
wczesniej zlozone, a od dnia otwarcia spadku nie uplynelo sze$¢ miesiecy,
w protokole dziedziczenia nalezy zamiesci¢ takze o$wiadczenia spadkobier-
céw o prostym przyjeciu spadku albo o przyjeciu spadku z dobrodziejstwem
inwentarza, albo o odrzuceniu spadku (art. 95c § 2 i 3 Prawa o notariacie).
Jesli osoby zainteresowane mieszkaja w odleglych od siebie miejscach albo majg
problemy z wychodzeniem z domu czy z réznych przyczyn z réwnoczesnym zgro-
madzeniem si¢ w jednym miejscu, mozliwe jest skladanie przez nie wymienionych
o$wiadczen odrebnie, pod warunkiem, Ze kazda zlozy je przed notariuszem (przy
czym mogg by¢ to r6zni notariusze). W tym celu na wniosek przynajmniej osoby za-
interesowanej przy jej udziale notariusz sporzadza projekt protokotu dziedziczenia,
zawierajacy wszystkie wymienione elementy (art. 95ca § 1 i 2 Prawa o notariacie).
Taki projekt jest przez notariusza wydawany osobie, ktéra zlozyla wniosek o jego
sporzadzenie. Ten spadkobierca przekazuje projekt kazdej z pozostatych oséb, kto-
rych obecnos¢ przy sporzadzeniu protokotu dziedziczenia bytaby niezbedna. Kazda
z tych oséb moze niezaleznie od innych, w innym czasie i przed innym notariuszem
potwierdzi¢ dane zamieszczone w projekcie protokotu dziedziczenia i wyrazi¢ zgode
na spisanie protokotu dziedziczenia zgodnie z jego projektem. Wypis projektu pro-
tokotu dziedziczenia stanowi zalacznik do protokotu obejmujacego to oswiadczenie
(art. 95ca § 314 Prawa o notariacie). Jezeli wszystkie osoby zainteresowane zlozyly ta-
kie o$wiadczenie niezaleznie od siebie, notariusz spisuje protokét dziedziczenia przy
udziale co najmniej jednej z nich, ktéra musi mu jednak dostarczy¢ notarialne oswiad-
czenia o przyjeciu projektu dziedziczenia ztoZzone przez pozostale osoby zaintereso-
wane, chyba Ze stawiq sie one przy spisywaniu protokotu i zlozg te o$wiadczenia
bezposrednio do protokotu (art. 95ca § 5 i 6 Prawa o notariacie). W takim przypadku
projekt protokotu dziedziczenia oraz protokoly obejmujace oswiadczenia o wyraze-
niu zgody na spisanie protokotu dziedziczenia zgodnie z jego projektem zostajg dola-
czone jako zalaczniki do protokotu dziedziczenia, wraz z testamentem i aktami stanu
cywilnego 0séb zainteresowanych (art. 95¢ § 4 Prawa o notariacie).
Gdy zostanie sporzadzony protokét dziedziczenia i pod warunkiem, ze
w zwigzku z jego treécig notariusz nie bedzie miat watpliwosci co do tozsamo-
$ci spadkobiercéw i zapisobiercéw windykacyjnych oraz udzialéw spadkowych
i przedmiotu zapisu, sporzadzi on akt poswiadczenia dziedziczenia (art. 95e § 1
Prawa o notariacie). Akt poswiadczenia dziedziczenia zawiera oprécz daty i miej-
sca jego sporzadzenia oraz danych notariusza: 1. imie i nazwisko spadkodawcy,
imiona jego rodzicéw oraz jego numer PESEL; 2. date i miejsce zgonu albo zna-
lezienia zwlok spadkodawcy oraz jego miejsce zwyklego pobytu w chwili Smier-
ci; 3. wskazanie spadkobiercéw, ktérym spadek przypad? — ich imiona, nazwiska
i imiona rodzicéw oraz date i miejsce urodzenia oséb fizycznych, a w przypadku
0s6b prawnych — nazwe i siedzibe; 4. tytul powolania do spadku (z ustawy czy
z testamentu) i wysokos¢ udziatéw w spadku, a w razie dziedziczenia testamento-
wego — okreslenie formy testamentu; 5. wskazanie os6b, na ktérych rzecz spadko-
dawca uczynit zapisy windykacyjne, przedmiotéw tych zapiséw, chyba Ze osoby
te nie chcg lub nie mogg by¢ zapisobiercami albo zapisy windykacyjne okazaty
sie bezskuteczne; 6. przy dziedziczeniu testamentowym — powolanie protokotu
otwarcia i ogloszenia testamentu (art. 95f § 1 Prawa o notariacie). Zarejestrowa-
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ny akt poswiadczenia dziedziczenia ma skutki prawomocnego postanowienia
o stwierdzeniu nabycia spadku (art. 95j Prawa o notariacie). Taki akt poswiadcze-
nia dziedziczenia podlega rejestracji do jawnego Rejestru Spadkowego (art. 95h § 1
Prawa o notariacie), co zostaje odnotowane na akcie poswiadczenia dziedziczenia
(art. 95h § 3 Prawa o notariacie). Réwnoczesnie na protokole dziedziczenia nanosi
sie wzmianke, Ze na jego podstawie sporzadzono akt poswiadczenia dziedziczenia
(art. 95g Prawa o notariacie). Z Rejestru Spadkowego kazdy wierzyciel zmartego
spadkodawcy moze sie dowiedzie¢, kto po nim dziedziczy i w jakiej czesci.
Za wszystkie czynnosci wykonane przez notariusza nalezy zaplacié¢. Obecnie
taksa notarialna wynosi:
1. za sporzadzenie protokotu dziedziczenia — maksymalnie 100 z;
2. za sporzadzenie projektu protokotu dziedziczenia — maksymalnie 100 zk;
3. za sporzadzenie protokolu obejmujacego oswiadczenie o wyrazeniu zgody na
spisanie protokotu dziedziczenia zgodnie z jego projektem — maksymalnie 50 zi;
4. zasporzadzenie aktu poswiadczenia dziedziczenia bez zapisu windykacyjne-
go — maksymalnie 50 zl, z zapisem windykacyjnym — maksymalnie 100 z};
5. za przyjecie oswiadczenia o przyjeciu albo odrzuceniu spadku — maksymal-
nie 50 zk;
6. za sporzadzenie protokolu otwarcia i ogloszenia testamentu — maksymalnie 50 zt.
Laczna kwota, ktorg wiec trzeba bedzie zaplaci¢ notariuszowi, bedzie zalezata
od tego, czy bedzie to dziedziczenie ustawowe czy testamentowe, ile oséb bedzie
dziedziczy¢ (czyli skladac oswiadczenia o przyjeciu albo odrzuceniu spadku), a tak-
Ze czy bedzie sporzadzany projekt protokotu dziedziczenia. Z pewnoscia jednak sa
to koszty wyzsze niz przy postepowaniu sagdowym o stwierdzenie nabycia spadku.
Notariusz jednak odmoéwi sporzadzenia aktu poswiadczenia dziedziczenia,
jesli na podstawie protokotu dziedziczenia nabedzie jakichkolwiek podejrzen, Ze:
1. zostal juz wczesniej sporzadzony inny akt poswiadczenia dziedziczenia albo
wydane postanowienie o nabyciu spadku; 2. nie ujawniono jakiegos testamentu
3. przy sporzadzeniu protokotu dziedziczenia nie byli obecni wszyscy spadko-
biercy lub zapisobiercy windykacyjni (albo Ze nie wszyscy zlozyli oswiadczenia
o wyrazeniu zgody na sporzadzenie protokotu zgodnie z projektem) albo jesli
ich oswiadczenia nie beda zgodne, a takze jesli notariusz nabedzie obawy, ze
nie wszyscy spadkobiercy byli zdolni do zloZenia $wiadomego i swobodnego
oswiadczenia w przedmiocie tresci protokotu (art. 95e § 2 Prawa o notariacie).
W praktyce, jesli spadkobiercy jest osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna,
moze okazad si¢, ze wlasnie z tego ostatniego powodu notariusz odméwi spo-
rzadzenia aktu poswiadczenia dziedziczenia. Notariuszowi nie wolno co prawda
z gory zalozy¢, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna wylacza zdolnoéé danej oso-
by do skladania swiadomych oswiadczeri woli, w tym wypadku w przedmiocie
dziedziczenia. Nie wolno mu tez uzalezni¢ czynnosci od zlozenia zaswiadczenia
od psychiatry. Powinien opiera¢ si¢ na wlasnym doswiadczeniu i prébowad wejsé
w kontakt ze spadkobiercq z niepelnosprawnoscia intelektualng, nawet przy po-
mocy tlumacza czy asystenta, wyjasni¢ mu wszystkie okolicznosci sprawy i kon-
sekwencje skladanych o$wiadczert w sposéb dostosowany do jego mozliwosci in-
telektualnych i sposobu komunikowania si¢ (takze wykorzystujac alternatywne
sposoby komunikacji) i dopiero na tej podstawie ocenic¢ jego zdolnos¢ do zlozenia
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w danym momencie o$wiadczeri woli wymaganych w ramach protokotu dzie-
dziczenia. Jednak nikt nie moze zmusi¢ notariusza do sporzadzenia takiego aktu,
jesli uzna on — czysto subiektywnie, a nawet blednie — Ze osoba z niepenospraw-
noscig intelektualng takiej zdolnosci nie ma. Powstaje wtedy taki sam pat, jak
w przypadku uznania braku takiej zdolnosci przez sad spadku. Co wiecej, nalezy
mie¢ swiadomos$é, ze wylaczenie osoby z niepelnosprawnoscia od dziedziczenia
poprzez sporzadzenie testamentu, na podstawie ktérego nie bedzie dziedziczy¢,
nie rozwigzuje tego problemu, bo zaré6wno przed sadem, jak i przed notariuszem
wystepuja takze osoby, ktére nie dziedzicza z testamentu, ale dziedziczylyby na
podstawie ustawy, gdyby testamentu nie bylo, i takze one muszg zlozy¢ swiadome
o$wiadczenia w przedmiocie choéby uznania waznosci testamentu.

Niestety najczesciej w takiej sytuacji sugestia notariusza, podobnie jak sadu
spadku, jest ubezwlasnowolnienie, gdyz w przypadku osoby ubezwlasnowol-
nionej catkowicie takie oswiadczenia sklada jej opiekun, a ubezwiasnowolnionej
cze$ciowo — ta osoba wspdlnie z kuratorem, co zaréwno sadowi spadku, jak i no-
tariuszowi bardzo utatwia procedowanie. Warto jednak pamietad, ze czynnosci
zwigzane z dziedziczeniem, takie jak przyjecie czy odrzucenie spadku, akcep-
tacja czy podwazenie testamentu lub akceptacja czy kwestionowanie udziatéw
spadkowych, przekraczajq zwykly zarzad, co wymaga zaréwno od opiekuna, jak
i kuratora osoby ubezwlasnowolnionej odpowiednio catkowicie albo czesciowo
uzyskania uprzednio zezwolenia sagdu opiekuriczego dla ztozenia takich oswiad-
czent w imieniu ich podopiecznego, to tez komplikuje i przedtuza catg procedure.

Spadkobierca z niepelnosprawnoscia intelektualng moze co prawda udzieli¢
pelnomocnictwa do wszystkich czynnosci spadkowych, jednakze jesli maja one by¢
wykonane przed notariuszem, pelnomocnictwo do nich takze musi mie¢ forme aktu
notarialnego, co prowadzi do tych samym trudnosci z jego sporzadzeniem. Warto
wtedy — celem unikniecia ubezwlasnowolnienia — zastanowi¢ si¢ nad wykorzysta-
niem wspomnianej juz wczesniej drogi — poprzez ustanowienie przez sad opiekun-
czy kuratora dla osoby z niepelnosprawnoscigq na postawie art. 183 k.r.o. Wniosek
o takiego kuratora moze bowiem do sadu zlozy¢ sama osoba z niepelnosprawnoscia
intelektualng (oczywiscie, jesli nie jest ubezwlasnowolniona), a takze kazdy inny
zainteresowany (np. osoba, ktéra takim kuratorem chciataby zostac). Nalezy jed-
nak pamietaé, zeby we wniosku do sadu zaznaczy¢, ze kurator ten ma mie¢ prawo
do reprezentacji osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w zatatwianiu spraw
spadkowych, gdyz kurator dla osoby z niepelnosprawnosciq ma prawo do jej repre-
zentagji jedynie, jesli sad opiekuriczy wprost tak postanowi, czyli zawrze taki zapis
(o prawie do reprezentadji i jej zakresie) w postanowieniu o ustanowieniu kuratora.

Jesli nie ma mozliwosci ustanowienia takiego kuratora, warto wczesniej za-
stanowic sig, bedac np. rodzicem lub rodzeristwem osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna, po ktérym bedzie ona dziedziczyla, czy nie rozporzadzi¢ swoim
majatkiem jeszcze za zycia w taki sposéb, ktéry bedzie zabezpieczal te osobe,
a dzieki ktéremu da sie¢ w ogdle uniknaé postepowania spadkowego. Takim spo-
sobom bedzie poswiecona jedna z kolejnych czesci tego cyklu.

Jednakze, majac na uwadze, ze uzyskanie tytulu potwierdzajacego prawo do
spadku czy to w formie saqdowego postanowienia o stwierdzeniu nabycia spadku,
czy tez notarialnego aktu poswiadczenia dziedziczenia, nie koriczy dziatan, ktére
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musi podjac¢ spadkobierca, by méc swobodnie rozporzadzac spadkiem. W ko-
lejnej czesci najpierw opisane zostang takie kwestie, jak dzial spadku, umowy
dotyczace spadku, podatki spadkowe, przerejestrowywanie samochodéw i nie-
ruchomosci na spadkobiercéw, dziedziczenie pieniedzy na kontach bankowych
oraz przechodzenie na osoby trzecie ubezpieczenia na zycie oraz zachowek.
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PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITIES AS HEIRS. PART 2
Abstract

This text is the next part of the series devoted to inheritance by people with intellectual
disabilities after the death of their loved ones. This time, the stage of obtaining legally
binding certification that you are the heir after the testator will be necessary, both in statu-
tory and testamentary inheritance. Two alternative paths were indicated: judicial to obtain
a decision on the acquisition of an inheritance and notarial to prepare an act of confirma-
tion of inheritance. In both cases, practical difficulties were emphasized that heirs with
intellectual disabilities may encounter on their way to receiving these documents, and
which may lead to their discrimination and even to initiate incapacitation proceedings.

Keywords: decision on the acquisition of an inheritance, inheritance certificate, court of
inheritance, notary public
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KSZTAECENIE UCZNIOW
Z POTRZEBAMI DODATKOWEGO
WSPARCIA W SZKOCJI
- W POSZUKIWANIU
OPTYMALNYCH ROZWIAZAN

System edukacji w Szkocji

Polityka oswiatowa w Szkocji opiera
si¢ na dazeniu do realizacji trzech celéw
(aspirations), ktére sa tak uniwersalne, ze
nie mozna ich uznaé za wyjatkowe tylko
dla systemu w tym kraju (Paterson, 2014).
Sa to: indywidualne mozliwosci, rozwdj
ekonomiczny i nauka szkolna. Pierwszy
z nich, w najwigkszym stopniu ksztaltu-
jacy system oswiaty w Szkocji, zaklada,
ze kazda osoba z okreslonym talentem
powinna mieé mozliwo$é rozwijania go,
a edukacja powinna by¢ srodkiem, ktéry
pozwoli odkry¢ ten talent i wlasciwie go
wykorzystaé. Kolejny cel — rozwéj ekono-
miczny kraju — ma dluga (siegajaca korica
XIX w.) historie, cho¢ dopiero w ostatnich
latach jego znaczenie zaczelo zarysowy-
wac sie¢ wyraZniej. Ostatni opiera sie na
zalozeniu, Ze nalezy zwigkszaé dostep do
wolnej, liberalnej nauki szkolnej (tamze).

W edukacji ogélnej (broad general
education) wyrézni¢ mozna pie¢ pozio-
méw programowych (curriculum levels):
przedszkolny (Early Level: Pre-School P1),
pierwszy (First Level — P2-P4), drugi (Se-
cond Level: P5-P7), trzeci/czwarty (Third/
Fourth Level: S1-S3). Po ukoriczeniu tych
pozioméw absolwenci moga kontynu-
owac nauke na etapie nazywanym Senior
Phase (54-56). Na tym etapie mlodzi ludzie
w wieku od 15 do 18 lat, bazujac na swoich
doswiadczeniach i osiggnieciach z okresu
edukacji ogdlnoksztalcacej, moga zdoby-
wac kwalifikacje i uczy¢ si¢ przedmiotéw,
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ktére dostosowane sa do ich wlasnych
zainteresowan i mozliwosci. Co istotne,
ksztalcenie w tym systemie traktuje sie
elastycznie, uwzgledniajac indywidual-
ne potrzeby i tempo rozwoju uczniéw,
w szczegolnosci jesli dotyczy to trudnosci
w uczeniu sig¢ lub posiadania szczegdlnych
zdolnosci (Curriculum levels, 2017).

Ksztalcenie dzieci i mlodziezy
z potrzebami dodatkowego wsparcia

Sposréd trzech mozliwych podejsé do
edukacji uczniéw ze specjalnymi potrze-
bami edukacyjnymi'/potrzebami dodat-
kowego wsparcia® (jednej $ciezki, wielu
Sciezek, dwdch Sciezek) polityka oswia-
towa w Zjednoczonym Krolestwie ofe-
ruje rozwiazanie drugie — wielotorowe,
w ktérym uczniowie maja dostep do wielu
ustug i rozwigzart w zakresie ogélnodo-
stepnego i specjalnego systemu ksztalce-
nia (Tisdall, Riddell, 2006). Szkocki sys-
tem edukacji, zar6wno w odniesieniu do
dzieci i mlodziezy pelnosprawnej, jak
i z niepelnosprawnoscia, pomimo wielu
cech 1aczacych go z systemem angielskim,
cechuje sie wysokim stopniem autonomii.
Poréwnanie szkockiej i angielskiej polity-
ki oswiatowej w zakresie potrzeb specjal-
nych i dodatkowego wsparcia wskazuje na
istnienie wielu podobienistw miedzy tymi
systemami, przy czym to Szkocja zdaje si¢
wiesé¢ prym w formutowaniu nowych ty-
pow planéw i programéw wsparcia oraz
kladzeniu coraz wiekszego nacisku na
prawa dzieci, a Anglia podaza jej sladem
(Riddell, Weedon, 2014).

Szkocka polityka oswiatowa od dawna
w duzym stopniu skoncentrowana jest na
realizacji idei sprawiedliwosci spolecznej
i inkluzji (tamze). Dzieci, ktére wykazuja
potrzeby dodatkowego wsparcia (wynika-
jace z réznych trudnosci, np. spolecznych,
sensorycznych, fizycznych czy poznaw-

! Termin stosowany w Polsce.

2 Termin stosowany w Szkogji.

SZKOLA SPECJALNA 3/2020, 236240



Z KRAJU 1 ZE SWIATA

czych), sa postrzegane jako grupa, ktdra
dzigki dodatkowym zasobom bedzie mogta
w pelni korzystac z edukagji (tamze). Polity-
ka wobec tych uczniéw jest w duzej mierze
uzalezniona od szerszej polityki oswiatowej,
ktoéra z kolei ksztaltowana jest przez zmiany
w polityce spotecznej. W ostatnich latach za-
uwazy¢ mozna trzy zmiany, ktére wplynely
réwniez na polityke i praktyke w podejsciu
do uczniéw z potrzebami dodatkowego
wsparcia. Pierwsza to referendum niepodle-
glosciowe z wrzesnia 2014 r. — doprowadzi-
o ono do wyeksponowania réznic miedzy
systemem edukacji w Szkodji a reszta Zjed-
noczonego Krélestwa (szczegdlnie Anglii).
Druga zmiane wywolal kryzys ekonomicz-
ny z 2008 r., ktéry spowodowat ogranicza-
nie kosztéw na cele spoleczne, réwniez te
uwazane za priorytetowe w parnstwie, m.in.
na edukagje. Trzecig byly rozwigzania legi-
slacyjne, ktérych poczatki siegaja potowy
lat 2000 i ktére przyczynily sie do zmiany
pojecia specjalne potrzeby edukacyjne na
rzecz pojecia potrzeby dodatkowego wspar-
cia oraz postawienia na pierwszym miejscu
kwestii praw dziecka (tamze).

Poczawszy od lat 80. XX w. edukacja
uczniéw wymagajacych dodatkowego
wsparcia w Szkocji rozwijala sie, podobnie
jak w wielu innych krajach europejskich
(Cwirynkalo iin., 2017), w kierunku inklu-
zji. W 1981 r. rodzicom zagwarantowano
prawo do ubiegania sie dla swoich dzieci
o miejsce w szkole spoza rejonu. W uprzy-
wilejowanej pozycji znaleZli sie ci rodzice,
ktérych dzieci mialy orzeczony tzw. kata-
log potrzeb (Record of Needs). Co charakte-
rystyczne, dos¢ wczesnie w Szkocji zwrdé-
cono uwagg, ze idea ta obejmowac ma nie
tylko uczniéw z niepelosprawnosciami
i/lub specjalnymi potrzebami edukacyjny-
mi, lecz takze tych uwazanych za sprawia-
jacych trudnosci wychowawcze. Aby ra-
dzi¢ sobie z tym problemem, finansowane
byly dzialania majace na celu zmniejszenie
odsetka mlodziezy rezygnujacej z nauki
w szkole poprzez rézne formy oferowane-
go jej wsparcia (Tisdall, Riddell, 2006).

Proinkluzyjne tendencje w szkockiej
polityce oswiatowej uzna¢ mozna za nad-
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rzedng idee. W jej w ramach wyréznia sie

trzy podstawowe podejscia:

1) Wspieranie dziecka — podejscie akcen-
tujace potrzeby indywidualne.

W podejsciu tym zaklada sie koniecz-
nos$¢ zapewnienia zindywidualizowanego
systemu oceniania, odpowiednich $rodkéw
i ustug, specjalistycznej i specjalnej eduka-
¢ji. Pomimo ogdlnej promogji idei inkluzji
kluczowa cecha systemu jest zindywidu-
alizowane podejscie do kwestii ksztalcenia
uczniéw (w szczegdlnych warunkach edu-
kacja w szkole ogélnodostepnej moze oka-
zac sie mniej korzystna — dla ucznia ze spe-
cjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SPE),
dla pozostatych uczniéw i/lub dla paristwa
— ze wzgledéw ekonomicznych). Podkresla
sie przy tym role trzech kluczowych grup:
rodzicéw (zabiegajacych o okreslone ustugi
dla swoich dzieci), profesjonalistéw (decy-
dujacych o diagnozie, zakresie przyzna-
nych $wiadczen) i przedstawicieli organéw
wladzy, ktéra dysponuje budzetem prze-
znaczanym na rézne cele spoleczne.

2) Szkota wilaczajaca dla kazdego — podej-
Scie systemowe.

Wiadze samorzadowe w Szkocji od
1974 r. sa zobowiazane do edukacji wszyst-
kich dzieci znajdujacych sie na podlegtym
im terenie, przy czym edukacja ta powinna
by¢ odpowiednia i efektywna (Education
Act, 1980, za: Tisdall, Riddell, 2006), ukie-
runkowana na rozwdj osobowosci, talen-
téw oraz umystowych i fizycznych umie-
jetnosci wszystkich dzieci w najwyzszym
mozliwym dla nich stopniu (Standards in
Scotland’s Schools etc. Act, 2000, za: tamze)
oraz dostepna (zaréwno jesli chodzi o $ro-
dowisko fizyczne, dostepnos¢ programu
i dostep do informacji) dla uczniéw z nie-
pelnosprawnoscia [Education (Disability
Strategies and Pupils’ Educational Records)
(Scotland) Act, 2002, za: tamze].

3) Rzucenie wyzwania szkotom ogdlno-
dostepnym — podejécie antydyskrymi-
nacyjne/praw obywatelskich.

Za niezgodne z prawem uwazane sa
wszelkie nieusprawiedliwione praktyki dys-
kryminujace uczniéw z niepelnosprawno-
$ciami i innych we wszystkich aspektach
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zycia szkoly (Special Educational Needs
and Disability Act, 2001, za: tamze). W przy-
padku ich wystapienia uczniowie badZ
ich rodzice majg prawo do zgloszenia tych
praktyk do Disability Rights Commission
lub do sadu, ktére mogg domagac sie zmian
w zakresie dostosowarn (tamze).

Termin stosowany w Szkocji przy okre-
Slaniu potrzeb uczniéw wymagajacych
wigkszego od innych wsparcia to potrzeby
dodatkowego wsparcia (additional support
needs) (Summary Statistics, 2017, Riddell,
Weedon, 2014). Termin ten zostal przyjety
w roku 2004 wraz z wejsciem w Zycie usta-
wy o dodatkowym wsparciu w uczeniu si¢
(ASEL - Additional Support for Learning Act).
Zastapienie stosowanego wczesniej pojecia
specjalne potrzeby edukacyjne (special edu-
cational needs), obecnie szeroko stosowanego
w polskim systemie o$wiaty, nowym, znacz-
nie szerszym pojeciem potrzeb dodatkowe-
go wsparcia pozwolilo na wilaczenie do tej
kategorii uczniéw wymagajacych takiego
wsparcia dzieci z trudnosciami o réznym
podiozu (Riddell, Weedon, 2014). Do grupy
uczniéw z takimi potrzebami zalicza sie oso-
by z trudnosciami spotecznymi, emocjonal-
nymi i behawioralnymi, z niepelnospraw-
noscia w uczeniu sie (learning disability — nie
stosuje si¢ terminu niepelnosprawnos¢ inte-
lektualna) (School Inclusion, 2017).

Liczba uczniéw z potrzebami dodatko-
wego wsparcia systematycznie i dos¢ szyb-
ko wzrasta: poczawszy od 98 523 w 2011 r.
do 170 329 w 2016 r. (wzrost o ponad 40%)
(tamze). Warto dodaé, ze w roku 2016
uczniowie z potrzebami dodatkowego
wsparcia stanowili 24,9% ogétu uczniéw
ksztalconych w Szkocji. Wigkszos¢ z nich
(60%) to chlopcy. Co wiecej, dysproporcje
pod wzgledem plci byly wigeksze po wy-
kluczeniu kategorii inny rodzaj wsparcia.
W takim przypadku liczba chlopcéw (40
769) prawie dwukrotnie przewyzszala
liczbe dziewczat (20 713). U 5,3% wyste-
powaly trudnosci o charakterze spotecz-
nym, emocjonalnym lub behawioralnym,
a u 2,1% — niepelnosprawnos¢ intelektual-
na (okreslna, jak wspomniano wczeéniej,
jako niepelnosprawnos¢ w uczeniu sie)
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(School Inclusion, 2017; Summary Stati-
stics for Schools in Scotland, 2017).

Jesli chodzi o forme ksztalcenia, zdecy-
dowana wiekszos$¢ uczniéw z potrzebami
dodatkowego wsparcia ksztalci sie w sys-
temie ogdlnodostepnym. Dla przykiadu,
w 2016 r. 95% uczniéw z tymi potrzeba-
mi uczylo si¢ przynajmniej przez pewien
czas w klasach ogélnodostepnych (School
Inclusion, 2017). Warto jednak zaznaczy¢,
ze statystyki te odnosza sie do wszystkich
uczniéw potrzebujacych dodatkowego
wsparcia, a osoby ze zdiagnozowana lub
deklarowana niepelnosprawnosciag stano-
wia niespelna 10% tej kategorii.

Szkoly specjalne to wciaz istotny ele-
ment szkockiego systemu edukacji. Pomi-
mo widocznego trendu polegajacego na
zwiekszaniu odsetka uczniéw ksztalconych
w inkluzji — podobnie jak w innych krajach,
w ktérych inkluzja jest najpowszechniejsza
forma ksztalcenia dzieci ze specjalnymi po-
trzebami (np. we Wloszech), podkresla sie
potrzebe zapewnienia przede wszystkim
edukacji odpowiedniej i dobrej jakosci (zob.
np. Anastasiou i in., 2015).

Prezentujemy obrazy dwoéch szkét
oraz warsztatéw terapii zajeciowej, ktére
mialySmy okazje obserwowad¢ w ramach
wizyty studyjnej w Livingston w Szkocji.

St. Margaret’s Academy

St. Margaret’'s Academy jest ogdlno-
dostepng szkola $rednia. Praca w St. Mar-
garet’s, podobnie jak w wigkszosci szkét
szkockich, przebiega wedlug stalego sche-
matu, w ktérym zajecia od poniedziatku do
czwartku trwaja od 8:35 do 15:20 (z prze-
rwami na obiad i relaks) oraz w piatek od
8:35 do 12:20. Uczniowie zobligowani sg do
noszenia mundurkéw szkolnych. W polity-
ce szkoty podkreslana jest waga wspdlpracy
z rodzicami, m.in. w zakresie zapewnienia
regularnego uczestnictwa uczniéw w zaje-
ciach. W szkole s r6zne kluby, ktére dzialaja
regularnie przed zajeciami, w trakcie przerw
badz po szkole. Sa to m.in. klub szachowy,
pisarski, sportowe (w tym: koszykarski,
pilki noznej, fitness dla dziewczat, wodne
polo, biegaczy, rugby, narciarski, ptywacki),
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plastyczny, muzyczny, dyskusyjny, aktor-
ski. W szkole dziala rada rodzicéw (Parent
Council) i rada uczniowska (Pupil Council).
Misja szkoly jest szerzenie idealéw sprawie-
dliwosci, madrosci, jednosci i wspdlczucia.
Podkreslana jest przy tym rola Kosciola, na
co wskazujg zamieszczane na stronie inter-
netowej szkoly [http://stmargaretsacade-
my.org.uk/] informacje (np. w szkole nalezy
okazywac sobie wzajemny szacunek, tak jak
uczy tego Jezus, a takze wdziecznosd, szcze-
goblnie podczas modlitwy i Eucharystii). Za-
znacza si¢ ponadto koniecznos¢ wsparcia
kazdej osoby w potrzebie, checi tworzenia
szczesliwej, spokojnej i radosnej szkolnej
spolecznosci oraz udzielania pomocy kazdej
osobie na jej drodze do realizacji pelni swo-
jego potencjatu. Warto przy tym przytoczy¢
cele stawiane przez szkole. Misja szkoly jest
zapewnienie:

e najwyzszego poziomu frekwengji i osia-
gnie¢ w opanowywaniu programu
przez mioda osobe;

¢ wysokiego standardu nauczania i wspie-
rania efektywnego uczenia sie, pozwala-
jacego mlodym ludziom na czerpanie ra-
dosci z edukadji oraz rozwijanie pozytyw-
nych postaw wobec uczenia sig, zgodnie
z celami zawartymi w podstawie progra-
mowej (Curriculum for Excellence);

o efektywnych systeméw wsparcia, po-
zwalajacych na zaspokojenie potrzeb
wszystkich miodych ludzi, ktére pro-
mowac beda osobisty, spoleczny i du-
chowy rozwdj uczniéw oraz ich osia-
gniecia naukowe;

e przyjaznego, spokojnego, radosnego
i szczesliwego Srodowiska, ktére ak-
tywnie rozwija pewnos$¢ siebie, samo-
ocene i szacunek dla réznorodnosci
religijnej, kulturowej i spolecznej;

e wysokiej jakosci zarzadzania na kaz-
dym poziomie;

e promowania wiezi ze spolecznoscia lo-
kalna [...] (stmargaretsacademy .org.uk).
Nasza uwage zwrdcita widoczna takze

w artefaktach duza otwartosc spolecznosci

szkoly na réznorodnosé. Dla przykladu,

w stoléwce szkolnej wisialy flagi r6znych

paristw (w tym Polski), wszystkie tej samej
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wielkosci. Zasada jest, ze kazdy uczen po-
chodzacy z innego kraju ma tam jego sym-
bol. Inne elementy to rozwieszone w szko-
le halloweenowe ozdoby oraz zaproszenia
na bal halloweenowy, ktére wydac sie
mogly zaskakujace przy wzieciu pod uwa-
ge katolickiego charakteru szkoty. Wyja-
$niono nam, Ze podejscie do wyznania jest
traktowane liberalnie i opiera si¢ na zasa-
dach tolerancji.

Cedarbank School

Cedarbank to specjalna szkota srednia
dla uczniéw z potrzebami dodatkowego
wsparcia. Niewielki parterowy budynek
jest miejscem nauki dla 30 uczniéw. Przy-
jecie do szkoly odbywa sie przy rekomen-
dacji doradcéw zatrudnionych w Urze-
dzie Miasta w porozumieniu z rodzicami.
Szkole wybudowano w 1981 r. i odnowio-
no w 2005 oraz 2015 r., dostosowujac do
potrzeb oséb ze specjalnymi potrzebami.
Wsréd dobrze wyposazonych pracowni
szkoly wymieni¢ mozna: sale gimnastycz-
na, pracownie rzemieslniczo-technologicz-
na, komputerowa, naukowa, artystyczna,
muzyczng i medyczno-technologiczna.
Inne miejsca aktywnosci to m.in. jadalnia,
biblioteka, hol, gdzie widnieja hasta beda-
ce podstawa misji szkoly (niezaleznos¢,
szacunek, pewno$¢ siebie, osiagniecia, od-
pornosé) oraz tablice informacyjne. Sa tez
miejsca do wypoczynku i ogréd z wyzna-
czonymi terenami do gier i zabaw czy wy-
ciszenia sie (z siedziskami i t6zkami).

W szkole obowigzuje restrykcyjna
polityka dotyczaca ochrony prywatno-
$ci i niezakl6cania spokoju uczniéw, np.
catkowity zakaz robienia zdje¢ (nie tylko
0s6b, lecz takze miejsc w szkole), a do nie-
ktérych miejsc maja dostep tylko pracow-
nicy szkoly i uczniowie, co, jak okreslono
w materiatach promujacych szkole Welco-
me to Cedarbank School z 2017 r., ma poméc
w kontrolowaniu $§rodowiska uczenia sie
szczegolnie dla uczniéw, ktérzy Zle znosza
halas i zatloczone miejsca.

Zajecia w szkole odbywaja sie przez
pie¢ dni w tygodniu, od poniedziatku do
czwartku w godz. 8:30-15:30 i w piatek
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8:30-12:15. Interesujacym rozwigzaniem
jest stworzenie uczniom klas starszych
(54, S5, S6) mozliwosci doswiadczenia na-
uki w srodowisku szkoly ogdélnodostep-
nej, wspolpracujacej z Cedarbank School.
W szkole tej stworzono aneks, w ktérym
uczniowie i nauczyciele odbywaja zajecia.
Podkresla sie¢ duze znaczenie wspélpra-
cy ze szkolami podstawowymi zaréwno
w zakresie pracy z uczniami z potrzeba-
mi dodatkowego wsparcia, jak i pomocy
w organizacji plynnego przejscia (trans-
ition) uczniéw ze szkél podstawowych
(klasy P7) do Cedarbank School (klasa S1).

Szkota ma liberalne podejscie do religii,
wspoélpracuje zaréwno z Kosciolem bap-
tystéw, jak i z Kosciolem katolickim, jest
otwarta na wspieranie wszystkich rodzi-
céw i uczniéw zgodnie z ich wiarg i religia.

System szkocki, pomimo wielu wy-
rézniajacych go zalet, boryka si¢ takze
z pewnymi trudnosciami. Wiaza sie one
np. z dostepnoscia do niektérych ustug
(jak plany wsparcia) dzieci zaliczanych do
kategorii SEBD (z trudno$ciami spoteczny-
mi, emocjonalnymi i w zachowaniu), ktére
czesto pochodza z niekorzystnych miejsc
(Riddell, Weedon, 2014).
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