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ARTYKULY I ROZPRAWY

ADAM MIKRUT*

O PRAWIE DO EDUKACJI W SWIETLE

POSTANOWIEN KONWENCJI O PRAWACH OSOB
NIEPEENOSPRAWNYCH. IDEA — DEKLARACJE
I POLEMIKI - RZECZYWISTOSC OSWIATOWA

Wprowadzenie

Artykut jest proba konfrontacji stanowiska Rzgdu Rzeczypospolitej Pol-
skiej z opiniami wyrazonymi przez rézne podmioty niezalezne od wtadz pan-
stwowych na temat zgodnosci przepisow krajowego prawa oswiatowego z po-
stanowieniami Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych (Dz.U. 2012,
poz. 1169). Warto zatem przypomnie¢, ze Konwencja ta zostala przyjeta 13
grudnia 2006 r. w trakcie 61. sesji Zgromadzenia Ogo6lnego Narodéw Zjedno-
czonych, do podpisu dla wszystkich panstw i dla organizacji integracji regio-
nalnej — zgodnie z trescig art. 42 owego dokumentu (Konwencja o prawach...,
Dz.U. 2012, poz. 1169) — otwarta zostata za§ 30 marca 2007 r. w siedzibie ONZ
w Nowym Jorku. Przedstawiciele rzadu polskiego ztozyli stosowny podpis juz
w dniu otwarcia Konwencji (Styk, b.r.w., s. 6). Przepis, wyrazony w art. 43 Kon-
wencji, wymaga jednak podjecia nastepnego kroku, a mianowicie zgody na for-
malne zwigzanie si¢ z jej postanowieniami, wyrazonej przez wladze panstw —
sygnatariuszy — na drodze procedury ratyfikacyjnej. Jezeli chodzi o Polske, to
zgodnie z art. 89 ust. 1 pkt 2 i 5 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej (Dz.U.
1997 Nr 78, poz. 483), ratyfikacja umowy miedzynarodowej, podobnie jak jej
wypowiedzenie, wymaga zgody w postaci ustawy wowczas, gdy odnosi si¢ ona
do ,,[...] wolnosci, praw lub obowigzkow obywatelskich okreslonych w Konsty-
tucji” oraz ,,[...] spraw uregulowanych w ustawie lub w ktorych Konstytucja wy-
maga ustawy”. Zgoda Parlamentu, wyrazona we wspomniany sposob, wywiera
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6 Adam Mikrut

— 0 czym nalezy pamiegta¢ — konkretne skutki prawne. W przypadku zgody na
ratyfikacje Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych, owa konsekwencja
jest fakt ,,wejscia” zawartych w niej regulacji do wewnetrznego porzadku praw-
nego, co wiecej — na co zwraca uwage Rzecznik Praw Obywatelskich (Kon-
wencja... Poradnik RPO, 2013, s. 10) — majg one pierwszenstwo wowczas, gdy
przepisy prawa krajowego sa z nimi sprzeczne. Taki status omawianej Konwen-
cji wynika z jej miejsca w kategoryzacji dokumentow prawnych o charakterze
mi¢dzynarodowym. W odroznieniu od deklaracji i uchwat — jak wyjasnia Ma-
ria Jankowska (2011/2012, s. 29) — wszelkiego rodzaju konwencje oraz traktaty
zobowiazuja wladze panstwowe do zapewnienia zawartym w nich przepisom
stosownego — wskazanego wczesniej — miejsca w prawie wewngetrznym. Nie bez
znaczenia jest rowniez to, ze wladze poszczegdlnych Panstw Stron, ratyfikujac
Konwencje o prawach osob niepetnosprawnych, wyrazaja na arenie mi¢dzyna-
rodowej zapewnienie, iz funkcjonujace na ich obszarze rozwigzania prawne i or-
ganizacyjne oraz kierunek praktycznej polityki spotecznej zgodne sa z duchem
tego dokumentu, wszelkie za$ niedociagnigcia w tym zakresie beda usuwane
w mysl rekomendacji Komitetu do spraw praw osob niepelnosprawnych (powo-
fanego na mocy art. 34 Konwencji) sformutowanych na podstawie sprawozdan
przedtozonych przez owe panstwa z dziatan podjetych w celu realizacji powzie-
tych zobowigzan w zakresie propagowania, ochrony i urzeczywistniania praw
0s0b z niepelnosprawnoscia (art. 35).

Procedura formalnego wiazania si¢ Polski z postanowieniami Konwencji
o prawach o0sob niepetnosprawnych

Wtadze naszego panstwa dtugo przygotowywaly sie do ratyfikacji omawia-
nego aktu prawnego. Waznym elementem owego przygotowania byta wnikliwa
analiza polskiego prawa pod katem zgodnos$ci zawartych w nim regulacji z prze-
pisami Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych, ktora prowadzito w la-
tach 20082011 6wczesne Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej, wspotpra-
cujac w tym wzgledzie z wieloma innymi resortami i instytucjami (Styk, b.rw.,
s. 6). Mozna domniemywac, ze efekty owego rozpoznania prawa wewngetrznego
byly waznym asumptem do sporzadzenia obszernego dokumentu pt. ,,Uzasad-
nienie rzagdowego projektu ustawy o ratyfikacji Konwencji o prawach osob nie-
petnosprawnych, sporzadzonej w Nowym Jorku dnia 13 grudnia 2006 r.”” (2012),
ztozonego do Sejmu w dniu 27 kwietnia 2012 r. przez Rzad RP. W tresci tego do-
kumentu znalazlo si¢ m.in. przekonanie, ze obowigzujace w Polsce prawo — doty-
czace zardwno kwestii politycznych, obywatelskich, jak i spotecznych — zgodne
jest z regulacjami zapisanymi w Konwencji, co zapewnia wlasciwe wykonanie
jej postanowien. Odnotowane wyjatki, dotyczace czesci dwoch przepisow Kon-
wencji, odnoszacych si¢ kolejno do zdolnosci osdb z niepetnosprawnoscia do
czynno$ci prawnych i zawierania matzenstw, stang si¢ — zgodnie z analizowa-
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O prawie do edukacji w swietle postanowien Konwencji o prawach osob... 7

nym uzasadnieniem — przedmiotem odpowiedniego o$wiadczenia interpreta-
cyjnego oraz zastrzezenia (Uzasadnienie rzadowego projektu..., 2012, s. 146).
Ustawg ratyfikacyjng Sejm RP przyjat w dniu 15 czerwca 2012 r. (Ustawa z dnia
15 czerwca 2012 r. o ratyfikacji Konwencji..., Dz.U. 2012, poz. 882). Fakt ten
upowaznil Prezydenta RP do podpisania dokumentu ratyfikacyjnego. Miato to
miejsce 6 wrzesnia 2012 r., a juz 25 wrzes$nia dokument ten zostat przekazany
przez delegacj¢ polskg Sekretarzowi Generalnemu ONZ. Konwencja o prawach
0s0b niepetnosprawnych do powszechnej wiadomosci trafita w dniu formalne-
go opublikowania jej polskojezycznej tresci na tamach Dziennika Ustaw Rze-
czypospolitej Polskiej 25 pazdziernika 2012 r. (Konwencja o prawach..., Dz.U.
2012, poz. 1169). W tym samym dniu ukazato si¢ osSwiadczenie rzadowe o jej
mocy obowigzujacej (Oswiadczenie rzagdowe..., Dz.U. 2012, poz. 1170). Prawie
szes¢ lat mingto od podpisania Konwencji przez Polske do momentu jej ratyfi-
kacji. Nie sposob pomina¢ fakt, ze do tej pory Polska nie podpisata Protokotu
Fakultatywnego do Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych (Protokoét
Fakultatywny..., http://www.unic.un.org.pl, dostep: 26.08.2018). Dokument ten
daje mozliwos¢ indywidualnego, bezposredniego sktadania skarg do wspomnia-
nego wezesniej Komitetu do spraw praw osob niepetnosprawnych przez osoby,
ktore ze wzgledu na swoja niepetnosprawno$¢ czuja siec pokrzywdzone przez
wlasne panstwo (szczegdotowe informacje na temat zapowiedziany tytulem tego
fragmentu znajdujg si¢ w opracowaniach: Dyduch, Mikrut, 2019, s. 44-51; Mi-
krut, 2018, s. 97-98).

Prawo do edukacji w ujeciu przepisow Konwencji o prawach osob
niepetnosprawnych

Sam fakt uwzglednienia w omawianej Konwencji prawa do edukacji osob
z zaburzeniami rozwoju i funkcjonowania struktury i/lub funkcji organizmu nie
jest niczym nowym w jurysdykcji miedzynarodowe;j. Ideg, gtoszaca ze prawo to
nalezy do jednych z podstawowych praw o0sob z niepetnosprawnoscia, wynika-
jacych z godnosci kazdego cztowieka, w sposob bardziej lub mniej bezposredni
odczyta¢ mozna m.in. w wielu deklaracjach, uchwalonych z inicjatywy Organi-
zacji Narodow Zjednoczonych. Przyktadem sg postanowienia, zawarte w aktach
prawnych, odnoszacych si¢ do beneficjentow z niepelnosprawnoscig okreslone-
go rodzaju lub 0s6b z niepetnosprawnoscig w ogoéle (zob. Jankowska, 2011/2012,
s. 36-37), takich jak: Deklaracja Praw Osob Uposledzonych Umystowo z 1971 r.,
Deklaracja Praw Osob Niepetnosprawnych z 1975 r., Zasady Tallinskie z 1989 r.
czy wreszcie Standardowe Zasady Wyrownywania Szans Oséb Niepelnospraw-
nych z 1993 r. (zob. Dyduch, Mikrut, 2019, s. 13-22). Szczegdlna warto$¢ posta-
nowien Konwencji o prawach 0sob niepetnosprawnych, kryje si¢ jednak w tym
— jak wyjasnia Roman Wieruszewski (2008, s. 10) — ze stanowig one konkretne
wskazania, adresowane do wtadz panstw — formalnie wiazacych si¢ z tym doku-
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8 Adam Mikrut

mentem — odno$nie do tego, co powinny one uczynic, aby stworzy¢ warunki do
nieograniczonego korzystania ze wszystkich praw i wolnosci cztowieka swoim
obywatelom, doswiadczajacym takiego czy innego rodzaju niepetnosprawnosci,
a wigc i prawa do edukacji, na tych samych zasadach, ktoére odnosza sie do po-
zostatych obywateli danego panstwa. Wiadystaw Dykcik (1997, s. 46) podobna
ceche dostrzegal w przywotanych juz Standardowych Zasadach Wyréwnywa-
nia Szans Osob Niepetnosprawnych. Jednakze nalezy pamigtac, ze te ostatnie
maja status deklaracji, nie zas konwencji, co oznacza, ze nie maja takiej mocy
prawnej, aby obligowa¢ wladze do bezwzglednej realizacji zawartych w nich
przepisow; co najwyzej — jak zapisano w punkcie 14 analizowanego dokumentu
(Standardowe Zasady..., 1993) — stanowi¢ moga moralny i polityczny impuls do
podejmowania przez nie stosownych krokéw w tym zakresie.

Jakie zatem — jak to ujat Piotr Pawlowski (2007, s. 2) — ,,gotowe rozwigzania
legislacyjne” tworcy Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych proponuja
wprowadzi¢ do wewngtrznego porzadku prawnego danego panstwa, aby chro-
ni¢, propagowac i urzeczywistnia¢ prawo do edukacji oséb bedacych ich adre-
satami? Odpowiedz na tak postawione pytanie zawiera tre$¢ art. 24 Konwencji,
zatytutlowanego ,,Edukacja” (Konwencja o prawach..., Dz.U. 2012, poz. 1169).
Punktem wyjscia jest tutaj stwierdzenie, ze Panstwa Strony uznajg prawo be-
neficjentéow Konwencji do dostepu do edukacji bez jakiejkolwiek dyskryminacji
i,,[...] nazasadach rownych szans” (art. 24 pkt. 1). Warunkiem urzeczywistnienia
tego prawa jest — jak dalej zapisano w cytowanym artykule (tamze) — ,,[...] wia-
czajacy system ksztatcenia umozliwiajacy integracj¢ na wszystkich poziomach
edukacji i w ksztalceniu ustawicznym”. Powinien to by¢ system ukierunkowany
na mozliwie petny rozwoj kazdego cztowieka, jego poczucia godnosci i war-
tosci, akcentujgcy konieczno$¢ poszanowania praw i wolnosci cztowieka oraz
ludzkiej r6znorodnosci (art. 24 pkt. 1 lit. a). Powinien zatem w maksymalnym
stopniu wykorzystywac¢ réwniez mozliwosci osob z niepetnosprawnoscia w celu
rozwijania ich osobowosci, talentow i cech tworczych, a takze wszelkich zdol-
nosci o umystowym i fizycznym charakterze (art. 24 pkt. 1 lit. b). W efekcie,
system taki zmierza¢ powinien do umozliwienia osobom z niepelnosprawnoscia
»--] skutecznego udziatu w wolnym spoteczenstwie” (art. 23 pkt. 1 lit. c).

Organizujac tak rozumiang edukacje wtaczajaca, Panstwa Strony zapewniaja
spoleczno$¢ migedzynarodowsa i samych beneficjentow Konwencji, ze ich nie-
pelnosprawnos¢ w zaden sposob nie bedzie powodem stawiania ich poza po-
wszechnym systemem edukacji. Ponadto, ze na tych etapach edukacji, ktore
obejmuja dzieci i mlodziez w wieku obowiazku szkolnego lub nauki na pozio-
mie szkoty $redniej, pobieranie nauki w ramach tego systemu bedzie bezptatne
(art. 24 pkt 2 lit. a). W odniesieniu do uczniéw z niepelnosprawnoscia, warun-
ki edukacji wiaczajacej spetnia¢ beda wysokie standardy, nie odbiegajace od
tych, ktérym podlegaja ich réwiesnicy i — co wazne — edukacja ta bedzie miata
miejsce w spoleczno$ciach, w ktorych oni zyja (art. 24 pkt 2 lit. b). W celu pod-
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niesienia skutecznosci edukacji omawianej grupy osob, Panstwa Strony zapew-
nig im w ramach powszechnego systemu edukacji niezbedne wsparcie (art. 24
pkt 2 lit. d). Nie wyklucza to jednak — jak autor tekstu odczytuje przepis za-
warty w art. 24 pkt 2 lit. e — tworzenia specjalnych warunkow edukacji dla
tych uczniow z niepetnosprawnoscia, ktérzy na drodze do pelnego wilaczenia
wymagaja zindywidualizowanego wsparcia w srodowisku, maksymalizujagcym
ich rozwoj edukacyjny i spoteczny. Ponadto z tresci art. 24 pkt 2 lit. ¢ wynika,
ze Panstwa Strony, uwzgledniajac indywidualne potrzeby uczniéw z niepetno-
sprawnoscia, zapewnig wprowadzanie zasad racjonalnego usprawnienia (wigcej
informacji na ten temat mozna znalez¢ m.in. w Mikrut, 2017a, 2017b). Te ostanie
nalezy rozumie¢ — zgodnie z art. 2 Konwencji — jako

[...] konieczne i odpowiednie zmiany i dostosowania, nie naktadajace niepropor-
cjonalnego lub nadmiernego obciazenia, jesli jest to potrzebne w konkretnym przy-
padku, w celu zapewnienia osobom niepelnosprawnym mozliwosci korzystania
z wszelkich praw 1 podstawowych wolnosci oraz ich wykonywania na zasadzie row-
nosci z innymi osobami.

Aby owe zapewnienia i gwarancje znalazty swoje urzeczywistnienie, koniecz-
ne jest podjecie pewnych dziatan zarowno w wymiarze prawnym, jak i organi-
zacyjnym. Wiele z nich — o czym wspominat cytowany wcze$niej Wieruszewski
(2008, s. 10) — sugeruje tres¢ Konwencji. W odniesieniu do rozpatrywanych tutaj
kwestii, zawarte zostaly one w art. 24 pkt. 3, 4 1 5. Wéréd srodkow, umozliwia-
jacych osobom z niepelnosprawnoscia przyswojenie takich umiejetnosci zycio-
wych i spolecznych, ktére utatwig im pelng i réwng partycypacje w edukacji
oraz w zyciu spotecznym i kulturowym, wskazane zostaly m.in.:

— ufatwienie w zakresie komunikacji. W rozumieniu rozpatrywanej Konwencji
(art. 2), komunikacja obejmuje ,,[...] jezyki, wyswietlanie tekstu, alfabet Bra-
ille’a, komunikacje¢ przez dotyk, duza czcionke, dostepne media, jak i sposo-
by, srodki i formy komunikowania si¢ na pismie, przy pomocy stuchu, jezyka
uproszczonego, lektora” oraz rézne formy komunikacji wspomagajacej i al-
ternatywnej, w tym dostepne rozwigzania z obszaru technologii informacyj-
no-komunikacyjnej. W odniesieniu do prawa do edukacji szczegdlnie pod-
kreslona zostata rola utatwien w ramach opanowywania alfabetu Braille’a,
wspomagajacych i alternatywnych metod komunikowania si¢ (art. 24 pkt. 3
lit. a) oraz jezyka migowego (art. 24 pkt 3 lit. b);

— ulatwienie w zakresie opanowania orientacji i umiejetnosci poruszania si¢
(art. 24 pkt 3 lit. a);

— zagwarantowanie, szczegolnie dzieciom niewidomym, gluchym i ghlucho-
niewidomym, takich warunkow edukacji, w ktorych uwzglednia si¢ najod-
powiedniejsze dla danego ucznia: jezyk oraz sposoby i srodki komunikacji,
a takze tego, ze owa edukacja ma miejsce w srodowisku, ktére maksymali-
zuje jego rozwoj (art. 24 pkt 3 lit. ¢), co — zdaniem autora tego artykulu — su-

CNS nr 2(48) 2020, 5-28



10 Adam Mikrut

geruje, iz w pewnych indywidualnych przypadkach, moga to by¢ placéwki

o specjalnym charakterze.

Ponadto w pkt. 4 analizowanego art. 24 Konwencji wskazano, ze ochrona,
popieranie i urzeczywistnianie prawa do edukacji oso6b z niepetnosprawnoscia,
wymaga od wladz danego panstwa podjecia dziatan, ukierunkowanych na za-
trudnianie wysokokwalifikowanych nauczycieli, takze tych z niepetnosprawno-
$cig, dysponujacych uprawnieniami w zakresie stosowania jezyka migowego
i/lub alfabetu Braille’a, oraz dzialan zmierzajacych do szkolenia rozmaitych
specjalistow, pracujacych na wszystkich poziomach edukacji, w celu wyposa-
zenia ich w stosowng wiedze i umiejetnosci z zakresu niepelnosprawnosci oraz
wspomagania rozwoju i funkcjonowania osob, ktore jej doswiadczaja. Kolej-
ng sugestig (art. 24 pkt 5) jest konieczno$¢ podjecia przez owe wiladze takich
rozwigzan, ktére na zasadzie rownos$ci i braku jakiejkolwiek dyskryminacji
z powodu niepetlnosprawnosci, zapewnia beneficjentom Konwencji dostep do
»[---] powszechnego szkolnictwa wyzszego, szkolenia zawodowego, ksztatcenia
dorostych i mozliwosci uczenia si¢ przez cate zycie”. Jedng z drég wiodacych do
tego celu jest zagwarantowanie im racjonalnego usprawnienia.

Wydaje sig, ze w ramach rozwazan o prawie do edukacji zapisanym w Kon-
wencji o prawach osob niepetnosprawnych warto nieco dhuzej zatrzymac si¢
nad tre$cia oznaczong jako art. 24 pkt 1 lit. a. Wyraznie ukierunkowuje ona re-
fleksje nad sposobem pojmowania terminu ,,wlgczajacy system edukacji”. Zgod-
nie z tym przepisem — co warto powtorzy¢ — system taki powinien wzmacniaé
m.in. poszanowanie réznorodnosci ludzkiej. Z oczywistych wzgledow, postano-
wienia Konwencji zmierzajg do popierania, ochrony i zapewnienia ,,[...] petnego
i réwnego korzystania ze wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci”
przez osoby o zaburzonym rozwoju i funkcjonowaniu struktury i/lub funkcji
organizmu (art. 1). Jest to bowiem akt prawny o specjalnym charakterze, ktorego
podmiotem regulacji sag wlasnie osoby z niepetnosprawnoscia (zob. Jankowska,
2011/2012, s. 27-28). Mimo takiego charakteru omawianej Konwencji, jej twor-
cy nadaja takie znaczenie edukacji wiaczajacej, ktore bliskie jest (badz nawet
tozsame) tym wspotczesnym ujeciom zagadnienia, ktdre wyraznie rdznicuja
pola znaczeniowe (i ich praktyczne skutki) takich pojeé, jak ,,edukacja integra-
cyjna” i ,,edukacja wlaczajaca”. Pierwsze z nich — jak, m.in. na podstawie boga-
tej literatury obcojezycznej, wyjasnia Anna Zamkowska (2009, s. 41) — odnosi
si¢ do dostepu do szkét ogdlnodostgpnych uczniow szczegdlnego rodzaju, tj. ta-
kich, u ktorych zrodta specjalnych potrzeb edukacyjnych tkwig w ich strukturze
biopsychospotecznej, z czym mamy do czynienia np. w przypadku niektorych
uczniéw z trudno$ciami w uczeniu si¢, w zachowaniu, z uszkodzeniami senso-
rycznymi czy z niepelnosprawnoscia fizyczng. Inaczej rzecz wyglada w przy-
padku edukacji wigczajacej. Pomijajac tutaj kwestie samej réznicy w organizacji
warunkow obu rodzajow ksztalcenia — na ktorg cytowana autorka zwraca wiele
uwagi — wskaza¢ nalezy, ze w sytuacji edukacji wlaczajacej, szkota bierze pod
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uwage wszelkie roznice migdzy uczniami, a nie tylko te wynikajace z niepetno-
sprawnosci, 1 wszystkie z nich traktuje jako naturalne uwarunkowania swoich
oddziatywan. Wynika z tego, ze niepelnosprawnos$¢ nie jest w tym konteks$cie
traktowana jako jedyne zrodlo potrzeb edukacyjnych. Moga mie¢ one wiele
innych przyczyn, wynikajacych ze zréznicowanych okoliczno$ci natury socjo-
kulturowej, rodzinnej czy nawet etnicznej. Podobne spojrzenie na rozumienie
edukacji wlaczajacej, prezentuje Grzegorz Szumski (Szumski, wspotpraca Fir-
kowska-Mankiewicz, 2010, s. 11-27). Swdj punkt widzenia autor zbudowatl na
podstawie krytycznego podejscia do koncepcji Alfreda Sandera, wedtug ktorego
edukacje wiaczajaca mozna traktowac jako, po pierwsze, synonimiczne okre-
Slenie ksztalcenia integracyjnego, po drugie — jako udoskonalone ksztalcenie
integracyjne, po trzecie wreszcie — jako udoskonalone i poszerzone ksztatce-
nie integracyjne. Wérod réznych sposobow roznicowania rozpatrywanych tutaj
poje¢, Szumski wskazal na mozliwos¢ traktowania edukacji wlaczajacej jako
poszerzonej odmiany ksztalcenia integracyjnego, podkreslajagc mozliwo$¢ wy-
roznienia dwu wariantow takiego spojrzenia: specjalnopedagogicznego i ogol-
nopedagogicznego.

Pierwszy z nich zaktada wiele zmian w systemie szkolnym ukierunkowanych
—najkrdcej rzecz ujmujagc — na autentyczne upodobnienie i uwspolnienie proce-
su ksztatcenia uczniéw petnosprawnych i niepelnosprawnych, niezaleznie od
rodzaju i stopnia ich niepetnosprawno$ci. Drugi wariant, tj. ogdlnopedagogicz-
ny — co jest wazne z rozpatrywanego tutaj punktu widzenia — zaktada, ze isto-
ta edukacji wiaczajacej jest zaspokajanie szerokich i zréznicowanych potrzeb
edukacyjnych i rozwojowych uczniow, nie tylko tych tradycyjnie pojmowanych
jako specjalne, w ramach zwyktych klas szkét ogolnodostepnych. Owe potrzeby
moga wynika¢ m.in. z pochodzenia etnicznego, jezyka, religii, Swiatopogladu
czy ptci (Szumski, wspotpraca Firkowska-Mankiewicz, 2010, s. 19).

Takie rozwazania majg sens w kontekscie odbywajacej si¢ od wielu lat
w przestrzeni publicznej polemiki, na temat stopnia wywiazywania si¢ Polski
z realizacji prawa do edukacji, w rozumieniu zapisanym w analizowanej Kon-
wencji. Wariancja pogladow dotyczacych tej kwestii moze wynika¢ bowiem
z réznego pojmowania poje¢ edukacja integracyjna i edukacja wlaczajaca, tym
bardziej, ze przed ukazaniem si¢ w 2012 r. oficjalnego tlumaczenia Konwencji
o prawach osob niepetnosprawnych, funkcjonowaty rézne wersje tego tekstu,
do ktorych nawigzywali uczestnicy dyskursu (w tym autor tego artykutu, zob.
Mikrut, 2016). W znanych autorowi ttumaczeniach z tamtego okresu pojawia
si¢ okreslenie edukacja integracyjna. Z takim przypadkiem mamy do czynienia
chociazby w thumaczeniu, upowszechnionym w 2007 r. przez Stowarzyszenie
Przyjaciot Integracji (Konwencja Praw Osob Niepetnosprawnych..., 2007). Ta
wersja ttumaczenia Konwencji, umieszczona zostata réwniez na stronie Osrodka
Informacji ONZ w Warszawie (http://www.unic.un.org.pl, dostep: 25.08.2019).
W art. 24 pkt. 1 wspomnianego tlumaczenia zapisana zostala koniecznos¢ stwo-
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rzenia przez Panstwa Strony systemu ,,[...] edukacji integracyjnej na wszystkich
etapach edukacyjnych oraz ksztalcenia ustawicznego”. Podobnie rzecz wyglada
w polskim tlumaczeniu tego dokumentu z 2008 r., dotagczonym do wniosku sto-
sownej komisji, odnoszacym si¢ do decyzji Rady Unii Europejskiej o przyjeciu
przez Wspdlnote Europejska omawianej Konwencji (https:/eur-lex.europa.eu,
dostep: 25.08.2019). Rozpatrywany zapis, w tej wersji ttumaczenia, przyjat
brzmienie: ,,[...] Panstwa Strony zapewniaja integracyjny system ksztalcenia na
wszystkich poziomach edukacji i mozliwos¢ uczenia si¢ przez cate zycie”.

Napodstawie analizy tekstu wspomnianego wczesniej Uzasadnienia rzagdowe-
go projektu ustawy o ratyfikacji Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych
nie mozna rozstrzygnaé kwestii, ktore z poje¢, bedacych przedmiotem dysku-
sji, byto brane pod uwagg przy redagowaniu tego tekstu. W dotaczonej bowiem
,Liscie ustaw i innych aktow prawnych omowionych w uzasadnieniu wniosku”
brak jest stosownego odniesienia (Uzasadnienie rzadowego projektu..., 2012,
s. 161-170). Co prawda, w rozdziale 11, w ramach tzw. Postanowien podstawo-
wych, odnalez¢ mozna sformutowanie, ze nalezy do nich m.in. ,,stworzenie wila-
czajacego systemu ksztatcenia, umozliwiajacego integracje dzieci i mlodziezy
niepetnosprawnych na wszystkich poziomach edukacji” (Uzasadnienie rzado-
wego projektu..., 2012, s. 5-6). Jednakze w bardzo obszernym wyjasnieniu spo-
sobu, w jakim Konwencja dotyczy spraw uregulowanych w krajowym porzadku
prawnym odnoszacych si¢ do prawa do edukacji, terminy ,,edukacja wtaczajaca”
i ,edukacja inkluzyjna” nie pojawiaja si¢ w zadnym konteks$cie. Mozna dostrzec
tam jedynie terminy typu ,,przedszkole integracyjne”, ,,szkofa integracyjna”,
,»odziat integracyjny” czy ,,Srodowisko integrujgce” (Uzasadnienie rzgdowego
projektu..., 2012, s. 74-94). Spowodowane jest to zapewne obowigzujacymi
wowczas przepisami krajowego prawa oswiatowego, ktore gtownie takimi okre-
$leniami operowaty.

Stopien realizacji przez Polske prawa do edukacji w rozumieniu Konwencji
o prawach osob niepetnosprawnych — polemika wybranych opinii
i pogladéw

W ramach wspomnianego wczesniej wyjasnienia, dotyczacego ,,Sposobu,
w jakim umowa dotyczy spraw uregulowanych w prawie wewnetrznym”, sta-
nowigcego istotng cze$¢ Uzasadnienia rzagdowego projektu ustawy o ratyfi-
kacji Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych (2012, s. 74-94), Rzad
RP przypomina, ze prawo do nauki w Polsce, zagwarantowane jest w stosow-
nej ustawie o systemie o$wiaty, obejmujacej swoimi regulacjami takze dzieci
i mtodziez z ré6znymi rodzajami niepetnosprawno$ci (w tamtym czasie, obo-
wigzujacym aktem prawnym we wspomnianym zakresie, byta Ustawa o sys-
temie o$wiaty z dnia 7 wrzesnia 1991 r., zob. Dz.U. 2004 Nr 256, poz. 2572,
z p6zn. zm.). Osobom z niepetnosprawnoscia — jak dalej zapisano — stworzono
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mozliwos$¢ pobierania nauki we wszystkich typach szkot, tj. ogoélnodostepnych,
integracyjnych i specjalnych, przy czym zgodnie z przepisami tejze ustawy,
w wymienionych szkotach zapewniono im dostosowanie tresci, metod i orga-
nizacji nauczania do indywidualnych mozliwos$ci psychofizycznych, a takze
mozliwos$¢ korzystania przez nich z r6znego rodzaju pomocy psychologicznej
i pedagogicznej oraz specjalnych form pracy dydaktycznej. Autorzy analizo-
wanego uzasadnienia podkreslaja ponadto, ze realizacj¢ obowigzku szkolne-
go 1 obowigzku nauki, poprzez udziat w zajeciach rewalidacyjno-wychowaw-
czych, zagwarantowano rowniez dzieciom i mtodziezy z gltgbokim stopniem
niepetnosprawnosci intelektualnej. Zwracaja przy tym uwage, ze w przypadku
matych dzieci (od momentu urodzenia do czasu rozpoczecia nauki szkolnej),
zagrozonych niepetnosprawnoscia lub jej doswiadczajacych, organizuje si¢
wczesne wspomaganie rozwoju (Uzasadnienie rzadowego projektu..., 2012,
s. 74-75). Wsroéd prawnie usankcjonowanych i praktycznie realizowanych
dziatan na rzecz zindywidualizowanego wsparcia dla uczniéw z niepetno-
sprawnoscia — co postulowane jest, jak juz wspomniano, w art. 24 Konwencji
— wymieniono wprowadzony w 2010 r. obowigzek opracowania przez zespot
nauczycieli i specjalistow pracujacych z dzieckiem, posiadajacym orzeczenie
o potrzebie ksztalcenia specjalnego, indywidualnego programu edukacyjno-te-
rapeutycznego, dzigki czemu uczniowi temu zapewnia si¢ stosownie do jego
potrzeb indywidualizacje programu nauczania i wychowania oraz oddziatywan
o charakterze terapeutycznym, niezaleznie od tego, w jakiego typu szkole po-
biera nauke. Zaakcentowano rowniez — co z kolei wychodzi naprzeciw postano-
wieniom Konwencji, ktore odnoszg si¢ do zatrudniania na wszystkich etapach
edukacji wysokiej klasy specjalistow — ze w Polsce funkcjonuja stosowne ure-
gulowania prawne, uwzgledniajace kwestie wynikajace z niepelnosprawnosci
uczniow, dotyczace standardow ksztatcenia nauczycieli, zasad zatrudniania
ich oraz wychowawcow 1 innych pracownikow pedagogicznych, a takze ich
szczegotowych kwalifikacji. W konkluzji znalazto si¢ m.in. stwierdzenie, ze:
,»Nie ma zadnych przeszkod, by osoba niepelnosprawna majaca odpowiednie
kwalifikacje pedagogiczne zastata zatrudniona w szkole ogoélnodostepnej lub
specjalnej” (Uzasadnienie rzadowego projektu..., 2012, s. 76). Bezposrednio
do proponowanych w Konwencji rozwigzan w zakresie komunikacji (art. 24
pkt 3) nawigzuja z kolei te informacje, ktore dotycza podrecznikow szkolnych
1 ksigzek pomocniczych. Zwrocono uwage na to, ze od 2009 r., dzigki adapta-
¢cji tego rodzaju srodkéw dydaktycznych, znacznie zwigkszona zostala oferta
ich wykorzystania przez uczniéw niewidomych i stabowidzacych. Wersje elek-
troniczne podrecznikdéw szkolnych, wykonane alfabetem Braille’a, sg bowiem
dostepne na stronie internetowej Osrodka Rozwoju Edukacji, wykonane w dru-
ku powiekszonym za$, zgodnie z potrzebami uczniéw stabowidzacych, szkoty
i placowki otrzymujg w formie wydrukowanej (Uzasadnienie rzadowego pro-
jektu..., 2012, s. 89).
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Wigkszos¢ przedstawionych dotad w artykule rozwazan, odnoszacych si¢ do
zwigzkow miedzy krajowymi uregulowaniami prawnymi w zakresie prawa osob
z niepetnosprawnosciag do edukacji i tymi zapisanymi w Konwencji, ma charak-
ter ogdlny i wprowadzajacy, na co wskazuje opatrzenie ich §rodtytutem ,,Roz-
wigzania podstawowe”. W nastgpnej kolejnosci autorzy dokumentu szczegdétowo
analizujg rozwigzania zapisane w obowigzujagcych wdowczas rozporzadzeniach
ministra odpowiedzialnego za sprawy edukacji, dotyczacych m.in.:

— wydawania orzeczen (i opinii) o potrzebie ksztalcenia specjalnego albo
indywidualnego obowigzkowego rocznego przygotowania przedszkolnego
i indywidualnego nauczania, a takze o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-wy-
chowawczych;

— warunkéw organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mlo-
dziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie w przedszkolach,
szkotach i oddziatach ogélnodostepnych lub integracyjnych, a takze — co zostato
zapisane w osobnym rozporzadzeniu — w specjalnych przedszkolach, szkotach
1 oddziatach oraz os$rodkach;

— sposobu i trybu organizowania indywidualnego obowiazkowego przygoto-
wania przedszkolnego lub indywidualnego nauczania dla dzieci i mlodziezy,
ktorych stan zdrowia wymaga takich rozwigzan;

— podstawy programowej wychowania przedszkolnego oraz ksztalcenia ogdl-
nego w poszczegolnych typach szkot, w tym dla uczniow z uposledzeniem
umystowym w stopniu umiarkowanym i znacznym;

— rodzajow i zasad dzialania placéwek publicznych, w tym placowek umozli-
wiajgcych edukacje 1 wychowanie uczniow z réznymi rodzajami niepetno-
sprawnosci, ktorzy nie moga uczgszczac do przedszkola lub szkoty w miejscu
zamieszkania;

— zasad organizowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mto-
dziezy z gltebokim uposledzeniem umystowym;

— organizowania ksztalcenia oraz specjalnych oddzialywan opiekunczo-wy-
chowawczych w szkotach specjalnych, funkcjonujacych w zaktadach opieki
spotecznej i jednostkach pomocy spolecznej;

— zasad udzielania i organizacji pomocy psychologiczno-pedagogicznej w pu-
blicznych przedszkolach, szkotach i placéwkach.

W Uzasadnieniu rzgdowego projektu ustawy o ratyfikacji Konwencji o pra-
wach 0sob niepetnosprawnych (2012), mocno akcentowane sa dokonujace si¢
zmiany, szczegolnie te rozpoczete w roku 2011, w systemie ksztatcenia uczniow
z niepelnosprawnoscia. Bazuja one — jak wyjasniono (Uzasadnienie rzagdowego
projektu..., 2012, s. 84) — na zalozeniu, ze ,,[...] najwigksze szanse na zaspokoje-
nie specjalnych potrzeb edukacyjnych dzieci sg wtedy, kiedy wykryje si¢ je jak
najwczesniej, najwazniejszym celem zmian jest zapewnienie pomocy psycho-
logiczno-pedagogicznej jak najwczesniej 1 jak najblizej dziecka, w Srodowisku
jego nauczania i wychowania (przedszkolu, szkole i placowce)”.
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Dlatego zmiany ,,[...] organizacji ksztalcenia specjalnego oraz udzielania
pomocy psychologiczno-pedagogicznej zmierzaja do zapewnienia bardziej
efektywnej anizeli dotychczas, zindywidualizowanej pomocy, w szczegdlnosci
dzieciom i mtodziezy niepetnosprawnym ksztalcagcym si¢ w szkotach og6lno-
dostepnych”.

Tworcy analizowanego dokumentu, poswigcajg stosowna uwage rowniez ure-
gulowaniom dotyczacym studidow wyzszych, podkreslajac, ze w ostatnich latach
polskie uczelnie podjety wiele dziatan, ukierunkowanych na organizacje warun-
kéw sprzyjajacych wyrownywaniu szans studentdow z rdéznego rodzaju niepetno-
sprawnoscig. Wérod tych poczynan odnotowujg m.in. powolywanie pelnomocni-
kéw rektora i organizowanie biur ds. 0s6b z niepetnosprawnoscia, opracowywanie
odpowiednich zasad rekrutacji, dostosowujacych tryb postepowania kwalifika-
cyjnego do potrzeb i mozliwosci tej grupy kandydatéw, mozliwos¢ ubiegania si¢
o indywidualng organizacj¢ studiow, o pomoc materialng w formie stypendium
specjalnego (obok mozliwosci otrzymania innych form wsparcia materialnego,
obejmujacych pozostatych studentéw), a takze — czemu poswigcaja szczegolng
uwage — mozliwos¢ udziatu studentéw z niepetnosprawnoscig w réznych pro-
gramach realizowanych przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetno-
sprawnych (Uzasadnienie rzagdowego projektu..., 2012, s. 91-93).

Analizg powigzan polskich uregulowan odnoszacych si¢ do prawa do edukacji
z przepisami Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych, tworcy dokumen-
tu koncza rozwazaniami dotyczacymi ksztatcenia zawodowego i ustawicznego.
W tym kontek$cie przypominaja, ze obok jedynie kilku zawodow, w ktérych
ksztalcenie zarezerwowane jest wytgcznie dla osob niewidomych i stabowidza-
cych oraz z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, ksztalcenie
zawodowe 0s0b z niepetnosprawnoscia odbywa si¢ na zasadach ogélnych, obo-
wigzujacych w tego typu ksztalceniu, przy czym warunki i formy egzaminu
zawodowego dostosowuje si¢ do indywidualnych potrzeb i mozliwosci psychofi-
zycznych absolwentow (Uzasadnienie rzagdowego projektu..., 2012, s. 94).

Jezeli chodzi o ksztalcenie ustawiczne, to w analizowanym dokumencie
wspomniano jedynie, ze zgodnie z polskim prawem oswiatowym, organizato-
rzy wszelkich form ksztalcenia pozaszkolnego, ukierunkowanego na uzyskanie
i uzupelnienie przez osoby doroste wiedzy ogdlnej czy umieje¢tnosci i kwalifika-
cji zawodowych, zobowigzani sg do zapewnienia odpowiednich warunkow or-
ganizacyjnych i technicznych, wychodzacych naprzeciw potrzebom 0séb z nie-
petnosprawnoscig (Uzasadnienie rzadowego projektu..., 2012, s. 94).

Warto przypomnie¢, ze w konkluzji Uzasadnienia rzadowego projektu ustawy
o ratyfikacji Konwencji o prawach 0sob niepetnosprawnych znalazio si¢ stwier-
dzenie, ze Polska juz zapewnia wdrozenie postanowien Konwencji (w tym rowniez
—logicznie rzecz ujmujgc — w obszarze praw do edukacji). Jednakze mimo to, ,,[...]
pozadana jest dalsza rozbudowa szeroko rozumianych praw spotecznych lub po-
prawa wdrozenia, tak, aby zapewnic ich realizacj¢ na poziomie odpowiadajacym
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zmieniajacym si¢ oczekiwaniom osob niepetnosprawnych i, szerzej, catego spo-
feczenstwa” (Uzasadnienie rzadowego projektu..., 2012, s. 147). Przewidywane
dziatania w tym zakresie ujete zostaly w pkt. 4, zatytulowanym ,,Zmiany prawa,
sposobu wdrazania prawa i polityki, w celu zapewnienia lepszego wykonywania
konwencji”. Obejmujg one zmiany juz rozpoczgte lub zaplanowane do realizacji
w najblizszym czasie. Zadne z nich nie dotycza bezposrednio obszaru edukacji,
a wiec spraw regulowanych w ramach art. 24 Konwencii.

Optymizm Rzadu RP nie przez wszystkich zainteresowanych podziela-
ny byt w réwnym stopniu. Warto w tym miejscu odwota¢ si¢ do pogladéw
wyrazonych na tamach publikacji pt. Polska droga do Konwencji o prawach
0sob niepetnosprawnych ONZ, wydanej w Krakowie w 2008 r. przez Fundacje
Instytut Rozwoju Regionalnego. Nalezy jednak pamigtac, ze przedstawione
w niej opinie sformutowane zostaly kilka lat wcze$niej, a wiec moga odnosic¢
si¢ do nieco innej rzeczywisto$ci, chociaz — ogdlnie rzecz biorgc — regulo-
wanej tymi samymi ustawami, dotyczacymi systemu edukacji i szkolnictwa
wyzszego. Pawel Wdowik (2008a, s. 127-128), juz na samym wstepie krytycz-
nego podejécia, zwraca uwage na niezgodnos¢ jezyka polskich aktow praw-
nych z intencja tworcow Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych, co
znajduje wyraz w ttumaczeniu sformulowania an inclusive education system,
zawartego w art. 24 tejze Konwencji jako ,,integracyjny system edukacji” (au-
torzy omawianej publikacji, odwotuja si¢ do roboczego ttumaczenia Konwen-
cji, datowanego na marzec 2008 r., zamieszczonego na stronie 6wczesnego
Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej). Negatywnym nastepstwem zasto-
sowania takiego sformutowania — jak pisze autor — ,,[...] bedzie promowanie
ksztalcenia integracyjnego jako rozwiazania zgodnego z Konwencja, a co za
tym idzie — zwolnienie szkot ogdélnodostepnych z obowigzku réwnego trakto-
wania osob pelnosprawnych i niepelnosprawnych” (Wdowik, 2008a, s. 127),
a przeciez juz wowczas obecne w krajowym systemie ksztatcenie integracyjne
bylo [i jest nadal — przyp. A.M.] co najwyzej etapem przejsciowym migdzy
ksztalceniem specjalnym a promowanym w Konwencji ksztalceniem wiacza-
jacym. Cytowany autor sugeruje, ze najlepszym sposobem wyrazenia ducha
Konwencji byloby ,,[...] zapewnienie osobom niepetnosprawnym mozliwo-
$ci ksztatcenia w szkotach ogdlnodostgpnych”. Stad tez okreslenie najbardziej
zblizone do oryginalnego zapisu powinno przyja¢ brzmienie ,,0golnodostepny
system edukacji” (Wdéwik, 2008a, s. 127). Analizujac obowigzujace woOw-
czas akty prawne, tj. Ustawe z dnia 7 wrzesnia 1991 r. o systemie o§wiaty
(Dz.U. 2004 Nr 256, poz. 2572 z pdzn. zm.) oraz nawigzujace do niej akty
wykonawcze, autor dochodzi do wniosku, ze zaden z tych dokumentéw nie za-
wiera postanowienia, ze podstawowsg formg dla ksztatcenia dzieci 1 mtodzie-
zy z niepetnosprawnoscig jest edukacja wlaczajaca, a ponadto, ze szczegdlnie
niepokojace jest to, iz niektore przepisy prawa oswiatowego wregcz konserwuja
system segregacyjny. Jeden z wielu przyktadoéw, przytoczonych na rzecz tak

CNS nr 2(48) 2020, 5-28



O prawie do edukacji w swietle postanowien Konwencji o prawach osob... 17

sformutowanej tezy, odnosi si¢ do tresci art. 3 ust. la ustawy o systemie o§wia-
ty. Zdaniem autora wyjasnienie definicyjne, ze terminy ,,szkota specjalna” lub
,»oddzial specjalny” nalezy rozumie¢ odpowiednio jako ,,szkote lub oddziat
dla uczniéw posiadajgcych orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego”
moze sugerowac interpretacje, ze uczniowie, spelniajgcy ten warunek, powin-
ni uczeszeza¢ wlasnie do tego typu szkot (Wdowik, 2008a, s. 128). Szczegodl-
ng uwage cytowany autor poswigca uczniom z dysfunkcjg narzadu wzroku.
Jednej z przyczyn tego, ze az 75% rodzicow dzieci niewidomych wybiera dla
nich szkoly specjalne, upatruje on rowniez w przepisach prawa o$wiatowe-
g0 1 sposobie ich interpretacji przez dyrektorow szkot rejonowych. W tym
konteks$cie przywoluje obowigzujace w tym czasie resortowe rozporzadzenia
72005 r. w sprawie warunkow organizowania ksztatcenia, wychowania i opie-
ki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecz-
nie w specjalnych przedszkolach, szkotach i oddziatach oraz o$rodkach oraz
— zgodnie z odrgbnym rozporzadzeniem — w przedszkolach, szkotach i od-
dziatach ogolnodostgpnych lub integracyjnych. Pierwszy z tych dokumentéw
zawiera liste rodzajow niepelnosprawnosci stanowigcych podstawe tworzenia
szkot specjalnych. Drugi za$ nie podaje zadnej listy owych niepetnosprawno-
sci jako kryterium mozliwos$ci podjecia przez do§wiadczajacych ich uczniow
nauki w szkole ogoélnodostepnej lub integracyjnej. To brak takiego wskazania
w potaczeniu z przekonaniem, ze miejscem ksztalcenia ucznidéw, posiadaja-
cych stosowne orzeczenia, jest szkota specjalna, mogty przyczynic si¢ do tego
— zdaniem autora — ze dyrektorzy szkot rejonowych naklaniali rodzicow do
sktadania wnioskéw o przyjecie ich dzieci do szkoty specjalnej, aby uniknaé
przyjecia ich do kierowanej przez siebie szkoly ogdlnodostepnej (Wdowik,
2008a, s. 128).

Wdowik (tamze, s. 129-130) krytycznie odnosi si¢ rowniez do sposobu re-
alizacji zapisanych w Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych wskazan,
dotyczacych zapewnienia dzieciom niewidomym najodpowiedniejszych dla
nich $rodkéw komunikacji (art. 24 pkt 3 lit. ¢). Jego zdaniem, mimo istniejacej
woOwczas prawnej gwarancji, zapisanej w ustawie o systemie oswiaty (art. 71d),
zapewniajgcej uczniom z niepelnosprawnoscia dostep do odpowiednich dla nich
podrecznikow, tj. napisanych alfabetem Braille’a i drukiem powigkszonym,
trudno méwi¢ o pelnym wywigzywaniu si¢ panstwa z tego zadania. Zdaniem
autora, uczniowie ci wspomniane podrgczniki otrzymuja z opdznieniem lub nie
otrzymuja ich wcale. Pierwsza z tych sytuacji dotyczy glownie szkot specjal-
nych, druga — szkot ogdélnodostepnych i integracyjnych. Warto przypomnie¢ —
0 czym byla juz mowa — ze wedlug autorow Uzasadnienia rzadowego projektu
ustawy o ratyfikacji Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych, sytuacja
w tym wzgledzie od 2009 r. ulegla poprawie.

Autorzy Polskiej drogi do Konwencji. .. (2008) formutuja rowniez wiele uwag,
odnosnie do urzeczywistniania prawa osob z niepelnosprawnoscia do edukacji
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na poziomie wyzszym. Aleksander Waszkielewicz (2008, s. 136) punktem wyj-
Scia swoich rozwazan czyni dane statystyczne, dotyczace odsetka osob z niepel-
nosprawnoscia legitymujacych si¢ wyzszym wyksztatceniem, ktory wedtug da-
nych z kofica 2007 r. byl prawie trzykrotnie nizszy od analogicznego wskaznika
dla 0s6b pelnosprawnych (odpowiednio: 5,9% i 15,9%). Wérdd przyczyn takiego
stanu rzeczy autor wskazuje brak w obowiazujacej w tym czasie Ustawie z dnia
27 lipca 2005 r. — Prawo o szkolnictwie wyzszym (Dz.U. 2005 Nr 164, poz. 1365
z po6zn. zm.) przepiséw regulujacych chociazby takie kwestie, jak ,,[...] dosto-
sowanie procesu rekrutacyjnego, dydaktycznego, zdawania egzaminéw itp. do
potrzeb i mozliwosci 0sob niepetnosprawnych” (Waszkielewicz, 2008, s. 136).
W efekcie — jak autor konkluduje — szansa, ze wspomniane osoby nie beda dys-
kryminowane w r6znych sytuacjach zwigzanych z procesami naboru na studia
1 ksztalcenia zalezy wylacznie ,,[...] od dobrej woli, wrazliwosci i zyczliwo$ci
pracownikow uczelni” (tamze).

Nie sposob nie odnotowac¢ w tym miejscu, ze w tresci Uzasadnienia rzadowe-
go projektu ustawy o ratyfikacji Konwencji 0sob niepetnosprawnych znajduja si¢
informacje, iz niektore z rozpatrywanych tutaj spraw zostaty uregulowane w usta-
wie dotyczacej szkolnictwa wyzszego; przewiduje ona m.in. obowiazek okreslenia
przez uczelnie w regulaminach studiow takich warunkow procesu ksztatcenia,
ktore uwzgledniaja potrzeby studentdow z niepelnosprawnoscia oraz okreslenia
takich warunkow i trybu rekrutacji, w przypadku koniecznosci organizowania
dodatkowych egzaminow (poza wynikami ze $wiadectwa dojrzatosci jako po-
wszechnego kryterium rekrutacyjnego), ktore biora pod uwage potrzeby kandyda-
tow z niepetnosprawnoscig (Uzasadnienie rzadowego projektu..., 2012, s. 91-92).

Warto zastanowic sig, czy pierwsze lata funkcjonowania Konwencji o prawach
0sob niepetnosprawnych, w krajowym porzadku prawnym przyniosty zmiang po-
gladow ro6znych podmiotéw na temat propagowania, ochrony i urzeczywistnia-
nia prawa osob z niepeing sprawno$cig organizmu do edukacji. Mozliwo$¢ taka
daje m.in. lektura tekstu, zatytulowanego Realizacja przez Polske zobowigzan
wynikajgcych z Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych. Sprawozdanie
Rzecznika Praw Obywatelskich 2012—2014 (2015). Jest on efektem zastosowania
uprawnien Rzecznika Praw Obywatelskich (RPO) jako niezaleznego organu ds.
monitorowania procesu wdrazania Konwencji oraz popierania i ochrony zapisa-
nych w niej praw, ustanowionego zgodnie z tre$cig art. 33 pkt. 2 tejze Konwencji.
Juz w ,,Streszczeniu najwazniejszych wnioskow i rekomendacji” (Realizacja przez
Polske zobowigzan wynikajacych z Konwengji.. ., 2015, s. 7-8), RPO wskazuje,
na podstawie wynikow badan i analiz, ze dla pelnej realizacji przez Polske praw
0s6b z niepelnosprawnoscia zapisanych w Konwencji, potrzebne sg istotne zmia-
ny o charakterze legislacyjnym oraz te w zakresie stosowania przepisow prawa
odnoszacych si¢ do catej gamy spraw i obszarow funkcjonowania tej grupy osob.
Wsrod nich znajduje si¢ rowniez rekomendacja dotyczaca ,,urzeczywistnienia
prawa osob z niepetnosprawnos$cia do edukacji wlaczajacej tak, aby jak najwigk-
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sza grupa uczniéw na kazdym etapie edukacyjnym ksztalcita si¢ w szkotach po-

wszechnych, mozliwie blisko ich miejsca zamieszkania” (Realizacja przez Polske

zobowiazan wynikajacych z Konwengji.. ., 2015, s. 8).

W dalszej czesci analizowanego sprawozdania znajduje si¢ uzasadnienie owej
rekomendacji oraz wiele szczegdétowych wnioskow odnoszacych sie do realizacji
przez Polsk¢ prawa osob z niepelnosprawnoscia do edukacji. Do najwazniej-
szych problemow i barier stojacych na drodze do pelnej realizacji omawianego
prawa, RPO zalicza m.in.:

— ograniczong liczbe danych statystycznych, wynikow badan i wskaznikow,
odnoszacych si¢ do stopnia realizacji zobowigzan, wynikajacych z przyje-
cia Konwencji, skutkujaca brakiem pelnego ogladu sytuacji oséb z niepetno-
sprawnos$cig w roznych obszarach ich funkcjonowania, w tym réwniez w ob-
szarze edukacji;

— brak prawnych uregulowan dajacych gwarancje, ze srodki finansowe, wyni-
kajace z dodatkowej wagi subwencyjnej z tytutu niepelnosprawnosci ucznia,
plynace z budzetu panstwa do organu prowadzacego szkote, ostatecznie trafia
do szkoty, do ktorej 6w uczen uczeszcza (szerzej zob. Mikrut, 2015, s. 26-28);

— tkwigce w $wiadomos$ci wielu nauczycieli przekonanie, ze najwlasciwszym
miejscem dla ucznia z niepetnosprawnoscia jest szkota specjalna (zob. takze:
Dyduch, Mikrut, 2019, s. 177-178).

Wskazane problemy sprawiaja — zdaniem RPO (Realizacja przez Polskg zo-
bowigzan wynikajacych z Konwengji..., 2015, s. 72) — ze wedtug danych staty-
stycznych ,,[...] okolo polowy ucznidow z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia
specjalnego z tytulu niepetnosprawnos$ci uczy si¢ w szkotach specjalnych, okoto
jednej piatej w szkotach integracyjnych, a jedynie trzech na dziesieciu w szko-
fach ogolnodostepnych, ktére zapewniajg edukacje wiaczajacg” (podane dane
dotycza wrzesnia 2013 r.); przy czym — jak dalej podkresla — szczegolnie niepo-
kojacy jest fakt, ze odsetek ucznidéw z tej grupy podlegajacych edukacji wiacza-
jacej ulega wyraznemu spadkowi wraz z wiekiem, co sprawia, ze na poziomie
ponadgimnazjalnym, az trzy czwarte z nich uczy si¢ w szkole specjalne;.

Powazny problem stanowi rowniez wywigzanie si¢ z zadania dotyczacego
prowadzenia edukacji w takich jezykach i przy wykorzystaniu takich sposo-
bow 1 srodkow komunikacji, ktore w najwyzszym stopniu wychodzg naprzeciw
potrzebom uczniéw z niepetnosprawnoscia, zwlaszcza — wedtug terminologii
stosowanej w konwencji — ghuchych i gluchoniewidomych (zob. art. 24 pkt. 3
lit. b, ¢). Ani jedna ze szkol, w ktorej ucza si¢ uczniowie gtusi — jak podaje
RPO (Realizacja przez Polskg zobowiazan wynikajacych z Konwencji.. ., 2015,
s. 73) — nie prowadzi zaje¢ w polskim jezyku migowym, ktory jest ich jezykiem
naturalnym.

Mimo — jak si¢ wydaje — ogdlnie negatywnego obrazu stopnia realizacji pra-
wa 0sob z niepelnosprawnoscia do edukacji, jaki wylania si¢ ze sprawozdania
Rzecznika Praw Obywatelskich, nie sposob poming¢ tych informacji w nim za-
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wartych, ktore wskazuja na pewne postepy i sukcesy w tym zakresie. Naleza do

nich m.in.:

— pelne poparcie resortu odpowiedzialnego za sprawy edukacji dla realizacji
postanowien Konwencji i podkre$lanie, ze edukacja wiaczajaca jest trwalym
elementem polskiego systemu edukacji;

— dziatania ukierunkowane na dostgpno$¢ podrecznikow dla uczniéw niewido-
mych i niedowidzacych, a takze postugujacych si¢ Polskim Jezykiem Migo-
wym i alternatywnymi formami komunikacji (wskazano tutaj na elementarz
dla klas pierwszych);

— planowane zmiany w zakresie orzekania o specjalnych potrzebach edukacyj-
nych w kierunku wigkszego uwzglednienia ich potrzeb i poziomu funkcjono-
wania;

— cykl organizowanych przez polskie wladze spotkan, po§wieconych proble-
matyce edukacji specjalnej i wlaczajacej oraz rdzne akcje, inicjowane przez
organizacje pozarzadowe, skierowane do rodzicow dzieci z niepetnospraw-
noscia, dotyczace wsparcia merytorycznego i prawnego;

— pelne wprowadzenie idei edukacji wlaczajacej na poziomie studiow wyz-
szych (Realizacja przez Polsk¢ zobowigzan wynikajacych z Konwenciji...,
2015, s. 72).

Pierwszych lat obowigzywania w Polsce przyblizanej Konwencji, dotyczy row-
niez inny dokument, jakim jest Sprawozdanie przedstawione przez Rzgd Rzecz-
pospolitej Polskiej zgodnie z postanowieniami artykutu 35 Konwencji o prawach
0s0b niepetnosprawnych z dzialan podjetych w celu wprowadzenie w zycie jej po-
stanowien. Z tre$ci przywotanego art. 35 Konwencji wynika, ze wladze kazdego
panstwa, przystepujacego do tej umowy zobowiazane sa do przedtozenia takie-
go raportu Komitetowi do spraw praw osob niepetnosprawnych ,,[...] w terminie
dwoch lat od daty wejScia w zycie niniejszej Konwencji w stosunku do danego
Panstwa Strony” (art. 35 pkt. 1), kolejne za$§ beda sktadac ,,[...] przynajmniej co
cztery lata oraz zawsze wtedy, gdy Komitet o to wystapi” (art. 35 pkt 2). Pierwsze
sprawozdanie Rzadu RP, sporzadzone w kilku jezykach (nie w jezyku polskim),
zamieszczone zostato na stronie owego Komitetu 3 listopada 2015 r. (https:/tbin-
ternet.ohchr.org — dostep: 17.10.2018). Tekst sprawozdania, na ktory powoluje si¢
autor tego opracowania pochodzi ze strony Biura Pelnomocnika Rzgdu ds. Osob
Niepelnosprawnych (Sprawozdanie..., 2014). Charakterystycznym rysem owe-
go raportu, odnoszacego si¢ do realizacji postanowien Konwencji, w obszarze
prawa do edukacji jest to, ze stanowi on — podobnie jak poprzednio analizowany
tekst uzasadnienia rzadowego projektu ustawy o formalnym zwigzaniu si¢ Polski
z Konwencja — szczegdlowa charakterystyke obowiazujacego w okresie sprawoz-
dawczym prawa obejmujacego kwesti¢ ksztatcenia osob z niepetnosprawnoscia
(dzieci, mtodziezy i 0so6b dorostych) oraz wykaz akcji, projektow i programéw
o charakterze konsultacyjnym i propagujacym roznorodne rozwigzania, adre-
sowanych do zainteresowanych osob i instytucji, w zakresie edukacji tej grupy
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dzieci i mlodziezy (Sprawozdanie..., 2014, s. 48—49). W dokumencie tym nie
podano natomiast zadnych danych statystycznych obrazujacych ewentualne po-
stepy w zakresie edukacji wigczajacej. Brak tego rodzaju informacji wydaje si¢
zaskakujacy, bowiem w dalszej czes$ci sprawozdania — we fragmencie ,,Staty-
styka i zbieranie danych” — dotyczacym art. 31 Konwencji — jego autorzy za-
pewniaja, ze ,,program badan statystycznych statystyki publicznej na lata 2012
1 2013 przewiduje zbieranie danych, dotyczacych m.in. edukacji osob niepetno-
sprawnych, aby stanowily one podstawe ksztaltowania i realizowania polityki
spotecznej panstwa w tym zakresie (Sprawozdanie..., 2014, s. 85). Nawiasem
mowigc, w zadnym miejscu tej czesSci sprawozdania nie pojawia si¢ okreslenie
»edukacja wlgczajgca”. Sam termin ,,wlgczenie” wystepuje tylko raz, w ramach
fragmentu opatrzonego $rodtytutem: ,,Ksztatcenie w szkotach ogoélnodostepnych
integracyjnych” (?), w stwierdzeniu, ze:

Wilaczenie uczniow niepetnosprawnych do ksztatcenia we wszystkich typach szkot
ogoélnodostepnych gwarantuje elastyczny system ksztatcenia, zapewniajacy wyrow-
nywanie szans edukacyjnych i odpowiednich warunkow nauki, jak tez system po-
mocy psychologiczno-pedagogicznej (tamze, s. 50).

Przy tej okazji trudno nie zgodzi¢ si¢ z teza, ze krajowe rozwiazania legisla-
cyjne, o charakterze ogolnym, rzeczywiscie zapewniajg stan rzeczy okreslony
W przytoczonym cytacie, na co wskazuje w swoim raporcie takze Rzecznik Praw
Obywatelskich (Realizacja przez Polskg¢ zobowigzan wynikajacych z Konwen-
cji..., 2015, s. 71). Jednakze prawdziwym wyzwaniem — jak dodaje — sg przepi-
sy szczegotowe, okreslajace dostep uczniow z niepetnosprawnoscia do edukacji
i egzekucja prawa w tym zakresie. Przyktadem rozbieznos$ci miedzy przepisami
prawa o$wiatowego a praktyka edukacyjng moze by¢ problem wsparcia w za-
kresie odpowiednich jezykow, form i srodkéw komunikacji. W analizowanym
sprawozdaniu rzadowym wskazuje si¢, ze na podstawie odpowiednich prze-
piséw resortowych, szkoly organizuja nauczanie PIM (Sprawozdanie..., 2014,
s. 50). Tymczasem — co wynika z raportu RPO — nie czyni tego zadna szkota, do
ktorej uczgszczaja uczniowie niestyszacy.

Zgodnie z art. 36 ust. 1 Konwencji o prawach 0sob niepetnosprawnych kazde
sprawozdanie z realizacji jej postanowien jest rozpatrywane przez wspomnia-
ny Komitet do spraw praw osob niepetnosprawnych, ktory na tej podstawie
formutuje ,,[...] takie uwagi i zalecenia ogoélne [...], jakie uzna za wilasciwe”
i przekazuje je zainteresowanemu Panstwu Stronie. Komitet moze — jak wynika
z przywolanego artykutu — zwroci¢ si¢ o dalsze informacje dotyczace rozpa-
trywanych spraw. W marcu 2018 r., Polska otrzymata od komitetu , list¢ pytan”
(,,listg kwestii”) (Protokot z posiedzenia Zespotu..., 2018). Na liscie tej, w od-
niesieniu do prawa do edukacji, pojawity si¢ trzy pytania o, po pierwsze, plan
dzialania zmierzajacego do zagwarantowania uczniom z niepetnosprawnoscia
przejscie od edukacji specjalnej do wlaczajacej, po drugie, dane statystyczne

CNS nr 2(48) 2020, 5-28



22 Adam Mikrut

odnoszace si¢ do liczby i odsetka dzieci niewidomych i gtuchych oraz z niepet-
nosprawnoscia intelektualng, psychospoteczng i fizyczng w réznych formach
ksztalcenia oraz uczacych sic w domu, po trzecie wreszcie, dane statystyczne
dotyczace liczby i odsetka 0sob z niepetnosprawnoscia w szkotach zawodowych
i szkotach wyzszych (List of issues...). Autor prezentowanego opracowania, nie
dotart do odpowiedzi sformutowanych przez polskie wtadze, mimo zZe na stronie
Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej zamieszczono odpowiedni
odnos$nik do tego dokumentu, prowadzacy jednak do niepoprawne;j strony (Od-
powiedz na pytania Komitetu ds. Praw Oséb Niepetnosprawnych).

Dostepna jest natomiast opinia Rzecznika Praw Obywatelskich, zaprezento-
wana Komitetowi ds. Praw Osob Niepetnosprawnych, sformutowana w zwigzku
ze wspomniana ,,listg kwestii”, uwzgledniajaca odpowiedzi polskiego rzgdu (In-
formacja Rzecznika Praw Obywatelskich..., 2018).

Odnos$nie do pierwszej kwestii, podstawowym problem — zdaniem RPO —
jest brak systematycznych rozwigzan, ukierunkowanych na zwickszenie liczby
uczniéw z niepetnosprawnoscia objetych edukacja wiaczajaca oraz na przecho-
dzenie tych uczniow z systemu ksztalcenia specjalnego do systemu ksztalce-
nia wlaczajacego. Szczegolnie niepokojacy jest — jak podkresla RPO — brak
odpowiednich mechanizméw, zmierzajacych do ograniczenia zjawiska przecho-
dzenia wraz z wiekiem uczniéw z niepetnosprawnosciag z przedszkoli i1 szkot
ogolnodostepnych do szkodt specjalnych, a takze wspierajacych ich pozostanie
w ogolnodostepnych formach ksztalcenia (Informacja Rzecznika Praw Obywa-
telskich..., 2018, s. 30).

W przypadku drugiej kwestii, dotyczacej danych statystycznych, Rzecznik
Praw Obywatelskich krytycznie odnosi si¢ m.in. do informacji rzadowych, kto-
re sg tak prezentowane, ze nie daja mozliwosci uchwycenia réznic w odsetkach
ucznidow z niepetnosprawnoscia w szkotach ogélnodostepnych i specjalnych
w ramach kolejnych etapow edukacji. Nie ukazujg bowiem tendencji przecho-
dzenia wraz z wiekiem uczniow do specjalnych form ksztatcenia. Ogolnie, dos¢
wysoki odsetek ucznidw z niepelnosprawnoscia objetych edukacjg wlaczajaca
wynika zatem z ich duzego udziatu w tej formie ksztalcenia na poziomie edu-
kacji przedszkolnej i szkoty podstawowej. Ponadto — co rowniez nieco zakto-
ca statystyczny obraz edukacji wiaczajacej — w systemie edukacji jako szkote
ogodlnodostepng traktuje si¢ rowniez szkote integracyjng. Rzecznik Praw Oby-
watelskich wyraza pewne obawy, ze zgodnie z nowymi decyzjami resortu edu-
kacji, bedgcymi juz aktami wykonawczymi do nowej ustawy Prawo o$wiatowe
z 2016 r., w najblizszym czasie moze zwigkszy¢ si¢ liczba uczniow pobieraja-
cych nauke w domu, z uwagi na przejsciowe trudnosci, np. zdrowotne, bowiem
uniemozliwiajg one realizacj¢ nauczania indywidualnego na terenie szkoty (In-
formacja Rzecznika Praw Obywatelskich..., 2018, s. 31-32).

Rzecznik Praw Obywatelskich wyrazit rowniez opini¢, dotyczacg trzeciej
kwestii (pytania) zgltoszonej przez Komitet do spraw praw o0sob niepetnospraw-

CNS nr 2(48) 2020, 5-28



O prawie do edukacji w swietle postanowien Konwencji o prawach osob... 23

nych, dotyczacej — jak juz wspomniano — danych statystycznych obrazujacych
liczby 1 odsetki uczniow i studentow w szkolnictwie zawodowym i szkolnic-
twie wyzszym. Odchodzac nieco od tresci pytania, zwraca on przede wszystkim
uwagg¢ na to, ze uczniowie z niektérymi niepetnosprawnosciami, szczegdlnie
z niepetnosprawnoscig intelektualng i niepetnosprawno$cig sprzezong, moga
by¢ ksztatceni w niektorych zawodach gtéwnie w szkotach specjalnych. Zdoby-
cie kwalifikacji zawodowych moze rowniez ogranicza¢, a nawet uniemozliwiaé
— zdaniem RPO — relatywnie czgsta praktyka, zarowno w szkotach ogélnodo-
stepnych, jak i specjalnych, nauczania indywidualnego (Informacja Rzecznika
Praw Obywatelskich..., 2018, s. 32). Brak uwag, odno$nie do dostepnosci stu-
didow wyzszych dla osob z niepetnosprawnos$cig jest logicznym nastgpstwem
faktu, ze Rzecznik Praw Obywatelskich — jak juz przy innej okazji wspomniano
— pozytywnie wyraza si¢ o sposobie wdrazania u nas prawa do edukacji na tym
poziomie ksztatcenia.

Swoje odpowiedzi na ,list¢ pytan” (,,liste kwestii”’), przygotowal takze In-
stytut Niezaleznego Zycia bedacy think-tankiem i organizacjg osob z niepetno-
sprawnos$cig. Z dokumentu, o ktorym teraz mowa (Odpowiedzi na Listg pytan
Komitetu ONZ ds. Praw Osob z Niepelnosprawnoscia...) wynika, ze zdaniem
ekspertow opracowujacych jego treS¢ w Polsce nie ma panstwowej strategii
ukierunkowanej na przeptyw uczniow z niepetnosprawnoscig z edukacji spe-
cjalnej do edukacji wlaczajacej. Wigkszos$¢ dzieci — co wyraznie podkreslono —
rozpoczynajacych nauke w szkole specjalnej, kontynuuje swoja edukacje w tego
typu instytucji. Widoczny jest raczej transfer ucznidéw z niepetnosprawnoscia
w przeciwnym kierunku, zwlaszcza w ramach szkolnictwa zawodowego, tzn.
ze szkot o charakterze ogolnodostepnym do szkot specjalnych. Niepokojace jest
rowniez to — zdaniem ekspertéw Instytutu Niezaleznego Zycia — ze w obowia-
zujacym systemie edukacyjnym nadal funkcjonuje wiele szkét przeznaczonych
dla dzieci 1 mlodziezy niewidomych, niestyszacych czy z niepetnosprawnoscia
intelektualna. Tendencja ta, jezeli chodzi o ksztalcenie zawodowe, daje o sobie
zna¢ szczegdlnie w odniesieniu do uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektual-
ng. Ponadto jak podkreslaja eksperci, wérdd rodzicow dzieci z niepelnospraw-
noscig, zwlaszcza mieszkajacych na wsi, niski jest stopien wiedzy o edukacji
wlaczajacej, utozsamianej ciggle z edukacjg integracyjng. Jesli chodzi o dane
statystyczne, interesujagce Komitet do spraw praw osob niepetnosprawnych,
w analizowanym tutaj dokumencie przytoczone sg dane pochodzace z badania
przeprowadzonego przez NIK w 2017 roku. Wynika z nich, ze do szkot specjal-
nych uczeszczalo 42% uczniéw z niepelnosprawnoscia, do szkot ogélnodostep-
nych i integracyjnych zas — 58%. Dane takie przemawiaja w pewnym stopniu
na rzecz realizacji ich prawa do nauki poza systemem segregacyjnym, ale — co
rowniez w swojej opinii podkreslit Rzecznik Praw Obywatelskich — nie oddaja
zmniejszania si¢ odsetka tych uczniow w niesegragacyjnych formach ksztatce-
nia wraz z ich wiekiem (Odpowiedzi na Liste pytah Komitetu.. ., 2018, s. 23-24).
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Latwo zauwazy¢, ze przytoczone tutaj dane s3 w duzej mierze zbiezne z tymi
sformutowanymi przez Rzecznika Praw Obywatelskich. Fakt ten daje podstawe,
aby sadzi¢, ze oddaja one rzeczywisty obraz analizowanego problemu.

Zamiast zakonczenia

Polska delegacja rzadowa oraz zast¢gpczyni RPO ds. rownego traktowania
— Sylwia Spurek (84 rekomendacje RPO dla ekspertow ONZ..., 2018) uczest-
niczyli w dniach 4-5 wrze$nia 2018 r. w sesji Komitetu do spraw praw osob
niepelnosprawnych. Kanwg posiedzenia byta wspomniana ,lista pytan” (,,lista
kwestii”’). Komitet po zbadaniu stopnia, w jakim Polska realizuje postanowienia
Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych, zgtosit pewne uwagii wydat sze-
reg rekomendacji (Concluding observations...). Odnos$nie do art. 24 Konwencji,
Komitet wyrazit zaniepokojenie takimi problemami, jak: brak szczegdétowych
przepisow wspierajacych wdrazanie edukacji wtaczajacej oraz niejednoznaczne
odczytywanie terminow ,.integracja” i ,,wlaczenie”; fakt obejmowania wigkszo-
$ci uczniéw z niepetnosprawnoscia, zwlaszcza powaznego stopnia (w oryginal-
nej wersji rekomendacji mowa jest o niepelnosprawnosci umiarkowanej i ci¢z-
kiej) przez segregacyjne formy edukacji oraz — co wazne — brak §wiadomosci
na temat edukacji wlaczajacej wsrdd profesjonalistow zatrudnionych w szkotach
oraz rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig i brak odpowiednich szkolen w tym
zakresie. W zwigzku z tymi watpliwo$ciami, Komitet zaleca polskim wtadzom,
powolujac si¢ na swoje komentarze, odnoszace si¢ do prawa do edukacji wigcza-
jacej 1 celu zrownowazonego rozwoju, zawarte w odpowiednich dokumentach,
aby, po pierwsze, wdrazaty szczegotowe przepisy dotyczace zasady racjonalne-
go usprawnienia, zindywidualizowanego programu nauczania oraz nauczania
wiaczajacego w najbardziej korzystnym $rodowisku edukacyjnym, po drugie,
promowaly i urzeczywistniaty prawo oséb z powaznymi stopniami niepeino-
sprawnos$ci do edukacji wlaczajacej i po trzecie — podnosily wiedz¢ rodzicéw
dzieci z niepetnosprawnoscig na temat korzysci ptynacych z edukacji wigcza-
jacej, organizowaty szkolenia dla nauczycieli i wychowawcow oraz upowszech-
niaty dobre praktyki w tym zakresie.

Z przedstawionych rozwazan wynika — jak si¢ wydaje — ze w Polsce petna
realizacja prawa osob z niepelnosprawnoscia do edukacji wlaczajacej, w rozu-
mieniu nadanym jej przez przepisy Konwencji o prawach osob niepetnospraw-
nych, wymaga jeszcze wielu dziatan, zaré6wno o charakterze legislacyjnym, jak
i praktyczno-organizacyjnym, a takze — co wazne — ukierunkowanych na zmia-
ne §wiadomosci spotecznej co do istoty tej formy ksztalcenia.
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O PRAWIE DO EDUKACJT W SWIETLE POSTANOWIEN KONWENCJI
O PRAWACH OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH. IDEA — DEKLARACJE I POLEMIKI —
RZECZYWISTOSC OSWIATOWA

Abstrakt

Polskie wtadze, przygotowujac si¢ do ratyfikacji Konwencji o prawach osob niepetnospraw-
nych, dokonaly szczegotowej analizy prawa wewnetrznego, ukierunkowanej na okreslenie stopnia
zgodno$ci zawartych w nim przepiséw z postanowieniami tego dokumentu. Efekty wspomniane;j
analizy staly si¢ waznym argumentem na rzecz projektu ustawy o ratyfikacji Konwencji ztozone-
go do Sejmu w dniu 27 kwietnia 2012 r. przez Rzad RP. W uzasadnieniu Rzad przekonywat, ze
juz wtedy nasz kraj zapewniat wlasciwe wykonanie jej postanowien, rowniez w sferze edukacji.
Optymistyczny oglad dwczesnej rzeczywisto$ci prawnej nie przez wszystkich byt podzielany. Po-
lemiki z deklaracjami, propagowanymi przez wladze panstwa, pojawialy si¢ zaréwno przed, jak
i po ratyfikacji Konwencji, ktora miata miejsce w 2012 roku. Dotyczyty one roéwniez rozwigzan
w zakresie edukacji 0sob z niepetnosprawnoscia, a wigc — zgodnos$ci przepisow polskiego prawa
oswiatowego i ich praktycznej realizacji z treécig art. 24 Konwencji zatytutowanego ,,Edukacja”.
Glos zabieraty rézne podmioty, w tym Rzecznik Praw Obywatelskich, bedacy organem panstwo-
wym, niezaleznym od innych organéw wiadzy. Niektore ze wspomnianych polemik, ale takze
zglaszanych w ich trakcie rekomendacji, stanowig tresc tego artykutu.

Stowa kluczowe: Konwencja o prawach osob niepetnosprawnych, prawo do edukacji

ON THE RIGHT TO EDUCATION IN THE LIGHT OF THE PROVISIONS OF
THE CONVENTION ON THE RIGHTS OF PERSONS WITH DISABILITIES. IDEA —
DECLARATIONS AND POLEMICS — EDUCATIONAL REALITY

Abstract

The Polish authorities, before the ratification of the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, carried out a thorough analysis of the internal law in order to determine the degree
of compliance of its provisions with the provisions of that document. The effects of these analyses
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have become an important argument for the draft law on ratification of the Conventionsubmitted
to the Parliament on the 27th of April 2012 by the Government of our country. In the explanatory
memorandum, the Government argued that our country was already ensuring the proper imple-
mentation of its provisions, also in the sphere of education. This optimistic view of our legal
reality was not shared by everyone. Polemics with declarations propagated by the authorities of
the country appeared both before and after the ratification of the Convention, which took place
in 2012. They also addressed solutions in the field of education of persons with disabilities, i.e.
compliance of the provisions of our educational law and their practical implementation in accor-
dance with art. 24 of the Conventionen titled ,,Education”. Various parties spoke out, including the
Ombudsman, a state body independent of other authorities. Some of mentioned polemics, but also
recommendations made during them, are the content of this article.
Keywords: Convention on the Rights of Persons with Disabilities, the right to education
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POGLADY NA TEMAT INTEGRACJI SPOLECZNEJ
1 EDUKACJI INTEGRACYJNEJ ROZNYCH
UCZESTNIKOW ZYCIA SZKOLNEGO

Wprowadzenie

Problematyka integracji spotecznej 0sob petno- i niepetnosprawnych, w tym
ksztatcenia i wychowania integracyjnego dzieci o zré6znicowanych potrzebach
rozwojowych i edukacyjnych od wielu dziesiecioleci wywotuje szerokie zainte-
resowanie przedstawicieli wielu dyscyplin nauki, w szczegolnosci nauk spotecz-
nych i humanistycznych, w tym zasadniczo pedagogiki, pedagogiki specjalne;j,
wybranych subdyscyplin psychologii.

Na gruncie pedagogiki specjalnej, jak pisat Aleksander Hulek (1980), uzna-
wany za prekursora koncepcji integracji 0sob pelno- i niepetnosprawnych w Pol-
sce, nurt prointegracyjny na $wiecie pojawiat si¢ juz w latach 40./50. XX wieku.
W naszym kraju w latach 70./80. XX wieku.

Zdaniem Aleksandry Maciarz (1996, s. 33) integracja spoleczna oséb nie-
petnosprawnych to idea, kierunek przemian oraz sposob organizowania dla
nich zaje¢ i rehabilitacji. Wyraza si¢ on w dgzeniu do stworzenia osobom z nie-
petnosprawnoscia mozliwosci uczestnictwa w normalnym zyciu, dostepu do
tych wszystkich instytucji i sytuacji spotecznych, w ktorych uczestniczg pet-
nosprawni oraz do ksztatltowania pozytywnych ustosunkowan i wigzi psycho-
spotecznych migdzy osobami petnosprawnymi i z niepelnosprawnoscia. Celem
integracji spolecznej jest niwelowanie tendencji segregacyjnych, spolecznej
1 osobowej stygmatyzacji, nietolerancji, dyskryminacji osob nielokujgcych si¢
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w powszechnie ustalone standardy i normy w funkcjonowaniu fizycznym, psy-
chicznym i spotecznym. Cytujac za Hulkiem (1980, s. 493), mozna powiedziec,
ze integracja spoteczna ,,to umozliwienie osobom z niepetnosprawnoscia pro-
wadzenia normalnego zycia mozliwie na tych samych warunkach jak peino-
sprawnym cztonkom roznych grup spotecznych”. Integracja spoleczna bowiem
zaktada udost¢pnienie osobie z niepetnosprawnoscig prawa do korzystania ze
wszystkich stopni szkolnictwa (podstawowego, ogolnoksztalcacego, zawodowe-
g0, Wyzszego), zdobyczy kulturowych, form czynnego wypoczynku, z ktorych
korzystajg osoby pelnosprawne.

Za Wtadystawem Dykcikiem (2001, s. 39) mozemy mowi¢ o nastgpujacych
obszarach integracji spotecznej (biorgc pod uwage kontekst wsparcia spoteczne-
go adresowanego do 0sob z niepelnosprawnoscia, ktorego istota jest zapewnie-
nie rozwoju poprzez wpltywy socjalizacyjno-wychowawcze):

— integracja rodzinna — to optymalny uktad warunkow socjalno-pedagogicz-
nych sprzyjajacych integracji dziecka niepetnosprawnego w rodzinie;

— integracja sgsiedzko-rowiesnicza (w najblizszym $rodowisku zycia) — oparta
jest na tworzeniu gotowosci do dziatan altruistycznych, solidarnosciowych
1 harmonizujacych zycie spoteczne w lokalnych mikrostrukturach;

— integracja instytucjonalno-lokalizacyjna — obejmuje oddziaty, grupy (dla)
dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi we wszystkich dostepnych
formach edukacyjnych, ze szczegdlnym uwzglednieniem zajg¢ ponadprogra-
mowych i imprez ogdlnoszkolnych; mozna tu wyrdzni¢ integracje programo-
wa 1 psychologiczna;

— integracja socjalna — we wszystkich placowkach, §wiadczeniach, ustugach
1 urzadzeniach dla dzieci petnosprawnych i niepetnosprawnych, obejmuja-
ca poradnie, przedszkola, wycieczki, obozy, kolonie; jej realizacja wymaga
zmiany nastawien i przepisow dotyczacych mozliwosci wyboru wspolnego
uczestnictwa i stabilizacji zyciowej;

— integracja funkcjonalna — w ro6znych strukturach, formach i ptaszczyznach
aktywnego wspotuczestnictwa i wspotdziatania dzieci, takze niepetnospraw-
nych (np. zajecia pozalekcyjne, pozaszkolne i poszkolne);

— integracja spoteczna — obejmujaca roznorodne dziatania zmierzajace do two-
rzenia i ochrony podmiotowego statusu osoby dorostej, zwigzane z przestrze-
ganiem praw osobistych, spolecznych i politycznych oraz mozliwoscig sa-
morealizacji matzenskiej, rodzinnej, mieszkaniowej, w zakresie zatrudnienia
i kulturalnej aktywnosci w lokalnym srodowisku zycia 0so6b niepetnospraw-
nych i spotecznie niedostosowanych.

W ujeciu Hulka (1980) integracyjny system ksztatcenia i wychowania polega na
maksymalnym wigczeniu dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnosciami do ogol-
nodostepnych szkoét i innych placowek oswiatowych, umozliwiajac im — w miare
mozliwosci — wzrastanie w grupie petnosprawnych rowiesnikow. W przypadku
za$ 0sob przebywajacych w zaktadach opiekunczych — to troska o zapewnienie

CNS nr 2(48) 2020, 29-45



Poglqdy na temat integracji spotecznej i edukacji integracyjnej... 31

jak najczestszych kontaktéw z zewngtrznym Srodowiskiem spotecznym (tamze,
s. 492). Maciarz (1996, s. 33) podkresla, ze: ,,Integrujac spotecznie dzieci niepel-
nosprawne, stwarzamy im warunki, aby mogty one wychowywac si¢ w swojej
rodzinie, uczy¢ si¢ w szkole powszechnej 1 wzrasta¢ w normalnym Srodowisku
wsrod petnosprawnych rowiesnikow”.

Znaczacym elementem dziatan na rzecz kreowania i urzeczywistniania inte-
gracji spotecznej jest edukacja integracyjna, ktora zostata zainicjowana w Pol-
sce wraz z uruchomieniem pierwszego przedszkola integracyjnego. Mialo to
migjsce w roku 1989, w Warszawie (Bogucka, 1996). Nast¢pne istotne dziatania
dazace ku praktycznej egzemplifikacji edukacji integracyjnej posiadaty charak-
ter unormowan prawnych. Na mocy Ustawy z dnia 7 wrzesnia 1991 r. o systemie
oswiaty (Dz.U. 1991 Nr 95, poz. 425) wdrozono reformg¢ systemu oswiaty oraz
przygotowano i wprowadzono inne dokumenty wyznaczajace cele oraz zada-
nia placéwek zajmujgcych si¢ ksztalceniem dzieci i mtodziezy. Sprecyzowano
w nich kwestie wlaczenia ucznidow z niepetnosprawnoscia do sytemu szkolnic-
twa ogolnodostepnego w postaci szkot i klas integracyjnych. Na mocy Zarzg-
dzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 4 pazdziernika 1993 r. w sprawie
zasad organizowania opieki nad uczniami niepetnosprawnymi, ich ksztalce-
nia w ogolnodostepnych i integracyjnych publicznych przedszkolach, szkotach
i placowkach oraz organizacji ksztalcenia specjalnego (Dz.U. MEN 1993 Nr 9,
poz. 36) oficjalnie sformalizowano kryteria uczgszczania uczniéw z niepeino-
sprawnoscig do szkot i/lub klas integracyjnych.

W kolejnych latach pojawialy si¢ akty prawa migdzynarodowego, w ktorych
postulowano i promowano idee edukacji integracyjnej. W dokumencie Wytycz-
ne do dziatan w zakresie specjalnych potrzeb edukacyjnych z roku 1994 (s. 6)
podkreslono, ze: ,,Fundamentalng zasadg funkcjonowania szkoty integracyjnej
jest przekonanie, ze wszystkie dzieci w miar¢ mozliwo$ci powinny uczy¢ si¢
razem, niezaleznie od do$wiadczanych przez nie trudnosci czy réznic. Szkoty
integracyjne musza uznawac i odpowiada¢ na zréznicowane potrzeby swoich
ucznidéw, przyjmujac réozne style i tempa uczenia si¢ oraz gwarantujac kazde-
mu odpowiednie wyksztatcenie dzieki wlasciwym programom nauczania, przy-
gotowaniom organizacyjnym, strategiom ksztalcenia, wykorzystaniu zasobow
oraz wspotpracy z lokalnymi spotecznosciami. Continuum wsparcia i wysitkow
powinno odpowiada¢ continuum specjalnych potrzeb spotykanych w kazdej
szkole”. W Standardowych Zasadach Wyrownywania Szans Osob Niepetno-
sprawnych ONZ (1994) zasada 6 dotyczyta problematyki edukacji. Podkreslata
prawo uczniow z niepelnosprawnosciami do réwnych szans w dostepie do kaz-
dego szczebla edukacji z wyzszym wiacznie. Obecnie koncepcje integracyjne
promuje Konwencja o prawach osob niepetnosprawnych (2006, 2012).

Analizujgc czynniki, ktore moga utrudniaé realizacj¢ idei edukacji integra-
cyjnej, Hulek (1980, s. 499-500) wymienia m.in. nastepujace: (1) nieprzygoto-
wanie programow szkolnych do potrzeb dziecka; (2) niedostateczne zaopatrze-
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nie szkot ogoélnodostgpnych w pomoce naukowe i dydaktyczne; (3) trudnosci
w wychodzeniu naprzeciw specyficznym problemom 0s6b z niepetnosprawno-
$cia; (4) zbyt liczne klasy, w ktorych dziecko niepetnosprawne po prostu si¢
gubi; (5) duza rozpigtos¢ wieku ucznidow — dzieci niepetnosprawne s3 zazwy-
czaj starsze niz ich petlnosprawni rowiesnicy; (6) bardzo ograniczone kontakty
spoteczne dzieci z niepelnosprawnosciami; (7) gorsze miejsce w klasie dzieci
niepelnosprawnych, co powoduje u nich wzrost poczucia zagrozenia i braku
bezpieczenstwa; (8) mniejsze oczekiwania i wigksza poblazliwos$¢ nauczycieli,
jesli chodzi o wymagania szkolne; (9) izolacja od zwyktych sytuacji, przezy¢
i doswiadczen pomimo pozoréw, ze powinno by¢ inaczej; (10) brak ksztatto-
wania podstawowych nawykdéw tak istotnych w zyciu osobistym i spotecznym.

Aleksander Hulek (1980, s. 502), odwotujac si¢ do Lennarta Wessmana
(1970), przedstawil sytuacje, ktore moga ulatwi¢ dzialania w zakresie edukacji
integracyjne;j:

1) im mnigjsza jest liczba uczniow wilaczonych do zwyktej szkoty, tym lepsza

1 skuteczniejsza jest integracja;

2) im starsze sg osoby niepelnosprawne, tym proces integracji postepuje wol-
niej;

3) réznice wieku sprzyjaja integracji wtedy, gdy grupa integrowana jest mtod-
sza;

4) wigksze roznice i odmiennosci migdzy osobami integrowanymi a grupg, do
ktorej sg integrowani, sprzyjaja czesto wzajemnej wspotpracy;

5) integracje¢ utatwia wlasciwa informacja o dzieciach niepetnosprawnych i gru-
pie, do ktorej sa wlaczone oraz o ich mozliwosciach i trudnos$ciach;

6) im wiecej dzieci niepelnosprawnych uczeszcza do klasy, tym mniej liczna
powinna by¢ klasa.

Dodat do przedstawionych uwarunkowan zagadnienie przygotowania na-
uczycieli w obszarze edukacji integracyjnej, przygotowania rodzicéw uczniow
niepelnosprawnych i pelnosprawnych do wspoélnej edukacji ich dzieci oraz wy-
posazenia szkot w odpowiednie §rodki dydaktyczne i pomoce naukowe.

Na podstawie przedstawionych informacji pojawia si¢ wniosek, ze chociaz kon-
cepcje edukacji integracyjnej w wymiarze teoretycznym posiadajg prawie 80-let-
nig histori¢, a w wymiarze praktycznym 30-letnia, to problemy integracji nadal
pozostaja w wielu kwestiach niezmienne, pomimo tego, ze ich kontekst, wymiar,
specyfika cechuje sie wkomponowaniem w standardy aktualnej rzeczywistosci
cywilizacyjnej. Zrealizowane badania naukowe, refleksje teoretyczne w polu inte-
gracji spolecznej i edukacji integracji 0sob petno- i niepelnosprawnych wskazuja
jednak na dostrzegalng zmiang w obszarze postaw ogolnospotecznych, jak réwniez
rozwigzan instrumentalnych wobec integracji spotecznej i edukacji integracyjnej
(Bogucka, 1996, Chodkowska, 2013; Chrzanowska, 2018; Glodkowska, 2011; Jani-
szewska-NieScioruk, Zaorska, 2014; Kosakowski, 2003; Ko$cielska, 1996; Maciarz,
1996; Osik-Chudowolska, Krause, 2004; Sadowska, 2006; Zaorska, 2000, 2016).
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Badania wlasne — zalozenia, organizacja, badana populacja

W celu poznania opinii nauczycieli szkoty podstawowej ogdlnodostepne;,
uczniow klas VIII szkoty ogolnodostepnej i1 ich rodzicow na temat integracji
spolecznej oraz edukacji integracyjnej zostaty zrealizowane pilotazowe badania
naukowe, ktore ulokowano w paradygmacie normatywnym. Zastosowano me-
tod¢ sondazu diagnostycznego, technike ankiety. Ankieta byta przygotowana na
potrzeby badan. Zawierata 16 pytan, w tym 4 pytania otwarte, 8 pototwartych,
4 zamkniete oraz metryczke. Osiem pytan dotyczyto kwestii integracji spotecz-
nej i tyle samo edukacji integracyjnej. Szczegdlowe cele badan obejmowaty
poznanie opinii nauczycieli pracujacych w szkole podstawowej ogdlnodostep-
nej, uczniow klas VIII szkoly podstawowej i ich rodzicow na temat deklaro-
wanego stosunku, identyfikacji istoty, obecnosci barier, dominujacych barier,
argumentow przemawiajacych za lub przeciw integracji spolecznej oso6b petno-
i niepetnosprawnych oraz edukacji integracyjnej dzieci/uczniéw petno- i nie-
petnosprawnych, jak roéwniez mozliwych dzialan, aby istniejgce bariery zneu-
tralizowa¢. Badania zrealizowano w okresie 10-20 wrzes$nia 2019 r. w jednej
ze szkot podstawowych z miasta Olsztyna. Ankietowaniem obj¢to trzy grupy
respondentéw: 41 nauczycieli, 51 uczniéw i 25 rodzicow. Ankiety skierowano
do 50 os6b z kazdej z grup, jednakze nie wszystkie zostaly w sposob nalezyty
wypelnione.

W grupie nauczycieli byty wylagcznie kobiety. Dominowaty (wykres 1) na-
uczycielki w wieku 41-50 lat (41%) oraz 31-40 lat (32%). W mniejszosci byty
osoby w wieku 51-60 lat (15%), 25-30 lat (10%), 60 i wigcej lat (2%).

2%

10%

25-30 lat
31-40 lat

41-50 lat
32% @

m 51-60 lat

W 60 i wiecej lat

41%

Wykres 1. Podziat badanych nauczycieli ze wzgledu na wiek

Zrodlo: badania wlasne.
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Kobiet ze stazem pracy w przedziale 2630 lat bylo 22%, ze stazem do 10
lat — 19%. Wigkszo$¢ (wykres 2) stanowily nauczycielki przedmiotow (np. jezyk
polski, matematyka, biologia, religia) — 39% oraz pracujace na stanowisku na-
uczyciela specjalisty (oligofrenopedagoga) — 32%. Mniejszo$¢ za$ nauczycielki
wczesnej edukacji — 22% 1 pedagodzy szkolni — 7%. Jedna nauczycielka posia-
data wlasne dziecko ze schorzeniem przewlektym.

22% 39% nauczyciele przedmiotu
M nauczyciele specjalisci
nauczyciele wczesnej edukacji
‘ B pedagodzy szkolni

WyKkres 2. Podzial badanych nauczycieli ze wzgledu na zajmowane stanowisko

Zrodto: badania whasne.

W grupie 6smoklasistow byto 23% 13-latkow 1 77% 14-latkow, w tym 65%
chlopcow i 35% dziewczat. Dominujacg grupe stanowili uczniowie, ktorych
srednia ocen lokowala si¢ w przedziale 4,90-4,00 (53%). Oceny w przedziale

\

6,0-5,0

= 4,9-4,0
3,9-3,0

B 2,9iponizej

WyKkres 3. Podzial badanych uczniéw z uwagi na Srednia ocen

Zrddto: badania wiasne.
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6,00-5,00 miato 20% uczniéw, podobnie jak oceny w przedziale 3,90-3,00
(20%). Wsrod badanych uczniow byto 15% jedynakow, 55% posiadato brata lub
siostre, po 10% miato troje lub wigcej niz czworo rodzenstwa. W rodzinie pet-
nej wychowuje si¢ 75% uczniéw, w rodzinie niepetnej 15%, zrekonstruowane;j
8%, a w zastepczej 2%. Szescioro uczniow (12%) posiada niepetnosprawne ro-
dzenstwo z: niepelnosprawnoscia intelektualna (3 osoby), niepetnosprawnoscia
wzrokowa, ruchowa, autyzmem (po 1 osobie).

W grupie rodzicow dominowali m¢zezyzni — 60%. Wigkszo$¢ (wykres 4)
stanowity osoby w wieku 41-50 lat — 52%; mniejszoscia byty osoby w wieku do
40 lat — 36% oraz w przedziale 51-60 lat — 12%.

12%

36%
36-40 lat
41-50 lat
51-60 lat

52%

Wykres 4. Podzial badanych rodzicéw ze wzgledu na wiek

Zrodto: badania whasne.

wyzsze magisterskie
32% 48% wyzsze licencjackie
srednie

B podstawowe

12%

Wykres 5. Podzial badanych rodzicow ze wzglgdu na wyksztatcenie

Zrodto: badania whasne.
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Az 48% respondentow posiadalo wyksztalcenie wyzsze magisterskie. Kolej-
no uplasowali si¢ badani z wyksztatlceniem $rednim — 32%, wyzszym licen-
cjackim — 12% oraz podstawowym — 8%. Osoby aktywne zawodowo stanowily
64%, niepracujace zas 36%.

Wyniki badan

W grupie badanych nauczycieli uzyskano do$¢ jednoznaczne dane na temat
deklarowanego pozytywnego stosunku do integracji spotecznej (90%) i eduka-
cji integracyjnej (81%). Integracja spoteczna zasadniczo kojarzona jest ze wspot-
istnieniem oraz wspotpraca osob petno- i niepetnosprawnych w spoteczenstwie
(61%), ale tez wspolnym spedzaniem czasu wolnego (13%), wspolna edukacja
(10%), postawami zrozumienia, akceptacji, empatii, szacunku, traktowania
wszystkich ludzi identycznie (10%). Na pytanie z prosba o zdefiniowanie pojecia
integracja spoleczna nie udzielito odpowiedzi 27% badanych (11 osob). Pojecie
edukacji integracyjnej natomiast jest kojarzone w kategorii wspolnej nauki dzie-
ci petno- i niepetnosprawnych (88%), likwidowania barier mentalnych, wspol-
nych zabaw czy fikcji — po 4%. Na pytanie o definicj¢ edukacji integracyjnej
34% badanych nie udzielito odpowiedzi. Bariery zwiazane z integracja spotecz-
ng dostrzegato 85% respondentow, a z edukacjg integracyjng — 83%. W obszarze
integracji spotecznej dominowaty bariery mentalne (51%) oraz organizacyjne
(32%) 1 ekonomiczne (15%). W obszarze edukacji integracyjnej za$: bariery or-
ganizacyjne (44%), mentalne (38%) i ekonomiczne (10%).

Wsrdod argumentdéw przemawiajacych za integracja spoteczng wskazano: kaz-
dy czlowiek ma prawo do szacunku i wlasnego zycia (33%), kazdy cztowiek
ma identyczne prawa (27%), kazdy ma prawo do samorealizacji wedle wtasnych
wyborow (26%), kazda osoba powinna by¢ traktowana identycznie (14%). Argu-
menty przemawiajgce za edukacja integracyjng: kazde dziecko/uczen ma iden-
tyczne prawa (30%), kazde dziecko/uczen ma prawo do nauki z réwiesnikami
w zwyklej placowce/szkole (30%), kazde dziecko/uczen powinno/powinien by¢
traktowane/traktowany identycznie (26%), kazde dziecko/uczen ma prawo do
nauki w zwyktej placéwce/szkole w miejscu zamieszkania (13%).

Wsrod argumentéw mogacych przemawiac przeciwko integracji spoteczne;j
podano nastepujace: ze wzgledu na niepetnosprawnos$¢ osoby niepetnospraw-
ne nie sg w stanie funkcjonowaé w spoteczenstwie identycznie jako osoby
petnosprawne (56%); osoby niepelnosprawne nie sa w stanie konkurowaé na
identycznych zasadach i warunkach z osobami petnosprawnymi (21%); osoby
niepelnosprawne powinny, jako odrgbna grupa spoleczna, by¢ wylaczone ze
wzgledu na potrzebe specjalnej pomocy (10%); panstwo powinno ograniczy¢ si¢
do pomocy finansowej i specjalnej pomocy edukacyjno-terapeutycznej dla osob
niepelnosprawnych ze wzgledu na ich niepelmosprawnos¢ (8%); inne (5% — oso-
by niepetnosprawne dokonuja autostygmatyzacji, osoby niepetnosprawne posia-
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daja specyficzne trudno$ci w niektdrych aspektach zycia). Wsrod argumentow
mogacych przemawia¢ przeciwko edukacji integracyjnej znalazly sig: dzieci/
uczniowie niepetnosprawni nie sa w stanie konkurowaé na identycznych zasa-
dach i warunkach z dzie¢mi/uczniami petnosprawnymi (35%); dzieci/ucznio-
wie niepetnosprawni powinny/powinni, jako odrebna grupa dzieci/uczniow, by¢
wylaczone/wylaczeni ze wzglgdu na potrzebe specjalnej pomocy (specjalne pro-
gramy, specjalne pomoce, specjalni nauczyciele, odpowiednie budynki, odpo-
wiednie pomieszczenia klasowe, odpowiednie wyposazenie) — 27%; ze wzglgdu
na niepelnosprawnos$¢ dzieci/uczniowie niepetnosprawni nie sg w stanie funk-
cjonowa¢ w zwyktych placowkach/szkotach identycznie jak ich pelnospraw-
ni rowiesnicy (27%); panstwo powinno ograniczy¢ si¢ do pomocy finansowej
i specjalnej pomocy edukacyjno-terapeutycznej dla dzieci/uczniow niepeino-
sprawnych ze wzgledu na ich niepetnosprawno$¢ (do ksztalcenia w placowkach/
szkolnictwie specjalnych/specjalnym) — 7%; inne (4% — istniejg problemy orga-
nizacyjne — duzo uczniow w klasie, aktualnie placowki ogolnodostgpne nie sg
przystosowane do potrzeb dzieci niepetnosprawnych).

Badani wskazywali propozycje dziatan stuzace bardziej efektywnej integra-
cji spotecznej, podkreslajac, ze nalezy: przeprowadzi¢ akcje informacyjne, me-
dialne promujace integracje spoteczng osob petno- i niepetnosprawnych (34%);
przeprowadzi¢ akcje informujace rodzicow, nauczycieli, rozne grupy spoleczne
0 potrzebie i znaczeniu integracji spotecznej osob pelno- i niepetnosprawnych
(34%); wprowadzi¢ odpowiednie regulacje prawne (21%); wprowadzi¢ w sposob
przymuszony edukacj¢ integracyjng dzieci/ucznidow petno- i niepelnospraw-
nych na etapie ksztalcenia przedszkolnego oraz szkolnego (10%); inne (1% —
zorganizowaé odpowiednig pomoc rodzinie); brak odpowiedzi — 2 osoby (5%).
Wskazywali takze propozycje bardziej efektywnej edukacji integracyjnej, na
drodze do ktorej trzeba: przeprowadzi¢ akcje informacyjne, medialne promu-
jace edukacje integracyjng dzieci/uczniéw petno- i niepetnosprawnych (38%);
przeprowadzi¢ akcje informujace rodzicéw, nauczycieli, rozne grupy spoleczne
0 potrzebie i znaczeniu edukacji integracyjnej dzieci/ucznidow petno- i niepet-
nosprawnych (30%); wprowadzi¢ odpowiednie regulacje prawne, np. w prawie
oswiatowym (22%); wprowadzi¢ w sposob przymuszony wylacznie edukacje
integracyjng dzieci/uczniow petno- i niepelnosprawnych na etapie ksztatcenia
przedszkolnego oraz szkolnego (7%); inne (zajecia z psychologiem, pedagogiem,
zmniegjszenie liczebnosci klas, dostosowanie budynkéw do uczniow z niepetno-
sprawnoscig); brak odpowiedzi — 5 oséb (12%).

Udzielenie odpowiedzi na pytanie o osobisty stosunek do integracji spolecz-
nej 1 edukacji integracyjnej nie byto obowigzkowe. Stad na to pytanie 28 oséb
nie udzielito odpowiedzi (68%). Wsrdd nich byli wszyscy nauczyciele specjalisci
(oligofrenopedagodzy) oraz nauczyciele przedmiotowi. Generalnie nauczycie-
le specjali$ci udzielali zdawkowych, ogélnikowych, formalnych odpowiedzi na
wszystkie pytania zawarte w kwestionariuszu ankiety. Osoby, ktore zdecydowa-
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ty si¢ na odpowiedz, wskazaty m.in.: ,wszyscy ludzie s3 tacy sami i powinny
by¢ identycznie traktowani”; ,,jestem za integracja”, ,,mozemy si¢ od siebie wza-
jemnie uczy¢”; ,,jestem za czgSciows integracjg — uczniowie uposledzeni powin-
ni przebywa¢ w szkotach specjalnych”; ,,dzieci niepelnosprawne wsrod dzieci
petnosprawnych czujg si¢ gorsze”; ,,kazdy ma prawo do zycia wedle wlasnych
wyboréw”. Na pytanie (nieobowigzkowe) o wskazanie osobistego stosunku do
edukacji integracyjnej nie udzielito odpowiedzi 29 badanych (75%), wsrod nich
wszyscy nauczyciele specjalisci. Natomiast ci, ktorzy podali odpowiedz sygnali-
zowali nastepujace argumenty: ,,jestem za, jestem za integracjg osob z niepetno-
sprawnoscig fizyczna, ale przeciwko z niepetnosprawnoscig umystowa”; ,,dzieki
edukacji integracyjnej nastapi zmiana nastawien do oséb niepetnosprawnych”;
»dzieki edukacji integracyjnej uczymy sie tolerancji i dobra”.

W grupie badanych ucznidéw, podobnie jak wsréd nauczycieli, rOwniez uzy-
skano do$¢ jednoznaczne dane na temat deklarowanego pozytywnego stosunku
do integracji spotecznej — 60% (8 uczniow — 16% zdeklarowalo nastawienia ne-
gatywne, 12-24% nie potrafito zdefiniowaé swoich nastawien w niniejszej kwe-
stii) 1 edukacji integracyjnej — 62% (7 uczniéw — 14% zdeklarowato nastawienia
negatywne, 10-20% nie potrafito okresli¢ swoich nastawien w tym zakresie).
Integracja spoteczna kojarzona jest ze wspolistnieniem oraz wspotpracg osob
petno- i niepetnosprawnych w spoleczenstwie (38%); likwidacja barier mental-
nych (35%); wspdélnym spgdzaniem czasu, wspolnymi zajgciami (13%); wspolna
edukacja (10%); postawami zrozumienia, akceptacji, empatii, szacunku, trak-
towaniem na réwni wszystkich ludzi (10%); wyréwnywaniem szans osob nie-
petnosprawnych (3%). Na pytanie z prosba o zdefiniowanie pojecia integracja
spoteczna nie udzielito odpowiedzi 51% badanych (26 osob). Pojecie edukacji in-
tegracyjnej jest kojarzone ze wspolng nauka dzieci petno- i niepelnosprawnych
(75%), likwidacja barier mentalnych i organizacyjnych (17%), wspdlnymi zaba-
wami (4%), fikcja (4%). Dwudziestu dziewieciu badanych (57%) nie udzielito
odpowiedzi na pytanie o definicj¢ edukacji integracyjnej. Tylko 20% badanych
uczniéw (10 osob) dostrzegato bariery zwigzane z integracja spolteczng oraz
edukacjg integracyjng (17% nie dostrzegato barier, 63% nigdy nie zastanawiato
si¢ nad danym zagadnieniem).

W obszarze integracji spotecznej dominowatly bariery mentalne (62%) oraz
organizacyjne (30%). Bariery ekonomiczne stanowily 5% odpowiedzi, a inne
(postawy wobec 0sob niepelnosprawnych) — 1%. W obszarze edukacji integra-
cyjnej odpowiedzi byly nastepujace: bariery mentalne (39%), organizacyjne
(33%), historyczno-kulturowe (17%), ekonomiczne (10%). Dwudziestu uczniow
(39%) nie zastanawiato si¢ nad tym zagadnieniem. W$rdd postulatow przema-
wiajacych za integracjg spoteczng wskazano: kazdy cztowiek ma prawo do sza-
cunku i wlasnego zycia (28%), kazda osoba powinna by¢ traktowana identycznie
(25%), kazdy cztowiek ma identyczne prawa (24%), kazdy ma prawo do samore-
alizacji wedle wlasnych wyborow (22%), inne (1% — osoba niepetnosprawna roz-
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ni si¢ fizycznie od petnosprawnych). Dziewigciu uczniow (18% ogoétu) nigdy nie
zadawato sobie analizowanego pytania. Wérod argumentoéw przemawiajgcych
za edukacja integracyjna w odpowiedziach respondentow pojawitly si¢ nastepu-
jace: kazde dziecko/uczen powinno/powinien by¢ traktowane/traktowany iden-
tycznie (27%); kazde dziecko/uczen ma identyczne prawa (27%); kazde dziecko/
uczen ma prawo do nauki z rowiesnikami w zwyklej placéwce/szkole (27%);
kazde dziecko/uczen ma prawo do nauki w zwyklej placowce/szkole w miejscu
zamieszkania (19%). Nigdy nie zadawato sobie omawianego pytania 13 uczniow
(25% ogotu).

Wsrod argumentéw mogacych przemawiac przeciwko integracji spoteczne;j
podano nastgpujace: ze wzgledu na niepetnosprawnos$¢ osoby niepelnosprawne
nie sa w stanie funkcjonowaé¢ w spoteczenstwie identycznie jako osoby petno-
sprawne (35%); osoby niepelnosprawne nie s3 w stanie konkurowac¢ na identycz-
nych zasadach i warunkach z osobami pelnosprawnymi (28%); osoby niepeino-
sprawne powinny, jako odrgbna grupa spoteczna, by¢ wytaczone ze wzglgedu na
potrzebe specjalnej pomocy (19%); panstwo powinno ograniczy¢ si¢ do pomocy
finansowej 1 specjalnej pomocy edukacyjno-terapeutycznej dla oséb niepeino-
sprawnych ze wzgledu na ich niepetnosprawnosé (16%); inne (2% — osoby pel-
nosprawne potrafig by¢ okrutne wobec niepetnosprawnych). Nie stawiato sobie
analizowanego pytania 20 uczniow (41% ogoétu ucznidw). Wsrod argumentow
mogacych przemawiac¢ przeciwko edukacji integracyjnej znalazty si¢ nastepu-
jace: ze wzgledu na niepelnosprawno$¢ dzieci/uczniowie niepetnosprawni nie
sa w stanie funkcjonowaé¢ w zwyktych placowkach/szkotach identycznie jak ich
pelnosprawni rowiesnicy — 34% odpowiedzi; dzieci/uczniowie niepelnosprawni
nie sg w stanie konkurowa¢ na identycznych zasadach i warunkach z dzie¢mi/
uczniami petnosprawnymi — 33%; dzieci/uczniowie niepetnosprawni powin-
ny/powinni, jako odrgbna grupa dzieci/uczniéow, by¢ wyltaczone/wylaczeni ze
wzgledu na potrzebe specjalnej pomocy (specjalne programy, specjalne pomoce,
specjalni nauczyciele, odpowiednie budynki, odpowiednie pomieszczenia kla-
sowe, odpowiednie wyposazenie) — 29%; panstwo powinno ograniczy¢ si¢ do
pomocy finansowej i specjalnej pomocy edukacyjno-terapeutycznej dla dzieci/
uczniéow niepetnosprawnych ze wzgledu na ich niepetnosprawnosc¢ (do ksztatce-
nia w placowkach/szkolnictwie specjalnych/specjalnym) — 4%. Nigdy nie zada-
wato sobie dyskutowanego pytania 22 ucznidéw (43%).

Badani uczniowie wskazywali takze propozycje dziatan stuzacych bardziej efek-
tywnej integracji spolecznej: wprowadzi¢ odpowiednie regulacje prawne (33%);
przeprowadzi¢ akcje informujace rodzicow, nauczycieli, rézne grupy spoteczne
0 potrzebie i znaczeniu integracji spotecznej oséb pelno- i niepelnosprawnych
(28%); wprowadzi¢ w sposob przymuszony edukacj¢ integracyjng dzieci/uczniow
petno- 1 niepelnosprawnych na etapie ksztatcenia przedszkolnego oraz szkolnego
(22%); przeprowadzi¢ akcje informacyjne, medialne promujace integracje spotecz-
ng osob petno- i niepetnosprawnych (17%). Nigdy nie zadawato sobie tego pytania

CNS nr 2(48) 2020, 29-45



40 Marzenna Zaorska

20 ucznioéw (39%). Takze na temat bardziej efektywnej edukacji integracyjnej: prze-
prowadzi¢ akcje informacyjne, medialne promujace edukacje integracyjna dzieci/
uczniéw pelno- i niepetnosprawnych (27%); wprowadzi¢ odpowiednie regulacje
prawne, np. w prawie o§wiatowym (25%); przeprowadzi¢ akcje informujace rodzi-
cow, nauczycieli, r6zne grupy spoteczne o potrzebie i znaczeniu edukacji integra-
cyjnej dzieci/uczniow petno- i niepetnosprawnych (25%); wprowadzi¢ w sposob
przymuszony wytacznie edukacje integracyjng dzieci/uczniow petno- i niepetno-
sprawnych na etapie ksztalcenia przedszkolnego oraz szkolnego (23%). Nigdy nie
zadawato sobie takiego pytania 23 badanych uczniéw (43%).

Podobnie jak w grupie nauczycieli, rowniez w grupie uczniow udzielenie od-
powiedzi na pytanie o osobisty stosunek do integracji spotecznej i edukacji inte-
gracyjnej nie bylo obowigzkowe. Na to pytanie az 42 uczniow (82%) nie udzielito
odpowiedzi (68%). Uczniowie, ktorzy zdecydowali si¢ na odpowiedz wskazali:
,»Wszyscy ludzie sg tacy sami i powinny by¢ identycznie traktowani”; ,,jestem za
integracja, kazdy ma prawo do wlasnego zycia”; ,,mozna si¢ od siebie wzajemnie
uczy¢”; ,,jestem za cze$ciowa integracjg”’. Na pytanie (niecobowigzkowe) o poda-
nie osobistego stosunku do edukacji integracyjnej nie udzielito odpowiedzi 49
badanych (96%). Ci, ktorzy zdecydowali si¢ wskaza¢ odpowiedz sygnalizowali
m.in. nastgpujace argumenty: ,,jestem za integracjg osob z niepelnosprawnoscia
fizyczna, ale przeciwko 0sob z niepetnosprawnoscia umystowg”.

W grupie badanych rodzicow pozytywne nastawienie wobec integracji spo-
fecznej zadeklarowato 19 0sob (76%), 6 (24%) nie miato zdania w danej kwestii.
Wobec edukacji integracyjnej dodatnie nastawienia wskazato 17 rodzicéw (68%),
8 (32%) nie zdecydowato si¢ okresli¢ tych nastawien. Integracja spoteczna przez
badanych rodzicow kojarzona jest ze wspoétistnieniem osob petno- i niepetno-
sprawnych w spoleczenstwie, wspolpracg migdzy danymi srodowiskami (53%);
wspolnym spedzaniem czasu, wspolnymi zajgciami (20%); z wyroéwnywaniem
szans (7%); postawami zrozumienia, akceptacji, empatii, szacunku, traktowania
na rowni wszystkich ludzi (7%). Na to pytanie nie udzielito odpowiedzi 10 rodzi-
cow (40%). Edukacja integracyjna kojarzy si¢ respondentom z: wspolng nauka
dzieci petno- i niepetnosprawnych (82%) i wspolng zabawa (8%). Brak odpowie-
dzi odnotowano w grupie 14 0sob (56% ogotu badanych z grupy rodzicow).

Tylko 40% badanych rodzicow (10 osob) dostrzegato bariery zwigzane z in-
tegracja spoteczng (12% — 3 osoby nie dostrzegaty barier, 48% — 12 0so6b nie za-
stanawiato si¢ nad tg kwestig) oraz edukacjg integracyjng — 44% (11 rodzicow),
nie dostrzegato barier 20% (5 osob), a 9 (36%) nigdy nie zastanawiato si¢ nad
omawiang kwestig. W wymiarze integracji spotecznej badani rodzice wskaza-
li na nastgpujace bariery: mentalne (52%), organizacyjne (33%), ekonomiczne
(15%); 8 0s06b (32%) nie zastanawiato si¢ nad sygnalizowang kwestig. W wymia-
rze edukacji integracyjnej natomiast dostrzegano: bariery mentalne (56%), or-
ganizacyjne (33%), ekonomiczne (11%). Osiem 0so6b (32% ogoétu badanych z tej
grupy) nigdy nie stawiato sobie takiego pytania.

CNS nr 2(48) 2020, 29-45



Poglqdy na temat integracji spotecznej i edukacji integracyjnej... 41

Wsrdd postulatow przemawiajacych za integracja spoteczng badani rodzice
wskazali nastgpujace argumenty: kazdy cztowiek ma prawo do szacunku i wia-
snego zycia (38%); kazda osoba powinna by¢ traktowana identycznie (26%);
brak odpowiedzi — 4 osoby (6% ogdétu badanych z tej grupy). Za edukacjg in-
tegracyjng przemawiaty nast¢pujace argumenty respondentow: kazde dziecko/
uczen powinno/powinien by¢ traktowane/traktowany identycznie (32%); kazde
dziecko/uczen ma identyczne prawa (24%); kazde dziecko/uczen ma prawo do
nauki z rowiesnikami w zwyklej placowce/szkole (22%); kazde dziecko/uczen
ma prawo do nauki w zwyklej placowce/szkole w miejscu zamieszkania (22%);
brak danych od 4 0s6b (16%). Wsrod argumentow mogacych przemawiaé prze-
ciwko integracji spotecznej rodzice podali nast¢pujace: osoby niepetnosprawne
nie sg w stanie konkurowa¢ na identycznych zasadach i warunkach z osoba-
mi pelnosprawnymi (61%); ze wzglgedu na niepetnosprawnos¢ osoby niepetno-
sprawne nie sg w stanie funkcjonowa¢ w spoteczenstwie identycznie jako osoby
petnosprawne (23%); panstwo powinno ograniczy¢ si¢ do pomocy finansowej
i specjalnej pomocy edukacyjno-terapeutycznej dla 0s6b niepetnosprawnych ze
wzgledu na ich niepetnosprawnos$¢ (8%); inne (brak empatii wobec osob nie-
petnosprawnych) — 8%. Pigtnascie osob (60%) nie chcialo wypowiedzie¢ si¢
w omawianej kwestii.

Wsrod argumentdow mogacych przemawia¢ przeciwko edukacji integracyj-
nej znalazty si¢ nastgpujgce: ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ dzieci/ucznio-
wie niepelnosprawni nie sg w stanie funkcjonowa¢ w zwyktych placowkach/
szkotach identycznie jak ich pelmosprawni rowiesnicy (53%); dzieci/uczniowie
niepelnosprawni nie sg w stanie konkurowac na identycznych zasadach i warun-
kach z dzie¢mi/uczniami pelnosprawnymi (27%); dzieci/uczniowie niepetno-
sprawni powinny/powinni, jako odrgbna dzieci/uczniéw, by¢ wytaczone/wyta-
czeni ze wzgledu na potrzebe specjalnej pomocy (specjalne programy, specjalne
pomoce, specjalni nauczyciele, odpowiednie budynki, odpowiednie pomiesz-
czenia klasowe, odpowiednie wyposazenie) — 13%, inne (7% — osoby z niepet-
nosprawnoscia umystows).

Badani rodzice podawali tez propozycje dziatan stuzacych bardziej efek-
tywnej integracji spotecznej, takie jak: przeprowadzi¢ akcje informacyjne, me-
dialne promujace integracje spoteczng osob petno- i niepetnosprawnych (37%);
przeprowadzi¢ akcje informujace rodzicow, nauczycieli, rozne grupy spoleczne
0 potrzebie 1 znaczeniu integracji spolecznej osob pelno- i niepetnosprawnych
(32%); wprowadzi¢ odpowiednie regulacje prawne (16%); wprowadzi¢ w sposob
przymuszony edukacje integracyjna dzieci/uczniéw petno- i niepetnospraw-
nych na etapie ksztalcenia przedszkolnego oraz szkolnego (15%); brak zdania
ze strony 7 (28%) rodzicéw. Réwniez na temat bardziej efektywnej edukacji
integracyjnej: wprowadzi¢ odpowiednie regulacje prawne, np. w prawie oswia-
towym (36%); przeprowadzi¢ akcje informujace rodzicéw, nauczycieli, réozne
grupy spoteczne o potrzebie i znaczeniu edukacji integracyjnej dzieci/uczniow
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petno- i niepelnosprawnych (32%); przeprowadzi¢ akcje informacyjne, medial-
ne promujace edukacje integracyjng dzieci/uczniéw petno- i niepelnosprawnych
(26%); wprowadzi¢ w sposob przymuszony wylacznie edukacje integracyjna
dzieci/uczniow petno- i niepetnosprawnych na etapie ksztatcenia przedszkolne-
go oraz szkolnego (6%); 7 rodzicow (28%) nie podzielito si¢ swoja opinig co do
dyskutowanego zagadnienia.

Pytania o osobisty stosunek do integracji spotecznej i edukacji integracyj-
nej nie byly obowigzkowe do wypelnienia. Skorzystalo z tej opcji 17 rodzicow
(68%), ktérzy nie udzielili na nie odpowiedzi. Ci rodzice, ktorzy podali odpo-
wiedz wskazywali na to, ze: ,,wszyscy ludzie sg tacy sami i powinny by¢ iden-
tycznie traktowani”, ,,jestem za integracjg’, ,,jestem za czg¢sciowg integracja’.
Na pytanie o osobisty stosunek do edukacji integracyjnej nie udzielito odpowie-
dzi 23 badanych rodzicéw (92%). Dwie osoby (8%) wskazaty jedynie, ze sg za
edukacjg integracyjna.

Podsumowanie uzyskanych wynikéw badawczych

Generalizujac uzyskane wyniki badania, zagadnienia percepcji i recep-
cji istoty integracji spotecznej i edukacji integracyjnej w grupie nauczycieli,
uczniéw szkoly podstawowej ogolnodostepnej i rodzicoOw ucznidow, mozna wy-
toni¢ okreslone wnioski:

1. Deklarowany przez badanych stosunek do integracji spotecznej oraz edukacji
integracyjnej, zasadniczo pozytywny, posiada znamiona pozornej, pozoro-
wanej wrecz akceptacji, sformalizowanej, ,,politycznie poprawne;j”, bez do-
strzegalnych cech internalizacji. Swiadczy o tym znaczny odsetek badanych,
ktorzy nie zdecydowali si¢ na ujawnienie osobistych nastawien pod adresem
ani integracji spotecznej, ani edukacji integracyjnej. W sygnalizowanej gru-
pie znalezli si¢ m.in. nauczyciele przedmiotowi oraz nauczyciele specjalisci.
Taki stan rzeczy w przypadku nauczycieli przedmiotowych mozna wyjasni¢
brakiem omawianej tematyki w standardach ksztalcenia na studiach wyz-
szych, ale tez brakiem zainteresowania doksztalcaniem czy samoksztatce-
niem z tego zakresu. W przypadku nauczycieli specjalistow pojawia si¢ nieco
odmienna tendencja. Chodzi tu bowiem o grupe nauczycieli, ktorzy pozyska-
li dodatkowe kwalifikacje z zakresu pedagogiki specjalnej, zasadniczo oli-
gofrenopedagogiki, np. w czasie przechodzenia przez poszczegodlne stopnie
awansu zawodowego, jednak ich nie wykorzystywali do momentu pojawiania
si¢ w szkole ucznidéw z niepelnosprawnosciami. Byly to ,,martwe, papierowe”
kwalifikacje. Kiedy za$ tacy uczniowie w szkole zaistnieli z r6znych wzgle-
déw, w tym by¢ moze zwigzanych z utrzymaniem pracy, kwalifikacje specja-
listyczne staly si¢ im sytuacyjnie przydatne.

2. Poniewaz aktualnie w szkolnictwie ogolnodostgpnym, w tym integra-
cyjnym, wigkszo$¢ nauczycieli specjalistow to przede wszystkim oligo-
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frenopedagodzy, pojawia si¢ okreslone zagrozenie dla realizacji dzialan
dotyczacych wspierania ucznidw z innymi niepetnosprawnosciami oraz
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Zagrozenie to wynika ze specyfiki
przygotowania oligofrenopedagogoéw do pracy z uczniem z niepelnospraw-
nos$cig intelektualng, szczegdlnie na uczelniach nie uniwersyteckich (gdzie
dba si¢ o szersze podejscie do zagadnienia niepetnosprawnosci), i polega
na mozliwos$ci przeniesienia mentalnosci tego typu specjalisty oraz specy-
fiki jego przygotowania profesjonalnego na zakres, sposob, forme, jakosc¢
wspierania uczniéw z innymi niepelnosprawnosciami, z ktorymi pracuje
dany nauczyciel (np. uczniéw z niepelnosprawnoscia wzrokows, stuchowa
czy ruchows).

3. Uzyskane dane potwierdzajg brak stycznosci badanych oraz brak ich wiedzy
na temat integracji spotecznej i edukacji integracyjnej. Wiedza cechuje si¢
ogolnikowoscig, domniemywaniem, domyslaniem si¢ na czym polega istota
badanych zjawisk oraz jakie sg komponenty dzialaniowe stuzgce wdrazaniu
do praktyki zycia spotecznego. Skutkiem tego jest brak propozycji mogacych
determinowac zakres, skale i1 jako$¢ wprowadzania postulatow gloszonych
przez koncepcje integracji spotecznej i edukacji integracyjne;.

4. Badani z jednej strony dostrzegaja rownos¢ praw osob petno- i niepetno-
sprawnych, nawet opowiadajg si¢ za rownos$cia, z drugiej strony artykutuja
tezy o potrzebie ich ograniczania wobec wybranych grup osob z niepelno-
sprawnos$cig. Przede wszystkim dotyczy to 0sdb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng oraz os6b z wyraznie zarysowanymi trudno$ciami w funkcjonowa-
niu fizycznym i/lub psychicznym i/lub spolecznym.

5. Majac $wiadomo$¢ znaczenia barier mentalnych jako tych, ktore w dominu-
jacy sposob utrudniajag wprowadzanie koncepcji integracji spotecznej i edu-
kacji integracyjnej, badani przenosza odpowiedzialnos¢ za ich neutralizacje
na inne podmioty: panstwo, decydentéw, uwarunkowania ekonomiczne. Do-
strzegaja przy tym role edukowania spoteczenstwa na dany temat.

Zakonczenie

Dziatania dotyczace integracji spotecznej oraz edukacji integracyjnej w na-
szym kraju realizowane sg od dziesi¢cioleci i mimo uptywu lat nadal wiele pro-
blemoéw nie tylko nie zostato wyeliminowanych, lecz takze wykazuje tendencje
do utrzymywania si¢ w identycznej lub zblizonej skali i postaci. Zasadniczo,
kiedy osoby zwigzane z o§wiata (nauczyciele, uczniowie, rodzice uczniow) wy-
powiadaja si¢ na temat barier utrudniajacych wdrazanie danych koncepcji pa-
daja argumenty znane w chwili inicjacji postulatéw prointegracyjnych. Dlatego
przed srodowiskami promujacymi integracje spoteczng i edukacje integracyjna
ksztaltuje si¢ zadanie, ktore nie zostato dotychczas zrealizowane. Odnosi si¢
ono do takiej edukacji spoteczenstwa, ktora pokazuje cywilizacyjng range in-
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tegrowania ludzi bez wzgledu na spetnianie lub niepeine spelnianie ustalonych
standardéw funkcjonowania fizycznego, psychicznego i spolecznego. Integra-
cja bowiem zaistnieje tylko wowczas, kiedy wykreuje si¢ dla niej powszechna
akceptacja wszystkich grup spotecznych oraz wszystkich cztonkow do sktadu
osobowego tych grup spotecznych nalezacych.
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POGLADY NA TEMAT INTEGRACIJI SPOLECZNEJ I EDUKACIJI
INTEGRACYJNEJ ROZNYCH UCZESTNIKOW ZYCIA SZKOLNEGO

Abstrakt

Idea integracji spotecznej oraz edukacji integracyjnej stanowi wielkie wyzwanie nie tylko
dla systemu polskiej oswiaty, lecz takze dla analiz teoretycznych oraz systemowych rozwigzan
praktycznych ukierunkowanych na rzecz budowania spoteczenstwa zintegrowanego. W stosunku
do 0sdb z niepetnosprawnosciami jest nie tylko egzemplifikacja zapisow zawartych w Konwen-
¢ji o prawach 0sob niepetnosprawnych ONZ (2006). Dotyczy réwniez zmiany spotecznej wizji
dostepnosci tych osob do struktur istniejacych we wspolczesnym, otwierajacym si¢ na niepetno-
sprawno$¢, cywilizowanym spoteczenstwie. Jednakze, jak dowodza wyniki badan relacjonowa-
nych w tresci artykutu, nadal pozostaje sporo do zrobienia na drodze wdrazania postulatow kre-
owanych przez idee integrowania ludzi bez wzgledu na ich r6zno$¢, inno$é, odmiennos¢ fizyczna,
psychiczna, spoteczna.

Stowa kluczowe: edukacja, integracja, integracja spoteczna, edukacja integracyjna, uczen
z niepetnosprawnoscia, szkolnictwo ogélnodostepne

VIEWS ON THE SUBJECT OF SOCIAL INTEGRATION AND INTEGRATION
EDUCATION OF VARIOUS PARTICIPANTS OF SCHOOL LIFE

Abstract

The idea of social integration and integration education is a great challenge not only for the
Polish education system, but also for theoretical analyzes and systemic practical solutions aimed at
building an integrated society. In relation to people with disabilities is not only an exemplification
of the provisions contained in the “Convention on the Rights of Persons with Disabilities” (UN,
2006). It also concerns the change in the social vision of the accessibility of these people to struc-
tures existing in contemporary, disability-opening civilized society. However, as demonstrated
by the results of research reported in the article, there is still a lot to be done by implementing
the postulates created by the ideas of integrating people regardless of their diversity, otherness,
physical, mental, and social difference.

Keywords: education, integration, social integration, integration education, student with dis-
abilities, public education
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JEDNOSC W ROZNORODNOSCI
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Wprowadzenie

Cecha wspodlczesnych spoteczenstw jest ich zréznicowanie pod wzgledem
rasowym, narodowo$ciowym, religijnym, psychofizycznym. Szkota, klasa
szkolna sg odbiciem struktury spoteczefistwa, a takze miejscem, w ktorym jak
w soczewce odbijaja si¢ r6zne problemy spoleczne zwigzane z akceptacjg roz-
norodnosci wychowankow. Jeromy S. Bruner (2006) uwaza, ze wyzwaniem dla
wspoélczesnej edukacii jest podtrzymywanie demokratycznos$ci kultury. Proble-
my zaréwno pici, rasy, religii, pochodzenia etnicznego, jak i niepelnosprawno-
$ci mozna rozwigzywac poprzez debate, dialog i wspdtprace w edukacji. Na
przestrzeni ostatnich lat szans do§wiadczania jednosci w réoznorodnosci, prze-
ciwdziatania zjawiskom marginalizacji i wykluczenia réznych grup defawory-
zowanych oraz tworzenia im odpowiednich warunkéw dla rozwoju upatruje
si¢ w edukacji inkluzyjnej. Celem opracowania, ktore ma charakter przegladu
stanowisk teoretycznych jest udzielenie odpowiedzi na dwa podstawowe pyta-
nia: (1) po co realizowa¢ edukacje inkluzyjng?; (2) w jaki sposob realizowaé
edukacj¢ inkluzyjng?. Dzigki temu edukacja inkluzyjna zostanie ukazana jako
swoista interwencja w proces socjalizacji cztowieka o podwojnym charakterze
zmian: zar6wno w osobach, jak i kulturze. Samo funkcjonowanie obok siebie
uczniow w systemie inkluzyjnym w jakis sposob innych nie wystarczy. Psycho-
logia spoteczna dostarcza wiedzy na temat mechanizméw wrogosci, stereoty-
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péw 1 uprzedzen, podziatéw wynikajacych ze spostrzegania inno$ci drugiego
cztowieka (Heatherton i in., 2008). Istotne jest, aby juz w procesie ksztaltce-
nia umozliwi¢ wychowankom odkrywanie ,,Innego”, angazowania si¢ z nim
w projekty, gromadzenia do$wiadczen zwigzanych z funkcjonowaniem we
wspolnocie na zasadzie jednosci w roznorodnosci. W tym kontekscie edukacja
we wspolpracy jawi si¢ jako pozadana, jedna z wielu strategii, ktora pozwala
realizowa¢ cele edukacji inkluzyjnej oraz rozwija¢ u wychowankow kompe-
tencje poznawcze i spoleczne niezbedne do funkcjonowania we wspolnocie,
a takze promowac wartosci, ktére umozliwiajag budowanie spoleczenstwa in-
kluzyjnego. Dopelnienie rozwazan stanowi analiza wybranych czynnikéw wa-
runkujacych edukacj¢ we wspolpracy, takich jak: (1) do§wiadczenia zwigzane
ze wspolpraca; (2) cechy osobowos$ci uczniow oraz (3) preferencje uczniow do-
tyczace petnienia rol zadaniowych. Ta czg$¢ opracowania odnosi si¢ do prak-
tyki inkluzyjnego ksztalcenia ucznidéw z ograniczeniami sprawnosci, jednej
z wielu specjalnych potrzeb edukacyjnych, oraz ich petnosprawnych kolegow.
Istniejg naukowe dowody, ze uczenie si¢ we wspotpracy jest skuteczne w pro-
cesie ksztalcenia oraz przeciwdziatania zjawisku marginalizacji i wykluczenia
ucznioéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (Babka, 2012; Gillies, 2007,
Johnson, Johnson, 1989).

Przemiany niesegregacyjnej edukacji uczniow ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi — od edukacji integracyjnej do edukacji inkluzyjnej

Rozw¢j idei ksztalcenia inkluzyjnego nalezy widzie¢ w procesie: od segre-
gacji przez integracj¢ az po normalizacje. Tym ideom odpowiadajg rézne formy
ksztalcenia: specjalne, integracyjne i wlaczajace. Amadeusz Krause (2010) stusz-
nie zauwazyt, ze idea spotecznej integracji bedzie dalej postepowala zgodnie ze
$wiatowymi tendencjami w kierunku normalizacji, co wigze si¢ z upowszech-
nianiem ksztalcenia wiaczajacego jako postulowanej formy edukacji. Eduka-
cja inkluzyjna nie jest skonczona koncepcjg teoretyczng, co najwyzej zbiorem
idei o réznym poziomie ogo6lnosci. Jest ona czesto mylnie utozsamiana z edu-
kacjg integracyjna, co rodzi problemy, w jaki sposob ujmowac te dwa modele
ksztalcenia. Pomiedzy nimi dostrzega si¢ zaré6wno réznice, jak i podobienstwa.
Ksztatcenie integracyjne jest realizowane w wybranych szkotach, edukacja wia-
czajaca za$ ma mie¢ miejsce w kazdej szkole, zgodnie z rejonem zamieszkania
dziecka. W ksztalceniu integracyjnym grupe¢ tzw. Innych stanowia uczniowie
z niepelnosprawnoscia. Natomiast w edukacji wlaczajacej inno$¢ jest uyymowana
w kategoriach specjalnych potrzeb edukacyjnych, ktore oprocz niepetnospraw-
nosci dotycza m.in. réznic kulturowych, specyficznych trudnosci w uczeniu sig,
szczegblnych uzdolnien, niedostosowania spotecznego czy zagrozenia niedosto-
sowaniem spotecznym. W ksztalceniu integracyjnym realizowano model asy-
milacji, polegajacy na przystosowaniu si¢ uczniéw z niepelnosprawnoscia do
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zycia w spoteczno$ci 0sob pelnosprawnych, stanowigcych wigkszos¢. W podej-
sciu wiaczajagcym mozna mowi¢ o tworzeniu warunkow do akceptacji rozno-
rodnosci (Szumski, 2006, 2010). Ksztatcenie inkluzyjne jako odmienny model
edukacji wyrasta z odrebnej filozofii (Booth, Ainscow, 2002). Edukacja inte-
gracyjna miala swoje inspiracje w medycznym modelu niepelnosprawnosci, co
powodowato koncentracje na deficytach ucznia z niepetnosprawnoscig. Ksztat-
cenie inkluzyjne odwotuje si¢ do filozofii akceptacji réznic, w tym zroznico-
wanych mozliwo$ci uczniéw oraz tworzenia im odpowiednich warunkow edu-
kacyjnym (Thomas, 1997). Anna Firkowska-Mankiewicz (2010, s. 227) uwaza
edukacje integracyjng za krok milowy w kierunku edukacji wlgczajacej. Prawie
trzydziestoletnie do§wiadczenia integracyjne mozna uznac za etap przejsciowy,
w ktorym stopniowo dochodzito do scalenia dwoch nurtow ksztatcenia, tj. spe-
cjalnego i ogolnodostepnego. Procesualne podejscie do kwestii edukacyjnych
pozwala przyjaé, ze stopniowo nastepowato i jeszcze postepuje przeksztatcanie
systemu szkolnego oraz przenoszenia akcentu z dopasowania ucznia do szkoty
na rzecz dostosowania warunkéw ksztatcenia do jego indywidualnych potrzeb.
Dzigki takiemu podejsciu edukacja inkluzyjna nie jest uymowana w opozycji do
edukacji integracyjnej, ale jako dopelniajaca forma ksztatcenia. Stuszny wydaje
si¢ poglad Ottona Specka (2013, s. 23), Ze: ,,Nowe musi umie¢ nawigzac do tego,
co juz istnieje”. Inkluzja to imperatyw moralny, zasada polityczna, otwarto$¢ na
roznice, negatywne reagowanie na jezyk agresji oraz naznaczanie innosci, pro-
mowanie spoteczenstwa inkluzyjnego (Kwiecinski, 2014). Edukacja inkluzyjna
wyrasta z zalozen spolecznego modelu niepetnosprawnosci. Warto$cig edukacji
inkluzyjnej jest wspieranie bez wyjatku kazdego ucznia oraz dostosowywanie
srodowiska do jego zroznicowanych potrzeb poprzez usuwanie barier tkwiacych
w organizacji pracy szkoly. Oznacza to, ze szkota musi by¢ przygotowana do
zaspokajania indywidualnych potrzeb wszystkich wychowankow, rowniez tych
ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Uczniowie powinni mie¢ mozliwo$¢
przyswajania wiedzy i umiejetno$ci w réznym tempie, nauczyciele za§ musza
wykaza¢ si¢ elastycznoscia dotyczaca organizacji edukacji adekwatnie do ich
zroznicowanych potrzeb i mozliwosci rozwojowych (Firkowska-Mankiewicz,
2010). Warto doszukiwac¢ si¢ podobienstw miedzy ksztatceniem integracyjnym
a wlaczajacym. Laczy je glgboki spoteczny sens dziatan edukacyjnych. Misja
edukacji integracyjnej bylo przygotowanie osob petnosprawnych i tych z nie-
pelnosprawnoscia do koegzystencji. Zwolennicy spolecznej integracji widzieli
w niej szans¢ na wychowanie nowego pokolenia inaczej, wolnego od stereo-
typow 1 uprzedzen wobec 0sob z niepelnosprawnoscia. Edukacja wiaczajaca
w mys$leniu o innosci cztowieka wychodzi poza niepetnosprawnos¢, uwrazliwia
wychowankow na to, ze Swiat jest r6zny i ludzie w nim zyjacy r6znig sie, a tak-
ze przeciwdziala spotecznemu wykluczeniu osob z grup ryzyka marginaliza-
cji. Z perspektywy minionych lat szkolnictwo integracyjne jest krytykowane
za koncentracj¢ na wyréwnaniu brakow u uczniéw z niepelnosprawnoscia oraz
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niewystraczajacym przygotowaniu ich do koegzystencji z pelnosprawnymi. Bio-
rac pod uwagg aktualne funkcjonowanie polskich szkot, trudno jest si¢ zgodzi¢
7z teza, ze inkluzja rozwigze wszystkie problemy i wyeliminuje niedoskonatosci
integracyjnego ksztatcenia. W procesie otwierania si¢ na ideg edukacji wlaczaja-
cej, warto jest nadawac znaczenie spotecznemu aspektowi inkluz;ji, ktory zostat
zaniedbany przy realizacji zatozen ksztalcenia integracyjnego. Zenon Gajdzi-
ca (2013) ukazuje pozadany model integracji uspoteczniajacej, w ktorej wazne
jest wspotbycie i wspotdziatanie, a takze kreowanie nieuposledzonej tozsamosci
ucznidow z niepetnosprawnoscig w toku interakcji z rowiesnikami. Hans Wocken
(2009, s. 20), ktory sledzi proces realizacji idei edukacji wilaczajacej w kraju
o dtuzszej tradycji proinkluzyjnej uwaza, ze poruszamy si¢ w ,.krainie cudéw”,
myslac w taki sposéb o inkluzji. Jakg mamy gwarancje, ze uczniowie ze spe-
cjalnymi potrzebami edukacyjnymi nie beda stygmatyzowani w szkotach po-
wszechnych? Czy nauczyciele szk6t masowych bgda umieli tak zorganizowaé
lekcje w klasie heterogenicznej, aby sprzyjata rozwojowi wszystkich uczniow,
w tym ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, a takze przygotowata ich do
akceptacji roznorodnosci pomiedzy ludzmi? Warto$¢ edukacji inkluzyjnej nie
tkwi w nomenklaturze, zastgpowaniu pojgcia integracji inkluzja, ani odgérnym
wprowadzaniu przepisé6w ministerialnych sankcjonujacych taki model ksztalce-
nia. Wazniejsze sg przemiany na poziomie §wiadomosci nauczycieli jako reali-
zatoréw idei inkluzji oraz ich prywatnych teorii edukacyjnych. Warto pamig¢tac,
ze to praktycy wcielaja w zycie idee inkluzji i swymi dziataniami majg wptyw na
bilans uzyskiwanych zyskow i strat (Babka, 2015). W polskich szkotach zmiany
zwigzane z edukacjg uczniow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi zostaly
juz zapoczatkowane oraz caty czas si¢ dokonuja. Nauczyciele maja swiadomos¢,
ze nie ma juz odwrotu od edukacji inkluzyjnej. Jednakze w systemie szkolnym
tkwia liczne bariery, ktore utrudniajg realizacj¢ slusznej idei inkluzji. Ciggle
jeszcze jest niska wiedza nauczycieli oraz ich rodzicow na temat spotecznego
sensu edukacji inkluzyjnej 1 wyzwan, jakie si¢ z nig wigza (Babka, Nowicka,
2019). W tym konteks$cie wazne jest omawianie nie tylko bliskich celow edukacji
inkluzyjnej oraz probleméw natury organizacyjnej, lecz takze ukazywanie jej
celow perspektywicznych, w tym podkreslenie glebokiego spotecznego sensu.

Spoleczny sens edukacji inkluzyjnej

Zbigniew Kwiecinski (2014) uwaza, ze ro$nie zapotrzebowanie na edukacje
inkluzyjng — edukacje dla inkluzji, ktora stanowi przestrzen zmian spotecznych.
Edukacje inkluzyjna mozna ujmowac w szerszym i wezszym znaczeniu, np. jako
filozofi¢ edukacji, polityke o$wiatowa, forme ksztatcenia. W tej czeSci opraco-
wania przyjmuje si¢ szerokie myslenie o ksztatceniu inkluzyjnym jako swoistej
interwencji w proces socjalizacji ludzi po to, aby dokonywa¢ zmian w osobach
i kulturze (Hurrelmann, 1994). Edukacja, bedac czgscig tadu spotecznego, moze
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go odzwierciedla¢ lub na niego oddziatywac, np. utrwala¢, ostabia¢ go lub zmie-
nia¢ (Lewowicki, 1994). Edukacja inkluzyjna jako interwencja sprzyja w wymia-
rze indywidualnym i spotecznym afirmacji réznorodnosci ludzi, w tym uczniow,
ktorzy majg swoje indywidualne potrzeby zdrowotne i edukacyjne oraz tworzenia
im warunkow dla rozwoju na miare¢ ich mozliwo$ci. Dzigki temu jest ona czynni-
kiem zapobiegajacym ekskluzji uczniow ze specjalnymi potrzebami edukacyjny-
mi, stanowigcych grupe ryzyka. Cechg interwencji edukacyjnej jest jej podwojny
charakter zmian. Z jednej strony ingeruje ona w rzeczywisto$¢ indywidualng
wychowanka, w jego wartosci, wiedze, postawy, koncepcj¢ wtasnej osoby oraz
innych ludzi, a z drugiej narusza rzeczywistos¢ spoleczna, w tym kulturowy
$wiat znaczen (Brzezinska, 2000). Edukacja inkluzyjna spetnia warunki inter-
wencji spotecznej poniewaz: (1) stanowi odpowiedz na wyzwania wspotczesnego
$wiata, w ktoérym istnieje potrzeba promowania rownosci, dialogu, otwartosci,
akceptacji roznorodnosci, co sprzyja demokratyzacji i budowaniu spoteczenstwa
inkluzyjnego; (2) sprzyja tworzeniu warunkéw do rozwoju kompetencji spotecz-
nych u uczestnikéw procesu ksztatcenia, otwierajac ptaszczyzng do dialogu i ne-
gocjacji; (3) oferuje ludziom zagrozonym marginalizacjg i wykluczeniem wizje
dorostego zycia na miar¢ mozliwosci wynikajacych ze specjalnych potrzeb roz-
wojowych i edukacyjnych; (4) a takze umozliwia doskonalenie ich kompeten-
cji poznawczych i spotecznych (Babka, Nowicka, 2019; Korzeniowska, 2018).
W kontekscie przyjetych zalozen pojawia si¢ watpliwos¢, czy mozna edukacji in-
kluzyjnej przypisywac az tak duzg moc sprawczg pod katem zmian spotecznych?
Swoisto$¢ pedagogiki jako nauki polega na tym, Zze oferuje ona ludziom lepsza
wizje §wiata, a takze inspiruje do dokonywania w nim zmian. Podobne podejscie
prezentuje rowniez Otto Speck (2013, s. 26), ktory uwaza, ze: ,,Realizacja spo-
fecznej integracji [a takze spotecznej inkluzji — J.B.] nie moze catkowicie si¢ do-
kona¢ jednie na drodze prawnej [...]. Pedagogika musi tutaj wnie$¢ swoj wklad”.
Taki kierunek myslenia jest zgodny z pogladami pedagogow krytycznych, kto-
rzy dostarczajg argumentacji pozwalajgcej traktowac edukacje inkluzyjng jako
przestrzen zmiany, w ktorej §wiat spoteczny moze by¢ wynegocjowany, rekon-
struowany. Szkota oraz edukacja jawi si¢ jako element procesu spoteczno-po-
litycznego, w ktorym rdznice nie mogg by¢ ignorowane, ale akceptowane oraz
negocjowane (Giroux, Witkowski, 2010; Szkudlarek, 2003). Edukacja inkluzyjna
powinna nauczy¢ wychowankow, ze roznice stanowig punkt wyjscia do dialogu,
negocjacji 1 zmiany warunkow umozliwiajgcych rownos¢ szans zyciowych oraz
doswiadczanie jednosci w réznorodnosci.

Proinkluzyjne walory edukacji we wspolpracy

Nie ma jednej skutecznej metody edukacji. W zwigzku z tym trudno jest
odpowiedzie¢ na pytanie, ktére rozwigzanie najbardziej umozliwia realizacje
zalozen edukacji inkluzyjnej jako podwdjnej interwencji w proces socjaliza-
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cji oraz sprzyja budowaniu spoteczenstwa inkluzyjnego? Stan wiedzy peda-
gogicznej pozwala przyjac, ze realizacji idei inkluzji moze sprzyja¢ uczenie
si¢ we wspotpracy, ktorego zrodla znajduja si¢ w spotecznej rodzinie modeli
edukacyjnych. Cele spotecznej rodziny modeli edukacyjnych sg ukierunkowa-
ne na rozwijanie u wychowankow szeroko pojetych kompetencji poznawczych
i spolecznych umozliwiajacych funkcjonowanie we wspolnocie. Wartoscia jest
wspotpraca, a misja edukacji jest pomoc cztowiekowi w poszukiwaniu swojego
miejsca w spoleczenstwie, w tym koegzystencja z innymi ludzmi (Joyce, Cal-
houn, Hopkins, 1999). Wyniki badan pozwalaja stwierdzi¢, ze uczenie si¢ we
wspotpracy stanowi strategie edukacyjng wykorzystywang na rzecz promowa-
nia réoznorodno$ci pomigdzy ludzmi. Edukacja we wspotpracy sprzyja rozwi-
janiu u wychowankow kompetencji poznawczych poprzez poszukiwanie przez
uczniéw jak najlepszych rozwigzan w sytuacjach zadaniowych, opanowywa-
niu wymagan programowych, uczeniu si¢ od siebie, podnoszeniu samooceny
uczestnikow wspolnego dziatania, budowaniu kompetencji spotecznych, ktore
pozwalajg poprawiac relacje spoteczne w grupie oraz integrowac uczestnikow
wspolnego dzialania, a takze przeciwdziata¢ praktykom dyskryminacyjnym
réznych grup spotecznych (Babka, 2012). Edukacja we wspolpracy wymaga
realizacji w grupach zadaniowych wspdlnych celow, dzigki czemu uczniowie
gromadza doswiadczenia zwigzane ze stosunkami interpersonalnymi, komuni-
kacjg, r6znicg zdan, konfliktami, negocjowaniem, planowaniem, dzieleniem si¢
wiedzg, uczeniem si¢ od siebie. Taka edukacja z jednej strony przyczynia si¢
do zmiany wychowankow, poniewaz ingeruje w ich warto$ci, wiedze, postawy,
koncepcje swojej wlasnej osoby oraz innych ludzi, a takze narusza rzeczywi-
sto$¢ spoteczng, w tym kulturowy $wiat znaczen. Dialog, negocjacje, afirmacja
roéznic miedzy ludZzmi przyczynia si¢ do promowania demokratycznych wartosci
oraz dokonywania przemian w kontekscie spotecznym (Kohlberg, Mayer, 1993).
Wedtug Jurgena Habermasa (2000), jezeli spoleczenstwo bedzie konstruowane
zgodnie z zasada negocjacji i dialogu, a tego trzeba nauczy¢ mtode pokolenie
poprzez edukacje we wspodlpracy, to wtedy bedzie ono spoteczenstwem demo-
kratycznym i inkluzyjnym.

Wybrane czynniki warunkujace edukacje¢ we wspoélpracy

Na przebieg wspolpracy ucznidow wplywa wiele czynnikéw, np. atrakcyj-
nos¢ zadania, ktore prowokuje do wspotdziatania oraz umozliwia doswiadcza-
nie wspotzaleznosci spolecznej, tj. poczucia zaleznosci wlasnego losu od za-
chowania si¢ innych ludzi, zaufanie do siebie. W tej czesci artykutu oméwiono
wybrane czynniki (podmiotowe), wptywajace na przebieg i jakos¢ wspotpracy.
Stanowig je: (1) doswiadczenia ucznidow zwigzane ze wspoltpraca; (2) cechy oso-
bowosci ucznidéw; (3) preferencje dotyczace pelnienia rol w grupach zadanio-
wych. Analizowane czynniki odnosza si¢ do uczniow pelnosprawnych i z roz-
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nymi ograniczeniami sprawnosci, ktorzy stanowia jedng z grup wychowankow
o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Ze wzgledu na teoretyczny i przegla-
dowy charakter artykutlu odstapiono od szczegdtowego opisu wynikow badan,
ktore znajduja si¢ w publikacji Jarostawa Babki (2012).

Gromadzenie przez uczniow doswiadczen zwigzanych ze wspolnym wyko-
nywaniem zadan sprzyja opanowywaniu umiejetnosci wspotpracy. Wazne, aby
uczniowie w grupach zadaniowych poznawali reguty wspotpracy, sposoby orga-
nizowania aktywnos$ci w zalezno$ci od typu zadania, a takze do§wiadczali sukce-
sow 1 porazek. Wedtug Michaela Argyle (1998, s. 86) znajomos$¢ regut wspotpra-
cy jest niezbedna, aby cztowiek adekwatnie si¢ zachowat w sytuacji spotecznej
wymagajacej od niego wspolnej aktywnosci. Badania wéroéd uczniow koncza-
cych edukacje gimnazjalng wykazaly, Zze maja oni trudno$ci z wyjasnieniem,
czym jest wspotpraca i jakie sg jej reguty (Babka, 2012). Jest to prawdopodobnie
zwigzane z matym zasobem doswiadczen, jakie uczniowie zgromadzili podczas
pracy w grupie oraz rzadkim wykorzystywaniem przez nauczycieli w procesie
ksztalcenia uczenia si¢ we wspotpracy. Ograniczone mozliwosci doskonalenia
wspotpracy powoduja, ze uczniowie w grupie podczas wykonywania zadan gro-
madza negatywne do$wiadczenia, a pozadany model ksztalcenia kojarzy im si¢
z takimi nieprzyjemnymi sytuacjami, jak konflikty, kt6tnie w zespole, tendencje
do wykorzystywania innych. Uczniowie petnosprawni czgsciej deklarowali po-
zytywny stosunek do pracy w grupie niz ich réwiesnicy z niepelnosprawnoscia.
W praktyce wymaga to monitorowania wspolnej aktywnosci uczniow i docieka-
nia przyczyn réznic w podejsciu do uczenia si¢ we wspotpracy miedzy ucznia-
mi pelnosprawnymi a uczniami z niepetnosprawnos$cig. Argumentacja uczniow
petnosprawnych i tych z niepetnosprawnoscia dotyczaca wad i zalet wspolpracy
jest podobna. Z wypowiedzi uczniow mozna wywnioskowaé, ze uczniowie nie
chca wspotpracowac, poniewaz doswiadczyli wypaczonych form dziatan zespo-
towych oraz zjawiska opisanego w psychologii ,,jazda na gape”, ktore polega na
wykorzystywaniu pracy innych osob. Jedni i drudzy uczniowie réwniez dostrze-
gaja zalety wspotpracy zwigzane z wigksza skutecznoscia dziatania grupowego
niz w pojedynke, integracja, dobrg atmosfera (Babka, 2012). Jest prawdopodobne,
ze gromadzenie przez ucznidw doswiadczen kooperacyjnych sprzyjato bedzie
efektywnemu uczeniu si¢ we wspotpracy. Oznacza to, ze wykorzystanie uczenia
si¢ we wspotpracy nalezy ujmowac w procesie. Wynik dziatania grupowego jest
wazny, poniewaz §wiadczy o skuteczno$ci zespotu, ale nie powinien stanowic je-
dynego aspektu oceny aktywnosci uczniow. Uczniowie podczas wspolnej pracy
powinni gromadzi¢ doswiadczenia dotyczace akceptowania réznic miedzy soba
w zakresie zdolnosci, zainteresowan, wiedzy, pogladow. Wszelkie niepowodze-
nia zwigzane ze wspOlpracg stanowiag podstawe uczenia si¢ na wlasnych bledach
oraz eliminowania ich w realizacji kolejnych przedsiewziec.

Istniejg naukowe przestanki dotyczace traktowania cech osobowosci czto-
wieka, wedtug Modelu Wielkiej Pigtki, jako czynnikéw warunkujacych podej-
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mowanie wspolpracy (Robbins, 2004; Barrick, Mount, Judge, 2001). Robert
McCrae i Paul Costa (2005) w opracowanym przez siebie modelu osobowosci
wyroznili pie¢ wymiaréw ogdlnych cech zachowania: neurotycznosé, ekstra-
wertycznos$¢, otwarto$¢ na doswiadczenie, ugodowos¢ i sumiennosé. Kazdy
z wymiarow wyraza tendencje czlowieka do okre§lonych zachowan, w tym
do wspodlpracy. Wymiary osobowosci dostarczaja informacji na temat zacho-
wan kooperacyjnych, ale nie stanowig czynnikow w jednakowym stopniu wy-
jasniajacych wspotprace zarowno uczniow z niepelnosprawnoscia, jak i pet-
nosprawnych. Inne wymiary osobowo$ci majg moc wyjasniajaca u uczniow
z niepetnosprawnos$cia, a inne u pelnosprawnych gimnazjalistow. Zidentyfi-
kowano neurotyczno$¢ jako czynnik mogacy ogranicza¢ zachowania koope-
racyjne uczniéow z niepetnosprawnoscia. Prawdopodobnie Igkliwos$é, poczucie
niepetnowartosciowosci, brak wiary w skuteczno$¢ wtasnych dziatan, jak i ne-
gatywne doswiadczenia bedace wynikiem traumy zwiazanej z niepetnospraw-
nos$cig moga ogranicza¢ zachowania sprzyjajace wspotpracy w sytuacjach
zadaniowych. Badania dowodza, ze podwyzszony poziom neurotycznosci
mozna uznac¢ za trwale cechy psychiczne charakterystyczne dla oséb z rozny-
mi rodzajami niepetnosprawnosci (Kowalik, 2007). Nauczyciele organizujacy
wspolprace powinni uwzgledniac te¢ swoisto$¢ u swoich podopiecznych z nie-
pelnosprawnoscia, a takze wspiera¢ ich odpornos¢ emocjonalng w sytuacjach
zadaniowych oraz zapewni¢ wsparcie sprzyjajace podejmowaniu aktywnosci
w sytuacjach zadaniowych. Ekstrawersja stanowi czynnik wyjasniajacy za-
chowania kooperacyjne u uczniéw petnosprawnych. Jest to zgodne z ustalenia-
mi Argyle (1998), ktory uwaza, ze ekstrawertycy sg bardziej wspolpracujacy.
W przypadku wykorzystania uczenia si¢ we wspotpracy warto jest rozwijac
kompetencje spoleczne u wychowankéw dotyczace nawigzywania kontaktu,
komunikacji, negocjowania wspolnych rozwiagzan. Otwarto$¢ na doswiad-
czenie i sumienno$¢ to cechy majace istotne znaczenie dla funkcjonowania
w szkole zarowno niepetnosprawnych, jak i petnosprawnych uczniéw oraz po-
dejmowania wspotpracy. Z literatury przedmiotu wynika, ze cechy ,,Wielkiej
Pigtki” sg wrodzone, co najmniej w 40 a nawet 50% (Pervin, 2005). Duza
czg$¢ osobowosci ksztaltuje sie wiec pod wptywem innych czynnikoéw niz ge-
netyczne (tamze). Przyjmuje si¢, ze neurotyczno$¢ oraz ekstrawersja wykazuja
zwigzki z cechami temperamentu, ugodowos¢, otwarto$§¢ na dos§wiadczenie
1 sumienno$¢ za$ to cechy, ktore sa zwigzane z charakterem cztowieka (Za-
wadzki i in., 1998). Oznacza to, ze otwartos¢ na do§wiadczenie i sumiennos¢
zalezg w duzym stopniu od do$wiadczen wychowawczych. W procesie edu-
kacji warto zatem ksztaltowa¢ u wychowankdéw takie cechy, jak starannosc,
wytrwatos¢, obowigzkowos¢. Uczniowie dzigki nim moga bardziej angazowaé
si¢ we wspolne dziatanie, przeciwdziata¢ tendencjom do wykorzystywania
pracowito$ci innych. Podobnie jest z otwartoscig na doswiadczenie, ktore row-
niez moze i powinno by¢ rozwijane u ucznidOw poprzez proponowanie zadan
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otwartych, dyskusji na temat réznic miedzy ludzmi, sytuacji wymagajacych
komunikacji i wyrazania niezaleznych sagdow (Babka, 2012).

Kazda klasa szkolna ma swoj porzadek spoteczny, swa kulture, obowiazu-
jace w niej normy, a uczniowie petniag w niej réozne role. Panuje zgodnos¢, ze
petnienie roli w grupie zadaniowej podczas wspolpracy jest pochodng preferen-
cji osobowosciowych, oczekiwan i naciskow innych ludzi, uznawanych warto-
sci, a takze osobistych doswiadczen jednostki (Belbin, 2003; Ratynski, 2005).
U ucznidow mozna dostrzec pewien rys-wzorzec obcowania z innymi, bedacy
pochodng preferencji osobowosciowych, ktore znajduja wyraz w charaktery-
stycznych dla nich zachowaniach, np. towarzyskosci, badz unikaniu kontaktow,
odpornosci na sytuacje trudne lub Igkliwosci i unikaniu zadan, sumiennos$ci
i wytrwalosci w realizacji zadan badZ oczekiwaniu na gotowe rozwigzanie. Na
petnienie przez ucznidow rol w grupach zadaniowych majg rowniez wptyw ta-
kie czynniki, jak: preferowane wartosci, osobiste doswiadczenia, sposob spo-
strzegania si¢ uczniow i wiedza na swoj temat. Ponadto nie bez znaczenia sa
wzajemne sympatie oraz atrakcyjnos¢ uczniow, co moze decydowac o preferen-
cjach zachowan w sytuacji wspotpracy. Poprzez role zadaniowsg (role pelniona
w zespole) rozumie si¢ zachowania, ktore przyblizaja grupe do zamierzonego
celu (Oyster, 2002). W zmodyfikowanej klasyfikacji rol wedtug Mereditha Bel-
bina (2003) oraz dostosowaniu jej do specyfiki uczniowskich grup zadaniowych
wyrozniono nastepujace typy rol: (1) cztowiek akcji, to osoba glos$na, dziatajgca
metodg prob i btedow; (2) lider jest osoba podejmujaca decyzje, licza si¢ z nim
cztonkowie grupy; (3) s¢dzia, to osoba, ktore ocenia pomysty innych; (4) pomy-
stodawca, to uczen, ktory dostarcza pomystow, jak wykona¢ zadanie; (5) czlo-
wiek kontaktow jest zainteresowany dobra atmosfera w grupie, tagodzi spory;
(6) wykonawca czynnosci, to osoba, ktora wykonuje polecenia innych; (7) kibic,
to uczen, ktory jest zaangazowany w dziatanie grupy, kibicuje cztonkom grupy,
ale nie wnosi do niej swojego udziatu; (8) bierny uczestnik, to uczen, ktory jest
tylko formalnym cztonkiem grupy, nie przejawia zainteresowania wspolnym
dzialaniem. Badania dotyczace preferencji dotyczacych petnienia rél zadanio-
wych pozwalaja stwierdzi¢, ze mozna dostrzec pewne réznice migdzy uczniami
petnosprawnymi a tymi z réznymi ograniczeniami sprawnosciami. Uczniowie
z niepelnosprawnoscia rzadziej niz petnosprawni podejmuja si¢ roli lidera, za to
czgsciej przyjmujg role wykonawcy czynnosci, cztowieka akcji i kibica. Wiecej
uczniéw z niepetnosprawnoscig podczas wspdlpracy przyjmuje role biernego
uczestnika w poréwnaniu z pelnosprawnymi. Uczniowie petnosprawni w sytu-
acjach zadaniowych przejawiaja tendencj¢ dotyczaca checi przewodzenia inny-
mi, nierzadko przejawiaja postawg do podporzadkowania sobie uczniéw z nie-
petnosprawnoscia podczas wspotpracy (Babka, 2012). Role nie sg przyjmowane
przez ludzi w gotowej postaci. Sg one tworzone i modyfikowane w interakcji
Z innymi osobami. Przystosowanie si¢ do roli wigze si¢ z identyfikacjg z rola,
wdrukowaniem roli w tozsamo$¢ jednostki oraz wrastaniem w rolg. Oznacza
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to, ze nauczyciel, obserwujac uczniéw podczas pracy w grupie, ma mozliwos¢
poznawania preferencji uczniow w zakresie 16l zadaniowych, a takze przeciw-
dziatania negatywnym zjawiskom zwigzanym z tendencyjnym unikaniem ak-
tywnosci przez ucznidow, narzucaniem nieatrakcyjnych rél innym uczestnikom
wspolnego dziatania. Jest to mozliwe w sytuacjach, w ktérych nauczyciel oma-
wia z uczniami przebieg wspolnej aktywnosci, doszukuje si¢ czynnikéw sprzy-
jajacych i niesprzyjajacych wspotpracy w grupie. Dzigki temu mozna nauczy¢
uczniéow racjonalnego wyboru rol zadaniowych.

Podsumowanie

W artykule starano si¢ ukazaé, ze uczenie si¢ we wspotpracy odpowiada
zapotrzebowaniu na rozwigzania sprzyjajace realizacji zatozen edukacji inklu-
zyjnej oraz do$wiadczaniu jednosci w réznorodnosci. Edukacja we wspotpracy
umozliwia organizowanie heterogonicznych grup zadaniowych, ktérych czton-
kiem moze by¢ uczen ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Zrdéznicowanie
wewnatrzgrupowe, jak wykazano na przyktadzie uczniéw z niepetnosprawno-
$cig oraz ich pelnosprawnych kolegéw, moze utrudnia¢ wspodlne dziatanie oraz
by¢ powodem konfliktow, jak 1 nieudanej wspotpracy. Analiza wybranych czyn-
nikow warunkujacych przebieg i jakos¢ wspolpracy §wiadczy o koniecznosci
zastosowania procesualnego podej$cia. Uczniowie nie nabywaja umiej¢tnosci
wspotpracy samoczynnie wraz z wiekiem. Umiejetnos¢ wspotpracy w edukacji
inkluzyjnej mozna i nalezy u wychowankow ksztattowac. Tylko wtedy mozna
moéwi¢ o przygotowaniu uczniow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi do
spolecznej partycypacji, ktora jest istotg inkluzji. Wspotpraca w edukacji inklu-
zyjnej otwiera przestrzen, w ktorej zréoznicowanie grupy stanowi pretekst do
lepszego poznawania si¢ uczniow pod katem mocnych i stabych stron, uwraz-
liwiania si¢ na odmienno$¢ innych, akceptowania réznic, uczenia si¢ dialogu
i sztuki rozwigzywania konfliktow.
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JEDNOSC W ROZNORODNOSCI W PERSPEKTY WIE EDUKACJI INKLUZYJNEJ
ORAZ UCZENIA SIE WE WSPOLPRACY

Abstrakt

Edukacja inkluzyjna jest wyrazem przeksztalcania systemu szkolnego oraz przenoszenia ak-
centu z dopasowania ucznia ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi do szkoty na rzecz do-
stosowania warunkow ksztatcenia do jego indywidualnych potrzeb. W tym kontek$cie eduka-
cja inkluzyjna zostanie ukazana jako swoisty rodzaj interwencji w proces socjalizacji cztowieka
o podwojnym charakterze zmian: zaréwno w osobach, jak i kulturze, co sprzyja rozwojowi wy-
chowankéw oraz budowaniu spoteczenstwa inkluzyjnego, w ktorym ludzie moga dos§wiadczac
jednosci w roznorodno$ci. Uczenie si¢ we wspotpracy stanowi strategie edukacyjna, ktora po-
zwala tworzy¢ proinkluzyjny kontekst spoteczny oraz rozwija¢ u wychowankéow kompetencje
poznawcze i spoteczne niezbedne do funkcjonowania w heterogenicznej wspolnocie. Dopetnie-
nie rozwazan stanowi analiza wybranych czynnikéw warunkujacych uczenie si¢ we wspotpracy
w odniesieniu do uczniéw z niepetnosprawnoscia oraz ich petnosprawnych kolegdw. Stanowia je:
(1) doswiadczenia zwigzane ze wspolpraca; (2) cechy osobowosci uczniow oraz (3) preferencje
uczniéw dotyczace petnienia rol zadaniowych.

Stowa kluczowe: edukacja inkluzyjna, niepetnosprawnos$¢, uczenie si¢ we wspotpracy

UNITY IN DIVERSITY IN TERMS OF INCLUSIVE EDUCATION
AND COOPERATIVE LEARNING

Abstract

Inclusive education is an expression of the educational system transformation and the transfer
from focusing on adapting a pupil with special needs to school onto adapting teaching conditions
to the pupul’s special needs. In this context, inclusive education is shown as a specific kind of
intervening into the process of an individual’s socialisation having a double character of changes:
in people, and in culture, which supports people’s development and building the inclusive society,
in which people can experience unity in diversity. Cooperative learning is an educational strategy,
which makes it possible to create a pro-inclusive social context and to develop pupills’ cognitive
and social competencies necessary to function in a heterogenic community. The deliberations can
be completed with the analysis of the selected factors conditioning cooperative learning in relation
to pupils with disabilities and their non-disabled schoolmates. They are: (1) experience related to
cooperation; (2) personal characteristics of pupils and (3) pupils’ preferences related to exercising
task roles.

Keywords: inclusive education, disability, cooperative learning
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DROGE, CZY BLADZIMY PO BEZDROZACH?

Wprowadzenie

W ostatnich latach jeste§my $wiadkami intensywnego rozwoju wielu nowych
obszaréw badan i dociekan naukowych, do ktérych niewatpliwie nalezg te okre-
slane mianem neuroscience, czyli koncentrujace si¢ na badaniu ludzkiego mo-
zgu 1 uktadu nerwowego. Za istotne osiggni¢cie uwaza si¢ zmiang w samym
pojmowaniu moézgu. Jeszcze 30 lat temu uznawano go za organ wzglednie sta-
tyczny, niezmienny, a dzi§ wiemy, ze jest on zdolny do przeksztatcania si¢ i reor-
ganizacji. Dostosowywanie si¢ centralnego uktadu nerwowego do doswiadczen
zyciowych organizmu nazywa si¢ neuroplastycznoscia (Spitzer, 2008, s. 79),
i chociaz interesowano si¢ nig od dawna (np. Jerzy Konarski juz w 1948 r. pi-
sat o pobudliwosci i plastycznos$ci neuronu), to dopiero ostatnie dziesigciolecia
sprzyjaty jej przenikaniu do §wiadomosci spotecznej. Stalo si¢ tak za sprawa,
m.in. przyznania w 2000 r. nagrody Nobla Ericowi Kandelowi (ktoéry dowiodt
plastyczno$ci mézgu), czy uruchomienia licznych nowych badan (np. w ramach
tzw. Dekady Mozgu ogloszonej w 1990 r. przez prezydenta USA Georga Busha,
6-letniego programu Human Brain Project Unii Europejskiej, zapoczatkowane-
go w 2013 r., czy zainicjowanego w 2014 r., przez prezydenta USA Baracka
Obamg projektu BRAIN Initiative).

Wyniki eksploracji prowadzonych przez neuronaukowcow ciekawig i inspi-
rujg r6znych badaczy, wérdd nich coraz czesciej takze pedagogéw, zaintereso-
wanych neuronalnym podlozem uczenia si¢ i nauczania oraz mozliwos$ciami
optymalizacji tych procesow. Z neurobiologicznego punktu widzenia uczenie
si¢ to zmiana sily potgczen synaptycznych miedzy komérkami nerwowymi. Na-
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tomiast w ujeciu pedagogicznym jest to, jak pisat w 1998 r. Ziemowit Wlodarski,
aktywnos$¢, zmierzajgca do nabywania i gromadzenia doswiadczenia indywi-
dualnego, prowadzaca do zmian w zachowaniu si¢ cztowieka lub zwierzecia.
Leszek Wrona (2007, s. 873) uzupelnit t¢ definicje, wyraznie nawigzujac juz do
procesow zachodzacych w moézgu uczacego si¢, stowami: ,,aktywnos$¢ ta reali-
zuje si¢ jako odbior, przetwarzanie i przechowywanie informacji, w tym infor-
macji zdobywanych na skutek wykonywania réznorakich dziatan”.

Warto zauwazy¢, ze plastycznosé, czyli zdolno$¢ tkanki nerwowej do tworze-
nia, reorganizacji lub naprawy jej polgczen, stanowi zrodlo mozliwosci uczenia
si¢ nowych elementow, doskonalenia tych juz poznanych czy uzupetniania luk
1 brakow. W tej sytuacji wydaje sie, ze poszerzajaca si¢ wiedza o neuroplastycz-
nosci mézgu powinna oddzialywaé na pedagogiczng perspektywe patrzenia na
procesy uczenia si¢ i nauczania. W tym konteks$cie zwraca si¢ np. uwage na
potrzebg pokonania tzw. fatalizmu neurologicznego, czyli zatozenia, ze dzieci
ze specyficznymi trudnosciami w uczeniu si¢ bedg ich do§wiadczac zawsze (Ar-
rowsmith-Young, 2015, s. 3). I chociaz nie dla wszystkich przedstawione tezy sa
stuszne (wielu uwaza, ze jest zbyt wczesnie na aplikacje nowych odkry¢ neuro-
logicznych do praktyki edukacyjnej), to niektorzy pedagodzy, podejmujg proby
odnoszenia wynikow badan nad moézgiem do edukacji i koncepcji nauczania
oraz uczenia si¢, a relacjonujac je postuguja si¢ najczesciej jednym z nastgpuja-
cych poje¢: neurodydaktyka, neuropedagogika lub neuroedukacja.

Zdaniem Renaty Michalak (2017, s. 17): ,,Takie dziedziny jak neuropedago-
gika, neuroedukacja czy neurodydaktyka, wykorzystujac aktualny stan wiedzy
z neurologii, analizuja mozliwosci i warunki jej stosowania w dziatalnosci pe-
dagogicznej, a wigc wychowaniu, nauczaniu, opiece, terapii, reedukacji itd.”.
Warto przyjrze¢ si¢ przywolanym terminom, by ustali¢: czy sg to pojgcia syno-
nimiczne, czy tez kryja si¢ pod nimi r6zne tresci.

Neurodydaktyka, neuropedagogika, neuroedukacja — analiza i proba
rozroznienia pojeé

Uwaza sig, ze terminu ,,neurodidactics” jako pierwszy uzyt niemiecki dydak-
tyk Gerhard Preif (za: Juszczyk, 2012, s. 46), ktory pisal, ze ,,pedagogika szkoty
i dydaktyka ogdlna muszg zwraca¢ baczniejszg uwage na fakt, ze uczenie si¢
zalezy od procesow przebiegajacych w mozgu, a kognitywne wyniki uczenia si¢
zwigkszaja si¢ wraz z rozwojem mozgu uczacego si¢ dziecka oraz §wiadomego
wykorzystania jego mozliwosci”. Do grona polskich naukowcow postugujacych
si¢ tym pojeciem naleza m.in.: Anna Karpinska, Julian Piotr Sawinski, Marzena
Zylinska, Marek Kaczmarzyk, a ostatnio dotaczyta do nich takze Dorota Klus-
-Stanska.

Karpinska (2006, s. 158) uwaza, ze neurodydaktyka jest nowym interdyscy-
plinarnym obszarem zajmujacym si¢ mechanizmem procesu nauczania i uczenia
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si¢, wynikajacym z funkcji mézgu. Sawinski (2016, s. 49-50) o neurodydaktyce
pisze, ze to teoria i praktyka organizowania uczenia si¢ (edukacji), wykorzy-
stujgca najnowsze osiggniecia nauki o ludzkim mézgu. Z kolei Zylifiska (2013,
s. 17, 19) twierdzi, ze neurodydaktyka to interdyscyplinarna nauka, a jej ce-
lem jest stworzenie koncepcji dydaktycznych, opierajacych si¢ na wnioskach
ptynacych z neuronauk i pozwalajacych lepiej wykorzysta¢ potencjat uczniow,
a przez to czynigcych nauke nie tylko efektywniejsza, lecz takze i przyjemniej-
sza. W opinii Kaczmarzyka (2014, s. 1), neurodydaktyka to ,,dyscyplina zajmu-
jaca si¢ zastosowaniem wiedzy z zakresu neurobiologii w doskonaleniu procesu
dydaktycznego”. Klus-Stanska (2018, s. 103) natomiast zauwaza, ze: ,,Biologicz-
ne uwarunkowania uczenia si¢ okazujg si¢ wigc czynnikiem, z ktérym trzeba
si¢ liczy¢ projektujac ksztatcenie, niezaleznie od tego, jakie przy$wiecaja nam
wartos$ci, do jakich celow i zadan si¢ odwolujemy” (Klus-Stanska, 2018, s. 103).
Autorka ta podkresla tez, ze: ,,kluczowym walorem neurodydaktyki jest podwa-
zenie poczucia, ze to my panujemy nad mozgiem [...]” (tamze).

Przywotane wypowiedzi wyraznie wskazujg dostrzeganie, przez ich autorow,
potrzeby zwiazku miedzy wynikami badan nad procesami zachodzacymi w mo-
zgu a organizacja edukacji. Réwnoczesnie akcentuja potencjat neurodydaktyki
w zakresie doskonalenia organizacji proceséw nauczania i/lub uczenia sie.

,»,M0zg jest organem wcigz zmieniajagcym si¢ pod wplywem tego, co si¢ z nim
dzieje. Za pomoca prawidtowego treningu mozemy poprawiac procesy poznaw-
cze, ktore byty oslabione ze wzgledu na nieprawidlowe sieci polaczen” — twier-
dzi neurolog z Kalifornii Sopia Vinogradov (za: Arrowsmith-Young, 2015, s. 35).
W 2010 r. Katie Ronstadt i Paul Yellin pisali: ,,Coraz bardziej naukowcy zajmu-
jacy si¢ neuronaukg sa w stanie rozpozna¢ procesy neuronalne towarzyszace
rozwojowi mézgu, nabywaniu wiedzy oraz zaburzeniom w uczeniu si¢” (tamze,
s. 95-101).

Od 1980 r. Barbara Arrowsmith-Young i jej zespot, w doswiadczalnej szkole
w Toronto, podejmujg proby stosowania zasad neuroplastycznosci do rozwig-
zywania problemow uczenia si¢, a ich dzialalno$¢ jest ustawicznie doskonalo-
na i trwa do dzis$. Przestaniem tworczyni szkoty jest idea: aby poprzez zmiane
moézgu modyfikowac zdolnoé¢ uczniéw do uczenia sie. Norman Doidge (lekarz
psychiatra, autor ksiazki — Mozg zmienia si¢ sam) uwaza, ze placowka ta jest
catkowicie poswiecona nie tylko pracy z uczniami wokot problemow ich mo-
zgu, lecz takze pracuje — dzigki ¢wiczeniom, nad odbudowg relatywnie stabych
obszaré6w mozgu. Istotg metody Arrowsmith jest bowiem rozpoznanie dysfunk-
cji, okreslenie stabych obszaréw moézgu i przygotowanie ¢wiczen kognitywnych
wspomagajacych, a w wielu przypadkach zupetnie eliminujacych problemy za-
burzonych obszaréw. Doidge (za: Arrowsmith-Young, 2015) nazywa to eduka-
cja neuroplastyczng. Pisze tez (tamze, s. 17): ,,Cwiczenia Arrowsmith-Young sg
idealne do rozwigzywania problemoéw korowych, ale tez postgpowe w zakresie
probleméw podkorowych i istotne dla zwrotnej neuroinformacji oraz dobrej in-
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terwencji opartej na dzwigkowych aspektach uczenia si¢. Moge to stwierdzic,
poniewaz spedzitem kilka lat w Szkole Arrowsmith”.

Celestyna Grzywniak (2015) wyraznie nawigzuje do zarysowanego wcze-
$niej kierunku myslenia i postuluje w swoich publikacjach wprowadzenie do pe-
dagogiki terminu neuropedagogika, obejmujacego rozumienie i stymulacje pro-
cesOW uczenia si¢ u dzieci z r6znymi problemami rozwojowymi i zaburzeniami.
Wspomniana autorka pisze (tamze, s. 65—66): ,,Neuropedagogika zawierataby
podstawy wiedzy z zakresu budowy mozgu, jego pracy, treningéw stuchowych
i motorycznych czy metod stymulacji r6znych funkcji psychicznych wptywaja-
cych korzystnie na proces uczenia si¢. Ta subdyscyplina laczylaby si¢ w pewien
sposob z pedagogika specjalna, jak 1 z pedagogika korekcyjng oraz dydakty-
ka. [...] Neuropedagogika w przysztosci mogtaby sta¢ si¢ nowa subdyscypling
pedagogiki, poniewaz ma podstawy teoretyczne zaczerpni¢te z neurobiologii
i neuropsychologii, metody diagnozowania i kierunek dziatania, w ktorym wy-
korzystywatoby si¢ metody terapeutyczne oparte na najnowszej wiedzy, stosujac
je wobec dzieci z zaburzeniami w uczeniu sig”.

Potencjal neuropedagogiki wydaje si¢ zatem tkwi¢ w dostrzeganych przez
jej zwolennikéw mozliwosciach modelowania oraz treningu procesow poznaw-
czych. Edward Necka (2018, s. 167-168), w jednej z najnowszych swoich ksia-
zek, pisze: ,trening poznawczy dziata, poniewaz usprawnia elementarne pro-
cesy poznawcze. Obserwowalnym przejawem ich usprawnienia jest mniejsza
liczba btedow, szybsze tempo reagowania albo jedno i drugie. [...] Sensowne
wykorzystanie treningu poznawczego w praktyce psychologicznej wymaga jed-
nak rozwigzania problemu trwatosci jego skutkow”.

Polskie okreslenie neuroedukacja prawdopodobnie pochodzi od angielskie-
g0 pojecia neuroeducation, funkcjonujacego rowniez jako educational neuro-
science. Zwolennikiem i popularyzatorem neuroedukacji w Polsce jest Wodzi-
staw Duch. W 2017 r., méwiac o niej, akcentowat ide¢ i potrzebe — rozwijania
pelnego potencjatu kazdego cztowieka (Duch, 2017). Podkreslat (Duch, 2016,
2017), ze: ,,Szkoty nie ucza jak ksztaltowa¢ swoje mozgi i umysty” (a to byta
istota greckiej idei paidei). Nie uczy si¢ — ,,jak siebie kontrolowa¢ i uzyskac
madros¢” (Duch, 2017). A obecnie wcigz istotne sg wymieniane przez Ducha:
samoregulacja, $wiadomo$¢ wiasnych glebszych potrzeb, emocji, empatia, ma-
dros¢ i szczescie. ,,Troska o pelny rozwdj cztowieka bytaby pigkng podstawa
strategii rozwoju” (Duch, 2016).

Zblizone do wspomnianego jest myslenie Klus-Stanskiej (2018, s. 96), ktora
pisze: ,,to, co jest najbardziej przydatne dla dydaktykow, to ta wiedza, o neuro-
nalnym podiozu uczenia si¢, ktora moglaby dostarczy¢ sugestii na temat ofero-
wanych uczniom sytuacji edukacyjnych. Chodzi zatem o to, by zrozumiec, jakie
bodzce ptynace ze srodowiska, jaki kontekst ich doswiadczania, jakie warunki
podejmowania aktywno$ci wywotujg taka a nie inng wazng edukacyjnie reakcje
neuronalng”. Cytowana autorka nie postuguje si¢ pojgciem neuroedukacja. Czy-

CNS nr 2(48) 2020, 59-68



Mozg, umyst i edukacja — znalezlismy droge, czy blgdzimy po bezdrozach? 63

ni to natomiast Stanistaw Juszczyk (2012, s. 42), wedtug ktorego neuroedukacja
to transdyscyplinarna oraz mi¢dzykulturowa nauka o umysle, mézgu i edukac;ji.
Takie ujecie jest bliskie i autorce artykutu, o czym moze $wiadczy¢ chociazby
tytut tego opracowania i powtoérzone w nim trzy kluczowe pojecia: mozg, umyst
i edukacja.

Mozg — nasz organ przezycia (Vetulani, 2014) — to narzad osrodkowego ukta-
du nerwowego, bedacy materialnym podtozem dzialania umystu, jako systemu
poznawczego (Necka, Orzechowski, Szymura, 2006, s. 24). Badaniem mozgu
zajmuja si¢ m.in. neurobiolodzy, obserwujacy np. dzialania neuronéw i ich grup,
aktywnos$¢ okreslonych obszaréw mozgowia.

Umyst jest ztozonym systemem wyspecjalizowanym w odbiorze i przetwarza-
niu informacji (tamze, s. 22), i — jak podkresla Elkonin Goldberg (2015, s. 13) —
wytworem pracy mozgu. Badania nad umystem, prowadzone przede wszystkim
przez psychologow (psychologia poznawcza), wymagaja spojrzenia na procesy po-
znawcze 1 pokazania, w jaki sposob ksztaltuja one zachowanie cztowieka. Warto
jednak pamigtaé, ze tak jak najdrobniejszy ruch ciata zalezy od pracy okreslonej
grupy migsni, tak nawet najdrobniejsza aktywnos¢ umystowa opiera si¢ na zaso-
bach moézgu (tamze, s. 25). Trudno zatem nie dostrzegac¢ koniecznosci uwzglgdnia-
nia dualizmu perspektyw w prowadzonych nad moézgiem lub umystem badaniach.

Edukacja — w jezyku tacinskim educatio, znaczy wychowanie, wyksztalcenie
(Kopalinski, 1994, s. 139). Zdaniem Wincentego Okonia (1998, s. 84) edukacja
to ogot proceséw i oddziatywan, ktorych celem jest zmienianie ludzi, przede
wszystkim dzieci i mtodziezy — stosownie do panujgcych w danym spoleczen-
stwie idealow i celow wychowawczych. Autorce artykutu blizsze jest twierdze-
nie Lwa Wygotskiego (za: Nowakowska-Siuta, 2017, s. 18), ktory uwazal, ze edu-
kacja nie polega na samym przyswojeniu okreslonej wiedzy, ale na rozwijaniu
u dzieci umiejetnosci uczenia si¢. Zdolnos¢ dziecka do jasnego i kreatywnego
myslenia, planowania, realizowania tych plandw i komunikacji jest o wiele waz-
niejsza od wiedzy jako takiej, przyswajanie wiedzy jest za$ nieporownywalnie
tatwiejsze, jesli wiemy, jak si¢ uczyé.

Jesli zatem efektem pracy mozgu jest zmieniajacy si¢ ustawicznie umyst czto-
wieka, a stymulowaniu i optymalizacji aktywnosci umystowej kazdej jednostki
ma sprzyjac jej edukacja, to kazdy, kto chce profesjonalnie zajmowac¢ si¢ pro-
cesami nauczania i uczenia si¢, powinien by¢ zainteresowany triadg pol badaw-
czych zwigzanych z: mozgiem, umystem i edukacjg oraz taczacymi je relacjami.

W kregu zainteresowan autorki artykutu znajduje si¢ zatem neuroedukacja,
ukierunkowana na:

1) rozwdj proceséw poznawczych uczacych sie 0sdb oraz u§wiadamianie istnie-
nia tych procesow;

2) edukacje zarzadzania procesami uczenia sig;

3) poznawanie i coraz lepsze rozumienie procesu uczenia si¢ przez pryzmat
funkcjonowania: mézgu, umystu i edukacji.
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W dalszej czesci tekstu zostanie przedstawiona teza, ale ograniczone ramy
tego opracowania wymuszaja jej skrétowe ujecie i operowanie jedynie wybra-
nymi przykladami. W przygotowaniu jest bardziej obszerna publikacja na ten
temat.

Mowiac o rozwijaniu, w toku neuroedukacji, proceséw poznawczych i uswia-
damianiu ich istnienia chodzi o:

— doskonalenie procesow elementarnych — percepcji, uwagi, pamigci i kontroli
poznawczej;
— rozwijanie proceséw ztozonych — myslenia i jezyka.

Na przyktad: poprzez kreowanie sytuacji, w toku ktorych dziecko ma okazje
do patrzenia na rozne obiekty, stuchania rozmaitych dzwigkow, kontaktu doty-
kowego z odmiennymi fakturami czy temperaturami, sprzyja si¢ jego recepcji
sensorycznej, czyli biernemu rejestrowaniu w umysle wlasciwos$ci rejestrowa-
nych obiektoéw. Dane te okazuja si¢ potem niezbedne przy takich aktywnosciach,
jak: obserwowanie, stuchanie, badanie dotykiem, wechem czy smakiem, pod-
czas ktorych uczen, w toku dokonywanych spostrzezen, juz interpretuje i rozpo-
znaje obiekty. Odbior wrazen i spostrzeganie to procesy percepcyjne. Pierwszy,
uznawany jest za prosty, a stanowi wynik aktywnosci receptorow zmystowych
i drég czuciowych, przekazujacych te aktywnos¢ z narzadow zmystowych do
kory czuciowej w mézgu (Necka, Orzechowski, Szymura, 2006, s. 279). Dru-
gi, czyli percepcja umystowa, wymaga zlozonych interakcji najprzerézniejszych
systemdw komorek nerwowych (tamze). Swiadomos¢ istnienia i zaleznosci obu
proceséw wydaje si¢ by¢ istotna, np. dla rodzicéw i nauczycieli organizujacych
konteksty, okolicznosci, sytuacje sprzyjajace bardziej lub mniej rozwojowi
dziecka. Ale tez mozna przypuszczac, ze kazda uczaca si¢ osoba, moze zyskaé
na uswiadomieniu sobie r6znic w doswiadczaniu pierwszego i kolejnego juz
kontaktu z nowym obiektem oraz jego konsekwencji (bo rozpoznanie obiektu
wymaga skorzystania ze zgromadzonych wrazen).

Zarzadzanie procesami uczenia si¢, wymaga poprzedzajacej i rownoleglej
edukacji o mechanizmach, strategiach i uwarunkowaniach uczenia si¢ oraz me-
tapoznawczych komponentach tego procesu. W neuroedukacji ma ona prowa-
dzi¢ do wewnatrzsterownos$ci uczacych si¢ 0sob, wynikajacej ze swiadomosci
wlasnego uczenia sie, jego kondycji, kontekstu, celowosci oraz mozliwosci jego
modelowania, korygowania.

Do najwazniejszych mechanizméw uczenia si¢ Daniel L. Schwartz, Jessica
M. Tsang oraz Kristen P. Blair (2017) zaliczaja: obserwacj¢, doswiadczenie,
modelowe przyktady, zamierzone ¢wiczenia, elaboracjg, wizualizacje, gene-
rowanie, analogie, skontrastowane przypadki, pytania, odwracanie, wytwa-
rzanie, sen.

Wsréd metapoznawczych komponentéw uczenia si¢ wymienieni autorzy
wskazuja natomiast: zabawy wyobrazeniowe, wyjasnianie, samowyjasnianie,
zwigkszanie wlasnej skutecznosci, nauczanie innych.
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W Polsce ciekawe badania dotyczace metapoznawczego wymiaru edukacji
matego dziecka prowadzi Dorota Zdybel (2017). Autorka (tamze, s. 41), ubole-
wajac nad pomijaniem problematyki dziecigcej Swiadomos$ci metapoznawczej
przez nauczycieli oraz autorow podrgcznikow, podkresla, ze jest ona ,.kluczem
do wspotczesnej edukacji — refleksja nad istotg procesow myslowych w ogole,
a nad wlasnym mysleniem w szczegdlnosci, rozpoznanie jego mocnych stron
i niedostatkéw moze stac¢ si¢ punktem wyjscia do przejecia §wiadomej kontroli
nad przebiegiem wlasnego uczenia si¢”.

Schwartz, Tsang oraz Blair (2017) wskazuja réwniez na wazne dla uczenia
si¢ czynniki spoleczne, takie jak: ekscytacja, informacja zwrotna, motywacja,
uczenie si¢ w grupie, obecno$¢ norm, poczucie przynaleznosci, uczestnictwo.
Poza poznawaniem i u§wiadamianiem sobie mechanizmdéw swojego uczenia si¢
oraz podejmowania refleksji nad wlasnym mysleniem, waznym obszarem neu-
roedukacji jawi si¢ tez poznawanie i sprawdzanie uzytecznosci roznych strategii
poznawczych i metapoznawczych oraz strategii zarzadzania zasobami, co row-
niez moze sprzyjac efektywnemu zarzadzaniu procesami uczenia si¢.

W neuroedukacji niezbednym elementem poznawania i coraz lepszego rozu-
mienia procesu uczenia si¢ jest funkcjonowanie:

— mozgu, jako narzadu umozliwiajacego uczenie si¢ i sprawowanie kontroli nad
wszystkimi aspektami naszego zycia;

— umystu, czyli systemu przetwarzajacego informacje;

— edukacji, jako procesu prowadzacego do samoregulacji w obszarze emocji,
proceséw poznawczych i dziatan.

Wspominajgc o dziataniach samoregulacyjnych, ma si¢ na uwadze: autoreflek-
sj¢ 1 dziatania bedace jej wynikiem; $wiadomo$¢ emocji — wlasnych i cudzych,
umiejetnos¢ ich nazywania i odczytywania z nich informacji; $wiadomos$¢ celu
i drog jego realizacji; przekonanie o wlasnych mozliwo$ciach i kontrolowana
zalezno$¢ emocjonalna od innych 0so6b i sytuacji; korzystanie ze swoich zaso-
bow wewnetrznych (emocji, do§wiadczen, umiejetnosci); korygowanie swojego
postepowania na skutek refleksji z dotychczasowych dziatan.

Tak pojmowana neuroedukacja jest szansg na nowa perspektywe wgladu
W procesy uczenia si¢ i lepsze niz dotad ich zrozumienie, co w konsekwencji
moze oddzialywac na pracg uczniéw, wspierajac ich wiasne uczenie si¢. Moze
tez przyczyni¢ si¢ do kreowania nowej perspektywy myslenia o procesach na-
uczania, a zatem oddziatywac na prace nauczycieli. Chodzi tu zardwno o opty-
malizacje ich osobistej samoregulacji, jak i o ich profesjonalizacj¢ zawodowg. Te
ostatnig dostrzegam gtownie w obszarze realizacji nauczania opartego na wie-
dzy o funkcjonowaniu ludzkiego moézgu i sprzyjajacego aktywizacji umystowej
wychowankow, a prowadzacego do wewnatrzsterownego, zindywidualizowane-
go uczenia si¢ mtodych pokolen.
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Zakonczenie

Tytut artykutu zawiera pytanie: mozg, umyst i edukacja — znalezlismy droge,
czy btagdzimy po bezdrozach?. Mozna na nie odpowiedzie¢ krotko: wielu wyru-
szylo w droge, ale jeszcze btadzi; nieliczni juz znalezli swoja Sciezke, a bardzo
wielu nadal stoi na linii startu.

Dorobek intensywnie rozwijajacych si¢ badan nad mézgiem i umystem, z tru-
dem przebija si¢ do pedagogiki i edukacji. Wiele z pojawiajacych si¢ publikacji
jest krytykowanych, m.in. za razgce uproszczenia w popularyzacji wiedzy neu-
ropsychologicznej czy za odwotywanie si¢ do mitow, np. o dominacji potku-
lowej (podczas gdy nauka dostarcza dowody na to, ze Iudzie w takim samym
stopniu wykorzystujg obie potkule) lub np. o stylach uczenia si¢ (ocenianych
przez badaczy jako niewiarygodne i niespetniajace podstawowych kryteriow
naukowosci) (Garstka, 2016).

Na rynku wydawniczym ukazujg si¢ takze publikacje, z ktorych wynika, ze
mozna i warto szukac potencjatu wspotpracy miedzy neuroscience a edukacja.
W tym kontekscie warto ponownie przywota¢ Klus-Stanska (2018, s. 94), kto-
ra, piszac o neurodydaktyce jako paradygmacie dydaktyk obiektywistycznych,
$cisle zwigzanym z naukami biologicznymi i ich metodologia, zauwaza: ,,R6z-
ne zatem mogg by¢ dalsze drogi rozwoju tego jeszcze bardzo mlodego para-
dygmatu: albo zakorzeni si¢ on w ujeciach obiektywistycznych, albo nabierze
cech konstruktywistycznych i zmieni swojg przynaleznos¢. Moze tez zdarzy¢
si¢ tak, ze zroznicuje si¢ wewngtrznie na odmiang obiektywistyczng i konstruk-
tywistyczng” [r6znica dotyczy celu — optymalizacji organizacji nauczania czy
rozumienia procesow uczenia si¢ — przyp. B.P.]. Dobrze by bylo, by zarysowana
tu propozycja pojmowania neuroedukacji mogta si¢ kiedys wpisa¢ w myslenie
o konstruktywistycznej odmianie paradygmatu neurodydaktyki.

Jestem tez gleboko przekonana o stusznosci stwierdzenia, ktore zawart
w swoim wystapieniu Duch (2016), a zgodnie z ktérym musimy dba¢ o mozgi/
umysty i musimy zmienia¢ edukacjg.
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MOZG, UMYSL I EDUKACJA — ZNALEZLISMY DROGE, CZY BLADZIMY
PO BEZDROZACH?

Abstrakt

W ostatnich latach jeste$my swiadkami intensywnego rozwoju wielu nowych obszaréw badan
i dociekan naukowych, do ktorych niewatpliwie naleza te okreslane mianem neuroscience, czyli
koncentrujace si¢ na badaniu ludzkiego mézgu i uktadu nerwowego. W artykule dokonano prze-
gladu opinii na temat mozliwych prob odniesienia wynikow badan nad moézgiem do warunkow
szkolnych oraz koncepcji nauczania i uczenia si¢. Analizie poddane zostaty pojecia: neurodydak-
tyka, neuropedagogika oraz neuroedukacja. Przedstawiono takze autorska propozycj¢ pojmowa-
nia neuroedukacji jako aktywnosci ukierunkowanej na:
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1) rozwdj procesOw poznawczych uczacych si¢ 0sob oraz uswiadamianie istnienia tych pro-
cesow;
2) edukacje zarzadzania procesami uczenia sig;
3) poznawanie i coraz lepsze rozumienie procesu uczenia si¢ przez pryzmat funkcjonowania:
mozgu, umystu i edukacji.
Tak rozumiana neuroedukacja jest zdaniem autorki szansa na nowa perspektywe wgladu
W procesy uczenia si¢, a w dalszej perspektywie — nauczania. Moze by¢ zatem adresowana nie
tylko do ucznidw i studentow, lecz takze do nauczycieli.
Zarysowany w artykule kierunek rozwazan nad neuroedukacja wpisuje si¢, w ocenie autorki,
w myslenie o konstruktywistycznej odmianie, obiektywistycznego dzi$, zdaniem Doroty Klus-
-Stanskiej, paradygmatu neurodydaktyki.
Stowa kluczowe: mdzg, umyst, edukacja, neuroedukacja

BRAIN, MIND AND EDUCATION — WE HAVE FOUND THE WAY,
WHETHER WE ARE WANDERING ALONG THE WILDERNESS?

Abstract

In recentyears, we have witnessed an intensive development of many New areas of research and
scientific research, to chich undoubtedly belong those referred to as neuroscience, thatis, focusing
on the study of the human brain and nervous system. In my speech I would like to review opinions
on possibile attempts to relate brain research results to school conditions as well as teaching and
learning concepts. The following concepts will be analyzed: neurodidactics, neuropedagogy and
neuroeducation. I will also present my proposition of under standing neuroeducation as anactivity
focused on:

1) development of cognitive processes of learners and awareness of the existence of these

processes;

2) education of learning process management;

3) getting to know and better understanding of the learning process through the prism of

functioning: brain, mind and education.

Neuroeducation understood in this way is, in my opinion, a chance for a new perspective of
in sight into learning processes and, in the longer term, teaching. It can therefore be addressed to
pupils and students, but also to teachers.

The direction of neuroeducation thought outlined in the article, in my opinion, fits in with
the thinking about constructivist variation, objectivist today (according to Dorota Klus-Staniska)
paradigm of neurodidactics.

Keywords: brain, mind, education, neuroeducation
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SELF-ADWOKATURA JAKO FORMA WOLONTARIATU
OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Wprowadzenie

Nic o nas bez nas — to tytut znanej w kregach osob zwigzanych z kultura
niepelnosprawnosci ksigzki Jamesa 1. Charltona (2000) na temat opres;ji 1 wia-
dzy nad osobami z niepetnosprawnoscig. Tytul ten to réwniez hasto ruchow
0s0b z niepelnosprawnoscia, ktore domagaja si¢ podmiotowego traktowania we
wszystkich dziedzinach zycia — w tym ruchu self-adwokaturowego (samorzecz-
niczego) (np. Franits, 2005; Zhang, 2017). Cho¢ sens tego hasta wydaje si¢ oczy-
wisty, to jednak w praktyce czesto zdarza sig, ze wiele sfer ludzkiej aktywnosci
wcigz jest nie w petni dostepnych dla 0séb z niepetnosprawnoscia, nie dajac im
mozliwo$ci petnego wykorzystania naleznych im praw.

Przyktadem moga by¢ sfery samorozwoju i dziatalno$ci na rzecz innych. We-
dtug badaczy, osoby z niepetnosprawnoscia czesto widziane sg nie jako podmio-
ty mogace wspiera¢ innych, ale jedynie jako pasywni odbiorcy dziatalno$ci na
ich rzecz. Podejmowanie aktywnos$ci na rzecz innych 0s6b czy spotecznosci, np.
poprzez wolontariat, majg w sobie potencjatl wigczania do spoteczenstwa (Luk-
ka, Ellis Paine, 2001). Buduja one poczucie odpowiedzialnosci, jak i bycia czg-
$cig wspolnoty. Wolontariat stwarza szanse nie tylko na inkluzje spoteczna, lecz
takze na pomoc w wyjsciu z ubostwa (Flanagan, Sadowski, 2011). Dzieje si¢ tak
dzigki nawigzywaniu kontaktow spotecznych, ale rowniez zdobywaniu cennych
doswiadczen i umiejetnosci, ktére mozna wykorzystac np. podczas ubiegania si¢
o etatowa prace.

Celem artykutu jest oméwienie specyficznej i szczegolnej, ze wzglgdu na swoj
charakter, formy wolontariatu — self-adwokatury (samorzecznictwa) i jej zna-
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czenia w zyciu 0sob z niepetnosprawnoscig. Omowione zostang dwa kluczowe
pojecia tekstu: wolontariat oraz self-adwokatura, a takze rodzaje samorzecznic-
twa. Przedstawione bedzie miejsce wolontariatu i self-adwokatury w modelach
rozumienia niepelnosprawnosci: medycznym, spoltecznym oraz funkcjonalnym.
Zarysowane zostang sposoby realizacji przez samorzecznictwo funkcji autokre-
acyjnych i ogolnospotecznych wolontariatu. Opisane zostang réwniez pokrotce
korzysci, ktore moze wynies¢ osoba z niepetnosprawnoscia z zaangazowania
w obie wymienione formy aktywnos$ci spotecznej. Podsumowanie stanowié
beda najwazniejsze konkluzje zwigzane ze znaczeniem wolontariatu i self-ad-
wokatury w partycypacji spotecznej osob z niepetnosprawnoscia.

Pojecia wolontariatu i self-adwokatury w odniesieniu do oséb
Z niepelnosprawnoscia

Wolontariat definiowany jest jako dobrowolne i bezptatne dziatanie na rzecz
innych 0os6b w ramach organizacji non-profit lub innych zinstytucjonalizowa-
nych zespolow nienakierowanych na zysk. Musi ono wykracza¢ poza pomoc
w ramach wiezi rodzinnych, kolezenskich czy przyjacielskich. Moze ono obej-
mowac¢ wlasciwie kazda dziedzing zycia spotecznego, np. dziatalno$¢ na rzecz
spolecznosci lokalnej, $rodowiska naturalnego, kultury, edukacji (Gorecki,
2013).

Obecnie zauwaza si¢, ze wolontariusze nie ograniczajg si¢ do wspierania swo-
ich indywidualnych beneficjentow, stajac si¢ coraz czgséciej aktywistami na rzecz
zmian spotecznych, a nawet politycznych (Yanay-Ventura, 2019). W raportach
z badan wskazywane jest niekiedy zjawisko preferowania przez osoby z nie-
pelnosprawnoscig terminu aktywista nad termin wolontariusz w odniesieniu
do ich dzialalnosci, ze wzgledu na che¢ podkreslania aspektu proaktywnosci.
Ma to sta¢ w kontrascie do tradycyjnego obrazu osoby z niepetnosprawnos$cia
jako biernego odbiorcy dzialan wolontariackich (Institute for Volunteering Re-
search, 2004). Przyktadem aktywizmu osob z niepetnosprawnoscig, bedacego
najczesciej wolontariatem i jednocze$nie stuzacego spolecznosci osob z niepet-
nosprawnoscia, jest zorganizowana self-adwokatura.

Self-adwokatura, rzecznictwo wiasnych praw lub samorzecznictwo to poje-
cia okreslajace zjawisko samodzielnego wystgpowania we wlasnych interesach
(Stuntzner, Hartley, 2015). Wkraczanie w dorostos¢ kazdego cztowieka wiaze si¢
z konieczno$cig nauczenia si¢ samodzielnego wystepowania we wlasnych spra-
wach, podejmowania decyzji i przejecia odpowiedzialnosci za siebie tak, aby
moéc uzyskac autonomi¢ i mozliwo$¢ petnej kontroli wlasnego zycia. W przy-
padku oséb z niepetnosprawnoscig uzyskiwanie tych kompetencji oraz szans
realizacji praw do samostanowienia moze by¢ utrudnione nie tylko ze wzgledu
na ograniczenia wigzace si¢ z samg niepetnosprawnoscia, lecz takze ze wzgle-
du na oczekiwania spoteczne i bariery stawiane przez otoczenie, ktore stajg na
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przeszkodzie rozwijania umiejetnosci wystgpowania we wlasnych sprawach.

Niekiedy wsrod niektorych osob z niepetnosprawnoscia zaobserwowane moze

zosta¢ zjawisko nieuzasadnionej nadmiernej ochrony ze strony opiekunéw, ro-

dzicow, nauczycieli czy pracownikéw osrodkow wsparcia. Czasami nie wierza
oni w mozliwo$ci samodzielnego dokonywania wyborow czy tez umiejgtnosci
wystgpowania we wlasnych sprawach przez osoby z niepelnosprawnoscia, co
skutkuje nadmierng kontrolg ich dziatan i wychowaniem do podporzadkowania

1 postuszenstwa, a w konsekwencji — do biernosci (por. np. Maslanka, 2008).
Thomas G. Ryan i Sarah Griffiths (2015) wyro6znili kilka rodzajow self-ad-

wokatury:

a) indywidualna (individual) — wystgpowanie we wlasnych interesach, decydo-
wanie o sobie — rowniez w kontekscie codziennych, zwyktych wyborow;

b) grupowa (group) — gromadzenie si¢ jednostek celem dziatania w okreslone;j,
wspolnej sprawie;

¢) publiczna (public) — edukowanie innych, dziatalno$¢ na rzecz zwigkszenia
$wiadomosci na temat problemow wilasnych oraz swojej grupy spoteczne;.
Czgsto grupy self-adwokackie tacza si¢ w tzw. platformy self-adwokatow. Ist-

nieja one po to, by osoby z niepelnosprawnosciag mogty dzieli¢ si¢ swoimi do-

swiadczeniami w szerszym gronie, a takze decydowac o reprezentowaniu swoich
intereséw na zewnatrz grupy (Test 1 in., 2005). Spotkania takich grup sa rowniez
okazja do dyskusji o rozwigzaniach stosowanych wewnatrz mniejszych kregow
self-adwokackich (Maslanka, 2008). Przyktadem zrzeszenia grup self-adwokac-
kich jest Europejska Platforma Self-Adwokatow (czes¢ Europejskiego Zwiazku

Stowarzyszen Osob z Niepetnosprawnoscig i ich Rodzin Inclusion Europe).
Zorganizowane ruchy samorzecznicze pojawily si¢ w latach 60. XX w.

w Szwecji (Nirje, 1972) i nastgpnie w innych krajach. Szczegoélnie intensywnie

rozwijaty si¢ w Stanach Zjednoczonych Ameryki (Pennell, 2001).

Istnieje kilka sposobow, w jaki moze by¢ zorganizowana instytucjonalna self-
-adwokatura 0sob z niepelnosprawnoscia. Ich klasyfikacji dokonali wspominani
juz Ryan i Griffiths (2015), dzielac t¢ forme dziatalnosci na:

a) autonomousself-advocacy — gdy przyktadowo osoby z niepelnosprawno-
$cig same tworzg grupg samorzeczniczg, wolng od zewnetrznych wpltywow
o$rodkoéw pomocy czy organizacji pozarzadowych;

b) divisionalself-advocacy — dziatalno$¢ self-adwokacka ma okreslone miejsce
w ramach struktury instytucji — fundacji, organizacji pozarzadowej;

¢) coalitionself-advocacy — polega na wspotpracy rzecznikéw wiasnych praw
z r6znymi niepetnosprawnosciami;

d) service system self-advocacy — inicjatywa powstania grupy self-adwokackiej
wyszta od 0s6b wspierajacych rzecznikow wiasnych praw.

Rzecznictwo wilasnych praw moze by¢ rozumiane w ramach spoleczno-eko-
logicznego modelu samostanowienia (social-ecological model of self-determi-
nation, Walker i in., 2011). Model ten wywodzi si¢ z teorii spotecznego uczenia
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si¢ Alberta Bandury (2001). Ludzie sa w jego mysl podmiotami, ktore aktywnie
biorg udziat w ksztaltowaniu swojego zycia albo przez bezposrednie dziatania,
albo przez posrednika (proxy). Rozpatrujac tacznie spoteczno-ekologiczny mo-
del samostanowienia oraz przytoczong typologi¢ Ryana i Griffiths (2015), self-
-adwokatem jest zar6wno osoba, ktora dziala na swojg rzecz, rozwigzuje proble-
my i dba o swoje sprawy samodzielnie lub w ramach partnerskiej wspolpracy
z osobg wspierajaca, jak i osoba, ktéra pomaga innym ludziom z niepetnospraw-
noscia, stajac si¢ ,,petnomocnikiem” swojej grupy spolecznej w ramach grupo-
wej lub publicznej self-adwokatury:.

Modele niepelnosprawnosci a wolontariat osob z niepelnosprawnoscig i ich
self-adwokatura

Niepetnosprawnos¢ jest pojeciem wiclowymiarowym i nietatwym do zdefi-
niowania. Tworzono w zwigzku z tym réznorodne modele, ktére miaty wyja-
$niac przyczyny, proces i uwarunkowania utraty sprawnosci oraz proponowac
okreslone formy wsparcia dla osob z niepetnosprawnos$cia. Najczescie] wyrodz-
nia si¢ trzy modele definiowania niepelnosprawnosci (por. np. Kirenko, 2007;
Kowalik, 2007; Wilinski, 2010; Cwirlej—SozaﬁSka, Wilmowska-Pietruszynska,
2015; Paluszkiewicz, 2015):

a) model medyczny (indywidualny) — niepetnosprawno$¢ definiowana jest
w jego mysl jako patologia zwigzana z naruszeniem cielesnosci osoby (Wi-
linski, 2010). Jej synonimami sa np. terminy ,,uposledzenie”, ,,uszkodzenie”
(Paluszkiewicz, 2015). Ma ona charakter osobistej tragedii (Kirenko, 2007).
Problemy osoby z niepetnosprawnoscia maja swoja przyczyne w odstepstwie
od teoretycznej normy ,,zdrowego, prawidtowo funkcjonujacego ciata” (Wilin-
ski, 2010). Rezultatami niepetnosprawnosci sa tu trudnosci adaptacyjne, brak
motywacji do wspolpracy, niemoznos¢ wykonywania pracy (Kirenko, 2007).
Za dokonanie zmian w cztowieku z niepelnosprawnoscia odpowiedzialni sa
lekarze i inni specjali$ci (np. terapeuci, doradcy, rehabilitanci) (Kirenko, 2007,
Wilinski, 2010). Pomoc stanowia oddziatywania lecznicze i kompensacyjne
nakierowane zarowno na przyczyny, jak i skutki uszkodzenia ciata (Wilinski,
2010). Nadrzednym celem rehabilitacji jest jednak adaptacja spoteczna osoby
z niepetnosprawnos$cig. Efekty adaptacji spotecznej muszg by¢ monitorowane
przez ekspertow. Sama osoba z niepetnosprawnos$cig w systemie pomocy peini
role pacjenta, odbiorcy oddziatywan (Kirenko, 2007).

b) model spoteczny — opracowany w odpowiedzi na niedoskonatosci modelu me-
dycznego, znajdujacy si¢ na jego przeciwstawnym biegunie. Jego powstanie
wynikto z do§wiadczen osob z niepetnosprawnoscig w zakresie funkcjonowa-
nia spotecznego. Niepetnosprawnos$¢ definiowana jest tutaj jako koniecznoscé
pokonywania rdéznych barier: prawnych, spotecznych, ekonomicznych, archi-
tektonicznych, ktore tworzy spoteczenstwo (Kirenko, 2007). Problemy maja
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wigc przyczyng w ucisku ze strony spoleczenstwa oraz w stworzonej przez nie
normie spotecznej, ktdra wyznacza ramy spotecznej partycypacji oraz zakresu
inkluzji (Wilinski, 2010). W kontrascie do modelu medycznego, niepetnospraw-
no$¢ jest jednak spostrzegana jako przejaw roéznorodnosci, nie za$ jako defi-
cyt (Kirenko, 2007; Paluszkiewicz, 2015). Niepetnosprawnos$¢ w mysl modelu
spotecznego wigze si¢ z uzaleznieniem od innych oraz zewngetrznego wsparcia.

Niesie rowniez ograniczenia w pelnieniu oczekiwanych spotecznie i rozwojowo

16l (Kirenko, 2007; Paluszkiewicz, 2015). Sposobami wsparcia 0sob z niepetno-

sprawnoscig jest znoszenie barier, uniwersalne projektowanie przestrzeni, prze-

ciwdziatanie dyskryminacji i wykluczeniu, a takze self-adwokatura.

c) model funkcjonalny — najnowocze$niejszy model postrzegania niepeino-
sprawnosci. Jest ona w jego mysl definiowana przede wszystkim jako utrud-
nienie funkcjonowania majgce swoja przyczyne w pogarszajacym si¢ stanie
zdrowia. Ma to rezultat np. w ograniczeniach sprawnosci zmystow. Odpowie-
dzialno$¢ za zmniejszanie skutkéw niepetnosprawnosci lezy jednak zarow-
no po stronie samej osoby z niepetnosprawnoscia (np. poprzez korzystanie
z oferowanego wsparcia, ksztaltowanie wlasnego srodowiska), jak i po stronie
czlonkow spolteczenstwa (poprzez wspomaganie rehabilitacji osoby oraz do-
stosowywanie otoczenia do jej potrzeb). Pomoc osobom z niepetnosprawno-
$cig ma, w mys$l modelu funkcjonalnego, ztozony i interdyscyplinarny charak-
ter, integrujacy réznorodne oddzialywania lecznicze i zwigzane z adaptacja
srodowiska, w tym technologie i narzedzia wspomagajace przystosowanie si¢
do jego wymagan (por. Wilinski, 2010; Cwirlej-Sozanska, Wilmowska-Pie-
truszynska, 2015). Wedtug tego modelu, dazy si¢ nie tyle do zniwelowania
medycznego uszkodzenia ciala, ile do maksymalnej mozliwej dla jednostki
aktywnosci 1 adaptacji do rol spotecznych.

W najstarszym modelu, medycznym, trudno odnalez¢ miejsce na wolontariat
0s0b z niepetnosprawnosciag czy ich rzecznictwo wilasnych praw. Osoba z nie-
petnosprawnoscig ma petnic role beneficjenta oddzialywan zaplanowanych dla
jej ,,dobra”, zdefiniowanego przez teoretyczne ,,normy”’, a nie wspotpracowac
z profesjonalistami lub samodzielnie ksztattowa¢ swoj los. Ograniczeniami mo-
delu medycznego niepetnosprawnosci sa np. pomini¢cie znaczenia otoczenia
spotecznego i srodowiska w Zyciu osoby z niepetnosprawnoscig. Obserwowalne
jest rowniez zawezenie oddziatywan wobec takiej osoby wytacznie do kompen-
sacji ,,ubytkéw” oraz wsparcia o charakterze gtownie leczniczym, terapeutycz-
nym, medycznym. Ponadto, osoba z niepetnosprawnoscia postrzegana jest jako
niemajaca motywacji do wspolpracy i niezdolna do pracy. Mozna stad wywnio-
skowac, ze jej dziatalno$¢ wolontariacka moze by¢ w mysl tego modelu nisko
ceniona lub wrecz uwazana za niemozliwg. Wedtug badan nad wolontariatem
0s0b z niepetnosprawnoscia, te z nich, ktore pragng zaangazowac si¢ w dziata-
nia wolontariackie napotykajg na bariery juz przy rekrutacji do tego typu dziatan
(Farrell, Bryant, 2009; Payne, Felay, 2011; Southby, South, 2016). Wystgpowanie
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tego typu barier w konkretnych organizacjach moze sugerowaé¢ dominacje¢ my-
$lenia medycznego o niepelnosprawnosci wsérdd ich cztonkow.

Model spoteczny stwarza wigcej przestrzeni dla osob z niepelnosprawnoscia
zaré6wno do wolontariatu, jak i rzecznictwa wlasnych praw. Mocng strong mo-
delu spotecznego jest nacisk na rownos¢ prawng i konsumenckg oraz autonomie
0s6b z niepetnosprawnoscig (por. Kirenko, 2007). Dla 0s6b bez niepelnospraw-
nosci model ten moze by¢ jednak trudny do zaakceptowania (Wilinski, 2010)
ze wzgledu na samo definiowanie niepetnosprawnosci jako problemu majacego
SW0ja genezg w sposobie organizacji spoteczenstwa oraz na nacisk na dokony-
wanie zmian wylgcznie w spoteczenstwie (por. Kirenko, 2007).

Sama self-adwokatura byla odpowiedzig na postrzeganie niepetnosprawnosci
w duchu tego wlasnie modelu, ale najlepiej jej sens wyjasnia najnowoczesnie;j-
szy model funkcjonalny. W jego konteks$cie rzecznictwo wlasnych praw z jed-
nej strony jest szansg na aktywnos¢ spoleczng i realizacj¢ teoretycznej normy
funkcjonalnej, jaka jest maksymalne mozliwe adaptowanie si¢ do spoleczenstwa
i oczekiwanych rdl; z drugiej — stwarza mozliwo$¢ oddziatywania i ksztattowa-
nia wlasnego otoczenia. Dzieje si¢ tak dzicki temu, ze self-adwokaci z zalozenia
wystepuja we wlasnych sprawach, przedstawiaja swoje racje, dzialaja na rzecz
uznania swoich praw i potrzeb. Podobnie mozna mysle¢ o szerzej rozumianych
dziataniach wolontariackich, w ktorych wspotdziatanie z innymi na rzecz $ro-
dowiska oraz innych ludzi ma szans¢ przynie$¢ wymierne korzy$ci w postaci
pozytywnych, oczekiwanych przez osobg¢ z niepetnosprawnoscig zmian w oto-
czeniu — niekoniecznie stuzacych tylko jej samej, ale takze dobru spotecznosci
(Miller i in., 2002, 2004). W mys]l modelu funkcjonalnego, kluczem do oddzia-
tywan nakierowanych na osobg z niepelnosprawnoscia czy dziatan podejmowa-
nych z jej udzialem jest jej petna zgoda i przekonanie o ich odpowiednio$ci oraz
adekwatnosci do indywidualnych potrzeb.

Funkcje wolontariatu i sposoby ich realizacji poprzez self-adwokature

Mirostaw Gorecki (2013) wskazal na pig¢ funkceji autokreacyjnych i siedem
funkcji ogélnospotecznych, jakie moze petni¢ wolontariat w Zzyciu cztowieka. Na
podstawie definicji tego autora, jak réwniez prac empirycznych i przegladowych
na temat self-adwokatury (np. Stalker, 1997; Goodley i in., 2003; Test i in., 2005;
Gilmartin, Slevin, 2010; Frawley, Bigby, 2011, 2015; Ryan, Griffiths, 2015; Wojt-
czak-Grzesinska, Jaglinska, Kowalczuk, 2016; Zyta, Cwirynkaio, 2016; Anderson,
Bigby, 2017; Jaglinska, 2018; Fenn, Scior, 2019) oraz obserwacji wtasnych funk-
cjonowania grupy samorzeczniczej w Stowarzyszeniu Otwarte Drzwi w Warsza-
wie (opis specyfiki grupy dostepny w: Wojtczak-Grzesinska, Jaglinska, Kowal-
czuk, 2016; Jaglinska, 2018), mozna stwierdzi¢, ze funkcje wolontariatu moga by¢
realizowane przez samorzecznictwo na wiele przyktadowych sposoboéw przedsta-
wionych w tabeli 1.
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Tabela 1. Przyktadowe sposoby realizowania funkcji wolontariatu przez samorzecznictwo 0sob
z niepetnosprawnoscia

Funkcja Najwazniejsze cechy Przyklad realizacji funkcji
wolontariatu funkcji przez self-adwokature

Wychowawcza | Ksztaltowanie Przygotowanie 0sob z niepetnosprawnoscia
osobowos$ci do petnienia roli self-adwokata. Uczenie
cztowieka si¢ przez nie wystegpowania we wlasnych

sprawach poprzez szkolenia i praktykowanie
samorzecznictwa. Ksztaltowanie si¢ nowe;j,
pozytywnej tozsamosci.

Afiliacyjna Zaspokajanie Udziat w grupowe;j self-adwokaturze.
potrzeby Dziatalno$¢ na rzecz szerszej grupy osob
przynaleznosci z niepetnosprawnoscig.

Integracyjna Tworzenie Jednoczenie si¢ self-adwokatow w ramach
solidarno$ci grup i platform. Ustalanie wspdlnych

% spolecznej i wiezi celoéw, uzgadnianie sposobow ich realizacji

§‘ poprzez wspodlnote w grupach i platformach. Prowadzenie

o zadan i celow warsztatow antydyskryminacyjnych,

é wspoldziatanie z ich odbiorcami w ramach

2 wspolnych zadan.

;g“ Aksjologiczno- | Wskazywanie Idee przyswiecajace self-adwokaturze:

g | -normatywna na wartos$ci dazenie do rownosci, ,,normalizacji

P uznawane w danym | niepetnosprawnosci”, realizacja praw

spoleczenstwie czlowieka, wartosci zapisanych Konwencji

o prawach 0sob niepetnosprawnych (2012).

Ekspresyjna Stworzenie Przestrzen spotkan i dzialalnosci self-
przestrzeni do adwokatow, np. grupa, platforma.
realizacji potrzeb Nawigzywanie wigzi spotecznych,
wyzszego rzgdu poznawanie nowych os6b w grupie
(np. szacunku, rzecznikow wlasnych praw. Samorealizacja
samorealizacji, poprzez uzyskiwanie wptywu na witasne
przynaleznosci) zycie, reprezentowanie wlasnych interesow,

wypracowanie nowej, cieszacej si¢
szacunkiem roli spoteczne;.

Innowacyjna Poszukiwanie Dyskutowanie w grupach self-adwokackich
i testowanie rozwigzan wspolnych problemow i wcielanie

o na malg skalg ich w zycie. Projektowanie, prowadzenie

§ powych rozw1qzar’1. war.sztat(')w poszerzaj.qcych wiedze o

9 istotnych spotecznie | o niepetnosprawnosci oraz testowanie ich

% problemow skuteczno$ci.

S . -

£ | Pomocowa Zaspokajanie Samopomocowy, wspierajacy charakter grup
‘go podstawowych self-adwokackich. Dazenie do realizacji praw
o potrzeb jednostek naleznych osobom z niepelnosprawnoscia.

% (beneficjentow) Pomaganie osobom z niepelnosprawnoscia,
=

a5}

ktore nie sa self-adwokatami. Dziatanie
na rzecz innych beneficjentéw, np. oséb
starszych (m.in. projekt ,,W stabosci sita”
w Stowarzyszeniu Otwarte Drzwi).
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Funkcja Najwazniejsze cechy Przyklad realizacji funkcji
wolontariatu funkcji przez self-adwokature
Ekonomiczna Swiadczenie ustug Dziatalno$¢ najczes$ciej niewynagradzana,
efektywnych a majaca wplyw spoteczny i oddziatujaca
ekonomicznie pozytywnie na osoby z niepetnosprawnos$cia
oraz ich otoczenie spoteczne (np. poprzez
poszerzanie §wiadomosci spotecznej na
temat niepelnosprawnosci, przeciwdziatanie
dyskryminacji, projekty pomocowe na
rzecz osob z niepetnosprawnosciami
i innych beneficjentow). Posredniczenie
mig¢dzy kadrg osrodkéw a innymi osobami
z niepetnosprawnoscia w sytuacjach trudnych.
Normalizacyjna | Uzupelnianie Dziatalno$¢ informacyjna skierowana
dziatalno$ci panstwa | do spoteczenstwa oraz do innych oséb
w sferach, ktore sa z niepetnosprawnoscia. Wsparcie dla grup oséb
2 przez nie zaniedbane | potrzebujacych.
g Lobbingowa Dziatanie na rzecz Doradztwo w organach wladz. Domaganie si¢
"g obrony wartos$ci naleznych osobom z niepetnosprawnoscia praw
3 spoteczenstwa i przywilejow.
% demokratycznego
@ (wolnos¢, pluralizm,
= poszanowanie
= interesow roznych
= grup spotecznych,
dobra wspdlnego)
Rzecznictwa Wystgpowanie Realizacja tej funkceji z samej definicji
interesow w imieniu i narzecz | self-adwokatury.
obywateli dobra o0sdb, ktore
nie moga z jakiego$
powodu czynié tego
samodzielnie
Kontrolna Monitorowanie Obserwowanie potrzeb swojej grupy
dzialalnos$ci wladz spotecznej zwigzanych z rozwigzaniami
publicznych prawnymi. Domaganie si¢ realizacji praw
0s0b z niepetnosprawnoscia. Dostosowywanie
charakteru i zakresu dziatalnosci do
aktualnych problemoéw prawnych i spotecznych
zwigzanych z niepelnosprawnoscia.

Zrédto: opracowanie wihasne.

Opisane funkcje wskazujg na istotne znaczenie, jakie wolontariat i self-adwo-
katura pelniag w zyciu 0s6b angazujacych si¢ w te formy dziatalnosci oraz korzysci
i zadan, jakie moga petni¢ w odniesieniu do szerszej spotecznosci czy tez spote-
czenstwa w ogole. Pozbawienie 0sob z niepelnosprawnoscig mozliwosci uczest-
nictwa w tych aktywnos$ciach jest z jednej strony ograniczeniem dostepu do prze-
strzeni dajgcej mozliwo$¢ samorozwoju, z drugiej za$ zabraniem im mozliwosci
aktywnego wptywania na otoczenie i polityke, ktora dotyczy rowniez ich samych.
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Badania wskazuja, ze che¢ zaangazowania si¢ w prac¢ na rzecz innych przez
osoby z niepetnosprawnos$cia moze powodowac¢ napotkanie przez nie licznych
barier — od osobistych przez praktyczne i organizacyjne (Farrell, Bryant, 2009;
Payne, Felay, 2011). Przeglad badan na ten temat dokonany przez Krisa Southby
i Jane South (2016) wskazat, ze barierami takimi mogg by¢ np. osobista nieche¢
do uczestniczenia w aktywnoS$ciach, ktore odbywaja si¢ poza bezpiecznymi,
znanymi sobie przestrzeniami. Problem stanowig rowniez negatywne postawy
otoczenia wobec 0sOb z niepetnosprawnoscia i ich stygmatyzacja w §rodowisku
wolontariuszy bez niepetnosprawnosci. Osoby takie bywaja postrzegane jako
te, ktore majg ,,zbyt mato do zaoferowania”, by wlaczy¢ si¢ w dziatania na rzecz
innych. Czasem takze, juz na etapie rekrutacji do grup wolontariackich, wy-
magane sg dodatkowe umiejetnosci, ktorych dana osoba z niepetnosprawnoscia
moze nie posiada¢ (por. Shandra, 2017; Southby, South, 2016).

Umiegjetnosci spoleczne, radzenia sobie z problemami, adekwatnego korzy-
stania ze wsparcia sg bardzo waznymi elementami ksztattujgcymi autonomie.
Kluczowe dla ich rozwijania jest zyczliwe, wspomagajgce zaangazowanie 1 ak-
tywnos¢ spoleczng, otoczenie osoby z niepetnosprawnoscig (Pilecka, Pilecki,
1996). Wspieranie 0so6b z niepetnosprawnoscig w ich staraniach o samorzecz-
nictwo — czy to wérod oséb bez niepelnosprawnosci, czy to w grupie self-adwo-
kackiej — jest jednoczes$nie stworzeniem szansy na: niezalezno$¢, kontrolowanie
swojego zycia, otwarte mowienie o sobie, swoich potrzebach, prawach, pro-
blemach, wyksztatcenie umiejetnosci negocjacji, dokonywania wyboréw oraz
wypracowanie odpowiedzialnosci za siebie 1 wlasne dziatania (Test i in., 2005;
Schreiner, 2007; Maslanka, 2008). Dzi¢ki temu osoba z niepetnosprawnosciag ma
szanse by¢ postrzegana jako petnoprawny partner kontaktow spolecznych.

Korzysci z wolontariatu oraz zorganizowanej dzialalno$ci
self-adwokackiej dla osoby z niepelnosprawnoscig i otoczenia

Udziat 0s6b z niepelnosprawnosciami we wspolnych prospotecznych aktyw-
nosciach razem z osobami bez niepetnosprawnosci moze by¢ korzystny dla obu
stron. Ocena efektywnosci programu inkluzyjnego wolontariatu na rzecz lokal-
nej organizacji przeprowadzona przez Kimberly D. Miller i wspotpracownikow
(2002) wskazata, ze dzigki niemu osoby z niepelnosprawnoscia zyskaty wick-
sze poczucie dumy, rozwinely i zgeneralizowaly nowe umiejetnosci, poczutly
si¢ wzmocnione, a takze zintensyfikowaty interakcje spoteczne i komunikacje
werbalng. Natomiast osoby bez niepelnosprawnosci, ktore braty udziat w tym
programie, wypracowaty u siebie bardziej pozytywne postawy wobec 0sob
z niepelmosprawnoscia, rozwingty kompetencje profesjonalne i rowniez zinten-
syfikowaty interakcje spoteczne. Sam program byt przedstawiany jako uzytecz-
ny spotecznie oraz korzystny dla organizacji, dla ktorej pracowali wolontariusze.
Pozniejsze badania Miller i wspotpracownikow (2004) na temat inkluzyjnego
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wolontariatu wskazaly na podobne efekty wsréd osob z niepelnosprawnoscia:
zwickszong wiedz¢ na temat samego wolontariatu oraz intensyfikacj¢ kontaktow
spotecznych, wiary w siebie 1 poczucia odpowiedzialnosci. Podobnie w raporcie
Anety Markovej (2017), wolontariusze z niepetnosprawnos$cia postrzegali swoja
prace jako szans¢ na nauke, zdobywanie umiejetnosci i nawigzywanie nowych
kontaktéw spolecznych. Z kolei badania Galit Yanay-Ventury (2019) wskazaty
na to, ze doswiadczenie niepetnosprawnosci i wytworzona w zwigzku z tym
tozsamos$¢ moga ksztattowac podej$cie nakierowane na pomoc innym. Jak wy-
nika z tych przyktadowych raportow, wolontariat 0s6b z niepelnosprawnoscia
moze nies¢ wiele korzysci dla nich, ale rowniez dla ich otoczenia spotecznego.
Dlatego tez tak wazne jest tworzenie okazji do tego, by osoby z niepelnospraw-
noscig mogty realizowac siebie, a jednoczesnie dziata¢ prospotecznie. Przykta-
dem takiej dzialalnos$ci jest wlasnie self-adwokatura.

Nie jest wymagane, by osoba, ktdra rozpoczyna samorzecznictwo byta od razu
w pelni gotowa do tego, by samodzielnie wystepowac we wlasnych sprawach czy
moéwic o sobie. W przypadku wszystkich rodzajow self-adwokatury kluczowa jest
gotowos¢ uczenia si¢ 1 zdobywania nowych doswiadczen (por. Stuntzner, Har-
tley, 2015). Zorganizowana self-adwokatura w przypadku kazdej biorgcej w niej
udzial osoby z niepetnosprawnoscia poprzedzona jest zazwyczaj odpowiednim
szkoleniem lub seria szkolen oraz zapewnieniem kontaktu z modelami zachowan
spotecznych (Mittler, 2003). Dobra praktyka jest rowniez umozliwienie osobom
z niepelnosprawnoscia prze¢wiczenia umiejetnosci radzenia sobie w sytuacjach
problemowych, ktore moga stac si¢ ich udzialem po wyjsciu poza grupg samo-
rzecznicza (por. Wojtczak-Grzesinska, Jaglinska, Kowalczuk, 2016, na przykta-
dzie przygotowania self-adwokatow Stowarzyszenia Otwarte Drzwi).

Dziatalnos¢ self-adwokacka sensu stricto ma szanse¢ przynie$¢ wiele korzysci
osobie z niepetnosprawnoscia. Przyktadowo, wywiady z osobami z niepetno-
sprawnoscig intelektualna, ktore sg rzecznikami wlasnych praw, wskazujg m.in.
na mozliwo$¢ przekazywania wilasnych opinii, ale takze popetniania btedow
1 uczenia si¢ na nich, bycia stuchanym, niezaleznym, traktowanym powaznie
(McNally, 2002, 2003; Anderson, Bigby, 2017).

Sian Anderson i Christine Bigby (2017) zaproponowaty model teoretyczny
funkcjonowania samorzecznictwa, ktory przedstawia najwazniejsze charakte-
rystyki i korzys$ci ptynace z zaangazowania w tego rodzaju dziatalnosé. Choé
model powstal na bazie materiatu jakosciowego zebranego podczas wywiaddéw
z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng, to jego najwazniejsze cechy
mozna odnies$¢ do self-adwokatury w ogole. W mysl ich konceptualizacji, ruch
samorzeczniczy ma charakter kolegialny, a osoby z niepetnosprawnoscia czu-
ja, ze jest on ich wlasnoscig. Z jednej strony zatem udziat w grupie self-adwo-
kackiej daje poczucie kolezenstwa i wzajemnej odpowiedzialnos$ci za siebie,
z drugiej — poczucie kontroli nad dziatalno$cig catej grupy. Wynika z tego
kilka mozliwosci istotnych dla samorozwoju 0s6b z niepetnosprawnoscia, ta-

CNS nr 2(48) 2020, 69-82



Self-adwokatura jako forma wolontariatu 0sob z niepetnosprawnosciq 79

kich jak: posiadanie sily, wypracowanie statusu spotecznego, wypowiadanie
si¢, przyjaznie, zabawa, pomoc innym, przeciwdziatanie nudzie. W my$l mo-
delu Anderson i Bigby wymienione mozliwos$ci przynosza pozytywne skutki
dla ksztattowania pewnosci siebie oraz zwickszenia zaangazowania we wlasne
zycie. To natomiast prowadzi do zbudowania pozytywnych tozsamosci — self-
-adwokata, eksperta, niezaleznej jednostki oraz osoby dziatajacej w intere-
sach, niczym pracownik biznesowy.

Zaawansowana self-adwokatura ma réwniez szans¢ rozwing¢ u osob z nie-
petnosprawnoscia kompetencje liderskie (Caldwell, 2010, 2011) oraz umiejgt-
no$ci prowadzenia wlasnych kampanii podnoszacych §wiadomo$¢ spoteczng
na temat niepetnosprawnos$ci oraz zwracania uwagi na swojg grupe spoleczng
poprzez jej reprezentowanie, np. podczas spotkan z réznymi grupami odbiorcow
(m.in. warsztaty antydyskryminacyjne prowadzone przez rzecznikow wlasnych
praw ze Stowarzyszenia Otwarte Drzwi; Wojtczak-Grzesinska, Jaglinska, Ko-
walczuk, 2016; Jaglinska, 2018) lub w mediach.

Konkluzje

Wolontariat i self-adwokatura maja wiele punktow zbieznych w swoich zatoze-
niach. Self-adwokatura, przy spetnieniu okreslonych warunkow (np. jej charakteru
non-profit) moze stanowi¢ niezwykty przyktad realizacji wolontariatu przez osoby
z niepetnosprawnos$cig. Cho¢ mogg one napotykac liczne bariery zar6wno w do-
stepie do grup wolontariackich, jak i w petnieniu roli rzecznika wtasnych praw, to
zaangazowanie w takie formy dziatalno$ci moze przynies¢ wiele korzysci. Obej-
mujg one walor rehabilitacyjny oraz ksztattujacy pozytywng tozsamos¢ (Ander-
son, Bigby, 2017), a takze ceniony spotecznie wizerunek osoby (Wolfensberger,
1983), jak rowniez mozliwos¢ pozytywnego oddzialywania na spotecznosci, np.
poprzez proby redukceji uprzedzen (Wojtczak-Grzesinska, Jaglinska, Kowalczuk,
2016). Znaczenie ma tez mozliwo$¢ wywierania wplywu na otoczenie w sprawach
istotnych spotecznie i niekoniecznie zwigzanych bezposrednio z niepelnospraw-
noscig. Wspoétdziatanie w takich kwestiach osob z niepetnosprawnoscia i bez nie-
petnosprawnosci stanowi klucz do inkluzji, ale takze szanse¢ na otrzymanie glosu
przez grupe mniejszosciowa 0sob z niepelnosprawnosciami i ksztaltowanie odpo-
wiedzialnego spoteczenstwa obywatelskiego opartego na idei rownos$ci i zwazaja-
cego na interesy wszystkich grup spotecznych.
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SELF-ADWOKATURA JAKO FORMA WOLONTARIATU OSOB
Z NIEPELNOSPR AWNOSCIA

Abstrakt

Self-adwokatura (inaczej samorzecznictwo) jest zarowno kompetencja niezb¢dng do samo-
dzielnego, dorostego zycia, jak i forma aktywnos$ci 0s6b z niepelnosprawnoscig w staraniach
o realizacje naleznych im praw do samostanowienia. Jest rowniez forma inkluzji i partycypacji
spolecznej, czesto majacej charakter wolontariackiego zaangazowania osob z niepetnosprawno-
$cig w prace na rzecz ich srodowiska mniejszosciowego. Cho¢ dostep 0sob z niepelnosprawnoscia
do sfery dzialalnosci na rzecz innych jest wcigz ograniczony, to samorzecznictwo wydaje si¢ by¢
jedna z obiecujacych form zmiany tego stanu rzeczy. W artykule oméwione zostaly self-adwoka-
tura oraz wolontariat w konteks$cie modeli rozumienia niepelnosprawnosci oraz sposoby, w jakie
samorzecznictwo realizuje funkcje autokreacyjne i ogolnospoteczne wolontariatu. Konkluzje do-
tycza znaczenia self-adwokatury oraz wolontariatu we wspomaganiu uczestnictwa osob z niepet-
nosprawnoscia w zyciu spotecznym.

Stowa kluczowe: inkluzja spoteczna, niepelnosprawnosé, partycypacja spoteczna, self-adwo-
katura, wolontariat

SELF-ADVOCACY AS A FORM OF VOLUNTEERISM OF PEOPLE
WITH DISABILITY

Abstract

Self-advocacy is both a competence necessary for independent adult life and a form of activity
of people with disability in terms of exercising their rights to self-determine. It is also a form of
social inclusion and participation, often having a character of volunteer engagement of people
with disability in work for their minority group. Although the access of people with disability
to the sphere of supporting other people is still limited, self-advocacy seems to be a promising
form of changing that. In this article self-advocacy and volunteering are discussed in the context
of models of disability. The ways how self-advocacy brings to life the functions of volunteerism
which concern the creation of self and benefits for the society in general are described. Conclu-
sions are derived with regard to the meaning of self-advocacy and volunteerism in supporting the
social participation of people with disability.

Keywords: disability, self-advocacy, social inclusion, social participation, volunteering
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Wprowadzenie

Choroba rzadka to jednostka wystepujaca u nie wigcej niz 1 na 2000 oséb lub
rzadziej (Smigiel, Laczmanska, 2012). Pomimo znaczacego postepu nauk me-
dycznych, relatywnie niskie (na tle innych skracajacych zycie choréb) wskazniki
epidemiologiczne i wysokie koszty leczenia chorob rzadkich op6zniajg wdraza-
nie w wielu krajach systemowych rozwigzan w zakresie diagnostyki i rehabili-
tacji pacjentow nimi dotknigtych.

Mukowiscydoza (Cystic Fibrosis — CF) jest najczesciej wystepujaca rzadka
chorobg genetyczng. Cechuje si¢ autosomalnym recesywnym mechanizmem
dziedziczenia 1 pomimo rozwoju medycyny §wiatowej nadal pozostaje cigzka
i nieuleczalng wielonarzagdowa choroba (Sands, 2019). Skomplikowana symp-
tomatologia i niekorzystne rokowanie stanowig niezwykle trudne wyzwanie
szczegolnie dla dorostych chorych, ze wzgledu na bardzo wysokie ryzyko do-
$wiadczenia przez nich przedwczesnej Smierci.

Szacunkowe dane wskazuja, ze na $wiecie mukowiscydoza dotknigtych jest
ok. 70 tys. 0sob (Rusek, Glabski, 2012). Wedlug Polskiego Rejestru Mukowiscy-
dozy, prowadzonego do 2012 r., czesto$¢ urodzen osdb z omawiang jednostka
nozologiczng wynosita ok. 1 na 5000 zywych noworodkéw (Sands, Pogorzelski,
Skoczylas-Ligocka, 2018). Przed 1940 r. 85% pacjentéw z CF umierato przed
ukonczeniem 2. r.z., podczas gdy w latach 90. XX w. srednia przezycia wyno-
sifa 32,3. r.z. (Anderson, Flume, Hardy, 2001). Od 1969 r. przezycie w mukowi-
scydozie wzrosto z 14. do 31. r.z. (Flahault, 2010).
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W USA w latach 70. XX w. dorosli pacjenci z CF stanowili 8%, ale na po-
czatku XXI w. juz ok. 40% chorych. W 2007 r. $redni wiek przezycia chorych
z mukowiscydoza w USA wynosit 37 lat (Ernst, Johnson, Stark, 2010), w Wiel-
kiej Brytanii za$ wiek ten szacuje si¢ na ok. 47 lat (UK CF Registry Annual Data
Report 2015). Polskie zrodla jeszcze 10 lat temu podawaty, ze §redni wiek prze-
zycia polskich chorych wynosit 18 lat (Mazurek, 2009), obecnie za$ mediana
wieku w chwili zgonu z powodu CF wynosi 24 lata (Sands, 2019). Najczestsza
przyczyna $mierci w mukowiscydozie jest niewydolno$¢ oddechowa. Wiele ba-
dan migdzynarodowych wskazuje, ze progresja CF w zakresie objawéw uktadu
oddechowego jest szybsza u kobiet niz u m¢zczyzn i zaznacza si¢ szczegolnie
u 0s6b ponizej 20. r.z. (Rosenfeld i in., 1997).

Szacunki epidemiologiczne oparte na analizie najnowszych danych pocho-
dzacych z Europejskiego Rejestru Mukowiscydozy (European CF-Registry)
wskazuja, ze do 2025 r. w Europie Zachodniej wzrosnie o 70—75% liczba do-
rostych chorych z CF (za: Elborn, 2016; Ronan, Elborn, Plant, 2017). Wedtug
danych z 2012 r. (Polski Rejestr Mukowiscydozy) liczba polskich chorych
(zdiagnozowanych) wynosita ok. 1552 os6b, w tym 1017 dzieci (65,5%) i 535
dorostych (34,5%) (za: Sands, 2019). Na podstawie analizy danych pochodza-
cych ze wspomnianego rejestru, wynikow badan przesiewowych noworodkow
prowadzonych od 2009 r., wynikéw badan ankietowych oraz opinii ekspertow
szacuje si¢, ze w Polsce zyje ok. 2400 0s6b z CF (Sands, Pogorzelski, Skoczy-
las-Ligocka, 2018). Z kolei ok. 2 milionow Polakéw (w zblizonej liczbie kobiet
1 m¢zczyzn) jest przypuszczalnie nosicielami zmutowanego genu CFTR (Pio-
runek, 2013). Jakkolwiek mukowiscydoza jest wciaz chorobg nieuleczalng, to
zmiany w zakresie danych dotyczacych przezywalnosci w tej chorobie cechuje
duza dynamika.

Pierwszy dokument europejski uznajacy choroby rzadkie za prioryteto-
wy obszar dzialan w dziedzinie zdrowia powstat w 1993 roku. Wowczas to
powotano Grupe Zadaniowa ds. Chorob Rzadkich, przeksztatcong pdzniej
w Komitet Ekspertéw Unii Europejskiej ds. Choréb Rzadkich (EUCERD),
od 2014 r. funkcjonujacy jako Europejska Komisja EC Expert Group on Rare
Diseases (http://www.eucerd.eu). W 1999 r. (Dokument nr 1295/1999/EC,
za: https://www.prawo.pl/akty/dz-u-ue-1-1999-155-1,68183406.html) przyjeto
wspolnotowy program dziatania w omawianym obszarze na lata 1999-2003.
Rozporzadzenie nr 141/2000 Parlamentu Europejskiego i Rady z 16 grudnia
1999 r. zaznacza, ze pacjenci cierpigcy na choroby o bardzo niskich wskaz-
nikach epidemiologicznych powinni by¢ uprawnieni do takiej samej jakos$ci
leczenia, jak inni pacjenci (https:/www.gov.pl/web/zdrowie/narodowy-plan-
-dla-chorob-rzadkich). W 2008 r. okre§lono wyzwania dotyczace chorob
rzadkich stojace przed Europa, do ktérych nalezaly: poprawa rozpoznawania
tychze chorob oraz spolecznej §wiadomosci ich istnienia, wspieranie polityki
dotyczacej tych choréb w panstwach cztonkowskich w dazeniu do spdjnej
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strategii ogdlnej, a takze rozwijanie wspolpracy, koordynacji i regulacji w za-
kresie omawianej problematyki na poziomie UE. Zainicjowano takze EURO-
PLAN — Europejski Projekt na rzecz Opracowania Krajowych Planow Zwal-
czania Chorob Rzadkich (European Project for Rare Diseases National Plans
Development) majacy za zadanie utatwi¢ panstwom Wspodlnoty wypracowa-
nie krajowych strategii w obszarze chorob rzadkich. Szczegétowe wytycz-
ne obejmowaty m.in.: definiowanie i kodyfikacj¢ omawianej grupy chordb,
prowadzenie badan naukowych i gromadzenie wiedzy specjalistycznej na te-
mat oséb nimi dotknigtych (na poziomie UE), stworzenie europejskich sieci
referencyjnych oraz upodmiotowienie organizacji pacjentow (https:/muko.
pl/aktualnosci/europlan-strategia-dla-chorob-rzadkich-nowe-wyzwanie-dla-
polski/).

EUROPLAN realizowano w latach 2008-2011 oraz 2011-2015; w tym czasie
narodowe strategie opracowato 28 krajow europejskich, niestety nie bylo wsrod
nich Polski. Prace nad stworzeniem polskiego Narodowego Planu dla Choréb
Rzadkich podjeto w 2008 r., jednak dopiero w pazdzierniku 2019 r. Minister-
stwo Zdrowia przekazato koncowy dokument do ostatecznej akceptacji Radzie
Ministrow RP.

Celem artykutu jest wstgpne przyblizenie medycznych i psychospotecznych
kontekstow funkcjonowania dorostych oséb z mukowiscydoza oraz zagadnienia
wdrazania najnowszych standardéw ich rehabilitacji. Opracowanie przygotowa-
no na podstawie analizy aktualnej literatury przedmiotu oraz dokumentéw pol-
skich i europejskich towarzystw naukowych.

Wyzwania dotyczace leczenia mukowiscydozy

Mukowiscydoza jest wywotana mutacja genu kodujacego biatko btonowe
(cystic fibrosis trans membrane conductance regulator — CFTR), bedace kana-
fem jonowym, od ktorego zalezy uwodnienie wydzieliny gruczotéw produkuja-
cych sluz. Zmiany patologiczne wystepuja w wielu narzadach (w szczegolnosci
za$ w ukladach: oddechowym, pokarmowym, rozrodczym oraz w gruczotach
wydzielniczych), a objawy zwykle pojawiajg si¢ we wczesnym dziecinstwie
(Mazurek, 2012; Sanak, 2012). Skomplikowang symptomatologi¢ choroby
przedstawiono w tabeli 1.

Dla przezycia chorych najwazniejsze sg zmiany w uktadzie oddechowym,
poniewaz przyczyng zgonu ok. 90% chorych jest niewydolno§¢ oddechowa.
Zastoj wydzieliny w oskrzelach (szczegdlnie dolnych) prowadzi do przewleklej
infekcji, stan zapalny drég oddechowych do ich destrukcji i pojawienia si¢ roz-
strzenia oskrzeli. Najwcze$niej stwierdzanymi patogenami sg pateczki grypy,
gronkowce i pateczki ropy biekitnej, ktore wywotujg niekorzystne postepujace
zmiany w uktadzie oddechowym (Mazurek, 2009). Schemat postepowania lecz-
niczego mukowiscydozy przedstawiono w tabeli 2.
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Tabela 1. Choroby i objawy w mukowiscydozie

i drogi z6tciowe

Narzad objety Najczestsze choroby i objawy
zmiang chorobowa
Uktad oddechowy Polipy nosa
Zapalenie zatok przynosowych
Zapalenie oskrzelikow i oskrzeli
Zapalenie ptuc
Rozstrzenie oskrzeli
Niewydolno$¢ oddechowa
Uktad pokarmowy
Trzustka Niewydolnos¢ zewnatrzwydzielnicza trzustki
Nawracajace zapalenia trzustki
Cukrzyca
Nietolerancja glukozy
Watroba Cholestaza wiecku niemowlecego
Sttuszczenie watroby
Marskos$¢ watroby
Nadci$nienie zwrotne
Pecherzyk zotciowy | Zaburzenia czynnosciowe

Maty pecherzyk zotciowy

Kamica zo6tciowa

Zapalenie pecherzyka zotciowego
Stwardniajace zapalenie drog zo6tciowych
Nowotwor drog zotciowych

Jama ustna

Nawracajacy obrzek i kamica $linianek przyusznych
Nawracajaca kandydoza jamy ustnej

Przetyk i zotadek

Patologiczny refluks Zotadkowo-przetykowy
Zapalenie przelyku

Przetyk Baretta

Zylaki przetyku

Nadmierne wydzielanie soku zotadkowego
Choroba wrzodowa

Jelito cienkie i grube

Niedroznos$¢ smotkowa

Zespot zaburzen droznosci koncowego odcinka jelita krgtego
Welobienie jelit

Wypadanie §luzéwki odbytnicy

Zaparcia

Kolonopatia wtdkniejaca

Inne objawy
i objawy nietypowe

,.Stony pot”, palce pateczkowate, zaburzenia wodno-elektrolitowe —
zasadowica metaboliczna wraz z odwodnieniem, hiponatremiczne
udary cieplne u dorostych, nieptodno$¢ mezczyzn, azoospermia —
wrodzona obustronna niedrozno$¢ nasieniowodéw (CBAVD), gesty
$luz szyjkowy u kobiet, opdzniony rozwoj fizyczny, nadmierna
meczliwos¢, napadowe zapalenie stawdw, ptucna przerostowa
osteoartropatia

Zrodto: opracowanie wlasne na podst. Milanowski i in. 2002; Smigiel, Iwanczak, 2003, za: Smigiel,
Stawarski, Jackowska-Adamska, 2007, s. 97, 105-106.
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Tabela 2. Zasady leczenia mukowiscydozy

Cel Postgpowanie
Prewencja/korekta zaburzen Suplementacja enzymami trzustki i witaminami
odzywienia rozpuszczalnymi w thuszczach.

Dieta wysokoenergetyczna bogata w biatka i ttuszcze
Utatwienie ewakuacji wydzieliny Kinezyterapia
z drog oddechowych Mukolityki wziewne (dornaza alfa, sol hipertoniczna)
Kontrola infekcji/zapalenia Wezesne leczenie zaostrzen antybiotykami

Przewlekta antybiotykoterapia wziewna (u zakazonych
pateczka ropy blekitne;j)
Leki przeciwzapalne

Zrodto: Mazurek, 2009, s. 91.

Niestety, pomimo postepu nauk medycznych, mukowiscydoza nadal ma sta-
tus choroby nieuleczalnej. Realna szansa na przedtuzenie zycia chorych i po-
prawe jakos$ci ich funkcjonowania zwigzana jest z zastosowaniem procedury
przeszczepienia narzadow (glownie ptuc oraz watroby). Wspomniana opcja te-
rapeutyczna jest dostepna takze w polskich osrodkach medycznych w Zabrzu,
Szczecinie-Zdunowie i Gdansku (Sands, 2019).

Europejskie wytyczne dotyczace leczenia mukowiscydozy zostaly opracowa-
ne po raz pierwszy przez towarzystwo naukowe European Cystic Fibrosis So-
ciety w 2005 r. i sg poddawane stalej aktualizacji (Sands, 2019). Zgodnie z nimi
system leczenia chorych powinien by¢ realizowany kompleksowo w ramach
wielospecjalistycznej opieki ambulatoryjnej, szpitalnej i domowej. Osoby z CF
powinny by¢ objete opieka interdyscyplinarnych zespotow (Multidisciplinary
Team — MDT) w specjalistycznych osrodkach leczenia mukowiscydozy. Zespot
tworzg tacy specjalisci, jak: pulmonolog/pulmonolog dzieciecy, dietetyk, fizjo-
terapeuta, psycholog kliniczny, pielegniarki, pracownik socjalny, farmakolog
kliniczny i mikrobiolog. Cztonkowie zespotu powinni mie¢ mozliwo$¢ konsul-
tacji z innymi specjalistami, m.in. z: genetykiem, chirurgiem, laryngologiem,
gastroenterologiem, hepatologiem i diabetologiem. Zadaniem zespotu jest nie
tylko prowadzenie leczenia, lecz takze edukacji chorych i ich rodzin w obszarze
leczenia zywieniowego i fizjoterapii (Mielus, Walicka-Serzysko, Sands, 2019).

Realizacja wspomnianych standardow przebiega w bardzo zréznicowany spo-
sob w poszczegolnych krajach europejskich, przy czym zasadnicza rozbiezno$é
zauwazalna jest w odniesieniu do panstw zachodnio- i wschodnioeuropejskich.
W 2018 r. w prestizowym czasopiSmie Journal of Cystic Fibrosis opublikowano
komunikat z badan dotyczacych implementaciji wytycznych ECFS w 18 krajach
Europy Wschodniej (Walicka-Serzysko i in., 2018). Badania zrealizowano na
podstawie wywiadow online — w kazdym z krajow swoje opinie przedstawiali
liderzy osrodkéw medycznych odpowiedzialnych za opieke nad chorymi z CF
(n = 16) oraz reprezentanci osob chorych (n = 17).
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Wyniki ujawnity, ze w przypadku % badanych krajow nie istnieje zadne spe-
cjalistyczne centrum leczenia mukowiscydozy, a tylko w potowie panstw jest
wiecej niz jeden os$rodek, przy czym te dodatkowe osrodki moga przyjaé mniej
niz 10 pacjentow z mukowiscydoza. Restrykcyjne przestrzeganie europejskich
standardow leczenia stwierdzono w przypadku mniejszej czesci badanych
osrodkow. Okres dorostosci jest tym czasem, kiedy pacjenci z mukowiscydo-
zg powinni zmieni¢ specjalistyczng placowke leczniczg na inng, profilowang
w kierunku opieki nad dorostymi. Aktualnie w Polsce tylko trzy osrodki (w Po-
znaniu, Warszawie i Sosnowcu) spetniaja, ale tylko czgsciowo, wymagane kry-
teria dostosowania (Sands, 2019). W $wietle wynikéw wspomnianego raportu
stanu opieki nad chorymi Europy Wschodniej tylko w sze$ciu krajach istnie-
ja osrodki dedykowane dorostym chorym. W tych panstwach mniej niz 10%
petnoletnich 0séb z mukowiscydoza jest objetych opieka pediatryczna, pod-
czas gdy w pozostatych panstwach wskaznik ten wynosi ponad 50% (Walicka-
-Serzysko i in., 2018).

Istotnym, z punktu widzenia efektywnosci terapii, aspektem przestrzega-
nia standardow leczenia jest funkcjonowanie interdyscyplinarnych zespotow
(MDT). Tylko dwa centra mukowiscydozy w Europie Wschodniej posiadaja
kompletne zespoly MDT, w pozostatych centrach stwierdzono braki poszcze-
golnych specjalistow, zwlaszcza pielegniarek i psychologow (tamze).

»Audyt osrodkow leczenia mukowiscydozy” przeprowadzony w 2015 r.
(Sands, Pogorzelski, Skoczylas-Ligocka, 2018) ujawnil wyzwania stojace przed
polskim systemem opieki zdrowotnej. Analiza uzyskanych informacji ujawni-
fa m.in. brak mozliwosci zapewnienia pacjentom kompleksowej opieki i niedo-
stosowanie badanych osrodkoéw do potrzeb osob dorostych. Wykazano tez, ze
infrastruktura o$rodkow nie zapewnia chorym z mukowiscydozg niezbednej
w ich sytuacji zdrowotnej izolacji, takze podczas hospitalizacji. W zdecydowa-
nej wigkszosci placowek nie funkcjonowaty formalnie ukonstytuowane wielo-
dyscyplinarne zespoty sprawujace opieke nad chorymi z CF, brakowato specja-
listow z zakresu fizjoterapii i dietetyki w leczeniu ambulatoryjnym. Otwarte
w 2017 r. Centrum Leczenia Mukowiscydozy stanowigce przyktad wdrazania
europejskich standardéw leczenia jest placowka dedykowang pacjentom w wie-
ku rozwojowym. Organizacja podobnej opieki dla polskich dorostych z CF za-
tem nadal pozostaje w obszarze wyzwan.

Psychospoleczna adaptacja oséb z CF w okresie dorostosci — analiza
wynikéw wybranych projektow badawczych

Dorostos¢ jest tym okresem rozwojowym, w ktorym najdotkliwiej ujawnia
si¢ progresywny charakter mukowiscydozy. Spadkowi parametrow medycznych
w zakresie funkcjonowania poszczeg6élnych narzagdow dotknietych choroba to-
warzyszy $wiadomo$¢ zagrozenia przedwczesng sSmiercig. Skomplikowane le-
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czenie stanowi powazne obcigzenie organizacyjne i finansowe, dodatkowo jest
czynnikiem opo6zniajacym i utrudniajgcym mlodym dorostym separacje od ro-
dzicéw. Osoby chore moga doswiadczac¢ wielu ograniczen w sferze spoteczne;.
W zwigzku z wysokim ryzykiem wystgpienia zakazen krzyzowych zabronio-
ne sg osobiste kontakty migdzy chorymi, co moze utrudnia¢ budowanie relacji
i udzielanie sobie wsparcia w zmaganiu si¢ z ci¢zka chorobg (Quittner, Saez-
-Flores, Barton, 2016).

Innym z negatywnych spotecznych skutkow mukowiscydozy jako choroby
wielouktadowej, jest ograniczenie w wyborze zawodu i, co si¢ z tym wiaze, kie-
runku studiow (Borawska-Kowalczyk, 2018). Destrukcyjny wptyw mukowiscy-
dozy na uktad rozrodczy, szczeg6lnie me¢zczyzn, moze za$ skutkowac wystepo-
waniem u mtodych dorostych powaznych probleméw w zakresie nawigzywania
relacji intymnych oraz zatozenia rodziny.

Tanja Besier, Tim Schmitz i Lutz Goldbeck (2009), analizujac czgstotliwos¢
nawigzywania kontaktoéw partnerskich oraz satysfakcji z zycia 243 os6b w prze-
dziale wieku: 16-58 (M =29,6) (badanych przy zastosowaniu Questions on
Life Satisfaction FLZM) ustalili, Ze istotnie wiccej kobiet (72,9%) niz mezczyzn
(47,4%) posiada partneréw. Co interesujace, badane kobiety z CF odczuwaja jed-
nak mniejsze poczucie satysfakcji z zycia. Jedng z waznych przyczyn niskiej
satysfakcji z zycia mezczyzn byla nieplodnosé, ktorej doswiadczali — 22% bada-
nych uznato, Zze ma ona istotny wptyw na ich relacje interpersonalne.

Pomimo prowadzonych od lat badan nad terapig genowa w mukowiscydozie
opieka lekarska nad dorostymi chorymi ma nadal zasadniczo charakter opieki
paliatywnej, a jej celem jest tagodzenie objawow postepujacej choroby i podtrzy-
mywanie relatywnie dobrej jakosci zycia (Lowton, 2002). Kiedy zawodzi stan-
dardowe leczenie zachowawcze wydtuzenie zycia pacjenta mozliwe jest dzieki
dokonaniu przeszczepu narzadu (u chorych z CF przeprowadza si¢ transplantacje
watroby oraz — najczesciej — ptuc). Wedtug danych ISHLT (International Society
for Heart and Lung Transplantation) mukowiscydoza jest trzecim co do czgstosci
wskazaniem do przeszczepienia ptuc u dorostych i pierwszym u dzieci w wieku
6-18 lat. W ciggu minionych 12 lat u ponad 70 polskich chorych przeprowadzo-
no transplantacj¢ ptuc, z czego u 30 w o$rodkach zagranicznych (w przypadku
18 os6éb zrodlo finansowania bylo prywatne). Od 2012 r. przeszczepy ptuc wy-
konywane sg takze w Polsce (Sands, 2019). Niestety, wiele 0sob chorych umiera
zanim pojawi si¢ mozliwos¢ sfinalizowania procedury przeszczepu.

Dramat przedwczesnej $mierci bardzo mtodych oséb z mukowiscydoza sta-
nowi traumatyczne obciazenie dla cztonkéw ich rodzin, antycypacja negatyw-
nego scenariusza rozwoju choroby i zagrozenie $miercig za$ podwyzsza ryzyko
wystapienia zaburzen adaptacji psychospotecznej u chorych. Badania poréw-
nawcze depresji i lgku chorych z CF po przeszczepie ptuc oraz chorych nieobje-
tych wspomniang procedurg autorstwa Ivany Lalic i wspotpracownikow (2018)
ukazaty istotnie wyzsze nasilenie zaburzen w pierwszej grupie badanych.
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Badania zdrowia psychicznego chorych dorostych oséb z mukowiscydoza
prowadzone w latach 90. XX w. przynosity niejednoznaczne rezultaty. Obok
prac ujawniajgcych wystepowanie zaburzen adaptacyjnych w omawianej popu-
lacji (Pearson, Pumariega, Seiheimer, 1991) pojawiaty si¢ doniesienia o dobrym
psychospotecznym funkcjonowaniu badanych (Blair, Cull, Freeman, 1994).
Warto podkresli¢, ze w zwiazku z rzadkim wystepowaniem choroby eksplora-
cje prowadzono na niewielkich probach osob o relatywnie nizszej niz obecnie
sredniej wieku i poddawanych leczeniu w zroznicowanych systemach opieki
zdrowotnej. W badaniach nie zawsze tez uwzgledniano wplyw dodatkowych
niekorzystnych czynnikow fizycznych, tj. fakt wystepowania powiktan muko-
wiscydozy oraz czynnikow socjoekonomicznych.

Przeciwstawne wyniki badan zdrowia psychicznego dorostych z CF pojawity
si¢ takze w pracach opublikowanych po 2000 roku. Niski poziom depres;ji i leku
stwierdzono m.in. w badaniach amerykanskich (Anderson, Flume, Hardy, 2001)
i belgijskich (Havermans, Colpaert, Dupont, 2008). Obejmowaty one grupy pa-
cjentdw o zblizonej sredniej wieku: 34 pacjentow ze srednig wieku M = 28,5
(USA) oraz 57 os6b ze $rednig M = 26,7 (Belgia).

Odmienne rezultaty zostaly uzyskane przez Kristine Riekert i wspotpracow-
nikow (2007). W grupie 76 pacjentow z CF u niemal Y5 zostata zdiagnozowana
depresja, przy czym 20% badanych cierpiato na tagodng i umiarkowana, 10,5%
za$ na ci¢zka postac choroby. Jeszcze wyzszy wskaznik wystgpowania omawia-
nego zaburzenia (40%) zanotowano w kanadyjskim badaniu 45 dorostych z CF
(Pakhale i in., 2015). W badanej grupie stwierdzono ponadto wystgpowanie
lgku, aczkolwiek u mniejszej grupy badanych (13%). W wiekszosci wspomnia-
nych prac autorzy podkreslali, ze wnioski z zaprezentowanych przez nich badan
trudno uogo6lni¢ w zwigzku z niskg liczebnoscig grup i poprzecznym charakte-
rem eksploracji.

Niejednoznaczny obraz zachowan przystosowawczych osob doswiadczaja-
cych ciezkiej i nieuleczalnej choroby o ztym rokowaniu zainspirowat srodowi-
sko psychologéw zaangazowanych w udzielanie wsparcia europejskim i amery-
kanskim chorym z CF do dalszych poszukiwan badawczych. Migdzynarodowy
projekt badawczy opatrzony akronimem TIDES (The International Depression/
Anxiety Epidemiological Study) objat osiem krajow europejskich (Belgia, Niem-
cy, Wilochy, Hiszpania, Szwecja, Holandia, Turcja, Wielka Brytania) oraz Stany
Zjednoczone (Quittner, Goldbeck 1 in., 2014). Material badawczy gromadzono
przez 2 lata w 154 centrach mukowiscydozy, wykorzystujac dwa narzedzia ba-
dawcze: Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) oraz Center for Epi-
demiologic Studies-Depression Scale (CES-D). Zbadano 6088 pacjentow z mu-
kowiscydoza powyzej 12. r.z. (w tym 4739 dorostych; srednia wieku wyniosta
28,87) oraz rodzicow dzieci w wieku od urodzenia do 18. roku zycia.

Podsumowanie wynikéw badan u dorostych chorych z CF wykazato, ze 19%
pacjentow pochodzacych z dziewigciu krajow ujawnia objawy depresji, 32%
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za$ — Iek. Objawy leku stwierdzono istotnie czgsciej (p < 0.001) u dorostych niz
u mtodziezy. W badaniach ujawniono zaleznos¢ miedzy depresja a lekiem — de-
presja wystepowata ponad 13 razy czgsciej u badanych dorostych z podwyzszo-
nym poziomem leku (Quittner, Goldbeck i in., 2014). Analiza wynikow eksplora-
cji w poszczegolnych krajach wykazata, ze w niektorych z nich (Niemcy, Wielka
Brytania) zanotowano niskie wskazniki depresji (Modi i in., 2011; Duff i in.,
2014; Duft, 2015; Goldbeck i in., 2010), aczkolwiek w badaniach niemieckich
(Goldbeck i in., 2010) przeprowadzonych na duzej probie (n = 670 adolescentow
i dorostych z CF) réwnocze$nie stwierdzono wysoki wskaznik (20,6%) leku.

Niemieckie badania Astrid Fidiki, Marion Herle i Lutza Goldbecka (2014),
bedace sktadowg projektu TIDES ukazaly powigzanie zmiennych psycholo-
gicznych: depresji i leku ze zmienng medyczna: wydolno$cia oddechowa osob
z CF. Badang grupe stanowity 473 oséby z CF w wieku 12-53 lat, obok skali
HADS zastosowano 2-letni pomiar wydolnosci oddechowej FEV,. W rezultacie
wykazano, ze do§wiadczanie depresji przez chorych koreluje ujemnie ze spraw-
noscig ich ptuc. Osoby z ciezka postaciag mukowiscydozy bez objawow depresy;j-
nych funkcjonowaty lepiej w sytuacji choroby, niz badani z 1zejszg jej postacia
i symptomami depresji.

Liczne badania (por. Quittner, Barker i in., 2008) potwierdzaja, ze dorosli
z mukowiscydozg, u ktorych stwierdzono depresj¢ sa mniej sktonni do prze-
strzegania rezimu dietetycznego, wizyt kontrolnych u specjalistow, czesciej po-
dejmuja ryzykowne zachowania, takie jak zazywanie substancji psychoaktyw-
nych oraz ujawniajg gorsze wyniki w badaniach jako$ci zycia (Yohannes i in.,
2012), a takze jakosci zycia uwarunkowanej zdrowiem (health-related quality
of life — HRQoL) (Havermans, Colpaert, Dupont, 2008). Nalezy zauwazy¢, ze
zdecydowang wigkszos¢ przywotywanych eksploracji stanowig badania prze-
krojowe, ktore nie w pelni wyjasniaja skomplikowany charakter zalezno$ci
miedzy analizowanymi zmiennymi medycznymi a psychospotecznymi. Przy-
ktadem badan podtuznych weryfikujacych ustalenia badan przekrojowych jest
praca brytyjskiego zespotu pod kierownictwem Janice Abbott (Abbott, Morton
iin., 2015). Celem poszukiwan badawczych bylo ustalenie charakteru zaleznosci
miedzy zmiennymi demograficznymi oraz klinicznymi a jako$cig zycia uwa-
runkowang zdrowiem w mukowiscydozie. Badania realizowano w odstepie 2 lat
w cyklu 12-letnim w grupie 234 chorych, bedacych w wieku 14-28 lat. W rezul-
tacie potwierdzono — wbrew wynikom badan przekrojowych — istnienie powia-
zan HRRQL tylko z wybranymi zmiennymi (m.in. z zaawansowanym wiekiem,
funkcja ptuc i transplantacja ptuc), nie za$ — jak oczekiwano — ze wskaznikiem
masy ciala BMI).

Jedna z konsekwencji realizacji projektu TIDES bylo stworzenie konsensu
dotyczacego badan przesiewowych, a takze terapii depresji i leku jednostek
z mukowiscydozg oraz ich opiekunow. Stosowny dokument zostal opracowany
przez mi¢dzynarodowy komitet The International Mental Health Guidelines Co-
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mitee (IMHGC) in Cystic Fibrosis utworzony przez Cystic Fibrosis Foundation
i European Cystic Fibrosis Society (Quittner, Abbott i in., 2016). Opracowano
W nim zar6wno schemat realizacji przesiewu, jak i szczegotowe schematy lecze-
nia depresji 1 leku chorych oraz ich rodzicéw 1 opiekunow.

Dwa lata po opublikowaniu wspomnianych wytycznych zweryfikowano jego
implementacje w 187 Centrach Mukowiscydozy w 28 krajach (Abbott, Haver-
mans i in., 2019). Warto zauwazy¢, ze badaniami objeto réwnoliczng grupe kra-
jow reprezentujacych Europg Zachodnia i Wschodnia, natomiast liczba bada-
nych centrow wynosita odpowiednio: 150 i 35. Ustalono, ze 38% respondentow
nie bylo swiadomych istnienia dokumentu zalecajacego badania przesiewowe
zdrowia psychicznego chorych i ich opiekunow. Tylko 50% centréw mukowi-
scydozy dostosowalo si¢ do wytycznych w zakresie skriningu. Wsérod badanych
korzystajacych z europejskich wskazowek zdecydowana wigkszos¢ akceptowata
ich tres¢, 80% osrodkéw stosujgcych badania przesiewowe wykorzystywala re-
komendowane przez ECFS narzedzia (w tym 5% korzystata z GAD-7 i PHQ-8/9
jako dodatkowych instrumentéw diagnozy). Zaskakujace byto to, ze najmniej
akceptowano Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) — gtowne narze-
dzie, wykorzystane w projekcie TIDES.

Centra Mukowiscydozy w Europie Wschodniej uznano za istotnie bardziej
zaznajomione z trescig wytycznych, niz osrodki w Europie Zachodniej, ktore
z kolei w znaczaco wigkszym stopniu wdrazaly badania przesiewowe oraz prze-
strzegaly procedur pracy zespotéw (Abbott, Havermans i in., 2019).

Podsumowanie

Skomplikowany, progresywny charakter mukowiscydozy, jej wielouktado-
wa symptomatologia i nieuleczalny charakter stanowig niewatpliwie wyzwanie
dla nauki. Przynalezno$¢ do grupy choréb rzadkich implikuje wiele trudnosci
w obszarze organizacji opieki zdrowotnej osoéb z CF, wcigz trwajg prace nad
wdrozeniem nowych form terapii i wydtuzeniem czasu zycia chorych. Poste-
powi w naukach medycznych w obszarze mukowiscydozy towarzyszy tez ro-
sngce zainteresowanie badaczy reprezentujacych inne dyscypliny, zwlaszcza
psychologéw. Prowadzone przez nich prace badawcze, realizowane zarowno
w niezaleznych osrodkach, jak i pod auspicjami Europejskiego Towarzystwa
Mukowiscydozy (ECFS) koncentrujg sic w duzej mierze na okresleniu kondycji
psychicznej i adaptacji spotecznej 0s6b chorych w réznym wieku oraz czynni-
kow z nimi powigzanych. Badania prowadzone wsérdd dorostych z CF sg sto-
sunkowo nieliczne, wigkszo$¢ z nich obejmuje grupy kilkudziesi¢ecioosobowe,
do wyjatkéw nalezy jedynie europejsko-amerykanski projekt badania depresji
i leku TIDES oraz jego projekty podwykonawcze. Obraz adaptacji psychospo-
fecznej jest niejednoznaczny — symptomy depresji nie we wszystkich eksplora-
cjach okazujg si¢ by¢ czynnikiem wspotwystepujacym z mukowiscydozg. Inte-
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resujacym byloby uzyskanie odpowiedzi na pytanie, jakie zmienne przyczyniaja
si¢ do dobrej adaptacji chorych pomimo do$§wiadczania przez nich $miertelnej
choroby i uciazliwej czaso- i kosztochtonnej rehabilitacji. Zaburzenia adaptacyj-
ne chorych dorostych ukazano w badaniach jako ujemnie skorelowane ze zmien-
ng wydolnosci funkcjonalnej pluc i przestrzeganiem wskazan leczniczych, nie
stwierdzono natomiast, ktory z czynnikéw nalezy uznaé za pierwotny. Nieste-
ty, zdecydowana wickszo$¢ badan dotyczacych depres;ji i leku oséb z CF i ich
uwarunkowan ma charakter przekrojowy, uniemozliwiajacy dogtebne poznanie
analizowanych zjawisk.

Przedstawione opracowanie stanowi jedynie wprowadzenie do ztozonej pro-
blematyki biopsychospotecznych aspektow funkcjonowania dorostych osob
z mukowiscydoza. Warto podkresli¢, Ze stale rosnaca liczba chorych z CF dozy-
wajacych okresu dojrzatosci powinna by¢ adresatem wielospecjalistycznej po-
mocy wspartej badaniami naukowymi. Nalezy mie¢ nadziej¢ zar6wno na postegp
w zakresie interdyscyplinarnych badan nad chorymi, jak i skuteczng implemen-
tacje europejskich wytycznych dotyczacych mukowiscydozy w Polsce.
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DOROSLI Z MUKOWISCYDOZA — WYZWANIA MEDYCZNE
I PSYCHOSPOLECZNA ADAPTACJA W KONTEKSCIE RYZYKA
PRZEDWCZESNEJ SMIERCI

Abstrakt

Mukowiscydoza (Cystic Fibrosis — CF) jest najczg$ciej wystgpujaca genetyczna chorobg rasy
biatej. Powoduje uszkodzenie funkcji wielu narzadéw i uktadow, szczegodlnie zas uktadu oddecho-
wego i pokarmowego. Leczenie mukowiscydozy wymaga wielospecjalistycznych oddziatywan,
w tym: technik oczyszczajacych drogi oddechowe, podawania lekow w nebulizacji, antybioty-
koterapii, suplementacji enzymatycznej i wysokoenergetycznej specjalistycznej diety. Choroba
stanowi powazne obciazenie dla pacjentow i ich rodzin oraz utrudnia codzienne funkcjonowanie.
Artykut podejmuje, wciaz mato znang w Polsce, problematyke medycznych i psychospotecznych
aspektéw funkcjonowania dorostych osoéb z mukowiscydozg. Szczegdlowe tresci dotycza: me-
dycznej charakterystyki mukowiscydozy jako choroby rzadkiej, organizacyjnych warunkéw re-
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habilitacji chorych, a takze ich specyficznych psychospotecznych probleméw: depresji, lgku oraz
zdrowia reprodukcyjnego w konteks$cie zagrozenia przedwczesna §miercig.
Stowa kluczowe: choroba rzadka, mukowiscydoza, dorosli

ADULTS WITH CYSTIC FIBROSIS - MEDICAL CHALLENGES
AND A PSYCHOSOCIAL ADAPTATION IN THE CONTEXT OF RISK
OF A PREMATURE DEATH

Abstract

Cystic Fibrosis (CF) is the most common life-limiting genetic disorder of Caucasians. It im-
pairs the functions of many organs with its greatest effects on the lungs and digestion. Treatment
of the disease involves a multi- component regimen, including airway clearance techniques, nebu-
lized medications, antibiotics, pancreatic enzymes and increased caloric intake. Cystic fibrosis is
a burden for patients and their families in the context of their daily life tasks. The article presents
generic medical, psychosocial problems of adult patients with CF, which are still little known in
Poland. The detailed issues are: medical characteristics of cystic fibrosis as a rare disease, organi-
zational conditions of rehabilitation, specific psychosocial problems including: a depression, an
anxiety and a reproductive health in cystic fibrosis in the context of a premature death.

Keywords: rare disease, cystic fibrosis, adults
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Introduction

General information about the country

Russia (from the Greek: Pooio— Rus’), also officially known as the Russian Fed-
eration, is a transcontinental country in Eurasia with a population of 146,544,710
people and with an area of 17,125,191 km? (as defined in the Russian Constitution).
Basic general education is compulsory according to the Russian Constitution. Par-
ents or people who officially take on the role of parents (guardians) are required by
law to provide their children with basic general education. The system of education
in Russia is divided into three main stages: pre-school education, general educa-
tion, and professional education. General education consists of the following parts:
primary education, secondary (main) education, special education, and extended
education (supplementary). Professional education has several levels: initial profes-
sional (basic vocational) education, secondary professional (secondary vocational)
education, and higher education as well as postgraduate education and additional
professional education.

According to the Russian Ministry of Education and Science there are 60.500
general education institutions (primary schools, secondary schools, boarding
schools, gymnasiums, lyceums, etc.) that are currently educating more than 19

D Tekst pochodzi z ksiazki Studies on disability. International theoretical, empirical and di-
dactics experiences (2017) pod redakcja Joanny Gtodkowskiej, Justyny Marii Gasik, Marty Pa-
gowskiej (s. 89—114). Warszawa: Wydawnictwo APS.

* Kazan (Volga Region) Federal University
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million students. Moreover, there are around 2,000 special education institutions
with 300,000 students who have special needs (in view of their health conditions,
disabilities, learning difficulties, etc).

The system of higher education comprises 607 state institutions and 358 non-
state (private) institutions with 4.7 million people attending them.

Educational policy orientation in Russia

The Russian Education System is currently undergoing radical changes.
A number of recent federal normative documents (white papers) have given the
latest impulse to the ongoing transformation. These documents define goals and
implement instructions to advance the national educational policy. Among oth-
ers there is a number of key documents: the Presidential Act Ne599 Of measures
aimed at the national policy implementation in education and science that was
signed on the 7™ of May 2012%; the Federal law Ne273 On education in the
Russian Federation that was enacted on the 1% of September 2013%; the Federal
special-purpose programme Development of Education for 2013-2020%; and
the Federal special-purpose programme Academic and teaching staff for inno-
vative Russia for 2014-2020°.

The main strategic goal behind the educational reformation is to improve the
ability of Russia to compete in the global economy. According to the Conception
of long-term development of Russia® the following aims are the national priori-
ties until 2020:

— Raising the quality of scholarly and scientific work (fundamental science,
groundbreaking research, and innovations). In order to develop Russian
scholarship and science, a number of key orientations for international col-
laborations have been defined: improving academic mobility (researchers and
other professionals’ mobility), inviting renowned scholars from abroad, and
supporting young scholars (Popov, 2012).

— Raising the quality of education. In order to develop Russian education, sev-
eral orientations for international collaborations have been defined: scholar
and researcher exchange, teachers and students exchange, and advancing
institutional mobility and developing mobility programs. One of the indica-
tors that this aim is fulfilled is going to be that Russian educational institu-
tions significantly improve their positions in the world league tables and other
ranking systems.

2 https://rg.ru/2012/05/09/nauka-dok.html.

3 http://www.consultant.ru/document/cons_doc LAW 140174/

4 http://bolplotds.ucoz.net/FEDERAL/gos_programma_razvitija_obrazovanija.pdf.

) http://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_146678/fb2b527f135af1ab7ccb62d-
4f165¢7ca637efa06/.

) http://government.ru/info/6217/.
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— Developing educational export. In accordance with the Conception of long-
term socio-economic development of Russia, by 2020 revenue from interna-
tional students studying in Russian institutions has to increase and constitute
no less than 10% of the overall sum that is invested by the state into the educa-
tion system (Kurtanova, 2014).

Russia is aiming to build international collaborations in the fields of science
and education through international organizations, associations, and collectives:
European Union, Counsel of Leaders from the Commonwealth of Independent
States, Arctic Council, Council of the Baltic Sea States, Shanghai Cooperation
Organization, Barents Euro-Arctic Council, EurAsEC (EuroAsian Economic
Community), BRICS, ASEAN (Association of South East Asian Nations), APEC
(Asia-Pacific Economic Cooperation), and BSEC (Black Sea Economic Coopera-
tion). In addition to that Russia has other partnerships and dual agreements with
some EU countries (Germany, Hungary, Romania and Slovakia) that contribute
to Russia’s development in its priority areas. These priority areas are specified
in the Agreement about Partnerships and Collaborations and some of those
priority areas have student and teacher exchange as their performance targets
(Tarskiy, 2012).

Different international programs (such as The Fulbright Program, Eras-
mus Mundus, Jean Monnet, etc.) provide excellent opportunities for building
networks. Russia sees the internationalization of its leading institutes of higher
education (including research universities and federal universities) as one of its
key strategies to integrate into the global educational and scholarly community.

National reports on disability

The rights to life and education of people with disabilities in the Russian
Federation are regulated in accordance with the international documents which
include, apart from the aforementioned documents, the following: the Conven-
tion on the Rights of the Child; the World Declaration on the Survival, Protec-
tion and Development of Children; The Standard Rules on the Equalization of
Opportunities for Persons with Disabilities; the Convention on the Rights of
Persons with Disabilities; etc.

The following legislative pieces in relation to people with disabilities and their
rights are viewed as greatly important: the Federal special-purpose program
Children of Russia with a separate segment Children with disabilities (1992—
2010)", the Federal Law on Education Act (1992)), Federal Law on the Social

7 http://www.consultant.ru/cons/CGl/online.cgi?req=doc&base=L AW&n=67340&dst=1000
10#0.
® https://rg.ru/1992/07/31/obrazovanie-dok.html.
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Protection of Disabled Persons in the Russian Federation (1995)°, Federal
Law on the Education of Individuals with Disabilities (Special education Act)
(1999)!9, The Ministry of Education and Science Act on Special Nature of Spe-
cial Education Institutions Types I-VIII (1997)'V, The Ministry of Education and
Science order Psycho-medico-pedagogic Commission Regulation (2009)!?, the
Governmental Decree Ne 965 of Declaring an individual as disabled (1996)"),
and The Ministry of Health order Ne 117 Of the correct procedure for the medi-
cal assessment of children with disabilities under the age of 16 (1991)'Y. The
very existence of these documents and their contents reflect the country’s as-
piration to develop a new perspective on people (both children and adults) with
disabilities and the attitude towards them and their circumstances in accordance
with the fact that they are the most vulnerable population category and a special
socio-demographic group with special needs and interests that should be treated
as a priority (Azbukina, Mikhailova, 2007).

The text of the Federal special-purpose program Children of Russia for
2007-2010 refers to children with disabilities as “a highly vulnerable category of
children” and provides relevant information confirming this. There are 29 mil-
lion children currently living in Russia, of which 587 thousands have disabilities
and therefore require urgent help with rehabilitation, adaptation and integration
into the larger society'.

After surveying the works of such scholars as A.D. Goneev, N.I. Lifinceva
and N.V. Jalpaeva (2002), E.L. Goncharova and O.I. Kukushkina (2002), we
conclude that Russia has an effective special education system. The institutes
of special education provide special facilities to enable medical specialists and
educators to work effectively with children with disabilities. The procedure of
enrolling children with disabilities in mainstream educational organizations
and special education institutes gets regulated in accordance with the Federal
Law on the Education of Individuals with Disabilities (Special education Act)
(1999)!9, the Federal Law on the Social Protection of Disabled Persons in the
Russian Federation (1995)"7), and The Ministry of Education and Science order
Psycho-medico-pedagogic Commission Regulation (2009)'®. According to the
Special education Act, the enrollment of children in special education institutes

9 http://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_8559/.

10 http://pandia.ru/text/78/418/51335.php.

1D http://pandia.ru/text/78/291/3673.php.

12 https://rg.ru/2009/07/09/ped-komissia-dok.html.

13 http://www.consultant.ru/document/cons_doc_ LAW 11334/.

9 https://www.lawmix.ru/prof/80502.

15 http://www.consultant.ru/cons/CGl/online.cgi?req=doc&base=LAW&n=67340& dst=
100010#0.

19 http://pandia.ru/text/78/418/51335.php.

1) http://www.consultant.ru/document/cons_doc_ LAW_8559/.

18) https://rg.ru/2009/07/09/ped-komissia-dok.html.
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is subject to the consent of their parents (or lawful guardians) and to the psycho-
medico-pedagogic commission (PMPC). PMPC is an institute that was estab-
lished to identify children with disabilities and/or with behavior deviations, to
conduct their full examinations and to prepare appropriate recommendations for
facilitating psycho-medico-pedagogic assistance and for organizing their educa-
tion and development.

One of the alternatives to the aforementioned arrangement is the system of
inclusive education that brings both children with and without disabilities to
study together in comprehensive general education schools (Averina, 2011). Rus-
sian policy-makers are currently working on designing an effective system of
inclusive education (Yegorov, 2012). The main principles of inclusive education
are captured in a number of governmental documents (National Doctrine of
Education in the Russian Federation until 2025" and the Conception of Russian
Education Modernization until 2010*%). At present inclusive education on the
whole Russian territory is regulated by the Russian Constitution, by the Federal
Law on Education, by the Federal Law on the Social Protection of Disabled
Persons in the Russian Federation’” and by the main principles of the Letter
from the Ministry of Education and Science dated 7.06.2013%2),

In 1992 Russia launched the project The integration of people with disabili-
ties. One of the outcomes of the project was that 11 regions of Russia organized
special-purpose research groups focused on integrated education of children
with disabilities. In order to prepare future teachers for the work with children
with special needs, the Ministry of Education decided to introduce relevant
educational courses (“Foundations of special pedagogy” and ‘“Psychology for
Special Needs”) into the curriculum of pedagogical institutes since the 1% of
September 1996. Along with that the institutes of extended professional educa-
tion were recommended to adjust these educational courses into relevant teacher
development courses.

In 2015, the Ministry of Education and Science passed the following
documents: the Federal State Educational Standard for the Primary General
Education of Students with Disabilities*® and the Federal State Educational
Standard for the Education of Mentally Challenged Students (Students with
Mental Deficiencies)*?. These standards are enacted nationwide on the 15 of
September 2016.

19 https://rg.ru/2000/10/11/doktrina-dok.html.

200 http://pandia.ru/text/79/387/4651.php.

2D http://www.consultant.ru/document/cons_doc LAW_8559/.

22 http://akty minobrnauki_rossii/pismo-minobrnauki-rf-ot- 7062013-no-ir-53507.

23 http://www.10spb.edusite.ru/DswMedia/fgosnoosovz22112014.pdf.

24 http://xn--80abucjiibhv9a.xn--plai/%D0%B4%D0%BE%D0%BA%D1%83%D0%BC%D
0%B5%D0%BD%D1%82%D1%8B/5133.
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Historical and contemporary approaches to studying disability

There are usually five distinct developmental stages identified in the history
of Russian special education. Along with the development of special education
the whole Russian society has gone a long way from hatred to tolerance and
understanding, partnership and integration of people who are different in their
development.

The first stage is characterized by the transition from aggressive and intol-
erant attitudes to considerate behavior towards people with disabilities in the
church and in public organizations. At this stage society comes to the realization
that people with disabilities can be educated and deserve to have educational
opportunities. Through this a gradual shift to the second stage happens. The
second stage is characterized by the opening of the first socially orientated or-
ganizations for the deaf (1806) and for the blind (1807). The opening of these
first special institutes is considered to be an important step towards building
a system of special education and it happened mostly because Russian monarchy
aimed to copy the west, their practices and policies. At the time Russia still was
not socially and culturally prepared to understand the necessity of educating
children with visual and hearing disabilities (i.e., the model of their education
was borrowed and introduced into Russia though the rationale behind it was not
fully understood). From this attempt to educate children with disabilities, society
gradually comes to understand and acknowledge these children’s educational
rights. This period (1806—1930) is considered to be the time when the system
of special education was created through opening chains of special education
organizations of three main types (for blind children, for deaf children and for
children with intellectual disability) (Lebedeva, 2012). After the Revolution
(1917), the system of special education was joined with the whole education
system. Different chains of special education institutes were founded under the
total control of the state as the state decided to keep special education separate
from the rest of the education system. As the result of this decision, the main
way to educate children with disabilities was done through closed all-year board-
ing schools where these children were kept away from their families and peers,
completely isolated from the larger society. The fourth stage lasted until 1991; it
is characterized by the development of special education along with its differen-
tiation from the rest of the education system. Moreover, at this stage there was
total state control which was forcing special education institutes to be completely
closed from mass media and the whole outside world (and these institutes were
developing independently from parents’ and societal wishes). This policy was
dictated by the communist party’s ideology which insisted upon eliminating any
sign of ill-being. Furthermore, when the Central Committee of the All-Union
Communist Party of the Bolsheviks (the CC AUCPB) issued the regulation of
compulsory education of everyone, the minimum qualifying requirements were
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introduced that everyone had to achieve. This meant that children with disabili-
ties could not be exempt from these requirements and they had to be educated in
a way so that the expected results could be delivered. This led to the significant
development of special education. From the end of 1970’s mainstream schools
start opening special classes for children with developmental problems. In addi-
tion, experimental classes start being introduced for children whose intellectual
development was severely impaired due to having serious developmental disor-
ders. By 1990 the total number of special schools was of 2,789 (with around 575
thousand students) (Perevoznikova, 2012; Aksenova et al., 2001).

Many distinguished scholars were active in the field of special education
during that period (before 1990). Such renowned scholars (educators, psycholo-
gists, and medical specialists) as Gracheva, Kashchenko, Troshin, Vygotsky,
Sukhoreva, Pervzner, etc. were working at the time on the issues of pedagogical
correction of developmental deficiencies and behavior deviations being involved
in research in the field of abnormal childhood psychology.

E.K. Gorbacheva (1866—1934) was one of the first scholars who started work-
ing on opening special education establishments. She wrote the first handbook
on how to work with children with intellectual disability.

V.P. Kashchenko (1870—1943) was a famous scholar who organized research
projects in defectology (therapeutic pedagogy). He founded a special school-
sanatorium that was later transformed into the Defectology Research Institute
of the Academy of Sciences (1943) which was consequently transformed into the
Institute of Special Education of the Russian Education Academy.

Psychiatrist G.J. Troshin (1874—1938) significantly contributed to the field by dif-
ferentiating mental deficiencies from child neurosis and psychosis; in other words,
differentiating mental deficiencies from problems and disorders that stemmed
from somatic illnesses, disadvantaged circumstances or parental actions.

Psychologist L.S. Vygotsky (1896—1934) laid the foundation of special psy-
chology, identified and differentiated specific features in disabilities, and defined
the necessity and social significance of help to children with disabilities.

Psychoneurologist G.E. Sukhoreva (1892—1981) systemized the understand-
ing of oligophrenia in regard to the time and cause of the damage to the nervous
system. Through differential diagnostics she differentiated oligophrenia from
developmental deficiencies, from speech pathologies, and from other conditions
that characterize other disorders outside the oligophrenia spectrum.

Psychoneurologist M.S. Pervzner (1901-1991) developed the classification of
oligophrenia taking into account different aspects of developmental problems
in cognitive activities and the degree of mobility in inhibitory and excitative
processes (Kostyunina, 2009).

The fourth stage comes with the enactment of the Law of compulsory and free
education along with the consequent Act of compulsory education for children
with developmental problems. After the World War 11, people came to see dif-
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ferences between people in a new light. Human rights are now widely regarded
as the most important values. In view of this, we see the United Nations (1945)
passing The Universal Declaration of Human Rights and the Geneva Convention
(1945-1949) bans “killings, torture, mutilation and corporal punishment”. An in-
ternational treaty to protect human rights in Europe, The European Convention
on Human Rights, is drafted in 1950. But the system of special education in Rus-
sia is still closed from mass media and its development happens independently
from parents and society in general. However, in 1970’s Russia starts breaking
the walls of inequality around people with disabilities.

The fifth stage is the stage of going from equal rights to equal opportunities.
This stage (from 1990 to present) is a period of transitioning to an integrated
system. UNESCO passes Human Rights and disabilities (1991) and the United
Nations the Declaration of the rights of people with disabilities and mental defi-
ciencies. According to N.N. Malofeev (2001, 2009, 2010) at this stage of develop-
ment in the field of special education and public conscience in general in Russia,
intellectual disability there is an evolution taking place (children with special
needs are getting gradually included in mainstream schools).

Current general trends — formulating paradigms

The main trend in special education in Russia right now is developing more
practices that are integrative and inclusive in their nature. On the governmental
level, diverse and multi-faceted programs are getting designed and implemented
with socio-inclusive orientation aimed at promoting social unity and social
solidarity: along with that, relevant legislative amendments are made. The de-
velopment of this trend facilitates the opportunities for all people to fulfill their
educational rights®>).

The Federal Law of education in the Russian Federation (2012) defines inclu-
sive education as education where there is equal access for all children regardless
of their individual capacities and special educational needs®®. The non-discrimi-
natory principle and the interdependence between integration and inclusion form
the basis of this law. With this law it is important to consider that there are two
main interpretations of integration. The first one implies bringing people with
different disabilities (with visual and hearing problems, mental deficiencies, lo-
comotor apparatus problems, etc.) into physical proximity with one another. In-
teraction between these groups constitutes inclusion. The second interpretation
implies bringing together all children (with and without disabilities). Inclusive
and integrated education require a long-term strategy and cannot be viewed as
a separate and disconnected issue. A real change can only be achieved through

25 http://www.consultant.ru/document/cons_doc LAW 140174/ —p.3,p. 5
26 http://www.consultant.ru/document/cons_doc_ LAW 140174/ —p. 1, p. 27.
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a systemic approach: Inclusive form of education concerns everyone who is
involved in educational processes: children with and without disabilities, their
parents and relatives, teachers and other educational specialists, organizations
of extended education, administration, and governmental bodies (Inklyuzivnoe
obrazovanie, 2014, p. 8).

Analyzing current trends in special education from a socio-cultural perspec-
tive, Zaytsev (2003) and Malofeyev (2009), identified and highlighted significant
differences in socio-cultural conditions that precipitated in the set-up of an in-
tegrated system and its further development in Russia and other countries. At
present integration and inclusion in the Russian educational context represent
a promising field and its development can potentially follow two distinct paths
(i.e., evolutional and revolutional). The revolutional orientation implies deci-
sively breaking away from the Russian tradition of differentiated organization
and adopting the western model. However, we view the revolutional orienta-
tion as a methodological mistake. Adopting some of the aspects of the earlier
Western models, that were used in Europe in 1970’s, would be to some extent
reasonable. However, it has to be acknowledged that the difference between the
socio-cultural conditions in Russia and Europe negates the possibility of posi-
tive outcomes arising from the revolutional approach. For this reason we see the
evolutional orientation as a much more effective solution.

It is undeniable that inclusion and complex integration are the main trends in
special education in Russia today (Akhmetzyanova, 2015). Indeed, the inclusive
model has gained much support in recent years. The findings of Borodkina (2013)
revealed that since 1990’s more and more people in Russia have been coming
to see inclusion as an appropriate form of education for the development and
socialization of children with disabilities. The complex integrative model mainly
focuses on uniting people with different types of disabilities which requires the
development of resource centers (as part of special education institutions) that
can act as platforms that facilitate psycho-pedagogical and social support for
children with special needs (Selivanova, Myasnikova, 2015). These resource
centers optimize the process of socialization of people with special needs due
to their remedial and rehabilitating nature, as well as due to the fact they create
a platform for different specialists (scholars and practitioners) through which
they can interact and work collaboratively in designing, testing and developing
innovative, complex and sector-specific programs, methods and tools. Moreover,
the enormous potential of recreation camps should not be disregarded as they
allow children with different needs to connect through spending their holidays
together, acknowledging that the organization of integrated holidays for children
with different needs represents a good opportunity to enhance their mutual ac-
ceptance and understanding.
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Disability studies — an academic discipline, field of study

Since the beginning of the 20" century and along the course of 70 years, our
country developed theories and practices of educating children with disabili-
ties through defectology (therapeutic pedagogy, pedology, remedial pedagogy),
a special field of study focused on children with special needs. The Experiental
Defectologic Institute, established in 1929 on the basis of Kashchenko’s medico-
pedagogical station, took the place of the leading institute in the field in the
country. In 1943 this institute was given a new name, the Defectology Research
Institute of the Academy of Sciences. It was later transformed and is now called
the Institute of Special Education of the Russian Education Academy. Moreo-
ver, it is accepted that Vygotsky is a founding father of Russian defectology.
At the beginning of the 20" century, he formulated the key principles of the
development of children with special needs and he made a great contribution to
the development of education for blind and deaf children. All in all, he laid the
foundations of special education in Russia.

Defectology (from the Latin: defectus — flaw, defect and logos — scholarship) is
a discipline that is focused on the patterns and characteristics of the development
of children with special needs. It studies principles and methods of organizing
education for these children. Defectology consists of different divisions and ex-
amines a variety of issues: problems with psychophysical development, mental
deficiencies, emotional-volitional problems, locomotor apparatus problems, and
some others.

The main goals of defectology are:

— The development of theoretical foundations for all-round support of children
with special needs.

— The development of applied methods and practices of medical-social support.

— The organization of relevant research projects and subsequent reflection upon
them.

Today the priority goals for special education in Russia are defined as
follows: developing academic foundations for the early detention of specific
symptoms and problems in children; providing timely complex all-round help
at early stages of children’s development; designing and developing the basis
for inclusive learning and establishing new forms of integrating special educa-
tion and mainstream schools; revising the educational standards for children
with special needs in accordance with their real life needs; and developing
new contents, methods and tools of special education programs (developing
a principally new approach to individualization of educational processes)
(Malofeyev, 2009).
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Interdisciplinary empirical analysis of the phenomenon of disability

Research analysis of the positivist orientation

The theory of social recognition (Romanov, 2007; Yarskaya-Smirnova, 2005)
devoted to social and psychological problems of relations between persons with
disabilities and healthy people, was developed by the representatives of the Sara-
tov school, whose progress in fundamental and applied research on disability
issues and in constructing the ideas of positive disability is most notable in the
national scientific and public discourse. The basis for the proposed typology of
disability concepts is 1.G. Yasaveyeva’s (2006) idea of the existence of positiv-
ist (objectivist) and phenomenological (subjectivist) concepts of study of social
problems (Stepanova, 2012). Considering these concepts through the lens of
social problems of persons with Limited Health Abilities (LHA) as a special
community, this idea presents the main approaches to the study of this popula-
tion category and the concepts of disability based on these approaches. From
the standpoint of the positivist approach, a person with LHA is a person with
disability, a subject to objectively existing physical limitations; in terms of the
phenomenological approach, persons with LHA are objects of influence.

Among current Russian studies on disability concerning the issues of
social adaptation of persons with disabilities and completed within the socio-
pathological approach, we should mention the works of Y.A. Blinkov (2002),
V.M. Vasilchikov (2002), A.A. Dyskin (1997), E.S. Svistunova (2011), and oth-
ers. Most often these works analyse different aspects of rehabilitation of persons
with LHA, issues of their medical and social expertise and assistance as factors
of their social adaptation. The socio-pathological context can also be traced in
the works of V.S. Tkachenko (2002). This author proposes to view disability and
“the disabled” as objects of sociology of health and sociology of medicine as one
of the branches of the latter.

Research analysis of the humanistic orientation

The issues of determining the structure of social integration as a process and
system are considered in the works of researchers of the familistic approach in
Russia (Darmodekhin, 2012; Lurye, 1972). A reflection on integration structure
in the context of institutional traditions is represented in the works of contem-
porary scholars V. Yarskaya-Smirnova (2005) and K. Naberushkina (2005) who
consider education as an institution of social integration and adaptation of an
individual (Ageyeva, 2006).

The problem of raising the degree of access to education for representa-
tives of various social groups is reflected in the works of Y. Avraamova (2014),
D. Konstantinovsky (2014), D. Romanenkova (2013), Y. Roshchina (2005), and
E. Yarskaya-Smirnova (2005). A number of works articulate the need for the
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development of continuing education practices as a factor that enhances educa-
tional chances of an individual (Ponukalin, 2011). Currently, in the framework
of modernization of the Russian Education System, increasing humanization of
social and cultural relations and growing attention to the personal development
of an individual, many researchers have acknowledged the need for institution-
alization of integrated education as an education that best fits the principles of
a social state governed by the rule law (Valeeva, Demakova, 2015). Integrated
education is considered as one of the most important institutions of inclusion of
persons with different levels of mental and physical development into the society
in Russia (Akatov, 2003; Goncharova, 2002; Nazarova, 2005; Nikitina, 2002;
Penin, 2006; Svodina, 1998; Stanevsky, 2000; Shmatko, 2008).

Despite the lack of fundamental research on the issues of institutionalization
of integrated education in Russia, various aspects of this process are reflected
in the works of T. Basilova (2011), T. Vlasova (2012), V. Gudonis (2004),
N. Malofeyev (2009), V. Feoktistova (2003), and L. Shipitsyna (2006). The spe-
cifics of organizing the integrated education of persons with disabilities and
the extent of its effectiveness are represented in the studies of many Russian
researchers: Y. Kuzmicheva (1991), L. Noskova (1993), L. Tigranova (1978),
G. Makhortova (2009) (integration of children with visual impairments), and
E. Tanyukhina (1984) (integration of children with locomotive system disor-
ders). The economic aspects of institutionalization of integrated education are
represented in the publications of R. Dimenshtein (2000), P. Kantor (2013), and
I. Larikova (2000). The problem of further training of teachers in general edu-
cation institutions and the importance of defectological education of teachers
and tutors who are involved in the system of social and educational integration
of atypical children, are covered by I. Bgazhnokova (2004), O. Kukushkina
(2011), and G. Kumarina (2003). In the theory of socio-cultural atypicality by
Y.R. Yarskaya-Smirnova (2005), disability as a phenomenon is viewed on the
basis of the principles of tolerance and cooperation. The basis of Y.R. Yars-
kaya-Smirnova’s theory of socio-cultural atypicality is a conscious shift in
emphasis towards distinguishing social and cultural differences of persons
with disabilities without highlighting their biological and medical (physical)
differences from most other people (Terentyev, 2010).

Methodological pluralism

An analysis of sources indicates a high interest of Russian theoreticians and
practitioners to the problem of education of people with disabilities and persons
with LHA. The results of an analysis of specialized literature demonstrate how
terms such as “integrated education”, “educational integration” or “pedagogical
integration”, which were actively used until the mid-2000’s, are being replaced
from the pedagogical vocabulary by other terms such as: “inclusive education”

or “educational inclusion.” This is due to the fact that Russia is becoming actively

CNS nr 2(48) 2020, 97-119



Russia: evolving from traditional perspective towards the newest approaches... 109

engaged in the international movement for the rights of persons with disabilities,
expanding the boundaries of scientific research in the field of special and general
education; the priority place is taken by a humanistic and interdisciplinary ap-
proach to the development of training and education issues of persons with LHA.

Among the first publications entirely devoted to the problem in question, are
materials based on the experience of the School Centre of Diagnostics and In-
tegrated Training of Children with Mental Development Problems (Shipitsyna,
2006) and practice-oriented recommendations on organizing integrated educa-
tion and training of children with hearing impairments of preschool (Shmatko,
2008) and school age (Shipitsyna, 2006; Nazarova, 2005). According to
N.D. Shmatko (2008), integrated education is a natural stage of development of
special education system. He notes that the integration process in Russia is very
different from the Western European one and proposes to distinguish several
models of integration: combined, partial, temporary, and complete.

An intensive development of integrated education and training practices and
their scientific and methodological support have determined the necessity for an
extensive discussion of the obtained results. In 2001, the Ministry of Education
and the Institute for Correctional Pedagogy of the Russian Academy of Educa-
tion (RAE), under the auspices of UNESCO, held an international scientific and
practical conference on the problems of integrated education of persons with
LHA. The results published analysed theoretical, methodological, and practi-
cal aspects of the organization of integrated education in preschool institutions,
general education schools, and vocational education institutions. The conference
gave a meaningful interpretation of the integration process of children with LHA
suggesting an impact of society and social environment on the personality of
children with developmental disorders, an active participation of the children
themselves in this process; and the improvement of the society and the system of
social relations, which is unavailable for children with disabilities due to a cer-
tain stringency to its potential subjects.

As the methodological basis for integration of children with LHA, the
principle of equal rights and opportunities for education was proclaimed. This
integration can adopt two forms: social and pedagogical (i.e., educational). Ac-
cording to L.M. Shipitsyna (2006) the integration of persons with LHA should
be carried out starting from the pre-school age following the order from social
to pedagogical one.

In 2002, with the participation of specialists from RAE’s Institute of Cor-
rectional Pedagogy, a letter was written to the Russian Ministry of Education
calling not only to contribute to the emergence and implementation into practice
of the ideas of integrated education and training of children with development
disorders together with their normally developing peers, but also to give it an or-
ganized character and to provide from an early age each child with developmental
disorders with a form of integration available and useful for their development.
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In the first decade of the 21st century, Russian philosophers and sociologists
are becoming increasingly engaged in the study of problems of social and educa-
tional integration of persons with LHA. The phenomenon of a person with LHA
is primarily social rather than medical, and its characteristics are identified in
the conditions of social interaction, according to L.G. Vasilyeva (2014). To ef-
fectively solve the problem of their social integration, it is necessary move from
a medical to an existential interpretation of it, and the process of integration of
a person with the LHA into the society should involve not only their inclusion
into the normal cultural space, but also the transformation of this space itself.
Researchers believe that the essence of social integration of persons with LHA is
primarily connected with their inclusion into the society and into ordinary inter-
personal relationships stemming from extension of their rights and possibilities
to participate in all types and forms of social life.

Sociological researches note that the lack of resources on social policy and
social protection of persons with LHA in Russia, coupled with socio-cultural
differentiation of this group of population, make it more difficult to develop and
implement the optimal social policy (Potapova, 2012). V.N. Merinova (2005)
claims that key strategies and forms of public policy addressing the social prob-
lems of children with LHA currently satisfy only basic vital needs, while a full
adaptation requires additional funding for their training and getting a profession
and employment. Therefore, the main way to integrate persons with LHA into
the society is to conduct a comprehensive rehabilitation which would include
measures in medical, social, and professional directions. Representatives of the
psychological science, in the framework of their method, formulate approaches
to organization and content of the psychological maintenance of integrated edu-
cation of persons with LHA in higher vocational education institutions (Aga-
velyan, 1999). Dissertations touch the subject of psychological conditions for
effective social adaptation in the integration process (Salikhova, 2003), social
and psychological factors of integration of children with LHA into the society
and, in view of that, establishment of a social integration model of children
with profound and multiple disorders (Solovyev, 2003). T.V. Furyayeva (2008),
developing the ideas of integration pedagogy, which has gained acceptance in
western European countries, considers integration as a “process, tool and re-
sult of the support of special children and adolescents in their socialization and
individual self-fulfilment.” Referring to the opinions of N.N. Malofeyev (2011),
Y.A.Strebeleva (2010), and N.D. Shmatko (2008), who consider the main direc-
tion of integration processes in Russia to be the convergence of general and
special education at all levels, she highlights the principles of integrated educa-
tion as a form of alternative education. The problem of using the term “inclusive
education” is discussed at this period on an interdisciplinary level. For example,
a comprehensive study on the legal status of persons with LHA in the area of
education conducted by Y.Y. Shinkareva (2009), allowed to formulate proposals
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for making amendments to the Law of the Russian Federation on Education in
terms of additional guarantees of their right for education.

An important factor of socialization of persons with LHA is their possibil-
ity of getting higher education. The issues of inclusively organized professional
education of persons with LHA are currently also actively discussed in Russia.

Selected constructs of recognition of the phenomenon of disability
Personalist perspective

To date, Russia has accumulated an extensive theoretical and practical materi-
al on rehabilitation, social adaptation, and integration of people of different ages
with disabilities of various aetiologies and nature (Volkova, 2009; Malofeyeyv,
2008). In general, these materials exhibit a natural transition from the medical to
the social model with all the ensuing consequences.

I.P. Volkova (2009) suggests considering two basic paradigms of studying
social, psychological, and personal factors of integration of persons with LHA
into the society. The paradigms proposed by this author are not viewed as mutu-
ally exclusive; they may complement each other and be adopted by the society
simultaneously.

The first of them is called by her “norm-centric” or “scientific.” Within this
paradigm, the interpretation of disability is close to the medical model; it is also
treated as a defect, disorder, negative state of the body entailing an imbalance in
relationships with people and with oneself, or inability to carry out the activities
necessary for a society member.

The second paradigm, called “humanistic” or “personality-oriented”, is close
to the ideas of existential and humanistic approach.

According to I.P. Volkova (2009), significant objective criteria of social in-
tegration can include the following: social adaptation; involvement of a person
with disability in the socio-cultural environment expressed in the character of
their social activity, access to information, and leisure; social well-being viewed
as an integral characteristic of life quality in the society, which can be seen in
the achievement of a positive social status, in general health indicators, avail-
ability of a job, education, successful interpersonal and familial relations, and
the possibility of having productive and active leisure-time activities. The degree
of social adaptation is determined by the author by level-specific characteristics
of people with disability to adapt to social and living conditions, interpersonal
relationships, and to themselves. Besides objective criteria, I.P. Volkova also
distinguishes subjective criteria of integration: self-assessment of adaptation,
self-assessment of personal and social activity, satisfaction with social interac-
tions, quality of life, and activities (Volkova, 2009).

Thus, the current trend of rehabilitation of persons with disabilities is not
aimed at adapting them to the society and trying to make them meet the require-
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ments of the norm, but at their full integration as equal, active citizens, taking
their specificities and needs into consideration. This model of integration is pos-
sible only in the case of psychological readiness of the society.

Researchers acknowledge that the quality of life as a subjective assessment
depends on how an individual perceives their life and on their attitude to it.
Subjective criteria of assessing to Health-Related Quality of Life include factors
such as perceived health, satisfaction with health, and objective criteria (i.e., the
level of physical limitations, severity of a disease, etc.).

The main subject when researching quality of life in persons with LHA, are
physical difficulties and environmental obstacles. Researches devoted to study-
ing the quality of life of persons with LHA are primarily focused on the study of
its objective aspects such as socio-economic and medical indicators. At the same
time, the object of this research are the external life conditions, while the inner
content of human life remains at the periphery or is not taken into account at all.
However, researchers from various disciplinary areas agree that the subjective
aspect of quality of life has a high significance, and the psychological well-being
varies greatly among people who are in similar life situations. The main problem
of contemporary research on the subjective aspect of quality of life is the search
for the leading factor contributing to the influence of external (physiological,
socio-economic, psychological) conditions on an individual and on the subjec-
tive well-being.

Perspective of normalization of life of persons with disabilities

One of the aims and tactical tasks of the Ministry of Health and Social De-
velopment of the Russian Federation is to improve the quality and increase the
quantity of services for rehabilitation and social integration of the people with
disabilities.

Rehabilitation and habilitation of persons with disabilities and their integra-
tion into society is one of the most important directions of the state social policy.
However, it is not enough to solve financial or domestic problems of persons with
disabilities; this issue requires a whole range of political, economic, organiza-
tional, legal, and social measures that would significantly improve the quality of
life of this social group and contribute to their self-development and realization
of their life plans.

In view of the fact that professional orientation can play a very important role
in an individual’s socialization in the society, we should emphasize its impor-
tance in the socialization of persons with disabilities (Hrapylina, 2013).

Work plays an important role in the lives of persons with limited health abili-
ties and has a big impact on their condition and state of health. An aptly chosen
profession improves their self-esteem and a positive self-image, reduces the
frequency of physical and mental health problems, and enhances life satisfac-
tion. The adequacy of the choice and the level of professional skills affect to the
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overall quality of life and all its facets. Therefore, the issue of getting higher
education by persons with LHA is quite a serious one.

According to A.G. Stanevsky, the university community is now facing the
task of finding and developing a strategy of actions to meet the requirements
of the state policy reflected in presidential and governmental decrees and other
legislative acts where the priority of the social policy on persons with disabili-
ties is their quality vocational education and employment (Stanevsky, 2000).
Therefore, universities are becoming active subjects of social policy on this large
category of citizens.

The introduction of inclusive education technology into Russian universities
will undoubtedly have a positive impact on the process of integration of persons
with LHA into the society. However, this process requires a fairly long time and
special conditions. For a successful introduction of co-education of persons with
LHA and healthy students, all the options of organization of the educational
process should be carefully and thoroughly considered.

A successful introduction of inclusive education into Russian universities
needs certain organizational and pedagogical conditions.

Today, Russian higher education institutions have barriers: physical, socio-
psychological (Dargan, 2015), and cognitive.

An important aspect is the socio-psychological atmosphere in an educational
institution. This refers to the nature of relationship of persons with LHA with
their teachers and other students. The problem lies in the need to create a so-
called psychological accessibility (i.e. creating a general positive attitude and
a friendly atmosphere for students with LHA). In this regard, the Department
of Defectology and Clinical Psychology of Kazan Federal University studies
the issues of inclusive education of persons with disabilities in higher education
institutions. Thus, a program of socio-psychological training has been developed
aimed at consolidating students with LHA and their adaptation to other students
and teaching staff, at initiating the process of professional formation and devel-
opment of the students’ personality (Kirillova, 2016).

Cultural construct

The learning process of students with disabilities on an equal basis with
their peers without disabilities contributes to their integration in the social en-
vironment, thus solving several problems including enriching social experience,
expanding social circle, increasing personal status, and creating conditions for
self-realization. The problem of successful adaptation of students with LHA in
higher vocational education institutions largely depends on the organization
of the process of students’ academic and extra-curricular activities. With the
implementation of integrated education, students may experience a relationship
crisis aided by stereotypical images of persons with special mental and physi-
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cal development. These stereotypes are based on the idea of their low cognitive
capacities and the observed learning difficulties.

In their turn, students with special mental and physical development may
also experience difficulties in their relationships with fellow students because
of a lack of knowledge, on the part of the latter, about personal and individual
characteristics of their peers who have certain disorders. Students with normal
mental and physical development are dissatisfied in these relationships because
of a limited social experience of young people with developmental disorders
which makes them of little interest to communicate with. The reserve of stu-
dents with LHA and their lack of social activity increase the isolation (Holos-
tova, 2006).

The symptoms of a relationship crisis between students are: an increased
communication anxiety, a negative general emotional background, manifesta-
tions of aggression, intolerance, and irritability. There are two possible versions
of events here that may eventually occur: either they are able to accept each other
and build a constructive relationship, or, on the contrary, the relationship crisis
evolves from explicit to a hidden state and exists in a veiled form.

It should be noted that the period of adaptation to new social and educational
conditions in universities can be stressful not only for students with LHA, but for
a large part of first-year students who feel uncomfortable, tense, keep a distance
communicating with fellow students, and experience anxiety related with their
inclusion to an unfamiliar environment.

In order to eliminate or minimize these problems, we have designed a project
of a training program. This program is intended for use by specialists of social
and psychological support services aimed at persons with limited health abilities.

Aims of the training:

— consolidation of first-year students and their adaptation to other students and
teachers, getting to know the educational conditions and traditions of the Ka-
zan Federal University;

— initiating the process of professional and personal development of students.

Objectives of the training:

— realization of the students’ needs and interests;

— forming socially and professionally important qualities in the students;

— changing the attitudes towards students with LHA and their acceptance by
students who do not have disabilities;

— studying psychological characteristics of adaptation of students with LHA
manifested in their individual character, dynamics, personal qualities;

— forming a positive attitude towards their future profession; creating an atmos-
phere of openness, free communication, friendliness.
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Expected results:

Due to the fact that students with LHA receiving assistance under this pro-
gram may have different levels of severity of their disorder and different psycho-
logical problems, the results of the work are highly individual for each student.

As apositive result we should regard achieving short-term goals such as: quick
consolidation of the collective, eliminating anxiety, and establishing contacts in
the group.

The training is aimed at initiating self-determination of persons with LHA
in the field of educational activity in the university and communication in the
students’ collective.

The structure of the program that we have developed is determined by the set
aims and objectives, specificities of working with people having LHA.

Every training session in our program has the following structure:

— Introductory part where the participants are introduced to the topic of the ses-
sion; rthythmic workout. Time: 10 to 15 minutes.

— Main part: includes exercises meeting the aims and objectives of the training
program. This part takes 40 to 60 minutes of the training session.

— Final part: summarizing, exchanging impressions of the exercises, and re-
quests for further work of the program. The final part takes 10 minutes.

Total time: 60 to 80 minutes.

The number of training participants: 10 to 15 people. This size of the group
allows to make the subject of work basing on both common and individual com-
municative difficulties of the participants.

Thus, the program that we have developed can be used both in an inclusive
student group and in a group of students with LHA. Moreover, this program
also allows to promote psychological adaptation of first-year students without
developmental disorders, which corresponds to the goals and objectives of the
training and makes our program more versatile.

Conclusion

The article deals with the current issues of education, training, and sociali-
zation of persons with disabilities in Russia. Disability is considered from the
standpoint of multi-disciplinary historical and contemporary approaches. The
Russian science in the 20th century made a huge breakthrough in the theory
and practice of working with persons with LHA. Unique forming experiments
performed in the tradition of cultural and historical theory and action-oriented
approach allowed Russian scientists to analyse in depth the process of develop-
ment of a person with physical disabilities.

The aim of contemporary social policy in Russia is inclusion of persons with
disabilities in all aspects of life. One of the inalienable and recognized conditions
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for socialization of persons with disabilities is their education, implementation of
the inclusive approach to education.
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Introduction

This paper is about the University of the West Indies (UWI) and its efforts to
empower persons with disabilities through education. The UWTI is located in the
Caribbean and has three main campuses located at: St. Augustine in Trinidad
and Tobago; Cave Hill located in Barbados and Mona which is situated in Ja-
maica. For this paper, the focus is on Mona in Jamaica.

e Jamaica

Jamaica refers to that body of land located in the Caribbean Sea to the South
of Cuba and to the South-East of Mexico. It has a population of approximately
2.7 million inhabitants of which the dominant language is English. Patois is often
spoken by approximately 95% of the population as a substitute for the officially
recognized language English. Ever since the country gained independence in
1962, Parliamentary Democracy has been the form of government practiced and
has been dominated by the two (2) major political parties: the Jamaica Labour
Party (JLP) and the People’s National Party (PNP).

The country has a codified constitution in which the basic civil liberties are
enshrined. In this regard, it is important to note that the right to dissent and free-
dom of expression; is deeply entrenched in the political culture of the country.

D Tekst pochodzi z ksiazki Studies on disability. International theoretical, empirical and di-
dactics experiences (2017) pod redakcja Joanny Gtodkowskiej, Justyny Marii Gasik, Marty Pa-
gowskiej (s. 228-237). Warszawa: Wydawnictwo APS.
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e Current Status of Higher Education

As a country, Jamaica places a high premium on education. There a plethora
of higher level educational institutions. Higher level educational institutions refer
to those institutions that are post-secondary. In this context, there are approxi-
mately 20 such institutions and this includes approximately 10-degree granting
institutions. UWI Mona is the premier tertiary institution in Jamaica and the
broader English-Speaking Caribbean. In 2016, there were 43,731 students regis-
tered at tertiary institutions in Jamaica.

e Strategy for the Development of Higher Education

The Government of Jamaica (GOJ) through the Ministry of Education has
been making moves to expand tertiary education. In this context, a number of
institutions have been upgraded to university status and the necessary legislation
has been put in place to facilitate this. In other instances, different higher level
educational institutions have been granting degrees and diplomas in specific
disciplines. Take, for example, the Human, Employment and Resource Training
(HEART-NTA) have been granting degrees in specific skill areas. As a part of
the strategy to promote higher education, the Government has created the Stu-
dents Loan Bureau (SLB) and have been reducing the interest rate so that more
students can borrow from the institution.

¢ Education and Rehabilitation of Persons with Disabilities

One of the major challenges confronting persons with disabilities in Jamaica
is that of education and training. A 2015 socio-economic study conducted by the
Ministry of Labour and Social Security in Jamaica has revealed that over 75% of
the respondents who were purely persons with disabilities; do not have any form
of academic certification (MLSS, 2015). The Jamaican Education System is also
inaccessible to persons with disabilities and this explains the magnitude of non-
certification of persons with disabilities in the country. A 2010 study on access
and inclusion of persons with disabilities in the Jamaican Education System by
this author, revealed over 77% of the schools not being accessible to persons with
disabilities (Morris, 2010).

Notwithstanding the dismal state of education and training for persons with
disabilities in Jamaica, efforts are being made to improve the situation. There
currently exist a plethora of special education institutions on the island, provid-
ing education to persons with disabilities at the pre-primary, primary, secondary
and tertiary levels.

At the pre-primary level, there is the Early Stimulation Programme (ESP)
that provides rehabilitation and early stimulation support to children with dis-
abilities from 0—6 years. At the primary level, there are a number of institutions
providing support to children with disabilities who are deaf, blind, physically
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disabled and intellectually disabled. At the secondary level, there is a special
educational institution for children with disabilities who are deaf, blind and
physically disabled. There is one post-secondary institution that provides skills
training for persons with disabilities in Jamaica. At the tertiary level, there is
no specific educational institution for persons with disabilities. However, all of
these tertiary institutions accept persons with disabilities in their training. It
must be noted that educational institutions at every level of the Jamaican Educa-
tion System, do accept individuals with different disabilities. In the context of
this paper, special attention is given to the UWI and the effort it has made to
empower persons with disabilities through education.

e Historical Overview

Historically, persons with disabilities have been seen in a negative light in
Jamaica. This is a part of the general perspective that has been displayed globally
towards this vulnerable group. Persons with disabilities were seen as individuals
to be treated as charity cases and should be confined to their homes or in care
by the state. Some individuals held the view that the disability is as a result of
past wrongs that were done by family members and as such, treated persons with
disabilities in a negative light.

e Present Day

Currently, Jamaica is seeing some changes as it relates to these negative at-
titudes towards this vulnerable community. More and more citizens have been
embracing these individuals. Attempts are being made by the Government to
integrate these persons into the mainstream of society. This is demonstrable by
the implementation of legislation and policies for this vulnerable community.
The Government has signed and ratified the United Nations Convention on the
Rights of Persons with Disabilities (2007); created the National Policy for Per-
sons with Disabilities and enacted the Disabilities Act 2014 to protect persons
with disabilities from discrimination. Programmatically, the Government has
put in place measures to provide persons with disabilities with empowerment
grants so that they can start up a small business. Persons with disabilities are also
able to access grants to assist them with securing modern technologies to assist
them with their educational studies or employment.

e Academic Training Preparing for Work with Persons with Disabilities

Various academic training has been put in place to facilitate individuals work-
ing with persons with disabilities, especially in the field of education. These can
be found at the teacher training institutions and the University of Technology
and the UWI.
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e The Origins and Some Representatives

Academic training for persons working with persons with disabilities had its
genesis in Jamaica in the 1970s when it was felt that specialist training was
needed to prepare persons with disabilities to function more effectively in soci-
ety. The initiative accelerated in the late 1980s into the 1990s until it has become
a standard at these institutions for certain categories of professionals, such as, so-
cial workers and teachers, who must do particular courses that will enable them
to better interact with persons with disabilities. Individuals such as Dr. Mollie
Thorbourn; Dr. Cecille Jyles from the Mico University and Dr. Suzzanne Ander-
son of the UW have been instrumental in developing these academic programs.

e Current Professional Training

Current professional training is being done in the fields of social work and
special education. Every social worker and teacher are required to do certain
courses in special education or disability studies that will enhance their profes-
sional development.

e Faculties and Specialties

These academic programs are being implemented by the faculties of Social
Sciences and Humanities and Education. Students from other faculties or depart-
ments are allowed to register for these courses in these faculties.

e Disability Studies as a Field of Studies or Specialization

Increasingly, various tertiary institutions are establishing disability studies as
afield of study or specialization. The University of Technology and the UWI have
established disability studies as a field of study. It is here that certain groups are
exposed to training in different areas relating to persons with disabilities.

e Disability Studies at the University of the West Indies

Training courses in the field of disability studies can be done at the UWI
which is one of the major universities in the English-Speaking Caribbean. The
institution has a long-standing history with dealing with and training persons on
how to relate to persons with disabilities.

The History of the UWI and Present Day

The UWI accepted its first student with a disability in the 1960s. K.D. Ed-
wards was the first student with a disability to attend the UWI. Since his entrance
in the 1960s, a plethora of students with disabilities has been attending the in-
stitution. However, there were no systems in place to facilitate the development
of these individuals in the embryonic stages. The successes of students with
disabilities were therefore hinged on the generosity of their “able-bodied” coun-
terparts. According to Derrick Palmer, noted disability advocate and a graduate
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of UWI Mona, students with disabilities had to gather under trees to study with
their able-bodied counterparts (Palmer, 2009). This was the situation up to the
beginning of the 1990s.

The Transition

By the beginning of the 1990s, more and more students with disabilities were
matriculating for the UWI. Based on this development, lecturers were having
greater exposure to students with disabilities. The lecturers realized that more
persons with disabilities, in particular, those with visual impairment, were per-
forming at a level in high schools which would result in them being accepted by
UWI. Consequently, lecturers such as Mark Figueroa and Michael Witter began
to advocate for more attention to be paid to the needs of students with disabili-
ties. According to Figueroa, it was his reflection on his own experience and that
of Michael Witter’s in teaching quantitative courses to blind students that led
him to advocate that UWI creates an appropriate system to meet the needs of stu-
dents with disabilities (Figueroa, 2009). In the early 1990s, Figueroa presented
a proposal for the establishment of a Committee for Students with Disabilities to
the Campus Principal Leslie Robinson who accepted the proposal and an agree-
ment was arrived at for the initial composition of the Committee. Despite this
agreement, it was not until Marlene Hamilton became the Deputy Principal with
oversight for student services that the Committee for Students with Disabilities
was actually brought into being based on her support. The Committee compris-
ing lecturers, students with disabilities and the senior administrative staff was
established with a long term vision of bringing the cohort of disabled students at
UWI Mona in line with the proportion of disabled persons within the age cohort
served by the University. The Committee’s mission was to improve the acces-
sibility of UWI to persons with disabilities in general and to improve the service
given to those students with disabilities registered at Mona.

The establishment of the special Committee laid the foundation for a mush-
rooming of developmental activities at UWI Mona. Such developmental activi-
ties were anchored in the Statement of Intent, developed by the Committee for
Students with Special Needs and adopted by the University Finance and General
Purposes Committee (F&GPC) on November 22, 1995. The Statement of Intent
which is the University’s overarching policy for students with disabilities, among
other things, states:

The UW1I is consciously seeking to facilitate the efforts of persons with disabilities to
acquire university education.

The university’s goal is that as far as possible the number of students with disabili-
ties at the institution be increasingly brought in line with the number of disabled
persons in the relevant age cohorts in the wider society. It is the aim that no student
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whose academic qualifications are good enough to qualify for competitive entry be
unable to accept a place at the UWI because of a disability (F&GPC, 1995)

In order to give effect to this policy, a number of strategies were put in place.
These included:
¢ A building was identified for the use of students with disabilities.

e Special reading room equipped with a reading machine for the blind at the

Main Library.

e Purchasing of specialized equipment for students with disabilities.

e Commencement of a process of building ramps and special parking for per-
sons with disabilities on the Mona campus.

e Transformation of Irvine Hall, one of the halls of residence on the Mona cam-
pus, to full access for persons with disabilities.

All of these facilities contributed to the growth of the population of students
with disabilities on the Mona campus. By the end of the 1990s, a minimum of 2
students with disabilities was graduating from UWI Mona on an annual basis.
Subsequently, other campuses such as Cave Hill in Barbados and St. Augustine
in Trinidad and Tobago began to put in place measures to accommodate students
with disabilities. It is interesting to note that in the context of Jamaica, no other
tertiary institution has installed any system to cater to the needs of students with
disabilities.

Presently, the positive developments for persons with disabilities at UWI Mona
have continued into the new millennium. By 2003, one of the major service clubs
in Jamaica, the Lions Club of Mona, put forward a plan to develop a special facil-
ity to accommodate students with disabilities. Members of the Lions Club were
integrally involved in the process of assisting students with disabilities on the
campus through volunteering their time for reading for the blind. This invoked
a passion in the members and resulted in them developing a project proposal to
establish a special facility for these students. The proposal was adopted by UWI
Mona and the Club went about to seek to fund the construction. Through the
assistance of state agencies and private sector companies, funds were secured to
construct the facility and by June 2007, a major facility was made available to
students with disabilities at UWI Mona. The facility is equipped with the latest
of technologies for students with disabilities and allows the students to conduct
their research and assignments with significant ease.

Amidst the busy schedule of students at UWI Mona, they find time to render
assistance to their colleagues with a disability. From a small cadre of volunteers
in the 1980s, the list of volunteers has grown to over 200 students who make
themselves available to read, write, type, scan and even take students to classes
whenever necessary. According to the students with disabilities, their success
on the UWI campus would not be possible without the tremendous efforts of the
volunteers.
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Characteristics of the Disability Studies at the University of the West
Indies

The disability studies program at the UWI is characterized by both academic
and non-academic activities. The academic components are currently being
implemented in the faculties, in particular, the Faculties of Social Sciences and
Humanities and Education.

The non-academic components and some academic components are being
implemented by the UWI Centre for Disability Studies. These cover the areas of
research, training, public education, and advocacy.

o General Information About the Programme and Characteristics of Graduate
Profile

The academic program is primarily driven by a course called Disability
Studies. This course identifies the ways in which differently-abled persons
are marginalized and restricted and experience discrimination within an
“un-adaptive” society. It examines the interaction of persons with disabilities
within the existing political, social, cultural and legal systems. This course
is taught in partnership with persons with disabilities and is grounded in the
epistemological belief that the creation of knowledge about disability should
be with/by people with disabilities. This course takes students on an interest-
ing journey which begins with sensitization to the experience of disability,
working along the pathways to acceptance and inclusion and arriving at the
destination of policy and advocacy.

The course is largely populated by individuals who are engaged in social work
and other professionals who have an interest in the subject of disability.

e University Activities Undertaken for the Benefit of People with Disabilities

Over the years, the UWI has engaged in several activities and initiatives to
benefit people with disabilities. These can be categorized into two distinct areas:
initiatives for students with disabilities studying at the institution and initiatives
for persons with disabilities outside of the institution.

As seen above, the UWI has been actively providing services for students
with disabilities. These are deeply anchored in the policy that was adopted by the
institution in 1995. Consequently, a plethora of services has been put in place to
enhance the learning experience of students with disabilities. From the registra-
tion of students with disabilities to the graduation of the same, measures have
been executed to support students with disabilities. This has resulted in the UWI
being the leading institution in the Caribbean to provide educational services for
persons with disabilities.

In 2009, the UWI established the Centre for Disability Studies. This entity
was designed to drive research, training, public education, and advocacy for per-
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sons with disabilities. Since its inception, several pieces of research have been
conducted in education: sexual and reproductive health, broadband and Internet
access and health care for persons with disabilities. Training has been provided
to health care professionals and members of the Jamaica Constabulary Force
(JCF) on how to relate to persons with disabilities. The Centre for Disability
Studies has had two major regional academic conferences to examine different
issues relating to persons with disabilities in Jamaica and the broader English-
Speaking Caribbean. Two major documents have been prepared, documenting
the outcomes of this conference. The Centre for Disability Studies continues
to have public education seminars to highlight issues confronting persons with
disabilities. Through the Coordinator/Head of the institution, there has been
a consistent advocacy in the public sphere, on issues relating to persons with dis-
abilities. A radio program that focuses exclusively on issues relating to persons
with disabilities and senior citizens is being broadcast on one of the major public
radio stations on a weekly basis.

Over the past eight years, since the establishment of the Centre for Disabil-
ity Studies, different projects have been developed to benefit persons with dis-
abilities. A special project was developed and implemented to provide modern
technologies for six special education institutions across the island. The latest in
software and equipment have been given to these institutions. Simultaneously,
an initiative was developed to convert six Caribbean Secondary Education
Certificate (CSEC) into Sign Language for persons who are deaf and hard of
hearing. These six subject areas have been placed on the website of the Centre
for Disability Studies and can be accessed by any deaf or hard of hearing person.

Another initiative was developed and implemented to provide persons with
disabilities who are studying at the tertiary level or is employed. Through a stra-
tegic partnership with an institution known as the Universal Service Fund (USF)
laptop computers and modern software are being provided to different persons
with disabilities. These are empowering tools that will assist these vulnerable
individuals in their various spheres of life.

Conclusion

Various scholars and institutions have adumbrated the importance of education
as a means of social transformation. It is through education that poor individuals
get the best chance of realizing their dreams and breaking what is regarded as
the “inter-generational” cycle of poverty. According to the World Bank, Disabled
people are often excluded from school or the workplace and are forced to depend
on others in the family and community for physical and economic support. In ad-
dition to being acutely vulnerable to such exclusion, disabled people are dispropor-
tionately poor, and poor people are disproportionately disabled. The Millennium
Development Goals, a commitment to the international community to expand the
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vision of development, cannot be achieved without taking into consideration the
needs of people with disabilities (World Bank, 2009).

This is the case of most persons with disabilities in Jamaica. As the premier
tertiary institution in Jamaica, UWI Mona has been leading the way in transform-
ing the lives of persons with disabilities through quality education. Through the
establishment of appropriate systems, the institution has been able to meaningfully
empower its population of persons with disabilities. The institution has established
systems which will interact with each other to actualize the policy adopted by
F&GPC in 1995. For systems to work, there must be effective interactions. The
model as practiced by UWT fits appropriately in the empowerment theory. It allows
for the participation and empowerment of individuals with disabilities and clearly
actualizes the international slogan for persons with disabilities which states, Noth-
ing about us, without us.

The philosophy of Universal Design for Learning (UDL) is also captured
in the model as practiced by UWI. The institution has used a range of modern
technology that can be used by students in the learning environment to en-
hance their education. These modern technologies can be utilized by students
without disabilities as well.

The experiences of UWI Mona can, therefore, be used as a model for trans-
forming the lives of persons with disabilities in the Caribbean and other develop-
ing societies. It is a model that evolved out of the input of concerned lecturers,
students with disabilities, responsive administrators, disability advocates and
the invention of modern technologies. All of these factors have come together
to form a model that can be replicated by educational institutions in developing
societies.
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Jackowska, E. (1997). Poczucie jakosci Zycia u kobiet i mezczyzn po przebytym
urazie mozgu. Referat wygtoszony na Il Sympozjum Opieki Paliatywnej —
Hospicyjnej, Lublin.

Dosen, A. (1997). Etiology, specific onset mechanisms of mood disorders among
people with intellectual disablement and prelevance. Referat wygloszony na
European Course on Mental Retardation, Nunspeet, The Netherlands.

Raporty z badan

Strelau, J., Oniszczenko, W., Zawadzki, B. (1994). Genetyczne uwarunkowania
i struktura temperamentu miodziezy i dorostych. (Raport KBN 1108.91.02).
Warszawa: Uniwersytet Warszawski, Wydziat Psychologii.

Wykaz literatury nie powinien zawiera¢ informacji prywatnych, prac w przygo-
towaniu. Odwotanie si¢ do takich zrodet moze wystepowac jedynie w tekscie (bez
przypisow dolnych i koncowych).

Do przestanego wydruku tekstu i jego wersji elektronicznej nalezy dolaczy¢:

1) prosbe wraz z podpisem, w ktorej autor zwraca si¢ do redakcji o wydruko-
wanie pracy w czasopismie Czfowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoteczenstwo,
zamieszcza informacj¢ o zatrudnieniu, podaje swoj tytut naukowy, ORCID,
zajmowane stanowisko, adres, numer telefonu, adres e-mailowy;

2) pisemne oswiadczenie, Ze praca nie byla dotad publikowana i nie zostata ztozona
w innej redakeji. Druk o$wiadczenia znajduje si¢ na stronie www.cns.aps.edu.pl
w zakladce Informacje dla autorow.

Zmiany i odstepstwa od podanych zasad nalezy uzgadnia¢ z cztonkami Komite-
tu Redakcyjnego. Redakcja nie zwraca nadestanych materiatow i zastrzega sobie
prawo do dokonywania zmian w tekstach, bez ingerencji w tres¢ merytoryczng.

Rzetelnos$¢ naukowa

Autorzy s3 zobowigzani do ujawnienia wkiadu poszczegolnych autorow
w powstanie publikacji (z podaniem ich afiliacji oraz kontrybucji, tj. informacji,
kto jest autorem koncepcji, zalozen, metod itp. wykorzystywanych przy publika-
cji) oraz zrodla finansowania publikacji, wktadu instytucji naukowo-badaw-
czych, stowarzyszen i innych podmiotow (financial disclosure). Za nieujawnie-
nie wyzej wymienionych danych odpowiedzialno$¢ ponosza autorzy zglaszajacy
manuskrypt.

Wszelkie wykryte przejawy nierzetelnosci naukowej (ghostwriting — brak
ujawnienia wktadu innych osob w powstawanie publikacji, guest authorship —
sytuacje, gdy udziat autora/wspédtautora w powstanie publikacji jest znikomy
lub nie miat miejsca) beda dokumentowane i naglagniane, wlacznie z powiado-
mieniem odpowiednich podmiotow. Dotyczy to takze tamania i naruszania za-
sad etyki, ktore obowigzujg w nauce.



Recenzowanie

Artykuly recenzowane sg poufnie i anonimowo (,,podwojna Slepa recenzja”)
przez dwoch zewnetrznych ekspertow niepozostajagcych w konflikcie interesow
z autorem/autorami manuskryptu zgodnie z ,,Dobrymi praktykami w procedu-
rach recenzyjnych w nauce” (2011) opracowanymi przez MNiSW.

Procedura recenzowania oraz etapy obiegu pracy zgltoszonej do opublikowania
znajdujg si¢ na stronie: www.cns.aps.edu.pl w zaktadce Zasady recenzowania.

Lista recenzentéw publikowana jest w czasopiSmie raz w roku w numerze
czwartym.

Materialy nalezy nadsyla¢ na adres: redakcjacns@aps.edu.pl

Redakcja czasopisma Cziowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoteczenstwo
Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej

ul. Szczesliwicka 40

02-353 Warszawa
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