2 2020

KWARTALNIK 2020, 2(153)
ISSN 0239-6858

INDEKS 357278

cena 13,00 zt (w tym 8% VAT)

AVWARTALNIK
EDUKACJA

Temat numeru:

Problemy autyzmu oraz wyzwania
inkluzji spotecznej i edukacyjnej

g '
N\

2N AN
IBE I

INSTYTUT
BADAN
EDUKACYJNYCH

"




2 2020

KWARTALNIK 2020, 2(153)

KWARTALNIK NAUKOWY

EDUKACJA

Temat numeru

Problemy autyzmu oraz wyzwania
inkluzji spotecznej i edukacyjnej

INSTYTUT
/88 BADAN
EDUKACYJNYCH



Redakcja kwartalnika
EDUKACJA

Redaktor naczelna/Editor-in-Chief
MALGORZATA SEKULOWICZ

Redaktorzy tematyczni/Subject Editors

BoGustawa DoroTa GorEBNIAK (pedagogika, pedeutologia)
AGNIESZKA GROMKOWSKA-MELOSIK (pedagogika, socjologia edukacji)
AcgNIEszkA CHLON-DoMINCzAK (ekonomia, statystyka)

BEATA JacHIMCZAK (pedagogika, pedagogika przedszkolna i wczesnoszkolna, systemy edukacji)
Joanna KoBosko (psychologia, rehabilitacja)

JoaNNA MINTA (pedagogika spoteczna, poradoznawstwo)

Dorota PODGORSKA-JACHNIK (psychologia, pedagogika, logopedia)
MicHAE SITEK (socjologia)

HANNA SoLARCZYK-SZWEC (pedagogika dorostych)

BoZENA STaAwosKkA-JuNDzitt (dydaktyka)

MARTA WIECZOREK (pedagogika kultury fizycznej)

KatarzyNA WIEJAK (psychologia)

Redakcja naukowa/Editors of this Issue
DoRroTA PODGORSKA-JACHNIK, MALGORZATA SEKULOWICZ

Redakgja i korekta/Editing and Proofreading
MAREGORZATA STEPUCH, KATARZYNA KRYSZTOFIAK (PL)
BARBARA PrRzYBYLSKA (EN)

Sekretarz redakcji/Editorial Secretary
KATARZYNA KRYSZTOFIAK

Redaktor statystyczny/Statistical Editor
JACEK HAMAN

Rada naukowa/Scientific Council

MAR1A BujNowskA-FEDAK (Uniwersytet Medyczny im. Piastéw Slaskich we Wroctawiu)
AMRITA CHATURVEDI (Saint Louis University, Kashi School)

DaRr1Usz DoLiNsk1 (SWPS Uniwersytet Humanistycznospoleczny)

HeNrYK DomaNskr (Instytut Filozofii i Socjologii Polskiej Akademii Nauk, IBE)
Viatka Domovi¢ (University of Zagreb)

BarBARA KLIMEK (Arizona State University)

Marex KonorczyNskr (Uniwersytet w Bialymstoku)

BEATRICE M. LATAVIETZ (Wichita State University)

ELGRID MESSNER (University College of Teacher Education Styria)

JEAN PATTERSON (Wichita State University)

Mojca PECEK (University of Ljubljana)

BoGuseaw SLIwERskI (Uniwersytet £.6dzki)

© INSTYTUT BADAN EDUKACYJNYCH Warszawa 2021
Kwartalnik EDUKACJA

ul. Gorczewska 8, 01-180 Warszawa

tel. 508 983 041

e-mail: kwartalnikedukacja@ibe.edu.pl



10

29

43

59

73

89

102

111

117

EDUKACJA 2020, 2(153)
ISSN 0239-6858

Spis tresci
SLOWO WSTEPNE

ANNA BoMBINSKA-DoOMZAE, TAMARA CIERPIALOWSKA,

ELZBIETA LUBINSKA-KOSCIOLEK, SYLWIA NIEMIEC, JOANNA KOSSEWSKA
Szkota inkluzyjna jako przestrzen (nie)przyjazna sensorycznie dla uczniow
z zburzeniami ze spektrum autyzmu w opinii nauczycieli szkét inkluzyjnych

JoaNNA KOSSEWSKA, ELINA ALIIEVA
Teachers’ Professional Training Needs and Incoherent Knowledge on Autism
Spectrum Disorder. A Pilot Study Within the Central Europe Context

DoroTA PUFUND
Funkcje wykonawcze u dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w $wietle
wybranych badan

DoroTA PODGORSKA-JACHNIK
KODA - niewidoczne specjalne potrzeby uczniéw w systemie edukacji

DoMINIKA WISNIEWSKA, PAULINA MALENTA
Przyjmowane postawy rodzicielskie a podejmowane role w rodzinie przez sltyszace
dzieci niestyszacych rodzicow

AGNIESZKA FRANIECZEK-MADALINSKA, NATALIA WOJCIECHOWSKA
Dzieci, ktére nie mowig, ale sie komunikujg. Komunikacja alternatywna w terapii
logopedycznej

MARZENNA ZAORSKA, ADAM ZAORSKI
Oswiadczenie pacjenta pro futuro na gruncie polskim (w opinii przedstawicieli
$rodowisk 0sdb z niepelnosprawnosciami)

TuL1aAN KOMARNITKI, TYMON SKADORWA, MICHAL GRZEGORCZYK, KATARZYNA
DEszczyNsKA, PAWEL PIATKIEWICZ, DAwID DzI1EDZIC, BOGDAN CISZEK

The Educational Usefulness of a Cranial Nerve Nuclei Model for First-Year
Dentistry Students

O AUTORACH






EDUKACJA 2020, 2(153), 5-9
ISSN 0239-6858

Stowo wstepne

Wybrane problemy autyzmu oraz inne aktualne wyzwania
inkluzji spolecznej i edukacyjnej

Inkluzja spoteczna i edukacyjna jest jednym z najwazniejszych zainicjowanych
i toczacych si¢ proceséw przemiany naszego spoleczenstwa. Oznacza $wiadome skie-
rowanie wysitku spolecznego na przeciwdzialanie procesom wykluczenia spotecz-
nego, wpisujac si¢ w takie idee jak spdjnos¢ spoleczna, integracja, ruchy réwnosciowe
iantydyskryminacyjne. Inkluzja, znana takze pod coraz bardziej popularng polskg nazwa
wlaczenie, obejmuje szereg dzialan i rozwigzan — od ram prawnych i organizacyjnych do
konkretnych procedur i rozwigzan metodycznych w szeroko ujetej praktyce zycia spo-
tecznego. Najbardziej wyodrebnita si¢ w praktyce jako edukacja wiaczajaca, rozumiana
jako ,,projekt reformy systemu o$wiatowego, ktéry ma na celu zbudowanie szkoty wyso-
kiej jakosci dla wszystkich uczniéw” (Szumski, 2019, s. 15) - z podkresleniem stowa pro-
jekt. Edukacja wlaczajaca to bowiem bardziej standard oczekiwany, niz wyjsciowy, co
oznacza, ze nie mozna czeka¢ do blizej nieokreslonej przysztosci, gdy szkota, nauczy-
ciele, spoleczenstwo poczuja si¢ w koncu gotowi na przyjecie 0séb ze zrdéznicowanymi
potrzebami. Faktem jest, iz bariery w tym zakresie sg liczne i czg$ciowo juz zidentyfiko-
wane (Chrzanowska, 2019), chodzi jednak przede wszystkim o samo uznanie praw i uru-
chomienie procesu (ustawicznej) zmiany ku wlaczeniu, ku szkole wysokiej jakosci, ktora
potrafi sprosta¢ potrzebom wszystkich uczniow. Do tego nalezy doda¢, Ze nie ma eduka-
cji wlaczajacej bez szerzej rozumianego spoteczenstwa wlaczajacego — inkluzja spoleczna
i edukacyjna muszg by¢ ze sobg $cisle powigzane, co staramy sie zaakcentowa¢ w temacie
wiodacym tego numeru kwartalnika.

Edukacja wlaczajaca w wyzej przytoczonym znaczeniu znosi stopniowo podzial na kate-
gorie specjalnych potrzeb edukacyjnych, co najlepiej chyba oddaje slogan upowszechniany
na okreslenie tego podejscia edukacyjnego przez UNESCO (2020): All means all (Wszyscy
znaczy wszyscy). Zanim jednak dojdziemy do takiej jakosci szkoly, ktdéra bedzie w stanie
sprosta¢ wszystkim spersonalizowanym potrzebom rozwojowym i edukacyjnym, pilnym
zadaniem o$wiatowych placowek ogdlnodostepnych jest otwarcie sie na poznawanie specy-
fiki poszczegolnych kategorii owych zréznicowanych potrzeb. Na pewno dotyczy to przede
wszystkim tych kategorii, ktore wylaniajg si¢ jako dominujace, np. niepetnosprawnos¢,
ale i w obrebie tej kategorii widoczna jest pewna hierarchia. W roku szkolnym 2019/2020
wsrod ucznidw z niepelnosprawnoscia, potwierdzong orzeczeniami o potrzebie ksztalce-
nia specjalnego dominowaly zdecydowanie trzy grupy: z niepetnosprawnoscig intelektu-
alng w stopniu lekkim (25,7%), z niepelnosprawnos$ciami sprzezonymi (21%) oraz ze spek-
trum autyzmu (19,9%). Tylko te trzy grupy razem stanowily az 2/3 calej populacji uczniéw
z niepelnosprawnos$ciami (SIO, 2020). W przedszkolach z kolei na owe 2/3 dzieci z niepel-
nosprawno$ciami skladaja si¢ juz tylko dwie kategorie: spektrum autyzmu (39,4%) oraz



niepelnosprawnos¢ ruchowa, w tym afazja (26,2%). Populacja uczniéw z autyzmem, w tym
z zespolem Aspergera, od kilkunastu lat stale wzrasta, a przytoczone dane z przedszkoli
oznaczajg perspektywe jeszcze dalszego jej zwiekszania sie (Podgorska-Jachnik, 2021). To
wielkie wyzwanie dla systemu edukacji. Jednoczesnie w edukacji wlgczajacej nie mozna
rozwigzywa¢ jedynie problemow, ktérym range nadaje ich wymiar liczbowy, bowiem

sa jednak jeszcze inne rodzaje probleméw - takie, jakie trudno potwierdzi¢ nasilonymi statystykami
(lub po prostu brakuje takich statystyk), ale ktérych znaczenie wynika ze szczegdlnego charakteru
zjawisk dotyczacych wlasnie tej grupy spolecznej. Cho¢ nie sa to moze problemy powszechne —
a moze wlasnie dlatego, Ze nie sg — trudno je rozwigzywac¢. Wiedza na ich temat jest niewielka,
a zrozumienie wérdd innych nikle. To wlasnie taki szczegdlny kontekst czyni je niezrozumiatymi
(Podgorska-Jachnik, 2020, s. 81).

Zeby zbudowaé prawdziwg, powszechng responsywno$¢ szkoly wiaczajacej — a wiec
zdolno$¢ odpowiadania na zréznicowane potrzeby uczniéw - trzeba umie¢ dostrzega¢
takze te nietypowe, unikalne, jak np. potrzeby uczniéw z chorobami rzadkimi (Kamyk-
-Wawryszuk, 2017, 2018). Ten numer kwartalnika , Edukacja” zawiera artykuly dotyczace
zaréwno tych najczesciej, jak i rzadziej spotykanych kategorii specjalnych potrzeb: z jednej
strony zwigzanych z tak bardzo rozpowszechnionym w szkotach autyzmem, z drugiej do$¢
rzadko spotykanymi w placéwkach ogélnodostepnych przypadkami dzieci nieméwiacych
oraz dzieci KODA (slyszacych dzieci gluchych rodzicéw).

Problematyka autyzmu dominuje w tym numerze Kwartalnika ,Edukacja” (tym razem
jest to zbidr dwujezyczny - polsko-angielski). Otwiera go stworzony przez wiele autorek
opis interesujgcego projektu badawczego, zwigzanego z podwdjng diagnoza: srodowiska
szkoly jako przestrzeni dla dziecka z autyzmem, ale i diagnozg sposobéw spojrzenia na te
przestrzen przez nauczycieli szkot realizujacych edukacje wlaczajaca. Jest to tekst Elzbiety
Lubinskiej-Kosciolek, Tamary Cierpialowskiej, Anny Bombinskiej-Domzal, Joanny
Kossewskiej oraz Sylwii Niemiec pt. Szkota inkluzyjna jako przestrzeni (nie)przyjazna
sensorycznie dla uczniow z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w opinii nauczycieli szkot
inkluzyjnych. Artykul jest uzyteczny w zrozumieniu probleméw percepcyjnych i zwiazanej
z tym potrzeby kontroli i ograniczania bodzcéw zakldcajacych w otoczeniu dzieci z zabu-
rzeniami autystycznymi. Uwrazliwia na czesto niedoceniane aspekty autystycznego senso-
rium uczniow ze spektrum autyzmu.

Drugi artykut Teachers’ professional training needs and incoherent knowledge on Autism
Spectrum Disorder. The pilot study within the Central Europe context, ktorego autorkami sa
Joanna Kossewska i Elina Allieva, przedstawia wyniki miedzynarodowego projektu badaw-
czego, w ktorym pordwnywano wiedze polskich i ukrainskich nauczycieli na temat autyzmu
i wybranych aspektéw pracy z uczniami z autyzmem. Wiedza o czynnikach réznicujacych
nastawienie osob zaangazowanych w realizacje edukacji wlaczajacej to wazny aspekt ksztatto-
wania postawy otwarcia i zrozumienia nauczycieli nie tylko wobec uczniéw z autyzmem, ale
odmiennych takze na inne sposoby. Przedstawione wyniki majg wiec bardziej ogélny wymiar.

Kolejny tekst, napisany przez Dorote Pufund, zatytulowany Funkcje wykonaw-
cze u dzieci ze spektrum autyzmu w swietle wybranych badan, ukazuje wyprowa-
dzone z przegladu obszernej literatury przedmiotu praktyczne aspekty funkcjonowania



szkolnego dzieci z autyzmem. Przybliza mechanizmy zaburzen funkcji wykonawczych,
co jest podstawg interwencji terapeutycznych w codziennej praktyce szkolnej we wspo-
maganiu dzieci z autyzmem. Szczegdlnie ciekawym aspektem opracowania jest proba
opisu zaleznoséci pomiedzy zaburzeniami funkcji wykonawczych a - tak istotnymi dla
nauczycieli — trudnosciami w obszarze funkcjonowania spoteczno-emocjonalnego, regu-
lacji stanéw behawioralnych oraz funkcji zarzadzajacych u dzieci ze spektrum autyzmu.
Istotne jest, Ze autorka nie konczy na opisie trudnosci, lecz przedstawia mozliwosci wyko-
rzystania wynikow badan dla celow edukacyjnych i terapeutycznych.

Dwa kolejne artykuty — zgodnie z poczatkowa zapowiedzia — dotyczg znacznie
rzadziej identyfikowanych grup ucznidéw: styszacych dzieci ghuchych rodzicéw oraz dzieci
niemowigcych, korzystajacych z alternatywnych metod komunikacji. Pierwsza kategoria jest
dla wielu nauczycieli zaskakujaca, gdyz nie tylko nie znajduje si¢ bezposrednio w zadnym
z dotychczasowych wykazow specjalnych potrzeb edukacyjnych, ale nawet nie dotyczy
dzieci, u ktérych wystepuje jakas niepelnosprawnos¢: dzieci te stysza, jednak wychowuja
si¢ w specyficznym $rodowisku jezykowym i kulturowym, uksztattowanym przez jezyk
migowy, ktorym postuguja si¢ ich glusi rodzice. O dzieciach CODA/KODA (children of
deaf adults/kids of deaf adults) mowi si¢ w Polsce od niedawna, ale mowi si¢ i zwraca
si¢ na nie uwage nauczycieli (Czajkowska-Kisil i Klimczewska, 2016; Wisniewska, 2020).
Artykut KODA — niewidoczne specjalne potrzeby uczniow w systemie edukacji Doroty
Podgoérskiej-Jachnik przybliza problem i cho¢ sama piszaca te stowa autorka wskazuje na
dezaktualizacj¢ pojecia specjalnych potrzeb edukacyjnych w kontekscie filozofii edukacji
wiaczajacej (Podgorska-Jachnik, 2018), to jednak podejmuje probe scharakteryzowania
sytuacji rozwojowej KODA przez porownanie z kategoriami zrdznicowanych potrzeb
uczniow, wynikajacych z innych przyczyn — funkcjonujacych jeszcze w praktyce oswiatowej
jako kategorie SPE. Tekst nie patologizuje KODA, ale uczula na potencjalne problemy,
ktére moga pojawiac si¢ u tych dzieci w przedszkolu i szkole. Temat ten kontynuuja
Dominika Wisniewska i Paulina Malenta w artykule Przyjmowane postawy rodzicielskie
a podejmowane role w rodzinie przez slyszqce dzieci nieslyszgcych rodzicow. Przez
ukazanie roznych postaw rodzicielskich ghuchych rodzicow autorki nie tylko pokazaty ich
rozne skutki rozwojowe u styszacych dzieci, ale takze dowiodty, ze ghusi rodzice — podobnie
jak styszacy — r6znig si¢ miedzy sobg. To wazne, by nie ulegac stereotypom i nie postrzegac
wszystkich gluchych rodzicow, jak i1 wszystkich CODA/KODA jako niezrdéznicowane,
jednorodne grupy, z takimi samymi problemami. Tak nie jest, a wlasciwe rozpoznanie
zrdéznicowanych potrzeb jest podstawowym warunkiem inkluzji.

Z kolei artykul Agnieszki Franieczek-Madalinskiej i Natalii Wojciechowskiej Dzieci,
ktore nie mowig, ale si¢ komunikujq. Komunikacja alternatywna w terapii logopedycznej
ukazuje bardzo zréznicowang ze wzgledu na przyczyny dysfunkcji mowy werbalnej grupe
dzieci, ktora jeszcze do niedawna wilasciwie byla pozbawiona mozliwosci edukacyjnych.
Dopiero w 1983 r. w Toronto powstalo Miedzynarodowe Stowarzyszenie Wspomagajacej
1 Alternatywnej Komunikacji (Loebl, 2002), ktére dato nazwe catoksztattowi odmiennych
sposobow  porozumiewania si¢, okre§lonych jako ,komunikacja alternatywna
1wspomagajaca” (Augmentative and Alternative Communication—AAC) (Bleszynski, 2017).
Zmienito to diametralnie sytuacje osob niemowigcych. Autorki przedstawiaja przeglad
mozliwosci komunikacyjnych w ramach AAC, ktére moga by¢ uzyteczne w pracy
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z dzie¢mi z niepetnosprawnos$ciami sensorycznymi (uszkodzonym wzrokiem lub stuchem),
ale takze z niektérymi dzie¢mi z glgbsza niepetnosprawnoscig intelektualng, glebokim
autyzmem, mozgowym porazeniem dziecigcym o duzym zakresie, z afazjg oraz innymi
zaburzeniami neurologicznymi. Problem niepostugiwania si¢ mowa werbalng czesto
wystepuje w przypadku niepelnosprawnosci sprzezonej w roznych zespotach genetycznych
(np. w Zespole Angelmana czy Cri du Chat — Kamyk-Wawryszuk, 2018). Komunikacja
wydaje si¢ najwazniejszym obszarem wsparcia w edukacji wigczajacej, stanowi bowiem
z jednej strony warunek wszelkich interakcji spotecznych, z drugiej — kluczowa umiejgtnosé
istotng dla uczenia si¢ i rozwoju.

Kolejny tekst odchodzi od problematyki szkolnej i edukacyjnej, pozostaje jednak
w szerokim konteks$cie praw 0sob z niepelnosprawnosciami, ktorych poszanowanie stanowi
podstawe wszelkich dzialan wlaczajacych w spoleczenstwie. Marzena Zaorska i Adam
Zaorski w artykule Oswiadczenie pacjenta pro futuro na gruncie polskim (w opinii
przedstawicieli srodowisk o0sob z niepefnosprawnosciami) tacza perspektywe praw osob
zniepelnosprawno$ciami z prawami pacjenta. Autorzy przedstawili interesujgce wyniki debat
konsultacyjnych ze $rodowiskami 0s6b z niepelnosprawnosciami, dotyczace o§wiadczen
woli pacjenta co do leczenia i stosowania uporczywych terapii w przypadku ograniczenia
lub nawet braku zdolnosci do podejmowania przez niego $wiadomych decyzji. Dylematy
natury etyczno-prawnej w tym zakresie moga by¢ zwigzane z ograniczeniami decyzyjnymi
spowodowanymi niepelnosprawnoscia, co jednak rodzi ryzyko dyskryminacji w odniesieniu
do tak podstawowego wymiaru podmiotowosci jak decydowanie o sobie. Sg to trudne
do rozstrzygniecia, a tak istotne z punktu widzenia inkluzji kwestie, ktore wprowadzaja
w obszar szerszych dyskusji dotyczacych takich zagadnien zwigzanych z autonomig os6b
z niepelnosprawnoscig jak rzecznictwo wilasne (self~adwokatura), autonomia relacyjna,
ubezwlasnowolnienie vs. decyzje wspierane czy tez asystentura prawna (Zima, 2010).
Redakcja ,,Edukacji” zachgca do refleksyjnej lektury tego tekstu, jako konkretnego
problemu weryfikujacego nie tylko postawy wobec praw 0sob z niepetnosprawnos$ciami, ale
1 ujawniajacego potrzebe szukania respektujacych je prawdziwie inkluzyjnych rozwigzan
w sytuacji nieuniknionych dylematow etycznych i prawnych.

Numer zamyka interesujagca prezentacja oryginalnej pomocy dydaktycznej —
anatomicznego modelu pnia moézgu. To artykul The Educational Usefulness of a Cranial
Nerve Nuclei Model for First-Year Dentistry Students zespotu autorskiego: Iulian
Komarnitki, Tymon Skadorwa, Michal Grzegorczyk, Katarzyna Deszczynska, Pawel
Pigtkiewicz, Dawid Dziedzic i Bogdan Ciszek. Prezentowana pomoc wprawdzie nie jest
zwigzana bezposrednio z edukacjg wlaczajaca, gdyz w artykule opisano jego opracowanie
1 wykorzystanie dla celow ksztatcenia studentow stomatologii, wpisuje si¢ jednak w proces
doskonalenia szeroko pojetej dydaktyki i poszerza propozycje modeli anatomicznych
wykorzystywanych na réznych etapach ksztalcenia dla réznych celéw. Interesujaca jest
zardbwno imponujaca skala modelu (20:1) — co czyni go porownywalnym do wzrostu
cztowieka! — jak 1 mozliwo$¢ wybidrczego oswietlania diodami elektroluminescencyjnymi
wybranych struktur anatomicznych, co pozwala na praktyczne, czynno$ciowe zapoznanie
si¢ ze ztozong anatomig i topografia jader nerwow czaszkowych. Zachecamy do zapoznania
si¢ zar6wno ze szczegOlowymi rozwigzaniami technicznymi w obrebie modelu, jak
1 wynikami badan nad efektywnoscig jego wykorzystania dydaktycznego. Model moze
by¢ wykorzystywany nie tylko w ksztatceniu przysztych stomatologow (takze np. lekarzy
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czy psychologow), ale moze inspirowaé do projektowania innych podobnie dziatajacych
pomocy naukowych o r6znym stopniu ztozonos$ci i réznych zastosowaniach edukacyjnych.

Mamy nadzieje, ze roznorodno$¢ zebranych tekstow, przy przenikajacej je mysli
o wlaczaniu spolecznym — przede wszystkim poprzez podnoszenie jakosci edukacji, ale
takze przez otwarcie na réznorodno$¢ i poszanowanie praw kazdego cztowieka — zaciekawi
Czytelnikow i sktoni do refleksji nad zachodzacymi pro-inkluzyjnymi zmianami w naszym
spoteczenstwie.

Matgorzata Sekulowicz
Dorota Podgorska-Jachnik

redaktorki naukowe wydania/
/Editors of this Issue
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Z roku na rok coraz wigksza liczba uczniow z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (por. DSM-5, z ang.
autism spectrum disorder — ASD) rozpoczyna edukacje w przedszkolach i szkotach ogélnodostepnych,
w systemie inkluzyjnym (wlaczajacym). W charakterystyke zaburzen autystycznych wpisana jest m.in. nie-
adekwatnos¢ reakeji na bodzce sensoryczne, wynikajaca z nieprawidtowego ich odbioru lub przetwarzania.
W szkole ogolnodostepnej wystepuje duze natezenie réznorodnych bodzcéw sensorycznych, co moze zna-
czgco negatywnie wpltywac na funkcjonowanie i uczenie si¢ uczniéw z ASD. Celem prezentowanych w arty-
kule badan bylo przedstawienie dostrzeganych przez pracujacych w szkolach ogélnodostepnych nauczycieli
elementéw $rodowiska szkolnego, ktdre uczniom z ASD utrudniaja lub ulatwiaja szkolne funkcjonowanie.
Badania przeprowadzone zostaly metoda wywiadow fokusowych, a wymieniane przez nauczycieli elementy
zostaly zinterpretowane w ramach koncepcji szkoly przyjaznej dla ucznia z ASD (Autism Friendly School).
Uzyskane wyniki pozwolity na sformulowanie dla nauczycieli szkét inkluzyjnych trzech zalecen w formie
proponowanych wobec ucznia z ASD dziatan: (1) chroniacych przed wystapieniem nieprawidtowych reak-
cji na bodzce zewnetrzne, (2) zaspokajajacych potrzeby sensoryczne oraz (3) umozliwiajacych uczenie si¢
prawidlowych reakcji na bodzce zewnetrzne.

Srowa KLUCZOWE: badanie fokusowe nauczycieli, edukacja uczniéw z ASD, inkluzyjny system edukacji, opty-
malizacja $rodowiska edukacyjnego, specjalne potrzeby sensoryczne, zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD).

W strone edukacji inkluzyjnej uczniow ze spektrum zaburzen autystycznych (ASD)

Na podstawie badan nad rozpowszechnieniem zaburzen ze spektrum autyzmu pro-
wadzonych w ciggu ostatnich 50 lat nalezy stwierdzi¢, Ze niepokojaco wzrasta liczba osdb
z ASD na calym $wiecie (WHO, 2019). Szacunkowe wskazniki epidemiologiczne ujawniaja
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systematyczny wzrost liczby rozpoznanych przypadkow zaburzen ze spektrum autyzmu,
w roku 2000 wskaznik ten wynosit 1/150, a w 2012 juz 1/68 (Dunajska, 2014; Rybkowski i in.,
2014; Christensen i in., 2016). Natomiast najnowsze zestawienia danych z 2016 r. opracowane
przez amerykanskie Centrum Kontroli i Prewencji Choréb (Centres for Desease Control and
Prevention) podajg wskaznik rozpowszechnienia ASD wynoszacy 1/54, czyli 1,8% w popu-
lacji dzieci do 8 r.z. (Maenner i in., 2020). Stopniowo wzrasta takze spoleczna $wiadomos$¢
dotyczgca istnienia tego zaburzenia i jego specyfiki, a takze potrzeb tworzenia optymalnych
warunkow dla rozwoju i funkcjonowania osoby z ASD oraz zapobiegania jej spolecznemu
wykluczeniu (Kuzminski, Netto, Wilson, Falkmer, Chamberlain i Falkmer, 2019).

Zgodnie z nowymi przepisami regulujacymi organizacje ksztalcenia uczniow niepelno-
sprawnych w Polsce (Ustawa o Systemie O$wiaty, 2017) dzieci i mtodziez z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu majg mozliwo$¢ pobierania nauki w trzech typach szkot, ktore roznig sie
mozliwoscig budowania relacji spolecznych z rowiesnikami neurotypowymi oraz zakresem
tworzenia specjalnego srodowiska edukacyjnego odpowiadajacego na specjalne potrzeby
ucznia z niepetnosprawnoscia: od catosciowej edukacji specjalnej w specjalnie przygotowa-
nym $rodowisku szkolnym, poprzez integracje — ksztalcenie specjalne realizowane w szkole
ogolnodostepnej z obligatoryjnie zatrudnionym nauczycielem wspomagajacym, do zalozen
inkluzji, czyli dostosowania kazdej szkoty ogdlnodostepnej do potrzeb wszystkich uczniow,
réwniez z niepetnosprawnoscig (por. Chrzanowska, 2014). Zréznicowany poziom wsparcia
specjalnego w szkotach ogélnodostepnych wynika z indywidualnych potrzeb ucznia, zdiag-
nozowanych i opisanych w orzeczeniu o potrzebie ksztalcenia specjalnego, ktére stanowi
o celach i formie prowadzonej terapii oraz konieczno$ci dodatkowego wsparcia pedagoga
specjalnego w klasach inkluzyjnych'.

Idea wlgczania ucznidw z niepelnosprawnoscia w nurt szkot ogolnodostepnych ujeta
w calosciowy system edukacji w Polsce w swoich zalozeniach stanowi odpowiedz na potrzebe
wyréwnywania zréznicowanych indywidualnie szans edukacyjnych (UNESCO, 1994, 2000).
Zgodnie z zalozeniami inkluzyjnego ksztalcenia lokalna szkota ogolnodostepna jest najbar-
dziej dostepnym dla kazdego ucznia Srodowiskiem ksztalcenia i powinna by¢ takze przygoto-
wana do wsparcia ucznidw z niepelnosprawnoscia zaréwno poprzez profesjonalne przygoto-
wanie nauczycieli, ktorzy beda wspiera¢ rozwéj uczniow adekwatnie do ich indywidualnych
specjalnych potrzeb, jak réwniez przez odpowiednie organizowanie przestrzeni fizycznej
(UNESCO, 2006; UNICEF, 2007). Wspdlnie realizowane ksztalcenie uczniéw o zréznico-
wanych potrzebach i mozliwo$ciach ma by¢ priorytetowym dziataniem stuzacym inkluzji
i przeciwdzialajacym dyskryminacji oséb ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (Chrza-
nowska i Jachimczak, 2015). Inkluzja edukacyjna uczniéw z ASD w praktyce $wiatowej re-
alizowana jest od lat 90. XX w. (Mesibov i Shea, 1996) i przynosi pozytywne efekty w postaci
(1) wyraznego zaangazowania w proces uczenia si¢, (2) umiejetnosci udzielania i otrzymywa-
nia wsparcia, (3) szerokiej sieci spolecznych kontaktow, (4) realizacji bardziej zaawansowanych
celow dydaktycznych, (5) wyzszej jakosci zycia (Farlow, 1996; Harrower i Dunlap, 2001; Fried-
lander, 2009; Goodman i Williams, 2007; Bleszynski, 2018). Jednakze réwnocze$nie stwierdza
sie, ze efekty dydaktyczne niekoniecznie muszg by¢ wyzsze anizeli w szkotach o charakterze
specjalnym (Waddington i Reed, 2017). Badania dotyczace przygotowania polskich szkot

! Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 lipca 2015 r. w sprawie warunkow organizowania ksztalcenia,
wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnych, niedostosowanych spolecznie i zagrozonych niedosto-
sowaniem spofecznym, Dz.U. 2015 poz. 1113.
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ogolnodostepnych do edukacji uczniow z ASD wskazuja, ze wiele placowek wciaz jeszcze nie
jest w stanie sprosta¢ temu zadaniu, tak z uwagi na problemy organizacyjne, jak i dydaktyczno-
-wychowawcze, a srodowisko szkoly inkluzyjnej nie jest miejscem sprzyjajacym uczeniu
sie, rozwijaniu zainteresowan i budowaniu spotfecznych relacji (Nowakowska i Pisula, 2018;
Platos, Goclowska, Wojaczek, Wozniak-Rekucka, Zawisny i Pisula, 2016; Antonik, 2015).
Potwierdzeniem tego faktu jest nieche¢ réwiesnikéw do utrzymywania zaréwno formalnych,
jak i pozaformalnych kontaktéw z uczniami z ASD oraz wlaczania ich we wspdlne zabawy
i aktywnosci pozaszkolne (Kossewska, 2017; Lew-Koralewicz, 2018) oraz rzadsza (w poréw-
naniu ze szkotami specjalnymi) aktywizacja w srodowisku poprzez udzial w wydarzeniach
artystycznych i sportowych, kotach zainteresowan czy wolontariatach (Ptatos i in., 2016).
Rowiesnicy mogg zbyt szybko kategoryzowa¢ kolegdw z ASD nadajac im etykiete ,,najlepszy
uczen”, ,ofiara”, ,inny”, ,nikt”, co zdecydowanie wptywa na ich przyszlte funkcjonowanie
w grupie réwiesniczej (Szmania, 2016). Badania wskazuja, Ze zjawisko kategoryzacji spolecznej
wsrdd ucznidw szkol integracyjnych, jest zjawiskiem wystepujacym niezaleznie od rodzaju
niepelnosprawnosci (Bombinska-Domzal, 2013). Podkresli¢ nalezy jednak fakt, ze uczniowie
z ASD sg szczegolnie narazeni na specyficzne ich postrzeganie przez rowiesnikow ze wzgledu
na specyficzne zachowanie, ktore wynika rowniez z nieadekwatnych i nieprzewidywalnych
reakcji na bodzce zewnetrzne.

Zroznicowanie potrzeb sensorycznych uczniow z ASD w kontekscie inkluzji szkolnej

Autyzm nalezy do zaburzen o charakterze neurorozwojowym, a jego objawy osiowe ujete
zostaly w dwdch wspolczesnych klasyfikacjach: Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycz-
nego - DSM-5 (Galeckiiin., 2018) oraz opracowanej przez WHO klasyfikacji ICD-11 - ktéra
bedzie obowigzywac od roku 20222

Najnowsze wersje obu klasyfikacji zawierajg istotne zmiany w zakresie objawdw kryterial-
nych ASD w stosunku do wersji wczesniejszych (DSM-1V i ICD-10). W nowym ujeciu pojawia
sie kategoria diagnostyczna zaburzenia ze spektrum autyzmu (autism spectrum disorder —
ASD) wyznaczona diadg objawow obecnych w zachowaniu osoby - po pierwsze w obszarze
spolecznego komunikowania sie i interakcji spotecznych, po drugie zaburzen przejawianych
w postaci ograniczonych, uporczywych wzorcow zachowan, zainteresowan oraz aktywnosci.
Okredlenie ,,spektrum” odzwierciedla zréznicowanie w zakresie prezentacji i nasilenia obja-
wow behawioralnych. Szczegolnie istotnym z punktu widzenia praktyki elementem wprowa-
dzonym do klasyfikacji jest podzial na 3 poziomy funkcjonowania, odzwierciedlajacy zrézni-
cowanie nat¢zenia symptomow zaburzenia i wyznaczajacy zakres oraz rozmiar koniecznego
dla danej osoby wsparcia (Weitlauf, Gotham, Vehorn i Warren, 2014).

W klasytikacji DSM-5 po raz pierwszy pojawily sie nieprawidlowe reakcje na bodzce senso-
ryczne, ktore zostaly ujete jako objaw kryterialny (w kategorii drugiej dotyczacej zachowania)
przejawiajacy si¢ w formie hiper- lub hiporeaktywno$ci na bodzce zmystowe. Wprowadzenie
tego kryterium wymaga od osdb pracujacych z dzieckiem z ASD zrozumienia proceséow
terapeutycznych zachodzacych przynajmniej w dwoch gléwnych nurtach terapeutycznych:
rozwojowym i behawioralnym. Rozwojowy nurt terapeutyczny wypracowat metody redukcji
zaburzen sensorycznych, z kolei nurt behawioralny koncentruje sie¢ wokot redukeji nieade-
kwatnych reakeji na bodzce sensoryczne.

2 https://www.who.int/classifications/icd/revision/timeline/en/
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Pierwsze doniesienia o nieprawidfowym reagowaniu na bodzce mozna znalez¢ juz w pracy
Kannera (1943). Szeroki i szczegolowy przeglad wspotczesnych badan poswieconych zrézni-
cowaniu tych objawow prezentuje praca przygotowana pod kierunkiem Elysi Marco (Marco,
Hinkley, Hill i Nagarajan, 2011). Natomiast ich konsekwencje funkcjonalne mozna zna-
lez¢ w licznych publikacjach (Delacato, 1995; Grandin, 1995, 2017, 2018; De Clercq, 2007).
Rozwojowy nurt terapeutyczny traktuje je jako nieprawidlowosci procesu przetwarzania
sensorycznych informacji przez uktad nerwowy (Olechnowicz, 2004; Bogdashina, 2011) lub
procesow integracji sensorycznej (odbioru, przetwarzania, jak i reagowania), ktére stanowia
fundament organizacji poznawczego i spotecznego funkcjonowania czlowieka (Ayres, 1991;
Krzysztofik, 2015; Kilroy, Aziz-Zadeh i Cermak, 2019; Schoen i in., 2019). W podejsciu roz-
wojowym procesowi terapeutycznemu realizowanemu zgodnie ze stadialng charakterystyka
rozwoju normatywnego podlegaja wlasnie procesy neurofizjologiczne zwigzane z nieprawid-
fows strukturg i funkcjonowaniem ukiadu nerwowego.

Badania (por. Pisula, 2012) wskazuja na istnienie neurofizjologicznych i fizjologicznych
wskaznikow zaburzenia, jednak we wspolczesnej diagnostyce klasyfikacyjnej wykorzy-
stywane sg przede wszystkim standaryzowane skale obserwacyjne oparte na wskaznikach
behawioralnych (Krzysztofik i Otrebski, 2018). Z kolei zwolennicy podejscia behawioralnego
zajmujg si¢ obserwowalnymi wskaznikami nieprawidlowych reakcji na bodzce sensoryczne
zachowania, traktujac je jako nieadekwatne (nadmierne lub deficytowe) w stosunku do bodz-
cow, a celem terapii staje si¢ wlasnie uczenie prawidlowych zachowan poprzez budowanie
motywacji do podejmowania zachowania prawidtowego, wzmacnianie zachowan pozadanych
i wygaszanie niepozadanych (Kotakowski i Pisula, 2007, Suchowierska, Ostaszewski i Babel,
2012, Leaf i McEachin, 2017).

Niezaleznie od przyjetego nurtu psychoterapeutycznego szkota jako $rodowisko uczenia
sie powinna by¢ tak zorganizowana, aby z jednej strony usuwac bariery mogace negatywnie
wplywa¢ na odbidr wrazen zmystowych przez uczniéw z ASD, a z drugiej - celowo budowac
sensorycznie przyjazne srodowisko, aby wspiera¢ mozliwos¢ pojawienia si¢ adekwatnych reak-
cji. Przestrzen szkoty inkluzyjnej powinna by¢ dla ucznia z ASD (tym samym dla wszystkich
uczniéw) przyjazna i intuicyjna (Scott i in., 2009).

W pracy z dzieckiem z ASD nauczyciele mogg obserwowaé ogromnie zréznicowany
repertuar reakcji na bodzce zmystowe (w postaci hipo- lub hiperreaktywno$ci wynikajacej
z nieadekwatnej wrazliwosci zmystoéw). Reakcje te czesto mogg by¢ nieadekwatne do sytua-
cji zaréwno pod wzgledem samego sposobu ekspresji (obiektywnie niezrozumiale, dziwne,
bezcelowe zachowania), czasu trwania (obiektywnie dany bodziec nie powinien wywota¢ az
tak dlugo trwajacej reakeji), jak i natezenia reakcji (obiektywnie dany bodziec nie powinien
wywolac reakeji o tak skrajnym natezeniu). W zwigzku z powyzszym uczniowie z ASD moga
prezentowac skrajne zachowania w odpowiedzi na zewnetrzny bodziec zmystowy; od braku
reakcji (np. dziecko nie styszy wolania po imieniu, nie patrzy na rozméwce), poprzez tagodne,
dziwaczne zachowania (np. wstuchiwanie si¢, obwachiwanie), reakcje dezorganizujace funk-
cjonowanie dziecka i otoczenia (np. opdr, pacz, krzyk, ucieczka), az po zagrazajace zdrowiu
i zyciu (np. agresja lub autoagresja). Przyklady mozliwych do wystapienia u uczniéw z ASD
hiper- i hiporeakeji na bodzce zewnetrzne wynikajace z nieadekwatnej wrazliwosci zmystow
prezentuje tabela 1.
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Tabela 1
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Przyktady hiper- i hiporeakcji na bodzce zewnetrzne obserwowane u uczniow z ASD

zmyst

Zroéznicowanie obserwowalnych reakcji

wzrok

nadwzroczno$¢, koncentracja na szczegdtach niezauwazalnych dla innych
(np. dziecko skupia si¢ na ledwo widocznym pajaku na $cianie),

stymulacja $wiatlem — nadmierna koncentracja na bodzcach $wietlnych
(dziecko wpatruje si¢ w migajace $§wiatto); patrzenie pod katem, zamykanie
oczu, naciskanie lub pocieranie gatek ocznych w celu wywotania efektow
$wietlnych, machanie rekami lub przedmiotami przed twarzg w celu
wywolania efektu wizualnego,

brak lub trudno$¢ utrzymania kontaktu wzrokowego w kontaktach
interpersonalnych, patrzenie ,,przez” a nie na osobg, niezauwazanie
przedmiotéw lub ludzi, ktére sg istotne dla rozumienia kontekstu
sytuacyjnego, widzenie tunelowe (jak przez lornetke, np. dziecko wchodzac
do klasy nie widzi jej caloéci i uczniéw, a tylko swoja tawke).

stuch

nadmierna koncentracja na bodzcach stuchowych (np. nadmierne
wstuchiwanie si¢ w okreslony dzwigk, ktéry jest pomijany przez innych),
nadmierna reakcja w celu unikania gwalttownych lub nielubianych dzwiekow
(od zatykania uszu, wycofania sie, poprzez placz, krzyk, az do uderzania si¢
po glowie),

trudnoséci w rozumieniu rozmowy prowadzonej réwnoczesnie przez wiele
0s0b,

brak reakcji na imi¢ lub komunikaty kierowane bezposrednio do dziecka,
brak reakcji na ztozone bodzce stuchowe.

smak

preferowanie okreslonego typu lub/i konsystencji jedzenia,

gryzienie i zjadanie niejadalnych rzeczy, wkladanie palcéw do jedzenia
lub do ust, obgryzanie warg itp., stanowcza odmowa przyjmowania czesci
pokarmow, przetrzymywanie pokarmu w buzi,

brak ciekawosci w poznawaniu nowych smakéw, nieche¢ do jedzenia
w stotowce szkolne;j.

wech

nadmierne obwachiwanie przedmiotéw, nadmierna koncentracja na
zapachach, reagowanie niechecig na powszechnie akceptowane bodzce
wechowe (np. perfumy, zapachy na stotéwce szkolnej),

brak lub zbyt staba reakcja na bodzce wechowe, ktére inni odczuwaja jako
przyjemne lub nieprzyjemne.
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zmyst Zréznicowanie obserwowalnych reakcji

dotyk = nieche¢¢ do dotykania przez inne osoby, unikanie przytulania, wspdlnego
siedzenia w fawce, albo nadmierna potrzeba przytulania si¢ do konkretnych
0sob,

= dotykanie ciala réznymi przedmiotami, wyrywanie wloséw, drapanie sie,
zbyt mocne lub zbyt stabe trzymanie przedmiotéw,

= zdejmowanie butéw, nieche¢ do noszenia ubran z okreslonych materialéw,

= nadmierne, nieadekwatne reakcje na bodzce bolowe (odczuwanie dotyku jak

bolu) lub zbyt stabe az do calkowitego braku reakcji na sytuacje obiektywnie
sprawiajace bdl (bicie si¢ po gtowie, uderzanie glowa o $ciane).

réwnowaga, = brak wrazliwosci lub nadmierna na temperature (np. kapiel w bardzo zimnej
propriocepcja lub bardzo goracej wodzie, ubiér nieadekwatny do temperatury otoczenia),
koordynacja = trudno$ci w utrzymaniu réwnowagi, potykanie si¢, przewracanie, nieche¢ do

gier zespolowych, zajeé wf.,

= nieprawidlowa postawa ciala i nieprawidlowe odczuwanie stanéw
wewnetrznych, zaburzona orientacja w czasie i percepcja czasu (trudno$é
w zakresie percepcji trwania odcinkéw czasowych).

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie Leekam i in., 2007; Marco i in., 2012.

Szkotla przyjazna dla ucznia z ASD

Obserwowalne u ucznia z ASD nieadekwatne reakcje na bodzce sensoryczne moga znacz-
nie utrudnia¢ prawidlowe funkcjonowanie w szkole inkluzyjnej, wiec konieczne jest odpo-
wiednie przygotowane $rodowiska szkoty nie tylko pod wzgledem merytorycznym i kadro-
wym, ale przede wszystkim pod wzgledem adaptacji sensorycznej. Szkota inkluzyjna powinna
zatem by¢ szkolg sensorycznie przyjazng dla ucznia z ASD (Autism Friendly School). Wspot-
czes$nie autorzy licznych prac badawczych probujg okresli¢ specyficzne kryteria stanowigce
podstawy projektowania klas przyjaznych dla oséb z ASD (Humphreys, 2005; Vogel, 2008;
Scott, 2009; Ghazali, Sakip i Samsuddin, 2019). Przestrzen przyjazna dla oséb z autyzmem
to miejsce wzbudzajace spokoj, dostosowane do potrzeb sensorycznych i chronigce przed
nadmiarem stymulacji, uporzagdkowane w sposob logiczny i temporalny (Scott, 2009; McAl-
lister i Maguire, 2012).

Projektowanie szkoly przyjaznej dla ucznia z ASD opiera si¢ na trzech zasadach —
(1) strukturalnym ograniczeniu stymulacji sensorycznej, (2) organizacji przestrzeni w sposob
przewidywalny, (3) ograniczaniu przecigzenia sensorycznego poprzez zarzadzanie doptywem
bodzcow w celu umozliwienia uczenia sie, podejmowania interakeji spolecznych i ogélnego
progresu rozwoju umiejetnosci (Mostafa, 2010). Projektowanie szkoly zgodne z powyzszymi
zasadami uwzglednia réwniez cechy opisane w Indeksie ASPECTSS™ opracowanym przez
Magde Mostafa (2015, 2018), tj. odpowiednig akustyke, sekwencjonowanie przestrzeni, miej-
sca wyciszen, zroznicowane funkcjonalnie przedzialy, ciagi komunikacyjne, strefy o réznym
natezeniu stymulacji sensorycznej i bezpieczenstwo (Mostafa, 2015):

1. Najwazniejszg cechg szkoly przyjaznej dla ucznia z ASD jest wlasciwa akustyka, czyli
ograniczenie wewnetrznych i zewnetrznych zrodet hatasu za pomocg réznych srodkow
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($ciany przedzialowe, puste przestrzenie, materiaty wyciszajace i pochtaniajace dzwigk,
konfiguracja przestrzenna) w celu zmniejszenia echa oraz izolacji emitujacych dzwigk
urzadzen. W szkotach finskich, poza architektonicznymi udogodnieniami ogranicza si¢
hatas poprzez chodzenie po szkole bez butéw (w samych skarpetkach), mierzenie nate-
zenia halasu podczas przerw i uczenie dzieci samokontroli, aby nie przekraczaly jego
dopuszczalnego poziomu.

Sekwencjonowanie przestrzeni — uporzadkowanie elementéw struktury przestrzennej
szkoly w logicznej kolejnosci, w oparciu o typowe funkcje (sekretariat, klasy, pracownie
przedmiotowe, sala gimnastyczna, szatnia, boisko, plac zabaw). Poruszanie si¢ pomie-
dzy elementami przestrzeni szkoly w zwigzku z realizacja dziennego harmonogramu
pracy i przedmiotowym charakterem zaje¢ dydaktycznych powinno nastepowaé w spo-
sob plynny (od jednego dzialania do drugiego) i jednokierunkowy, co zapewni poczucie
bezpieczenstwa w przewidywalnym srodowisku przy mozliwosci realizowania pewnych
zrutynizowanych czynnosci.

Miejsca wyciszenia — miejsca odosobnienia w sytuacji przecigzenia, stanowia latwo
dostepne, subtelnie wyrdznione i oznaczone miejsca zlokalizowane w réznych czesciach
budynku, tatwo dostepne dla uczniéw z ASD w celu powrotu do réwnowagi sensorycznej
(moga to by¢ oddzielne sale, caty korytarz ciszy z poduszkami do relaksacji, albo w kla-
sach wyodrebnione kaciki relaksacyjne odgrodzone $ciankg, potka, miejsca z miekkimi
pufami, materacami itp.).

Podziat szkoly na przedzialy (sensoryczne) - przestrzen budynku powinna by¢ wyraznie
podzielona na monofunkcjonalne strefy (przedzialy), spelniajace tylko jedng funk-
cje. Separacja miedzy przedzialami powinna by¢ podkreslona poprzez zréznicowanie
doswiadczen sensorycznych, np. zréznicowanie faktury (koloru) wykladziny podlogo-
wej, o$wietlenia, rozmieszczenie mebli itp. Wykorzystanie waloréw sensorycznych kaz-
dej strefy (przedziatu) wspomaga proces warunkowania i dostarcza wskazéwek senso-
rycznych co do oczekiwanego od uzytkownika zachowania w kazdej ze stref. Utatwia
proces dostosowania sie do regul i zasad, zacheca uzytkownikéw do wykonywania okre-
$lonych zadan przy minimalnej niejednoznacznosci.

Ciagi komunikacyjne — pomost pomiedzy sekwencjonowang przestrzenia a strefami
sensorycznymi, zapewnia ptynno$¢ przemieszczania si¢ z jednej strefy do drugiej oraz
pozwala na fagodna pod wzgledem natezenia sensorycznych bodzcéw zmiang jednej
czynnosci na druga. Ciagi komunikacyjne stwarzajg mozliwo$¢ przemieszczania si¢
ucznidéw z miejsca na miejsce w sposdb nieobcigzajacy dodatkowo zmystéw, np. ciagi
komunikacyjne powinny wyraznie wskazywac cel (wyrazne oznakowanie sal, glow-
nych punktéw), organizowac sposob przemieszczania sie 0sob (np. linie na podtodze,
$cianach).

Strefy o réznym natezeniu stymulacji sensorycznej — miejsca o zréznicowanej wartosci
stymulacyjnej zorganizowane zgodnie z funkcjonalnymi wymaganiami, wynikajacymi
z dzialan grupowych lub potrzeb poznawczych uczniéw. Wyodrebnienie przestrzeni
o duzej wartosci stymulacji, (np. sala gimnastyczna, boisko, plac zabaw) oraz o niskiej
wartosci (gabinet logoterapii, sala komputerowa, biblioteka itd.), w ktérych realizowane
sg odrebne dziatania o okreslonej stymulacji sensorycznej umozliwia kontrole nad pobu-
dzeniem i regulacje stymulacji zewnetrznej w zaleznosci od potrzeb ucznia.
Bezpieczenstwo fizyczne — wystepujace czesto u uczniéw z ASD nieprawidiowosci
w odbiorze i przetwarzaniu bodzcéw sensorycznych (np. zaburzenia propriocepcji, row-
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nowagi, nadreaktywno$¢ i podreaktywnos¢ dotykowa, wzrokowa lub stuchowa itp.)

mogg stanowic¢ przyczyne niebezpiecznych zachowan, a w konsekwencji moga prowa-

dzi¢ do obrazen ciata. Adaptacja istniejagcych placowek edukacyjnych, ich wyposazenie

i organizacja zaje¢ powinny by¢ realizowane zgodnie z zasadami projektowania uniwer-

salnego dla edukacji (Universal Design for Learning — UDL) (Rose i in., 2014) .

Powszechne wprowadzenie idei Szkoty dla wszystkich do praktyki spolecznej stanowito
przestanke dla przeprowadzenia badan zaprezentowanych w niniejszym artykule. Zostaly
one zrealizowane w listopadzie 2019 r.%, a celem ich bylo poznanie opinii nauczycieli na
temat czynnikéw zakldcajacych i optymalizujacych funkcjonowanie i edukacje uczniow
z ASD w $rodowisku szkoly ogolnodostepnej z uwagi na ich potrzeby sensoryczne, a takze
sformulowanie wskazan dla praktyki pedagogiczne;j.

Metoda

Ze wzgledu na zaloZenie badaczy, aby badanie stanowito moment szczerej i glebokiej
refleksji na temat badanego zjawiska, uznano za najkorzystniejsze osadzenie przedmiotu
badan w jako$ciowych metodach badawczych. Badanie przeprowadzono z zastosowa-
niem zogniskowanego wywiadu grupowego (focus group interview — FGI). Badanie tg
metodg polega na zebraniu przez badacza grupy oséb i przeprowadzeniu z nimi mode-
rowanej dyskusji na istotny dla nich temat. Badacz przyjmuje role facylitatora, a jego
zadaniem jest aranzacja (wprowadzenie do dyskusji) i stymulowanie/wyzwalanie nar-
racji formulowanych przez uczestnikow. Zadaniem badacza jest takze naprowadza-
nie rozwijajacej si¢ w sposob spontaniczny dyskusji na zasadniczy watek i dbanie, aby
dyskusja nie zostata zdominowana przez pojedynczych uczestnikow (por. Ciechowska,
2017; Kubinowski, 2010; Danitowicz i Lisek-Michalska, 2007; Lisek-Michalska, 2007;
Bauman, 2001). W prezentowanych badaniach dyskusje skoncentrowano wokot pyta-
nia: jakie elementy $rodowiska szkolnego ulatwiaja, a jakie utrudniajg funkcjonowanie
uczniéw z ASD?

Walorem takiego wywiadu grupowego jest fakt, ze jego uczestnicy wchodzg w interak-
cje, co sprzyja generowaniu danych empirycznych. Dokonujacy si¢ efekt synergii oznacza
takze, ze zbior wygenerowanych w ten sposéb danych nie stanowi prostej ,,sumy” wypo-
wiedzi indywidualnych, ale jest niejako ich ,iloczynem” (por. Konecki, 2000). Wypowie-
dzi uczestnikéw byly nagrywane, a pdozniej poddawane transkrypcji. Narracje badanych
przeanalizowano pod katem wyodrebnienia obszaréw majacych praktyczne znaczenie dla
poprawy srodowiska edukacyjnego uczniow z ASD.

Charakterystyka osob badanych

Zaproszenie do udziatu w badaniach wystosowano do nauczycieli* majgcych doswiad-
czenie w pracy z uczniami z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w placéwce ogolnodostep-
nej. Badani, ktorzy zglosili che¢ uczestnictwa poproszeni zostali o zorganizowanie grup

* Prezentowane badania zostaly zrealizowane w ramach mi¢dzynarodowego projektu naukowo-badawczego Autism
Spectrum Disorder - Empowering and Supporting Teachers (ASD-EAST) http://asd-east.org/

* Byli oni stuchaczami studiéw podyplomowych z zakresu pedagogiki specjalnej realizowanych w roku 2018/2019 na
Uniwersytecie Pedagogicznym w Krakowie.
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dyskusyjnych na terenie swoich szkét. Tak wiec spetniona zostata zasada kontekstualnosci
(Kubinowski, 2010, 2013), zgodnie z ktorg uczestnicy badanych grup znali si¢, a badanie
przeprowadzone zostato w miejscu ich aktywnosci zawodowe;.

Dyskusje grupowe przeprowadzono ostatecznie w trzech grupach sktadajgcych sie
z 9 uczestnikdw (fgcznie zebrano material narracyjny od 27 oséb, w tym 20 kobiet
i 7 mezczyzn). Uczestnicy dyskusji byli nauczycielami publicznych placéwek ogdlnodo-
stepnych znajdujacych si¢ w dwdch duzych miastach (powyzej 200 tys. mieszkancow).
Badani posiadali zréznicowane doswiadczenie w pracy z uczniami z ASD (od 1 do 6 lat).

Wyniki

Analiza wypowiedzi os6b badanych pozwolita na wyodrebnienie obszaréw utrudniajg-
cych i optymalizujacych funkcjonowanie ucznia z ASD w kontekscie jego nieprawidtowego
(hiper- i hiporeaktywnosci) reagowania na bodzce zewnetrzne wynikajace ze zmniejszonej
lub nadmiernej wrazliwoéci zmystowej.

Czynniki utrudniajace uczniom z ASD adekwatne reagowanie na bodZce zmyslowe

Badani zwracali przede wszystkim uwage na nadmierne przecigzenie dziecka z ASD bodz-
cami w szkole, co zwigzane jest miedzy innymi z nieodpowiednig wielko$cig i wyposazeniem
pomieszczen.

Dzieci czasem bojg si¢ w 0gdle wejs¢ do jakiegos pomieszczenia. (...) Na pewno typowe szkoly
nie spetniajg warunkéw. Nadmiar bodzcow, pomocy, dzwonki itd.

[nauczycielka przyrody]

To prawda. Wydaje mi sig, ze problem tkwi w braku oznaczenia sal lekcyjnych, pracowni
i ciggéw komunikacyjnych w jakis zrozumialy dla nich sposéb.
[nauczycielka klas I-II1]

Zwykle w klasach trzyma sie wszystko, bo ,,moze si¢ przyda¢”. (...) Trudno natomiast zago-
spodarowac takie miejsce, gdzie uczer mogtby sie wyciszy¢. Nawet gdybym chciata utozyé inaczej
tawki, tak, zeby mojego Bartka nie rozpraszato nic na lekcji, nie mam mozliwosci. Jak mu jest
Zle, to chowa sig pod moje biurko, bo jest obudowane.

[nauczycielka klas I-II1]

Tworzeniu przyjaznej przestrzeni sensorycznej nie sprzyja réwniez duza liczba uczniow
w szkotach i w klasach. Ttum i panujgcy w szkole hatas nie tylko skutkuja probami odciecia
sie od informacji, ale sa réwniez zrédlem problemowych zachowan wptywajacych negatywnie
na relacje ucznidéw z rowiesnikami.

Kamila nie znosi przerw. Szkota jest olbrzymia i zwykle korytarze sqg zatloczone. Mamy
wielki hol, ktory w zamysle ma stuzy¢ odpoczynkowi, ale w rzeczywistosci mlodsze dzieci urzg-
dzajg tu najczesciej wyscigi. Kiedy Kamilka tylko styszy dzwonek, zatyka uszy. Jesli akurat ma
gorszy dzien, zaczyna krgzy¢ wokot wlasnej osi i piszczec. Oczywiscie wzbudza to niepozgdane
reakcje ze strony kolegow. Odsuwajg si¢ od niej, nasladujq jg, kpig sobie z niej.

[nauczycielka jezyka polskiego]
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Zwypowiedzi przytoczonych ponizej wynika natomiast, ze dla wielu uczniéw z ASD prob-
lem stanowi sama organizacja lekcji, ktdra wymusza nie tylko siedzenie w fawce, ale rowniez
podejmowanie aktywnos$ci poznawczej przez diuzszy czas i koncentracje na konkretnych
zadaniach. Dzieci nie majac mozliwosci zabezpieczenia swoich potrzeb sensorycznych, reaguja
w sposob, ktory odczytywany jest jako dezorganizujacy prace na lekcji. Najwiecej trudnych
sytuacji rodzg lekcje wychowania fizycznego. W tym wypadku badani zwrdcili réwniez uwage
na charakterystyczne wzorce zachowania i przywigzanie do statosci.

Dzieci z autyzmem czesto nie potrafig przetrwac spokojnie 45 minut, podejmujg wiele innych
aktywnosci, powtarzajgcych sig, chodzq po klasie, przeszkadzajg innymi. Co mam robic, jesli
nie mam w klasie Zadnej pomocy? Przejscie z klasy do klasy to problem. Jesli zdarzy si¢ sytuacja,
Ze trzeba zmienic klase, bo na przyktad musze skorzystac z tablicy multimedialnej, ktora jest
gdzie indziej, to najpierw musze przekonaé Macka, zeby w ogdle chciat is¢, a potem w nowej
sali, Zeby sie uspokoit.

[nauczyciel matematyki]

Najtrudniejsze sg moim zdaniem lekcje wf. Jestem wychowawcg klasy 6. Nie byto tygodnia,
zZeby nie dzialo sig cos zlego w sali gimnastycznej.
[nauczycielka geografii, pedagog specjalny]

Problem stanowig gry zespotowe. Poza tym sq zafiksowani tylko na okreslonych cwiczeniach.
Jesli im nie pozwole ich robi¢, to zaczynajg sie denerwowad, rozpraszal, marudzqg calg lekcje.
[nauczyciel wychowania fizycznego]

Problem uporczywego przywiazania do okreslonych aktywnosci, koncentracji na zagad-
nieniach zazwyczaj odpowiadajacych zainteresowaniom ucznia pojawial sie takze w narra-
cjach nauczycieli innych przedmiotéw. Schematyczne wymagania i sposoby prowadzenia
zajed, jak zauwazajg sami badani nauczyciele, w wielu wypadkach sg nieefektywne.

Oskar nie tylko nie chce prowadzic¢ zeszytéw, bo mowi, ze rzadko mam cos interesujgcego
do powiedzenia. To mi akurat nie przeszkadza. Ma chlopak racje - czasem truje. Ale prawie
zawsze przedktada wlasng propozycje tematu, ktory jego zdaniem jest ciekawy. Zasypuje mnie
pytaniami, wcigz wraca do jakiegos faktu. Czasem udaje mi si¢ nawet wstrzeli¢ w te jego pomy-
sty. Ale nie moge zmienia tresci calej siédmej klasy z powodu jego pasji. Z drugiej strony czuje,
Ze jestem za malo kreatywny, a programy zbyt sztywne.

[nauczyciel historii]

W ramach czynnikow, ktore zdaniem uczestnikéw badania wplywaja negatywnie na
funkcjonowanie uczniéw z ASD w srodowisku szkolnym mozna wyodrebni¢ dwie pod-
grupy.

Pierwsza podgrupe stanowia czynniki zwigzane z ukladem przestrzennym i funk-
cjonalnos$cia budynku szkoly, w tym nieodpowiedniag wielko$ciag pomieszczen i bra-
kiem sal przeznaczonych do wyciszenia si¢. Duze korytarze szkolne, ktére maja utatwia¢
komunikacje i bezpieczne poruszanie si¢, moga by¢ dla uczniéw z ASD Zrédtem nieprzy-
jemnych doznan. Brak czytelnych oznaczen sal i pomieszczen szkolnych, wizualnych
wskazowek porzadkujacych chaos informacyjny, powoduje, Ze uczniowie moga nie czué
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sie bezpiecznie podczas przerw, a takze wowczas, gdy istnieje konieczno$¢ zmiany sali,
w ktorej odbywaja si¢ zajecia. Jednoczesnie klasy lekcyjne czesto sg zbyt male, by zor-
ganizowa¢ je w sposdb odpowiadajagcy potrzebom sensorycznym dziecka (odpowiedni
uktad tawek, miejsce do odpoczynku, szafki na pomoce itp.). Dodatkowym utrudnieniem
moze by¢ réwniez nadmiar elementéw dekoracyjnych. W klasach mtodszych pojawiaja
sie gazetki, niezawierajace zwykle konkretnych tresci, ktore dla ucznia z ASD s3 detalem
zbednym, zaburzajacym odbior informacji. Badani zwrécili ponadto uwage, ze odczuwaja
brak miejsca odpowiedniego do prowadzenia zaje¢ rewalidacji indywidualnej oraz innych
zaje¢ specjalistycznych.

Druga podgrupa wskazanych czynnikéw dotyczy organizacji przerw i lekcji. Najczes-
ciej poddawanym pod rozwage czynnikiem byl halas generowany przez szkolne dzwonki,
ktére dla uczniéw z nadreaktywnoscia stuchowa nie sa sygnalem oznaczajacym przerwe,
ale zazwyczaj Zrédlem niepokoju. Dzieci probujac unikngé niepozadanego bodzca, moga
ucieka¢ si¢ do zachowan trudnych, ktére dla ich rowiesnikow sg na tyle odmienne, ze
prowadza do spolecznej izolacji uczniéw z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Kolejnym
elementem jest brak mozliwosci wykorzystania przerwy na odpoczynek w przystosowa-
nym do tego celu miejscu, jak rowniez zorganizowania jej podczas lekcji dla ucznia z ASD,
zwlaszcza w przypadku, gdy nie mozna skorzysta¢ z pomocy nauczyciela wspomagajacego
lub asystenta. Nauczyciele zwrocili takze uwage na nadmierng liczbe oséb w klasie, ktora
utrudnia indywidualizacj¢ godzin zaje¢ lekcyjnych, sztywno$¢ planu lekcji oraz pézne
pory, w jakich czesto odbywaja si¢ lekcje historii, geografii, a takze jezykow obcych. Takze
organizowanie zaje¢ rewalidacji indywidualnej na 8 lub 9 godzinie lekcyjnej, w opinii
badanych, nie przyczynia sie do poprawy ich funkcjonowania. Czynnikiem destabilizu-
jacym funkcjonowanie ucznia na lekcji sg ponadto, jak wynika z wypowiedzi badanych,
niewielkie mozliwo$ci modyfikowania tresci programowych wigkszosci zaje¢ edukacyj-
nych zgodnie z potrzebami uczniéw.

Czynniki sprzyjajace adekwatnemu reagowaniu na bodzce zewnetrzne

Jako czynniki sprzyjajace funkcjonowaniu ucznia z ASD w szkole ogélnodostepnej badani
nauczyciele wskazali propozycje, ktore wydaja si¢ realne w warunkach kazdej szkoty.

W celu optymalizacji warunkéw edukacji badani zaproponowali rozwigzania ograni-
czajace nadmierny i niekontrolowany naptyw bodzcow, ktore uwazajg za szczegdlnie nie-
korzystne. Propozycje nauczycieli obejmowaly: zmiane sposobu sygnalizowania przerw,
wprowadzenia oznaczen sal lekcyjnych, pracowni, ograniczenia ilosci bodzcéw w klasach
i uporzadkowania pomieszczen oraz stworzenia cichych przestrzeni do odpoczynku.

Zawsze mozna jednak wprowadzal pewne rzeczy do klasy, a nie od razu wkladaé uczniow

w chaos. Klasy nie muszq by¢ wypetnione pomocami (...). Wszyscy moi uczniowie bojg sie
dzwonkow, ktére mozna przeciez przyciszyc.

[nauczycielka jezyka polskiego]

Mozna rowniez zastgpic diwiek np. sygnatem swietlnym. Moze byloby to zbyt skompli-
kowane, jesli chodzi o calg szkole i przerwy, ale na lekcji warto ograniczy¢ nawet komuni-
katy stowne rozpoczynajgce aktywnos¢ lub wzmocnic je gestem, obrazem, Swiattem okreslo-
nego koloru, doktadnie tak jak na przejsciu dla pieszych. Dodatkowym rozwigzaniem, moim
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zdaniem, jest rozmieszczenie klas, w ktorych sq uczniowie z niepetnosprawnoscig w okreslonej
czeéci budynku i przynajmniej tam wyciszenie lub wyeliminowanie dzwonkoéw.
[nauczycielka klas I-II1, pedagog specjalny]

Z punktu widzenia badanych mozliwe jest w szkole rowniez zagospodarowanie dodatko-
wych miejsc na wypoczynek.
Mozna zaadaptowa( czesé korytarza albo szatni na cos w rodzaju ,,strefy ciszy” do wyko-
rzystania podczas lekcji takze.
[nauczycielka muzyki]

Wigkszos¢ szkot dysponuje duzym terenem. (...) nalezatoby zbudowaé niewielkie nawet
ogrodki sensoryczne, albo oddzielone strefy zieleni (...). Taka niewielka przestrzen do odpo-
czynku powstanie w naszej szkole na zewngtrz.

[nauczycielka biologii]

Badani podjeli watek optymalizacji pracy na lekcji, szukajgc prostych rozwigzan, ktore
bytyby zgodne z potrzebami ich uczniéw. W wypowiedziach pojawily sie sugestie dotyczace
planowania lekcji w sposéb umozliwiajacy uczniom zapoznanie si¢ z przebiegiem zaje¢, co
zmniejsza ryzyko nieadekwatnych reakcji, z uwzglednieniem mozliwosci odwotywania sie
do zainteresowan i mocnych stron ucznidw.

Wazne jest wprowadzenie porzgdku w obrebie wlasnej lekcji, takiego schematu, dzieki kto-
remu uczen bedzie przewidywat doktadnie, co wydarzy sig na lekcji. (...) Uczniowie z ASD majg
poza tym zawsze to samo miejsce na moich zajeciach i na poczgtku lekcji podaje jej doktadny
przebieg. Staram si¢ w miare mozliwosci przygotowac alternatywne formy jakiegos éwiczenia
dla uczniow z Aspergerem.

[nauczycielka matematyki]

Nalezy wykorzystywad ich mocne strony i postarac sie, aby w ciggu potrocza znalazla sie
okazja do tego, zZeby podzielili si¢ swojg, czesto robigcg duze wrazenie, wiedzg. To mogg by¢
prezentacje, ale tez grupowe projekty trwajgce kilka miesigcy, podczas realizacji ktorych muszg
wykonywac wiele rzeczy sami, ale tez muszg wspétpracowaé w malutkiej nawet grupie lub
w parze.

[nauczycielka geografii, wychowawca klasy]

Zaprezentowane powyzej propozycje nauczycieli stanowig probe uporzadkowania $rodo-
wiska szkoty i organizacji zaje¢ w odniesieniu do potrzeb wynikajacych ze specyfiki zabu-
rzenia. Analiza narracji wskazuje, Ze nauczyciele koncentruja swoje dzialania zazwyczaj na
eliminowaniu lub ograniczaniu pewnych bodzcow, ktdre moga wplywaé negatywnie na
funkcjonowanie uczniow z ASD. Rzadziej natomiast formulujg propozycje sprzyjajace stop-
niowemu rozszerzaniu zakresu doswiadczen zmystowych i spolecznych ucznidw.

Dyskusja i wnioski

Z zaprezentowanych w niniejszym artykule analiz narracji nauczycieli szkoét ogélno-
dostepnych wynika, Ze przygotowanie szkoty inkluzyjnej jako $srodowiska przyjaznego
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sensorycznie dla uczniéw z ASD jest niezwykle istotne dla powodzenia procesu edukacji

i terapii. Z powodu bardzo duzego zréznicowania osiowych objawow autyzmu, jak i zrézni-

cowanego zakresu niezbednego wsparcia, proces edukacji i terapii uczniéw z ASD wymaga

znacznej indywidualizacji w zakresie proponowanych oddzialywan (Winter, 2006). Szkola
inkluzyjna wymaga od ucznia duzego zaangazowania, i dobrej organizacji pracy wlasnej,
stalej motywacji i koncentracji na zadaniu. Uczen z ASD jest w niej kazdego dnia narazony
na przecigzenie bodzcami sensorycznymi, relacjami réwie$niczymi, a brak czytelnej struk-
tury i powtarzalnosci moze powodowac zachowania trudne. Tym samym pojawia si¢ szereg
wyzwan zwigzanych z ksztaltowaniem srodowiska szkoty, w sposob zapewniajacy optymalne
warunki dla rozwoju dzieci z ASD (Bock, Borders i Probst, 2016). Dotyczy to organizacji
przestrzeni, ktéra powinna by¢ zaprojektowana wedlug opracowanych i zweryfikowanych

w badaniach zasad lub tez do nich dostosowana w zaleznosci od mozliwo$ci konkretnej

placowki (Mostafa, 2008, 2010, 2015).

W prezentowanych badaniach nauczyciele wskazywali istotne elementy fizycznej i organi-
zacyjnej przestrzeni szkoly, ktére mozna zmienic¢ i ulepszy¢, w zakresie organizacji, struktury
oraz dziatalno$ci samych nauczycieli, aby wzmocni¢ prawidlowe przetwarzanie informacji
zmystowych przez uczniéw z ASD oraz ulatwi¢ im prawidlowe reagowanie na bodzce sen-
soryczne. Nie wszystkie czynniki pojawiajace si¢ w wypowiedziach nauczycieli moga pod-
lega¢ zmianie (nie ma mozliwosci fizycznego zwigkszenia pomieszczen szkolnych, zmniej-
szenia liczebnosci uczniéw w szkole). Jednak wiele z nich wymaga jedynie niewielkich zmian
w zakresie organizacji, ktorych gléwna inspiracja ptynie z wiedzy i motywacji nauczycieli, jak
stworzy¢ $srodowisko szkolne przyjazne sensorycznie dla ucznia z ASD.

Wyniki badan $wiadcza o koniecznosci dalszego poszukiwania efektywnych sposobow
ograniczania barier i tworzenia przyjaznego $rodowiska szkoét ogélnodostepnych dla uczniow
z ASD w Polsce. Z pewno$cig nalezy poczyni¢ glebsza analize zalozen Universal Design for
Learning (UDL), ktdére na mocy aktéw prawnych stalo si¢ standardem w szkotach w USA
(Higher Education Opportunity - HEAO z 2008r.) (por. Madaus, Kowitt i Lalor, 2012). Inspi-
racja koncepcji UDL byl analogiczny proces uniwersalnego projektowania w architektu-
rze. Analiza badan naukowych nad procesami uczenia si¢ oraz idea szkoty dla wszystkich,
doprowadzifa do powstania spdjnych zasad tworzenia elastycznego $rodowiska edukacyjnego
odpowiadajacego na potrzeby ucznidéw z niepetnosprawnosciag w srodowisku szkolnym. Owo
elastyczne srodowisko edukacyjne ma by¢ zaréwno przyjazne sensorycznie poprzez fizyczna
adaptacje szkol, ale réwniez ma niwelowac bariery w samym procesie edukacji poprzez m.in.
zwigkszenie elastycznosci programdw nauczania. Wszystkie te dziatania majg na celu zwigk-
szenie mozliwosci efektywnego wlaczania uczniéw z niepetnosprawnoscia, w tym uczniow
z ASD w $rodowisko szkot ogélnodostepnych.

W oparciu o analiz¢ zgromadzonego materialu empirycznego mozna wyodrebnic¢ trzy
podstawowe grupy dzialan, ktore sprzyjaja adaptacji Srodowiska edukacyjnego do potrzeb
sensorycznych uczniéw z zaburzeniami ze spektrum autyzmu:

1. dzialaniachroniaceuczniowznieadekwatngwrazliwosciagzmystowprzed nieprawidlo-
wymi reakcjami na bodzce zewnetrzne, (ograniczenie/izolacja od bodzcdéw negatyw-
nie wptywajacych na procesy sensoryczne ucznia i prowadzacych do nieakceptowanych
zachowan):
= wramach organizacji pracy calej szkoty — zmiana dzwieku dzwonka na przyjazny, uni-

kanie nadmiaru przedmiotdéw w salach, odizolowanie zapachéw ze stolowki szkolnej,
mierniki poziomu hatasu na korytarzach (na wzér finskich szkét), umieszczanie zasad
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zachowania w postaci wskazéwek wizualnych na $cianach itp.,

= w ramach organizacji indywidualnej pracy edukacyjno-terapeutycznej — utrzymanie
porzadku w sali, zamykanie okien, gdy z zewnatrz dochodzi halas, wietrzenie sal, kon-
trola natezenia $wiatta w salach, wskazywanie prezentowanych tresci wskaznikiem
podczas zaje¢ dydaktycznych, zapewnienie pierwszego lub ostatniego miejsca dziecku
z ASD w przemieszczajacej sie grupie uczniow, dbanie o porzadek na fawce ucznia
(unikanie nadmiaru rzeczy, wsparcie wizualne, np. lista potrzebnych rzeczy, rysunki
podpowiadajgce miejsce umieszczenia przedmiotow),

2. dzialania zaspokajajace specyficzne potrzeby sensoryczne (celowe dostarczenie
sytuacji sprzyjajacych wystepowaniu prawidlowych reakcji na bodzce zewnetrzne
oraz wprowadzanie zachowan adaptacyjnych, zastepczych dla dziwnych i niezrozu-
mialych reakeji):
= w ramach organizacji pracy calej szkoly - strefy ciszy w szkole, wizualizacja oznaczen

miejsc w szkole (np. strzalki na podlodze, wydzielenie stref aktywnosci na korytarzach
za pomoca koloréw), ogrodki zmystowe, strefa aktywnosci fizycznej z materacami,
hustawkami, aby dziecko moglo roztadowa¢ nadmiar energii, w miare mozliwosci pro-
fesjonalna sala integracji sensorycznej,

= w ramach organizacji indywidualnej pracy edukacyjno-terapeutycznej — stworzenie

miejsca do odpoczynku i odizolowania si¢ w klasie, korzystanie z planéw dnia, planow
aktywnosci, umozliwienie spedzania przerw w sali, zamiast na korytarzu, pozwolenie
dziecku na ekspresje nieadekwatnych zachowan poprzez wprowadzenie akceptowa-
nych spolecznie wzoréw, np. pozwolenie dziecku na zabawe kalejdoskopem, zamiast
niezrozumialego dla réwiesnikéw wpatrywania si¢ w $wiatla, mozliwo$¢ stuchania
muzyki przez stuchawki w szkole, mozliwo$¢ siedzenia na pifce zamiast krzesle, moz-
liwos¢ zjedzenia positku w innym miejscu niz stoléwka,

3. dzialania rozwijajace umiejetnos¢ adekwatnego reagowania na bodice [ucze-
nie adekwatnych reakcji na nieprzyjemne dla ucznia z ASD bodzce zewnetrzne (np.
zapach ze stotéwki) poprzez wzmacnianie prawidtowych reakeji i generalizacje poza-
danego zachowania, co jest konieczne dla rozwoju ucznia].

Przygotowanie szkolnego $rodowiska przyjaznego sensorycznie w edukacji inkluzyjnej
moze znacznie wspomoc funkcjonowanie uczniéw z ASD, jednak jest dopiero wstepem do
zaplanowanego i systematycznie prowadzonego procesu edukacyjno-terapeutycznego, kto-
rego jako$¢ i efektywno$¢ zalezy od kompetencji nauczycieli oraz ich wspolpracy z rodzicami
i z innymi specjalistami pracujacymi z dzieckiem.

Przygotowanie do inkluzji edukacyjnej jest procesem dtugotrwatym i ztozonym. Aktualne
badania wskazuja, Ze autyzm jest taka niepelnosprawnoscia, ktéra moze nastrecza¢ wielu
trudnosci w srodowisku szkolnym zaréwno dla samych dzieci z autyzmem, ich réwiesnikow,
jak i ich nauczycieli, jezeli wszyscy uczestnicy nie beda przygotowani do wspoélnej edukacji
(Eldar, Talmor i Wolff-Zukerman, 2010). Istotnym zalozeniem optymalizacji warunkdow
i procesu ksztalcenia jest rOwniez odpowiednie przygotowanie nauczycieli i mozliwo$¢ pracy
w zespotach interdyscyplinarnych, jak réwniez $cista wspotpraca z rodzicami uczniéw z ASD.
Przygotowanie placowki do inkluzji edukacyjnej ucznia z ASD trwa¢ powinno okolo jed-
nego roku i obejmowac¢ wszystkich uczestnikéw procesu ksztalcenia: ucznia z ASD, jego
klasowych kolegdw, nauczycieli oraz rodzicéw, ktérych pozytywne postawy wobec inkluzji
maja decydujgce znaczenie dla jej powodzenia (Dybvik, 2004; Iovannone i in., 2003; Burns,
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Leblanc i Richardson, 2010; Eldar, Talmor i Wolff-Zukerman, 2009). Przygotowanie szkoty
wymaga takze powszechnego stosowania skutecznych podej$¢ edukacyjnych oraz wizual-
nych wskazéwek (Fettig, Meadan, Michna, Ostrosky i Triplett, 2011; Harding, 2009; Ryan,
Hughes, Katsiyannis, McDaniel i Sprinkle, 2011; Irvine i Lynch, 2009; Jordan, 2008, Kofa-
kowski i Pisula, 2011).

Mimo wysokiego poziomu wiedzy na temat zaburzen ze spektrum autyzmu nauczyciele
polscy nie czujg si¢ przygotowani do pracy z uczniem z ASD (Nowakowska i Pisula, 2018,
Kossewskaiin., 2019), postrzegaja ja jako znacznie trudniejszg niz praca z dzie¢mi i mlodzieza
z innymi niepelnosprawnosciami, a takze odczuwajg niedostateczne wsparcie ze strony spe-
cjalistow oraz problemy w relacjach z rodzicami dzieci z ASD (Antonik, 2015). Powinni zatem
mie¢ zapewnione szkolenia, co pozwoli na zredukowanie stresu, ktérego zrédlem sg trzy
potencjalnie wystepujace sytuacje problemowe: sam obraz kliniczny autyzmu, niekorzystny
wplyw uczniéw z ASD na inne dzieci, a takze trudnosci zwiazane z organizacjg pracy na lekcji
(Emam i Farrell, 2009; Cassady, 2011).

Warto zauwazy¢, ze pomimo wskazanych trudnosci edukacja dzieci z ASD w warunkach
szkoly ogdlnodostepnej moze mie¢ wartos¢ zaréwno dla samego ucznia z ASD, jak i jego
pelnosprawnych rowiesnikow. Dotyczy to zwlaszcza uczniow z ASD wyzej funkcjonujacych
i uczniow z Zespolem Aspergera. Warto jednak podkresli¢, ze system edukacji powinien
nadal proponowac rézne rozwigzania (edukacja w warunkach szkoly specjalnej, integracji
lub inkluzji), pozostawiajac tym samym mozliwo$¢ wyboru optymalnej dla danego ucznia
formy ksztalcenia. Zasygnalizowane problemy zwigzane z edukacjg inkluzyjng uczniow z ASD
wskazujg niewatpliwie na koniecznos¢ wprowadzenia zmian organizacyjnych w szkotach,
ktore uwzgledniatyby specyficzne, wynikajace z charakterystyki zaburzenia potrzeby sen-
soryczne uczniow.
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Inclusive school as (un)friendly sensory space for students with autism spectrum disorder
in the teachers’ opinion

Every year an increasing number of students with autism spectrum disorder (ASD, cf. DSM-5) start inclusive
education in kindergartens and public schools. The characteristics of autism symptoms include inadequate
response to sensory stimuli, stem from incorrect reception or processing. Students with ASD are exposed
to high intensity of various sensory stimuli in schools, which can have a significant negative impact on
their functioning and learning. The aim of the study presented in the article was to find out the elements
of the school environment that impede or facilitate functional training of students with ASD. Research data
conducted in accordance with the method of focus group interviews have been interpreted as part of the
ASD-friendly school concept. The results are followed by three recommendations for teachers to reorganize
school environment for students with ASD: (1) to protect activities against the occurrence of abnormal
reactions to external stimuli, (2) to find activities satisfying students’ sensory needs and (3) to enable learning
to respond correctly to external stimuli.

KEYwoRDS: autism-friendly environment, focus group interview, inclusive education, optimization of the
educational environment, pupil with ASD, sensory special needs.
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Autism Spectrum Disorder (ASD) is a serious neurodevelopmental disorder manifested in both social and
behavioural symptoms. Essential knowledge about ASD is the basis of effective interaction, treatment and
therapy. School teachers are required to have adequate knowledge about ASD so that early intervention
and effective school treatment can be provided. In the presented study, a Polish and Ukrainian version of a
five-degree Likert rating scale on knowledge about autism was used. The scale, developed by an international
ASD-EAST project team, contains statements about autism characteristics, therapy methods and teachers’
training needs. Randomly sampled participants were Polish (N=90) and Ukrainian (N=60) teachers from
mainstream and inclusive schools. Results showed that teachers’ knowledge as well as teachers’ training
needs differed depending on the country of origin. Ukrainian teachers compared to Polish significantly
more often reported the need to participate in additional training, however, they were much less willing to
work under supervision.

KEYwoRrDs: Autism Spectrum Disorder, inclusive education, teachers’ knowledge, teachers’ training needs.

Introduction

SD?is a very serious neurodevelopmental disorder, the symptoms of which are manifested
in both social and behavioural communication, including perception, imagination, and

! This research was prepared partly under the international Erasmus+ project Autism Spectrum Disorder - Empowering
and Supporting Teachers (ASD-EAST), No 2018-1-UK01-KA201-047872 and partly under the grant recieved in 2018 by
the second author as part of the Polish Government Scholarship Programme for Young Scientists.

2 The DSM-5 classification was chosen for this article as the core background, despite the fact that in Europe, i.e. in
Poland and Ukraine, ICD-10 is used for diagnosis, and ICD-11 will be used as of 2022. Despite the significant similarity
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repetitive patterns of behaviour, all of which are described as diagnostic criteria in DSM-5
(American Psychiatric Association, 2013). This disorder is caused by various harmful factors
influencing the central nervous system (CNS) during the prenatal and/or early childhood
stages of life. This is the stage in a child’s development that is the most vulnerable to adverse
effects. Essential knowledge for specialists of various professions includes the etiological fac-
tors and characteristic behavioural symptoms of autism, as well as effective ways of interac-
tion. Healthcare workers (e.g. family doctors and paediatricians, psychiatrists, psychologists)
are required to have adequate knowledge of the behavioural and health problems of people
with ASD so that early diagnosis and effective treatment can be provided (Eseigbe et al.,
2015; Austriaco et al., 2019) and emergency aid granted (Bandurska et al., 2017). Knowledge
of ASD is also essential for teachers to perform their educational and didactic duties and to
provide psycho-pedagogical assistance, which is in accordance with Polish regulations® and
the UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities* (ratified by Poland in 2012
and by Ukraine in 2010). This means that both Ukraine and Poland have adopted a number
of important legal acts to improve disability policies, and to promote the rights of persons
with disabilities to independence, social integration and full participation in the life of society
without any discrimination. In practice, this law is extended to all students in mainstream
district schools in full integration with the local community, regardless of individual and
diverse educational needs. Today, in Poland (Chrzanowska, 2012) and in other countries,
e.g. the United States (Humphrey, 2008), students with ASD fulfil the obligation to complete
compulsory education at the primary level in mainstream schools more often than in special
schools, therefore the issue of preparing teachers to work with children with ASD does not
only concern employees of specialist centres and special schools, but also a wide range of
teachers working in mainstream schools.

Teachers’ Knowledge of Autism

The interest of researchers has focused mainly on understandings of the term “autism”,
the knowledge of its basic symptoms, etiological factors, and the dissemination of the concept
of ASD among the medical profession: physicians, therapists, nurses (e.g. Suchowierska and
Walczak, 2013). They also focused on school staff (pedagogues, educators, teachers), social
workers and other school staff, as well as secondary school and university students (e.g. Ja-
nikowska and Rychlewska, 2010; Williams et al., 2011; Kossewska and Sarlej, 2018).

Surveys on teachers’ knowledge of ASD are relatively scarce but have been conducted
in many countries all over the world (e.g. in Europe, Asia, North and South America) (e.g.
Alqahtani, 2012; Amin, 2015; Ayub et al., 2017; Boujut et al., 2016; Helps et al., 1999; Igwe et

between DSM-5and ICD-11 in terms of the number of impaired areas, there are also significant differences. The DSM-5
proposes a smooth change in the intensity of symptoms, while the ICD-11 proposes a dichotomous perspective.

* Regulation of the Minister of National Education on the provision of education, socialisation and care for children
and youth with disabilities, social maladjustment and the risk of social maladjustment, Warsaw, Prime Minister of
Poland (Journal of Laws of 2017, item 1578). Retrieved on June 1, 2019 from https://www.prawo.egospodarka.pl/akty/
dziennik-ustaw/2017/000/1578.

* The Convention on the Rights of Persons with Disabilities was adopted by the United Nations General Assembly on
December 13, 2006. Retrieved on June 12, 2019 from https://www.rpo.gov.pl/pl/content/konwencja-onz-o-prawach-
-osob-niepelnosprawnych.
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al., 2011; Liu et al., 2016; Mavropoulou and Padeliadou, 2000; Rakap et at., 2018; Riany et al.,
2016; Sanz-Cervera et al., 2017; Sharbati et al., 2013; Shetty and Rai, 2014; Tarnavska, 2012).
The results of the aforementioned research conducted over the last few decades indi-
cate that teachers’ knowledge was often incomplete and sometimes reflected incorrect
and false beliefs about the prevalence, etiology and characteristics of ASD (e.g. Stone and
Rosenbaum, 1988; Leczycka, 1994; Rhoades et al., 2007). The lack of knowledge about
autism among teachers is still common in some countries, e.g. Indonesia, where it was
found that approximately 88% of teachers had no knowledge about this issue (Febrian and
Widavant, 2015); this problem also persists in Poland (Nowakowska and Pisula, 2019).
Teachers” knowledge is important for the proper development, treatment and education of
children with ASD, especially in the context of educating a child with ASD in an inclusive
school. Knowledge of the specificities of the development of ASD children and suitable
teacher strategies help to overcome learning difficulties experienced by students with ASD
in school, as well as teachers’ feelings of inadequacy regarding their abilities, educational
achievements and social skills (Helps et al., 1999; Lane et al., 2012). At the same time,
reliable knowledge of ASD helps teachers to understand the causes of difficult behaviour
(Bailey et al.1996) and has a positive impact on students’ social development and school
achievements due to the formulation of adequate expectations for pupils of both special
and general education teachers (Rubie-Davies, 2007). It also facilitates the development of
an accurate image of ASD students (Armstrong and Galloway, 1994) and positive attitudes
of teachers towards the integration of students with ASD (McGregor and Campbell, 2001;
Cassady, 2011). It helps teachers to develop a sense of self-efficacy so that they feel confident
in their professional role, can take appropriate action (Sanini and Bosa, 2015) and are more
resistant to burnout syndrome (Boujut et al., 2016; Corona et al., 2016; Jennett et al., 2003).
Teachers who do not have sufficient knowledge of autism do not understand the causes of
ASD student behaviour, which means that in an educational setting, they can experience
strong anxiety and tension and have a low assessment of their own professional competency
to cope with the difficulties experienced by ASD students (Emam and Farrell, 2009). Early
adequate educational intervention has a significant impact on the long-term developmental
and academic achievement of children with ASD (Rutter and Bartak, 1973; Howlin, 1998),
as teachers interact closely with students to develop their social and communication skills.
Due to systemic and axiological changes in the school system, teachers play an increasingly
important role not only in educating students, but also in stimulating their development
and therapy. It should also be stressed that teachers often present opinions that differ from
those of medical professionals on the etiology and characteristics of ASD symptoms (Stone
and Rosenbaum, 1988). Research conducted in England on knowledge about ASD among
teachers in different types of schools, and of training needs in the etiology, diagnosis and
specific characteristics of autism, shows that they are aware of their ignorance, but despite
their lack of training, they can intuitively apply appropriate strategies to help children with
ASD develop specific competences (Helps et al., 1999). Teachers in special schools seem
to be better equipped to teach ASD students than mainstream schoolteachers due to their
better level of knowledge about ASD gained during university-level education (e.g. Barned
et al., 2011). However, the level of teaching knowledge at special schools is varied: at the
top end is understanding regarding the characteristic features of autism, followed by the
individualization of the didactic process in terms of strategies supporting development,
learning, communication and social skills; the lowest level concerns the perceptual and
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motor development of children with ASD (Hendricks, 2011). At the same time, both groups
of teachers misidentify the causes of ASD and report the need to participate in training
focused on the specificity of the functioning of students with ASD and further individu-
alization of the educational process (Mavropoulou and Padeliadu, 2000).

The development of teachers’ understanding of ASD is essential to ensure the effective
use of specific teaching strategies in inclusive education, which will only be effective if the
teacher displays a positive attitude towards the integration of students with ASD (McGregor
and Campbell, 2001) and with additional support from a teaching assistant supporting both
ASD students and their typically developing peers (Humphrey and Symes, 2013). The com-
pulsory schooling of an ASD pupil in an inclusive school requires all staff to understand the
objectives (Eldara et al., 2010; Huang and Wheeler, 2007) as well as to obtain the support of
their superiors (Horrocks et al., 2008). Within mainstream schools, the positive attitudes of
teachers towards the inclusion of ASD students are associated with a focus on the development
of social competences and cooperation skills, as from a mainstream school perspective, these
are the most important skills to guarantee the educational success of a child with ASD (Lane
et al., 2010; Ashburner et al., 2010). On the other hand, the emphasis in special education is
on the need to meet individual and diverse needs, as special education teachers more often
work with students at a lower level of functioning, and more often have to adapt strategies for
reducing difficult behaviours to students’ individual perceptual and communication abilities
(Mavropoulou and Padeliadu, 2000).

In Poland, several studies on knowledge about autism among students of various disci-
plines (pedagogy, psychology, medicine, pharmacology) and specialists from educational
institutions (pre-school, special and mainstream schools) have been conducted (Leczycka,
1994; Chrzanowska, 2012; Nowakowska and Pisula, 2019; Kossewska and Sarlej, 2018). The
research revealed that the level of knowledge among teachers in mainstream and special
education schools is unsatisfactory. Teachers still identify the mother as the cause of autism
and idealize the person with ASD as an exceptionally talented or even brilliant savant. Similar
opinions are expressed by students of various fields of study, which proves the persistence
of stereotypes portrayed in the media and in academic education, which are not subject to
verification (Chrzanowska, 2012). Thus, the results of the aforementioned research provide
significant information and indicate an urgent need to improve and supplement knowledge
about autism among teachers.

Overcoming stereotypes and prejudices to provide support and acceptance, especially
in the immediate environment, becomes a priority when assisting people with ASD in an
intercultural context, as emphasized by Yuliya Tarnavska (2012) in her pioneering research
on first-year students of various fields of study (physics, mathematics, psychology) from
Poland and Ukraine. Ukrainian students presented a significantly lower level of knowledge
about autism in comparison to their Polish peers. Tarnavska’s research (2012) inspired the
implementation of a new intercultural project devoted to the analysis of knowledge about
autism among Polish and Ukrainian teachers. This issue seems important for Poland, because
as an EU member state, it presents the European model of education for ASD students, while
Ukraine, despite the numerous political, legal and administrative changes introduced in
recent years, seems to still be strongly influenced by a tendency towards segregation. The idea
of inclusive education has gradually permeated the education system in Ukraine, but teachers
do not yet have the appropriate knowledge and practical skills to effectively implement it
in schools (Aniesa, 2017; OcTposcbka, 2012; Ckpunnuk, 2013; Tarnavska, 2012; XBoposa,
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2010). The aforementioned results of research undertaken in various countries were adopted
when planning the presented research.

Methods

In the presented study, a questionnaire on knowledge about autism was developed by an
international team as part of the “Autism Spectrum Disorder - Empowering and Supporting
Teachers (ASD-EAST)” project implemented by the Pedagogical University of Krakow’. The
questionnaire contains statements about the characteristic features of people with ASD, meth-
ods used in therapy and education for students with ASD, and the training needs of teachers in
the field of autism. The questionnaire was translated into Ukrainian in order to administer this
survey among teachers in Ukraine, while the Polish version prepared by the Polish team of the
ASD-EAST project was used for teachers in Poland. The randomly sampled respondents were
asked to indicate the extent to which they agree or disagree with questionnaire statements on
a five-point Likert scale. Both language versions of the questionnaire were distributed among
teachers of mainstream and special education schools with the help of school pedagogues. It
took the respondents about 20 minutes to complete the questionnaire.

Respondents

The structure of the groups being studied is shown in Table 1.

Table 1
Demographic structure of the studied groups
. Polish N=90 Ukrainian N=60
Independent variables
N % N %
Male 21 23.4 10 16.7
Gender
Female 69 76.6 50 83.3
20-35 39 43.3 23 38.3
Age 36-50 33 36.7 30 50.0
51-65 18 20.0 7 11.7
City 66 73.3 48 80.0
Residence -

Small town and village 24 26.7 12 20.0
Special education school 24 26.7 18 30.0

Work place i i
p Inclusive/ mainstream 66 73.3 4 70.0

school
. None or Short course 44 48.9 45 75.0

ASD training
Long course 46 51.1 15 25.0
N None < one year 29 32.2 25 41.7
Experience wit

ASD 1-5 years 15 16.7 8 13.3
>6 years 46 51.1 27 45.0

* http://asd-east.org/
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The research tested two teacher subgroups aged 20-65, one consisting of Polish teachers
(N=90, females 76.6 %, males 23.4%) and the other of Ukrainian teachers (N=60, females
83.3%, males 16.7%). Teachers from both countries worked in two sets of schools: special
education (Poland 26.7%, Ukraine 30%) as well as mainstream (Poland 73.3%, Ukraine 70%).
Both national subgroups were differentiated in the training received on autism, however 75% of
Ukrainian teachers had no training or only a short course compared to 48.9% of Polish teachers.

Results - Knowledge about Autism Among Teachers in Poland and Ukraine

The main objective of the study was to determine the level of knowledge about autism
among teachers, depending on their country of origin. The differences in the indicators con-
cerning the characteristics of ASD are presented in Table 2.

Table 2

Teachers’ knowledge about the characteristic features of ASD - statistically significant differences by
country of origin

Poland Ukraine Sig.
Students with ASD: t-test :
M | sp M | sD (2-tailed)
Social and communication skills
Prefer to be alone 3.5 .79 3.12 1.180 2.723 .007
Find it hard to work in a group with 401 906 3.45 668 3.435 001
others
Cannot make eye contact 4.16 993 3.05 1171 6.214 .000
Interpret language literally 4.16 773 2.93 1.219 7.663 .000
Do not want friends 3.60 .946 2.78 1.209 4.630 .000
Do not understand the feelings 407 | 1120 | 268 | 1255 | 7059 | .000
of others
Sensory and repetitive behaviours
Can have challenging behaviour 4.50 .691 4.18 1.176 2.100 .037

Can have extreme sensory sensitivities

e 4.23 .822 3.35 1.191 5.378 .000
(e.g. sound or vision)
Show repetitive behaviours (e.g. 412 668 | 367 | L5 | 3128 | .002
rocking, jumping, hand flapping)
Dislike change 4.23 937 3.275 1.177 5.581 .000
Are aggressive 2.88 992 2.33 795 3.555 .001
Make inappropriate commentsand | 5 ) 974 282 | 1255 | 2587 | 011

interrupt in lessons

Cognitive skills
Are good at remembering facts 3.71 .623 2.75 2.75 6.521 .000
Can have special gifts and talents 4.567 .822 4.16 1.157 2.501 .013
Can be academically successful 4.15 1.028 3.75 1.230 3.023 .003
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Poland Ukraine Sig.
Students with ASD: t-test <
M SD M SD (2-tailed)
Benefit from:
Benefit from early medical 2.32 910 3.93 1124 | -9.078 | .000
intervention
Benefit from early intervention 4.56 732 4.37 1.025 1.969 .050
Can be cured 1.97 1.086 2.38 1.497 -3.189 .002

The results of the study showed that in comparison to teachers from Ukraine, Polish teach-
ers identify significantly greater deficits in children with ASD. First, in the fields of sociability
and communication: preference to be alone, t=2.72, p<0.007; difficulty in working with others,
t=3.435, p<0.001; making eye contact, t=6.214, p<0.000; interpreting language literally, t=7.663,
p<0.000; not needing to have friends, 4.630, p<0.000; misunderstanding other people’s feelings,
7.059, p<0.000. Second, in sensory and repetitive behaviours: having challenging behaviour,
t=2.100, p<0.037; having extreme sensory sensitivities, e.g. sound and vision, t=5.378, p<0.037;
repetitive behaviours, e.g., rocking, jumping, hand flapping, t=3.128, p<0.002; aversion to changes,
t=5.581, p<0.000; aggressiveness, t=3.555, p<0.001; interrupting lessons and making inappropriate
comments, t=2.587, p<0.011). Third, in cognitive skills: remembering detailed facts well, t=6.521,
p<0.000; having special abilities, t=2.501, p<0.013; gaining academic success, t=3.023, p<0.003).
The fourth area identified in the presented study was the effects of specific interventions and con-
tact of children with ASD with typical mainstream classmates. Compared to their counterparts
in Ukraine, Polish teachers rated the benefits of early intervention significantly higher (t=1.969,
p<0.05), but they were also far more sceptical about the positive effects of medical intervention
(t=-9078, p<0.000), as well as whether children with ASD can be cured (t=-3.189, p<0.002).

Table 3 shows the results of research on knowledge regarding the methods used in the
treatment and education of children with ASD.

Table 3

Knowledge about the methods used in the treatment and education of children with ASD - statistically
significant variations by country of origin

I am confident in supporting Poland Ukraine ttest Sig.
children with ASD by using: | (2-tailed)

M SD M SD
Specific methods and strategies for ASD teaching and treatment

Applied Behaviour Analysis (ABA) | 517 | 535 | 569 1397 | 1.944 05
Supporting the receptive
communication of children with ASD 3.03 1.099 2.83 1317 5075 025
Accommodating the preference to 2.77 1014 | 2.62 1195 | 4.477 035
work/play alone

Social Stories 2.70 1.410 1.95 1.132 3.462 .001

Picture Exchange Communication
System (PECS) 2.59 1.607 1.98 1.258 2.472 .015
Special diets 1.70 1.156 1.34 793 2.092 .038
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I am confident in supporting Poland Ukraine - Sig.
children with ASD by using: | € (2-tailed)

M SD M SD

General methods and strategies of teaching and treatment for children
with special education needs (SEN)

Occupational Therapy 3.16 1.429 2.62 1.319 2.317 .022
Expressive (art) approaches, e.g. music, 3,46 L643 289 1529 2152 033
art, drama therapy
Understanding the child’s perspective |  2.58 .989 2.92 1.279 7.877 .005
Cooperating w1Fh teachers of children 292 1106 343 4102 7335 007
with ASD

With reference to specific methods used when working with children with ASD, Polish
teachers were significantly more involved than their counterparts in Ukraine in the use of the
following: Applied Behaviour Analysis (t=1.944, p<0.05); supporting receptive communication
of children with ASD (t=5.075, p<0.25); accommodating a child’s preference for working/
playing alone (t=4.477, p<035); social stories (t=3.462, p<0.001); PECS (t=2.472, p<0.015);
special diets (t=2.092, p<0.038).

Polish teachers were also more familiar and more confident with occupational therapy
medical intervention (t= 2.317, p<0.022) and expressive (art) approaches (t=2.152, p<0.033). On
the other hand, Ukrainian teachers were significantly more familiar and more confident than
Polish teachers with general strategies for the teaching and treatment of children with SEN,
such as understanding the child’s perspective (t=7.877, p<0.005) and working in partnership
with other teachers of children with ASD (t=7.335, p<0.007).

The research also revealed the training needs of the surveyed teachers concerning specific
aspects of ASD. The significant differences identified between Polish and Ukrainian teachers
are presented in Table 4.

Table 4
Training needs of teachers on specific aspects of ASD - variation by country of origin
Poland Ukraine Sig.
Statement t-test .
M SD M SD (2-tailed)
Twould benefit from recciving 1.23 689 1.45 832 | 213 | 036
training about ASD
Theoretical information about ASD 3.59 1267 420 988 3464 001
would be relevant to me
Training on practical strategies would 428 1082 455 649 1.830 s
be relevant to me
Strategies appropriate to my setting 436 915 428 1106 864 ns
would be relevant to me
Supervision of my work by a more
experienced professional would 4.40 .886 3.98 1.269 3.198 .002
be relevant to me
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Poland Ukraine Sig.
Statement t-test S
M SD M SD (2-tailed)
Self-experiential training would 443 906 417 L181 5483 014
be relevant to me
Training on tools and resources 434 996 428 1151 564 ns
would be relevant to me

The surveyed teachers’ training needs in the field of autism differed depending on the
country of origin. Teachers from Ukraine significantly more often reported the need to par-
ticipate in additional training to develop their skills in working with children with ASD
(t=-2.113, p<0.036), and in particular they wanted to broaden their theoretical knowledge
(t=-3.464, p<0001). However, they were much less willing to work under the supervision of
a more experienced specialist in order to enrich their skills and broaden their professional
experience (t=3.198, p<0.002) or to benefit from training using their own experiences of
working with ASD students (t=2.483, p<0.014).

Discussion

Almost half of the participants of the presented study (40% in Poland, 46% in Ukraine)
had either no experience in teaching students with ASD or very limited experience. The
other indicated problem was that very little or no training was received at university.
According to these results, a considerably lower proportion of Polish and Ukrainian teach-
ers had received additional training on ASD compared to Icelandic, North American and
Greek teachers. More than half of Icelandic teachers (53.8%) had received such training in
comparison to a third of Greek and North American teachers (36.4 and 31.0%, respectively)
(Bjornsson et al., 2019).

Compared to Ukrainian teachers, a significantly higher proportion of Polish teachers
recognized that children with ASD present more symptoms in areas such as social and
communication skills as well as sensory or repetitive behaviours. This result is similar to
that of Tarnavska (2012) in groups of Polish and Ukrainian university students. However,
preservice teachers at a large southeastern university in Central Florida also overestimated
the cognitive skills of students with ASD (Barned et al., 2011), especially their level of general
knowledge or specific competence (e.g. science learning abilities). As in previous studies
conducted in Poland (Chrzanowska, 2012), children with autism were often attributed with
outstanding abilities and high intelligence. This perception of people with ASD is certainly
fostered by the image of a savant that is popularized in mass culture (from the very famous
movie Rain Man to more contemporary works in which the characters are often people with
ASD, e.g. The Good Doctor or X+Y). This can adversely affect the situation of this group in
that it contributes to inadequate social expectations as well as to problems with obtaining
a proper diagnosis in comparison to people without splinter skills®. It was also surprising
to see how few teachers seemed to know that cognitive skills in ASD vary, and cognitive
impairment and/or intellectual disability is usually comorbid with ASD. Worldwide studies

¢ Splinter skills are abilities that are disconnected from their usual context and/or purpose. They are just a “splinter” or
fraction of a meaningful set of skills. They may not be particularly useful in real-world situations.
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show that many children with ASD present severe to profound intellectual disability. Recent
statistics show that a group of people with ASD can be very diverse in terms of their intel-
lectual level. Splinter skills are relatively rare, occurring in 5 to 15% of people with autism
spectrum disorders, and may coexist with intellectual disabilities (Christensen et al., 2016;
Centres for Disease Control and Prevention, 2017).

The results indicate that Polish teachers have quite good knowledge of ASD and which
specific teaching methods are effective for these children; this is significantly better than
their Ukrainian counterparts. However, Ukrainian teachers are more familiar with
non-specific methods that are effective for students with other emotional and cognitive
difficulties and disorders such as ADHD or intellectual disabilities. These methods are
based on Lev Vygotski’s (1971) theory of practical engagement in social learning, mod-
elling and peer tutoring, as well as turn-taking and role-taking practice. Peer-mediated
interventions, such as tutoring and peer monitoring, are also interesting strategies to
stimulate the development of social competences (Hundert and Houghton, 1992; Kamps
et al., 1994; Morrison et al., 2001).

However, in comparison to Polish teachers, Ukrainian teachers are more engaged in
a partnership with the families of children with ASD, which is consistent with research
findings (Glashan et al., 2004; Antoniuk, 2015). In relation to the difficulties experi-
enced by teachers in teaching students with ASD in mainstream schools, the teachers
found that collaboration with the parents of students with ASD is one of the areas of
difficulty. Parents very often have unrealistic expectations about the role of the teacher
in their child’s therapy, which is a source of stress for both parties. Different expectations
result, among other things, from parents’ lack of understanding about the limitations
of the integration of the child into the mainstream system. Many parents require spe-
cialist support for their child in a non-specialist environment, but this is very difficult
to achieve in practice.

According to UNESCO’s Salamanca Statement and the Framework for Action on
Special Needs Education (UNESCO, 1994), mainstream and inclusive public schools are
generally an appropriate place for reducing discrimination against students with special
needs. Children and adolescents with special needs require easy access to public schools
in alocal community with their typically developing peers, where they should experience
teaching methods and practical strategies tailored to their very varied special education
needs. It is therefore fundamental that teachers possess accurate knowledge of ASD and
the relevant, effective teaching strategies grounded in evidence-based methods. The results
of the current study indicate a strong need for training when teachers are working with
children diagnosed with ASD or if they are intending to be engaged in inclusive education;
this is similar to the results of the study by Loiacono and Valenti (2010). Hopefully, the
results of the present study indicate the most urgent areas of training in the field of ASD
that are necessary in the context of the Polish-Ukrainian perspective.

Conclusions

The study results allow us to formulate several conclusions:

1. Compared to Ukrainian teachers, a significantly higher proportion of Polish teachers
recognized that children with ASD present more symptoms in areas such as social and
communication skills as well as sensory or repetitive behaviours.
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2. Polish teachers had better knowledge of ASD and of specific, effective teaching methods
in comparison to their Ukrainian counterparts. However, Ukrainian teachers were more
familiar with non-specific methods that are effective for students with other emotional
and cognitive difficulties and disorders such as ADHD or intellectual disabilities.

3. Ukrainian teachers were more engaged in a partnership with the families of children
with ASD in comparison to Polish teachers.

4. A strong need for training about ASD was found when teachers worked with children
diagnosed with ASD or if they were intending to become engaged in inclusive education.

Limitations of the Research

Due to the fact that the research was conducted in relatively small groups, the results
obtained are not representative of all Polish and Ukrainian teachers. An additional limitation
is associated with the use of a research tool with unproven psychometric properties, although
the tool itself was developed as part of an international project and is used in intercultural
research. It was also not possible to check potential differences in knowledge and opinions,
taking into account independent variables such as gender, length of work experience, extent
of contact with people with ASD, or the type of school. Further research is required to analyse
teachers’ knowledge about ASD in the context of these factors.
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Celem artykutlu jest identyfikacja dotychczasowych ustaler na temat specyfiki i poziomu trudnosci w zakre-
sie funkeji wykonawczych u dzieci w wieku przedszkolnym oraz szkolnym z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu oraz zasygnalizowanie mozliwych strategii interwencji w tym zakresie w $wietle wybranych badan.
Przedmiotem analizy uczyniono wybrane doniesienia badawcze nad funkcjami wykonawczymi u dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Przedstawiono takze mozliwe formy wsparcia i metody terapii trud-
noéci w zakresie funkcji zarzadzajacych u dzieci ze spektrum autyzmu.

SLOWA KLUCZOWE: autystyczne spektrum zaburzen, funkcje wykonawcze, pedagogika specjalna.

W’iele lat minelo od 1943 r., kiedy Leo Kanner uzyl terminu ,,autyzm™, a wciaz jest to
interesujacy przedmiot dociekan — zaréwno pod wzgledem poznawczym w dyskur-
sie naukowym, jak i na poziomie praktyki edukacyjnej. Etymologia odsyfa do greckiego
stowa autos, co znaczy ,,sam”, sugerujac spoleczny i komunikacyjny charakter trudnosci
jako wspodlng ceche zachowania oséb ze spektrum autyzmu. Zgodnie z danymi CDC (Cen-
ters for Disease Control and Prevention) z 2018 r. diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu
w USA potwierdza si¢ u 1 dziecka na 59, podczas gdy jeszcze dwa lata temu rozpoznawalnosé
wynosita 1 na 68 dzieci (CDC, 2018). Natomiast System Informacji O$wiatowej (SIO), stan na
30 wrze$nia 2017 r., wskazuje, iz do przedszkoli oraz punktow przedszkolnych uczeszcza ogo-
tem 12 226, za$ do szkot 16 380 dzieci z autyzmem, w tym z Zespotem Aspergera (SIO, 2017).

Charakterystyka nozologiczna zawarta w klasyfikacji diagnostycznej Amerykanskiego
Towarzystwa Psychiatrycznego DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)
oraz Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Chorob i Probleméw Zdrowotnych ICD-11
(International Classification of Diseases 11" Revision)* przynosi ujednolicenie kategorialne
taczace autyzm, Zespdt Aspergera oraz calo$ciowe zaburzenia rozwoju niezdiagnozowane

! Termin po raz pierwszy zostal uzyty w 1911 r. przez Eugeniusza Bleulera w kontekscie centralnych objawéw schizofrenii
(Wing, 1996, za: Bobkowicz-Lewartowska, 2005, s. 11).

? ICD-11 zacznie obowigzywac klinicystéw od 1 stycznia 2022 r.
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ORCID: 0000-0003-0439-0723 © Instytut Badan Edukacyjnych
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inaczej (pervasive developmental disorder not otherwise specified - PDD-NOS) w jedna kate-
gorie diagnostyczna, tj. zaburzenia ze spektrum autyzmu (autism spectrum disorder - ASD).
Zaburzenia ze spektrum autyzmu zdefiniowa¢ mozna jako: ,niejednorodne zaburzenie neu-
rorozwojowe o bardzo réznym stopniu nasilenia i manifestacjach, o przyczynach zaréwno
genetycznych, jak i srodowiskowych” (Morrison, 2016, s. 40). Mimo szerokiego wachlarza roz-
norodnych, indywidualnych cech 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, wytoni¢ mozna
u tej grupy specyficzne trudnosci w zakresie funkcjonowania spoteczno-komunikacyjnego
oraz swoisty wzorzec zachowania, zainteresowan lub aktywnosci.

Hanna Olechnowicz spostrzega autyzm jako dynamiczny proces, podkreslajac rézno-
rodno$¢ charakterystyk behawioralnych wérod osdb w spektrum autyzmu (Olechnowicz
i Wiktorowicz, 2013). Nasilenie specyficznych zachowan typowych dla spektrum autyzmu
jestindywidualnie zréznicowane oraz wraz z uptywem czasu moze ulega¢ zmianie, wytracaé
sie lub wrecz przeciwnie - eskalowa¢ (Wing i Gould, 1979; Winczura, 2016; Prokopiak, 2017;
Bobkowicz-Lewartowska, 2005; Pisula, 2000; Bleszynski, 2011). Osoby ze spektrum autyzmu
stanowia niejednorodng grupe, stad tez w literaturze przedmiotu pojawiaja si¢ takie okreslenia
jak autyzm wysokofunkcjonujacy (high-functioning autism) oraz autyzm niskofunkcjnonujacy
(low-functioning autism)® dla rozréznienia nasilenia symptomow, stopnia doswiadczanych
trudnosci czy wspotwystepujacej niepelnosprawnosci intelektualne;.

W kontekscie zaburzen ze spektrum autyzmu szczegélne miejsce zajmujg trzy procesy
kognitywne, takie jak: teoria umystu, funkcje wykonawcze oraz centralna koherencja. Z nimi
zwigzane sg takie aspekty — tzw. czerwone flagi — funkcjonowania spotecznego jak: zdol-
nos$¢ inicjowania kontaktu, dzielenia wspolnej uwagi, umiejetnos¢ nasladowania, zabawy
w udawanie oraz nawigzywania i utrzymywania kontaktu wzrokowego (Bottema-Beutel,
Kim, i Crowley, 2019). Zaburzenia funkcji wykonawczych - executive function disorders,
nazywane s3 synonimicznie funkcjami zarzadzajacymi. Po raz pierwszy kwestia zaburzen
funkcji wykonawczych w kontekscie zaburzen ze spektrum autyzmu zostala podniesiona
28 lat temu przez Ozonoffa, Penningtona i Rogersa (Ozonoff, Pennington i Rogers, 1991,
za: Stoet i Lopéz, 2011). Wiele spoéréd badan nad dziecigcymi funkcjami wykonawczymi
odnosi si¢ do rozwoju emocjonalnego (Stepien-Nycz, 2013; Filipiak, 2016), poznawczego —
elastycznosci poznawczej (Borkowska i Scholz, 2010), teorii umystu (Putko, 2011; Reuter, 2014;
Kosno, 2010), zdolnosci jezykowych (Kielar-Turska, Biatecka-Pikul i Skorska, 2006), a takze
osiggnie¢ szkolnych i ksztaltowania si¢ gotowosci szkolnej (Wactawowicz, 2018; Jankowski,
2012; Brzezinska i Nowotnik, 2012).

Celem niniejszego artykutu jest identyfikacja dotychczasowych ustalen na temat specyfiki
i poziomu trudnosci w zakresie funkcji wykonawczych u dzieci w wieku przedszkolnym oraz
szkolnym z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz zasygnalizowanie mozliwych strategii
interwencji w tym obszarze w $wietle wybranych badan. Artykul rozpoczyna konceptuali-
zacja teoretyczna funkcji wykonawczych. W czesci analitycznej przedstawiono wylonione
w kwerendzie doniesienia badawcze ma temat funkcji wykonawczych u dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu. Nastepnie oméwiono przykladowe implikacje praktyczne w $wietle
wybranych badan.

* Warto odnotowac, iz okreslenie wysoko- i niskofunkcjonujacy autyzm spotyka si¢ z krytyka srodowiska osob z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu, czego przykladem sg wystapienia samorzecznikéw oraz ich aktywnos¢ w blogsferze czy
social mediach. Okreslenie pojawia sie w artykule wtérnie wobec przytaczanych doniesien z badan. Podkresli¢ nalezy,
iz nie s3 to komponenty diagnostyczne, a terminy nieformalne.
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Funkcje wykonawcze - wyjasnienie pojecia

Na gruncie badan nad rozwojem cztowieka konceptualizacja teoretyczna funkeji wyko-
nawczych jest niejednorodna. W literaturze funkcja wykonawcza definiowana jest jako
zlozona, wielowymiarowa konstrukcja lub tez jako wiele powigzanych ze sobg zdolnosci
(Brzezinska i Nowotnik, 2012). Zgodnie z druga koncepcja funkcje zarzadzajace zdefiniowac
mozna jako: ,,system powigzanych ze soba wyzszych funkcji poznawczych odpowiedzialnych
za podejmowanie internacjonalnych i ukierunkowanych na cel zachowan polegajacych na
rozwigzywaniu probleméw” (Kielar-Turska, Biatecka-Pikul i Skorska, 2006, s. 36).

Termin ten odnosi si¢ do dziatania réznych funkcji poznawczych pozwalajacych na rozwia-
zywanie problemow poprzez celowe, planowe dzialanie. Do komponentéw funkeji wykonaw-
czych nalezy: pamiec robocza, kontrola hamowania oraz gietko$¢ poznawcza — przerzutno$é
uwagi, planowanie i hamowanie (Brzeziniska i Nowotnik, 2012; Putko, 2008; Kosno, 2010).
Niektorzy z badaczy, m.in. Perner i Lang sa zdania, iz doskonalenie si¢ teorii umystu jest
warunkiem doskonalenia sie zdolno$ci samoregulacyjnych (Perner i Lang, 2000, za: Kosno,
2010). Zdaniem Stepien-Nycz funkcje zarzadzajace moga wplywac na rozumienie i regulacje
emocji. Badaczka zwraca takze uwage na istnienie odwrotnej zaleznosci, mianowicie wptywu
emocji na dzialanie funkecji zarzadzajacych (Stgpien-Nycz, 2013). O tym, jaka role pelnia
funkcje zarzadzajace, decyduje kontekst motywacyjno-emocjonalny, w ktérym osadzony jest
problem. Duzy tadunek emocjonalny uruchamia ,,gorace” funkcje zarzadzajace, w sytuacjach
o mniejszej intensyfikacji komponentu emocjonalnego biorg udzial ,,zimne funkcje zarza-
dzajace” (Best, 2009; Zelazo i Muller, 2002, za: Stepien-Nycz, 2013; Brzezinska i Nowotnik,
2012). Newralgiczny okres rozwoju funkcji wykonawczych przypada miedzy 3. a 6. rokiem
zycia dziecka. Osiagniecie dojrzatosci funkcji wykonawczych uznawane jest za zasadnicza
determinante osiggania przysztych sukceséw edukacyjnych, niekiedy nawet bardziej znaczaca
anizeli poziom inteligencji czy bazowe umiejetnosci szkolne, takie jak czytanie czy tez liczenie
(Blair, 2003, za: Brzezinska i Nowotnik, 2012; Waclawowicz, 2018).

Dotychczasowe badania potwierdzaja zaleznosci zachodzace miedzy zaburzeniami funkcji
wykonawczych a intensyfikacja osiowych cech autyzmu (Akbar, Loomis i Paul, 2013; Pellicano,
2010; Van Eylen, Boets, Steyaert, Wagemans i Noens, 2015), a takze rozwojem umiejetnosci
spoteczno-komunikacyjnych (Happé, Booth, Charlton i Hughes, 2006). Nasilenie trudnosci
w zakresie funkcji wykonawczych, podobnie jak nasilenie osiowych cech autyzmu jest indy-
widualnie zréznicowane - trudnosci moga eskalowa¢, zmieniac si¢ w czasie w zaleznosci od
warunkow edukacyjnych, poziomu zaspokojenia potrzeb, stopnia trudno$ci napotykanych
wyzwan, specyfiki srodowiska nauczania-uczenia sie, jakosci udzielanego wsparcia.

Wybér badan - metodologia

Obok celu naukowego przegladu, jakim jest identyfikacja dotychczasowych ustalen na
temat specyfiki i poziomu trudnosci w zakresie funkcji wykonawczych u dzieci w wieku przed-
szkolnym oraz szkolnym z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ustalono cel praktyczny -
mianowicie popularyzacje podejscia an evidence-based — zaczerpnigtego z nauk medycznych,
oznaczajacego dzialania, praktykowanie mocno osadzone w kontekscie teoretycznym, oparte
o dowody naukowe. Chociaz - przy obecnym stanie rzeczy - jest to jeszcze bardziej podejscie
postulowane niz faktyczny model dziatania systemdéw oswiatowych, to wzorem innych sub-
dyscyplin wdrazajacych praktyki oparte na dowodach, warto stosowac¢ je i upowszechniaé
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takze w pedagogice. Takie zadanie badawcze postawione zostalo w odniesieniu do tematu
niniejszego opracowania.

Przedstawiony w artykule przeglad doniesien z badan jest selektywny, uwzgledniono
jedynie wybrane teksty. Przeprowadzono analize prac empirycznych z petnotekstowych elek-
tronicznych baz: EBSCO (Academic Search Ultimate, PsycARTICLES, MasterFILE Premier,
Health Source, Teacher Reference Center) oraz Willey Online Library. Przeszukiwanie danych
byto ustrukturyzowane zgodnie z metodyka przegladu literatury (Czakon, 2011; Booth, 2012,
za: Mazur i Orlowska, 2018). Prace badawczg rozpoczeto od wyszukiwania wstepnego — stan-
dardowej analizy danych bibliograficznych, nastepnie dokonano stratyfikacji i ekstrakeji
artykuldéw na drodze wyszukiwania petnego, pozyskujac literature do analizy tresciowe;.
Jako strategia wyszukiwania prac postuzono si¢ kryterium stéw kluczowych: funkcje wyko-
nawcze — executive function, zaburzenia ze spektrum autyzmu - autism spectrum disorder.
Zastosowano kryterium eliminacji w postaci cezury czasowej, analizowano publikacje po
2000 r. - do analizy wlaczono teksty najnowsze, oraz kryterium wieku: pre-school age (2-5)
oraz school age (6-12). Przeglad artykuléw wyodrebnionych w pierwszej warstwie umozli-
wil wlasciwg selekcje literatury i szczegdtowa eksploracje danych. Wraz z postepem pracy
badawczej zawezono zakres zainteresowania, w analizie szczegdtowej skupiono sie zwlaszcza
na takich aspektach funkcjonowania jak rozwdj teorii umystu, komunikowania si¢ i mowy
oraz regulacja behawioralna, co uwzgledniono w procesie ekstrakcji tekstow jako dodatkowe
kryterium ich eliminacji. Tym samym do poglebionej analizy nie wiaczono prac — mimo
ich niewatpliwych waloréw poznawczych, m.in. po$wieconych badaniom nad funkcjami
wykonawczymi u dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz z wspotwystepujaca nie-
pelnosprawnoscig intelektualng (Roelofs i in., 2015), a takze na temat dojrzewania funkcji
wykonawczych oraz umiejetnosci interpersonalnych u dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu oraz ich neurotypowych réwiesnikow (Gémez-Pérez, Calero, Mata i Molinero, 2016;
Rosenthal i in., 2013).

Tabela 1
Graficzne przedstawienie selekcji elektronicznych baz petnotekstowych
BAZY DANYCH Liczb:r:\;};(sﬁlél:nych Liczba artycrll(()u::;):; iv;rzlonionych

Academic Search Ultimate 26 4
PsycARTICLES 14 4
MasterFILE Premier 3 1
Health Source 1 0
Teacher Reference Center 1 0
Willey Online Library 21 4

Wyloniony zbiér zostal uzupelniony o doniesienia na temat mozliwych interwencji
w obszarze funkeji wykonawczych.



FUNKCJE WYKONAWCZE U DZIECI Z ZABURZENIAMI ZE SPEKTRUM AUTYZMU 47

Zaburzenia funkcji wykonawczych u dzieci ze spektrum autyzmu -
przeglad badan

Najwigksza grupe z wyselekcjonowanych badan stanowity doniesienia nt. regulacji beha-
wioralnej dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. W analizie wlasciwej uwzgledniono
takze artykuly podnoszace kwestie rozwoju teorii umystu oraz komunikowania si¢ i mowy,
gdyZ uznano je za najistotniejsze w perspektywie praktyki edukacyjne;j.

Funkcje wykonawcze a trudnosci behawioralne

Pierwsza grupa badan ukazuje zwigzek funkcji wykonawczych z regulacjg stanow beha-
wioralnych. Badania zespolu Nancy Garon, Isabel M. Smith i Susan E. Bryson dotyczyly
weczesnego wykrywania trudnoéci w zakresie funkeji wykonawczych u dzieci ze spektrum
autyzmu w wieku przedszkolnym. Uczestnikami badania byly dzieci w wieku od 18 do
60 miesiecy. Do procedury wlaczono 34 dzieci z diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu
(7 dziewczynek, 27 chtopcéw), grupa kontrolna liczyta 255 dzieci (108 dziewczynek, 147 chlop-
cow). Jako kryterium wykluczenia przyjeto wspotwystepowanie chorob genetycznych oraz dys-
funkeji neurologicznych. Zastosowano narzedzie Preschool EF Battery — PEFB*, badajace trzy
aspekty funkcji wykonawczych: hamowanie, pamiec roboczg oraz przerzutnos$¢ uwagi. Wyniki
nie pozwolily na wylonienie istotnych statystycznie réznic w zakresie pici. Analize przeprowa-
dzono wedtug dwoch grup wiekowych < 54 miesigce oraz > 54 miesiecy. Stwierdzono, iz u dzieci
ze spektrum autyzmu wystepuja globalne deficyty w zakresie funkgji zarzadzajacych, niezaleznie
od grupy wiekowej. Trudnosci te intensyfikujg sie wokot hamowania oraz przerzutno$ci uwagi
w wigkszym stopniu anizeli w zakresie pamieci roboczej (Garon, Smith i Bryson, 2018).

Zespol Gijsberta Stoeta oraz Beatriz Lopéz przeprowadzil badania w oparciu o indukcje
eliminacyjng. Wykorzystujac paradygmat przelaczania sie miedzy zadaniami, dokonano
pomiaru dwéch komponentéw funkcji wykonawczych, tj. elastycznosci poznawczej oraz
pamieci roboczej. W badaniu uczestniczyto 38 dzieci w wieku od 9 do 16 lat, w tym 19 chlop-
cow z diagnozg autyzmu. O zakwalifikowaniu do grupy decydowata ocena poziomu rozwoju
zdolno$ci werbalnych oraz rozumienia mowy dokonana przez szkolnego eksperymentatora.
Grupa kontrolna zostala dostosowana do charakterystyki badawczej grupy dzieci. Zadanie
polegato na rozréznieniu losowo wybranych bodzcéw wizualnych - koloréw oraz ksztat-
tow, pojawiajacych na ekranie komputera. Dodatkowo zastosowano proste i bardziej ztozone
wskazowki wizualne. Odnotowano, ze dzieci z autyzmem radzily sobie w zakresie prostego
paradygmatu. Natomiast wraz ze wzrostem jego ztozonosci przejawialy coraz wieksze trud-
nosci z ich wykonaniem (Stoet i Lopéz, 2011).

Gardiner i Iarocci, dokonujgc analizy wynikow badan wlasnych oraz wczesniejszych
prac (m.in. Cannon i Kenworthy, 2011; Stichter, Herzog i Owens, 2016 za: Gardiner i Iarocci,
2018), konstatuja, iz interwencja w zakresie dzialania funkcji wykonawczych moze nie tylko
przenies¢ sie na regulacje sfery behawioralnej, ale takze wplyna¢ pozytywnie na dobrostan

* Preschool EF Battery — Bateria testow do oceny funkcji wykonawczych autorstwa Nancy Garon, Isabel M. Smith oraz Susan
E. Bryson. Narzedzie sktada sie z trzech zadan — Hide ¢ Seek — do oceny pamieci roboczej (zadanie polegajace na zapamie-
taniu pofozenia, a nastepnie odszukaniu zabawki ukrytej w jednym z czterech okienek), Tricky Box — do oceny hamowania
(zadanie polegajace na sieganiu po zabawke zgodnie z instrukcja - zabawka jest umieszczana w pudetku za transparentnym
okienkiem, osoba badana jest proszona o sieganie po zabawke przez przeciwstawne, nietransparentne okienko) i Flap Book
- do oceny przerzutnoéci uwagi (odszukiwanie zdje¢ zwierzat lub dinozauréw i ich sortowanie z uwagi na kolor oraz ksztatt).
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psychiczny dzieci i mlodziezy ze spektrum autyzmu. Badacze eksperymentem objeli grupe
126 dzieci w wieku od 5 do 13 lat, w tym 59 z diagnoza nozologiczng zaburzen ze spektrum
autyzmu. Profil umiejetno$ci adaptacyjnych rézni sie w zaleznosci od umiejetnosci poznaw-
czych, dlatego jako kryterium doboru grupy przyjeto wynik powyzej 85 punktow w skrocone;j
skali inteligencji Wechslera. Grupy zostaly dopasowane pod wzgledem wieku oraz psycho-
edukacji rodzicéw. Jako narzedziem postuzono si¢ skala The Behavior Rating Inventory of
Executive Function — BRIEF® (wersjg dla rodzicow) oraz The Behavior Assessment System for
Children — BASC-2°. Analizy danych dokonano w oparciu o SPSS Statistics (Statistical Pack-
age for the Social Sciences). Dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu otrzymaty wysokie
wskazania w skali BRIEF i jednoczesnie niskie w zakresie skali przystosowania BASC-2,
a takze przejawily wiecej cech depresyjnych niz w grupie kontrolnej, natomiast poziom leku
miescil sie w przedziale przecietnym (Gardiner i Iarocci, 2018).

Trudno$ci w obszarze funkeji zarzadzajacych skutkujg podwyzszonym poziomem leku.
Badania potwierdzajg znaczenie funkcji wykonawczych w codziennym funkcjonowaniu
zaréwno dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, jak i ADHD (Attention-Deficit Hype-
ractivity Disorder). Amerykanski zespot objat badaniem 125 dzieci, wieku od 6 do 16 lat
(w tym 14 z zespolem Aspergera, 17 z wysokofunkcjonujagcym autyzmem, 10 z nieokreslo-
nymi zaburzeniami rozwojowymi; 29 z autyzmem, 15 z ADHD). Jako kryterium eliminacji
przyjeto wynik na poziomie 70 punktéw w skroconej skali inteligencji Wechslera. Ponadto
dzieci z wspolwystepujaca diagnozg autyzmu i ADHD zostaly wykluczone z badania z uwagi
na konieczno$¢ rozroznienia miedzy jednostkami. Do badania uzyto The Behavior Rating
Inventory of Executive Function — BRIEF oraz The Child Behavior Checklist — CBCL’. Potwier-
dzono hipoteze, iz zaburzenia funkcji wykonawczych u dzieci ze spektrum autyzmu zwigzane
sg z lekiem i depresja, za§ ADHD z nasileniem zachowan opozycyjno-buntowniczych oraz
agresji. U dzieci z diagnozg autyzmu zaobserwowano mniejszg elastyczno$¢. Uznano takze,
iz wsparcie w zakresie funkcji wykonawczych jest istotne w planowaniu interwencji i zmniej-
szaniu objawow tych zaburzen w codziennym zyciu (Lawson i in., 2015).

° Behavior Rating Inventory of Executive Function — BRIEF (kwestionariusz dla rodzicéw i nauczycieli) jest 86-itemo-
wym narzedziem oceny funkcji wykonawczych u dzieci w wieku od 5. do 18. r.z. autorstwa Gerarda A. Gioia oraz Petera
K. Isquitha. Skala bada 8 obszaréw tj.: hamowanie, przerzutno$¢ uwagi, kontrole emocjonalng, inicjowanie, pamie¢
roboczg, planowanie, organizacje i monitorowanie. Do pomiaru zastosowano 3-stopniowa skale Likerta, odpowiedzi
odnoszg sie do ostatnich sze$ciu miesiecy.

¢ The Behavior Assessment System for Children 2"* Edition (BASC-2) - wielowymiarowe narzedzie oceny Cecil
R. Reynolds oraz Randy Kamphaus do oceny behawioralnej oraz samooceny dzieci, mlodziezy oraz dorostych od 2. do
25. r.z. System BASC-2 tworzy: Parent Rating Scales (PRS) - Skale Oceny Rodzicéw, Teacher Rating Scales (TRS) - Skale
Oceny Nauczycieli stuzgce obserwacji zachowan dziecka, Self-Report of Personality (SRP and SPR-I) — Skala Samooceny
Osobowosci - skala samoopisu doswiadczanych emocji oraz postrzegania siebie, Structured Developmental History
(SDH) - arkusz ustrukturyzowanej historii rozwoju oraz Student Observation System (SOS) — formularz obserwacji ucznia
w zespole klasowo-lekcyjnym, ktdre moga by¢ stosowane pojedynczo lub w dowolnej kombinacji. Zastosowanie 16 skal
pomiaru, takich jak: czynno$ci zycia codziennego, funkcjonalna komunikacja, zdolnosci adaptacyjne, nadpobudliwos¢,
agresja, przywodztwo, niepokdj, trudnosci w nauce, deficyt uwagi, umiejetnosci spoleczne, nietypowoéé, objawy soma-
tyczne, zaburzenia zachowania, umiejetno$¢ uczenia sie, depresja oraz wycofanie pozwala na wielowymiarowa diagnoze
funkcjonowania emocjonalno-behawioralnego (Reynolds i Kamphaus, 2004).

7 The Child Behavior Checklist - CBCL - lista kontrolna do oceny funkcjonowania emocjonalno-behawioralnego skiero-
wana do rodzicéw lub opiekunéw dzieci od 18. m.z. do 5. 1.z oraz dla dzieci i mtodziezy od 6. do 18. r.z. nalezaca do grupy
narzedzi opracowanych przez Thomasa Achenbacha (Achenbach System of Empirically Based Assessment — ASEBA).
Uzupetnieniem listy kontrolnej CBCL sg inne narzedzia z grupy ASEBA, tj.: Teacher’s Report Form — kwestionariusz dla
nauczycieli, kwestionariusz samooceny Youth Self-Report przeznaczony dla adolescentéw powyzej 11. r.z. CBCL sktada
sie z oémiu skal: lek i depresja, depresja, dolegliwosci somatyczne, problemy spoleczne, zaburzenia myslenia, deficyt
uwagi, zachowania przestepcze oraz zachowania agresywne (Achenbach i Rescorla, 2007).
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Funkcje wykonawcze a rozwoj komunikowania si¢ i mowy

Badania kanadyjskiego zespotu Rachel C. Leung i Vanessy M. Vogan potwierdzity hipoteze
dotyczaca roli funkeji wykonawczych w procesie ksztalttowania si¢ kompetencji spofecznych
u dzieci ze spektrum autyzmu. W badaniu wzieto udziat 141 dzieci w wieku od 6 do 15 lat -
70 dzieci z diagnoza spektrum autyzmu (w tym 61 chlopcow) oraz 71 o typowym rozwoju
(w tym 54 chlopcow). Wszyscy uczestnicy zostali przebadani skrocong skalg inteligencji
Wechslera, uzyskujac wynik > 65. Do badania wykorzystano Behavioral Rating Inventory
of Executive Functioning BRIEF, Social Responsiveness Scale — SRS® oraz Protokét obserwacji
do diagnozowania zaburzen ze spektrum autyzmu ADOS (Autism Diagnostic Observation
Schedule)’. Elementem dyskryminujacym obie grupy byt wplyw poznawczych proceséw wyko-
nawczych, takich jak: inicjacja, pamiec¢ robocza, planowanie i organizacja, na funkcjonowanie
i regulacje standw behawioralnych dzieci ze spektrum autyzmu. Badacze odnotowali wptyw
funkcji wykonawczych na udane zarzadzanie interakcjami spolecznymi, a takze nasilenie
objawow charakterystycznych dla spektrum autyzmu w obszarze komunikowania si¢ (Leung,
Vogan, Powell, Anagnostou i Taylor, 2016).

Badania przeprowadzone na Uniwersytecie Wisconsin przez Susan Ellis Weismer, Mar-
garite Kaushanskayg oraz Caroline Larson wraz z zespolem dotyczyly zwigzkéw miedzy
funkcjami wykonawczymi a umiejetnosciami jezykowymi. Do badan zakwalifikowano
119 jednojezycznych dzieci w wieku od 8 do 12 lat — 71 w grupie kontrolnej (38 chlopcéw,
33 dziewczynki), 48 dzieci z diagnozg zaburzen ze spektrum autyzmu (42 chtopcow, 6 dziew-
czynek). Za kryterium wykluczenia przyjeto: dysfunkcje wzroku, stuchu, niepetnopraw-
no$¢ intelektualng oraz wspolwystepujace zaburzenia o charakterze neurorozwojowym (np.
zespol tamliwego chromosomu X). Badania wlasciwe poprzedzone zostaly badaniami pilo-
tazowymi, przeprowadzono je w dwoch sesjach przez przeszkolonych weze$niej diagnostow.
Odpowiedzi w wiekszosci nie wymagaly od dzieci aktywnosci werbalnej, dodatkowo zostaly
wzbogacone o podpowiedzi wizualne. Procedura skupiala si¢ na ocenie dwdch konstruktow
funkcji wykonawczych — hamowania reakcji w reakcji na pojawiajacy si¢ bodziec wizualny
oraz gietkosci poznawczej — sortowania zmieniajacych sie kart. Do rejestrowania odpowie-
dzi uzyto oprogramowania E-PRIME 2.0, zamiast klawiatury zastosowano czteroprzyci-
skowe urzadzenie — respons box. Dzieci ze spektrum autyzmu wykazaly znaczne deficyty
w zakresie umiejetno$ci zwigzanych z pracg badanych konstruktéw funkcji wykonawczych.
Wyniki uzyskane przez dziewczynki i chlopcéw z autyzmem znaczgco nie réznily si¢ od
siebie. Badacze dokonali analizy regresji liniowej celem oceny zaleznoéci miedzy badanymi
aspektami funkeji wykonawczych a zdolnosciami jezykowymi. W tym celu uzyto skali jezyka

8 Social Responsiveness Scale - SRS — skala pomiaru deficytow zachowan spotecznych w grupie 0s6b z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu od 18. m.z. do dorosto$ci autorstwa Johna N. Constantino. Narzedzie pozwala zidentyfikowac¢ trud-
nosci spoleczne za pomoca pieciu podskal dot. §wiadomosci spolecznej, poznania spolecznego, komunikacji spolecznej,
motywacji spolecznej, a takze ograniczonych zainteresowan oraz powtarzalnych zachowan.

° Protokét obserwacji do diagnozowania zaburzeti ze spektrum autyzmu ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule)
- wystandaryzowane, czg$ciowo ustrukturyzowane narzedzie autorstwa zespotu: Catherine Lord, Michaela Ruttera,
Pameli C. DiLavore, Susany Risi, Katheriny Gotham, Somer L. Bishop, Rhiannon J. Luyster oraz Whitney Guthrie
nalezace wraz z ADI-R do tzw. zlotego standardu diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu. Autorkami polskiej adap-
tacji sa dr Izabela Chojnicka oraz prof. dr hab. Ewa Pisula. Narzedzie sktada sie z 4 moduléw odpowiadajacych pozio-
mowi ekspresji jezykowej osoby badanej. Narzedzie ADOS-2 bada pig¢ nastepujacych obszaréw: jezyk i komunikacje,
wzajemno$¢ w interakcjach spotecznych, wyobraznig, zachowania stereotypowe i sztywne zainteresowania oraz inne
zachowania (Chojnicka i Ploski, 2012b).
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receptywnego CELF-4 (Clinical Evaluation of Language Fundamentals - Fourth Edition)",
skale inteligencji WISC-IV (Wechsler Intelligence Scale for Children — Fourth Edition) oraz
SCQ (Social Communication Questionnaire' — Kwestionariusz Komunikacji Spotecznej).
Zaobserwowano zaleznosci pomiedzy funkcjami wykonawczymi a rozwojem umiejetnosci
jezykowych, co pozwolilo autorom na postawienie prognostycznych hipotez dotyczacych
skutecznosci interwencji jezykowej wobec zaburzen w zakresie kontroli wykonawczej u dzieci
ze spektrum autyzmu (Kaushanskaya, Park, Gangopadhyay, Davidson i Weismer, 2017).

Zespol badawczy z Uniwersytetu Wisconsin-Madison przeprowadzil takze przeglad
badan dotyczacych zwigzku migdzy funkcjami wykonawczymi a rozwojem systemu jezyko-
wego dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. W raporcie na szczegolng uwage zastuguja
odnotowane niespdjnosci oraz sprzeczne ustalenia badaczy. Rezultaty pierwszej grupy badan
nie potwierdzily zwiazku miedzy funkcjami wykonawczymi a zaburzeniami jezykowymi
u dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Z kolei w drugiej grupie badan odnotowano
zwigzek miedzy funkcjami wykonawczymi a rozwojem systemu jezykowego u dzieci z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu, zwlaszcza powiazanie proceséw hamowania z poziomem
zdolnoéci leksykalno-semantycznych, a takze zwigzek pamieci roboczej z umiejetnosciami
pragmatycznymi. Autorzy przegladu podkreslili koniecznos$¢ dalszych eksploracji badaw-
czych celem ustalenia kierunku relacji miedzy funkcjami wykonawczymi a zdolnosciami
jezykowymi u dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, najkorzystniej na drodze badan
podtuznych. Przyczyny rozbieznosci w wynikach analizowanych badan autorzy upatrywali
w heterogenicznosci ich uczestnikow, a takze réznicach w kryteriach ich doboru (Weismer,
Kaushanskaya, Larson, Mathée i Bolt, 2018).

Badania przeprowadzone na Uniwersytecie w Missouri dotyczyly zaleznosci miedzy
intensyfikacjg trudnosci spotecznych i komunikacyjnych u dzieci ze spektrum autyzmu
a nasileniem trudno$ci w obszarze funkcji wykonawczych. Do badania wlaczono grupe
28 dzieci z diagnozg autyzmu (Srednia wieku: 13,1) oraz grupe kontrolng 49 dzieci bez diag-
nozy ($rednia wieku: 13,3). Zauwazono, ze dzieci z diagnozg autyzmu przejawiaja nasilone
trudnosci jedynie w niektérych obszarach w zakresie funkcji wykonawczych. Procedura
badawcza zostata przeprowadzona w specjalnym, wyciszonym pomieszczeniu. Do badania
wykorzystano skrocong skale Leitera-R oraz zadania mierzgce reakcje na bodziec wizualny
pojawiajacy sie na ekranie komputera oraz sekwencje zdje¢. Najwieksze trudnoséci zwigzane
byty z umiejetnoscia filtrowania zbednych informacji wizualnych, natomiast nie zauwazono
znaczgcej roznicy w zakresie radzenia sobie z zaktoceniami proaktywnymi. Odnotowano,
iz sprzeczne informacje wizualne wplywaja na zdolnoé¢ reagowania oraz hamowania odpo-
wiedzi dzieci z autyzmem (Christ, Kester, Bodner i Mile, 2011).

1 Clinical Evaluation of Language Fundamentals - Fourth Edition (CELF-4) - standaryzowane narzedzie diagnozy
zaburzen oraz opdznien jezykowych u dzieci i mlodziezy od 5. r.z. do 21. r.z. autorstwa Eleanor Semel, Elisabeth
H. Wiigi Wayne’a A. Secorda. Test stuzy ocenie jezyka w nastepujacych obszarach: morfologii oraz sktadni, semantyki,
pragmatyki oraz $wiadomoéci fonologicznej.

" Social Communication Questionnaire (SCQ) — Kwestionariusz Komunikacji Spotecznej — 40-itemowy przesiewowy
kwestionariusz pod katem zaburzen ze spektrum autyzmu autorstwa Michaela Ruttera oraz Anthony’ego Baileya do
diagnozy dzieci powyzej 2. r.z. SCQ wystepuje w dwoch wersjach - SCQ Current (w odniesieniu do zachowan prezen-
towanych w ciggu 3 miesiecy) oraz SCQ Lifetime (w odniesieniu do przebiegu calego rozwoju).
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Funkcje wykonawcze a rozwdj teorii umystu

Kolejna grupa badan ukazuje funkcje wykonawcze w konteks$cie zalezno$ci miedzy
nimi a rozwojem teorii umystu. Badania przeprowadzone na Uniwersytecie w Green-
wich przez zespdl Evangelii-Chrysanthi Kouklari oraz Trevora Thompsona ukazuja
zaleznosci zachodzace pomiedzy tzw. cieplymi i zimnymi funkcjami wykonawczymi
a rozwojem teorii umystu u dzieci ze spektrum autyzmu. Do badania zakwalifikowano
dzieci pomiedzy 7. a 12. rokiem zycia: 56 wysoko funkcjonujacych (IQ powyzej 70 w skro-
conej wersji skali inteligencji Wechslera) dzieci z diagnozg nozologiczng autystycznego
spektrum zaburzen (52 chlopcéw, 4 dziewczynki) - za kryterium wykluczenia uznano
wspotwystepowanie innych zaburzen, natomiast grupa kontrolna sktadata sie z 69 dzieci
(60 chlopcow, 9 dziewczynek) w normie intelektualnej, nie przejawiajacych symptomow
charakterystycznych dla zaburzen ze spektrum autyzmu, u ktérych nie zdiagnozowano
specyficznych trudno$ci w uczeniu si¢ - m.in. dysleksji, a takze nie majacych wérod
cztonkow rodziny oséb cierpigcych na chorobe psychiczng. Badania zostaly przeprowa-
dzone za zgoda rodzicow dzieci oraz z uwzglednieniem wytycznych uniwersyteckiego
komitetu etyki badan naukowych oraz zatozen Deklaracji Helsinskiej. Pomiar zimnych
funkcji wykonawczych obejmowal trzy poziomy: hamowanie - zastosowano zadanie
,»-Naci$nij P”, reakcje przebiegajace wedtug paradygmatu Go/No-Go uwarunkowane zmie-
niajgcym si¢ bodzcem wizualnym na ekranie komputera, planowanie — wykorzystano
zadanie Tower of London' pozwalajace na ocene zdolnosci planowania sekwencji przy
ograniczonej liczbie ruchéw; pamiec¢ roboczg — za pomoca skali inteligencji Wechslera.
Ciepte funkcje wykonawcze analizowano w perspektywie zdolno$ci podejmowania decy-
zji — komputerowa wersja Iowa Gambling Test (IGT)", dyskontowania nagrod w czasie —
Delay Discounting Task do pomiaru impulsywnosci. Do pomiaru teorii umystu wyko-
rzystano: Sandbox Task™ - w zakresie rozumienia fatszywych przekonan oraz narzedzie
The Reading the Mind in the Eyes Test stuzgce rozpoznawaniu stanéw umystu na pod-
stawie oczu autorstwa zespotu S. Baron-Cohena oraz S. Wheelwright'”. Poréwnywania
dokonano na podstawie wielowymiarowej analizy kowariancji MANCOVA oraz analizy
kowariancji ANCOVA, co pozwolilo na wyodrebnienie znaczacych réznic w obu grupach.
Odnotowano, iz dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu osiagnety stabsze wyniki

12 Test wiezy londytiskiej (Tower of London) — narzedzie badania funkcji poznawczych pozwalajace dokonaé oceny
funkcji wykonawczych w zakresie planowania, ale takze koordynacji wzrokowo-przestrzennej. Zadaniem osoby bada-
nej jest odpowiednie umieszczenie zestawu trzech kolorowych kulek (czerwonej, zielonej i niebieskiej) na patykach
réznej dtugosci umocowanych na drewnianej podstawie zgodnie z okreslonym w procedurze badawczej porzadkiem
(Mosiotek, 2014).

' Jowa Gambling Test — narzedzie do oceny podejmowania decyzji, stanowigce symulacje gry hazardowej, w ktoérej za
posrednictwem wirtualnej talii kart osoba badana dokonuje wyboréw zwigzanych z karg lub nagroda. Polska wersja
testu Iowa Gambling Task zostata opracowana w Zaktadzie Neuropsychologii Klinicznej CM UMK w Bydgoszczy (Jaracz
i Borkowska, 2012).

" Sandbox Task - narzedzie opiera si¢ na klasycznej probie do badania stopnia rozumienia fatszywych przekonan
Wimmera i Pernera (false belief task). Badacz przedstawia historie taty oraz corki Sanne, ktéra pod jego nieobecnosé¢
przesadza cebulki kwiatowe, wspierajac sie materiatem wizualnym w postaci ilustracji. Zadaniem osoby badanej jest
przewidywanie miejsca, ktore wskaze oszukany protagonista.

'* The Reading the Mind in the Eyes Test — narzedzie zawiera plansze z czarno-biatymi, przeskalowanymi kadrami oczu
0s0b roznej plci oraz w zréznicowanym wieku, wokot kazdego z nich znajdujg si¢ cztery okreslenia stanéw umystu.
Zgodnie z instrukcjg osoba badana ma za zadanie dla kazdej pary oczu wybrac i zakresli¢ stowo, ktore najlepiej opisuje
to, co osoba na zdjeciu mysli lub czuje, bez presji czasu. Do instrukcji zalaczony jest takze stownik z wyjasnieniem
kazdego ze standw. Test dostepny w réznych wersjach jezykowych na stronie: https://www.autismresearchcentre.com/
arc_tests. Wersja polska opracowana zostala przez dr A. Rynkiewicz oraz dra K. Ptaszka.
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w poréwnaniu z réowiesnikami, zaréwno w zakresie funkcji wykonawczych, jak i teorii
umystu, co jest zgodne z dotychczasowym stanem badan. Analiza danych pozwolita na
potwierdzenie zaleznosci pomiedzy chtodnymi funkcjami wykonawczymi a rozwojem
teorii umystu. Ponadto badacze zwrdcili szczegdlng uwage na zwigzek pomiedzy goracym
aspektem funkcji wykonawczych a zdolnoscig rozpoznawania stanéw umystu innych
0s06b przez dzieci z autyzmem. Pozwolilo to na podstawienie hipotezy, iz wsparcie dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w tym zakresie moze przektadac sie na ich funk-
cjonowanie spoleczno-emocjonalne oraz wspiera¢ rozwdj teorii umystu, jednak - jak
podkreslili badacze - jej stusznos¢ wymaga przeprowadzenia szerszych badan w tym
zakresie (Kouklari, Thompson, Monks i Tsermentseli, 2017).

Badanie Elizabeth Pellicano z Uniwersytetu w Oxfordzie oraz Zachodniej Australii
potwierdzito zwigzki miedzy trudnos$ciami w zakresie funkcji wykonawczych a rozwo-
jem teorii umystu u matych dzieci z diagnoza spektrum autyzmu. W badaniu wzigto
udzial 80 dzieci w wieku od 4. do 7. roku zycia - 40 dzieci z diagnoza autyzmu w oparciu
o kryteria diagnostyczne DSM-5 oraz ADI-R - Autism Diagnostic Interview-Revised's
(w tym 35 chlopcéw) oraz 40 dzieci o typowym rozwoju (31 chtopcéw). Do oceny teorii
umystu wykorzystano proby w zakresie rozumienia fatszywych przekonan - nieocze-
kiwanej zawartosci, nieoczekiwanej zmiany pierwszego i drugiego rzedu. Natomiast
do badania funkcji wykonawczych wykorzystano probe wiezy Londynskiej, test przeta-
czania si¢ oraz probe Lurii — Luria’s hand game'” oraz skrécona wersje skali inteligencji
Wechslera. Na podstawie analizy wariancji ANOVA Pellicano wytonita zaleznosci miedzy
rozwojem teorii umystu a kontrolg wykonawczg u dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu. W $wietle tych badan funkcje wykonawcze stanowig istotny czynnik rozwoju
teorii umystu (Pellicano, 2007). W kolejnych pracach badaczka kontynuowala badania,
dokonujac analizy zalezno$ci zachodzacych miedzy trzema aspektami funkcjonowania
poznawczego dzieci z autyzmem: teorii umystu, centralnej koherencji oraz zaburzen
funkcji wykonawczych. W tym celu badaczka przeprowadzita badania longitudinalne
na grupie 45 dzieci z diagnoza autyzmu - 40 chlopcéw i 5 dziewczynek w wieku od
4. do 7. lat. Procedure powtorzono po trzech latach na grupie 37 dzieci (33 chlopcow,
4 dziewczynek). Na podstawie badan stwierdzono, iz nie pojawiaty si¢ podtuzne zalez-
no$ci miedzy trudnosciami w zakresie funkcji wykonawczych a zaburzeniami w zakresie
centralnej koherencji. Natomiast potwierdzono zalezno$ci miedzy funkcjami zarzadzaja-
cymi a p6zniejszym rozwojem teorii umystu (Pellicano, 2010). Prace Pellicano wskazuja,
iz trudnosci w zakresie kontroli wykonawczej majg znaczenie dla rozwoju teorii umystu,
niezbednej w procesie ksztaltowania si¢ kompetencji spoleczno-emocjonalnych oraz
zdolnos$ci komunikacyjnych dzieci ze spektrum autyzmu.

' ADI-R - Autism Diagnostic Interview-Revised — narzedzie przeznaczone jest do stosowania zaréwno w badaniach
naukowych, jak i w diagnozie klinicznej. ADI-R to wystandaryzowany i cze$ciowo ustrukturyzowany wywiad
skladajacy sie z 93 pozycji zgrupowanych w osiem dzialéw (tj. wprowadzenie i pytania wstepne, wczesny rozwoj,
nabywanie i utrata umiejetnosci, w tym jezykowych, jezyk i funkcjonowanie komunikacji, rozwodj spoteczny i zabawa,
zachowania i zainteresowania, zachowania og6lne oraz komentarze konicowe) uchodzacy wraz z protokotem ADOS
za tzw. zloty standard diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu. Projekt walidacji i adaptacji polskiej wersji ADI-R
zrealizowala prof. dr hab. Ewa Pisula oraz dr Izabela Chojnicka z Wydzialu Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego
(Chojnicka i Ploski, 2012a).

7 Luria’s hand game — narzedzie stuzace do oceny hamowania odpowiedzi. Osoba badana nasladuje sekwencj¢ ruchow
badacza, nastepnie jej zadaniem jest wykonanie ruchu antagonistycznego wobec aktualnie prezentowanego (zaciskanie
piesci — wskazywanie palcem).
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Wsparcie funkcji wykonawczych u dzieci ze spektrum autyzmu - implikacje praktyczne

Gabriela Jagielska wsrod mozliwych trudnosci w funkcjonowaniu dziecka ze spektrum
autyzmu wynikajacych z zaburzen funkcji wykonawczych wymienia miedzy innymi niski
poziom zdolnosci do:
= planowania aktywnosci z wyprzedzeniem;
= plynnego przechodzenia z jednej aktywnosci w druga;
= doprowadzenia podejmowanej aktywnosci do konca;
= dostosowywania si¢ do zmieniajgcych si¢ warunkéw (Jagielska, 2014).

Ponadto trudnosci w zakresie funkcji wykonawczych wptywaja negatywnie na umiejetnosé
odraczania gratyfikacji, skutkujg impulsywnoscia oraz wzmacniaja tendencje do przejawiania
zachowan nieadaptacyjnych, zakldcajacych, agresywnych (Campbell, 1995). Utrudniaja takze
umiejetno$¢ dostosowania sie do warunkéw spotecznych i komunikacyjnych.

Rozwoj funkeji wykonawczych uzalezniony jest zaréwno od tempa i dynamiki zmian
rozwojowych, jaki i stymulacji ptynacej ze srodowiska (Brzezinska i Nowotnik, 2012; Wacla-
wowicz, 2018). Trudno$ci w zakresie funkcji wykonawczych intensyfikuja sie wraz z wiekiem
(Rosenthal i in., 2013), dlatego tak wazne jest uwzglednienie strategii wspierajacych juz na
etapie edukacji przedszkolnej i wezesnoszkolne;j.

Jak wskazuje analiza dotychczasowych badan, funkcje wykonawcze zwigzane sg z ksztal-
towaniem kompetencji spoteczno-emocjonalnych, a $cislej rozwojem teorii umystu oraz wzor-
cem zachowania. W Polsce najpopularniejszg forma pomocy w tym obszarze sg Treningi
Umiejetnos$ci Spotecznych — TUS. Jednak, jak wskazujg badania, wsparcie funkcji wyko-
nawczych z uwagi na zfozono$¢ problemu wymaga holistycznych, szkolnych programéw
wsparcia. Przedstawianie szerokiego wachlarza mozliwych interwencji i form wsparcia funkcji
wykonawczych dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu zdaje si¢ by¢ zadaniem karko-
fomnym na famach tak krétkiego opracowania, dlatego w artykule skupiono sie jedynie na
wybranych doniesieniach, wartych przyblizenia - szczegdlnie, iz stanowig one novum na
gruncie rodzimej praktyki edukacyjnej.

Jednym z nich jest Promoting Alternative Thinking Strategies - PATHS autorstwa Carol
Kusche oraz Marka Greenberga. Program powstal na poczatku lat 80. XX w., jego pierwotna
wersja skierowana byla do dzieci stabo styszacych i niestyszacych, jednak z czasem zwigkszono
grupe jego odbiorcow. PATH jest szkolnym programem profilaktycznym, skierowanym do
dzieci w wieku wezesnoszkolnym z trudnosciami behawioralnym oraz emocjonalnymi, takze
o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Celem programu jest rozwijanie poczucia wlasnej
warto$ci, rozw6j samokontroli oraz inteligencji emocjonalnej, nauka wspoldziatania w grupie
oraz rozwiazywania problemdéw. Badania potwierdzaja skutecznos¢ programu zaréwno na
poziomie komunikacyjnym - zwigkszenie zasobu leksykalnego, a takze wsparcie rozwoju
spoteczno-emocjonalnego w zakresie identyfikacji emocji, rozumienia stanéw emocjonal-
nych swoich oraz innych o0séb (Greenberg i Kusche, 1998; Kam, Greenberg i Kusche, 2004).

Inng forma wsparcia funkcji wykonawczych sg programy interaktywne oraz komputerowe.
Jednym z nich jest interaktywny, polisensoryczny trening Makoto Arena Training Intervention.
Program wymaga od uczestnika szybkiej identyfikacji bodzcoéw wizualnych, najczesciej $wietl-
nych oraz dzwiekowych ptynacych z interaktywnej konstrukeji, przypominajgcej tytutows
arene czy tez ring. Program Makoto laczy w sobie trening motoryczny wraz z ¢wiczeniami
w zakresie szybkiej identyfikacji bodzcow, co przektada si¢ na umiejetno$ci hamowania
i planowania reakcji oraz doskonalenia koncentracji uwagi (Hilton i Cumpata, 2014).
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Osobna grupe pomocy stanowig programy komputerowe. Wsréd nich wyrézni¢ mozna
program wydawnictwa Pearson Cogmed Working Memory Training - CWMT. Program
jest skierowany zaréwno do dzieci o specjalnych potrzebach edukacyjnych, zwlaszcza
ADHD, zespolem kruchego chromosomu X, zespolem Downa, zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, a takZze dorostych, m.in. po przebytym udarze. Program jest interaktywnym tre-
ningiem pamieci roboczej oraz ¢wiczeniem koncentracji uwagi. W czasie sesji uzytkownik
ma za zadanie ignorowa¢ oraz identyfikowa¢ bodzce, zapamietywac oraz odtwarza¢ sek-
wencje obrazow tematycznych, atematycznych — w zaleznosci od wieku i indywidualnych
mozliwo$ci (Bennett, Holmes i Buckley, 2013; Au, Berkowitz-Sutherland i Schneider, 2014;
Partanen, Jansson, Lisspers i Sundin, 2015).

Funkcje wykonawcze wigzg si¢ z umiejetnoscig rozpoznawania stanéw emocjonalnych.
Jedna z form wspomagania rozwoju emocjonalnego oraz teorii umystu jest platforma Emo-
tiPlay dedykowana dzieciom z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Stanowi ona rezultat
prac miedzynarodowego zespotu badawczego, m.in. Autism Research Lab w Uniwersytecie
Bar-Ilana w Izraelu, Autism Research Centre (ARC), Uniwersytetu w Cambridge, Instytutu
Karolinska w Szwecji. W pracach wzieta udziat takze polska badaczka, Agnieszka Rynkie-
wicz. Program zaréwno pod wzgledem graficznym, jak i doboru ¢wiczen jest dostosowany
do potrzeb i mozliwosci dzieci ze spektrum autyzmu. Program sktada si¢ z interaktywnych
lekcji majacych na celu nauke rozpoznawania, identyfikowania oraz rozumienia emocji.
Dodatkowo wyposazony jest w program motywacyjny. Badania pilotazowe potwierdzaja
skuteczno$¢ interwencji z zastosowaniem programu wobec dzieci z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu (Fridenson-Hayo, Berggren i Lassalle, 2017).

Podsumowanie

Przeglad literatury pozwolil zidentyfikowa¢ dotychczasowe ustalenia na temat specy-
fikii poziomu trudnos$ci w zakresie funkcji wykonawczych u dzieci w wieku przedszkol-
nym oraz szkolnym z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Analiza wybranych rapor-
tow z badan pozwala wysung¢ teze, iz funkcje wykonawcze stanowig jeden z istotnych
czynnikéw regulacji emocjonalno-behawioralnej dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, a takze predykator ich rozwoju spoteczno-komunikacyjnego. Konieczne jest
jednak poglebienie tego zagadnienia, zwlaszcza z uwagi na sygnalizowane przez bada-
czy niejednoznacznos$ci. Kwestia ta powinna zosta¢ rozwinieta w kolejnych badaniach,
najkorzystniej partycypacyjnych, pozwalajacych ukaza¢ sytuacje edukacyjng uczniow
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu ,,od wewnatrz”, ale takze uzupetnionymi o per-
spektywe nauczycieli. W $wietle przytoczonych badan nasuwa si¢ takze pytanie o role
funkcji wykonawczych w uczeniu sig, ale takze nabywaniu i doskonaleniu kompetencji
komunikacyjnych i spolecznych dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Ustalenia
badaczy pozwalajg na konstatacje, iz dzialania edukacyjno-terapeutyczne wobec dzieci
oraz uczniow z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wigzane powinny by¢ z systematycz-
nie aktualizowang wiedzg na temat specyfiki ich funkcji wykonawczych, ta zas zdaje si¢
by¢ wciaz niewystraczajaco uwzgledniana w praktyce edukacyjnej, m.in. w wymiarze
interwencyjnym (sporzadzanie programow edukacyjno-terapeutycznych, dostosowa-
nie wymagan edukacyjnych), diagnostycznym (obserwacja, diagnoza funkcjonalna,
mapowanie obszarow wymagajacych wsparcia) czy tez profilaktycznym (modyfikowanie
przyjaznego srodowiska edukacyjnego).
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Dystunkcje w zakresie funkcji wykonawczych przektadaja sie na nietatwy proces zaréwno
diagnozy, jak i planowania oddzialywan edukacyjnych i terapeutycznych — nie ma bowiem
gotowej recepty na prace z dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Dla wielu dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu przestrzen przedszkola i szkoly jest przetadowana
nadmiarem bodzcow, co bywa skutecznym hamulcem ich rozwoju. W tej perspektywie zabu-
rzenia funkcji wykonawczych sa predykatorem dla wielu pdzniejszych wyzwan behawioral-
nych. Przeciwdziatanie im jest mozliwe dzigki stosowaniu odpowiednich strategii zaradczych
i wspomaganiu funkcji wykonawczych w oparciu o dotychczasowy stan badan w mys$l idei
praktyki opartej na dowodach. By méc skutecznie podejmowa¢ interwencje wobec dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, niezbedna jest znajomos¢ wsrod nauczycieli, peda-
gogdw, terapeutéw specyfiki ich funkcjonowania oraz mechanizméw stojacych u podstaw
funkcji wykonawczych, taki tez byl cel praktyczny niniejszego opracowania. Konieczne jest
przeprowadzenie badan dlugoterminowych, ktore okreslityby skuteczno$¢ mozliwych inter-
wengcji i programéw stymulacji w zakresie funkeji wykonawczych, ale takze podejmowanie
prob ich implementacji na gruncie polskim.
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Executive functions in children with autism spectrum disorders
in the light of selected studies

The aim of the article is to present executive function disorders as one of the determinants of functioning of
a child with autism spectrum. For this purpose, a systematic review of the literature was performed. On the
basis of this analysis, the relationships between executive function disorders and intensification of difficulties
in social-emotional functioning, as well as the regulation of behavioural states are described. Possible forms
of support and therapy methods are also presented to address the executive function disorders of children
with autism spectrum.

KEYwORDS: autism spectrum disorder, executive function, special education.
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Pojecie specjalnych potrzeb edukacyjnych pojawilo si¢ w $wiatowym i krajowym dyskursie o§wiatowym,
by uczuli¢ pedagogdéw na koniecznos¢ szczegélnego wsparcia niektdrych uczniéw. Bez tego wsparcia moga
mie¢ oni trudno$ci w uczeniu si¢ lub zachowaniu, wobec czego pomoc psychologiczno-pedagogiczna -
ktora co do zasady powinna by¢ dostepna dla kazdego ucznia - w ich przypadku ma szczegdlne znaczenie.
O specjalnych potrzebach edukacyjnych (SPE) moéwi sie, gdy dziecku ze wzgledu na trudno$ci w nauce
trzeba zapewni¢ specjalne warunki, metody, programy, pomoce, sposoby komunikowania sie itd."' To uje-
cie mozna nazwac klasycznym, gdyz pochodzi od samej autorki, ktdrej przypisuje si¢ wprowadzenie tego
terminu. Dziecko ze SPE - to dziecko wymagajace specjalnego oddzialywania dydaktycznego i wychowaw-
czego. Nie wszystkie zréznicowane potrzeby sa jednak réwnie widoczne dla nauczycieli. Tekst podejmuje
rozwazania na temat styszacych dzieci gtuchych rodzicoéw, okreslanych jako KODA (Kids od Deaf Adults),
ktore wychodza poza tradycyjnie ujmowany katalog uczniéw ze SPE.

Srowa KkLUuczZowEk: CODA, glusi rodzice, KODA, specjalne potrzeby edukacyjne..

Termin »specjalne potrzeby edukacyjne” objal swoim zakresem m.in. uczniéw z niepeino-
sprawnoscig, ale nie tylko, i cho¢ obecnie pojawiaja si¢ watpliwosci, co do zasadnosci jego
uzywania oraz ostroznego stosowania w prawie o§wiatowym?, to jednak stanowi on pewne
hasto wywotawcze, zrozumiale dla wickszo$ci nauczycieli. Wskazuje na uczniéw, ktérych
problemy nie zawsze sg od razu znane nauczycielowi, ale uwazna obserwacja, poszukiwanie

! The Warnock Report (1978). Special Educational Needs. Report of the Committee of Enquiry into the Education of
Handicapped Children and Young People. London: Her Majesty’s Stationery Office.

? ,Specjalnos¢” ujeta w tej nazwie kidci si¢ nieco z zalozeniami edukacji wlaczajacej, redukujacej do minimum to, co
specjalne, cho¢ dostrzegajacej potrzebe indywidualizacji, wynikajacg ze zréznicowania indywidualnych potrzeb. Zaczyna
sie takze ostroznie wskazywa¢ na mozliwy stygmatyzujacy wydzwiek tego okreélenia, a w literaturze pojawiaja si¢ terminy
alternatywne, np. zamiast ,,specjalne potrzeby” - ,niezaspokojone potrzeby” (ang. unmet needs) [Podgérska-Jachnik,
D. (2018). Specjalne i nie-specjalne. Dylematy wspdlczesnego podejscia do potrzeb 0séb z niepetnosprawnoécia. Inter-
dyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej, 21, 69-98]. W aktualnym Rozporzadzeniu o pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej uzywa si¢ juz formy opisowej, méwigc o potrzebie objecia niektérych uczniéw pomocg psychologiczno-
-pedagogiczng, podajac katalog przyczyn, ktére moga taka potrzebe powodowa¢ (Rozporzgdzenie Ministra Edukacji
Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie zasad organizacji i udzielania pomocy psychologiczno-pedagogicznej
w publicznych przedszkolach, szkotach i placowkach, Dz.U. 2017, poz. 1591, § 2.2). W niniejszym opracowaniu mimo to
uzywa si¢ okreslenia ,specjalne potrzeby edukacyjne”, uznajac, ze jest to termin rozpowszechniony wéréd nauczycieli,
kojarzony z pewnymi grupami uczniéw wymagajacych pomocy i z formami tej pomocy, jakiej powinna udziela¢ szkota.

*E-mail: dorota.podgorska@now.uni.lodz.pl
ORCID: 0000-0003-2923-6300 © Instytut Badan Edukacyjnych
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wiedzy, wskazowek dydaktyczno-wychowawczych, czasem refleksyjne poszukiwanie roz-
wigzan metoda prob i bledow, pomaga ich poznaé, zrozumie¢, wesprze¢ w adekwatny, czesto
niestandardowy, spersonalizowany sposéb.

Specjalne potrzeby edukacyjne czy tez potrzeba objecia ucznia pomoca psychologiczno-
-pedagogiczng w przedszkolu, szkole i placéwce, moga wynikac z réznych przyczyn. Aktualne
rozporzadzenie o pomocy psychologiczno-pedagogicznej wsrod przyczyn tych wymienia:

niepetnosprawnos¢;
niedostosowanie spoteczne;
zagrozenie niedostosowaniem spolecznym;
zaburzenia zachowania lub emocji;
szczegolne uzdolnienia;
specyficzne trudnosci w uczeniu sie;
deficyty kompetencji i zaburzen sprawnosci jezykowych;
chorobe przewlekty;
sytuacje kryzysowe lub traumatyczne;
. niepowodzenia edukacyjne;
11. zaniedbania srodowiskowe zwigzane z sytuacjg bytowa ucznia i jego rodziny, ze sposo-
bem spedzania czasu wolnego i kontaktami srodowiskowymi;
12. trudnosci adaptacyjne zwigzane z réznicami kulturowymi lub ze zmiang $rodowiska
edukacyjnego, w tym zwigzane z wcze$niejszym ksztalceniem za granica®.
W tytule tego artykulu zawarto teze o istnieniu pewnej niedostrzeganej, stabo rozpo-
znawanej jako potencjalnie problemowa kategorii specjalnych potrzeb edukacyjnych. Grupa
ucznidw, na ktorg tekst kieruje uwage nauczycieli, nie jest ujeta w tresci przywotanego roz-
porzadzenia, nie miesci si¢ w wymienionej dwunastce®. Aby zatem moc te teze uzasadni¢,
nalezy jednak nieco bardziej precyzyjnie zoperacjonalizowa¢, kim sg dzieci i mlodziez ze
specjalnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi. Wedlug Zespotu ekspertow ds. edu-
kacji wlaczajacej MEN (2008), to te:
= u ktorych stwierdza si¢ zagrozenie niepetnosprawnoscig, wszelkie dysfunkcje, dysharmo-
nie lub niesprawnosci mogace mie¢ negatywny wplyw na dalszy rozwdj?;

= u ktorych stwierdza si¢ spektrum objawdw utrudniajgcych lub uniemozliwiajacych funk-
cjonowanie: ruchowe, sensoryczne, poznawcze, w zakresie komunikacji, emocjonalno-
-spoteczne i/lub psychiczne, wplywajacych na jako$¢ Zycia i pelnienie rdl spotecznych
teraz i/lub w przysztodci®.

Czy mozna do ktorejs z tych kategorii zaliczy¢ uczniéw okreslanych jako KODA? T kim s
KODAZ? W anglojezycznej literaturze dotyczacej gtuchoty roéznicuje sie dwa podobne brzmie-
niowo i znaczeniowo akronimy: KODA i CODA, uzywane na okreslenie dzieci, ktére maja

O 2N W=

[
(=]

* Rozporzgdzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie zasad organizacji i udzielania pomocy
psychologiczno-pedagogicznej..., op. cit; § 2.2.

* Aktualne rozporzadzenie przedstawia zamkniety katalog przyczyn SPE, w poprzedniej wersji ostatnia kategoria ,,inne”
otwierata go na wszystkie takie przypadki, ktérych ustawodawca nie nazwat (lub nie przewidzial), a ktore dla dobrego
funkcjonowania szkolnego potrzebujg pomocy.

> Zaremba, L. (2015). Specjalne potrzeby rozwojowe i edukacyjne dzieci i mtodziezy. Identyfikowanie SPR i SPE oraz
sposoby ich zaspokajania. Warszawa: ORE, s. 15. Nalezy wyjasni¢, ze w przywolanej publikacji katalog SPE nieznacznie
sie r6zni od omawianego w niniejszym artykule, ktéry uwzglednia zmiany w prawie o§wiatowym z roku 2017. Nie ma
to jednak wiekszego znaczenia dla przeprowadzonej tu analizy.

¢ Ibidem.
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gtuchych rodzicow. Spotkatam si¢ kiedy$ nawet z objasnieniem, Ze oba akronimy oznaczaja
to samo, a KODA jest spolszczong wersja CODA, co jednak jest bledna interpretacja. CODA
(children of deaf adults) oznacza mianowicie dzieci gtuchych rodzicéw — dzieci w sensie relacji,
a wiec osoby (takze doroste), ktorych rodzice sg gtusi. Natomiast KODA (kids of deaf adults)
odnosi si¢ jedynie do dzieci, nie tylko w sensie relacji, ale i w sensie wieku, a wiec tych, ktore
ze wzgledu na wiek nazywamy dzie¢mi, a majg one takze gtuchych rodzicow.

Nie da si¢ KODA zakwalifikowa¢ do dzieci zagrozonych niepetnosprawnoscig — ponadto
rzecz wcale nie lezy w ryzyku dziedzicznego uszkodzenia stuchu, tylko w innych problemach
rozwojowych zwigzanych z tg szczegdlna relacja’, w jakiej pozostaja slyszace dzieci wzgledem
swych gluchych rodzicow. Relacja, ktéra nie musi by¢ trudna — cho¢ czesto jest. Relacjg, ktora
nie musi przektadac si¢ na trudnosci szkolne dziecka — ale niestety tak si¢ zdarza. KODA moga
- nie muszg — miesci¢ si¢ w drugiej z opisanych kategorii, a wiec uczniéw, ktorych funkejo-
nowanie, przede wszystkim emocjonalne i spoleczne, obcigzone jest pewnym ryzykiem. Co
istotne, zagrozenie to jest stosunkowo tatwo skompensowa¢, a wiec nie jest trudno pomoc
dzieciom KODA, trzeba tylko umie¢ dostrzec ich specyficzng sytuacje. Zeby jg zrozumieé,
nalezy najpierw dostrzec ograniczenia wynikajace z gluchoty, ktére moga by¢ udziatem ich
niestyszacych rodzicow, ale takze pewne unikalne zasoby przynaleznosci do charakteryzujacej
sie odrebnoscig i rozwijajacej si¢ na bazie jezyka migowego Kultury Gluchych®.

Gluchota - szczegélnie nieskompensowana wlasciwym postepowaniem rehabilitacyjnym
- moze rodzi¢ liczne skutki rozwojowe, z ktorych wiekszos$¢ to bezposrednie i posrednie
skutki braku dostepu rozwijajacego sie dziecka do mowy ludzkiej. Skutkiem tego mozliwosci
opanowania jezyka i komunikowania si¢ sg ograniczone, cho¢ istniejg. Osoby z uszkodzonym
stuchem moga mie¢ zatem duze trudnosci z porozumiewaniem sie, zardwno werbalnym,
jak i za pomocg pisma. Dla wielu osob gluchych zrozumienie tekstu pisanego jest duzym
wyzwaniem, szczego6lnie w starszym pokoleniu, ktore nie bylo objete programem wczesnych
badan wykrywania uszkodzen stuchu, mozna nawet méwic o funkcjonalnym analfabetyzmie.
Obecnie wezesna diagnoza, wczesne wyposazenie w aparat stuchowy lub implant slima-
kowy oraz wczesna i odpowiednio ukierunkowana rehabilitacja, pozwalajg gluchym dzieciom
lepiej poznac jezyk i lepiej mowi¢, cho¢ efekty sg bardzo zréznicowane. Trudnosci z mowa
i jezykiem to dopiero pierwotne skutki uszkodzenia stuchu, z ktérych wynika szereg innych
konsekwencji — poznawczych, emocjonalnych i spotecznych. Problematyka gluchoty jest
malo znana w spoleczenstwie, zatem mato osob wie, zZe do tego tak oczywisty obecnie sposob
komunikacji gtuchych, jak jezyk migowy tez jeszcze do niedawna byl zakazany. Obecnie ludzie
gtusi wywalczyli uznanie dla jezyka migowego, a z psycholingwistycznego punktu widzenia

7 Jak wynika z obserwacji surdopedagogéw i z badan naukowych, gtuche dzieci gtuchych rodzicéw funkcjonujg w szkole
calkiem dobrze, nawet lepiej niz dzieci rodzicéw styszacych. Ttumaczy sie to brakiem barier komunikacyjnych miedzy
gluchymi dzie¢mi i ich gluchymi rodzicami.

8 Wspolczesna literatura dotyczaca spotecznego modelu gluchoty, dostarcza opisow fenomenu Kultury Gluchych, two-
rzonej przez osoby — przede wszystkim niestyszace - identyfikujace si¢ z ta Kultura i jezykiem migowym. Jest on dla nich
jezykiem pierwszym i/albo podstawowym w komunikacji. Termin Kultura Gtuchych odnosi si¢ do spotecznosci Gluchych
uzytkownikéw jezyka migowego i jest wyrazem poczucia tozsamosci i przynaleznosci do tej wspélnoty. Termin ten uzywany
jest zaréwno w sensie antropologicznym, jak i politycznym. W aspekcie terminologicznym stowo ,,Gluchy” (pisane wielkg
literg) odnosi sie do kwestii kulturowych w odréznieniu od majgcego charakter medyczny stowa ,gluchy” (pisane matq literg).
[Dunaj, M. (brw) Kultura Gtuchych. Pobrano 3.06.2019 z https://rownosc.info/dictionary/kultura-guchych/]; zob. takze:
Dunaj, M. (2015). GRUCHY-SWIAT. Gluchota w perspektywie antropologii zaangazowanej. Praca doktorska, Uniwersytet
Lédzki Wydzial Filozoficzno-Historyczny; Ladd, P. (2002). Understanding deaf culture. In search of Deafhood. Clevedon:
Multilingual Matters Limited; Padden, C. i Humphries, T. (2005). Inside Deaf Culture. Cambridge: Harvard University
Press; Podgorska-Jachnik, D. (2013). Gtusi. Emancypacje. L6dz: Wydawnictwo Naukowe WSP w Lodzi.
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mozna uznacé, ze jest on pelnowarto$ciows alternatywa rozwojowa. Gdy jednak tak mato osob
styszacych zna jezyk migowy, nadal pozostajg skutki spoleczne - izolacja, niezrozumienie,
ograniczone mozliwoséci wykorzystania jezyka migowego w edukacji, w pracy, koniecznos¢
korzystania ze wsparcia w postaci posrednika jezykowego, ttumacza i in. Dla celéw artykutu
przedstawiam t¢ problematyke w uproszczeniu i ogromnym skrocie, jednak nalezy zdawaé
sobie sprawe, ze psychologiczne skutki tych wszystkich ograniczen ksztaltuja doswiadczenia
zyciowe gluchych, ich osobowos¢, sposdb postrzegania siebie i §wiata’. Odnajdziemy to takze
w osobowosci i sposobie funkcjonowania zyciowego gtuchych rodzicow.

Na czym polega zatem specyficzna i unikalna sytuacja KODA i CODA? To zagadnienie
tez zostanie naszkicowane jedynie w uproszczeniu, gdyz opisujg je bardziej szczegdtowo
inne teksty zawarte w tej publikacji. Dzieci styszace gtuchych rodzicéw przychodza na swiat
w rodzinie, ktorej udzialem sg opisane wyzej ograniczenia wynikajace z gluchoty, cho¢ ich
zakres moze by¢ rozny". Pierwszym jezykiem tych dzieci staje si¢ jezyk migowy, co samo
w sobie nie stanowi Zadnego zagroZzenia rozwojowego, ale rodzi sytuacje wymuszonej dwu-
jezycznosci, gdyz trzeba znalez¢ jakas droge dla dziecka styszacego takze do poznania jezyka
polskiego — werbalnego i pisanego. KODA niewatpliwie to grupa oséb nalezacych do dwoch
réznych $wiatéow — ludzi styszacych i ludzi gtuchych. Mozna to traktowacé jako warto$¢, ale sa
wsrod nich takze osoby zawieszone lub zagubione pomiedzy tymi §wiatami. Nie jest powie-
dziane, ku ktoremu z tych $wiatéw beda si¢ bardziej sktania¢, gdyz ,,CODA czegsto faworyzuja
jedna kulture nad druga™'. O samym bilingwizmie, jako akwizycji jezyka drugiego'?, pisze
sie wiele, takze w kontekscie akwizycji jezyka migowego®. Bilingwizm moze mie¢ charakter
wzbogacajacy lub zubozajacy. To sposréd CODA wyrastajg najlepsi ttumacze jezyka migo-
wego, ale ten dobry, cieszacy si¢ szacunkiem zawdd rozwinat sie tak naprawde niedawno.

CODA/KODA nalezg do natywnych uzytkownikéw jezyka migowego (ang. native signers)
- dla nich jezyk migowy moze by¢ jezykiem macierzystym, wyniesionym z domu rodzin-
nego', chociaz samo bycie CODA nie gwarantuje automatycznie znajomosci jezyka migowego.
Jesli rodzice nie znali go dobrze (niektérzy wychowywani byli do zycia wérdd styszacych,
a cze$¢ — zwlaszcza starszych osob, postuguje si¢ uproszczonym idiolektem), jesli nie chca,

? Jest wiele publikacji ukazujacych problemy gluchoty, lecz niewiele ukazujacych wspétczesne podejscie do psycholo-
gicznych skutkéw gtuchoty. Wybrane pozycje, ktore obejmuja ten aspekt, to m.in.: Kobosko, J. i Kosmalowa, J. (2015).
Psychologiczne problemy dziecka z wada stuchu i jego rodziny W: E. Muzyka-Furtak (red.), Surdologopedia. Teoria i prak-
tyka. Gdansk: Wydawnictwo Harmonia, 428-445; Kossewska, J. (2017). Studies on deafness in ecological system context.
Krakow: Wydawnictwo JAK; Olempska-Wysocka, M. (2019). Rozpoznawanie szans edukacyjnych dzieci niestyszgcych na
progu szkoty podstawowej (badania z regionu todzkiego). Poznan: Wydawnictwo Naukowe UAM; Podgérska-Jachnik,
D. (2013). Glusi. Emancypacje. L6dz: Wydawnictwo Naukowe WSP w Lodzi; Woznicka, E. (red.). (2007). Tozsamos¢
spoteczno-kulturowa gtuchych. £.6dz: Polski Zwiazek Gluchych.

1 O ile fenomen CODA/KODA wydaje si¢ unikalny w swiadomosci 0s6b styszacych - dla wigkszoéci z nich to margines
i tak stabo znanej im wiedzy o gluchocie, o tyle wsrdd oséb gltuchych to sytuacja powszechnie znana. Zdecydowana
wiekszo$¢ 0sdb z uszkodzonym stuchem ma dzieci styszace, gdyz wiekszo$¢ przypadkéw gluchoty spowodowana jest
przyczynami niegenetycznymi lub genetycznymi recesywnymi.

' Families with Deafness. Three Angels Deaf Ministries. Pobrano 20.03.2019 z https://3adm.org/deaffamily.php

12 Bhatia, T. K. i Ritchie, W. C. (red.). (2008). The Handbook of Bilingualism. United Kingdom: Blackwell Publishing Ltd.

1 Kotowicz, J. (2018). Dwujezycznosé migowo-pisana dzieci gluchych. Komunikacja i procesy poznawcze. Krakow: Wydaw-
nictwo Naukowe Uniwersytetu Pedagogicznego.

" Fischer, S. D. (1998). Critical periods for Language Acquisition. Consequences for Deaf Education W: A. Weisel (red.),
Issues Unresolved: New Perspectives on Language and Deaf Education. Washington DC: Gallaudet University Press;
Mayberry, R. L. i Fischer, S. D. (1989). Looking through phonological shape to lexical meaning: The bottleneck of non-
-native sign language processing, Memory ¢» Cognition, 17(6), 9-26; Podgoérska-Jachnik, D. (2013). Glusi. Emancypacje.
Lodz: Wyd. WSP w Lodzi, 94-95.
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by ich dzieci postugiwaly sie jezykiem migowym, jesli np. wstydza si¢ go i/lub wstydzg si¢ go
ich dzieci - nie przyswoja go one z powodu istniejacych barier. Cho¢ CODA sg najlepszymi
styszacymi reprezentantami swoich niestyszacych bliskich, niektérzy z nich traktuja swoje
pochodzenie jako stygmat i nie chcg si¢ identyfikowaé ze $rodowiskiem gluchych, odcinaja
sie od niego i od swoich gtuchych rodzicow.

Niektére dzieci CODA bywaja zaklopotane innoscig swoich gluchych rodzicéw. Same
probujac dopasowacd si¢ do $wiata styszacych, widza, ze ich rodzice nie zawsze przestrzegaja
obowigzujacych w nim norm. Moze to prowadzi¢ do poczucia niezrecznosci i zazenowania.
Ponadto doroéli i rowiesnicy czesto zadajg im pytania o ich rodzicow; niektore z tych pytan
sa nieumysélnie ponizajace'.

Jak juz pisatam gtuchota jest zagrozeniem dla rozwoju, ale nie oznacza, ze musza ujawnic¢
sie jej wszystkie negatywne skutki osobowosciowe. Jesli jednak sie ujawnia, CODA wzrastaja
doswiadczajac ich. Glusi mogg mie¢ trudnosci w pelnieniu roél rodzicéw i niektdrzy z nich
potrzebuja wsparcia. Jesli KODA i CODA doswiadczajg negatywnych skutkéw niepelnospraw-
nosci wlasnych rodzicéw, pojawia sie tez czynnik psychologiczny, zwigzany z wypieraniem
i/lub niemdéwieniem o doznawanych problemach. Dotycza one przeciez najblizszych osob,
z ktorymi pozostaja w silnych emocjonalnych relacjach: ,,zte” méwienie o rodzicach rodzi
poczucie winy, zalu, ociera sie o poczucie straty, jest postrzegane jako niemoralne, niegodne.
To trudne doswiadczenia, ktdrym takze nalezy nada¢ pewien sens rozwojowy, by mozna je
byto pozytywnie zintegrowa¢ w rozwoju wlasnej tozsamosci. Jesli dodamy do tego cigzar
odpowiedzialnosci i przyspieszone wchodzenie w dorostos¢ — dzieci KODA zmuszone sg
najczesciej do przejecia roli opiekuna swoich rodzicéw w posrednictwie ze $wiatem stysza-
cych, wystepuja w roli thtumaczy u lekarzy, w urzedach, bankach - mamy naszkicowany obraz
gtownych probleméw KODA i CODA.

Wazne opracowanie zbiorcze mozliwych calozyciowych konsekwencji wychowania
w rodzinie gluchych, prowadzacych do wykluczenia spofecznego, przedstawil w roku 2016
na konferencji ,CODA - podwdjny potencjal” Rzecznik Praw Obywatelskich Adam Bodnar.
Opracowanie to pozostaje dostepne na stronie RPO, nie ma wiec potrzeby jego streszczania,
jednak warto zwrdci¢ uwage, iz Bodnar postrzega mechanizm wykluczenia CODA w powig-
zaniu z zagrozeniem praw i dyskryminacja gluchych rodzicéw, skutkiem czego jest odwro-
cenie rél opiekun-dziecko, a w konsekwencji:
= syndrom utraconego dziecinstwa;
= brak czasu na wlasny rozwdj, brak wsparcia w sytuacjach trudnych, brak réwniez zachety

do rozwijania wlasnego potencjaltu, czasem nawet uporczywe poczucie winy, gdy robi sie
cos dla siebie;
= niskie poczucie wlasnej wartosci, skutkujgce dalszymi negatywnymi skutkami (depresja)'®.

To bardzo powazne skutki, rzutujgce na cale Zycie tych osob. W wypowiedzi i dziataniach
podejmowanych w tej sprawie przez Rzecznika pojawia sie przekonanie, ze sytuacje dzieci glu-
chych rodzicéw mozna jednak poprawi¢, a znaczacg role w tym zakresie moze odegrac szkota
i nauczyciele. Przy tym szkota moze by¢ takze miejscem, gdzie w zderzeniu z wymaganiami

> Families with Deafness, op. cit. (ttumaczenie wlasne).

' Adam Bodnar o sytuacji CODA - styszacych dzieci niestyszacych rodzicéw i prawach osob gluchych. Wystapienie
rzecznika praw obywatelskich podczas konferencji: ,,CODA - Podwdjny potencjal”. Prawa oséb gluchych a sytuacja
CODA w Polsce, Warszawa, 15.10.2016. Pobrano z https://www.rpo.gov.pl/pl/content/adam-bodnar-o-prawach-osob-
-gluchych-i-sytuacji-coda-slyszacych-dzieci-nieslyszacych-rodzicow
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edukacyjnymi ujawniajg sie rozne problemy funkcjonalne. Stad tytutowe spojrzenie na dzie-
cko gluchych rodzicéw w roli ucznia.

Zanim przejdziemy do charakterystyki edukacyjnych probleméw KODA, zobaczmy jesz-
cze dwa krotkie, ale znaczace i wymowne przyklady opiséw sytuacji matych dzieci gluchych
rodzicow.

1. Przypadek pierwszy — archiwalny':

Koniec lat 90. Gazeta codzienna ,Dziennik £6dzki”. W dziale spolecznym artykut pt.
»Awantura o Bartka”. Dziennikarka Joanna Leszczynska podejmuje interwencje w imieniu
styszacych dziadkow, ktdrzy chcea przejac opieke nad styszacym wnukiem. Ich syn, a ojciec
dziecka, utracit stuch. W SOSW poznat gtuchg dziewczyne, ktéra miata gluchych rodzicow.
Poslubil ja. Na $wiat przyszed! Bartek'®. Po kilku miesigcach zamieszkiwania w domu stysza-
cych dziadkéw, mtodzi postanowili przenies¢ sie do gluchych dziadkéw do innego miasta.
Styszacy dziadkowie wpadli w rozpacz. W leku przed gluchota gotowi byli nawet odebraé
dziecko wlasnemu synowi. Napisali do redakeji DL dramatyczny list, peten rozpaczy, ale
i krzywdzacych dla gluchych stereotypdéw, z kuriozalnym apelem: ,,Oddajcie nam naszego
wnuka. Nie pozwélcie wychowa( dziecka na Tarzana...”.

W tej nietypowej sprawie dziennikarka zwrdcita si¢ do mnie, jako uniwersyteckiego sur-
dopedagoga, z prosba o konsultacje. Drugg ekspertka byla styszaca siostra gluchej synowej,
czyli - CODA. Nawet wigcej niz CODA, bo takze SODA (ang. sibling of deaf adults — rodzen-
stwo osoby gtuchej) w koicu OHODA (ang. only one hearing person of deaf adults — jedyna
styszaca osoba w rodzinie gluchych).

Czego dowiddt ten przyktad?

= Jak bardzo mozna ba¢ si¢ gluchoty.

= Jak silny podziat na gtuchych i styszacych moze utrzymywac si¢ nawet wewnatrz rodzin.

= Jak rodzice dziecka, ktére utracilo stuch, moga w ukryty sposob nigdy nie zaakceptowac
jego gluchoty i wobec tego, jak styszacy wnuk (KODA) ,,wygrywa” w sercu dziadkéw z ich
niestyszacym synem.

= Jak silne i pelne uprzedzen moga by¢ stereotypy dotyczace osob gtuchych.

= Jak dorosta, samodzielna, dobrze funkcjonujaca osoba CODA - siostra gluchej matki
Bartka - nie jest traktowana jako oczywisty i najlepszy dowdd na mozliwo$¢ skutecznego
wychowania sie¢ KODA w nieslyszacej rodzinie. Wtedy argument ten nie przyszed! mi do
glowy, ale warto zwrdci¢ uwage, ze jesli jedyna slyszgca osoba z takiej rodziny moze by¢
zaproszona jako ekspertka, to oznacza, iz w niczym nie zaklada sie braku jej kompetencji
- ani spofecznych, ani poznawczych, ani komunikacyjnych.

Pojecia CODA/KODA jeszcze nie uzywano wtedy w Polsce.

2. Przypadek drugi - wspdtczesny:

Ela ma prawie 5 lat"®. Chodzi do przedszkola, do ktorego trafitam jako konsultant z powodu
trudnosci wychowawczych z kilkorgiem dzieci. W tle ich probleméw: autyzm, zachowa-
nia agresywne, mutyzm. Obserwuje dzieci, rozmawiam z nauczycielka. Blisko nas kreci sie
Ela, podstuchuje. Nauczycielka po cichu: ,,Wie Pani, to jest takie dziwne dziecko. Ma troche

7 Niestety, nie dysponuj¢ archiwalnym numerem czasopisma - tytul artykutu, nazwisko redaktorki, zamieszczony
opis przypadku i cytat przedstawiam z pamieci. Joanna Leszczynska byta w tym okresie redaktorka dziatu spolecznego
»Dziennika Lodzkiego”, podejmujaca trudne tematy, takze malo wéwczas znane problemy 0sdb z niepetnosprawnoscia.

'8 Imie dziecka zmienione przez dziennikarke.

' Imig zmienione, dane osobowe ukryte.
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trudnosci z uczeniem sig, chyba intelektualne, ale to raczej nie uposledzenie. Jeszcze jg obser-

wujemy. Nie sprawia klopotow, ale Ignie do dorostych, dystansuje sie od grupy. Dzieci zresztg

tez troche jg izolujg. Moze dlatego, ze Ela ma gluchych rodzicéw? Dzieci widzg czasem, jak

przychodzg po nig do przedszkola. To pewnie dlatego...” ,KODA!” — ucieszytam sie, ze widze

klucz do probleméw. ,,Fajnie, grupa moze uczy¢ sie od niej jezyka migowego” — pomyslatam.

»Jak masz na imie?” - zamigatam. Dziewczynka znieruchomiala. , A ja wiem: E-L-A” - prze-

literowalam daktylograficznie jej imie. Myslatam, ze si¢ ucieszy, ale Ela wystraszona uciekla.

Schowala si¢. Po kilku minutach ostroznie zaczela si¢ przybliza¢. W koncu zapytala mnie

cichutko: ,,A skgd TO Pani zna?”.

Czego dowiodt ten przyktad?

= Dziewczynka miala trudnoéci z uczeniem sig, ale i z wejsciem w grupe.

= Nauczycielki nie bardzo rozumialy, na czym polegaja jej problemy.

= Izolacja (odrzucenie?) bylo oceniane jako skutek ogladania Eli przez dzieci w towarzy-
stwie jej gltuchych rodzicéw. Uznano, Ze stygmat gtuchoty rodzicow splynat automatycz-
nie na Ele. Na tym konczyly sie domysty nauczycielek.

= Nauczycielki zapraszajac do przedszkola konsultantke do spraw specjalnych potrzeb edu-
kacyjnych nie widzialy potrzeby konsultacji przypadku Eli, cho¢ dostrzegaly u niej jakies
trudnosci (intelektualne?).
Pojecie CODA/KODA pojawia si¢ juz powoli w polskiej literaturze, ale nadal nie ma go
jeszcze w $wiadomosci polskich nauczycieli. Nie kojarza go z mozliwymi specjalnymi potrze-
bami uczniéw. Nie mozna przy tym nawet winic za to nauczycielek Eli i setek innych dzieci
w podobnej sytuacji. Na tym wlasnie polega tytutowa niewidocznos¢ probleméw KODA.
Czego jeszcze dowiedzialam si¢ o Eli?
= Dziewczynka miala specyficzne trudnosci w postugiwaniu sie jezykiem, ktorych nie
zauwazyly nauczycielki. W skladni jej wypowiedzi pobrzmiewaty kalki jezykowe z jezyka
migowego.

= Sytuacja Eli nie byla postrzegana w kategoriach specjalnych potrzeb rozwojowych i edu-
kacyjnych, ani jakiejkolwiek innej przyczyny podjecia dzialan wspierajacych.

= Wszystkie sprawy wychowawcze zalatwiane byly ze styszaca ciocig, ktéra incydentalnie
pojawiata si¢ w przedszkolu.

= W komunikacji z rodzicami Ela postugiwala si¢ jezykiem migowym. Nikomu nie przy-
szto do glowy, by nauczy¢ sie cho¢ kilku znakéw dla kontaktu z rodzicami lub umoéwi¢
tlumacza. Bariery komunikacyjne w ,,naturalny” sposob wylaczaja gluchych rodzicow ze
wspolpracy z nauczycielami w sprawach wychowawczych dotyczacych ich dzieci.

= Nie bylo zadnej proby dowartosciowania jezyka migowego w pracy z grupa przedszkolna.
Nie wykorzystano specjalnych umiejetnosci migowych Eli dla podniesienia jej pozycji
w grupie, za to Ela zdgzyta si¢ nauczy¢, ze TEGO trzeba si¢ wstydzic.

Po krotkiej charakterystyce KODA oraz prezentacji tych dwoch przyktadow, powréémy
do tezy postawionej na poczatku artykulu, o tym, ze sytuacja styszacego dziecka, wychowy-
wanego przez gluchych rodzicéw moze by¢ zrédlem specjalnych potrzeb edukacyjnych. Czy
zatem KODA jest dzieckiem ze SPE? Odpowiedz jest dosy¢ ztozona, ale z pewnoscig mozna
uznac, ze:
= moze tak by¢, cho¢ nie musi;
= nauczyciel nie dowie sie tego, nie probujac poznac blizej skutkéw specyficznej sytuacji

dziecka;
= nie mozna zrozumie¢ sytuacji KODA ani CODA, nie majac wiedzy o gluchocie, jej skut-
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kach, jezyku migowym, Kulturze Gluchych (a wiedza na ten temat w spoleczenstwie jest
znikoma, co dotyczy niestety takze nauczycieli);

= wladnie ze wzgledu na niewielkg wiedze na ten temat oraz faktyczny brak niepetno-
sprawnosci u KODA, cho¢ istniejace potencjalnie zagrozenie dla rozwoju dziecka, nalezy
potraktowa¢ to jako specyficzng sytuacje rozwojowa powodujacg SPE wyjatkowo malo
widocznym dla systemu edukacji.

Jesli uznamy sytuacje KODA jako SPE, pozostaje pytanie, w jakiej kategorii SPE spo-
§réd wymienionych w cytowanym na wstepie Rozporzadzeniu, mozna by bylo umiesci¢
te dzieci? Tu znowu odpowiedz nie bedzie prosta, a analiza wylaniajacych sie¢ mozliwosci
— bardziej istotna ze wzgledéw teoretycznych, niz praktycznych, bardziej merytorycznych
niz formalnych - pozwoli na jeszcze lepsze zrozumienie zlozonej sytuacji dzieci KODA.
Zatem w pierwszym rzedzie mozna uznaé¢ KODA jako uczniéw, u ktérych moga pojawiac sie
trudnosci adaptacyjne zwigzane z réznicami kulturowymi. Wynika to, jak juz wspomniano,
z zawieszenia pomiedzy dwoma §wiatami — styszacych i Gluchych, pomiedzy dwiema kultu-
rami. Z tego Kultura Gluchych czesciej bedzie nieznana, niedoceniana, styszacy nauczyciele
iinni uczniowie najczesciej nie zdaja sobie sprawy z jej istnienia. Tym bardziej nie dostrzegaja
jej waloréw i standardow, a te przeciez stanowig tfo socjalizacyjne rozwoju KODA. To moze
rodzi¢ sytuacje, w ktorej fatwiej o zaburzenia zachowania lub emocji, a nawet — w skrajnych
przypadkach - zagrozenie kryzysem emocjonalnym, a nawet niedostosowaniem spolecz-
nym. Duze obcigzenie emocjonalne i sytuacja kryzysowa moga by¢ skutkiem narzucenia
nadmiernej odpowiedzialno$ci, zwigzanej z konieczno$cig wystepowania dziecka w roli
tlumacza-posrednika miedzy dorostymi. Czasem oznacza to takze obarczenie cigzarem za
niepomyslne zalatwienie spraw, czasem celowe przeinaczanie znaczen w tlumaczeniu®. Do
zagrozenia niedostosowaniem moze dojs¢ szczegolnie wtedy, gdy glusi rodzice pozostajg bez
wsparcia, a do tego otoczenie nie zdaje sobie sprawy z do$§wiadczanych przez nich trudnosci
wychowawczych, cho¢ zagrozeniem dla relacji rodzice-dzieci bedzie tez proba nadmiernej
ingerencji w wychowanie ich dzieci, np. przez styszacych dziadkéw. Granica pomiedzy wspie-
raniem a wyreczaniem, pozostawieniem racjonalnej swobody dzialania a pozostawieniem
bezradnych rodzicow samym sobie — moze by¢ tutaj bardzo ptynna. W rezultacie moze
dochodzi¢ nawet do pewnych zaniedban wychowawczych, co wskazuje na kolejng kategorie
SPE, mianowicie na zaniedbania $rodowiskowe zwiazane z sytuacja bytowa ucznia i jego
rodziny, sposobem spedzania czasu wolnego i kontaktami srodowiskowymi. Podkreslam
jednak potencjalno$¢ tego rodzaju skutkéw, gdyz byloby krzywdzace dla gtuchych rodzicéw
— czesto troskliwych, z duzg wiedzg pedagogiczng i dobrym kontaktem z dzieckiem - auto-
matyczne przypisywanie im ich zaniedbywania. Zaniedbanie ma jednak rézne oblicza i wcale
nie musi wynikac ze ztych intencji rodzicielskich. Jak wida¢ na przedstawionym przypadku
Eli, przy braku odpowiednio intensywnego kontaktu ze srodowiskiem méwigcym, moze tez
dojs¢ do deficytow kompetencji i zaburzen sprawnosci jezykowych - to kolejna kategoria
SPE. Aby to skompensowac, nie potrzeba od razu jakichs srodkow terapeutycznych: czasem
wystarczy np. zlobek lub przedszkole. Trzeba jednak pamietac o znaczeniu oséb pelnigcych
role modeli i wzorcow jezykowych w rozwoju jezykowym dziecka?. W przypadku péznego

20 Preston, P. (1994). Mother father deaf. Massachusetts: Harvard University Press.

2! Podobna troske warto wykaza¢ w rozwoju kompetencji w zakresie jezyka migowego, cho¢ brak dobrej znajomosci
jezyka migowego przez KODA nie bedzie przeszkoda w ich funkcjonowaniu szkolnym. Jesli jednak dziecko KODA nie
zna lub nie uzywa jezyka migowego, warto pojs¢ dalej w diagnozie jego sytuacji wychowawczej i zada¢ sobie pytanie
dlaczego tak jest. Czy glusirodzice tak stabo znaja jezyk migowy, Ze nie nauczyli go swego dziecka? Czy z jakich§ powodéw



KODA — NIEWIDOCZNE SPECJALNE POTRZEBY UCZNIOW W SYSTEMIE EDUKACJI 67

odkrycia trudnosci jezykowych dziecka, konieczna moze by¢ interwencja logopedyczna lub
dodatkowe zajecia jezykowe. W krajach, gdzie wsparcie dla KODA ma juz dtuzsza tradycje,
zwraca si¢ jednak uwage na koniecznos¢ uwzgledniania dwujezycznosci w diagnozie trud-
no$ci komunikacyjnych i jezykowych. Podkreslmy, ze z psycholingwistycznego punktu
widzenia diagnoza zaburzen jezykowych, a co za tym idzie potrzeba interwencji, pojawia
sie dopiero, gdy dziecko dwujezyczne wykazuje znaczace opdznienia w obu jezykach?. Prio-
rytety w pracy z dzieckiem dwujezycznym powinna bowiem dyktowaé przede wszystkim
ogolna skutecznos¢ komunikacji**. W Polsce trudno jeszcze sobie nawet wyobrazi¢ praktyke
diagnozowania poziomu kompetencji w zakresie jezyka migowego styszacych dzieci — nawet,
jesli sg to dzieci gluchych rodzicéw. Dlatego trzeba liczy¢ si¢ z tym, ze zauwazone odstepstwa
KODA w komunikacji w jezyku polskim mogg by¢ mylnie interpretowane jako zaburze-
nia rozwoju jezykowego, podczas gdy nalezaloby to interpretowac jako specyfike rozwoju
w warunkach dwujezycznosci. I to nieco innej, niz tego doswiadczamy w odniesieniu do
mieszania si¢ jezykéw fonicznych w warunkach nasilonych migracji*’.

Na koniec moze warto jeszcze pokazaé po stronie pozytywow, ze KODA mozna trakto-
wac takze jako dziecko o szczegélnych uzdolnieniach. Komunikacja w jezyku migowym jest
okazja do wszechstronnej stymulacji mézgu — jak juz dowiedziono, specyficzna modalno$¢
i specyficzne do$wiadczenie jezykowe, ksztaltujg rozwdj systeméw neuronalnych w mozgu,
posredniczacych w przetwarzaniu semantycznym i syntaktycznym?. Wskazuje sie, ze korzy-
$ci neurobiologiczne 0s6b bimodalnych dwujezycznych (jezyk foniczny i jezyk migowy) sa
znacznie wigksze niz w przypadku zwyklej, jednomodalnej dwujezycznosci (dwa rézne jezyki
foniczne). Badacze méwig o znacznie zwigkszonej ilosci istoty szarej w rdznych obszarach
mozgu, dowodach zwigkszonej plastycznos$ci, a nawet zwigkszonej neuroprotekcji wobec
zagrozen zaburzeniami dementywnymi*. KODA majg wiec swoje unikalne zasoby, ale nalezy
je dostrzec i stworzy¢ przestrzen do ich wykorzystania. Jesli nawet nie przypiszemy temu
rangi szczegdlnych uzdolnien, to jednak zawsze mozna méwic tu o szczegdlnych, unikalnych
umiejetnosciach, z czego rowniez wynika potrzeba szczegolnego wsparcia edukacyjnego. To
nauczyciel powinien przemysle¢, jak je rozwijac i kreatywne wykorzysta¢ - z korzyscig dla

chcg ,,ochroni¢” dziecko przed stygmatem komunikacji migowej — nie chcg i nie pozwalaja mu na taka komunikacje?
W takich przypadkach, niestety zdarzajacych sie, rodzice moga kierowa¢ si¢ jakims wyobrazonym dobrem dziecka.
Sami starajg si¢ do niego méwi¢ werbalnie, cho¢ sami mogg mie¢ z tym klopoty. Nie da si¢ dobrze wychowa¢ dziecka
nie rozmawiajgc z nim. Poza tym - z jezykowego punktu widzenia — dziecko nie zyskuje dobrego wzorca mowy, wsty-
dzi sie takiego sposobu komunikacji swoich rodzicéw. W rezultacie unika kontaktéw z nimi. Czasem poczucie wstydu
moze wynika¢ tez nie tyle z postawy gluchych rodzicéw wobec jezyka migowego, ale obserwowania nieprzyjemnych
reakcji otoczenia na komunikacje migowa. Kazdy z tych scenariuszy wymaga jakiegos rodzaju wsparcia dla rodzicow,
rodziny badz samych dzieci.

2 Quinto-Pozos, D. (red.). (2014). Multilingual Aspects of Signed Language Communication and Disorder. Multilingual
Matters. Bristol - Buffalo - Toronto.

» Nott-Bower, A. (2015). Odchylenia od polskiej normy jezykowej u dzieci wielojezycznych na podstawie pracy z dzie-
ckiem tréjjezycznym. Forum Logopedy, 8, 13-15.

# Obecnie wobec wspotczesnych ruchéw migracyjnych i wspdtpracy miedzynarodowej unikalna niegdy$ dwujezycznoéé
staje si¢ czyms$ powszechnym. Coraz czeéciej zwracajg uwage rodziny i dzieci wielojezyczne.

» Capek, C. M. iin. (2009). Brain systems mediating semantic and syntactic processing in deaf native signers: biological
invariance and modality specificity. Proceedings of the National Academy of Sciences of the United States of America,
106(21):8784-8789.

2 Emmorey, K. i in. (2009). The Bimodal Bilingual Brain: Effects of Sign Language Experience. Brain and Language,

109(2-3), 124-132; Li, L. i in. (2017). How bilingualism protects the brain from aging: insights from bimodal bilinguals.
Human Brain Mapping, 38(8): 4109-4124.
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ucznia i dla calego otoczenia. Trudno jednak traktowac jako zasdb, umiejetnos¢ postugiwania
sie jezykiem, ktorego dziecko nauczylo sie wstydzi¢. Specjalisci od wielojezyczno$ci zwracaja
uwage, iz jezyki majg rozny prestiz. To zdecydowanie rola szkoty, by waloryzowa¢ zaréwno
kompetencje kulturowe, jak i lingwistyczne dzieci w odmiennej sytuacji jezykowej, niz ich
réwiesnicy”, w tym jezyk migowy.
Jak wida¢, cho¢ trudno jednoznacznie wpisa¢ KODA w jedng z kategorii katalogu SPE,
ujetych w przytaczanym Rozporzadzeniu MEN. Na zagadnienie specjalnych potrzeb eduka-
cyjnych mozna jednak spojrze¢ jeszcze inaczej, szerzej, wychodzac poza ten katalog. Wsrod
kilku innych niz opisywane SPE Aneta Paszkiewicz i Malgorzata Lobacz (2013) wymieniaja
ucznia do$wiadczajacego izolacji lub odrzucenia réwiesniczego®®. Taka sytuacja nie musi
wprawdzie od razu automatycznie dotyczy¢ KODA, ale KODA sg wsrod dzieci, ktore tatwiej
niz inne mogg ulega¢ procesowi (samo)wykluczenia. Dotyczy¢ ich moze nawet kilka przyczyn
potencjalnie nizszej pozycji w strukturze socjometrycznej klasy. Moze by¢ ona zwigzana np.:
= z postrzeganiem innosci dziecka KODA i jego rodziny;
= z negatywnymi stereotypami spolecznymi dotyczacymi gtuchoty;
= z trudnos$ciami w pelnym uczestnictwie w strukturze komunikacyjnej klasy — na skutek
mozliwych trudnosci w porozumiewaniu sie, o ktorych juz pisatam;

= z problemami w nabywaniu umiejetnosci spotecznych i regut rzadzacych zachowaniem
sie klasowej/grupowej mikrospotecznosci;

= z przenoszeniem wzorcow zachowan z subkultury gluchych, odmiennych od oczekiwa-
nych styszacych réwiesnikow (np. w zakresie komunikacji niewerbalnej).

Wsrdd czynnikéw determinujgcych odrzucenie autorki wymieniajg bowiem m.in.:

= rdznice fizyczne badz behawioralne (Berns, 2007);

= niskie umiejetnosci spoleczne (Sridhar i Vaughn, 2001);

= bycie czlonkiem szczegélnej mniejszosci (etnicznej, religijnej) lub rodziny ze szczegdlnym
pietnem (Frude, 1993);

= nadmierng wrazliwo$¢ na odrzucenie rowiesnicze (Pyrdie i Downej, 2000);

= nieznajomo$¢ regut nawigzywania i utrzymywania poprawnych kontaktow, np. interpre-
towane mowy ciala, mimiki, kontakt wzrokowy, reakcje emocjonalne (Goleman, 1997);

= zachowania o wysokim poziomie leku i unikania; niska kontrola emocji; brak umiejetno-
$ci tworzacych ogdélng kulture grupy i pewnych ,,regut dyplomacji” (Urban, 2012)*.

Kazda z tych sytuacji wpisuje si¢ w doswiadczenia KODA. Refleksja nad wynikami badan
przytaczanych przez autorki powinna wzbudzi¢ dodatkowg czujnos¢ u kazdego nauczy-
ciela ucznia KODA, nawet jesli w danym momencie nie sygnalizuje on swoim zachowaniem
potrzeby pomocy. To bowiem najczesciej dzieci wezesnie dojrzate za sprawa swojej specy-
ticznej sytuacji, samodzielne, empatyczne, odpowiedzialne za innych*. Moga dysymulowa¢
trudnosci, uksztaltowac u siebie pewne mechanizmy obronne, ktére do czasu nie pozwola
zauwazy¢ problemu, chociaz blokujg rozwdj. Potrzebna jest wiec i wiedza nauczyciela i jego
postawa prewencyjna. Dodatkowe zagadnienie w rozpoznaniu problemu moze stanowic¢
tytutowa ,niewidocznos$¢”, gdyz - jak juz powiedziano — problemy te moga wystapié, lecz nie
muszg. Zdolnosci adaptacyjne cztowieka sg bardzo szerokie i dotyczy to takze dzieci KODA.

¥ Reneteau, J. (2015). Dzien dobry czy bonjoure? Forum Logopedy, 8, 16-18.
¥ Paszkiewicz, A.iLobacz, M. (2013). Uczeri o specjalnych potrzebach wychowawczych w klasie szkolnej. Warszawa: Difin.
» Tamze, zrodta podane w nawiasach przytoczono za pozycja Zrédtows.

0 Preston, P. (1994). Mother father deaf, op. cit.
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Moga takze calkiem dobrze radzi¢ sobie z problemami. Poza tym stwierdzenie czynnikéw
predestynujacych nie bedzie tu tak oczywiste, jak w przypadku innych dzieci. Na przyklad
problem dla niezorientowanego nauczyciela stanowi postrzeganie rodzin gtuchych jak rodzin
mniejszosci jezykowej; moze zabrakna¢ mu wyobrazen o warunkach rozwoju KODA. Poza
tym konsekwentnie dodajmy, ze specyficzny kontekst rozwojowy moze by¢ zaréwno przy-
czyng trudnodci - wykluczenia, trudno$ci w uczeniu sig, jak i atutem dziecka - jego wiekszej
popularnosci, wigkszej dojrzalosci, zrodtem specyficznych zdolnosci. Ale to drugie osiaga sie
czesto dopiero dzigki wlasciwemu wsparciu pedagogicznemu i przemyslanemu zarzadzaniu
przypadkiem, ktére zgodnie z logikg analizy SWOT zamienia slabe strony na silne, a zagro-
zenia przeobraza w szanse. Szukajmy mocnych stron i szans dla KODA.

Jak zatem pomoc styszacemu dziecku gtuchych rodzicow? O jakim wsparciu edukacyj-
nym mozna mowi¢ w warunkach szkoty? Nalezy pamieta¢, ze w polskich warunkach model
wsparcia edukacyjnego dla tych uczniéw dopiero bedzie si¢ ksztaltowal. Oznacza to, ze zostat
zidentyfikowany obszar niedostrzeganych dotad potrzeb pewnej grupy dzieci, uczniéw, i ze
konieczne jest podjecie jakich$ dzialan w tym zakresie. Na podstawie przedstawionych analiz
i doswiadczen wlasnych, wskaza¢ mozna jako szczegdlnie istotne:

= budzenie $wiadomosci problemu KODA wsrdd nauczycieli — zwtaszcza przedszkola i edu-
kacji wezesnoszkolnej;

= niepatologizowanie sytuacji KODA (nalezy pamietaé, ze mimo wszystkiego, co tu napi-

sano, to nie jest zadne zaburzenie, choroba, patologia, ale po prostu szczegdlne warunki

rozwoju; potrzebne jest zatem przede wszystkim madre wspieranie rozwoju, a nie terapia);

we wezesnym dziecinstwie dostep do dobrych wzorcéw jezykowych (polskiego fonicz-

nego, ale i PJM), do ksigzek, lektur — wszystkiego, co wspiera rozwdj dziecka w obu jezy-

kach;

ochrona dziecinstwa — nieobarczanie odpowiedzialno$cig za gluchych rodzicow, za

sprawy dorostych, za ttumaczenia, za ich efekt;

= wspieranie rozwoju spolecznego i kontaktéw, zaréwno ze styszacymi, jak i gluchymi

réwiesnikami;

wspieranie wiezi z rodzicami, szczegdlnie w momencie u$wiadomienia sobie innosci

rodziny i nie zawsze pozytywnych, zyczliwych reakeji rowiesnikow;

przygotowanie réwiesnikow z przedszkola/szkoty do kontaktu z nieslyszacymi; budowa-

nie postawy otwarto$ci na innoé¢ (nie tylko wynikajaca z gluchoty) i jej akceptacji;

= waloryzacja doswiadczen kulturowych i jezykowych KODA - pozytywne (do)warto$cio-

wanie polskiego jezyka migowego w $rodowisku dziecka; budzenie dumy z jezyka migo-

wego, uczenie grupy/klasy chociaz wybranych znakéw; zabawy, piosenki, plasy z elemen-

tami PJM;

rozwijanie mocnych stron KODA: ich podwdjnego potencjatu jezykowego; wyobrazni

przestrzennej, wizualnej, aktywnosci lewo- i prawopoétkulowej;

= uwazne monitorowane rozwoju w specyficznej sytuacji rozwojowej dwujezycznosci

(zagrozenie niedostatecznym poziomem kompetencji jezykowej, tak w jednym, jak i dru-

gim jezyku) i dwukulturowosci (zagrozenie rozproszeniem tozsamosci);

wsparcie w okresie dojrzewania i moratorium psychospotecznego; rozmowy wspierajace,

rozwijanie refleksyjnosci w obszarach zwigzanych szczegdlnie z dokonywanymi wybo-

rami zyciowymi;

= jesli trzeba, to kompensacyjny dostep do (wytworéw) obu kultur — ogélnonarodowe;j i Kul-
tury Gluchych; zapoznanie réwiesnikow dziecka z Kulturg Gluchych, osiggnieciami Glu-
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chych i CODA, prezentowanie ciekawych postaci; zapraszanie do kontaktu z dorostymi
artystami, sportowcami, nauczycielami — Gluchymi lub CODA (takie kontakty powinien
udostepni¢ kazdy lokalny oddziat Polskiego Zwigzku Gluchych);
= umozliwienie kontaktu z innymi KODA, z dorostymi CODA, jako pozytywnymi wzor-
cami osobowymi i zrédlem inspiracji do budowania wlasnych zyciowych aspiracji;
troska o kontakt z gluchymi rodzicami dziecka, wlaczanie ich w zycie klasy, szkoty, tak jak
innych rodzicéw; poszanowanie ich decyzji, wsparcie wychowawcze; jesli trzeba — zapew-
nienie udzialu thumacza jezyka migowego w spotkaniach z nimi (przy ich akceptacji);
rozwijanie asertywnosci, stworzenie przestrzeni do wyboru zajec i zainteresowan wyni-
kajacych z osobistych preferencji i uzdolnien (a nie podporzadkowanie ich gluchocie
rodzicow);
= wprowadzenie elementow terapii logopedycznej, pedagogicznej, socjoterapii, bibliotera-
pii, psychoterapii — jesli szczegélowa diagnoza probleméw dziecka bedzie tego wymagala;
wyniki badan diagnostycznych nalezy jednak interpretowaé przez pryzmat dwujezycz-
nosci i dwukulturowosci dziecka i najpierw poszukiwac¢ wsparcia, dopiero w ostateczno-
$ci terapii, co jest przejawem wspomnianego wyzej podejécia niepatologizujacego wobec
gluchoty.

Mozliwe sg jeszcze inne dzialania oparte na empatii i zrozumieniu dziecka i jego sytu-
acji. Poniewaz moze by¢ trudno o tak dalece specyficzne materialy pomocnicze, na koniec
chciatabym poleci¢ nauczycielom pewng publikacje. W odzialywaniach wychowawczych,
socjoterapeutycznych lub biblioterapeutycznych warto wykorzysta¢ ksigzeczke dla dzieci Moja
mama nie slyszy. Wydala ja Fundacja Otwoérz Oczy w projekcie ,,Otworz oczy na mamy...”,
wspomagajagcym macierzynstwo kobiet z niepelnosprawnoscig. Powstata wtedy seria ksig-
zeczek Moja mama... Porozmawiajmy o uczuciach (2009), a w ramach niej kolorowe ksigzki
dla dzieci - Moja mama nie styszy*', Moja mama nie widzi, Moja mama jezdzi na wézku. Byt
to wazny projekt, w ramach ktorego powstaty cenne materialy do pracy z dzie¢mi rodzicow
z niepelnosprawnoscia, w tym takze z KODA. Ksigzeczki nadajg si¢ tez, by wprowadzac z ich
pomoca inne dzieci w wiedze o niepetnosprawnosci, ale w przypadku niepelnosprawnosci
rodzicéw ich rola jest szczegdlnie wazna. Mate dziecko nie dostrzega jeszcze innosci swoich
rodzicéw. Gdy zaczyna jg dostrzegaé, zazwyczaj przez pryzmat spojrzen innych, czesciej
tlumi powstajace negatywne emocje, niz zaczyna analizowa¢ ich zrédlo. Moja mama nie
styszy stwarza przestrzen do rozmowy o uczuciach.

Cele ksigzek z serii Moja mama to przede wszystkim:

= ukazanie specyfiki funkcjonowania 0sob z niepetnosprawnoscia (dobry materiat przygo-
towujacy dzieci do spotkania z innoscig);

= wskazanie mocnych stron zwigzanych z poszczegélnymi niepelnosprawnosciami;

= dostarczenie podstaw do odczuwania dumy z wlasnych rodzicéw — mimo ich niepetno-
sprawnosci;

= budowania zasoboéw obrony przez ostracyzmem réwiesnikow wobec dzieci rodzicow
z niepelnosprawnoscig;

= wzmocnienie 0sob z niepelnosprawnoscia w ich rodzicielstwie.

Tak jak pozostate dwie ksigzeczki, Moja mama nie styszy to cenny material biblioterapeu-
tyczny z przestrzenig dla uczu¢ i emocji, zwigzanych z dostrzeganiem niepelnosprawnosci
rodzicow, polecany do uporania sie z negatywnymi emocjami zwigzanymi z percepcja wlasnej

' Rydzewska, M. (2009). Moja mama nie styszy. Fundacja Otwérz Oczy, Warszawa.
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rodziny na tle innych. To material do budowania pozytywnego obrazu rodzica z niepetno-
sprawnoscia i do konstruktywnej pracy z wlasnymi uczuciami: nazwania ich, identyfikowania
ich zrédel, przekonstruowania poznawczego sytuacji, z ktorej one wynikaja, realnych dziatan
na rzecz zmiany tej sytuacji. To takze wartosciowy model otwartej rozmowy o uczuciach
i problemach dziecka oraz ukazanie, iz taka otwarto$¢ ma sens, ze czlowiek moze uzyska¢
realne wsparcie psychologiczne. Warto poleci¢ te ksigzke nauczycielom przedszkola i szkoly
w projektowaniu dziatan na rzecz KODA oraz ucznidéw z uszkodzonym stuchem.
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CODA - The Unseen Special Needs of Students in the Education System

The concept of special educational needs has emerged in both global and national educational discourse to
alert educators to the necessity of providing special support to some students. Without such support, these
students may have difficulties with learning or behaving, making psychological-educational support — which
in principle should be available to every student — particularly important in their case. Special educational
needs (SEN) are defined as those children who, because of learning difficulties, need special conditions,
methods, programmes, aids, communication methods, etc.” It is a concept that can be called classical because
it comes from the author who is credited with introducing the term. A child with SEN is a child that requires
special teaching and educational interventions. However, not all the different needs are equally visible to
teachers. The text discusses the subject of hearing children of deaf mother/father, known as KODA (Kids of
Deaf Adults), who go beyond the traditionally understood catalog of students with SEN.

Keyworps: CODA, deaf parents, KODA, special educational needs.
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Proces dorastania slyszacych dzieci w rodzinach, w ktérych rodzice s osobami niestyszacymi jest mato
znany pomimo swojej specyfiki. Kontekstem rozwojowym dla dzieci jest dwukulturowo$¢ i dwujezycznosé
ich rodzin, niepelnosprawno$¢ rodzicéw, brak adekwatnego systemu wsparcia rodzicielstwa osob niestysza-
cych. Celem pracy byta analiza zwigzku pomigdzy postawami rodzicielskimi, jakie reprezentowali niesty-
szacy rodzice a rolami rodzinnymi podejmowanymi przez ich styszace dzieci. W badaniu wykorzystano dwa
kwestionariusze: Kwestionariusz retrospektywnej oceny postaw rodzicow (KPR-Roc) autorstwa Mieczyslawa
Plopy (2008) oraz Kwestionariusz rol rodzinnych (KRR) w opracowaniu Andrzeja Margasinskiego (2018).
Analiza wynikow pokazala, ze wraz z przyjmowaniem postawy nadmiernie wymagajacej lub niekonsekwen-
tnej przez niestyszacych rodzicow, ich styszace dzieci czesciej przyjmowaly role kozta ofiarnego lub role
zagubionego dziecka.

Stowa kluczowe: CODA, niestyszacy rodzice, postawy rodzicielskie, role rodzinne, styszace dzieci nie-
styszacych rodzicow.

Postawy rodzicielskie niestyszacych rodzicow

Kaida rodzina posiada swoj indywidualnie wypracowany styl i wewnatrzrodzinny sposob
zycia, wyrazania uczu¢, okazywania sobie zrozumienia i postawy wobec 0sob z zewnatrz.
Dziecko w $rodowisku rodzinnym jest bezustannie poddawane oddzialtywaniom, tym nieza-
mierzonym, ktére wynikaja z procesu socjalizacji i tym zamierzonym, wynikajacym z wycho-
wania (Zaborniak-Sobczak, 2013).

Wychowywanie dzieci wedtug M. Plopy (2004) oparte jest na dwoch strategiach. Pierwsza
znich to strategia wychowywania bazujaca na dostarczaniu: akceptacji, ciepla, ciaglego wspar-
cia, ale rowniez zachecanie dziecka do eksploracji. Celem drugiej jest bezustanna kontrola

! Badania zrealizowane zostaty w ramach projektu naukowego Akademii Pedagogiki Specjalnej im. M. Grzegorzewskiej,
sygnatura BNS 57/20-P.
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inadzor w celu ochrony przed nabywaniem niewlasciwych w spoteczenstwie sposobow funk-
cjonowania. Obie te strategie widoczne sg zwlaszcza w przyjetym stylu rodzicielskim wzgle-
dem dziecka. Przyjmowane przez rodzicow postawy rodzicielskie determinowane sg trzema
kluczowymi czynnikami: ,,(1) wlasng rozwojows historig rodzica i jego psychologicznymi oraz
interpersonalnymi zasobami; (2) podmiotowymi wlasciwo$ciami dziecka: temperamentem,
plcia, wiekiem, mozliwo$ciami rozwojowymi; (3) zwigzanymi z kontekstem zrédlami stresu
i wsparciem dla rodzin” (Plopa, 2011, s. 241). Efektywno$¢ przyjetej postawy rodzicielskiej
uwarunkowana jest zdolnoscig rodzicow do wlasciwego wychowywania i racjonalnego kon-
trolowania dziecka. Kiedy rodzice sa osobami pozbawionymi stuchu, proces wychowywania
styszacych dzieci stawia przed nimi wiele wyzwan, ktérym musza sprostac. Niestyszacy rodzice
nie sg w stanie kontrolowac¢ stuchowo zachowan dziecka (Plutecka, 2014). Ich rozwojowa histo-
ria rodzica i posiadane zasoby interpersonalne modelowane sa przez takie czynniki jak: przekaz
miedzypokoleniowy, zdolno$¢ do nauczenia si¢ jezyka ojczystego, status odrebnosci kulturowej
i jezykowej spolecznosci niestyszacej (Weigl i Wisniewska, 2020; Podgérska-Jachnik, 2013).
Rodzice niestyszacy czesto jako dzieci wychowywani byli od najmtodszych lat w internatach,
znaja tylko instytucjonalny model sprawowania opieki. Jesli wychowywani byli przez rodzicow
styszacych i nie udato si¢ wytworzy¢ pelnego kodu komunikacyjnego lub dziecko nie mialo
wystarczajacych korzysci stuchowych z urzadzen wspomagajacych styszenie, nie rozumialo
interakeji. Nie wiedzialo, co si¢ w jego rodzinie dzieje. Takie dziecko ma zaspokojone podsta-
wowe potrzeby by przezy¢, ale nie moze si¢ rozwija¢ w interakcjach. Nie wytwarza prawidlo-
wej wiezi z rodzicami. Wiadomo tez, ze dluzej ksztaltuje lub nie osiaga wlasciwych wynikow
w zakresie ksztaltowania teorii umystu (Wisniewska, 2018).

W kontekscie spolecznym zrédtem stresu, zaréwno dla rodzicéw niestyszacych, jak i ich
styszacego dziecka jest status jezyka, jakim si¢ postugujg. Polski jezyk migowy nadal w Polsce
uznawany jest za jezyk osob o nizszej pozycji spoleczno-ekonomicznej, jezyk drugiej katego-
rii. Brak oferty warsztatow, poradnictwa dla oséb postugujacych sie PJM w zakresie wycho-
wywania dzieci, radzenia sobie z trudnymi zachowaniami dzieci itp. (Bishop i Hicks, 2005;
Bartnikowska, 2010a; Weigl i Wisniewska, 2020). Brak rowniez wiedzy na temat specyfiki
funkcjonowania rodzin z problemami w styszeniu wérdd specjalistow zajmujacych sie diagnoza
i terapig, co czasami prowadzi do btednych wnioskéw (Wisniewska, 2019).

Pomiedzy rodzicami a ich dzie¢mi wytwarzajg sie réznorodne wzory interakeji, ktérych
celem jest spetnianie przez rodzicow potrzeb zaréwno emocjonalnych, fizycznych, spotecznych,
jak i psychologicznych. Rodzice realizuja swoje zadania w oparciu o rozwijanie stosownych
strategii wychowawczych (Plopa, 2011). Przejawem przyjetej postawy rodzicielskiej zdaniem
A. Blasiak ,,nie sg jednorazowe czy nawet kilkurazowe dzialania na rzecz dziecka, ale s statym
ciggiem dzialan, zlozonym procesem, aktywnym i rzeczywistym pelnieniem roli rodziciel-
skiej zwigzanej z opiekg, ochrona, kontrolg, kierownictwem, wsparciem w rozwoju dziecka na
wszystkich plaszczyznach” (Blasiak, 2010, 5.105). Aby rodzicielstwo mialo prawidlowy wptyw
na rozwéj dziecka, powinno by¢ dostosowywane do jego potrzeb (Sniegulska, 2016). Jak poka-
zuja badania, niestyszacy rodzice nie zawsze zorientowani sg na aktualne potrzeby ich dziecka.
Bariera jezykowa i kulturowa powoduje, Ze potrzeby dzieci styszacych nie sa w petni zrozumiate
i zaspokojone (Bartnikowska, 2010). Rodzice niestyszacy czynia z dziecka styszacego pomost
miedzy ich potrzebami a ograniczeniami komunikacyjnymi z osobami styszacymi. Niekiedy
zaspokojenie potrzeb rodziny przystania potrzeby indywidualne dziecka (Dunaj, 2020).

Wsparcie emocjonalne rodzicow jest niezbedne dla dziecka na kazdym etapie jego wzro-
stu. Niestyszacy rodzice majg szanse okazywac swoim dzieciom wsparcie dzigki komunikacji
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w polskim jezyku migowym, a takze innych formach komunikacji (Szymanska, 2012). Pod-
stawg dla wymiany emocjonalnej miedzy dzie¢mi styszacymi a ich niestyszacymi rodzicami
jest w pelni rozwiniety kod komunikacyjny. Przeszkoda dla jego powstania sg niekiedy naciski
styszacych dziadkow, ktérzy nie cheg, by rodzice uczyli PJM ich slyszacego wnuka. Uwazaja,
ze oni bedg lepszymi rodzicami dla swoich wnukéw i przekaza prawidlowy wzorzec komu-
nikacji fonicznej. Postawy prezentowane przez rodzicow i dziadkéw wobec problemu, jakim
jest koniecznos$¢ wykorzystania réznych form komunikacji s bardzo rézne i faczg frustra-
cje wszystkich zaangazowanych stron (Wisniewska i Zamerfeld, 2010; Clark, 2003). Takie
dyskryminowanie PJM jako pelnowartosciowego kodu komunikacyjnego moze zaklécac¢
ksztaltowanie dobrych relacji emocjonalnych dzieci styszacych z ich niestyszacymi rodzicami
(Wisniewska, 2019a). Wlasciwy bylby model wychowywania dwujezycznego wspierany przez
srodowisko rodzinne i edukacyjne (Pizer, 2013).

Zgodnie z teorig M. Plopy ,,pojecie postawy rodzicielskiej jest podstawowym terminem,
ktéry pozwala zrozumie¢ dynamike w relacji miedzy rodzicami a dzie¢mi. Kazda osoba, sta-
jac si¢ rodzicem, musi rozwija¢ odpowiednie strategie w kontekscie wymagan i obowigzkow
wynikajacych z pelnienia rodzicielskiej roli” (Plopa, 2011, s. 242). Autor ten proponuje typologie
postaw rodzicielskich, wérdd ktorych znalez¢ mozna dwie postawy ukierunkowane pozytywnie
oraz cztery o kierunku negatywnym dla rozwoju dziecka. Wedlug tego podziatu do pozytyw-
nych zaliczana jest postawa akceptacji oraz postawa autonomii, natomiast przy negatywnych
wymieni¢ mozna postawe odrzucenia, postawe niekonsekwentng, postawe nadmiernie ochra-
niajgcg oraz postawe nadmiernie wymagajaca. Postawa akceptacji wigze sie z pelng akceptacja
dziecka, takim jakie jest. Rodzic szanuje mysli, poglady, uczucia swojego dziecka. Relacja,
jaka ich faczy ma wymiar partnerski i opiera si¢ na pelnym zaufaniu. W postawie odrzucenia
dziecko nie odczuwa wystarczajacej przyjemnosci, czulosci czy satysfakeji z relacji ze swoim
rodzicem. Rodzic ogranicza si¢ tylko do zaspokajania potrzeb materialnych, zapominajac
o psychologicznych potrzebach dziecka. Postawa nadmiernie wymagajaca charakteryzuje
rodzica bezwzglednego i sztywnego w swoich przekonaniach, ktéry wymusza na dziecku
wykonywanie jego polecen i nakazdw. Taki rodzic uwaza si¢ za autorytet, nie uznaje krytyki
ani sprzeciwu. Postawe autonomii przyjmuje rodzic, ktéry dostosowuje sie i rozumie potrzeby
swojego dziecka. Szanuje poglady dziecka, bedac przy tym Zyczliwym, pomocnym. Postawa
niekonsekwentna zwigzana jest z brakiem stabilnosci i duzg zmiennoscig rodzica. Stosunek
do dziecka zalezny jest od nastroju, samopoczucia rodzica. Postawe nadmiernie ochraniajaca
prezentuja rodzice, ktorzy uwazaja, ze ich dziecko potrzebuje stalej opieki oraz troski. Dla
takiego rodzica fakt dorastania i zmieniajace si¢ potrzeby dziecka sg niezauwazane, niezrozu-
miafe. Sytuacje, w ktorych nie s w stanie samodzielnie kontrolowa¢ zachowan dzieci odbieraja
z nadmiernym lekiem (Plopa, 2011).

Stosowane wzgledem dziecka postawy rodzicielskie sg istotne w ksztaltowaniu jego emocjo-
nalnosci i poczucia zadowolenia z Zycia, a takze pozytywnej postawy wobec zycia (Wolpiuk-
-Ochocinska, 2017). Osoba dorosta, ktora w dziecinstwie doznala trudnosci w formowaniu
swojej indywidualnosci moze negatywnie ocenia¢ swoich rodzicéw. Badania dowodza, ze
postawa nadmiernie wymagajaca przyczynia sie do deficytow w funkcjonowaniu spotecznym
dziecka oraz sprzyja negatywnemu nastawieniu dziecka wobec innych (Plopa, 1983).

Poziom zalezno$ci dziecka od rodzica powinien zmniejszac sie w czasie. Dziecko powinno
¢wiczy¢ radzenie sobie i pokonywanie trudnosci, aby moglo sprosta¢ wszelkim wymaganiom,
obowigzkom i rolom, jakie czekajg go w dorostosci (Plopa, 2008).
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Przyjrzenie si¢ postawom rodzicéw niestyszacych wobec ich styszacych dzieci moze dostar-
czy¢ unikalnej wiedzy na temat ich wspétwystepowania z przyjmowanymi przez dzieci rolami
rodzinnymi.

Podejmowane role przez styszace dzieci niestyszacych rodzicow

W rodzinach, w ktérych u rodzicow wystepuje niepetnosprawnosé moze dojs¢ do zamiany
rdl pomiedzy rodzicami a ich dzie¢mi (Kaminska, 2007; Gdrnicka, 2015). W kazdej rodzinie
tradycyjnej rola dziecka wyznaczana jest przez rodzicéw, ktorzy stawiajg wymagania oraz
przydzielaja prawa i obowiazki, okreslajac tym samym granice w relacji. Wewnatrz systemu
rodzinnego ,,role rodzinne s3 znacznie trwalsze i sztywniejsze, a ich pelnienie mniej $wiadome
w poréwnaniu z rolami spotecznymi” (Janicka i Liberska, 2014, s. 32).

Przyjmowanie rol jest sposobem na adaptacje do Zycia rodzinnego poszczegolnych czton-
kéw rodziny. Zgodnie z systemowym nurtem myslenia o rodzinie A. Margasinski (2018) wyod-
rebnia piec rol, ktore nie§wiadomie podejmowane sg przez dzieci w rodzinach dysfunkcyjnych.
Wsrdd nich wymienia role: zelaznego dziecka, bohatera, maskotki, zagubionego dziecka i role
kozla ofiarnego. Rola zelaznego dziecka przypisana jest osobom, ktdre sa w stanie dobrze
funkcjonowac¢ spolecznie, ktére majg wysoka samoocene. Osobom tym towarzyszy poczucie
niezaleznosci, a takze wptywu na losy wlasne i innych. Konflikty nie s w stanie ich ztama¢,
skutecznie radza sobie z pokonywaniem trudnosci. Rola bohatera zwigzana jest natomiast
z wysokim poczuciem odpowiedzialnoéci i sumiennosci, a takze skupieniem na zaspokajaniu
oczekiwan i potrzeb innych. Trudnos$¢ stanowi umiejetnos¢ odmawiania. Przejawiajg takze
trudnosci w wyrazaniu uczué, co skutkuje problemami z nawigzywaniem blizszych relacji.
Rola maskotki jest roztadowywanie napietej atmosfery w rodzinie. Poprzez zabawianie innych
ukrywa wtasny strach i niepokdj. Dla roli zagubionego dziecka charakterystyczne jest obni-
zone poczucie wlasnej wartosci, nieSmiato$¢, niepewnos¢ i trudnosci z wyrazaniem wlasnej
opinii. W sytuacji konfrontacji osoby takie najczesciej wycofuja sie i zniechecajg. Za$ rola
kozla ofiarnego przypisywana jest osobom impulsywnym, niezréwnowazonym emocjonalnie,
niekonsekwentnym, doswiadczajacym licznych konfliktow (Margasinski, 2018).

Od styszacych dzieci niestyszacych rodzicéw (Kid/s of Deaf Adult/s - KODA; Preston, 1995),
juz od najmlodszych lat, wymagane jest odnajdywanie i realizowanie si¢ w wielu waznych
zadaniach spolecznych z powodu trudnoéci ich niestyszacych rodzicéw, zwlaszcza w funkcjo-
nowaniu spolecznym. Odpowiedzialna rola ttumacza jest najczestsza, jaka podejmuja styszace
dzieci, czesto wypelniajac ja przez cale zycie (Kaminska, 2007; Korzon, 2007; Bartnikow-
ska, 2008; Jagoszewska, 2015; Mozdzynska, 2017). Widoczne jest to zwlaszcza wtedy, gdy juz
nawet kilkuletnie dzieci, znajgce oba jezyki, polski jezyk migowy (PJM) i méwiony, stajg si¢
posrednikami pomiedzy rodzicami a osobami styszacymi. Bycie tltumaczem moze by¢ przez
dziecko traktowane jako przywilej albo jako obciazenie. Czestym zadaniem dzieci jest prze-
kazywanie rodzicom wiedzy, ktéra dotyczy osob styszacych. Bycie rodzinnym ttumaczem
wymaga od dziecka selekcjonowania tresci. Fakt ten jest czesto przez dzieci wykorzystywany
w celu kreowania $wiata i selekcjonowania informacji przekazywanych rodzicom. Przyczy-
nami falszowania przez dzieci informacji s3 miedzy innymi: trudnosci rodzicow w dostepie
do wielu aspektow codziennej rzeczywistosci (Ratynska i Wisniewska, 2020) oraz che¢ chro-
nienia rodzicow, badz nawet oszczedzania im przykrosci (Morales i Hanson, 2005, za: Moroe
i Andrade, 2018), albo tez uzyskiwanie korzysci dla samego siebie (Jarecka, 2013). Powoduje
to zaburzenie naturalnego uktadu rodzinnego, w ktérym to rodzice sg opiekunami i osobami
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decydujacymi o losie dzieci, az do momentu osiggnigcia przez nie dorostosci (Mayselles i in.,
2004, za: Kaminska, 2007). Styszace dzieci niestyszacych rodzicéw przejmujg zadania znaczaco
odbiegajace od tych, ktore podejmujg dzieci w rodzinach styszacych. Oprécz roli tltumacza
do najczesciej wymienianych naleza: rola opiekuna, przewodnika, rzecznika czy mediatora
rodziny (Kaminska, 2007; Plutecka, 2009; Bartnikowska, 2008). W niektdrych sytuacjach
dzieci te zmuszone sg do podejmowania decyzji za swoich rodzicéw, a czasem przejmujg nawet
wladze w rodzinie (Laskowska-Klimczewska, Lacheta i Maciejska-Roczan, 2014). Badania doty-
czace przyjmowanych rol przez dzieci styszace wychowywane przez rodzicow niestyszacych
potwierdzaja, Ze najczesciej petnig psychologiczne role bohatera i zelaznego dziecka, nieza-
leznie od plci (Wisniewska, 2020). Rodzice niestyszacy moga wymaga¢ od swoich styszacych
dzieci pomocy, zwlaszcza w sytuacjach nagtych, gdy skorzystanie z pomocy ttumacza lub innej
osoby dorostej nie jest mozliwe. Z drugiej strony moga wykazywa¢ niekonsekwencje w swoich
zachowaniach, bo nie stysza fizycznie kontekstu sytuacyjnego, nie zdaja sobie sprawy z tego
na co sie zgadzaja, a dziecko celowo nie méwi im calej prawdy (Teper-Solorz, 2020). Dla rodzi-
cow niestyszacych wychowanie dziecka w dwoch kulturach jest bardzo trudne. Jedna z barier
jest brak komunikacji i pozyskiwania informacji o normach w kulturze dominujacej, druga
brak wiedzy o tym, jak omawia¢ i wartosciowac kulture oséb Gluchych (Wisniewska, 2020b).
Szczegdlnie zgubne w wychowywaniu KODA moze by¢ przekonanie, ze skoro dziecko styszy,
to z wszystkim sobie poradzi. Rodzice niestyszacy, ktorzy maja takie przekonanie moga z jed-
nej strony wymagac zbyt wiele od dziecka, z drugiej strony nie oferowa¢ mu wystarczajacego
wsparcia (Wisniewska, 2019b).

Na dziecko obcigzone wieloma rolami spada nadmierna odpowiedzialno$¢, ktdra nie jest
dostosowana do jego wieku ani fazy rozwojowej, co w konsekwencji negatywnie wplywa na
rozwoj jego osobowosci. Badania Jareckiej (2013) potwierdzaja odczuwanie negatywnych uczué
wirod styszacych dzieci niestyszacych rodzicéw. Do najczesciej doswiadczanych, wymienia-
nych przez CODA uczué naleza: zmeczenie, nadmierne obcigzenie, frustracja oraz poczucie,
ze sg wykorzystywane. Niewiele wiemy o spolecznosci KODA i ich niestyszacych rodzicach
poniewaz dysponujemy znikomga liczbg badan (Wisniewska, 2020c).

Metoda badan

Przedmiotem podjetych badan byto ustalenie zaleznosci pomiedzy przyjmowanymi przez
niestyszacych rodzicéw postawami rodzicielskimi a podejmowanymi rolami rodzinnymi przez
ich styszace dzieci.

W celu eksploracji tematu postawiono nastepujace hipotezy badawcze:

Hipoteza 1: Istnieje istotny dodatni zwigzek pomiedzy przyjmowaniem roli bohatera i zela-
znego dziecka przez slyszace dzieci a wymagajaca i niekonsekwentng postawg rodzicielska
niestyszacych matek.

Hipoteza 2: Istnieje istotny dodatni zwigzek pomiedzy przyjmowaniem roli bohatera i Zela-
znego dziecka przez slyszace dzieci a wymagajaca i niekonsekwentng postawg rodzicielska
niestyszacych ojcow.
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Opis grupy badanej

W badaniu wzieto udzial 40 oséb, w tym 27 kobiet i 13 mezczyzn. Najmlodszy badany miat
19 lat, najstarszy 61 lat, za$ $rednia wieku w badanej grupie wynosita M = 34,17; SD = 11,85.
W badanej grupie najwiecej bylo respondentéw (33 osoby), ktorych oboje rodzicéw bylo nie-
styszacych; u 6 badanych tylko jeden z rodzicow byt osoba niestyszacg, natomiast u 1 osoby
jeden rodzic byt osobg niedoslyszacg. Dane socjodemograficzne dotyczace rodzin pochodzenia
0sob badanych przedstawia tabela 1.

Tabela 1
Dane dotyczgce struktury rodziny pochodzenia 0séb badanych

N %
oboje glusi 33 82,5%
Rodzice jeden z rodzicow byl gltuchy 6 15%
jeden rodzic niedostyszacy 1 2,5%
styszacy 32 80%
Dziadkowie
niestyszacy 8 20%

Potowa badanych - 20 0s6b - zna PJM w stopniu dobrym lub bardzo dobrym, natomiast
tylko jedna osoba nie znata PJM wcale. Prezentowane dane przedstawiajg kolejno rysunek
1,2,3i4.

jestem lektorem PJM nie znam 2,5%; 4%
J ﬁ /—

7,5%; 7% ' ——— znam w stopniu

niewielkim 7,5%; 7%
Rysunek 1. Znajomo$¢ PTM w badanej grupie.

,—— znam
w umiarkowanym

znam w bardzo — stopniu 15; 15%

dobrym stopniu
32,5% 33%

znam w dobrym
stopniu 35; 35%
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potaczenie roznych
form; 50%; 50%

,— PIJM 40; 40%

\ .
gesty naturalne 2,5%; 2% ——— >IM7,5; 8%

Rysunek 2. Rodzaj komunikacji badanych z niestyszacymi rodzicami.
Wiekszo$¢ badanych (72,5%) w dziecinstwie czesto byto ttumaczem dla rodzicow.

Natomiast obecnie jako osoba dorosta 47,5% respondentéw nadal czesto jest ttumaczem
dla rodzicow.

,—— sporadycznie 5%; 5%

czesto; 72,5%; 73% N ,—— rzadko 7,5%; 7%

czasami 15%; 15%

Rysunek 3. Ttumaczenie dla rodzicéw w dziecinstwie przez badanych.
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,— nigdy 8%; 8%

czesto; 47,5%; 48% N ,—— sporadycznie 8%; 8%

rzadko 2,5%; 4%

czasami 35%; 35%

Rysunek 4. Ttumaczenie dla rodzicow przez badanych obecnie.

Metoda i narzedzia badawcze

Badanie miato charakter kwestionariuszowy. Pierwszym wykorzystanym narzedziem
byl Kwestionariusz retrospektywnej oceny postaw rodzicow (KPR-Roc) autorstwa Mieczy-
stawa Plopy (2008a). Jest to narzedzie pozwalajace na retrospektywng ocene rodzicow
w zakresie pieciu postaw rodzicielskich: akceptacji/odrzucania, wymagania, autonomii,
niekonsekwencji i ochraniania. Sktada sie ono z dwdch osobnych arkuszy, przy czym
jeden z nich dotyczy odczué osoby badanej w stosunku do Ojca, a drugi w stosunku do
Matki. Drugim kwestionariuszem byt Kwestionariusz rél rodzinnych (KRR), w opraco-
waniu Andrzeja Margasinskiego (2018). Kwestionariusz jest narzedziem samoopisowym,
ktory stuzy do pomiaru wybranych rél psychologicznych, jakie nabywane sg w trakcie
wychowania. Majg charakter utrwalonych mechanizméw przystosowawczych. Badane
role rodzinne to: bohater, koziot ofiarny, maskotka, zagubione dziecko i zelazne dziecko.
Kwestionariusz zawiera osobne skale dla pieciu rol, mierzy nasilenie kazdej z r6l osobno.
Dodatkowo osoby badane wypetnily ankiete socjodemograficzna.

Wyniki

Przeprowadzono analizy korelacji dla zmiennych socjodemograficznych, takich jak
pte¢, wiek, wyksztalcenie badanych osob, z pozostalymi zmiennymi. Analiza korelacji
nie wykazata istotnych statystycznie réznic. Dlatego wyniki obliczono dla calej grupy.

Analizy danych statystycznych przeprowadzone zostaly za pomocg pakietu IBM SPSS
Statistics 21. Sprawdzono rozklad uzyskanych wynikéw za pomoca testu Shapiro-Wilka.
Przeprowadzona analiza wykazala, ze rozklad zblizony do normalnego, w catej grupie
badanych, uzyskaly prawie wszystkie zmienne z wyjatkiem: postawy ojca ochranianie
oraz przyjmowanej roli w rodzinie: roli maskotki. Dane przedstawia tabela 2.
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Tabela 2

Analiza rozktadu wynikéw wszystkich zmiennych wykonana testem Shapiro-Wilka

Shapiro-Wilka

Statystyka Istotnos$¢
akceptacja/odrzucenie 0,952 0,088*
wymaganie 0,973 0,431*
Matka autonomia 0,956 0,119*
niekonsekwencja 0,954 0,105*
ochranianie 0,985 0,853*
akceptacja/odrzucenie 0,931 0,017
wymaganie 0,964 0,237*
Ojciec autonomia 0,954 0,101*
niekonsekwencja 0,956 0,118*
ochranianie 0,965 0,247*
zelazne dziecko 0,963 0,211*
bohater 0,973 0,445*
Role rodzinne maskotka 0,941 0,038
zagubione dziecko 0,976 0,546*
koziot ofiarny 0,958 0,142*

*p > 0,05 rozklad zmiennej jest zblizony do rozkladu normalnego

Postawy rodzicielskie matek a przyjmowane role rodzinne

Przeprowadzono analizy korelacji majace na celu sprawdzenie zaleznosci miedzy poszcze-
goélnymi postawami rodzicielskimi a przyjmowanymi rolami rodzinnymi. Analiza korelacji
r Pearsona postawy matki akceptacja/odrzucenie i roli Zelazne dziecko wykazala istotna
statystycznie umiarkowana, dodatnig korelacje miedzy obiema zmiennymi r (40) = 0,411;
p =0,008. Oznacza to, iZ wyzszym warto$ciom postawy matki akceptacja/odrzucenie towa-
rzysza wyzsze wartosci roli zelazne dziecko. Wykonane analizy korelacji r Pearsona postawy
matki akceptacja/odrzucenie z rolg bohater oraz rolg zagubione dziecko okazaly si¢ nieistotne
statystycznie. Wykonana analiza korelacji Rho Spearmana postawy matki akceptacja/odrzu-
cenie z rolg maskotki okazala si¢ nieistotna statystycznie. Analiza korelacji r Pearsona postawy
matki akceptacja/odrzucenie z rolg koziol ofiarny wykazatla istotng statystycznie silng, ujemna
korelacje miedzy obiema zmiennymi r (40) = -0,568; p < 0,001. Wysokim warto$ciom postawy
matki akceptacja/odrzucenie towarzysza niskie wartoéci roli kozta ofiarnego.

Analiza korelacji r Pearsona postawy matki wymaganie i roli Zelazne dziecko wykazata
istotng statystycznie umiarkowang, ujemna korelacje miedzy obiema zmiennymi r (40) = -0,331;
p =0,037. Wyzszym warto$ciom postawy matki wymagajacej towarzysza nizsze wartosci roli
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zelazne dziecko. Wykonana analiza korelacji r Pearsona postawy matki wymaganie i roli boha-
ter okazala si¢ nieistotna statystycznie. Podobnie analiza korelacji Rho Spearmana postawy
matki wymaganie i roli maskotki okazata sie nieistotna statystycznie. Przeprowadzona analiza
korelacji r Pearsona postawy matki wymaganie z rolg zagubione dziecko okazala si¢ istotnie
statystycznie umiarkowang, dodatnig korelacja miedzy obiema zmiennymi r (40) = 0,315; p =
0,047. Wraz ze wzrostem postawy matki wymaganie wzrasta poziom roli zagubione dziecko.
Analiza korelacji r Pearsona postawy matki wymaganie i postawy koziot ofiarny wykazata
istotng statystycznie umiarkowang, dodatnig korelacje miedzy obiema zmiennymi r (40) =
0,359; p = 0,023. Wysokim wartosciom postawy matki wymaganie towarzyszyly wysokie
wartosci roli koziol ofiarny.

Przeprowadzone analizy korelacji r Pearsona postawy matki autonomia z rolami: zelazne dzie-
cko, bohater, zagubione dziecko okazaly si¢ nieistotne statystycznie. Wykonana analiza korelacji
Rho Spearmana postawy matki autonomia z rolg maskotka okazata sie nieistotna statystycznie.
Przeprowadzona analiza korelacji r Pearsona postawy matki autonomia i roli kozla ofiarnego
wykazala istotng silng, ujemna korelacje miedzy obiema zmiennymi r (40) = -0,539; p < 0,001.
Wyzszym warto$ciom postawy matki autonomia towarzysza nizsze wartosci roli kozla ofiarnego.

Analizy korelacji r Persona i Rho Spearmana postawy matki niekonsekwencja z rolami
rodzinnymi wykazaly istotng statystycznie korelacje tylko w przypadku roli kozta ofiar-
nego. Korelacja miedzy postawa matki niekonsekwencja i rolg kozta ofiarnego okazata si¢
umiarkowang, dodatnig zalezno$ciag miedzy obiema zmiennymi r (40) = 0,448; p = 0,004.
Wyzszym warto$ciom postawy matki niekonsekwencja towarzysza wyzsze wartosci roli kozta
ofiarnego. Pozostale role rodzinne nie wykazaly istotnej statystycznie zalezno$ci z postawa
matki niekonsekwencja.

Przeprowadzone analizy korelacji r Pearsona i Rho Spearmana postawy matki ochranianie
z rolami rodzinnymi wykazaly istotng statystycznie korelacje tylko z rola kozla ofiarnego.
Uzyskana korelacja okazata sie umiarkowang, ujemnag zaleznoscig miedzy postawg matki
ochranianie a rolg kozta ofiarnego r (40) = -0,323; p = 0,042. Wyzszym warto$ciom jednej
zmiennej towarzyszg nizsze wartosci drugiej zmiennej. Pozostale role rodzinne nie wyka-
zaly istotnej statystycznie zalezno$ci z postawg matki ochranianie. Przedstawione wyniki
prezentuje tabela 3.

Tabela 3
Wspélczynniki korelacji r Pearsona i Rho Spearmana postaw matki z rolami rodzinnymi

Role rodzinne

Postawy matki bohater Ol?l)jriﬁi maskotka ZZ(‘;Z?:E(I)R (iizlizzﬁz

akceptacja/odrzucenie -0,119 -0,568%* -0,082 -0,163 0,411%*

wymaganie 0,151 0,359* 0,103 0,315* -0,331*
autonomia 0 -0,539*%* -0,074 -0,005 0,306
niekonsekwencja 0,017 0,448** -0,013 0,146 -0,101
ochranianie 0,063 -0,323% -0,011 0,08 0,223

*-p<0,05 *-p<0,01
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Postawy ojca a role rodzinne

Przeprowadzone analizy korelacji Rho Spearmana postawy ojca akceptacja/odrzucenie
z rolami rodzinnymi okazaly sie istotne statystycznie tylko z rolg kozta ofiarnego. Analiza
wykazala umiarkowang, ujemna korelacje miedzy postawsg ojca akceptacja/odrzucenie a rola
kozta ofiarnego r (40) = -0,461; p = 0,003. Wyzszym wartosciom postawy ojca akceptacja/
odrzucenie towarzyszg nizsze wartosci roli kozta ofiarnego.

Analizy korelacji r Pearsona i Rho Spearmana postawy ojca wymaganie z przyjmowa-
nymi rolami rodzinnymi wykazaly istotng korelacje tylko z rola kozla ofiarnego. Korelacja
okazala si¢ umiarkowanie dodatnia r (40) = 0,351; p = 0,026. Wyzszym warto$ciom postawy
ojca wymaganie towarzysza wyzsze wartosci roli kozta ofiarnego. Pozostate role rodzinne nie
wykazaly istotnych statystycznie zaleznosci z postawa ojca wymaganie.

Przeprowadzone analizy korelacji r Pearsona i Rho Spearmana miedzy postawg ojca auto-
nomia a przyjmowanymi rolami rodzinnymi wykazaly istotng korelacje tylko z rolg kozta
ofiarnego. Korelacja okazata si¢ umiarkowanie ujemna r (40) = -0,442; p = 0,004. Wyzszym
warto$ciom postawy ojca autonomia towarzyszg nizsze wartosci roli kozta ofiarnego. Pozo-
stale role rodzinne nie wykazatly istotnych statystycznie zaleznosci z postawg ojca autonomia.

Analizy korelacji r Pearsona i Rho Spearmana postawy ojca niekonsekwencja z przyjmo-
wanymi rolami rodzinnymi wykazaly istotng korelacje tylko z rolg kozta ofiarnego. Kore-
lacja okazala si¢ umiarkowanie dodatnia r (40) = 0,466; p = 0,002. Wyzszym wartosciom
postawy ojca niekonsekwencja towarzysza wyzsze wartosci roli kozla ofiarnego. Pozostate
role rodzinne nie wykazaly istotnych statystycznie zaleznosci z postawg ojca niekonsekwencja.

Przeprowadzone analizy korelacji r Pearsona i Rho Spearmana postawy ojca ochranianie
z przyjmowanymi rolami rodzinnymi nie wykazalty zadnych istotnych statystycznie zalez-
nosci. Przedstawione wyniki prezentuje tabela 4.

Tabela 4
Wspétczynniki korelacji r Pearsona i Rho Spearmana postawy ojca z rolami rodzinnymi

Role rodzinne

Postawy ojca bohater é(f?:rigir maskotka Zzgzlilfcilgge Zzﬁ?ﬁz
akceptacja/odrzucenie 0,121 -0,461*% -0,112 -0,089 0,148
wymaganie -0,073 0,351 -0,040 0,100 0,002
autonomia 0,026 -0,442** 0,023 -0,006 0,074
niekonsekwencja -0,039 0,466** 0,129 0,092 -0,065
ochranianie 0,229 -0,077 -0,232 -0,122 0,173
- p < 0,05 % - p<0,01
Dyskusja wynikow

Prezentowany projekt badan zakladal analize zwigzku pomiedzy retrospektywng ocena
postaw rodzicielskich prezentowanych przez niestyszacych rodzicéw a podejmowanymi
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rolami w rodzinie przez styszace dzieci. Postawy rodzicielskie analizowane byly osobno dla
matKki i ojca.

Postawione dwie hipotezy o wspélwystepowaniu postawy wymagajacej i niekonsekwen-
tnej, u kazdego z rodzicéw, z przyjmowang przez dzieci rolg bohatera lub zelaznego dziecka,
nie znalazly uzasadnienia w wynikach badan.

Uzyskano jedynie dodatnig korelacje pomiedzy rolg zelaznego dziecka a postawa
akceptacji/odrzucenia u matek oraz ujemna korelacje miedzy przyjmowang rola zelazne
dziecko a postawg wymaganie u matek. W odniesieniu do matek przyjmowanie postaw:
wymaganie, niekonsekwencja, ochranianie sprzyjalo przyjmowaniu roli zagubionego dziecka
i kozla ofiarnego. Przyjmowanie silniejszej postawy matki akceptacja/odrzucenie i autonomia
korelowalo ujemnie z postawa kozta ofiarnego u dziecka.

Nie uzyskano natomiast wynikéw istotnych statystycznie w postawach ojcoéw i przyj-
mowanej roli zelaznego dziecka, bohatera. W przypadku postaw ojcéw analiza wykazala
istotny statystycznie dodatni wynik pomiedzy rolg kozla ofiarnego a postawa wymaganie
i niekonsekwencja, poza tym réwniez dodatni zwigzek zachodzi pomiedzy rolg zagubionego
dziecka a postawg wymaganie.

Postawy rodzicow najsilniej korelowaly z przyjmowang przez dzieci rola kozta ofiarnego.
Okazalo sie, ze wraz z przyjmowaniem postawy nadmiernie wymagajacej lub niekonse-
kwentnej przez niestyszacych rodzicow, ich styszace dzieci czeéciej przyjmuja role kozta
ofiarnego lub role zagubionego dziecka. Role posredniczacg w uzyskaniu takich wynikow
moze odgrywac fakt, ze w badanej grupie osoby styszace bardzo czgsto wykorzystywane byty
do ttumaczenia przez swoich niestyszacych rodzicéw. Rola ttumacza moze by¢ nobilitujaca,
ale tez w przypadku braku sukceséw moze budzi¢ obawy i che¢ unikania jej.

W funkcjonowaniu styszacych dzieci niestyszacych rodzicéw w literaturze podkreslana
jest ich ponadprzecietna autonomicznos¢. Dzieci majg nadmierng swobode i niezaleznoé¢ od
rodzicéw, co wymusza koniecznos¢ nauki na wlasnych doswiadczeniach i bledach. Rodzice
nie s3 w stanie stuchowo kontrolowa¢ dziatan podejmowanych przez dzieci. Opisywane jest
ich wczesne wchodzenie w role 0s6b odpowiedzialnych za innych, wczesne dojrzewanie.
Zmuszone s3 do wigkszej samodzielnosci, wczesniejszego osiagania dojrzalosci emocjonalne;.
Podkreslane jest bohaterstwo dzieci styszacych w konfrontacji z przeszkodami komunikacyj-
nymi ich rodzicow (Mozdzynska, 2017; Jagoszewska, 2016; Bartnikowska, 2008; Kaminska,
2007; Korzon, 2007). Taka narracja powoduje oczywiste skojarzenia z przyjmowaniem roli
bohatera i zelaznego dziecka przez KODA. Warto zobaczy¢ inne role w rodzinie podejmowane
przez dzieci styszace. Rola kozla ofiarnego jest jedng z najbardziej negatywnych rél w systemie.
Przyjmowana jest przez dzieci nie mogace liczy¢ na wyrodznienie, pochwaly, co powoduje
odczuwanie frustracji i gniewu, poczucie krzywdy i winy. Sposobem na radzenie sobie jest
opuszczanie rodzicéw, podejmowanie zachowan ryzykownych, by wzbudzi¢ uwage. Osoby
w roli kozta ofiarnego spostrzegane sg jako impulsywne, niezréwnowazone emocjonalnie,
niekonsekwentne, do$wiadczajace licznych konfliktow (Margasinski, 2017, 2018). Dla roli
zagubionego dziecka charakterystyczne jest obniZone poczucie wlasnej wartosci, nieSmialo$¢,
niepewnos¢ i trudnosci z wyrazaniem wiasnej opinii. W sytuacji konfrontacji osoby takie
najczesciej wycofuja sie i zniechecajg. Dzieci te nie maja silnych wiezi z rodzicami. Szybko
sie usamodzielniaja, zamykajg we wlasnym $wiecie. Doswiadcza samotnosci, ale z pokora
przyjmuja swdj los, nie wyrazaja gniewu na rodzicow (Margasinski, 2017, 2018).

W systemie rodzinnym to rodzice i ich postawy ksztaltuja wzajemne interakcje i stwarzaja
warunki do przyjmowania okreslonych rél przez dzieci. Mozna przypuszczac, ze u rodzicow
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niestyszacych czynnikiem moderujacym ich postawy rodzicielskie bedzie fakt utrudnionej
komunikacji. Nie da si¢ rodziny wyizolowac od otaczajacego §wiata. Zebrane doswiadczenia
w byciu osoba niestyszacg w wiecie 0sob styszacych wplywaja na ksztaltowanie obrazu siebie
przez osoby pozbawione stuchu. Wyznaczaja ich tozsamo$¢ osobistg i spoleczng (Tomaszew-
ski, Moron i Sak, 2018). Moga ksztattowac¢ przekonanie o wlasnych kompetencjach i powinno-
$ciach. Mozna przypuszczad, ze frustracja, jakiej doswiadczaja rodzice niestyszacy moderuje
przyjmowane przez nich postawy rodzicielskie. Jednym ze stereotypow funkcjonujacym
wsrdd osdb niestyszacych jest przekonanie: jesli styszy to wszystko potrafi, ze wszystkim sobie
poradzi. Wiara w taki przekaz moze wzmacnia¢ postawe wymagajaca wobec dziecka. Rodzic
moze egzekwowa¢ od dziecka zachowania, ktore sg z perspektywy rodziny cenne, ale bar-
dzo obcigzajace dziecko. Trudno$ci w zakresie okreslenia wiasnych kompetenciji, przyjecie
perspektywy medycznej wobec braku stuchu sprzyja¢ moze niekonsekwentnej postawie
rodzicielskiej. Rodzic taki w zaleznosci od kontekstu bedzie sie inaczej zachowywal i czego
innego oczekiwal od dziecka. Duza zmienno$¢ rodzica, podyktowana jest osobistymi frustra-
cjami. Badania wykazywaty, Ze niestyszacych rodzicow charakteryzuje postawa zmienna, raz
zwigzana z wysokimi wymaganiami, a raz z brakiem kontroli nad dzie¢mi (Jarecka, 2013).

Jesli dla rodzica niestyszacego swiat poza spoleczno$cig osob Gluchych jest niebezpieczny,
bedzie traktowatl swoje dziecko jako osobe, ktdrej nalezy si¢ stata opieka. Przyjmie postawe
ochraniajaca. Dla takiego rodzica fakt dorastania i zmieniajace si¢ potrzeby dziecka sg nie-
zrozumiate. Sytuacje, w ktérych uczestniczg ich dzieci, a do ktérych rodzic z powodu braku
stuchu nie ma dostepu, odbierane sg jako zagrazajace (Plopa, 2011).

We wszystkich wyzej opisanych postawach pojawia sie kontekst relacji rodzica niestysza-
cego z rzeczywistoscig spoleczenstwa slyszacego. W grupie objetej badaniem niemal 90%
respondentéw zna PJM. Tylko 14% badanych sporadycznie lub rzadko brato udziat w ttuma-
czeniu miedzy rodzicami a osobami styszagcymi. Wydaje sie, ze kluczem do prawidtowego
funkcjonowania rodzin budowanych przez osoby niestyszace jest uzyskanie przez nie wlas-
ciwego szeroko definiowanego wsparcia. Rodzice niestyszacy potrzebujg szacunku wobec
jezyka wizualno-przestrzennego, jakim sie¢ postuguja, dla swojej kultury (by nie czuli si¢
stygmatyzowani, dyskryminowani) (Teper-Solarz, 2016). Potrzebuja szeroko rozumianej
dostepnosci do ustug, dobr kultury, $wiadczen (by nie musieli korzysta¢ z pomocy wtasnych
dzieci). Potrzebuja réwnowaznego w stosunku do rodzicow styszacych wsparcia w procesie
wychowywania. Jesli takowego wsparcia nie otrzymaja nadal zmuszeni beda do korzystania
z pomocy wlasnych dzieci.

Dzieci slyszace rodzicéw niestyszacych sa grupg nadal niedostrzegang. Potrafig mowic
i stysze¢, a ich wewnetrzne do$wiadczenia nie sg widoczne. Dopiero ewentualne trudnosci
szkolne, relacyjne z réwiesnikami pokazujg, jak bardzo wazne jest, by zwlaszcza specjalisci
potrafili trafnie interpretowac ich zachowania (Wisniewska, 2019a, 2019b w druku). Przyjmo-
wanie roli kozla ofiarnego lub zagubionego dziecka przez styszace dzieci rodzicow niestysza-
cych wymaga wielospecjalistycznego wsparcia. Objeci ewentualng interwencjg powinni by¢
rodzice niestyszacy (koniecznie w zrozumialym dla nich jezyku - PJM) oraz samo dziecko.
Jak dotad brak modelu takiej kompleksowej pomocy.

Prezentowane wyniki sg pierwszg proba ilosciowego opisu postaw rodzicielskich rodzicow
niestyszacych i przyjmowanych rél w rodzinach przez styszace dzieci. Wyniki sg bardzo inspi-
rujace i zachecajg do dalszej eksploracji tematu. W przysztosci warto poszerzy¢ grupe badana,
uwzgledni¢ zmienne dzialajace na strukture rodziny, m.in. uzyskiwane wsparcie, poziom
tozsamosci kulturowej rodzicéw i ich dzieci, role PJM w ksztaltowaniu postaw rodzicielskich
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irdl rodzinnych dzieci. Istnieje tez potrzeba przeprowadzenia badan z uzyciem mocniejszych
metod statystycznych. Badanie mialo charakter korelacyjny, co ogranicza pole interpretacji
uzyskanych wynikow

Podziekowania

Autorki sktadajg serdeczne podziekowania Stowarzyszeniu CODA Polska za pomoc
w przeprowadzeniu badan.
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The parental attitudes adopted by deaf parents and the family roles assumed by their
hearing children®

The process of hearing children growing up in families with deaf parents is little known despite its specificity.
The developmental context for children is the bicultural and bilingual nature of their families, the disability
of their parents, and the lack of an adequate support system for deaf parenting. The aim of this study was
to analyse the relationship between the parental attitudes of deaf parents and the family roles undertaken
by their hearing children. Two questionnaires were used in the study: Questionnaire for the Retrospective
Evaluation of Parental Attitudes (KPR - Roc) by Mieczyslaw Plopa (2008) and the Questionnaire of Family
Roles (KRR) by Andrzej Margasinski (2018). The analysis of the results showed that when deaf parents were
overly demanding or inconsistent, their hearing children were more likely to adopt the role of a scapegoat or
lost child.

KEYWORDS: CODA, deaf parents, family roles, hearing children of deaf parents, parental attitudes.
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Dzieci, ktére nie mowig, ale si¢ komunikuja.
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Tematem wiodacym artykulu jest zastosowanie komunikacji alternatywnej w gronie logopeddw oraz przy-
blizenie poje¢ jej towarzyszacych. Zrekonstruowana zostaje teoria aktu mowy oraz podstawowe pojecia
komunikacji. W tekscie jest oméwiona perspektywa dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz pod-
stawowe kryteria stuzace klasyfikacji zjawisk towarzyszacych komunikacji alternatywnej. W dalszej czesci
artykulu opisano podziat komunikacji alternatywnej i wspomagajacej. Celem artykutu jest usystematyzowa-
nie wiedzy o AAC (ang. augmentative and alternative communication).

Srowa KLUCZOWE: komunikacja wspomagajaca i alternatywna, logopedia.

Komunikacja poprzez mowe ijezyk jest najbardziej rozpowszechnionym sposobem poro-
zumiewania si¢, dlatego tak wazny jest jej prawidtowy rozwoj i uscislenie uwarunkowan
rzadzacych jej prawidfowym funkcjonowaniem. Jezyk petni w naszym spoteczenstwie funkcje
komunikacyjna i reprezentacyjna. Poprzez reprezentowanie rozumiane jest odzwierciedlanie
za pomocy jezyka naszych mysli, idei i pogladéw, umozliwia takze komunikacje z samym
sobg oraz otoczeniem, prowadzenie dyskusji, zaréwno tych naukowych, jak i codziennego,
powszechnego uzytku.

Jezyk powinien by¢ badany we wszystkich odmianach swych funkgji. Przed rozwazaniaminad
poetycka funkcja jezyka musimy okresli¢ jej miejsce wsrod innych funkeji jezykowych. Opis
tych funkcji wymaga krotkiego przegladu konstytutywnych czynnikéw, charakterystycznych
dla wszystkich aktow mowy, dla kazdego przypadku komunikacji jezykowej. NADAWCA
kieruje KOMUNIKAT do ODBIORCY. Aby komunikat byl efektywny, musi on by¢ zastoso-
wany do KONTEKSTU (czyli musi co$ oznacza¢), kontekstu uchwytnego dla odbiorcy i albo
zwerbalizowanego, albo takiego, ktory da sie zwerbalizowac¢; dalej, konieczny jest KOD, w pelni
lub przynajmniej w cze$ci wspolny dla nadawcy i odbiorcy (albo innymi stowy - dla tego, kto
»koduje“ i tego, kto ,,dekoduje* komunikat); na koniec musi istnie¢ KONTAKT - fizyczny
kanat i psychiczny zwigzek miedzy nadawcg i odbiorcg, umozliwiajacy im obu nawigzanie
i kontynuowanie komunikacji (Jakobson, 1960, s. 434-435).
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ORCID: 0000-0002-8551-2376 ORCID: 0000-0003-4061-9281 © Instytut Badan Edukacyjnych
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W rozgraniczeniu aktu mowy wykonywanego przez osobe mowiaca i niemdéwiacg nie ma
znaczenia zawarto$¢ elementow aktu komunikacyjnego, poniewaz w obydwu przypadkach
wszystkie sktadniki aktu mowy pozostaja na tych samych miejscach, réznice wynikaja jedynie
z kompetenciji jezykowych nadawcy i odbiorcy oraz jakosci kodu i komunikatu. Odmiennos¢
w charakterystyce kodu polega na zjawisku stosowania komunikatow graficznych badz teks-
towych, zamiast tych wyrazonych za posrednictwem wyartykulowanych dzwigkow. Wedtug
autorek, osoba niemoéwigca, to taka, ktéra nie moze komunikowa¢ si¢ w sposéb werbalny
z otoczeniem.

Jezyk jest podstawowym narzedziem stuzacym do poznawania, przedstawiania oraz inter-
pretacji otaczajacego nas $wiata, komunikacja odpowiada za rozwoj poznawczy czlowieka,
ktéry wyznaczany jest przez czynnosci poznawcze, takie jak nazywanie elementéw $wiata,
miedzy innymi: rzeczy, czynnosci, odczué, emocji, zjawisk, elementéw $rodowiska natural-
nego. Dziecko z niepelnosprawnoscig, takie, ktdre pozbawione jest umiejetnosci artykuto-
wania dzwickow, a co za tym idzie, uzywania jezyka jako narzedzia komunikacyjnego, nie
potrafi we wlasciwy sposdb poznawac¢ i interpretowaé otaczajacego je $wiata. Utrudnione
zostaje mu rowniez dokonywanie interakcji spotecznych, ktérych jezyk jest podstawowym
budulcem $rodowiskowym. Komunikowanie stuzy wyrazaniu siebie, ale takze wymianie
informacji, pogladow i idei pomiedzy nadawcg a odbiorcg, wspottworzeniu relacji spolecznych
oraz nawigzywaniu i utrzymywaniu kontaktéw (Pietrowska, 2014).

Mozliwos¢ postugiwania si¢ jezykiem - takze w jego alternatywnych wersjach - pozwala nam
réwniez na komunikacje interpersonalng, ktora odgrywa duzg role w procesie ksztaltowania
sie osobowosci. Bowiem upominanie si¢, decydowanie, odmawianie, protestowanie czy tez
wybieranie ,,jest” wyrazem $wiadomosci swoich potrzeb, prob ich zaspokajania oraz budowania
granicy swojego «ja»” (Pietrowska, 2014, s. 89, za: Masierak-Baran, 2010, s. 4).

Rozwdj mowy u dziecka zachodzi w sposéb dynamiczny od momentu urodzenia do
osiggniecia przez nie szdstego roku zycia. W trakcie tego czasu dzieci zdobywaja zdolno-
$ci komunikacyjno-jezykowe, ktore buduja podstawy prawidlowego porozumiewania sie.
W klasyfikacji oceny rozwoju mowy u dziecka wyrdzniono cztery etapy. Pierwszym etapem
rozwoju jest okres od momentu narodzin do ukonczenia pierwszego roku zycia, definiowany
jako tak zwany etap melodii. W tym czasie dziecko komunikuje si¢ z otoczeniem poprzez
wyrazanie emocji za pomocg placzu, krzyku badz gaworzenia, ktére traktowane sg jako owa
melodia. Poprzez gaworzenie rozumiane jest artykutowanie dzwigkéw w postaci samoglosek
i spotglosek, ktore w pdzniejszym czasie przeksztalcajg si¢ w sylaby, a nastepnie w stowa, takie
jak: ,ma - ma”, ,ta - ta” czy ,ba-ba”. Tworzenie calosciowych stow jest zaczatkiem drugiego
etapu zwanego okresem wyrazu, przypadajacego na pierwszy i drugi rok zycia dziecka. Trzeci
etap rozwoju mowy nazywany jest okresem zdania i zachodzi pomiedzy drugim a trzecim
rokiem Zycia dziecka. Dziecko tworzy zdania zazwyczaj dwuwyrazowe, ktdre sg zrozumiate
gltéwnie dla jego rodzica, uzywa form bezokolicznikowych oraz miesza pojecie liczby mno-
giej z pojedynczg, ma takze skfonnos$ci do tworzenia neologizméw dzieciecych. Ostatnim
okresem rozwoju mowy jest czas pomiedzy trzecim a siodmym rokiem zycia dziecka. W tym
czasie dochodzi do zwigkszenia zasobu slownictwa, budowania coraz bardziej poprawnych
gramatycznie zdan oraz do coraz odwazniejszej ekspresji stownej zwigzanej z eksploracja
otaczajacego je $wiata.

Odmienne statusy nadawcy i odbiorcy w akcie komunikowania dotycza osob, ktdre maja
trudnosci w utrzymywaniu relacji z otoczeniem i eksponowaniu wlasnych odczuc i idei za
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posrednictwem jasnych i rzeczowych komunikatéw. Osoby te dzielg si¢ na grupy ze specy-

ficznymi potrzebami komunikacji:

= Dzieci z wadami stuchu i wzroku (pozbawienie funkcjonowania narzadéw sensorycz-
nych),

= Dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna,

= Dzieci ze spektrum autyzmu,

= Dzieci z porazeniem mézgowym oraz innymi chorobami o podtozu neurologicznym,

= Dzieci ze sprzezona niepetnosprawnoscia (Brzdek, 2015).

Niepelnosprawno$¢ intelektualna utozsamiana jest z takimi terminami jak: ,,niedorozwdj
umystowy, ostabienie sprawnosci psychicznej, opdznienie rozwoju umystowego, ocigzatos§é
umystowa, uposledzenie rozwoju psychicznego czy niepelnosprawno$¢ intelektualna” (Sta-
niec, 2018). Wedlug Amerykanskiego Towarzystwa ds. Uposledzenia Umystowego (American
Association of Mental Retardation - AAMR) niepelnosprawnos¢ intelektualna to ,nizszy
niz przecietny ogdlny poziom sprawnosci intelektualnych, ktéry powstaje w okresie rozwo-
jowym i wigze si¢ z zaburzeniami w zachowaniu przystosowawczym” (Staniec 2018, s. 450;
za: Kostrzewski, 2006, s. 14). W 1975 r. AAMR opublikowalo kolejng definicje, méwiaca, ze
»hiepelnosprawnos¢ intelektualna to istotnie nizszy niz przecietny (co najmniej dwa odchy-
lenia standardowe od $redniej) ogoélny poziom funkcjonowania intelektualnego, ktéremu
towarzysza zaburzenia w zachowaniu przystosowawczym powstale w okresie rozwojowym,
do 18. roku zycia” (Staniec, 2018, s. 450). Wedtug tej definicji stopnie niepelnosprawnosci
intelektualnej mozna podzieli¢ wedlug czterech kryteriéw — niepetnosprawnosci lekkiej,
umiarkowanej, znacznej i glebokiej (Staniec, 2018). Komunikacja spoleczna to nie tylko umie-
jetno$¢ jezykowego wyrazania siebie, ale takze umiejetnosci parajezykowe (w tym: intonacja
glosu, melodia dzwieku czy rytm wypowiedzi) oraz te pozajezykowe (takie jak gesty, czy
mimika). Badania wykazaly, ze u 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, ze specjalnymi
uwarunkowaniami komunikacyjnymi nastepuja trudno$ci w nawigzywaniu bezposredniego
kontaktu z odbiorcg, takie osoby sg pozbawione réwniez mozliwo$ci czynnego udziatu w dys-
kusji poprzez wyrazanie swoich pogladéw i idei, inspirowanie tematyki rozméw, a takze
podtrzymywanie i zmiane kierunku konwersacji. Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna
izaburzeniami artykulacyjnymi borykaja sie réwniez z problemem przystosowania rol w rela-
cji: mowienie - stuchanie oraz budowaniem schematu wypowiedzi konwersacyjnej opierajacej
sie na uzywaniu zdan oznajmujgcych, rozkazujacych, pytajacych, czy wyrazajacych prosbe.
Kolejnym problemem jest brak umiejetnos$ci radzenia sobie z sytuacjami kryzysowymi wyste-
pujacymi w danej konwersacji, czyli na przyklad wystepowaniem przerw, uzywaniem form
grzeczno$ciowych, uzyciem formut présb w przypadku niezrozumienia danego komunikatu.
Osoby ze specjalnymi uwarunkowaniami komunikacyjnymi majg réwniez problem z zasto-
sowaniem odpowiednich schematéw konwersacyjnych uzytych adekwatnie do nadarzajacej
sie sytuacji. Tak skonstruowane problemy konwersacyjne mogg wplywaé na rozwdj dziecka,
ktdre nie zostato we wlasciwy sposéb przystosowane do okolicznosci, w jakich przypadto
mu zy¢ jako osobie z niepelnosprawnoscig intelektualng. Rodzice badZ wychowawcy czesto
nie majg odpowiedniego przeszkolenia do pracy z takim dzieckiem, nie potrafig nauczy¢ go
alternatywnych sposobéw komunikacji badz tez zwyczajnie nie odpowiadajg na komunikaty
ze strony dziecka, ktore na swdj wlasny sposdb probuje wyrazi¢ swoje emocje. Dzieci, ktore
nie otrzymuja od rodzicéw czy nauczycieli zadnej odpowiedzi, czujg si¢ ignorowane i moga
zareagowac zamknieciem sie w sobie badZ wyrazaniem emocji poprzez agresje lub autoagresje.
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(...) A co sie dzieje, gdy ignorujemy proby skomunikowania si¢? Zachowania ulegaja eska-
lacji. Méwilismy juz wczesniej o zachowaniach zwiastujacych: chodzi o te drobne problemy
z zachowaniem, te niskie sposoby wzburzenia, ktére moga sygnalizowa¢, ze osoba przygotowuje
sie do wejscia w co$ powazniejszego. Te zachowania mozna by nazwac ,szeptem zachowan”.
Ignorujac — w konsekwencji czego od tej osoby sie domagamy? Wydaje sie, Ze wymagamy, aby
nie szeptala, tylko krzyczata do nas, a pozniej wlasnie krzyk uznajemy za ciezkie i trudnie
zachowanie (LaVigna i Willis, 2004, s. 64).

Powyzszy przyktad zachowania jest typowym zjawiskiem u dzieci ze spektrum autyzmu,
u ktorych zaburzenia rozwoju mowy badz catkowity jej brak sa jednym z typowych objawow
schorzenia.
U dzieci rozwijajacych sie w spektrum autyzmu, rozwdj wszelakich form wyrazajacych
mowe ulega zatrzymaniu okoto drugiego roku zycia. Jest to okres, kiedy dzieci nie gaworza
ani nie artykuluja pojedynczych stéw, ale milkng badz wypowiadaja niezrozumiale stowa
bardzo sporadycznie (Wasilewski, 2015).
Komunikacja srodowiskowa jest tez niezwykle trudna dla dzieci z porazeniem mézgowym.
Zdarza sig, ze uszkodzenie centralnego uktadu nerwowego powoduje zaburzenia w pracy
ukfadu oddechowego, fonacyjnego i artykulacyjnego, co w konsekwencji powoduje catkowity
zanik mowy. Dzieci z porazeniem moézgowym przejawiaja zréznicowany poziom kompetencji
jezykowo-komunikacyjnej w takich zakresach jak:
= Zrozumienie i wyrazanie mowy;,
= Zdolnosci interpersonalne i konwersacyjne,
= Umiejetnos$¢ zastosowania jezyka i komunikacji alternatywnej w celach zainicjowania
konwersacji,

= Umiejetnos¢ zaspokajania potrzeb oraz dgzenia do osiggniecia celu komunikacyjnego,

= Umiejetnosci zastosowania standardowego jezyka i alternatywnych rozwigzan komuni-
kacyjnych w okreslonych sytuacjach zyciowych (Brzdek, 2016).

U dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng rozwdj mowy ulega zatrzymaniu na etapie
melodii, po ukonczeniu pierwszego roku zycia, podobnie jak w przypadku dzieci rozwijajg-
cych sie w spektrum autyzmu. Nalezy jednak pamieta¢, ze kazde dziecko rozwija si¢ indywi-
dualnie, w swoim tempie i te granice nie sg state.

Pomimo faktu, ze jezyk jest najczystsza i najbardziej doskonalg forma komunikacji, niemoz-
nos¢ dzieci do odbywania konwersacji zmusita badaczy i pedagogéw do poszukiwania innych
form nauczania jezyka i stworzenia zastepczego srodka w systemie ksztattowania komunikacyj-
nego. Komunikacja alternatywna stala si¢ niezwykle waznym srodkiem poznawczym dla dzie-
cka z niepetnosprawnoscig rozwoju intelektualnego. Poczatki wynalezienia komunikacji zastep-
czej datuja sie na lata 50. XX wieku. Stanowita ona przetom w edukacji 0séb niepelnosprawnych
intelektualnie, ktorzy wezesniej byli skazani na izolacje i osamotnienie (Staniec, 2018). W 1983 r.
w Toronto zawigzane zostato Miedzynarodowe Stowarzyszenie Wspomagajacej i Alternatywnej
Komunikagji, od jego nazwy utworzone zostato pojecie komunikacji alternatywnej i wspomaga-
jacej (Alternative and Augmentative Communication - ACC), ktore stato si¢ interdyscyplinarna
galezig wiedzy. ,Korzysta z teoretycznych i praktycznych osiggnie¢ naukowych - psychologii,
medycyny, pedagogiki specjalnej, jezykoznawstwa, informatyki, rehabilitacji i innych” (Brzdek,
2015, 5. 26). W Polsce osrodki dla dzieci niepelnosprawnych powstaly wlatach 80.190. XX wieku.
W badaniu zasiegu komunikacji alternatywnej w Polsce kladzie si¢ nacisk na kilka podstawo-
wych nurtéw rozwoju: odpowiednie dopasowanie réznorakich sposobéw komunikowania si¢
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do potrzeb i mozliwosci dzieci, rozwoju wiedzy specjalistycznej i metodycznej, a takze postepu
technicznego i odpowiedniego rozwoju zaplecza naukowego. Istotne jest rowniez poszukiwanie
i tworzenie wlasciwych zespolow personelu naukowego, grona pedagogicznego, eksperckiego
i opiniotwodrczego, ktdre wspolnie dazy do poszukiwania nowych rozwigzan w dziedzinie komu-
nikacji alternatywnej (Gryszka-Medrek, 2012).
Odmiennie teoretyzowane sg pojecia komunikacji alternatywnej i komunikacji wspo-
magajacej, gdzie gtéwne réznice dotycza miedzy innymi rozbieznosci w zaawansowaniu
dysfunkcji mowy wynikajacych z choroby badz niepetnosprawnosci oraz zréznicowanego
dostosowania metod i systeméw komunikacji do potrzeb dziecka. Komunikacja alterna-
tywna zatem istnieje, gdy pomiedzy osobami zachodzi bezposrednie porozumienie, czyli
dzwigki majg swoje odpowiedniki w wyuczonych przez dziecko symbolach. Komunikacja
wspierajgca natomiast oznacza sytuacje, gdy tablice symboli i inne metody alternatywne
komunikacji majg za zadanie jedynie wspiera¢ rozw6j mowy (Brzdek, 2015). Rodzaje komu-
nikacji alternatywnej:
= Komunikacja wspomagana - dotyczy wszelkich aktéw porozumiewania sie, w ktorych
wykorzystywane sg selekcje znakow istniejgcych poza dang osobg, w rzeczywistosci ja
otaczajgcej, moga to by¢ na przyktad: programy edukacyjne, tablice symboliczne, kom-
putery, syntezatory mowy. Wskazywanie konkretnego znaku lub symbolu jest rodzajem
komunikacji wspomaganej, poniewaz znak lub symbol same w sobie sa forma wyrazenia
jezykowego.

= Komunikacja niewspomagana - nastepuje wowczas, gdy osoby niepetnosprawne same
w sobie s3 nosnikiem informacji, komunikacja nie jest wspomagana przez urzadzenia
dodatkowe, takie jak na przyktad tablet i komputer. Do nich nalezg gesty lub fonogesty.

= Komunikacja zalezna - ma miejsce w sytuacjach, gdy osoba niepelnosprawna zalezna jest
od drugiej osoby ja wspomagajacej, ktora czesto ttumaczy jej konkretne zjawiska badz
pomaga przetlumaczy¢ ztozone symbole w sensowne, pelne zdanie.

= Komunikacja niezalezna - nastepuje, gdy osoba niepelnosprawna nie potrzebuje do zlo-
zenia sensownego twierdzenia Zadnej pomocy, informacja jest w calosci skonstruowana
przez nig. Przy komunikacji graficznej osoba niepetnosprawna moze uzy¢ narzedzi tech-
nicznych, takich jak np. syntezator mowy (Gryszka-Medrek, 2012).
Stephen von Tetzchner i Harald Martinsen w oparciu o réznorodne potrzeby uzytkowni-
kow komunikacji alternatywnej dokonali jej podziatu na trzy zasadnicze grupy, zas podsta-
wowa faczacg je cecha jest problem w porozumiewaniu si¢ z innymi na skutek znieksztalconej
mowy albo utraty zdolnosci méwienia w wyniku choroby badz wypadku:
= Grupa ekspresji jezykowej — dzieci znajdujace si¢ w tej grupie rozumieja mowe innych,
ale nie potrafig same komunikowac si¢ z nimi i uzywac zwerbalizowanych srodkéw prze-
kazu. Sg to osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng, u ktérych nastepuje znaczny roz-
tam w zakresie rozumienia mowy a postugiwania sie jezykiem.

= Grupa wsparcia jezykowego — dzieci znajdujace si¢ w tej grupie dzielg si¢ na dwa pod-
zespoly. Grupe rozwojowg stanowig osoby, ktore uzywaja srodkow komunikaciji alterna-
tywnej w celu wspomagania procesu rozwoju mowy. Zaburzenia mowy majg w tym przy-
padku forme tagodna, a alternatywne srodki ekspresji s jedynie czasowa forma wsparcia.
Druga grupe stanowia dzieci, ktore w pewnym stopniu nauczyly sie méwic, ale otoczenie
ciggle ma problem ze zrozumieniem ich.

= Grupa jezyka alternatywnego — s to osoby korzystajace z systemow alternatywnych
przez cale swoje zycie, poniewaz nie rozwinela si¢ u nich mowa badz rozwineta si¢ w spo-
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sOb nieumozliwiajacy im normalng percepcje $wiata. Przed gronem naukowym i peda-
gogicznym stoi trudne zadanie urzeczywistnienia komunikacji, aby nie odbiegata ona
w zbytni sposéb od normalnych konwersacji jezykowych (Gryszka-Medrek, 2012).

Podstawowym warunkiem przyjecia alternatywnego systemu komunikacji jest przyswo-
jenie rodzaju myslenia opierajacego si¢ na umownych znakach i symbolach ,,i tym samym
funkcji symbolicznej jezyka” (Brzdek, 2015, 5.18). Aby dziecko stalo si¢ zdolne do przedsta-
wiania §wiata za pomoca kodu symbolicznego, koniecznie jest przyswojenie wiedzy opiera-
jacej sie na zastepowaniu przedmiotéw istniejacych w jego umysle symbolami zawartymi
w poszczegolnych rodzajach komunikacji alternatywnej.

Jednym z najlatwiejszych i najbardziej rozpowszechnionych sposobéw porozumiewania
niewerbalnego sa gesty, ktére przede wszystkim sg uzupetnieniem naszej mowy, ale moga
takze funkcjonowac jako samodzielny sposéb komunikacji. Jezeli u dziecka nie ma rozwoju
mowy, a potrafi ono w przystepny sposoéb komunikowac¢ si¢ za pomocg chociazby 20 gestow,
poznawanie i dos§wiadczanie otaczajacego je $wiata staje si¢ znacznie tatwiejsze. Nauke gestow
nalezy rozpocza¢ od takich, ktdre beda tatwo przyswajalne dla dziecka i bedg zgodne z jego
potrzebami i wyobraznia, musi im tez towarzyszy¢ odpowiednia mimika i pantomimika.
Poczatkowo przy nauce gestow moga towarzyszy¢ dziecku problemy, takie jak: mylenie gestow
palcowych, pominigcie pewnych elementdéw czy wprowadzanie gestow wymyslonych przez
dziecko. Takie btedy wymagaja korekeji i cierpliwo$ci do nauczania zaréwno ze strony dzie-
cka, jak i opiekuna.

Jednym ze specjalnych narzedzi postugujacych sie gestami jest system fonogestow,
opracowany przez doktora Cornetta w 1966 r. (Staniec, 2018). Sg to ruchy prawej lub lewej
reki, ktérym towarzyszy glo$na artykulacja wyrazow, tak aby dziecko $§ledzac ruchy reki,
réwnoczes$nie zwracato uwage na ruchy ust. Ruchy reki muszg by¢ harmonijne i odpowied-
nio zsynchronizowane z wymawianymi stowami. System fonogestow jest nierozerwalnie
polaczony z fonetycznym systemem artykulacyjnym jezyka, oznacza to, Ze ujete sg w nim
wszystkie fonemy podstawowe, czyli elementy dzwiekowe, ktore trzeba umie¢ rozpoznaé
na podstawie ruchu ust, zalicza si¢ do nich 8 samoglosek i 35 spotglosek. System fonoge-
stow opiera si¢ na lokacjach w poblizu ust wskazywanych przez dton w czasie wymawiania
samoglosek oraz na uktadach palcéw wskazujacych uzycie spotglosek (Krakowiak, 1998).

Kolejnym narzedziem jezyka alternatywnego jest system gestow Coghamo angazujacy
elementy belgijskiego jezyka migowego oraz angielskiego systemu komunikacji Maka-
ton (Pilch, 2006). Michel Magis oraz Marie-Gabrielle Tylgat, autorki systemu, dokonaly
uproszczenia dwoch powyzszych programéw, ktore w ich ocenie byly zbyt skomplikowane
dla niepelnosprawnych dzieci. Gesty miaty by¢ przeznaczone gléwnie do pracy z dzie¢mi
po porazeniu mozgowym. System Coghamo sklada si¢ ze 106 znakow, ich ilo§¢ zostata
ograniczona ze wzgledu na fakt, Ze maja by¢ przyswajalne przez dzieci niepelnosprawne
umyslowo, ktére majg ograniczone mozliwosci poznawcze i zapamietywania. Gesty skta-
dajg sie na najbardziej upowszechnione pojecia i oznaczaja takie podstawowe zwroty jak
dzien dobry, do widzenia czy pojecia jak my¢ zgby albo czesac sie. Podobnie jak w przypadku
fonogestow, bardzo waznym elementem towarzyszacym nauce jest uzZywanie mowy, tak
aby dzieci mogly sie uczy¢ sléw réwniez z ruchu warg. Pomimo faktu, ze w Coghamo
znaki nie s do siebie bardzo podobne, moga by¢ mylone przy wykonywaniu przez dzieci
niepelnosprawne. Dlatego wazne jest, aby na poczatku nauki stara¢ sie wykorzystywac
gesty, jak najbardziej roznigce si¢ od siebie (Pilch, 2006).
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System komunikacji Charlesa Blissa rozwijat si¢ w latach 1942-1962 i poczatkowo miat
by¢ wykorzystywany do przelamywania barier jezykowych podczas obrad miedzynaro-
dowych. System symboli zawiera 3000 hasel reprezentujacych ponad 6000 stéw, kazda
z istniejgcych w nim figur geometrycznych ma przypisane oddzielne znaczenie. Stownik
stworzony przez Blissa sklada si¢ z 26 graficznych form, takich jak: kota, linie, strzatki
kwadraty, a takze cyfry i znaczniki matematyczne (Duda-Lyszczyk, 2019). System jest
uporzadkowany i przemyslany, symbole mozna kategoryzowac przez kolory, oznaczajac
w ten sposdb czesci mowy. Do konkretnych symboli o szerszym znaczeniu mozna doda¢
kolejny, ktory okresla badz zmniejsza pole znaczeniowe wyrazu badz pojecia. Gdy do jed-
nego symbolu graficznego doda si¢ kolejny, powstaje nowy obrazek — w ten sposob zmienia
sie znaczenie komunikatu. Ulatwia to budowanie wypowiedzi zgodnych ze skltadniowymi
zasadami danego jezyka. Struktura systemu pozwala na realizacje konwersacji zgodna
z regulami jezyka, pozwala na wyrazanie zdan i opinii, a takze opisywanie konkretnych
sytuacji i zdarzen (Staniec, 2018).

Kolejnym z systemow komunikacji alternatywnej jest Program Jezykowy Makaton
sktadajacy sie z gestow i symboli graficznych. Dzieci, u ktérych nie wyksztalcila sie
umiejetnos¢ postugiwania si¢ mowa, wykorzystuja system naturalnych odruchéw, jakimi
sg gesty, aby rozwija¢ swoje zdolno$ci poznawcze. Program Makaton powstat w 1972 r.
przy wspolpracy z dwojka niestyszacych, niepelnosprawnych intelektualnie dorostych.
Poczatkowo system opieral si¢ na wykorzystaniu znakow jezyka migowego, wraz z roz-
wojem zaczeto uzywaé w nim znakdéw, symboli i gestow, dazac do zbudowania systemu,
ktory w sposdb uniwersalny dostosowany bytby do wszystkich uzytkownikéw komu-
nikacji alternatywnej. Liczba gestow odpowiadajgcych pojeciom oscyluje w granicach
7500 znakow, ktorym, zaleznie od mozliwo$ci uzytkownika, wspottowarzyszy odpo-
wiednia, gramatycznie poprawna mowa. Gléwnymi sktadowymi systemu sg pojecia dnia
powszedniego, uporzadkowane tematycznie wedlug takich kategorii jak — hobby, praca,
zwierzeta, ludzie, transport i tym podobne (Staniec, 2018). Przedstawianiu gestow, w celu
ulatwienia komunikacji, towarzyszy odpowiednia mimika twarzy, kontakt wzrokowy,
zachowanie przestrzenne (np. ruch w odpowiednim kierunku) czy pozycja ciala. Sym-
bole programu przedstawione sg w postaci czarno-biatych rysunkow, ktore z tatwoscia
mozna zobrazowac za pomoca linii.

Kolejnym z narzedzi AAC, ulatwiajacym dzieciom komunikacje niewerbalng sg pikto-
gramy (Pictogram Ideogram Communication - PIC), zaliczane do najbardziej przystepnych
sposobdw obrazowania rzeczywistoéci przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Wisrod piktogramow nalezy wymienic:
= Piktogramy znajdujace si¢ na czarnym tle, np. Piktogram Ideogram Communication — sg

to biate grafiki umieszczone na czarnym tle, zazwyczaj z odpowiednim podpisem,
= Piktogramy wykonane na biatym tle, np. Picture Communcation Symbols.

Piktogramy ulatwiaja komunikowanie si¢ w sytuacjach codziennych, budowanie relacji
spolecznych, zwlaszcza wérdd dzieci, ktore maja zaburzone poczucie wlasnej tozsamosci oraz
problemy z nawigzywaniem kontaktow. Sg tez przydatne dla dzieci, ktérym choroba utrudnia
uczenie si¢ oraz tym, ktore maja zaburzong dedukcje wzrokowo-stuchowg (Gryszka-Medrek,
2012, za: Bleszynski, 2006). Piktogramy sg czarno-biatymi obrazkami o wymiarach 10x 10 cm,
drukowane s na zalaminowanym kartonie, nad obrazkiem znajduje si¢ jego stownie zapisane
znaczenie. Piktogramy podzielone zostaty na 26 kategorii, wérod ktérych mozna wymienic:
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rzeczy, postaci, cechy, stany emocjonalne, czynnosci, porzadek czasowy, relacje przestrzenne
i tym podobne. Za zalety piktogramoéw uznaje sie

reprezentacyjnos$¢ realnej rzeczywistosci, prostote formy graficznej, pojemnos¢ kategorii:
wybor najbardziej funkcjonalnie uzasadnionych symboli rzeczywistosci, jednoznacznosé
przedstawionych tresci, okreslony poziom stylizacji, przewage ikoniczno$ci nad arbitralno$cia,
duzy kontrast czarno-biaty, ulatwiajacy percepcje (Gryszka-Medrek, 2012, s. 149).

Piktogramy w niezwykle obrazowy sposéb odzwierciedlajg rzeczywistos¢, dzielac sie przy
tym na mniej lub bardziej skomplikowane. Piktogramy wysokoikoniczne w bardzo doktadny
sposoOb przestawiaja rzeczywisto$¢, natomiast te niskoikoniczne sg bardziej uproszczone,
jedynie stylizowane na dany przedmiot. Symbole, ktore obrazuja elementy rzeczywistosci,
przez wyodrebnienie jakiegos szczegétu mozemy podzieli¢ na:

= Symbole asocjacyjne - istniejg na zasadzie skojarzenia, np. kwiat kojarzony jest z ogro-
dem, walizka z podréza, koto z samochodem,

= Symbole podobienstwa — kojarzone sg przez nas na podstawie analogii do znanej nam
sytuacji, np. serce przebite strzalg utozsamiamy z miloscig,

= Symbole arbitralne — czyli takie, ktore nie posiadaja swojego wizualnego odpowiednika,
powstaja na zasadzie tworzenia obrazu i nadawania mu jakiego$ znaczenia np. symbol $
kojarzymy z dolarem.

System PCS, w Polsce dostepny od 2001 r., jest, tuz obok Piktogramoéw, jednym
z najbardziej rozpowszechnionych systemdéw komunikacji alternatywnej na $wiecie.
Zawiera ponad 3500 réznych symboli uporzadkowanych wedtug takich kategorii jak:
zwroty grzeczno$ciowe, emocje, ludzie, jedzenie, wypoczynek oraz czasowniki, przy-
stowki, przymiotniki i rzeczowniki, nieujete w innych kategoriach tematycznych. System
funkcjonowania symboli PCS jest bardzo prosty, jednoznaczny, typowo symboliczny.
Stowa, ktdre oznaczajg pojecia abstrakcyjne, mozna odzwierciedli¢ za pomocg wybra-
nego symbolu, tak aby byt zgodny z polem znaczeniowym. Aby system dziatal prawid-
towo i dziecko mogto we wlasciwy sposdb nauczyc¢ sie, jak z niego korzysta¢, nalezy
pamietac o tym, aby w pierwszej kolejnosci wprowadzac te symbole, ktore sg dziecku
dobrze znane, uzywane w codziennej komunikacji. Dopiero po przyswojeniu tych pod-
stawowych, nalezy wprowadza¢ do niego kolejne, tak aby dziecko w odpowiedni sposéb
przyswoilo material. Symbole powinny by¢ dla dziecka zrozumiate i tatwe do odczytania,
powinny by¢ tez odpowiednio dostosowane do jego wieku, potrzeb i zainteresowan.
Symbolami PCS powinno sie znakowa¢ pomieszczenia, meble i przedmioty codziennego
uzytku, zaréwno w domu, jak i w szkole. Podobnie jak w przypadku innych systemoéw,
pokazywaniu obrazkéw powinno towarzyszy¢ glosne i wyrazne wymawianie jego nazw.
Symbole PCS sg opatrzone opisem i moga przedstawia¢ pojedyncze stowa badz wyra-
zenia, zwroty i zdania. Obrazki mogg by¢ wykorzystywane w postaci ksigzek, samo-
przylepnych naklejek badz oprogramowania Boadmaker stuzacego do opracowywania
symboli (Staniec, 2018).

Przyblizenia w kontekscie niniejszego artykulu wymaga tez koncepcja jezyka migowego,
ktéry stosowany jest jako podstawowe narzedzie komunikacji wérdd dzieci gtuchoniemych.
Pierwsza szkota dla dzieci pozbawionych mozliwosci komunikowania si¢ standardowa mowa
zostala zalozona w 1816 r. przez ksiedza Jakuba Falkowskiego i do konica XIX wieku w kazdym
z zaborow ksztaltowat sie wlasny rodzaj jezyka migowego.
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Jezyk migowy jest jezykiem wizualno przestrzennym wykorzystujacy kanal wzrokowy. Pod
wzgledem struktury, jezyk migowy zasadniczo nie rézni si¢ od jezyka fonicznego np. jezyka
polskiego. Jednak jego rola znacznie wykracza poza bycie jedynie narzedziem komunikacji.
Wplywa on bowiem na sposob postrzegania rzeczywisto$ci, rozumienia $wiata, a takze kon-
struowania wlasnej tozsamosci i wyrazania siebie (Kosiba i Grenada, 2011, s. 5).

Jezyk migowy w Polsce dzieli si¢ na dwie zasadnicze kategorie:

= Jezyk migowy — Polski Jezyk Migowy (PJM) - jest jezykiem naturalnym, posiadajacym
osobny stownik oraz gramatyke, przy jego stosowaniu wymagane jest uzycie odpowied-
niej mimiki twarzy. Gramatyka jezyka migowego nie jest uzalezniona od jezyka polskiego,
a jego urozmaicenie graficzne dostosowane jest do réznorodnosci znakéw migowych.
Znaki moga mie¢ takie samo znaczenie, jednak pokazane za posrednictwem dloni przyj-
mujg roznorakie postacie. Przyktadowo, znak ,bardzo” w PJM mozna pokaza¢ na trzy
rézne sposoby,

= Jezyk migany - System Jezykowo-Migowy (SJM) - jego podstawowym zaloZeniem jest
niemozno$¢ wystepowania manualnej cze$ci wypowiedzi samodzielnie, bez jezyka
fonicznego. Jest to rodzaj proby polaczenia jezyka polskiego z jezykiem migowym (Woj-
tas, 2014).

Tabela 1.

Podziat komunikacji alternatywnej

AAC
Znaki przestrzenno-dotykowe Znaki manualne Znaki graficzne
System symboli jednoznacznych Gesty naturalne PIC
Miniatury i znaki tréjwymiarowe Znaki manualne MAKATON PCS
adaptowane
Alfabet punktowy dfoni COGHAMO BLISS
Jezyk migowy MAKATON
Alfabet palcowy - daktylografia rysunki
Litery, sylaby, wyrazy

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Logopeda, ktéry rozpoczyna prace z dzieckiem nieméwiacym w pierwszej kolejnosci
powinien dokonac oceny jego mozliwosci komunikacyjnych, czyli zgromadzi¢ informacje na
temat percepcji wzrokowej i stuchowej, motoryki, mowy i rozwoju jezyka, a takze intelektu
izachowan spolecznych. Nalezy takze przeprowadzi¢ badania pod katem oczekiwan, postaw
i umiejetnosci dziecka, ktdre ma przyswoi¢ podstawy nauczania AAC. Réwnie istotna jest
analiza czynnikéw dotyczacych porozumiewania si¢ dziecka z rodzing, personelem medycz-
nym, gronem pedagogicznym. Grono specjalistow ma za zadanie ustali¢, w jaki sposob dobra¢
indywidualng metode komunikowania si¢. Wszystkie powyzsze badania maja na celu zdefi-
niowanie programu komunikacyjnego obejmujacego narzedzia, strategie, pojecia i stownictwo
oraz zredukowanie barier komunikacyjnych.

Diagnoza AAC bardzo czesto wykorzystuje w badaniu elementy oceny zaczerpniete
z metody PECS, wyznaczajacej istotng role dziewieciu Kluczowym Umiejetnosciom Poro-
zumiewania sie:

= Umiejetnosci ekspresywne, takie jak: prosba o wzmocnienie, prosba o pomoc, prosba
o przerwe, wyrazanie ,tak” badz ,nie” na pytanie ,,Czy chcesz...?”,

= Umiejetnosci receptywne, takie jak: reakcja na ,,Czekaj”, reakcja na zasygnalizowanie
zmiany aktywnosci, wykonywanie odpowiednich czynnosci, dzialanie dostosowane do
wczesniej ustalonego planu (Pietrowska, 2014).

Dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng, czyli przyktadowo te z porazeniem mdzgo-
wym badz afazjg nabyta lub wrodzong, wykazuja ograniczenia w ekspresji mowy i s3 zmu-
szone do wykorzystywania alternatywnych technik kreowania konwersacji. Podstawowymi
umiejetnosciami wypracowanymi w czasie przeprowadzania lekeji s3 miedzy innymi:
= Wskazywanie obiektow, uzaleznione od motoryki ruchowej niepetnosprawnych - dzieci
moga to robic¢ za posrednictwem palcéw, dtoni, piesci, reki, brody badz tez wzroku. Wska-
zujg w ten sposob przedmioty, osoby, symbole graficzne. Bardzo istotna jest w tym przy-
padku wlasciwa organizacja siedziska dla dziecka, aby w miare mozliwoéci nie mialo
ograniczonych ruchéw.

= Wykonywanie czynnos$ci naturalnych badz podlegajacych jakiemus systemowi komuni-
kacji alternatywnej, np. Makatonu, fonogestéw badz jezyka migowego.

= Umiejetnos¢ wyboru spomiedzy dwoch, trzech lub wiecej prezentowanych symboli
odzwierciedlajacych rzeczywisto$c.

= Umiejetnos$¢ naprawy nieporozumien konwersacyjnych za posrednictwem odpowiednich
znakow naprawiajacych bledy. Wérdd strategii naprawiajacych bledy mozna wyrdzni¢:
powtarzanie sekwencji znakéw, wprowadzanie dodatkowych elementéw do konwersaciji,
uproszczenie komunikatu poprzez ujecie go kluczowymi pojeciami.

= Ponizej przedstawiono przykiady komunikowania si¢ pacjenta podczas zajec terapii logo-
pedycznej. Dla indywidualnych potrzeb pacjenta wybrano stosowane w terapii pikto-
gramy oraz zdjecia realne.
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Fotografia 1. Plansza przedstawiajaca ulubione aktywnosci pacjenta

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Fotografia 2. Plansza przedstawiajaca najblizsze otoczenie pacjenta

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Niezaleznie od przyjetej formy nauczania i wyboru odpowiedniego systemu komu-
nikacji alternatywnej, nalezy pamigta¢ o tym, ze kluczowym aspektem w odpowiednim
ksztaltceniu jest dostosowanie sposobu komunikacji do dziecka niepetnosprawnego inte-
lektualnie. Symbole i tablice stosowane w nauczaniu powinny by¢ przejrzyste i zrozumiate
dla dzieci, a nauczyciel powinien mie¢ wrodzone zdolno$ci terapeutyczne i pedagogiczne.
Dzieci uzywaja programow komunikacji alternatywnej do wyrazania swoich potrzeb,
komunikowania si¢ z otoczeniem oraz sygnalizowania checi podejmowania dziatan. Nie-
odzownym elementem kazdego ksztalcenia jest dopasowanie programu w taki sposdb, aby
utatwi¢ dziecku percepcje otaczajacego go $wiata i uczyni¢ sposob komunikowania si¢ na
tyle przystepnym, aby nie czulo ono odrzucenia spotecznego ze wzgledu na niedorozwoéj
komunikacyjno-jezykowy.
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Children who do not use speech to communicate. Alternative communication
in speech therapy

The article focuses on the use of alternative communication by speech therapists and the presentation of its
concepts. The theory of the act of speaking and the basic concepts of communication are reconstructed. The
perspective ofanintellectually disabled child and the basic criteria for classifying the phenomenaaccompanying
alternative communication are discussed. The latter part of the article contains the differentiation between
alternative and augmentative communication systems. The aim of the article is to systematize the knowledge
about alternative and augmentative communication (AAC).

KEYwWORDS: augmentative and alternative communication, speech therapy.
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Kazdy cztowiek, tak w wymiarze migdzynarodowym, jak i krajowym, dysponuje okreslonym pakietem
praw, ktdre posiada jako istota ludzka, praw ogélnoludzkich oraz praw zwigzanych z okreslonym obszarem
jego zycia. Jako uczen dysponuje prawami ucznia, jako dziecko prawami dziecka, jako pracownik - prawami
pracownika, jako pacjent — prawami pacjenta. Majac na wzgledzie kwestie faczno$ci praw czlowieka z pra-
wami pacjenta, w tresci artykulu przedstawiono stanowisko 0sob z niepetnosprawnoéciami w Polsce, ktére
uczestniczyly w realizacji projektu ,Wdrazanie Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych - wspolna
sprawa” (2016-2018), na temat formalnego wprowadzenia do polskiego ustawodawstwa o$wiadczenia pro
futuro zawierajacego wole pacjenta co do leczenia i stosowania uporczywych terapii w okoliczno$ciach ogra-
niczenia lub braku zdolnosci do podejmowania swiadomych decyzji we wskazanych zakresach.

SLOWA KLUCZOWE: niepeinosprawnos¢, osoba niepelnosprawna, o$wiadczenie pro futuro, pacjent,
prawa pacjenta.

Wprowadzenie - prawa pacjenta w Polsce

Polska, jako jedno z wigkszych i liczacych sie na arenie miedzynarodowej panstw euro-
pejskich, panstw wlaczanych do grupy rozwinietych, cywilizowanych, o stosunkowo
wysokim poziomie zycia obywateli kwalifikuje si¢ do grona krajow realizujacych postulaty
szacunku dla podmiotowosci i autonomii kazdej osoby ludzkiej. Postulaty te sa obecne
i widoczne w réznych obszarach zycia spolecznego, zaréwno tych ulokowanych w istnieja-
cym systemie prawnym, jak i tych skonkretyzowanych, tj. dotyczacych np. edukacji, pracy,
wypoczynku i rekreacji, dostepnosci do urzedéw administracji rzadowej i samorzadowej,
stuzby zdrowia. Prawa obywateli Polski w zakresie stuzby zdrowia, prawa polskich pacjen-
tow regulowane sg przez nadrzedny akt prawny, jakim jest Konstytucja Rzeczpospolitej
Polskiej oraz kilka aktow wykonawczych, ustaw, w tym Ustawe z dnia 6 listopada 2008 r.
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o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (Dz.U. z 2012 r., poz. 159 z pdzn. zm.)!,
Ustawe z dnia 27 sierpnia 2004 r. o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
srodkow publicznych (Dz.U. z 2004 r., nr 210 poz. 2135 z pézn. zm.)*.

Na mocy zapiséw Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (Dz.U. 22012 r.,
poz. 159 z pézn. zm.) kazdy pacjent w Polsce ma prawo do: ochrony zdrowia, $wiadczen
zdrowotnych zgodnych z wymaganiami stawianymi przez aktualng wiedz¢ medyczna,
$wiadczen zdrowotnych wykonywanych z nalezyta starannosciag, natychmiastowego
udzielenia $wiadczen zdrowotnych ze wzgledu na zagrozenie zdrowia lub zycia, dostepu
do dokumentacji medycznej w réznych formach (m.in. poprzez uzyskanie kserokopii,
skanu, wyciagu, wydruku), informacji o swoim stanie zdrowia, wyrazenia zgody na udzie-
lenie $wiadczen medycznych, poszanowania intymnosci i godnosci, tajemnicy informacji
znim zwigzanych oraz z jego stanem zdrowia (Filarski i Sroka, 2014). Informacje podawane
pacjentowi maja by¢ dla niego przystepne i zrozumiale, za$ jeéli ich nie rozumie, powinien
uzyskiwa¢ stosowne objasnienia tak dlugo, az wszystko bedzie jasne. Moze dopomina¢
sie¢ wyjas$nien na temat stanu swojego zdrowia, rozpoznania ewentualnej choroby/choréb,
stosowanych metod diagnozy, leczenia, ich mozliwych nastepstw, rokowania co do ewen-
tualnosci poprawy stanu zdrowia. Moze podejmowa¢ decyzje, komu i ktére informacje
o stanie jego zdrowia mogg zosta¢ udostepnione. Ma prawo do poufnosci swoich danych
i o stanie zdrowia, nawet w okoliczno$ciach $émierci. W sytuacjach braku przytomnosci,
$wiadomosci obowigzujg ustalenia poczynione z pacjentem, kiedy byl jeszcze swiadomy.
Pacjent maloletni, jednakze w wieku powyzej 16. roku Zycia, posiada prawo do wyrazania
$wiadomej zgody na rozpoczecie leczenia, na udzielenie $wiadczenia zdrowotnego. Jesli
nie jest pelnoletni, niezdolny do podejmowania $wiadomych decyzji lub jest catkowicie
ubezwlasnowolniony, prawo do wyrazania zgody na leczenie przystuguje przedstawicie-
lowi ustawowemu, a w okolicznos$ciach jego braku opiekunowi faktycznemu. Pacjentowi
majacemu ponad 16 lat niepetnosprawnemu lub choremu psychicznie, bedacemu osoba
ubezwlasnowolnions, ale Swiadoma sytuacji zwigzanej z jego zdrowiem i leczeniem, przy-
stuguje prawo do odmowy leczenia, nawet kiedy jego prawny lub faktyczny opiekun jest
temu przeciwny. Na leczenie, w takich okolicznosciach, zgode moze wydac sad opiekunczy.
Pacjent taki moze si¢ domagac obecnosci bliskiej osoby w trakcie udzielania $wiadczen,
pod warunkiem, Ze nie istnieje ryzyko epidemiczne lub bezpieczenistwo pacjenta moze
by¢ zagrozone (Filarski i Sroka, 2014).

Konkludujac, warto podkresli¢, ze aktualnie obowiazujace w Polsce prawa pacjenta
z formalnego punktu widzenia spelniajg wymadg obejmujacy kwestie upodmiotowienia,
autonomii, poszanowania godnoéci. Nie ma w nich jednak jednoznacznego odniesienia
do mozliwosci sktadania oswiadczenia w zakresie leczenia na przyszlos¢, w szczegolnosci
w zakresie stosowania tzw. uporczywych terapii, tj. oSwiadczenia pro futuro.

' Obwieszczenie Marszatka Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 24 stycznia 2012 r. w sprawie ogloszenia jednolitego
tekstu ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, Dz.U. 2012, poz. 159.

> Np. Ustawa z dnia 5 lipca 2018 r. 0 zmianie ustawy o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw pub-
licznych oraz niektorych innych ustaw, Dz.U. z dnia 9 sierpnia 2018 r., poz. 532.
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Istota o§wiadczenia pro futuro

Okreslenie pro futuro oznacza dostownie ,na przyszto$¢™. Pro- to pierwszy czlon wyra-
26w zlozonych, taczacych sie z: a) przymiotnikami oznaczajacymi pozytywny, przychylny
stosunek do tego, co oznacza czlon drugi (np. prointegracyjny), b) rzeczownikami (i przy-
miotnikami odrzeczownikowymi), wskazujgcy na zastepcza funkcje w stosunku do tego,
co oznacza czton drugi (np. prorektor, prodziekan) (Doroszewski, 1980). Sformutowanie
futuro (od tac. futurus) jest rozumiane jako ,przyszly, przysztosciowy, na przysztos¢”
(Tokarski, 1978, s, 238). O$wiadczenie pro futuro z kolei, to o$wiadczenie woli pacjenta
co do preferencji w zakresie leczenia, w tym w zakresie stosowania uporczywych terapii,
kiedy stan pacjenta nie bedzie pozwalal na podejmowanie $wiadomych decyzji. Z uwagi
na specyfike takiego oswiadczenia rozwazania nad jego istotno$cia, zasadnoscia, mozli-
wosciami realizacyjnymi i ewentualnymi konsekwencjami dotyczg nie tylko pracownikéw
stuzby zdrowia (szczegolnie tych stykajacych sie w swojej pracy z sytuacjami obejmujacymi
celowos¢ danych o$wiadczen, np.: anestezjolodzy, geriatrzy, pracownicy oddzialow opieki
paliatywnej), ale tez filozoféw, etykow, teologow, prawnikéw, psychologow, pedagogdw spe-
cjalnych, tj. tych osob, dla ktorych analizowane o$§wiadczenia posiadajg nie tylko wymiar
medyczno-etyczny, ale réwniez, a wlasciwie przede wszystkim, wymiar ogélnoludzki.

Aktualnie kwestie o§wiadczenia pacjenta pro futuro sa dyskutowane w réznych gre-
miach, w réznych grupach zawodowych, w pracy ktoérych obecna jest mozliwos¢ uwzgled-
niania takich o$wiadczen, wsrod specjalistow zajmujacych sie ludzkim zyciem tak z teore-
tycznego, jak i praktycznego punktu widzenia. Sg omawiane na konferencjach naukowych
i naukowo-praktycznych. Na przyklad byly analizowane w czasie interdyscyplinarnej
konferencji naukowej na temat ,,O$wiadczenie pacjenta pro futuro jako problem medyczny,
etyczny, teologiczny i prawny”, ktora odbyla sie w dniach 23-24 pazdziernika 2018 roku na
Uniwersytecie Warminsko-Mazurskim w Olsztynie. Organizatorem konferencji byta Kate-
dra Teologii Moralnej i Etyki Wydzialu Teologii. W zaproszeniu do udziatu w konferencji
podkreslono, Ze prawo pacjenta do samostanowienia nalezy do niezbywalnych standardow
etycznych we wspdlczesnej medycynie. Bez zgody pacjenta, poprzedzonej uzyskaniem ade-
kwatnej informacji, lekarz nie moze podja¢ Zadnych dziatan terapeutycznych. Jednakze to,
co wydaje sie oczywiste na poziomie zasady ogdlnej, moze by¢ niezwykle skomplikowane
w kontekscie realizacyjnym, w przypadku konkretnego chorego. Problem staje sie jeszcze
bardziej skomplikowany, gdy pacjent postanowi skorzysta¢ z wlasnej autonomii, w postaci
wplywu na mozliwe przyszle zachowania lekarzy odnosénie do leczenia, kiedy nie bedzie
w stanie wyrazi¢ swojej woli*.

Oswiadczenie pacjenta pro futuro
(w opinii przedstawicieli sSrodowisk osob z niepelnosprawnosciami)

Na podstawie juz zrealizowanego dyskursu, szczegdlnie tego obejmujgcego prawa
pacjenta mogacego posiadac¢ ograniczone mozliwoéci do samodzielnego decydowania
o swoim leczeniu lub znajdujgcego si¢ w sytuacji, ktéra z powodu stanu zdrowia lub

* Stownik jezyka polskiego, https://sjp.pwn.pl, pobrano 12 lutego 2019.

* https://jedenznas.pl/konferencja-naukowa-oswiadczenie-pacjenta-pro-futuro-jako-problem-medyczny-etyczny-teo-
logiczny-i-prawny-olsztyn-23-24-pazdziernika-2018-r/, pobrano 15 lutego 2019.
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sprawnosci — ewentualnie niepetnosprawnosci — wyklucza te mozliwos$ci, pojawia si¢
wniosek o specyfice tej grupy podopiecznych resortu zdrowia, takze w kontekscie skta-
dania, a nastgpnie wykorzystywania, jesli zajdzie taka potrzeba, oswiadczen pro futuro.
W grupie tej znajduja si¢ np. osoby z niepelnosprawnoscia, ktére moga stanowic (i stano-
wig) specyficzng kategorie ludzka nie tylko ze wzgledu na obecnos¢ niepetnosprawnosci
oraz doswiadczanie jej konsekwencji psychofizycznych i spotecznych, ale przede wszyst-
kim z powodu podejscia do zagadnien przyzwolenia na leczenie i stosowanie okreslonych
terapii, w tym terapii uporczywych. Sa wsrdd nich jednostki o zréznicowanym rodzaju,
stopniu, czasie czy przyczynie/przyczynach nabycia niepelnosprawnosci. Czesto sa to
przyczyny nie tylko o charakterze wrodzonym, ale réwniez uwarunkowane genetycznie.
Stad poznanie opinii samych 0séb niepetnosprawnych na temat o$wiadczenia pro futuro
i stosowania uporczywej terapii wydaje sie interesujace z naukowego, ustawodawczego,
humanistycznego, ogélnoludzkiego punktu widzenia.

Okazjg do zrealizowania postulatu uzyskania wiedzy na temat opinii réznych $ro-
dowisk 0s6b z niepetnosprawnosciami w Polsce w kwestii dyskutowanego oswiadczenia
stal sie projekt pt. ,Konwencja o prawach osob niepelnosprawnych — wspolna sprawa™,
realizowany w Polsce w okresie 2016-2018. Liderem projektu byto Polskie Forum Oséb
Niepelnosprawnych (PFON), wykonawcami: Warminsko-Mazurski Sejmik Osob Niepel-
nosprawnych (WMSON), Lubelskie Forum Organizacji Oséb Niepelnosprawnych - Sej-
mik Wojewddzki (LFOON), Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej
w Warszawie (APS) oraz Kancelaria Prawnicza Domanski Zakrzewski Palinka (DZP).
Nadzo6r merytoryczny nad realizacjg projektu sprawowato Ministerstwo Rodziny, Pracy
i Polityki Spotecznej.

W realizacji I etapu (2016-2017) uczestniczylto 1641 osob z rdznego typu niepetnospraw-
no$ciami i os6b z nimi zwigzanych. Celem byla identyfikacja obszaréw, w ktorych osoby
z niepelnosprawnosciami do$wiadczaja dyskryminacji. W czasie II etapu (2017-2018)
konsultowano propozycje dzialan prawnych i pozaprawnych, ktére maja stuzy¢ likwidacji
sfer dyskryminujacych ludzi z niepelnosprawnoscia. Rezultatem realizacji projektu byt
raport, ktory zostat opublikowany w roku 2018.

Analiza informacji zawartych w raporcie stanowi podstawe do wskazania ograniczen,
jakich do$wiadczajg osoby z niepelnosprawnoscig w obszarze przedstawionym w pre-
ambule i tresci artykuléw Konwencji. Tworzy rzeczywistg plaszczyzne odniesienia do
konkretnych zagadnien stanowigcych istote dyskusji o niepetnosprawnosci, o mozliwo-
$ciach udzielania wsparcia bardziej celowego, na wysokim poziomie pod wzgledem jakosci
i skutecznosci, o pomocy osobom niepetnosprawnym skonstruowanej na tezach szacunku
do nich i dla ich autonomii, podejmowania samodzielnie i samodzielnych decyzji, pod-
miotowosci, humanizmu z punktu widzenia samych niepetnosprawnych.

W czasie II etapu realizacji przywolywanego projektu uczestnikom debat, w trak-
cie ktorych omawiano kwestie dyskryminacyjne, postawiono pod dyskusje oraz gloso-
wanie propozycje ustawowych regulacji dopuszczalnosci skladania tzw. oswiadczen pro
futuro oraz stosowania uporczywej terapii. Glosowanie odbywalo si¢ z zastosowaniem
czterech wariantow: rekomendacja konieczna do wdrozenia, rekomendacja pozadana do

* Konwencja o prawach oséb niepelnosprawnych (KPON), uchwalona przez ONZ 13 grudnia 2006 r., podpisana przez
rzad Polski 20 marca 2007 r. i ratyfikowana dnia 6 wrzesnia 2012 r. - aktualnie, poza Powszechng Deklaracjg Praw
Cztowieka (ONZ, uchwalita 10 grudnia 1948 r.) - stanowi najwazniejszy akt prawny normujacy prawa osob z niepetno-
sprawnosciami.
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wdrozenia, rekomendacja pomocnicza (w usuwaniu pol dyskryminacji), rekomendacja
zbedna. Glosowanie przeprowadzano w sposdb jawny, poprzez podniesienie reki za ktoras
z wymienionych opcji zaopiniowania swojego stanowiska wobec danej kwestii. Uzyskane
wyniki glosowania przedstawiono w Raporcie podsumowujacym srodowiskowe debaty
konsultacyjne przeprowadzone w ramach projektu: ,Wdrazanie Konwencji o prawach
0s0b niepelnosprawnych - wspolna sprawa” (Polskie Forum Osdb Niepetnosprawnych,
Warszawa, 2017). W cyklu debat poruszajacych miedzy innymi tematyke oswiadczen pro
futuro uczestniczyly 403 osoby (100%), w tym 42 (10,5%) z niepelnosprawnoscia ruchows,
po 38 (po 9%) z niepelnosprawnoscig wzrokows i zaburzeniami psychicznymi, 43 (11%)
z niepelnosprawnoscia stuchowa, 35 (8%) z réwnoczesng niepetnosprawnoscia stuchowa
i wzrokowg (gluchoniewidomi), 40 (10%) z niepetnosprawnoscig intelektualng, 82 (22%)
z calo$ciowymi zaburzeniami rozwoju, po 24 (po 6%) ze schorzeniami przewleklymi oraz
zaburzeniami neurologicznymi, 37 (8,5%) z niepetnosprawnoscia sprzezona.

W Tabelach nr 1, 2 i 3 znajduja sie informacje obejmujace podejscie uczestnikow debat
do omawianego zagadnienia.

Tabela 1

Ogolne wyniki glosowania 0sob z niepetnosprawnoscig, uczestniczgcych w realizacji projektu , Wdrazanie
Konwencji o prawach os6b niepetnosprawnych - wspélna sprawa” (2016-2018) na temat wprowadzenia do
ustawodawstwa oswiadczenia pro futuro

Rodzaj rekomendacji N %
Konieczna do wdrozenia 157 39,0
Pozadana do wdrozenia 96 24,0

Pomocnicza 81 20,0
Zbedna 69 17,0
Razem 403 100,0

Zrédlo: Raport podsumowujacy $rodowiskowe debaty konsultacyjne, 2017, s. 82-83.
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Tabela 2
Opinia 0s6b z niepetnosprawnoscig, uczestniczgcych w realizacji projektu ,,Wdrazanie Konwencji
o prawach osob niepetnosprawnych - wspélna sprawa” (2016-2018) na temat wprowadzenia do
ustawodawstwa polskiego oswiadczenia pro futuro - ogélne wyniki glosowania z uwzglednieniem
kryterium rodzaju niepetnosprawnosci
' Konlec'zna' do Pozqda'lna.do Pomocnicza Zbedna
Rodzaj wdrozenia wdrozenia
niepelnosprawnosci
N % N % N % N %
Niepetnosprawnos¢ ruchu 25 16,0 15 15,5 2 2,0 0 0,0
Niepelnosprawnos¢ wzroku 1 0,5 11 13,0 20 25,0 6 9,0
Niepetnosprawnos¢ stuchu 41 26,0 2 2,0 0 0,0 0 0,0
NlepelnospraWﬂqsc WZTOk}l 18 1.5 17 17,5 0 0.0 0 0.0
i stuchu (gltuchoniewidomi)
Niepelnosprawnosc 17 | 1,0 | 18 | 190 | 2 2,0 3 4,0
intelektualna
Niepetnosprawnosc 3 2,0 8 80 | 20 | 250 | 7 | 100
psychiczna
Niepetnosprawnosc - 27 | 170 | 10 | 100 | 16 | 200 | 29 | 42,0
zaburzenia calo$ciowe
Niepelnosprawnosc 4 | 90 10 | 100 | 0 0,0 0 0,0
neurologiczna
Niepetnosprawnos¢ — choroby
przewlekte 0 0,0 0 0,0 0 0,0 24 35,0
Niepelnosprawnos¢ sprzezona 1 70 5 5.0 21 26.0 0 0.0
Razem 157 100,0 96 100,0 81 100,0 69 100,0

Zrédlo: Raport podsumowujacy $rodowiskowe debaty konsultacyjne, 2017, s. 86-87.

Majac na wzgledzie ogélne wyniki glosowania uczestnikéw debat nad propozycja
wprowadzenia do ustawodawstwa polskiego o$wiadczenia pro futuro pojawia si¢ wniosek
o tym, Ze generalnie osoby z niepelnosprawnosciami opowiadajg si¢ za dang propozycja. Za
opcja konieczna do wdrozenia na 403 osoby uczestniczace w glosowaniu opowiedziato si¢
157 0s6b (39%), pozadana do wdrozenia 96 osob (24%), tj. facznie 253 osoby (63%). W katego-
riach pomocniczej dla likwidowania obszaréw dyskryminacji 0sob z niepelnosprawnosciami
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propozycje postrzegalo 81 osdb (20%), a zbednej 69 osob (17%). Identyczne wnioski przed-
stawiajg wyniki podane w Tabeli 2, z tym ze sg sklasyfikowane z uwzglednieniem kryterium
rodzaju niepelnosprawnosci.

Tabela 3

Opinia 0s6b z niepetnosprawnoscig, uczestniczgcych w realizacji projektu ,Wdrazanie Konwencji
o prawach 0séb niepetnosprawnych - wspolna sprawa” (2016-2018) na temat wprowadzenia

do ustawodawstwa polskiego oswiadczenia pro futuro - dane ogélne ze wzgledu na rodzaj
niepetnosprawnosci

Konieczna do| Pozadana do
Rodzaj wdrozenia | wdrozenia
niepelnosprawnosci

Pomocnicza Zbedna Razem

N % N % N % N % N %

Niepetnosprawnos¢ ruchu 25 59,0 15 36,0 2 5,0 0 0,0 42 | 100,0

Niepetnosprawnos¢ wzroku 1 2,0 11 29,0 20 53,0 6 16,0 38 | 100,0

Niepelnosprawnos¢ stuchu | 41 95,0 2 5,0 0 0,0 0 0,0 43 | 100,0

Niepelnosprawnos¢ wzroku

i stuchu (ghuchoniewidomi) 18 52,0 17 | 48,0 0 0,0 0 0,0 35 | 100,0

Niepelnosprawnos¢ 17 | 420 18 |450| 2 | 50 | 3 | 80 | 40 |100,0
intelektualna

Niepelnosprawnos¢ 3 |80 | 8 |20 20 530 7 |180 | 38 |100,0
psychiczna

Niepetnosprawnos¢ -

. [ 27 33,0 10 12,0 16 19,0 29 36,0 82 |100,0
zaburzenia calo$ciowe

Niepelnosprawnos¢ 14 [580] 10 [420] o |00 | o | 00 | 24 |1000
neurologiczna

Niepetnosprawnos¢ —

choroby przewlekte 0 0,0 0 0,0 0 0,0 24 |100,0 | 24 |100,0

Niepelnosprawnos¢ 1 300 5 | 130 21 | 570 o | 00 | 37 [1000
sprZ(;Zona

Zrédlo: Raport podsumowujacy $rodowiskowe debaty konsultacyjne, 2017, s. 86-87.

Uczestnicy debat, w zwigzku z glosowang propozycja, zwracali uwage na kwestie
mozliwych naduzy¢ w wykorzystywaniu o§wiadczen pro futuro, ewentualnych trudnosci
W poznaniu rzeczywistego stanu pacjenta, zaréwno tego majacego juz ztozone o$wiadczenie,
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w sytuacji, kiedy kontakt z nim z réznych wzgledéw jest ograniczony, jak i tego, ktory
zamierza takie o$wiadczenie zlozy¢, jednak posiada z racji probleméw somatycznych, psy-
choemocjonalnych czy intelektualnych ograniczone mozliwosci obiektywnej oceny istoty
oraz konsekwencji takiego o$wiadczenia. Pojawily si¢ watpliwosci, czy proponowana reko-
mendacja bedzie przestrzegana wobec 0sdb z niepetnosprawnoscig. Zaistniata obawa przed
sprawami sadowymi o odszkodowania za nieuzasadnione wykorzystanie o$wiadczenia.
Uczestnicy debat duzo uwagi poswigcili zagrozeniom i niebezpieczenstwom wynikajacym
z zaakceptowania rekomendacji, przede wszystkim dylematowi §wiadomosci osoby sklada-
jacej oswiadczenie, wobec ktdrej zaproponowano potrzebe wsparcia psychologa, psychiatry.
Wyrazono niezbedno$¢ doprecyzowania rekomendacji o forme sktadania o§wiadczen i do-
okreslenia terminu ,,uporczywa terapia”. Uczestnicy byli zadania, Ze o§wiadczenie pro futuro
powinno by¢ wazne przez okres co najmniej 10 lat, powinno by¢ sktadane po ocenie stanu
$wiadomosci osoby oswiadczenie sktadajacej. Nie podali ewentualnych rozwigzan alterna-
tywnych w kwestii o§wiadczen pro futuro, natomiast zauwazyli, ze jesli takie oswiadczenia
zostang wprowadzone, to wymagana bedzie zmiana prawa, szczegdlnie ustawy o opiece
zdrowotnej. Zaistniaty tez watpliwosci dotyczace pdlrocznego czasu waznos$ci oswiadczen.
To konkretna osoba powinna decydowac¢ o terminie wazno$ci swojego o$wiadczenia. Poja-
wiala si¢ obawa, Ze analizowana rekomendacja bedzie prowadzi¢ do zgody na eutanazje.
Kontrowersje wzbudzita réwniez kwestia podpisywania o$§wiadczen pro futuro przez osoby
chorujace na depresje. Zdaniem uczestnikéw debat rekomendacja ta jest bardziej natury
religijnej, stad podlega wlasnemu sumieniu kazdego czlowieka, ktéry oswiadczenie pro
futuro chcialby zlozy¢.

Podsumowanie

Zycie kazdego cztowieka z humanistycznego, moralnego, etycznego, religijnego, ogél-
noludzkiego, prawnego punktu widzenia (Powszechna deklaracja praw cztowieka, ONZ,
1948) stanowi wartos$¢ niepowtarzalng, niepodlegajaca jakiejkolwiek ocenie o charakterze
finansowym, przydatnosci dla rozwoju spoleczenstwa i ludzkiej cywilizacji, warto$¢ sama
w sobie. Wspolczesnie przystugujace ludziom prawa sg przedstawione w istniejacych regu-
lacjach prawa miedzynarodowego ilokalnego. Bez wzgledu na status, zaréwno akty prawne
ogodlnoswiatowe, jak i krajowe nie tylko podkreslajg prawo ludzi do Zycia, ale takze do
pomocy, wsparcia ze strony istniejgcych instytucji panstwowych i niepanstwowych, do sza-
cunku wobec ich autonomii, dokonywanych wyboréw (jesli nie godzg one w dobro ogdtu),
prawa ulokowane w okreslonych obszarach zwigzanych z zyciem, egzystencjg, aktywnoscig.
Jednym z wazniejszych obszaréw ludzkiego istnienia jest obszar opieki zdrowotnej, praw
pacjenta, prawa do leczenia, do wiedzy o stanie zdrowia, wiedzy o rokowaniu co do tego
stanu, wiedzy na temat mozliwych i dostepnych terapii. Maja wobec powyzszego prawo do
wyrazania lub niewyrazania zgody na leczenie w stanach §wiadomych za podejmowane
decyzje, ale tez w stanach, w ktérych ta swiadomo$¢ ulega ograniczeniu lub jest nieobecna.
Jedna z mozliwosci realizacji woli pacjenta w kwestii leczenia, a nawet stosowania w leczeniu
tzw. uporczywych terapii, kiedy stan pacjenta nie pozwala na wlasne, odpowiedzialne decy-
zje jest tzw. o$wiadczenie pro futuro, z formalnego punktu widzenia nieistniejace w usta-
wodawstwie polskim. Dlatego biorac pod uwage wyzwania wspodtczesnosci, warto anali-
zowac postulat o zaistnieniu takiego o$wiadczenia, regulacji mozliwych sposobow, form
i okolicznosci podpisywania oraz stosowania woli pacjenta. Za obecnoscig o§wiadczenia
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pro futuro opowiada si¢ rowniez srodowisko oséb niepelnosprawnych, a wiec srodowisko,
ktore z racji niepelnosprawnosci posiada nie tylko obiektywne, ale takze subiektywne
wyobrazenia co do rangi czy roli takiego o$wiadczenia w zakresie przystugujacych ludziom
praw i okolicznosci ich egzekwowania.

Literatura

Doroszewski, W. (red.) (1980). Stownik poprawnej polszczyzny. Warszawa: PWN.

Filarski, T. i Sroka, T. (2014). Zrozumieé prawa pacjenta. Podstawowe wiadomosci o organizacji systemu ochrony
zdrowia w Polsce, Wydanie II. Warszawa: Wydawca Narodowy Fundusz Zdrowia — Centrala Departament
Swiadczen Opieki Zdrowotne;j.

Konferencja naukowa ,O$wiadczenie pacjenta pro futuro jako problem medyczny, etyczny, teologiczny
i prawny”. Olsztyn, 23-24 pazdziernika 2018 r. Pobrano z https://jedenznas.pl/konferencja-naukowa-
-oswiadczenie-pacjenta-pro-futuro-jako-problem-medyczny-etyczny-teologiczny-i-prawny-olsztyn-23-
-24-pazdziernika-2018-r/

Obwieszczenie Marszatka Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 24 stycznia 2012 r. w sprawie ogloszenia jedno-
litego tekstu ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, Dz.U. 2012, poz. 159.

Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r., Dz.U. 1997, nr 78, poz. 483.

ONZ (2006). Konwencja ONZ o Prawach Os6b Niepetnosprawnych, Nowy Jork.

ONZ (2012). Konwencja ONZ o Prawach Oséb Niepetnosprawnych, Dz.U. z dnia 25 pazdziernika 2012 r., poz.
1169.

ONZ (1948). Powszechna deklaracja praw czlowieka. Paryz.

Pro futuro, Stownik jezyka polskiego. Pobrano 12 lutego 2019 r. z https://sjp.pwn.pl

Tokarski, J. (red.) (1978). Stownik wyrazéw obcych. Warszawa: PWN.

Ustawa z dnia 5 lipca 2018 r. 0 zmianie ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw
publicznych oraz niektérych innych ustaw, Dz.U. z dnia 9 sierpnia 2018 r., poz. 532.

Ustawa z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, Dz.U. z 2012 r., poz. 159.

Ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych,
Dz.U. 2004 r. nr 210, poz. 2135.

Wdrazanie Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych — wspélna sprawa (2016-2018). Raport podsumo-
wujacy srodowiskowe debaty konsultacyjne przeprowadzone w ramach projektu Polskie Forum Oséb Nie-
pelnosprawnych.

A Patient’s Pro Futuro Statement on Polish Soil
(In the Opinion of People with Disabilities)

Every human being, both internationally and nationally, has a specific set of rights as a human being, human
rights, and rights associated with a specific area of his/her life. As a pupil, he/she has the rights of a student, as
a child, the rights of a child, as an employee - the rights of an employee, as a patient — the rights of a patient.
Considering the issue of human rights communication with patient rights, the article presents the position
of people with disabilities in Poland who participated in the implementation of the project “Implementation
of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities - A Common Matter” (2016-2018) on formally
introducing to Polish legislation the pro futuro statement, containing the will of the patient regarding the
treatment and use of persistent therapies in circumstances of the limited or lack of ability to make informed
decisions in the indicated areas.

Keyworps: disability, disabled person, patient, patient’s rights, pro futuro statement.
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Normal anatomy classes are a major element of the curriculum in dentistry studies. The anatomy of cranial
nerves is one of the aspects of particular importance for future dentists. The transfer of knowledge regarding
the anatomy and topography of cranial nerve nuclei is very difficult since the structures cannot be presented
using an anatomical specimen. An anatomical brain stem model was developed by our team as a teaching
aid for students studying the anatomy of cranial nerve nuclei. A survey to evaluate the usefulness of this
model was conducted in a group of 100 first-year dentistry students. As shown by the study, classic anatom-
ical models may provide important pillars when teaching anatomy to dentistry students.
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Introduction

As part of normal anatomy classes taught to dentistry students, much attention is paid to
the anatomy of cranial nerves. Knowledge of the structure and topography of cranial
nerves is useful in the everyday practice of general dentistry practitioners as well as maxil-
lofacial surgeons (Treasure et al., 2013). The process of learning the topography of cranial
nerve nuclei is based on memorization tools alone. No teaching aids other than figures in
textbooks or atlases are available to facilitate the acquisition of knowledge on this important
subject. Consequently, we created a model allowing students to visualize the cranial nerve
nuclei in all its dimensions.

The educational use of anatomical models dates back to centuries ago. The earliest
known model used for educational purposes was made of wax by Gaetano Giuliano Zumbo
in the 17th century (Haviland and Parish, 1970; Maraldi et al., 2000). Today, models are
made on a mass scale by no particular authors. State-of-the-art technologies can con-
tribute to the increased precision of models, e.g. thanks to the use of 3D printers and
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video-instruction systems. Full virtual reality models are also feasible (McMenamin et
al., 2014; Heather, 1998; Nguyen and Wilson, 2009). Thanks to the widespread use of
plastination techniques, anatomical models are commonly replaced by plastinated spec-
imens (Latorre, 2001). Unfortunately, proprietary models are increasingly often used as
museum exhibits only. As shown by this article, hand-made anatomical models still have
an enormous educational potential.

Research Methodology

A classic, hand-made anatomical model of the brain stem was used in the study. The model
was designed on the basis of textbooks and anatomical models used by students. The model,
170 cm tall and 100 cm wide (the average scale of 20:1), was prepared using standard sculpting
techniques. Each nucleus was color coded in red (motor nuclei), blue (sensory nuclei), or black
(parasympathetic nuclei) and illuminated using a light emitting diode. A total of 24 switches
corresponding to individual nuclei were placed on a dashboard and grouped in accordance
with their function (motor, sensory, autonomous) or in accordance with individual cranial
nerves (Figure 1).

The study population consisted of all first year dentistry students (n=100, divided into
8 student groups) who attended regular anatomy classes in 2019. Each student group as
a whole was randomly allocated either to a control or the intervention. Participants were
subjected to a previously unannounced test of knowledge on cranial nerves. The test con-
sisted of 10 questions relating to theoretical knowledge and 10 questions relating to the
topography of cranial nerves. The maximum possible score was 100. The first group (C -
control group) took the test following a 15-minute period of study using textbooks and
atlases. The other group (M - model group) was given 15 minutes for individual work
with the model along with the possibility of studying with books and atlases. At the end
of the test, students reported their age and gender, provided an assessment of individ-
ual questions in terms of difficulty and evaluated the usefulness of the model using a 0
to 5 scale. The values of the quantitative variables were presented as arithmetic means
and standard deviations. Due to the non-normal distribution of the values in individual
groups (as determined by the Shapiro-Wilk test and the visual evaluation of histograms),
the non-parametric Mann-Whitney U test was used for the comparative analysis. The
statistical significance level was established at p<0.05. Calculations were done using the
STATISTICA 13.1 PL (TIBCO Software, USA) software package.

Research Results

The study group consisted of 100 students (21 M, 79 F). The mean score in group M
was 47 points whereas the mean score in group C was 28 points (p<0.05). The mean score
achieved by the students for the theoretical questions was 26 points. The results were
much worse when it came to questions regarding topographical relationships (12 points).
The difference was statistically significant. The results in group M were found to be bet-
ter than those in group C for both parts of the test: 28 points vs. 19 points for the theory
questions and 23 points vs. 5 points for the topography questions, respectively (p<0.05).
The average score of male students was 36 points. Students from group M achieved slightly
better results than students from group C (39 vs. 32 points; p>0.05). The average score of
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male students was 38 points. There was a significant difference between groups M and C
(50 vs. 27 points; p>0.05). Student-reported problems were about five times more common
for topography-related questions compared to theory-related questions (27 vs. 4). In the
students’ assessment of usefulness, the model received a grade of 4.

Discussion

Each memory process consists of three stages: i) encoding, ii) storage, and iii) retrieval. In
this process, the brain “pins” new information to that which is already stored. When reading
a text consisting of letters, students combine these letters to form words which are then used
for the retrieval of images known from real life (Dudley, 1998). The results achieved by group
M students were better because simultaneously to the process of encoding the knowledge
obtained from books, they associated the new information with that obtained when observing
and touching individual elements of the model. In this manner, the names of individual nerves
were associated with particular shapes, colors and switch labels on the models. In addition,
the model proved most useful in relation to topography-related questions, which correlated
with the results of the study assessing the use of the model when teaching medical students
(Komarnitki et al., 2019).

The differences in the obtained results between groups C and M were much more
pronounced than those between both genders. Slightly better test results were obtained by
female students (p>0.05). These findings were in line with those obtained in another study
conducted of a group of medical students using the cranial nerve nuclei model (Komarnitki
et al., 2019). The best results in groups M and C were recorded for questions la (theoret-
ical question regarding oculomotor nerve nuclei) and 3a (theoretical question regarding
trigeminal nerve nuclei). The worst results in groups M and C were recorded for questions
1b (topographical question regarding oculomotor nerve nuclei), 2b (topographical question
regarding the trochlear nerve nucleus), 3b (topographical question regarding trigeminal
nerve nuclei), 4a (theoretical question regarding abducens nerve nuclei), 4b (topographical
question regarding abducens nerve nuclei), 5b (topographical question regarding facial
nerve nuclei), 7b (topographical question regarding glossopharyngeal nerve nuclei), and
9b (topographical question regarding accessory nerve nuclei) (Figure 2). As can be easily
noticed, most questions posing problems to the students concerned the topography of
the nuclei. This might be due to the complex location of these structures. The percentage
of correct answers to these questions was found to be significantly higher in group M
compared to group C (Figure 2), suggesting that the model was helpful in memorizing
the complex topographical relationships between the anatomical structures. In previous
studies on the educational usefulness of the same model for medical students, statistically
significant differences between groups M and C were found for questions regarding the
location of the glossopharyngeal nerve (p = 0.03), abducens nerve (p = 0.018), hypoglossal
nerve (p < 0.001), and accessory nerve (p < 0.001) (Komarnitki et al., 2019). Students who
approached the test following an earlier educational session with the model provided better
answers to both theoretical and topographical questions (p < 0.001). They also considered
the test to be less difficult (p = 0.01).

According to Gardner’s theory of multiple intelligences, each student perceives a prob-
lem in the context of their dominant abilities. In our opinion, among other factors, the
results achieved by students in group M were better that those in group C due to the fact
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that the model facilitated the activation of as many as 4 out of 8 intelligences. The ana-
tomical names of the nuclei presented on the model dashboard may have contributed to
better memorization by students with dominant verbal-linguistic abilities. The fact that
the dashboard switches were ordered in three rows in accordance with their type (10 motor
nerves, 10 sensory nerves, 4 parasympathetic nerves) may facilitate the memorization of
nerve types by individuals with logical-mathematical intelligence. The memorization of
the topography of individual nuclei within the brain stem and the color-based identifica-
tion thereof could be used for the acquisition of knowledge by students with visual-spatial
intelligence (Gardner, 2011).

As shown by the study, classic anatomical models may provide important pillars when
teaching anatomy to dentistry students.

Conclusions

The study demonstrated the usefulness of an anatomical model of cranial nerve nuclei, as
it activates numerous capabilities required when mastering the study material. This classic
anatomical model is useful when solving theoretical as well as topographical problems. As
shown by the study, the presented model of cranial nerve nuclei can be effectively used when
teaching anatomy to dentistry students. Models of this type may also prove useful to students
of other specialties, such as psychology and speech therapy.
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Figure 1. Cranial nerve nuclei model during the lesson. A view from the left

12 13

Legend:

m - midbrain, p - pons, mo — medulla oblongata, 1 — central caudate nucleus of oculomotor nerve,

2 - Edinger-Westphal nucleus of oculomotor nerve, 3 — nucleus of trochlear nerve, 4 — principal sensory
nucleus of trigeminal nerve, 5 — superior cerebellar artery, 6 — motor nucleus of trigeminal nerve,

7 — abducens nucleus, 8 - superior salivatory nucleus, 9 — inferior salivatory nucleus, 10 - basilar artery,
11 - anterior spinal artery, 12 — vertebral artery, 13 — posterior inferior cerebellar artery, 14 - spinal
nerve, 15 — middle cerebellar peduncle
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Figure 2. Comparison of results obtained for individual questions in different student groups
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“

Prawo do edukacji wiaczajacej jako edukacji dla wszystkich — gdzie faktycznie
4WSZYyscy to wszyscy” — 0znacza, ze nie mozna czekac do blizej nieokreslonej
przysztosci, gdy spoteczenstwo poczuje sie w koncu gotowe na przyjecie
0s0b ze zréznicowanymi potrzebami. Wazne jest samo respektowanie tego
prawa i uruchomienie procesu zmiany ku wigczeniu, ku szkole wysokiej
jakosci. Zanim jednak dojdziemy do takiej jakosci szkoty, ktora sprosta
wszystkim potrzebom rozwojowym i edukacyjnym, pilnym zadaniem
oswiatowych placéwek ogolnodostepnych jest poznawanie specyfiki
owego zrdéznicowania. Zarobwno tych najczesciej wystepujacych potrzeb
(taka dominujaca kategoriag w praktyce oswiatowej, a zarazem wiodacym
tematem wiekszosci zebranych artykutow, jest spektrum autyzmu), jak
i tych rzadszych, niedostrzegalnych, ktore stopniowo wydobywa sie z cienia
niewidzialnosci (takie rowniez pojawiajg sie w tym wydaniu). Zeby zbudowa¢
prawdziwa, powszechna responsywnosc¢ szkoty wiaczajacej, a wiec zdolnosc
odpowiadania na zréznicowane potrzeby uczniéw, trzeba umie¢ dostrzegac
takze te nietypowe, unikalne.






