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OD REDAKCJI
EDITOR'S NOTE

Oddajemy w Panstwa rece 47. tom czasopisma ,Niepetnosprawnoé¢. Dyskur-
sy Pedagogiki Specjalnej’. Zebrane w tomie artykuly Iacza ze soba zagadnienia
doroslosci 0s6b z niepelnosprawnoscia, dyskursu niepetnosprawnosci w przeka-
zach medialnych oraz oséb systemowo wspierajacych dziecko z niepelnospraw-
noscig. Wienczacym tom artykulem jest praca studencka o charakterze trans-
dyscyplinarnym, laczaca watki zwigzane z mikrobiologia oraz pracg z uczniami
neuroréznorodnymi.

Poczatek rozwazan zawartych w prezentowanym tomie dotyczy wieloobsza-
rowego zagadnienia jakim jest dorosloé¢ 0sob z niepelnosprawnoscia. Agnieszka
Woynarowska przybliza temat ekonomicznego modelu niepelnosprawnosci Mar-
ty Russel, analizujac zjawisko dyskryminacji oséb z niepelnosprawnosciami na
otwartym rynku pracy, ktéra ma miejsce pomimo wielu reform oraz dzialan ru-
chéw spotecznych. Iwona Lindyberg prezentuje fragment autorskiego projektu
,Kobiety Mocy”, dotyczacy zastosowania choreoterapii we wsparciu dorostych
kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna. Realizowane dzialania analizuje
w obszarach: ciala, emocji, sSwiadomosci siebie oraz relacji, a takze wymiaréw
jakosci zycia, takich jak: emocjonalny dobrostan, niezaleznos¢, osobisty rozwdj,
decydowanie o sobie czy tez relacje miedzyludzkie.

Drugi obszar zagadnien, zorientowany wokdl dyskursu niepelnosprawnosci w
nowych mediach, jest konstruowany réwniez przez dwa artykuly. Tomasz Sahaj,
na podstawie prowadzonych badan, dokonuje humanistyczno-spolecznych reflek-
sji na temat medialnych prezentacji dorostych o0séb z zespolem Downa. Poprzez
analize wybranych programéw telewizyjnych, autor upatruje w owych obrazach
medialnych narzedzie rekonstruowania znaczen nadawanych niepelnosprawno-
§ci intelektualnej. Gabriela Jedrusik przedstawia natomiast zagadnienie niepelno-
sprawnosci z perspektywy petnometrazowego, hollywoodzkiego kina animowa-
nego funkcjonujacego w obrebie kultury popularnej. Autorka analizuje znaczenia
nadawane niepelnosprawnosci postaci z popularnych filméw animowanych.
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Ostatni obszar rozwazan dotyczy systemu wsparcia dziecka z niepelno-
sprawnoscia. Monika Weglarz-Mastowska na podstawie przeprowadzonych ba-
dan analizuje i prezentuje zwigzek miedzy poczuciem koherencji a satysfakcja
z pracy pedagogoéw specjalnych i nauczycieli.

W perspektywie jej rozwazan zjawisko koherencji tych grup zawodowych
jawi sie jako wazny cel zmian systemowych w procesie wsparcia ich sytuacji.
Tymczasem Martyna Olszewska podejmuje tematyke systemu opieki nad dziec-
kiem z rzadka choroba genetyczna w Stanach Zjednoczonych na podstawie ba-
dan doswiadczen matek dzieci z zespolem Angelmana. Autorka wskazuje na
interesujaca zalezno$¢ pomiedzy miejscem zamieszkania badanych a jakoscia
otrzymywanego wsparcia systemowego. W ten obszar rozwazan wpisuje sie
réwniez pobocznie praca dyplomowa Olgi Dominczak, ktéra — taczac kierunki
studiéw i zainteresowania naukowe — przybliza temat probiotykoterapii, opisujac
stosowanie prebiotykéw i transferu mikrobioty jelitowej jako skutecznych metod
terapeutycznych zaburzen wystepujacych u oséb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu.

Zachecajac Panistwa do lektury kolejnego tomu czasopisma Niepelnospraw-
no$¢, Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, wierze, iz bedzie on stanowic inspiracje do
naukowych dyskusji oraz dzialan empirycznych czy rozwazan teoretycznych.

Joanna Doroszuk
Redaktor naukowy tomu
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Niepelnosprawnos¢ i zatrudnienie. Ekonomiczny
model niepelnosprawnosci w koncepcji Marty Russell

Artykul przybliza ekonomiczny model niepelnosprawnosci prezentujacy sie w analizach amery-
kanskiej badaczki, aktywistki walczacej z dyskryminacjg oséb z niepelnosprawnosciami na rynku
pracy — Marty Russell. W swoich tekstach obnazala ona sposoby wykluczeni oséb z niepelno-
sprawnoéciami generowane we wspolczesnych kapitalistycznych spoleczenstwach, gléwnie
w Stanach Zjednoczonych. W jej twérczosci na plan pierwszy wybija sie wyrazna krytyka ucisku
niepelnosprawnosci oraz analiza nierdéwnosci ekonomicznych, na jakie napotykaja osoby niepet-
nosprawne z powodu oszczednosci i braku demokracji ekonomicznej w kapitalizmie. Zaprezen-
towana w tekscie perspektywa objasnia dlaczego niemozliwe jest zniesienie dyskryminacji oséb
z niepelnosprawno$ciami na otwartym rynku pracy mimo wielu reform oraz dziatan ruchéw spo-
fecznych.

Stowa kluczowe: niepelnosprawno$¢ i zatrudnienie, dyskryminacja na rynku pracy, Marta Rus-
sell, ekonomiczny model niepelnosprawnosci

Disability and employment. The economic model of disability
as conceptualized by Marta Russell

The article takes a closer look at the economic model of disability as presented in the analyses of
the American researcher, activist fighting discrimination against people with disabilities in the la-
bor market-Marta Russell. In her texts Marta Russell exposed the ways of exclusion of people with
disabilities generated in modern capitalist societies, mainly in the United States. What stands out
in her work is a clear critique of the oppression of disability and an analysis of the economic ine-
qualities faced by people with disabilities due to austerity and the lack of economic democracy in
capitalism. The perspective presented in the text explains why it is impossible to abolish discrimi-
nation against people with disabilities in the open labor market despite the many reforms and ac-
tions of the disability rights movement.

Keywords: disability and employment, labor market discrimination, Marta Russell, economic
model of disability
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Artykut 27, ratyfikowanej w Polsce w 2012 roku, Konwencji o Prawach Os6b
Niepelnosprawnych ONZ stanowi o prawie do pracy oséb z niepelnosprawno-
§ciami. Mozna w nim przeczytac: ,Panstwa-Strony uznajg prawo oséb niepetno-
sprawnych do pracy, na zasadzie réwnosci z innymi osobami; obejmuje to prawo
mozliwos¢ zarabiania na zycie poprzez prace swobodnie wybrana lub przyjeta na
rynku pracy oraz w otwartym, integracyjnym i dostepnym dla oséb niepeino-
sprawnych srodowisku pracy” (KPON ONZ, Dz. U. z 2012 r., poz. 1169:15). Sys-
tem wsparcia aktywnosci zawodowej os6b z niepelnosprawnoéciami istnial na
dlugo przed postanowieniami niniejszej Konwencji', to jednak jej zapisy wzmoc-
nily te grupe spoleczna, ciggle dyskryminowana w obszarze pracy, do zintensyfi-
kowania dzialan, ktérych celem jest uzyskanie zatrudnienia na otwartym rynku.
Niestety pomimo szerokiej bazy instytucji oraz calego szeregu ustug i akcji nakie-
rowanych na aktywizacje zawodowa 0séb z niepelnosprawnosciami, wskaznik
zatrudnienia tej grupy spolecznej jest bardzo niski (Giermanowska, Raclaw 2014).
Nie zmieniajg tej sytuacji réwniez réznorodne kampanie spoleczne promujgce
,sprawno$¢ w pracy”?. Wedtug raportu BAEL 2021 wspolczynnik aktywnosci
zawodowej oséb niepelnosprawnych w wieku produkcyjnym wynosi 30,2%,
a wskaznik zatrudnienia 28,2%. Jak zauwazaja Giermanowska i Raclaw (2014:
113), w Polsce blisko 60% mlodych niepetnosprawnych w wieku 25-34 lat po
skoficzeniu nauki nie pracuje i nie poszukuje zatrudnienia — sa oni zaliczani do
kategorii 0oséb zwanych biernymi zawodowo, a tylko 28,5% ogdélu niepelno-
sprawnych z wyzszym wyksztalceniem wykonuje prace zarobkowa. Badacze,
probujacy odpowiedzie¢ na pytanie, dlaczego tak sie dzieje (?), wymieniaja caly
szereg przyczyn, do ktérych naleza m.in.: bariery spoleczne, stereotypy, przeko-
nanie o niskiej jakosci pracy oséb z niepelnosprawnosciami, leki i obawy praco-
dawcéw, automarginalizacja, bariery kwalifikacji, systemowe, infrastrukturalne,
niejasne prawo (Nosal i Wasilewska 2016; Kukla, Duda i Czerw-Bajer 2011, Gier-
manowska 2016).

Wielu badaczy z obszaru disability studies poszukuje przyczyn dyskryminacji
0s6b z niepelnosprawnosciami na rynku pracy we wspoélczesnym systemie go-
spodarki wolnorynkowej, zwracajac uwage na ekonomiczny model niepelno-

! Warto przywota¢ ,polski model zatrudnienia” os6b z niepelnosprawno$ciami wypracowany

w socjalistycznej Polsce, separacyjny system rehabilitacji zawodowej bazujacy na dzialalnosci
Spoéldzielni Inwalidéw, oraz ,nowy” potransformacyjny, przeciwdzialajacy wykluczeniu system
wsparcia zatrudnienia bazujacy na Ustawie o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrud-
nieniu oséb niepelnosprawnych z 1997 roku, na mocy ktérej powstaly zaktady aktywnosci zawo-
dowej oraz zaklady pracy chronionej, powstal réwniez system wsparcia pracodawcéw zachecaja-
cy do zatrudniania pracownikéw z orzeczeniem o niepelnosprawnosci. Warto tez doda¢, ze od
2001 roku, z réznym powadzeniem, sa realizowane projekty zatrudnienia wspomaganego, ula-
twiajace odnalezienie pracy na otwartym rynku przy wsparciu trenera pracy.

M.in. kampanie spoleczne Stowarzyszenia Przyjaciét Integracji: Sprawni w pracy, Nie chce by¢
strazakiem; https:/www.integracja.org/zmieniamy-swiadomosc/kampanie-spoleczne/.
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sprawnosci oraz konsekwencje neoliberalnego produktywizmu, w utrwalaniu
wykluczenia. Mladenov (2015) w swoich analizach sytuacji krajow postsocjali-
stycznych zwraca uwage na problem neoliberalnego produktywizmu. Jak pisze,
w krajach postsocjalistycznych, po 1989 roku mozemy mie¢ do czynienia z no-
wym uniewaznianiem oséb niepelnosprawnych i nowa przyczyna ich wykluczen
zrynku pracy, ktéra jest zwigzana w tych krajach z obraniem kierunku na pro-
duktywnos$¢ rynkowa neoliberalnego rezimu. Produktywizm jest uwazany za
mechanizm kulturowo-materialny redukujacy ludzi do zasobéw, ktére mozna
wykorzysta¢ do zwiekszenia produkcji (Mladenov 2015). Osoba z niepelno-
sprawnosciag definiowana w perspektywie medyczno-produktywnej jako mato
wydajna, w spoleczenstwie produktywistycznym, jest zmarginalizowana i unie-
wazniona. Inng badaczka oraz jednoczesnie aktywistka, walczaca z dyskrymina-
cja w zatrudnieniu oséb z niepelnosprawnosciami jest Marta Russell, ktérej anali-
zy chce przywola¢ w niniejszym artykule. Marta Russell w swoich tekstach
obnazata sposoby wykluczei os6b z niepelnosprawnosdciami generowane we
wspolczesnych kapitalistycznych spoleczefistwach, gtéwnie w Stanach Zjedno-
czonych. Jej esej z 2002 roku What disability civil rights cannot do: employment and
political economy (,Czego nie mogg zrobic prawa o0séb niepetnosprawnych: zatrudnienie
i ekonomia polityczna”) jest doskonatym przykladem, tego jak Russell splata znacze-
nie i ograniczenia praw obywatelskich z materialistyczna analiza bycia, stawania
si¢ przez osoby niepelnosprawne czgécig ,rezerwowej armii pracy”. W tworczoéci
Russell na plan pierwszy wybija wyrazna krytyka ucisku niepelnosprawnosci
oraz analiza nieréwnosci ekonomicznych, na jakie napotykaja osoby niepelno-
sprawne z powodu oszczednosci i braku demokracji ekonomicznej w kapitalizmie.

Russell szczegdlnie ostro krytykowala Amerykanska Ustawe o Niepelno-
sprawnosciach (ADA) z 1990 roku. Krytykowala jej slabosci jako ,prawa oby-
watelskie na wolnym rynku” tudziez ,wolnorynkowe prawa obywatelskie”. Jej
perspektywa objasniajaca niemozliwo$¢ zniesienia dyskryminacji oséb z niepel-
nosprawnoscia w obszarze platnej pracy — mimo wielu reform oraz dzialan ru-
chow o0s6b niepetnosprawnych - jest bardzo pomocna w zrozumieniu wspélcze-
snej sytuacji zawodowej 0s6b z niepelnosprawnosciami w Polsce. Dlaczego? Ot6z
Russell demaskuje nieréwnosci ekonomiczne oraz przyczyny dyskryminacji oséb
z niepelnosprawnosciami w kapitalizmie, a dokladniej, w dominujacej obecnie
jego formie uksztaltowanej przez neoliberalizm (Szahaj 2014).

Okreslone przez Russell przyczyny wykluczeni z rynku pracy oséb z niepel-
nosprawnosciami, wystepujace w kapitalistycznej gospodarce Stanéw Zjedno-
czonych czy pewne ogoélne wskazane przez nig tendencje ksztaltowania sie nie-
réwnosci ekonomicznych w neoliberalnych gospodarkach, mozna réwniez
dostrzec w polskiej, kapitalistycznej rzeczywistosci. Dzieki jej badaniom mozna
przesledzi¢ proces, w jakim osoby z niepelnosprawnos$ciami zostaja rozpoznane
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jako nieproduktywne, zalezne i bezczynne, oraz zrozumie¢, w jaki sposéb te ste-
reotypowe konstrukcje znaczaco wplywaja na wykluczajace oraz wyzyskujace
warunki zatrudnienia i polityke wobec tej grupy oséb (Abbas 2017). Analizy Rus-
sell (2002) identyfikuja problemy strukturalne lezace u podstaw debaty na temat
niepelnosprawnosci i zatrudnienia. Russell (2001: 87) argumentuje, ze kapitalizm
przemysltowy narzucil ,niepelnosprawnos¢” (,uniepetlnosprawnit”) tym ,nienor-
matywnym cialom”, uznanym za nienadajace si¢ do pracy. Ukazuje ona, jaka role
odgrywa ekonomia w spotecznej konstrukcji niepelnosprawnosci, a dokladniej,
w spolecznej konstrukeji uniepelnosprawniania (disablement). Ponadto demaskuje
zwigzek miedzy polityka i ekonomia szczegdlnie w odniesieniu do ,intereséw
biznesowych”, ukazuje relacje ekonomii z dziataniami ruchéw spotecznych oséb
z niepelnosprawnosciami oraz wskazuje na zwigzki ekonomii, a konkretniej, na
jej wplyw na polityke niepelnosprawnosci i akty prawne, ktére w zatozeniach
maja przeciwdziala¢ dyskryminacji i wykluczeniu, promujac polityke rownosci.
W rzeczywistosci, w ocenie tej badaczki, ekonomia promujaca prawa pracodaw-
cOw uniemozliwia wprowadzenie w zycie wielu praw, w tym prawa do réwnego
dostepu do miejsca pracy czy réwnego zatrudnienia na otwartym rynku pracy.

Abbas (2017), ktérej zdanie w pelni podzielam, zauwaza, ze prace Russell sa
donioste, poniewaz pomagaja wyjasni¢, dlaczego mimo postepéw w zakresie
indywidualnych interwencji (takich jak wzrost praw pracowniczych) osoby
z niepelnosprawnoéciami nadal w nieproporcjonalnym stopniu spotykaja sie
z marginalizacja i wyzyskiem ekonomicznym. Badania Russell pozwalajg zrozu-
mie¢ znaczenie tozsamosci korporacyjnych, role niepelnosprawnosci jako fir-
my/biznesu oraz odslaniaja mechanizmy utowarowienia oséb niepelnospraw-
nych, i stanowia wazna warstwe ekonomii politycznej niepelnosprawnosci.

Teoria Russell jest przekonujaca, poniewaz nie tylko zwraca uwage na wyko-
rzystywanie niepelnosprawnych, ale takze — ukazujac dowody ich marginalizacji
— ilustruje potrzebe bardziej warstwowego zrozumienia ich ucisku (Russell 2017).
Opisane przez badaczke reakcje zbiorowej polityki wobec 0séb niepelnospraw-
nych nie sa neutralne i zyczliwe. Wszystkie polityczne interwencje sa postrzegane
jako silnie skoncentrowane na potrzebach gospodarki. Zatem osoby z niepelno-
sprawnosciami, ktére nie pracuja, s w naturalny sposéb odczytywane jako osoby
zalezne i bezczynne, natomiast osoby, ktére pracuja lub wykonuja czynnosci ,,po-
dobne do pracy” (znormalizowana dzialalno$¢ gospodarcza), sa przedstawiane
jako produktywne i wnoszace wkiad. Znajomos¢ koncepcji Marty Russell pozwa-
la polskiemu czytelnikowi oraz badaczowi zjawiska wykluczen z rynku pracy
szerzej spojrzec na te skomplikowang sytuacje.
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Niepelnosprawnos$¢ w modelu ekonomicznym

Marta Russell, podobnie jak M. Olivier (1990, 1996) czy P. Abberley (2002), jest
zdania, ze wczesny kapitalizm przemystowy stworzyl i wyeliminowat z kregu
platnej pracy ,niepelnosprawne, nieproduktywne cialo”, a obecnie, w swojej
wersji turbokapitalizmu stojac na strazy zysku i wydajnosci podtrzymuje status
quo. Rozpatrujac wspodlczesng sytuacje oséb z niepelnosprawnosciami nie moze-
my poming¢ znaczenia ekonomii we wszystkich projektach przeciwdzialajacych
wykluczeniu. Wedtug Russell (1998, 2017, 2019) niepelnosprawnos¢ jest kategoria
stworzong spolecznie, pozbawiong stosunkéw pracy. Niepelnosprawnos¢ jest
produktem wyzyskujacej struktury ekonomicznej spoleczenstwa kapitalistyczne-
g0, ktére tworzy (a nastepnie uciska) tzw. cialo niepelnosprawne, aby pozwoli¢
niewielkiej klasie kapitalistycznej na stworzenie warunkéw ekonomicznych nie-
zbednych do zgromadzenia ogromnego bogactwa. Niepelnosprawnos¢ jest (hi-
storyczng) spoteczng kreacja kapitalizmu, ktéra okresla, kto ma prace, a kto nie,
a co to znaczy, zalezy od poziomu aktywnosci gospodarczej (ekonomicznej). Po-
jecie ,niepetnosprawny” (disabled) jest uzywane do okreslania/klasyfikowania
0s0b uwazanych za mniej nadajace sie do wykorzystania jako sila robocza lub
nienadajace sie do wykorzystania w ogdle przez klase bedaca wlascicielami, ktéra
kontroluje srodki produkcji w gospodarce kapitalistycznej (Russell 2019: 12).

W tej perspektywie niepelnosprawnos¢ jest efektem centralnej sprzecznosci
kapitalizmu, a polityka niepetnosprawnoéci, ktéra tego nie akceptuje i nie do-
strzega, w najlepszym wypadku prébuje forsowac wadliwe strategie reform prze-
ciwdzialajace wykluczeniu. Pracownicy niepelnosprawni do$wiadczaja perma-
nentnej dyskryminacji ekonomicznej w systemie kapitalistycznym, ktéra wynika
z wyobrazefn/doswiadczenn pracodawcéw zwigzanych z ponoszeniem dodatko-
wych kosztéw przy zatrudnianiu lub zatrzymaniu niestandardowego (niepelno-
sprawnego) pracownika. W tym kontekscie ekonomi¢ nalezy postrzegaé jako
kluczowy element debaty na temat niepelnosprawnosci i zatrudnienia, jako pe-
wien rodzaj indywidualnych interwengji i rzecznictwa, ktéry historycznie ponidst
porazke w rozwijaniu rozumienia probleméw niepelnosprawnosci, a program
promocji zatrudnienia jest postrzegany jako nieudany, poniewaz opiera sie na
indywidualnych kontekstach i zwykle ignoruje bariery strukturalne oraz szerszy
kontekst polityczny i gospodarczy, ktéry napedza marginalizacje (Abbas 2017).
W ekonomicznym modelu niepelnosprawnosci duze znaczenie ma pojecie jed-
nostka produktywna, poniewaz idea, iz wartoé¢ jednostki jest bezposrednio
zwigzana z udzialem w procesie pracy, jest kluczowym aspektem zrozumienia
powszechnosci i sily tworzenia miejsc pracy dla oséb z niepelnosprawnoscig
(Abbas 2017).
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Przyczyny trudnosci w przezwyciezaniu dyskryminacji oséb
z niepelnosprawnosciami na otwartym rynku pracy

Russell w swoich analizach, nawigzujac do ekonomicznego modelu niepetno-
sprawnosci, stawia kluczowe pytania: dlaczego w Stanach Zjednoczonych mimo
antydyskryminacyjnego prawa jest tyle bezrobotnych oséb z niepelnosprawno-
8cig? Dlaczego jest tylu bezrobotnych z niepelnosprawnosciami, cho¢ miliony sa
chetne do podjecia pracy i gotowe porzuci¢ swoje bezrobocie? Dlaczego w najbo-
gatszym kraju na Swiecie ludzie s nadal ubodzy i osiagaja niskie dochody? Dla-
czego osoby z niepelnosprawnosciami sa odciete od srodkéw do Zycia i zarabiania
oraz narazone na zycie w biedzie na rencie dla inwalidéw? (Russell 2017: 228—
229). Te same pytania mozna postawi¢ przygladajac sie trudnej sytuacji oséb
z niepelnosprawnosciami na polskim rynku pracy. Russell szuka odpowiedzi na
postawione pytania, analizujac zwiazki ekonomii z dzialalnoscig ruchéw spotecz-
nych o0séb niepelnosprawnych oraz — wspomniana — krytyka Ustawy o Ameryka-
nach z Niepelnosprawnosciami. Russell (2017: 221) wnioskuje, ze ruch na rzecz
praw os6b niepelnosprawnych w Stanach Zjednoczonych w znacznej mierze
konceptualizowal niepelnosprawnosé¢ jako grupe mniejszosciowa, ktéra jest
w niekorzystnej sytuacji, i ktérej odmawia sie statusu praw wiekszosci (Hahn
1985; Zola 1994, za: Russell 2017: 221).

Identyfikujac Zrédlo bezrobocia oséb z niepelnosprawnosciami w dyskrymi-
nujacych postawach pracodawcéw i barierach fizycznych w $rodowisku pracy,
ruch ten dazyt do zmiany historycznego wykluczenia tej grupy spolecznej z sily
roboczej przez ustanowienie indywidualnych praw i srodkéw zaradczych zgod-
nie z liberalng teorig ,réwnych szans” dla zatrudnienia, co w istocie oznacza réw-
ny dostep do pracy niedostepnej dla wszystkich. Takie dzialania systemowe oraz
§rodowisk os6b z niepelnosprawnosciami mozna zaobserwowa¢ od ponad trzy-
dziestu lat réwniez w Polsce.

W opinii badaczki Ustawa o Amerykanach z Niepelnosprawnosciami (ADA)
21990 roku jest zaréwno ustawa o prawach obywatelskich, majaca na celu poto-
zenie kresu dyskryminacji pracownikéw, jak i ustawa o ekonomii pracy, majaca
na celu zwiekszenie wzglednego wynagrodzenia i zatrudnienia oséb niepelno-
sprawnych, podobnie jak polska ustawa o rehabilitacji zawodowej i spoltecznej
oraz zatrudnieniu oséb niepelnosprawnych z 1997 roku. Russell jest zdania, ze
ADA zakazuje dyskryminacji ze wzgledu na niepelnosprawno$¢ przez ustano-
wienie konstytucyjnego prawa i przepiséw, ktére maja na celu ,wyréwnywanie
szans” niepelnosprawnych kandydatéw do pracy, oraz przez zachecanie praco-
dawcéw do przystosowania miejsc pracy do potrzeb pracownikéw z niepeino-
sprawnosciami. Jednocze$nie uwaza, ze wspolczesny kapitalizm utrwala podloze
wykluczenia z obszaru pracy oraz systemowo ekonomicznie dyskryminuje pra-



Niepelnosprawnosc i zatrudnienie. Ekonomiczny model niepetnosprawnosci. .. 15

cownikéw niepetnosprawnych w gospodarce kapitalistycznej, ktérej ADA nie jest
w stanie rozwiaza¢ ani naprawic. W jej opinii zadne prawo antydyskryminacyjne
nie jest w stanie przelama¢ systemowej dyskryminacji ekonomicznej oséb z nie-
pelnosprawnosciami, bez dziatan afirmatywnych. Russell jest zdania, ze w prak-
tyce prawa obywatelskie, ktére koncentruja sie przede wszystkim na postawach
iuprzedzeniach, nie poswiegcaja wystarczajacej uwagi barierom, jakie stwarza
struktura ekonomiczna i relacje wladzy wobec zatrudnienia oséb z niepelno-
sprawnosciami.

Badaczka zwraca uwage na niedociggniecia liberalistycznego podejscia do
Lownych szans” w zakresie zatrudnienia. Kladzie nacisk na ekonomie polityczna
niepelnosprawnosci, na mikro- i makroekonomiczne realia systemowe kapitali-
zmu, ktére przyczyniaja sie do wysokiej stopy bezrobocia oséb z niepelnospraw-
nosciami. Wedlug Russell interesy klasowe utrwalajg wykluczenie niepeno-
sprawnych z sily roboczej przez systematyczne praktyki rachunkowosci
przedsiebiorstw i przymusowe bezrobocie. Uwaza, ze jezeli wlasnie konceptuali-
zujemy niepelnosprawnos¢ jako produkt wyzyskujacej struktury ekonomicznej
spoleczenstwa kapitalistycznego, taki, jaki tworzy tzw. cialo niepelnosprawne,
aby pozwoli¢ nielicznej klasie kapitalistycznej na stworzenie warunkéw ekono-
micznych niezbednych do zgromadzenia ogromnego bogactwa, to staje sie jasne,
ze ustawodawstwo antydyskryminacyjne nieuznajace/niedostrzegajace sprzecz-
nosci promowania réwnych szans w klasowym (nierdéwnym) spoleczefistwie nie
wystarcza do rozwigzania problemu bezrobocia tej grupy. Zamiast tego model
praw liberalnych ma stuzy¢ zapobieganiu krytyce wladzy z powodu wykluczenia
z zatrudnienia i do$wiadczanych nieréwnoéci przez osoby z niepelnosprawnoscia
(Russell 2017).

Wspélczesnie decydenci uwazaja, Ze obecny system jest w zasadzie sprawie-
dliwy, a niesprawiedliwo$¢ i bezrobocie, niskie place, nieréwnosci i ubdstwo wy-
stepujace w tym systemie sg jedynie niezamierzonymi konsekwencjami korzyst-
nej dla nich gospodarki. Sa reformistami, ktérzy uwazaja, ze razace nieréwnosci
mozna zniwelowaé przez ustawodawstwo i inne §rodki majace na celu naprawe
,niedoskonalosci rynku”. Ruchy na rzecz praw oséb niepelnosprawnych w po-
dobny sposéb w duzej mierze zaakceptowaly podstawy ideologii wolnego rynku,
okreslajac warunki debaty na temat sprawiedliwosci jako prawa oséb niepetno-
sprawnych uprawnionych do réwnego traktowania na istniejacym rynku pracy
(Russell, Malhotra 2002). Russell jest zdania, ze problem stanowi sam system eko-
nomiczny: system zyskéw nie kreuje trudnoéci jako niefortunnych nieszczesé
tego porzadku spolecznego, lecz raczej bdl doswiadczany przez ludzi w takim
systemie jest bardzo z nim zintegrowany i niezbedny do jego funkcjonowania.
Osoby, w tym wiele niepelnosprawnych, sa wykluczeni z pracy w takim systemie,
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przeto sa biedni, a nawet pozbawieni srodkéw do zycia, ale nie dlatego, ze system
sie psuje, lecz dlatego, ze dziala dokladnie tak jak powinien (Russell 2017).

Jak zauwazaja Young i Quibell (2000), kiedy ,0soby noszace prawa” nie maja
mocy i zasobéw, by wlasciwie ,konkurowac”, prawa nie moga zrobi¢ nic innego,
jak tylko wzmocni¢ status quo, poniewaz ci, ktérzy sa bezsilni, nie mogg nic zrobi¢
poza zglaszaniem sporadycznie roszczen (Russell 2017). Kapitalistyczna gospo-
darka ze swej istoty ogranicza liberalne stosowanie ,réwnych szans” do zatrud-
nienia wszystkich, poniewaz bezrobocie nie jest aberracjg kapitalizmu, ale raczej
wbudowanym elementem gospodarki rynkowej, ktéry wymaga, aby wiele os6b
bylo bezrobotnych wbrew ich woli. Nie kazda osoba zostanie zatrudniona, nie
wszystkie materialne potrzeby zostang zaspokojone przez zatrudnienie. System
przypomina raczej gigantyczng piramide, w ktérej z powodu wielu nadwyzko-
wych 0séb na rynku pracy wielu zostanie celowo wykluczonych z gry. Ta rezer-
wowa armia sity roboczej obejmuje oficjalnie bezrobotnych, ktérzy mogliby sta¢
sie czescig sity roboczej, gdyby wzrosto zapotrzebowanie na ich prace.

W dalszych analizach Russell (2017) koncentruje si¢ na mikroekonomicznej
kwestii dyskryminacji na rynku zatrudnienia oraz propozycjach pracy za mniej-
sze wynagrodzenie. Nawigzujac do Williama Johnsona (1997: 161), twierdzi, ze
dyskryminacja ekonomiczna wystepuje wtedy, gdy osobom o tej samej wydajno-
§ci oferowane sg nieréwne place lub nieréwne szanse zatrudnienia. Spoleczen-
stwo liberalne promuje réwnosé¢ przez ustanowienie praw spolecznych i poli-
tycznych, ktére teoretycznie, ale w rzeczywistosci rzadko, sa rowno rozdzielone
i powszechne. Oznacza to, ze prawa indywidualne uwaza sie za przekraczajace
reguly rynku. Istnieje jednak wzajemna zalezno$¢ miedzy instytucjami rynko-
wymi, nieréwnosciami i réwnoscig szans. Decydenci polityczni doskonale zdaja
sobie sprawe, Ze prawa wplywaja na funkcjonowanie gospodarki, a jednoczesnie
rynek wplywa na funkcjonowanie praw. Na przyklad jest bardziej prawdopo-
dobne, ze pewne regulacje zostang podniesione do rangi prawa, jezeli beda miaty
stosunkowo niski koszt. Zatem teoretyczne prawo pracownika niepelnosprawne-
go nie jest prawem, gdyz determinuje je rachunek pracodawcy (Russell 1998: 114).
Kapitalizm jest systemem relacji spotecznych, w ktérym maksymalizacja zyskéw
iciagla potrzeba rewolucjonizowania sil produkcji sa podstawowymi i nieunik-
nionymi warunkami przetrwania. Kapital jest zainteresowany tylko praca, ktéra
zwiekszy bogactwo materialne. Z punktu widzenia indywidualnego kapitalisty
praca produkcyjna jest po prostu ta, ktéra generuje zyski.

Ponadto, jak pisze Russell, pracownicy niepelnosprawni napotykaja nieod-
laczng dyskryminacje mikroekonomiczng w systemie kapitalistycznym, ktéra
wynika z oczekiwaf/ wyobrazen pracodawcéw zwiazanych z dodatkowymi
kosztami produkcji/przystosowania miejsca pracy przy zatrudnianiu lub zatrzy-
mywaniu niestandardowego (niepelnosprawnego) pracownika, w przeciwien-
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stwie do standardowego, ktéry nie potrzebuje dostosowania miejsca pracy (Rus-
sell 2000: 349). Historycznie menedzerowie i wlasciciele tolerowali zatrudnienie
pracownikéw ,niepetnosprawnych” tylko wtedy, gdy mogli zaoszczedzi¢ na cze-
ci kosztéw produkcji, np. placac im niskie wynagrodzenie lub uzyskujac ulgi
podatkowe i inne dotacje. Pracownik, ktéry jest zbyt kosztowny (tj. znacznie nie-
pelnosprawny), aby zwiekszyé zyski netto na obecnym poziomie produkcji,
prawdopodobnie nie stanie sie pracownikiem. Ponadto pracodawcy i inwestorzy
chca utrzymania status quo systemu pracy, ktéry nie wymaga od nich pokrycia
niestandardowych kosztéw zatrudnienia pracownikéw niepetnosprawnych
w obecnym trybie produkcji. W zwigzku z tym osoby z niepelnosprawnoscia,
ktére pobieraja $wiadczenia z tytulu niepelnosprawnosci, a mogltyby pracowac,
gdyby do ich niepelnosprawnosci przystosowano miejsca pracy, nie sg brane pod
uwage jako potencjalni pracownicy i tym samym koszty przystosowania miejsca
pracy nie sg uwzgledniane w wydatkach firm (Russell 2001). System zasilkéw dla
niepelnosprawnych / system rent stuzy zatem jako spolecznie uzasadniony $ro-
dek, za pomoca ktérego klasa kapitalistyczna moze unikna¢ zatrudniania lub
zatrzymywania niestandardowych pracownikéw i moze ,moralnie” przenies¢
koszty ich wspierania na programy rzagdowe oparte na glodowych swiadczeniach,
a tym samym utrwali¢ ich ubéstwo.

W percepcji Russell ucisk niepetnosprawnosci ma mniej wspdlnego z nega-
tywnymi postawami niz z obliczeniem przez ksiegowego obecnego kosztu pro-
dukcji, w poréwnaniu z potencjalnymi korzyséciami dla przysziego wskaznika
zysku. W opinii Russell dyskryminacja ekonomiczna i mechanizmy strukturalne,
ktére pozwalajg, a nawet zachecaja do systemowej dyskryminacji pracownikéw
z niepelnosprawnoscia, nie zostaly zakwestionowane. Dyskryminacja oséb z nie-
pelnosprawnoscia (nieproduktywnych cial) na rynku pracy w systemie kapitali-
stycznym jest czym$ naturalnym, gdyz wilasciciele i kierownicy przedsiebiorstw
dyskryminuja tych pracownikéw, ktérych uposledzenie zwieksza koszty produk-
¢jii. Ponadto osoby niepelnosprawne sa jeszcze bardziej uciskane w spoleczen-
stwach kapitalistycznych, poniewaz zostaly wykluczone z rynku pracy i usytuto-
wane w obszarze pomocy spolecznej. Ten zabieg mial na celu wyeliminowanie
z gléwnego nurtu sity roboczej potencjalnych pracownikéw, ktérych nie mozna
byto oplacalnie zatrudnié.

Konkluzja
We wspolczesnym spoleczenistwie ludzka troske dominuje tyrania rynku. Py-

tania, ktére wysuwa na pierwszy plan Marta Russell, brzmia: Jaki jest cel gospo-
darki: wspieranie zyskéw rynkowych czy podtrzymywanie wiezi spotecznych
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i zachecanie ludzi do uczestnictwa i wspdlpracy? Czy zdolnos¢ do generowania
zysku ma by¢ miara wartosci czlowieka (Russell 2019: 21)? Russell twierdzi, ze
walka o prawa i wyzwolenie niezaleznego zycia stanowi silny motyw zmian hi-
storycznych. Istnieje mozliwos¢ rekonfiguracji niepetnosprawnosci i wyelimino-
wania ucisku os6b z niepelnosprawnosciami. Jest zdania, ze nalezy zakwestiono-
wac biologiczne uzasadnienie wykluczenia oséb niepetnosprawnych z krélestwa
pracy i zastgpic¢ je materialistycznym uzasadnieniem, wzywajacym do radykalnej
i stusznej zmiany ekonomii politycznej (2019: 22). Przepisy dotyczace praw oby-
watelskich nie interweniujg na rynku pracy, aby nakaza¢ zatrudnienie, a koszty
zatrudnienia oséb z niepelnosprawnoscia sa przenoszone na barki klasy robotni-
czej i klasy Sredniej — grup spotecznych, ktére placa wiekszos¢ podatkéow na
ubezpieczenie spoleczne, podczas gdy biznes i system gospodarczy sa zwolnione
z odpowiedzialnosci za realizacje polityki zatrudnienia, polityki réwnosci i praw
obywatelskich. Dyskryminacja w zatrudnieniu wiaze sie z uzaleznieniem od po-
mocy publicznej, poniewaz osoby do$wiadczajace dyskryminacji na rynku pracy
réwniez czesciej jej potrzebuja (Boushey 2000, za: Russell 2019: 20).

We wspodlczesnym Swiecie integracja czy polityka integracji, wlaczania i row-
nosci jest procesem, ktory coraz czeéciej jest okredlany jako zalezny od uczestnic-
twa w znormalizowanych dzialaniach gospodarczych. Russell jest zdania, ze dys-
kryminacje mozna poprawi¢, ale nie mozna jej wyeliminowaé, zmieniajgc
postawy. Jest malo prawdopodobne, aby przy obecnym sposobie produkcji moz-
na bylo wykorzeni¢ dyskryminacje ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ (Russell
2017: 235). Wladza lezy w produkgji nalezacej do wlascicieli kapitatu. Kapitat pro-
dukcyjny jest wlasnoscig prywatng, a wlasciciele nie s3 zmuszeni do udostgpnia-
nia kapitatu dla zatrudnienia pracownikéw. Odmowa dostepu jest zatem waz-
nym prawem wlasnoéci kapitalistbw, na ktéry pracownicy nie maja wplywu,
poniewaz nie ma prawa do pracy. Russell jest zdania, ze niepowodzenia/bledy
liberalizmu wymuszaja potrzebe nowego dyskursu wyzwolenia i dlatego potrze-
bujemy radykalnie innego podejscia. Niepelnosprawnos¢, bedaca odzwierciedle-
niem klasy spolecznej — w tym przypadku proletariatéw wypartych z sity roboczej —
stanowi okazje do wymuszenia szerszej dyskusji na temat legalnosci/zasadnosci
takiej organizacji pracy i gospodarki (2017: 236). Wedlug Russell osoby z niepetno-
sprawnoscia zostaly spotecznie skonceptualizowane przez kapitalizm jako ,ciala”
dojrzale do ekonomicznego wyzysku, a pozornie przestarzale rozwigzania oraz
dyskryminacja utrzymuje sie mimo retoryki polityki dotyczacej praw i wiaczenia
spolecznego. Jezeli to zrozumiemy, to — jak pisze Russell (2002: 132) — by¢ moze
walka os6b z niepelnosprawnosciami o rdowne miejsce w sferze pracy spotka sie
ze Swiadomoscig klasowa niezbedna do zakwestionowania obecnego problemu
ich bezrobocia.
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Mozliwosci zastosowania choreoterapii

we wsparciu kobiet z niepetnosprawnoscia
intelektualng — refleksje dotyczace projektu
zaje¢ rozwojowych ,Kobiety Mocy”

Taniec jest aktywnoscig.

Taniec jest czynnosciq.

Taniec jest stanem.

Taniec jest pracy.

Taniec jest przeptywem.

Taniec jest przekazem.

Taniec jest aktywnym odczuwaniem.
Taniec jest ruchem.

U. Zerek

Celem niniejszego tekstu jest opis mozliwosci zastosowania choreoterapii we wsparciu dorostych
kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng. Opisywane zajecia s pewnym wycinkiem szerszego
projektu rozwojowego (,Kobiety Mocy”). Projekt ten ma charakter arteterapeutyczny. Terapia
taficem to nic innego jak terapeutyczne wykorzystanie ruchu i ekspresji jako pewnego procesu
sluzgcemu emocjonalno-fizycznej wewnetrznej integracji. Warto podkresli¢ rowniez, iz terapia
tanicem jest dziatlaniem wieloaspektowym i wielowymiarowym. Taniec (i towarzyszaca mu eks-
presja) moga w istocie wplywac na rézne sfery funkcjonowania uczestnikow.

Stowa kluczowe: arteterapia, choreoterapia, taniec, kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna

Possibilities of using choreotherapy in supporting women
with intellectual disabilities — reflections on the project
of developmentclasses ,Women of Power”

The purpose of this text is to describe the possibility of using choreotherapy in the support of
adult women with intellectual disabilities. The described classes are a part of a broader develop-
ment project (Women of Power). This project is art therapy. Dance therapy is nothing more than
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the therapeutic use of movement and expression as a process for emotional and physical internal
integration. It is also worth emphasizing that dance therapy is a multifaceted and multidimen-
sional activity. Dance (and the accompanying expression) can in fact affect various spheres of
functioning of the participants.

Key words: art therapy, chronotherapy, dance, women with intellectual disabilities

Wprowadzenie

Ostatnie lata przyniosly wzrost zainteresowania arteterapia. Sam termin ,arte-
terapia” nie jest jednoznaczny, bowiem mamy do czynienia ze Scieraniem sie
réznych stanowisk dotyczacych podejécia do dzialan arteterapeutycznych. Nie-
watpliwie arteterapia jest rozlegla dziedzing laczaca wiele galezi nauki, w ktérej
prym wioda sztuki wizualne i media artystyczne. To pierwszenstwo sztuki i pro-
cesu tworczego w arteterapii (rozumianej jako terapia przez sztuki plastyczne) jest
czesto mylone z innymi dziedzinami aktywnosci artystycznych. Nalezy podkre-
§li¢, Zze arteterapia, czyli terapia za pomoca sztuk plastycznych, opiera sie na tera-
peutycznym wykorzystaniu ich mozliwosci wyrazowych.

Dla potrzeby niniejszego tekstu przyjmuje taka definicje arteterapii, w ktérej
w kontekscie celu dzialan arteterapeutycznych, jest akcentowana komunikacja
czlowieka z sobg i z innymi. Ciekawie ujat to R. Bartel, okreélajac arteterapie jako
forme terapii, w ktérej ,podstawowymi elementami komunikacji sa szeroko ro-
zumiane $rodki artystyczne, proces twoérczy oraz powstajace w wyniku tego dzie-
lo” (Bartel 2016: 14). Arteterapia to taki rodzaj oddzialywania terapeutycznego,
w ktérym przyjmuje sie, iz istota tych dzialan jest umozliwienie twoérczego wyra-
zania siebie, przy czym wynik/,produkt” jest mniej wazny niz sam proces tera-
peutyczny (Malchodi 2003).

Oczywiscie arteterapia rozumiana jako terapia poprzez sztuke moze by¢ defi-
niowana w waskim, jak i szerokim znaczeniu. Waskie znaczenie arteterapii odno-
si sie do udzielania pomocy terapeutycznej z wykorzystaniem réznego rodzaju
dzialan plastycznych. Takie jest tez czesto potoczne rozumienie arteterapii.
W szerokim znaczeniu arteterapia ,dzieje si¢” z wykorzystaniem réznych dzialan
arteteraputycznych (Szajek 2012: 22).

W literaturze znalez¢ mozna rézne klasyfikacje arteterapii. Jedno z podejs¢ do
tego zagadnienia przedstawiam na ponizszym rysunku 1.
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Arteetarpiao
charakterze Arteterapia
kreacyjnym i projekcyjna

integracyjnym

||

Arteterapia o Arteterapiao
charakterze charakterze
sublimacyjnym czynnosciowym

Rysunek 1. Klasyfikacja arteterapii

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: (Kwiatkowska, 1991).

Arteterapia o charakterze czynno$ciowym jest opisywana tu jako dzialalnos¢
sluzaca wzmocnieniu czlowieka przez aktywnos¢, ktéra daje mozliwos¢ skoncen-
trowania sie na wlasnych zasobach jednostki. Celem tego typu dzialan jest wiec
glownie aktywizowanie, stymulacja i wyciszenie emocji. Arteterapia o charakterze
sublimacyjnym to za$ dzialanie pozwalajace na odreagowanie negatywnych sta-
néw emocjonalnych. Kolejnym rodzajem dzialah arteterapeutycznych jest artete-
rapia projekcyjna skupiajgca si¢ na zapewnianiu warunkéw do manifestowania
wwytworach tworczosci wlasnych uczug, czy tez postaw uczestnikow zajec.

W kontekscie niniejszego tekstu istotne sg dla mnie znaczenia przypisywane
arteterapii o charakterze kreacyjnym i integrujagcym. Ten rodzaj dziatarr opiera sie
na zlozeniu, iz ,aktywnos¢ tworcza aktywizuje zdolnosci czlowieka i umacnia
jego tendencje do wlasnej realizacji a takze scala jego osobowo$¢” (Kwiatkowska
1991: 68). Warto podkredli¢, ze arteterapia ma charakter interdyscyplinarny, co
daje pelng mozliwos¢ laczenia r6znych dziatan, stosowanie réznych jej rodzajow
jednoczesnie oraz siegania po rézne metody i techniki arteterapeutyczne (zob.
Kasprzak 2018: 161)

Mowiac o arteterapii podkresli¢ trzeba, Ze tego typu dzialania moga wplywac
na wiele sfer zycia czlowieka oraz obszar6w jego funkcjonowania. Arteterapia
moze by¢ wedréwka w glab siebie, ale tez moze tez dawac mozliwoé¢ spotkania
z innymi. Wymieni¢ mozna wiele zalet arteterapii. Niektére z nich przedstawia
ponizszy rysunek 2.
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Rysunek 2. Zalety arteterapii

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: (por. Glowacka, Goli, 2020).

Uniwersalnoé¢ dzialan arteterapeutycznych polega na tym, ze arteterapia
moze by¢ oferowana uczestnikom w ré6znym wieku, osobom majacym rézne po-
trzeby i mozliwosci. Dzialania moga by¢ wiec bardzo zréznicowane i dobrane do
profilu funkcjonowania jednostki. Kolejna zaleta arteterapii jest umozliwienie
»przekraczania siebie” w relacjach z innymi. Arteterapia umozliwia wiec uczest-
nictwo w réznych formach aktywnosci w formule przekraczania wilasnych ogra-
niczen zwigzanych np. z lekiem, nieSmialoscia czy wycofaniem. Istotng zaletg
arteterapii jest réwniez jej dostepnos$¢ rozumiana nie tylko jako korzystanie ze
specjalnych narzedzi czy srodkéw, ale réwniez jako korzystanie z zasobéw $ro-
dowiska. Tak naprawde arteterapia moze dzia¢ sie wszedzie i moze by¢ prowa-
dzona w minimalistycznym wydaniu. Wielowymiarowos¢ to kolejna zaleta arte-
terapii i wigze sie ona z oddzialywaniem tego typu dzialan na wiele aspektéw
funkcjonowania czlowieka. Arteterapia przynosi bowiem zmiany w myélenie,
emocjach, przekonaniach czy tez wplywa na zmiane zachowan. Zajecia artetera-
peutyczne, w zaleznosci od formy, ktéra sie postugujemy, moga niewatpliwie
oddzialywac na wiele ukladéw réwnoczesénie (por. Glowacka, Goli 2020).

Istota choreoterapii
Jednym z dzialan arteterapeutycznych jest terapia z wykorzystaniem tanca.

Taniec jest aktywnoscig bezposrednio zwigzang z cialem. Ze wzgledu na to, iz
w przypadku choreoterapii mamy do czynienia z r6znorodng muzyka, ré6znym
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tempem oraz réznymi rodzajami i stylami tafca, ta forma arteterapii moze dziataé
na czlowieka zaréwno pobudzajaco, jak i wyciszajaco. Uznanie tanca za sztuke
jest przypisywane Sokratesowi i Platonowi, ,ktérzy pierwsi zauwazyli piekno
duchowe ruchéw, pojawiajacych sie w taficu i przypisali im znaczenie edukacyj-
ne, wychowawcze oraz podtrzymujace sprawnos¢ fizyczna” (Turska 1983: 31, za:
Kott 2017: 70).

Terapia tahcem, w tym wspolczesnym wydaniu, powstala w Stanach Zjedno-
czonych w latach 40. XX wieku. Inspiracja stal sie taniec wspdlczesny, w ktorym
poszukiwano swobody ekspresji oraz manifestowania réznych przezyé. Stowo
»choreoterapia” pochodzi od dwoch greckich stéw: ,choreia” (taniec) i ,therapeuéin”
(leczy¢). R. Bartel podkresla, ze w choreoterapii ,nie licza sie umiejetnosci, pre-
dyspozycje taneczne ani technika tafica”, a wazny jest ,naturalny, indywidualny
ruch jednostki (zgodny z rytmem jej ciata)” (Bartel 2016: 257). Terapia taficem daje
mozliwo$¢ uzewnetrznienia tego, co pojawia sie we wnetrzu czlowieka. Mozna
wiec powiedzie¢, ze taniec ,odslania wnetrze taficzacej osoby, pozwala jej lepiej
zrozumiec siebie i przezywane przez nig emocje, pragnienia, przekonania, sche-
maty, uczucia poprzez postawe ciala, gesty, sylwetke i mimike” (Bartel 2016: 257).

W toku ksztaltowania sie terapii taficem wyodrebnily sie w jej obrebie dwa
gléwne nurty: taniec terapeutyczny (choreoterapia) oraz psychoterapia taficem
iruchem (DMT - Dance Movement Therapy), przy czym warto podkresli¢, ze
obie te metody ,nakierowane s3 na prace z cialem i twércze wykorzystanie tafica
oraz ruchu w pracy z jednostka lub grupg” (Ttuczek 2014: 107 )

Psychoterapia taficem i ruchem w przeciwienistwie do choreoterapii opiera sie
na procesie (psychoterapia zorientowana na dziatanie), a jej cel jest uzalezniony
i okre$lony przez pacjenta. Natomiast w przypadku choreoterapii cel moze mieé
charakter terapeutyczny, ale réwniez ogélnorozwojowy, edukacyjny, artystyczny
czy profilaktyczny. D. Kubinowski (1997: 14-16) podkreéla, iz w mysleniu o tafcu
w kontekscie ruchu nie mozna pomina¢ postulatéw Paula Brinsona, ktéry anali-
zowal ruch taneczny w trzech perspektywach: ,jako specyficzny rodzaj ruchu
ludzkiego, jako forme sztuki, jako srodek komunikacji interpersonalnej”.

Istotnym pytaniem dotyczacym tanica w kontekscie terapii jest pytanie, kiedy
taniec zaczyna by¢ terapia, kiedy nig jest, a kiedy nig nie jest. M. Wiszniewski
podkresla, ze ,w terapii taficem nie chodzi o piekno ruchu czy mistrzowskie opa-
nowanie techniki i formy, ale o rozw¢j zdolnosci odczuwania i wyrazania siebie
oraz spotkania z drugim czlowiekiem i grupa” (Wiszniewski 2003: 23). Wedlug
American Dance Therapy Association (ADTA) terapia taficem to taka, ktéra wyko-
rzystuje ruch do wzmocnienia emocjonalnego, poznawczego, fizycznego i inte-
gracji spolecznej jednostki (Barnstaple 2016: 26). Warto podkredli¢, Zze taka pod-
stawowa réznica pomiedzy psychoterapia a terapig taficem polega na tym, ze
taniec zapewnia warunki do integracji wewnetrznej jednostki. Ruch jest tu naj-
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lepszym sposobem do osiggniecia tej integracji, ktéra odnosi sie do trzech pod-
stawowych ,obszaréw” (zob. rys. 3).

Rysunek 3. Obszary oddzialywania choreoterapii

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: (Barnstaple 2016: 25).

W podejéciu reprezentowanym przez ADTA celem terapeutycznego wyko-
rzystania ruchu i tafica jest zapewnienie warunkéw do ekspresji, odnalezienie
wewnetrznego glosu i do§wiadczenie niezaleznosci (Chakraborty 2013 ).

Choreoterapia wykorzystuje taniec jako gléwny element terapeutyczny
iw tym kontekscie mozemy moéwic o jej funkgji profilaktycznej, diagnostycznej
i tej zwigzanej z bezposrednim zastosowaniem tanca, czyli funkgji terapeutycznej
(Puszczalowska-Lizis, Markowski, Markowska, Szymanska-Smolen 2018: 413).
Funkcja profilaktyczna choreoterapii wiaze sie ze stwarzaniem warunkéw do
zapobiegania stagnacji czy tez nasileniu réznych probleméw czy dolegliwosci,
ktore sg obecne w zyciu czlowieka. Taniec daje mozliwo$¢ aktywnego wypoczyn-
ku, uspokojenia czy tez odreagowania stresu. Funkcja diagnostyczna choreotera-
pii wigze sie¢ z informacjami dotyczacymi uczestnikéw zajeé, jakie otrzymu-
je/odczytuje. Taniec moze da¢ nam informacje o osobowosci czlowieka, jego
charakterze, jego pragnieniach czy tez potrzebach (por. Puszczalowska-Lizis,
Markowski, Markowska, Szymanska-Smolen 2018: 416). Funkcja terapeutyczna
tafica realizuje si¢ w réznych dzialaniach. Na przyktad w odniesieniu do aspektu
emocjonalnego mozemy méwi¢ o dwoch przeciwstawnych jakosciach. Z jednej
strony jest to pobudzenie iekspresja emocji, bowiem ,poprzez choreoterapie
mozna na nowo odkry¢ uczucia oraz pomdc w uzewnetrznieniu stanu emocjo-
nalnego i potrzeb” (Puszczalowska-Lizis, Markowski, Markowska, Szymanska-
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-Smolen 2018: 416). Z drugiej za$ strony takim pozadanym efektem moze by¢
zmniejszenie niepokoju i poprawa samopoczucia.

Podsumowujac to krétkie wprowadzenie teoretyczne warto podkreslic, iz te-
rapia taficem to ,terapeutyczne wykorzystanie tafica i ruchu poprzez proces,
w ktérym wspomagana jest integracja emocjonalna i fizyczna” (Bartel 2016: 257).
Istotny jest tu rowniez fakt, ze choreoterapia jest terapig wielozakresowg i wielo-
wymiarowg. A. Brudnowska (2010: 48). podkresla, ze ,polem do wykorzystywa-
nia ruchu i tahca przez osoby niebedace tancerzami jest uzywanie ich w procesie
rozwojowym, usprawniajgcym i terapeutycznym”. Choreoterapia jest wiec taka
forma terapii, w ktoérej jest wykorzystywana ekspresja ruchowa uczestnikéw,
przy czym bardzo wazna jest ich motywacja i indywidualne zaangazowanie
(tamze, s. 48)

Specyfika projektu ,Kobiety Mocy”, czyli o zastosowaniu
choreoterapii w pracy z dorostymi kobietami z niepelno-
sprawnoscia intelektualna

Celem niniejszego tekstu jest opis specyfiki pewnego wycinka projektu artete-
rapeutycznego ,Kobiety Mocy”. Skupie sie na ogélnych zalozeniach projektu
w odniesieniu do przestrzeni zajec¢ realizowanych z wykorzystaniem terapii tan-
cem. Moim celem nie jest natomiast opis efektéw tego projektu, z tej prostej przy-
czyny. ze dzialania te przez caly czas jeszcze ,dzieja sie”, a sama koncepcja pod
wplywem tego ,dziania si¢” ulega pewnym przeobrazeniom. Na ewentualne
zmiany duzy wplyw maja same uczestniczki zajec.

Jestem autorka projektu ,Kobiety Mocy”, ktéry jest adresowany do dorostych
kobiet z niepelnosprawnoscig intelektualng. W ramach tych dziatahi od ponad
roku prowadze zajecia z zakresu arteterapii z grupa kobiet z lekkim i umiarkowa-
nym stopniem niepelnosprawnoéci intelektualnej oraz wspdlprowadze zajecia
z wykorzystaniem terapii taficem. Zajecia te sa oparte na idei kregu kobiecego. Od
dluzszego czasu wykorzystuje arteterapie w swojej pracy terapeutycznej, a zain-
teresowanie tym obszarem dzialan terapeutycznych sklonito mnie do poglebiania
swojej wiedzy i zdobycia umiejetnosci niezbednych w tego typu dzialaniach.
Jestem arteterapeuta oraz choreoterapeuta. Doswiadczenia zwigzane z taicem
(miedzy innymi: taniec intuicyjny, Ruch Autentyczny, ecstatic dance, Medicine
Movement, Chakra Dancing, Biodanza, 5 Rytmdw, tango argentynskie i inne)
sktonily mnie do wlgczenia w ten projekt réwniez choreoterapii.

Program ,Kobiety Mocy” ma charakter rozwojowy, przy czym nie chodzi tu
o warto$ciowanie rozwoju jako jakichkolwiek postepéw i zmian, ktére sa wyni-
kiem dzialan terapeutycznych. W projekcie chodzi o zmiany, ktérych istotg jest
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wzmocnienie struktury JA i zapewnienie warunkéw do wyrazenia sie tego JA.
Zajecia obejmuja rézne dzialania arteterapeutyczne, m.in.: terapie taficem, prace
z mandalg, arteterapeutyczny trening umiejetnosci spolecznych, terapie z wyko-
rzystaniem sztuk plastycznych, fotografoterapie, prace z maska, prace z rekwizy-
tem, prace z afirmacjami itp.

Sam projekt jest realizowany w przestrzeni Warsztatu Terapii Zajeciowej
prowadzonego przez Fundacje Edukacji Ekologicznej i Promocji Zdrowia, i jest
projektem ,wewnetrznym”, w tym sensie, Ze jest realizowany w ramach nieobli-
gatoryjnych zaje¢ terapeutycznych dla uczestniczek. Dzialania te nie wymagaly
wiec dodatkowych nakladéw finansowych. Od wielu lat jestem pracownikiem
tego warsztatu, a wiec dobrze znatam specyfike funkcjonowania samej placéwki
oraz uczestniczek bioracych udzial w zajeciach. W odniesieniu do realizowanych
dzialan celowo uzywam terminu ,projekt”, a nie program, poniewaz uznajeg, ze
sam koncept tych zajec jest wyjatkowy, a jego realizacja jest ograniczona w czasie.
Przyjelam nastepujaca definicje projektu: ,tymczasowe przedsiewziecie, majace
na celu stworzenie unikalnego produktu lub ustugi, gdzie tymczasowos¢ oznacza,
ze przedsiewziecie ma $ci$le oznaczony poczatek i koniec, a unikalnos¢, ze pro-
dukt lub usluga w wyrazny sposéb jest inna niz wszystkie podobne produkty lub
ustugi” (Pietras, Szmit 2003: 9). Unikalno$¢ oraz jednostkowos¢ opisywanych
przez mnie dzialan polega przede wszystkim na nieco odmiennych, niz zwycza-
jowo przyjete, warto$ciowaniu dzialan terapeutycznych realizowanych w prze-
strzeni WTZ. Jest to mozliwe dzieki przyjeciu pewnej ,filozofii” dziatanh, a wiec
niezbedne jest ,przeformulowanie znaczeii nadawanych wlasnej pracy przez
profesjonalistow zatrudnionych w tych placéwkach” (Lindyberg 2020: 239).

W przestrzeni placéwki jaka jest Warsztat Terapii Zajeciowej, niestety czesto
jest tak, ze ,profesjonalici w warsztacie musza w pewnym sensie sta¢ na strazy
systemu” (tamze), ktéry w odniesieniu do 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng zaklada do$¢ nierealne, a tym samym niepewne, scenariusze. W taki oto spo-
sob ,realizowana jest czesto wizja terapii zajeciowej, ktdra jest w pewnym sensie
»na ustugach” rehabilitacji zawodowej” (Lindyberg 2020: 240).

W odniesieniu do oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna, w efekcie tak
wartosciowanych dziatan, rozwoj struktury JA jest celem, ktéry nie zawsze znaj-
duje odzwierciedlenie w praktykach terapeutycznych. Zachodzi tu jeszcze taka
okolicznoé¢, ze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng postrzegane sa czesto
jako malo kreatywne. Warto jednak podkredli¢, ze ,kreatywnos¢ jest jednak na
tyle dynamicznym ukladem odniesienia, ze moze nie tylko zaspokaja¢ wiele po-
trzeb, ale tez moze takie potrzeby w rézny sposéb budzi¢” (Lindyberg 2021: 109).

Szczegobtowe informacje dotyczace realizowanych zaje¢ z zakresu choreotera-
pii sa ujete w programie choreoterapeutycznych zaje¢ rozwojowych ,Kobiety
Mocy”. Diagnoza potrzeb uczestniczek w zakresie konkretnych dziatah zostata



Mozliwosci zastosowania choreoterapii we wsparciu kobiet... 29

dokonana na podstawie przeprowadzonej oceny funkcjonowania uczestniczek,
a szczegOlowe cele dedykowane konkretnym uczestniczkom zostaly zawarte
w ich Indywidualnych Programach Rehabilitacji.

Gléwne cele tego projektu (w aspekcie zaje¢ z wykorzystaniem terapii tan-
cem) odnies¢ mozna do nastepujacych obszaréw (zob. rys. 4).

Swiadomoscé emocje
relacje

Rysunek 4. Obszary zastosowania terapii taficem w projekcie ,Kobiety Mocy”

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie programu choreoterapeutycznych zaje¢ rozwojowych
»Kobiety Mocy”.

Projektujac dzialania choreoterapeutyczne celowo odesztam od typowego dla
terapii taficem umiejscowienia tych dzialan w triadzie: cialo — umyst — duch (du-
sza) i wprowadzilam uszczeg6lowienie, w ktérym w owej symbolicznej ,duszy”
zawierajg sie emocje (ruch do siebie) i relacje (ruch do innych). Ponizej zamiesz-
czam szczegdlowa charakterystyke celéw odniesiona do wyzej wymienionych
obszaréw (tab. 1).

Pragne podkresli¢, iz istota zaje¢ z zakresu choreoterapii realizowanych
w grupie rozwojowej dla kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng ,Kobiety
Mocy ” nie jest taniec sam w sobie, a dotarcie do tego, co nie zawsze jest zwerbali-
zowane a co czasami domaga sie uzewnetrznienia i wyrazenia. Terapia z wyko-
rzystaniem tanca wplywa réwniez na system nerwowy, wzbudza pozytywne
emocje, obniza napiecie, relaksuje, buduje poczucie wlasnej wartosci. Zajecia sa
realizowane z wykorzystaniem tanca intuicyjnego, ktéry z zalozenia przebiega
bez $ciSle okreslonego schematu czy choreografii. Taniec intuicyjny oznacza tu
poruszanie cialem w rytmie i w sposéb jaki narzuca ciato. Podczas zajec realizo-
wane sa przer6zne aktywnosci, ktére umiejscowi¢ mozna w dzialaniach artetera-
peutycznych, a ktérych celem jest wsparcie w rozwoju struktury JA uczestniczek.
Podczas zaje¢ wykorzystywane sa czasami rekwizyty, ktére pozwalajg na wejscie
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w jakas$ role lub tez wspieraja uczestniczki w wyrazaniu sie. Do tych rekwizytéw
naleza m.in.: suknie, wianki, maski, szale, wachlarze, kolorowe chusty, skrzydla
Izis wykorzystane w tafcu orientalnym. Czasami pojawiaja sie tez instrumenty
(np. beben, grzechotki czy inne etniczne instrumenty), ktére sa wykorzystywane
do akompaniamentu muzyce, ktora jest odtwarzana.

Tabela 1. Obszary dzialan choreoterapeutycznych w projekcie ,Kobiety Mocy”

Obszary Cele

Cialo — poprawa kondydji fizycznej
- zwiekszenie $wiadomosci wlasnego ciala

- roztadowanie napieé¢ w ciele

Emogje — akceptacja siebie
- zwiegkszanie emocjonalnego dobrostanu uczestniczek
- wzmacnianie poczucia wlasnego bezpieczenstwa i pewnosci siebie

— doskonalenie umiejetnoéci wyrazania i nazywania wlasnych emocji
i radzenia sobie z nimi

Swiadomos¢ siebie |- wsparcie w procesie poznawania siebie
— poznanie swoich zasobéw

— wzmacnianie samooceny

— poznanie swoich mozliwosci

— poznanie swoich potrzeb

Relacje - zwiekszanie kompetencji komunikacyjnych
— usprawnianie umiejetnosci nawigzywania i podtrzymywania relacji
z innymi

- rozwijanie umiejetnosci wspdlpracy w grupie

- stworzenie warunkéw do wymiany spolecznej

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie programu choreoterapeutycznych zaje¢ rozwojowych
,Kobiety Mocy”.

Waznym aspektem wlaczenia terapii tanicem do tego projektu byt aspekt do-
konania zmian. Gléwne zalozenie choreoterapii bowiem jest takie, ze kazda
zmiana w ruchu na poziomie ciala prowadzi do zmian na poziomie psychicznym.
Ruch w choreoterapii jest pewnym sposobem wyrazania sie i daje mozliwo$¢
integracji ciala, emocji i umystu (Kaminska, Krupka-Matuszczyk 2011: 76). Terapia
tancem ,pozwala na otwartos¢ wobec emocji oraz na ich akceptacje”, a takze
»~pomaga uruchomi¢ wyobraznie, sfer¢ uczu¢ oraz nawigzywania relacji” umystu
(Kaminska, Krupka-Matuszczyk 2011: 77). W literaturze przedmiotu wyréznia sie
rézne funkcje choreoterapii, ktére sa realizowane réwniez podczas opisywanych
przeze mnie zaje¢. Przedstawiam je ponizej (rys. 5).
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Funkcja Funkcja Funkcja Funkcja
eksploracyjna ekspresyjna aktywizujaca harmonizujaca
Funkcja Funkcja Funkcja Funkcja Funkcja
stabilizujaca koncentrujaca TOZWOojowa wymiany uwalniajaca

Rysunek 5. Funkcje choreoterapii realizowane podczas zajec¢

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: (por. Kaminiska, Krupka-Matuszczyk 2011: 78).

Konstruujac program tych zaje¢ bralam pod uwage powyzsze funkgje, co za-
manifestowalo sie w postaci obszaréw oddzialywan oraz celéw realizowanych
dzialan. Ponizej om6wie dokladniej istote tych funkcji w opisywanym projekcie.

Funkcja ekspresyjna tanca dotyczy tu umozliwienia wyrazania siebie, wyra-
zania poprzez taniec wlasnych emocji, odczué, potrzeb i pragnien czy tez mysli.
Poznawanie wlasnych mozliwosci i ograniczen wiaze sie za$ z funkcja eksplora-
cyjna tanca. Choreoterapia daje réwniez mozliwos¢ tworzenia warunkéw do
twoérczych poszukiwan i nabywania $wiadomosci siebie oraz wlasnego ciala.
Funkcja rozwojowa choreoterapii wigze sie ze wspieraniem uczestniczek w ich
osobistym rozwoju, co $ciSle wiagze sie ze zwiekszaniem samo$wiadomosci. Pod-
czas zajeé jest realizowana réwniez funkcja harmonizujaca, ktéra wiaze sie z da-
zeniem do pewnego balansu pomiedzy ré6znymi sferami w jakich czlowiek funk-
gjonuje. Podczas zaje¢ nastepuje réwniez aktywizowanie uczestniczek, czyli
uruchomienie ich potencjalu, rozbudzenie ich otwartodci na zmiany. Te efekty
mieszcza sie w funkgji aktywizujacej tego typu dziatan. Zastosowanie choreotera-
pii umozliwia zwiekszenie poczucia wiary we wlasne sily i daje mozliwos¢ do-
$wiadczania poczucia sprawstwa. Podczas zaje¢ zawsze s3 momenty uspokojenia
i wyciszenia. Czesto jest tez tak, ze taka potrzeba jest sygnalizowana przez
uczestniczki. Istotne jest tez doswiadczanie w tej ruchowej ekspres;i siebie.

Wszystko to wiaze sie z funkcja stabilizujacg choreoterapii, ktéra jest zwigza-
na z ugruntowaniem, doswiadczaniem poczucia bezpieczenstwa i z uwaznoscig
na siebie. W opisywanym projekcie realizowana jest réwniez funkcja koncentru-
jaca tanca, ktéra wigze sie z umozliwieniem poprzez taniec koncentracji na pew-
nych obszarach, wymiarach naszego funkcjonowania i do§wiadczania. Istotne jest
wiec tu, co odczuwamy, czego doswiadczamy i co myslimy. Podczas zaje¢ uczest-
niczki majg zapewnione tez warunki do odblokowania napig¢, relaksu czy tez
odczuwania rozluznienia. Tak wlasnie manifestuje sie funkcja uwalniajaca cho-
reoterapii. Istotng funkcja, jaka jest realizowana podczas prowadzonych przeze
mnie zajeé, jest funkcja wymiany. Funkcja ta wigze si¢ z relacjami z innymi. Wy-
miana dotyczy zachowan, emocji, mysli, przezy¢. Uczestniczki podczas zajeé
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wchodza ze sobg w interakcje. Taniec w grupie zapewnia im mozliwo$¢ doswiad-
czania wspélnoty. Bardzo istotne jest, ze w tym calym procesie grupowym sza-
nowana i respektowana jest réwniez ich indywidualno$¢ (por. Kaminiska, Krupka-
-Matuszczyk 2011: 78).

Taniec jest jak lustro, bowiem pozwala nam zobaczy¢ swoje prawdziwe odbi-
cie. O terapeutycznych walorach tarnca tak oto napisala A. Mendak: ,(...) jest do-
skonala metodg wspomagajaca terapie (...) jest doskonaly takze dla tych, ktérzy
chca roztadowac agresje i frustracje. Osoby majace problemy z nawiazywaniem
kontaktu ucza sie w taficu otwierania na drugiego czlowieka, a niesmiali moga
porozmawiaé bez stéw. Ludzie chorujacy na depresje podejmuja aktywnos$¢ bar-
dzo istotng przy zwalczaniu choroby, a wytwarzane pod wplywem ruchu endor-
finy poprawiajg samopoczucie i dziataja jak lekarstwo” (Mendak 2016: 42-43).

W dzialaniach choreoterapeutycznych bierzemy pod uwage relacje z samym
soba i relacje z innymi, i nad tymi dwoma jakoSciami pracujemy. Relacja JA — JA
dotyczy kontaktu z samym sobg, co wiaze si¢ z poszerzaniem $wiadomosci same-
go siebie. Ta $wiadomoé¢ dotyczy¢ moze ruchu, ciala, emocji, idei, wyobrazen czy
tez przeplywu energii (Kosztyla 2017: 93). Jest to tez swiadomos¢ wlasnego ciala,
sposobu w jaki oddychamy, $wiadomos¢ wlasnych reakcji. Praca nad relacjami
zinnymi dotyczy rozwijania umiejetnosci do nawigzywania i podtrzymywania
relacji z innymi, ale tez umiejetnosci wspolpracy i wspoéldzialania czy tez umiejet-
nosci rozwigzywania konfliktéw (Kosztyla 2017: 93). Podczas zaje¢ uczestniczki
doswiadczajg taiica indywidualnego, ale inicjowane sg tez sytuacje, w ktérych ten
taniec moze ,zadziac¢ sie” w parach, w tréjkach czy w wiekszej grupie. W projek-
cie ,Kobiety Mocy” taniec intuicyjny ,dzieje sie” nie tylko jako taniec indywidual-
ny, ale réwniez jako taniec integracyjny. I tak wypelnia sie istota wyjscia poza
wlasne JA. Taniec integracyjny jako formula tafica, ale tez jako pewna ,metoda”
pracy. W moim odczuciu jest to ciekawy koncept wzbogacajacy te zajecia. Taniec
integracyjny z zalozenia ,oparty jest na partnerstwie, réwnosci, zrozumieniu
i wzajemnym szacunku”, i daje on mozliwo$¢ integrowania sie z innymi (Garba-
cik, Wegrzyn 2008: 134). Istota takiego tarfica jest, ze nie ma tu podziatu na role ani
stalych partneréw. Jest to taniec interakcyjny, ale bez okreslania formuly tych
interakgji.

Warto podkresli¢, iz celem choreoterapii jest ,polaczenie prawidlowo funk-
cjonujacego ciala ze zdrowym duchem, dlatego tez moga w niej uczestniczy¢
osoby majace trudnosci z werbalnym wyrazaniem swoich stanéw emocjonalnych,
w relacjach miedzyludzkich, nieakceptujace wlasnego ciata, o niskim poziomie
poczucia wartosci, a takze te, ktére chca poznac lepiej siebie, podnies¢ kompeten-
cje komunikacyjne” (Kosztyla 2017: 93).

W literaturze wymieniane sa rézne korzysci z zastosowania terapii taficem
i wiekszo$¢ z nich znajduje manifestacje w zalozeniach przyjetych w opisywanym
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przeze mnie projekcie. ADTA wymienia miedzy innymi nastepujace korzysci

terapii tancem:

zwiekszenie samo$wiadomosci,

zwiekszenie poczucia wlasnej wartosci,

integracja wewnetrzna,

rozw0j autonomii osobistej,

zwiekszenie mozliwos$ci w zakresie stosowania zachowan adaptacyjnych,
lepsze radzenie sobie z przytlaczajacymi uczuciami lub myslami,
maksymalizacja zasobéw komunikacji,

poznanie swoich zasobéw,

inicjowanie zmian fizycznych, emocjonalnych i/lub poznawczych,
rozwijanie relacji opartych na zaufaniu,

poprawa umiejetnosci interakcji spoteczny (Chakraborty 2013: 12).

W odniesieniu do choreoterapii mozemy méwic o réznych sferach oddzialy-

wania tafica na cztowieka. Podczas zaje¢, ktére prowadze, oddzialywanie to doty-

czy przede wszystkim takich sfer, jak: poznawcza, emocjonalna, psychiczna, spo-

teczna, motywacyjna, estetyczna, duchowa, fizjologiczna oraz motoryczna (por.

Puszczalowska-Lizis, Markowski, Markowska, Szymanska-Smolen 2018: 416).

Tabela 2. Sfery oddzialywania tafica podczas zaje¢ ,Kobiety Mocy” — podstawowe

zalozenia
Stery oddzialy- Efekty oddziatywan
wania tafica
Poznawcza taniec wplywa na poprawe $wiadomosci wlasnego ciala i przestrzeni. Wply-

wa réwniez na zdolnoé¢ koncentracji uwagi oraz uczenia si¢ nowych zadan

Emocjonalna taniec umozliwia ekspresje emocji oraz wpltywa na poprawe zdolnosci relak-

sowania sie

Psychiczna terapia taficem oddziatuje na $wiadomos¢ wlasnego ciala oraz samoocene,

samoakceptacje i nastréj

Spoteczna taniec wplywa na poprawe kontaktéw miedzyludzkich oraz jakos¢ relacji
interpersonalnych
Motywacyjna terapia tancem wplywa na mechanizmy odpowiedzialne za rozpoczecie,

ukierunkowanie, podtrzymywanie i zakoficzenie zadania

Estetyczna choreoterapia stanowi zrédlo przezy¢ artystycznych.
Duchowa terapia tancem pozwala na rozwijanie empatii wyrazaniu ich i przezywaniu
Fizjologiczna taniec wywiera wplyw na stymulacje neuroprzekaznikéw, reguluje prace

uktadu hormonalnego, pobudza wydzielanie endorfin

Motoryczna choreoterapia daje mozliwoé¢ poprawy koordynacji wzrokowo-ruchowej,

orientacji przestrzennej, cech motorycznych, jak gibkos¢, zwinnos¢, szybkosc,
wytrzymato$é, moc

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie programu choreoterapeutycznych zaje¢ rozwojowych
,Kobiety Mocy” (por. Puszczalowska-Lizis, Markowski, Markowska, Szymanska-Smolen 2018: 416).
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Taniec moze spetnia¢ wiele r6l w rozwoju, przy czym sam rozwoj jest $cisle
zwigzany z realizacja potrzeb i mozliwosci danej osoby w réznych obszarach.
Taniec jest szczegdlng forma dzialania twoérczego czlowieka, ktérej tworzywem
jest ruch ciala i ekspresja. Istotne jest tu, ze ,nie jest to jednak ruch wykonywany
w celach przemieszczania sie lub wykonania okreSlonej czynnosci, lecz w celu
ekspresji stanéw emocjonalnych lub przekazu tresci symbolicznej” (Niedbala
2011: 267). I wlasnie sam ruch oraz ekspresja emocjonalna oraz mozliwo$¢ wyra-
zenia sie w dostepny dla danej osoby sposob okreslaly poczatkowo pewne obsza-
ry rozwojowe dla uczestniczek projektu. Z czasem okazalo sig, ze tych obszaréw
w jakich rozpatrywaé mozna oddzialywanie tafica na uczestniczki, jest znacznie
wiecej (co ilustruje ponizszy rysunek 6).

OBSZAR EMOCIONALNY

Wyrazanie emoc]i w sposob
niewerbalny oraz
wzmacnianie wiary we

/ wtasne sity i mozliwosci \

OBSZAR TWORCZY OBSZAR SPOLECZNY
Wyrazanie sie poprzez Komunikacja miedzy
ruch oraz rozumieniei uczestniczkamiiotwartosc

przezywanie muzyki na relacje z innymi

OBSZAR KSZTALCACY
Ksztattowanie swiadomosci OBSZAR POZNAWCZY
swo]eg_o ciata oraz Uczeniesie oraz zdobywanie
nabywanie sprawnosci informacji dotyczacych
ruchowej ruchu, muzykiczy tez samego
<___.. tanca.

Rysunek 6. Obszary rozwojowe tafica w projekcie

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie programu choreoterapeutycznych zajeé rozwojowych
,Kobiety Mocy” (por. Kosztyla 2017: 91).
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Podsumowanie

Projekt ,Kobiety Mocy” jest projektem wspierajgcym w rozwoju doroste ko-
biety z niepetnosprawnoécig intelektualna. Podczas zaje¢ choreoterapeutycznych
jest wykorzystywany taniec intuicyjny, ktory jest specyficzna forma tanca. Zakla-
da on bowiem duza dowolnoé¢ ruchéw i ekspresji ciala, przy czym nie wymaga
sie od uczestniczek szczegélnych umiejetnosci ruchowych. Taniec ten ma formute
tafica indywidualnego, ale daje réwniez mozliwos¢ interakcji z innymi i odczucia
wspdlnoty. Ten rodzaj tafica rzadko jest proponowany osobom z niepelnospraw-
noscig intelektualng, co wynika¢ moze z niedowierzania w ich mozliwosci swo-
bodnej ekspresji. By¢ moze jest tez tak, ze sami terapeuci czy nauczyciele pracuja-
cy z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng zdecydowanie bardziej
odnajduja si¢ w propozycjach z zakresu choreoterapii, ktére majg wyraznie wy-
odrebniong strukture i ktérych celem jest oddziatywanie (w tradycyjnej formule)
na sfere motoryczng, spoleczna czy tez poznawcza uczestnikéw. Zajecia z wyko-
rzystaniem tafica intuicyjnego, bedace czescia projektu ,Kobiety Mocy”, to propo-
zycja nastawiona na rozwoj uczestniczek (kobiet z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna), co oznacza przede wszystkim prace w obszarze takich wymiaréw jakosci
zycia, jak: emocjonalny dobrostan, niezalezno$¢ (samostanowienie), osobisty roz-
wdj czy decydowanie o sobie, czy tez relacje miedzyludzkie. Warto podkresli¢, ze
,taniec jest uniwersalnym jezykiem, ktérego tres¢ zrozumie kazdy czlowiek, nie-
zaleznie od pochodzenia (Bartel 2016: 257), czy tez mozliwosci komunikacyj-
nych”. Terapia taficem moze wplywaé¢ na wiele sfer i samo zalozenie, iz jest to
praktyka wielowymiarowa i zasilajaca integracje wewnetrzna jednostki, jest istot-
na rekomendacja do stosowania réznych podejs¢ w choreoterapii adresowanej do
0s6b z niepelnosprawnodcig intelektualng. Chcialabym podkredli¢, Ze w moim
odczuciu arteterapia moze by¢ narzedziem empowermentu. Wdrozenie tej idei
opiera sie bowiem na przekonaniu dotyczacym wykorzystywania potencjalu
tkwigcego w osobach, ktére s zagrozone wykluczeniem spolecznym (por.
Ksigzek 2010).
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Sposoby prezentacji dorostych oséb z zespolem Downa
na przykladzie wybranych obrazéw medialnych

Celem artykulu jest oméwienie medialnych prezentacji dorostych oséb z zespolem Downa. Pod
uwage wzieto wybrane programy telewizyjne — Down the road. Zespdl w trasie i Project Cupid —
kampanie i reklamy spolecznie zaangazowane (w szczegélnosci sportowe) z lat 2020-2022 oraz
projekt artystyczny Downtown collection. Sa to badania wlasne — krytyczne studium przypadkéw
dobranych indywidualnie. Kluczem doboru jest intelektualna niepelnosprawnos¢ (zesp6t Downa)
postaci wystepujacych w prezentacjach publicznych. Zastosowano metode jako$ciowa, technike
analizy zawartosci/tresci obrazéw medialnych, traktujac je jako specyficzne teksty kultury wspot-
czesnej, opisujac je i interpretujac. Swobodna narracja nie jest ugruntowana w zadnej konkretnej
teorii pedagogiczno-socjologicznej. Ma charakter humanistyczno-spolecznych refleksji i deskryp-
tywnych rozwazan teoretycznych opartych na dostepnej literaturze przedmiotu. Refleksje plasuja
sie w obszarze disability studies.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnoé¢ intelektualna, zespét Downa, mass media

Methods of presentation of adult people with Down syndrome
as exemplified by chosen media images

The aim of the article is to show some media presentations of adults people with Down syndrome.
Several television programmes were taken into consideration — Down the Road, Zespdt w trasie and
Projekt Cupid, as well as campaigns and social advertisements (in particular sports) from the years
2020-2022, plus an artistic project called Downtown Collection. This is own research — a critical study
of cases chosen personally. The key for the selection was intellectual disability (Down syndrome)
of people appearing in public presentations. The quality method was applied, together with the
technique of the analysis of the contents/content of media images treating them as peculiar texts of
contemporary culture, describing them and interpreting. The free narration is not established in
any specific pedagogical-sociological theory. It is a humanistic-social reflection and descriptive
theoretical deliberations based on available literature of the subject. The reflections can be placed
in the area of disability studies.

Key words: intellectual disability, Down syndrome, mass media
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Wprowadzenie

Masowe media, w szczegdlnosci telewizja pafistwowa, na ktérej cigzy misja
publiczna uwzgledniajgca mozliwosci i potrzeby oséb z deficytami i niepeino-
sprawnosciami (https:/edukacjamedialna.edu.pl) oraz prywatna, ktéra potrafi
bawiac, uczy¢, majg bardzo duzy wplyw na percepcje spoleczng i sposéb postrze-
gania os6b z niepelnosprawnosciami. Zwlaszcza przedstawicieli tych marginali-
zowanych grup spolecznych, ktére obarczone sg licznymi i negatywnymi stereo-
typami, do jakich nalezg osoby z zespolem Downa. Elzbieta Zakrzewska-
Manterys, socjolozka niepetlnosprawnoéci, majaca dorostego syna z ta niepeino-
sprawnoscia, zauwaza: ,'Ty Downie’ jest doskonale przez wszystkich zrozumiale.
I (...) nie brzmi dumnie. Mozna powiedzie¢, ze Down ‘zdetronizowal’ epitety
dawnego typu, takie jak debil czy idiota. Upodobanie do uzywania epitetéw na-
wiazujacych do uposledzenia umystowego jest dowodem na to, ze panuje po-
wszechna zgoda co do tego, ze uposledzenie jest czym$ pogardzanym i budza-
cym nieche¢” (Zakrzewska-Manterys 2010: 94; zob. Zakrzewska-Manterys 1995).
Publiczny jezyk opisu w danym paradygmacie kulturowo-spotecznym i medialny
sposOb obrazowania $wiata spolecznego maja ogromny wplyw na postrzeganie
marginalizowanych grup spolecznych (Bitas-Pleszak i in. 2013; Bieganowska 2015;
Sroda 2020; Sujkowska-Sobisz, Wilczek 2021; Zuchowska-Skiba 2020). Mass media
postugujac sie stereotypowym wizerunkiem o0séb z niepelnosprawnosciami moga
poglebia¢ dystans spoleczny i utrwalaé stereotypy, lub ukazujac ich w szerszej
perspektywie, niz tylko niepelnosprawnos¢, przyczynic sie do ich destereotypiza-
¢ji, zwiekszajac szanse na inkluzje spoleczng i wieksze ich zrozumienie.

Filmy fabularne, dokumentalne, seriale telewizyjne (w tym animowane dla
dzieci) (Sahaj 2022a) i internetowe, reality show, reklamy, a takze akcje i kampanie
spoleczne oraz powiesci wspolczesne i inne teksty kultury popularnej, takie jak
gry komputerowe (Gatuszka 2017; Gatuszka, Zuchowska-Skiba 2018; Sahaj 2021a,
Stasienko i in. 2021), zawieraja wizerunki osob z niepelnosprawnoséciami’. Chetnie
wystepuja w nich renomowani aktorzy?, uzyczajac swego wizerunku i glosu
(dubbing). Niektore seriale telewizyjne w calosci lub w znacznej czesci poswieco-
ne sa osobom z niepelnosprawnos$ciami fizycznymi, intelektualnymi i spoteczny-
mi: Detektyw Monk, Doktor House, The Good Doctor, Teoria wielkiego podrywu, Wielki
swiat matych ludzi, Odwrdceni, Prokurator i in. W popularnych serialach w TVP1
i TVP2 przybywa postaci z niepelnosprawnosciami, omawiane sa ich problemy
medyczne i rehabilitacyjne, spoteczne i zyciowe (Mateja 2010). W amerykanskim
serialu Glee, bedacym swoistym eksperymentem pedagogiczno-spolecznym, akcja

! Film o inkluzji/ekskluzji mtodego mezczyzny z zespotem Downa: Trio, 2022, rez. Battumur Dorj.
2 Przykladem Brad Pitt, Dustin Hoffman, Jack Nicholson, Robert de Niro, Sean Penn, Tom Hanks.
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toczy sie w integracyjnej szkole, w ktérej gléwnymi postaciami sg sportowcy
i osoby z réznymi niepelnosprawnosciami. Pomocniczy personel szkolny zlozony
jest z 0s6b z zespolem Downa. Asocjacje i interakcje przedstawicieli tych grup
prezentuja spektrum najrézniejszych postaw: od marginalizacji i wykluczenia, po
akceptacje i inkluzje. W najgorszej sytuacji znajduja sie doroste osoby z zespolem
Downa, pomimo daleko idacej polityki poprawnosci i wsparcia wladz szkoly zo-
brazowanej w serialu Glee.

W programach rozrywkowych Mam talent, Taniec na lodzie, Taniec z gwiazdami,
Fort Boyard itp. od lat wystepuja osoby z niepelnosprawnosciami. Od 2017 roku
Super Polsat emituje program dokumentalny (z napisami dla niestyszacych) Su-
perLudzie (https://www.superpolsat.pl), prezentujacy osoby Zyjace z pasja; glow-
nie sportowcéw z niepetlnosprawnosciami. Jesienig 2020 r. Polsat emitowat 2. edy-
cje programu Ninja Warrior Polska (https://www.polsat.pl), w ktérym po raz
pierwszy w ,sportowych” zmaganiach udzial wzigl mezczyzna z proteza nogi
(Sylwester Wilk), ktéry w kolejnych odcinkach przyciagal duza uwage widzéw,
wywolujac ich zywe reakcje (Kopiecka-Piech 2015).

Sportowcy z niepelnosprawnosciami fizycznymi zadomowili sie juz w kolek-
tywnej swiadomosci; wystepuja na igrzyskach paraolimpijskich transmitowanych
przez TVP, sa rozpoznawalni wystepujac w ogolnopolskich akcjach i kampaniach
spolecznych wspieranych przez panstwowe koncerny: Lotto, Orlen, PFRON
(Waszkiewicz-Raviv 2020). W odréznieniu od niepetnosprawnosci fizycznej znacz-
nie trudniejsza do publicznego pokazywania jest niepelnosprawnoé¢ intelektualna?
(Niedbalski 2007; Szagun 2021). Wsréd wielu trudnosci w prezentacji ludzi z nie-
pelnosprawnosciami intelektualnymi jest ich nie-bohaterskos¢ i nie-heroicznos¢,
prozaicznoé¢ i zwyczajnos$¢ — niezbyt atrakcyjne medialnie. Podczas Europejskich
Letnich Igrzysk Olimpiad Specjalnych (ELIOS), ktére w 2010 r. odbyly sie w War-
szawie, realizowana byla kampania spoleczna finansowana przez PFRON: Nie mu-
sisz robic nic specjalnego — kibicuj im na co dzieri (Rusza kampania...). Osoby z zespolem
Downa pokazywane byly w specyficznym, kibicowskim kontekscie. Gdy jednej
z nich rozrywala sie reklaméwka w sklepie, kasjerka skandowata: ,Nic sie nie stalo,
naprawde nic si¢ nie stalo”. Gdy inna osoba w zatloczonym autobusie kasowata
komus bilet, pasazerowie skandowali: ,Dziekujemy, dziekujemy”. Akcja miata na
celu zwrécenie uwagi na prozaiczne potrzeby i mozliwosci 0s6b z niepelnospraw-
nosciami intelektualnymi oraz konieczno$¢ codziennego ich wsparcia. Bogdan
Snarski, dyrektor ds. marketingu i komunikacji ELIOS 2010, zauwazyt:

Wedlug ostatnich badan wiekszos¢ Polakéw nie wie czym jest niepelnosprawnos¢ in-
telektualna, nie wie jak ja traktowa¢, myli z chorobg psychiczng i bélem. Tymczasem

® Jednym z nielicznych polskich seriali jest Dorgezyciel (2008-2009), nienalezacy do udanych pro-
dukgji.



Sposoby prezentacji dorostych 0sdb z zespolem Downa. .. 41

osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng moga prowadzi¢ bardzo udane zycie czer-
piac rados¢ na przyklad z uprawiania sportu, pracujac i zakladajac rodziny (Rusza kam-
pania...; zob. Zakrzewska-Manterys, Niedbalski 2016a-b).

Do haset Kibicuj nam! i Jestesmy rowni odwolywano sie w finansowanej przez
PFRON oraz Ministerstwo Sportu i Turystyki kampanii spolecznej #GrajmyRazem
dotyczacej XII Ogodlnopolskich Letnich Igrzysk Olimpiad Specjalnych rozgrywa-
nych w 2022 r. (Pilecka 2020; Sahaj 2021b). W trakcie tej prestizowej imprezy polscy
sportowcy celebrowali Swiatowy Dzieh Zespolu Downa (https://www.olimpiady-
specjalne.pl).

Pomimo prestizu i spolecznej wagi igrzyska olimpiad specjalnych nie przy-
ciagaja jednak specjalnej uwagi mass mediéw, a prozaiczne perypetie zyciowe
0s0b z niepelnosprawnosciami intelektualnymi nie sa zbyt pociagajace dla prze-
cietnych widzéw. Przelamaniem tego impasu sg najnowsze kampanie spoleczne
ireklamy oraz programy telewizyjne nowego formatu z osobami z zespolem
Downa w roli gléwnej: Down the road: zespot w trasie (sezon 1-3) i Projekt Cupid
(sezon 1). Oba zrealizowane przez telewizje TTV, podobne w formacie, ale od-
mienne w sposobie przekazywania treéci spotecznie wrazliwych.

Down the road: zespét w trasie

Polska edycja Down the road* byla pierwsza lokalng emanacja belgijskiego reali-
ty show, ktéry w 2018 r. zdobyt nagrode Rose d’Or, nazywanga , Europejskimi Osca-
rami”, w kategorii ,najlepszy dokument rozrywkowy”. Scenariusz polskiej wersji
napisala socjolozka Aleksandra Wiecka, mama dziecka z zespolem Downa.
W Down the road widzowie majg moznos¢ ogladania podczas wspdlnej podrozy
w prozaicznych sytuacjach towarzyskich — zwigzanych z jedzeniem, odpoczyn-
kiem, spedzaniem czasu wolnego, uprawianiem sportu — grupe mlodych oséb
z zespolem Downa, $wiadomych swej niepelnosprawnosci, odmiennosci i ograni-
czen. Wszyscy oni szczerze informuja w swobodnych autonarracjach (w , pokoju
zwierzeni”) o swych naturalnych pragnieniach psychospolecznych: potrzebie
bliskich relacji partnerskich, zalozenia rodziny, uprawiania seksu®, usamodziel-

4 Rez. R. Samborski, 2020-2022.

° Pragnienia te artykutowane sa w autobiografiach 0séb z niepelnosprawnoéciami, m.in.: Stephena
Hawkinga, Nicka Vujicica, Janusza Switaja, Piotra Pajaczkowskiego, Rafata Waliszewskiego i in.
Spolecznie znaczaca jest multimedialna kampania spoleczna Petnosprawni w mitosci (https://biuro-
prasowe.fundacjaavalon.pl), realizowana w postaci spotéw telewizyjnych i plakatéw na przy-
stankach komunikacji miejskiej w 2021-2022 r. Seksualno$¢ oséb z niepelnosprawnosciami opi-
sywana jest w literaturze przedmiotu autorstwa m.in. Antoniny Ostrowskiej, Lwa Starowicza,
Remigiusza Kijaka, Zbigniewa Zdebskiego. Omawiana na specjalistycznych zajeciach na kierun-
kach (para)medycznych niektérych uczelni, np. stolecznej AWEF.
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nienia sie. Zwierzeniom tym towarzyszy bolesna §wiadomosc tego, ze czes¢ tych
marzen nigdy nie bedzie mogta by¢ zrealizowana, pomimo tego, ze sa dorostymi
ludZzmi. Podobny zabieg — ,zwierzanie” — zastosowano w pionierskim programie
emitowanym w telewizji TV1 — Sanatorium milosci — ktérego bohaterami byla inna
grupa marginalizowana spolecznie: seniorzy. Za sukcesem telewizyjnym obu tych
programéw stali empatyczni i spolecznie wrazliwi prowadzacy: Marta Manowska
(Sanatorium milosci, Rolnik szuka zony) i Przemystaw Kossakowski (Down the road).
Kossakowski (2014; 2022) w ramach innych projektow telewizyjnych wlasnego
pomystu wcielal sie w postaci oséb z niepelnosprawnosciami i senioréw.

Empatyczni realizatorzy wymienionych programéw telewizyjnych publicznie
przyznawali, jak wazna i niezwykle trudna byla rola troskliwego ,opiekuna spo-
legliwego”®. Kossakowski twierdzil, ze $wiat relacji interpersonalnych i psycho-
spotecznych bohateréw Down the road wielokrotnie przekroczyl granice jego wy-
obrazen i byl znacznie bardziej zniuansowany, niz przypuszczal. Podobnego
zdania byla Aleksandra Wiecka: ,Okazalo sig, ze sytuacja jest o wiele bardziej
zlozona, niz sadzilam. Uswiadomitam sobie, Ze bardzo trudno jest przelozy¢ na-
sze kategorie bycia dorostym na ich sposéb myslenia czy funkcjonowania”
(https:/zycie.hellozdrowie.pl). Ekipa techniczna realizujgca Down the road byla
wielokrotnie zaskakiwana: otwarto$cig oséb z zespolem Downa, tatwosciag wcho-
dzenia przez nie w osobiste relacje, szybkim skracaniem dystansu spolecznego.
Ale takze zlozonoscig osobowosci i réznorodnoécig charakterologiczng postaci,
ktore niekiedy chcialy, a czasem musiaty by¢ same, z dala od innych, by dojs¢ do
siebie, opanowac emocje, wyciszy¢ sie. To, co twércom programu Down the road
wydawalo sie atrakcyjne i ciekawe z ich punktu widzenia — jak ekskluzywna
aktywno$¢ sportowa, jazda bolidami na torze wyscigowym Formuly 1 Red Bull
w Austrii, rafting na gorskiej rzece w Slowenii — nie wzbudzilo szczegélnego zain-
teresowania gléwnych bohateréw programu. I odwrotnie: to, co dla przecietnych
ludzi bylo niezauwazalne i nieodczuwalne, stanowilo ogromny, niekiedy nie-
przezwyciezalny problem dla doroslych oséb z zespotem Downa.

Na specyfike i trudnosci w prowadzeniu badan terenowych z udziatem oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng zwraca uwage socjolog niepelnosprawnosci
Jakub Niedbalski:

Osoba zainteresowana problematyka niepelnosprawnosci intelektualnej, zmuszona
zostaje do zmagania si¢ z réznorodnymi trudnoéciami pojawiajacymi si¢ niemal na
kazdym etapie pracy badawczej. Kazda faza badan, w tym takze eksploracja terenowa
zwigzana z pozyskiwaniem danych empirycznych stanowi swego rodzaju wyzwanie.

¢ Okreélenie wrziete z etyki niezaleznej Tadeusza Kotarbinskiego, odnoszace sie do cztowieka

wrazliwego na cierpienie i przeciwdzialajacego mu, empatycznego i skutecznego w dzialaniu. Za
takiego ,opiekuna spolegliwego” uchodzi¢ moze Janusz Korczak, wykladajacy w szkole Marii
Grzegorzewskiej, a ze wspoélczesnych: Janina Ochojska i Jerzy Owsiak.
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Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng jest bowiem specyficznym ob-
szarem badan, wymagajacym elastycznego podejscia oraz dostosowania strategii ba-
dawczej do mozliwosci poznawczych i percepcyjnych oséb z niepelnosprawnoscia in-
telektualng. Dlatego od osoby, ktéra podejmuje sie badania tej grupy ludzi, wymaga
sie szczegblnego wyczucia, umiejetnosci poznawczych oraz odpowiedniego warsztatu,
przygotowania metodologicznego i technicznego (Niedbalski 2018: 281).

Cytowany autor podkresla:

Jednoczeénie badacz taki powinien by¢ w pelni swiadomy czekajacych go trudnosci
oraz charakteru i specyfiki srodowiska 0séb z niepelnosprawnosciami. Tylko taka po-
stawa oraz pelna refleksyjnos¢ moga przynies¢ owoce w postaci prawidlowo i rzetelnie
przeprowadzonych badan. Jednak swoisto$¢ i wyjatkowos¢ tego Srodowiska sprawiaja,
ze badacz nigdy do konca nie moze by¢ pewien rezultatéw swego przedsiewziecia. Te
trudnosci w polaczeniu z niepewnoscia ostatecznego rezultatu projektu, sprawiaja, ze
badania 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualnoscig sa nie tylko ryzykowne, ale
i wymagajace (Ibidem; zob. Niedbalski 2009; 2010; 2016).

Atrakcyjnosé¢ przekazu, autentycznosé, barwnosé i charakterologiczna rézno-
rodnoé¢ postaci, wysoki walor edukacyjny oraz bardzo duza ogladalno$¢ progra-
mu Down the road, spowodowala, ze po zakonczeniu emisji w niszowej TTV, po-
wtérzono go w TVN. Podczas pandemii COVID-19 nagrano dodatkowy 13.
odcinek w formie telekonferencji. Sukces programu potwierdzila telemetria:
§rednia widownia odcinka liczyla ok. 442 tys. widzéw (442 tys. widzow...); pro-
gram wydatnie podniést ogladalnos¢ TTV. Medialny sukces spowodowal, ze po-
wstaly kolejne serie programu, emitowane w TTV i na Netflixie, cieszac sie duzym
zainteresowaniem widzoéw.

Jedna z najbardziej barwnych postaci 1. serii Down the road okazal sie Michal
Milka, z ktérym opublikowano wywiad-rzeke (Milka 2021). Milka jest postacig
szczegOlng pod wieloma wzgledami: jest aktorem teatralnym’, pracuje w Urze-
dzie Miasta Gdaniska, duzo podrézuje, zna angielski, jest bardzo kontaktowy. To
wysokofunkcjonujaca osoba z zespolem Downa potrafiaca jasno i wyraznie arty-
kulowaé swoje potrzeby i pragnienia psychospoleczne oraz precyzyjnie definio-
wac problemy grupy osoéb, do ktérej przynalezy ze wzgledu na niepelnospraw-
nosé. Z tego tez wzgledu nazywany jest ,ambasadorem oséb z zespotem Downa”.
Swiadom swej odmiennosci i specyfiki intelektualnej niepetnosprawnoéci, wielo-
krotnie podkreslat i mocno akcentowal gorace pragnienie mitosci i che¢ zwiazku
partnerskiego z kobieta®. Zwigzku, ktérego nie miat i prawdopodobnie mie¢ nie
bedzie. Pomimo bycia dorosla osoba mieszka z mamag. Bliskie relacje wlacza

Wystepuje m.in. jako amant w sztuce Romeo i Julia, granej przez aktoréw z zespolem Downa
z Teatru Razem, w probach do spektaklu w gdanskim Teatrze Szekspirowskim.

Podobnie jak bohater filmu Ja tez (rez. A. Naharro, A. Pastor 2009): mtody mezczyzna z zespotem
Downa, zatrudniony w urzedzie miasta, zakochany w kolezance z pracy.
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w zakres dobrostanu: ,Zdrowie czlowieka. Psychiczne i fizyczne. Trzeba dbaé o
zdrowie i sporty uprawiac (...). I trzeba mie¢ wsparcie w zyciu. Moja mama i moi
przyjaciele, i moja rodzina. To jest moje zdrowie” (Milka 2021: 14).

To, co uderza w postaci Michata Milki — zar6wno w programie TTV, jak
iw wywiadzie z nim - to bogactwo jezyka, r6znorodnos¢ $wiata psychospolecz-
nego, dojrzaloé¢ i samo$wiadomos¢. Jest osobg z zespotem Dawna, z definicji
osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng, ale wielokrotnie pokazuje si¢ z zaska-
kujacej strony: autentycznosci i dojrzalosci, przejawiajacej sie mimo pewnej nie-
zaradnodci. Jego osobowos¢ jest odkryciem fenomenu réznorodnoéci oséb z ze-
spolem Downa, ktérzy stanowia grupe spoleczng zlozona z bardzo réznych
jednostek, o odmiennych parametrach intelektualnych, funkcjonalnych i psycho-
spotecznych. Sa do siebie podobni (np. genetycznie® i morfologicznie'?), ale by-
najmniej nie s tacy sami; s3 odmienni, r6zni. Dorota Krzeminska zauwaza:

Michal jest przedstawicielem chyba pierwszego pokolenia integracji. Wzrastal w in-
nych warunkach niz jego réwiesnicy piecdziesiat czy szesédziesiat lat temu. Bardzo
dlugo pulap, jaki wyznaczalo sie osobom z zespolem Downa w obszarze psychologii
Klinicznej czy psychiatrii, byt naprawde mizerny. Az tu nagle okazuje si¢, ze ci ludzie
ujawniaja cechy, ktérych bySmy sie po nich nie spodziewali. Z drugiej strony dzis ro-
zumiemy, ze nie istnieje ujednolicony wizerunek zespolu Downa. Przez wiele lat uwa-
zano, ze jest to pewna populacja ludzi i oni sa wszyscy mniej wiecej tacy sami, wza-
jemnie do siebie bardziej podobni niz do wlasnych rodzicéw. Tymczasem okazuje sie,
ze ta grupa jest wewnetrznie bardzo zréznicowana. Beda tam osoby bardzo przecietne
i nizej funkcjonujace i beda postacie niezwykle, jak Michat Milka (w: Milka 2021: 81-
82).

Aby tego niezwyklego ,odkrycia” dokona¢, trzeba bylo Michata blizej poznac.
Racje ma Monika Skura, piszac:

Z przeprowadzonych badan wynika, ze im blizsze, czestsze, dluzsze i bardziej bezpo-
$rednie kontakty ludzi pelnosprawnych z osobami z niepelnosprawnoscia, tym mniej
uprzedzen, przesadéw, leku na temat niepelnosprawnosci. Spotkania te nie mogg jed-
nak by¢é wymuszane, przypadkowe i bez przygotowania, niepowodowane potrzeba
poznania drugiego czlowieka. Wzajemne kontakty nabierajg znaczenia wtedy, gdy da-
ja mozliwo$¢ wchodzenia w bliskie relacje, opieraja sie na racjonalnej wiedzy o specy-
fice innosci drugiej osoby, daja mozliwos¢ wspdtuczestnictwa w szerokim zakresie rél
spolecznych, odbywaja si¢ na wielu plaszczyznach i przejawiaja w wielu dziedzinach

° Osoby te faczy dodatkowy chromosom, stad nazwa , trisomia 21 chromosomu”.

10 Z powodu charakterystycznego wygladu ich przypadlo$¢ nazywana byta niegdys deprecjonujaco
,mongolizmem” (zob. Garbat 2015). Bohater filmu Osmy dzieri (rez. ]. van Dormael 1996) — dorosty
mezczyzna z zespolem Downa — z uwagi na sw6j wyglad zywi przekonanie, ze jest z pochodze-
nia Mongolem. Film pokazuje zlozonos¢ i wielowymiarowos¢ postaci z niepelnosprawnoscig in-
telektualng oraz liczne trudnosci w relacjach interpersonalnych i spolecznych.
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oraz w zwyklych sytuacjach codziennego zycia (Skura 2016: 51; Belzyt 2015; Cytowska
2011; Dubas 2011).

Cieszacy sie duza ogladalnoscia program Down the road pelnit wazng role
edukacyjng i informacyjng, pokazujac specyfike i zlozonos$¢ niepelnosprawnosci
intelektualnej 0séb z zespolem Downa, jednoczeénie przyblizajac je i z nimi oswa-
jajac.

Projekt Cupid

Popularnoé¢, zainteresowanie widzéw i medialny sukces Down the road przy-
czynit sie do powstania kolejnej produkgji z udzialem oséb z zespotem Downa
zrealizowanej przez TTV: Projekt Cupid (https:/ttv.pl). Stworzono go wedlug pro-
jektu, w ktéry zaangazowani byli twércy Down the road. Do nowego programu
wlaczono przedstawicieli innych grup z niepetlnosprawnos$ciami: osoby w spek-
trum autyzmu i z zespolem Tourette'a. Uczestnikéw wybrano na castingu, projekt
realizowano p6t roku, a celem bylo aranzowanie ,randek w ciemno”, bliskich
relacji towarzyskich i zwigzkéw partnerskich miedzy uczestnikami. A widzom
przyblizenie probleméw psychospotecznych oséb z wyréznionymi niepelno-
sprawnosciami. Prowadzacymi program byl Przemystaw Kossakowski i Barbara
Kurdej-Szatan.

Projekt Cupid, cho¢ wzbudzil znaczne zainteresowanie widz6éw, nie zostat
przyjety réwnie entuzjastycznie, jak Down the road. Podniést wprawdzie nieco
ogladalnos¢ TTV, ale przecietny odcinek ogladalo mniej, bo ok. 330 tys. widzéw
(~Project Cupid...”). Na internetowym portalu filmowym Filmweb program Down
the road w chwili pisania artykulu byt oceniony na 8,7/10 pkt., a Projekt Cupid na
7,1/10 pkt. Projekt Cupid od poczatku wywolywal ambiwalentne odczucia u od-
biorcéw, spotkatl sie z krytyka ze strony telewidzéw. Czgs¢ tych krytycznych
uwag autor niniejszego artykulu podziela, swoje uwagi formutujac ponize;.

Co w Projekcie Cupid bylo niewlasciwe, nieodpowiednie? Po pierwsze: jedno
z dwojga prowadzacych. P. Kossakowski jest doswiadczonym i empatycznym
moderatorem telewizyjnym??, z tatwosciag wchodzacym w bliskie interakcje z oso-
bami uczestniczacymi w jego programach, porozumiewajacy sie z nimi niemal
bez stéw; niewerbalnie, mowg ciala. W bezposrednich relacjach z dotknigtymi
deficytami i niepelnosprawno$ciami uczestnikami programu byl autentyczny
i cieply, przekonujacy i swobodny. Natomiast B. Kurdej-Szatan starata sie wyka-
zywaé zrozumieniem, ale wida¢ bylo, ze relacje z osobami z niepelnosprawno-

11 Za prowadzenie Down the road wyrézniony w 2020 r. nagroda Telekamera — jako ,0sobowos¢
telewizyjna”.
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Sciami ewidentnie nie s3 jej zywiolem; byla sztuczna i w zasadzie zbedna. Chyba,
ze taka byla jej rola: osoby stykajacej sie ludzmi, ktérych probleméw nie zna, nie
rozumie i im sie dziwi, mimowolnie utrzymujac dystans w stosunku do nich.

Gléwni bohaterzy z niepelnosprawnosciami i prowadzacy program Scisle rea-
lizowali scenariusz, ktérego stali sie ,ofiarami”. Odgrywajac przeznaczone im role
angazowani byli w trudne sytuacje, ktérym wielokrotnie nie byli w stanie podotaé
z uwagi na ich naturalng stresogennoé¢ i znaczny stopiei komplikacji. Wiekszoé¢
wystepujacych w programie miodych doroslych oséb z niepelnosprawnosciami
intelektualnymi i deficytami spolecznymi byta na randce po raz pierwszy w zyciu.
Wczedniej nie mieli partnera/partnerki, ani doswiadczefrh w bliskich, intymnych
kontaktach z ludZmi z nimi niespokrewnionymi. I to bylo wida¢: stres intensyw-
nymi barwami malowat sie na ich twarzach, emanowatl z cial. Zdarzalo sie, Ze nie
wytrzymywali presji, plakali, wymagali pomocy. Do dyspozycji mieli dyzurnego
pedagoga specjalnego i psychologa, ktérzy interweniowali w kryzysowych sytua-
gjach. Interwencje byly konieczne, bo sytuacje spoleczne przekraczaly kompeten-
cje i mozliwosci postaci z niepelnosprawnosciami; nie byli w stanie zapanowac
nad silnymi emocjami. Bodzcéw bylo za duzo, szczegdlnie dla wrazliwych na nie
0s6b w spektrum autyzmu, ktérzy zawieszali sie lub reagowali stereotypiami
(Fornalik 2019; Reichmann 2006).

Telewizyjna narracja Projektu Cupid byla trudna do ogarniecia: przerywana
dlugimi blokami reklamowymi, obok biezacych par omawiane byly historie po-
staci wystepujacych w poprzednich odcinkach i zapowiadane byly osoby z od-
cinkéw, ktoére dopiero nastgpia. Akcja czesto i szybko przeskakiwala z postaci
i par, poruszajac rézne watki, trudne do polaczenia ze soba, wywolujac dysonans
poznawczy i niezrozumienie. W ostatnich odcinkach akcent postawiono na pro-
wadzacych program, bioracych udzial w osobliwych quizach, dotyczacych ich
prywatnego zycia. Nie sposéb bylo oprze¢ sie wrazeniu, ze epatowanie ekshibi-
cjonizmem bylo celowym zabiegiem wpisujacym sie w polityke dzialania telewizji
TTV. Projekt Cupid byl emitowany po programie Gogglebox. Przed telewizorem,
w ktérym ,zwykli ludzie” komentuja wybrane fakty spoleczne. Po Projekcie Cupid
byty Krélowe zZycia ziejace egzystencjalng pustka. W przerwach reklamowani byli
Kanapowcy — reality show o ciele$nie nienormatywnych mezczyznach, niepomnych
na modny trend body positive, nieudolnie prébujacych pozby¢ sie nadmiaru ciala.
Wiekszos¢ produkcji TTV ma charakter podgladactwa i taniej sensacji. Program
o ludziach z intelektualnymi niepelnosprawnosciami pokazywany w takim kon-
tekscie — ,przygdd” kolejnej grupy nienormatywnych oséb — mégt budzi¢ nie-
smak i zazenowanie.

Walorem Projektu Cupid, ktéry zaczal by¢ emitowany w trakcie zimowych
igrzysk paraolimpijskich Pekin 2022 (oraz Walentynek), byta jego dostepnos¢ dla
0s0b z deficytami stuchu i wzroku. Program byl z audiodeskrypcja i z thumaczem
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jezyka migowego oraz dodatkowym lektorem opowiadajacym to, co dzieje si¢ na
peryferiach i w tle programu (a czego czesto nie byto widac). Lektorzy podawali
cenne informacje ttumaczace zachowania oséb z niepelnosprawnosciami intelek-
tualnymi i spotecznymi bioracych udzial w programie, zwlaszcza w sytuacjach
nieoczywistych, wymagajacych interpretacji, udzielajac dodatkowych wyjasnien
niezorientowanemu/zdezorientowanemu widzowi. Lektorzy podawali komuni-
katy typu: ,emocjonalnos¢ jest cecha charakterystyczng oséb z zespotem Downa”
lub, dla odmiany, ,relacje spoleczne sa szczegdlnie trudne dla oséb ze spektrum
autyzmu, zwlaszcza w odczytywaniu emocji”. A takze: ,bezkompromisowe wy-
razanie opinii jest cechg tych oséb”, ,osoby z autyzmem czuja sie bezpieczne
w znanym sobie otoczeniu, nowe sytuacje sg dla nich duzym wyzwaniem”, , 0s0-
by ze spektrum autyzmu maja problemy z respektowaniem ogélnie przyjetych
zasad”.

Waznym elementem Projektu Cupid bylo pokazanie najblizszego otoczenia
spolecznego wystepujacych w programie oséb z niepelnosprawnos$ciami: ich
kregu rodzinnego, w szczegélnosci roli i znaczenia matek-opiekunek, jako postaci
pierwotnie socjalizujacych i spolecznie znaczacych (Koperski 2018a-b). Matki wy-
powiadaly sie na temat swoich pociech, ich oraz wlasnych oczekiwan zyciowych,
doswiadczen, probleméw i trudnosci wychowawczych (Suchcicka 2011). Jedna
zmatek odwaznie przyznala, Zze po urodzeniu nie kochala swego dziecka ze
wzgledu na jego anomalie/odmiennos¢; dlugo nie byla w stanie przezwyciezy¢
awersji do intelektualnej niepelnosprawnoéci. Inna mama — wyraznie utrudzona —
wraz z mezem samotnie (bez wsparcia rodziny) wychowujaca dziewczyne
z zespolem Downa — martwila sie o to, co stanie sie z cérka w najblizszej przyszto-
§ci, gdyz sa ludzmi w wieku senioralnym. Opiekunowie i rodzice wspdlnie
podzielali troske o swych podopiecznych, co do ktérych pragneliby, aby mimo
towarzyszacej im od urodzenia niepelnosprawnosci, mogli by¢ bardziej samo-
dzielni, nawiazywac relacje partnerskie, dajace szanse na wspodlne zycie z kim$
innym, niz tylko z (nad)opiekunczymi rodzicami (Mysliwczyk 2020). Jeden
z uczestnikow Projektu Cupid — Piotrek — mial plan zamieszkania z poznang
w programie dziewczyng naprzemiennie u ich rodzicéw. Kwestia ta jest wazkim
elementem projektow spotecznych'?.

Pragnienia bliskich relacji interpersonalnych i partnerskich artykutowali wszy-
scy uczestnicy programu; w réznych stopniu i zakresie. Chcieliby zaspokojenia

2 Wsparciem dla opiekunéw i rodzicow 0s6b z niepetnosprawno$ciami jest ,opieka wytchnienio-
wa” (Program "Opieka wytchnieniowa"...) oraz domy/mieszkania wspomagane/treningowe, w kt6-
rych doroste osoby z niepelnosprawnosciami uczg sie¢ samodzielnosci. W Poznaniu realizowany
jest projekt budowy ,domu autysty” (www.domautysty.org.pl) i kolejne edycje spolecznych pro-
gramoéw asystenckich: (,Mieszkania wspomagane...”). Mieszkanie treningowe dla dorostych oséb
z zespotem Downa: Mieszkanie treningowe. ..
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najbardziej naturalnych potrzeb psychospolecznych: akceptacji, bliskosci, przy-
jazni, milosci, znalezienia partnera zyciowego, stworzenia zwigzku, zalozenia
rodziny, usamodzielnienia sig, funkcjonowania niezaleznie od rodzicéw/opieku-
néw. Réznie jednak definiowali ,mito$¢”. W przypadku oséb z zespotem Downa,
nazywanych niekiedy ,aniolami mitosci” z uwagi na ich afiliacyjnos¢ i emocjonal-
nos$¢, ,milos¢” sprowadzala sie do calowania i przytulania, a wyobrazenia
o wspdlnym zyciu byly nieco infantylne i jednowymiarowe, troche naiwne (ze
beda razem do konica zycia). Byli $wiadomi ograniczen utrudniajacych potencjal-
ny zwigzek: tego, ze nie beda mogli pobrac¢ sie, trudnosci w liczeniu pieniedzy
podczas zakupéw, nastawieniu odpowiedniego programu w pralce, przygotowa-
nia positkéw, podrézowania bez asysty. Ze pomimo sprzyjajacych okolicznoéci —
podsuniecia im potencjalnego partnera — nie czuja sie zobligowani do nawigzania
z nim blizszej relacji i tworzenia zwigzku. Kilkoro bohateréw programu z zespo-
tem Downa nie znalazlo partnera. Wysokofunkcjonujacy Oliver Treplinski zrezy-
gnowat z udzialu w programie, koncentrujac sie¢ na rozwoju osobistym i karierze
sportowej. W 2022 r. zdobyt zloty medal na Mistrzostwach Swiata w Judo Oséb
z Zespotem Downa (https:/judoinfo.pl)’®. Uwaza, ze ,na mitos¢ nigdy nie jest za
pozno”, a ,dziewczyny lubia wysportowanych”. Z kolei Marta, majaca asystentke
spoleczng towarzyszaca jej, wspomagajaca i dopelniajaca role matki, telefonicznie
~zerwala” z przydzielonym jej, bardzo starajacym sie o nig, emocjonalnie zaanga-
zowanym chlopakiem. W rozmowie z matka wyartykulowata to, z jakich powo-
déw nie chce kontynuowa¢ z nim znajomosci, podkreélajac, ze nie posiada on
cech preferowanych przez nia. Filozof w filmie Jesienna opowiesc** rzekt: ,nie zmu-
sza sie ludzi do milosci”.

Uczestnicy Projektu Cupid maja swoje pasje i szczegélne zainteresowania, kto-
rym z zapalem sie oddaja. W rozmowach miedzy soba wyjawiali swoje preferen-
gje, leki i pragnienia. Marta lubi taficzy¢ i marzy o karierze modelki. Niekt6rzy
boja sie burzy, pajakéw, slimakéw lub postaci z gier komputerowych i filméw.
Inni lubig czyta¢ kryminaly, pisaé powiesci, tanczy¢, gra¢ na klarnecie, tuli¢ sie
icalowaé. Cechy i wady oséb z deficytami i niepelnosprawnosciami bioracych
udzial w programie przyblizaja nam ich, uczlowieczaja, pozwalaja blizej ich po-
znac i bardziej zrozumie¢ w calym spektrum ich postaw i zachowan. Osoby
z zespolem Downa byly bardziej otwarte na relacje personalne i sytuacje spotecz-
ne, niz bardzo nimi zestresowane osoby w spektrum autyzmu. Dziewczyna
z zespolem Tourette’a nie byla zainteresowana relacja z zaproponowanym jej

¥ Film o chtopcu z zespolem Downa, ktéry pragnie zosta¢ wrestlerem: Sokdl z mastem orzechowym
(ang. The Peanut Butter Falcon, rez. T. Nilson, M. Schwartz, 2019). Zawodnik MMA z zespolem
Downa: Garrett Holeve: https://www.garrettsfightfoundation.org.

14 Rez. E. Rohmer, 1988.
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chlopakiem®. Samoswiadoma i pewna siebie, przekonana o swej alternatywnej
cielesnej atrakcyjnosci, aktywna na portalach spolecznosciowych. Cho¢ postaci
Projektu Cupid nie byly w pelni reprezentatywne, stanowily delegacje oséb po-
zwalajacych zajrze¢ do ich specyficznego $wiata, pod wieloma wzgledami bardzo
podobnego do naszego, ale niekiedy od niego znaczaco sie r6zniacego.

Medialne projekty z osobami z zespolem Downa

Telewizja TTV goscila osoby z zespolem Downa juz wczeéniej. Za udane
przedsiewziecie pod wzgledem medialnym, edukacyjnym i spolecznym uznaé
mozna talk-show O tym sig nie mowi (2019):

Polski talk-show to zapis rozméw z wyjatkowymi bohaterami, ktérzy kazdego dnia spo-
tykaja sie z niezrozumieniem i stawiajg czola przeciwnosciom. Uczestnicy losuja trudne
iintymne pytania, dotyczace sfery seksualnosci, innosci i r6znorodnych spotecznych ta-
bu. Odpowiadajac na nie, dzielg sie z widzami wlasnymi doswiadczeniami i wiedza.
Dzieki temu wiele funkcjonujacych w spoleczenistwie mitéw zostaje obalonych. (...) pre-
zentujg sie m.in. osoby otyle, drag queens, ludzie z zespolem Downa (...). Wszyscy oni
musza mierzy¢ sie w codziennym zyciu z dyskryminacjg czy krzywymi spojrzeniami.
Nie poddaja sie jednak i walcza o swoje. Dzieki tej bezkompromisowej postawie moga
stac sie dla innych ludzi prawdziwa inspiracja (https:/programtv.onet.pl).

Kolejne odcinki O tym sig nie mowi byly poswiecone r6znym grupom margina-
lizowanych/wykluczanych spolecznie; Zespél Downa byl 3/10 (https:/player.pl).
Formula programu jest teleekspresowa; odcinek trwa kilkanascie minut, informa-
cje sg intensywne i skondensowane. Walorem programu O tym sig nie mowi jest to,
ze wypowiadaja sie w nim tez bliscy gtéwnych postaci — matki, ojcowie i opieku-
nowie — podajac wlasne interpretacje, niekiedy bardzo osobiste. Osoby z zespo-
tem Downa - dzieci i dorosli — w 2019 r. goscily takze w telewizjach $niadanio-
wych, m.in. w programie Dzieri dobry TVN (cze$¢ 31 6).

Prezentacji oséb z niepelnosprawnosciami dokonywano w telewizji wielo-
krotnie. W Stylowych rewolucjachi w Jak dobrze wyglgda¢ nago (How to Look Good
Naked) w TVN Style prowadzacy te programy Gok Wan wybieral kobiety cielesnie
nienormatywne i wizualnie przeksztalcal je do tego stopnia, ze atrakcyjne wyda-
waly sie zarowno widzom, jak i sobie. W 2012 r. w USA wielkim powodzeniem
cieszyla sie reklama z wizerunkiem radosnego dziecka z zespolem Downa:
9-miesieczng Valenting. Wlascicielka koncernu odziezowego — Dolores Cortés Kids
— spirytus movens tej akcji medialnej — publicznie twierdzita: ,Dzieci z syndromem
Downa sa piekne. Zasluguja na szacunek, miloé¢ i uwage” (Owoseje 2021).

% Randka osoby z zespotem Tourette’a: Vincent chee byc sobg....
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W 2009 r. realizowany byt w Polsce niezwykly projekt artystyczno-spoteczny
Downtown Collection (https:/culture.pl) performera Oiko Petersena. Celem projek-
tu bylo pokazanie piekna os6b z niepelnosprawnosciami intelektualnymi i spro-
wokowanie debaty na temat krzywdzacych stereotypéw z nimi zwigzanych, ni-
skiej akceptacji i marginalizacji spotecznej (Pokorska, 2015). Sesje zdjeciowa
realizowano wraz z dokumentalnym filmem dla TVP Kultura: Downtown — miasto
Downdw'®, uwieczniajacym 13. modeli z zespolem Downa oraz ich rodzicow
i opiekundéw. Dla kazdego modela kreacje stworzyl inny projektant, stréj dopa-
sowujac do cech osobowych indagowanych oséb. Zdjecia sa w konwencji komer-
cyjnych fotografii reklamowych. Ich efekt zdumiewa artystycznym pieknem,
bogactwem i réznorodnoscig prezentowanych mlodych oséb z zespolem Downa.

Waznym zabiegiem w Downtown Collection bylo osobiste, personalne podej-
Scie do biorgcych w nim udzial mlodych oséb z zespotem Downa. Nie redukowa-
nych do jednostki chorobowej i niepelnosprawnosci, ale majacych imiona, natu-
ralne pragnienia i preferencje, leki, niepokoje i marzenia. Gros z nich jest
prozaiczna, rozczulajaca i zabawna. Np. Natalia ,nie lubi zurawiny, uwielbia ja-
jecznice, marzy o rowerze, chce by¢ detektywem”, a Jakub ,nie lubi hatasu, much,
pajakow i bajek, chce zostac strong manem”. Ewelina ,chce zosta¢ Fiong, nie lubi
zakupéw, uwielbia koszykéwke, marzy ze ktos powie ‘jestes krolowa seksu””,
aJulita ,chce zostaé Krolewna Sniezkg, marzy o ptywaniu w cieptym morzu i grze
w ping-ponga”. Niektére postaci z Downtown Collection zostaly szerzej opisane
w biograficznych powiedciach (Sobolewska 2009; Terakowska, 2001), przyblizaja-
cych ich ludzki wymiar. Podobny ,humanizujacy” i destereotypizujacy zabieg
zastosowala Monika Adamowska w reportazu o dzieciach z zespolem Downa
z integracyjnego przedszkola Iskierki (https://zakatek21.pl). Dzieci artykulowaly
swoje marzenia i pragnienia. Ida ,lubi gra¢ na cymbalkach i jezdzi¢ na rowerze.
Chcialaby umie¢ nakrywac do stolu i chodzi¢ z psem na spacer jak jej bracia”,
a Filip ,uwielbia rysowac¢ i bra¢ udzial w zajeciach na kortach tenisowych”. Repor-
taz wzbogacono zdjeciami dzieci w trakcie ich gier i zabaw. Na zdjeciach sa po-
godne i rozbawione, swobodne i zrelaksowane. Niemal niczym nie r6znig sie od
réwiesnikow.

W literaturze popularnej osoby z intelektualng niepetnosprawnoécia, w od-
réznieniu od oséb dotknietych chorobami psychicznymi oraz z niepelnosprawno-
Scig fizyczng i spoleczna, wystepuja stosunkowo rzadko, ale w interesujacych
kontekstach kulturowo-spotecznych. Norweski autor bestsellerow — Joe Nesbo —
glownemu bohaterowi serii powieéci z Harrym Holy przydzielit wysokofunkcjo-
nujaca siostre z zespotem Downa, mieszkajaca samodzielnie w mieszkaniu socjal-
nym (zob. Gustavsson i in. 2003a-b). Marcin Ciszewski w Autorze bestselleréw (2019)

6 Rez. M. Dzido, P. Sliwowski, 2010.
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opisal perypetie rodzica chiopca z zespolem Downa, ktérego urodzenie catkowi-
cie rozbifo mu zycie, z ktérego problemami nie poradzil sobie. W Najstabszym
ogniwie Roberta Maleckiego gléwny bohater ,(...) prébowal kontynuowa¢ pisanie
powiesci o miloéci miedzy dwojgiem dorostych chorych na zespét Downa.
W gruncie rzeczy wyszedl mu z tego niepokojacy tekst o zaborczosci matek, cze-
go chyba ostatecznie nie planowal. Mial to na uwadze, ale nie sadzil, ze temat
przykryje inne, wazne spotecznie kwestie, jak ta, czy osoby z niepelnosprawno-
Scig intelektualng majg prawo do szczescia” (Malecki 2021: 177). Bohater powiesci
Krew z krwi Przemyslawa Piotrowskiego wicieka si¢ na mlode kobiety wysmiewa-
jace chlopca z zespotem Downa: ,Podchodzimy do klatki, wtedy drzwi sie otwie-
raja i wychodzi kobieta z synem, na oko pie¢ lat (...) ma zespél Downa. ‘Fzier
fobry” — sepleni. ‘Dziefi dobry’ — odpowiadam, a te idiotki zaczynajg rechotac.
Kobieta rzuca nam gorzkie spojrzenie, ciggnie syna za reke i schodzi po schodach.
‘Co was tak Smieszy?’ — pytam. — (...). Milkng, patrza na mnie, a potem znéw za-
czynaja si¢ Smiaé. Teraz przypominajg mi jakie$ gadzie istoty, moze nawet plazy,
réwnie glupie, réwnie pozbawione empatii” (Piotrowski 2021: 203-204). Wojciech
Chmielarz opisal dziewczynke z zespolem Downa — zapalong kibicke pitki noznej
(Chmielarz 2017).

Niepelnosprawnos¢ intelektualna w sieci napieé¢ spotecznych

Choroba (zwlaszcza psychiczna), niepelnosprawnosé¢ intelektualna, fizyczna
ispoleczna oraz staro$¢ nie sa tylko kategoriami medycznymi. Zajmujg rézne
miejsca w odmiennych paradygmatach kulturowo-spotecznych i filozoficzno-
religijnych oraz systemach politycznych (Ostrowska 2015). Filozof Hans G. Ga-
damer uwaza, ze wspodlczesne problemy medyczne wkraczajg ,na pole napiec
spoleczno-politycznych” (Gadamer 2011: 7; Giedroj¢ 2020). Kontrowersje $wiato-
pogladowe towarzyszyly Krajowym Zjazdom Fizjoterapeutéw (https:/kif.info.pl).
Niektdre decyzje polityczne podjeto pod presja strajkujacych pod Sejmem RP
rehabilitantéw, 0séb z niepelnosprawnosciami i ich opiekunéw, lekarzy, piele-
gniarek i ratownikéw medycznych. Perturbacje byly zwiazane z przedwyborcza
kampanig spoleczng w mediach publicznych i spotecznosciowych w 2019 r. Nie
swirwj, idZ na wybory (Kontrowersyjna kampania...). W akcje zaangazowali si¢ znani
aktorzy imitujacy zachowania 0séb z niepelnosprawnosciami intelektualnymi,
wzbudzajac fale krytyki. Wyrok Trybunatu Konstytucyjnego dotyczacy tzw. ,eu-
geniki aborcyjnej” (Greniuk 2020) wywolal strajki kobiet w Polsce w 2020 r.
W 2016 r. we Francji, w ktdrej wiekszosé¢ kobiet dokonuje aborcji plodu z trisomia
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21. chromosomu®’, Sad Najwyzszy zakazal publicznej emisji filmu z osobami
z zespolem Downa Dear future mom (https://www.youtube.com), przygotowanego
na 21. Swiatowy Dzied Zespolu Downa (httpsy//www.worlddownsyndro-

meday.org). Francuski sad przyjal interpretacje, ze obrazy medialne (filmy i zdje-
cia) szczesliwych i spelnionych ludzi z zespolem Downa , prawdopodobnie naru-
szaja spokdj sumienia kobiet, ktére legalnie dokonaty innych osobistych wybo-
row” (https:// www.bankier.pl).

W najnowszych akcjach, kampaniach i reklamach spotecznych obecne sg oso-
by z zespotem Downa. Niektore reklamy sa odwazne i prowokujace, jak realizo-
wana w 2022 r. multimedialna kampania firmy Adidas Impossible is nothing
(https://www.marketing-interactive.com), prezentowana w telewizji, kinach i na
przystankach komunikacji miejskiej duzych miast. W 2021 r. podczas pandemii
COVID-19 realizowana byla kampania spoleczna w ramach Narodowego Pro-
gramu Szczepien Ostatnia prosta — dolgcz do superbohateréw (https://www.gov.pl)
z udzialem olimpijczykéw i paraolimpijczykéw. Kreowanie oséb z niepelno-
sprawno$ciami na bohateréw i supermanéw stanowi zabieg czesto stosowany
przez instytucje spolecznie zaangazowane, ale nie zawsze przynoszacy pozadane
efekty (Sahaj 2022b). Igrzyska paraolimpijskie Tokio 2020 i Pekin 2022 emanowaty
nowym, no$nym haslem spolecznym WeThel5 (https://www.wethel5.org) odno-
szacym sie do faktu, ze ok. 15% $wiatowej populacji to osoby z niepelnosprawno-
Sciami, co potwierdza spis powszechny prowadzony w 2021 r. (https:/spis.
gov.pl). Igrzyskom towarzyszyla kampania spoleczna Nie jestesmy superbohaterams,
nie ma w nas nic specjalnego. (http://www.niepelnosprawni.pl) z udzialem oséb
z niepelnosprawnoéciami, w tym z zespolem Downa, ktére powatpiewajg w to,
jakoby byli kim$ nadzwyczajnym. Uznajg si¢ za zwyczajnych ludzi i tak chca by¢
traktowani. Bez afektacji, atencji i wyrézniania, niekiedy skutecznie utrudniaja-
cych asymilacje i integracje spoteczna.

Podsumowanie

Anna Przybylska opisala role mass mediéw w nastepujacy sposob:

Po pierwsze, media majg by¢ oknem na $wiat, a wiec poszerza¢ wiedze¢ o doSwiadcze-
nia, ktére nie s3 naszym bezposrednim udzialem. Dzigki mediom masowym ma sig tez
zmienia¢ nasza perspektywa poznawcza. Mozemy spojrze¢ na problemy wspdlczesno-

7 ,W Islandii zdecydowana wigkszo$¢ kobiet (blisko 99 %), ktére uzyskaly pozytywny wynik testu
na zesp6l Downa, przerwala cigze. Niektére panstwa czlonkowskie UE nie pozostaja jednak zbyt
daleko w tyle. Szacuje sie, ze we Francji odsetek kobiet, ktére przerwaly ciaze z powodu zespotu
Downa, wynosi okoto 77%, a w Danii — 97%. We Wloszech, Niemczech, Wielkiej Brytanii i Belgii
wskaznik ten przekracza 90%” (https://www.europarl.europa.eu).
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Sci oczami innych. Po drugie, media mogg by¢ nazwane drogowskazem, ze wzgledu
na mobilizowanie do okreslonych dziatan i kontrolowanie innych. W trzecim ujeciu
przedstawia sie je jako lustro, ktére odbija zlozona rzeczywisto$¢, ma poméc w jej zro-
zumieniu. W podejéciu czwartym zwraca si¢ uwage na to, ze media nie tyle odzwier-
ciedlajg, co przetwarzaja obraz $wiata, nakladajac nan filtr. Przekaz, ktéry do nas do-
ciera za posrednictwem medidw, jest wiec raczej reprezentacjg rzeczywistosci, niz nig
sama (Przybylska 2012: 317).

Wymienione cechy mass mediéw znajduja reprezentacje w omawianych
w artykule obrazach medialnych, cho¢ w ré6znym stopniu i zakresie. Zaskakujaca
byla mierzona telemetria wysoka ogladalnos$¢ programéw stuzacych rozrywce na
niszowym kanale telewizyjnym TTV: Down the road i Project Cupid. Programy te
podczas pierwszych emisji w 2020 i 2022 r. przyciagnely uwage setek tysiecy tele-
widzéw, bawiac ich, ale i uczac, edukujac, oswajajac ze specyficznymi cechami
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng, w szczegdlnosci dorostych ludzi z ze-
spolem Downa. Programy te w szerokim spektrum pokazywaly elementarne
pragnienia i potrzeby psychospoleczne tych oséb oraz ich liczne mozliwosci, ale
takze ograniczenia i trudnosci. Cechg charakterystyczna wiekszosci omawianych
w artykule obrazéw medialnych (poza nielicznymi) — programéw telewizyjnych,
projektéw artystycznych, foto sesji, akcji i kampanii spolecznych, reklam spolecz-
nie wrazliwych (zwlaszcza tej korespondujacej z globalnym projektem spotecz-
nym WeThel5) — bylo to, ze nie budowano wizerunku bohateréw, supermanéw.
Obrazy medialne czynity ich widzialnymi, oswajajac odbiorcéw z innoscia specy-
ficznej grupy oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna, jaka jest zespét Downa,
obarczony wieloma deprecjonujacymi, negatywnymi i marginalizujacymi spo-
tecznie stereotypami. Osoby te prezentowano w bogactwie ich $wiata psychospo-
tecznego, w calym jego szerokim spektrum. Nie odwotywano sie do litosci, nie
proszono o pomoc i wsparcie, ale naklaniano do zrozumienia, akceptacji i inkluzji.
Wielokrotnie podnoszac kwestie, czy i na ile sg to faktycznie osoby niepelno-
sprawne, czy tez raczej osoby z towarzyszacymi im niepetnosprawnosciami, defi-
cytami i ograniczeniami. Niejednokrotnie funkcjonujace wzglednie samodzielnie
na ré6znym poziomie egzystencji spoleczne;j.

Na fundamentalne, egzystencjalno-filozoficzne kwestie zwigzane z niepelno-
sprawnoscia intelektualng oraz ludzki wymiar z nim zwigzany, wielokrotnie
zwracala uwage w licznych pracach E. Zakrzewska-Manterys. W jednej z nich
wyrazila zdanie:

(...) komus, kto nigdy nie mial do czynienia z osobami uposledzonymi umystowo —
czyli znakomitej wiekszosci czlonkéw spoleczenistwa — trudno sobie wyobrazié, na
czym moglby polegac ich refleksyjny projekt tozsamosci. Ludzie sadza na ogdl, ze
uposledzeni umystowo nic nie wiedza, niczego nie rozumiejg, nie maja planéw ani
nadziei i nie wiadomo, czy w ogoéle maja tozsamos¢. Traktowani sa zazwyczaj jako
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biedne, nieszczesliwe kukly, niezdolne do mysélenia ani odczuwania. Niemozno$¢ pel-
nienia przez nich rél spotecznych utozsamiana jest z niezdolnoscia do zainteresowania
$wiatem, do brania udzialu w grze” (Zakrzewska-Manterys 2010: 114-115; Woynarow-
ska 2020).

Cytowana socjolozka rézne rodzaje miar, w tym rdéznicujace, segregujace
i marginalizujace osoby z niepelnosprawnosciami testy na inteligencje, uznaje za
szczegoblnie krzywdzace i dyskryminujace. ,Zastanawiajac sie nad istotg i znacze-
niem pomiaru inteligencji, uwazam, ze pojecie ilorazu inteligengji jest jednym
z najbardziej absurdalnych poje¢, jakie ufundowat naszemu mysleniu szacowny
wiek dwudziesty” (Zakrzewska-Manterys 2010: 67). Bohater filmu Forrest Gump® —
dotkniety niepelnosprawnoscia fizyczng i intelektualng w stopniu umiarkowa-
nym — daje sobie w zyciu rade lepiej, niz wielu ludzi sprawnych i zdrowych.
W realnym Zyciu z powodzeniem znalezlibySmy wiele podobnych postaci, jak ta
filmowa. Dokonujacy sie obecnie humanistyczny zwrot paradygmatyczny skupia
si¢ na pozytywnych aspektach niepetnosprawnosci (Byra 2019: 19-60), nie pomija-
jac negatywow z niag zwigzanych.

Dorota Krzemifiska podkresla nieodkryty potencjat tkwiacy w osobach z nie-
pelnosprawnosciami intelektualnymi, zwlaszcza oséb z zespotem Downa:

(...) musi sie zmieni¢ postrzeganie spoleczne. Kiedy$ osobom z niepelnosprawnoscia
intelektualng nie przypisywano na przyklad uczué¢ wysokich. Uwazano, ze sfera emo-
¢jonalna jest u nich zaburzona. Traktowano defekt intelektualny jako zaburzenie
o charakterze globalnym, ktdre ‘oblewa’ cala osobowos¢. Miat on uposledza¢ wszystko:
funkcjonowanie uczuciowe, spoleczne, emocjonalne, intelektualne, wole, dzialania,
motywacje. Uwazano, ze to sg osoby niezdolne do posiadania §wiata wewnetrznego,
do religijnosci, przezywania absolutu. Echa tamtego $wiatopogladu wciaz jeszcze po-
kutuja w postaci réznego rodzaju stereotypdw, w mysleniu czesci specjalistéw i os6b
decyzyjnych. Zeby to sie zmienilo, musiataby sie dokona¢ realna zmiana w mysleniu.
Defekt intelektualny dotyczy bardzo konkretnych sytuacji, operacji matematycznych,
bankowych, czy skomplikowanych spolecznie sytuacji, ale jest wiele sfer, w ktérych
osoby te sa po prostu normalne (Milka, 2021: 82-83).

Nela Grzegorczyk-Dluciak, specjalistka wieloprofilowego usprawniania os6b
z uszkodzeniami mézgu, terapeutka i wykladowczyni SWPS, zalozycielka Pol-
skiego Stowarzyszenia Terapii Behawioralnej, odwaznie stwierdza:

8 W opisie ksigzki Sanuara Taylor (2021) czytamy: ,(...) spoteczenstwo represjonuje tych, ktorzy do
tego znormalizowanego modelu nie pasuja. Zyjemy w kulturze, ktéra kaze mysle¢ o ,niepetno-
sprawnych” jako ludziach niekompetentnych, niezrozumialych, niewarto$ciowych, niepelnych.
Niepelnosprawnym ciezko zdoby¢ dobre wyksztalcenie i prace, a co dopiero zrobi¢ kariere; sg
spolecznie izolowani” (https:/lubimyczytac.pl).

19 Rez. R. Zameckis, 1994.
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Wiasciwie to pokusitabym sie o stwierdzenie, Ze nie ma oséb z gleboka niepeino-
sprawnoscia, a jedynie osoby nienauczone. Wszystkie te osoby, niezalenie od wieku
(3-24 lata) w momencie zastosowania SAZ odniosly bardzo duze sukcesy w uczeniu.
Niektére zaczely sie komunikowaé, opanowaly umiejetnosci (...), ktére pojawiaja sie
przed umiejetnosciami szkolnymi czy zwigzanymi z pracg. Wielu z badanych opanowato
trening czystoéci, a znaczna grupa zaczeta sie komunikowac formami alternatywnymi. Sg
tez dwie, u ktérych pojawita sie mowa werbalna. U kilku naszych podopiecznych nasta-
pily zmiany w diagnozie, ‘awansowaly” z glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej
na niepelnosprawnos¢ umiarkowana (Grzegorczyk-Dluciak 2021: 14).

Elzbieta Trafiatek w recenzji monografii Witolda Janochy, Poczucie sensu zycia
0s0b z niepetnosprawnoscig, skonstatowata:

Badanie psychiki, analiza odczug, przezy¢ i procesu ksztaltowania poczucia sensu zycia
0s6b z ograniczong sprawnoscia w Polsce, niestety, nadal nalezy do rzadko podejmo-
wanych kierunkéw inicjatyw i dzialan eksploracyjnych. Wymaga interdyscyplinarnej
wiedzy z zakresu nauk humanistycznych, w tym psychologii, pedagogiki specjalnej,
rewalidacyjnej, socjologii, etyki, filozofii i aksjologii oraz profesjonalnego przygotowa-
nia do diagnozowania najdelikatniejszych materii — psychiki, i to psychiki ludzi mlo-
dych, o ograniczonej sprawnosci, nierzadko juz ‘okaleczonej’ cudzymi problemami
(Trafiatek 2009: 109).

Autor artykulu w pelni zgadza sie z holistycznym podejéciem do niepelno-
sprawnosci prezentowanym przez cytowane autorki, zachecajace do interdyscy-
plinarnych badan, w ramach disability studies, zrewitalizowania i unowocze$nienia
podejécia do ,problemu niepelnosprawnosci” fizycznej, intelektualnej i spolecznej
oraz polityki spolecznej z nimi zwiazanej (Kijak, Podgoérska-Jachnik, Stec 2020).
Zmiany sg juz dostrzegalne, widoczne na plaszczyznach: architektonicznej, urba-
nistycznej, jezykowej, kulturowej, politycznej i spolecznej. Uczelnie wyzsze,
w tym ta, w ktérej zatrudniony jest autor niniejszego tekstu, intensywnie dosto-
sowuja sie do mozliwosci i potrzeb rosnacej liczby studentéw z deficytami i nie-
pelnosprawnosciami, zaburzeniami emocjonalnymi i psychicznymi, ksztalcac
jednoczesnie kadre i wzbogacajac infrastrukture o niezbedne akcesoria, powotu-
jac odpowiednio przygotowanych rzecznikéw praw i opiekunéw. Do zmian
w sposobie podejscia do niepetnosprawnosci sklania nowa, XI edycja Miedzyna-
rodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych (ang. Inter-
national Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems, 1CD;
https://icd.who.int/en) obowigzujaca od poczatku 2022 r. W Polsce ICD-11 bedzie
sukcesywnie wdrazana w najblizszych 5. latach (Gatecki 2022).

ICID-11 zmienia podejscie do niepetnosprawnosci, inaczej stawiajac akcenty,
uzywajac odmiennego jezyka opisu. W 2022 r. obchodzimy 100. rocznice utwo-
rzenia Panstwowego Instytutu Pedagogiki Specjalnej, ktérej twérczynia i zalozy-
cielkg Instytutu byla Maria Grzegorzewska. Uchwala Sejmu RP z dnia 14.10.2021
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2022 r. ustanowiono rokiem Marii Grzegorzewskiej (https:/www.gov.pl). Mottem
twdrczyni pedagogiki specjalnej bylo twierdzenie: ,nie ma kaleki, jest czlowiek”.
I cho¢ dzi$ nie uzywamy sformulowan ocennych, takich jak ,inwalida” i ,kaleka”
(oraz réwnie przestarzatych, jak ,debil”, ,imbecyl”, ,kretyn”, ,idiota”, ,Down”), to
motto Marii Grzegorzewskiej nie stracito na aktualnosci, ale nabralo jeszcze gleb-
szego wymiaru filozoficzno-spolecznego. Pozostaje jednak w mocy pytanie socjo-
logéw niepelnosprawnosci: ,czy jesteSmy w stanie mysle¢ inaczej” i ,zrozumie¢
niepelnosprawnos¢” (Calek, Niedbalski, Raclaw, Zuchowska-Skiba 2021).
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Od Gapcia po Else - refleksje nad sposobem
przedstawienia niepetnosprawnosci w popularnym
kinie animowanym

Niniejszy artykul stanowi omdwienie sposobu przedstawiania zagadnienia niepelnosprawnosci
z perspektywy pelnometrazowego, hollywoodzkiego kina animowanego funkcjonujacego w ob-
rebie kultury popularnej. Produkcje nalezace do wspomnianego gatunku od lat bowiem odgry-
waja wazna role w procesie nauczania znaczen oraz ksztattowania okreslonych postaw zaréwno
wéréd publicznoéci dzieciecej, jak i doroslej. Podjete w tekécie rozwazania poddaja analizie wy-
brane pelnometrazowe animacje, ktérych wybor zostal umotywowany popularnoscia oraz stop-
niem odniesienia do poruszanej problematyki z naciskiem na filmy powstale od poczatku XXI
wieku. Poprzez rozdzielenie w badaniach niepelnosprawnosci na aspekt psychologiczny oraz fi-
zyczny, dostrzegalna stala sie nie tylko zlozonosc¢ tego zagadnienia, ale takze braki dotyczace od-
powiedniej reprezentacji tej grupy w obrebie familijnego kina animowanego. Gatunkowi temu do
dzisiaj trudno uwolnic si¢ od stereotypéw, zwlaszcza w odniesieniu do pierwszego wspomniane-
go typu dysfunkcji. Brakuje réwniez produkcji nawigzujacych bezposrednio do tego zagadnienia,
ktére okreslityby i rozwingly oméwiong problematyke w sposob niebagatelny. Celem artykulu jest
zatem zwrécenie uwagi na sposéb przedstawiania przez pelnometrazowe hollywoodzkie kino
animowane problematyki niepelnosprawnosci, jak réwniez stanowi prébe okreélenia jej wspot-
czesnego charakteru.

Stowa kluczowe: Film animowany, niepelnosprawnos¢, kino, media, edukacja, kultura popularna

From Dopey to Elsa — a study on disability representation
in popular animated cinema

This article discusses the means of representation of disability from the perspective of full-length
Hollywood animated cinema, specifically as presented in pop culture. Pieces of said genre play an
important part in teaching meaning and developing attitudes as much in younger audiences as in
adult viewers. The films in dissertation have been chosen, based on their popularity and the refer-
ence to the issue of disability, with emphasis placed on the ones released in the 21st century. Disa-
bility has been divided into two aspects — the physical and the psychological which depicted the
complex nature of the issue and highlighted the lack of disability representation in animated fami-
ly films. The genre struggles to eliminate stigmatisation especially towards psychological disabili-
ties and lacks in pieces which would refer to the issue in a defining yet non-trivial manner.
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The aim of this study is to draw attention to the means of approach for disabilities in full-length
Hollywood animated cinema as well as to attempt to define its character in the modern world.

Key words: Animated film, disability, cinema, media, education, popular culture

Studia nad niepelnosprawnoscig (Disability Studies) staly sie interdyscyplinar-
nym obszarem badan na styku nauk humanistycznych oraz spotecznych, w obre-
bie ktérych badacz Dan Goodley okredlit cztery modele niepelnosprawnosci:

(1) model spoteczny, skoncentrowany na postrzeganiu niepelnosprawnosci w kontek-
Scie barier spolecznych; (2) model mniejszosciowy, skoncentrowany na postrzeganiu
niepelnosprawnosci w kontekscie praw czlowieka; (3) model kulturowy, skoncentro-
wany na postrzeganiu niepetnosprawnosci jako pewnej cechy kultury, wytworu kul-
turowego; (4) model relacyjny, ujmujacy niepelnosprawnoé¢ jako interakcje (relacje)
pomiedzy niepelnosprawnoscig (ang. impairment) a Srodowiskiem (2017, za: Wisniew-
ska, 2021: 22).

W niniejszym artykule problematyke niepelnosprawnosci rozpatruje jednak
z perspektywy bedacej polaczeniem modelu spoleczno-kulturowego — akcentuja-
cego ,znaczenie spolecznego tworzenia niepelnosprawnosci, czyli okres§lonych
warunkéw, struktur umozliwiajacych badz utrudniajacych partycypacje w zyciu
spolecznym” (Wisniewska 2021: 22) — oraz filmoznawczego. Praca ta skupia sie na
analizie sposobu przedstawiania zagadnienia niepelnosprawnosci w wybranych
hollywoodzkich pelnometrazowych filmach animowanych, a wigc wysokobudze-
towych, szeroko rozpoznawalnych produkcjach przeznaczonych dla widowni
familijnej. Wszelkie wybory zostaly umotywowane popularnoscia oraz stopniem
odniesienia konkretnych filméw do poruszanej tematyki. Wiekszos¢ literatury
przedmiotu nawigzujacych do omawianego tematu dotyczy dorobku wytwérni
Disney oraz Disney/Pixar. W swoich badaniach odnosze sie¢ jednak réwniez do
animacji innych producentéw. Poprzez rozdzielenie w artykule niepelnospraw-
nosci na aspekt intelektualny oraz fizyczny, dostrzegalna stala sie nie tylko zlozo-
nos¢ tego zagadnienia, ale takze braki dotyczace odpowiedniej reprezentacji tej
grupy w obrebie familijnego kina animowanego. Celem artykutu jest zatem zwré-
cenie uwagi na sposoéb przedstawiania przez pelnometrazowe hollywoodzkie
kino animowane problematyki niepelnosprawnosci. Podjete rozwazania stanowia
réwniez probe okreslenia jej wspolczesnego charakteru oraz tego, w jakim kie-
runku rozwoju zmierza.

Na wstepie podkreslenia wymaga fakt, iz kluczowe dla tej pracy pojecie sta-
nowi wieloaspektowa oraz zlozong problematyke, ktérej odbiér w gléwnej mie-
rze zalezy od poziomu wrazliwosci spolecznej, umiejetnosci dostrzegania rézno-
rodnosci form zycia spolecznego oraz sama w sobie jest podporzadkowana
kontekstowi kulturowemu i historycznemu (Wisniewska 2021, 21-23).
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Punktem wyjéciowym, od ktérego nalezy rozpoczaé niniejsze rozwazania do-
tyczace sposobu przedstawiania niepelnosprawnosci w animacjach, jest wskaza-
nie roli popularnych mediéw, w tym kluczowego dla tej pracy kina, w procesie
nauczania znaczen oraz ksztattowania okreslonych postaw. Swiat stal sie medial-
na kreacja, w ktdrej srodki masowego przekazu tworza obraz rzeczywistosci,
z ktérego odbiorca prébuje wyczyta¢ prawde o otaczajacych go realiach (Dziam-
ski 2016: 104-105). Istotng role mozemy przypisaé tutaj zwlaszcza tekstom funk-
cjonujacym w obrebie kultury popularnej, ktérej role w procesie nauczania zna-
czen mozemy uznaé za aktywng - buduje ona obrazy na podobiefistwo
otaczajacej nas rzeczywistosci (Drabina 2017: 318). Media odgrywaja kluczowa
role w kreowaniu réznorodnych wizerunkéw ze wzgledu na tatwos¢ globalizacji
informagcji oraz mozliwo$¢ upowszechniania okreslonych wzorcéw kulturowych
(Krol 2017: 37-38). Co réwnie istotne, wzbogacaja naszg przestrzeti edukacyjna
oraz staly sie istotnym czynnikiem socjalizacyjnym, umozliwiajagcym widzom
dostep do srodowisk dawniej zupelnie dla nich niedostepnych (Jakubowski 2018:
98-99). Zatem sposob przedstawiania kluczowego dla tej pracy tematu niepetno-
sprawnosci w sferze popkultury ma ogromne znaczenie, zwlaszcza dla kina, ktére
stanowi w dzisiejszych czasach jeden z jej fundamentalnych elementéw. Prze-
prowadzone przez Witolda Jakubowskiego badania dotyczace popularnego filmu
wykazaly bowiem, ze medium to odgrywa dzisiaj kluczowgq role w procesie edu-
kacji — jest w stanie dostarcza¢ widzom do§wiadczenia zaposredniczonego, ktére
ulatwia przeksztalcanie struktur poznawczych (2018: 105). Oprécz tego omawia-
ny rodzaj sztuki narracyjnej odzwierciedla i przekazuje okreslone aspekty zycia
spolecznego, kreuje pozadane wzorce osobowe oraz wpisuje si¢ w §wiat uczest-
nikéw zycia kulturalnego (Jakubowski 2012: 115, 121).

Jak podkresla Wiestaw Godzic, ,widz bierze udzial w ,dialogu” z obecnym tek-
stem fikcjonalnym i sytuuje go w innym miejscu i przestrzeni niz on sam sie przed-
stawia” (1996, za: Jakubowski 2018: 104). W trakcie filmu odbiorca jest zatem w sta-
nie odkrywac¢ uczucia, ktérych sobie wczesniej nie uswiadamial, przezywac
jednoczesnie te emocje, ktérych sie boi oraz te, ktére akceptuje (Jakubowski 2012:
122), czy za jego pomocg konstruowaé¢ wiasng tozsamos¢ (Kujawska-Lis, Lis-
Kujawski, 2016, s. 19). Wszystkie powyzsze aspekty odbioru i interpretacji filmo-
wych znaczen umozliwiaja wyksztatcenie okreslonych wzorcéw i zachowan, ktére
znajduja swoje odzwierciedlenie w rzeczywistosci. Jak podkresla Eva Zamojska,
»ogladajac film, mamy do czynienia ze skupieniem zogniskowanym na problemie,
problemach (zjawisku, zjawiskach), niejako ,wyjetych” z ptynnosci i wieloaspekto-
wosci zycia. Ta skondensowana forma opowiesci nie tyle ulatwia percepcje, ile
uwypukla co$, co inaczej pozostaloby w cieniu naszej uwagi” (2016: 48).

Kino jest zatem w stanie wywiera¢ istotny wplyw na przyjmowane postawy
wobec réznego rodzaju zjawisk zwigzanych z marginalizacja oraz wykluczeniem,
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w tym interesujacej nas problematyki niepelnosprawnosci oraz samych oséb nie-
pelnosprawnych (Wisniewska 2021: 31). Badacze zauwazaja bowiem, ze w za-
gadnieniu tym w mniejszym stopniu chodzi zazwyczaj o samg dysfunkcje fizycz-
na czy umystows, ale o to, jak spoteczefistwo na nie reaguje (Burch, Sutherland
2006: 129). Na sposob ksztaltowania postaw wobec niepetnosprawnosci zwraca
réwniez uwage Karolina Nowakowska:

Postawy wobec niepelnosprawnosci zostaja uksztalttowane przez nabywanie — zaréw-
no podczas socjalizacji pierwotnej, jak i wtérnej — przekonan i emocjonalnych do-
$wiadczen, a takze zaobserwowanych zachowan i postaw wobec niepelnosprawnosci,
ksztaltujacych sie poprzez obserwacje (2019, za: Wisniewska 2021: 31).

Chociaz w ostatnich latach coraz czesciej mozemy ujrze¢ osoby niepelno-
sprawne w kinie, trzeba przyzna¢, ze ich wizerunek nadal nierzadko przybiera
typowo stereotypowy ksztalt (Bieganowska 2004: 44). Schematycznych sposobé6w
na ukazanie omawianego wyobrazenia jest bardzo wiele, jednak jak podkresla
Anna Bieganowska, mozemy by¢ §wiadkami ukazywania przez media niepelno-
sprawnosci w postaci dwoch gléwnych skrajnych wymiaréw — ,biednego niepel-
nosprawnego” lub ,superinwalidy” (2004: 44).

Pierwszy z tych wizerunkéw ukazuje publicznosci czlowieka bezradnego, czekajacego

na pomoc, ktéry przede wszystkim bardzo cierpi, jego zycie jest tragedig, pojecia

szczescia, przyjazni czy milosci s3 mu zupelnie obce i nie naleza do jego $wiata.

A wszystko to za sprawa niepelnosprawnodci. [...] Dodatkowo musi zmaga¢ sie z rze-

czywistoscia, ktéra z reguly wcale nie jest przyjazna, za to pelna barier. [...] Zgodnie

z drugim wizerunkiem otrzymujemy portret ,superinwalidy”, czlowieka, ktéry ,po-

mimo swojego kalectwa” wiele osiagnal; ktéremu przypisuje sie wrecz nadludzkie ce-

chy, dostrzega si¢ w nim wyjatkowe talenty i niezwykle wlasciwosci (Bieganowska

2004: 44-55).

Chociaz pierwsze wyobrazenie przedstawiane w mediach bardzo czesto po-
budza spoteczenstwo do podjecia zbawczych dzialani (jak np. wsparcie finansowe
w celu przeprowadzenia drogiej operacji), utwierdza wizerunek niepelnospraw-
nosci w poczuciu bycia bezradnym — bazuje na litosci i wspélczuciu (Bieganowska
2004: 45; Krol 2017: 38). Drugi z wymienionych wizerunkéw stuzy jednoczesnie
samym osobom niepelnosprawnym jak i reszcie obywateli — pierwszej wymie-
nionej grupie ma na celu udowodni¢, Zze niepelnosprawnos¢ nie jest przeszkoda
oraz doda¢ wiary w siebie, u drugiej natomiast wzbudzi¢ podziw, przy jednocze-
snym zmniejszeniu niecheci i leku (Bieganowska 2004: 38). Za szczegodlnie szko-
dliwe zabiegi stosowane w kinie i telewizji, stwarzajace problem w konstruowa-
niu adekwatnych postaw wobec problemu niepelnosprawnosci ponadto mozna
uzna¢ m.in:
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[...] humorystyczne przedstawianie okolicznosci zwigzanych z osobami z niepelno-
sprawnoscia, zwlaszcza intelektualna, gdzie wykorzystywanie komizmu i ironii moze
hamowa¢ u odbiorcéw krytycyzm i utrudni¢ przyjecie wlasciwego stanowiska. Inne
niekorzystne dzialania kreujace postawy wobec oséb z niepelnosprawnosciami to
okreélanie ich potrzeb mianem irracjonalnych roszczen, okazywanie nadmiernego
wspolczucia, jednoczesnie na tym wspélczuciu konczac, niehonorowanie i wykorzy-
stywanie przez osoby w pelni sprawne miejsc wyznaczonych dla oséb majacych
problemy z poruszaniem sie (parkingi, miejsca w §rodkach komunikacji, windy, plat-
formy, toalety itp.), a zwlaszcza pomijanie w dyskursie spolecznym tematéw podejmu-
jacych kwestie 0s6b z niepetlnosprawnosciami (Wisniewska 2021: 31).

Badania nad niepelnosprawnoscia w obrebie pelnometrazowej hollywoodzkiej anima-
Gji sa w Polsce znikome. Temat ten jest niewatpliwie bardziej rozwiniety za granica.
Nie mniej jednak omawiany problem dotyczacy sposobu przedstawiania niepetno-
sprawnosci, ale réwniez préby traktowania jej jak kazdego innego tematu medialnego
istnieje réwniez w popularnym filmie animowanym. Ten rodzaj sztuki filmowej mo-
zemy bowiem dzi$ uzna¢ za integralng czes¢ spolecznej rzeczywistosci, ktérg medium
to tworzy poprzez kulturowe artykulacje i prezentacje(Wojnach 2017: 234). Animacja
stala si¢ narzedziem, ktére wnika do zycia codziennego i nie tylko wychowuje nasze
dzieci czy przekazuje swoim odbiorcom odpowiednie wzorce zachowan, ale jest
w stanie ksztaltowa¢ postawy i normy spoleczne (Booker 2010; Lewicki 2011; Puchala
2016; Sitkiewicz 2013; Wojnach 2017). Ta forma popularnej rozrywki przedstawia wiec
spoleczng rzeczywistos¢ i staje sie jej integralng czescig (Wojnach 2017: 234). Oprocz
tego mozemy przenie$¢ na jej grunt wszelkie zaleznosci dotyczace kina opisane wyzej.

Po czesci do problematyki niepelnosprawnosci w popularnym pelnometra-

zowym filmie animowanym odnidst sie w 2014 roku artysta aleXander Polombo

znany ze swoich kolorowych i prowokacyjnych prac oscylujacych wokét popkul-

tury, spoleczenistwa, mody czy etyki i praw czlowieka. Stworzy! on serie ilustracji,

na ktérych przeistacza ksiezniczki Disneya w osoby, ktére borykaja sie z niepel-

nosprawnoscia oraz stawia kluczowe pytanie — ,Czy nadal nas lubisz?”. Problem

dyskryminacji os6b niepelnosprawnych nie jest artyscie obcy — sam nalezy do

omawianej grupy mniejszosciowej i czuje sie osobg marginalizowana. Jak podkre-

§la Polombo:

Po operacji usuniecia rzadkiego rodzaju raka, ktéry zostal u mnie zdiagnozowany dwa
lata temu, niektdre czedci mojego ciala sa teraz sparalizowane. Teraz jestem osoba nie-
pelnosprawna i codziennie borykam sie z wszelkimi formami dyskryminacji. Poprzez
stworzenie tej serii chcialem uwidoczni¢ problem silnej dyskryminacji skierowanej
w osoby niepelnosprawne zyjgce w naszym spoleczenistwie (The Huffington Post UK,
2014; thum. wtasne).

Artysta poprzez swoje ilustracje zarzuca wytwoérni Disneya brak istnienia

animacji, w ktérych pojawitaby sie posta¢ z niepelnosprawnoscia, chociaz jak
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podkresla, powinni wziag¢ pod uwage, ze na $wiecie tego typu osoby réwniez
wystepuja (Dicker 2017). ,Mysle, Ze osoby niepelnosprawne nie pasuja do stan-
dardéw piekna Disneya, wiec moje przestanie jest bardzo proste: osoby niepetno-
sprawne maja swoje prawa i stanowia czeéc swiata” (Dicker 2017; ttum. wlasne).

Z jednej strony Polombo zwraca uwage na bardzo wazny problem
w twoérczodci filméw Disneya, z drugiej jednak, mozemy zauwazy¢, ze wytwornia
ta w swoim dorobku filmowym posiada postacie, ktére mozemy okresli¢ jako
niepelnosprawne. Dodatkowo sam artysta w pewien sposéb dyskryminuje oma-
wiang grupe mniejszo$ciowq — skupia sie tylko na niepelnosprawnosci zwigzanej
z jej fizycznym aspektem, pomijajgc ten intelektualny. Ignoruje réwniez dorobek
innych wytwoérni.

Trudno okresli¢ pewien ogélny schemat ewolucji przedstawiania niepetno-
sprawnosci w petlnometrazowych animowanych produkcjach, niewatpliwie jed-
nak od lat tego typu postacie sa w nich obecne. Uwazam, ze mozemy moéwi¢
o trzech podstawowych sposobach prezentacji stereotypowego myslenia o dys-
funkcjach, ktérych elementy bardzo czesto towarzyszg nam réwniez we wspoél-
czesnych produkcjach, chociaz juz w mniejszym stopniu niz kiedys$. Pierwszym
z nich oraz jednoczeénie najczesciej uzywanym do dzisiaj, jest niewatpliwie wpi-
sywanie niepelnosprawnosci w role postaci pelnigcych zrédio rozrywki. Wyko-
rzystanie tego zabiegu w pelnometrazowej animacji mozemy doszukaé sie juz
w filmie Krdlewna Sniezka i siedmiu krasnoludkéw (1937, rez. David Hand) w postaci
jednego z krasnoludkéw — Gapcia. Bohatera tego — zupelnie réznigcego sie od
pozostalych szesciu przyjaciél nie tylko wygladem, ale réwniez zachowaniem —
uwaza sie dzi$ za posta¢ z syndromem downa (Hansen, Lutfiyya, Schwartz 2013:
183). Gapcio jest traktowany przez krasnoludki jako kto$ ,inny” — bardzo czesto
mozemy zauwazy¢, ze uwazaja go za gorszego oraz wykorzystuja do tak zwanej
~brudnej roboty” (jak np. gdy wysylaja go, by sprawdzil kto §pi w ich sypialni).
Niewatpliwie jednak pelni on funkcje komediowa, co mozemy dostrzec juz
w wyborze imienia dla tego krasnoludka'. Oprocz tego, jak podkresla Karen
Schwartz, Zana Marie Lutfiyya oraz Nancy Hansen, funkcja tego bohatera zaak-
centowana zostala w samym procesie projektowania omawianej postaci:

Byl najbardziej wymagajacym krasnoludkiem w procesie tworzenia, poniewaz Disney
czul, Ze bedzie to posta¢ «od ktérej moglo zaleze¢ wywolanie najwiekszej liczby $mie-
chu». W czasie tworzenia Gapcia, Walt Disney skomentowal, ze animatorzy «prébowa-
li zrobi¢ z niego zbyt wielkiego imbecyla, co nie bylo naszym zamierzeniem» (...) Posta¢
ta zostala réwniez opisana w procesie tworzenia jako «dziecieca osobowos¢ z matym
nosem i do$¢ duzymi oczami z niewielkim nachyleniem ku zewnatrz, aby uczyni¢ go
podobnym do elfa» oraz jako «troche zdziecinniatg». W konicu twoércy osiagneli punkt

,Dopey” w jezyku angielskim to zdrobnienie od stowa ,dope” — glupek.
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zwrotny w momencie, gdy zaczeli myéle¢ o Gapciu «nie jako elfie, osobie niewinnej czy
dziecku, ale jako czlowieku z psimi manierami i intelektem» (2013: 183; ttum. wlasne).

Do dzisiaj postacie, ktére mozemy powiaza¢ z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng swoim zachowaniem oraz projektem odbiegaja od pozostalych bohateréw
wystepujacych na ekranie. Przedstawiani sa najczesciej jako jednostki wymagaja-
ce nadmiernej opieki (w tym ratunku z opresji) lub traktowane jako niespelna
rozumu — wszelkie wykonywane przez nie czynnosci sa czesto rozpatrywane jako
niedorzeczne, a sukcesy jako przypadek lub wyraz szczesliwego zrzadzenia losu.
Oczywiscie ich niepelnosprawnos¢ nie zostaje nazwana przez innych bohateréw
animacji. Do tego typu postaci mozemy zakwalifikowa¢ migedzy innymi hiene Eda
z Kréla Lwa, koguta Hei Hei'a z Vaina: Skarb oceanu (2016, rez. Ron Clements, John
Musker), pande Hom-Lee z Kung Fu Panda 3 (2016, rez. Jennifer Yuh Nelson, Ales-
sandro Carloni), czy foke Geralda z Gdzie jest Dory? (2016, rez. Andrew Stanton).

Kolejnym z podstawowych typéw przedstawiania niepetnosprawnosci
w animacjach jest rowniez stereotypowe stosowanie ulomnosci fizycznej jako
oznak ztego charakteru — jak np. bezreki Kapitan Hak z Piotrusia Pana (1953, rez.
Clyde Geronimi, Hamilton Luske, Wilfred Jackson), czy pozbawiony dolnej kon-
czyny Fidget z Wielkiego mysiego detektywa (1986, rez. John Musker, Ron Clements).
Odrebny przypadek w okresie sprzed poczatku XXI wieku stanowi jednak ani-
macja Magiczny miecz. Legenda Camelotu (1998, rez. Frederik Du Chau). Film ten
stanowi bowiem wyjatek od podanej reguly we wspomnianej ramie czasowej —
chociaz wpisuje sie w opisane wyzej formy stereotypdw, stanowi przykiad inno-
wacyjnego podejscia do interesujacego nas tematu. W animacji mozemy napotkaé
dwa typy postaci z dysfunkcjami, ktére gléwna bohaterka spotyka na swojej dro-
dze, i dzieki ktérym osigga swoj cel — udaje jej sie¢ odnalez¢é mityczny miecz oraz
pokona¢ czarny charakter. Pierwszy z nich tworzg dwa smoki bedace przedsta-
wione jako blizniaki syjamskie, ktérych niepelnosprawnosé¢ stanowi element ko-
mizmu stworzony na podstawie opozycji charakterow zmuszonych koegzysto-
waé w jednym ciele. Drugim natomiast jest niewidomy mezczyzna o cechach
wpisujacych sie w stereotyp ,superinwalidy” — jest postacia, ktéra ponad norme
radzi sobie z przeciwno$ciami losu. Pomimo jednak pojawienia si¢ negatywnych
aspektow przedstawiania niepelnosprawnosci, nalezy wspomnie¢ réwniez o tych
innowacyjnych. Po pierwsze postacie z niepelnosprawnoscia staja sie kluczowymi
postaciami stanowigcymi podpore dla protagonistki. Po drugie niewidomy mez-
czyzna okazuje sie obiektem zainteresowania gléwnej bohaterki, pomimo swojej
dysfunkgji. Patrzac zatem na rok, w ktérym powstala omawiana animacja, tworcy
wykazali sie inwencja w przelamywaniu stereotypéw. Mozemy jednak zadaé
sobie pytanie, czy to wlasnie przez znaczaca obecno$¢ postaci niepetnosprawnych
w tym filmie, zostal on niedoceniony przez duza czes¢ widzow?
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Ostatnim z gléwnych sposobéw ukazywania niepelnosprawnosci w anima-
cjach jest wpisywanie tego problemu w tak zwany ,dyskurs litosci”, a wiec ten-
dencje wykorzystujaca figure niepelnosprawnego w celu odwolywania si¢ do
empatii widza (Cybulski 2019: 18). Fizyczna dysfunkcyjnoé¢ nie stanowi jednak
nadrzednego tematu filmu (produkcja nie zagtebia sie w dany problem), a stuzy
ewolugji bohatera — staje sie narzedziem umozliwiajgcym rozwiniecie opowiesci
(Cybulski 2019: 18). Dodatkowo tego typu postacie sa definiowane przez wlasne
ograniczenia, oraz jednocze$nie zyskuja rekompensate za wlasna ,ulomnos¢”
(Cybulski 2019: 18,32). Jedna z najbardziej rozpoznawalnych w tym temacie ani-
mowana produkgja jest disneyowska wersja Dzwonnika z Notre Dame (1996, rez.
Kirk Wise, Gary Trousdale). Filmowi temu zarzuca sie dzisiaj sprowadzenie po-
wiedci Victora Hugo do wariacji opowiesci o Pigknej i Bestii (1991, rez. Kirk Wise,
Gary Trousdale), gdzie stereotypowo przedstawia sie niepelnosprawnego bohate-
ra, u ktérego wewnetrzne dobro staje sie wlasnie rekompensata za jego ,potwor-
ny” zewnetrzny wyglad (Norden, 2013, s. 162, 166). Jednoczesnie nalezy wspo-
mnie¢ o tym, ze pierwszoplanowa postac jest przedstawiona jako osoba, ktéra nie
zasluguje na miloé¢ — Esmeralda, gléwna bohaterka oraz obiekt mitosny dzwon-
nika, oddaje serce przystojnemu i szlachetnemu kapitanowi Phoebus’owi.

We wspolczesnych animacjach oméwione wyzej sposoby przedstawiania
niepelnosprawnosci nadal sa obecne w jakims stopniu, jednak mozemy zauwazy¢
proby twércéw dotyczace uniwersalizacji i wlasciwego przedstawiania tej grupy
spolecznej. Dostrzezenie tego procesu mozliwe jest juz w 2002 roku w momencie
pojawienia sie sequela Dzwonnika z Notre Dame (2002, rez. Bradley Raymond, Peter
Lonsdale), w ktérym zaistniat watek milosny pomiedzy niepelnosprawnym boha-
terem a cyrkowq akrobatka Madellaine. Nastepnie rok pdzniej pojawia si¢ pro-
dukgja, ktéra wraz ze swoja pdézZniejsza kontynuacja stana sie ikoniczne pod
wzgledem przedstawiania omawianego problemu. Film Gdzie jest Nemo? (2003,
rez. Andrew Stanton, Lee Unkrich) opowiada historie nadopiekunczego ojca,
ktory poprzez kidtnie z synem rozdziela sie z nim i przeszukuje caly ocean, by go
odnalez¢. Marlin zachowuje sig tak w stosunku do Nemo nie tylko ze wzgledu na
to, ze poprzez atak drapieznika zostali tylko we dwoje, ale gléwnie przez to, ze
maly blazenek jedna pletwe ma mniejsza od drugiej. Nadmierna troskliwos¢ ojca
skierowana jest zatem w strone niepelnosprawnego syna. Dodatkowo Marlin nie
raz zostaje ukazany w filmie jako ten, ktéry utwierdza Nemo w przekonaniu, ze
jest ,inny” i ze nie poradzi sobie z wyzwaniami stawianymi przez zycie. Fakt ten
staje sie jednym z czynnikéw alienujacych blazenka od pozostalych wodnych
stworzen. Oprécz Nemo mamy w filmie do czynienia jeszcze z rybka Dory, ktéra
choruje na zanik pamieci krétkotrwatej (cho¢ mozna by rozwazy¢ iz jest to zesp6t
Asbergera) Gillem z rozszarpang jedna pletwa oraz Bulgotkiem z nerwica na-
trectw. Niepelnosprawnoé¢ w tej animacji nie definiuje jednak danej postaci. Tak
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wiec ,inno$¢” zostaje przyjeta nie jako element catkowicie alienujacy bohatera od
pozostalych, ale funkcjonuje jako jego cecha. Mozemy to zobaczy¢ w momencie,
gdy Nemo poznaje swoich réwiesnikow:

Mata oémiornica — Co ty masz z tg pletwa?

Mata rybka — Co$ mu nie wyrosta.

Maty konik morski — Aaaal! No co ja zrobilem? No co? No co?

Tata konika morskiego — Juz ty wiesz co! On jest pierwszy raz.

Marlin — Taki przyszed! na $wiat... z jedna pletwa mniejsza.

Nemo — Taatoo...

Mala o$miornica — Widzisz to ramie? Widzisz? Jest troche krétsze niz cala
reszta, ale kto by sie tam przejmowal, zwlaszcza ze jak sie tak majtam to nie wi-
dac.

Maty konik morski — A ja mam uczulenie na wode, wiesz?

Mala rybka — A ja jestem nieznosny.

Jak mozemy wiec zauwazy¢ bohater zostaje przyjety przez inne dzieci takim,
jakim jest. Na takich samych zasadach oparta zostala réwniez kontynuacja oma-
wianej animacji, a wiec Gdzie jest Dory?. Zaznaczy¢ jednak nalezy, Zze chociaz do-
szuka¢ mozemy si¢ w obu czesciach nadania rybce Dory funkcji komediowej, nie
powiedziatabym, ze przypadek ten odnie$¢ mozna do stereotypu. Spelnianie tego
rodzaju roli przez posta¢ nie przyslania jej powaznego traktowania przez inne
stworzenia. Oprécz tego jej dysfunkcja zostaje nazwana. W momentach krytycz-
nych Dory stanowi réwniez podpore zaréwno dla Nemo jak i Marlina. Inaczej
mozemy juz jednak spojrze¢ na wspomniang wyzej postaé pojawiajaca sie
w Gdzie jest Dory? — foke Geralda, ktérego ewidentnie potraktowano jako bohate-
ra, ktérej niepelnosprawnos¢ umystowa stanowi funkcje komediowa.

Kolejna animacja, w ktérej mamy do czynienia z postaciami niepetlnospraw-
nymi, w tym wypadku jednak gtéwnie w aspekcie fizycznym, jest seria filmowa
Jak wytresowac smoka (2010, rez. Dean DeBlois, Chris Sanders). Opowiada ona hi-
storie wikingéw, ktérzy ucza sie zy¢ ze smokami. Wielu z nich pozbawionych jest
koniczyn, fakt ten jednak traktuja czesciej jako pewnego rodzaju trofeum. W takiej
samej sytuacji postawiony rowniez zostal gtéwny bohater tej trylogii — Czkawka.
Stracil on cze$¢ swojej nogi w wyniku finalowej bitwy na koncu pierwszej czesci
filmu. Fakt ten jednak nie wprawit go w zdumienie, a wrecz przeciwnie nienatu-
ralnie szybko nauczy! sie bez koniczyny funkcjonowac. Film pokazuje zatem wyi-
dealizowana wizje rekonwalescencji w wyniku wypadku. Pomimo jednak tego
niuansu Czkawka, jak i inne postacie z fizyczng dysfunkcja, stanowia cze$¢ spo-
tecznosci oraz nie sg dyskryminowani.

Jedna z najnowszych animacji ukazujacych niepelnosprawnos¢ w aspekcie fi-
zycznym jest produkcja Luca (2021, rez. Jesse Andrews, Mike Jones). Obecna w niej



Od Gapcia po Els¢ — refleksje nad sposobem przedstawienia niepelnosprawnosci. .. 71

drugoplanowa postaé ojca samotnie wychowujacego gléwna bohaterke, nie po-
siada jednej reki. Massimo jest postawnym rybakiem, ktérego szanuje cala spo-
tecznoé¢. Na poczatku, za powéd utraty koficzyny podaje, ze morski potwér mu
ja odgryzl, jednak na konicu kwituje, ze po prostu taki sie urodzit. Oprécz tego
w produkgji pojawia sie dziewczynka na wézku inwalidzkim. Chociaz widzimy ja
jedynie przez ulamek sekundy, jej obecnos¢ jest bardzo istotna. Posta¢ zostaje
ukazana jako jedna z uczestniczek triatlonu, w ktérym udziat biorg trzyosobowe
druzyny. Wskazuje to miedzy innymi na to, ze dziewczynka pomimo swoich
ograniczen jest w stanie uczestniczy¢é w zawodach wraz z pozostatymi dzie¢mi
oraz zostala doceniona przez swoich réwiesnikéw.

Mozemy zatem zauwazy¢ pewien kontrast dotyczacy przedstawiania fizycz-
nego aspektu niepelnosprawnosci pomiedzy trylogia Jak wytresowac smoka oraz
Luca. Pierwsza jest przykladem ukazywania omawianej dysfunkcji jako czegos, co
jest wynikiem wielkich poczynan oraz nie ma wplywu na zycie poszkodowane-
go. Druga z animacji akcentuje informacje, ze takg osoba mozna si¢ urodzic i ze
jest to bariera, ktdra trzeba przetamaé w codziennym zyciu.

We wspdlczesnych filmach z ostatnich lat mozemy réwniez zauwazy¢ pew-
nego rodzaju uniwersalizacje tematu niepelnosprawnosci. Tworcy tworza posta-
cie z réznorodnymi mankamentami, ktére niekoniecznie wskazuja na ich dys-
funkcje, ale maja za zadanie reprezentowa¢ w mniejszym czy wiekszym stopniu
ludzi z omawianej grupy spolecznej. Takie elementy zostaly wpisane miedzy
innymi w postacie Wandelopy van Cuks z Ralph Demolka (2012, rez. Rich Moore)
oraz Elsy z Krainy Lodu (2013, rez. Chris Buck, Jennifer Lee). Pierwsza z nich przez
wiekszos¢ filmu jest nazywana przez pozostalych bohateréw gry Sugar Rush
susterka” — traktowana jest zatem jako blad w grze. Wanda poczatkowo bardzo
czesto traci kontrole nad soba i ulega pikselizacji, ktéra przenosi ja z miejsca na
miejsce. Pozostale postacie nalezace do gry ze wzgledu na jej defekt odnosza sie
do gléwnej bohaterki jako tej ,innej”, czesto z niej drwig oraz odizolowuja od
siebie. Sama ,pikseloza” reprezentowac¢ moze zatem rézne niepelnosprawnosci
o aspekcie zaréwno intelektualnym, jak i fizycznym. Else natomiast traktowac
mozna jako pierwsza ksiezniczke z niepelnosprawnoscia, ktérej piosenka pt. Mam
te moc (ang. Let it go) stala si¢ popularnym hymnem dla omawianej, jak i innych
pomniejszych grup marginalizowanych (Resene 2017; Shapiro 2019; Donvito
2019; Maureen 2014; Kiriakidis 2021). Postugiwanie sie lodem stalo sie jednocze-
$nie darem jak i ciezarem bohaterki. Poczatkowo jest bowiem Zrédlem wyalieno-
wania, ,innosci”’, a takze niespelnionej pogoni za tzw. ,normalnoscig”. Elsa od
poczatku opowiesci jest stygmatyzowana postacig, ktéra musiala udawag, ze jest
taka sama jak inni ludzie wokét niej. Nie mogla sie pogodzi¢ i poradzi¢ z darem,
ktéry uwazata za klatwe. Jak podkresla Michelle Resene:
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Retoryka niepelnosprawnosci w Krainie Lodu rézni sie od tej pokazywanej w wiekszo-
Sci animowanych filméw tym, ze skupia sie zaréwno na fizycznej, jak i psychicznej
odmiennosci Elsy, poswiecajac czas na pokazanie, jak jej stan wplywa na jej przezyte
dos$wiadczenie, zamiast wykorzystania jej mocy lodu wylacznie do dalszego rozwoju
fabuty (2017; ttum. wlasne).

Jak natomiast tlumaczy polaczenie niepelnosprawnosci z opowiescia o Elsie,
krélowej lodu, Susan Henderson:

Zdolnos¢ Elsy do tworzenia $niegu i lodu odréznia jg od jej rodzicéw, jej siostry Anny
i wszystkich wokoél niej. W rezultacie inni traktuja ja inaczej. Podobnie jak Elsa, dzieci
niepelnosprawne sa czesto jedynymi niepelnosprawnymi w rodzinie i moga by¢ po-
dobnie Zle rozumiane, inaczej traktowane czy segregowane. (...) Czesciowo dlatego tak
wiele niepelnosprawnych dzieci utozsamia sie z nig. Wiedza, jak to jest czu¢ sie odizo-
lowanym i samotnym, nawet w domu (Donvito 2019; ttum. wlasne).

W tym momencie trzeba zada¢ jednak jedno kluczowe pytanie: czy taki spo-
sob przedstawiania problematyki os6b niepelnosprawnych w animacjach jest
wystarczajacy? Tworzenie uniwersalnych postaci pokroju Wandy czy Elsy oczy-
wiscie nie jest zte — dzieki nim wiele marginalizowanych grup spolecznych moze
odnalez¢ w opowiesciach o nich wlasne historie. Tworzone historie i wystepujace
w nich postacie projektowane sa w taki sposob, aby jak najwieksza liczba odbior-
cOw mogta sie z nimi utozsami¢. W aspekcie niepelnosprawnosci mozemy zatem
zauwazy¢, ze tworcy wspoélczesnych animowanych produkeji tworza fabuly sku-
piajace sie najczesciej na spotecznym wymiarze dysfunkcji — wykluczeniu, préby
poradzenia sobie ze swoja ,innoscig” oraz pokonaniu stabosci, jak i nauce zycia
w nieprzychylnej rzeczywistosci. Moze to stanowi¢ prébe odniesienia sie do dzi-
siejszego $wiata, jako miejsca pelnego zréznicowanych i unikalnych jednostek,
ktére nadal szukajg akceptacji. Obydwie postacie jednak ponownie zostaja wpi-
sane w stereotyp ,superinwalidy” — problem kazdej z nich w koncu staje sie ich
sifg. Oproécz tego brakuje postaci ludzkich, nie antropomorficznych, ktére tak jak
Quasimodo czy Massimo stalyby sie czysto reprezentatywne dla omawianej gru-
py spolecznej. Jak wigc mozemy zauwazy¢, chociaz twércy szukajg sposobéw na
wprowadzenie problematyki niepelnosprawnosci lub dysfunkcyjnosci to jednak —
tak jak inne media — nie jest to efekt satysfakcjonujacy i czeka ich jeszcze duzo
pracy, by stworzy¢ odpowiedni obraz tej marginalizowanej spolecznosci. Problem
pojawia sie réwniez w sposobie przedstawiania niepelnosprawnosci w aspekcie
intelektualnym. Niniejsze rozwazania stanowia jedynie niewielki procent calosci
zagadnienia, mogga stac sie jednak asumptem do dalszych badan w tym kierunku.
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Najwazniejsze jest, zeby nauczyciel
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Poczucie koherencji a satysfakcja z pracy
pedagogoéw specjalnych i nauczycieli

Praca jest jednym z kluczowych aktywnosci os6b dorostych. Satysfakcja z pracy uwarunkowana
jest wieloma czynnikami zwigzanymi z pracownikiem i $srodowiskiem. Przedmiotem rozwazan
w tym artykule jest zwiazek miedzy poczuciem koherengji a satysfakcja z pracy pedagogéw spe-
gjalnych i nauczycieli. Obie grupy zawodowe naleza do zawodéw pomocowych, cho¢ specyfika
ich pracy jest zréznicowana. Praca pedagoga specjalnego jest szczegdlnie narazona na czynniki
obnizajgce poziom satysfakcji z pracy. Naleza do nich trudne zachowanie uczniow, relacje z ro-
dzicami i innymi nauczycielami oraz nieadekwatne wynagrodzenie. Poczucie koherendji jest
uwazane za jeden z czynnikéw indywidualnych, ktére wplywaja na radzenie sobie ze stresem.
Doswiadczanie dlugotrwalego stresu zawodowego moze mie¢ negatywny wplyw na zadowole-
nie z pracy, a nawet prowadzi¢ do wypalenia zawodowego. W badaniach wzielo udziat 54 peda-
gogoéw specjalnych i 30 nauczycieli. Artykut sklada sig z trzech czgsci. Pierwszy charakteryzuje po-
jecie satysfakcji z pracy i poczucia koherencji w kontekscie pracy pedagoga specjalnego
inauczyciela. W drugiej czesci scharakteryzowano podstawy badan wlasnych oraz przedstawiono
uzyskane wyniki. Ostatnia czes¢ to podsumowanie i poréwnanie uzyskanych wynikéw z innymi
raportami z badan. Przedstawione wyniki sg czescia szerszej eksploracji dotyczacej wypalenia za-
wodowego i jego uwarunkowan w badanych grupach.

Stowa Klucze: poczucie koherencji, pedagog specjalny, nauczyciel, satysfakcja z pracy

Sense of coherence a job satisfaction of special educators
and teachers

Work is one of the key activities of adults while job satisfaction is conditioned by many factors in-
herent in the employee and the environment. The subject of consideration in this article is the re-
lationship between the sense of coherence and job satisfaction of special educators and teachers.
Both occupational groups belong to assistance professions, although the specificity of their work is
varied. The work of a special educator is particularly exposed to factors that reduce the level of job
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satisfaction. These include difficult student behavior, relationships with parents and other teach-
ers, and inadequate pay. The sense of coherence is considered one of the factors inherent in an in-
dividual that influences coping with stress. Experiencing long-term professional stress can have an
adverse effect on job satisfaction and even lead to burnout. 54 special educators and 30 teachers
took part in the research. The article consists of three parts. The first characterizes the concept of
job satisfaction and sense of coherence in the context of the work of a special educator and
a teacher. The second part presents the basics of own research and the results obtained. The last
part is a summary and the comparison of the obtained results with other research reports. The
presented results are a part of a broader exploration of occupational burnout and its determinants
in the studied groups.

Key words: sense of coherence, special educator, teacher, job satisfaction

Wprowadzenie

Pedagodzy specjalni i nauczyciele doswiadczaja dlugotrwalego stresu wyni-
kajacego ze specyfiki wykonywanej pracy. Nasilenie stresoréw jest niewielkie, ale
wystepujace stale prowadzi do stopniowego zmniejszania zasobéw tej grupy
pracownikow. Do czynnikéw obciazajacych naleza: wysokie wymagania dotycza-
ce odpowiedzialnosci, zaangazowania oraz po$wiecenia, ktore nie sa rekompen-
sowane przez wynagrodzenie i prestiz spoteczny (Karlyk-Cwik 2019). Niski po-
ziom satysfakcji z pracy moze prowadzi¢ nie tylko do wypalenia zawodowego,
ale tez obniza jako$¢ wykonywanej pracy i motywacje pracownikéw. Istotnym
czynnikiem zmniejszajagcym ryzyko wypalenia zawodowego jest silne poczucie
koherencji. Zgodnie z teoria salutogenezy, podejmowane dzialania na gruncie
zawodowym przynosza satysfakcje, kiedy pracownik rozumie zakres i cel pracy
oraz przewiduje ich rezultaty. W osiggnieciu satysfakcji z pracy wazne jest row-
niez przekonanie o posiadaniu niezbednych zasobéw do poradzenia sobie z wy-
zwaniami zawodowymi. Kolejnym waznym elementem jest postrzeganie swojej
pracy jako majacej znaczenie dla pracownika i innych oséb.

Stworzenie wlasciwych warunkéw pracy dla pedagogéw specjalnych i nau-
czycieli moze wplywa¢ na ich poczucie sensownosci, zrozumialosci i zaradnosci,
a tym samym wysoki poziom satysfakcji z pracy. Ten z kolei determinuje wieksze
zaangazowanie w prace oraz motywacje do podejmowanych dziatan.

Satysfakcja z pracy pedagogéw specjalnych i nauczycieli

Specyfika pracy z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng rézni sie od
pracy nauczyciela w szkole ogélnodostepnej. Zréznicowane dziatania dydaktycz-
ne, wychowawecze i rewalidacyjne oraz organizacyjne, jakich oczekuje sie od pe-
dagogoéw specjalnych stanowia dla nich dodatkowe Zrédlo stresu. Do obowigz-
kéw pedagoga specjalnego nalezy indywidualizacja podejmowanych dziatan,
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planowanie zaje¢ z uwzglednieniem potrzeb i ogranicze uczniéw z niepelno-
sprawnodcia intelektualng. Trudne zachowania uczniéw, w tym zachowania
agresywne i autoagresywne sa kolejnym obcigzeniem w pracy pedagoga specjal-
nego (Plichta 2015: 240). Praca w zawodach pomocowych moze stanowi¢ Zrédlo
satysfakcji i samorealizacji, ale tez moze by¢ stresorem i miejscem doswiadczania
niepowodzen (Kurowska, Maciaszek, Haor i in. 2011: 24). Warunki pracy, relacje
miedzyludzkie, obowigzki organizacyjne, nieadekwatne wynagrodzenie i zbyt
malo czasu wolnego, to tylko czes¢ z najczesciej wskazywanych w zawodzie nau-
czyciela Zrédet stresu. Nieadekwatno$¢ miedzy posiadanymi zasobami a do-
$wiadczanymi sytuacjami stresowymi w miejscu pracy nasila zagrozenie wypale-
niem zawodowym oraz obniza poziom satysfakcji z pracy.

Satysfakcja z pracy jest okreslana jako rezultat postrzegania wlasnej pracy
umozliwiajgcej osiggnigcie waznych dla pracownika wartosci. Jest uzalezniona od
czynnikow tkwigcych w jednostce i sSrodowisku. Do czynnikéw srodowiskowych
mozna zaliczy¢é warunki pracy i relacje ze wsp6lpracownikami. Poza tym nalezy
uwzglednia¢ cechy podmiotowe pracownikéw, do ktérych zalicza sie: wiedze,
kompetencje, osobowos¢ i posiadane umiejetnosci (Sowinska 2014).

Poczucie koherencji

Zasoby posiadane przez jednostke moga korzystnie wplywac na radzenie so-
bie ze stresem zawodowym, a tym samym determinowa¢ wlasciwy poziom satys-
fakeji z pracy. Jednym z determinantéw satysfakcji z pracy jest poczucie koheren-
¢ji. Pojecie to wywodzi sie z koncepcji salutogenezy Antonovsky'ego dotyczacej
zwigzkow miedzy omawiang cechg a doSwiadczaniem stresu i poczuciem zdrowia
(Grabowski, Rachwaniec-Szczecinska 2015: 61). Poczucie koherendji jest okreSlane
jako globalna orientacja czlowieka, wyrazajaca stopiefi przekonania o tym, ze:

a) docierajace do niego bodzZce sa przewidywalne i zrozumiale oraz maja
ustrukturalizowany charakter;

b) dostepne zasoby pozwalaja na poradzenie sobie ze stawianymi wymaga-
niami;

¢) wymagania sa warte zaangazowania ze strony czlowieka i wlozonego wy-
sitku.

Na poczucie koherengji skladajg sie trzy elementy: zrozumiato$¢, zaradnosé
i sensownos¢. Wysoki poziom poczucia koherencji pozwala na postrzeganie wy-
magan zawodowych jako wyzwan, ktére warte sg zaangazowaniai nie stanowia
obcigzenia dla pracownika. Dzieki wlasciwemu poziomowi zrozumialosci, do-
$wiadczane sytuacje trudne sg odbierane przez nauczycieli jako przewidywalne
i zrozumiate, co niweluje lek i zapewnia poczucie bezpieczenstwa (Swietochowski
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2004: 57). Nauczyciele i pedagodzy z wysokim poziomem koherengji trafnie oce-
niajg otaczajaca rzeczywisto$¢ oraz sytuacje, ktérych doswiadczaja. W trudnych
sytuacjach podejmuja trud rozwigzania problemu samodzielnie lub wiedzg do
kogo moga udac¢ sie po pomoc. Jednoczesnie sa to osoby majace pasje, zaintere-
sowania lub inne obszary w zyciu, w ktdre inwestuja swoje zaangazowanie i wy-
sitek (Jelonkiewicz, Kosinska-Dec 2001).

Antonovsky nazywat poczucie koherencji ,kluczem do zdrowia”, poniewaz
pozwala radzi¢ sobie z do$wiadczanym stresem poprzez wykorzystanie dostep-
nych zasobéw. Zwracatl tez uwage na rozwoj poczucia koherencji w ciggu calego
zycia. Jednocze$nie podkreslal znaczenie doswiadczenr zyciowych, ktére moga
korzystnie wplywac na ksztaltowanie: zgodnosci i spdjnosci, rownowagi miedzy
przeciazeniem i niedocigzeniem oraz uczestniczenie w podejmowaniu decyzji
(Piotrowicz, Cianciara 2011). Nalezaloby odpowiedzie¢ sobie na pytanie, w jakim
stopniu wymienione cechy sa obecne w doswiadczeniach zawodowych nauczy-
cieli i pedagogdéw specjalnych. Pierwsza z cech oznacza, ze doSwiadczenia sa po-
wtarzalne oraz w pracy zawodowej nie wystepuja niekorzystne i nagte wydarze-
nia. Zaréwno w pracy nauczyciela jak pedagoga specjalnego wystepuje wiele
nieoczekiwanych zmian, zwigzanych np. z uregulowaniami prawnymi oraz wy-
maganiami stawianymi w tej grupie zawodowej. Najbardziej zaskakujgce zmiany
mialy miejsce w czasie pandemii. Oprécz obawy o zdrowie, nauczyciele i peda-
godzy musieli przystosowa¢ si¢ do nowej, zdalnej formy nauczania. Kolejna ce-
cha, czyli przecigzenie, okresla wymagania wobec czlowieka, ktére przerastaja
jego mozliwosci, natomiast niedocigzenie okresla niedobér wyzwan. W obydwu
omawianych zawodach ma miejsce przecigzenie obowigzkami dydaktycznymi,
wychowawczymi oraz organizacyjnymi. Ostatnia z cech — uczestniczenie w po-
dejmowaniu decyzji — dotyczy wspdlnego ustalania zadan, odpowiedzialnosci
oraz rozwigzywania probleméw. Wplywa to na poczucie wartosci pracownikéw
oraz poczucie kontroli. W szkolnictwie ogélnodostepnym oraz specjalnym, nau-
czyciele nie sa strona decyzyjna oraz nie maja wplywu na wprowadzane
w o$wiacie zmiany. Moze to budzi¢ frustracje, a takze obnizenie poczucia zrozu-
miatosci i sensownosci.

Metodologiczne podstawy badan wiasnych

Celem przeprowadzonych badan bylo okreslenie zaleznosci miedzy poczuciem
koherencji i satysfakcja z pracy w grupie pedagogéw specjalnych pracujgcych
z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng i nauczycieli szkét ogélnodostep-
nych podstawowych. Przedstawione wyniki sa fragmentem szerszej eksploracji
dotyczacej uwarunkowan wypalenia zawodowego w obydwu wymienionych gru-



Poczucie koherencji a satysfakcja z pracy pedagogdw specjalnych... 79

pach. W badaniach wzielo udziat 54 pedagogdéw specjalnych i 30 nauczycieli szkét
ogodlnodostepnych z wojewddztwa $laskiego, malopolskiego i $wietokrzyskiego.
Pedagodzy specjalni pracowali w szkolach specjalnych podstawowych oraz
w Ogrodkach Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Terapeutycznych. Ze wzgledu na wyso-
ki poziom sfeminizowania w obydwu zawodach, w badaniach uczestniczyly wy-
lgcznie kobiety. Trudnoscia w zorganizowaniu wiekszej grupy badawczej zrézni-
cowanej pod wzgledem plci byl czas gromadzenia danych, majacy miejsce w czasie
pandemii oraz wykorzystanie w badaniach wielu obszernych narzedzi (w obszer-
niejszym opracowaniu uwzgledniono wiele zmiennych m.in. Zrédla napie¢, wypa-
lenie zawodowe, formy spedzania wolnego czasu, zachowania prozdrowotne).
W tabeli 1 zaprezentowano dane dotyczace charakterystyki badanych grup.

Tabela 1. Charakterystyka badanej grupy

Zmienna N! %' N? %*

23-30 13 24 0 0

3140 19 35 4 13

Wik 41-50 18 33 12 40
50 1 wiecej 4 7 14 47

panna 4 7 2 7

mezatka 35 70 24 73

Stan cywilny zwigzek nieformalny 6 11 1 3
wdowa 1 2 2 7

rozwoédka 5 9 1 3

W separacji 3 6 0 0

1-5lat 21 39 1 3

6-10 7 13 2 7

Staz pracy 11-15 14 26 1 3
16-20 7 13 9 30

20 i wigcej 5 9 17 57

duze miasto 3 6 0 0

Miejsce pracy male miasto 27 50 22 73
wies 24 44 8 27

na czas nieokreslony pelny etat 41 76 27 90

na czas okreslony pelny etat 13 24 3 10

Rodzaj umowy na czas nieokreslony p6t etatu 0 0 0 0
umowa zlecenie 0 0 0 0

inne 0 0 0 0
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1 - pedagodzy specjalni, 2 - nauczyciele szkét ogélnodostepnych z wojewddztwa slaskiego, matopolskiego
i$wigtokrzyskiego

Zrédto: opracowanie wiasne.

W grupie pedagogéw specjalnych przewazaly osoby w przedzialach wieko-
wych 3140 (35%) oraz 41-50 (33%). Osoby w wieku 23-30 lat stanowily 24%.
Wsrdd nauczycieli prawie polowa grupy to osoby w wieku 41-50 lat (47%). Peda-
godzy specjalni ze stazem pracy 1-5 lat stanowili 39% grupy, 6-10 lat (13%), 11-15
lat (26%), 16-20 lat (13%) oraz 20 i wiecej (9%). W grupie nauczycieli dominowaly
osoby ze stazem pracy od 20 lat wzwyz (57%), a najmniej liczne grupy stanowily
osoby o stazu pracy 1-5 lat (3%) i 11-15 (3%). Wiekszoé¢ badanych w obydwu
grupach pracuje w matych miejscowosciach (pedagodzy specjalni 50%, nauczy-
ciele 73%). Umowy na czas nieokreslony na pelen etat deklarowalo 76% pedago-
gow specjalnych i 90% nauczycieli. W obydwu grupach dominuja osoby bedace
w zwiagzkach malzeniskich (pedagodzy specjalni — 70%, nauczyciele — 73%).

W badaniach wykorzystano Kwestionariusz Orientacji Zyciowych Aarona
Antonovsky’ego oraz Kwestionariusz badajacy satysfakcje z pracy — Skale Warra
(1989) w tlumaczeniu M.K. Grzegorzewskiej.

Kwestionariusz Orientacji Zyciowych (SOC-29) w polskiej adaptacji z 1993 r.
stuzy badaniu poczucia koherencji. Wiasciwosci psychometryczne narzedzia to
a Cronbacha dla calej skali wynoszace 0,85 oraz od 0,72 do 0,75 dla podskal. Na-
rzedzie sklada si¢ z 29 pytan i twierdzen. Badani odnoszg si¢ do podanych twier-
dzen w skali 7. stopniowej, gdzie 1 oznacza najmniejsze nasilenie badanej cechy,
7- najwyzsze. Kwestionariusz pozwala na zbadania ogélnego poczucia koherencji
oraz odnoszacego si¢ do trzech komponentéw: poczucia zrozumiatosci, sensow-
nosci oraz zaradnosci. Skala Warra sklada sie z 14 twierdzen dotyczacych satys-
fakcji z wykonywanej pracy, do ktérych badany odnosi sie w skali 5-stopniowej,
gdzie 1 oznacza jestem bardzo niezadowolony/a, 2 — jestem raczej niezadowolo-
ny/a, 3 — nie jestem pewien/pewna, 4 — jestem raczej zadowolony/a, 5 — jestem
bardzo zadowolony/a. Twierdzenia odnosza sie¢ do dwoéch waznych aspektow
satysfakcji: warunkow pracy oraz relacji miedzyludzkich.

Przedmiotem prezentowanych badan uczyniono satysfakcje z pracy pedagogow
specjalnych i nauczycieli oraz poczucie koherencji charakteryzujace badane grupy.

Sformulowano nastepujacy gléwny problem badawczy: Czy istnieje zalez-
no$¢ miedzy poczuciem koherencji a satysfakcjg z pracy w badanych grupach?
Problemy szczegdélowe -brzmialy:

1. Jakie zaleznosci wystepuja miedzy satysfakcja z pracy a poczuciem kohe-
rencji pedagogéw specjalnych?

2. Jakie zaleznosci wystepuja miedzy satysfakcja z pracy a poczuciem kohe-
rencji nauczycieli?
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3.

4.

5.

6.

Jakie zaleznosci wystepuja miedzy warunkami pracy a poczuciem koheren-
¢ji pedagogéw specjalnych?

Jaka zalezno$¢ wystepuje miedzy warunkami pracy a poczuciem koherencji
nauczycieli?

Jaka zalezno$¢ wystepuje miedzy relacjami miedzyludzkimi a poczuciem
koherencji pedagogdéw specjalnych?

Jaka zalezno$¢ wystepuje miedzy relacjami miedzyludzkimi a poczuciem
koherencji nauczycieli?

Na podstawie opracowan teoretycznych oraz dotychczasowych doniesiert

z badan sformulowano nastepujace hipotezy badawcze:

1.

Miedzy satysfakcja z pracy a poczuciem koherencji pedagogoéw specjalnych
zachodzi dodatnia korelacja.

Miedzy satysfakcjg z pracy a poczuciem koherencji nauczycieli zachodzi
dodatnia korelacja.

Miedzy warunkami pracy a poczuciem koherencji pedagogéw specjalnych
zachodzi dodatnia korelacja

Miedzy warunkami pracy a poczuciem koherencji nauczycieli zachodzi
dodatnia korelacja

Miedzy relacjami miedzyludzkimi a poczuciem koherencji pedagogéw spe-
¢jalnych zachodzi dodatnia korelacja.

Migdzy relacjami miedzyludzkimi a poczuciem koherencji nauczycieli za-
chodzi dodatnia korelacja.

W analizie statystycznej wykorzystano statystyki opisowe (§rednie, odchyle-

nia standardowe, minima, mediany, maksima) dla zmiennych iloéciowych, a ko-

relacje miedzy zmiennymi iloSciowymi analizowano za pomocg wspotczynnika

korelacji Spearmana. W analizie przyjeto wspoélczynnik istotnosci 0,05. Analize

wykonano w programie R, wersja 4.1.3

Wyniki badan wilasnych

W pierwszej czesci analizy uwzgledniono korelacje miedzy ogélnym wyni-

kiem satysfakgcji z pracy pedagogéw specjalnych i nauczycieli a poczuciem kohe-

rencji w wymiarze poczucia zaradnosci, sensownosci i zrozumialosci.

Tabela 2. Poczucie koherencji a satysfakcja z pracy pedagogéw specjalnych

Skala satysfakcji z prac
SOC-29 Y ) 2 pracy

Wspolczynnik korelacji Spearmana

Poczucie zaradno$ci r=0,272, p=0,046*
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50C.29 Skala satysfakcji z pracy
Wspdlczynnik korelacji Spearmana
Poczucie sensownosci r=0,135, p=0,329
Poczucie zrozumiatosci r=0,168, p=0,226
Poczucie koherencji r=0,193, p=0,162

Zrédto: opracowanie wlasne.

Z przeprowadzonej analizy wynika, ze satysfakcja z pracy pedagogéw spe-
gjalnych koreluje istotnie (p>0,05) i dodatnio (r>0) z poczuciem zaradnosci. Wy-
nik dotyczy! ogélnej satysfakcji z pracy. W nastepnej czesci analizy uwzgledniono
oddzielnie warunki pracy oraz relacje miedzyludzkie. Wzrost satysfakcji z pracy
laczy sie ze wzrostem w zakresie poczucia zaradnosci, ktére okresla zdolnos¢
pracownika do postrzegania trudnych sytuacji jako nieprzerastajacych jego moz-
liwosci. Poczucie zaradnosci stanowi instrumentalno-behawioralny skladnik po-
czucia koherencji. To przekonanie czlowieka, ze poradzi sobie w réznych sytua-
cjach, poniewaz dysponuje odpowiednimi do tego zasobami (Piotrowicz,
Cianciara 2011: 523). Niewlasciwe relacje czy warunki pracy nie wplywaja obcia-
zajaco na pracownika, poniewaz jest on przekonany o posiadaniu wystarczaja-
cych zasobéw, by poradzi¢ sobie z niekomfortows, stresogenna sytuacja.

Tabela 3. Poczucie koherencji a warunki pracy pedagogéw specjalnych

Warunki pracy
SOC-29
Wspolczynnik korelacji Spearmana
Poczucie zaradno$ci r=0,082, p=0,557
Poczucie sensownosci r=0,05, p=0,72
Poczucie zrozumiatosci r=0,114, p=0,411
Poczucie koherencji r=0,066, p=0,634

Zrédto: opracowanie wlasne.

Analizie poddano zalezno$¢ poczucia koherencji i warunkéw pracy jako jed-
nego z czynnikéw determinujacych poziom satysfakcji z pracy pedagogéw spe-
gjalnych. Nie stwierdzono istotnych zaleznosci miedzy badanymi cechami
(wszystkie p>0,05).

Tabela 4. Poczucie koherencji a relacje miedzyludzkie pedagogdéw specjalnych

Relacje miedzyludzkie

SOC-29
Wspolczynnik korelacji Spearmana

Poczucie zaradnosci r=0,375, p=0,005 *
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SOC-29

Relacje miedzyludzkie

Wspdlczynnik korelacji Spearmana

Poczucie sensowno$ci

Poczucie zrozumiatosci

Poczucie koherencji

r=0,165, p=0,234
r=0,167, p=0,228
r=0,263, p=0,054

Zrédto: opracowanie wlasne.

Relacje miedzyludzkie koreluja istotnie (p<> 0,05) i dodatnio (r>= 0) z poczu-
ciem zaradnosci badanych pedagogéw specjalnych. Im wyzszy poziom poczucia
zaradnosci tym wyzszy poziom w zakresie relacji miedzyludzkich wpltywajacych
na ogo6lna satysfakcje z pracy. Nastepnie analiza objeto wyniki uzyskane w grupie
nauczycieli. Zdrowe i satysfakcjonujace relacje miedzyludzkie w srodowisku pra-
cy oparte na wzajemnym wsparciu sg jednym z zasobé6w pomocnym pedagogom
specjalnym w radzeniu sobie ze stresem. Poczucie zaradnosci okresla postrzega-
nie dostepnych §rodkéw jako wystarczajacych do poradzenia sobie z trudnymi
sytuacjami. Dotyczy to nie tylko zasobéw indywidualnych, tkwiacych w jednost-
ce, ale tez pochodzacych od innych oséb godnych zaufania, na ktérych mozna
polega¢ (Gulczynska, Jankowiak, 2006).

Tabela 5. Poczucie koherencji a satysfakcja z pracy nauczycieli

Skala satysfakcji z pracy

SOC-29
Wspélczynnik korelacji Spearmana

Poczucie zaradnosci
Poczucie sensownosci
Poczucie zrozumiato$ci

Poczucie koherencji

r=0,371, p=0,043 *
r=0,354, p=0,055
r=0,443, p=0,014 *
r=0,434, p=0,017 *

Zrédto: opracowanie wlasne.

Podobnie jak w grupie pedagogéw specjalnych, satysfakcja z pracy koreluje
istotnie (p>0,05) i dodatnio (r=0) z poczuciem zaradnosci w grupie badanych
nauczycieli. Ponadto, stwierdzono dodatnia istotng zaleznos¢ satysfakcji z pracy
z poczuciem zrozumialosci i poczuciem koherencji badanych nauczycieli. Wzrost
poczucia koherencji w aspekcie zaradnosci i zrozumiatosci wplywa na wzrost
satysfakcji z pracy. Nauczyciele cechujacy sie wysokim poziomem zrozumialosci,
odbieraja trudne sytuacje majace miejsce w pracy jako wyzwania. Kazde do-
$wiadczane wydarzenie, nauczyciel o wysokim poziomie zrozumialoéci uwaza za
dajace sie wyjasni¢ i zrozumie¢ (Linca-Cwikla 2018, za: Dolifska-Zygmunt 2011).
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Tabela 6. Poczucie koherencji a warunki pracy nauczycieli

Warunki pracy
SOC-29
Wspdlczynnik korelacji Spearmana
Poczucie zaradno$ci r=0,526, p=0,003 *
Poczucie sensownosci r=0,453, p=0,012 *
Poczucie zrozumiatosci r=0,409, p=0,025 *
Poczucie koherencji r=0,529, p=0,003 *

Zrédto: opracowanie wlasne.

W odréznieniu od pedagogéw specjalnych, w grupie badanych nauczycieli
stwierdzono istotng (p>0,05) i dodatniag (r=0) korelacje warunkéw pracy ze
wszystkimi sktadnikami poczucia koherencji i wynikiem ogélnym: poczuciem
zaradnoéci, poczuciem sensownosci, poczuciem zrozumialoéci. Wysoki poziom
zaradnosci, sensownosci zrozumialoéci pozwala postrzega¢ niekomfortowe wa-
runki pracy i trudnosci z tym zwigzane jako dajace sie wyjasni¢, majace sens
i nieprzekraczajgce mozliwosci poradzenia sobie z nimi przez nauczyciela. Wyso-
ki poziom skladnikéw koherencji wplywa na wyzszy poziom satysfakcji z wa-
runkéw pracy. Jak wspomniano wczesniej, wlasciwe warunki pracy oparte na
podmiotowosci, przewidywalnoéci nastepujacych zdarzen korzystnie wplywaja
na satysfakcje z pracy nauczycieli, poniewaz wplywa na wzrost poczucia wlasnej
wartosci oraz poczucia bezpieczefistwa. Ostatnim elementem prowadzonej anali-
zy bylo okreslenie korelacji migedzy relacjami migedzyludzkimi a poczuciem kohe-
rencji badanych nauczycieli.

Tabela 7. Poczucie koherencji a relacje migedzyludzkie nauczycieli

SOC-29

Relacje miedzyludzkie

Wspolczynnik korelacji Spearmana

Poczucie zaradnosci
Poczucie sensownosci

Poczucie zrozumiato$ci

Poczucie koherencji

r=0,19, p=0,314
r=0,255, p=0,174
r=0,272, p=0,147
r=0,253, p=0,177

Zrédto: opracowanie wlasne.

Nie stwierdzono zaleznosci miedzy poczuciem koherencji a relacjami miedzy-
ludzkimi nauczycieli. Oznacza to, ze poziom poczucia sensownosci, zrozumialosci
i koherencji nie ma wplywu na satysfakcje z relacji miedzyludzkich w badanej

grupie.
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Dyskusja wynikéw i podsumowanie

Z danych z przeprowadzonych badan wynika, ze w obydwu badanych gru-
pach: pedagogéw specjalnych i nauczycieli wystepuje dodatnia i istotna staty-
stycznie zalezno$¢ miedzy poczuciem koherencji a ogélna satysfakcja z pracy.
W grupie pedagogdéw specjalnych poczucie koherencji koreluje z relacjami mie-
dzyludzkimi, ale nie zauwazono wplywu na warunki pracy. Inne wyniki uzyska-
no w grupie nauczycieli. Poczucie koherencji koreluje dodatnio z warunkami
pracy, ale nie stwierdzono istotnej statystycznie korelacji poczucia koherencji
z relacjami miedzyludzkimi. Przyjeto, ze nauczyciele i pedagodzy specjalni cechu-
jacy sie wyzszym poziomem poczucia koherencji w aspekcie zrozumialosci, za-
radnosci i poczucia sensu bedg wyrézniac sie rowniez wyzszym poziomem satys-
fakcji z pracy ze wzgledu na przekonanie, ze ich praca jest istotna i zrozumiata
oraz latwa w zarzadzaniu. Korzystnie wplywa to na odbidr i postrzeganie stresu-
jacych bodzcéw w srodowisku pracy.

Wiele dostepnych wynikéw badan dotyczacych poczucia koherencji dotyczy
jej znaczenia w hamowaniu rozwoju syndromu wypalenia zawodowego. Bada-
niem tej zaleznosci zajmowali sie m.in. Swietochowski (2004) w grupie nauczycieli
Klas 1-3 szkoly podstawowej, Piorunek, Garbacik (2021) w srodowisku akademic-
kim, a takze Swiderski, Langer Popkowska-Zerbin (1999), Kurowska, Maciaszek,
Haor, Rezmerska (2011) w innej grupie zawodowej o charakterze pomocowym
jaka sa lekarze i pielegniarki. Swietochowski (2004) badat wplyw poczucia kohe-
rencji na wypalenie zawodowe nauczycieli w miodszych klasach szkoty podsta-
wowej. Uzyskane wyniki pozwalaja stwierdzi¢, ze niski poziom poczucia kohe-
rencji wplywa na podwyzszenie poziomu aspektéw wypalenia zawodowego:
depersonalizacji, braku osiggnie¢ i wyczerpania emocjonalnego. Podobne wyniki
uzyskali Hoge, Bussing 2004 za: Grzegorzewska 2019: 108).

Z badan Netczuk-Gwozdziewicz (2016: 331) wynika, ze poczucie koherencji
wplywa na style radzenia sobie ze stresem. Wyzszy poziom poczucia koherencji
determinuje skoncentrowanie na zadaniu w sytuacji stresowej w badanym zawo-
dzie pomocowym. Otrzymane wyniki wlasne koresponduja z wnioskami z eks-
ploracji Grabowskiego i Rachwaniec-Szczecinskiej (2015) okreslajacych wplyw
poczucia koherencji na zadowolenie z pracy. Uzyskane przez Autoréw wyniki
okreslaja poczucie koherencji predykatorem zadowolenia z pracy. Autorzy zau-
wazaja jednoczesénie, ze niekorzystne warunki pracy wplywajace na satysfakcje
z pracy moga wplyna¢ takze na obnizenie poczucia koherencji. W badaniach wia-
snych réwniez stwierdzono dodatnig korelacje miedzy poczuciem koherencji
a satysfakcja z pracy. R6znice zaznaczyly sie w szczegdlowej analizie obejmujacej
warunki pracy i relacje miedzyludzkie badanych. Nalezy podkresli¢, ze badania
byly przeprowadzone na niewielkiej, malo reprezentatywnej grupie, wylacznie



86 Monika Weglarz-Mastowska

kobiet, dlatego nie moga by¢ generalizowane na cala populacje nauczycieli i pe-
dagogow specjalnych. Wymagaja poglebienia oraz przeprowadzenia w wiekszej
grupie. Dostarczyly jednak istotnych informacji na temat zaleznosci miedzy po-
czuciem koherengji a satysfakcjq z pracy w badanych grupach.

Przecigzenie, brak uczestniczenia w podejmowaniu decyzji oraz brak zgodno-
Sci i spdjnosci dosSwiadczen w pracy pedagoga specjalnego i nauczyciela moga
wplywac na obnizenie poczucia koherencji w tej grupie. Jak wynika z przepro-
wadzonych badaf, miedzy poczuciem koherencji i satysfakcja z pracy wsrod
badanych zachodzi dodatnia korelacja. Obnizenie poczucia zrozumialtosci, sen-
sownosci i zaradnosci, negatywnie wplywaja na odczuwang satysfakcje z pracy.
Oproécz czynnikéw indywidualnych, istotny wplyw na satysfakcje z pracy ma
atmosfera w niej panujaca oraz relacje miedzyludzkie. Dyrektorzy szkét i placo-
wek powinni zadbaé o wlasciwg atmosfere opartag na wspoétpracy, a nie rywaliza-
qji oraz przydziela¢ obowiazki zgodnie z posiadanymi przez pracownikéw kom-
petencjami i mozliwosciami sprostania stawianym wymaganiom. Jak podkreslat
Antonovsky (za: Piotrowicz, Cinciara 2011), w dorostym zyciu jest nadal mozliwa
zmiana w zakresie poczucia koherencji, ale wymaga radyklanych zmian otoczenia
instytucjonalnego i spolecznego- kulturowego, ktére dostarcza nowego i trwatego
wzorca doswiadczen. Zatem podniesienie poziomu poczucia koherencji oraz
satysfakcji z pracy pedagogéw specjalnych i nauczycieli wymaga wprowadzenia
systemowych zmian dotyczacych warunkéw i organizacji pracy w tych zawo-
dach. Dorazne zmiany moga wplywaé na poczucie koherencji, ale w nieznacz-
nym stopniu i nie w dtuzszej perspektywie.
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System opieki nad dzieckiem z zespolem Angelmana
w Stanach Zjednoczonych — doSwiadczenia matek

Artykut podejmuje tematyke systemu opieki nad dzieckiem z rzadka choroba genetyczng w Sta-
nach Zjednoczonych na podstawie doswiadczef matek dzieci z zespolem Angelmana. Celem ba-
dania bylo ustalenie, jakie doswiadczenia maja rodzice dzieci z zespolem Angelmana z systemem
opieki nad ich dzieckiem w Stanach Zjednoczonych. Badania skupialy si¢ na nastepujacych
obszarach wsparcia/opieki: organizacji pomocy dla dziecka z zespolem Angelmana w aspekcie
pomocy rzadowej i publicznej edukacji; otrzymywanej pomocy materialnej; wsparciu meryto-
rycznym i informacyjnym oraz wsparciu emocjonalnym. Ukazaly one zlozonos¢ i zréznicowanie
doswiadczent badanych, co wigzalo si¢ m.in. z miejscem zamieszkania (kazda z badanych za-
mieszkuje inny Stan USA).

Stowa kluczowe: niepelnosprawnosé¢, rzadka choroba genetyczna, zespét Angelmana, system
opieki

The care system of children with Angelman syndrome
in the United States of America — mothers” experiences

The article undertakes the subject of the care system of children with rare genetic disorder in the
United States of America, basing on experiences of mothers of children with Angelman syndrome.
The aim of the research was to determine what experiences have parents of children with Angel-
man syndrome with the care system in the United States. The research was focused on following
areas of support/care: organization of support for children with Angelman syndrome in terms of
government aid and public education; the material/tangible aid; meritorical/ informational sup-
port and emotional support. They showed the complexity and diversity of the respondents’
experiences, which was influenced (among others) by place of living (each of the respondents
lives in a different US State).

Key words: disability, rare genetic disorder, Angelman syndrome, care system
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Wprowadzenie

Kiedy w rodzinie zdiagnozowane jest dziecko z niepelnosprawnoscia, zaré6w-
no ono same, jak i jego rodzina potrzebujg wsparcia. Pierwszym, ktore otrzymaja
powinno by¢ systemowe, zapewniane przez panstwo. Obok niego réwnowaz-
nym wydaja sie by¢ wsparcie emocjonalne od najblizszego otoczenia oraz wspar-
cie informacyjne. Kazde panstwo majac swoj unikalny system opieki, zapewnia
réznorodng pomoc osobom z niepelnosprawnosciami. Udzielenie kompleksowe-
g0 wsparcia nie jest oczywiste w przypadku powszechnie znanych i dobrze zba-
danych choréb genetycznych. Jeszcze trudniejsza moze by¢ sytuacja w przypad-
ku rzadkich chordéb genetycznych, co wynika przede wszystkim z ich specyfikil.
System opieki nad dzieckiem z zespotem Angelmana w Stanach Zjednoczonych
stanowi centralne zainteresowanie ponizszych badan, ktére zostaly przeprowa-
dzone w formie wywiadéw z matkami 0séb z zespolem Angelmana, mieszkajg-
cych w réznych Stanach USA.

Zespot Angelmana w aspektach etiologicznych i funkcjonalnych

Zespol Angelmana (AS — Angelman Syndrome) jest rzadka chorobg genetyczna —
wystepowanie, w zaleznosci od Zrédet szacuje sie jednak, ze jest to okolo pomie-
dzy 1 na 10 000/12 000, a 1 na 20 000/ 24 000 urodzen. (Encyclopedia of Special Educa-
tion 2015: 128; Calculator 2015: 27).

Wystepowanie zespolu Angelmana (opisanego po raz pierwszy przez angiel-
skiego lekarza, dr Harry’ego Angelmana) obejmuje caly $wiat - choroba ta obecna
jest wéréd réznych grup rasowych. W pdinocnej Ameryce wiekszo$¢ znanych
przypadkéw to osoby pochodzenia Kaukaskiego (Calculator i in. 2009: 4).

Zespol Angelmana to choroba genetyczna, ktérej etiologia jest zblizona do ze-
spolu Pradera-Williego (PWS — Prader-Willi Syndrome). W zespole Angelmana
delecje zachodza w chromosomie pochodzacym od matki, natomiast w zespole
Pradera-Williego w chromosomie pochodzacym od ojca. Istniejg takze rdéznice
w objawach tych choréb (tamze: 3-4).

W 1995 roku opracowano kryterie zespolu Angelmana, a zaktualizowano je
w 2005 roku — ujeto je w trzech grupach:

! Choroby rzadkie maja swoja specyfike: medyczna, diagnostyczng, psychospoteczna, terape-
utyczng oraz organizacyjno-prawng na poziomie panstwa i samorzadu. Specyfika ta ma swoje
odzwierciedlenie w: trudnosciach w postawieniu adekwatnej diagnozy osobom z rzadkimi cho-
robami genetycznymi, niewielkiej wiedzy lekarzy czy specjalistow na temat tychze chordb,
mniejszej dostepnosci odpowiednich lekéw, utrudnionym uzyskaniu pomocy rzadowej oraz
w konsekwencjach spotecznych, np. osamotnieniu spotecznym (Smigiel, Laczmanska 2012: 15).
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— cechy, ktére sa obecne u 100% oséb: ciezkie opdznienia rozwojowe, zaburze-
nia ruchu badZz réwnowagi, nietypowe zachowania (osoby z AS czesto sie
$mieja badZz usmiechaja si¢, maja wesole usposobienie, szybko sie ekscytuja,
Klaszcza z podniesionymi rekoma lub majg nieskoordynowane ruchy, a takze
nadpobudliwo$¢ ruchowa), zaburzenia w komunikacji werbalnej (osoby z ze-
spofem Angelmana nie komunikuja sie¢ werbalnie badZ sa w stanie wypowie-
dzie¢ kilka stow);

— cechy, ktére wystepuja czesto (u wiecej niz 80% oséb), w ktérych mozna wy-
szczegOlnic takie, jak: mikrocefalia, ktéra pojawia sie okolo drugiego roku zy-
cia, ataki epilepsji (ich poczatek nastepuje zazwyczaj przed trzecim rokiem
zycia), nieprawidlowosci w funkcjonowaniu mézgu;

— cechy wspéltowarzyszace, ktére sa obecne u 20-80% oséb, m.in.: plaska poty-
lica, zaburzenia ssania i przelykania; szerokie usta oraz szeroko rozstawione
zeby; czeste Slinienie sie; szeroki chéd; zmniejszona potrzeba snu badz zabu-
rzenie cyklu snu; fascynacja woda, nietypowymi przedmiotami — marszcza-
cym si¢ papierem i plastikiem; nadwaga u starszych oséb; nietypowe/ nie-
prawidlowe zachowania zwigzane z jedzeniem (Hendren, Hagerman 2014:
240-241).

Z uwagi na calo$ciowe zaburzenia rozwoju, osoby z zespolem Angelmana po-
trzebuja wszechstronnej opieki terapeutyczno-rehabilitacyjnej, m.in. terapii mo-
wy, przy jednoczesnym rozwoju komunikacji alternatywnej (z uwagi na fakt, ze
osoby z AS potrafia wypowiedzie¢ tylko pojedyncze stowa), fizjoterapii, terapii
zajeciowej, terapii behawioralnej i farmakologicznej — przede wszystkim w posta-
ci lekéw przeciwpadaczkowych, a takze melatoniny badz lekéw nasennych na
zaburzenia snu (Leigh i in. 2014: 244).

Obecnie szacuje sie, ze dlugos¢ zycia osob z zespolem Angelmana jest prze-
waznie podobna do normalnej populacji. S.N. Calculator, Ch.A. Williams i S.U.
Peters pisza, ze moze ona by¢ o okolo 10-15 lat krétsza, jednak sa udokumento-
wane przypadki osob, ktére dozyly do okolo 70. roku zycia. Wyzej wspomniani
badacze podkreélaja, ze nie ma pewnych danych na ten temat, jednoczesnie wy-
razajac nadzieje, ze w najblizszej przyszlosci badania doprowadza do odkrycia tej
kwestii (Calculator i in. 2009: 31).

Edukacja i opieka nad osobami z niepetnosprawnosciami
w Stanach Zjednoczonych

System edukacji dla 0s6b z niepelnosprawnosciami w Stanach Zjednoczo-
nych jest oparty na Individuals with Disabilities Education Act (IDEA) — kluczowym
akcie prawnym uwazanym za Karte Praw (Bill of Rights) dla uczniéw z niepelno-
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sprawnosciami (ang. children with exceptionalities) i ich rodzin — powstalym w efek-
cie wieloletnich prac profesjonalistéw i rodzicéw (podpisany zostal w 1975 roku
przez prezydenta Geralda Forda jako Education for All Handicapped Children Act).
Jest on uwazany, przez amerykanskich pedagogéw specjalnych, za jeden z naj-
wazniejszych, jesli nie najwazniejszy akt prawny w historii dotyczacy dzieci ze
specjalnymi potrzebami. Jednoczes$nie w Stanach Zjednoczonych jest promowana
idea pelnej inkluzji, gdzie wiele uczniéw z niepetnosprawnos$ciami uczegszcza do
szkol ogélnodostepnych oraz uczy sie ze swoimi réwiesnikami w tych samych
Klasach. Ci uczniowie, ktérych potrzeby na to pozwalaja, ucza si¢ w szkolach
w poblizu swojego domu przy wsparciu nauczyciela wspomagajacego badz asy-
stenta (dotyczy to dzieci z najmniejszym stopniem niepelnosprawnosci). Czesc¢
uczniow ma dodatkowe zajecia edukacyjno-terapeutyczne w przystosowanych
do tego pomieszczeniach w szkole. Mniejsza liczba uczniéw natomiast spedza
polowe czasu w typowej klasie, a polowe w specjalnej. Na terenie szkolnych
kampuséw znajduja sie réwniez klasy specjalne, niestety niejednokrotnie odda-
lone od klas ogolnodostepnych. Szkoly specjalne dla uczniéw z niepelnospraw-
nosciami mogg by¢ zaréwno dzienne, jak i z internatem — do ktérych z zatozenia
powinno sie przenosi¢ uczniéow tylko jesli sytuacja mocno tego wymaga. Powrot
ze szkol specjalnych dziennych do typowych szkél powinien odbywac sie tak
szybko, jak tylko jest to mozliwe. W celu zorganizowania jak najlepszego wspar-
cia, kazdy uczen ze specjalnymi potrzebami otrzymuje Individualized Education
Program (Zindywidualizowany Program Edukacyjny - IEP), ktéry odpowiada
polskiemu Indywidualnemu Planowi Edukacyjno-Terapeutycznemu. W IEP za-
wiera si¢ opis funkcjonowania ucznia, jego potrzeby rozwojowe i edukacyjne,
wyszczegblnione sg m.in. cele edukacyjne i terapeutyczne dla ucznia, a takze
zajecia specjalistyczne. Program ten jest regularnie ewaluowany (Gargiulo 2012:
75-76; Hossain 2012: 11).

Dziecko ze specjalnymi potrzebami od urodzenia do 5. roku Zycia moze do-
sta¢ pomoc systemowa, tzw. Individualized Family Service Plan (Zindywidualizo-
wany Plan Pomocy Rodzinie). Jest on zorientowany na rodzine, w ktérej jest
dziecko z niepelnosprawnoscig — obejmuje rodzine calosciowo i bazuje na jej za-
sobach, priorytetach oraz trudno$ciach. Rozréznia sie takze Early Intervention:
Wczesna Interwencje — od narodzin do trzeciego roku zycia, Early Childhood Edu-
cation: Wczesnej Edukacji Specjalnej — od trzeciego do piatego roku zycia (Gargiu-
lo 2012: 33).

Gléwnym celem wsparcia mlodziezy i dorostych z niepelnosprawnosciami
jest przede wszystkim jak najlepsze przygotowanie ich do zycia w spoleczefistwie
jako niezaleznych jednostek. Jako Ze jest to trudne do wypracowania dla wielu
0s0b z niepelnosprawnoscia, nieustannie prowadzone sa dzialania, ktére wspiera-
ja nastolatkéw i dorostych, przyjmujace forme programéw przejsciowych, tzw.
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Transition Services. Przejscie jest tutaj postrzegane jako okres zawierajacy w sobie
szkole Srednia, moment jej ukonczenia, dodatkowa edukacje na wyzszym pozio-
mie (w USA istniejg m.in. uniwersyteckie programy dla oséb z niepelnosprawno-
cig intelektualna) lub zajecia dla dorostych oraz pierwsze lata zatrudnienia.
Przejscie pomiedzy szkolg a praca wymaga bardzo dobrego przygotowania oraz
w razie potrzeby pomocy w doroslym zyciu (tamze: 33-34). Wedlug zalozen kaz-
dy uczen z IEP po ukoficzeniu 16. roku zycia ma konstruowany réwniez Individu-
alized Transition Plan (Zindywidualizowany Plan Przejscia — ITP), ktéry wchodzi
w sklad IEP. ITP obejmuje cele na zycie po szkole, dostepne dla ucznia zajecia/
ustugi/rehabilitacje itp. ITP aktualizuje sie co roku — aby zakres pomocy byt jak
najlepiej dostosowany do ucznia (tamze: 35).

W Stanach Zjednoczonych istnieje takze duza liczba organizacji pozarzado-
wych, fundacji, ktére maja pod swoja opieka rodzicow dzieci oraz same osoby
z niepelnosprawnosciami. Przewaznie utrzymujg sie one na zasadzie zbiérek
publicznych, sa wspierane przez sponsoréw oraz ofiarodawcéw. W zakres ich
szeroko rozumianego wsparcia wchodza m.in.: organizacja konferencji nauko-
wych dla rodzin i specjalistéw, wsparcie finansowe, informacyjne, a takze dziatal-
no$¢ na rzecz zwiekszenia $wiadomosci o réznych niepelnosprawnosciach wsréd
spoleczenstwa.

Metodologia badan wlasnych

Przyczyng podjecia rzeczonego tematu bylo moje dwuletnie do$wiadczenie
w pracy z chlopcem z zespolem Angelmana w Stanach Zjednoczonych (w Stanie
Kalifornia). Zmagania rodzicow z systemem opieki w Kalifornii wywolaly moja
gleboka refleksje i pytania o doswiadczenia innych rodzicow w réznych miej-
scach kraju. Chcac pozna¢ doswiadczenia rodzicéw z systemem opieki nad dziec-
kiem z zespolem Angelmana w USA, w przeprowadzonych badaniach wybralam
strategie jakosciowa (Kubinowski 2010: 57, 70-71).

Kategorie, w ktérych obrebie poruszalam sie konstruujac projekt, to: rodzina,
niepelnosprawnos¢, rzadka choroba genetyczna, system opieki. W zwiazku z tym
celem przeprowadzonego przeze mnie badania bylo ustalenie, jakie doswiadcze-
nia z systemem opieki w Stanach Zjednoczonych maja rodzice dzieci z zespotem
Angelmana.

Przedmiotem badan byly do§wiadczenia rodzicéw dzieci z zespolem Angel-
mana zwigzane z systemem opieki nad dzieckiem z rzadka choroba genetyczng
w USA. Badania skupione byly wokél gtéwnego problemu badawczego, czyli
jakie znaczenia matki dzieci z zespolem Angelmana nadaja systemowi opieki
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w Stanach Zjednoczonych? Dopelniajac gléwny problem badawczy, szczegélowa

problematyka badawcza obejmuje nastepujace pytania:

1. Jakie formy pomocy systemowej otrzymuja badane matki?

2. Jakie wsparcie nieformalne otrzymujq badane?

3. Jakie sa potrzeby rodzin dzieci z zespolem Angelmana w perspektywie ba-
danych matek?

4. Jak wartosciuja otrzymywana pomoc badane matki?

W badaniu uzylam metody biograficznej (Lobocki 2003: 293), wraz z odpo-
wiadajacg jej technikg — wywiadem indywidualnym oraz jawnym (Pilch, Bauman
2001: 85-101). J. Wlodarek i M. Zidétkowski podaja, ze metoda biograficzna ,zaw-
sze odwoluje sie do subiektywnej perspektywy badanych oséb...” (Lobocki 2003:
294). Lobocki dopelnia to, piszac, ze jest ona ,opisem i analizg przebiegu Zycia
ludzkiego rozpatrywanego w kontekscie okreslonego wycinka rzeczywistosci
spolecznej” (Lobocki 2003: 294). Wybranie przeze mnie metody biograficznej
i wynikajacej z niej techniki wywiadu spowodowane bylo checig poznania od-
powiedzi na postawione problemy badawcze oraz zrekonstruowanie znaczen
nadawanych przez matki dzieci z zespolem Angelmana, na podstawie ich do-
$wiadczen zwigzanych z systemem opieki na przestrzeni zycia ich dziecka. Aby
jak najpelniej zrekonstruowac¢ znaczenia przypisywane przez matki, jako metode
analizy zebranego materialu badawczego, zastosowalam analize narracji (Bazeley
2013: 203).

Dobér grupy badawczej byl celowy, wszystkie matki maja dzieci z zespotem
Angelmana oraz mieszkaja w USA. Poszukiwanie kontaktu z rodzicami dzieci
z zespolem Angelmana odbywalo sie przez Internet, na podstawie listy konferen-
cyjnej udostepnionej mi w ramach uczestnictwa w Angelman Syndrome Foundation
Biennial Conference, w 2015 roku, w Chicago.

Do przeprowadzenia wywiadéw z badanymi, wykorzystatam video-rozmowe
na komunikatorze Skype oraz dyktafon, na ktérym zostaly zarejestrowane wy-
wiady.

Whnioski z badan

Moimi respondentkami byly matki posiadajace dzieci z zespolem Angelmana,
mieszkajace w réznych Stanach Ameryki Péinocnej. Wszystkie badane rodziny
posiadaly pelny model oraz byly wielodzietne. W celu ochrony danych osobo-
wych, dokonalam kodowania — badane matki oznaczytam kolejno: M1, M2, M3,
M4, a takze zmienitam imiona dzieci.
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Tabela 1. Charakterystyka badanych

Postawienie Pierwsza
Badana Mle]sca ) LlC.bel Dziecko z AS diagnozy dlagn(.)za dziecka/
zamieszkania dzieci zespolu pierwsze
Angelmana wsparcie
M1 Kalifornia sied- syn Adam — w wieku dwoch | opbZnienie roz-
mioro 8 lat lat wojowe
M2 Tennessee troje syn Daniel — w wieku dwoéch | wezesne wspo-
7 lat lat maganie rozwoju
z uwagi na trud-
noéci rozwojowe
M3 Jeden z pétnocno- troje syn James — w 17. miesigcu | zesp6l Angelma-
wschodnich Stanéw, 23 lata zycia na
(niewyszczegdlniony
Z nazwy na prosbe
badanej)
M4 Missouri szescioro |cérka Emma - |w wieku trzech |autyzm
14 1at lat

Zrédto: opracowanie wlasne.

Analizy materialu badawczego dokonalam na podstawie pytai szczegélo-
wych, dlatego poczynione rozwazania podzielitam réwniez na czeéci odpowiada-
jace postawionym pytaniom badawczym. Z uwagi na jak najwierniejsze oddanie
wypowiedzi badanych, zdecydowalam sie na pozostawienie ich w jezyku angiel-
skim.

W obszarach, ktére poddatam analizie, wylonily sie kluczowe kategorie zwia-
zane z tymi obszarami. W narracjach badanych matek wylonily sie przede
wszystkim kategorie péznej diagnozy oraz wczesnego wspomagania rozwoju;
walki z systemem edukacji; rodzica jako specjalisty (udzielajacego wsparcia indor-
macyjnego nauczycielom/terapeutom swojego dziecka), a takze rodziny/spolecz-
nosci, jako wsparcia emocjonalnego dla matek.

W narracjach matek pomoc systemowa nie byla postrzegana jako zjawisko,
ktére pojawilo sie réwnoczednie z postawieniem diagnozy. Mimo obrazu gene-
tycznego zespolu Angelmana, matki dostaty dos¢ pézna diagnoze swoich dzieci
(por. tab. 2), natomiast przewaznie wskazywaly, ze pomoc systemowa, szczego6l-
nie w zakresie terapeutycznym, pojawiala sie juz wczesniej. Perspektywa bada-
nych matek zmienia sie natomiast w kontekscie systemu edukacji, w ktérej mocno
wylonila sie kategoria walki z systemem.
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Tabela 2. Pomoc systemowa

Rodzaj

. Cytat
wsparcia

Znaczenie

Diagnoza/ M1: Because he was so delayed, he started getting
terapia services at 1 years old even though he didn't have

a diagnosis so an occupational therapist...we had thera-
pist in our house every single day. We had all that so
once he received his diagnosis it really didn't change

a whole lot (...) so he had behavior therapy everyday,
speech therapy once a week (...)

Diagnoza AS w narracji matki
nie zmienila zbyt wiele

w obszarze wsparcia terapeu-
tycznego jej dziecka — ktére
to otrzymywat od pierwszego
roku zycia.

M2: (...) we had Tennessee Early Intervention Services.
Those services were already there and the support until
he turned 3 years old. And when he turned 3 years old,
we already transitioned, and the State attendance
already contacted and that transitioned me to the IEP
meetings. I've been a part of these types of meetings
since he was 3 years old. Now dealing with the govern-
ment I had to decide if I was either going to put him on
the spectrum of autism or claim him as Angelman
syndrome. In the State of Tennessee, it was more benefi-
cial to claim Angelman syndrome because he’s nonver-
bal. (...) So, I didn’t have a problem getting any of the
services that he needed because those evaluations
showed that he needed all the services. So, Daniel has
(...) the most severe case of Angelman syndrome. So,

I didn’t have to pretend that his child needed the ser-
vices because they clearly could see that he needed the
services.

Wsparcie terapeutyczne dla
syna M2 rozpoczelo sie przed
postawieniem diagnozy.

W trakcie diagnozowania
Daniela, badana kierowala sie
jak najlepszym dobrem swo-
jego syna. Wybor diagnozy
przez badang okazal sie klu-
czowy dla wsparcia Daniela —
dostawszy wyboér diagnozy
pomiedzy autyzmem a zespo-
fem Angelmana, wybrala te
druga, poniewaz wiedziala, ze
dzieki niej jej dziecko otrzyma
lepsze wsparcie w Tennessee.

M4: In the State of Missouri, we have a program called
First Steps which is early intervention in the home or
whatever therapy the child needs in order to be ready for
preschool. (...) Through “First Steps” the State of
Missouri paid all the therapists. We did not have to take
any responsibility for that, we also got connected to the
Saint Louis Arc and its whole purpose is to provide
support and anyway from birth until death for anybody
dealing with disabilities that includes caregivers, par-
ents, siblings. (...) A social worker would come in once
a month to get to know your family (...) I can't remem-
ber the name of that program, but it was through the
Saint Louis Arc, and it was a gift. (...) During those
early years I feel like our State helped us. (...)

Badana zwrdcila uwage na
programy, ktére byly kluczo-
wym wsparciem dla jej corki
w pierwszych latach Zycia.
Matka czula, ze w pierwszych
latach otrzymata wsparcie od
Stanu, w ktérym mieszka.

Szkolnictwo — | M3: Well, he was...for his high school career they didn't
edukacja have any curriculum, they didn't teach him anything. They
just spent the day with him, and they would still have him
put beads on string. He's 17/18 how about we do some
literacy things, how about we expose him to some of that, so
they would give him Elmo books... He's 17/18, how about

a book that's more appropriately aged for him. But that's not
what they did. His last few years at school I fought them
quite a bit. One of the things I did do is... they wanted him
to just shred papers or just wash the tables after the other
kids ate. What other kids wash tables after their peers eat?

Edukacja érednia Jamesa

w oczach jego matki byla nie-
zadowalajaca. Uczen dosta-
wal zbyt proste, malo znacza-
ce i infantylizujace zadania.
W perspektywie badanej
szkola ,przechowywata” jej
syna, zamiast wspierac jego
rozwdj edukacyjny. Matka
stwierdzita, ze musiata wal-
czy¢ ze szkolg o lepsze trak-
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Rodzaj
wsparcia

Cytat

Znaczenie

He shouldn't have to do that either, there wasn't a purpose
to that other than keeping him busy, I wanted them to do
more than just keeping him busy. They started to listen to
me, I happened to find a product where you can take shred-
ded paper and soak it and make paper bricks to put in fire
pits and fireplaces. I said "okay, you want him to shred
paper, here's an end result. Here's something you can sell at
the farmer's market or do something with versus just
shredding." They put that into his days, so he did some of
that. He went to art class with his peers and when they
sculpted with clay the gal that was working with him
noticed he liked to do clay, so he would clay little figures
and what he ended up doing is he made jewelry out of it. So,
then he had a purpose, he was doing what the other kids
were doing. It was the same, but it was different.

towanie jej syna, ale takze da-
wala pomysty nauczycielom,
moga pracowac z Jamesem.

M2: | definitely advocated for him to be in regular school
session because I do believe he should be around his typical
peers. (...) Daniel has a one on one paired with a trained
professional they re with him all day. Which means he goes
outside of the classroom doing his IEP. We developed a plan
where he's out of the classroom he takes science, social
studies, reading and writing with a special ed teacher. Then
he’s in the general education classroom for related arts,
music, gym, computer. He eats lunch with the general
education class, he goes on field trips with the general
education class, he goes in there for morning circle, as well
as when they rotate for center time, so out of an 7-8 hour
day, Daniel is in general education class half the time and
then the other half is his therapy, science, reading, writing,
and his assistant is with him the whole time. (...) I've been
fortunate to have a really good experience with the school
system. (...) The support that 1 feel I received from the school
is emotional support as well as the educational help.

W narracji matki pojawia sie
kategoria inkluzji edukacyjnej
—badana uwaza, ze miejsce jej
dziecka jest posrod jego
réwiesnikow, w typowej
klasie. Daniel realizowat czesé¢
zajec z pedagogiem specjal-
nym, w pozostalych uczestni-
czyl z réwie$nikami. Badana
podkresla, ze ma duze szcze-
Scie, ze ona i jej syn maja
dobre do$wiadczenie z syste-
mem edukacji — matka zau-
waza, ze nie tylko otrzymuja
wsparcie edukacyjne, ale
takze emocjonalne ze strony
szkoly.

M4: ... So, I tell you this because in her 7th and 8th
grade she had a terrible, terrible experience in the school,
in the same school district. (...) in this particular school
district in Missouri the middle schools are segregated
and the fact that in our district there were three and one
was where we should have gone but it couldn’t...it
didn't have the resources for Emma, so they told me she
couldn’t go there which is basically illegal. (...) We came
from another public school district in the middle of 7th
grade which was extremely inclusive and raised Emma
up and she won awards, so I had that mindset and those
experiences, so I said ‘that’s not okay’ but we had to
work with where we were. She had to go to what is
called a second-tier middle school and again they were
making her do pencil and paper activities and trying to
have her fit the mold of their academic special needs
classroom and it was really disastrous until 8th grade.

W narracji badanej jej corka w
klasach 7-8 miala trudne do-
$wiadczenia — po naglej
zmianie szkoly w trakcie roku
szkolnego, Emma znalazla sie
w szkole specjalnej, gdzie nie
uwzgledniano jej potrzeb.
Byla tam infantylizowana,
zadania jej stawiane nie byly
adekwatne do wieku i pozio-
mu rozwoju. Dla badanej
matki bylo to jedne z trud-
niejszych doswiadczen

w kontekscie Emmy.
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R .
odza.] Cytat Znaczenie
wsparcia
Materialne M1: ...he has secondary insurance whenever my prima- | Matka podejmuje temat

ry insurance doesn't pay for, he's had quite a number of
major accidents happen and he's prone to his seizures
and just last week we were in the hospital because he
had choked on something and they had to rush to this
other children's hospital because they had to have a
pediatric doctor put this tube down his throat and it
was watermelon, it's just like stuff that happens all the
time. The government will pick up the remainder of
what our insurance doesn't pay. (...) We are also in the
process of getting this approved where the State will pay
me to care for him because there reasoning is since it
would be hard for me to get a job and find childcare.

So instead, they'll pay me the hours. (...) It's called
IHSS, In Home Support Services, that's the one where
they pay you for caring for your disabled child. (...)

And we're in the process of getting that improved and
also have free diapers and that type of thing, so that's
basically it I think in the respite care what we're getting,
which is quite a bit, I'm so grateful.

dodatkowego, rzadowego
ubezpieczenia, dzieki
ktéremu w razie wypadkéw
(ktérym chlopiec czesto ule-
ga), rodzina nie musi pokry-
wac kosztow, ktérych nie
pokrywa ich prywatne ubez-
pieczenie. Jest to w perspek-
tywie badanej ogromna po-
moca dla budzetu domowego.
Matka dodatkowo stara sie

o otrzymanie wsparcia mate-
rialnego za opieke nad synem
w domu. Badana wyraza
wdzieczno$é¢ za wsparcie,
ktére obecnie otrzymuje.

M4: I did not know that Missouri had a particular
waiver, and I should have been applying for it, but no
one told me about it, and I thought we were doing great
right now and we had a really great support. In the
State of Missouri is called the Sarah Lopez waiver and
that's named after the family who brought it to the court
and said “our child needs 24-hour care for the rest of her
life, what do you expect us to do - we are both working
parents yet we make too much for Medicaid.” I tell you
this now because Emma is on the waiver, but she has
only been on the waiver for two years, she spent three
years on a waiting list and intense papers, it was just

a mess. I think it's good that we didn't know that at the
time because it would have dampened the great Services
we were receiving. (...)I do a program called self-directed
program meaning I hire the caregivers instead of going
through an agency, (...) so I'm able to pay them with
this waiver money and not out of pocket.

M4 podaje, ze otrzymuje
wsparcie materialne ze Stanu
Missouri w ramach Sarah
Lopez Waiver. Cho¢ przyznaje,
ze pézno dowiedziala sie

0 programie, nie jest z tego
powodu rozczarowana, gdyz
otrzymywala inng, réwnie
dobra pomoc w dawniejszych
czasach.

Dzieki programowi Sarah
Lopez Waiver matka jest

w stanie sama zatrudniac te-
rapeutéw dla Emmy, ktérych
oplaca rzad. Terapeuci zapisu-
ja, jakie aktywnosci wykonuja
z dziewczyna, natomiast M4
dokonuje ewaluagji ich pracy.

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Diagnoza w dos$wiadczeniach badanych matek przewaznie nie stanowita

punktu wyjscia do rozpoczecia otrzymywania wsparcia. Cho¢ u badanych dia-

gnoza ich dziecka pojawila sie dos¢ p6zno, wsparcie terapeutyczne/inne wsparcie

z rzadowych programéw dzieci zaczely dostawac¢ na podstawie ich potrzeb roz-

wojowych, jeszcze przed uzyskaniem diagnozy zespolu Angelmana. W kazdym

ze Stanéw pomoc wygladala odmiennie, zalezna byla réwniez od postawionej

diagnozy. Interesujace wydaje sie dla mnie, ze w zaleznosci od Stanu, w ktérym
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mieszkaly poszczegolne badane matki, inny rodzaj diagnozy moégl potencjalnie
przynieé¢ wieksze korzysci, niz diagnoza stanu faktycznego — zespolu Angelmana.

Doswiadczenia szkolne dzieci w perspektywie badanych matek, choé
w szczegodlach r6znia sie od siebie — majg punkty styczne — niemalze kazde z dzie-
ci doswiadczylo jakiej$ trudnosci w swojej dotychczasowej edukacji. Matki sa
w duzej mierze zadowolone z edukacji swoich dzieci, cho¢ pojawila sie kategoria
walki z systemem — zauwazalne sg przez badane sytuacje, ktére nie powinny sie
w szkolnictwie zdarza¢ - infantylizowanie, nadmierne obnizanie wymagan czy
usilne segregowanie.

Dla badanych wsparcie materialne jest bardzo waznym elementem wsparcia
w ogble — pomaga w jak najlepszym funkcjonowaniu ich dzieci oraz rodzin.
Wsparcie materialne matki otrzymuja przede wszystkim od rzadu — federalnego
badz stanowego. Fundacja Angelman Syndrome Foundation natomiast zapewnia im
pomoc w uzyskiwaniu tego wsparcia. Pomoc materialna, ktéra otrzymuja badane,
ma rézny wymiar — moze by¢é w postaci dodatkowego, rzagdowego ubezpieczenia,
»pensji” dla rodzica przejmujacego opieke w domu nad swoim dzieckiem lub
obejmowaé rzeczy przydatne w codziennym zyciu dzieci. W wypowiedziach
matek pojawia si¢ kategoria wdziecznosci za kazda otrzymana pomoc. Badane
zdaja sie nie narzeka¢, jakiego wsparcia udziela im panstwo, cho¢ nie wszystkie
maja ciaglos¢ tego wsparcia — M2 z uwagi na zbyt duze dochody, przestala
otrzymywac wsparcie materialne dla swojego syna.

Wsparcie nieformalne, kolejny z badanych obszaréw — w narracjach bada-
nych matek, sklada sie ze wsparcia informacyjnego/merytorycznego oraz emo-
cjonalnego. Wsparcie informacyjno-merytoryczne przy niepelnosprawnosciach,
w szczegblnosci za§ w kontekscie rzadkich choréb genetycznych stanowi 0§ do
udzielenia jak najlepszej pomocy zaréwno dzieciom, jak i ich rodzinom.

Tabela 3. Wsparcie nieformalne

of that through school, but I don't want to speak negatively
about school. I think as wonderful it is that we have a special
school district with so many resources. The fact remains
that the teachers and therapists are underpaid, some thera-
pists work between 5 schools, and they don't have any office
and they're working with the severely disabled kids. Some
schools are depending on the county, and where the school
is they had their own therapist who stays there, and the kids
see them on a regular basis. I feel like they're so consumed
with their own resources that supplying parents with
resources is not an ability they have. I think they want to do

Rodza? Cytat Znaczenie
wsparcia
Informacyjne/ | M4: School is such an important part of her life, but it has | Badana wyraznie podkre-
merytoryczne | not provided parent support that I found. I did not find any | §la, ze to ona udziela szkole

wsparcia informacyjnego/
merytorycznego. W jej
opinii wynika to z faktu,
ze nauczyciele sa stabo
oplacani przez rzad,

a takze brakuje odpowied-
nich zasobéw w szkotach
do wspierania rodzicéw.
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Rodza! Cytat Znaczenie
wsparcia
that, and I tell them about information about Angelman
syndrome. It's more that I give the school information and
giving them the website and dealing with the day-to-day
challenges of educating children with disabilities.
M3: (...) The Angelman Syndrome Foundation put together | M3 otrzymuje wsparcie od
a behavior series, they have an IEP bank they have a lot of | Angelman Syndrome Founda-
stuff that's there supporting families. We would go to the tion i dr Calculatora. Bada-
conferences, and we would talk to some of the folks who na przyznaje, ze jest to
were really looking at Doctor Calculator and he really wsparcie kompleksowe,
looked at stuff around communication and he really believes | otrzymywane przez nia
that kids need to be there, they need to be exposed to learn. | na biezaco.
We don't know what they are internalizing so we have to
at least put it in front of them. So, I would email Doctor
Calculator and email back and forth and get suggestions
and ideas and implement them on my own.
M1: There's several sites like Angelman Foundation and on | Dla badanej matki Zrédlem
Facebook there's a really strong community. I went to a couple | informacji sg strony interne-
different conferences and it's wonderful because someone will | towe, grupy na Facebook,
ask a question or post something, so it's good to keep up and | np. nalezace do Angelman
read how we're all facing the same things. Online has been a | Syndrome Foundation.
really good resource. A lot of people like our pediatrician will | M1 réwniez wskazuje kon-
say they know what Angelman is, but they ask questions like: | ferencje Angelman Syndrome
“How many words does he have now?” - Whereas you learn | Foundation jako duze zrédio
they're totally nonverbal for the most part. Even with our informagji.
therapists, they're not usually versed in Angelman syndrome, | 7 drugiej strony lekarze,
yes, they have a general education with behavior therapy but terapeuci nie majg wystar-
not as it pertains to Angelman’s, so I usually have to fill them czajacej wiedzy na temat AS,
in. So, it's nice to have someone who has a child, or family dlatego badana musi im te
member, or in your case has a close relationship with them. wiedze przekazywac.
M2: To be honest with limited research there’s nothing else | W opinii M2, nie ma zbyt
for me. Outside of going to the conference, there isn’t much | wielu badah na temat AS,
else. I already know a lot of the information and really dlatego tez ma ona poczu-
there’s nothing new. cie, ze poza konferencjami
nie ma juz zadnej nowej
dla niej wiedzy.
Emocjonalne | M4: My mom - Emma's Grandma. She came when Emma | Dla M4 pierwszym wspar-

was one month old, and he was not sleeping, and she was
not eating. My mom spent the night with her and let me
sleep because I had not slept for a month. She woke up the
next morning and she said there was something really
wrong and “I just don't know. My heart goes out to you
Twill be here.” (...) Ithink I just got her strength and knew
I needed to figure this out and figure out what the diagnosis
is so we can move on, and she was a great support. (...) So,
once we got au pairs in the house and Emma didn't meet the
requirements for therapist, her therapist became my thera-
pist emotionally, nannies as well (...) Emma created really
strong wonderful relationships with those women, and they
were the biggest advocates for her.

ciem byla jej mama,

w pézniejszym czasie dola-
czyly do niej inne kobiety —
terapeutki, nianie. Badana
matka wskazuje na ogrom-
na wartos¢ tych kobiet

w swoim i Emmy Zyciu —
nazywa je nawet swoim
plemieniem (ang. tribe).
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Rodzaj
wsparcia

Cytat

Znaczenie

M3: Yeah, my husband and I and then we lived fairly close
to my parents and his parents and so his brother and sis-
ters-in-law, you know our family. I did have some work
colleagues support me, but it wasn't before long before our
friends that we did stuff with started to fade away. (...)
Family, but more so probably my Angelman family or those
who have lived or best understand what we're going
through, like I said, this friend of mine, she absolutely is a
support. She helped us do a path for James. But as people
who are almost in the same shoes we are. No matter what
disability their child has been diagnosed with, or their loved
one, it's about understanding the same path that we're on.

Jako najwigksze wsparcie
M3 wskazuje zaréwno
swojego meza, jak i cala
rodzine — s oni dla niej
fundamentem. Badana nie
moze tego powiedzie¢

o znajomych, ktérzy zacze-
li wycofywac¢ sie z ich zycia
po diagnozie Jamesa.
Obecnie badana podkresla,
ze najwiekszym dla niej
wsparciem sg inni rodzice
dzieci z zespolem Angel-
mana, jako Ze rozumieja
jej doswiadczenia.

M2: My husband. That's where it starts even with his
diagnosis, I realized a lot of people don’t have what we have,
as soon as they find out about the diagnosis families sepa-
rate so I'm definitely appreciative of him staying around.
(...) With the stages of grief, I definitely gone to raising
awareness in the community because 1'm not the kind of
person that feels people owe me anything, so I wasn't
looking for a hand-out, but I wanted the community to be
aware that this is Angelman syndrome and not autism.
There's definitely a difference and I worked hard so the
community knows those different definitions and needs.
It just made me open up my eyes and see that this can
happen to anyone and within the community.

Od samego poczatku naj-
wiekszym wsparciem emo-
cjonalnym dla M2 jest jej
maz, ktérego ceni miedzy
innymi za to, ze nie opuscit
rodziny po diagnozie syna.
W przezywaniu zaloby,
badanej pomoglo réwniez
wyijscie do spolecznosci

i szerzenie wiedzy o zespo-
le Angelmana - teraz to
ona chce by¢ wsparciem
dla innych rodzicéw.

M1: I would say my husband, my mom, and God, heavenly
father. We prayed a lot, and we still do and to find answers
and to find directions of what we need to do. To me I still
felt and still do a lot of peace. I know it's really challenging
for some people, and it is a challenge. I didn't feel it was so
devastating to us. (...) I don't have a support group, I don't
do that, I'm sure it would be wonderful I just don't have
time to meet.

Badana matka na pierw-
SZym miejscu we wsparciu
emocjonalnym stawia za-
réwno swojego meza, ma-
me, ale tez Boga. Modlitwa
jest dla niej waznym ele-
mentem szukania rozwig-
zan, daje jej pokdj. Jedno-
cze$nie badana chcialaby
uczestniczy¢ w grupie
wsparcia, jednak stwier-
dza, ze nie ma na to czasu.

Zrédto: opracowanie wlasne.

W narracjach badanych matek wsparcie informacyjno-merytoryczne dotycza-
ce zespolu Angelmana okazuje sie by¢ poza-systemowym. Na pierwszym planie
w doswiadczeniach matek pojawia sie Angelman Syndrome Foundation, ktéra daje
matkom niemalze caloéciowe wsparcie informacyjno-merytoryczne — szczegélnie
poprzez konferencje, ale takze przez swoich specjalistéw, poradnictwo czy strone
internetowa. Badane wskazujg, ze do$wiadczenia z fundacjg sg dla nich kluczowe
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w omawianym obszarze — kazda z kobiet wskazuje na wsparcie, ktére od nich
dostaje, chocby odbywalo sie to tylko podczas regularnych konferencji. Z drugiej
strony widoczna jest czesta bezsilnos¢ systemu edukacji i ochrony zdrowia, gdzie
specjaliéci nie maja wiedzy na temat zespolu Angelmana. Wylania sie tutaj kate-
goria rodzica jako specjalisty — to rodziny oséb z AS musza udziela¢ wsparcia
merytoryczno-informacyjnego szkolom czy placéwkom medycznym, Moze to
m.in. wynika¢ ze niewydolnoéci systemu, ale takze specyfiki zespolu Angelmana,
jako choroby rzadkiej (por. Smigiel, Faczmanska 2012: 15).

W wypowiedziach badanych rodzina wytania si¢ jako najwazniejsza we
wsparciu emocjonalnym zaréwno bezposrednio po diagnozie, jak i obecnie.
Przede wszystkim sg to mezowie i rodzice badanych matek. Ciekawe wydaje sie
doswiadczenie jednej z matek, ktéra wskazuje na obecnos$¢ kobiet w zyciu jej
corki, jako mocno ksztaltujaca — jest to jej mama oraz terapeutki jej cérki i Au Pair
(nianie). M4 wskazuje, ze tworza one swoiste plemie — tribe, skupione wokét Em-
my. Badana matka widzi w tym podwoéjng korzyé¢ — dla Emmy, jako ze czerpie
jak najlepsze wzorce od otaczajacych ja kobiet, a takze dla samej badanej — jako
wsparcie emocjonalne. Interesujaca jest réwniez wypowiedz M2, ktéra doswiad-
czyla wsparcia emocjonalnego ze strony szkoly. W narracjach badanych réwniez
grupy wsparcia sa wymieniane jako wazna forma wsparcia emocjonalnego, ale
i dostepnos¢ pomocy oferowanej przez fundacje dla rodzicéw dzieci z niepelno-
sprawno$ciami.

W obszarze potrzeb, jakie majg rodziny dzieci z zespolem Angelmana, w nar-
racjach matek w sposéb widoczny przenikaly sie potrzeby materialne i niemate-
rialne, co niejednokrotnie pojawialo si¢ w wyzej omawianych obszarach. Kobiety
podkreslaly, ze pomoc materialna jest kluczowa dla rozwoju ich dzieci, poniewaz
daje szanse na zapewnienie zaréwno opieki terapeutycznej, jak i medycznej. Jed-
noczesnie matki wskazywaly na obszary pozamaterialne, ktére sa niemniej wazne
w kategorii potrzeb.

M1 podaje, ze niezwykle wazna jest dla niej potrzeba wysluchania i bycia ra-
zem, szczegOlnie w trudniejsze dla niej dni. Daje jej to najwigcej sily i nadziei.

I think just listening. I think when someone has a hard time because some days are harder than

others (...) Just being there I think, and just encouraging. Yes, it was a hard day, it will be better,

the sun will come out tomorrow and it'll be a better day and it seems to be better.

W przypadku M3 jest podobnie — ona réwniez potrzebuje wystuchania. Nie
potrzebuje, zeby kto$ sie z nia zgadzat badz nie zgadzat — to nie ma dla niej zna-
czenia, wystarczy wysluchanie. Wzruszajace jest dla niej réwniez to, kiedy inni
zajmuja sie jej dzie¢mi, co daje jej i jej mezowi czas na bycie samymi ze soba,
a takze odetchniecie i nabranie dystansu.
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Just listen to me. You don't have to agree/disagree but just listen. One of the things that have
been incredibly touching for me is when people step up to give us some time alone, so that we can
get refreshed, I guess.

Z kolei M4 przyznaje, ze potrzebuje, aby kto$ przyszed! do jej domu i poznat
ich sytuacje rodzinng. Niepotrzebne jest jej wspélczucie, ale ktos odwazny, kto
tam sie pojawi i bedzie chcial z jej rodzinag spedzi¢ czas — po prostu bedzie.

As a parent I needed people who came to our house to see what was going on, it's not enough to

explain my situation nor do I want to I don't want sympathy. I'm looking for anyone who is

brave enough to come into my house see the mess and see the goodness and still come back and
want to be around me, my child and my other children.

Badane wskazywaly, ze dzieki pomocy materialnej sa w stanie zapewnié¢ swo-
im dzieciom jak najlepsze wsparcie, jednoczesnie okazuje sie, ze najwazniejsza
byla dla nich kategoria wsparcia emocjonalnego, ktére dostawaly od swojego
otoczenia. Dla badanych wazne jest, aby by¢ wystuchanymi, obecnos$¢ innych
oraz akceptacja —ich dziecka, rodziny, ale takze ich samych — jako matek.

W trakcie wywiadéw badane kobiety podawaly dos¢ swobodnie pozytywne
inegatywne strony systemu opieki w USA. Jednak ocena ogdlnego wsparcia,
zwlaszcza w kontekscie geograficznym — pordwnanie swojego miejsca zamiesz-
kania (Stanu/kraju) do innych Stanéw lub krajow — byla dla nich doé¢ trudna.

Dla M3 priorytetowe jest podmiotowe traktowanie 0séb z niepelnosprawno-
$ciami. Uwaza ona, ze pomoc dla 0séb z rzadka choroba genetyczng jest coraz
lepsza, widzi w USA progres w tym obszarze. W jej ocenie system opieki stale
polepsza si¢ — zmierza w strone upodmiotowienia oséb z zespolem Angelmana,
traktowania ich z szacunkiem.

Well, I think all kids, all people need to be evaluated on their own growth. Find their baseline and
as long as their trajectory is moving forward, then they're learning. (...) if you're missing my
kiddo because you're missing your paycheck then I have a problem with that. If you're missing
my child because you work with him and you're worried that he isn't there because you enjoy his
smile and his laughter and things like that then he's in the right place. (...). I think that we're
moving in that direction in the United States and our State, at least I'm trying to be a part of
moving that forward.

M4 jest bardzo zadowolona ze wsparcia, ktére otrzymuje — najwazniejsze jest
dla niej wsparcie materialne, bez ktérego trudno byloby zapewni¢ Emmie dobra
opieke. Odwoluje sie tutaj do programéw, w ktérych jest jej corka. Jedyna trud-
nos¢ to proces aplikowania, ktdry jest jej zdaniem skomplikowany. M4 wyraza
réwniez rado$¢ z faktu, ze zyje w Stanie, ktéry rozpoznaje potrzeby oséb z nie-
pelnosprawnosciami.

I think it's amazing. So, I would say the waiver [Sarah Lopez Waiver] has been a godsend to us
that's $20,000. If we don't use all of it goes away and recycle to the next year. I feel if I had the
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people, I would use all of it, it’s just finding that people so it's not all on me, so I'd say I'm very
happy with that. Another thing I didn't tell you about is the Saint Louis Arc Respite program
that we are able to use funds from and again for Emma’s high needs. (...) I think the hard part is
applying, knowing who can help you, making sure you are signing everything you need to be
signing but once you get into these programs. I think we are very lucky to live in a State that
recoghizes that these families need help now in the adult world.

Z kolei M1, jako Ze jej mama mieszka w Teksasie z synem, ktéry ma zespot
Downa, miala wieksza tatwos¢ poréwnania systemu opieki, chociazby pomiedzy
tymi dwoma Stanami. Wskazuje, ze wsparcie w Kalifornii jest dobre i jej rodzina
jest wrecz zachecana do korzystania z pomocy rzadowej, czego nie mozna po-
wiedzie¢ o Teksasie.

My mother who has a son with Down syndrome, she was very surprised that I have a social
worker that checks up on me frequently and sees how all my services are going and how she can
assist me better, she's very good at that. Last week she came down for an hour and we went
through all of our services and she encouraged me to apply for this service and that service, like
a medical bracelet for him, they have a medical alert number and that's all paid for with the State,
where as my mom in Texas she said she called to have a social worker come over for months and
they never show up, they never call back, they never follow up, so I feel like, and all my friends
out here with special needs say they share the same experiences being in California, all of our case
workers are really encouraging us to really take advantage of what's out there where as in Texas
it's not nearly as much, she doesn't have a caseworker...my brother's older, he's 34 but still.

Wedlug M3 w USA nadal istnieje zbyt duza segregacja oséb z niepelno-
sprawnosciami, a nawet kiedy ucza sie z réwiesnikami, czesto nie jest to praw-
dziwe uczenie si¢. Badana méwi zdecydowanie, ze musimy wierzy¢, iz mozemy
zmienic to, jak system wyglada. Nadal jest wiele rzeczy do nauczenia sie i zrobie-
nia, ale jej zdaniem trzeba sie zjednoczy¢ i uczy¢ razem.

I would say there is a spectrum of acceptance and relief for families. Any little bit helps. (...) In
the United States, our education system is set up that special education is taught here...and eve-
rybody else is taught over here. I started pushing "no he needs to be here with his peers to learn
with his peers" and that's not a concept that our district gets and I don't think they'll get it now
either, but it'll come because we had lawsuits in the country now and parents are winning this
fight but in little steps. (...) We have to believe that we can make a difference, we have to believe
that even if you don't see today or tomorrow that whatever you're exposing them to will be bene-
ficial to them in someway. (...) So, I just had conversations with people about it and said we need
to treat everybody first and foremost as people. We have a lot to learn but I think we all have to
come together and learn it together. We all have strengths; we all have weaknesses but if we put
them together and build it together it'll work.

Mimo Ze poczatkowo nie byto to latwe, badane staraly sie oceni¢ pomoc, ktéra
otrzymuja. Dostrzegaly duzo szans dla rozwoju edukacji 0séb z niepelnospraw-
nosciami tak, jak M3, cho¢ podkreslala, ze jeszcze widzi w USA segregacje
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w edukacji 0s6b z niepetlnosprawnoscia. Majac konkretne poréwnanie, np. z in-
nymi Stanami, badanym latwiej bylo dokona¢ oceny. Zauwazalne bylo, ze badane
chcialy wyciagnaé¢ konstruktywne wnioski, bez nadmiernej krytyki Standw,
w ktoérych zyja.

Podsumowanie

Powyzsze badanie mialo na celu ustalenie, jakie do§wiadczenia maja matki
0s0b z zespotem Angelmana w zakresie systemu opieki nad ich dzie¢mi w Sta-
nach Zjednoczonych Ameryki. Analiza wywiadéw pozwolila mi na poznanie,
jakie sa doswiadczenia badanych matek w obszarze tego, jak wyglada ta opieka
w ich miejscu zamieszkania — Stanie/kraju. Moge stwierdzi¢, ze w do$wiadcze-
niach badanych matek, na system opieki nad dzieckiem z rzadka chorobg gene-
tyczna, nierozerwalnie skladaja si¢ obszary pomocy systemowej, jak i nieformal-
nej. W trakcie analizy mozna bylo zauwazy¢ wiele punktéw stycznych
w doswiadczeniach badanych kobiet — szczegdlnie w zakresie diagnozy (trudno-
$ci w uzyskaniu wlasciwej i braku wiedzy specjalistbw na temat zespotu Angel-
mana), a takze wsparcia emocjonalnego — gdzie na jednym z pierwszych miejsc
matki wskazywaly swoje rodziny/ czlonkéw swoich rodzin. Réznice wylonity sie
przede wszystkim w rodzajach wsparcia rzadowego, gdyz kazdy Stan ma wlasne
i zarazem odmienne prawodawstwo, programy oferowane osobom z niepelno-
sprawno$ciami, a takze ogoélnie inng polityke spoteczna.

Wazne jest réwniez, aby dodatkowo podkresli¢, iz system opieki nad dziec-
kiem z rzadka choroba genetyczna w USA w doswiadczeniach matek nie jawit sie
jako caloéciowo formalny — rzad udzielat im przede wszystkim wsparcia material-
nego, organizacje pozarzadowe byly noénikiem informacji i wsparcia meryto-
rycznego, natomiast wsparcie emocjonalne zapewniali przede wszystkim bliscy
i przyjaciele. Pojawila si¢ réwniez — w mojej opinii warta powtérzenia — kategoria
rodzica-specjalisty, ktéry dla dobra swojego dziecka udziela wsparcia informacyjno-
-merytorycznego placowkom edukacyjnym i medycznym.

W trakcie przeprowadzania badani bylo réwniez zauwazalne, ze istnieja gru-
py naukowcéw oraz specjalistow, ktérzy zajmujac sie dana choroba genetyczng
chca nie tylko odnalezé sposoby leczenia takowej, ale przede wszystkim chcg
ulatwi¢ codzienne zycie osobom z rzadkg choroba genetyczna i ich rodzinom.

Wida¢ bylo réwniez, jak dynamiczne zmiany zachodza w edukacji oséb
z niepelnosprawnosciami. Mozna bylo dostrzec przede wszystkim dazenia do
zwiekszania uczestnictwa os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w edukacji
mainstreamowej, w opozycji do edukacji segregacyjnej.
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Na gruncie amerykanskim w doswiadczeniach matek pojawila sie interesuja-
ca zalezno$¢ — z uwagi na zréznicowane miejsca zamieszkania badanych, do-
strzegalne byly znaczace r6znice w opiece oferowanej ich dzieciom w kontekscie
opieki systemowe;j.

Mimo ze Stany Zjednoczone to jeden kraj, decentralizacja ma nieustannie du-
zy wplyw na to, co dzieje sie w danym Stanie w zakresie prawa, form wsparcia
dla os6b z niepelnosprawnosciami. Pokazuje to jednak, ze wladze poszczeg6l-
nych Standéw moglyby potencjalnie czerpa¢ od siebie wiedze, bazujac na sukce-
sach i trudno$ciach w opiece nad osobami z rzadkimi chorobami genetycznymi.
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Probiotyki, prebiotyki i transfer mikrobioty jelitowej
jako metody terapeutyczne zaburzen ze spektrum
autyzmu

W ostatnich latach w §rodowisku naukowym coraz czesciej odnotowuje sie zainteresowanie doty-
czace korelacji migedzy skladem mikrobiomu jelitowego a funkcjonowaniem oséb ze spektrum au-
tyzmu. Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD — Autism Spectrum Disorder) definiuje sie jako
zlozone, heterogeniczne zaburzenie o charakterze niepelnosprawnosci neurorozwojowej. Charak-
teryzuja si¢ deficytem w interakcjach spotecznych, komunikacji oraz stereotypowymi, powtarzal-
nymi zachowaniami, czynnosciami i zainteresowaniami. Mikrobiom to bardzo zréznicowany eko-
system, na ktéry sklada si¢ od 500 do 1000 réznych gatunkéw wiruséw, bakterii, grzybow
i pierwotniakéw. Sklad gatunkowy mikroorganizméw w jelitach jest zréznicowany osobniczo,
a wplyw na to ma aktualny stan zdrowia czlowieka, dieta, wiek, metabolizm, sposéb przyjscia na
$wiat, pochodzenie geograficzne, stres, przyjmowane leki oraz sktad mikrobiomu matki. Mikroor-
ganizmy jelitowe nieustannie komunikuja sie z centralnym ukladem nerwowym za pomoca tak
zwanej osi mikrobiota-jelita-mézg. Udowodniono, ze osoby z ASD czeéciej niz osoby neurotypo-
we cierpig na zaburzenia zoladkowo-jelitowe i dysbioze okreznicy. Doniesienia naukowe zawarte
w tym artykule wskazuja, Ze probiotykoterapia, stosowanie prebiotykéw i transfer mikrobioty jeli-
towej sg skutecznymi metodami terapeutycznymi zaburzen wystepujacych u oséb z zaburzenia-
mi ze spektrum autyzmu.

Stowa kluczowe: mikrobiom jelitowy. spektrum autyzmu, transfer mikrobioty jelitowej, probioty-
ki, prebiotyki

Probiotics, prebiotics and intestinal microbiota transfer
as therapeutic methods of autism spectrum disorders

In recent years, research on the correlation between the composition of the intestinal microbiome
and the functioning of people with autism spectrum disorders has been increasingly observed in
the scientific community. Autism Spectrum Disorder (ASD) is defined as a complex, heterogene-
ous neurodevelopmental disability disorder. Characterized by deficits in social interaction, com-
munication, and stereotyped, repetitive behaviors, activities, and interests. The microbiome is
a very diverse ecosystem that consists of 500 to 1000 different species of viruses, bacteria, fungi and
protozoa. The species composition of microorganisms in the intestines varies from person to per-
son, and is influenced by the current human health status, diet, age, metabolism, way of birth,
geographical origin, stress, medications taken and the composition of the mother's microbiome.
Intestinal microorganisms communicate with the central nervous system via the microbiota-gut-
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brain axis. It has been proven that people with ASD suffer from gastrointestinal disorders and co-
lonic dysbiosis more often than neurotypical people. The scientific reports contained in the article
indicate that probiotic therapy, the use of prebiotics and the transfer of intestinal microbiota are ef-
fective therapeutic methods for disorders occurring in people with autism spectrum disorders.

Key words: intestinal microbiome. autism spectrum, fecal microbiota transfer, probiotics, prebiotics

Wprowadzenie

W ostatnich latach w $rodowisku naukowym odnotowuje sie zdecydowany
wzrost ilosci prowadzonych badan dotyczacych bioty jelitowej u oséb ze spek-
trum autyzmu. Mikrobiom jelitowy to bardzo zréznicowany ekosystem, na ktéry
sktada sie od 500 do 1000 réznych gatunkéw wiruséw, bakterii, grzybéw i pier-
wotniakéw. Organizmy te mozemy podzieli¢ na komensalne, symbiotyczne, ale
takze patogenne. Mozna oszacowa¢, ze w jelicie tylko jednej osoby znajduje sie
100 tysiecy razy wiecej mikroorganizméw, niz wynosi cala populacja ludzi na
Swiecie. Biota znajdujaca sie w jelicie grubym czlowieka stanowi wage okolo
1,5 kg, czyli wazy tyle co ludzkie mézgowie. Bakterie jelitowe odpowiadaja za
rozklad substancji pokarmowych w okreznicy, ale pelnig takze inne wazne funk-
cje takie jak produkcja witamin, hormonéw, czy tez pelnig kluczowa role w sty-
mulacji ukladu odpornosciowego. Sktad gatunkowy mikroorganizméw w jelitach
jest zréznicowany osobniczo, a wplyw na to ma aktualny stan zdrowia czlowieka,
dieta, wiek, metabolizm, sposéb przyjscia na Swiat, pochodzenie geograficzne,
stres, przyjmowane leki oraz skfad mikrobiomu matki. Bakterie i inne mikroorga-
nizmy znajdujace sie w jelitach nieustannie komunikuja sie z mézgiem za pomo-
ca tak zwanej osi mikrobiota-jelita-mdzg. Jest to dwukierunkowa komunikacja
miedzy ukladem nerwowym, a drobnoustrojami znajdujacymi sie w okreznicy.
Moze ona przebiegac¢ réznymi drogami, w tym za posrednictwem ukladu odpor-
nosciowego, nerwu blednego, na drodze neuroendokrynnej czy tez przy pomocy
metabolitéw wytwarzanych przez bakterie (Erséz Alan i Giilerman 2019). Prze-
prowadzone dotychczas badania wskazuja na powigzanie mikroorganizméw
jelitowych z zaburzeniami neurobehawioralnymi, neurodegeneracyjnymi, psy-
chicznymi i metabolicznymi (Heiss i in. 2019). Wskazuje si¢ réwniez na zwiazek
czynnosci osi mikrobiom-jelita-mézg z regulacja zachowan spolecznych (Dinan,
Cryan 2017). Co wiecej, w literaturze naukowej pojawily sie doniesienia na temat
strategii terapeutycznych takich, jak: transfer bioty kalowej (FMT — Fecal Microbiota
Transplantation), antybiotyki czy probiotyki jako metody redukujace objawy zabu-
rzen ze spektrum autyzmu (Johnson i in. 2020; Martinez Gonzdlez i Andreo-
Martinez 2020; Davies i in. 2021).

W tym artykule skupie sie na zastosowaniu metod terapeutycznych stosowa-
nych w dysbiozie u 0s6b z ASD, jakimi sa:
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— leczenie probiotykami,

— przyjmowanie prebiotykow,

— transfer mikrobioty jelitowej (FMT),

oraz udowodnig stusznoé¢ ich stosowania w redukcji objawéw charakterystycz-
nych wystepujacych u 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Zaburzenia ze spektrum autyzmu - definicja, etiologia,
rozpoznanie, objawy

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD — Autism Spectrum Disorder) definiuje
sie jako zlozone, heterogeniczne zaburzenie o charakterze niepelnosprawnosci
neurorozwojowej (Arakawa 2020; Valentino i in. 2021). Charakteryzuje sie deficy-
tem w interakcjach spolecznych, komunikacji oraz stereotypowymi, powtarzal-
nymi zachowaniami, czynno$ciami i zainteresowaniami.

Jak pokazujg doniesienia naukowe z 2016 roku plynace z badan przeprowa-
dzanych przez National Health Interview Survey w Stanach Zjednoczonych au-
tyzm diagnozowany jest u 1 na 40 dzieci w wieku 3-17 lat (Kogan i in. 2018).
Z kazdym rokiem jest obserwowana tendencja wzrostowa stawiania rozpoznan
ASD na $wiecie, a samo to zjawisko zyskalo przydomek ,epidemii autyzmu”.
Najnowsze doniesienia naukowe pokazuja, ze okolo 1% populacji ludzkiej ma
zaburzenia ze spektrum autyzmu (Valentino i in. 2021). Autyzm zdecydowanie
czesciej jest diagnozowany u mezczyzn niz u kobiet (Brunissen i in. 2021). Zwykle
pierwsze objawy pojawiajg si¢ we wczesnym dziecifstwie i s3 rozpoznawane
jeszcze przed ukonczeniem 3. roku zycia dziecka. Wedlug badan przeprowadzo-
nych przez Michala Hrdlicka i jego zesp6l znaczaca role wplywajaca na czestotli-
wosé¢ wczesniejszego rozpoznania spektrum autyzmu u swoich dzieci ma wy-
ksztalcenie matki. Grupa z najstarszym S$rednim wiekiem rozpoznania ASD
wystepowala u dzieci matek z wyksztalceniem na poziomie szkoly podstawowej
(Hrdlicka i in. 2023).

Do pierwszych objawéw, ktére moga zaobserwowaé rodzice u swoich po-
tomkéw z ASD naleza miedzy innymi:

- brak kontaktu wzrokowego,

- brak gaworzenia,

— male zainteresowanie innymi ludZmi,
— brak reakcji na imie dziecka,

— brak gestow,

— brak ekspresji twarzy.

ASD czesto wspdtwystepuje z innymi objawami klinicznymi takimi, jak: za-
burzenia zotagdkowo-jelitowe (do 70%), deficyty motoryczne (79%), problemy ze
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snem (50-80%) czy tez z niepelnosprawnoscia intelektualng (45%) (Rylaarsdam,
Guemez-Gamboa 2019).

Etiologia zaburzen ze spektrum autyzmu jest wcigz bardzo stabo poznana.
Przyjmuje sie, ze ASD jest wynikiem zaréwno czynnikéw $rodowiskowych, jak
i genetycznych.

Dieta a ryzyko wystgpienia zaburzen ze spektrum autyzmu

Dla prawidlowego rozwoju mikrobiomu jelitowego niezwykle wazne sa
pierwsze okresy zycia czlowieka. Karmienie piersig uznawane jest za najzdrowsza
forme karmienia noworodkéw i niemowlat. Ponad 200 szczepéw zywych mikro-
organizmow przedostaje sie do organizmu dziecka w wyniku przyjecia mleka, do
ktérego przedostaly sie na drodze wewnatrzustrojowej translokacji bakterie jeli-
towe rodzicielki. Réwnocze$nie podczas karmienia piersia dziecko przyjmuje
mikrobiom znajdujacy sie na brodawce sutkowej matki (Kotlinska, Huras 2017).
Udowodniono, ze dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu sa krécej karmio-
ne piersig niz dzieci neurotypowe. Dodatkowo pokarmy uzupelniajace sa wpro-
wadzane u niemowlat z ASD zdecydowanie péZniej oraz obserwuje sie u nich
gorsza ich tolerancje niz u dzieci bez diagnozy ASD. Z badan wynika, Zze karmie-
nie piersig dzieci ze spektrum autyzmu dluzej niz 12 miesiecy moze by¢ korzystne
w redukgcji objawéw charakterystycznych dla ASD (Xiang i in. 2023).

W ostatnich latach w literaturze mozna odnalez¢ dowody na to, Zze czynniki
Srodowiskowe takie, jak dieta matki podczas okresu cigzy wplywa na rozwdj
neurologiczny dziecka (Sullivan i in. 2014; Lyall i in. 2014). Niedobér kwasu folio-
wego, witamin prenatalnych oraz kwaséw tluszczowych omega-3 mozna bezpo-
$rednio korelowa¢ ze zwiekszonym ryzykiem wystapieniem ASD u dziecka
(Schmidet i in. 2012; Schmidt i in. 2013; Suren i in. 2013; Madore i in. 2016). Réw-
niez dieta wysokotluszczowa spozywana przez matke w czasie ciazy wplywa na
rozwdj neurologiczny plodu oraz moze by¢ skorelowana z ryzykiem wystapienia
zaburzen ze spektrum autyzmu (Sullivan i in. 2012; Sullivan i in. 2014). Innym
waznym zwiazkiem chemicznym niezbednym do prawidlowego uksztaltowania
sie cewy nerwowej jest kwas foliowy. Badania Schmidta i jego wspoélpracowni-
kéw wskazuja, ze przyjmowanie witamin prenatalnych w poblizu terminu pocze-
cia dziecka wiaze sie z 40% redukcja ryzyka urodzenia dziecka z ASD. Ci sami
badacze wykazali, ze matki dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu maja
nizsze catkowite spozycie kwasu foliowego w trzech pierwszych miesiacach cigzy
niz matki dzieci neurotypowych (Schmidt i in. 2011). Ekspozycja matki na anty-
biotykoterapie w trakcie trwania cigzy negatywnie wplywa na sklad mikrobiomu
u potomstwa, co moze nasila¢ objawy ASD w przysztosci. Udowodniono, ze sto-
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sowanie probiotykéw w trakcie okresu prenatalnego moze miec¢ korzystny wplyw
na rozwdj dziecka i potencjalnie zmniejsza rozwdéj objawéw zaburzen neuroro-
zwojowych, takich jak autyzm (Collado i in. 2012).

U 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu czesto diagnozuje sie rowniez:
- zaburzenia zoladkowo-jelitowe,
— alergie pokarmowe,
— selektywne wzorce zywieniowe,
— neofobie zywieniowa,
— ograniczony repertuar zywieniowy,
— problemy sensoryczne podczas przyjmowania pokarméw (Peretti i in. 2018;

Ranjan, Nasser 2015).

Jak wskazujg badania okolo 90% dzieci z ASD doswiadcza obaw zwigzanych
z przyjmowaniem pokarméw (Ledford, Gast 2006). Zaburzenia te prowadza do
niedoboréw niektdérych skltadnikéw odzywczych takich jak witaminy, kwasy
tluszczowe i inne niezbedne do utrzymania homeostazy mineraty. Niewystarcza-
jace ilos¢ tych zwigzkéw chemicznych skutkujg zwiekszeniem czestotliwosci ob-
jawow ASD, a tym samym wplywaja na holistyczne funkcjonowanie danej osoby.
Udowodniono, ze osoby w spektrum autyzmu powszechnie cierpia na niedobory
zelaza, co tez powoduje op6znienie zaréwno w sferze rozwoju poznawczego, jak
i behawioralnego (Sidrak i in. 2014). Dzieci z ASD dziennie spozywaja zdecydo-
wanie mniej owocoéw i warzyw niz dzieci neurotypowe. Dodatkowo u dzieci ze
spektrum autyzmu obserwowana jest silna preferencja spozywania zywnosci
wysokoprzetworzonej, w tym niezdrowych przekasek. Taka dieta prowadzi¢
moze do zwigkszenia wskaznika otylosci wéréd oséb z ASD oraz powiklan takich,
jak nadci$nienie tetnicze czy cukrzyca (Peretti i in. 2018). Naukowcy wskazuja, ze
sklad diety wplywa na stan mikrobioty jelitowej (Rieder i in. 2017).

Metody terapeutyczne wplywajace na sktad mikrobiomu jelitowego

Prawidlowy sklad mikroorganizméw zasiedlajacych jelita jest istotny w utrzy-
maniu homeostazy catego organizmu. Na jego réznorodnos¢ znaczny wplyw ma
stosowana dieta. Wspodlczes$nie coraz czesciej podkreéla sie wage modulacji bioty
wystepujacej w jelitach w celu redukcji objawéw zaburzen powiazanych z funk-
cjonowaniem osi jelitowo-mézgowej. W przypadku odchylen wystepujacych
w strukturze mikrobiomu jelitowego (dysbiozy) najczesciej wykorzystuje si¢ me-
tody terapeutyczne takie jak: leczenie probiotykami, prebiotykami oraz prze-
szczep mikrobioty kalowej. Badania z ubiegtych lat donosza, ze stosowanie pro-
biotykéw, prebiotykdw oraz transfer bioty jelitowej u oséb z ASD wplywa
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korzystnie na redukcje objawéw zwigzanych z wystepujacymi u nich zaburze-
niami (Yang i in. 2018).

Probiotyki sa podawanymi doustnie preparatami, ktére zawieraja najczesciej
kilka szczepéw drozdzy lub bakterii mlekowych, przewaznie z rodziny Lactobacil-
lus i Bifidobacterium. Wplywaja one korzystnie na trawienie pobranego przez
czlowieka pokarmu, wzmacniajg jego uklad immunologiczny oraz usprawniaja
wchianianie niektérych witamin. Psychobiotykami nazywane sg szczepy bakterii
probiotycznych, ktére wykazuja korzystne dziatanie na 0§ mikrobiom-jelita-moézg
u 0s6b z chorobami i zaburzeniami psychicznymi. Udowodniono, ze Lactobacillus
rhamnosus moze redukowac stany lekowe oraz depresyjne u 0séb przyjmujacych
ten szczep (Bravo i in. 2011). Naturalnie wystepujace probiotyki znajduja sie mie-
dzy innymi w jogurtach, kefirach, kapuécie kiszonej czy kimchi.

Prebiotyki sa substancjami odzywajacymi mikroorganizmy kolonizujace jelito
oraz wplywajacymi korzystnie na rozrost danych szczepéw. Sa to nietrawione
przez czlowieka skiadniki zywnosci, do ktérych zaliczamy miedzy innymi inuli-
ne, fruktooligosacharydy czy galaktooligosacharydy. W przeciwiefistwie do pro-
biotykéw, prebiotyki nie zawieraja zywych organizméw. Prebiotykiem moze by¢
blonnik badz skrobia wstepujaca naturalnie w niektérych pokarmach na przyktad
w korzeniu cykorii, bananie czy otrebach pszenicznych. Zdarzaja si¢ preparaty
zawierajace zaréwno prebiotyki jak i probiotyki — takie produkty nosza nazwe
synbiotykéw.

Transfer mikrobioty jelitowej (FMT) w przeciwienstwie do probiotykéw, ktére
w swoim skladzie zawierajq jedynie kilka gatunkéw bakterii mlekowych pozwala
na jednorazowy transfer okolo 1000 réznych mikroorganizméw wystepujacych
w jelitach. Polega on na przeniesieniu zawiesiny bioty jelitowej pobranej od
zdrowego dawcy do ukladu pokarmowego biorcy (osoby z dysbioza mikrobiomu)
w celu regulacji skladu mikrobiomu w okreznicy. Przeszczep ten moze przebiegaé
przy zastosowaniu kilku metod leczniczych. Wyrdznia sie transfer przy uzyciu
kolonoskopii, kapsulek, lewatyw czy tez zaglebnikéw nosowo-gardiowych.

Terapia transferu mikrobioty jelitowej u 0séb z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu

Mikrobiom jelitowy moze stymulowaé¢ uwalnianie hormonéw oraz neuro-
przekaznikéw, ktére znaczaco wplywajg na behawior czlowieka. Udowodniono,
ze dzieci z ASD zdecydowanie czeéciej maja zaburzenia zolgdkowo-jelitowe
w poréwnaniu z ich neurotypowymi réwiesnikami. Wskazuje sie na istotng kore-
lacje miedzy wystepowaniem zaburzen pracy ukladu pokarmowego (takimi jak
zaparcia, biegunki), a stopniem nasilenia objawéw ze spektrum autyzmu. Zjawi-
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sko to mozna powigzaé z potwierdzona naukowo zwiekszong czestotliwoscig
przyjmowania antybiotykéw u dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
w ciggu ich pierwszych 3 lat zycia (Kang i in. 2017). Czeste zazywanie antybioty-
kéw wplywa negatywnie na zréznicowanie gatunkowe bioty jelitowej. Przyjmo-
wanie lekéw z tej grupy prowadzi do dysbiozy w okreznicy, co finalnie przektada
sie na nadmierna kolonizacje jelit przez bakterie wytwarzajace neurotoksyny (np.
Clostridium tetani). Zbyt duze namnozenie tego typu bakterii wplywa negatywnie
na funkcjonowanie osi mikrobiom-jelito-moézg, a nastepnie prowadzi do nasilenia
charakterystycznych objaw6éw ASD (Pulikkan i in. 2019).

W 2017 roku Kang wraz ze swoimi wspoélpracownikami przeprowadzili ba-
danie, w ktérym wzielo udziat 18 dzieci z ASD w wieku od 7 do 16 lat. Podczas
prac badawczych obserwowano efekty dzialania terapii transferu mikrobioty
(MTT - Microbiota Transfer Therapy). Okres badan wynosit 18 tygodni, podczas
ktérych rejestrowano czestotliwos¢ objawéw wystepujacych zaréwno z ukladu
pokarmowego, jak i tych typowo zwigzanych ze spektrum autyzmu. Wyniki
wskazuja, ze istotnemu zlagodzeniu ulegly objawy zoladkowo-jelitowe, takie jak
biegunki, zaparcia, niestrawnos$¢ czy boél brzucha. Zauwazono takze, ze $redni
wiek rozwojowy badanych dzieci wzrdst o 1,4 roku, a charakterystyczne objawy
ASD zredukowaly sig 0 22% w trakcie leczenia. Skutecznos¢ terapii MTT potwier-
dza fakt, ze w 18 tygodniu trwania terapii sklad mikrobiomu jelitowego dzieci ze
spektrum autyzmu byl poréwnywalny ze sktadem bioty jelitowej dzieci neuroty-
powych, ktére stanowily grupe kontrolna.

Grupe 18 dzieci z diagnoza ASD, ktére stanowily grupe badawcza w powyz-
szych badaniach poddano powtérnej obserwacji po 2 latach od zakoficzenia
pierwszej terapii za pomocg MTT. Jak sie okazalo w 2019 roku widoczna byla
utrzymujaca sie znaczna poprawa objawéw zoladkowo-jelitowych, natomiast
objawy charakterystyczne dla ASD ulegly jeszcze wiekszej redukcji. Wyniki te
$wiadczg o tym, Ze leczenie przy pomocy przeszczepu mikrobioty kalowej jest
metodg dlugoterminowo bezpieczna i skuteczna w terapii oséb ze spektrum au-
tyzmu (Kang i in. 2019).

Podsumowanie

Coraz czesciej prowadzone badania naukowe nad dysbioza u oséb ze spek-
trum autyzmu wskazuja na istote zastosowania metod terapeutycznych takich jak
leczenie prebiotykami, probiotykoterapia oraz transfer mikrobioty jelitowej. Prze-
szczep bioty kalowej w wiekszosci przypadkéw uwazany jest za metode dobrze
tolerowang i bezpieczng, natomiast istnieje pewne ryzyko krétkoterminowych
skutkéw ubocznych takich jak zaparcia, biegunki, wzdecia, béle brzucha czy
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skurcze jelit. Udokumentowano nieliczne przypadki powaznych powiklan zwig-
zanych z zastosowaniem FMT, a nawet przypadki zgonéw. Przyczyng rezygnacji
z leczenia metoda FMT sa takze poglady etyczne i kulturowe (Ostrowska i in.
2013). Ryzyko, ktére jest zwigzane z zastosowaniem przeszczepu mikrobiomu
kalowego nalezy zestawi¢ z wymiernymi korzysciami jakie ptyna z wykorzysta-
nia tej metody. W przypadku leczenia probiotykami przyjmujemy maksymalnie
okoto 20 korzystnych gatunkéw mikroorganizméw, natomiast podczas zastoso-
wania FMT jest to ponad 1000 réznych gatunkéw drobnoustrojow jelitowych.
Opisane w artykule doniesienia naukowe zwigzane z modulacja zaburzonego
skladu mikrobiomu jelitowego u 0séb z ASD wskazuja, Ze sa to efektywne meto-
dy terapeutyczne zaburzen zoladkowo-jelitowych, jak i tych charakterystycznych
dla spektrum autyzmu.

Swiadomos¢ istnienia oraz skutecznoéci opisanych powyzej metod terapeu-
tycznych moze by¢ przydatna dla specjalistéw takich jak psycholodzy, pedago-
dzy, pedagodzy specjalni, terapeuci w trakcie wspotpracy z rodzicami dzieci badz
samymi dorostymi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
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