Nr 5 (306) 2020
Tom LXXXI
LISTOPAD
GRUDZIEN

SZKOELA
SPECJALNA

CZASOPISMO AKADEMII PEDAGOGIKI SPECJALNE]
im. Marii Grzegorzewskiej

Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej
im. Marii Grzegorzewskiej



Redaktorzy tematyczni
Akbota N. Autayeva (KZ) — psychologia
Andrzej Giryriski (PL) — pedagogika specjalna
Jan Easzczyk (PL) — pedagogika, metodologia
Bernadeta Szczupat (PL) — pedagogika specjalna

Redakcja naukowa
Ewa M. Kulesza

Redaktor statystyczny
Mariusz Fila

Redakcja
Julita Kobos (PL) — jezyk polski
Renata Wdjtowicz (PL) — jezyk angielski

Tlumaczenie na jezyk angielski
Renata Wojtowicz

Sklad komputerowy
Andrzej Kowalczyk

Wersja papierowa jest wersja pierwotna (referencyijna)
Recenzenci wspélpracujacy ze ,Szkola Specjalng” w roku 2020

Krystyna Barldg, Beata Cytowska, Mieczystaw Dudek, Grazyna Gunia, ElZbieta Jaszczyszyn,
Anna Kieszkowska, Joanna Konarska, Irena Mudrecka, Stawomir Przybyliviski, Irena Ramik-Mazewska

N\

Czasopismo ,Szkola Specjalna” posiada punktacje MNiSW (20 punktéw)
»Szkola Specjalna” znajduje si¢ w wykazie czasopism objetych programem

Ministerstwo Nauki
i Szkolnictwa Wyzszego

,Wsparcie dla czasopism naukowych” (poz. 21)

Rada Naukowa:
Kulash B. Bektayeva (KZ), Roy Chen (USA), ‘Tadeusz Ga}kowski‘ (PL), Joanna
Glodkowska (PL), Oleksy Gavrilov (UA), Sally Goddard Blythe (GB), Chiu-Hsia Huang
(RC), Vitaly Z. Kantor (RUS), Aniela Korzon (PL), Bohumil Koukola (CZ), Manabu
Kuroda (JP), Tatiana Lisovskaya (BL), Irena Pospiszyl (PL),| Natalia D. Sokolova‘(RUS),
Adam Szecéwka (PL), Grzegorz Szumski (PL), Alicja Zarin (RUS)
Komitet Redakcyjny:
Ewa Maria Kulesza (redaktor naczelna), Agnieszka Dluzniewska (z-ca redaktor
naczelnej), Jolanta Jamiotkowska (sekretarz redakgcji), Diana Aksamit (redaktor dziatu
wspdlpracy z zagranica), Danuta Al-Khamisy (czlonek), Malgorzata Kierzkowska
(czlonek), Karolina Skarbek (czlonek)

Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej

im. Marii Grzegorzewskiej

Adres redakcji: Wydawnictwo APS, 02-353 Warszawa
ul. Szczesliwicka 40, tel. 22-589-36-45
e-mail: redakcja@aps.edu.pl
www.szkolaspecjalna.aps.edu.pl e https://e-szkolaspecjalna.pl

naklad 500 egz.




SPIS TRESCI

OPRACOWANIA NAUKOWE

325 — Magdalena Boczkowska
Resilence a poczucie stresu i samoskutecznosci u matzonkéw /partneréw oséb z nabyta
niepelnosprawnoscia ruchowa

339 — Elzbieta Lubiriska-Koscidtek
Aktywnosc okoruchowa oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu podczas percepgji
bodZcéw spotecznych — implikacje dla praktyki pedagogicznej

Z PRAKTYKI PEDAGOGICZNE]

348 — Dariusz Luczak, Grzegorz Brzuzy, Jacek Szmalec
Funkcjonowanie ucznia z niedowidzeniem ze szczegélnym uwzglednieniem choro-
by Stargardta w ogdélnodostepnej szkole podstawowej — studium przypadku

364 — Lukasz Kowalczyk
Jak wspiera¢ w szkole jakajacego sie ucznia?

ZASEUZENI DLA PEDAGOGIKI SPECJALNE]

370 — Jan Laszczyk
Profesor Andrzej Géralski (1936-2020) — sita twdrczosci

PRAWO I PRAKTYKA

375 — Matgorzata Szeroczyriska
Alternatywy dla dziedziczenia: umowy darowizny i dozywocia

Z KRAJU I ZE SWIATA

388 — Elzbieta Gdrnikowska-Zwolak, Iwona Donocik, Sebastian Mrézek
Sprawozdanie z Konferencji Miedzynarodowej Nierdwna Edukacja. Forum Wymiany
Muysli i Doswiadczeni. Cieszyn, 20 listopada 2019

RECENZJE

395 — Leszek Ploch: Wybrane schorzenia rzadkie. Kontekst terapeutyczny. Wydawnictwo
Difin, Warszawa 2020, ss. 320 (Barbara Dobrowolska)

NASZYM CZYTELNIKOM POLECAMY

Jerzy Wolny: Obywatel z niepelnosprawnoscia intelektualng. Obszary dziatari i propozycje
rozwigzan w projekcie ,Aurora znaczy jutrzenka”. Wydawnictwo Adam Marszalek,
Toruri 2020, ss. 349 (Matgorzata Nowak)

399 - SPIS ROCZNIKA 2020

SZKOLA SPECJALNA 5/2020 323



CONTENTS

SCIENTIFIC STUDIES

325 — Magdalena Boczkowska
Resilience versus perceived stress and self-efficacy in spouses/partners of people with
acquired motor disabilities

339 — Elzbieta Lubiriska-Koscidtek
Oculomotor activity in people with autism spectrum disorders while perceiving social
stimuli — Implications for pedagogical practice

TEACHING PRACTICE

348 — Dariusz Luczak, Grzegorz Brzuzy, Jacek Szmalec
Functioning of a student with low vision in a mainstream elementary school with
specific reference to Stargardt disease — A case study

364 — Lukasz Kowalczyk
Students who stutter — How to support them at school

DISTINGUISHED IN SPECIAL EDUCATION

370 — Jan Laszczyk
Professor Andrzej Géralski (1936-2020) — The power of creation

LAW AND PRACTICE

375 — Matgorzata Szeroczyriska
Alternatives to succession: Gift and life estate agreements

HOME AND WORLD NEWS

388 — Elzbieta Gdrnikowska-Zwolak, Iwona Donocik, Sebastian Mrézek
Report on the International Scientific Conference Unequal Education. A Forum for
Exchanging Ideas and Experiences. Cieszyn, November 20, 2019

REVIEWS

395 — Leszek Ploch: Wybrane schorzenia rzadkie. Kontekst terapeutyczny [Selected rare
diseases. Therapeutic context]. Wydawnictwo Difin, Warszawa 2020, pp. 320 (Barbara
Dobrowolska)

WE RECOMMEND

Jerzy Wolny: Obywatel z niepelnosprawnoscig intelektualng. Obszary dzialan i propozycje
rozwigzan w projekcie ,, Aurora znaczy jutrzenka” [Citizens with intellectual disabili-
ties. Action areas and suggested solutions in the Aurora means a morning star project].
Wydawnictwo Adam Marszalek, Toruri 2020, pp. 349 (Maigorzata Nowak)

399 - 2020 ANNUAL BOUND VOLUME

324 SZKOLA SPECJALNA 5/2020



OPRACOWANIA NAUKOWE

MAGDALENA BOCZKOWSKA ISSN 0137-818X

https:/ /orcid.org/0000-0003-3435-8193 DOI: 10.5604/3001.0014.6313
m.boczkowska@poczta.umcs.lublin.pl Data wptywu: 25.03.2020
Uniwersytet Marii Curie-Sklodowskiej w Lublinie Data przyjecia: 30.11.2020

RESILIENCE A POCZUCIE STRESU I SAMOSKUTECZNOSCI
U MAEZONKOW/PARTNEROW OSOB Z NABYTA
NIEPEENOSPRAWNOSCIA RUCHOWA

Przedmiotem opracowania jest analiza relacji miedzy resilience ujmowanym w katego-
rii wzglednie stalej cechy osobowosciowej a samoskutecznoscig i stresem u matzonkéw
i partneréw oséb z nabyta niepelnosprawnoscia ruchowa. W badaniach wziely udziat
93 osoby. Material zebrano za pomoca nastepujacych narzedzi badawczych: Kwestionariusz
Poczucia Stresu (KPS) (Plopa, Makarowski), Skala Uogdlnionej Wiasnej Skutecznosci
(GSES) (Schwarzer, Jerusalem, adaptacja — Juczyriski) oraz Skala Pomiaru Preznosci SPP-25
(Oginska-Bulik, Juczynski). Ustalono statystycznie istotne zwiazki miedzy resilience
postrzeganym jako preznos¢ psychiczna a ogélnym poczuciem stresu i jego dwoma wymia-
rami — napieciem emocjonalnym i stresem intrapsychicznym. Potwierdzono réwniez zwia-
zek miedzy resilience a samoskutecznoscia, przy czym najwiekszy wklad w wyjasnienie
zmiennej zaleZnej, jaka jest poczucie wlasnej skutecznosci, zanotowano w przypadku
wymiaru preznosci Kompetencje osobiste do radzenia sobie i tolerancja negatywnych emo-
¢ji. Przeprowadzone analizy prowadza do wniosku, zZe resilience pelni funkcje predykceyj-
na w stosunku do zmiennych objasnianych przyjetych w modelu teoretycznym: poczucia
stresu i wlasnej skutecznosci w radzeniu sobie w sytuacjach trudnych.

Stowa kluczowe: resilience, preznosé¢ zaradcza, poczucie stresu, poczucie wlasnej sku-
tecznosci, samoskutecznosé, niepelnosprawnosé ruchowa, matzonkowie/partnerzy oséb
z niepelnosprawnoscia ruchowa

Niepelnosprawnos¢ ruchowa i jej psychospoteczne konsekwencje sa anali-
zowane zaréwno w wymiarze jednostkowym, jak i spotecznym. Wymiar jed-
nostkowy odnosi sie do skutkéw doswiadczanych przez jednostke, zwigzanych
z nabyciem trwalego uszkodzenia narzadu ruchu. Wymiar spoteczny dotyczy
zmian w pemionych przez osobe z niepelnosprawnoscia ruchowsa rél spotecz-
nych oraz w sposobach uczestnictwa w zyciu spotecznym (Byra, Parchomiuk,
2017). Skutki nabycia niepelnosprawnosci nie dotycza zatem tylko osoby ich do-
$wiadczajacej, ale réwniez bliskich jej os6b. Konsekwencje te ponosza cate rodzi-
ny oséb z nabyta niepelnosprawnoscia, a przede wszystkim matzonkowie lub
partnerzy (Chan, 2000; Beauregard, Noreau, 2010). Obserwuje si¢ coraz wigksze
zainteresowanie badaczy zagadnieniami zwigzanymi z psychospolecznym funk-
cjonowaniem oséb bedacych w bliskiej relacji z osobg z niepelnosprawnoscia.
W Polsce zagadnieniom tym duzo miejsca w swoich dociekaniach empirycznych
poswiecily Stanistawa Byra i Monika Parchomiuk (2015, 2017, 2018), nadal jed-
nak funkcjonowanie matzonkéw /partneréw oséb z niepelnosprawnoscia bywa
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marginalizowane, a wigkszo$¢ badaczy skupia sie na spektrum negatywnych
i pozytywnych zmian powstatych na skutek nabycia niepelnosprawnosci u oso-
by jej doswiadczajacej.

Bliscy 0séb z niepetnosprawnoscia ruchowg pelnia specyficzng role. Nie tylko
zapewniajg byt materialny i codzienna opieke, ale takze stanowia element pro-
cesu rehabilitacyjnego, przez co same narazone sq na zwigekszone napiecie psy-
chiczne. Badania prowadzone ws$réd oséb z urazem rdzenia kregowego wska-
zaly na istotne znaczenie bycia w zwiagzku matzeriskim dla ich poczucia jakosci
zycia (Crewe, Krause, 1992). W tym kontekscie nalezy podkresli¢ niepokojaca
skale wystepowania separacji i rozwodéw po urazie rdzenia kregowego, szcze-
gblnie w pierwszych trzech latach po nabyciu niepelnosprawnosci (Angel, Buus,
2011). Jako najczestsze przyczyny separacji i rozwodéw w tej grupie wskazuje sie
problemy z przystosowaniem sie do mozliwosci i ograniczen fizycznych, utrzy-
maniem pozytywnych relacji i/lub niecheé do Zycia z osoba z niepelnosprawno-
Scig (Kreuter iin., 1998). Dla partneréw os6b z niepelnosprawnoscig trudne bywa
réwniez radzenie sobie z depresyjnym nastrojem partnera i jego pesymistycznym
nastawieniem (Chan, 2000). Matzonkowie/partnerzy oséb z urazem rdzenia kre-
gowego sa czesciej narazeni na problemy zdrowotne, leki i stres (Chandler, Ken-
nedy, Sandhu, 2007). Przyjecie roli opiekuna wigze si¢ czesto z doswiadczaniem
przeciazenia, obcigzeniem finansowym, zmianami w stanie zdrowia, problema-
mi emocjonalnymi i brakiem wsparcia informacyjnego (Donelan i in., 2002). Pa-
radoksalnie, w dazeniu do poprawy jakosci zycia osoby z niepelnosprawnoscia,
pogarsza sie jako$¢ zycia partnera/matzonka — opiekuna (Unalan i in., 2001).
Gdy wspélmalzonek/partner zajmuje sie opiekq nad osobg z niepelnospraw-
noscia, istnieje wigksze prawdopodobieristwo doswiadczania stresu fizycznego
i emocjonalnego, wypalenia, depresji, ztosci i urazu niz w przypadku tych oséb,
ktére nie wykonujg zadan opiekuriczo-pielegnacyjnych (Post, Bloemen, De Wit-
te, 2005). Istnieje zatem potrzeba objecia partneréw wsparciem emocjonalnym
i praktycznym, aby umozliwi¢ im znalezienie adekwatnej strategii do radzenia
sobie w doswiadczanej sytuacji. Postulat ten bywa jednak marginalizowany,
a malzonkowie/partnerzy oséb z nabytg niepelnosprawnosci ruchowgq rzadko
otrzymuja przygotowanie do penienia nowej roli.

Wzrastajgca wcigz popularnosé psychologii pozytywnej (zob. Byra, 2019) wigze
sie z poszukiwaniem teoretycznych konstruktéw wyjasniajacych fenomen pozy-
tywnego radzenia sobie w trudnych sytuacjach. Zdaniem Byry (tamze, s. 55-56)
psychologia pozytywna ,mobilizuje zwrécenie uwagi na znaczenie pozytyw-
nych charakterystyk jednostki oraz wystepujacych u niej doswiadczen pozytyw-
nych jako znaczacych czynnikéw promujgacych pomyslne efekty adaptacyjne”,
a jeden z analizowanych obszaréw problematycznych stanowi jako$¢ interakcji
osoby z niepelnosprawnoscia i opiekuna/czlonka rodziny. Jednym z takich kon-
struktéw jest resilience. Termin resilience pochodzi od laciriskiego stowa salire, co
przettumaczy¢ mozna jako ,sprezynowac”, oraz resilire — ,,odbijac sie, powracac
do poprzedniego stanu” (Ogiriska-Bulik, Juczyriski, 2008). Zjawisko resilience
mozna zatem rozpatrywaé jako dynamiczng zdolno$é powrotu do réwnowagi
po przebytej traumie, ,samonaprawiania” (ang. self-righting-tendency) (Masten,
Obradovié, 2006).
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Ogodlnie resilience ujmuje si¢ jako konstrukt, ktéry umozliwia wyjasnienie,
dlaczego niektére jednostki w obliczu przeciwnosci losu, trudnych, traumatycz-
nych zdarzen o charakterze jednostkowym, krétko- lub diugoterminowym nie
radza sobie skutecznie, podczas gdy inne, doswiadczajac takiej samej lub zblizo-
nej sytuacji, pozytywnie sie adaptuja, a ich funkcjonowanie mozna czasem okre-
§li¢ jako jeszcze lepsze niz przed doswiadczaniem tego typu zdarzen. Istotny jest
rowniez sposéb pojmowania pojecia przeciwnos¢ losu — w niektérych definicjach
utozsamia si¢ je z negatywnymi okolicznosciami zyciowymi i wynikajacymi
z nich trudnosciami adaptacyjnymi (Luthar, Cicchetti, 2000), w innych — podkre-
$la sie, Ze przeciwnosci moga stanowic réwniez zwykle zakiécenia wynikajace
z codziennego zycia (Davis, Luecken, Lemery-Chalfant, 2009). Resilience bywa
réznorodnie postrzegane i definiowane: — jako indywidualna cecha/zdolnos¢/
kompetencja jednostki lub ich pewna kombinacja (Rutter, 1987); — proces przy-
stosowywania sie i pozytywnej adaptacji pomimo doswiadczenia trudnych,
a nawet traumatycznych zdarzen (Luthar, Ziegler 1991); — jako rezultat interakgji
sit — czynnikéw ryzyka i czynnikéw chroniacych (Ostaszewski, 2005). Jako ce-
cha resilience bywa utozsamiane z odpornoscia na stres (Falewicz, 2016). W tym
ujeciu nalezy przywotaé koncept ,ego-resiliency” (Block, Kremen, 1996) — prez-
nos¢ ego, czyli adaptacyjna elastyczno$é wynikajaca z indywidualnej zdolnosci
kontrolowania swoich emocji i zachowan w réznych sytuacjach, zespét pewnych
wiasciwosci osobowosciowych, umiejetnosci, kompetencji, ktére umozliwiajg
radzenie sobie w trudnych sytuacjach (Heszen, Sek, 2007). Podkresla sie, ze ego-
-resiliency moze wystepowaé pomimo braku ekspozycji na negatywne zyciowe
zdarzenia, postrzegana jest zatem jako indywidualny zaséb. Norbert K. Sem-
mer (2006) wskazuje, Ze jednostka prezna to taka, ktéra otaczajaca ja rzeczy-
wistos¢ postrzega jako raczej sprzyjajaca i ogdlnie oczekuje, ze spotka ja wiecej
zdarzen pozytywnych niz negatywnych, jest ugodowa i nie wykazuje sktonnosci
do szkodzenia innym ludziom, stresujace wydarzenia spostrzega jako wyzwania
— zadania do rozwiazania, a ich wystepowanie traktuje jako naturalny element
otaczajacej rzeczywistosci. Ponadto osobg o wysokiej preznosci charakteryzuje
stabilno$¢ emocjonalna, postrzega siebie jako aktywnego wspoéttworce otacza-
jacej rzeczywistosci, a napotkane trudnosci traktuje jako wyzwanie i szanse na
wlasny rozwdj. Nalezy wspomnie¢, iz preznosé wigze sie z takimi konstruktami,
jak stabilno$¢ emocjonalna, otwarto$¢ na doswiadczenia, poczucie optymizmu,
poczucie koherencji (w tym w szczegdlnosci — poczucie sensownosci), poczucie
kontroli i wlasnej skutecznosci (Ogiriska-Bulik, Juczyriski, 2008). Inne badania
wskazuja na zwigzek preznosci z poczuciem mistrzostwa, optymizmem czy po-
leganiem na Bogu (Littrel, Beck, 1999). Wskazuje si¢ na duzy chaos definicyjny
zwiazany z resilience i konieczno$¢ ustalenia jednolitych ram teoretyczno-empi-
rycznych, ktére umozliwig dokonywanie poprawnych analiz oraz wyprowadza-
nie prawidlowych wnioskéw (Boczkowska, 2019).

W wielu ujeciach definicyjnych resilience podkresla si¢ znaczenie stresu i trau-
my dla pozytywnego przystosowania si¢ i dobrego funkcjonowania. Chroniczny
stres jest definiowany jako sytuacje stresowe bez okreslonego korica w czasie,
a czas trwania sytuacji stresowej, jej sila i liczba stresoréw stanowia czynniki
ryzyka powstawania zaburzeri somatycznych, psychicznych i spotecznych. Do
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stresujacych i traumatycznych doswiadczen zaliczyé mozna $mier¢ jednego z ro-
dzicéw w dzieciristwie, rozwdd lub separacje rodzicéw, katastrofy spowodowa-
ne przez sily natury czy akty terroryzmu (Heszen, Sek, 2007). Stres psycholo-
giczny jest zjawiskiem zlozonym, a rézne modele teoretyczne staraja si¢ wska-
zac na jego etiologie. Stres bywa ujmowany jako bodziec zewnetrzny, reakcja,
indywidualna/srodowiskowa interakcja czy jako indywidualna/$rodowiskowa
transakcja. W szczegdélnosci transakcyjne ujecia stresu podkreélaja role i znacze-
nie srodowiska, w jakim Zzyje jednostka (Biggs, Brough, Drummond, 2017), co
jest zgodne z teoriq stresu Richarda S. Lazarusa i Susan Folkman (1984). Zgodnie
z t teorig jednostki stale oceniajg bodZce w ich otoczeniu, a gdy sa one ocenia-
ne jako zagrazajace, stanowigce wyzwanie lub szkodliwe, to wynikajacy z tego
odczuwany przez jednostki niepokdj stanowi motywator do radzenia sobie z do-
$wiadczanymi emocjami lub zarzadzania nimi. Procesy radzenia sobie koricza
si¢ ponowng oceng Zrdédla stresu — korzystne rozwiazania stresoréw wywotu-
ja pozytywne emocje, natomiast nierozwigzane lub niekorzystne — w dalszym
ciagu wywoluja niepokéj, prowokuja jednostke do dalszego poszukiwania jego
rozwiazania (Lazarus, Folkman, 1984). Doswiadczanie stresu moze mie¢ podioze
zewnetrzne, intrapsychiczne lub wynika¢ z doswiadczania napiecia emocjonal-
nego (Plopa, Makarowski, 2010). Ocena stresu jest zalezna od wielu czynnikéw
osobowosciowych, a jednym z nich jest resilience (Heszen, 2013).

Kolejng analizowana zmienna jest samoskuteczno$é (ang. self-efficacy). Poczu-
cie wlasnej skutecznosci postrzegane jest jako zaséb osobisty majacy swéj udziat
na wszystkich etapach radzenia sobie z problemami (Byra, 2011), mozna zatem
upatrywac jego $cistych powigzari z koncepcjq resilience. Zrédta terminu samo-
skutecznosci nalezy upatrywac w teorii Alberta Bandury, ktéry w 1977 r. sforma-
lizowat je, wskazujac na jego definicje i zwiazek z ludzkim zachowaniem. Aby
zrozumied, w jaki sposéb rozwija si¢ przekonanie o wlasnej skutecznosci, nalezy
szerzej podejé¢ do zrozumienia spolecznej teorii poznawczej: ludzkiego pozna-
nia, dzialania, motywagji i emocji. Teoria ta zaklada, Ze czlowiek jest aktywnym
twdrca, a nie tylko pasywnym reaktorem w swoim $rodowisku (Maddux, Kle-
iman, 2018). Przekonania o wiasnej skutecznosci rozwijaja si¢ od niemowlectwa
przez cale Zycie. Zaséb ten warunkuje silng wiare w mozliwo$¢ realizacji sta-
wianych sobie celé6w lub wymagan otaczajacej rzeczywistosci. Nalezy postrze-
gac go przede wszystkim w kategoriach pozytywnych — jako potencjat czlowie-
ka umozliwiajacy /wspierajacy jego rozwdj i radzenie sobie. Andrew J. Martin
i Herb W. Marsh (2006) uwazaja, ze samoskutecznos¢ petni role predykcyjna
w stosunku do resilience (obok samokontroli, umiejetnosci planowania, niskiego
leku i zaangazowania).

Zalozenia badan wlasnych

Zlozony charakter powiazan miedzy resilience a samoskutecznoscia i poczu-
ciem stresu uzasadnia potrzebe dociekari empirycznych majacych na celu prébe
uchwycenia tychze zaleznosci. Celem pracy bylo przeanalizowanie charakteru
relacji miedzy resilience a poczuciem stresu i samoskutecznosci u matzonkéw/
partneréw os6b z nabyta niepelnosprawnosciag ruchowa. Resilience ujete zostato
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w kategorii wzglednie trwalej wlasciwosci osobowosci (Ogiriska-Bulik, Juczyni-
ski, 2008). Badacze wskazuja, ze resilience moze by¢ rozumiane jako cecha oso-
bowosciowa wystepujaca u ludzi w réznym nasileniu (Byra, Parchomiuk, 2018).
Przekonanie o wiasnej skutecznosci zdefiniowano na podstawie konstruktu po-
czucia wlasnej skutecznosci, ktére wyraza si¢ w przekonaniu o dysponowaniu
zasobami umozliwiajacymi pomyslne radzenie sobie z napotykanymi trudny-
mi sytuacjami (Juczyriski, 2001). Poczucie stresu natomiast rozumiane jest jako
poczucie nadmiernego obcigzenia réznymi zdarzeniami, sytuacjami majacymi
swoje Zrédlo w czynnikach zewnetrznych, intrapsychicznych lub powstatych
w wyniku napiecia emocjonalnego (Plopa, Makarowski, 2010).

Problematyka badari zawiera sie w ustaleniu odpowiedzi na nastepujace py-
tania badawcze: Czy resilience pozostaje w zwigzku z poczuciem stresu i samo-
skutecznoscia u badanych oséb — malzonkéw lub partneréw oséb z niepeino-
sprawnoscig ruchowa? Jezeli tak, to w czym wyraza si¢ specyfika tej zaleznosci?

Tak sformulowany problem badawczy wymagal uszczegétowienia. Postawio-
no zatem kolejne pytania badawcze: Jakie jest ogélne poczucie stresu u badanych
malzonkéw / partneréw oséb z niepelnosprawnoscia ruchowgq oraz jego nasilenie
w poszczegllnych wymiarach — napiecia emocjonalnego, stresu zewnetrznego
i intrapsychicznego? Czy, a jezeli tak, to jakie istnieja powigzania miedzy poczu-
ciem stresu i jego poszczegdlnymi wymiarami a resilience u badanych oséb? Jaki
jest poziom samoskutecznosci u badanych matzonkéw /partneréw oséb z niepet-
nosprawnoscig ruchowa? Czy, a jezeli tak, to jakie istniejg powigzania miedzy
wskazang zmienng zalezng, jaka jest poczucie wilasnej skutecznosci, a resilience
u badanych oséb?

Dotychczasowe wyniki badan dotyczace wzrostu obcigzeri psychofizycznych
zwigzanych z rolg wspéimatzonka — opiekuna osoby z niepelnosprawnoscia (Byra,
Parchomiuk, 2015) pozwalaja na sformutowanie przypuszczenia, Ze resilience be-
dzie istotnym predyktorem poczucia stresu u badanych oséb. Resilience jako zaséb
nie chroni przed doswiadczaniem negatywnych zdarzen, ale pomaga uruchamiac
procesy i strategie zaradcze redukujace poziom stresu (Friborg i in., 2003).

Przewiduje sie zatem, ze im wyzZsze natezenie resilience ujmowanego jako
preznos¢ psychiczna, tym w obliczu doswiadczania stresu jednostka bedzie cze-
$ciej uruchamia¢ zasoby pozwalajace na lepsze radzenie sobie z nim. Wyzsze-
mu natezeniu resilience towarzyszy¢ beda nizsze wyniki w zakresie nasilenia
poczucia stresu — ogdlnego i w poszczegdlnych wymiarach (hipoteza 1). Mozna
oczekiwad, ze osoby z wysokim natezeniem resilience rzadziej beda doswiadczac
uczucia niepokoju, trudnosci w zrelaksowaniu si¢ czy nadmiernej nerwowosci,
drazliwosci w relacjach, czesciej tez beda wykazywac sity do dzialania niz osoby
z niskim natezeniem tej zmiennej. W przypadku relacji resilience z wymiarem
stresu zewnetrznego mozna prognozowac, ze osoby wykazujace wysokie nate-
zenie resilience wyzwania codziennosci i oczekiwania wobec swojej osoby beda
postrzega¢ raczej w kategoriach pozytywnych, stad rzadziej beda okazywac
frustracje i zmeczenie, rzadziej tez beda wyraza¢ poczucie niesprawiedliwosci
w kontekstach spotecznych — w srodowisku zawodowym, rodzinnym, relacjach
przyjacielskich. Istnieje réwniez prawdopodobieristwo, iz w kontekscie doswiad-
czania stresu intrapsychicznego, polegajacego na konfrontowaniu jednostki
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Z sama soba, osoby z wysokim poziomem preznosci rzadziej beda wykazywac
niezadowolenie z siebie samej i postrzegac si¢ w negatywnym swietle jako mato
zdolne, stabe psychicznie, niezdolne do radzenia sobie niz jednostki o niskim
natezeniu resilience.

Przypuszcza si¢ réwniez, Ze resilience bedzie cisle powigzane z samosku-
tecznoscig u badanych oséb. Poczucie skutecznosci zalezy od doswiadczen jed-
nostki i od sposobu wyjasniania swoich sukceséw i porazek (Mudrecka, 2013).
Mozna mniemad, ze wysokiemu natezeniu resilience towarzyszy¢ bedzie wysoki
poziom samoskutecznosci, czyli ogélne przekonanie o tym, iz jest si¢ w stanie
skutecznie radzi¢ sobie z trudnymi sytuacjami i Zyciowymi przeszkodami (hipo-
teza 2). Mozliwe jest, ze samoskuteczno$¢ moze wzmacniad resilience. Przyjeto
jednak, Ze to resilience jest wyjsciowym, osobowos$ciowym zasobem warunkuja-
cym subiektywne odczucie wlasnej skutecznosci.

Material empiryczny uzyskano za pomocq nastepujacych narzedzi badaw-
czych: Kwestionariusz Poczucia Stresu (KPS) opracowany przez Mieczystawa
Plope i Ryszarda Makarowskiego, Skala Uogdlnionej Wilasnej Skutecznosci
(GSES) Ralfa Schwarzera i Michaela Jerusalema w adaptacji Juczyriskiego oraz
Skala pomiaru preznosci SPP-25 Niny Ogiriskiej-Bulik i Zygfryda Juczyriskiego.

Kwestionariusz KPS opiera sie na transakcyjnym i wielowymiarowym podejsciu
do stresu. Pozwala na okreslenie ogélnego nasilenia poczucia stresu oraz poszcze-
gblnych jego wymiaréw: napiecia emocjonalnego, stresu zewnetrznego i intrapsy-
chicznego. Wskazniki psychometryczne narzedzia sa zadowalajace: a — Cronbacha
wynosi od 0,70 do 0,81 (Plopa, Makarowski, 2010).

Skala Uogdlnionej Wlasnej Skutecznosci sklada sie¢ z 10 twierdzen, tworzacych
jeden czynnik. Pozwala okredli¢ nasilenie ogélnego przekonania jednostki co do
skutecznosci radzenia sobie z trudnymi sytuacjami. Wspétczynnik a — Cronbacha
dla danego narzedzia wynidst 0,85. Skala przeznaczona jest do badania zdrowych
i chorych 0séb dorostych (Juczyriski, 2001).

Skala Pomiaru Preznosci SPP-25 jest narzedziem samoopisu przeznaczonym
dla oséb dorostych (zdrowych i chorych). Zawiera 25 twierdzeni dotyczacych
réznych wiasciwosci osobowosci skladajacych sie na preznosé, utozsamiang tak-
Ze z odpornoscia psychiczng. Oprécz wyniku ogélnego skala mierzy piec czynni-
kéw: wytrwatos¢ i determinacje w dziataniu; otwartos¢ na nowe doswiadczenia
i poczucie humoru; kompetencje osobiste do radzenia sobie i tolerancje negatyw-
nych emocji; tolerancje na niepowodzenia i traktowanie Zzycia jako wyzwania;
optymistyczne nastawienie do zycia i zdolnos¢ mobilizowania sie w trudnych
sytuacjach (Oginiska-Bulik, Juczyriski, 2008).

Badania zostaly przeprowadzone wsréd 93 oséb — malzonkéw/partneréow
0s6b z nabyta niepelnosprawnoscia ruchowa. Kobiety stanowity 64,52% badanej
grupy. Srednia wieku os6b badanych wyniosta 43,58 roku (SD = 9,99), przy czym
najmiodsza badana osoba miala 27 lat, za$ najstarsza — 70. Zdecydowana wiek-
szo$¢ badanych mieszkala w miescie (64,52%). Ponad polowa badanych miata
wyksztalcenie Srednie (51,61%), nastepnie wyksztalcenie zawodowe i wyzsze
(odpowiednio po 22,58% 0s6b badanych), najmniej liczng grupe stanowilty osoby
z wyksztalceniem podstawowym — byly to zaledwie 3 osoby. Sposréd wszyst-
kich badanych 70,97% miato state zatrudnienie. Zdecydowang wigkszos¢ badanej
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grupy stanowily osoby pozostajace w zwigzku matzeriskim (74,19%), w zwiazku
partnerskim pozostawata co czwarta badana osoba. Sredni czas trwania matzeri-
stwa/zwiazku partnerskiego wynidst 14,89 roku (SD = 4,72), przy czym najkrét-
szy staz matzeriski/partnerski wynidst 11 lat, zas najdtuzszy — 30 lat. Najlicz-
niejsza grupe stanowili badani bedacy malzonkami/partnerami oséb z urazem
rdzenia kregowego (45,16%), nastepnie ze stwardnieniem rozsianym (33,33%),
amputacjg koriczyny dolnej (13,98%) oraz reumatoidalnym zapaleniem stawéw
(7,53%). Sredni czas trwania niepelnosprawnosci meza/zony, partnera/partner-
ki wyniést 12,30 roku (SD = 4,31).

Wyniki badan wlasnych

W tabeli 1 zaprezentowane zostaty statystyki opisowe analizowanych zmien-
nych - resilience, poczucia wilasnej skutecznosci w radzeniu sobie w sytuacjach
trudnych, a takze doswiadczanego poczucia stresu u badanych oséb. W przypad-
ku zmiennej, jaka jest poczucie stresu, badani najnizsza srednig uzyskali w przy-
padku jednego z jego trzech wymiaréw — stresu intrapsychicznego. Otrzymane
usrednione wyniki w przypadku analizowanej zmiennej, jaka jest resilience —
jej poszczegdlnych wymiaréw, wskazujg, ze badane osoby — malzonkowie lub
partnerzy oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa najnizej oceniajg swoja preznosc
w zakresie Optymistycznego nastawienia do Zycia i mobilizowania sie¢ w trud-
nych sytuacjach, natomiast najwyzsze w zakresie Otwartosci na nowe doswiad-
czenia i poczucia humoru.

Tabela 1. Statystyki opisowe badanych zmiennych

Zmienne N| M SD | Min. | Maks.
Wytrwalo$¢ i determinacja w dzialaniu (R-WD) 93 | 14,12 | 2,87 | 7,00 | 20,00

Otwarto$¢ na nowe do§wiadczenia i poczucie humo-
ru (R-OD)

Kompetencje do radzenia sobie i tolerancja nega-
tywnych emocji (R-KO)

91 | 14,67 | 2,55 | 5,00 | 19,00

88 | 13,97 | 2,80 | 7,00 | 20,00

Tolerancja na niepowodzenia i traktowanie zycia

jak wyzwanie (R-TN) 93 | 13,88 | 2,63 | 4,00 | 19,00

Optymistyczne nastawienie do zycia i zdolno$é do

mobilizowania si¢ w trudnych sytuacjach (R-ON) 8911297 | 249 | 800 | 18,00

Napiecie emocjonalne (NE) 85 | 18,54 | 3,81 | 11,00 | 27,00
Stres zewnetrzny (SZ) 82 | 18,41 | 3,10 | 12,00 | 25,00
Stres intrapsychiczny (SINTRA) 8311595 | 3,71 | 9,00 | 26,00
Stres — wynik ogélny (S-WO) 72 152,44 | 9,10 | 36,00 | 73,00
Poczucie wlasnej skutecznosci — wynik ogélny

(PWS-WO) 87 129,19 | 4,52 | 18,00 | 38,00

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Obliczone wspétczynniki korelacji wskazaty na istotne zwigzki miedzy resi-
lience ujmowanym jako preznos¢ psychiczna (jego poszczegdlnych wymiaréw)
a poczuciem stresu i samoskutecznosci u badanych matzonkéw i partneréw oséb
z niepenosprawnoscia ruchowa. Szczegélowe dane zawiera tabela 2.

Tabela 2. Resilience a poczucie stresu i samoskutecznosci u badanych oséb — wspélczyn-
niki korelagji r Pearsona

Napiecie Stres Poczucie | Poczucie wla-
eml:)f'o- Stres ze- intrapsy- stresu — snej skutecz-
Zmienne nal n]e wnetrz- chicsny wynik nosci — wynik
(NE) ny (SZ) (SINTR)I;) ogblny ogblny (PWS-
(S-WO) WO)
Wytrwalo$é i deter-
minacja w dziataniu | -0,29* -0,10 —0,42%** -0,34** 0,41***
(R-WD)
Otwarto$¢ na nowe
doswiadczenia 026" | -018 | -036™ | -033* 0,34%*
i poczucie humoru
(R-OD)
Kompetencje do
radz’anla sobie i tole- 0,27+ 011 046" 036" 0,56+
rancja negatywnych
emocji (R-KO)
Tolerancja na nie-
powodzeniaitrak- | o5 | o3 | ggpee | g3ew 0,404+
towanie Zycia jak
wyzwanie (R-TN)
Optymistyczne
nastawienie do
Zyciaizdolnosdo | 0 | 10 | g2 | 032 0,45+
mobilizowania sie
w trudnych sytu-
acjach (R-ON)

*p < 0,05; **p < 0,01; **p < 0,001
Zrédto: opracowanie wiasne.

Poddajac szczegélowej analizie charakter powigzan miedzy resilience a po-
czuciem stresu, nie wykazano zwiazku jedynie miedzy wymiarami resilience
a stresem zewnetrznym. Najsilniejsze powigzania wykazano miedzy trzema wy-
miarami resilience: Wytrwalo$¢ i determinacja w dziataniu, Kompetencje do ra-
dzenia sobie i tolerancja negatywnych emocji oraz Tolerancja na niepowodzenia
i traktowanie zycia jak wyzwanie a stresem intrapsychicznym (p < 0,001). Pozo-
stale wymiary resilience — Otwarto$¢é na nowe doswiadczenia i poczucie humoru
oraz Optymistyczne nastawienie do Zycia i zdolno$¢ mobilizowania sie w trud-
nych sytuacjach réwniez koreluja ze stresem intrapsychicznym (p < 0,01). Ujem-
na korelacje zanotowano réwniez w przypadku wszystkich wymiaréw resilience
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i wynikiem ogdélnym poczucia stresu (p < 0,01) oraz jego wymiarem — napieciem
emocjonalnym, przy czym w przypadku wymiaru Optymistyczne nastawienie
do zycia i zdolno$¢ do mobilizowania si¢ w trudnych sytuacjach (R-ON) poziom
istotnosci wyniést p < 0,01, a w pozostatych wymiarach —p < 0,05.

W celu okreslenia znaczenia, jakie ma resilience w wyjasnianiu natezenia po-
czucia stresu i wlasnej skutecznosci u badanych malzonkéw/partneréw oséb
z nabyta niepelnosprawnoscia, przeprowadzono krokows, postepujaca analize
regresji. Uzyskane wyniki przedstawiono w tabelach 3 i 4.

Tabela 3. Podsumowanie analizy regresji wielorakiej u badanych matzonkéw /partneréw
0s6b z nabyta niepelnosprawnoscia ruchowa, zmienna zalezna — poczucie stresu, zmienna

niezalezna — resilience

Zmienne niezalezne

Podsumowanie zmiennej zaleznej
napiecie emocjonalne (NE)
R = 0,433 R* = 0,187, cR* = 0,154
F(3,73) = 5,61 p < 0,013

B t(73) P

Optymistyczne nastawienie do zycia i zdolnos$¢ do
mobilizowania sie w trudnych sytuacjach (R-ON)

-0,17 -1,10 0,031

Zmienne niezalezne

Podsumowanie zmiennej zaleznej
stres intrapsychiczny (SINTRA)
R = 0,583 R? = 0,340, cR2 = 0,304

F(4,73) = 9,40 p < 0,001

p £(73) 4
Kpmpetenqe osobiste c}o radzenia sobie i toleran- 0,39 194 0,045
cja negatywnych emocji (R-KO)
Tl"oleranqa na niepowodzenia i traktowanie zycia 047 o84 0,005
jak wyzwanie (R-TN)
Optymistyczne nastawienie do zycia i zdolnos¢ do
mobilizowania sie w trudnych sytuacjach (R-ON) 048 2.27 0,025
Wytrwalosé i determinacja w dziataniu (R-WD) 0,26 -2,00 0,048

Zmienne niezalezne

Podsumowanie zmiennej zaleznej
poczucie stresu — wynik ogélny
(S-WO)

R = 0,525 R? = 0,276, cR? = 0,243
F(3,67) = 8,52 p < 0,001

p H67) p
Toleranqa na niepowodzenia i traktowanie zycia 0,27 192 0,008
jak wyzwanie (R-TN)
Wytrwalos¢ i determinacja w dziataniu (R-WD) -0,27 -1,92 0,008
Otwarto$¢ na nowe do$wiadczenia i poczucie
humoru (R-OD) -0,15 -1,07 0,046
Zrédto: opracowanie wlasne.
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Na podstawie utworzonego modelu regresyjnego w ramach napiecia emo-
cjonalnego stwierdza sig, Ze zmienna ta jest zalezna od jednego z wymiaréw re-
silience badanych malzonkéw /partneréw oséb z nabyta niepelnosprawnoscia
ruchowa i wyjasnia okoto 19% wariangji nasilenia tego wymiaru poczucia stresu.
Model regresyjny utworzyla zmienna w postaci optymistycznego nastawienia
do zycia i zdolnos¢ do mobilizowania si¢ w trudnych sytuacjach (R-ON). Mozna
zatem stwierdzi¢, ze doswiadczanie napiecia emocjonalnego zalezne jest w pew-
nym stopniu od przejawiania optymistycznego nastawienia do zycia i zdolnosci
aktywowania swoich zasobéw w obliczu napotykanych trudnosci. Osoby, kté-
re w sytuacjach trudnych dostrzegaja wiele mozliwosci rozwiazania problemu,
a podejmowane dzialania stanowig dla nich Zrédlo zadowolenia, rzadziej beda
wykazywac¢ nieadekwatne do czynnikéw je wywolujacych uczucia niepokoju,
zmeczenia, nerwowosci i gwaltowne, nieprzewidywalne reakgje.

Uzyskane rezultaty wskazuja, ze zmienna w postaci stresu intrapsychicznego
réwniez pozostaje w zwiazku zaleznosciowym z okreslonymi wymiarami resilience.
Utworzony uklad zmiennych wyjasnia 34% wariancji nasilenia omawianej zmienne;.
Ustalono, Ze najwiekszy wklad w wariancje zmiennej zaleznej wnosza takie wymia-
ry resilience, jak: Kompetencje osobiste do radzenia sobie i tolerancja negatywnych
emocji (R-KO), Tolerancja na niepowodzenia i traktowanie zycia jak wyzwanie
(R-TN), Optymistyczne nastawienie do Zycia i zdolnos¢ do mobilizowania si¢
w trudnych sytuacjach (R-ON), Wytrwalos¢ i determinacja w dziataniu (R-WD).

Nalezy wiec uznad, ze nasilenie stresu intrapsychicznego u badanych matzon-
kéw/ partneréw oséb z niepelnosprawnoscia ruchowq zalezne jest w znacznym
stopniu od wyzszego natezenia resilience, przejawiajacego si¢ w dostrzeganiu
wielu mozliwosci rozwigzania trudnych sytuacji, mobilizowaniu si¢ do dziatania
w celu ich rozwiazania, umiejetnosci odnalezienia sie¢ w réznych, réwniez nie-
sprzyjajacych sytuacjach, upatrywaniu satysfakcji w znalezieniu rozwigzania trud-
nych sytuacji oraz wykazywaniu optymistycznego nastawienia do siebie i Swiata,
jednoczesnie przy nizszym natezeniu umiejetnosci przystosowania sie do nowych
sytuacji, postrzegania trudnych sytuacji jako Zrédia osobistego wzmocnienia,
umiejetnosci zaakceptowania niepowodzeni i porazek, umiejetnosci wyciagania
wnioskéw na przyszlos¢, postrzegania zycia jako ekscytujacej przygody (R-TN),
a takZe nizszym poziomie umiejetnosci przystosowania sie w obliczu nawet eks-
tremalnie trudnych sytuacji, postrzegania siebie jako silng osobe, radzeniu sobie
z nieprzyjemnymi odczuciami i zamilowaniem do wzywan (R-KO) oraz nizszym
poziomie wytrwalosci i determinacji w dzialaniu wyrazajacej sie podejmowaniem
aktywnosci w celu poradzenia sobie nawet w trudnych sytuacjach, podejmowaniu
zdecydowanych dziatani — krok po kroku, aby osiggna¢ zalozony cel (R-WD).

Model regresyjny ogdlnego wyniku poczucia stresu zostal utworzony przez
trzy zmienne pozostajace w istotnych statystycznie zwigzkach zaleznosciowych.
Wyjasniaja one okolo 28% wariancji nasilenia zmiennej zaleznej. Najwiekszy
wkiad w ogdlne poczucia stresu maja wymiary resilience w postaci Tolerancji na
niepowodzenia i traktowanie Zycia jak wyzwanie (R-TN), Wytrwalosci i determi-
nacji w dziataniu (R-WD), Otwarto$ci na nowe doswiadczenia i poczucie humo-
ru (R-OD). Mozna stwierdzi¢, Ze nasilenie poczucia stresu u badanych oséb jest
uzaleznione od nizszego natezenia resilience, przejawiajacego sie w umiejetno-
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$ci przystosowywania si¢ do nowych sytuacji, przekonaniem o wzmacniajacym
i rozwijajacym znaczeniu zmagania si¢ z trudnosciami, akceptacji doznanych po-
razek i umiejetnosci wyciggania z niepowodzen konstruktywnych wnioskéw na
przysztosé, a takze od rzadszego podejmowania zdecydowanych wysitkéw na
rzecz rozwigzania nawet trudnych probleméw i doprowadzania swoich dziatar
w tym celu do korica, jak réwniez od mniejszej otwartosci na nowe doswiadcze-
nia i rzadszego przejawiania dobrego humoru, nawet w trudnych sytuacjach.

Tabela 4. Podsumowanie analizy regresji wielorakiej u badanych matzonkéw /partneréw
0séb z nabyta niepelnosprawnoscig ruchowa, zmienna zalezna — poczucie wlasnej sku-
tecznosci, zmienna niezalezna — resilience

Podsumowanie zmiennej zaleznej
poczucie wlasnej skutecznos$ci

Zmienne niezalezne R = 0,547 R? = 0,290, cR* = 0,290
F(1,77) = 32,92 p < 0,001
p t(77) P

Kompetencje osobiste do radzenia sobie i toleran-

cja negatywnych emocji (R-KO) 055 574 <0001

Zrédlo: opracowanie wlasne.

W wyniku przeprowadzonej analizy regresji dla poczucia wiasnej skutecz-
nosci (PWS-WO) utworzono model regresyjny, ktdry jest istotny statystycznie.
Zmienna niezalezna, ktéra stanowi jeden z wymiaréw resilience — Kompeten-
cje osobiste do radzenia sobie i tolerancja negatywnych emocji (R-KO), wyjasnia
29% wariancji omawianego poczucia wlasnej skutecznosci. Dowiedziono zatem,
ze nasilenie samoskutecznosci zalezne jest w dos¢ znacznym stopniu od wyzsze-
go natezenia resilience w zakresie umiejetnosci dostosowania i kontrolowania
nieprzyjemnych emocji nawet w obliczu doswiadczania trudnych sytuacji, po-
czucia, ze jest sie silng osoba, zamitowania do podejmowania nowych wyzwan.

Podsumowanie wynikéw badan

Zaprezentowane w niniejszym opracowaniu analizy pozwalaja na wysnucie
wniosku o istnieniu zwigzku miedzy resilience a zmiennymi — poczuciem stresu
i samoskutecznosci. Zastosowane metody statystyczne daty podstawe do szczegéto-
wych ustaleri dotyczacych predykcyjnej roli resilience — niektérych jego wymiaréw,
w stosunku do pozostalych zmiennych lub ich komponentéw. Wyzsze natezenie
resilience koresponduje z mniejszym poczuciem stresu — ogélnym i w wymiarach
napiecia emocjonalnego i stresu intrapsychicznego, a takze z wyzszym poczuciem
wilasnej skutecznosci. Mozna zatem przyjac¢ czesciowe potwierdzenie hipotezy 1,
gdyz nie potwierdzono zwiazku miedzy resilience a stresem zewnetrznym w ba-
danej grupie. Przeprowadzone analizy nie dowiodly, Ze resilience — w ktérymkol-
wiek z wymiaréw — stanowi istotny predyktor pozytywnego postrzegania wy-
zwan codziennosci i oczekiwari wobec swojej osoby. Taki rezultat moze sklania¢
do postrzegania samej koncepciji resilience w kategoriach zasobu umozliwiajacego
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pozytywna adaptacje w obliczu trudnych, stresujacych czy wrecz traumatycznych
zdarzeri, a niekoniecznie pozytywne radzenie sobie, bez odczuwania negatywnych
przekonari i emocji towarzyszacych wyzwaniom codziennosci. Istotne wydaje sie
zatem rozréznienie kategorii ,,codziennosci” i ,niecodziennosci” zdarzen. W funk-
cjonowaniu matzonkéw /partneréw oséb z niepelnosprawnoscia ruchowsq trudy
wynikajace z koniecznosci opieki nad wspéimatzonkiem/partnerem postrzegac na-
lezy w kategorii codziennosci, moze by¢ zatem tak, Ze osoby z wysokim natezeniem
resilience — paradoksalnie — beda odczuwac stres zewnetrzny wynikajacy z pelnionej
roli i zewnetrznych, spotecznych wymagar co do niej.

Réwniez hipoteza 2 moze zostaé przyjeta tylko czesciowo, gdyz pomimo sta-
tystycznych istotnych zaleznosci miedzy tymi dwoma zmiennymi tylko jeden
z wymiarow resilience: Kompetencje osobiste do radzenia sobie i tolerancja nega-
tywnych emocji bierze udzial w wyjasnianiu relacji miedzy samoskutecznoscia
a resilience, przy czym wspotczynnik sila tej relacji moze zostac¢ okreslona jako
znaczaca. Uzyskany wynik mozna interpretowac nastepujaco: badani matzonko-
wie/partnerzy oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa majacy wyzsze natezenie
resilience czesciej bedq postrzegac sie jako osoby potrafiace przystosowac sie do
kazdej, nawet najtrudniejszej sytuacji, a podczas doswiadczania negatywnych
bodZcéw beda potrafily radzi¢ sobie z nieuniknionymi negatywnymi myslami
i odczuciami, aby skoncentrowac sie i rozwigzaé¢ doswiadczany problem. Jed-
nostki te bedq czesciej postrzegac sie jako osoby silne, lubiace nowe wyzwania.
Resilience w tym wypadku bedzie stanowilo swoisty bufor, czynnik ochronny,
ktéry — warunkujac w pewnym stopniu poczucie wlasnej skutecznosci — bedzie
wzmacnial przekonanie matzonkéw /partneréw oséb z niepelnosprawnoscia, ze
pomimo do$wiadczania negatywnych konsekwencji nabycia niepelnosprawno-
$ci przez wspdélmalzonka, sa w stanie poradzi¢ sobie zaréwno z psychicznymi,
jak i fizycznymi obciazeniami wynikajagcymi z funkcjonowania w takiej relacji
i pelnienia roli opiekuriczej. Koresponduje to z wynikami Roberty Fidy i in.
(2015), ktérzy dowiedli, iz samoskutecznosé¢ peini ochronng role w hamowaniu
szkodliwych zachowan dla zdrowia w warunkach stresu w pracy.

Uzyskane wyniki moga by¢ bodZcem skianiajagcym do dalszych dociekari em-
pirycznych dotyczacych problematyki resilience. Moga réwniez stanowic Zrédto
wiedzy przy projektowaniu praktycznych rozwiazari majacych na celu objecie
wsparciem oséb z najblizszego otoczenia oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa,
ktére prowadzilyby do ograniczenia/zminimalizowania negatywnych konse-
kwengji psychicznych i fizycznych obciazeri zwiazanych z codziennymi wyzwa-
niami wynikajacymi z funkcjonowania w malzeristwie/zwigzku z osoba z nie-
pelnosprawnoscia.
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RESILIENCE VERSUS PERCEIVED STRESS AND SELF-EFFICACY IN
SPOUSES/PARTNERS OF PEOPLE WITH ACQUIRED MOTOR DISABILITIES

Abstract

The paper focuses on the analysis of the relationship between resilience understood as
a relatively permanent personality trait and self-efficacy and stress among spouses and part-
ners of people with acquired motor disabilities. The study covered 93 people. The follow-
ing research tools were used to collect data: Perceived Stress Questionnaire (KPS) (Plopa &
Makarowski), Generalized Self-Efficacy Scale (GSES) (Schwarzer & Jerusalem, adapted by
Juczyriski), and Resilience Assessment Scale (SPP-25) (Ogiriska-Bulik & Juczyniski). Statisti-
cally significant relationships were found between resilience and overall perceived stress and
its two dimensions — emotional tension and intrapsychic stress. Also, the relationship between
resilience and self-efficacy was confirmed, and the dimension of resilience of personal com-
petencies to cope and tolerance of negative affect was crucially important in explaining the
dependent variable, i.e., perceived self-efficacy. The analyses performed lead to the conclusion
that resilience plays a predictive function for the response variables included in the theoretical
model, i.e., for perceived stress and self-efficacy in coping with challenging situations.

Keywords: resilience, resilience coping, perceived stress, perceived self-efficacy, self-effi-
cacy, motor disability, spouses/partners of people with motor disabilities
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AKTYWNOSC OKORUCHOWA OSOB Z ZABURZENIAMI
ZE SPEKTRUM AUTYZMU PODCZAS PERCEPCJI BODZCOW
SPOLECZNYCH - IMPLIKACJE DLA PRAKTYKI PEDAGOGICZNE]

W artykule przeanalizowano wyniki badar eye trackingowych oséb z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu w sytuacji percepcji bodZcéw spotecznych, w perspektywie ich
znaczenia dla praktyki pedagogicznej. We wstepie zawarto podstawowe informacje doty-
czace istoty procesu widzenia oraz znaczenia ruchéw galek ocznych, zaréwno dla two-
rzenia reprezentacji rzeczywistosci, jak i skutecznego dzialania. Zwrécono réwniez
uwage na zasadno$¢ wykorzystania techniki w badaniach oséb z ASD. W dalszej czesci
tekstu dokonano prezentacji wynikéw badan opisujacych aktywnos¢ okoruchowsa oséb
z ASD podczas percepcji twarzy i scen spotecznych, odwotujac sie gtéwnie do prac prze-
gladowych z zakresu omawianej problematyki opublikowanych w ciagu ostatnich dwéch
dziesiecioleci.

Analiza zaprezentowanego materialu wskazuje przede wszystkim na specyficzne
wzorce aktywnosci okoruchowej oséb z ASD w sytuacjach spolecznych oraz ostabienie
zainteresowania kontaktem z twarza, szczegdlnie za$ unikanie eksplorowania rejonu
oczu. Jednoczesnie badacze dowodza, Zze mechanizm preferencji ludzkich twarzy nie jest
nieobecny w chwili urodzenia, lecz ulega stopniowemu oslabieniu, uniemozliwiajac oso-
bom z ASD pozyskiwanie kluczowych informacji dla prawidtowego kontaktu z innymi
osobami. Z przeprowadzonych analiz wynika ponadto, Ze prezentowane wzorce skano-
wania twarzy moga stanowi¢ potencjalny biomarker zaburzenia, umozliwiajac wczesng
diagnostyke.

Uzyskane wyniki stanowig istotne Zrédlo danych nie tylko dla naukowcéw dazacych
do rozpoznania istoty zaburzenia, ale réwniez dla praktykéw, wskazujac na znaczenie
wezesnych treningdw widzenia i planowania treningéw umiejetnosci spolecznych
z uwzglednieniem specyficznych potrzeb badanych zwigzanych ze wzrokows analizg
scen wizualnych.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, eye tracking, aktywnos¢ okoruchowa,
percepcja bodZcéw spolecznych

Wprowadzenie

Badania wykorzystujace pomiar ruchu oka maja dluga historie i siegaja kon-
ca XIX w., kiedy to Hering i Lamare niemal w tym samym czasie zastosowali
dzwieki poruszajacych sie oczu, zwigzane ze zmiang napiecia miesni zewna-
trzgatkowych podczas przemieszczania sie gatki ocznej, do rozpoznania ich ru-
chéw. W kolejnych latach techniki pomiarowe stuzace ocenie aktywnosci oko-
ruchowej stawaly sie coraz bardziej precyzyjne i nieinwazyjne (za: Balaj, 2011).
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We wspélczesnie stosowanych urzadzeniach — eye trackerach (okulografach)
- monitorujacych ruch oka, wykorzystuje sie zazwyczaj kamery na podczerwien.
Nowoczesna aparatura pomiarowa jest tak bezpieczna i dokladna, Ze siggneli po
nig takZze badacze zajmujacy sie problematyka autyzmu.

Zgodnie z klasyfikacja DSM-5 zaburzenia ze spektrum autyzmu (Autistic
Spectrum Disorders) opisywane sa za pomoca diady objawéw, do ktérych naleza
trwale deficyty w spotecznym komunikowaniu sie i interakcjach oraz ograniczo-
ne, uporczywe wzorce zachowan, zainteresowan i aktywnosci. Ich obecnos¢ oraz
stopieni nasilenia umozliwia okreslenie poziomu funkcjonowania osoby (Ame-
rican..., 2013). Cho¢ diagnostyka opiera si¢ przede wszystkim na wskaznikach
behawioralnych, wielu badaczy wskazuje na istnienie fizjologicznych i neurofi-
zjologicznych symptoméw tego zaburzenia. Dane oparte na pomiarze ruchéw
galek ocznych oséb z ASD za pomoca okulografu maja potencjalng wartosé
w perspektywie wczesnej diagnostyki zaburzenia, stuza poglebieniu wiedzy na
temat trudnosci zwigzanych z interakcjami spotecznymi, regulacja emocjonal-
na, jak réwniez odbiorem i selekcjonowaniem informacji wzrokowych istotnych
z punktu widzenia rozwoju poznawczego tej grupy oséb. Badania eye trackingo-
we wykorzystywane sa miedzy innymi do pomiaru neurofizjologicznych wskaz-
nikéw teorii umystu i empatyzowania, jak réwniez przebiegu proceséw integra-
qji sensorycznej (Krzysztofik, Otrebski, 2018).

Ruchy galki ocznej w procesie widzenia

»Dzialanie ukladu gatkoruchowego odpowiada za dyskretny charakter po-
strzegania wzrokowego. Wbrew naszej intuicji, a przede wszystkim naszemu
subiektywnemu odczuwaniu, widzenie nie jest procesem ciagltym, lecz zachodzi
w dyskretnych chwilach czasu” (Ober i in., 2009, s. 110). Widzenie stanowi dyna-
miczny proces obejmujacy odbiér wrazen wzorkowych, ich przewodzenie oraz
percepcje (Nizanowska, 2007). Zdaniem Davida A. Milnera i Melvyn A. Gooda-
le (2008), ktérzy zaproponowali model percepcji-akcji, akcentujacy jednosé po-
znania i dzialania, bodZce wzrokowe analizowane sg za posrednictwem dwéch
pasm (strumieni), odchodzacych od kory wzrokowej — strumienia grzbietowego
oraz strumienia brzusznego. Pierwszy z nich zwiazany jest z przetwarzaniem
informacji dotyczacych sposobu dzialania, natomiast strumieni brzuszny odpo-
wiada za $wiadome widzenie, a wigc rozpoznawanie oraz identyfikacje obiek-
tow i zdarzen oraz ujmowanie czasowych i przestrzennych relacji miedzy nimi.
Mozemy zatem rozwazaé ,widzenie dla percepcji” i ,widzenie dla czynnosci
motorycznych”, co uswiadamia nie tylko zloZono$¢ procesu widzenia, lecz takze
akcentowane przez badaczy zjawiska, jego szczegélne znaczenie dla prawidlo-
wego rozwoju i dobrego funkcjonowania w rzeczywistosci.

Szlak wzrokowy ma swdj poczatek w oku. Oczy, odpowiadajace za stworze-
nie obrazu optycznego obserwowanej sceny oraz jego transformacje na obraz
elektryczny, sa wiec pierwszym elementem warunkujacym prawidtowy odbidr
informacji (Mlodkowski, 1998). Dzieki trzem parom antagonistycznych miesni
zewnatrzgatkowych, unerwianych przez trzy nerwy czaszkowe, pozostaja one
w nieustannym niemal ruchu, ktéry jest istotny dla kadrowania i analizy ob-
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serwowanej sceny i podejmowania decyzji zwigzanej z wykonywaniem okre-
$lonego dzialania. W procesie tym znaczacq role odgrywa takze system uwagi,
bowiem w ciagu sekundy $rednio trzykrotnie podejmowana jest decyzja o wy-
borze obiektu, jego parametrach czasowych i przestrzennych. Ruch oka nie tylko
umozliwia zatem uzyskanie stabilnego i ostrego pojedynczego widzenia, nieza-
leznie od ruchu obserwatora czy tez ogladanych obiektéw, lecz takze odzwier-
ciedla przesunigcie ogniska uwagi (por. Francuz, 2013).

Mozna wyodrebni¢ dwa podstawowe rodzaje ruchéw gatek ocznych warun-
kujacych realizacje tego zadania, sa to ruchy przemieszczajace spojrzenie (saka-
dy, wolne ruchy sledzenia, ruchy wergencyjne) oraz ruchy utrzymujace spojrze-
nie (fiksacja, odruch przedsionkowo-oczny oraz odruch optokinetyczny) (Jada-
nowski, Budrewicz, Koziorowska-Gawron, 2010).

W badaniach eye trackingowych (takze oséb z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu) zazwyczaj poddawane sa analizie ruchy sakadowe, fiksacje oraz wolne
ruchy $ledzenia, dlatego tez dokonano ich krétkiej charakterystyki.

Fiksacja trwajaca 200-300 ms jest tym momentem, kiedy oko pozostaje w po-
zornym' bezruchu, zatrzymujac si¢ na wybranym fragmencie ogladanego obrazu
i wskazujac obszar, w ktérym ulokowana zostala uwaga, dlatego tez fiksacje wia-
Ze si¢ z pobieraniem informacji wzrokowej (za: Balaj, 2011). W badaniach okulo-
graficznych fiksacje opisywane sa za pomoca trzech podstawowych parametréw:
czasu trwania (calosciowego lub sredniego), liczby fiksacji oraz ich czestotliwo-
$ci. Przyjmuje sig, ze czas fiksacji stanowi okoto 90% catkowitego czasu ogladania
danego obrazu (sceny) (por. Soluch, Tarnowski, 2013; Francuz, 2013). Po kazdej
fiksacji nastepuje szybki ruch sakadyczny (skokowy), ktéry powoduje przekiero-
wanie wzroku na inny punkt ogladanej sceny. W ciagu sekundy oczy wykonujg
$rednio od 3 do 5 sakad, ktére moga rézni¢ sie od siebie amplituda (z reguly nie
przekracza 15° kata pola widzenia) i predkoscia wzrastajacg proporcjonalnie do
amplitudy (Soluch, Tarnowski, 2013). Sakady moga miec charakter wolicjonalny,
sq wéwczas sterowane procesami odgérnymi, lub tez pojawiac sie jako odrucho-
wa reakcja na nieoczekiwany, absorbujacy bodziec (Leigh, Zee, 2006).

Do ruchéw przemieszczajacych spojrzenie zalicza sie takze tzw. ruch poda-
zania (smooth pursiut), ktéry, podobnie jak sakady, w wigkszym stopniu niz po-
zostale ruchy oka jest sterowany dowolnie, a zatem ma istotne znaczenie dla
tworzenia reprezentacji poznawczej ogladanej sceny (Francuz, 2013). Ruch poda-
Zania rozpoczyna si¢ 100-150 ms po rozpoznaniu ruchu obiektu (Buttner, Krem-
myda, 2007, za: Francuz, 2013) i obejmuje dwie fazy: swobodna faze ruchu poda-
zania (faze otwartej petli — open loop persuit), kiedy to oko inicjuje ruch, rozpedza
si¢ w kierunku obiektu i zwieksza swoja predkosé, aby uchwycic cel, oraz faze
zamknietej petli (closed-loop pursuit), przebiega ona opierajac si¢ na mechanizmie
sprzezenia zwrotnego. Podczas tego etapu system wzrokowy ocenia i koryguje
réznice miedzy pozycja dotka centralnego oka oraz pozycja poruszajacego sie
obiektu (Krauzlis, Lisberger, 1994, za: Styrkowiec, 2008; Francuz, 2013).

! Pozornym, bowiem nawet wéwczas, jak zauwaza Francuz (2013), wykonuje ono odmienne ze
wzgledu na ich trajektorie mikroruchy, nazywane wewnatrzfiksacyjnymi.
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Aktywnosé okoruchowa oséb z ASD podczas interakcji spotecznych
w Swietle wynikéw badan okulograficznych

Od momentu urodzenia dzieci sa preadaptowane do funkcjonowania w otaczaja-
cej je rzeczywistosci, a jednym z przejawéw tego swoistego przygotowania do Zycia
poza tonem matki jest preferencja ludzkiej twarzy (Schaffer, 2009. Twarz jest tez jed-
nym z najistotniejszych bodZcéw spotecznych. Rozwijajace sie juz w pierwszym roku
zycia dziecka umiejetnosci, takie jak: utrzymywanie kontaktu wzrokowego, podazanie
za wzrokiem drugiej osoby, odczytywanie emodcji z wyrazu jej twarzy, nasladowanie
mimiki twarzy drugiej osoby, stanowia bowiem fundament prawidlowego funkcjo-
nowania spoteczno-emocjonalnego. Biorac pod uwage charakterystyczne dla zaburzeri
ze spektrum autyzmu trudnosci zwigzane z interakcjami spotecznymi, wielu badaczy
wykorzystalo technike eye trackingu w eksperymentach nad percepcja bodZcéw spo-
lecznych, a szczegdlnie ludzkiej twarzy, przyjmujac, Ze potencjalne, specyficzne wzorce
aktywnosci okoruchowej u oséb z ASD mogg stanowi¢ biomarker tego zaburzenia,
umozliwiajac wezesng jego diagnoze. Nalezy zaznaczy¢ réwniez, ze z relacji wysoko
funkcjonujacych oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wynika, Ze nieumiejetnos¢
odczytywania informacji z twarzy innych oséb jest jednym z najbardziej ucigzliwych
element6w ich spolecznego funkcjonowania (Grandin, Scariano, 1995; Williams, 2005).

Wyniki badani analizujacych wzorce aktywnosci okoruchowej podczas kontaktu
z twarzami innych oséb ujawniaja zazwyczaj zmniejszone zainteresowanie badanych
z ASD centralna jej czescia, a przede wszystkim rejonem oczu, oraz czestsze niz w przy-
padku badanych oséb neurotypowych lokowanie uwagi na czesciach ciata nieistotnych
dla spolecznego kontaktu (ITrepagnier, Sebrechts, Peterson, 2002; Jones, Carr, Klin, 2008;
Hernandez i in., 2009). Rezultaty badari podtuznych wskazujg réwniez, ze dopiero
miedzy 2. a 6. miesigcem zycia dzieci, u ktérych zdiagnozowano pézniej zaburzenia
ze spektrum autyzmu, nastepuje spadek fiksacji na okolicach oczu podczas kontak-
tu wzrokowego, a zatem prawdopodobnie ten podstawowy mechanizm spolecznego
dziatania adaptacyjnego, jakim jest patrzenie w oczy —jest poczatkowo zachowany i ule-
ga stopniowemu ostabieniu w kolejnych miesigcach zycia dziecka (Jones, Klin 2013). Za
hipoteza tq przemawiaja réwniez rezultaty uzyskane w eksperymentach okulograficz-
nych z udzialem 2-letnich dzieci z diagnoza autyzmu, przeprowadzone przez Moriuchi
iin. (2017, za: Guzik-Kornacka i in., 2019). Wskazuja one, Ze po nakierowaniu wzroku
dzieci na obszar oczu kobiety patrzacej na wprost w kamere, potrafity one utrzymac
kontakt wzrokowy, a fiksacje na okolicach oczu trwaly nawet dtuzej niz w przypadku
grupy kontrolnej zlozonej z dzieci o rozwoju prawidlowym. W swietle uzyskanych
wynikéw wydaje sie zatem stuszne, zdaniem autoréw, zalozZenie, Ze nieprawidlowe re-
akcje emocjonalne oséb z ASD na kontakt wzrokowy, obserwowane w kazdym wieku
i czesto nasilajace sie wraz z wiekiem (Pelphrey iin., 2002), s konsekwencja rozwojowa
i przemawiajq za hipoteza obojetnosci badanych na kontakt wzrokowy?.

2 Zbadan z wykorzystaniem technik neuroobrazowania wynika, Ze podczas ogladania zdje¢ obcych
0s6b odnotowano u badanych z ASD znaczace obniZenie aktywacji okolic zakretu wrzecionowatego
zZwigzanego z percepcja twarzy oraz pobudzenie dolnego zakretu skroniowego odpowiadajacego za
percepcje innych niz spoteczne obiektéw (za: Dekowska, Jaskowski, 2011).
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Wedtug Katarzyny Chawarskiej i Frederika Shica (2009) dzieci i dorosli z ASD
w warunkach eksperymentu zwracaja wprawdzie uwage na twarze innych oséb,
ale nie potrafig pozyskac¢ informacji, ktére maja istotne znaczenie dla prawidlo-
wego spotecznego kontaktu. W przeprowadzonym przez autoréw eksperymen-
cie okulograficznym z udzialem dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
w wieku 24 lat stwierdzono m.in., ze badani z ASD najwiecej czasu poswie-
cali na eksplorowanie zewnetrznych ryséw twarzy (czola, wloséw, policzkéw)
w stosunku do grupy réwiesnikéw o prawidlowym rozwoju. Zaobserwowano
réwniez zwigzany z wiekiem regres w zakresie sposobu skanowania twarzy dru-
giej osoby. Dzieci 4-letnie znacznie rzadziej niz 2-letnie z ASD oraz dzieci o pra-
widlowym rozwoju z obu grup wiekowych skanowaty wzrokiem wewnetrzne
czesci twarzy, czesciej natomiast odwracaly wzrok od ekranu monitora.

Ta nietypowa strategia moze, zdaniem badaczy, ttumaczy¢ trudnosci bada-
nych w rozpoznawaniu znajomych twarzy (Chawarska, Shic, 2009). Tego typu
nieprawidlowosci zostaly stwierdzone, jak wynika z przegladu przeprowadzo-
nego przez Tang i in. (2015), w licznych badaniach okulograficznych. Z kolei
w eksperymentach Klin i in. (2002), w ktérych wzielo udziat 15 mezczyzn z ASD
oraz dobrane pod wzgledem wieku i zdolnosci intelektualnych osoby neuro-
typowe, potwierdzono, ze za najlepszy predyktor autyzmu uznaé mozna skroé-
cony czas fiksacji na okolicach oczu. Jednoczesnie odnotowano, iz czas fiksacji
na ustach i przedmiotach byl skorelowany z poziomem funkcjonowania spo-
tecznego (okreslonym na podstawie ADOS). Badani z ASD, ktérzy wigcej czasu
poswiecali eksploracji rejonu ust, lepiej funkcjonowali spotecznie niz te sposréd
badanych 0séb, u ktérych odnotowano najdtuzszy czas fiksacji na przedmiotach.
By¢ moze, jak zauwazaja Monika Dekowska i Piotr Jaskowski (2011), koncentra-
¢ja na ustach podczas kontaktu spolecznego jest sposobem na wyréwnywanie
deficytéw zwigzanych z odczytywaniem informacji dotyczacych emocji za po-
$rednictwem wzroku.

Interesujacych danych, w perspektywie znaczenia proceséw kompensacji
i uczenia si¢, dostarczyly wyniki badan przeprowadzonych w grupie wysoko
funkcjonujacych dorostych oséb z ASD, ktére spontanicznie podczas badania
kierowaly pierwsza sakade na rejon oczu i eksplorowaty ten region (Rutherford
i in., 2007; Fletcher-Watson i in., 2008, za : Dekowska, Jaskowski, 2011). Nalezy
doda¢, ze w badaniach ujawniono réwniez, ze czas fiksacji wzroku na tej czesci
twarzy byt znaczaco krétszy niz w grupie kontrolnej.

Uzasadnienia dla specyficznego sposobu skanowania twarzy innych oséb po-
szukiwaé mozna, zdaniem Dekowskiej i Jaskowskiego (2011), w teorii ostabionej
centralnej koherencji (Firth, 2008), teorii umystu (Baron-Cohen, 1991), jak réw-
niez w wynikach badari z wykorzystaniem MRI i FMRI, dotyczacych budowy
i aktywacji dwéch podstawowych obszaréw mézgu zwiazanych z percepcja twa-
rzy: zakretu wrzecionowatego (FFA) oraz ciala migdalowatego (AMY).

W wielu badaniach eye trackingowych dokonano réwniez poréwnania wzor-
céw aktywnosci okoruchowej dla obiektéw spotecznych i niespotecznych, zakla-
dajac w przypadku badanych oséb z ASD preferencje tych ostatnich. W bada-
niach Wilson i in. (2010, za: Guzik-Kornacka i in., 2019) odnotowano, ze podczas
ogladania naturalnych scen przedstawiajacych przedmioty oraz ludzi 10-letnie
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dzieci z ASD, podobnie jak réwiesnicy z grupy kontrolnej, kierowaty poczatko-
wo wzrok na postacie ludzi. Szybkos¢ pierwszej fiksacji byta jednak wolniejsza,
a sumaryczny czas fiksacji na bodZcach spotecznych byt poréwnywalny do czasu
fiksacji na przedmiotach. W grupie kontrolnej miary czasu fiksacji byty znaczaco
wyzsze dla obiektéw spotecznych niz w przypadku badanych z ASD.

Badajac aktywnos¢ okoruchowa o0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz
0s6b z grupy kontrolnej o prawidlowym rozwoju podczas obserwacji réznych klas
bodZcéw spolecznych i niespotecznych (w tym twarzy ludzkich, twarzy ludzkich
odwréconych, twarzy matp, wzoréw geometrycznych i tréjwymiarowych ksztal-
téw), stwierdzono poréwnywalne wzorce uwagi wzrokowej dla kazdej kategorii
bodZca w obu badanych grupach (McPartland i in., 2011) . Badani obu grup prze-
jawiali tendencje do skupiania uwagi na gérnych obszarach bodZcéw wzrokowych
i jednoczesnie rzadkich fiksacji na dolnych czesciach prezentowanych bodzcéw,
szczegOlnie w przypadku twarzy nieodwréconych. Jedyna znaczaca réznica miedzy
grupami dotyczyla trzech rodzajéw bodzcéw: twarzy w prawidlowym ustawieniu,
wzoréw geometrycznych i tréjwymiarowych obiektéw. Osoby z ASD przeznaczaty
zdecydowanie wigcej czasu na eksploracje gérnych czesci tych obiektéw niz na ba-
danie dolnych elementéw w stosunku do grupy kontrolnej. Odkrycia te, jak wskazu-
ja autorzy, sg spdjne z doniesieniami z innych badan, w ktérych takze wykorzystane
byly bodZce statyczne, co moze jednak obnizaé warto$¢ uzyskanych wynikéw.

Wydaje sie, ze zmienno$¢ i wzorce aktywnosci okoruchowej oséb z ASD sa
lepiej charakteryzowane w badaniach wykorzystujacych dynamiczne, naturalne
interakcje spoteczne. Przyklad moga stanowic eksperymenty (Speer i in., 2007,
za: Guzik-Kornacka i in., 2019), w ktérych dla zbadania przebiegu fiksacji wzro-
ku u os6b z ASD w wieku 13 lat na oczach, ustach, twarzy, innych czesciach ciala,
a takze przedmiotach, wykorzystano bodZce z filmu Kto si¢ boi Virginii Woolf? ze
wzgledu na doskonale oddane w nim emocje. W badaniach wykazano, ze dzieci
z ASD ujawnialy krétszy czas fiksacji wzroku na obszarze oczu i dluzszy czas
fiksacji na reszcie ciata postaci, a uzyskane wyniki réznicowaty obie grupy.

Dla zrozumienia specyfiki funkcjonowania wzrokowego oséb z ASD w sy-
tuacjach spolecznych istotne jest réwniez zaznaczenie, ze podstawowe wzorce
aktywnosci okoruchowej, a wiec ruchy fiksacyjne, wolne ruchy $ledzenia, jak
réwniez ruchy sakadyczne sa nieprawidlowe, a trudnosci zaznaczajq sie juz we
wczesnych etapach zycia dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (por. Ble-
szyniski, Lubifiska-Koscidtek, Zieliriska, 2019; Guzik-Kornacka i in., 2019).

Whnioski

Doswiadczenia oparte na monitorowaniu ruchu gatek ocznych pozwalajg
przypuszczad, ze istniejq specyficzne dla grupy oséb z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu wzorce skanowania twarzy. Do charakterystycznych strategii wy-
korzystywanych przez osoby z ASD zaliczy¢ mozna przede wszystkim omijanie
rejonu oczu, jak réwniez koncentrowanie sie na pewnych elementach twarzy
(szczegdlnie zewnetrznych), nie zas caloSciowe jej ujmowanie.

Specyficzne wzorce aktywnosci okoruchowej podczas ogladania twarzy innych
0s6b moga wplywad na trudnosci z ich rozpoznawaniem. Jednoczeénie skrécenie
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czasu fiksacji na okolicy oczu rozméwcy ogranicza mozliwos¢ odczytywania emocji
partnera, interakcji i generuje problemy nie tylko w kontaktach spolecznych, roz-
woju emocjonalnym, ale jest réwniez Zrédlem utrudnieri w rozwoju poznawczym.

Mechanizm preferencji twarzy i kontaktu wzrokowego jest prawdopodobnie
zachowany u noworodkéw i ulega stopniowo ostabieniu, nasilajac sie pod wply-
wem negatywnych doswiadczer spotecznych. Jednoczesnie wyniki badan wskazujg
na efektywno$¢ proceséw uczenia sie i dziatanie mechanizméw kompensacyjnych
w przypadku wysoko funkcjonujacych oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

W przewazajacej liczbie badari potwierdza sie preferencje oséb z ASD bodz-
céw niespotecznych w stosunku do spotecznych.

Implikacje dla praktyki

Naukowa wiedza na temat aktywnosci okoruchowej oséb z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu w sytuacjach spolecznych moze mie¢ nie tylko potencjalne
znaczenie dla prawidlowej diagnostyki zaburzenia, ale réwniez jest szczegélnie
istotna dla zrozumienia spolecznej i emocjonalnej sytuacji tej grupy oséb (De-
kowska, Jaskowski, 2011).

W $wietle zaprezentowanych wynikéw istotne sg wczesne oddzialywania tera-
peutyczne zwigzane z treningiem umiejetnosci spotecznych. Od chwili diagnozy za-
burzenia lub w przypadku ryzyka jego wystapienia nalezaloby uwzglednia¢ zajecia
ukierunkowane na uczenie sie kontaktu wzrokowego z zachowaniem indywiduali-
zacji i zasady stopniowania trudnosci. Zwiekszenie czestotliwosci interakcji twarza
w twarz z opiekunem znaczacym we wczesnych okresach rozwoju dziecka, tworzenie
i wykorzystywanie naturalnych interakgji z najblizszymi osobami do naprzemienne-
go dzialania na jednym obiekcie bedzie sprzyjato inicjowaniu kontaktu wzrokowego
i stopniowemu budowaniu wspélnego pola uwagi, ktére jest niezbedne dla zrozumie-
nia intengji innych ludzi, relacji wymiany, a takze rozwoju komunikacji.

Wazne jest réwniez odwolywanie si¢ w procesie edukacji do naturalnych sy-
tuacji spolecznych i zapewnianie dziecku mozliwosci dzialania w interakcjach
spotecznych w réznych kontekstach wiazacych sie z aktywnym eksplorowa-
niem wzrokiem sceny wizualnej. Kontaktu z twarza ujawniajaca zréznicowane
i zmieniajace si¢ w zaleznosci od warunkéw emocje nie zastapig z pewnoscia
statyczne obrazy pokazujace pojedyncze emocje poza okreslonym kontekstem.
W sytuacjach naturalnych istnieje bowiem przede wszystkim mozliwos¢ prezen-
towania czytelnych reakcji emocjonalnych przez terapeute (opiekuna/rodzica),
komunikowania si¢ za ich posrednictwem, a wreszcie emocjonalnego dopaso-
wywania w chwili, gdy dziecko ujawnia adekwatne do sytuacji emocje. Istotne
jest, aby osoba dorosta nazywala doswiadczane emocje i jednoczesnie taczyla je
z okre$lonym wyrazem mimicznym, zwracajac uwage na klarownos¢ ekspres;ji.

Od chwili postawienia diagnozy zaburzenia nalezatoby szczegélng uwage zwrécic
takZe na trenowanie podstawowych umiejetnosci zwigzanych z wodzeniem wzrokiem
w réznych plaszczyznach, fiksacjami oraz wykonywaniem sakad. Wszystkie bowiem
z tych ruchéw galki ocznej sa zaangazowane podczas ogladania twarzy i scen spolecz-
nych. Dostepne obecnie eye trackery z oprogramowaniem treningowym mogg okazac
sie niezwykle przydatne w prowadzeniu i planowaniu tego typu zajec z uczniami.
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OCULOMOTOR ACTIVITY IN PEOPLE WITH AUTISM SPECTRUM
DISORDERS WHILE PERCEIVING SOCIAL STIMULI - IMPLICATIONS
FOR PEDAGOGICAL PRACTICE

Abstract

The article analyzes the findings of eye tracking research on people with autism spectrum
disorders perceiving social stimuli from the perspective of these findings’ significance for peda-
gogical practice. The introduction includes basic information on the essence of the visual process
and the importance of eye movements both for creating representations of reality and for acting
efficiently. The reasonableness of the use of the eye tracking technique in research on people
with ASD is also pointed out. Further on, the findings of research describing oculomotor activity
in people with ASD perceiving faces and social scenes are presented with reference mainly to
review papers on the issue discussed that have been published over the last two decades.

Analysis of the material points to specific patterns of oculomotor activity in people with ASD
in social situations and their lowered interest in facial interactions, especially avoiding exploring
the eye area. At the same time, researchers prove that face preference is not absent at birth but
gradually decreases, making it impossible for people with ASD to gain information crucial for
normal interactions with other people. The analysis performed also shows that the patterns of
face scanning can be a potential biomarker for the disorder, enabling early diagnosis.

The findings are an essential source of data not only for scientists seeking to explore
the essence of the disorder but also for practitioners, as they point out the importance of
early vision training and social skills training planned taking into consideration the spe-
cific needs of people with ASD related to the visual analysis of visual scenes.

Keywords: autism spectrum disorders, eye tracking, oculomotor activity, perception of
social stimuli
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FUNKCJONOWANIE UCZNIA Z NIEDOWIDZENIEM
ZE SZCZEGOLNYM UWZGLEDNIENIEM CHOROBY
STARGARDTA W OGOLNODOSTEPNEJ SZKOLE
PODSTAWOWE] - STUDIUM PRZYPADKU

W artykule przedstawiono zaréwno zalety, jak i trudnosci oraz efekty ksztalcenia
ucznia ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SPE) w ogélnodostepnej szkole podsta-
wowej w poréwnaniu z placéwkami specjalnymi, ktére dysponuja specjalistycznym wy-
posazeniem i wyspecjalizowana kadra. Podkreslono skutecznosc szkét specjalnych w za-
kresie opanowywania wiedzy, ale niedostatki w uspotecznianiu i ksztaltowaniu poczucia
wilasnej wartosci ich absolwentéw. Na przykladzie chlopca z niedowidzeniem z powodu
choroby Stargardta, ktérej skutki opisano, przedstawiono jej negatywny rozwdj postepu-
jacy z wiekiem ucznia, co uwidocznialo sie w jego wygladzie i zachowaniu podczas zajec,
a w konsekwengcji wplywalo na jego funkcjonowanie w przestrzeni fizycznej i spotecznej
szkoly oraz poglebialo trudnosci w opanowywaniu przez niego umiejetnosci zalozonych
programem nauczania powszechnej szkoly podstawowej.

By zrealizowac ten program, podjeto réznorakie dzialania organizacyjne i metodyczne
na bazie opinii i wytycznych poradni psychologiczno-pedagogicznej, wywiadu z rodzi-
cami, doswiadczeri zdobytych przez nauczyciela edukacji wczesnoszkolnej i podczas na-
stepnych okreséw edukacji do ukoniczenia gimnazjum.

Wspomniany uczeri ze SPE zostat przygotowany do podjecia dalszej nauki, w tym
nauki zawodu w kolejnych placéwkach edukacyjnych. Zapobiezono jego wykluczeniu
spolecznemu z powodu jego niepelnosprawnosci dzieki obecnosci w grupie pelnospraw-
nych réwiesnikéw, przez ktérych zostal zaakceptowany, przy jednoczesnym codzien-
nym wsparciu jego rodziny i niedalekiej odleglosci szkoly od jego miejsca zamieszkania,
czego nie moglaby zapewnic¢ specjalistyczna placéwka z internatem. Wykazano zalety
i efektywnosé, w konsekwencji zasadno$é nauczania dziecka ze SPE, w tym przypadku
niedowidzacego, w publicznej szkole podstawowej z uwzglednieniem ograniczen sprze-
towych, metodycznych i osobowych placowki.

Stowa kluczowe: choroba Stargardta, niepelnosprawnos$é wzrokowa, rewalidacja, nauka
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Wprowadzenie

Z roku na rok specjalisci (np. Firkowska-Mankiewicz, Szumski, 2008; Smith,
2008) obserwuja, ze wsréd podejmujacych nauke dzieci coraz wigksza grupe
stanowia uczniowie nie w pelni sprawni. Gama niepelnosprawnosci jest nie-
zwykle szeroka, od niepelnosprawnosci intelektualnej, przez autyzm, nie-
pelnosprawnos$é ruchowa, nadpobudliwo$¢ psychoruchowa, uszkodzenia
narzadéw wzroku i stuchu. Przy tym dwoje uczniéw o tej samej dysfunkgji
moze zasadniczo sie od siebie rézni¢. Wspdlczesna edukacja oferuje im dwie
mozliwosci — ksztalcenie w szkole specjalistycznej lub ogélnodostepnej. W tej
pierwszej nauczaniem zajmujg si¢ nauczyciele specjalizujacy sie¢ w danej dys-
funkcji, fachowcy wyposazeni nie tylko w odpowiednia wiedze i umiejetnosci,
ale takze majacy niezbedne pomoce. Ponadto dzieci przebywajg wsréd oséb
o zblizonych problemach, nie czuja si¢ inne. Szkota ta jednak czesto miesci sie
w osrodku odleglym od domu rodzinnego, co wiaze sie z dluzszym rozsta-
niem z bliskimi. Réwniez, co podkresla wielu fachowcéw, absolwenci szko-
ly specjalistycznej czesto nie potrafig odnalezé sie w zyciu spolecznym, maja
trudnosci z adaptacja w Srodowisku o0séb peinosprawnych, czujg sie gorsi.
Na drugim biegunie jest szkola ogélnodostepna. Pracujacy w niej nauczyciele
z reguly majg przygotowanie do nauczania konkretnych przedmiotéw, rzadko
maja wiedze i umiejetnosci z zakresu pedagogiki specjalnej. Stad nauczanie
dzieci z okreslong dysfunkcja moze dla nich stanowié¢ problem. Cho¢, jak wcze-
$niej wspomniano, liczba uczniéw z réznymi dysfunkcjami wzrasta, to jednak
trudno oczekiwad, ze kazda placéwka oswiatowa bedzie z géry przygotowa-
na, zgromadzi odpowiedni sprzet i inne pomoce wspierajace edukacje oséb
o okreslonych niepelnosprawnosciach. Ale szkota ta ma jednak wiele atutéw.
Oprécz oczywistych, jak na przyklad ciagly kontakt z domem rodzinnym, ta-
twy dostep, mozliwos¢ szybkiej i bezposredniej wymiany informacji na linii ro-
dzice — nauczyciel, oferuje wspélzycie w gronie réwiesnikéw, czesto kolegéw
z podwdrka, wspdlne zabawy, klopoty i wspdlne ich rozwigzywanie. Moze tez
by¢ Zrédlem probleméw zwigzanych z brakiem akceptacji grupy, wyobcowa-
niem, funkcjonowaniem na marginesie spotecznosci klasowej i szkolnej. Jednak
to wilasnie nauka w takiej szkole daje szanse na integracje, na péZniejsze peine
wiaczenie si¢ i uczestnictwo w zyciu spotecznym. Wydaje sig, ze nawet jesli
uczen nie osiaggnie pelnego, odpowiedniego do swoich mozliwosci poziomu
wiedzy i umiejetnosci, to, ze wzgledu na wyzej wymienione zalety, ksztalcenie
w ogoélnodostepnej szkole jest optacalne.

Nasze opracowanie jest préba potwierdzenia tej tezy. Analizujac przypadek
ucznia z chorobg Stargardta, powaznym upos$ledzeniem wzroku istotnie utrud-
niajacym ostre widzenie i znaczaco komplikujacym nauke dziecka ogdlnie przy-
jetymi metodami nauczania, zamierzamy wykazad, ze polozona na wsi ogélno-
dostepna szkota podstawowa jest w stanie zapewni¢ mu skuteczne i zakoriczone
sukcesem ksztalcenie. Analiza ogranicza sie do ksztalcenia ucznia niedowidzace-
go. Uczniowie niewidomi to zagadnienie osobne. Problemy ich nauczania, cho-
ciaz ujete w czesci teoretycznej, przekraczaja ramy opracowania i nie sa rozpa-
trywane w czeéci badawcze;j.
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Choroba Stargardta (dystrofia Stargardta)

Nazwa choroby pochodzi od nazwiska niemieckiego okulisty Karla Stargardta,
ktéry opisat ja w 1909 r. Zaliczana jest do rzadkich schorzeni (1 na 10 000 do 20 000
przypadkéw), w ktérych wystepuje uszkodzenie centralnej czesci siatkéwki u obu
oczu. Polega ona na zaniku fotoreceptoréw i nablonka barwnikowego w plamce z6}-
tej. Z reguly jest dziedziczona autosomalnie recesywnie. Pierwsze objawy choroby
pod postacig szybkiego obustronnego obniZenia ostrosci wzroku pojawiaja sie zazwy-
czaj u dzieci w wieku 7-19 lat. Z tego wzgledu okreslana jest czesto jako mlodziericze
zwyrodnienie plamki zétej. Wraz z uptywem czasu dochodzi do systematycznego
pogtebiania si¢ zmian zwyrodnieniowych centralnej czesci siatkéwki. W niektérych
przypadkach zanik centralnego widzenia moze nastapi¢ niezmiernie szybko, w czasie
zaledwie kilku miesiecy. Widzenie obwodowe pozostaje nienaruszone. Chorzy maja
réwniez zwigkszong wrazliwos¢ na $wiatlo, klopoty z rozpoznawaniem barw oraz
trudnosci z widzeniem wéwczas, gdy natezenie Swiatta ulega zmianie. Majg jednak
dobra orientacje przestrzenna i nie maja wiekszych probleméw z poruszaniem sie, na-
tomiast ich zdolno$¢ czytania i pisania, ze wzgledu na uszkodzenie centralnego obsza-
ru siatkéwki, jest znacznie ograniczona (Jaworska-Ciesliriska, Sikorski, Katuzny, 2009).

Dzi$ nie ma skutecznych metod leczenia choroby Stargardta, jednak w Sta-
nach Zjednoczonych, po latach starari o wykorzystanie komdrek macierzy-
stych w terapii opracowanej przez jedna z firm biotechnologicznych, w 2010 r.
Amerykariska Agencja ds. Zywnosci i Lekéw (US FDA) wydata zezwolenie na
przeprowadzenie testéw na pacjentach, ktérym wstrzykiwane s wyhodowane
laboratoryjnie zdrowe komorki nabtonka barwnikowego. Stwarza to szanse na
przywrocenie centralnego widzenia (Krél, 2015).

Przyklady zmian w wygladzie dziecka, mogace swiadczy¢ o zmianach
w stanie jego zdrowia i w widzeniu

Dysfunkcje wzroku powstate przed rozpoczeciem nauki w szkole podstawowej
sa juz najczesciej zdiagnozowane w trakcie pobytu dziecka w przedszkolu. Wie-
le jednak choréb oczu uwidacznia sie lub aktywuje dopiero w okreslonym wie-
ku. Stad tez, nawet jesli w poczatkowych latach nauki nauczyciele nie obserwuja
zmian w wygladzie ucznia czy tez istotnych zahamowan w ksztalceniu, powinni
reagowac na wszelkie sygnaly mogace swiadczy¢ o zaistnieniu dysfunkcji wzroku.
Antonina Adamowicz-Hummel (2001, s. 49) zwraca uwage na nastepujace objawy:
e ,zaczerwienienie oczu, 1zawienie, pojawienie si¢ ropnej wydzieliny,

e pojawienie sie tarcia oczu, mruzenia, czestego mrugania, marszczenia sig

i wykrzywiania przy patrzeniu,

czestsze przecieranie okularéw, zdejmowanie ich, odmowa zalozenia,

ogladanie, czytanie z bliZszej niz zazwyczaj odleglosci lub odwrotnie — odsu-

wanie przedmiotéw od oczu przy ich ogladaniu,

e szczegblny lub inny sposéb ustawiania oczu, glowy lub calego ciala podczas
patrzenia,

o wieksze zapotrzebowanie na swiatlo lub pojawienie sie swiatlowstretu,

e niecheé do pracy wzrokowej,
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spowolnienie tempa pracy wzrokowej,

wieksza meczliwosé, drazliwosé, skrécenie czasu koncentracji,

pojawienie sie lub nasilenie bledéw — mylenie, opuszczanie wyrazéw, wier-
szy w tekscie,

pojawienie sie trudnosci z wykonywaniem czynnosci zycia codziennego,
zmniejszona ruchliwos¢,

pojawienie sie kolizji z osobami, przedmiotami podczas poruszania sie,
skarzenie si¢ na bdle oczu, glowy, zawroty glowy, nudnosci, pieczenie lub
swedzenie oczu, gorsze widzenie”.

Uwazna obserwacja ucznia w czasie pracy na zajeciach, zachowanie w trakcie
przerw i innych zaje¢ szkolnych, a przede wszystkim kontakt z rodzicami po-
zwalaja na wczesne wykrycie zmian w funkcjonowaniu ukladu wzroku. To z ko-
lei umozliwia postawienie odpowiedniej diagnozy i opracowanie ram wsparcia
W procesie nauczania dziecka.

Cel badan i ich uzasadnienie

Zasadniczym celem badan jest odpowiedZ na pytanie, czy szkota ogdlnodo-
stepna, na przykladzie szkoty podstawowej w malej miejscowosci, stwarza wy-
starczajace warunki do prawidlowego funkcjonowania ucznia niedowidzacego
z chorobg Stargardta. Analizie poddane byly wiedza i umiejetnosci nauczycieli
do pracy z uczniami ze SPE, w tym z niedowidzacymi, ewentualne problemy,
z jakimi spotykaja sie w pracy oraz sposoby radzenia sobie z nimi

Jak wczesniej przedstawiono, we wspoélczesnie wystepujacych systemach na-
uczania preferowany jest system integracyjny. Zaklada on mozliwosé efektyw-
nego nauczania uczniéw ze SPE, w tym niewidomych i niedowidzacych, w ogo6l-
nodostepnej szkole podstawowej. Wielu pedagogéw wskazuje zalety edukacji
wilaczajacej, zwracajac uwage na pelne przygotowanie uczniéw do normalnego
funkcjonowania w spoleczeristwie. Podkreslaja oni, Ze nauczanie w szkotach
specjalnych, cho¢ efektywne od strony zdobywanej wiedzy, moze prowadzi¢
do stygmatyzacji i eliminacji z zycia spolecznego. Istotne jest jednak, aby uczeni
kierowany do szkoly ogélnodostepnej speiniat okreslone wymagania, jak na
przykiad w miare samodzielne poruszanie si¢ w przestrzeni szkolnej. Z drugiej
strony, szkola rozumiana nie tylko jako budynek, ale takze zespdt nauczycieli
i uczniéw, musi by¢ przygotowana na przyjecie ucznia z dysfunkgja.

Szkota podstawowa jest potozona na wsi. Aktualnie wéréd ponad 230 uczniéw
18 ma orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego, w tym 1 uczen jest niedo-
widzacy. W szkole nie ma obecnie klas integracyjnych. Uczniom ze SPE stwarza
si¢ warunki nauczania zgodne z obowiazujacymi przepisami. Zatem celem tej
pracy jest tez odpowiedz, czy warunki te sq wystarczajace do efektywnego na-
uczania ucznia niedowidzacego.

Problem badawczy

Wiekszos¢ nauczycieli zatrudnionych w szkole to osoby specjalizujace sie w na-
uczaniu konkretnego przedmiotu. Nie oczekuje sie od nich dodatkowego wyksztal-
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cenia w kierunku nauczania uczniéw o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Za-
uwazalna jednak wzrastajaca liczba uczniéw ze SPE podejmujacych nauke w szkole
ogolnodostepnej (Firkowska-Mankiewicz, Szumski, 2008) niejako wymusza koniecz-
no$¢ radzenia sobie ze specyficznymi trudno$ciami w ich nauczaniu. Uczniowie i ich
rodzice majgq prawo wymagac, aby szkola stworzylta im takie warunki, jakie zapew-
niq bezpieczeristwo oraz efektywny, odpowiedni do mozliwosci dziecka, poziom
nauki i wychowania. Zakfada to, Zze kadra pedagogiczna dysponuje wystarczajacq
wiedza i umiejetnosciami pozwalajacymi na wypracowanie i zastosowanie metod
nauczania zmierzajacych do uzyskania zadowalajacych wynikéw.

Upowaznia to do postawienia nastepujacego gtéwnego pytania badawcze-
go: Czy szkola podstawowa umozliwia uczniom z dysfunkcjq wzroku wilasciwe
funkcjonowanie ?

Z tak postawionego pytania wynikaja problemy szczegétowe:

e czy uczen z dysfunkcjq wzroku spelnia wczesniej wskazane warunki do naucza-
nia w ogélnodostepnej szkole?

e czy nauczyciele dysponuja odpowiednimi umiejetnosciami do nauczania
wymienionego ucznia?

e w jaki sposéb nauczyciele dostosowujg nauczanie swojego przedmiotu
do specyficznych trudnosci ucznia niedowidzacego?

e jakie problemy stwarza nauczycielom praca z uczniem niedowidzacym i jak
radza sobie z ich rozwiazywaniem?

e czy wyposazenie szkoly jest wystarczajace do pracy z uczniem niedowidzacym?

e jak uczen, a przede wszystkim jego rodzice, oceniaja stwarzane przez szkote
mozliwosci ksztalcenia?

Metody, narzedzia badawcze i charakterystyka badanych nauczycieli

W celu zebrania istotnych z punktu widzenia postawionego problemu da-
nych wykorzystaliSmy nastepujace techniki badawcze:

¢ analize dokumentagji, to jest orzeczenia poradni psychologiczno-pedagogicz-
nej, dokumentacji medycznej bedacej w posiadaniu rodzicéw dziecka oraz
indywidualnego programu terapeutycznego;

e wywiad jawny z matka ucznia, ktéry dostarczyt danych na temat sytuacji
rodzinnej, rozwoju psychofizycznego, przebiegu choroby oraz zachowarn
dziecka w domu, wywiad z nauczycielkg edukacji wczesnoszkolnej, ktéra
pierwsza zetknela si¢ z problemami nauczania dziecka niedowidzacego
z choroba Stargardta;

e obserwacje ucznia, jego zachowania w trakcie zajec¢ i na przerwach szkolnych,
stosunek do obowiazkéw szkolnych, ale takze wzajemne relacje miedzy nim
a innymi cztonkami zespotu klasowego i spolecznosci szkolnej;

o ankiete skierowang do nauczycieli badanej szkoly w celu uzyskania informagcji
na temat ich przygotowania do nauczania dziecka niedowidzacego, probleméw,
jakie napotykaja w pracy z nim oraz sposobéw radzenia sobie z trudnosciami.
Narzedziami badawczymi byty, w zwiazku z zastosowanymi technikami, ar-

kusze obserwacji, kwestionariusze wywiadéw oraz kwestionariusz ankiety skie-

rowanej do nauczycieli szkoly podstawowej, ktorej zakres tematyczny i wyniki
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podano ponizej. W ankiecie wzieto udzial 18 nauczycieli sposréd 21 aktualnie
zatrudnionych w szkole.

1. Prosze podac swdj staz pracy pedagogicznej.

15

0-10 lat 2

11-20 lat 4 10
ponad 20 lat 12 5
3o e

0-10 lat 11-20 lat ponad 20 lat

Liczba nauczycieli

2. Od ilu lat pracuje Pan/Pani z dzieémi niepelnosprawnymi?
Najkrotszy wskazany staz pracy z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig to 9 lat,
wiekszos¢ nauczycieli okresla swdj staz w tym zakresie na ponad 10 lat,
a kilka os6b wyraznie koreluje go ze swoim stazem pedagogicznym.

3. Jaki rodzaj niepelnosprawnosci wystepuje lub wystepowal wsréd uczniéw
uczonych przez Pana/Pania? (mozna wskaza¢ wigcej niz jedng odpowiedz).

Niepetnosprawnosc ruchowa W ‘
Uposledzenie umystowe w stopniu lekkim
Autyzm i zaburzenia psychozopodobne W
Nadpobudliwos¢ psychoruchowa W
Uszkodzenie narzadu sluchu...w

Uszkodzenie narzadu wzroku...
Inne

0 2 4 6 8 10 12 14 16
Czestosc wystepowania odpowiedzi

4. Jak czesto spotyka si¢ Pan/Pani w naszej szkole z uczniami z dysfunkcja
wzroku?

Dosc czesto

Niezbyt czgsto

Rzadko

Weale

0 2 4 6 8 10 12
Czestos¢ wystepowania odpowiedzi
Pytanie okazalo sie Zle skonstruowane. Po pierwsze, okreslenia ,dosc¢ czesto”,
,rzadko” sa malo precyzyjne, niemierzalne. Po drugie, czes¢ respondentéw
za dysfunkcje wzroku uznata wszelkie utrudnienia, jak na przykiad potrzebe
korzystania ze szkiet korekcyjnych, i wskazala znaczng czestos¢ wystepowania.
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5. Czy uczestniczyt/a Pan/Pani w kursach, szkoleniach, konferencjach dotycza-
cych specyfiki pracy nauczyciela z uczniami ze SPE?

Nie

0 2 4 6 8 10 12 14 16
Czestosc odpowiedzi
6. Jesli TAK, to w jakich:

e studia podyplomowe — taka odpowiedZ wskazalo 9 nauczycieli. Byly
to m.in.: oligofrenopedagogika, edukacja i rehabilitacja oséb z niepeno-
sprawnoscig intelektualng, profilaktyka spoleczna i resocjalizacja, peda-
gogika opiekuriczo-wychowawcza.

e kursy - na udzial w réznorodnych kursach wskazalo 11 respondentéw.
Tematyka kurséw byla r6znorodna, np.:

Jak pracowa¢ z uczniami ze SPE?

Rewalidacja — konstruowanie programu dla ucznia z autyzmem,
Kurs kwalifikacyjny z zakresu oligofrenopedagogiki,

Potrafig wigcej — to nie takie trudne,

Dyslektyk czy leri ? Diagnoza i pomoc,

Obraz kliniczny oraz techniki radzenia sobie z objawami ADHD;

e seminaria — te forme doksztalcania wskazaly 2 osoby, nie sprecyzowaly
ich tematu.

e warsztaty — tematy warsztatéw to m.in. Konstruowanie planu pracy dla
dzieci ze specyficznymi problemami czy Praca z uczniem zdolnym. W takich
formach doksztalcania wzielo udziat 4 nauczycieli.

7. W jaki sposéb dostosowuje Pan/Pani nauczanie swojego przedmiotu do moz-
liwosci ucznia niedowidzacego? (mozna wskazac wiecej niz jedng odpowiedz).

Zapewniam dostateczng ilos¢ czasu do...} | | L L L |

Przygotowuje sprawdziany tak, aby byly...l | l l

Kontroluje poziom zrozumienia pojqc’...|r | | 1’
Dyktuje uczniowi notatki i kontroluje...

Eksponuje na tablicy multimedialne;j...

Przygotowuje notatki z omawianych na...

Zapewniam materiaty z powiekszonym...

T T T

0 2 4 53 8 10 12 14
Czestosc odpowiedzi

8. Co uwaza Pan/Pani za najwigkszy problem w pracy z uczniem niedowidza-
cym?
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Braki we wlasnym przygotowaniu do pracy
zuczniem z dysfunkgg wzroku

Roszczeniowa postawa ucznia iflub jego
rodzicow

Brak przygotowania ucznia do zajec
Zachowanie ucznia w trakcie zajec
Nieodpowiednie (nieczytelne dla ucznia) i
podreczniki i inne materialy nauczania W
Brak odpowiednich urzadzen
wspomagajacych, np. powiekszalnik, ekran m

4 6 8 10 12 14
Czestosc odpowiedzi

o
L]

9. Czy jest Pan/Pani zwolennikiem nauczania uczniéw ze SPE, w tym uczniéw
niedowidzacych w ogélnodostepnej szkole podstawowej? Prosze krétko uza-
sadni¢ odpowiedz:

Na to pytanie twierdzaco odpowiedziato 16 nauczycieli, 2 osoby nie udzielity
zadnej odpowiedzi. W uzasadnieniu respondenci wskazywali na:

integracje z grupa réwiesnicza,

brak poczucia izolagji,

podnoszenie poczucia wiasnej wartosci,

prawidlowy i pelny rozwdj emocjonalny, intelektualny i spoteczny,

budowanie wlasciwych relacji w zespole,

naturalne uwrazliwianie dzieci na potrzebe niesienia pomocy kolegom ze SPE,

ksztalcenie postaw akceptacji drugiej osoby bez wzgledu na jej cechy,

zanikanie barier spotecznych, edukacyjnych, psychologicznych,

nauke tolerancji.

Jednoczesdnie nauczyciele wskazywali na warunek powodzenia nauczania
uczniéw ze SPE w postaci doposazenia szkoly w odpowiednie urzadzenia
oraz pomoc nauczyciela wspomagajacego.

10. Z kim wspélpracuje Pan/Pani w celu doskonalenia swojej pracy z uczniem
niedowidzacym? (mozna wskazac wiecej niz jedna odpowiedz).

14 -
12

10

8 |
|
6.
49
0! _ p—

Z nauczycielem  Z nauczycielem Tylko Z wychowawcy Z innymi Z rodzicami ucznia
wiodgcym wiodacym znauczydelami ucnia instytucjami
iwsp jacym wspo jacymi

SZKOLA SPECJALNA 5/2020, 348-363 355



DARIUSZ EUCZAK, GRZEGORZ BRZUZY, JACEK SZMALEC

Analiza przypadku

Niepelnosprawnosci wzrokowe wystepujq rzadko — dotycza okoto 0,05% dzieci
w wieku szkolnym (Smith, 2008, s. 139). Oczywiscie, wielu uczniéw w szkole ma
problemy ze wzrokiem, jednak gléwnie sa to wady dajace sie korygowac odpo-
wiednim doborem szkiel, znalezieniem wlasciwego miejsca w klasie i tawce. Nie
wymagajg one zastosowania szczegdlnych metod i pomocy ze strony szkoty i na-
uczyciela. Wspdlczesne nauczanie zmierza do umozliwienia kazdemu uczniowi,
w tym nawet z gleboka dysfunkcja, nabywania wiedzy i umiejetnosci w ogélnodo-
stepnej, potozonej blisko domu rodzinnego, szkole. Oczekujg tego rodzice, ktérzy
z réznych wzgledéw nie chca posylac dziecka do specjalistycznego osrodka. Dla-
tego tez wazne jest, aby kazda szkola byla przygotowana na podjecie wyzwania,
jakim jest nauczanie ucznia dysfunkcyjnego, w tym z dysfunkcja wzroku.
Szymon jest obecnie uczniem klasy VI ogélnodostepnej szkoty podstawo-
wej. Ma pelng rodzine, w tym starszego o 4 lata brata, ktéry kontynuuje nauke
w spegjalistycznej szkole sredniej dla oséb niewidomych i niedowidzacych. Gdy
Szymon przyszed! do I klasy, rodzice poinformowali nauczycielke, Ze w czasie
wakacji poprzedzajacych rozpoczecie nauki zdiagnozowana zostata u dziecka
choroba Stargardta. Choroba ta, zwana takze mlodziericzym zwyrodnieniem
plamki Z6ltej, powoduje znaczne ograniczenie funkcjonowania widzenia central-
nego. Widzenie centralne zas odpowiada za wyraZne postrzeganie przedmiotéw
z bliskiej odleglosci i ma istotne znaczenie w nauce szkolnej. Z tresci orzecze-
nia, wywiadu z nauczycielami i obserwacji wlasnych wynika, ze Szymon czy-
ta bardzo powoli, korzystajac ze znacznie powiekszonego druku lub urzadzen
optycznych (powigkszalnik). Wykazuje dobre rozumienie czytanego tekstu. Ma
duze trudnosci z pisaniem, ale zna zasady ortograficzne. Zdaniem specjalistéw
z poradni psychologiczno-pedagogicznej ,sprawnos¢ intelektualna chlopca
ksztaltuje sie¢ na poziomie przecietnym, poprawnie réznicuje ksztalt, kolory i po-
loZenie elementéw, posiada odpowiedni do wieku zakres wiadomosci szkolnych
i ogélnych”. Z informacji nauczyciela matematyki, potwierdzonych w diagnozie
poradni, na poziomie powyzej przecietnej ksztaltuje sie zdolnos¢ wykonywania
operacji na materiale liczbowym w pamieci. Powyzej przecietnej jest tez zdol-
nos$¢ myslenia stowno-pojeciowego (kategoryzowanie, abstrahowanie, uogdélnia-
nie pojecd). Uczen ma natomiast niewielki zaséb stownictwa, jego wypowiedzi sg
ubogie. Gdy zadania wydaja sie zbyt trudne lub wymagaja dluzszego czytania,
zniecheca sie i rezygnuje z ich dalszego wykonywania. Szymon zna i rozumie
normy spoleczno-moralne obowigzujace w typowych sytuacjach spolecznych.
Szymon jest chlopcem pogodnym, lubianym i akceptowanym przez zespoét kla-
sowy. Ma grono przyjacidl, latwo tez nawiazuje nowe znajomosci. Trudnosci wy-
chowawcze mozna okresli¢ jako typowe, zwigzane z okresem dorastania chlopca.
Z danych wynika, ze najwiekszym problemem chiopca, utrudniajacym mu znacz-
nie nauke w szkole, jest opisana wczesniej dystrofia plamki z6ttej. Przy tym warte
podkreslenia jest, ze Szymon nie ma wigkszego problemu z widzeniem obwodowym,
nie zaburzona jest orientacja przestrzenna. Uczeri sam porusza sie¢ miedzy domem
a szkola, a takze w przestrzeni budynku szkolnego, uczestniczy w zabawach réwie-
$nikéw, jeZdzi na rowerze i gra w pilke nozna. Moze potykac sie o drobne przedmioty.
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Geneza i dynamika zjawiska

Dystrofia Stargardta jest choroba dziedziczna. Z wywiadu z matka dziecka wy-
nika, Ze nosicielami zmutowanego genu byli dziadkowie Szymona z obu stron.
Chorzy sa natomiast oboje rodzice. Majac swiadomosé wiasnych niedoskonatosci,
poddali sie badaniom genetycznym, ktére jednak nie wykazaly ryzyka dziedzicze-
nia choroby przez ich dzieci. Dlatego tez zdecydowali si¢ na poczecie potomstwa.

Jako pierwszy na $wiat przyszedt Albert, starszy o 4 lata brat Szymona. Ocenio-
ny jako catkowicie zdrowy, prawidlowo rozwijal si¢ przez pierwsze lata swojego
zycia. Wychowywany byt w duchu misji — miat by¢ ,,oczami” rodziny, rodzinnym
kierowca i przewodnikiem. Dysfunkcja wzroku ujawnila sie u niego w polowie
V klasy szkoly podstawowej. Albert zdazy! wiec nauczy¢ sie dobrze czytac i pisac.
Do tego czasu byl dzieckiem ciekawym $wiata, zadnym wiedzy, pelnym pomy-
stéw. Jego pasja byly nauki przyrodnicze. Samodzielnie planowat i wykonywat
obserwagje i eksperymenty. Doskonale funkcjonowat spolecznie. Cho¢ zdiagnozo-
wanie choroby wplynelo bardzo negatywnie na chlopca, to jednak bez wigkszych
probleméw ukoriczyl szkole podstawowa. Klopoty rozpoczely sie dopiero w gim-
nazjum. Trudnosci wynikajace z ciaglego rozwoju choroby, wsparte dynamicz-
nymi zmianami emocjonalnymi bedacymi efektem dojrzewania Alberta, a takze
(zdaniem mamy) niepelne zrozumienie deficytéw ucznia ze strony nauczycieli,
odbilo sie negatywnie na jego postawie i stosunku do nauki. Zachwialo tez rela-
¢je miedzy rodzicami a szkola. Matka przyznata w wywiadzie, Ze z ulga przyjela
ukoriczenie gimnazjum przez starszego syna. Podjela réwniez decyzje, Ze mlodsze
dziecko po ukoniczeniu szkoty podstawowej bedzie kontynuowalo nauke w szkole
specjalistycznej. Poréwnanie tempa rozwoju choroby u obu braci oraz jej wptywu
na funkcjonowanie uczniéw i nauczanie szkolne stanowi¢ moze osobne, niezwykle
interesujace zagadnienie, jednak przekracza ramy niniejszego opracowania.

Szymon urodzit sie¢ w roku 2004. W poczatkowych latach jego rozwdj przebie-
gal w pelni prawidlowo. Uczeszczal do lokalnego przedszkola, gdzie zostal dobrze
przygotowany do podjecia nauki w szkole podstawowej (na podstawie wywiadu
z nauczycielem edukacji wczesnoszkolnej). Nauczanie przedszkolne obejmowato
miedzy innymi przygotowanie do nauki czytania — Szymon prawidtowo rozpozna-
wat litery drukowane, dzielil wyrazy na gloski. W I klasie dal sie poznac jako uczer
aktywny. Ladnie budowal wypowiedzi ustne, chetnie wykonywal powierzone mu
zadania. Bardzo lubil zajecia plastyczno-techniczne. Jego prace byly oryginalne i po-
myslowe. Nauczycielka obserwowala jednak, ze podczas pisania w zeszytach czy
na kartach Szymon przekrzywia glowe, szuka dogodnego dla siebie kata widzenia.
Zaczal korzystac z zeszytéw o powiekszonej liniaturze, jednak wkrétce z nich zre-
zygnowal. Powodem byl wstyd przed innymi dzie¢mi. Coraz bardziej zauwazalne
byly tez problemy z widzeniem z tablicy. Jego lawke ustawiono nienaturalnie blisko
tablicy, a mimo to Szymon czesto podchodzit blizej, aby zobaczyd, co jest na niej napi-
sane. W kolejnych latach rozwéj choroby powodowat potegowanie trudnosci szkol-
nych. Uczen mial problemy z zapisaniem tekstu w standardowych liniach, jednak
odmawial korzystania z zeszytéw o powigkszonej liniaturze. Przestat przepisywac
z tablicy. Nauczycielka zaczela przygotowywac mu do przepisania teksty wiekszym
drukiem i mocno nasyconym kolorem. Nawet wtedy jednak przepisywanie trwato
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bardzo dlugo, Szymon zblizat kartke do oczu. W porozumieniu z rodzicami uzgod-
niono jednak, Ze nie bedzie korzystat z wklejania przygotowanych tekstéw do ze-
szytu. Czesto uzupelnial wiec notatki w domu. Coraz czesciej dtuzsze teksty czytala
dziecku nauczycielka. Szymon rozumiat je prawidlowo. Duza trudno$¢ sprawiaty
mu pomiary dlugosci, odczytywanie wskazan termometréw, zegaréw. Prawidlowo
wykonywat wszelkie obliczenia matematyczne. Bardzo szybko rodzice i nauczyciel-
ka siegneli po podreczniki dostosowane do potrzeb oséb niedowidzacych, jednak
powigkszenie druku okazato si¢ w nich niewystarczajace do potrzeb Szymona. Juz
w Kklasie I uczeri otrzymat orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego dopusz-
czajace nauke w ogdlnodostepnej szkole podstawowej. Zostalo ono potwierdzone
i przedtuzone na dalsze lata nauki w klasie III. Na podstawie analizy dokumentacji
medycznej, przeprowadzonych badarn i wywiadéw Powiatowy Zesp6t ds. Orzeka-
nia o Niepelnosprawnosci zaliczyt chlopca do 0séb niepelnosprawnych.

Kolejnym progiem w karierze szkolnej bylo przejscie do nastepnego etapu na-
uczania. Jest to moment trudny dla wielu uczniéw. Zmiana nauczycieli, utrata kon-
taktu z ,nasza paniq”, zwiekszenie liczby przedmiotéw, wzrost i zréznicowanie
wymagarn s przyczyna wielu klopotéw. Dodatkowym utrudnieniem byta niepelna
$wiadomos¢ i zrozumienie istoty niepelnosprawnosci Szymona ze strony nauczy-
cieli. Mimo ze na poczatku klasy IV nauczycielka nauczania poczatkowego przy-
gotowala i przedstawila pelny raport odnosnie do deficytéw ucznia oraz wiasne
doswiadczenia w tym zakresie, czesé kadry pedagogicznej nie potrafita wdrozy¢
wiasciwych zasad pracy z uczniem z dysfunkcja wzroku do nauczania wilasnych
przedmiotéw. Trudne do zrozumienia bylo to, Ze uczen bez probleméw poruszat sie
W przestrzeni szkolnej i nie miat klopotéw z orientacjg przestrzenna, a nie widziat,
co jest napisane na tablicy oraz nie moégt przeczytac tekstu z podrecznika, nawet po
jego powiekszeniu. Sytuacji nie poprawilo nieco humorystyczne zdarzenie, gdy to
wiasnie Szymon znalazt guzik od harcerskiego munduru zgubiony przez jego kole-
ge. Rozwigzaniem okazat sie panel dyskusyjny, w ktérym wzieli udzial nauczyciele
i matka dziecka. Przedstawila ona nie tylko gléwne trudnosci zwiazane z choroba,
ale takze dotychczasowe wlasne doswiadczenia w tym wzgledzie.

W domu Szymon czyta i uczy si¢ korzystajac z powiekszalnika. Pozwala on
na dowolne powiekszenie czcionki, a takze zmiane koloru tla, kontrastu. To dos¢
drogie urzadzenie zostalo zakupione poprzez PFRON przy wsparciu i pomocy
owczesnego dyrektora gimnazjum dla Alberta. Dzi§ korzysta z niego mlodszy
brat. W szkole jedynym dodatkowym urzadzeniem (bedacym wlasnoscia rodzi-
ny), oprocz kserokopiarki, monitoréw komputerowych, tablic multimedialnych,
jest lupa elektroniczna. Mama postuguje sie nia dos¢ biegle w domu, jednak Szy-
mon po kilku prébach zrezygnowal z jej uzywania. Dysponuje ona zbyt ma-
tlym polem widzenia, przesuniecia powoduja utrate cigglosci czytanego tekstu.
Przez dwa lata uczen korzystal z kserowanych (powiekszonych do formatu A4)
wersji podrecznikéw i zeszytéw ¢wiczen. Ich jakos¢ jednak pozostawia wiele
do zyczenia. Czarno-biale rysunki, mapy, obrazy, ramki tabel traca wiele istot-
nych szczegétéw. Ponadto powigekszona w ten sposéb wielkosé czcionki nie daje
satysfakcjonujacych rezultatéw. W uzgodnieniu z mama w latach nastepnych
Szymon wréci do standardowej postaci podrecznikéw. Warto wspomnieé, ze
po rozmowach ze szkolnym pedagogiem uczeni postanowil ponownie korzystac
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z zeszytow o powigkszonej liniaturze. Wymagaja one takze odpowiednich pi-
sakéw. Dobrym rozwigzaniem byloby wyposazenie szkoly w mobilng postac
powiekszalnika, jednak wydatek ten na razie nie jest brany pod uwage.

Po przekroczeniu kolejnego progu edukacji dziatania dyrekgji szkoty, wsparte
zdaniem rodzicéw, zmierzaly do utworzenia klasy integracyjnej. Atutami byta,
obok dysfunkgji Szymona, tréjka dzieci z orzeczeniami o potrzebie ksztalcenia spe-
gjalnego z powodu uposledzenia umystowego w stopniu lekkim. Starania te nie
odniosty jednak wiasciwego efektu. Dopiero w klasie VI wladze samorzadowe
gminy podjely decyzje o przyznaniu Szymonowi nauczyciela wspomagajacego.
Aktualnie wiec, oprécz wsparcia w postaci zajeé rewalidacyjnych, uczenri korzysta
z pomocy dodatkowego nauczyciela na zajeciach z jezyka polskiego, matematyki
i jezyka angielskiego. Wszyscy nauczyciele uczacy Szymona opracowali indywi-
dualne, wynikajace ze specyfiki nauczania przedmiotu, dostosowania podstawy
programowej i planéw dydaktycznych do potrzeb i mozliwosci ucznia.

Problemy badawcze — préba odpowiedzi

Do analizy wykorzystane zostaly dane z ankiety skierowanej do nauczycieli
szkoly, a takze informacje uzyskane w wywiadzie z matka ucznia.

Pierwszy szczegbélowy problem badawczy to: czy uczeri z dysfunkcjg wzroku spet-
nia wezesniej wskazane warunki do nauczania w ogolnodostgpnej szkole? Postugujac sie
wskazéwkami Tadeusza Majewskiego (2001) oraz Barbary Kawczyriskiej-Reguty
i Bozeny Pierzchaly (2001) mozna stwierdzi¢, Zze Szymon spelnia wszystkie warun-
ki do nauczania w ogélnodostepnej szkole: samodzielnie porusza si¢, ma poczucie
kierunku, doskonale orientuje si¢ w srodowisku spolecznym, prawidtowo dzialaja
wszystkie, poza wzrokiem, analizatory, ktére pozwalaja w pewnej mierze kom-
pensowac deficyty widzenia, jest w normie intelektualnej, logicznie mysli, wyraza
sie zrozumiale, chetnie chodzi do szkoly, potrafi korzysta¢ z pomocy urzadzen
kompensujacych dysfunkcje wzroku. Ponadto ma sprzyjajace warunki rodzinie.

Ustalenie, czy szkota i nauczyciele dysponujg odpowiednimi umiejetnosciami do na-
uczania ucznia stanowito kolejny problem badawczy. Z analizy danych ankiety wy-
nika, ze zdecydowana wigkszo$¢ kadry pedagogicznej szkoly tworza nauczyciele
z ponad 20-letnim stazem. Wszyscy mieli w przeszlosci lub majg aktualnie do czy-
nienia z uczniami o réznorodnych, specyficznych problemach edukacyjnych. Do-
$wiadczenie w tym wzgledzie jest co najmniej 9-letnie. Na 18 ankietowanych oséb
tylko 4 wskazaly, ze nie uczestniczyly w zadnych formach doksztalcania dotycza-
cych specyfiki pracy z uczniami ze SPE. Natomiast znaczna grupa (potowa ankie-
towanych) ukoriczyla studia podyplomowe przygotowujgce i dajace uprawnienia
do pracy z takimi uczniami. Wiekszos$¢ tez brata udzial w réznorodnych formach
doskonalenia swojego warsztatu pracy. Wséréd nich nikt nie wymienit jakiegokol-
wiek doskonalenia z zakresu tyflopedagogiki. Braki we wiasnym wyksztalceniu
jako problem do nauczania ucznia z dysfunkcjg wzroku wskazato 5 nauczycieli.
Zwazywszy jednak, ze uczniowie z takimi deficytami zdarzaja sie w tej szkole
rzadko, nalezy uznad, ze kadra pedagogiczna dysponuje odpowiednim przygoto-
waniem do pracy z nimi. Cho¢ specyfika nauczania uczniéw o okreslonych, réz-
nych deficytach jest w kazdym przypadku inna, to wydaje sie niezwykle istotna
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sama $wiadomos¢ tej specyfiki oraz wiedza na temat mozliwosci zastosowania
szczegdlnych metod i srodkéw nauczania. Stanowi to dobra baze do umiejetnego
radzenia sobie w wigkszosci konkretnych przypadkéw.

Nastepnym problemem badawczym bylo sprawdzenie, w jaki sposéb nauczyciele
dostosowujg nauczanie swojego przedmiotu do specyficznych trudnosci ucznia niedowidzg-
cego. Zdecydowana wigkszos$é respondentéw wskazala na potrzebe przygotowania
materialéw z powigkszonym drukiem, a takze zapewnienia dostatecznej ilosci czasu
do wykonania zadania. Polowa nauczycieli dyktuje uczniowi notatki, kontroluje pra-
widlowos¢ ich zapisania oraz stara si¢ kontrolowac na biezaco poziom zrozumienia
omawianych pojec. Rzadko natomiast sa to notatki gotowe, przeznaczone do wkleje-
nia do zeszytu przedmiotowego. Réwniez polowa pedagogéw w szczegdlny sposéb
przygotowuje sprawdziany. Z rozméw i osobistego doswiadczenia wynika, Ze obok
doboru czcionki (aktualnie co najmniej 32 punkty, tekst prosty, np. Times New Roman,
odpowiedniej szerokosci odstepy) wazne jest wlasciwe ulozenie tresci i (ze wzgledu
na potrzebe zapewnienia dostatecznej ilosci czasu) ograniczenie liczby zadari. Dos¢
czesto, mimo znacznie powiekszonego tekstu, uczeri wymaga przeczytania mu tresci
zadan. Utrudnieniem w konstrukgji testéw jest tez potrzeba rezygnacji z wielu ilu-
stracji, map, wykreséw. Szczegdlne jest, ze mimo wyposazenia wigkszosci pracowni
w tablice multimedialne, Zaden z nauczycieli nie zaznaczy* ich jako pomocy w naucza-
niu uczniéw niedowidzacych. By¢ moze wynika to z przeznaczenia tablicy do pracy
z calym zespolem klasowym, a nie wylaczeniu jej tylko do uzytku jednego ucznia.

Opisane sposoby radzenia sobie z trudnosciami napotykanymi w pracy
z uczniem niedowidzacym sa takze odpowiedzig na druga czes¢ kolejnego za-
dania badawczego: jakie problemy stwarza nauczycielom praca z uczniem niedowi-
dzgcym i jak radzq sobie z ich rozwigzywaniem? Wsréd niedomagan nauczyciele
wskazali przede wszystkim brak odpowiednich urzadzent wspomagajacych oraz
nieodpowiednie (nieczytelne dla ucznia) podreczniki i inne materiaty do naucza-
nia. Zagadnienie dostosowania podrecznikéw zostalo opisane juz wczesniej, ale
wigze si¢ ono z brakiem urzadzen powigkszajacych. Gdyby uczeri miat w szkole
do dyspozycji takie urzadzenia, to méglby z powodzeniem korzystac z wigkszo-
$ci ogdlnodostepnych podrecznikéw i materialéw. Wydaje sig, ze jest to dzis pro-
blem nie do rozwiazania. Wladze samorzadowe nie wyasygnuja dos¢ znacznych
$rodkéw na zakup np. powiekszalnika, majac swiadomos¢, ze kolejny uczer,
ktéry bedzie mégl z niego skorzystaé, moze sie dlugo nie pojawic. Rozwiaza-
niem bylaby mozliwo$¢ wypozyczenia odpowiedniego sprzetu w instytucjach,
ktérych zadaniem jest wspieranie procesu nauczania uczniéw niedowidzacych.
Po ukoriczeniu nauki sprzet mégiby by¢ ponownie wykorzystany w innej szkole.

Czes¢ respondentéw jako problem w pracy z uczniem wskazata takze brak
jego przygotowania do zajec. Trudno okresli¢ jednak, czy wynika to ze specy-
fiki dysfunkgji, czy tez jest ogélnym trendem wystepujacym u wielu uczniéw.
Szymon jest, zdaniem wychowawcy, w pelni normalnym chiopcem (oczywi-
$cie z pominieciem posiadanego deficytu wzroku) i dotycza go wszystkie wady
i zalety chlopcéw w jego wieku. Pojawiajace si¢ klopoty wychowawcze sa takie
same, jak jego kolegéw. Poszukiwanie tozsamosci z grupa réwiesnicza, proble-
my okresu dojrzewania czy wynikajace z naturalnego Zycia szkolnego nie sa
mu obce. Dotyczy to tez trudnosci w nauce, cho¢ niedowidzenie moze je jesz-
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cze potegowad. Jednym z punktéw ankiety bylo pytanie o to, z kim nauczyciel
wspolpracuje w celu doskonalenia swojej pracy z uczniem niedowidzacym. Zde-
cydowana wiekszos¢ pytanych podkreslita role wspétpracy z rodzicami. Za réw-
nie wazny uznali oni kontakt z wychowawca. Wydaje sie, ze wiasnie tq droga
(wspdlpraca nauczycieli i rodzicéw) mozna poszukiwaé sposobéw rozwigzania
napotykanych trudnoéci. Na dalszym miejscu uplasowala si¢ potrzeba wspét-
pracy z nauczycielami wiodacymi i wspomagajacymi. Dotyczy ona niewatpliwie
sposobu rozwiazania konkretnych zagadnien.

Czy wyposazenie szkoty jest wystarczajgce do pracy z uczniem niedowidzgcym? Ten
problem zostal juz wlasciwie opisany wczeéniej. Szkola dysponuje kserokopiarka,
komputerami, laptopami, drukarkami. Jest to raczej typowe wyposazenie wspdlcze-
snej polskiej szkoly. Umozliwiajg one niemal dowolne powigkszenie, ograniczone
tylko formatem papieru (A3 lub A4) oraz spéjnoscia powigkszanego tekstu. W wielu
pracowniach sg tez tablice multimedialne, ale nie pelnily one dotychczas istotnej
roli wspomagajacej prace. Brak jest natomiast, juz takze wspomnianego wczesniej,
sprzetu spegcjalistycznego. Zwazywszy na osiagane przez Szymona dobre i dosta-
teczne wyniki w nauce, nie mozna uznac tej przeszkody za powazne utrudnienie,
cho¢ niewatpliwie powigkszalnik znaczaco wspomoglby proces ksztalcenia.

Ostatnim rozwazanym zagadnieniem jest: jak uczeri, a przede wszystkim jego ro-
dzice oceniajg stwarzane przez szkote mozliwosci ksztatcenia? Pytanie nie zostato skiero-
wane wprost do ucznia, natomiast o takq ocene poproszona zostala w wywiadzie
matka. Stwierdzila ona, Ze jest zadowolona z planowanej reformy o$wiaty, ktéra
wydluza nauczanie w szkole podstawowej do lat 8. Dzieki temu Szymon kolejne 2
lata bedzie nauczany w szkole bliskiej domu. Oczywiscie, stwierdzenie to nie jest
oceng mozliwosci ksztalcenia stwarzanych przez szkote. Wynika raczej z checi jak
najdiuzszego utrzymania dziecka przy sobie. Jednak mama wielokrotnie w roz-
mowach z wychowawcg i innymi nauczycielami podkreslala, Ze jest zadowolona
przede wszystkim ze wspélpracy ze szkola w kwestii rozwigzywania kolejnych
pojawiajacych sie probleméw. Dotyczy to takze jej probleméw w wychowywaniu
syna. Latwy i bezposredni dostep do kadry pedagogicznej, mozliwos¢ uzyskania
wsparcia pedagoga szkolnego czy psychologa stanowi duze utatwienie w boryka-
niu si¢ z codziennymi trudnosciami. Matka wysoko ocenia tez elastycznos¢ i po-
datnosé¢ nauczycieli na wskazéwki i sugestie odnosnie do realizacji procesu na-
uczania. Sama réwniez wielokrotnie korzystata z przekazywanych jej rad. Proces
wzajemnej wymiany informacji niweluje niedostatki wynikajace z brakéw w fa-
chowym przygotowaniu do nauczania ucznia niedowidzacego. Dlatego, chociaz
rodzice zdaja sobie sprawe z braku w szkole odpowiedniego sprzetu, maja tez ro-
zeznanie co do braku specjalistycznego (tyflopedagogicznego) wyksztalcenia na-
uczycieli, to mozliwosci ksztalcenia stwarzane przez szkote oceniajg pozytywnie.

Wzigwszy pod uwage przedstawiong analize, nalezy uznad, ze szkola pod-
stawowa w Maldytach umozliwia uczniom z dysfunkcjg wzroku wiasciwe funk-
cjonowanie. Trzeba jednak podkresli¢, Ze w Swietle réznorodnosci i zlozonosci
niedoboréw widzenia, kazdorazowo nalezy liczy¢ sie z odmiennymi potrzebami
ucznidw. Za Kawczyniska-Regulg i Pierzchalg (2001) mozna uznad, ze wymie-
niona szkota, mimo brakéw w wyposazeniu, jest otwarta na problemy widzenia
swoich potencjalnych uczniéw.
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Podsumowanie

Specyfika nauczania przedmiotéw opiera si¢ na obserwacji, do§wiadczeniach
wykonywanych samodzielnie i w grupach. Takie metody pracy stosowane byly
juz wczeéniej w ramach nauczania przyrody, jednak bedzie wzrastal stopieni ich
komplikacji. Juz przy realizacji treSci geograficznych Szymon napotykat trudno-
$ci nie do przezwyciezenia — praca z mapa byla praktycznie niemozliwa. Nalezy
wiec liczy¢ sie z koniecznosciqg wyeliminowania lub powaznego ograniczenia
niektérych tresci ujetych w podstawie programowej. Wzrastac¢ beda takze wyma-
gania z zakresu nauczania jezykéw czy matematyki. Przy tym kadra pedagogicz-
na uczaca Szymona zostanie w pewnym stopniu wymieniona. Dlatego tez, aby
zapewni¢ uczniowi nauczanie na odpowiednim, satysfakcjonujacym poziomie,
konieczne wydaje sie:

e utrzymanie wszedzie tam, gdzie to bedzie mozliwe, dotychczasowej kadry
pedagogicznej; nie jest to warunek niezbedny, poniewaz wiekszos¢ nowych
nauczycieli to pracownicy gimnazjum, ktérzy zetkneli si¢ juz z zagadnieniem
nauczania uczniéw niedowidzacych w przypadku starszego brata;

e zorganizowanie na poczatku roku spotkania informacyjnego rodzicow
ucznia, nauczycieli, ktérzy maja juz odpowiednie doswiadczenie w pracy
z Szymonem, oraz nowych nauczycieli w celu wymiany informacji i do§wiad-
czen;

e wyznaczenie nauczyciela doradcy, ktéory moglby wesprze¢ nauczycieli
nowych przedmiotéw, przynajmniej w poczatkowych tygodniach roku
szkolnego;

e podjecie staraii o doposazenie szkoly w elektroniczny powiekszalnik optycz-
ny, a takze inne pomoce dydaktyczne wspomagajace proces nauczania;

e zapewnienie Szymonowi wsparcia na zajeciach z kluczowych przedmiotéow
w postaci nauczyciela wspomagajacego oraz wsparcia pedagoga szkolnego
i psychologa;

e zorganizowanie dodatkowych zaje¢ majacych na celu przede wszystkim
doskonalenie umiejetnosci czytania i pisania, a takze uzupelnianie powsta-
tych brakéw oraz wyjasnianie trudniejszych zagadniery;

e ciggle monitorowanie postepéw w nauce.

Taki system oddzialywania powinien zapewnié¢ wlasciwe przygotowanie
ucznia do podjecia w przysziosci nauki w odpowiedniej szkole sredniej oraz
zdobycie zawodu. Jednym z ostatnich punktéw ankiety skierowanej do nauczy-
cieli bylo pytanie, czy sq oni zwolennikami nauczania uczniéw ze SPE, w tym
niedowidzacych, w ogdlnodostepnej szkole podstawowej. Wszyscy ankietowani
na to pytanie odpowiedzieli twierdzaco. Podkreslali przy tym, ze oprécz uzy-
skiwanej wiedzy i zdobywanych umiejetnosci niezwykle wazny jest szeroko ro-
zumiany proces integracji. Nauczanie w ogoélnodostepnej szkole podstawowe;j
wilgcza osoby z niepelnosprawnoscia do zycia spolecznego, powoduje zanikanie
barier edukacyjnych, psychologicznych, spolecznych. Jest optacalne nie tylko dla
0s6b z dysfunkcjami. Stuzy budowaniu prawidtowych relacji w zespole, uwraz-
liwia na potrzeby innych ludzi, uczy tolerancji, wzmacnia poczucie wlasnej war-
tosci wszystkich uczestnikéw procesu nauczania.
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FUNCTIONING OF A STUDENT WITH LOW VISION IN A MAINSTREAM
ELEMENTARY SCHOOL WITH SPECIFIC REFERENCE TO STARGARDT
DISEASE - A CASE STUDY

Abstract

The article presents the advantages and the challenges as well as the effects of schooling
provided for a student with special educational needs (SEN) in a mainstream elementary
school as compared to education provided by special schools, which have specialist equip-
ment and staff at their disposal. It emphasizes special schools’ effectiveness in supporting
their students in acquiring knowledge but also their deficiencies in socializing their students
and developing their self-esteem. With the example of a boy with low vision due to Star-
gardt disease, whose effects are described, it presents negative disease progression as the
boy grew older, which showed in his appearance and behavior during classes and, in con-
sequence, impacted his functioning in the school’s physical and social space and increased
his difficulty in acquiring the skills included in the public elementary school curriculum.

To teach the curriculum, various organizational and methodological interventions were
introduced based on the opinions and guidelines of the psychological and educational coun-
seling center, an interview with the parents, the experiences gained by the early elementary
teacher and during the next educational stages up to the end of middle school.

The student with SEN was prepared to continue education, including learning a trade in
subsequent educational settings. His social exclusion due to disability was prevented thanks
to his being among his nondisabled peers, who accepted him, while at the same time his
family received support on a daily basis and the school was located near his place of resi-
dence, which a specialist residential school would not be able to provide. The advantages
and the effectiveness, and, in consequence, the reasonableness of providing education for
a child with SEN — with low vision in this case — in a public elementary school were shown,
taking into consideration its limitations in terms of equipment, methodology, and staff.

Keywords: Stargardt disease, visual disability, rehabilitation, learning
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JAK WSPIERAC W SZKOLE JAKAJACEGO SIE UCZNIA?

Wieloczynnikowa koncepcja jakania zaklada indywidualng kombinacje uzupelniaja-
cych sie czynnikéw, ktére mogg stanowic przyczyne wystapienia tego zaburzenia mowy
u dziecka. Sa to czynniki fizjologiczne, lingwistyczne, psychologiczne oraz srodowisko-
we. Koncentrujac si¢ na dwéch ostatnich, autor przedstawia fakty na temat jakania oraz
dokonuje opisu jego ztozonosci w kontekscie terapeutycznym. Jakajacy sie uczeri wymaga
bowiem wsparcia nie tylko ze strony logopedy i rodzicéw, ale réwniez nauczycieli. W ar-
tykule opisane zostalo funkcjonowanie jakajacego sie ucznia w szkole. Ponadto autor na
podstawie literatury przedmiotu prezentuje rady dla nauczycieli, ktére moga wykorzy-
sta¢ w swojej pracy wychowawczo-dydaktycznej z dzieckiem, ktére sie jaka.

Stowa kluczowe: jagkanie, nieplynnos¢ méwienia, emocje, szkota, nauczyciel

Wprowadzenie

Jakanie jest zaburzeniem komunikacji, ktére utrudnia plynne méwienie. Do
podstawowych jego objawéw mozna zaliczy¢: powtdérzenia calych stéw, powts-
rzenia pojedynczych sylab, przedtuzanie i/lub blokowanie dZzwigkéw, wzmozone
napiecie twarzy, wspélruchy, zaklécenia oddychania, zburzenia tempa méwienia
(Checiek, 2007). Trudnosci w zachowaniu plynnosci méwienia mogg by¢ dosé
szybko dostrzegane przez otoczenie, co moze nie pozostawac obojetne w ksztatto-
waniu sie m. in. postaw komunikacyjnych u jakajacego sie dziecka. Moze réwniez
wplywac na jego osiagniecia szkolne i zycie spoleczne. Jakajacy sie uczen moze
niechetnie zglaszad sie podczas lekgji, a czytanie na glos, rozmawianie z réwieéni-
kami w klasie moze stanowi¢ dla niego trudnos¢ (Scott, 2012). Dlatego tak wazne
jest umiejetne wspieranie jakajacego sie dziecka w srodowisku szkolnym.

Fakty na temat jakania

Jakanie najczesciej pojawia sie miedzy 2. a 6. rokiem zycia. Badania naukowe
jednoznacznie udowadniaja, ze brakuje potwierdzenia tego, by w jakim$ stopniu
rodzice przyczyniali si¢ do jego powstania u dzieci (Kloth i in., 1995). Przyczyny
jakania sa bowiem rezultatem wzajemnego oddzialywania na siebie kilku czyn-
nikéw, wéréd ktérych mozna wyréznic te zwigzane z rozwojem mowy dziecka,
dynamika proceséw rodzinnych (a takze innych natury srodowiskowej), aspek-
tami genetycznymi oraz neurofizjologicznymi (Guitar, 2006). Czynniki, ktére
w zindywidualizowanej kombinacji moga warunkowaé wystapienie jakania,
prezentuje tabela.

364 SZKOLA SPECJALNA 5/2020, 364-369



JAK WSPIERAC W SZKOLE JAKAJACEGO SIE UCZNIA?

Tabela. Czynniki zwigzane z rozwojem jakania u dziecka

Czynniki fizjologiczne i lingwistyczne

Czynniki psychologiczne i Srodowiskowe

dziedzicznoé¢ (wystepowanie jakania
w rodzinie),

réznice funkcjonalne i strukturalne
moézgu osdb sie jakajacych,
zredukowane sprawnosci w zakresie
motoryki aparatu artykulacyjnego,
dluzszy czas reakcji w zadaniach wer-
balnych i manualnych,

trudnosci w stabilizowaniu i kontro-
lowaniu ruchéw krtani,

ple¢ (bardziej prawdopodobne jest
to, ze problemy w mowie i jezyku
pojawia sie czesciej u chlopcéw niz
u dziewczynek),

opdZnienie rozwoju mowy,
ponadprzecietne zdolnosci jezykowe,
dysproporcje w rozwoju funkgji jezy-
kowych.

e Srodowisko komunikacyjne:

— jakanie u dziecka moze spowodowac
zmiane stylu interakcji u rodzicéw
(w wyniku ich niepokoju),

¢ niepokdj rodzicéwr:

— obawy w interakgji z dzieckiem z nie-
plynnoscia méwienia,

— obwinianie sie za jakanie dziecka,

— mniej spdjne funkcjonowanie w rolach
rodzicielskich,

— wplyw reakcji otoczenia na swiadomosé
problemu i stosunek dziecka do wiasnej
mowy,

o temperament dziecka:

— bardziej aktywne i mniej zdolne do
utrzymania oraz przenoszenia uwagi,

— bardziej czujne, trudniej jest rozproszy¢
jego uwage,

— bardziej impulsywne,

— mniej elastyczne, trudniej przystosowujg
si¢ do zmian, réznic i nowych sytuacji,

— mniej zdolne do panowania nad emocjami,

— bardziej niespokojne, introwertyczne,
wrazliwe, wycofane, nieSmiate, niepew-
ne, lekliwe, mniej chetne do podejmowa-
nia ryzyka,

¢ Swiadomos¢ nieplynnosci méwienia u dziec-
ka (nawet male moze uswiadamia¢ sobie
swoje trudnosci).

Zrédto: opracowanie wilasne na podstawie: Kelman, Nicholas, 2013, s. 17-29.

Okolo 5% wszystkich dzieci przechodzi przez okres jagkania, ktéry moze
trwac 6 miesiecy lub diuzej. Czes¢ z nich upora si¢ z tym problemem przed roz-
poczeciem nauki w szkole, ale u ok. 1% jakanie utrzyma sie¢ jako dlugoterminowa
trudnosc. Uczen szkoly podstawowej ma juz zdecydowanie mniejsze szanse na
to, by objawy jakania ustapily samoistnie (Guitar, 2006; Yairi, Ambrose, 2005).

Nie istnieje lek na jgkanie. Mozna jednak poddac sie procesowi terapeutycz-
nemu. Dziecko jakajace sie¢ moze nauczy¢ si¢ jego modyfikowania i/lub strate-
gii uptynniajacych mowe. Ma mozliwo$¢ takze wyrobienia pozytywnych postaw
oraz uczué¢ wobec méwienia. Nalezy miec jednak swiadomos¢, ze rola dorostych
w tych procesach jest niezbedna. Potwierdzono, ze rodzice maja wigksze obawy
w interakdji z jakajacym si¢ dzieckiem niz z méwiacym plynnie (Zenneriin., 1978).
Dzieci moga odczuwac zaniepokojenie rodzica, u ktérego wywolany zostat pew-
nego rodzaju dyskomfort. Czesto matka czy ojciec nie wie, w jaki sposéb na ten
problem zareagowac. Rodzice moga wiec zupelnie bezwiednie wywrze¢ wplyw
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na $wiadomosc u dziecka problemu i na jego stosunek do wiasnej mowy. Niepokdj
rodzicéw moze zmieni¢ ich postawy w relacjach z potomkiem (Biggart, Cook, Fry,
2006; Douglas, 2005; za: Kelman, Nicholas, 2013), a ich funkcjonowanie w rolach
rodzicielskich, wskutek silnych emocji, moze sta¢ si¢ nie w peki spéjne (Allen,
Rapee, 2005). Biorac pod uwage, jaki wplyw na dziecko ma réwniez jego srodo-
wisko szkolne, $wiadome dziatania ze strony nauczyciela moga okazac si¢ mocno
wspierajace nie tylko ucznia, ale takze jego rodzicéw. By méc tego dokonad, nalezy
przede wszystkim zdac sobie sprawe z tego, ze jakajace sie dzieci, w poréwnaniu
z dzieémi bez tego rodzaju trudnosci, wcale nie musza by¢ bardziej niespokojne,
nie$miate lub sklonne do przygnebieri. Nie sa tez mniej inteligentne. By zrozumiec
istote jakania, warto postuzy¢ si¢ modelem géry lodowej Sheehana. Widoczna
ponad powierzchniag czes$¢ stanowi metafore tego, co w jakaniu jest dostrzegalne
przez otoczenie (niepltynno$¢ méwienia, tiki i wspétruchy). Jest to jednak jedynie
wierzchotek calej bryly. Pod powierzchnia wody znajduje sie bowiem olbrzymia
struktura tego, co pozornie jest niewidoczne (m. in. postawy i emocje), a co w kon-
tekécie wspierania jakajgcego sie ucznia — kluczowe.

Funkcjonowanie jakajacego sie ucznia w szkole

Wedtug Elliota Aronsona (2008) w sytuacjach niejednoznacznych ludzie majq
tendencje do dokonywania ocen, ktére sg zgodne z ich przekonaniami lub uprze-
dzeniami. Zatem negatywne stereotypy (oceny i postawy) moga wpltywac ne-
gatywnie na stereotypizowanych. W kontekscie jakania i przy uwzglednieniu
faktu, ze osoby jakajace si¢ sa czescia spoleczeristwa, mozna przypuszczad, ze
to, jak sa odbierane przez otoczenie, wplynie na ich radzenie sobie ze swoimi
trudno$ciami w méwieniu. W odniesieniu do jakajacych sie dzieci mozna zatem
stwierdzi¢, ze umiejetnos¢ radzenia sobie ze swoim méwieniem zaleze¢ bedzie
réwniez od postaw najblizszego srodowiska. Oto kilka doniesieri z badan stano-
wiacych przyklady stereotypéw na temat oséb jakajacych sie:

e osobom jakajacym sie przypisuje sie wigksze nasilenie emocji negatywnych,

niz one w rzeczywistosci odczuwaja (Blachnio, 2013);

e o0soby jakajace sie sq nieufne oraz lekliwe (Grzybowska, Lapiriska, Michalska,

1991);
¢ nauczyciele i logopedzi nie czuja si¢ komfortowo w zetknieciu z jagkaniem

(Cooper, Cooper, 1996; Wesierska, Gacka, Langevin, 2015).

Jakajacy sie uczniowie najczesciej sq Swiadomi swoich trudnosci z utrzyma-
niem pltynno$ci mowy i moga nie chcie¢ bra¢ aktywnego udziatu w zyciu klasy.
Dziecko moze na przykltad méwi¢ ptynnie, gdy rozmawia z réwiesnikami, ale
jakac sie, gdy czyta na gtos w klasie. Moze tez by¢ zupelnie na odwrét. Czyta-
nie w obecnosci réwiesnikéw moze nie intensyfikowad trudnosci z utrzymaniem
plynnej mowy, ale spontaniczne rozmowy z kolegami i kolezankami juz tak. Ja-
kanie moze by¢ cykliczne, co oznacza, Ze jego czestotliwos¢ i natezenie u dziecka
moga diametralnie zmienia¢ sie w ciagu tygodni, a nawet miesiecy oraz wyste-
powac w réznego rodzaju sytuacjach (Scott, 2012).

Niektérym jakajacym sie dzieciom wcale nie towarzysza negatywne uczucia
zwigzane z méwieniem. Inne z kolei moga odczuwacd frustracje, niepokdj, za-

366 SZKOLA SPECJALNA 5/2020, 364-369



JAK WSPIERAC W SZKOLE JAKAJACEGO SIE UCZNIA?

kiopotanie lub nawet zawstydzenie. Istotna jest Swiadomo$¢, Ze uczucia dziecka
dotyczace jego mowy nie musza byé adekwatne do nasilenia objawoéw jakania.
W zwiazku z tym silne jagkanie nie musi wigzad sie z nagromadzeniem trudnych
do wyregulowania emocji. Moze jednak zdarzy¢ sie tak, ze w sytuacji delikat-
nych objawéw dysfluencji mowy, tego rodzaju problem juz wystapi (Vanrycke-
ghem, Brutten, Hernandez, 2005). Informacje te wskazuja, Ze jakanie jest zjawi-
skiem zlozonym nie tylko pod wzgledem jego przyczyn, ale réwniez w dalszym
przebiegu, a czynniki wplywajace na mowe i komfort podczas wypowiedzi jaka-
jacego sie ucznia beda zindywidualizowane.

Wskazéwki metodyczne

Najwazniejsze, co nauczyciel moze zrobi¢, kiedy ktérys z jego uczniéw w kla-
sie jaka sie, to prezentowac postawe dobrego méwcy oraz bezwarunkowo ak-
ceptujacq i wspierajaca mowe dziecka. Sugestie, ktére moga okazac sie¢ pomocne
w tym zakresie (Checiek, 2007; Scott, 2012; Wesierska, Jeziorczak, 2011), to:

e Moéw spokojnie i powoli, by nie stwarzac okazji do pospiechu. Poméz wszyst-
kim uczniom w klasie opanowac¢ umiejetnos¢ méwienia po kolei.

e Nie wkraczaj w tok mowy ucznia, nie dopowiadaj za niego, nie dokariczaj
stéw i zdan. Unikaj réwniez poleceni: zwolnij, wezZ gleboki oddech, uspokdj
sig, bo tego typu uwagi moga zwigkszac jego zaklopotanie.

¢ Nie okazuj jakajacemu sie uczniowi zniecierpliwienia i rozdraznienia. Rozma-
wiaj z nim bez pospiechu, a jednoczes$nie w naturalny sposéb.

e Stosuj kilkusekundowe pauzy (ang. waiting time) miedzy wypowiedzig ucznia
i wilasna. Masz szanse w ten sposéb zredukowacd jego napiecie w mowie.

e DPrzez swoje zachowania i postawe okazuj dziecku, ze stuchasz tego, co ma
do powiedzenia, a nie w jakiej odbywa sie to formie. Przyjmuj zatem epizody
nieplynnosci jako co$ naturalnego. Nie spowodujesz wéwczas negatywnych
reakcji kolegéw dziecka.

e Stosuj ekspresje pozawerbalng utrzymujac z uczniem kontakt wzrokowy
i stosujac pewne gesty (np. aprobujace ruchy gtowa). Pozwoli to na zrozu-
mienie przez ucznia twojej aprobaty dla jego osoby i sposobu wypowiedzi.

e Nie przypominaj dziecku o stosowaniu technik uplynniajacych méwienie,
chyba Ze ono samo lub logopeda poprosza cie o to. Wykorzystywanie pozna-
nych sposobéw radzenia sobie z jakaniem we wszystkich sytuacjach komuni-
kacyjnych jest nierealistyczne, poniewaz wymagaja one olbrzymiej samokon-
troli, wytrwatosci i dojrzatosci.

¢ Kiedy dziecko ma gorszy dzierj, a jego jakanie jest bardziej intensywne, zapy-
taj, w jaki sposéb moglbys je wesprzeé. Niektdére dzieci moga oczekiwad od
ciebie traktowania ich jak pozostatych dzieci w klasie i zadawania spontanicz-
nych pytan z twojej strony. Inne natomiast moga chcie¢ zabiera¢ glos tylko
wtedy, kiedy zglosza sie do odpowiedzi.

* Mozesz ulatwic¢ jakajacemu sie dziecku wypowiedzi ustne ustalajac z nim
plan, w ktérym rozwazycie nastepujace kwestie:

— mozliwos¢ wczedniejszego przecwiczenia prezentacji z toba, logopeda lub

przyjacielem z klasy;
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— kolejnos¢ wypowiadania sie (czy dziecko chce wypowiadac sie jako
pierwsze, ostatnie, czy chce by¢ w srodku);

— wielkos¢ audytorium (prezentacja tylko przed toba, w malej grupie czy
przed calq klasa);

— czas wystapienia (czy powinien by¢ mierzony);

— ocena (czy sposob oceniania powinien by¢ zmodyfikowany z powodu
jakania sie).

e Zachecaj jakajacego sie ucznia do wypowiedzi na forum klasy. Mozesz to
zrobi¢ chwalac je za dzielenie si¢ z innymi swoimi pomystami. Powiedz mu,
Ze jakanie ci nie przeszkadza. Pytaj o jego opinie na rézne tematy. Pokazesz
mu w ten sposéb, ze mozna sie jakac i nie jest to problemem.

e Przedyskutuj z dzieckiem i jego logopeda kwestie rozmowy o jakaniu z calg
klasg (np. w formie prezentacji). Niektérym dzieciom moze nie przeszkadzac
otwarte méwienie na temat jego trudnosci. Inne jednak moga nie by¢ na to
gotowe lub traktowac jakanie jako prywatng sprawe.

o Traktuj jakajace sie dziecko, ktére przeszkadza innym, dokladnie w taki sam
sposéb, w jaki traktowalby$ dziecko, ktére nie ma problemu z ptynng mowa.

¢ Dokuczanie jakajacemu sie dziecku traktuj réwniez w taki sam sposéb, w jaki
radzilbys sobie z przejawami dokuczania kazdemu innemu dziecku. Mozesz:
— wystuchac dziecka i od razu je wesprze¢;

— rozmawia¢ z dzieckiem o strategiach rozwigzywania probleméw i radze-
nia sobie z jagkaniem;

— uczyd inne dzieci (im wiecej wiedza na temat jakania, tym wieksza szansa,
ze nie beda z tego powodu dokuczaé innym);

— rozmawiac z klasg na temat znecania sie i dokuczania;

— rozmawia¢ z rodzicami, logopeda i innymi nauczycielami, by spdjnie
wspierad jakajacego sie ucznia.

Podsumowanie

Kazda terapia logopedyczna powinna by¢ prowadzona w $cistej wspétpracy
z rodzicami, a w przypadku jakania — réwniez z nauczycielami. Terapia tej dys-
funkcji mowy czesto skupia si¢ na uptynnianiu mowy dziecka. Nalezy jednak
zdacd sobie sprawe z tego, ze wplywajq na nia takze: samopoczucie, szeroko poje-
ta sytuacja komunikacyjna (sposéb rozmowy, miejsce rozmowy czy tez rozmoéw-
ca), a takze pewnos¢ siebie, poczucie wlasnej wartosci, umiejetnos¢ odczytywa-
nia emocji, rozpoznawania ich w sobie. Praca z dzieckiem jakajacym si¢ powinna
mie¢ miejsce nie tylko w gabinecie logopedy, ale przede wszystkim w domu oraz
szkole. Wspoldziatanie w tym zakresie jest kluczem do akceptacji oraz umiejet-
nego wspierania dziecka, ktdre sie jaka.

Bibliografia
Allen, J.L., Rapee, R M. (2005). Anxiety disorders. W: P. Graham (red.), Cognitive behaviour

therapy for children and families (t. 1, s. 300-319). Cambridge: Cambridge University Press.
Aronson, E. (2008). Cztowiek istota spoteczna. Warszawa: WN PWN.

368 SZKOLA SPECJALNA 5/2020, 364-369



JAK WSPIERAC W SZKOLE JAKAJACEGO SIE UCZNIA?

Biggart, A., Cook, F. M., Fry, J. (2006). The role of parents in stuttering treatment from a cogni-
tive behavioural perspective. Proceedings of the Fifth World Congress on Fluency Disor-
ders. Dublin, Ireland, 25-28th July. (s. 268-375).

Blachnio, A. (2013). Emocje odczuwane podczas méwienia przez osoby jakajace sie. Kwar-
talnik Pedagogiczny, 3(229), 31-50.

Checiek, M. (2007). Jgkanie. Diagnoza, terapia, program. Krakéw: Oficyna Wydawnicza Impuls.

Cooper, E. B, Cooper, C. S. (1996). Clinician attitudes toward stuttering: Two decades of
change. Journal of Fluency Disorders, 21, 119-135.

Douglas, J. (2005). Behavioural approaches to eating and sleeping problems in children.
W: P. Graham (red.), Cognitove behaviour therapy for children and families (t. 1, s. 187-
206). Cambridge: Cambridge University Press.

Grzybowska, A., Lapiniska, 1., Michalska, R. (1991). Postawy nauczycieli wobec jakania.
Psychologia Wychowawcza, 2, 97-149.

Guitar, B. (2006). Stuttering. An integrated approach to its nature and treatment. Philadelphia,
PA: Lippincott Williams and Wilkins.

Kelman, E., Nicholas, A. (2013). Praktyczna interwencja w jgkaniu wczesnodzieciecym. Gdarisk:
Wydawnictwo Harmonia Universalis.

Kloth, S.A.M.,, Janssen, P., Kraaimaat, F.W., Brutten, G.J. (1995). Communicative behavior
of mothers of stuttering and nonstuttering high-risk children prior to the onset of stut-
tering. Journal of Fluency Disorders, 20(4), 365-377.

Scott, L. (2012). Jak mdwi¢ w szkole o jgkaniu? Podrecznik dla nauczycieli i logopeddw. Katowi-
ce: Centrum Logopedyczne.

Vanryckeghem, M., Brutten, G.J., Hernandez, L.M. (2005). A comparative investigation of
the speech-associated attitude of preschool and kindergarten children who do and do
not stutter. Journal of Fluency Disorders, 30, 307-318.

Wesierska, K., Jeziorczak, B. (2011). Czy moje dziecko si¢ jgka? Przewodnik dla rodzicéw ma-
tych dzieci, ktdre majg problem z ptynnym mdéwieniem. Katowice: Centrum Logopedyczne.

Wesierska, K., Gacka, E., Langevin, M., Wesierska, M. (2015). Sytuacja szkolna dzieci ja-
kajacych sie¢ w Polsce — wstepne wyniki badan i strategie pomocy. W: K. Wesierska
(red.), Zaburzenia ptynnosci mowy — teoria i praktyka (t. 1, 221-236). Katowice: Komlogo
— Uniwersytet Slaski.

Yairi, E., Ambrose, N. (2005). Early childhood stuttering. For clinicians by clinicians. Austin,
TX: Pro-ed.

Zenner, A.A., Ritterman, S.I., Bowen, S., Gronhord, K.D. (1978). Measurement and com-
parison of anxiety levels of parents of stuttering, articulatory defective and non-stut-
tering children. Journal of Fluency Disorders, 3, 273-283.

STUDENTS WHO STUTTER - HOW TO SUPPORT THEM AT SCHOOL
Abstract

The multifactorial concept of stuttering assumes an individual combination of factors that
complement each other and that may be the cause of this speech disorder in a child. They in-
clude physiological, linguistic, psychological, and community-based factors. Focusing on the
latter two, the author presents facts about stuttering and describes its complexity within a her-
apeutic context. This is because students who stutter require support not only from speech
therapists and their parents but also from their teachers. The article describes how students
who stutter function at school. Also, based on the literature on the subject, the author presents
advice for teachers they can use in their educational work with children who stutter.

Keywords: stuttering, fluency disorder, emotions, school, teacher
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PROFESOR ANDRZEJ] GORALSKI (1936-2020)
— SIEA TWORCZOSCI

29 lipca 2020 r. zmarl prof. Andrzej Goralski.
W tresci nekrologu, ktérym spotecznos¢ Akademii
Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej ze-
gnala swojego pracownika, napisaliémy: , Profesor
pozostanie w naszej pamieci jako wybitny nauko-
wiec przekraczajacy granice dziedzin i dyscyplin,
nieustannie poszukujacy wyzwan i oryginalnych
rozwiazai naukowych probleméw. Swiadectwem
niezwyklego Zzycia pozostanie bogaty dorobek pu-
blikacyjny, przede wszystkim z zakresu teorii, me-
todologii i pedagogiki twérczosci oraz wyksztalco-
ne pod opieka Profesora liczne grono naukowcéw.
Profesor Andrzej Géralski przez pét wieku wspoéttworzyt historie Akademii —
owoce Jego pracy nie ulegng zapomnieniu”.

Mojg wypowiedZ zwigzang z tym smutnym wydarzeniem rozpoczne od
przytoczenia fragmentu z ,Korzeni pamieci”!. Tre$¢ tego cytatu zaswiadcza
o istniejacej u jego autora potrzebie tworzenia wzorcéw postepowania, a wiec
tego, co jest istotg dzialania metodologa twdrczosci. Uczony méwi o sobie z taka
intencja, by jego wypowiedzZ nie tylko zawierala autocharakterystyke, ale takze
byla korzyscig dla kogos, kto chcialby wejs¢ na droge uczenia sie tworczosci.
Sieggam do tej wypowiedzi, gdyz nikt nie zdotalby dokonac lepszej syntezy mo-
tywoéw aktywnosci naukowej i pedagogicznej Profesora.

Oto Jego stowa:

,~ nie ma watpliwosci, Ze zasadniczg przestanka mej aktywnosci twérczej jest
potrzeba; trudna moze do nazwania, jednak niewatpliwa; co$ takiego jak potrze-
ba dzielenia sie czym$ z kims, potwierdzania sensu zycia, samopotwierdzenia,
odnajdywania wartosci, prawdy, dobroci, milosci, ufnosci, nadziei... ale takze
sprawnosci, jasnosci, rzetelnosci, wiernosci sobie i przekonaniom ...

— nie ma watpliwosci, Ze zasadnicza przeslanka mej aktywnosci tworczej jest
takze to wszystko, co nawarstwilo sie we mnie, a wiec wszystko, co przezylem,
doswiadczyltem, przemyslalem, przecierpialem, przezwyciezylem, dotknalem,

1 Goralski, A. (2006). Korzenie pamigci. Warszawa: Wydawnictwo Universitas Rediviva, s. 42.
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zobaczytem, zasmakowalem, uslyszalem, nauczylem sie¢, opanowatem jako
rzemioslo, narzedzie, srodek do komunikowania, przekonywania, naklaniania,
odwodzenia, radzenia, wbudowywania wartosci, przekazywania metody ...

- musze dodad, ze wazng — by¢ moze pomocnicza — przestanka mej twérczosci
byl i jest stan emocjonalny, wynikajacy z tego, ze jestem z tymi ludZmi, z ktérymi
jestem, ze méwia do mnie tak jak méwia, ze méwie do nich tak jak moéwie, ze ci
ludzie sg przy mnie, Ze wspomagaja, ze mam w nich oparcie, nadzieje, dobro¢,
milos¢, przyjazn, nauke ... oraz w tym, ze moge — za ich zgoda — wspierac ich,
wskazywac sens przysziodci, by¢ opiekuriczym, dobrym, wyrozumiatym, byé
zafascynowanym, odnajdywaé nieustannie na nowo smak przyjazni, méc czegos
nauczy¢ swe dziecko i dzieci innych ludzi ...

Jednym stowem, Ze jestem taki, jaki jestem”.

Fizyke studiowat u Leona Kotodziejczyka, matematyke u Jana Oderfelda oraz
Edwarda Otto, prakseologie u Tadeusza Kotarbiniskiego i Klemensa Szaniaw-
skiego, heurystyke u George’a Pélya, pedagogike u Bogdana Suchodolskiego.

Po okresie pracy na Politechnice Warszawskiej, od roku 1959, gdzie byt za-
trudniony jako asystent i adiunkt, w roku 1968 podejmuje organizacje przedsie-
biorstwa o nazwie Krajowa Dyspozycja Gazem, ktére to zadanie koriczy z powo-
dzeniem w roku 1972. Jednoczesnie jest wykladowca na Wydziale Psychologii
Uniwersytetu Warszawskiego.

W roku 1974 przenosi si¢ do 6wczesnej Wyzszej Szkoty Pedagogiki Specjalnej,
jest zatrudniony poczatkowo na stanowisku docenta, a nastepnie — profesora.
W uczelni tej — obecnie Akademii Pedagogiki Specjalnej — pracowat w utworzo-
nym przez siebie i przez wiele lat prowadzonym Zakladzie Metodologii i Peda-
gogiki Twérczosci.

Uczelnia nasza byta jedynym miejscem Jego pracy. W niej realizowal swoje
rozliczne plany naukowe i inicjatywy pedagogiczne. Najpierw powstal Zespot
Metodologii, ztozony z kilku pracownikéw realizujacych giéwnie zadania dy-
daktyczne i z ograniczonymi motywacjami do podejmowania pracy naukowej,
a troche pozniej — Zaklad Metodologii, przemianowany wkrétce na Zaklad Me-
todologii i Pedagogiki Twdérczosci. Zaklad ten, liczacy obecnie bez mala dwa-
dziescia os6b, Profesor budowat powoli, starannie dobierajac pracownikéw. Sta-
nowiliSmy woéwczas jednostke organizacyjng, w ktérej nastepowaly najczestsze
rotacje w zatrudnieniu. To pokazuje, jak nietatwo bylo sprosta¢ oczekiwaniom
i wymaganiom kierownika Zakladu. Dzisiaj sadze, ze dla tych miodych, kté-
rzy odeszli z naszego grona, okres wspdlnej pracy stanowil wartosciowy etap
ich zycia i rozwoju. Oddzialywanie Profesora na otoczenie przyjmowalo zreszta
znacznie szersze wymiary, jak np. poprzez prace uruchomionego seminarium
metodologicznego dla miodych pracownikéw, pokazujacego, jak uprawiac na-
uke - rzecz w tym srodowisku woéwczas stabo przyswojona.

Réwnolegle Andrzej Goralski utworzyt Sekcje Heurystyki Polskiego To-
warzystwa Cybernetycznego. Sekcja ta byla jedna z najlepiej funkcjonujacych
w PTC. Oprécz comiesigcznych, systematycznie prowadzonych spotkan semina-
ryjnych organizowane byly doroczne sympozja Metody heurezy, koriczace sie wy-
daniem materialéw posympozjalnych. Tam wykuwaly sie zreby polskiej szkoty
heurystyki.
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Dokonaniem znaczacym, a pod pewnym wzgledem przelomowym, bylo uru-
chomienie w 1982 r. Podyplomowego Studium Pedagogiki Myslenia Twércze-
go. Kazda z siedmiu przeprowadzonych edycji byla specyficzna, a jednoczesnie
wszystkie realizowaly wspélng idee — uczenia sie twdérczosci i przygotowywania
sie do bycia pedagogiem tworczosci. Oprécz tego zadania znaczenie Studium wy-
razalo sie tym, Ze stanowito ono os$rodek krystalizowania si¢ szkoty naukowej. To,
ze dzisiaj o pedagogice twoérczosci, o ksztalceniu do tworczosci, o rozwijaniu twor-
czych dyspozycji czlowieka méwi sie jak o powinnosciach niemal oczywistych dla
edukacji, jest efektem bezposrednim lub posrednim tego nowatorskiego dziatania,
stanowigcego szczegdlng forpoczte koncepcji bedacych efektem uprawianej przez
prof. Géralskiego i przekazywanej uczestnikom Studium metodologii twérczosci.

Dos$wiadczenia Studium stanowily podstawe do rozpoczecia prac w kierun-
ku budowania pedagogiki zdolnosci. Stworzono podwaliny tej pedagogiki.

Na przetomie lat 80. i 90. XX w. prof. Andrzej Géralski uzyskal zlecenie mi-
nistra edukacji narodowej na realizacje JPBP Zasadnicze przestanki wychowania
zdolnych. Wtedy nikt w Polsce w tak szerokim zakresie zagadnieniem tym sie
nie zajmowal, natomiast istnialy liczne, cho¢ rozproszone, inicjatywy edukacyj-
ne skierowane na rozwijanie zdolnosci uczniéw. Nie byly one jednak osadzo-
ne w ugruntowanym kontekscie teoretycznym. Przytocze argumenty na rzecz
realizacji tego przedsiewziecia, wziete z wniosku do ministra: ,Bylismy i jeste-
$my zdania, ze przedsiewziecie (...) podjac trzeba, mozna i warto. Trzeba — bo
odpowiada zywotnym potrzebom kraju i edukacji narodowej lat 90-tych korica
XX wieku. Mozna — bo jest wielos¢ podlegajacych syntezie dokonari, kompe-
tentny i chetny do dzialania zespdt, klimat sprzyjajacy dokonaniom, mozliwos¢
urzeczywistniania projektéw dzialani. Warto — bo realizacja programu dostarczy
$rodkéw do ulepszenia i rozwoju edukacji, dajac pierwsze odpowiedzi na pyta-
nie: Jak formowac sprawne i tworcze elity?”. Program zyskal uznanie nie tylko
ministra edukacji narodowej, ale i autorytetéw naukowych. Profesor Jan Szcze-
pariski, 6wczesny przewodniczacy Krajowego Funduszu na rzecz Dzieci, ocenit
go niezwykle wysoko, piszac w grudniu 1990 r.: ,, Sadze, ze WSPS moze podjac
ten program zaréwno w jego aktualnym wymiarze, kiedy trzeba zebra¢ wyni-
ki dotychczasowych badari i opracowan teoretycznych, opracowad programy
ksztalcenia kadr naukowych i przygotowywaé programy przyszlej dzialalnosci,
po zakoriczonym za kilka lat programie wstepnym. Te zadania przyszle beda juz
obejmowaly systematyczne ksztalcenie mlodziezy wybitnie uzdolnionej, a takze
przygotuja metody wdrozeri i wykorzystywania zdolnosci w dziataniach prak-
tycznych. Uwazam wiec, Ze program jest wprowadzeniem do bardzo waznej
dziatalnosci naukowej, ktérej wyniki moga w istotny sposéb przyczynié sie do
intensyfikacji rozwoju naszego spoleczeristwa”.

Prof. Szczepaniski nie mylit sie w swojej prognozie. Realizacja programu byla
jednym z wazniejszych impulséw uruchomienia w WyzZszej Szkole Pedagogiki
Specjalnej ksztalcenia pedagogdéw przygotowanych do pracy z uczniami zdolnymi.
Koncepcja studiéw oraz sposéb jej realizacji powstala jako autorski projekt prof. G6-
ralskiego. Z niewielkimi modyfikacjami programowymi, warunkowanymi wprowa-
dzeniem systemu boloriskiego, studia funkcjonujgq do dzisiaj, promujac corocznie
kilkunastu szkolnych pedagogéw zdolnosci i umiejetnych nauczycieli przedmiotéw
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informatycznych przygotowanych do pracy na réznych szczeblach ksztalcenia szkol-
nego. Wyrdzniajacy sie absolwenci wygrywaja konkursy na stanowiska nauczycieli
akademickich, w tym takze w Zakladzie Metodologii i Pedagogiki Twérczosci.

Wszystkie te inicjatywy i urzeczywistnienia byly wéwczas nowe nie tylko
dla naszej uczelni, ale takze w znacznie szerszej skali. Nowoczesnos¢ przycho-
dzila niekiedy z zewnatrz, ale wymagala najczesciej bardzo zlozonych dzialan
wdrozeniowych. Tak bylo z informatyzacja procesu badawczego, dydaktyczne-
go i administracyjnego. Zapowiedziag w tym obszarze bylo uzyskanie dostepu do
duzej maszyny obliczeniowej w Paristwowej Dyspozycji Mocy. Wkrétce wzboga-
cilismy sie o urzadzenie do przygotowywania kart perforowanych, stanowiace
zalazek — dzi$§ powiedzielibySmy — osrodka przetwarzania informacji. Przelom
nastapil jednak poprzez udziat czesci pracownikéw Zakltadu Metodologii i Pe-
dagogiki Tworczosci w resortowym programie badawczym Informatyka dla szkol-
nictwa. Ze srodkéw tego programu zakupione zostaly pierwsze mikrokomputery
produkgji krajowej, pozwalajace wyposazy¢ jedna, a wkrétce dwie pracownie
komputerowe. Edukacyjnego wykorzystania tych komputeréw uczyliSmy sie
wéwczas niemal od podstaw, jednak byliSmy chyba pierwsza w Polsce uczelnig
pedagogiczna, w ktdrej wszyscy studenci — przyszli nauczyciele — zostali objeci
ksztalceniem w zakresie korzystania z coraz szerzej dostepnych wéwczas $rod-
kéw technologii informacyjnej. Ten kierunek dziatari wiazat sie Scisle z progra-
mem ksztalcenia wspomnianej wczesniej specjalnosci studiéw.

Przywolane sytuacje i przedsiewzigcia o réznorodnym wymiarze i wadze
uwidoczniaja wkiad prof. Géralskiego w rozwdéj naszej Alma Mater oraz poka-
zuja wyzwania i mozliwosci, jakie tworzyta bezposrednia wspdtpraca z naszym
Mistrzem. Swiadectwo wartoéci tej wspélpracy znajdujemy w ocenie prof.
Klemensa Szaniawskiego, ktéry napisat: ,Grupa kierowana przez prof. Andrzeja
Goralskiego jest zintegrowana wokét wspélnego celu badawczego i — jak mi
si¢ zdaje — silnie motywowana tym celem. Stworzyla ona srodowisko [taczace
— dop. J.L.] osoby, ktére zreszta pochodza z réznych instytucji badawczych”.
Wiele z tych oséb obecnie rozsianych jest po calym swiecie, jednak zawarte
znajomosci i przyjaZnie nie wygasty, dajg swiadectwo laczacej nas wspélnoty.
A takze kontynuacji zaszczepionych wzorcéw uprawiania nauki, ujecia proble-
matyki dzialania twérczego oraz podazania drogg do osiagania mistrzostwa.
Nie ulega watpliwosci, Ze jest to znaczace osiagniecie prof. Goralskiego.

Dokonania naukowe prof. Géralskiego sg réznorodne. Chciatbym przywotaé
te, ktére zogniskowane sa wokét metodologii dzialania twdérczego. Ich Zrédia
mozna upatrywaé w specyficznej dla Profesora metodzie prowadzacej do wyni-
kéw uzyskiwanych na réznych polach. Wiasne dokonania twércze, uzyskiwane
w réznych dziedzinach — z tworczoscig artystyczna wiacznie — czyni on podsta-
wa do badania i wyjasniania fenomenu tworczosci. Wyprowadzone zas w ten
sposob tezy teoretyczne stanowig inspiracje do dziatari pedagogicznych skiero-
wanych na formowanie i rozwijanie twoérczych dyspozycji cztowieka, skutkuja-
cych budowaniem i rozwijaniem pedagogiki tworczosci.

Wiasne ujecie problematyki dzialania twoérczego prof. Géralski zdotat zaszcze-
pi¢ wsréd sporego grona badaczy i pedagogéw. Tworzac Miedzyuczelniany
Zespot Heurystyki, Sekcje Heurystyki Polskiego Towarzystwa Cybernetycznego,
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a potem, w 1981 r., Podyplomowe Studium Pedagogiki Myslenia Twdrczego,
uksztattowat podstawe do uformowania wlasnej szkoty naukowej. Osoby, ktére
uczestniczyly w pracach wymienionych zespotéw, tworza grupe nazywana
niekiedy kregiem warszawskim. To niemala grupa badaczy, ktérzy w roéz-
nych okresach z rézng intensywnoscia wspdtpracowali bezposrednio z prof.
Goralskim. Podczas jubileuszowej sesji przygotowanej i przeprowadzonej
w 1997 r. z okazji 35-lecia naukowej i pedagogicznej pracy Andrzeja Géralskiego
prof. Oderfeld powiedzial: ,Panie Andrzeju, rozgadalem si¢ o jednym drobiazgu
z jednej z Pariskich ksiazek, a przeciez napisat Pan jeszcze wiele innych. Ponadto
za najwazniejsze dzielo uwazam tu nie ksigzki, ale stworzenie kilku poteznych
zespotéw ludzkich, ktére pracowaly i pracuja nadal nad réznymi aspektami
tworczosci (...). Uczestnicy, czasem $cierajac sie ostro, ksztalcili sie¢ na ludzi,
ktérzy potrafia w przysztosci (a moze juz i teraz) kontynuowac zaczete dzieto”.
I dalej: ,Panie Andrzeju, poznalem Pana jako mlodzierica zadzierzystego, ktéry
lubi walczy¢ i — o dziwo — cze$ciej wygrywa niz przegrywa. Ufam, ze teraz, cho¢
osiggnatl Pan status Jubilata, pozostanie Pan nadal zadzierzysty”.

Prof. Andrzej Géralski byl czlowiekiem walki. Walki o prawde, szczeros¢,
walki z zaklamaniem, pozoranctwem i koniunkturalizmem. Ponosit tego koszty
- niekiedy znaczne koszty. Ostatecznie jednak — zwazywszy na ogét dokonari —
zalicza si¢ do wygranych.

Jak powiedziano, Andrzej Gdralski mial Zycie niezwykle. Mimo pewnych
ucigzliwosci, jakie w ostatnim czasie sprawial otoczeniu silg swojej indywidu-
alnosci, pozostanie w dobrej pamieci tych wszystkich, ktérzy cenig ekscentrycz-
nos$¢ w takim sensie, jaki temu pojeciu nadaje Olga Tokarczuk?. Niech tej pamieci
towarzyszy czesto przywolywana przez Profesora sentencja: Feci, quod potui, fa-
ciant meliora potentes.

2 Por. Tokarczuk, O. (2020). Czlowiek na kraricach swiata. Polityka, 40.
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ALTERNATYWY DLA DZIEDZICZENIA:
UMOWY DAROWIZNY I DOZYWOCIA

W tekscie oméwiono umowy darowizny i dozywocia, wskazujac na mozliwosci ich al-
ternatywnego wykorzystania dla zabezpieczenia po $émierci swojej najblizszej osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng. Celem prezentacji tych uméw jest wskazanie mozliwosci
zapobiezenia, by osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng jako spadkobierca, czesto
duzego majatku, nie musiala przechodzié przez trudy postepowania spadkowego, a tym
samym by nie zostala narazona na ubezwlasnowolnienie. W artykule opisana zostala tres¢
obu umoéw, formy ich zawarcia, kwestie podatkowe, a takze mozliwosci ich rozwigzania,
jak réwniez wszelkiego rodzaju niebezpieczenstwa, ktére sie z nimi wigza.

Stowa kluczowe: darowizna, darowizna na rzecz osoby trzeciej, dyspozycja na wypadek
$mierci, dozywocie

Wprowadzenie

Jak dos¢ jasno wynika z poprzednich artykuléw tego cyklu poswieconych dzie-
dziczeniu majatku po najblizszych przez osobe z niepelnosprawnosciq intelektualna,
jest to proces dos¢ skomplikowany, wymagajacy aktywnosci ze strony spadkobiercy
z niepelnosprawnosciq intelektualng, wizyt w réznych urzedach, sadach czy u no-
tariuszy, co przede wszystkim niesie ze sobg ryzyko, iz niejako skutkiem ubocznym
stanie sie jej ubezwlasnowolnienie. Jako rodzice, malzonek lub rodzenistwo osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualna, po ktérych bedzie ona dziedziczyla, war-
to sie wiec zastanowic, czy nie daloby sie jej tych wszystkich procedur oszczedzi¢
i zabezpieczy¢ jej przysziosci finansowej jeszcze za swojego zycia. Przepisy prawa
cywilnego przewidujg rézne sposoby przeniesienia majatku na osobe trzecig. Jesli
chodzi o stosunki miedzy najblizszymi cztonkami rodziny, gdzie kwestia zarobko-
wa jest w zasadzie nieistotna, najbardziej adekwatng alternatywq dla dziedziczenia
jest darowizna, a najlepiej zabezpieczajacq przysztosé osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna, przynajmniej pod wzgledem zapewnienia jej miejsca zamieszkania
i podstawowych srodkéw do zycia — dozywocie. Oczywiscie, obie umowy maja sens
jedynie wtedy, gdy w rodzinie nie ma konfliktu i gdy osoba z niepelnosprawnoscia
intelektualna jest na tyle samodzielna, ze: poradzi sobie ze sprawami codziennymi,
korzystajac z przekazanego jej majatku, takze po sSmierci darczyricy albo ze po jego
$mierci pozostanie kto$ z rodziny lub kregu przyjaciét, do kogo spadkodawca be-
dzie miat pelne zaufanie, Ze odpowiednio zajmie si¢ w przysziosci najblizsza mu
osobg z niepelnosprawnosciq intelektualna, zapewniajac jej godne warunki zycia
W poszanowaniu jej godnosci, autonomii przy adekwatnym wsparciu.
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Umowa darowizny

Umowa darowizny polega na darmowym przekazaniu swojego majatku, calego
albo czesci, innej osobie (art. 888 § 1 k.c.). Taka umowe mozna zawrzeé z kazda
osoba, zaréwno z rodziny, jak i z przyjaciét czy osoba obca. Jesli np. osoba starsza
chciataby zalatwic wszystkie swoje sprawy majatkowe przed smiercia, tak by p6z-
niej jej najblizsi w ogoéle nie musieli prowadzi¢ postepowania spadkowego, moze
rozdaé¢ w dowolnych proporcjach caly swdj majatek wybranym osobom, tak by po
jej Smierci masa spadkowa byla pusta. Istotne jednak w takim wypadku jest, by nie
pozostawi¢ wtedy po sobie dlugéw, gdyz w innym przypadku wierzyciele moga
dochodzi¢ zaliczenia darowizn na dziat spadku i swoich roszczeri od obdarowanych
(art. 1039 § 1 k.c.)! albo starac si¢ o uznanie tych darowizn za bezskuteczne — jako
dokonanych z ich pokrzywdzeniem (tzw. skarga pauliariska, art. 527 § 1-3 k.c.).

Przedmiotem darowizny moze by¢ wszystko: pienigdze, rzeczy ruchome (np.
samochdd) czy wlasnosé nieruchomosci, a takze uzytkowanie wieczyste, spot-
dzielcze prawo do lokalu, przejecie diugu, ktéry obdarowany ma wobec osoby
trzeciej itp. (Ciszewski, Nazaruk, 2019). Przedmiot i wartos¢ darowizny oraz tacza-
ce obdarowanego i darczyrice stosunki rodzinne majg jednak z prawnego punktu
widzenia znaczenie, jesli chodzi o forme umowy i nalezne od niej podatki.

Zgodnie z art. 890 § 1 zd. 1 k.c. umowa darowizny powinna mie¢ forme aktu
notarialnego, a przynajmniej taka forme powinno mie¢ o$wiadczenie darczynicy.
Jest to bezwzglednie obowiazkowe, jesli przedmiotem darowizny sa nieruchomosci,
tj. dziatka, dom, mieszkanie i to zaréwno w formie wiasnosci, jak i uzytkowania
wieczystego czy prawa spoldzielczego (art. 890 § 2 k.c.). W przypadku ruchomosci,
w tym pieniedzy, forma notarialna nie musi zostac¢ zachowana, jesli obdarowanemu
faktycznie zostal przekazany przedmiot darowizny (art. 890 § 2 k.c. zd. 2). Wynika
stad, ze umowa darowizny ruchomosci nie musi mie¢ zadnej konkretnej formy, na-
wet pisemnej, wystarczy, ze darczyrica da obdarowanemu przedmiot darowizny.
Jest to tak naprawde prawna definicja wreczenia prezentu. Od momentu jego wre-
czenia prezent, czyli przedmiot darowizny, nalezy do obdarowanego.

Mimo iz przy darowizZnie ruchomosci zachowanie formy notarialnej nie jest
konieczne, ma ona pewne zalety, przynajmniej w przypadku darowizn o wiekszej
wartosci. Darowizny bowiem podlegaja, z pewnymi wyjatkami, opodatkowaniu.
Do wyjatkéw tych nalezy nabycie wlasnosci w drodze darowizny rzeczy lub praw
majatkowych przez malzonka, zstepnych, wstepnych, pasierba, rodzeristwa, oj-
czyma i macoche, pod warunkiem zgloszenia tego faktu do wlasciwego urzedu
skarbowego w terminie 6 miesiecy od daty powstania obowigzku podatkowego,
czyli w przypadku umowy zawartej bez formy notarialnej — od daty spelnienia
przyrzeczonego swiadczenia, tj. wydania obdarowanemu przedmiotu darowizny.

! Zgodnie jednak z tym przepisem zaliczenie takie nie bedzie mialo miejsca, jesli w umowie darowi-
zny wprost zostanie zawarte stwierdzenie, Ze jest ona udzielona bez obowigzku zaliczenia, co warto
zawsze zrobié przy licznej i skonfliktowanej rodzinie, jesli przyszly spadkodawca podejmuje decyzje
podziatu za zycia calego swojego majatku z wylaczeniem niektérych przysztych spadkobiercéw albo
w nieréwnych proporcjach (Zdanikowski, 2019).
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Jedli jednak umowa darowizny zostala zawarta przed notariuszem albo przynaj-
mniej darczyrica zlozyl wobec niego o$wiadczenie woli, obowiazek zgloszenia do
urzedu skarbowego przestaje wigzad, gdyz zgloszenia tego dokonuje notariusz.

Jesli wiec wartos¢ darowizny miedzy wymienionymi osobami przekracza
9.637 zl (chodzi tu zaréwno o darowizne jednorazowa, jak i taczna kwote daro-
wizn otrzymanych przez jednego obdarowanego od 0séb z tego kregu rodzinne-
go w ciagu pieciu lat, z wyjatkiem darowizny pienigznej przeznaczonej i wyko-
rzystanej w ciagu roku na cel mieszkaniowy, gdyz wtedy taczna kwota darowizn
od kliku darczyricéw wynosi 19 274 z1), to umowa powinna mie¢ forme aktu no-
tarialnego, wtedy bez zadnych wiecej obowiazkéw podlega zwolnieniu z podat-
ku, albo przynajmniej forme pisemna, wtedy celem uzyskania zwolnienia nalezy
ja zglosi¢ do urzedu skarbowego w powyzej wskazanym terminie. Darowizny
ponizej tej kwoty od najblizszych czlonkéw rodziny sa bowiem zwolnione od
podatku niezaleznie od faktu ich zgloszenia. Przy czym, jesli przedmiot darowi-
zny o wartosci powyzej 9637 zi stanowia pieniadze, to nalezy jeszcze pamietac
o drugim warunku zwolnienia z podatku, ktérym jest obowigzek przekazania
tych pieniedzy na rachunek bankowy obdarowanego albo co najmniej przeka-
zem pocztowym, co trzeba wobec urzedu skarbowego udokumentowac odpo-
wiednim dokumentem z banku albo poczty.

Przyjecie formy notarialnej ma wiec te podstawowa zalete, Ze zwalnia z obo-
wiazku wykonywania czynnosci wobec urzedu skarbowego, co dla osoby z nie-
pemosprawnosciq intelektualng obdarowanej dang darowizng moze by¢ realnym
problemem, w szczegdlnosci w zakresie wypelnienia formularzy urzedowych do
tej instytucji. W przeciwieristwie do zalatwiania przed notariuszem spraw spadko-
wych, o czym wspomniano w poprzednich tekstach tego cyklu, nie ma sie co oba-
wiac zawarcia w jego obecnosci umowy darowizny. Wynika to z dwéch faktéw. Po
pierwsze, jesli darowizna jest naprawde przysporzeniem dla obdarowanego, czyli
zwiegksza jego aktywa (jej przedmiotem nie jest rozwalajacy si¢ dom czy dziatka
obcigzona hipotekami, gdyz w takich przypadkach przysporzenie jest z reguly po-
zorne i zwigzane z licznymi obowigzkami po stronie obdarowanego), to notariusz
nawet majac do czynienia z osobg z niepelnosprawnoscig intelektualna, co do ktérej
bedzie mial subiektywne obiekgje, czy w pelni rozumie ona znaczenie dokonywane-
go przed nim aktu, z pewnoscia go przeprowadzi, gdyz czynnosc nie bedzie zadna
miarg sprzeczna z interesem tej osoby. Po drugie, jak juz wspomniano, umowa da-
rowizny nie musi by¢ zawarta przed notariuszem réwnoczesnie przez obie jej stro-
ny. Wystarczy, ze oswiadczenie o dokonaniu darowizny zlozy przed notariuszem
darczyrica (rodzice, malzonek, rodzeristwo itp. osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng). Obdarowany moze swoje o$wiadczenie ztozy¢ w dowolny sposéb, np.
poprzez faktyczne przyjecie przedmiotu darowizny (art. 890 § 1 k.c.). Nie dotyczy
to oczywiscie darowizn nieruchomosci, gdyz w tym wypadku umowa musi mie¢
charakter notarialny z odniesieniu do obu stron (art. 890 § 2 k.c.). Poza tym przy-
padkiem osoba obdarowana po prostu nie musi sie stawi¢ przed notariuszem, a on
nawet nie musi wiedzied, Ze jest ona osobg z niepelnosprawnosciq intelektualng.

Oczywiscie, forma notarialna ma zasadnicza wade — jest odptatna (jej koszt
zalezy od wartosci przedmiotu darowizny). Warto natomiast wiedzie¢, ze umowa
darowizny, jesli obdarowany nie przejmuje dlugéw darczyricy ani zadnych innych
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jego ciezaréw lub zobowigzar, nie podlega opodatkowaniu z tytutu podatku od
czynnosci cywilnoprawnych.

Co wigcej, zeby zabezpieczyd najblizsza osobe z niepelnosprawnoscia, darczyrica
wecale nie musi obdarowywac jej samej. Moze bowiem natozy¢ na obdarowanego
obowiazek oznaczonego dzialania (tzw. polecenie), przy czym dziatanie to moze
leze¢ w interesie osoby trzeciej. Mozemy wiec sobie wyobrazi¢ sytuacje, ze jedno
z rodzicéw darowuje za zycia czes¢ albo nawet calo$é majatku swojemu peno-
sprawnemu dziecku, zobowiazujac je jednoczesnie w tresci tej umowy do osobistego
i finansowego wspierania swojego brata czy siostry z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng czy wrecz jego/jej utrzymania wobec faktu, Zze pozbawia sie go/ja faktycznie
w przyszlosci spadku, ktéry by mu/jej sie nalezal, gdyby darowizny nie byto.

Tego typu darowizna jest jednakze obarczona sporym ryzykiem i warto jej
dokonywac jedynie w rodzinach nieskonfliktowanych, gdy darczyrica ma bez-
wzgledne zaufanie do obdarowanego, ze przedmiotowe polecenie wykona. Pro-
blem bowiem polega na tym, Ze zgodnie z art. 893 k.c. ta osoba nie ma uprawnie-
nia dochodzenia przed sadem wykonania tego polecenia, jesli obdarowany sie
z niego nie wywiazuje. Nie oznacza to wcale, Ze obdarowanego nie mozna przy-
musi¢ do wykonania tego polecenia. Za zycia moze to zrobic¢ darczyrica (art. 894
§1k.c.), a pojego Smierci jego spadkobiercy (wydaje sie jednak, ze ustawodawcy
chodzito o tych spadkobiercéw, ktérzy nie sg beneficjentami polecenia), a jesli
polecenie ma na wzgledzie interes spoteczny (czyli niemajacy wylacznie na celu
dobra jednostki), takze wilasciwy organ paristwowy (art. 894 § 2 k.c.), przy czym
obdarowany moze si¢ zwolni¢ z obowigzku wypelnienia polecenia, jesli zwrdci
przedmiot darowizny darczyrcy czy jego spadkobiercom (art. 895 § 2 k.c.). Jesli
wiec polecenie rodzica dotyczy np. tozenia przez obdarowane dziecko na utrzy-
manie drugiego dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna az do $mierci tego
ostatniego, to po zgonie darczyncy realizacji tego polecenia w praktyce moze
zadac tylko inny spadkobierca (czyli np. wspdéimalzonek lub pozostale rodzen-
stwo, w przypadku dziedziczenia ustawowego, albo spadkobierca testamen-
towy). Wymaga to jednak przede wszystkim przeprowadzenia postepowania
spadkowego, nastepnie postepowania sagdowego o wykonanie polecenia, co jest
diugotrwale i konfliktogenne, a przy okazji moze prowadzi¢, jako niezamierzo-
ny skutek uboczny, do ubezwlasnowolnienia beneficjenta polecenia, mimo iz on
sam nie moze zada¢ wykonania wobec niego tego polecenia.

Owa niemozno$¢ dochodzenia przez beneficjenta wykonania polecenia moz-
na jednak prawnie obej$é. Zamiast darowizny z poleceniem mozna bowiem za-
wrzeé¢ umowe tzw. darowizny ze $wiadczeniem na rzecz osoby trzeciej (przy
zastosowaniu art. 393 k.c.). Nie jest ona tozsama z darowizna z poleceniem.
W przeciwieristwie bowiem do polecenia przy darowiznie ze swiadczeniem na
rzecz osoby trzeciej beneficjent tego swiadczenia moze w przypadku jego nie-
spelnienia w kazdym wypadku samodzielnie zada¢ jego realizacji przed sadem
(wyrok Sadu Najwyzszego z 21 marca 1973 r., sygn. III RN 40/73). Inaczej sfor-
mulowany jest wtedy zapis umowy. Polecenie jest tylko oswiadczeniem woli
darczyricy i obdarowany nie deklaruje, Ze je wypelni. Z kolei przy swiadczeniu
na rzecz osoby trzeciej obdarowany zobowigzuje si¢ w tresci umowy darowizny
do spelnienia deklarowanego $wiadczenia. Odréznienie tego rodzaju zapiséw
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w umowie darowizny nie jest proste i wymaga wilasciwej konstrukcji przez no-
tariusza. Wazne jest, by swiadczenie na rzecz osoby trzeciej nie byto réwne ani
tym bardziej wyzsze od wartosci darowizny, gdyz wtedy tak naprawde pod ta
nazwgq ukryta zostaje umowa odplatna. Z praktycznego punktu widzenia, gdy
beneficjentem polecenia albo $wiadczenia ma by¢ osoba z niepelnosprawnosciq
intelektualna, réznica miedzy oboma typami umowy nie ma jednak praktycz-
nego znaczenia, gdyz beneficjent swiadczenia i tak raczej nie bedzie w stanie
faktycznie dochodzi¢ go samodzielnie przed sagdem. Stad, decydujac sie na tego
typu darowizne na rzecz innej osoby z rodziny, kregu przyjaciét czy np. na rzecz
organizacji pozarzadowej dzialajacej na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng, nalezy zadbad, by byla to osoba faktycznie godna zaufania, ze bedzie
wypetnia¢ wole darczyricy takze po jego $mierci, czesto przez wiele kolejnych
lat, bo chodzi przeciez o zapewnienie bezpiecznego finansowo i osobiscie funk-
cjonowania osobie z niepelnosprawnoscig intelektualng przez reszte jej Zycia.

Warto o tym pamietac, gdyz co prawda wobec obdarowanego, ktéry zawiodt
zaufanie darczyricy, moze on odwota¢ darowizne, ale tylko za swojego zycia. Je-
$li obdarowany przestanie dopiero po $mierci darczyricy wykonywac polecenie
lub wykonywac swiadczenie na rzecz osoby trzeciej, do ktérego byt zobowiazany
w umowie darowizny, spadkobiercy darczyricy nie beda mieli mozliwo$ci odwota-
nia darowizny. Zreszta skuteczne odwolanie darowizny wcale nie jest takie proste.

Kodeks cywilny przewiduje dwa powody odwolania darowizny. Pierwszy
z nich to zmiana sytuacji majatkowej darczyricy, jesli pogorszyla sie tak znacznie, ze
nie bylby on w stanie sie samodzielnie utrzymac lub wykonywac swoich obowigz-
kéw alimentacyjnych. Jednakze z tego powodu darowizne mozna odwotac jedynie,
jesli nie zostala ona jeszcze wykonana, a wiec jej przedmiot nie zostat faktycznie da-
rowanemu przekazany (art. 896 k.c.). Jesli darczyrica popadnie w niedostatek juz po
wykonaniu darowizny, to nie moze jej z tego powodu odwolag, ale moze zadac od
obdarowanego dostarczenia mu brakujacych srodkéw do utrzymania czy oplacenia
alimentéw. Oczywiscie, zadana warto$¢ nie moze przekroczy¢ wartosci darowizny
i to nie z momentu jej przekazania, ale z momentu obecnego, gdy darczyrica zada od
obdarowanego $rodkéw utrzymania (art. 897 k.c.). Jesli wiec przedmiot darowizny
stracil na wartosci (np. samochdd z powodu jego uzytkowania) albo zostat spozyt-
kowany (np. pienigdze wydane), owo zadanie moze dotyczy¢ tylko tej aktualnej
wartosci owego samochodu czy posiadanej kwoty. Przy czym obdarowany zawsze
moze sie zwolni¢ z tego obowiazku poprzez oddanie przedmiotu darowizny.

Co wiecej, nalezy pamietac, ze odwolanie darowizny z tej przyczyny (czy tez za-
danie od obdarowanego $rodkéw utrzymania) nie moze nastapic, jezeli darczyrica
doprowadzit sie do niedostatku z winy umyslnej lub wskutek razacego niedbalstwa
(np. wszystko przegrat w gry hazardowe, wydat na uzywki) albo jezeli taki jego stan
majatkowy zostal wywolany samym zawarciem umowy darowizny, czyli gdy rozdat
w formie darowizn caly swdj majatek (Ciszewski, Nazaruk, 2019). W praktyce wiec
odwolanie darowizny na podstawie art. 896 k.c. ma miejsce niezmiernie rzadko.

Duzo istotniejsza jest mozliwos¢ odwolania darowizny juz po jej wykonaniu. Jej
podstawa jest tzw. razaca niewdziecznos¢ obdarowanego wobec darczyricy (art. 898
§1k.c.). Niewdziecznos¢ obdarowanego polega na takim zachowaniu wzgledem dar-
czyncy, ktére nie daje si¢ pogodzic z obowigzkiem szacunku do drugiej osoby. Ocena,
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jakie zachowania wchodza w zakres tego pojecia, jest subiektywna i zalezy wylacznie
od darczyrcy. Istotne jest natomiast, Ze owa niewdziecznoé¢é ma osiagnac stopient
razacy oraz ze ma by¢ skierowana wobec darczyricy, a nie w stosunku do Zadnej in-
nej osoby. Nawet przy darowizZnie na rzecz osoby trzeciej czy z poleceniem na rzecz
osoby trzeciej niewdzieczno$¢ wobec tej osoby nie stanowi podstawy do odwolania
darowizny (Ciszewski, Nazaruk, 2019). Czyli jesli np. pelnosprawne dziecko otrzy-
ma w darowizZnie majatek od rodzicéw z poleceniem opieki i codziennego wsparcia
wobec swojego brata czy siostry z niepelnosprawnoscig intelektualng, a nastepnie nie
bedzie si¢ z tego obowigzku wywigzywac, jego zachowanie nie bedzie stanowic pod-
stawy do odwotania darowizny. Wyjatkiem bedzie sytuacja, gdy obdarowany bedzie
sie dopuszczatl niewlasciwych zachowari lub zaniedbari wobec rodzeristwa objetego
poleceniem w celu dokuczenia (zrobienia przykrosci) rodzicom.

Przy ocenie nateZenia tej niewdziecznosci nalezy bra¢ pod uwage zaréwno
kryterium subiektywne (punkt widzenia darczyricy), jak i kryterium obiektywne
(perspektywe przecietnego czlowieka). Niewdziecznos¢ przybiera stopieni raza-
cy, gdy oba te kryteria stosowane lacznie pozwalaja uzna¢ dane zachowanie sie
obdarowanego wzgledem darczyricy za szczegdlnie naganne (tamze). Z pewno-
Scig przykladem razacej niewdzigcznosci jest popelnienie wobec darczyricy prze-
stepstwa lub ostentacyjne zaniedbywanie obowigzkéw rodzinnych (wyrok Sadu
Najwyzszego z 26 stycznia 2018 r., sygn. I CSK 254/17).

Chcac odwola¢ darowizne, darczyrica musi poinformowacé o tym obdaro-
wanego na pismie (art. 900 k.c.). Jesli jednak obdarowany po otrzymaniu takiej
informacji nie zwréci przedmiotu darowizny, konieczne jest zalozenie sprawy
sadowej stosownie do przepiséw o tzw. bezpodstawnym wzbogaceniu (art. 898
§ 2 k.c.). Brak zachowania pisemnej formy odwotania darowizny nie powoduje,
Ze o$wiadczenie takiej jest niewazne, ale Zze dowodzenie go przed sadem staje sie
znacznie utrudnione (Ciszewski, Nazaruk, 2019), co jest istotne w szczegdlnosci
w zakresie terminu, w ktérym takie odwotanie miato nastapic. Zgodnie bowiem
z art. 899 § 3 k.c. darowizna nie moze by¢ odwolana po uptywie roku od dnia,
gdy darczyrica dowiedzial si¢ o niewdzigecznosci obdarowanego. Warto wiec od-
wolad ja nie tylko na pismie, ale wrecz na piSmie doreczonym z datg — np. prze-
syltkq polecong za potwierdzeniem daty odbioru, za pokwitowaniem z datg itp.

Ten krotki termin na odwotanie darowizny wymaga aktywnosci po stronie
darczyncy. Daje mu on czas na wplyniecie na zachowanie obdarowanego i jego
poprawe, jednakze nie pozwala na jego diugotrwale tolerowanie. Akceptacja bo-
wiem nawet bierna zachowan niewdziecznych prowadzi do utraty, po uptywie
wlasnie roku, uprawnienia do odwotania darowizny. Uprawnienie do odwo-
lania darowizny darczyrica traci réwniez, jesli obdarowanemu wybaczy, czyli
w sytuacjach, gdy obdarowany uczynit co$ niewtasciwego, a nastepnie poprawit
swoje zachowanie, przeprosit i pogodzil si¢ z darczynca, przy czym ustawa nie
wymaga zadnej konkretnej formy owego przebaczenia (art. 899 § 1 k.c.).

Mozna sobie wyobrazic takze sytuacje, ze obdarowany zacznie si¢ niewdziecz-
nie zachowywac wobec darczyricy w koricowym okresie zycia tego ostatniego,
zakladajac, Ze nie zdazy on albo fizycznie nie da rady odwola¢ darowizny przed
$miercia, a w skrajnych przypadkach — Ze wrecz prowadzi do jego szybszej $mier-
ci wlasnie po to, by darowizna nie zostala odwotana. Przewidujac takie naganne
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scenariusze, ustawodawca wprowadzil mozliwosci odwotania darowizny przez
spadkobiercéw darczyricy, ktérzy moga to uczyni¢ w ciagu roku od momentu,
kiedy dowiedzieli sie o niewdzigcznosci obdarowanego wobec darczyricy, ale pod
warunkiem, ze darczyrica w momencie $mierci sam byt uprawniony do jej odwo-
lania (nie uptynal mu jeszcze liczony dla niego rok ani nie przebaczyt obdarowane-
mu), albo jesli obdarowany umyslnie pozbawit darczyrice zycia lub umyslnie wy-
wolat rozstrdj zdrowia, ktérego skutkiem byta smierc darczyricy (art. 899 § 2 k.c.).

Z tego ostatniego powodu spadkobiercy moga odwotac takze tzw. darowizne
na wypadek $mierci, a wiec umowe, ktéra zawiera warunek, ze darowany ma-
jatek przejdzie na obdarowanego dopiero po $mierci darczyricy (Gérecki, 2006).
Jesli wiec obdarowany umyslnie przyspieszy moment nabycia tego majatku, czy-
li méwiac wprost — przyczyni sie¢ do zgonu darczyrcy, darowizna moze zostac
skutecznie odwolana przez spadkobiercéw. Sposéb jej odwotania jest wtedy taki
sam, jak przy odwolaniu darowizny przez darczyrice.

Co prawda, zadne przepisy wprost nie regulujq mozliwosci zawarcia umowy
darowizny na wypadek $mierci, ale zar6wno w orzecznictwie (np. uchwata Sadu
Najwyzszego z 13 grudnia 2013 r., sygn. Il CZP 79/13), jak i w literaturze (np.
Ciszewski, Nazaruk, 2019; Gérecki, 2006), dopuszcza si¢ takq umowe — jako nie-
zakazana. Jest to alternatywna do testamentu forma dysponowania majatkiem na
wypadek $mierci. Jednakze, majac na uwadze, ze art. 1047 k.c. wprowadza zakaz
umoéw o spadek po osobie Zyjacej, nie dopuszcza sie legalnosci darowizn na wypa-
dek smierci, ktérych przedmiotem bylby caly majatek darczyricy albo utamkowa
czes¢ tego majatku. Tym samym brak przeszkéd, aby przedmiotem takiej darowi-
zny stalo si¢ okre$lone prawo majatkowe darczyrnicy, np. wlasnos¢ konkretnych
rzeczy. Nalezy przy tym zaznaczy¢, ze jesli darczyrica rozporzadzi calym swoim
majatkiem na wypadek $mierci wobec réznych obdarowanych (co do kazdego wy-
mieniajac jedynie konkretne przedmioty, ale wspdlnie obejmujace calg przyszia
mase spadkows), z pokrzywdzeniem spadkobiercéw albo przynajmniej jednego
z nich, umowy takie lgcznie moga by¢ uznane — jesli ktokolwiek (np. spadkobierca
albo wierzyciel spadkodawcy) bedzie chcial je sadownie podwazy¢ — za sprzeczne
z zasadami wspoélzycia spolecznego, jako omijajace zakaz uméw o spadek.

Darowizna na wypadek $mierci moze dotyczy¢ kazdego prawa majatkowego
i kazdej rzeczy, z wyjatkiem nieruchomosci. Zgodnie bowiem z art. 157 § 1 k.c.
umowa przeniesienia wilasnosci nieruchomosci nie moze by¢ zawarta pod wa-
runkiem lub z uwzglednieniem terminu (tzw. umowy przedwstepne nie przeno-
szg wlasnosci nieruchomosci, a jedynie zobowiazuja strony do jej zbycia i naby-
cia w przyszlosci). Stad umowa darowizny na wypadek $mierci, ktéra z definicji
musi zawiera¢ albo warunek zawieszajacy, zgodnie z ktérym dane prawo przej-
dzie na obdarowanego, jesli przezyje on darczyrice, albo termin poczatkowy, tj.
Ze prawo to przejdzie na obdarowanego od daty $mierci darczyricy, nie moze
przenies¢ wilasnosci nieruchomosci (Ciszewski, Nazaruk, 2019).

Z pewnoscig natomiast darowizna na wypadek $mierci moze dotyczy¢ érod-
kéw zgromadzonych na kontach bankowych, a przynajmniej ich czesci. Zgodnie
bowiem z art. 56 ust. 1 ustawy Prawo bankowe posiadacz rachunku lub lokaty
moze poleci¢ pisemnie bankowi (dokument nalezy podpisa¢ w banku i tam on
pozostaje) dokonanie po swojej Smierci wyplaty z tego rachunku lub lokaty okre-
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$lonej kwoty wskazanym przez siebie osobom najblizszym, tj. matzonkowi, wstep-
nym (rodzicom, dziadkom), zstepnym (dzieciom, wnukom) lub rodzeristwu. Ta-
kich dyspozycji moze by¢ kilka, wazne, by zZadna z nich ani wszystkie razem nie
przekraczaly dozwolonej kwoty, tj. dwudziestokrotnosci przecietnego miesieczne-
go wynagrodzenia przedsiebiorstw bez wyplat nagréd z zysku za ostatni miesiac
przed $miercigq posiadacza rachunku lub lokaty (wynagrodzenia te sa ogtaszane
regularnie przez prezesa Gléwnego Urzedu Statystycznego). Kwoty wyplacone
w ramach takich dyspozycji nie wchodza do masy spadkowej (art. 56 ust. 5 ustawy
Prawo bankowe). Taka dyspozycja na wypadek $mierci stanowi pozatestamento-
wa forme rozrzadzenia zgromadzonym wkladem pienieznym (Pyziot, 1999).

Dyspozycja taka jest klauzulag umowng miedzy posiadaczem rachunku lub
lokaty a bankiem. Jej strong nie jest osoba, na rzecz ktérej maja by¢ wyptaco-
ne pieniadze, a wiec nie musi by¢ ona obecna w banku w momencie skladania
przedmiotowego zastrzezenia. Tym samym stanowi najprostsza formalnie, cho¢
ograniczong kwotowo, metode przekazania pieniedzy swojemu matzonkowi,
dziecku lub rodzeristwu z niepelnosprawnoscia intelektualna, gdyz nie wymaga
od niego zadnego oswiadczenia woli, podpisania zadnego dokumentu, stawien-
nictwa przed notariuszem czy sadem. Konieczne jest jedynie zadanie wyplace-
nia tej kwoty po $mierci posiadacza rachunku lub lokaty. Najbezpieczniej jest
zadanie takie zlozy¢ osobiscie w banku (wyplata samodzielna z bankomatu lub
przelewem internetowym moze spowodowaé zawiadomienie przez bank orga-
néw $cigania, Ze doszlo do wlamania na konto osoby zmarlej), przy czym bank
nie moze odmoéwic wyplaty, jesli na koncie sg $rodki (tamze).

Oczywiscie, za zycia posiadacz rachunku lub lokaty moze zawsze zmienic¢
zdanie i dyspozycje wkiadem na wypadek $mierci odwolac albo zmienié. Nalezy
tego jednak dokonac na pismie (art. 56 ust. 3 ustawy Prawo bankowe), przy czym
wskazane jest, by uczynié¢ to w banku, gdyz inaczej bank nie bedzie mial wiedzy,
ze dyspozycja zostala odwotana albo zmieniona.

Pomijajac wiec sytuacje, gdy mase spadkowsa stanowia nieruchomosci, rozda-
nie swojego majatku najblizszym, w tym np. malzonkowi, dziecku czy rodzen-
stwu z niepelnosprawnoscig intelektualng, w formie darowizny na wypadek
$mierci i dyspozycji bankowej na wypadek $mierci jest z pewnoscia latwiejsze
do przeprowadzenia niz przyszle postepowanie spadkowe i nie niesie ze soba
ryzyka ubezwlasnowolnienia spadkobiercéw z niepelnosprawnoscia intelektual-
na. Oczywiscie, przyjmujac takie rozwiazanie, trzeba pamietac¢ o sprawiedliwym
podziale, zeby zapobiec dochodzeniu w przysziosci przez osoby pominiete za-
chowku z uwzglednieniem przy jego wyliczeniu wartosci owych darowizn.

Przy nieruchomosci najlepsza metoda unikniecia postepowania spadkowego
i metoda zabezpieczenia zaré6wno intereséw darczyncy, jak i jego najblizszych
z niepelnosprawnoscig intelektualna, duzo bezpieczniejsza niz umowa darowi-
zny i to nawet z poleceniem czy na rzecz osoby trzeciej, jest umowa dozywocia.

Umowa dozywocia

Umowa dozywocia to umowa powigzana z przeniesieniem wiasnosci nieru-
chomosci (zar6wno w formie sprzedazy, jak i darowizny), ktérej elementem jest
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obowiazek nabywcy (kupujacego albo obdarowanego) do zapewnienia zbywcy
(sprzedajacemu albo darczyricy) dachu nad glowa i utrzymania do korica Zycia.
Artykut 908 § 1 k.c. stanowi bowiem, Ze jesli umowa ta w swojej tresci nie zawie-
ra innych uregulowarn, nabywca nieruchomosci zobowiazuje sie przyjaé zbyw-
ce jako domownika, dostarcza¢ mu wyzywienia, ubrania, mieszkania, swiatla
i opalu, zapewni¢ mu odpowiedniq pomoc i pielegnowanie w chorobie oraz
sprawi¢ mu wlasnym kosztem pogrzeb odpowiadajacy zwyczajom miejscowym.
Dozywocie moze tez wyrazac si¢ w prawie dozywotnika uzytkowania czesci
nieruchomosci (np. czesci domu lub mieszkania), pelnienia wobec niego tzw.
stuzebnosci osobistej (czyli zapewniania mu opieki i wparcia osobowego) lub
lozenia na jego utrzymanie w postaci regularnego przekazywania mu ustalonej
sumy pieniedzy czy innych rzeczy, np. jedzenia (art. 908 § 2 k.c.).

Z punktu widzenia rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng
istotne jest to, ze dozywocie mozna zastrzec takZze na rzecz osoby najblizszej
(art. 908 § 3 k.c.). Przykladowo wiec rodzice, zamiast przekazywac swéj maja-
tek w formie spadku, nawet testamentowo, mogg za zycia darowaé swéj dom
albo mieszkanie np. pelnosprawnemu dziecku, wpisujac w tres¢ umowy daro-
wizny dozywocie zaréwno dla siebie (co da im prawo do zamieszkiwania i opie-
ki do korica zycia), jak i dla swojego niepetnosprawnego dziecka. Dozywocie
osoby najblizszej zbywcy nieruchomosci, czyli w tym wypadku dziecka z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, jest czasowo niezalezne od dozywocia zbywcy.
Oznacza to, Ze obdarowany bedzie zobowigzany do zapewnienia mieszkania
i utrzymania oraz opieki osobistej swojemu niepelnosprawnemu rodzeristwu ob-
jetemu umowgq dozywocia takze po $mierci rodzicéw, az do $mierci wszystkich
dozywotnikéw (art. 911 k.c.). Tym samym nawet jesli przez zawarcie tej umowy
dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng zostanie faktycznie wylaczone od
spadkobrania, bo nieruchomo$¢ wyczerpie mase spadkows (albo reszta masy
spadkowej zostanie rozdana w darowiznach nie na jego rzecz), to zostaje ono
zabezpieczone na cale Zzycie, oczywiscie, znowu przy zastrzezeniu, ze miedzy
cztonkami najblizszej rodziny nie ma konfliktu i rodzice majg pelne zaufanie do
pozostalego rodzeristwa, na rzecz ktérego przekaza nieruchomosé w darowiznie
z dozywociem, ze faktycznie odpowiednio zajmie si¢ bratem albo siostrg z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng po ich $mierci i bedzie sie wywigzywac wiasci-
wie z obowigzkéw wynikajacych z umowy dozywocia.

Rozwigzanie to moze stanowi¢ alternatywe spadkobrania takze w sytuagji
rodzicéw, ktérych dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng jest jedynakiem.
Moga oni wtedy darowac albo sprzedac swéj dom czy mieszkanie zaréwno zaufa-
nej osobie niezwigzanej z nimi wezltem rodzinnym, ale takZe np. organizacji poza-
rzadowej, statutowo dzialajacej na rzecz oséb z niepelmosprawnoscia intelektual-
na, ktéra np. specjalizuje si¢ w prowadzeniu mieszkan chronionych, ujmujac w tej
umowie $wiadczenia dozywocia na rzecz swoja i dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualna. W przypadku sprzedazy cena bedzie, oczywiscie, nizsza niz wartos¢
nieruchomosci o szacowang na przysztos¢ wartosé dozywocia.

Jesli chodzi o darowizne z dozywociem na rzecz oséb niespokrewnionych lub
0s6b prawnych, to warto wiedzie¢, Ze nie podlega ona opodatkowaniu podatkiem
od darowizn. W przypadku bowiem oséb prawnych w ogdle ten podatek nie
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obowigzuje (ustawa o podatku od spadkéw i darowizn odnosi sie tylko do oséb
fizycznych), natomiast w odniesieniu do oséb fizycznych Naczelny Sad Admini-
stracyjny stwierdzil, Zze ze wzgledu na niewyliczalny charakter obcigzenia dozy-
wociem nie da sie wyliczy¢ przysporzenia, ktére w wyniku tej darowizny osiagnat
obdarowany, co skutkuje brakiem powstania obowigzku podatkowego (uchwata
z 17 listopada 2014 r., sygn. Il FPS 4/14). Umowa dozywocia podlega jedynie opo-
datkowaniu podatkiem od czynnosci cywilnoprawnych. Obowiazek poniesienia
tego podatku spoczywa na nabywcy i stanowi 2% wartosci nieruchomosci.

Zeby mie¢ pewnos¢ zabezpieczenia swojego i osoby najblizszej z niepetno-
sprawnoscig intelektualng nalezy w umowie dozywocia precyzyjnie okresli¢
wszystkie obowiazki nabywcy wobec dozywotnika, aby zaspokajaly jego nie-
zbedne wymagania Zyciowe (orzeczenia Sadu Najwyzszego z 28 czerwca 1945 .,
sygn. C 1 5/45, z 9 maja 2008 r., sygn. III CSK 359/07, czy Sadu Apelacyjnego
w Lodzi z 27 lutego 2015 r., sygn. I ACa 1279/17). Celem dozywocia jest bo-
wiem alimentacja dozywotnika, co nie znaczy, Ze nie moze on mie¢ wiasnych
Zrédet dochodu, ktére wykorzystywalby na swoje potrzeby. Jesli wiec dozywot-
nik z niepelnosprawnoscia intelektualng ma inne dochody, np. rente socjalna,
rodzinng czy wynagrodzenie z pracy, mozna okresli¢ jego uprawnienia z do-
zywocia na takim poziomie, aby na jego utrzymanie starczaly lacznie dochody
wlasne i $wiadczenia z dozywocia. Warto jednak zawsze dozywocie uksztatto-
wac jak najszerzej, szczegélnie w odniesieniu do osoby z niepelnosprawnosciq
intelektualng, ktéra w momencie zawarcia tej umowy pracuje, gdyz zawsze ist-
nieje ryzyko, Ze owgq prace straci, a jej stan zdrowia si¢ pogorszy, czyli wzrosng
koszty jej utrzymania, ktére powinien wtedy — o ile oczywiscie bedzie to zawarte
w umowie dozywocia — ponie$¢ zobowigzany z tej umowy. Warto w tres¢ tej
umowy takze wpisa¢ konkretne $wiadczenia osobiste, jak asyste w zatatwianiu
spraw urzedowych czy w podejmowaniu decyzji, pielegnacje codzienna, jesli ze
wzgledu na stan zdrowia osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng jest ona
niezbedna, Zeby zobowiazany z dozywocia czul si¢ w obowiazku nie tylko tozy¢
na utrzymanie, ale takze faktycznie wspiera¢ dozywotnika, takze w jego przy-
szlej chorobie, réwniez wynikajacej ze starosci. Zreszta oba te rodzaje $wiadczen,
finansowe i osobowe, s3 immanentna czescig umowy dozywocia, ktéra nie moze
si¢ ograniczac¢ do samej stuzebnosci mieszkania (Ciszewski, Nazaruk, 2019).

Z praktycznego punktu widzenia istotne jest to, ze cho¢ umowa dozywocia
jako zwiazana z umowaq przeniesienia wlasnosci nieruchomoséci ma forme umo-
wy notarialnej, to osoba najblizsza objeta dozywociem nie jest strong tej umowy
i nie musi si¢ stawi¢ u notariusza. Co wiecej, dozywocie zostaje wpisane obli-
gatoryjnie do ksiegi wieczystej danej nieruchomosci (zgloszenia dokonuje nota-
riusz przy podpisaniu aktu, co kosztuje dodatkowo 150 zl), a wiec jest powiaza-
ne z nieruchomoscig takze w chwili dalszego przeniesienia jej wilasnosci. O ile
dozywotnik nie moze przenies¢ swojego prawa na osobe trzecia i nie podlega
ono dziedziczeniu (art. 912 k.c.), a wiec jesli darczyrica chce obja¢ dozywociem
nie tylko siebie, ale i osoby najblizsze, musi to od razu wprost wpisaé w tresé
umowy, o tyle zmiana wlasciciela nieruchomosci nie ma znaczenia dla upraw-
niert dozywotnika. Kazdy kolejny nabywca nieruchomosci, niezaleznie od tego,
czy nabycie wynika z kupna, darowizny czy nabycia spadku, jest zobowigzany
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wobec dozywotnika w takim samym zakresie, w jakim byl podpisujacy umowe
dozywocia (art. 910 § 2 k.c.). Jednakze dozywotnik nie musi mieszka¢ z kolejnym
nabyweca, jesli tego nie chce. W kazdym przypadku zbycia nieruchomosci moze
zada¢ od nabywcy zamiany prawa dozywocia na rente, ktérej wysokos¢ bedzie
odpowiadata wartosci tego prawa (art. 914 k.c.), czyli np. miesiecznie bedzie
otrzymywat tyle, ile wynosila wynikajaca z dozywocia lacznie wartos¢ uzytko-
wania mieszkania, kosztéw utrzymania i wsparcia osobowego.

Umowe dozywocia mozna zamieni¢ na rente jeszcze w jednym przypadku, gdy
wytworza sie miedzy dozywotnikiem a zobowigzanym takie stosunki, Zze nie moz-
na wymagac od stron, zeby pozostawaty nadal w bezposredniej ze soba stycznosci
(art. 913 § 1 k.c.). Chodzi tu o krzywdzenie zaréwno dozywotnika przez zobowia-
zanego lub jego czlonkéw rodziny, jak i zobowigzanego lub jego czlonkéw rodziny
przez dozywotnika, przy czym nie musi to by¢ krzywdzenie polegajace na dzia-
taniu (jak przemoc fizyczna czy psychiczna, czyli bicie, niszczenie przedmiotéw,
wyzywanie, grozZenie itp.), ale moze polegac takZe na zaniechaniu (zaniedbanie,
brak wsparcia osobistego i niezbednej opieki, niedostarczanie pozywienia, ubra-
nia, Srodkéw higienicznych, ograniczenia poruszania sie, nieogrzewanie miesz-
kania czy brak niezbednych jego napraw itp.). O zamianie dozywocia w takim
przypadku na rente orzeka sad na zadanie ktérejkolwiek ze stron. Oczywiscie, ta
decyzja sadu cywilnego nie wylacza ewentualnego postepowania karnego wobec
ktérejkolwiek ze stron, jedli jej zachowanie wypemilo znamiona przestepstwa.

Sad moze réwniez w wyjatkowych przypadkach na wniosek ktérejkolwiek
ze stron rozwigza¢ umowe dozywocia (art. 913 § 2 k.c.). Przy takim orzeczeniu
nieruchomos¢ wraca pod wiladanie bytego dozywotnika, a zobowiazany zostaje
zwolniony z obowigzkéw wynikajacych z dozywocia. Jednakze rozwigzanie to
jest mozliwe jedynie w sytuacji, gdy dozywotnikiem jest zbywca nieruchomosci.
Rozwiazanie umowy dozywocia wiaze tez w odniesieniu do dozywotnika be-
dacego osoba najblizsza wiascicielowi nieruchomosci, gdyz rozwiazana zostaje
cala umowa dozywocia w odniesieniu do wszystkich podmiotéw uprawnionych
i zobowiagzanych (J6zwiak, 2019). Tak wiec rodzic, ktéry darowat nieruchomos¢
z dozywociem na swoja rzecz i na rzecz dziecka z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng drugiemu dziecku, moze — jesli zaobserwuje, Ze obdarowany nieprawi-
diowo zajmuje si¢ rodzeristwem z niepelnosprawnoscia i nie gwarantuje mu po-
prawnego wsparcia i utrzymania po $mierci darczyricy — wystapic o rozwigzanie
tej umowy, co bedzie skutkowalo tym, Zze albo bedzie mégt nastepnie podpisac
taka samq umowe z inng osoba, do ktdrej bedzie mial wigeksze zaufanie, ze za-
pewni bezpieczng przysztosé jego dziecku z niepelnosprawnoscia intelektualna,
albo bedzie mégl swobodnie decydowac o przysziych losach tej nieruchomosci
w testamencie (w ktérym np. wydziedziczy dziecko, z ktérym rozwigzat umowe
dozywocia na podstawie tych samych przestanek, ktére skutkowaly rozwiaza-
niem tej umowy) czy tez o jej dziedziczeniu na mocy ustawy, a wiec zawsze
bedzie jeszcze w stanie zabezpieczy¢ finansowo dziecko z niepelnosprawnoscia.

W stosunku do osoby najbliZzszej uprawnionej do dozywocia rozwigzanie tej umo-
wy po $mierci zbywcy nie jest mozliwe. Nawet jesli to dozywotnik wykaze sie nie-
wdziecznoscia wobec zobowigzanego, popelni wobec niego przestepstwo czy bedzie
utrudniat wspdlne zamieszkiwanie i prowadzenie gospodarstwa domowego, to nie
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pozostanie nigdy bez srodkéw na utrzymanie, bo jedyng mozliwa formgq likwidacji
obowigzkéw dozywocia w takich przypadkach jest ich zamiana na rente (tamze).

Nie oznacza to, ze dozywotnik nie moze si¢ zrzec dozywocia. Moze to uczynic
zawsze i w kazdych okolicznosciach, bez koniecznosci spelniania zadnych warun-
kéw. Jest to jego swobodna decyzja. Jednakze majac na uwadze, ze dozywocie jest
wpisane do ksiegi wieczystej nieruchomosci, wymaga sie od takiego zrzeczenia
formy aktu notarialnego (Ciszewski, Nazaruk, 2019), co w przypadku dozywotni-
ka z niepelnosprawnoscia intelektualna w zasadzie uniemozliwia w praktyce takie
Zrzeczenie sie, a przynajmniej gwarantuje, Ze osoba ta nie zostanie zmuszona ani
podstepem naméwiona do szkodliwej dla siebie decyzji, bo z wysoka doza praw-
dopodobieristwa notariusz po prostu takiego oswiadczenia od niej nie przyjmie,
uznajagc, iz nie jest w stanie wyrazi¢ swobodnego i sSwiadomego oswiadczenia woli.

Podsumowanie

Zaréwno dzieki umowie darowizny, jak i umowie dozywocia mozna skutecz-
nie zabezpieczy¢ interesy najblizszej sobie osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng bez koniecznosci przekazywania jej majatku po swojej $mierci. Jednakze
warto pamietaé, ze kazda z tych uméw ma takze swoje wady, wycofanie sie
z nich nie jest latwe, gdyz wymaga ingerencji sadu, a wiec powinny by¢ one za-
wierane jedynie z osobami, do ktérych ma sie glebokie przekonanie, poparte la-
tami wspdlnego doswiadczenia, Ze nie zawioda po $mierci darczyricy zloZonego
w nich zaufania i zapewnia w sposéb wlasciwy bezpieczng przysziosé najblizszej
mu osobie z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Caly cykl poswiecony prawu do dziedziczenia pokazuje, jak skomplikowane sg
to zagadnienia i jak trudne jest zalatwianie spraw prawnych zwigzanych z dziedzi-
czeniem majatku po najblizszych. Niestety, w rzeczywistosci polskiej wciaz czesto
koniczy sie to ubezwlasnowolnieniem spadkobiercy z niepelosprawnoscia inte-
lektualna, a nawet pozbawieniem go majatku, w szczegdélnosci domu rodzinnego.

Myslac wiec o przyszlosci swoich dzieci z niepelnosprawnoscia, takze tych
dorostych, warto je przygotowac na czas po naszej Smierci. Przygotowad majat-
kowo, wybierajac najdogodniejszy sposéb przekazania majatku i zabezpieczenia
codziennego dochodu; osobowo, organizujac adekwatng sie¢ wsparcia; a przede
wszystkim przygotowac je osobiscie poprzez budowanie ich samodzielnosci
i gotowosci do w pelni samodzielnego zycia, takze w zakresie spraw zwigza-
nych z prawem i finansami. Konfrontacja z mysla o wlasnej émierci nie jest 1a-
twa i mamy tendencje, by od niej uciekac. Jednak dobro najblizszych z niepet-
nosprawnoscig intelektualng powinno nas zmobilizowac do jak najszybszych
dzialann w tym kierunku, by$my mieli czas na podjecie wszystkich niezbednych
krokéw prawnych i edukacyjnych dla ich bezpieczeristwa finansowo-prawnego.

Akty prawne
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ALTERNATIVES TO SUCCESSION: GIFT AND LIFE ESTATE
AGREEMENTS

Abstract

The article discusses gift and life estate agreements, pointing out they could be used as
an alternative to provide for a family member with intellectual disability after one’s death.
These agreements are presented to show it is possible to prevent a person with intellectual
disability as an heir — frequently to a large property - from going through the hardship of
inheritance proceedings and thus from risking legal incapacitation. The article describes
the content of both types of agreements, their conclusion, tax issues, options to cancel
them, and all dangers they might involve.

Keywords: gift, gift for a third-party beneficiary, disposition upon death, life estate
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SPRAWOZDANIE Z KONFERENCJI
MIEDZYNARODOWE]
NIEROWNA EDUKACJA.
FORUM WYMIANY MYSLI
I DOSWIADCZEN.
CIESZYN, 20 LISTOPADA 2019

Wystepowanie nieréwnosci w dostepie
do pozadanych ddébr, a edukacja niewatpli-
wie do nich nalezy, jest zjawiskiem, ktdre
nie ma barw narodowych. Dlatego mozna
i warto o nim rozmawia¢ w gronie oséb
z réznych krajow.

Konferencja odbyla sie w kampusie cie-
szyriskim Uniwersytetu Slaskiego w Kato-
wicach. Podmiotami jg organizujacymi byty:
spolecznos¢ pedagogéow Wydziatu Sztuki
i Nauk o Edukagji US, Zwiazek Nauczy-
cielstwa Polskiego Zarzad Gléwny, ZNP
Oddziat Slaski z siedzibg Zarzadu w Kato-
wicach, ZNP Oddziat Cieszyn oraz Funda-
¢ja Paradygmat. Komitet organizacyjny kon-
ferencji pracowat pod kierunkiem dr hab.,
prof. US Elibiety Gérnikowskiej-Zwolak,
ktéra kierowala tez caloscig obrad. W swo-
im powitalnym wystapieniu podkreslila, iz
duma i radoscia organizatoréw bylo pozy-
skanie honorowego patronatu tak znacza-
cych instytugji, jak: Rzecznik Praw Obywa-
telskich, JM Rektor Uniwersytetu Slqskiego
w Katowicach, Starosta Powiatu Cieszyni-
skiego, Burmistrz Miasta Cieszyna, jak réw-
niez nastepujacych zespoléw naukowych:
Pedagogiki Mlodziezy, Pedagogiki Spo-
lecznej, Pedagogiki Specjalnej przy Komite-
cie Nauk Pedagogicznych PAN i Polskiego
Towarzystwa Pedagogicznego. Patronat
medialny nad konferencja sprawowaly:
Gtos Nauczycielski, Gazeta Codzienna.pl, Gaze-
ta Uniwersytecka, Gazeta Wyborcza, Osrodek

388

ZE SWIATA

Regionalny Telewizji Polskiej w Katowicach,
OX.PL Portal Slaska Cieszytiskiego.

Prof. Goérnikowska-Zwolak przywitala
gosci honorowych wydarzenia naukowego,
rozpoczynajac od przedstawicieli osrodkéw
zagranicznych: prof. Mei Zhang z Leshan
Normal University, Sichuan, Chiny (ktéra
jednoczesnie rozpoczeta swéj pobyt jak pro-
fesor wizytujaca US), prof. Milona Potmesila
z Univerzita Palackeho w Olomouci, Czechy
(takze profesora US w Katowicach), prof.
Gracieli Slesaranky-Poe z Arcadia Univer-
sity, Pensylwania, USA (ktéra dofaczyta do
obrad nieco péZniej, za posrednictwem In-
ternetu). Powitani zostali goscie z kraju, go-
spodarze terenu: Burmistrz Miasta Cieszyna
Gabriela Staszkiewicz i wicestarosta Janina
Zagan, a takze delegacja ZNP na czele z se-
kretarzem Zarzadu Okregu Slaskiego ZNP
i zarazem Rzecznikiem Prasowym Okregu
Grazyna Holys-Warmuz, Pelnomocnikiem
Terenowym Rzecznika Praw Obywatelskich
dr hab. Aleksandra Wentkowska. Uklony
powitalne skierowano do radnych powiatu
cieszyriskiego, Rady Miejskiej Cieszyna oraz
przedstawicieli wladz samorzadowych za-
przyjaZznionych miast i gmin. Kolejno przy-
witani zostali czlonkowie Komitetu Nauko-
wego Konferencji uczestniczacy w wyda-
rzeniu: prof. dr. hab. Zenon Gajdzica, prof.
dr hab. Anna Nowak, prof. dr hab. Milon
Potmesil, prof. dr hab. Marzenna Zaorska.

Do Komitetu Naukowego nalezeli réw-
niez profesorowie: Agnieszka Cybal-Mi-
chalska z Uniwersytetu im. Adama Mickie-
wicza w Poznaniu, Hristo Kyuchukov z Us
w Katowicach, Ewa Kulesza z Akademii Pe-
dagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzew-
skiej, Tadeusz Pilch, em. prof. Uniwersytetu
Warszawskiego, Barbara Smoliriska-Theiss
i Wieslaw Theiss z APS, Mirostaw J6zef Szy-
marnski z APS oraz Grzegorz Szumski z Uni-
wersytetu Warszawskiego.

Wydarzenie naukowe zaszczycily swoja
obecnoscia wiadze US: dziekan Wydziatu
Nauk Spolecznych prof. dr. hab. Zenon Gaj-
dzica, prof. zw. US, dyrektor Instytutu Pe-
dagogiki WNS dr hab. Ewa Jarosz, wicedy-
rektor Instytutu Pedagogiki dr. hab. Andrzej
Kasperek. Wydzial, jako instytucja pelnigca
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role gospodarza, reprezentowali: dziekan
Wydziatu Sztuki i Nauk o Edukagji dr hab.
Krzysztof Marek Bak, prodziekan Wydzialu
dr hab. Kinga Czerwiriska, prodziekan Wy-
dziatu dr hab. Bogustaw Dziadzia.

Po oklaskach powitalnych prowadzaca
zwrdcila sie¢ do przybylych oséb z zapro-
szeniem i zacheta do zabrania glosu, na co
odpowiedzieli — wygloszeniem uroczystych
stéw: Burmistrz Miasta Cieszyna Gabriela
Staszkiewicz, wicestarosta Powiatu Cie-
szynskiego Janina Zagan, dziekan Wydziatu
Nauk Spotecznych US prof. Zenon Gajdzi-
ca, dyrektor Instytutu Pedagogiki dr hab.
Ewa Jarosz. Otwarcia konferencji dokonat
dziekan Wydzialu Sztuki i Nauk o Edukagji
dr hab. Krzysztof M. Bak.

Sesje plenarng poprowadzili prof. dr
hab. Milon Potmesil oraz dr Magdalena Bel-
za-Gajdzica. Pierwsze wystgpienie — prof.
Potmesila — nosito tytut: Unequal education —
searching for equality, z podtytulem Resources
for finding balance in inclusive education. Re-
ferent podjal problematyke nieréwnego
traktowania 0séb z niepelnosprawnosciami
w procesie edukacji. Podkredlil, Ze powo-
dzenie procesu inkluzji, pozwalajacej na
zaspokojenie potrzeb edukacyjnych tych
os6b w szkolach ogdlnodostepnych, jest
uwarunkowane wieloma czynnikami, np.
mozliwosciami  ekonomicznymi  danego
kraju czy kulturowymi czynnikami, takimi
jak nastawienie spoleczne wobec uczniéw
z niepelnosprawnoscia. Szczegdlnie zna-
czace w tym sa postawy nauczycieli, oséb
odpowiedzialnych za tworzenie przyjaznej
atmosfery wéréd dzieci. Zawéd nauczyciela
wymaga nie tylko wiedzy przedmiotowej
i znajomosci metodyki nauczania, ale takze
specyficznych umiejetnosci pracy z uczest-
nikami tego zlozonego procesu, jakim jest
edukacja wlaczajaca. Prof. Potmesil zapre-
zentowal wyniki badari przeprowadzonych
przez zespdt badaczy, do ktérego nalezat
(byli w tym zespole tez badacze z Hongkon-
gu, Kanady, Australii), przy uzyciu wspdlnie
wypracowanego narzedzia, jakim byla skala
badania nastrojéw, postaw i obaw nauczy-
cieli majacych do czynienia z osobami nie-
penosprawnymi (SACIE). Ogélem zbadano
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780 respondentéw rézniacych sie wiekiem,
wyksztalceniem, wczesniejszymi kontaktami
z osobami niepelnosprawnymi i doswiad-
czeniem pedagogicznym w Srodowisku in-
kluzyjnym. Ich obawy, wyrazona niepew-
nosc i brak gotowosci do pracy w obszarze
edukacji wlaczajacej sa zarazem wskazaniem
przestrzeni do mozliwych dziatari zaréwno
wobec kadry juz aktywnej w opisywanym
srodowisku, jak i tej, ktéra chce zdoby¢ wie-
dze, aby w przysziosci, wspéttworzy¢ inklu-
zyjne srodowisko szkolne.

Nastepne wystgpienie, zatytulowane
Developing special education to promote edu-
cational equity, przedstawione zostalo przez
prof. Zhang Mei (szyk obowiazujacy w jez.
chifiskim: nazwisko, imi¢) w jej rodzimym
jezyku, a przetozone na angielski przez dok-
torantke Guo Ling. Prof. Zhang na wstepie
podkredlita, ze sprawiedliwo$é edukacyjna
jest kamieniem wegielnym sprawiedliwosci
spolecznej i jednoczesnie jest ona jednym
z najwazniejszych zagadnient podjetych
w okresie transformacji spotecznej w Chi-
nach. W ciggu kilkunastu ostatnich lat ksztal-
cenie specjalne weszlo w okres swojego
najszybszego rozwoju. Wystapienie zostato
podzielone na trzy czesci. W pierwszej méw-
czyni przedstawila aktualny stan edukadji
0s6b niepetnosprawnych w Chinach. W dru-
giej skupila si¢ na osiagnieciach chiriskiego
rzadu, zwrdcila uwage na specjalistyczne do-
kumenty promujace edukacje specjalna, mi-
liardowe inwestycje wspierajace ten sektor
edukagji, uwzglednienie specjalnych szkoleri
dla nauczycieli w krajowym programie szko-
lenia. W czesci trzeciej zaprezentowala chiri-
skie inicjatywy promujace réwnos¢ edukacji
0s6b niepenosprawnych.

Kolejng prelegentka byla prof. dr hab.
Marzenna Zaorska z UWM w Olsztynie.
Ona réwniez, podobnie jak jej poprzedni-
cy, zagadnienie nieréwnosci w edukagji
odniosta do 0séb z niepelnosprawnoscia.
W swoim wystapieniu, opartym na przepro-
wadzonych przez siebie badaniach (zakor-
czonych we wrzesniu 2019 r.), zaprezento-
wala opinie na temat edukagji integracyjnej
trzech kategorii 0séb, uczestnikéw procesu
edukacyjnego: nauczycieli szkoty podsta-
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wowej ogolnodostepnej, uczniéw klas VIII
szkoly podstawowej ogdlnodostepnej oraz
rodzicéw tych uczniéw. Takze i te wyniki
potwierdzily wczesniejsze spostrzezenia ba-
daczy miedzynarodowego zespotu (z udzia-
lem prof. Potmesila) o istnieniu przestrzeni
do pracy nad ksztaltowaniem postaw na-
uczycieli w celu lepszego ich przygotowa-
nia do realizacji edukagcji integracyjnej oraz
inkluzyjnej. Kategoria oséb, o ktérych nie
wolno zapomina¢ w podejmowanych dzia-
faniach edukacyjnych, promujacych réwne
traktowanie oséb z niepelnosprawnoscia
i 0s6b pelnosprawnych, sa rodzice.

Wystapienie prof. dr Gracieli Slesaran-
sky-Poe, zaplanowane w czesci plenarnej
konferencji, zostalo przeniesione na nieco
pOYZniejsza pore', do panelu.

Po zakoriczeniu sesji plenarnej, jeszcze
przed przerwa na kawe, glos zabrali sekre-
tarze konferencji mgr Iwona Donocik i mgr
Sebastian Mrézek. Przedstawili wyniki kon-
kursu, ktéry stanowit czes¢ przedsiewziecia
konferencyjnego, a kierowany byl do dzieci
i mlodziezy. Konkurs miat charakter ogdl-
nopolski, odbywat si¢ pod hastem Rownia-
cha — lajk na tak! Jego celem bylo budowanie
atmosfery pelnego zrozumienia i akceptagji
dla réwnego traktowania wszystkich oséb
w procesie edukacji i w podmiotach edu-
kagji; zwrécenie uwagi na wystepujace nie-
réwnosci w dostepie do szkét, traktowanie
w szkolach, szanse edukagji; przeciwdzia-
fanie dyskryminacji uczennic i uczniéw
innych niz wiekszos¢, biedniejszych, mniej
sprawnych, ze specjalnymi potrzebami, ze
$rodowisk wiejskich, nalezacych do mniej-
szodci etnicznych, imigrantéw, niewierza-
cych, ze drodowisk LGBT. W konkursie
uwzgledniono dwie kategorie: I kategoria —
na prace plastyczng dla uczennic i uczniéw
szkét podstawowych (klasy IV-VI) na temat:
Inni, odmienni — réwni czy nierdwni w szko-
le? I kategoria — konkurs na krétka forme
literackq dla uczennic i uczniéw szkét pod-

1 Ze wzgledu na réznice czasu miedzy Polska
i Stanami Zjednoczonymi.
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stawowych (klasy VII-VIII) oraz szkét po-
nadpodstawowych na temat: ,Dziwadio”
w szkole. Inni, odmienni — réwni czy nierdwni
w edukacji? Wiasne obserwacije i refleksje.

W konkursie na prace plastyczna wply-
nelo 65 prac. Pierwsze miejsce jury” przyzna-
lo Sarze Zieliriskiej ze Szkolty Podstawowej
nr 12 im. Bohater6w Westerplatte w Kiel-
cach (klasa VI, opiekunka byta Monika Sa-
chajko-Siudak), drugie miejsce — Nikoli Cze-
kaj ze szkoly Podstawowej nr 3 im. Janusza
Korczaka w Cieszynie (klasa V, opiekunka
- Katarzyna Frydrychowicz), trzecie miejsce
zajela praca Zuzanny Magudy z Publicznej
Szkoty Podstawowej nr 15 w Kedzierzynie-
KoZlu (klasa VI, opiekunka — Ilona Szafar-
czyk). Ponadto przyznane zostaly trzy wy-
réznienia. Otrzymaly je: Dominika Eoboda
ze Szkoty Podstawowej nr 23 im. Jana Pawla
II w Kielcach (klasa V, opiekunka — Wie-
stawa Burtnik), Liwia Kowalska z Publicz-
nej Szkoly Podstawowej nr 14 im. Adama
Mickiewicza w Opolu (klasa IV, opiekunka
— Anna Sujka), Julia Cedrowska ze Szkoly
Podstawowej nr 12 w Kielcach (klasa VI -
opiekunka Katarzyna Galeza-Jaworska).

W konkursie na prace literacka wply-
nelo 40 prac. Pierwsze miejsce zajela praca
Hanny Zubek z I Liceum Ogdlnoksztalcace
nr 14 im. Putku Powstaric6w Slaskich w Wo-
dzistawiu Slaskim (opiekunka — Agnieszka
Szubert). Drugie miejsce jury’ przyznalo
Mai Ranosz z VI Liceum Ogdlnoksztalcace-
go im. J. Korczaka w Sosnowcu (opiekunka
— Aleksandra Plomteux-Charczyriska), trze-
cie miejsce zdobyla praca Krzysztofa Lon-
dzina z II Liceum Ogdlnoksztalcacego im.
Mikotaja Kopernika w Cieszynie (opiekunka
— Barbara Twardzik). Ponadto jury przyzna-
lo dwa wyréznienia: dla Jagody Niedoby

2 Jurorkami byly dr Magdalena Belza-Gajdzica
i dr Dorota Prysak, nauczycielki akademickie
prowadzace zajecia z przedmiotu arteterapia.

3 Jury pracowato w skladzie dr hab. Matgorza-
ta Bortliczek i dr hab. Izabela Euc. Obie panie,
absolwentki filologii polskiej, sa czlonkiniami
Towarzystwa Milosnikéw Jezyka Polskiego Od-
dziatu Cieszyniskiego.
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z II Liceum Ogolnoksztalcago im. Mikolaja
Kopernika w Cieszynie (opiekunka — Barba-
ra Twardzik) i Mateusza Staszowskiego ze
Szkoty Podstawowa nr 11 w Dabrowie Gor-
niczej (opiekunka — Magdalena Ramos).

Przed rozpoczeciem kolejnej partii obrad
uczestniczki i uczestnicy debaty o nieréw-
nosciach w edukacji mieli okazje postuchaé
utworéw muzycznych w znakomitym wy-
konaniu studentek i studentéw cieszyriskie-
go Wydziatu Sztuki i Nauk o Edukadji US.
Utwory wokalne (Przyszli o zmroku i Bytam
rdzg) wykonali Krzysztof Kaczor i Adrianna
Wéjcikowska, utwér Over the rainbow usty-
szeliSmy w wykonaniu Patrycji Wycislik
i Kingi Wrzeszcz (skrzypce) oraz Adama
Myslewicza (fortepian). Wystep spotkal sie
z duzym uznaniem stuchaczy.

Nastepna czes¢ konferencji, wspdlna dla
wszystkich uczestnikéw, stanowil panel.
Wymianie mysli przyswiecato hasto: Rdzni-
ce i nierdwnos¢ versus rdznorodnosc i réwnosc.
Jaka edukacja... jest, moze by¢, powinna byc?

Pierwsza rozmoéwczynia byla prof. dr
Graciela Slearansky-Poe, dziekan, zalozyciel-
ka the School of Education, nazywana przez
studentéw swojej uczelni wojowniczka
o réwne mozliwosci edukacyjne (the warrior
for equitable education opportunities). Od nie-
dawna (od wrzesieni 2019 r.) stanela na czele
(jako wspdtprzewodniczaca) organu powo-
fanego na uniwersytecie w celu okreslenia
i prowadzenia calosciowej polityki stuzacej
tworzeniu $wiata, w jakim chcg zy¢ jego
uczestnicy. O przedstawienie podjetych dzia-
fan zostala poproszona przez prof. Elzbiete
Goérnikowska-Zwolak, jedna z dwojga mo-
deratoréw dyskusji panelowej. Prelegentka
zatytulowala swoje wystapienie Visions and
Goals of the President’s Commission on Justice,
Equity, Diversity and Inclusion (JEDI) at Arca-
dia University in USA. Przyblizyla tytulowa
wizje i cele Prezydenckiej Komisji do spraw
Sprawiedliwosci, Réwnosci, Réznorodnosci
i Inkluzji. Przedstawila wartosci (za nowo
wybranym prezydentem uniwersytetu dr.
Ajayem Nairem, first person of color to serve as
institution’s president), ktérymi chca kierowad
sie i postrzegajg jako nadrzedne w procesie
edukadji jego realizatorzy. Podala tez sklad
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czlonkowski komisji. Prof. Slesaransky-Poe
podzielila sie¢ z uczestnikami cieszyriskiej
konferencji swoim entuzjazmem i nadzieja
na dobrg przysztos¢ Arcadia University.

Po zakoniczonym polaczeniu z USA de-
bata wrdcita na rodzimy grunt. Prof. dr hab.
Zenon Gajdzica zwrdécil sie do Gabrieli
Staszkiewicz z prosbg o okreslenie wymia-
réw, czy moze nakreslenie obszaréw, dys-
kusji dotyczacej nieréwnosci w Cieszynie.
W odpowiedzi zapytana przywolala szereg
kwestii szczegétowych, spraw podejmowa-
nych na rzecz mieszkaricéw miasta, podata
przyklady dziatari majacych na celu wyréw-
nywanie szans. Odniosla si¢ réwniez do py-
tania o zréznicowanie zamoznosci poszcze-
golnych jednostek samorzadu terytorialnego
i ocene zmian w zakresie subwencjonowa-
nia o$wiaty. Kolejna uczestniczka panelu
— Grazyna Holys-Warmuz, reprezentujaca
szerokie Srodowiska oswiatowe, ujawnila
ocene stanu edukacji w Polsce w momen-
cie kolejnej reformy systemowej. Odwolala
sie do Deklaracji obywatelskiej Szkota, jakiej
chcemy, manifestu wpracowanego pod-
czas debaty zorganizowanej przez ZNP we
wrzesniu 2019 r. i przytoczyla sformutowa-
ne w niej postulaty, m.in. wole tworzenia
szkoly wspélpracy, a nie rywalizacji; oby-
watelstwa; réownych szans. Do tej wypowie-
dzi nawigzala nastepna méwczyni — dr hab.
Aleksandra Wentkowska. Przedstawila ona
w skrécie dzialania oraz inicjatywy RPO
w zakresie edukagji antydyskryminacyjnej,
siegnela po wybrane przyklady najnow-
szych, aktualnych spraw prowadzonych
przez Rzecznika. Uczestnikom konferengji
przekazala przywiezione z soba materialy
informacyjne. Dyskusje panelowa domknela
dr hab. Kinga Czerwiriska, etnolozka i kul-
turoznawczyni, refleksja o dziedzictwie kul-
turowym. Sprowokowana do wypowiedzi
na ten temat (prof. Gérnikowska-Zwolak
przywolala jej najnowsza ksigzke Przepako-
wac dziedzictwo. Przesztos¢ jako projekcja rze-
czywistosci — przypadki Slgskie) przyznala, ze
dziedzictwo w jego wymiarze niematerial-
nym jest spolecznie konstruowane, zatem
sa szanse, aby zarzadza¢ nim, podejmowac
strategie sprzyjajace otwarciu na innych.
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Po przerwie obiadowej rozpoczela sie
praca w sekcjach. Nierdwnosci a edukacja in-
kluzyjna to haslo nadrzedne sekgji pierwszej,
kierowanej przez prof. dr hab. Marzenne Za-
orska i dr Dorote Prysak przy wspétudziale
dr llony Fajfer-Kruczek. Jako pierwszy glos
zabrat dr hab. Marek Rembierz z US w Ka-
towicach, ktéry w tytule wystapienia zawart
intrygujace pytanie: Czy efektywna i dobra
edukacja pomnaza réznice i wzmacnia nie-
réwnosci? Przywolujac wypowiedzi Karla
R. Poppera i Jana Twardowskiego o zagro-
Zeniach, jakie niesie ze sobg idea réwnosci
(réwnych szans) w edukacji oraz o walo-
rach nieréwnosci w ksztattowaniu dobrych
relacji miedzyludzkich, méwca sklanial do
namystu nad problematyka réznych aspek-
téw nieréwnosci w edukacji. Stawial kolej-
ne, prowokujace do myslenia pytania, np.
w jakim zakresie urzeczywistnianie dobra
edukagji inkluzyjnej wymaga afirmacji pozy-
tywnie rozumianych nieréwnosci. Dr Joanna
Sztobryn-Giercuszkiewicz z Uniwersytetu
Lodzkiego podzielila sie swoimi refleksjami
po dwudziestu latach inkluzji 0séb z niepel-
nosprawnosciami w procesie edukacji aka-
demickiej. Rozpoczela od pytania: Réwni
posréd réwnych? Potem przedstawila roz-
wigzania, jakie wprowadzono na 1édzkiej
uczelni, aby dostosowac ja do potrzeb oséb
z niepelnosprawnosciami, zwigkszy¢ mobil-
nos¢ tych oséb. Dr Zbigniew Glab z UL i mgr
Magdalena Kocejko z SGH w Warszawie
swoje wspdlne wystapienie zatytulowali wy-
mownie: Cruel optimism a edukacja oséb z nie-
pelnosprawnosciami — rzecz o niespetnionych
obietnicach. Tytulowy ,okrutny” optymizm,
bo nieznajdujacy odzwierciedlenia w rze-
czywistosci, dotyczy, zdaniem méwcéw, po-
dwdjnego zwiazku, relacji miedzy praktyka
a naukq oraz praktyka a polityka. Dr Ilona
Fajfer-Kruczek z US w Katowicach podjeta
zagadnienie wspoéluczestnictwa 1 wspot-
odpowiedzialnosci trzech podmiotéw pro-
cesu edukacyjnego: nauczycieli, rodzicéw
i uczniéw (o specjalnych potrzebach eduka-
cyjnych). Rozwazania oparte na obserwagji
i doswiadczaniu codziennego Zycia szkoty
zaprezentowaly przedstawicielki Branzo-
wej Szkoly I Stopnia nr 8 Specjalnej w By-
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tomiu: mgr Marzena Fryszkiewicz-Mazur
oraz mgr Barbara Froch. Edukacje XXI w.
postrzegaja one jako wyzwanie, ktére musza
podja¢ w toku codziennej pracy zaréwno na-
uczyciele, jak i uczniowie. Kolejne wystapie-
nie pt. Upcycling, widma i edukacja ku rdwnosci
mgr Michaliny Hladun z UG bylo udana pré-
ba powiazania praktyki pedagogicznej z teo-
rig naukowa. Prelegentka nie tylko wyjasnila
pojecie, ktdre coraz czesciej mozna uslyszec
w zwigzku ze wzrostem $wiadomosci ekolo-
gicznej (synonim aktywnosci polegajacej na
przetwarzaniu zuzytych opakowan i przed-
miotéw, nadawaniu starym rzeczom nowe-
go zycia; takze forma artystycznej ekspresji),
ale i wskazata potencjal upcyclingu, mozli-
wos¢ wykorzystywania go do wspomagania
rozwoju wychowankéw. Dr Dorota Prysak
z US w Katowicach zaprezentowata projekt
badawczy zatytulowany Teatr na schodach,
bedacy efektem prowadzonych przez au-
torke wieloletnich badari w dzialaniu. Jako
ostatnia wystgpita mgr Iwona Donocik,
réwniez z US, ktéra oméwita temat Edukacja
wigczajgea w lokalnej polityce — jakos¢ i rdwnosé
szans poswiecony kwestii edukacji dzieci
z niepelnosprawnosciami. Obrady sekgji, co
zgodnie podkreslily obie prowadzace, toczy-
ly sie w atmosferze ozywionej dyskusji.
Sekcja druga, z wiodacym hastem Osoby
z niepelnosprawnoscig w praktyce edukacyjnej
i sekqja trzecia: Nauczyciele w pracy z Innymi,
zostaly polaczone, a ich obrady toczyly sie
pod przewodnictwem dr hab. Joanny Euka-
sik, prof. nadzw. Uniwersytetu Pedagogicz-
nego im. KEN w Krakowie oraz dr. Szy-
mona Godawy przy wspdétudziale dr Wie-
stawy Walkowskiej z US. Jako pierwsza
swoje wystapienie przedstawila dr Anna
Porczyriska-Ciszewska z US. Zatytulowata
je Doswiadczanie szczgscia w kontekscie niepet-
nosprawnosci intelektualnej. Méwczyni pod-
jela zagadnienie rzadko dostrzegane — do-
$wiadczania szczescia i poczucia sensu zy-
cia zaréwno u 0séb niepelnosprawnych, jak
i ich opiekunéw. Podkredlita, Ze dobrostan
psychiczny peni niezwykle wazna funkcje
motywacyjna, nie tylko stanowi wynik do-
$wiadczen zyciowych i dziatari, ale decydu-
je o owych doswiadczeniach, réwniez ich
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rezultatach. Poczucie szczesScia ma istotne
znaczenie w radzeniu sobie z réznymi sy-
tuacjami, decyduje tez o efektywnosci pro-
cesu rehabilitacji osoby niepelnosprawnej.
Dr Agnieszka Jedrzejewska z Uniwersyte-
tu Wroclawskiego w wystapieniu Rdéwnoscé
w dostepie do wychowania przedszkolnego na
przyktadzie dzieci z zespotem Downa przedsta-
wila badania przeprowadzone przez siebie
w grupie dzieci z zespolem Downa, z wy-
korzystaniem m.in. zindywidualizowanego
programu oddzialywan terapeutycznych.
Zauwazyta, Ze proces wspomagania dziec-
ka, oparty na podejsciu humanistycznym,
pozwala je widziec jako dziecko szczesliwe.
Nastepne wystapienie, przedstawicielki
Uniwersytetu Opolskiego dr Beaty Gérnic-
kiej, bylo zatytutowane Stosunek ucznidw do
nia dla nauczycieli. Prelegentka podkreslila,
ze postawy dzieci ksztaltuja sie w domu ro-
dzinnym i to rodzina ma kluczowe w tym
znaczenie. Wazne jest wiec, aby praca te-
rapeutyczna odbywala si¢ na poziomie
rodziny (czesto jest to miejsce segregacji).
Wyzwaniem, z ktérym powinni zmierzy¢
sie¢ nauczyciele, jest edukacja wlaczajaca
i szeroko rozumiana wspétpraca podmio-
tow wspierajacych dzieci z niepelnospraw-
noscig i ich rodziny. Kolejne wystgpienie
dotyczylo oséb starszych, jego autorka
— dr Wieslawa Walkowska - nawiazala
do Humboldtowskiej idei uniwersytetéw
trzeciego wieku, ktére swoja dzialalnosé
rozpoczely w latach 70. XX w. Podkresli-
fa, ze w zmieniajagcym sie spoleczernstwie
zmieniaja sie¢ réwniez potrzeby stuchaczy.
Konieczne jest, aby UTW, ktérych jest coraz
wiecej, takze w malych miejscowosciach,
odpowiadaly na potrzeby uczestnikéw
i uwzglednialy ich zainteresowania. Jed-
noczesnie nie wolno zapomina¢ o korze-
niach. Humboldtowska idea powinna by¢
pielegnowana i kontynuowana zwlaszcza
w osrodkach funkcjonujacych przy uni-
wersytetach. Dr Mariusz Grabiec z Uni-
wersytetu Opolskiego podjal zagadnienie
poruszane wczesniej, czyli edukacji wia-
czajacej. Skoncentrowal uwage stuchaczy
na realizacji zalozeri edukacji wlaczajacej
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przez nauczycieli szkoty podstawowej, tzw.
przedmiotowcéw. Dla nauczycieli, ktérzy
ukoriczyli studia z réznych przedmiotéw
(matematyki, polonistyki, jezykéw obcych)
i s dobrymi specjalistami w swojej dziedzi-
nie, edukacja inkluzyjna jawi sie jako duzy
problem, z ktérym — wobec braku doswiad-
czen w pracy z dzie¢mi niepelnosprawny-
mi — nie zawsze potrafia i chca sie mierzyc.
Mimo to edukacja wlaczajaca jest koniecz-
noscia, przed ktdéra nie ma i nie moze by¢
ucieczki. Dr Marcin Dzikowski ze Szkoly
Podstawowej nr 20 im. Natalii Machalowej
w Kielcach w wystapieniu Doktorat a szkota
podstawowa podjal problem doktoratu jako
przygotowania do nauczania. Z prowadzo-
nej przez niego pracy badawczej dotyczacej
doktoratéw wynika, ze w obronionych dy-
sertacjach wystepuje caly szereg uchybien,
nie tylko drobnych, natury technicznej czy
jezykowej, ale réwniez powazniejszych —
z formulowaniem probleméw badawczych.
Prelegent zastanawiat sie, czy, a jesli tak, to
w jaki sposéb zmienia¢ ksztalcenie dokto-
réw. Jako ostatni w tej grupie méwcéw wy-
stapil mgr Sebastian Mrézek, przedstawit
temat Strategie gminne jako narzedzia stuzgce
kreowaniu lokalnej polityki inkluzyjnej wobec
0s0b z niepetnosprawnosciami. Warto podkre-
$li¢, ze obrady tych dwéch sekgji cieszyly
sie wielkim zainteresowaniem, skupily
rzesze studentéw i pracownikéw, stucha-
czy i zarazem dyskutantéw. Sekcja czwarta
skupiala osoby, ktére w swoich wstapie-
niach odnosily sie do wspdlnego, wiodace-
go hasta: Inni w swej rdznorodnosci — w insty-
tucjach edukacyjnych i poza nimi. Praca sekcji
kierowali prof. dr hab. Anna Nowak i dr
hab. Andrzej Kasperek przy wspétudzia-
le dr Magdaleny Belzy-Gajdzicy, wszyscy
z US w Katowicach. Jako pierwsza glos
zabrala dr Barbara Adamczyk z Akademii
Ignatianum w Krakowie. Przedstawita ko-
munikat z badani dotyczacych dzieci ulicy
zatytutowany ,Obcy” — figura dziecka ulicy
w polskiej szkole. Jeden ze smutniejszych
wnioskéw plynacych z badan byt taki, ze
nie wszystkie instytucje, ktére powinny (np.
szkola, miejsce, gdzie dziecko spedza duzo
czasu i buduje obraz samego siebie poprzez
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relacje z réwiesnikami) sa chetne i widza
potrzebe wlaczania sie w prace w tym ob-
szarze. Dr Magdalena Malik z Papieskiego
Wydzialu Teologicznego we Wroclawiu
wystapila z referatem przygotowanym
wspdlnie z ks. Bartoszem Mitkiewiczem,
w ktérym zrelacjonowata projekt edukacyj-
ny, realizowany w Gliwicach i Zabrzu, do-
tyczacy uczestnikéw WTZ i senioréw w roli
wolontariuszy. Podkreslita koniecznosé
bycia otwartym i wrazliwym na potrzeby
drugiego czlowieka, zwlaszcza kiedy nie
jest sie pedagogiem specjalnym, a pracuje
z osobami z niepelnosprawnosciami. Kolej-
ny méweca, dr Mirostaw Wojcik z Paristwo-
wej Uczelni im. Stefana Batorego w Skier-
niewicach, powolujac sie na swoje bogate
doswiadczenie we wspdttworzeniu kilku
uniwersytetéw trzeciego wieku, odnidst
sie do idei UTW oraz praktyki, ktéra czesto
jawi sie jako znieksztalcenie idei, polityczna
gra z seniorami (stanowiacymi istotna sile
wyborcza). Swoje wystapienie zatytulowat:
Instytucjonalizacja srodowiska seniorek i senio-
row jako sposéb na zrdwnywanie szans zycio-
wych poprzez edukacje w trzecim wieku. Mgr
Ilona Majewska z Biblioteki Miejskiej w Cie-
szynie na przykladzie filmu animowanego
pt. Krokodyl w Cieszynie, przygotowanego
wspdlnie z dzie¢mi, méwila o mikrohistorii
i pracy animatora kultury wokél niej jako
szansie poprawy edukacji kulturalnej na
wsiach i w malych miastach. Dobre prak-
tyki biblioteki spotkaly si¢ z duzym zain-
teresowaniem stuchaczy. Interesujace bylo
tez wystgpienie mgr Soni Stykacz z US.
Poswigcone bylo aktualnej sytuacji edu-
kacyjnej dzieci romskich na terenie Slqska
— ich wsparciu, trudno$ciom i wyzwaniom
zwigzanym z edukacja. Jako ostatnia zabra-
la glos dr Renata Stefariska-Klar z US, a jej
wystapienie pt. Neurordznorodnos¢ jako pry-
zmat spostrzegania ucznia w systemie edukacji.
Wyzwanie, szansa czy koniecznos¢? spotkato
sie¢ z zywym odzewem stuchaczy, podob-
nie jak wczesniejsze wystapienia. Dyskusja
przeniosta sie w kuluary.
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Podsumowania prac poszczegdlnych
sekcji dokonali ich przedstawiciele: dr Doro-
ta Prysak, dr Szymon Godawa, dr Wiestawa
Walkowska oraz dr Magdalena Belza-Gaj-
dzica. Zwrdcili oni uwage na wysoki poziom
merytoryczny przygotowanych wystapien
i r6znorodno$¢ tematyczng, a takze atmos-
fere wzajemnego Zywego zainteresowania
przedstawiang problematyka. Dostrzegli tez
warto$¢ réznorodnosci srodowisk, z jakich
pochodzili méwecy, i réznych ujeé¢ podejmo-
wanych zagadnien.

Na watek bogactwa wynikajacego
z réznorodnosci, obecnosci przedstawicieli
akademickich osrodkéw naukowych, szkét
réznych szczebli, wladz samorzadowych,
organizacji pozarzadowych, zwigzkéw za-
wodowych, osrodkéw kultury zwrdcila tez
uwage dr hab. prof. US Elzbieta Gérnikow-
ska-Zwolak w wypowiedzi zamykajacej
konferencje. Podkreslita, Ze wysilek organi-
zowania przedsiewzieé tego typu jest podej-
mowany z nadzieja, iz spotkanie bedzie nie
tylko okazjg do wymiany mysli, zapoznania
sie z doswiadczeniami wspétuczestnikow,
ale nade wszystko okazja do poszerzenia
wiasnych horyzontéw myslowych, obudze-
nia nowej wrazliwosci, samorozwoju. Sko-
rzystaja z tego te osoby, ktére zdolaja zna-
lezé 6w sens i wygospodarowac czas mimo
nadmiaru codziennych obowigzkéw.

Przewodniczaca komitetu organiza-
cyjnego z wdziecznosciq za trud wilozZonej
pracy sklonila sie cztonkom komitetu: dr dr
Magdalenie Belzie-Gajdzicy, Szymonowi
Godawie, Dorocie Prysak, Sylwii Wronie,
Wieslawie Walkowskiej, sekretarzom mgr
Iwonie Donocik i mgr. Sebastianowi Mréz-
kowi oraz pelnym poswiecenia wolonta-
riuszkom - studentkom Wydzialu Sztuki
i Nauk o Edukacji. Wyrazila tez nadzieje,
ze czas spedzony w Cieszynie pozostanie
w dobrej pamieci uczestniczek i uczestni-
kéw konferengji, a podjeta debata pozwoli
z wieksza niz dotychczas ostroscia dostrze-
gac zjawiska nieréwnosci, jak réwniez pola
pracy edukacyjne;j.
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Leszek Ploch: Wybrane schorzenia rzad-
kie. Kontekst terapeutyczny. Wydawnic-
two Difin, Warszawa 2020, ss. 320.

Recenzowana praca ma charakter teore-
tyczno-empiryczny. Jest wartosciowa mono-
grafig obejmujacg studia nad przypadkami
dzieci dotknietych schorzeniami rzadkimi
z perspektywy medycznej, pedagogicz-
nej, w tym terapeutycznej. Autor, majacy
wieloletnie doswiadczenia w pracy peda-
gogiczno-terapeutycznej z osobami niepel-
nosprawnymi, w tym takze praktyke aka-
demicka, dokonal gruntownej analizy istot-
nego problemu ukazywanego w literaturze
czesto w skréconej postaci, z pomijaniem
wielostronnego ogladu przedmiotu badan.

Prezentowana publikacja wyraZnie wy-
kracza poza medycyne i pedagogike. Wiasci-
wie jest synergia pedagogiki specjalnej, peda-
gogiki twoérczosci, diagnostyki i terapii peda-
gogicznej, w tym arteterapii, medycyny, psy-
chologii klinicznej i pracy socjalnej, co nadaje
jej niezwykla wartos¢ zaréwno w sensie teo-
retycznym, jak i w zastosowaniu praktycz-
nym. Jej interdyscyplinarny charakter czyni
ja niezbedng w studiach nad przypadkami
0s6b niepelnosprawnych i ich funkcjonowa-
nia w przestrzeni spolecznej, lacznie z kli-
nicznym obrazem wybranych schorzen. Jest
glosem w sprawie spolecznej recepcji oséb
z rzadkimi schorzeniami, ich leczenia, szans
w edukagji, a przede wszystkim stworzenia
uregulowan legislacyjnych, systemowych
i warunkéw do rozwoju tych oséb oraz ich
pelnej aktywnosci spolecznej. Autor zazna-
cza: ,jak podkresla sie w literaturze przed-
miotu, w Polsce na choroby rzadkie cierpi
okoto dwdéch milionéw ludzi. Sg to bardzo
réznorodne choroby, ktére wymagajg inne-
go podejscia, innych metod diagnostycznych
oraz metod wsparcia. W wiekszosci przy-
padkéw nie ma dotychezas skutecznego le-
czenia. Choroby te lqczy bardzo ciezki prze-
bieg i rujnujace skutki” (s. 11). Konkluzja ta
w pelni uzasadnia potrzebe upowszechnie-
nia tej publikacji wéréd odbiorcéw nie tylko
z kregéw psychologiczno-pedagogicznych
i terapeutycznych, wlacznie ze studentami
kierunkéw medycznych, rodzicami i opieku-
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nami, ale tez przedstawicieli organéw rzado-
wych i samorzadowych w wielu obszarach
edukagji i pracy artystycznej. Autor ujmuje
to nastepujaco: ,na tym polu trzeba pilnie
zjednoczy¢ sily wszystkich odpowiedzial-
nych teoretykéw i praktykéw oraz dokonad
powaznych zmian w imie upowszechnia-
nia problemu, a w nim ukazania informacji
o zréznicowanym wystepowaniu objawéw
zespotu, zlozonosci Zycia poszczegdlnych
przypadkéw i niezwyklych dokonaniach
indywidualnych w zyciu oséb dotknietych
schorzeniami” (s. 12).

Publikacja sklada si¢ z dwéch gtéwnych
czesci, pierwsza jest anamneza biegu zycia
uczniéw z rzadkim schorzeniem i zawiera
analize 11 przypadkéw, stanowig one stu-
dium nad wybranym schorzeniem. Druga
czes¢ zatytutowana Dominacja pasji i zaintere-
sowan uczniow z rzadkim schorzeniem zawiera
metodologiczne podstawy analizy oraz ob-
szaréw inkluzji uczniéw z rzadkim schorze-
niem wraz z analiza segmentacyjna.

Autor przedstawia 11 studiéw przy-
padkéw opartych na symptomatologii kli-
nicznej, uwarunkowaniach genetycznych,
obrazie klinicznym, patogenezie i strategii
terapeutycznej, dokonuje analizy réwniez
11 wybranych schorzeri, do ktérych naleza:
zespél  Wolfa-Hirschhorna, fenyloketonu-
ria, zesp6t DiGeorge’a, zesp6ét Williamsa-
-Beurena, zesp6l Turnera, zespét Retta, ho-
mocystynuria, zespél Angelmana, zespét
Klinefeltera, zespét Pradera-Williego oraz
autyzm. Kazde z tych schorzen, poza jego
klinicznym obrazem i charakterystycznymi
cechami, ukazane zostalo na przykladzie
konkretnego przypadku dziecka/osoby do-
roslej z jednoczesnym wskazaniem jego/jej
aktywnosci artystycznej. Odniesienie si¢ do
pasji i zainteresowan dzieci naznaczonych
pietnem schorzenia okreslanego jako rzad-
kie jest potwierdzeniem obecnej w ich zy-
ciu potrzeby ekspresji, bedacej czesto istot-
nym obszarem ich osobowosci i potencjatu
tworczego, ktéry nie zawsze pod wplywem
czynnikéw spolecznych i zdarzen losowych
warunkuje pelng terapie, spoleczng dojrza-
1os$¢ i optymalne mozliwosci samorozwoju.
Poza aspektem medycznym i psychologicz-
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no-pedagogicznym autor uwydatnia aktyw-
no$¢ artystyczna w zyciu oséb z chorobami
rzadkimi jako znaczacy element terapeu-
tyczny, nadajacy poczucie sprawstwa, sensu
zycia i jego radosci.

Terapia sztuka z wykorzystaniem tarica,
teatru, filmu czy plastyki staje sie w przy-
padku prezentowanych studiéw doskona-
lym przykladem spolecznego dojrzewania
i samorealizagji jednostek z chorobami rzad-
kimi, z jednoczesng ich socjalizacja, edukacja
i rehabilitacja. Kazde ze studium przypadku
koriczy dyskusja, bedaca anamneza i pod-
sumowaniem przebiegu schorzenia i funk-
cjonowania psychospolecznego opisywanej
osoby z jednoczesnym wskazaniem rozwoju
i poziomu osiaggnie¢ w okreslonej dziedzinie
sztuki.

Poza przyjeta przez autora medyczng
i psychologiczno-pedagogiczng orientacja
w opisie badanych przypadkéw (ma on
charakter opisu longitudinalnego), kazdy
z nich zawiera analize okreslonego rodzaju
aktywnosci artystycznej podjetej przez ba-
dane osoby. Autor ocenia miedzy innymi
preferencje jednostek, ich zainteresowania,
pasje i determinacje w podjeciu okreslonych
dzialani artystycznych oraz ich skutecznosé
terapeutyczng. Niezwykle szczegélowa
i bardzo wnikliwa charakterystyka bada-
nych przypadkéw oséb z chorobami rzadki-
mi staje si¢ kompendium wiedzy medycznej
oraz psychologiczno-pedagogicznej, co czy-
ni ja przydatng zaréwno dla teoretykéw, jak
i praktykéw w obszarze edukacji, diagnosty-
ki pedagogicznej, rehabilitacji, pracy socjal-
nej czy pracy artystycznej z dzie¢mi i mio-
dzieza. Podjecie w charakterystyce o0soéb
z chorobami rzadkimi kwestii ich zaintere-
sowan i aktywnosci artystycznej w réznych
jej obszarach jest niewatpliwym walorem re-
cenzowanej pracy. Kazda dyskusja koriczaca
opis i podjete studium przypadku wskazuje,
,ze mozna i nalezy opisywac funkcjonowa-
nie tych oséb w innych niz dotychczas kate-
goriach — przede wszystkim ich satysfakgji
z zycia, pokladanych osobistych nadziei,
rozwoju indywidualnych pragnieri i szero-
kich zainteresowan wbrew utartym, niestety
pesymistycznym, przekonaniom niektérych

396

przedstawicieli Srodowisk oraz stuzb wspar-
cia” (s. 13). Jednoczesnie, jak wskazuje autor,
przyjeta przez niego opcja systemowo-eko-
logiczna, zakladajaca podjecie aktywnosci
animacyjnej przez osobe majaca okreslone
schorzenie, ma na celu stworzenie jej warun-
kéw efektywnego rozwoju, w tym podjecia
kontaktéw spotecznych z wlasnym srodowi-
skiem, co w przypadku wielu choréb rzad-
kich jest ogromnym wyzwaniem nie tylko
dla tej osoby, lecz takze dla jej otoczenia.
Formy animacji artystycznej w po-
szczegdlnych przypadkach wskazuja na
réznorodnos¢ zainteresowan i mozliwosci
poznawcze badanych oséb, poczawszy od
osiagnie¢ w zajeciach ruchu pantomimicz-
nego, poprzez aktywnos¢ taneczna, wspo-
maganie ekspresji plastycznej i muzycznej,
zajecia rytmiczne, formy teatralne z wyko-
rzystaniem form aktywizacji literacko-mu-
zycznej, w tym instrumentalnej, rozwijanie
aktywnosci poznawczej i spolecznej (w za-
leznosci od indywidualnych predyspozycji
psychospolecznych i mozliwosci intelektual-
nych determinowanych schorzeniem).
Czeé¢ II publikacji stanowia metodo-
logiczne podstawy dokonanej analizy 11
przypadkéw. Ze wzgledu na dotychczaso-
we publikagje, traktujace niepelnosprawnosc
jako kategorie odnoszaca sie do ogdlnej po-
pulacji oséb nig dotknietych, wyjatkowos¢
tej pracy wynika z innej — od dotychcza-
sowych — recepcji teoretyczno-praktycznej
uczniéw z rzadkimi schorzeniami ,w kate-
gorii 0s6b wartosciowych — wprawdzie zy-
jacych w uwarunkowaniu skutkéw choroby
lub schorzenia — jednak usilnie pragnacych
rozwija¢ si¢ osobowosciowo, zglebia¢ tajniki
zycia innych oséb na $wiecie, rozwijac talenty
i umiejetnosci zgodnie z prawem moralnym,
etycznym, spolecznym i wreszcie zmieniac
tresci przeznaczenia wlasnego” (251-252).
Poza biogramem badanych oséb autor
wskazal metodyczne postepowanie w pracy
z nimi, ich osiagniecia w ramach wlaczania
do animacji w dzialaniach twérczych. Posta-
wione przez autora pytania badawcze kon-
centruja sie wokot okreslenia zwiazku mie-
dzy rodzajem schorzenia rzadkiego a wia-
czaniem do aktywnosci tworczej, wyborem
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rodzaju aktywnosci tworczej, efektywnoscia
udzialu uczniéw w animacji twérczej, wzbo-
gacaniem indywidualnego dobrostanu do-
$wiadczert osobowych i doswiadczeri prak-
tycznych w dzialaniach animacyjnych.

Ramy metodologiczne przyjete przez
autora zawieraja réwniez okreslenie zmien-
nych i wskaZnikéw oraz operacjonalizacje
zmiennych. Obejmuje ona, zaréwno w sfe-
rze ogdlnozyciowej badanych, jak i osobo-
wej i praktycznej, wszelkie ograniczenia, be-
dace konsekwencjg procesu chorobowego.
Wsréd ogoélnozyciowego obszaru doswiad-
czeni jako wskaZniki autor przyjmuje ogra-
niczenia zdrowia, ograniczenia przebiegu
kariery szkolnej, atmosfere domu rodzinne-
g0, ujawniane osiggniecia. Obszar osobowy
wyznaczajg: emocje, duchowosé¢, poznanie
i stabilizacja oraz wartos¢ wiasna i motywa-
gja zycia. Praktyczny wymiar doswiadczen
badanych okredlaja natomiast: orientacja Zy-
ciowa, zaradnos¢, sprawnosci i umiejetnosci
praktyczne, kompetencje spoleczne okreslo-
ne w tym przypadku jako wspédlistnienie,
komunikacja i stymulacja Zyciowa.

Zebrane materialy empiryczne w pre-
zentowanej publikacji, stanowigce biogra-
fie uczniéw wraz z szeroka perspektywa
medycznag i pedagogiczna, opierajg sie
na zastosowaniu metody monograficznej,
ktéra wedlug Tadeusza Pilcha (2001, s. 77)
,moze by¢ realizowana przez wiele r6zno-
rodnych technik. Prawie zawsze postuguje
sie badaniem dokumentacji, bardzo czesto
wprowadza elementy obserwacji uczestni-
czacej, ankiety lub wywiady”. Autor doko-
nuje wszechstronnej analizy poszczegol-
nych przypadkéw, a zatem stosuje metode
indywidualnych przypadkéw — polaczyt je
mimo odrebnosci kazdego z nich. Jak sam
okreslil, ,,w rezultacie dokonywanej anali-
zy chodzilo o uchwycenie wspdlnych, su-
biektywnych oraz intrapsychicznych pro-
ceséw ujawniajacych sie wsréd ucznidw
z rzadkim schorzeniem” (s. 266). W opinii
autora uzyskane wnioski mialyby stano-
wié wskazania dla terapii medycznej, za-
jeciowej i pracy socjalne;j.

Wyniki podjetych analiz biografii
uczniéw poddane zostaly segmentacji, co
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zostalo w pracy przedstawione w formie ta-

belarycznej. Wyréznione segmenty obejmo-

waly ograniczenia zdrowotne, ogranicze-
nia przebiegu kariery szkolnej, atmosfere
domu rodzinnego, ujawniane osiggniecia.

Poza nimi — stanowigcymi wskazniki dla

tzw. obszaru ogdélnozyciowego — autor do-

konat analizy segmentacyjnej pozostatych
dwoéch obszaréw, tj. osobowego i prak-
tycznego. Kazdy z nich w ramach podjetej
analizy wskazal na okreslone tendencje,

a takze pozwolil na skonstruowanie ogdélnej

charakterystyki obszaréw inkluzji uczniéw

z rzadkim schorzeniem. Analiza segmen-

tacyjna, uwzgledniajgca zaréwno wybrane

obszary, jak i obejmujaca wszystkie biogra-
fie badanych oséb, wyraznie okresla relacje
miedzy rzadkim schorzeniem a inkluzjg do
animacji tworczej, wyborem tej aktywnosci,
jej efektywnosci, wplywem na dobrostan
doswiadczenn osobowych i ich wzbogaca-
nie, a takze doswiadczenn praktycznych.

Rezultatem podjetych badan jest przyjecie

nastepujacych konkluzji:

— dominacja pasji i zainteresowan oséb
z rzadkim schorzeniem nie rézni sie od
ich obrazu u zdrowych réwiesnikéw
i ,nie eliminuje prawdopodobieristwa
ich udzialu w procesie wlagczania do ak-
tywnosci twérczej” (s. 307);

- rodzaj schorzenia rzadkiego moze réz-
nicowac efektywnos$¢ udzialu uczniéw
w dzialaniach animacyjnych, ale jedno-
cze$nie wzbogaca osobowo, jesli ,spel-
niany jest wymog indywidualnie charak-
terystycznego, wysoce specjalistycznego
podejscia diagnostycznego, pracy wycho-
waweczej i terapeutycznej” (s. 306);

—  wybdr aktywnosci w dzialaniach anima-
cyjnych i jej efektywnosé jest pochodng
wielu czynnikéw, w tym: diagnozy,
podjetej terapii, stworzenia warunkéw
do rozwoju indywidualnego dziecka
z rzadkim schorzeniem zar6wno ze stro-
ny rodziny, jak i w wymiarze instytucjo-
nalnym.

Studia nad 11 przypadkami oséb do-
tknietych schorzeniami rzadkimi, popar-
te bogatymi Zrédlami bibliograficznymi
(w tym anglojezycznymi i niemieckimi)
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stanowig doskonaly przyklad interdyscy-
plinarnej analizy i wskazan dla pragmatyki
edukacyjnej. Poza sfergq symptomatologii
klinicznej i wielu innymi ograniczeniami
natury zdrowotnej, psychicznej czy spolecz-
nej u oséb z rzadkimi schorzeniami, autor
wskazuje obszar inkluzji obejmujacej oso-
by ze schorzeniami rzadkimi, wynikajacy
nie tylko ze ,spotecznej poprawnosci” czy
trendéw, ale z faktu ukazania tych oséb jako
pemoprawnych uczestnikéw edukacji i pra-
cy terapeutycznej, majacych potrzebe auto-
ekspresji, pasje i zainteresowania. Uwiklanie
zycia w utrudnienia wynikajace z posiada-
nia schorzenia rzadkiego nie wyklucza tych
0séb z nadania wlasnej egzystencji celéw,
potrzeby osiagania satysfakcji i poczucia
wiasnego dobrostanu.

Wartoscia recenzowanej publikacji jest
wnikliwe polaczenie studiow przypadkéw
0s6b z 11 réznymi schorzeniami rzadki-
mi i ich aktywnosci twdrczej, wyrazajacej
sie w urozmaiconych formach animagji
artystycznej. Wieloaspektowy, w tym in-
terdyscyplinarny charakter opracowania
- z medycyna, psychologia, pedagogika
i terapia pedagogiczng — w pelni potwier-
dza zasadnosc przyjecia tej publikacji w po-

398

czet niezbednych opracowan teoretycznych
dla wielu grup zawodowych, studentéw
kierunkéw medycznych, pedagogiki i psy-
chologii, a takze rodzicéw. Stanowi ono
takze kompendium wiedzy dla praktycz-
nych dzialani pedagogicznych, w tym tera-
peutycznych i animacyjnych. Publikacje te
z powodzeniem mozna rekomendowac do
przekladéw obcojezycznych ze wzgledu na
jej oryginalne, a jednocze$nie naznaczone
polska praktykqa terapeutyczng osiagniecia
i rozwiazania. Moga stac si¢ one interesuja-
cym i inspirujgcym zadaniem dla pedago-
gicznej praktyki — z terapig oséb ze schorze-
niami rzadkimi w tle — w innych warunkach
spoleczno-kulturowych.
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