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OD REDAKCJI
EDITOR'S NOTE

Oddajemy do Panstwa rak kolejny, 48 tom czasopisma ,Niepelnosprawnos¢”
podejmujacego tematyke pedagogiki specjalnej zarowno w obszarach teoretycz-
nych, jak i praktycznych rozwazan wokét niepetnosprawnosci. Autorzy tekstow
przedstawiaja funkcjonowanie gléwnie oséb doroslych i miodych dorostych
w obszarach edukacji, choréb cywilizacyjnych, aktywnosci zawodowej, podej-
mowania 16l spolecznych przez osoby z niepelnosprawnosciami i ich wplywu na
dobrostan emocjonalny. Podejmuja tematyke wspolczesnie dokonujacej sie zmia-
ny w spolecznym odbiorze niepelnosprawnosci. W tomie tym wybrzmiewa réw-
niez aspekt wplywu sztuki nie tylko w jej wymiarze terapeutycznym, ale réwniez
jako waznego narzedzia stuzacego percepcji niepelnosprawnosci.

Jak pisze w swoim artykule Dorota Krzemifiska, analizujac role filmu jako
,bodzZca do zmiany znaczen przypisywanych osobom z niepetlnosprawnoscia”.
Malgorzata Karczmarzyk, opisujac poszczegélne prace malarskie, przedstawia
wplyw sztuki na postawy spoleczne wobec zagadnienia niepelnosprawnosci,
zaznaczajac, jak rézne formy artystycznego wyrazu promuja empatie, zrozumie-
nie i akceptacje — wartosci niezbedne w procesie inkluzji. Agnieszka Woynarow-
ska porusza zagadnienie zatrudnienia, jakze wazny temat dla dorostosci kazdego
czlowieka. Analizuje do§wiadczenia pracownikéw z umiarkowanym i znacznym
stopniem niepelnosprawnosci zatrudnionych w zakladach aktywnosci zawodo-
wej versus mozliwosci zatrudnienia na wolnym rynku pracy, podkreslajac fakt
wykluczenia z zatrudnienia jako podstawe dyskryminacji. Beata Antoszewska
opisuje skutki emocjonalne, z jakimi borykaja si¢ osoby wyleczone z choroby
onkologicznej uznanej wspélczesnie za jedna z choréb cywilizacyjnych. Zagad-
nieniem macierzynstwa w kontekscie posiadanej niepelnosprawnosci ruchowej
zajela sie w swoim artykule Agnieszka Gabrys, przedstawiajac narracje bezdziet-
nych kobiet z dlugotrwalym uszkodzeniem rdzenia kregowego. Autorka przed-
stawia czytelnikowi interdyscyplinarny zasieg tego zagadnienia z wybrzmiewaja-
ca, niedopuszczalng, a wcigz aktualng dyskryminacja w narracji medycznej
i spolecznej. Izabela Belzyt wraca do traumatycznego spolecznego doswiadczenia



8 Od Redakgji

jakim byla pandemia Covid-19 w do$wiadczeniach oséb z niepelnosprawnoscia
sensoryczng i ich rodzin, wyprowadzajac wniosek literacko nazwany przez Au-
torke , enklawami bezpieczenstwa”, czyli miejscami aktywnosci, relacjami ula-
twiajacymi badanym redukcje leku czy tez regulacje emocji. Kolejnym waznym
obszarem dotyczacym coraz wiekszej populacji ludzi z Autystycznym Spektrum
Zaburzen zajela sie Bozena Chrostowska, analizujgc aktualny kontekst systemowy
i instytucjonalny edukacji oraz wsparcia studentéw autystycznych w Polsce, uwi-
daczniajac deficyt rozwiazan, miedzy innymi prawnych normalizujacych i ula-
twiajacych studiowanie osobom z Autystycznym Spektrum Zaburzen. Kontynu-
ujac tematyke w obszarze organizacji edukacji w szkolnictwie wyzszym tym
razem w Chinach, autorki Ying Liu, Zhiyin Guo przeanalizowaly role doradcéw
w kontekécie zarzadzania w chinskim systemie szkolnictwa wyzszego. Analizy
dysleksji jako specyficznego zaburzenia umiejetnosci czytania w paradygmacie
interdyscyplinarnosci z implikacja dla praktyki diagnostycznej, terapeutycznej
i edukacyjnej podjeta si¢ Beata Papuda-Dolinska.

Oddajac Panstwu 48 tom czasopisma Niepelnosprawnos¢ mamy nadzieje, ze
zawarte w nim artykuly naukowe spotkaja sie z zainteresowaniem Czytelnika,
oraz stana sie inspiracja do analizy nowych obszaréw w temacie pedagogiki
specjalne;j.

Matgorzata Moszynska
Redaktor naukowy tomu
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Macierzynstwo w percepcji bezdzietnych kobiet
z dlugotrwalym uszkodzeniem rdzenia kregowego

Zagadnienie macierzynstwa kobiet z niepelnosprawnoscia w coraz wiekszym stopniu podejmo-
wane jest przez badaczy tej problematyki. W wiekszoéci odnalezé mozna prace realizowane
w nurcie badan jakosciowych. Celem niniejszego badania bylo ustalenie, jak bezdzietne kobiety
z dlugotrwalym uszkodzeniem rdzenia kregowego postrzegaja macierzynstwo. Uczestniczkami
badania bylo 10 kobiet z dtugotrwalym uszkodzeniem rdzenia kregowego w wieku od 32 do 63
lat. Zastosowano podejscie jakosciowe, a metode zbierania danych stanowil poglebiony wywiad
indywidualny. Wywiady realizowane byly we wschodniej i centralnej Polsce. Definiujac macie-
rzynstwo badane wskazywaly na oczywistos¢ tej roli w zyciu kazdej kobiety rowniez z niepelno-
sprawnoscig, wskazujac na pewne ograniczenia w tym zakresie. Zdaniem respondentek decyzja
kobiet z niepelnosprawnoscia ruchowa o posiadaniu potomstwa jest bardziej skomplikowana
i trudniejsza niz w przypadku pelnosprawnych kobiet. Badane w wiekszosci deklarowaly nieza-
mierzong bezdzietnos¢.

Stowa kluczowe: macierzynstwo, bezdzietnos¢, dlugotrwale uszkodzenie rdzenia kregowego, ko-
biety z niepelnosprawnoscia, niepelnosprawnosé¢ ruchowa

Motherhood as perceived by childless women
with long-term spinal cord injury

The issue of motherhood for women with disabilities is increasingly being taken up by researchers
of this issue. Mostly one can find works carried out in the stream of qualitative research. The pur-
pose of this study was to find out how childless women with long-term spinal cord injury per-
ceive motherhood. The participants in the study were 10 women with long-term spinal cord in-
jury, ranging in age from 32 to 63. A qualitative approach was used, and the data collection
method was an in-depth individual interview. Interviews were conducted in eastern and central
Poland. Defining motherhood, the respondents pointed out the obviousness of this role in the life
of every woman also with disabilities, pointing out some limitations in this regard. According to
the respondents, the decision of women with physical disabilities to have offspring is more com-
plicated and more difficult than for non-disabled women. The respondents mostly declared unin-
tentional childlessness.

Key words: maternity, childlessness, long-term spinal cord injury, women with disabilities, physi-
cal disability
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Wprowadzenie

Zagadnienie macierzynstwa w kontekscie posiadanej niepelnosprawnosci ru-
chowej bylo niejednokrotnie poruszane w polsko- i anglojezycznej literaturze
przedmiotu. W zdecydowanej wiekszosci sa to opracowania jakoéciowe (np. Cia-
puta i in. 2014; Shpigelman 2015; Wint i in. 2016, Wolowicz-Ruszkowska 2016;
Jacob i in. 2017; Tarasoff 2017; Gabry$ 2018; Kr6l 2018; Powell i in. 2019; Casey i in.
2022; Brennan, Swords 2022). Badacze zazwyczaj, wykorzystujac metode wywia-
du, starali sie pozna¢ ,macierzynskie do$wiadczenia” kobiet z niepelnosprawno-
Scig ruchowa w zakresie m.in.: opieki nad nowonarodzonym dzieckiem i dosto-
sowania otoczenia (Wint i in. 2016); wyzwan zwigzanych z pelnieniem roli matki
oraz réznic miedzy kobietami z i bez niepelnosprawnosci ruchowej w tej sferze
(Casey i in. 2022); reakcji i postaw spolecznych na cigze oraz wychowywanie
dziecka przez matke z niepelna sprawnoscia (Prilleltensky 2004); czy posiadanych
przez kobiety mocnych stron, jak tez sieci dostepnego wsparcia (Shpigelman
2015). Dotychczas niewiele jest jednak badan, ktére koncentrowalyby sie na
omawianym aspekcie wsréd kobiet z urazem rdzenia kregowego (Brennan,
Swords 2021; Casey i in. 2022), zwlaszcza bezdzietnych kobiet.

Coraz wiecej kobiet z niepelnosprawnoscia ruchowa zostaje matkami (Tara-
soff 2017), a wyzwania zwigzane z macierzynstwem w kontekscie posiadanej
niepelnej sprawnosci pozwalaja doswiadczy¢ im rozwoju ,pozytywnej tozsamo-
Sci w aspekcie niepelnosprawnosci”, odpornosci psychicznej, a takze akceptacji
wspolzaleznosci (Shpigelman 2015). Tym samym matki z niepelnosprawnoscia
ruchowa moga doznawac rozwoju osobistego, ale ten pozytywny proces wymaga
wzajemnej zaleznosci, wsp6lpracy i kreatywnosci osob zaangazowanych w pro-
ces niesienia pomocy medycznej/rehabilitacyjnej (Shpigelman 2015). Co wiecej,
podkresla sie znaczaca role rodzicielstwa w zyciu 0séb z urazem rdzenia krego-
wego (zar6wno kobiet, jak i mezczyzn) jako satysfakcjonujacego doswiadczenia
(pod warunkiem akceptacji swoich ograniczen) (Brennan, Swords 2021). Nie-
mniej, zdaniem Malacridy (2019), kluczowe jest osobne rozpatrywanie doswiad-
czen ojcéw i matek z niepelnosprawnoscia, biorac pod uwage, ze rodzicielstwo
jest rolg silnie uwarunkowana plciowo.

Nalezy zwroci¢ uwage, ze wiele kobiet z niepelnosprawnoscia ruchowa do-
$wiadcza zlych warunkéw i napotyka szeregu barier w zakresie opieki okotopo-
rodowej (Tarasoff 2017). Najczestsze przeszkody dotycza m.in.: niedostepnosci
placéwek opieki, braku wiedzy i doswiadczenia personelu medycznego, nega-
tywnego nastawienia §wiadczeniodawcéw opieki, braku komunikacji i wspdtpra-
cy miedzy kobietami a personelem medycznym/rehabilitantami oraz braku wie-
dzy w zakresie potrzeb tych kobiet. Na podstawie uzyskanych wynikéw z badan
Tarasoff (2017) uwaza, ze system opieki okoloporodowej nie jest tworzony z my-
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Sla o kobietach z niepelnosprawnoscia ruchowa, a napotykane bariery w tym
zakresie moga przyczynia¢ sie do ich gorszego samopoczucia oraz niecheci po-
dejmowania roli macierzynskiej. Jest to o tyle istotne, gdyz cigza u kobiet z nie-
pelnosprawnoscia ruchows jest traktowana jako cigza wysokiego ryzyka, co wy-
nika z wigkszej mozliwosci wystapienia powiklan (lezzoni i in. 2013) np. tych
zwigzanych z chorobami wspdlistniejacymi, jak problemy urologiczne (Kobiotka,
Skrzypulec-Plinta 2018). Ponadto kobiety te zmagaja sie z czestszym wystepowa-
niem niedoboréw zywieniowych, ktére zwigzane sa m.in.: z zaburzeniami poly-
kania, zucia lub z przewleklych dysfunkcji przewodu pokarmowego, w tym
przewleklych zapar¢ i zaburzen pracy jelit (Morton i in. 2013), problemami z od-
dychaniem czy zaburzeniami w ukladzie krazenia (Drosdzol-Cop i in. 2020).
Nalezy podkresli¢, ze opieke nad taka kobieta powinien sprawowac wielospecjali-
styczny zespol skladajacy sie¢ m.in.: z poloznika, fizjoterapeuty, urologa, neurolo-
ga, anestezjologa itp. (Signore i in. 2011). Zatem potrzebne sa dalsze badania
i szkolenia, aby usuna¢ wszelkie bariery w opiece okoloporodowej nad kobietami
z niepelng sprawnoscia, co jest mozliwe — zdaniem Tarasoff (2017) — poprzez real-
na wspolprace tych kobiet ze $wiadczeniodawcami opieki poprzez wlaczenie
kobiet z niepelnosprawnoscia w inicjatywy edukacyjne i tworzenie planu opieki
skierowanego bezposrednio dla nich.

Pomimo, ze kobiety z niepelnosprawnoscia ruchowa zglaszaja pewne ograni-
czenia i bariery zwigzane z opieka nad dzieckiem, podkreslaja, ze nie przystaniajq
one radodci i spelnienia, ktére czerpig z macierzynstwa (Prilleltensky 2004). Dla
wielu kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego bycie matka oznacza ,odzyska-
nie plci” lub ,odzyskanie utraconej plci”. Z drugiej strony badane wielokrotnie
sygnalizowaly poczucie, iz musza dotozy¢ wszelkich staran, aby ,zaprezentowac”
siebie, jako ,zwykla matke”. Obawiajac sie, ze gdy w oczach innych ludzi nie
spelniag warunku ,normalnoéci”’, to w kazdej chwili dziecko moze zosta¢ im ode-
brane. Uwazaja, ze przez spoleczenstwo sa postrzegane jako zalezne od innych
0s0b (Grue, Laerum 2002), niewystarczajaco dobre czy tez nieodpowiednie do tej
roli, wigc nie moga wykonywaé¢ zadan opiekunczych (Prilleltensky 2004). Nie-
mniej Alexander i wspoéipracownicy (2002) wskazujg, ze spoleczne kwestionowa-
nie zdolnosci macierzynskich kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego zanika
wraz ze wzrostem pewnosci siebie w roli matki u tych kobiet (Alexander i in.,
2002). A jak podkreslaja Powell i inni (2019), matki z niepelnosprawnoscig rucho-
wa wykorzystuja szereg rodzicielskich strategii adaptacyjnych w opiece nad nie-
mowleciem i/lub matym dzieckiem. Skupiaja sie na pozyskiwaniu lub modyfikacji
sprzetu wykorzystywanego w pielegnacji dziecka, dostepie do informacji i wspar-
cia, czy pozyskiwaniu pomocy od innych oséb. Jedna z matek z urazem rdzenia
kregowego uznala, ze sa permanentnie przyzwyczajone do znajdywania strategii
radzenia sobie z problemami w zyciu codziennym (Aune 2013). Badacze (Powell
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iin. 2019) sygnalizowali potrzebe wiekszej dostepnosci wsparcia oraz sprzetu dla
matek z niepelnosprawnoscia fizyczna, a takze wiekszej iloéci informacji niezbed-
nych dla kobiet planujacych cigze.

Obok kobiet z niepelnosprawnoscia ruchowa, ktdére spetniajq sie w roli matki,
sa tez te, ktére z jakiego$ powodu w te role nie wchodza. Bezdzietnos¢ (child-
lessness) jest definiowana jako brak potomstwa, ktéry wynika z faktu podjecia
takiej decyzji lub bedaca skutkiem zaburzen zdrowia uniemozliwiajacych prokre-
acje (Jarmolowska 2009). Ujmuje sie je w kategorii bezdzietnosci zamierzonej
i niezamierzonej lub dobrowolnej i mimowolnej, przy czym wskazuje sie, ze ta
druga powinna zosta¢ uzupelniona o sytuacje, gdy kobieta (biologicznie mogaca
mie¢ dzieci) pozostaje bezdzietna w konsekwencji nieposiadania partnera lub
trudnej sytuacji materialnej/zdrowotnej. Zatem proponuje sie podzial na osoby
,bezdzietne” (ang. child-less), tzn. takie, ktére chca mie¢ potomstwo, ale z powodu
réznych ograniczen ich nie maja, a takze ,wolne od dzieci” (ang. child-free), czyli
te, ktore nie czuja pragnienia by sta¢ sie rodzicami (Mynarska 2013).

Obecnie zauwazalne jest w Polsce zjawisko depopulacji, poniewaz dzietnos¢
nie zapewnia ciaglosci reprodukcyjnosci ludzkiej (Zygmunt 2020). Analiza oma-
wianego zagadnienia powinna by¢ prowadzona z uwzglednieniem kontekstu plci
(por. McDonald 2000). W przypadku kobiet z niepelnosprawnosci ruchowa wska-
zuje sie na szereg dylematéw zwigzanych z podejmowaniem decyzji o macie-
rzyhstwie. Thomas (1997) zidentyfikowal dwa dyskursy, ktére wyjasniaja ambi-
walencje wokoél decyzji macierzynskiej wsréd kobiet z niepelnosprawnoscia
ruchu. Pierwszy odnosi sie do ryzyka dla zdrowia i zycia zaréwno kobiety, jak i jej
dziecka. Drugi dotyczy tradycyjnych pogladéw na ,dobre” macierzynistwo, ktére
wykluczaja te kobiety z szansy bycia matka (May 2008). W dyskursie spotecznym
macierzynstwo i niepelnosprawnos¢ zdaja sie nie pasowaé do siebie (Malacrida
2019) i wiaza sie z tym pewne uprzedzenia, z ktérymi mierza si¢ te kobiety (Pril-
leltensky 2004). Zatem, ze wzgledu zaréwno na zewnetrzne, jak i wewnetrzne
dylematy i naciski, z jakimi spotykaja sie kobiety z niepelnosprawnoscia ruchowsg,
decyzja o macierzynstwie jest bardziej zlozona niz w przypadku kobiet pelno-
sprawnych (Clarke, McKay 2014).

Metoda badan i charakterystyka proby

Niniejszy artykul zawiera prezentacje wynikéw wstepnego badania, ktére zo-
stalo zrealizowane w latach 2022-2023 we wschodniej i centralnej Polsce i miato
na celu ustalenie, jak bezdzietne kobiety z dtugotrwalym uszkodzeniem rdzenia
kregowego postrzegaja macierzynstwo. Wykorzystano podejscie jakosciowe,
a metodg zbierania danych byl poglebiony wywiad indywidualny (ang. Individual
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In-depth Interview — IDI). Rekrutacja badanych kobiet odbywata sie poprzez kon-
takt ze stowarzyszeniami, instytucjami i fundacjami we wschodniej i centralnej
Polsce, a takze przy uzyciu metody kuli $nieznej (Rubin, Babbie 2010). Proces
rekrutacji byl kontynuowany do momentu nasycenia sie¢ kategorii. Nalezy pod-
kresli¢, ze nie wywierano zadnej presji na uczestnictwo w badaniu, a w trakcie
i po zakonczeniu wywiadéw zadna z badanych nie sygnalizowata dyskomfortu
zwigzanego z prezentowana strategiag doboru oséb do badania lub z innych przy-
czyn. W trakcie przebywania przez kobiety w placéwkach (stowarzyszenia, insty-
tucje, fundacje) zachecano je (indywidualnie i pojedynczo) do udzialu w badaniu
w dowolnym dla nich czasie/momencie/miejscu. Wigkszos¢ badanych propono-
wala swdj termin spotkania oraz miejsce, ktére bylo dostosowane w pelni do os6b
z niepelnosprawnoscia.

Wywiady byly realizowane osobiscie przez autorke niniejszego artykulu i za-
Swiadcza sie, ze przestrzegano wszelkich obowiazujacych norm etycznych doty-
czacych prowadzenia badan naukowych. Trwaly one érednio od 20 do 35 minut
i byly nagrywane oraz transkrybowane w jezyku polskim. Wykorzystano autorski
kwestionariusz wywiadu. Uzyskany material zostal starannie zanonimizowany,
a wszystkim rozméwczyniom nadano fikcyjne imiona. Przez caly czas realizacji
projektu badawczego zapewniono poufnos$¢ zebranego materiatu poprzez stoso-
wanie numeréw identyfikacyjnych na nagraniach audio, notatkach z wywiadéw
i transkrypcjach. W procesie analizy materiatu wykorzystano kodowanie i katego-
ryzowanie wedlug Flicka (2010) i Gibbsa (2011), a tam gdzie bylo to pozadane (do
zilustrowania waznych watkéw), wykorzystano dostowne cytaty z transkryptéw
wywiadow (Attride-Stirling 2001). Zaprezentowane wyniki odzwierciedlaja do-
Swiadczenia i wiedze kobiet, ktérych dotycza.

Do badan wiaczono dziesie¢ (n=10) kobiet z dlugotrwalym uszkodzeniem
rdzenia kregowego. Kryteria doboru do badan stanowily: wiek (powyzej 18 lat),
ple¢ zenska, deklaracja bezdzietnosci oraz samoidentyfikacja jako osoba z dtugo-
trwalym uszkodzeniem rdzenia kregowego (>10 lat). Decyzja o wlaczeniu do
badania jedynie kobiet bezdzietnych wynikala z przekonania, Ze réwniez i one
majg w tym zakresie co§ do powiedzenia, mierza sie z r6znego rodzaju trudno-
Sciami, i nalezy je wyslucha¢. Zdaniem Prilleltensky (2004) fundamentalne jest
poznanie doswiadczen bezdzietnych kobiet z niepelnosprawnoscia, ktére zyja
w spoleczenstwie, gdzie macierzynstwo uwazane jest za ,synonimem kobiecosci”
oraz przeciwstawiane niepelnosprawnosci. Z kolei kryteria wykluczajace udziat
w badaniu obejmowaly: zaburzenia komunikacyjne lub poznawcze, choroby
neurologiczne, uzaleznienie od substancji psychoaktywnych, zaburzenia lekowo-
-depresyjne, oraz przebyte wylewy krwi do mézgu. Wiek rozméwczyn waha sie
od 29 do 63 lat (M = 41,40), cztery kobiety sa zamezne, a cze$¢ stanu wolnego
(w tym trzy posiadaja statego partnera, przy czym sa to dlugoletnie zwigzki - M =
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15,33). Osiem badanych mieszka w miescie, a dwie sa mieszkankami wsi. Wszyst-
kie badane nie posiadaja dzieci. Szes¢ badanych pracuje zawodowo, z kolei cztery
sa bezrobotne. Czas od nabycia urazu u rozméwczyh waha si¢ od 11 do 42 lat
(M = 16,40). Badane kobiety zostaly poinformowane o mozliwosci odmowy
udzialu w badaniu, na kazdym etapie jego trwania (bez podawania przyczyny).
Zostaly zapewnione, ze odmowa nie spowoduje dla nich zadnych negatywnych
konsekwengcji. Kazda z kobiet wyrazila ustng zgode na udzial w badaniu bez wy-
nagrodzenia.

Wyniki badan

Uczestniczki badania opowiedzialy o tym, jak definiujg macierzyiistwo
w kontekscie posiadanej dlugotrwatej niepetnosprawnoéci ruchowej i braku po-
tomstwa. Odniosly sie do kilku waznych kwestii w obrebie analizowanego za-
gadnienia.

Definicja macierzynstwa

Jako pierwsze, badane zostaly zapytane czym jest dla nich macierzynstwo
ijak je definiuja. Wypowiedzi rozméwczyn oscylowaly wokét ogélnego pojecia
macierzynstwa jego ,naturalnosci i oczywistosci” w zyciu kobiety (np. urodzenie
dziecka i opieka nad nim) oraz wlasnej perspektywy jako kobiety z niepelno-
sprawnoscia ruchu.

Ja to jestem wierzqca, to jest cud, cud narodzin nowego zycia jak taka mala istotka pojawia sig
na swiecie” (L., 45)
ol ...] macierzyfistwo jest dla mnie czyms nieosiggalnym [...]. Kobieta na wozku z matym dziec-

kiem, nie widziatam takiej, a mam duzo kolezanek z wozkiem” (P., 42)

Jl...] macierzyristwo to cos naturalnego dla kobiety, cos tylko dla niej, kiedys nie do pomyslenia
bylo zeby kobieta dzieci nie miata, nie to co teraz [...] od razu ludzie gadali, Ze cos z nig jest nie
tak” (R., 55)

,Kiedys powiedziatabym, Ze jest to misja i cel kazdej kobiety, ktdry i ja tez mam [...] teraz wiem,
ze nie [...] juz sig z tym pogodzitam” (M., 39)
»To chyba normalnie, kazda kobieta chce by¢ mamg, ja tez. U mnie w rodzinie duzo jest dzieci i ja

dzieci lubi¢” (B., 32)

W dalszej czesci swych wypowiedzi wszystkie respondentki zwracaly uwage
na pozytywne i negatywne aspekty omawianego zjawiska. Interesujace jest, ze
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kazda z badanych podkredlita obydwie perspektywy bycia matka. Z pelng $wia-
domoscia odnosily sie do ,[...] blaskdw i cieni macierzyristwa” [N., 40].
~Moja siostra ostatnio urodzila cdrke, nie spi po nocach, boi sig, ze cos zrobi nie tak, czyta te
wszystkie fora [...] wspdlczuje jej, ja to sig¢ boje na rece wzigd Malej, Ze cos jej zrobig albo nie tak
zlapig. Pomaga jej nasza Mama” [A., 31]

»Strach i rados¢ na raz [ ...] duza odpowiedzialnos¢” [P., 42]

,Od zawsze zastanawiatam sig jakby wyglgdata moja corka czy syn, do kogo bytyby podobne,
mysle, ze rozwingt si¢ u mnie instynkt macierzyriski. Lubig dzieci, przed wypadkiem chciatam
pracowac w przedszkolu [ ... ] bylabym dobrg matkq” [B., 32]

,Dzieci to sama radosc” [L., 45]

[-..] kolezanka opowiadata, ze od momentu, kiedy syn si¢ urodzil nie przespala ciggiem ani jed-
nej nocy, a to juz przeszto 2 lata, [...] dla dziecka matka zniesie wszystko” [K., 29]

Decyzja o macierzynstwie

Uczestniczki wywiadéw podkreslaly, ze w ich przypadku (niepelnospraw-
nos¢ ruchowa), decyzja o posiadaniu potomstwa jest o wiele trudniejsza i skom-
plikowana niz kobiet pelnosprawnych. Zwrécily uwage, Ze jest niejednokrotnie
od nich niezalezna (np. stan zdrowia, niesamodzielno$¢ funkcjonalna, brak part-
nera i wieksze trudnosci w jego znalezieniu), wielokrotnie zmieniania pod wply-
wem réznych czynnikéw ,[...] to nie jest tak, ze powiem sobie chce miec dzieci i juz, ja
musiatam wszystkie za i przeciw analizowac, a ile si¢ nastuchatam od rodziny, my mamy
wigcej tych przeciw” [B., 32], a inne osoby z ich otoczenia roszcza sobie prawo do
wspoldecydowania w tej kwestii. Respondentki ktadly akcent na takie elementy
skladowe swoich decyzji, jak: otoczenie w jakim zyja (reakcje), zmiany spoleczne,
wlasne potrzeby i posiadane ograniczenia w ruchu. Poruszajac to zagadnienie
badane (zamezne) podkreslaly, Ze jest to decyzja obojga malzonkéw, niemniej
dwie z nich zauwazyly, ze wsréd rodzin znalazly sie osoby, ktére w bezpardono-
wy sposob odwodzily je od tej myéli ,[...] co to dziecko bedzie miato za zycie” [B., 32].

»Chcemy z mezem miec dzieci, staramy si¢ o nie” [W., 38]

»Moim zdaniem kazda kobieta predzej czy pdiniej si¢ nad tym zastanawia i jej myslenie sig
zmienia. Czy chee, czy moze, czy sobie poradzi, czy ma z kim? [...] Ja przed wypadkiem bardzo
chciatam by¢ matkg, miatam nawet narzeczonego z tej samej wsi. Po wypadku si¢ to zmienilo,
zostatam sama, nie umiatam zajgc sie sobg, a co dopiero dzieckiem. Wiele lat zajeto mi zanim sta-
nelam na nogi. Nigdy wigcej nikogo nie poznatam” [D., 63]

ol...1 staramy sig od czterech lat, badania mamy w porzqdku [...] nie jestesmy juz tacy miodzi,
ostatnio zaczglismy rozmawiac o adopcji [... ] chyba mamy marne szanse, kiedy ja jezdze na wdz-
ku” [B., 32]
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Kobiety bez wizka majg tatwiej, nas majg za niesamodzielne [...] jak mnie ktos widzi za kot-
kiem, jak wyciggam wozek na parkingu to zdziwienie, a co dopiero z dzieckiem. Ludzie nie sq
przyzwyczajeni do takich widokow” [P., 42]

Postrzeganie matek z niepelnosprawnoscia ruchowa

Wszystkie badane wypowiedzialy sie na ogél pozytywnie na temat macie-
rzyhstwa kobiet z niepelnosprawnoscig. Zwracaly uwage przede wszystkim na
wiare kobiet we wlasne sily, ich upér w dzialaniu i wsparcie otoczenia w tym
zakresie. Uwypuklaly nieznaczne, ale pozytywne zmiany postaw spolecznych na
przestrzeni ostatnich latach z naciskiem na koniecznoé¢ dalszego uwrazliwiania
w tym zakresie, np. poprzez r6znego rodzaju kampanie spoteczne, spoty telewi-
zyjne, filmy, ksigzki itp.

»Dla mnie to nic niezwyklego, mamy te same marzenia i pragnienia co petnosprawne kobiety”

[W., 38]

l...] niby teraz jest tatwiej, ale czy ja wiem. To wymaga duzej odwagi od kobiety, musi mie¢
wsparcie w bliskich osobach i musi si¢ nie przejmowac co ludzie gadajg, bo oni zawsze bedg ga-
da¢” [R., 55]

»Prywatnie nie znam zadnej kobiety na wézku z dzieckiem. Kazdy z nas bierze na barki tyle ile
moze, jesli ktoras uzna, ze sobie poradzi to dlaczego nie? Przeciez to ona bedzie si¢ zajmowac tym
dzieckiem. Dlaczego ktos inny ma mowic, czy da rade, czy nie?” [P., 42]

~Kobiety niepelnosprawne swietnie dajq sobie rade w zyciu. Zastugujg na to by byc szczgsliwe
i miec dzieci” [L., 45]

ol...] duzo zalezy od otoczenia i charakteru kobiety, musi byc silna. Ja juz bym dawno zrezygno-
wata, ale mdj mgz mnie wspiera” [B., 32]

Jl...] coraz wigcej jest spotéw promujgcych malzeristwa i rodziny niepetnosprawnych, zawsze
mogtoby tego byc¢ wigcej, [...] ostatnio nawet mural widzialam taki. [...] Nie ukrywam czuje lek-
kie uktucie zazdrosci, kiedy widze kobiete niepetnosprawng z dzieckiem, ale jest tez to dla mnie
znak, ze skoro jej sie udato to, dlaczego mi ma si¢ nie udac?” [A., 31]

Bezdzietnos¢ — przyczyny

Badane zostaly zapytane o przyczyny braku potomstwa. Analiza zebranego
materiatu pozwolila wyodrebni¢ kilka przyczyn omawianego stanu, ktére mozna
bytoby sklasyfikowaé do zamierzonej i niezamierzonej bezdzietnosci, sa to:

— bezptodnosé/problemy z zajSciem w ciaze: ,Diugo staralismy si¢ o dziecko |[...]
myslelismy na poczqtku, ze to normalne, ze tez moj stan, jakos ze 2 lata, pézniej poszli-
smy do lekarza, jednego i drugiego, robili badania i mi i mgZowi, w koricu stanglo na
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tym, Ze nie mozemy mie¢ dzieci” [M., 39]; ,Caty czas si¢ staramy i probujemy, oby-

dwoje dostalismy leki, zrobilismy badania” [B., 32]

— brak partnera: ,Bardzo chciatam miec dzieci, od zawsze, no ale zycie tak si¢ potoczy-
fo, ze nikogo nie poznatam, od zawsze jestem sama” [L., 45]; ,[...] nawet jakbym chcia-
fa to nie mam z kim” [P., 42]

- obawy: ,Od poczqtku martwilam si¢ jak to bedzie, jak patrz¢ na mojq siostre, ktora ma
dziecko to zastanawiam sig, czy ja tez bym tak umiata, moze nie jestem jeszcze na to
gotowa” [A., 31]; ,[...] po latach patrze na to inaczej, wezesniej si¢ balam, nie cheiatam
zeby moje dziecko mialo gorzej przeze mnie i moja niepetnosprawnosc [...J" [W., 38]

— $wiadomy wybdr: ,Zwyczajnie nie stac nas na dziecko, mieszkamy kgtem u moich
rodzicow, mamy jeden pokdj, tylko partner pracuje, poza tym jestesmy juz na to za
starz” [N., 40]

— splot okolicznosci: ,[... ] sama nie wiem, jakos tak wyszto” [D., 63]

Przy okazji wypowiadania sie na temat bezdzietnosci, badane kobiety zwréci-
ly uwage na dodatkowe/inne kwestie. Po pierwsze, odniosly sie do braku wrazli-
woéci rodziny dla ich potrzeby posiadania potomstwa: ,Jak tylko w rodzinie ktos sig
ozenit albo wyszedt za mqz, to od razu wszyscy pytali, kiedy dzieci. W naszym przypadku
tak nie bylo. Jakby z gory zakiadali, Ze ich miec nie bedziemy” [W., 38]. Po drugie, zaape-
lowaly o pomoc/zmiany w zakresie kobiecej antykoncepcji ,A co z tymi, ktdre nie
cheq miec dzieci, mam na mysli antykoncepcje [...]. Malo kto wie, ze w gre wchodzq tylko
prezerwatywy, inne metody sq dla nas niedostepne, lekarze odradzajq. Chcialabym zeby to
zostato nagtosnione, o tym si¢ nie mowi” [N., 40]. Po trzecie, potepily reakcje lekarzy
ginekologéw na nieudane préby zajscia w ciaze: ,Jak za ktéryms razem zndéw nam sig
nie udato, to lekarka, u ktdrej bylam, powiedziata: a moze to i lepiej w Pani stanie |[...]
bytam w szoku, nie wiedziatlam co jej wtedy odpowiedziec [M., 39].

Podsumowanie i wnioski

Zaprezentowane w niniejszym artykule wyniki badan dotycza postrzegania
macierzynstwa przez bezdzietne kobiety z dlugotrwalym uszkodzeniem rdzenia
kregowego. Uzyskane wyniki pozwolily na zrealizowanie zamierzonego celu
badan. Traktujac o macierzynstwie badane wskazywaly na oczywisto$¢ tej roli
w zyciu kazdej kobiety (tj. zajscie w ciaze, urodzenie dziecka, opieka nad nim)
oraz wlasna perspektywe, jako osoby z niepelng sprawnoscia (ograniczenia z niej
wynikajgce) i brak mozliwosci spelnienia si¢ w tej roli (z réznych powoddéw i cze-
sto od nich niezalezny). Nalezy podkresli¢, ze kobiety z uszkodzeniem rdzenia
kregowego nie charakteryzuja sie mniejsza plodnoscig niz kobiety pelnosprawne.
Niemniej wskazuje sie na pewne mozliwe powiklania w czasie ciazy u tych ko-
biet, stad potrzeba korzystania ze specjalistycznej i wieloplaszczyznowej opieki
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(Signore i in. 2011, Drosdzol-Cop i in. 2020). Kobiety z niepelnosprawnoscia ru-
chowa bardzo czesto nie realizuja sie¢ w roli matki, co niejednokrotnie wynika
z postaw spolecznych i uprzedzen. Sa one w pierwszej kolejnosci postrzegane
jako niepelnosprawne, a dopiero pézniej jako matki (Lawler i in. 2015). Co wiecej,
badacze (Alexander i in. 2001) dowiedli, ze posiadane przez kobiete uszkodzenie
rdzenia kregowego nie ma zadnego negatywnego wplywu na rozwdj i funkcjo-
nowanie ich dziecka.

W dalszej czeéci wywiadu respondentki podzielity sie refleksja na temat wta-
snej decyzji o macierzynstwie, podkreélajac, ze jest ona o wiele bardziej skompli-
kowana i trudniejsza niz w przypadku pelnosprawnych kobiet. Wynika to chociaz-
by z presji wewnetrznej i zewnetrznej, ktorej sa one poddawane (Lappeteldinen
iin. 2017). Ponadto badane wskazywaly, ze w wielu przypadkach decyzja o ma-
cierzynstwie jest od nich niezalezna (np. brak catkowitej samodzielnosci funkcjo-
nalnej, brak partnera i wieksze trudnosci w jego znalezieniu), pod wplywem réz-
nych czynnikéw wielokrotnie zmieniana, ale tez negowana przez rodzine
i najblizsze otoczenie. Zdaniem Prilleltensky (2004) decyzja dotyczaca macierzyn-
stwa kobiet z niepelnosprawnoscia czesto jest powiazana z ich $rodowiskiem
rodzinnym. Zatem, aby ja podja¢, kobieta powinna odrzuci¢ tradycyjng i pod-
rzedng role osoby z niepelna sprawnoscia, odwazy¢ sie marzy¢ o posiadaniu po-
tomstwa i postrzegac siebie jako potencjalng matke, a nie tylko kobiete z niepel-
Nnosprawnoscia.

Badane na ogot w sposéb pozytywny postrzegaja matki z niepelnosprawno-
Scig ruchowa. Podkreslaly ich updr, wiare w siebie i wsparcie najblizszego otocze-
nia w realizacji roli macierzynskiej. Co interesujace, matki z niepelnosprawnoscia
ruchowa, z eksploracji Shpigelman (2015) wskazywaly na cechujacy je wysoki
poziom preznosci psychicznej i optymizmu, dzieki ktérym sg w stanie broni¢
swoich praw oraz przezwycieza¢ trudnosci zwigzane z wychowaniem dzieci
i opieka nad nimi.

Rozméwcezynie zwroécily uwage na zachodzace drobne zmiany spoteczne
w zakresie postrzegania oséb z niepelnosprawnoscia, ale tez koniecznos¢ ciaglego
promowania w przestrzeni publicznej macierzynstwa kobiet z niepelnosprawno-
Scig w celu poprawy postaw spolecznych w tym zakresie. Respondentki zapytane
o przyczyny ich bezdzietnosci w wiekszodci podawaly powody wskazujace na
niezamierzong bezdzietno$¢, a wsréd nich znalazly sie: bezptodnos¢ i problemy
z zajéciem w cigze, brak partnera, obawy czy splot okolicznosci. Tylko jedna ba-
dana okreélita decyzje jako $wiadomy wybér zwigzany z brakiem warunkéw
materialno-bytowych oraz dojrzalym wiekiem jej i partnera (>40). W spoleczen-
stwie niekoniecznie oczekuje sie, ze kobieta z niepelnosprawnoscig zostanie mat-
ka, zatem bezdzietnos¢ wsrdéd oséb z niepelnosprawnoscia nie jest czyms zaska-
kujacym, a raczej pozadanym (Aune 2013). Ponadto rozmoéwczynie zwrocily
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uwage, na ozieblos¢ i nietaktownos¢ cztonkéw rodziny oraz lekarzy na ich po-
trzebe posiadania potomstwa. Tym samym, wskazuje sie na widzialne (Srodowi-
skowe) i niewidzialne (psychologiczne, emocjonalne) ograniczenia, ktérych do-
Swiadczyly w tym zakresie (Casey i in. 2022). Badane odniosly sie takze do
probleméw w zakresie antykoncepcji kobiet poruszajacych sie na woézku inwa-
lidzkim. Wiadomym jest, ze posiadane ograniczenia w ruchu moga stanowi¢ do-
datkowe przeciwwskazania lub wskazania dla danej metody antykoncepcji. Tym
samym nalezy edukowac¢ zaréwno lekarzy, jak i same zainteresowane oraz kie-
rowac sie rzetelnymi rekomendacjami w tym zakresie (Drosdzol-Cop i in. 2020).

Zaprezentowane w niniejszym artykule rezultaty z badan jakosciowych z cala
pewnoscia nie wyczerpuja zaprezentowanego problemu, a jedynie stanowia
przyczynek do poglebienia analiz i realizacji kolejnych projektéw (w tym iloscio-
wych) w grupie kobiet z niepelnosprawnoscia ruchowa. Przyczyniaja sie takze do
wyodrebnienia mozliwych implikacji i rekomendacji dla praktyki. Uzyskane wy-
niki oscyluja wokét pewnych zagadnien zwigzanych z analizowanym obszarem
macierzynstwa i moga oraz powinny sta¢ sie tematem do refleksji podejmowa-
nych w gronie specjalistéw danej problematyki (m.in. lekarzy, terapeutéw, psy-
chologéw, pedagogdéw). Zagadnienie macierzynstwa kobiet z niepelnosprawno-
Scig ruchowa jest istotne, a w wielu przypadkach nadal ignorowane i pomijane.
Nalezy dolozy¢ wszelkich staran (chociazby zgodnie ze wskazaniem badanych —
poprzez rozszerzony przekaz medialny) w sferze normalizacji zjawiska w spote-
czenstwie, w tym eliminowania dotychczasowych zaniedban oraz praktyk dys-
kryminacyjnych. Z cala pewnoscia podkreslajac prawo kobiet z niepelnospraw-
noscig do prokreaciji.

By¢ moze poprawa postaw spolecznych w tym zakresie przyczyni sie do
czestszej realizacji tych kobiet w rolach przypisanych do plci. W tym kontekscie
warto inicjowa¢ dziatania majace na celu wzmocnienie kobiet z niepetnospraw-
nosciag w podejmowaniu decyzji o roli macierzynskiej, w tym ksztattowanie ich
poczucia wlasnej skutecznosci w radzeniu sobie z trudno$ciami. Kobiety te
powinny mie¢ mozliwoé¢ dzielenia sie wlasnym dos$wiadczeniem, co z calg pew-
noscig pozwoli na przeciwdzialanie krzywdzacym stereotypom. Co wiecej, decy-
zja dotyczaca macierzynstwa kobiet z niepelnosprawnoscia czesto jest powigzana
z ich $rodowiskiem rodzinnym, wydaje si¢ zatem konieczne wspieranie ich ro-
dzin, tak by w naturalny sposéb jej czlonkowie potrafili wspomoc te kobiety w ich
decyzji i realizacji roli macierzynskiej. Przypuszcza sie, ze koncentracja na najbliz-
szych osobach kobiet z niepelnosprawnoscia moglaby wplyna¢ pozytywnie na
wskazywang przez badane postawe ozieblosci i nietaktownosci wzgledem ich
potrzeby posiadania potomstwa.

Nalezy uwzgledni¢ pewne ograniczenia badan wilasnych. Z uwagi na wyspe-
cyfikowanie préby badanych (bezdzietne kobiety) w kolejnych badaniach warto
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byloby uwzgledni¢ perspektywe kobiet-matek z diugotrwalym uszkodzeniem
rdzenia kregowego w zakresie badanego zjawiska. Ponadto nalezaloby rozszerzy¢
badania na kobiety z innym rodzajem niepelnosprawnosci ruchu celem identyfika-
qjiich doSwiadczen i opracowania strategii wspierania w decyzji macierzynskiej.
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Podziekowania

Autorka niniejszego artykulu pragnie serdecznie podziekowaé¢ wszystkim kobie-
tom, ktére zechcialy wzigé udzial w badaniu. Dziekuje za obdarzenie mnie zaufa-
niem i podzielenie sie¢ wlasnymi historiami, doswiadczeniami i przemysleniami.
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Ocena poziomu kontroli emocji u 0s6b wyleczonych
z choroby nowotworowej

Diagnoza i rozpoczete leczenie onkologiczne wywoluja wiele r6znorodnych emocji, ktére trwale
lub okresowo zmieniajg dotychczasowy sposéb funkcjonowania osoby chorej i jej bliskich. Inten-
sywno$¢ zmian zalezy od szeregu czynnikéw, wéréd ktérych mozna wskazac¢ nie tylko rodzaj
nowotworu i podjetego leczenia, czas i powodzenie terapii onkologicznej, ale réwniez czynniki
indywidualne zwigzane z wiekiem, plcia, osobowosciowa oraz wsparciem uzyskanym (nie tylko,
cho¢ w szczegolnosci) od najblizszych i profesjonalistéw. Celem pracy byla ocena poziomu kon-
troli emocji u 0séb wyleczonych z choroby nowotworowej. Gléwny problem badawczy sformu-
lowano nastepujaco: Jaki jest poziom kontroli emocji u 0séb wyleczonych z choroby nowotworo-
wej i jakie znaczenie dla ksztaltowania si¢ wynikéw w zakresie kontroli poziomu emocji maja
zmienne socjodemograficzne oraz czas leczenia? Badania przeprowadzono metoda sondazu dia-
gnostycznego z wykorzystaniem standaryzowanego narzedzia - Skali Kontroli Emogji, skonstru-
owanej przez M. Watson i S. Greera, w polskiej adaptacji Z. Juczynskiego (2001). Zbadano 67 oséb,
ktére w dziecinstwie przeszly leczenie choroby nowotworowej. Najwyzsze wyniki kontroli emocji
uzyskano w skali leku i w skali depresji, nieco nizszy wynik ankietowani osiggneli w skali gniewu.

Slowa kluczowe: choroba nowotworowa, emocje, Skala Kontroli Emocji

Assessment of the level of emotional control in cancer survivors

The diagnosis of cancer and the commenced treatment evoke many different emotions that per-
manently or periodically change the hitherto functioning of the sick person and his or her rela-
tives. The intensity of changes depends on a number of factors, including not only the type of
cancer and treatment undertaken as well as the duration and success of that treatment, but also
individual factors related to age, gender, personality and the support obtained (not only, but espe-
cially) from relatives and professionals. The aim of this study was to assess the level of emotional
control in cancer survivors. The main research problem was formulated as follows: What is the
level of emotional control in cancer survivors and what is the significance of sociodemographic
variables and treatment duration for emotional control? The research was conducted using a di-
agnostic survey method with the employment of a standardized tool - the Courtauld Emotional
Control Scale (CECS), developed by M. Watson and S. Greer, and adapted to Polish by Z. Jur-
czynski (2001). In total, 67 people who had undergone cancer treatment in childhood were exam-
ined. The highest scores in emotional control were obtained as regards anxiety and depression,
while respondents achieved slightly lower scores as regards anger.

Key words: cancer, emotions, Courtauld Emotional Control Scale



24 Beata Antoszewska

Wprowadzenie

Dotychczas przeprowadzono wiele badan naukowych z udzialem oséb cho-
rych na nowotwory. Analizowano miedzy innymi przezywane emocje i sposoby
radzenia sobie z nimi, podejmujac badania w paradygmacie pozytywistycznym
(np. Devarakonda i in. 2023; Herschbach i in. 2020; Yang i in. 2016; Firoozi i in.
2011; Grabinska i in. 2011; Slubowska, Slubowski 2008; Nowicki, Rzagdkowska
2005). Zglebiano tez réznorodnos¢ i zmienno$¢ doswiadczen w perspektywie
jakosciowych analiz empirycznych (np. Wiercinski 2015; Ulaniecka 2012; Zierkie-
wicz 2010). Istnieje takze bogata literatura biograficzna ukazujaca przezycia cho-
rych i ich bliskich (np. Witkowicz-Matolicz 2018; Pogrebin 2016; Espinosa 2015;
Hitchens 2013; Andrzejewski 2012; Mucharski, Durczok 2005; Salmon 2002). Do-
stepny material jasno wskazuje, ze chorym z diagnoza choroby onkologicznej
najczesciej towarzyszy lek (np. Baczewska i in. 2015; Lelonek i in. 2013; Walden-
Gatuszko 2011; Bishop 2000; Kopczynska-Tyszko 1999; Wirsching 1994). Wspdl-
wystepuje on czesto z takimi stanami, jak: wstyd, depresja, rézne formy agresji,
zlosci wobec przeszkédd i ograniczen, przygnebienie, apatia, a nawet rozpacz czy
rado$¢ i nadzieja (Adamczyk i in. 2014; Heszen-Niejodek 2007; Stepien 2007; Sal-
mon 2002; Tomaszewska 2000). Do nasilenia przezywanych stanéw emocjonal-
nych najczesciej dochodzi w momencie poznania diagnozy, pogorszenia stanu
zdrowia, w chwili poinformowania o koniecznosci zastosowania drastycznych
w skutkach metod leczenia (Andrzejewski 2012; Mielcarek Kozaka 2006; Chojnacka-
-Szawlowska 1998; Wirsching 1994; Heszen-Klemens 1983). N. Adamczyk i in.
(2014: 71) wskazuja, ze 42,5% ankietowanych odczuwalo lek przed podjeciem
leczenia onkologicznego, ponad polowa badanych (55%) ujawnila nasilenie wy-
buchéw zlosci w jego poczatkowym okresie. Zos¢ byla kierowana na rézne oso-
by. W wielu przypadkach pojawiala sie takze w drugiej fazie choroby, przyjmujac
postaé depresji. 40% badanych po kilku cyklach chemioterapii wskazalo na uczu-
cie bezradnosci. Zaobserwowano niejednolity wzorzec emocji przezywanych
w czasie (Henselmans i in. 2010). Najczestszym problemem zglaszanym przez
pacjentéw jest strach przed nawrotem choroby (Ness i in. 2013).

W wielu przypadkach okres po wyleczeniu choroby onkologicznej nie jest
réwniez wolny od leku i niepewnosci o przyszloé¢. Osoby po przebytym leczeniu
okresla sie w literaturze ,spoleczenstwem remisji”. Sq one obcigzone wizja nawro-
tu choroby, a takze spolecznym i kulturowym fatum odnoszacym sie do tych,
w ktorych tkwi jakie$ zagrozenie (Wiercifiski 2015). Z badan wynika, ze 2/3 pa-
cjentéw, mimo bezobjawowych okreséw, odczuwa nasilony stres zwigzany
z przebyciem choroby (Lelonek i in. 2013). Inne analizy donosza, ze wyleczeni
znowotworu musza stale radzi¢ sobie z depresja, stanami lekowymi, stresem
zwigzanym ze zmiang stylu zycia (Durosini i in. 2022; Conley i in. 2016; Sharp i in.
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2007). Chorym zaréwno w trakcie leczenia, jak i po jego zakoniczeniu, towarzysza
takze pozytywne emocje, przede wszystkim nadzieja, jednak moga by¢ one pro-
blematyczne, kiedy sg intensywne, diugotrwate lub Zle ukierunkowane (Salmon
2002).

Niewiele jest analiz (np. Bennett i in. 2010; Henselmans i in. 2010; Mehnert,
Koch 2008; Sharp i in. 2007) dotyczacych wielowymiarowego funkcjonowania
pacjentéw dlugotrwale wyleczonych z choroby nowotworowej, co oznacza, ze
emocgje i jako$¢ zycia tej grupy pozostaje nie do kofica poznana. Liczba 0séb, ktére
zostaly wyleczone z choroby nowotworowej, stale wzrasta. Implikuje to potrzebe
monitorowania jakosci zycia tej grupy, a w szczegélnosci ekspresji przezywanych
przez nig emocji. Badania naukowe pozwalaja dostrzec, ze przezycia chorego nie
tylko wplywaja na jego kondycje zdrowotna, ale pelnig réwniez istotng role
w przebiegu i skutecznosci leczenia choroby (zob. Dembe i in. 2019; Golota i in.
2017; Goleman 2012; Kopczynska-Tyszko 1999).

Metodologia

Pomiar ekspresji emocji u 0séb chorych lub wyleczonych z choroby jest szcze-
golnie istotny zwlaszcza w kontekécie wynikéw badan naukowych méwiacych
0 wystepowaniu zaleznoéci miedzy ekspresja emocji a réznymi chorobami. Uzna-
je sie, ze choroby nowotworowe maja zwiazek ze skrywanymi i niewypowiedzia-
nymi emocjami (Juczynski, 2001). Celem pracy byla ocena poziomu kontroli emo-
¢ji u os6b wyleczonych z choroby nowotworowej. Giéwny problem badawczy
sformulowano nastepujaco: Jaki jest poziom kontroli emocji u 0séb wyleczonych
z choroby nowotworowej z uwzglednieniem zmiennych socjodemograficznych
oraz czasu leczenia? Badania przeprowadzono metoda sondazu diagnostyczne-
go z wykorzystaniem standaryzowanego narzedzia — Skali Kontroli Emocji
(CECS), skonstruowanej przez M. Watson i S. Greera, w polskiej adaptacji Z. Ju-
czynskiego (2001). Narzedzie stuzy do oceny stopnia, w jakim podmiot ttumi badz
ujawnia gniew, depresje oraz lek. Skfada sie ono z trzech podskal, z ktérych kaz-
da zawiera siedem stwierdzen. Stuzy do badania os6b dorostych zaréwno zdro-
wych, jak i chorych. Wypelniajac CECS nalezy przyporzadkowaé kazdemu zda-
niu range od 1 do 4, gdzie: 1 oznacza ,prawie nigdy”, natomiast 4 oznacza
,prawie zawsze”. Po zakonczeniu badania oblicza sie oddzielnie wyniki dla kaz-
dej z podskal. Przed sumowaniem wartosci w kazdej podskali nalezy odwroécic
punktacje na 4-3-2-1 dla stwierdzen, ktére oznaczaja formy tlumienia emocji.
Zmiany dotycza skali gniewu — stwierdzenia 2 i 4, skali depresji — 1 5, skali leku —
1,41 5. Wynik ogélny to suma wszystkich punktéw. Miesci si¢ ona w przedziale
od 21 do 84. Im wyzszy wynik, tym wieksze tlumienie negatywnych emocji. Rze-
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telnos¢ skali oceniono poprzez obliczenie jej zgodnosci wewnetrznej i stabilnosci
bezwzglednej. Wspolczynniki alfa Cronbacha: dla kontroli gniewu — 0,80, depresiji
- 0,77, leku - 0,78, dla tgcznego wskaznika kontroli emocji — 0,87 (Juczyniski 2001:
55-59). Obserwacje kliniczne, jak podaje Juczynski (2001), pozwalaja wnioskowac,
ze tlumienie wyrazania emocji prowadzi na ogoét do ich nasilenia lub stalego na-
piecia emocjonalnego.

W celu scharakteryzowania badanej grupy i odpowiedzi na pytania CECS
wykorzystano licznoéci i procenty oraz statystyki opisowe, takie jak: srednia, od-
chylenie standardowe, mediana, minimum i maksimum. Normalno$¢ rozkladu
zmiennych sprawdzono za pomocg testu W Shapiro-Wilka. W przedstawionych
w opracowaniu analizach istotno$¢ roznic i zaleznosci stwierdzano przy wartosci
p<0,05. W drugiej czesci szukano istotnych réznic w podskalach CECS w zalezno-
Sci od plci, miejsca zamieszkania i wyksztalcenia oraz istotnych zwiazkéw z wie-
kiem i czasem leczenia. Do analizy zwigzku pomiedzy wiekiem i czasem leczenia
a CECS wykorzystano nieparametryczny wspoélczynnik korelacji Spermana. Nie-
parametryczny wspolczynnik korelacji zastosowano ze wzgledu na brak rozkladu
normalnego dla zmiennych wiek i czas leczenia — wartoé¢ p dla testu W Shapiro-
-Wilka byla mniejsza niz 0,05. Natomiast w przypadku poréwnywania wynikéw
skali CECS w grupach, rozklad okazat sie by¢ zblizony do normalnego (p>0,05),
wiec zastosowano parametryczny test t-Studenta. Test Levene’a wykazal, ze wa-
riancje w grupach byly zblizone (p>0,05). Nastgpnie przeanalizowano zwigzek
pomiedzy plcig, miejscem zamieszkania i wyksztalceniem a poszczegélnymi py-
taniami CECS, wykorzystujac test Chi-kwadrat Pearsona lub test dokladny Fishe-
ra w sytuacji, gdy wiecej niz 20% komorek tabeli mialo licznosci oczekiwane
mniejsze od 5. Ponadto sprawdzono czy wiek i czas leczenia ankietowanych byl
istotnie r6zny w zaleznosci od odpowiedzi na pytania CECS, korzystajac z testu
Kruskala-Wallisa. Nieparametryczny test Kruskala-Wallisa wybrano ze wzgledu
na rozklad wieku i czasu leczenia rézniacy sie istotnie od normalnego. Wyko-
rzystany zostal program Statistica 13.3 [TIBCO Software Inc. (2017). Statistica (data
analysis software system), version 13. http://statistica.io.].

Badania prowadzono od czerwca do listopada 2021 roku z wykorzystaniem
formularza Google. Formularz zostal przygotowany w porozumieniu i za zgoda
Pracowni Testéw Psychologicznych Polskiego Towarzystwa Psychologicznego.
W badaniach wzielo udziat 71 oséb, jednak do analizy wlaczono wylacznie kwe-
stionariusze uzupelnione w calosci. Prezentowane w artykule analizy dotycza
67 kwestionariuszy wypelnionych przez osoby w wieku od 18 do 49 lat, ktore
w dziecinstwie przeszly leczenie choroby nowotworowej. Sredni wiek ankieto-
wanych wynidst 2521+6,68, przy czym polowa respondentéw miala najwyzej
23 lata. Czas leczenia byt bardzo zréznicowany i wyniést srednio 3,90+4,33 lat,
polowa ankietowanych leczyla sie przez okres do dwoch lat. Ponad potowe re-
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spondentéw stanowily kobiety (56,71%), ponad polowa os6b miala wyksztalcenie
Srednie (56,72%). Zdecydowana wiekszo$¢ badanych mieszkata w miescie (70,15%).

Tabela 1. Charakterystyka badanej grupy

Zmienne M=SD Me (Min; Max)
Wiek (w latach) 25,21+6,68 23,0 (18,0; 49,0)
Czas leczenia (w latach) 3,90+4,33 2,0 (1,0; 20,0)
N %
Ple¢ kobieta 38 56,72
mezczyzna 29 43,28
Miejsce zamieszkania miasto il 70,15
wie$ 20 29,85
gimnazjalne 3 4,48
Wyksztalcenie $rednie 38 56,72
wyzsze 26 38,81

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wyniki badan

Wskaznik ogélny w Skali Kontroli Emocji w badanej grupie wynosit
51,03%13,23 punktéw. Przecietny wynik w skali leku (17,36+5,52 punktéw) byt
zblizony do uzyskanego przecietnego wyniku w skali depresji (17,28+4,84 punk-
tow). Nieco nizszy wynik ankietowani osiagneli w skali gniewu (Srednio
16,39+5,24 punktéw).

Tabela 2. Wyniki skali CECS

Skala CECS Statystyki opisowe
M SD Me Min Max
Skala gniewu 16,39 5,24 16,0 7,0 28,0
Skala depresji 17,28 4,84 18,0 7,0 27,0
Skala leku 17,36 5,52 17,0 7,0 28,0
Ogolem 51,03 13,23 51,0 23,0 83,0

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Analizujac uzyskane wyniki, mozna zauwazy¢, ze okolo 1/3 ankietowanych
w sytuacji rozgniewania i podirytowania (skala gniewu) niemalze zawsze méwita
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to, co czuje (34,33%) i nie ukrywala zirytowania (35,82%). W sytuacji przygnebie-
nia (skala depresji) najwiecej respondentéw prawie zawsze podejmowalo dziata-
nia, aby to zmienic¢ (31,34%), ale takze wielu bylo cicho (26,87%). W sytuacji za-
trwozenia (skala leku) najczesciej badani nie opowiadali o tym innym osobom
(34,33%), nie méwili, co czuja (23,88%). Analizujac wyniki uzyskane w poszcze-
golnych skalach w zaleznosci od plci badanych, nie stwierdzono istotnych réznic.
Mozna jednak zauwazyé, ze mezczyzni osiggali nieco wyzsze wyniki w skali
gniewu (odpowiednio 17,59% i 15,47%), a kobiety nieznacznie wyzsze w skali
depresji (odpowiednio 17,76% i 16,66%). Nie stwierdzono istotnej statystycznie
zaleznosci od miejsca zamieszkania. Zaobserwowano jednak, ze w skali gniewu
ileku, a takze w ujeciu ogélnym nieznacznie wyzsze wyniki osiggali mieszkancy
miast. Analiza statystyczna nie wykazala istotnego zwiazku pomiedzy wiekiem,
wyksztalceniem i czasem leczenia a wynikami skali CECS w zadnym z analizo-
wanych obszaréw. Jednak w skali depresji nieznacznie wyzsze wyniki osiagneli
badani z wyksztalceniem gimnazjalnym i $rednim, a w skali leku respondenci
z wyksztalceniem wyzszym.

Analizujac poszczegdlne twierdzenia CECS w zestawieniu z plcia badanych,
mozna zauwazy¢, ze istnieje istotna statystyczna réznica pomiedzy plcig a tlu-
mieniem uczu¢ (skala gniewu) (p=0,014). Mezczyzni ponad dwukrotnie czesciej
niz kobiety wskazywali, ze prawie zawsze ttumia swoje uczucia (31,03%). Kobiety
z kolei zdecydowanie czesciej wskazywaly odpowiedzi ,prawie nigdy” (26,32%),
co $wiadczy o uzewngtrznianiu uczué¢. W przypadku pozostatlych pytan skali
CECS nie stwierdzono istotnego zwigzku z plcig

Analiza statystyczna wykazala istotny zwigzek pomiedzy miejscem zamiesz-
kania a méwieniem o swoich uczuciach w sytuacji strachu (p=0,005). Znacznie
czesciej o swoich uczuciach mowili mieszkancy wsi niz miast. Pozostale twierdze-

nia skali pozostawaly bez istotnego zwiazku statystycznego.
istotnego zwiazku statystycznego.

Analiza statystyczna wykazala istotny zwigzek pomiedzy wyksztalceniem
a opowiadaniem innym wszystkiego w sytuacji strachu (p=0,030). Okazalo sie, ze
badani z wyksztalceniem wyzszym znacznie cze$ciej wybierali odpowiedz ,pra-
wie nigdy” (46,15% w poréwnaniu do 26,83%).

Wiek badanych nie réznicowal w sposéb istotny statystycznie udzielanych
odpowiedzi. Odnotowano natomiast istotne statystycznie zréznicowanie odpo-
wiedzi ,jestem cicho” (skala gniewu) w zaleznosci od czasu leczenia (p=0,028).
Badani chorujacy dluzej od pozostalych w sytuacji rozgniewania prawie zawsze
byli cicho (Me=4,0).
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Whnioski

Grupa badana byty osoby wyleczone z choroby nowotworowej, ktére aktual-
nie uznaje sie za zdrowe. Istotny jest jednak pomiar subiektywnej kontroli emocji
(gniewu, leku, depresji) w tej grupie bowiem istnieje wiele dowodéw $wiadcza-
cych o roli emocji w zwiekszaniu podatnosci na choroby. Osoby bedace w stanie
chronicznego niepokoju, nastawione pesymistycznie, odczuwajace dlugotrwale
smutek, nieustannie napiete s narazone na dwukrotnie wigksze ryzyko zapadnie-
cia na rézne choroby. Zatem nieprzyjemne emocje sa w réwnym stopniu toksyczne
i stanowia czynnik ryzyka jak palenie tytoniu albo wysoki poziom cholesterolu
w chorobach serca (Goleman 2012). Podobnie sposéb wyrazania i kontrolowania
emocji moze mie¢ wplyw na powstawanie réznych stanéw chorobowych (Tyka
2000), potegowanie doznah bélowych, obnizanie poczucia wlasnej wartosci (Mar-
cinkowska-Bachlinska i in. 2007). Ttumienie emocji prowadzi na ogét nie tylko do
ich nasilenia, ale réwniez do ich diugotrwalego utrzymywania w postaci napiecia
emocjonalnego (Zalewski 1998).

Wyniki przeprowadzonych badan, dotyczacych poziomu kontroli emocji
w grupie 0s6b po leczeniu choroby nowotworowej z uwzglednieniem czynnikéw
demograficznych i czasu leczenia, pozwalaja na wskazanie kilku wnioskow.
W badanej grupie zmienne socjodemograficzne oraz czas leczenia nie majg
znaczenia dla subiektywnej kontroli emocji. Subiektywne przekonanie oséb
badanych co do umiejetnosci kontroli swoich reakcji w sytuacji dos§wiadczania
okreslonych emocji negatywnych wynosi 51,03+13,23 punktéw. Srednie wyniki
grup klinicznych przywolywane przez Juczynskiego (2001) byly wyzsze, co ozna-
cza, ze chorzy, szczegdlnie diabetycy (55,77+9,86), manifestowali wzmozona kon-
trole swoich emocji. Nalezy jednak doda¢, ze populacja badana przez autora bylta
nieco starsza i obejmowala inne rodzaje choréb niz nowotworowe.

Najwyzsze wyniki kontroli emocji uzyskano w skali leku i w skali depresji na-
tomiast nieco nizszy wynik ankietowani osiagneli w skali gniewu. Trudno jest
odnieé¢ uzyskane dane do innych analiz, bowiem nie prowadzono badan przy
wykorzystaniu CECS w grupach pacjentéw, ktérzy w dziecifstwie przebyli le-
czenie onkologiczne. Badania przy zastosowaniu CECS prowadzono przewaznie
w grupach oséb bedacych w trakcie leczenia onkologicznego, jak i 0séb bedacych
w réznych zyciowo trudnych sytuacjach (Krygowska i in. 2022; Suwalska-
Barancewicz, Malina 2022; Dziki i in. 2016; Glinska i in. 2015; Glinska i in. 2014;
Lewicka i in. 2012). Nie wydaje sie zasadne, aby poréwnywa¢ wyniki uzyskane
w przywolanych pracach z wynikami badanej grupy, jednak moga one stanowi¢
pewne tlo dla analiz.
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W badaniach kobiet we wczesnym stadium raka sutka podobnie uzyskano
najwyzsze wyniki kontroli depresji i leku (Juczynski 2001). Pacjenci w trakcie
chemioterapii zlosliwego zarodkowego nowotworu jadra wykazali istotnie wyz-
szy poziom leku i depresji niz osoby po zakonczonym leczeniu onkologicznym.
W podgrupie 0s6b w okresie remisji choroby stwierdzono wyzszy poziom agresji
niz w podgrupie pacjentéw w fazie leczenia chemicznego (Osmarska i in. 2010).
W badaniach J. Glinskiej i in. (2014) wiek okazal sie najbardziej znaczacym czyn-
nikiem w tlumieniu negatywnych emocji, co oznacza, ze z wiekiem rést Iaczny
wskaznik kontroli emocji. Ponadto zaleznie od okresu choroby i leczenia nasila sie
ttumienie emocji w skali gniewu. S. Zdonczyk (2015) wskazal, ze kobiety po le-
czeniu chirurgicznym raka piersi maja wieksza sklonnos¢ do tlumienia gniewu,
leku i depresji niz osoby z grupy standaryzacyjnej. W przeprowadzonym przez
autora badaniu wskaznik kontroli emocji ré6st wraz z liczbg dzieci, wiekiem i lep-
sz sytuacja materialna, a malal w przypadku wzrostu wyksztalcenia.

Prezentowane w artykule analizy nie wykazaly istotnych zaleznosci staty-
stycznych w odniesieniu do plci badanych, ich wieku, miejsca zamieszkania oraz
czasu leczenia. Uzyskano kilka istotnych statystycznie wynikéw dla poszczegdl-
nych twierdzenn CECS w zestawieniu z plcig badanych, wyksztalceniem, miejscem
zamieszkania i czasem leczenia. Mezczyzni ponad dwukrotnie czesciej niz kobiety
wskazywali, ze prawie zawsze tlumia swoje uczucia. Wyjasnieniem moze by¢
wieksze spoleczne przyzwolenie na wyrazanie emocji przez kobiety. W dziecin-
stwie chlopcy i dziewczeta w rdzny sposéb uczeni sa wyrazania emocji. Dziew-
czeta zwykle zacheca sie do swobodnego wyrazania uczué, a chlopcéw do ich
ukrywania. Obowiazujace reguly maja wplyw na wytworzenie sie typowych
kobiecych i meskich zachowan. Kobieta powinna by¢ wrazliwa i empatyczna,
moze demonstrowa¢ swoje uczucia (Rymarczyk 2003). Powstrzymywanie emocji
wpisuje sie w kulturowy model, od mezczyzny oczekuje sie od niego opanowa-
nia, odwagi i nieujawniania emocji. Badania naukowe wskazuja takze, ze kobiety
czesciej niz mezczyzni wykorzystuja strategie skoncentrowane na emocjach (np.
Piekarska 2015; Juczynski, Oginska-Bulik 2009; Strelau i in. 2005).

Badani z wyksztalceniem wyzszym znacznie czesciej prawie nigdy nie opo-
wiadali innym wszystkiego w sytuacji przerazenia, a osoby mieszkajace na wsi
moéwily znacznie czesciej o swoich uczuciach w sytuagji strachu. Z kolei osoby
chorujace znacznie dluzej od pozostatych w sytuacji rozgniewania prawie zawsze
byty cicho.

Implikacje

Wyleczalnosé¢ choréb nowotworowych stale roénie. Pierwszorzedna i drugo-
rzedowa profilaktyka onkologiczna stanowi wyzwanie nie tylko dla calego syste-
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mu opieki medycznej, ale réwniez dla wszystkich oséb zdrowych. Konstruowanie
programéw badan przesiewowych i ich prowadzenie w poszczegélnych grupach
wiekowych nie jest fatwe. Wymaga dobrze przemysélanych, zachecajacych do
aktywnego uczestnictwa akcji promocyjnych. Ich skutecznoé¢ zalezy nie tylko od
jakosci konkretnego programu, ale réwniez od zainteresowania potencjalnych
odbiorcéw. Podobnie jest z kolejnym — trzeciorzgdowym etapem profilaktyki,
obejmujacym m.in. dzialania majace na celu przywrécenie (lub zwiekszenie)
sprawnosci, pomoc w radzeniu sobie z ograniczeniami narzucanymi przez choro-
be, kondycji psychicznej i fizycznej. Wdrazanie badan przesiewowych dla oséb,
ktére przeszly leczenie onkologiczne powinno pomoéc dostosowac plany opieki
do indywidualnych potrzeb. Regulowanie emocji moze zmniejszy¢ ich potencjal-
nie niekorzystny wplyw na zdrowie i samopoczucie. W postepowaniu terapeu-
tycznym, réwnolegle z dzialaniami minimalizujacymi wielowymiarowe skutki
choroby, nalezy zacheca¢ pacjentéw do wyrazania emocji w zréznicowanych
formach, szczegodlnie do ich werbalizowania, zacheca¢ do refleksji nad aktualna
sytuacja, ksztaltowaé umiejetnoé¢ kontrolowania emocji by méc podejmowac
niezbedne dziatania. Umiejetno$¢ rozpoznania i werbalizowania przezywanych
emocji sprzyja ich uznaniu, a tym samym radzeniu sobie z nimi (Kopczynska-
-Tyszko, 1999). Jak pisala V. Satir (2000: 236): ,Nasze emocje sq wyrazem odczuwania
naszego czlowieczenistwa. Niosq w sobie zyciowq energie. Aby mogly byc¢ nam pomocne,
muszq zostac rozpoznane, docenione i odpowiednio wyrazone”.

Wyleczenie z nowotworu zazwyczaj oznacza koniec dzialaih medycznych, ale
nie zawsze wigze sie z zaprzestaniem czynnosci pozamedycznych ukierunkowa-
nych na poprawe wielowymiarowego funkcjonowania. Osoby z grupy wysokiego
ryzyka zaburzen psychospolecznych wymagaja szybszej i bardziej zintensyfiko-
wanej opieki (Mehnert-Theuerkauf i in. 2023), a zatem opracowanie systemowej
i dlugoterminowej opieki nad osobami wyleczonymi nadal jest pilng potrzeba.

Przedstawione wyniki nalezaloby potwierdzi¢, badajac wieksza grupe oséb
z uwzglednieniem réznych rodzajéw choréb nowotworowych. Mimo ze uzyska-
no nieliczne istotnosci statystyczne, zaprezentowane badania moga stanowic¢
inspiracje do bardziej poglebionej analizy kontroli emocji u oséb wyleczonych
z choroby nowotworowej.
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Systemowy oraz instytucjonalny kontekst edukacji
i wsparcia studentéw w spektrum autyzmu w Polsce

Dane, w tym epidemiologiczne, z ostatnich lat wskazuja trend wzrostowy odsetka dzieci i mlo-
dziezy z diagnoza autyzmu w polskim systemie o$wiaty. Zjawisku temu bedzie towarzyszy¢
wzrost odsetka studentéw w spektrum autyzmu. Uczelnie za chwile stana wobec podobnego wy-
zwania co system o$wiaty. Tymczasem niewiele wiadomo o tej grupie studentow i jej potrzebach.
Wskazuje sie tez na jej porzucenie edukacyjne. W artykule oméwiono aktualny kontekst systemowy
i instytucjonalny edukadji i wsparcia studentéw autystycznych w Polsce. Analiza dotychczasowych
rozwigzan uwidocznia ,r6zne predkosci” w jakich uczelnie obecnie realizujg w praktyce idee eduka-
cji wiaczajacej oraz wdrazajg dostepnoé¢ do studiow oséb z niepelnoprawnosciami, w tym w spek-
trum autyzmu. Istnieje potrzeba ukierunkowanych rozwigzan, ale i badan w analizowanym
obszarze.

Stowa kluczowe: autyzm, studenci w spektrum autyzmu, edukacja wyzsza, dostepnos¢ uczelni,
wsparcie edukacyjne

Systemic and institutional context of education and support
of students on the autism spectrum in Poland

Evidence from recent years, signifies an ascending trend in the proportion of children and adoles-
cents diagnosed with autism within the Polish educational system. This phenomenon is expected
to coincide with a surge in the percentage of students falling within the autism spectrum. Polish
universities will soon face a similar challenge to that experienced by the educational system.
Meanwhile, little is known in Poland about this group of students and their needs There are also
indications of educational abandonment within this group. The article deliberates upon the cur-
rent systemic and institutional context of organizing education and support for autistic students in
Poland. An examination of extant solutions underscores discernible variances in the pace at which
universities presently actualize the concept of inclusive education and implement accessibility to
accommodate students with disabilities, including those within the autism spectrum. There exists
a palpable need for targeted solutions and research within the examined domain.

Key words: autism, autistic students, higher education, accessibility to higher education, academic
suport
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Wprowadzenie

W Polsce obecnie wzrasta odsetek uczniéw i uczennic z diagnoza spektrum
autyzmu. Wedlug danych z Systemu Informacji O$wiatowej (SIO), w roku szkol-
nym 2018/2019, orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego z uwagi na spek-
trum autyzmu mialo w Polsce ponad 54 tys. dzieci i mlodziezy, za$ na koniec
wrze$nia 2022 roku — 82199 tys. (Torchala 2023). Jak zauwaza D. Podgoérska-
-Jachnik (2021: 19) zjawisko to stanowi juz obecnie wyzwanie dla systemu eduka-
¢ji. Niestety niewiele wiemy o liczbie studentéw w spektrum autyzmu, sa oni
bowiem zaliczani w statystykach GUS, dotyczacych liczby niepetnosprawnych
studentow w Polsce do zbiorczej kategorii: inne rodzaje niepelnosprawnosci.
Potwierdza to Raport NIK z 2021 roku, ktéry wskazuje, ze nie ma pewnych da-
nych zwigzanych z liczba 0s6b autystycznych studiujacych na polskich uczelniach
(Walendzik, Nowak 2021: 66). Podobnie niewiele tez wiadomo o potrzebach edu-
kacyjnych tej grupy studentéw w Polsce. Jak podkresla S. Pawlik (2022: 92), cho¢
temat edukacji wyzszej os6b w spektrum autyzmu jest obecny w wielu miedzy-
narodowych badaniach, to przez polskich badaczy traktowany jest wcigz margi-
nalnie (por. Stefanska-Klar 2010; Otapowicz 2021; Cierzniewska 2021).

Przytoczone wyzej dane z SIO uprawniaja jednak do przypuszczen, ze wraz
ze wzrostem odsetka uczniéw autystycznych w szkolach bedzie powiekszala sie
(a prawdopodobnie juz sie powieksza) réwniez liczba studentéw w spektrum
autyzmu na polskich uczelniach. Edukacja na poziomie akademickim poprzez
wdrazang i realizowang w Polsce idee edukacji wlaczajacej na wszystkich pozio-
mach ksztalcenia, dotyczy takze studiujgcych oséb autystycznych. Nie tylko wiec
przed szkolami stoi wyzwanie przygotowania sie do ksztalcenia coraz liczniejszej
grupy uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi z uwagi na spektrum
autyzmu (Moszynska 2019). Przed podobnym zadaniem staja obecnie polskie
uczelnie. Jest to tym bardziej wazkie, ze w przypadku miodych dorostych w spek-
trum autyzmu wskazuje sie m.in. na ich porzucenie, w tym edukacyjne. Cechuje
sie ono tym, iz wraz z dorostoscia konczy sie w Polsce etap zabezpieczania wspie-
rajacego oraz intensywnej rehabilitacji (Wsparcie 0s6b z autyzmem. .., 2019: 15).

Brakuje rozwigzan wspierajacych zmiane $rodowiska edukacyjnego (niedo-
stosowanie poradnictwa edukacyjno-zawodowego, brak programéw wspomaga-
jacych przejécie oraz ulatwiajacych adaptacje do Srodowiska uczelni wyzszej),
incydentalnie wystepuja wyszczegdlnienia dedykowane stricte osobom auty-
stycznym w procedurach i formach pomocy oferowanej studentom (Otapowicz
2021). Prowadzi to do sytuacji, w ktérych nie wiedza one na jaka pomoc moga
liczy¢, trwalego porzucania mysli o zdobyciu wyksztalcenia, zawodu, a w rezultacie
niewykorzystania swego potencjatu czy wrecz wykluczenia spolecznego (Stefan-
ska-Klar 2010; Szmania 2016; Danielewicz 2022).
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Istotne jest wiec w tym kontekscie przyjrzenie sie na ile rzeczywisto$¢ rozwia-
zan systemowych przyjetych dla szkolnictwa wyzszego przyczynia sie do wspie-
rania osob autystycznych w procesie studiowania, jakie uczelnie podejmuja dzia-
fania, by temu zadaniu sprosta¢ i jakie w zwiazku z powyzszym staja przed
akademia wyzwania w zakresie zwiekszania dostepnosci dla tej grupy osob stu-
diujacych? Celem artykutu jest refleksja wokét powyzszych pytan z perspektywy
analizy dotychczasowej wiedzy i praktyk w tym obszarze.

Kontekst systemowy a edukacja i wsparcie osob studiujacych
w spektrum autyzmu

Na poziomie systemowym prawo do edukagcji jest jednym z podstawowych
praw czlowieka zagwarantowanym przez Konstytucje RP. Chociaz obowigzek
ksztalcenia w Polsce trwa do 18 roku zycia, to kazdy obywatel, zaleznie od swych
predyspozycji, moze korzysta¢ z ksztalcenia na poziomie wyzszym (Oksztulski
2020: 87). W historii szkolnictwa wyzszego bardzo diugo nie po$wiecano uwagi
zagadnieniu edukacji 0séb z niepelnosprawnosciami i/lub specjalnymi potrzeba-
mi. Cho¢ niektére polskie uczelnie podejmowaly w tym zakresie pierwsze dziala-
nia od polowy lat 90. ubieglego wieku, a obligatoryjna dotacja podmiotowa na
zadania przeznaczone na ksztalcenie i rehabilitacje leczniczg studentéw z niepel-
nosprawnosciami zasilita budzety szkét wyzszych od 2007 roku, to przelomem
okazala sie implementacja idei edukacji wiaczajacej (Sztobryn-Giercuszkiwicz
2016; Slusarczyk 2016). Poprzez ratyfikacje przez Polske w 2012 roku Konwengji
o Prawach Os6b Niepelnosprawnych jako panstwo zobowigzalisSmy sie m.in. do
zapewnienia dostepu do powszechnej edukacji wyzszej bez dyskryminacji oraz
na zasadzie réwnosci z innymi osobami, z zapewnieniem wiaczajacego systemu
ksztalcenia (Konwencja o prawach..., 2012).

Podpisanie Konwencji znalazlo odzwierciedlenie w znowelizowanych w 2011
roku zapisach Ustawy prawo o szkolnictwie wyzszym (obecnie Ustawy prawo
o szkolnictwie wyzszym i nauce), w ktorej to uczelnie zostaly zobligowane do
stwarzania osobom z niepelnosprawnoscia warunkéw do pelnego udzialu w pro-
cesie przyjmowania na uczelnie, ksztalcenia i prowadzenia badan naukowych
(Otapowicz 2021: 256). Uczelnie, realizujac wskazane Ustawgq dziatania, korzystajg
z réznych Zrédel finansowania: wspomnianej dotacji podmiotowej, projektéw
uzytkujacych fundusze unijne, $rodkéw pozyskiwanych przez sponsoréw (Slu-
sarczyk 2016: 185). Analizujacy zapisy ustawy M. Oksztulski (2020: 89), stwierdza
jednak, ze ,polski ustawodawca w ,ustawie 2.0” kwestie wsparcia dla oséb
z niepelnosprawnosciami potraktowal bardzo lakonicznie oraz nie uwzglednit
réznorodnosci rodzajow niepelnosprawnosci, ktérymi moga by¢ dotknieci kan-
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dydaci na studentéw, osoby studiujace oraz doktoranci”. Natomiast pewne grupy
niepelnosprawnosci zostaly wyszczegélnione w Rozporzadzeniu Ministra Nauki
i Szkolnictwa Wyzszego w sprawie sposobu podziatu dla uczelni §rodkéw finan-
sowych na §wiadczenia dla studentéw oraz na zadania zwigzane z zapewnieniem
osobom niepelnosprawnym warunkéw do pelnego udzialu w procesie przyjmo-
wania na studia, do szkét doktorskich, ksztalceniu na studiach i w szkotach dok-
torskich lub prowadzeniu dzialalnosci naukowej z dnia 25 wrzesnia 2018 r. (Dz.
U. z 2021 r., poz. 384). Podzial dotacji podmiotowej dla uczelni przypisuje po-
szczegdlnym grupom niepelnosprawnosci odpowiednie wagi, tj.: 3,6 dla studen-
tow i doktorantéw niestyszacych lub stabostyszacych, 2,9 dla studentéw i dok-
torantow niewidomych, stabowidzacych lub z dysfunkcja narzadu ruchu oraz 1,4
dla studentéw i doktorantéw z innymi rodzajami niepetnosprawnosci. W swietle
powyzszych zapiséw waga dotacji dla studentéw w spektrum autyzmu miesci sie
w grupie ,inne rodzaje niepelnosprawnosci” i jest najnizsza. Ustawodawca nie
przewidzial zatem na poziomie ksztalcenia wyzszego potrzeby zwiekszonego dofi-
nansowania dla tej grupy osob. Jest to o tyle interesujace, ze w systemie oswiaty
waga dotacji dla uczniéw w spektrum autyzmu jest jedna z najwyzszych i wynosi
9,50 (Rozporzadzenie Ministra Edukacji i Nauki z dnia 22 grudnia 2022r. ...).

Systemowo szkoly wyzsze zostaly takze zobligowane do zmian w swych re-
gulaminach studiéw. Rozporzadzenie Ministra Nauki i Szkolnictwa Wyzszego
z dnia 25 wrzesnia 2014 roku w sprawie warunkéw, jakim musza odpowiadaé
postanowienia regulaminu studiéw w uczelniach, wskazuje, iz winien on okresla¢
m.in. ,spos6b dostosowania organizacji i wlasciwej realizacji procesu dydaktycz-
nego do szczegdlnych potrzeb studentéw bedacych osobami niepelnosprawnymi,
w tym dostosowania warunkéw odbywania studiéw do rodzaju niepetnospraw-
nosci” (Dz. U. z 2014 r., poz. 1302). W tym kontekscie zostaly wzmocnione usta-
wowe warunki do wsparcia potrzeb oraz stwarzania réwnych szans edukacyj-
nych osobom z réznymi niepelnosprawnosciami/specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi, w tym w spektrum autyzmu. Poslugiwanie sie jednak terminem
,niepelnosprawnos$¢” powodowalo (powoduje?) pewne odmienne interpretacje
w zakresie udzielania wsparcia dostrzezone w Raporcie Biura Rzecznika Praw
Obywatelskich ,Dostepnos¢ edukacji akademickiej dla oséb z niepelnosprawno-
Sciami” (Trociuk 2015: 25-26).

Niektore uczelnie uzaleznialy bowiem decyzje o przyznaniu wsparcia studen-
tom od okazania przez nich orzeczenia o niepelnosprawnosci. Warto podkreslic,
ze przepisy Ustawy prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce nie odwoluja si¢ do
definicji ,0soby niepelnosprawnej” w rozumieniu Ustawy o rehabilitacji zawo-
dowej i spolecznej oraz zatrudnianiu os6b niepelnosprawnych. Oznacza to, ze po
wsparcie mogg siega¢ osoby z niepelnosprawnosciami bez orzeczenia, co znajduje
obecnie potwierdzenie w informacjach zamieszczonych na stronie internetowej
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Ministerstwa Edukacji i Nauki w zakladce dedykowanej wsparciu niepelno-
sprawnych studentéw i doktorantéw (Wsparcie niepelnosprawnych studentéw
i doktorantow...).

Z punktu widzenia potrzeb studentéw w spektrum autyzmu to bardzo istot-
na wiadomos¢, bowiem nie wszyscy posiadaja status prawny niepelnosprawno-
Sci, jak tez nie wszyscy identyfikuja siebie jako osoby z niepelnosprawnosciami
czy dopiero sa w procesie odkrywania/diagnozowania swej kondycji. Innym pro-
blemem zglaszanym w Raporcie Biura Rzecznika Praw Obywatelskich byl brak
ministerialnych wytycznych, na co mozna wydatkowa¢ dotacje przedmiotows, co
powodowalo rézne interpretacje obowigzujacych przepisow (Trociuk 2015: 23).
Od 2020 roku takie szczegétowe wskazowki sg dostepne na stronie internetowej
Ministerstwa Edukacji i Nauki, jednak sposéb ich rozdysponowania zalezy od
wladz uczelni (Przykladowy katalog wydatkéw z dotacji...). Moga one — jak
wskazuje M. Kilian (2017: 270) — koncentrowac¢ sie na zadaniach ogélnouczelnia-
nych, a pomija¢ bezposrednie potrzeby 0séb z niepelnosprawnosciami.

Kolejny, nowy rozdziat w ksztalceniu oséb z niepelnoprawnosciami na po-
ziomie wyzszym w Polsce otworzylo przyjecie Ustawy o zapewnieniu dostepno-
Sci osobom ze szczegdlnymi potrzebami z dnia 19 lipca 2019 r. (Dz. U. z 2019 r.,
poz. 1696). Zgodnie z jej postanowieniami kazdej osobie ze specjalnymi potrze-
bami trzeba zapewni¢ dostepno$¢ w kilku obszarach, tj. architektonicznym, cy-
frowym oraz informacyjno-komunikacyjnym. Za systemowymi zmianami poja-
wila sie mozliwoé¢ finansowania przez uczelnie dostosowan w tym obszarze
w ramach konkursu ,Uczelnia Dostepna”, w ktérym wzielo udziat (stan na koniec
2021 r.) prawie 200 szkot wyzszych (Belza-Gajdzica 2022: 114-115). Jednym z dzia-
tan, ktérego podjeto sie 40 polskich uczelni, jest projekt o charakterze innowacji
spolecznej ,Asystent studenta z ASD”. Jego celem jest zwiekszenie dostepnosci
uczelni dla co najmniej 40 studentek i studentéw w spektrum autyzmu poprzez
zaoferowanie wsparcia w formie poradnictwa oraz ustug asystenckich. Przy okazji
realizacji projektu uczelnie bioragce w nim udzial zostaly zobligowane do upo-
wszechniania wiedzy o spektrum autyzmu w spotecznosci akademickiej, diagnozy
barier doswiadczanych przez autystyczne studentki i studentéw, wypracowania
konkretnych rozwigzan zwiekszajacych dostepnosé¢ dla tej grupy oséb (Regula-
min projektu pt. ,Asystent studenta z ASD”, 2021).

Zauwazenie i szczeg6lne podkreslenie praw osob autystycznych do dostepnej
edukacji znalazlo swo6j wyraz w przyjetej przez Sejm Rzeczpospolitej Polskiej
Uchwale z dnia 12 lipca 2013 roku, Karta Praw Oséb z Autyzmem (M.P. 2013, poz.
682). Chociaz Karta nie stanowi zrédla prawa oraz nie przewiduje dodatkowych
uprawnien dla oséb autystycznych, to akcentuje, ze grupa ta ma specyficzne po-
trzeby i powinno sie bra¢ to pod uwage we wszystkich rozwiazaniach reguluja-
cych system wsparcia (Walendzik, Nowak 2021: 62). Trudno jednak odnalez¢ echa
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Karty Praw na poziomie przywolanego wyzej rozporzadzenia w sprawie podzia-
tu dotacji podmiotowej. Mozna zada¢ jednak pytanie czy rzeczywiscie z perspek-
tywy ustawodawcy oraz uczelni istnieje taka potrzeba? Jak wspomniano wyzej
w 2021 roku NIK zrealizowal kontrole w obszarze wsparcia oséb z autyzmem
izespolem Aspergera w przygotowaniu do samodzielnego funkcjonowania,
w tym na poziomie szkolnictwa wyzszego (kontrolg zostalo objetych 12 uczelni).
Jedna z rekomendacji pokontrolnych dla éwczesnego Ministerstwa Nauki i Szkol-
nictwa Wyzszego dotyczyla podwyzszenia dla grupy studentéw autystycznych
wskaznika naliczania i dotacji (Wsparcie 0s6b z autyzmem..., 2020: 20).

Zainteresowanie sytuacja studiujacych oséb w spektrum autyzmu stalo sie
takze w 2016 oraz 2021 roku przedmiotem interpelacji poselskich Posléw na Sejm
RP. W 2016 1. — Jacka Zalka (Interpelacja nr 1768..., 2016), a w 2021 roku Iwony
Kozlowskiej (Interpelacja nr 24966..., 2021). Szczegélnie w tej drugiej zadano
szereg szczegdlowych pytan dotyczacych m.in. rzeczywistej liczby studentéw
i doktorantéw w spektrum autyzmu, kosztochtonnosci i rodzajéw wsparcia oraz
podjetych przez uczelnie dzialan w zakresie stwarzania warunkéw do pelnego
uczestnictwa w procesie dydaktycznym i badaniach naukowych. Odpowiedz
sekretarza stanu Ministerstwa Edukacji i Nauki, Wojciecha Murdzka (Odpowiedz
na interpelacje nr 24966...) ujawnila, ze w 2020 roku zrealizowano konsultacje
z przedstawicielami uczelni zajmujacymi sie problematyka oséb z niepelno-
sprawno$ciami oraz Komisjg ds. Wyréwnywania Szans Edukacyjnych przy Kon-
ferencji Rektoréw Akademickich Szkét Polskich (KRASP). Niestety nieznana jest
liczba uczelni, w ktérych prowadzono konsultacje. Poniewaz jednak badania te
stanowia interesujacy material do nakreslenia instytucjonalnego tta dla wsparcia
studentéw i doktorantéw autystycznych w Polsce, ich wyniki wydaja sie by¢ war-
te przedstawienia, co zostanie uczynione w dalszej czesci artykutu.

Rzeczywistoé¢ instytucjonalna uczelni a edukacja i wsparcie os6b
studiujacych w spektrum autyzmu

Zmiany legislacyjne i uzyskanie przez uczelnie narzedzi finansowych do
wsparcia os6b studiujacych z niepelnosprawnoscia, w tym autystycznych zobli-
gowalo uczelnie do podejmowania réznorodnych aktywnosci zwiekszajacych
dostepnosé¢ oraz wyréwnujacych szanse edukacyjne. Dzialania te, z uwagi na
dosy¢ zréznicowane doswiadczenia uczelni w tym obszarze oraz z powodu
wspomnianego wczesniej braku jasnych przepiséw wykonawczych zwigzanych
z wydatkowaniem dotacji spowodowaly, ze aktualnie mamy stan bardzo zr6zni-
cowanych pozioméw wsparcia studentéw z niepelnosprawnosciami, w tym auty-
stycznych w polskich szkolach wyzszych. Zostal on okreslony przez Komisje ds.
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Wyréwnywania Szans Edukacyjnych przy KRASP - ,réznymi predkosciami”
(Projekt Dobrych Praktyk..., 2016: 14). Niektére uczelnie wypracowaly swdj cha-
rakterystyczny model wsparcia ze swoistym katalogiem ustug, inne za$ dopiero
taki buduja (Sztobryn-Giercuszkiewicz 2016: 118).

W aspekcie ram formalno-prawnych, o czym wspomniano wczedniej, uczelnie
musialy dostosowaé postanowienia regulaminéw studiéw i wprowadzi¢ zapisy
dotyczace organizacji i warunkéw wsparcia studentéw bedacych osobami niepel-
nosprawnymi. Niektore szkoly wyzsze, oprocz zmian wprowadzonych w regu-
laminach, przygotowaly stosowne zarzadzenia rektora dotyczace uszczegélowie-
nia zaréwno procesu rekrutacji, jak i wsparcia oséb niepetlnosprawnych, czy
regulaminy i procedury korzystania z niego. Jak pokazuje jednak analiza losowo
wybranych regulaminéw studiéw wyzszych czy zarzadzen, i w tym przypadku
znajdujemy zréznicowanie rozwigzan. Jedne uczelnie dosy¢ szczegdlowo okresla-
ja adaptacje procesu dydaktycznego, egzaminéw/zaliczen, za$ inne czynia to
wcigz na dosy¢ ogélnym poziomie (Lejzerowicz 2016: 239-242). Obecnie brakuje
jednak w tym temacie szczegdlowych badan.

Dostrzegalne réznice wystepuja réwniez na poziomie rozwigzan organiza-
cyjnych sytemu wsparcia. W niektérych uczelniach uruchomiono biura/dziaty ds.
0s0b z niepelnosprawnosciami, w innych centra wsparcia studentéw, a sa tez
i takie, w ktérych przewaza model jednoosobowy w postaci pelnomocnika rekto-
ra ds. 0s6b z niepetnosprawnoéciami (Sztobryn-Giercuszkiewicz 2016: 118).

Niektdre uczelnie jednak zaprzestaja uzywania nazwy biur ds. 0s6b z niepel-
nosprawno$ciami, powolujac sie na idee pelnoprawnego i niedyskryminujacego
nazewnictwa (Belza-Gajdzica 2022: 115). Jedli chodzi o katalog ustug zwigzanych
ze wsparciem, to jedynie wsparcie materialne studentéw z niepelnosprawno-
Sciami (w sensie prawnym) nie ma charakteru fakultatywnego. Pozostale dziala-
nia czy dostep do specjalistycznego sprzetu pozostaja catkowicie w gestii uczelni
i zalezne s3 od $wiadomosci, potencjatu, zasobéw danej spolecznosci akademic-
kiej (por. Sztobryn-Giercuszkiewicz 2016; Belza-Gajdzica 2022). I tak w jednych
uczelniach bedzie istniata mozliwo$¢ wypozyczenia laptopa czy wydtuzenia cza-
su na zaliczeniu/egzaminie, a w innych takiego rozwigzania nie przewidziano. Sg
uczelnie oferujace wsparcie asystenta, psychologiczne, doradztwo zawodowe czy
specjalistyczne, a sa i takie, ktérych gléwna aktywnos¢ polega na posrednictwie
w realizacji obowigzku wsparcia materialnego czy zaoferowaniu indywidualnej
organizacji studiow.

Z Raportu NIK wynika, ze osoby w spektrum autyzmu podejmuja studia,
a uczelnie (objete kontrolg) zauwazaja ich problemy. Najczesciej wskazywanymi
formami pomocy w obszarze wsparcia materialnego nalezaly stypendia oraz po-
moc materialna, wsparcia technicznego: srodki wspomagajace proces ksztalcenia
(np. wykorzystanie komputeréw, stuchawek) i likwidowanie barier architekto-



46 Bozena Chrostowska

nicznych. Natomiast w zakresie dostosowania warunkéw organizacji studiéow do
potrzeb 0séb w spektrum autyzmu uczelnie stosowaly takie rozwigzania, jak:
mozliwo$¢ studiowania w ramach indywidualnej organizacji studiéw, uzywanie
srodkéw wspomagajacych proces ksztalcenia, indywidualne konsultacje, ustala-
nie innych terminéw zaje¢, korzystanie z pomocy oséb trzecich, wydluzenie czasu
trwania egzaminu lub zmiana jego formy, indywidualng opieke wybranego na-
uczyciela akademickiego/opiekuna (Wsparcie oséb z autyzmem..., 2020: 45).

Niektore, wskazywane przez kontrolowane uczelnie, formy wsparcia wyma-
gaja nakladow finansowych, inne nie. Widoczne jest natomiast, szczegélnie
w przypadku dostosowania warunkéw organizacji ksztalcenia, Ze dominuja for-
my polegajace na jej indywidualizacji. Mozna przypuszczaé, ze to rozpoznanie
stalo sig, miedzy innymi, powodem rekomendacji przez NIK zwigkszenia wagi
dotacji budzetowej na wsparcie oséb studiujacych w spektrum autyzmu.

Jak wspomniano wcze$niej, Ministerstwo Nauki i Edukacji podjefo w 2020 ro-
ku probe ustalenia czy uczelnie dostrzegaja potrzebe wprowadzenia zmian
w sposobie wyliczania podmiotowej dotacji, czego dowiadujemy sie z odpowie-
dzi na przywolang w tekscie wczesniej, interpelacje poselska z 2021 roku. Pomimo
ze nie wiemy ile uczelni objetych zostalo konsultacjami, to z uwagi na uzyskane
wyniki uznano, ze warto je przedstawic. 50% badanych uczelni wskazalo, ze nie
widzi potrzeby zmiany algorytmu naliczania dotacji poprzez wyszczegoélnienie
grupy os6b w spektrum autyzmu i przypisanie jej wyzszej wagi, 32% opowiedzia-
to sie¢ za wprowadzeniem takiej zmiany, natomiast pozostale 18% nie zajelo sta-
nowiska w sprawie. Zapytano réwniez, jak wyglada kwestia kosztochtonnosci
ksztalcenia os6b w spektrum.

Interesujace jest, ze opinie uczelni byly bardzo podzielone. Byla grupa uczel-
ni, ktéra twierdzita, ze nie ksztalci 0s6b w spektrum autyzmu lub, ze koszty sa
zblizone do kosztéw ponoszonych w zwigzku z ksztalceniem oséb z innymi nie-
pelnosprawnosciami. Odnotowano tez stanowiska, podkreslajace, iz dotychcza-
sowy podzial dotacji jest efektywny i sprawiedliwy oraz ze moze by¢ utrzymany
ze wzgledu na niskie zainteresowanie studiami os6b w spektrum autyzmu. Byly
takze uczelnie, ktére wskazywaly, ze usprawnienie procesu dydaktycznego auty-
stycznych studentéw generuje 50% wszystkich kosztéw zwiazanych ze wspar-
ciem os6b z niepelnosprawnosciami, pokrywanych ze srodkéw omawianej dota-
¢ji, a takze, ktére stwierdzily, ze wydatki na wsparcie tej grupy osoéb sa
poréwnywalne do tych, ktére sa ponoszone na wsparcie oséb poruszajacych sie
na wozkach inwalidzkich. W zwiazku z powyzszym postulowaly przyjecie, dla
wyodrebnionej grupy autystycznych studentéw wspolczynnika w wysokosci 2,9
lub 3,6 badz, tak jak w systemie edukacji — 9,5. Wspomniane konsultacje ukazuja
tez zglaszane przez uczelnie trudnodci w zakresie mozliwosci jednoznacznego
przypisania studiujacych oséb z niepelnosprawnoscia (potwierdzong prawnie) do
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grupy oséb z autyzmem lub zespolem Aspergera. Tylko 19% uczelni wskazalo, ze
bytaby w stanie tego dokona¢. Badanie nie wykazalo, aby w 2020 roku uczelnie
mialy problem z udzielaniem wsparcia tej grupie studentéw. W odpowiedzi
MEiN na interpelacje podkreslono, ze dotacje mozna wydatkowac na zindywidu-
alizowanie procesu ksztalcenia (zajecia indywidualne, dostosowanie, miejsc, har-
monogramu czy formy zaje¢ dydaktycznych) oraz zwrécono uwage, iz uczelnie
jako autonomiczne podmioty zgodnie z analizg potrzeb w obszarze wsparcia
studentéw z niepelnosprawnosciami samodzielnie decyduja o przeznaczeniu
otrzymanej dotacji (OdpowiedzZ na interpelacje nr 24966...).

Kolejny wazny element w konstelacji instytucjonalnego (i spolecznego)
wsparcia procesu studiowania os6b w spektrum autyzmu stanowiag postawy spo-
tecznosci akademickiej. Jak wskazuje M. Kilian (2017: 275-276), pozytywne po-
stawy wykladowcoéw, studentéw, pracownikéw administracyjnych wobec oséb
z niepelnosprawnosciami odgrywaja decydujaca role w rzeczywistej integracji
i adaptacji spolecznej, a ich braku nie da si¢ zastapi¢ zaawansowanymi dostoso-
waniami procesu ksztalcenia. Kluczowa w tym przypadku jest aktywnos¢ uczelni
w obszarze edukacji catej spolecznosci akademickiej w zakresie zwiekszania wie-
dzy o funkcjonowaniu i wsparciu 0s6b w spektrum autyzmu (czy szerzej proble-
matyce dostepnosci oraz idei (i obowiazku realizacji) edukacji wlaczajacej na po-
ziomie szkolnictwa wyzszego).

I w tym przypadku uczelnie cechujg ,rézne predkosci” — od bardziej do-
$wiadczonych, oferujacych wiele rozwigzan w postaci szkolen dla pracownikéw,
materialéw i broszur edukacyjnych, mozliwosci konsultacji z doradcami eduka-
cyjnymi po ich brak. Tymczasem, jak wskazuja wyniki, wcigz nielicznych w tym
zakresie, badan zaréwno dla pracownikéw dydaktycznych, jak i administracyj-
nych grupe sprawiajaca najwiecej trudnosci w pracy, zaraz po studentach z zabu-
rzeniami psychicznymi, stanowia osoby w spektrum autyzmu (zadeklarowato tak
70% badanych pracownikéw administracyjnych i 76,6% dydaktycznych). Wsr6d
przyczyn tego stanu rzeczy ankietowani wskazywali miedzy innymi brak wiedzy
dotyczacy specyfiki danej niepelnosprawnosci (Dobrychtop 2021: 189-190).

Badania te byly jednak realizowane w jednej uczelni (Akademia im. Jakuba
z Paradyza w Gorzowie Wielkopolskim). Potwierdzenie duzej potrzeby wiedzy
o spektrum autyzmu wsréd kadry akademickiej (zglosilo 39% ankietowanych)
dostarczaja wyniki innych badan, ktérych celem byla ocena realizacji i pierwszych
efektéw inicjatyw ,Uczelnia dostepna” oraz ,Centrum wiedzy o dostepnosci”
(Raport koncowy z ewaluagji..., 2022: 62). Jednak towarzyszy temu zjawisku stabe
rozpoznanie i zaspokajanie potrzeb studentéw autystycznych (tamze: 2). Autorzy
Raportu zwracaja takze uwage, iz nauczyciele akademiccy majg mniejszy dostep
do wiedzy o indywidualizacji ksztalcenia (cho¢ nie znaczy to, Ze jej nie stosuja)
i edukacji wlaczajacej niz inni nauczyciele. ,Niemal w ogéle nie ma polskich pu-
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blikacji z ostatnich 5 lat na temat metodyki edukacji wlgczajacej w szkolnictwie
wyzszym. Brakuje jej w poradnikach dla dydaktykéw akademickich, a uwzgled-
niajgc ogélnodostepne sylabusy, tylko na jednej uczelni mozna znalez¢ przedmiot
pn. ,Praca ze studentem ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi”. Wsréd kadry
akademickiej pozostaja wiec znaczne potrzeby kompetencyjne, jezeli chodzi
o umiejetnosci pracy ze studentami ze SPE, a tym samym znaczna jest skala barier
dla studentéw w tym zakresie” (tamze: 63).

Edukacja akademicka to nie tylko transmisja czy konstruowanie wiedzy.
Istotne sa w niej relacje pomiedzy nauczycielami akademickimi a studentami, ich
pozytywna, nacechowana otwartoscig atmosfera. Jak wspomniano wczesniej,
dysponujemy niewielkg liczba polskich badan w temacie relacji studentéw auty-
stycznych z wykladowcami, czy szerzej pracownikami uczelni. Nieduze, jesli
chodzi o wielko$¢ proby, badania (19 oséb w spektrum autyzmu, studiujacych
z powodzeniem) wskazuja, ze 58% ankietowanych pozytywnie ocenilo kontakt
z wykladowcami (Ogolnopolski Spis Autyzmu..., 2016: 43). Jednak wyniki badan
jakosciowych, uwzgledniajacych réwniez sytuacje studentéw rezygnujacych ze
studiéw, uzupelniaja ten obraz nie tylko o pozytywne charakterystyki postaw
wykladowcow.

Badania R. Stefanskiej-Klar (2010: 96-99) pokazaly, ze ze wzgledu na prezen-
towang ,odmiennos¢” — studenci w spektrum autyzmu spotykali sie z odrzuce-
niem, mobbingiem oraz dyskryminacjg zaréwno ze strony innych studentéw, jak
i pracownikéw uczelni. D. Otapowicz (2021: 264-265) wskazuje na inne zachowa-
nia/przekonania stanowiace bariere w edukacji, w tym wyzszej oséb autystycz-
nych. S3 nimi z jednej strony brak zaufania oraz zanizona ocena ich mozliwosci,
za$ z drugiej ,efekt gory lodowej”. Polega on na oczekiwaniu od osoby w spek-
trum efektywnych strategii radzenia sobie, przecenianiu jej mozliwosci w efekcie
niedostrzegajac potrzeb w zakresie koniecznego wsparcia.

Dla wlasciwej organizacji procesu edukacji i wsparcia oséb w spektrum auty-
zmu istotna jest takze dostepnos$¢ informacyjno-komunikacyjna uczelni. Ten
aspekt wydaje sie by¢ szczegodlnie istotny w zderzeniu z trudnosciami komunika-
cyjnymi, ktérych moga doswiadcza¢ studenci autystyczni i potrzeba precyzyjnej
komunikacji. Lokowanie pomocy w biurach czy przy pelnomocnikach rektora ds.
0s6b z niepelnosprawnosciami, nieprecyzyjne informacje i zapisy co do form
wyréwnywania szans edukacyjnych wymieniane w regulaminach studiéw, na
stronach uczelni (bywaja ograniczone do kilku, podczas gdy majg wynikaé ze
szczegOlnych potrzeb edukacyjnych i/czy rodzaju niepetnosprawnosci studenta),
nieskierowane wprost do oséb w spektrum autyzmu, z ktérych nie wszystkie sg
osobami z niepelnosprawnoscia, moze stanowi¢ bariere w dostepie do wsparcia.

D. Otapowicz (2021: 262-263) zwraca uwage, ze wcigz jest niewiele uczelni,
ktére w formach pomocy czy procedurach wyszczegdlnia osoby w spektrum au-
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tyzmu oraz komunikuje wprost, na jaka pomoc moga liczy¢ czy o co sie ubiegac.
Badaczka uwaza to za czynnik wykluczajacy w dostepie do efektywnej edukagji.
Podkresla tez, ze — zgodnie z informacjami Ministerstwa Edukacji i Nauki — cho-
ciaz katalog mozliwych do zastosowania form wsparcia wobec studentéw z nie-
pelnosprawnoscia nie jest zamkniety, to jego rozszerzanie w odpowiedzi na po-
trzeby studentéw z autyzmem nie jest takie oczywiste.

Dyskusja, wnioski, implikacje

Problematyka edukacji wlaczajacej oséb z niepelnosprawnosciami, w tym
spektrum autyzmu na poziomie edukacji wyzszej w Polsce jest stosunkowo nowym
zagadnieniem. Dynamiczne zmiany z tym obszarze rozpoczely sie pod koniec
pierwszej dekady XXI wieku i proces ten caly czas trwa. Co wiecej, rozwigzania
w zakresie dostepnosci i wyréwnywania szans osobom z niepelnosprawnosciami
majg, mimo wszystko, dluzsza historie niz te poSwiecone stricte osobom w spek-
trum autyzmu (nie wszystkie osoby autystyczne sa czy identyfikuja si¢ jako nie-
pelnosprawne). Wydany w 2015 roku raport Rzecznika Praw Obywatelskich ,Do-
stepnos¢ edukacji akademickiej dla oséb z niepelnosprawnosciami”, cho¢ w swych
tredciach wielowgtkowy i niezwykle interesujacy, pomija zupelnie problematyke
edukacji wyzszej os6b autystycznych. Trudno tez cokolwiek pewnego powiedzie¢
o potrzebach tej grupy kandydatéw na studentéw, studentéw oraz doktorantéw,
bowiem w Polsce prowadzi sie wciaz niewiele badaii na ten temat. Nic nie wia-
domo tez o liczebnosci, cechach socjodemograficznych, potrzebach i problemach
tej grupy studentéw.

W takiej sytuacji trudno jest mowi¢ o skutecznym wsparciu, ktére zazwyczaj
potrzebuje w pierwszej kolejnosci wnikliwej diagnozy. Dane z nielicznych badan
pokazuja za to problem porzucenia, w tym edukacyjnego oséb autystycznych po
ukonczeniu edukacji w systemie oswiaty. Z drugiej strony da sie zauwazy¢ coraz
wieksza Swiadomos¢ faktu, ze oséb z diagnoza spektrum autyzmu przybywa, co
stanowi juz wyzwanie dla systemu szkolnictwa, a uczelnie niedltugo zaczna mie-
rzy¢ sie z tym zjawiskiem. System oswiatowy proponuje tez swoisty model
wsparcia dla uczniow w spektrum autyzmu, za czym idzie najwyzsza dotacja
podmiotowa na organizacje ksztalcenia. W systemie szkolnictwa wyzszego naj-
wyzsza dotacja dotyczy 0s6b z niepelnosprawnoscia stuchowa. Wydaje sie to by¢
zaskakujace, nawet w obliczu argumentacji, ze edukacja wyzsza jest nieobowiaz-
kowa. W tej sytuacji prognozowanego wzrostu odsetka studentéw autystycz-
nych, racjonalnym dzialaniem wydaje sie by¢ szeroka diagnoza tej grupy studiu-
jacych, szacowanie kosztochlonnosci pomocy w oparciu o dane z uczelni, ktére
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majq rzeczywiste i zaawansowane doswiadczenie we wspieraniu autystycznych
studentéw, dzielenie sie dobrymi praktykami, doswiadczeniami.

Pomimo zasygnalizowanych trudnosci, systemowo uczelniom zostaly stwo-
rzone (i tworzy sie) mozliwosci oraz obliguje do stwarzania warunkéw osobom
z niepelnoprawnosciami do pelnego udzialu w procesie przyjmowania na uczel-
nie, ksztalcenia i prowadzenia badah naukowych. Systemowo rozwiazano tez po
jakims czasie kwestie wydatkowania przez szkoly wyzsze dotacji, tworzac swoisty
katalog dopuszczalnych form wsparcia, co z calg pewnoscia zwolnilo wiele z nich
z paralizu niepodejmowania dziatar lub podejmowania niewielu, z obawy przed
zla interpretacja niejasnego prawa. Jednak konsekwencja tych niejasnosci, oprocz
zaszlosci historycznych (jednie uczelnie szybciej niz inne zaczely dostrzegac i bu-
dowac system wsparcia dla 0séb z niepelnosprawnosciami) sa wspomniane ,r6z-
ne predkosci” w dziedzinie wyréwnywania szans edukacyjnych. Dotyczy to takze
wsparcia edukacyjnego os6b w spektrum autyzmu. Niektore szkoly wyzsze maja
juz od kilku lat opracowane strategie wsparcia, dostepne strony internetowe i po-
rady skierowane stricte do tej grupy osob, oferte szkolen dla spolecznosci akade-
mickiej, a nawet staraja sie wspiera¢ tworzenie spolecznosci dla 0séb w spektrum
autyzmu (Pawlik, 2022 5.95; Szudra-Barszcz 2023: 88-90).

Sa to jednak wcigz wyjatki. By¢ moze stad tez wynika zréznicowane zdanie
uczelni co do zwiekszenia wagi dotacji podmiotowej na wsparcie studentéw
w spektrum. Te uczelnie, ktére od kilku lat zajmujg sie tego typu aktywnodcig,
majac bardziej rozbudowany katalog form wsparcia, znajac problemy oséb auty-
stycznych dostrzegaja potrzebe zwiekszonych nakladéw. Z pewnym zaskocze-
niem mozna jednak przyjmowac informacje zwrotng od uczelni, ktére wskazuja,
ze w szeregach swoich studentéw nie maja 0séb autystycznych lub Ze jest niskie
zainteresowanie studiami w tej grupie. By¢ moze te z transparentnymi informa-
cjami i oferta wsparcia skierowana stricte do studentéw autystycznych ciesza sie
wiekszym zainteresowaniem, niz te, ktérych dostepnos¢ informacyjno-
komunikacyjna, oferta pomocy pomija te grupe oséb. Tworzy to mechanizm
blednego kola. Mozna tez zastanawiac sie szerzej na ile autonomia polskich uczel-
ni przyczynia si¢ do tego, ze s3 wérdd nich takie, dla ktérych kwestie dostepnosci
sa priorytetem niewymuszonym przez rozwigzania systemowe wynikajacym
z misji, wrazliwosci i otwartoéci na zasoby ludzkiej r6znorodnosci. Ciekawa za-
powiedZ zmian w tym temacie przynosi takze program ,Asystent studenta
z ASD”, do ktorego aplikowalo 40 polskich uczelni. By¢ moze stanie sie okazja do
budowania $wiadomosci spotecznosci akademickiej dotyczacej spektrum auty-
zmu, zaczynem do wdrozenia nowych dzialan, ktérych elementem bedzie zwiek-
szona waga dotacji, majaca swe uzasadnienie w twardych — bo dostarczonych
przez uczelnie biorace udzial w programie - danych. Indywidualizacja edukacji
wiaze sie bowiem zawsze z wyzszymi jej kosztami.
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»Zréznicowanie predkosci” w zakresie oferowanych form pomocy osobom ze
szczegOlnymi potrzebami/niepelnosprawnosciami przez poszczegoélne uczelnie
oznacza dla przysztych studentéw w spektrum autyzmu konieczno$¢ dokladnej
analizy, na poziomie planowania kariery akademickiej, oferty wsparcia wybranej
uczelni. Tymczasem jednym z dostrzeganych przez badaczy wymiaréw porzuce-
nia edukacyjnego tej grupy osob, jest niedostosowanie poradnictwa edukacyjno-
-zawodowego. Uczelnie r6zniq sie tez szczegdlowoscia przekazywanych informa-
¢ji o mozliwych formach wsparcia, czy — co ciekawe — mozliwoséciami realizacji
danych adaptacji. Przykladem niech bedzie adaptacja w formie wydluzonego
czasu na zaliczeniu/egzaminie (niezaleznie od tego czy jest w formie pisemnej czy
ustnej). Czeé¢ uczelni taka adaptacje przewiduje w swych wewnetrznych regula-
cjach, a zdarza sie, ze w innych, nie ma takiej mozliwosci w przypadku zalicze-
nia/egzaminu pisemnego. Istotna jest tez wiedza o tym, ze wsparcia edukacyjne-
go — jedli dana osoba autystyczna nie posiada orzeczenia o niepelnosprawnosci,
a wyraza taka potrzebe, w wielu uczelniach nalezy szuka¢ w biurach/dziatach czy
u pelnomocnika ds. 0s6b z niepelnosprawnosciami. Wcigz stosunkowo malo jest
tez uczelni, ktére o mozliwosciach zwiazanych z adaptacja procesu studiowania
do potrzeb 0séb w spektrum autyzmu informuje na swoich stronach interneto-
wych. Brakuje tez, tak waznych programéw wspomagajacych przejscie oraz ula-
twiajacych adaptacje do Srodowiska uczelni wyzsze;j.

Jesli chodzi o dzialania zwigzane z budowaniem $wiadomosci i otwartosci
spolecznosci akademickiej na potrzeby oséb w spektrum autyzmu to jest to grupa
zglaszana w badaniach wsréd pracownikéw uczelni jako ta, ktéra sprawia naj-
wiecej trudnoéci w pracy oraz co do ktorej istnieje duza potrzeba wiedzy. Istotna
wydaje sie tu edukacja co najmniej dwutorowa. Po pierwsze polegajaca na szko-
leniu kadry w zakresie informacji o spektrum autyzmu, specyfice funkcjonowa-
nia, potrzebach edukacyjnych, komunikacyjnych, organizacyjnych etc. i wsparciu
studentéw autystycznych. Po drugie, jak wynika z przytoczonych wyzej badan,
studiujace osoby autystyczne korzystaja czesto z indywidualizacji procesu ksztal-
cenia, zatem konieczny wydaje sie proces wsparcia wykladowcéw w dostepie do
wiedzy o tym zagadnieniu, czy szerzej do metodyki edukacji wlaczajacej w szkol-
nictwie wyzszym oraz budowanie przekonania, ze indywidualizacja nie oznacza
obnizania wymagan. Trudno przewidzie¢ czy wiedza ta automatycznie przetozy
sie na brak uprzedzen i akceptacje. Jednak brak wsparcia w przygotowaniu kadry
do pracy ze studentami autystycznymi moze stanowi¢ bariere w zdobywaniu
przez nich wyksztalcenia, pozostawia¢ pracownikéw w sferze stereotypowego
postrzegania ich probleméw, uprzedzen czy niezrozumienia, ze u podloza kaz-
dego wsparcia leza potrzeby ale tez obiektywne i racjonalne przestanki.

Niewatpliwym ulatwieniem dla uczelni, podejmujacych wysitek organizacji
i realizacji idei edukacji wigczajacej na poziomie edukacji wyzszej byloby szerokie
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wsparcie ze strony Ministerstwa Nauki i Edukacji czy w postaci komorki organi-
zacyjnej czy stanowiska, ktérego gldownym zakresem dzialania oraz odpowie-
dzialnoscia bylaby problematyka organizacji wsparcia i edukacji oséb z niepelno-
sprawnosciami, szczegélnymi potrzebami czy szerzej edukacji wlaczajacej na
poziomie szkolnictwa wyzszego. Brakuje tez polskiego modelu wsparcia oséb ze
szczegdlnymi potrzebami czy niepelnosprawnoscia na poziomie szkolnictwa
wyzszego. Funkcjonuje co prawda Departament Wychowania i Edukacji Wiacza-
jacej ale jak wynika z informacji ze strony ministerialnej odpowiada on za reali-
zowanie zadan Ministra w zakresie wychowania, profilaktyki i bezpieczenstwa
dzieci i mlodziezy w réznego typu szkolach i placéwkach. Problem braku tego
typu wsparcia dla uczelni zauwazyl juz w 2015 roku RPO, podkreslajac iz konse-
kwengja jest rozmywanie sie odpowiedzialnosci za podejmowane decyzje (Tro-
ciuk 2015: 26-27).

Odpowiedzia na ten brak systemowego zaplecza wydaje sie by¢ podjeta
w 2016 roku inicjatywa Komisji ds. Wyréwnywania Szans przy KRASP. Wypra-
cowano w niej katalog dobrych praktyk oraz 7 zasad wsparcia edukacyjnego,
ktére w zamyéle autorow mialy stanowié¢ pierwszy krok na drodze do zbudowa-
nia polskiego modelu wparcia edukacyjnego studentéw z niepetnosprawnoscia
(Projekt Dobrych Praktyk..., 2016). Jest to jednak pewna propozycja a nie rozwia-
zanie systemowe, ktéra uczelnie moga ale nie musza inspirowac sie w stwarzaniu
warunkéw studentom ze szczegélnymi potrzebami do petnego udzialu w proce-
sie rekrutacji, ksztalcenia i prowadzenia badan naukowych. Pozostaje tez pytanie
czy i co mozna zrobi¢ systemowo (respektujac autonomie uczelni) by zniwelowaé
wielokrotnie omawiane ,réznice predkosci”, ktére w systemie o$wiaty nie stano-
wig takiej bariery, cho¢ i on staje przed wyzwaniami zwigzanymi z edukacja
ucznidw w spektrum autyzmu.

Pojawia sie tez pytanie o rozwijany paradygmat wsparcia (i szerzej rozumie-
nia niepetnosprawnosci) w polskich uczelniach. Czy nalezy rozwija¢ ten dzisiej-
szy, oparty jednak w duzej mierze o medyczny model niepelnosprawnosci (po-
moc studentom $wiadczg specjalisci w biurach dedykowanych osobom z réznymi
niepelnosprawnosciami w ramach istniejacego katalogu form wsparcia) czy spo-
teczny, zgodnie z ktérym chodzi o zmiane calego srodowiska akademickiego, jego
zasad, idei, pogladow i praktyk (Pawlik 2022: 95). W przypadku autyzmu namyst
ten jest o tyle istotny, ze w dyskursie dotyczacym tej kondycji coraz wyrazniej
oprocz medycznego sposobu jego definiowania (tzw. paradygmat patologii,
skoncentrowany wokot trudnoéci, deficytéw, niepozadanego odejscia od normy)
funkcjonuje paradygmat neuroréznorodnosci. Autyzm konceptualizowany jako
alternatywna $ciezka rozwoju czlowieka, jest ,aspektem naturalnie wystepujacej
i pozadanej zmiennosci w ludzkiej populacji” (tamze, 95). Nie podwaza sie w nim
koniecznosci wspomagania osoby, ale podkreéla, ze réznorodnosé neurologiczna
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jest taka sama forma r6znorodnosci jak rasowa, plciowa, kulturowa (Drabata 2021:
24-25). W tym sposobie widzenia, rozwiazania wspierajace autystycznych studen-
tow polegaja na dostosowaniu srodowiska uczelni a takze podnoszeniu $wiado-
mosci dotyczacej autyzmu w calej spolecznosci akademickiej w paradygmacie
neuroréznorodnosci a nie patologii (Pawlik 2022: 98). Interesujacy jest fakt, ze
w polskim dyskursie naukowym pojawily sie glosy dostrzegajace potencjal wpi-
sania ,praktyki dydaktycznej w paradygmat myslenia i dzialania akademickiego
zgodnego z kategoria neuroréznorodnosci” (Cierzniewska, Podgérska-Jachnik
2021: 16; Cierzniewska 2021).

Obecnie mamy stan bardzo zréznicowanych pozioméw organizacji wsparcia
dla studentéw autystycznych w polskich uczelniach. Nie wiemy tez prawie nic
o potrzebach tej grupy, barierach, z ktérymi musi sobie radzi¢ na $ciezce zdoby-
wania wyksztalcenia akademickiego, nie znamy takze dokladnie przyczyn rezy-
gnagcji ze studiéw czesci autystycznych oséb. Powyzsza, podjeta w artykule, anali-
za sklania do wniosku, ze system szkolnictwa wyzszego dopiero zaczat
przygotowywac sie na spodziewany wzrost udziatu oséb autystycznych wsréd
ogobtu studentéw i warto podejmowac, na réznych poziomach, namysl co mozna
zrobi¢ by owo przygotowanie zoptymalizowaé. W sytuacji oséb w spektrum au-
tyzmu (i ich rodzin) podkresla sig, ze koszty angazowane na ich wsparcie nalezy
rozpatrywaé w szerszym kontekscie tzw. ewentualnych kosztéw zaniechania
odpowiedniego wsparcia. Owe koszty przybieraja z czasem wymiary: zdrowotny,
spoleczny, psychologiczny, finansowy (MADA od 25 lat..., 2021).
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Dysleksja a wzrokowo-percepcyjne uwarunkowania
trudnosci w czytaniu

Celem artykulu jest odréznienie trudnosci w czytaniu o etiologii zakorzenionej w czynnikach
wzrokowo-percepcyjnych od dysleksji jako stricte jezykowego zaburzenia. Artykul charakteryzu-
je funkcjonalne objawy trudnoéci w czytaniu spowodowane deficytami fonologicznymi w przy-
padku dysleksji rozwojowej oraz zaburzeniami w procesach wzrokowych na poziomie odbioru,
takimi jak obnizona ostros¢ wzroku jak i na poziomie percepcji, np. uszkodzenia obszaréw koro-
wych i podkorowych. Trudnosci w czytaniu o podiozu wzrokowo-percepcyjnym wydaja sie by¢
zagadnieniem zloZonym, poniewaz moga istnie¢ jako odrebna kategoria wobec samej dysleksji
rozwojowej, ale takze mogg towarzyszy¢ dysleksji i komplikowac¢ problemy edukacyjne dziecka.
Identyfikacja przyczyny trudnoéci w czytaniu ma kluczowe znaczenie w procesie planowania te-
rapeutycznych i postdiagnostycznych interwencji. Niepowodzenie w tym zakresie lub bledne
okreslenie przyczyn trudnosci w czytaniu moze prowadzi¢ do mylnych diagnoz i w rezultacie do
stosowania nieskutecznych terapii.
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Dyslexia and Visual-Perceptual Factors Influencing Reading
Difficulties

The aim of the article is to differentiate reading difficulties with etiology rooted in visual-
perceptual factors from dyslexia as a strictly language-based disorder. It characterizes the func-
tional symptoms of reading disorders caused by phonological deficits, such as developmental dys-
lexia, and impairments in visual processing at the reception level, such as reduced visual acuity
and perception, eg. damage to cortical and subcortical areas. Visual-perceptual factors influencing
reading difficulties appear to be a complex issue, as they can exist as a separate category from de-
velopmental dyslexia itself, but they can also accompany dyslexia and complicate a child's educa-
tional challenges. Identifying the cause of reading difficulties is crucial in the process of planning
therapeutic and post-diagnostic interventions. Failure to do so or incorrectly identifying the causes
of reading difficulties can result in erroneous diagnoses, and consequently, ineffective therapies
for the child.

Key words: reading difficulties, visual perception, dyslexia, oculomotor functions
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Wprowadzenie

Gléwnym celem edukacji w okresie wczesnoszkolnym jest opanowanie przez
dzieci — uczniéw umiejetnosci czytania i pisania. Ze wzgledu na to, ze czynnosci
te sa niezwykle zlozone — angazuja réznorodne funkcje, tj. sensoryczne (wzroko-
we, stuchowe), ruchowe (artykulacyjne, manualne), poznawcze (pamieciowe,
spostrzezeniowe, uwagowe, jezykowe itp.) w procesie ich nabywania moga
pojawiac sie trudnosci, ktérych etiologia nie jest fatwa do okreslenia. Ich wyste-
powanie — trwale, oporne na standardowe zabiegi pedagogiczne moze by¢ symp-
tomem probleméw rozwojowych, zaburzen, niespecyficznych stanéw funkcjo-
nalnych lub nawet niepelnosprawnosci. W takiej postaci zwykle stanowig impuls
dla nauczycieli i specjalistow szkolnych do skierowania na diagnoze ucznia na
wyzszym poziomie referencyjnym niz szkola — w poradni psychologiczno-
pedagogicznej. Proces tej diagnozy obejmuje réwniez dzialania medyczne — na
przyklad wobec takiego dziecka podejmowane sa np. badania okulistyczne. Jesli
w badaniu okulistycznym nie wykryte zostana wady wzroku, diagnoza koncen-
truje sie na obszarach psychologicznych, pedagogicznych czesto wokél sympto-
matologii dysleksji.

Wzrokowo-percepcyjne uwarunkowania trudnoéci w czytaniu wydaja sie by¢
problemem zlozonym, gdyz moga wystepowac jako kategoria odrebna wobec
samej dysleksji rozwojowej (objawy im towarzyszace nie sa kwalifikowane do
dysleksji), ale moga réwniez towarzyszy¢ dysleksji i komplikowaé obraz trudnosci
szkolnych dziecka (zob. Provazza i in. 2019). Diagnoza funkcji wzrokowych i per-
cepcyjnych wydaje sie konieczna kazdorazowo przy wystepowaniu ryzyka dys-
leksji i w procesie diagnozy tego problemu. Aktualnie wsrdd specjalistéw poradni
wzrasta Swiadomos$¢ potrzeby diagnozy funkcji wzrokowych, ktérych sprawne
dzialanie nie jest oceniane przez okuliste — rodzic otrzymuje zalecenie wizyty
u ortoptysty. Coraz bardziej powszechne jest przekonanie, ze funkcje wzrokowe
i/lub percepcyjne moga by¢ przyczyng trudnosci w czytaniu i jako takie sa ko-
nieczne do réznicowania z objawami dysleksji. Niestety pomimo tej swiadomosci,
nieusystematyzowane pozostaja: $ciezka diagnostyczna uczniéw z trudno$ciami
w czytaniu, wiedza o zlozonosci trudnosci wzrokowych i percepcyjnych i co mo-
ze zaskakiwac¢ — wiedza o patomechanizmach dysleks;ji, ktérych nadal poszukuje
sie niestusznie w aspektach percepcyjnych, percepcyjno — motorycznych a nie
jezykowych — fonologicznych (zob. Krasowicz-Kupis 2019).

Czytanie jest procesem dwuetapowym, ktéry obejmuje: dekodowanie (roz-
poznawanie pojedynczych liter i ich zestawéw jako wyrazéw danego jezyka,
wykorzystujace zwiazek litera-gloska), oraz rozumienie, czyli rozpoznawanie ich
znaczenia i interpretowanie treéci (Hoover, Gough 1990; Krasowicz-Kupis 2019).
Wiekszos¢ teorii dotyczacych czytania uznaje, ze dekodowanie wyrazéw jest
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komponentem fundamentalnym w czytaniu (Kirby, Savage 2008), tym samym
zaburzona sprawno$¢ tej czynnosci odpowiada za wiekszos¢ trudnosci w czyta-
niu (Shaywitz, Shaywitz 2008; Stanovich 2003).

Trudnosci w czytaniu wystepujace na poziomie dekodowania ujawniaja sie
zwykle takimi objawami jak: nieprawidlowe lub powolne czytanie wyrazéw,
sylabizowanie, gloskowanie, opuszczanie lub dodawanie liter/sylab, zgadywanie,
nieche¢ do czytania, zwlaszcza glosnego i wtérnie — trudnosci z rozumieniem
iinterpretacja tekstu. Jako takie wystepuja zaréwno gdy ich podloze ma charakter
jezykowy jak i percepcyjny stad bardzo trudne (a przynajmniej bez pogtebionej
diagnozy) jest okreslenie potencjalnej przyczyny tych probleméw i w konsek-
wengji dobranie odpowiednich oddzialywan terapeutycznych. W praktyce dia-
gnostycznej dochodzi czesto do mylnych diagnoz, np. dzieciom z zaburzeniami
percepcyjnymi (PVD — Perceptual Visual Dysfunction) przypisuje sie zesp6t Asper-
gera (Fazziiin. 2019), dysleksje, dyskalkulie, ADHD (Chokron i in. 2021), dzieciom
z zaburzeniami widzenia przypisuje sie dysleksje (Migrants 2019), dzieciom sla-
bowidzacym przypisuje sie ADHD (DeCarlo i in. 2016).

Podstawa analiz przyczyn trudnosci w czytaniu w tym artykule bedzie model
kognitywny czytania, w ktérym dla efektywnego rozwoju tej umiejetnosci nie-
zbedna jest integracja komponentu fonologicznego (dostrzeganie relacji litera —
gloska), ortograficznego (wzrokowe rozpoznawanie liter, wyrazow) i semantycz-
nego (rozumienie znaczenia) (Harm, Seidenberg 2004). Przed rozpoczeciem nauki
czytania fonologia jest bezposrednio powigzana z semantyka (ekspresja i recepcja
jezyka mowionego). Podczas nabywania umiejetnosci czytania dekodowanie
wyrazu generuje wilaczenie w te relacje elementu ortograficznego (identyfikowa-
nia obrazu liter, wyrazéw). Dopiero wraz z automatyzacja procesu tworza sie
bezposrednie powigzania miedzy komponentami orograficznym i semantycznym
(Al Dahhan i in. 2016). W zaleznosci od ulokowania problemu w tych relacjach
natura trudnosci w czytaniu moze mie¢ inny charakter i wymagac¢ zupelnie r6z-
nych oddziatywan.

Gdy przyczyna trudnosci w czytaniu lezy w komponencie
fonologicznym

Hipoteza deficytu fonologicznego (Snowling 2000) stanowi jedna z najszerzej
akceptowanych teorii wyjasniajacych zjawisko dysleksji jak i najlepiej udokumen-
towany jej patomechanizm. Problemem jest tutaj przetwarzanie fonologiczne,
czyli dokonywanie operacji na elementach fonologicznych systemu jezykowego —
np. fonemach, sylabach. Osoby z dysleksja wykazuja trudnos¢ w tworzeniu umy-
stowych reprezentacji dzwiekéw mowy i aktywnym postugiwaniem sie nimi
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(zapamietywaniem, przechowywaniem, przypominaniem ich sobie w odpowied-
nim momencie). Utrudnione jest tez kodowanie i rekodowanie fonologiczne —
przekladanie dZwigkéw mowy na litery i ich zestawienia, i odwrotnie (Tunmer
2011), co wplywa na umiejetnoéci w zakresie rozpoznawania sléw, plynnego
czytania i rozumienia (Misra i in. 2004). Obecny stan badan nad dysleksja nakazu-
je uznad, ze dysleksja jest zaburzeniem neurorozwojowym o podiozu jezykowym
— zazwyczaj powigzana z deficytem fonologicznym i/lub deficytem tempa nazy-
wania. Towarzysza jej rézne problemy jezykowe i komunikacyjne (ICD-11, 2023).
Zaburzenie uczenia si¢ w zakresie czytania nalezy rozpoznawac na podstawie
kryteriow:
Objawy (Kryterium A) — wyniki testu czytania (poprawnosc i/lub rozumienie) sa
na poziomie nizszym od przewidywanego ze wzgledu na wiek dziecka i ogélna
inteligencje, co jest oceniane na podstawie indywidualnych badan testami wy-
standaryzowanymi dla danych warunkéw kulturowych i systemu edukacyjnego.

Skutki (Kryterium B) — opisane zaburzenie istotnie wplywa na nauke szkolna
i codzienne aktywnosci, ktére wymagaja umiejetnosci czytania.

Powigzanie z innymi niepelnosprawnosciami (kryterium C) — opisane problemy
nie wynikaja bezposrednio z deficytu wzroku lub ostroéci stuchu ani z zaburzen
neurologicznych.

Doswiadczenia edukacyjne (Kryterium D) — doswiadczenia szkolne badanego
jako typowe.

Czynniki wykluczajace (kryterium E) — najbardziej powszechnym kryterium wy-
kluczania jest IQ ponizej 70 w indywidualnym badaniu wystandaryzowanym
narzedziem (ICD-10, 11).

Dysleksja nie stanowi zatem zaburzenia wzrokowego, problemu orientacji
wzrokowo-przestrzennej czy dysfunkcji percepcyjnych, lecz jest szczegdlnym
deficytem w obszarze jezyka, a dokladnie — w obszarze sprawnosci fonologicz-
nych. To oznacza, ze terapie skupione na ¢wiczeniu percepcji wzrokowej, a tym
bardziej — funkcji wzrokowych nie przyniosa oczekiwanych rezultatéw. W przy-
padku dysleksji stosuje sie trening fonologiczny (Duff, Clarke 2011) oraz bezpo-
$rednie nauczanie czytania (trening relacji gloska-litera, ¢wiczenie czytania itp.)
(Brooks 2013), rozwijanie zdolnosci poznawczych lezacych u podstaw umiejetno-
Sci czytania, np. pamieé robocza, kontrola uwagi.

W tym miejscu warto przytoczy¢ stanowisko G. Krasowicz-Kupis (2019): ,Na-
lezy podkresli¢, ze udowodnienie, iz kluczowy deficyt odpowiedzialny za zabu-
rzenie uczenia sie czytania jest fonologiczny w swej naturze i jest powigzany
Z mowa, a nie z percepcja wzrokows, bylo jednym z najwazniejszych osiggnie¢
w dziedzinie badan nad poznawczymi mechanizmami dysleksji”.



Dysleksja a wzrokowo-percepcyjne uwarunkowania trudnosci w czytaniu 61

Nie oznacza to jednak, ze z dysleksja nie moga wspdtwystepowaé okreslone
trudnosci wzrokowe czy percepcyjne. Nie sa to objawy kategorialne dla diagnozy
réznicowej dysleksji i w przypadku wspotwystepowania relacja miedzy nimi za
zaburzeniem czytania moze nie mie¢ charakteru przyczynowego. Zostana one
przedstawione w kolejnej czesci artykultu, réwniez w relacji do dysleksiji.

Gdy przyczyna trudnosci lezy w komponencie ortograficznym

Sprawne dzialanie analizatora wzrokowego jest niezbedne w procesie deko-
dowania — przekladania znakéw graficznych na foniczne. Jest to warunek doste-
pu do kodu alfabetycznego a jego zaki6cenia mogg leze¢ na réznych poziomach
funkcjonowania wzrokowego.

Na poziomie recepcji ograniczenia wiaza sie z obnizonymi parametrami
funkcjonowania wzrokowego jak np., ostroé¢ widzenia (w przedziale 0,3-0,05).
W takiej sytuacji w zaleznosci od stopnia slabowidzenia trudnosci w czytaniu, jak
i pisaniu zwiazane z dostepem do obrazu wizualnego wyrazu sa typowe, szcze-
golnie na poczatkowym etapie nauki czytania. Dzialania pomocowe obejmuja
adaptacje i prace nad kompensacjami. Gléwna trudnoscig podczas czytania dla
dziecka stabowidzacego jest wzrokowy dostep do tekstu — litery sa za male, nie-
wyrazne, jest ich niewiele w polu widzenia. Wiasciwy dobér wielkosci czcionki,
odlegltosci od tekstu, kontrastu, oswietlenia w duzym stopniu niweluje te trud-
nos¢, a dziecko jest w stanie zwerbalizowa¢ i zrozumie¢ okre$lony tekst pisany.
W trakcie treningu na odpowiednio dostosowanym materiale dochodzi do auto-
matyzacji umiejetnodci czytania i uniezaleznienie jej od zaburzonych funkgji
wzrokowych. Niemniej jednak procesy kompensacyjne, zaczynaja sie ujawniaé
dopiero w klasie 3, po dlugim treningu na materiale pisanym (Skrzetuska 2005).
Gdy uczen opanuje czytanie, mimo wolniejszego tempa, rozumienie tekstu jest
poprawne. Pewne trudno$ci w czytaniu wynikajace ze stabowidzenia sg trwate —
np. meczliwosé, wolniejsze tempo (1,5 do 2 razy wolniej niz dzieci prawidiowo
widzace (Gompel i in. 2004). Generalnie slabowidzenie uniemozliwia diagnoze
dysleksji, cho¢ wspétwystepowanie tych dwoch zaburzen nie wyklucza sig, o ile
wykazemy dodatkowo deficyt przetwarzania fonologicznego.

Odrebny problem stanowi niedowidzenie, czyli ,obnizenie ostrosci wzroku
bez zadnej organicznej przyczyny, ktére moze towarzyszy¢ zezowi, niewykrytym
lub Zle skorygowanym wadom refrakcji, niewykrytym problemom w zakresie
funkcji wzrokowych, powodujace nieznaczne trudnosci w zakresie korzystania ze
wzroku w trakcie aktywnosci szkolnych” (Otrebski i in. 2022). Ten stan cho¢ jest
przyczyna pewnych trudnosci w czytaniu nie wymaga uruchamiania dzialai
z zakresu pomocy psychologiczno-pedagogicznej. Odpowiednio dobrana korek-
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cja i terapia widzenia zwykle pozwalaja rozwiaza¢ problem szkolny. Dzieci te nie
wykazuja wiec w sposéb trwaly dodatkowych/specjalnych potrzeb edukacyjnych,
nie ma réwniez potrzeby adaptowania $rodkéw dydaktycznych i materialow
graficznych i tekstowych. W tym przypadku wiasciwa i odpowiednio wczesnie
zrealizowana diagnoza zaburzenia jest najlepszym dzialaniem pomocowym (gdy
w konsekwencji zastosowano korekgje i/ lub terapie wzroku).

Na poziomie funkcji wzrokowych okoruchowych z perspektywy funkcjonalnej
w kontekscie czytania najistotniejsze sa takie jak: fiksacja, akomodacja, ruchy sak-
kadowe, zbieznos¢, wady refrakcji — deficyty w ich zakresie maja wplyw na umie-
jetno$¢ czytania i radzenie sobie z zadaniami szkolnymi (Hyvérinen, Jacob 2011).
Fiksacja centralna, stabilna, prawidlowe ruchy sakkadowe, sprawna akomodacja,
czyli mozliwos¢ szybkiej i dokladniej zmiany jej stanu to funkcje wzrokowe nie-
zbedne do sprawnego czytania. A. Rosa (2017) zwraca uwagg, ze nieskorygowane
wady wzroku oraz zaburzenia mechanizméw okoruchowych prowadza do de-
stabilizacji widzenia obuocznego. Niedomoga konwergencji, zaburzenia akomo-
dacji, nieskorygowana wada wzroku moga by¢ przyczyna zeza ukrytego, ktéry
podczas czytania daje objawy astenopijne, tj. béle glowy, zmeczenie, zamazywa-
nie sie liter (Oleszczynska-Prost 2011). Odpowiednia korekcja i/lub terapia wzro-
kowa jest w stanie wyeliminowac te objawy.

Tabela 1. Zaburzenia wybranych funkcji okoruchowych

Funkcje ustawienia

R P Zaburzenie
i ruchomosci oczu

Fiksacja Trudno$ci w utrzymaniu spojrzenia na bodZcu wzrokowym,
trudnosci w rozpoznawaniu obiektéw/symboli.

Sakkady Trudnosci z przenoszeniem spojrzenia, gubienie tekstu, pomijanie
stéw, doswiadczanie trudnosci z rozumieniem czytanego tekstu
i konieczno$¢ ponownego przeczytania.

Akomodacja 1. nadmierna akomodacja — zamazywanie obrazu po zmianie
spojrzenia z/bliskiej do dalekiej odlegloéci i/lub na odwrét

2. niestabilna akomodacja — szybka utrata koncentracji uwagi
podczas pracy wybliskiej odleglosci, bdl oczu, bél glowy,
zamazywanie sie liter, ,skakanie liter”.

Konwergencja Niedomoga konwergencji — problem z czytaniem, trudnosci

w pisaniu, béle glowy, staba koncentracja, trudnosci w nauce, béle
oczu, Izawienie, swedzenie, pieczenie oczu, nadmierne pocieranie
oczu, dwojenie.

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie: M. Walkiewicz-Krutak, Zaburzenia funkcji wzrokowych u
dzieci w wieku szkolnym oraz ich wplyw na nauke czytania i pisania, Forum Pedagogiczne, 10(2020): 2.

Ze wzgledu na to, ze wymienione funkcje okomotoryczne sa wspoélizalezne
w procesie widzenia, zaburzenia nie sa obserwowalne jako separowane. Przykla-
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dowo z ruchami oczu, zaréwno wergencyjnymi (konwergencja, dywergencja),
jak i sprzezonymi (sakkady) powiazany jest mechanizm akomodagdji i fuzji. Czy-
tanie wymaga bliskiej fiksacji punktu (litery, wyrazu), oczy wykonuja wéwczas
ruch zbiezny, a akomodacja napina sie, co zapewnia dobrg ostroé¢ obrazu. Wyko-
nanie kolejnej fiksacji mozliwe jest za pomoca ruchéw sakkadowych. Powiazania
tych parametréw wzrokowych widoczne sg réwniez w innych relacjach. Przykla-
dowo skurcz akomodacyjny, jako nadmierna reakcja akomodacyjna na bodziec
w blizy zwiazana jest z dodatkowym skurczem konwergengji izZrenicy (Rosa,
Loba 2018). Dzia¢ sie tak moze w sytuacji czytania, przez dziecko z nieskorygo-
wang wada wzroku — nadwzrocznoscig. Aparat refrakcyjny nieprawidlowo zata-
muje promienie $wietlne, ktére ogniskowane sa za siatkowka oka. Uruchamiane
sa woéwczas mechanizmy kompensacyjne, np. zamazanie obrazu, odchylenie oka
i w konsekwencji oslabienie mechanizméw widzenia obuocznego, utrzymanie
wyraznego widzenia przy znacznym napieciu akomodagji (Rosa 2017). Ostatnia
sytuacja, czyli staly wysitek miesnia rzeskowego moze prowadzi¢ do skurczu
akomodacji. Ten stan objawia sie silnym dyskomfortem: bélem glowy, oczu,
trudnosciami z koncentracjg (Walkiewicz-Krutak 2020). Inny przyktad tych zalez-
nosci: dzieci z niedomoga konwergencji majg zwykle réwniez obnizony parametr
zakresu fuzji w kierunku zbieznosci, dlatego tez mechanizmy okoruchowe nalezy
rozpatrywaé w powigzaniu z widzeniem obuocznym.

W polskiej praktyce diagnostyczno-terapeutycznej wzrasta $wiadomosc¢ zabu-
rzen funkcji wzrokowych (zaburzen widzenia) i ich konsekwencji edukacyjnych
cho¢ nadal badania przesiewowe wzroku nie sa przeprowadzane w szkolach jako
dzialanie systemowe. Inna trudnos¢ tkwi w przenikaniu na grunt diagnostyczny
termindéw nieposiadajacych naukowych podstaw, jak np. ,optodysleksja”. Termin
nie istnieje w literaturze naukowej i nie jest osadzony w Zadnej naukowej teorii.
Przywoluje konotacje do nieaktualnych juz teorii dotyczacych tzw. ,dysleksji typu
wzrokowego” (wymieniana réwniez w nowej literaturze, np. Szkolak-Stepien
2018). Niestety jest coraz szerzej uzywany w $rodowisku zaréwno poradni psy-
chologiczno-pedagogicznych jak i wsrdéd specjalistow, optometrystéw, ortopty-
stow. W Polsce definicja optodysleksji najwyzej wypozycjonowana w sieci brzmi:
sjest to zespot specyficznych trudnoéci w nauce pisania i czytania wynikajacych
z zaburzeh widzenia, takich jak nieprawidlowa akomodacja i zaburzone widzenie
obuoczne (np. nieprawidlowa konwergencja) oraz nieprawidlowo lub w ogdle
niekorygowane wady wzroku”. Optodysleksja jako zespél objawéw wynikaja-
cych z zaburzonych funkcji wzrokowych lub percepcyjnych nie jest odmiana, nie
jest rodzajem, typem dysleksji — oprécz podobienstwa niektérych objawéw tych
stanéw nic nie laczy. Przedstawianie tych dwdch uwarunkowan trudnosci w czy-
taniu: dysleksji i zaburzen funkcji wzrokowych ukrytych pod terminem ,optody-
sleksja” jako odrebnych i wykluczajacych sie moze zakldcaé proces diagnostycz-
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ny. Dziecko z dysleksja rozwojowa moze mie¢ jednocze$nie zaburzone funkcje
wzrokowe jak i nieskorygowane wady wzroku. W sytuacji wykrycia zaburzen
widzenia u dziecka majacego trudnosci w czytaniu, rozpoczecie terapii wzroku
i zakonczenie diagnozy na tym fakcie moze byl bledem. Dopiero po czasie okazu-
je sie, ze ¢wiczenia wzroku nie przynosza rezultatow. Wystepowanie wad refrak-
qji jest rownie czeste u dzieci ze zdiagnozowanga dysleksja, jak i u dzieci pozba-
wionych tej dysfunkcji. Pojawiaja sie jednak doniesienia o wiekszej czestosci
wystepowania nadwzrocznosci u oséb ze zdiagnozowana dysleksja, niedomogi
akomodacji (Vikesdal, Mon-Williams, Langaas 2019), niedomogi konwergencji
(Migrants, Kiokawa, Island 2019). Polskie badania grupy 531 dyslektykéw réwniez
wykazaly obnizong sprawno$¢ ruchéow sakkadowych u 45,3% badanych oraz
obnizony zakres konwergencji u 33,6% (Adamczak 2011).

Oczywiscie termin optodysleksja moze by¢ skrétem mySlowym i terminem —
parasolem na wszystkie te trudnosci jest to jednak niebezpieczne bo przywoluje
konotacje z dysleksja i wprowadza w blad rodzicéw, jak i nauczycieli (ktérzy
moga nie zna¢ tych réznic).

Do pojecia ,optodysleksji” w artykulach popularnonaukowych wlaczane sa
réwniez zaburzenia o charakterze percepcyjnym, jak np. wrazliwo$¢ skotopowa
(syndrom Meares-Irlen). Zaburzenie to polega na odczuwaniu dyskomfortu
w czasie czytania, ktéry wywolany jest przez czynniki srodowiskowe takie jak
o$wietlenie, odblask, kontrast, wzdr, kolory, obrazy z duza iloscia szczegdlow,
duza iloscia tekstu na stronie. W efekcie zadzialania takiego czynnika moga poja-
wiaé sie zaburzenia widzenia, znieksztalcenia, trudnosci ze Sledzeniem tekstu
oraz jego wyraznym widzeniem (Singleton 2009). Syndrom ten wystepuje u oséb
dobrze czytajacych jednakze w populacji oséb z dysleksja wystepuje znacznie
czesciej (Elliott, Grigorenko 2014). Jako metode pokonywania stresu wzrokowego,
proponuje sie stosowanie kolorowych szkiel, folii/masek, ktére w przypadku dys-
lektykéw okazaly sie jednak nieefektywne (Elliott, Grigorenko 2014; Henderson,
Tsogka, Snowling 2012).

Na poziomie percepcyjnym, za ktéry odpowiadajg juz procesy poznawcze oraz
wyzsze funkcje wzrokowe w obszarach korowych i podkorowych, trudnosci w czy-
taniu moga wynika¢ z uszkodzen/dysfunkgji poszczegdlnych struktur mézgowych.
Literatura opisuje te stany jako ,dysfunkcje percepcji wzrokowej” (Perceptual Visual
Dysfunction — PVD). Definicja PVD laczy w sobie zbioér zaburzen widzenia bedacych
konsekwencja dysfunkcji w obszarze tylnych platéw ciemieniowych i/lub skronio-
wych. Dzieci z tym problemem moga mie¢ normalng lub bliska normalnej ostroé¢
wzroku, nienaruszone funkcje motoryczne oka, ale wykazywaé pewne trudnosci
w wykonywaniu czynnosci zycia codziennego, czynnosci szkolnych, w ktére zaan-
gazowane jest widzenie. Charakter trudnosci uzalezniony jest od tego, w ktérym
obszarze wystapily dysfunkcje. Informacje wzrokowe, ktére dotarly droga wzro-
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kowa do pierwszorzedowej kory wzrokowej, ulegaja rozdzieleniu oraz sg przeka-
zywane do wyzszych struktur wzrokowych dwoma niezaleznymi strumieniami.

Pierwszy z nich, to szlak brzuszny (ang. ventral stream), biegnacy od plata po-
tylicznego w doét i konczacy sie w dolnej korze skroniowej, hipokampie i ciele
migdatowatym. Gléwnymi jej funkcjami jest gromadzenie wiedzy o przedmio-
tach i ich cechach pozwalajacej na ich réznicowanie i rozpoznawanie (Dutton
2006). Odpowiada zatem za identyfikacje cech przedmiotéw, tj.: ksztalt, barwa,
wylanianie cech istotnych przedmiotéw, réznicowanie i rozpoznawanie twarzy.
Drugi — szlak grzbietowy (ang. dorsal stream), ktéry biegnie od kory potylicznej ku
gorze, w kierunku kory ciemieniowej obejmujac trzy lokalizacje: tylna czes¢ kory
ciemieniowej, kore ruchowa oraz kore czolowa. (Dutton 2006; Milner, Goodale
2008; Walkiewicz-Krutak 2018; Hyvérinen, Jacob 2011). Odpowiada za przetwa-
rzanie informacji o ruchu jak réwniez przeksztalcanie przychodzacych informacji
wizualnych do umiejetnego planowania motorycznego i reakcji motorycznej
(adekwatnego dzialania). Uszkodzenia w obszarze strumienia grzbietowego sa
identyfikowane u dzieci z zaburzeniami neurorozwojowymi oraz u dzieci przed-
wczesnie urodzonych.

Brytyjska badaczka Janette Attkinson (2017) nazywa ten problem ,wrazliwo-
Scig strumienia grzbietowego” (dorsal stream vulnerability). Dziecko z tego typu
wrazliwoscig strumienia grzbietowego ma ograniczong zdolnoé¢ do jednoczesne-
go spostrzegania wielu elementéw, czemu w konsekwencji czgsto towarzyszy
trudnos¢ w kierowaniu spojrzenia na cel pomimo nienaruszonych funkcji moto-
rycznych oka (Philip, Dutton 2014). Uszkodzeniom w obrebie strumienia grzbie-
towego przypisuje si¢ r6znorodne konsekwencje funkcjonalne, z ktérych co naj-
mniej kilka moze mie¢ znaczenie dla umiejetnosci czytania, np. problemy ze
znajdowaniem obiektu w duzej przestrzeni, elementu na zlozonym tle (np. od-
czytanie informacji na mapie, wykresie, znalezienie fragmentu w tekscie) (Man-
dolesi i in. 2009), trudnosci w czytaniu tekstu skondensowanego na stronie, np.
w ukladzie kolumnowym, drobnego druku o matych odstepach miedzy znakami;
mylenie cyfr lub znakéw matematycznych, jesli nie s zapisane w arkuszu/ zeszy-
cie w kratke, odczuwanie dyskomfortu i niepokoju w takich sytuacjach jak zaku-
py w centrum handlowym, spotkania towarzyskie, imprezy, podréze samocho-
dem (Philip, Dutton 2014).

Co ciekawe, u czesci dyslektykéw notuje sie zaburzenia wywolane wrazliwo-
Scig strumienia grzbietowego (Gori i in. 2016). Wiecej, istnieje teoria, ze to wlasnie
one stanowia bezposrednia przyczyne trudnosci w czytaniu w tej grupie (niepo-
parta jednoznacznymi wynikami badan), tzw. teoria magnocellularna (deficytu
wielkokomérkowego) (Stein 2001). Nieustalona jest relacja deficytu magnoko-
moérkowego z trudnosciami w czytaniu — czeé¢ badaczy twierdzi, ze ostabione
przetwarzanie wzrokowe ruchu jest skutkiem dysleksji i zwigzanych z nig trud-
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nosci w czytaniu (Olulade, Napoliello, Eden i in. 2013), inni wskazuja na relacje
przyczynowa (Gori i in. 2016). Istotny jest jednak fakt, ze deficyt magnokomor-
kowy moze by¢ obserwowany u matych dzieci nieczytajacych, dzieki temu moz-
na przewidzie¢ trudnosci w czytaniu, przynajmniej czesciowo zapobiegac¢ im, jak
i przeciwdziala¢ pdzniejszym mylnym diagnozom dysleksji. Brakuje jednakze
odpowiednich narzedzi jak i praktyk diagnostycznych, ktére pozwolityby na
identyfikacje zaburzen percepcyjnych u malych dzieci.

Implikacje dla praktyki

Powyzsze rozwazania pozwalaja sformulowac kilka wnioskéw istotnych dla
praktyki diagnostycznej, terapeutycznej i edukacyjnej dzieci wykazujacych trud-
noSci w czytaniu.

Po pierwsze, nalezy odseparowac dysleksje, jako zaburzenie przetwarzania
fonologicznego, od wzrokowo-percepcyjnych uwarunkowan trudnosci w czyta-
niu. Ze wzgledu na to, Ze te problemy sie nie wykluczaja nalezy ustali¢ podioze
trudnosci w czytaniu. Mylnym jest przekonanie, ze o dysleksji méwimy wtedy,
gdy wystepuja trudnosci w czytaniu a nie zostaly zdiagnozowane zaburzenia
widzenia czy stuchu. Jak pisze G. Krasowicz-Kupis (2019) ,[...] istota kryterium
wykluczania jest odrzucenie przypadkéw, w ktérych podejrzewamy, ze obser-
wowane trudnosci moga by¢ bezposrednim skutkiem probleméw wzroku czy
stuchu. Byloby bledem sadzi¢, ze dziecko z wada wzroku czy niedosluchem nie
moze mie¢ dysleksji”.

Diagnoza zaburzeh wzroku, zaburzen widzenia, jesli jest trafnie postawiona
pozwala dobra¢ odpowiednie oddzialywania terapeutyczne, jednak nalezy moni-
torowac ten proces, gdyz brak poprawy moze sugerowac, ze przyczyna trudnosci
w czytaniu lezy gdzie indziej. Diagnoza zaburzen czytania nie musi koficzy¢ sie
w gabinecie ortoptysty, okulisty, jak i odwrotnie — opinia z poradni psychologiczno-
-pedagogicznej wydana z powodu dysleksji nie musi oznacza¢, ze wzrok iwi-
dzenie dziecka dziala prawidlowo. Precyzyjne okreslenie przyczyn trudnosci
w czytaniu pozwoli unika¢ mylnych diagnoz i w konsekwencji daremnych tera-
pii, np. jedli sa to zaburzenia wyzszych funkcji wzrokowo-percepcyjnych to ¢éwi-
czenia akomodacji sq bezskuteczne, jesli jest to dysleksja — to ¢wiczenie funkgji
wzorkowych nie przyniesie poprawy.

Po drugie, cho¢ trudnosci w czytaniu sa problemem edukacyjnym, niewystar-
czajace wydaja sie dzialania diagnostyczne prowadzone na poziomie szkoly, jak
np. ocena funkcjonalna dokonywana przez zespoét szkolnych specjalistéw. Wyda-
je sie nieuniknionym podjecie dzialah diagnostycznych na poziomie poradni oraz
w oérodkach medycznych: gabinetach ortoptycznych, jak i okulistycznych.
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W tym przypadku koncentracja na objawach funkcjonalnych, czyli trudnosciach
w czytaniu bez ustalenia ich etiologii moze skutkowa¢ niewlasciwym doborem
oddziatywan, np. terapia pedagogiczna prowadzona z dzieckiem z nieskorygo-
wang wadg wzroku.

Po trzecie, badania przesiewowe wzroku u dzieci szkolnych powinny by¢
w sposéb kompleksowy prowadzone w szkolach i jako takie stanowi¢ dzialanie
systemowe. O ile czeé¢ szkot korzysta lub odgérnie (miejskie, powiatowe, gminne
inicjatywy) jest obejmowana programami profilaktyki w zakresie zaburzen wi-
dzenia o tyle te dzieci, ktére korzystaja jedynie ze $wiadczen gwarantowanych
przez NFZ otrzymuja czesto diagnoze pediatryczng, niepozwalajacg na wykrycie
specyficznych probleméw wzrokowych jak np. ocena akomodacji, konwergencji
itp. (Zoltaniecka 2013).

Po czwarte, nalezy unika¢ nieuzasadnionych naukowo terminéw oraz terapii
niesprawdzonych empirycznie. Poslugiwanie sie terminem ,optodysleksja” jako
definicji wyjasniajacej trudnosci w czytaniu warunkowane zaburzeniami widze-
nia moze umacnia¢ bledne przekonanie, ze dysleksja jest problemem wzroko-
wym oraz wprowadza¢ w blad rodzicow i nauczycieli. Termin ten, cho¢ coraz
bardziej popularny i w pewnym sensie oddajacy istote trudnosci, jest duzym
uproszczeniem i nie powinien by¢ stosowany przez specjalistow (w rzetelnej lite-
raturze naukowej nie istnieje).

Po piate, jezeli wykluczono diagnoze dysleksji a trudnosci w czytaniu utrzy-
muja sie nalezy mie¢ na uwadze, Ze problem nadal moze by¢ wysoce zlozony,
szczegodlnie jesli mamy do czynienia z dzieckiem z obcigzonym wywiadem oko-
toporodowym (przedwczesnie urodzone, z chorobami wspdtistniejacymi). Nawet
znalezienie przyczyn trudnosci w warstwie organicznej (diagnoza okulistyczna)
nie zawsze powinno by¢ réwnoznaczne z zakonhczeniem dzialaii diagnostycz-
nych, szczegdlnie gdy poziom funkcjonowania wzrokowego jest nizszy lub spe-
cyficzny — odmienny od spodziewanego w konsekwencji zidentyfikowanego
schorzenia okulistycznego. Wowczas trudno$¢ moze mie¢ charakter percepcyjny
i wynika¢ z dysfunkcji na poziomie korowym. Ma to istotne znaczenie dla projek-
towania oddzialtywan edukacyjnych uwzgledniajacych dostosowania materialu
edukacyjnego do mozliwosci percepcyjnych i poznawczych dziecka oraz terapeu-
tycznych — oddziatywan odpowiednio dobranych do charakteru problemu (tera-
pia wzroku w takiej sytuacji nie przyniesie rezultatu).
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“The Amateurs”
On (theatre of) persons with intellectual disabilities
in a feature film

In the paper I want do show and discuss some aspects of a feature film “The Amateurs” and at-
tempt to find out what questions the presented movie can provoke, what experiences it tells
about, and whether it can provide a stimulus for social change and emancipation of people with
intellectual disabilities. The movie is based on the artistic work of Polish theatre company BRO
Biuro Rzeczy Osobistych Personal Affairs Bureau, whose activity has been running for twenty five
years. In order to see and reflect on some aspects of the movie I employed secondary data analy-
ses / a content analysis of found data / secondary data / sources: some excerpts from movie critics'
reviews and an interviews with the director of “The Amateurs”. Theoretical approach in attempt-
ing an analysis of the movie is inspired by sensuous theory of film by Vivian Sobchack. The meeting
between the viewer’s and actors with disabilities in the film in an embodied cinematic experience
understood as a dialogic encounter. “The Amateurs” not only enable to show /see/ an important
and often missing social issues, but also reveals a change in the meanings ascribed to persons with
intellectual disabilities as actors and (co)creators of (film) art and culture.

Key words: actor with intellectual disabilities, film art, meanings shift, social change, participation
in culture

,Armatorzy”

Artykut przedstawia i omawia niektére aspekty filmu fabularnego ,Amatorzy”. Fabula filmu na-
wigzuje do pracy artystycznej polskiego zespolu teatralnego Biuro Rzeczy Osobistych BRO, kto-
rego dziatalno$¢ trwa od dwudziestu pigciu lat. Film ,Amatorzy” to obraz, w ktérym wystepuja
aktorzy z niepelnosprawnoscig intelektualng, prowokujgc tym samym liczne watki i pytania nie
tylko o miejsce 0s6b z tym rodzajem niepelnosprawnoéci w sztuce (filmowej), ale sktania takze do
namyslu nad rola tego filmu jako bodzca (do) zmiany spolecznej i emancypacji 0s6b z niepelno-
sprawnoscig intelektualng. Namyst nad filmem ,Amatorzy” oraz odniesienie si¢ do wybranych
watkow obrazu, zostat dokonany na podstawie analizy danych wtérnych / analizy tresci danych
zastanych, ktérymi sa wybrane fragmenty recenzji krytykéw filmowych oraz wywiad z rezyserka
~Amatoréw”. Inspiracja teoretyczna w probie analizy filmu zostala zaczerpnigta ze zmyslowej teo-
rii filmu Vivian Sobchack. Spotkanie widza i aktoréw z niepelnosprawnoscia intelektualng wyste-
pujacych w filmie to ucielenione doswiadczenie kinowe rozumiane jako dialogiczne spotkanie.
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,Amatorzy” nie tylko pozwalaja pokaza¢ /zobaczy¢/ wazne i najczesciej pomijane kwestie spo-
teczne, ale takze moga prowokowaé do zmiany znaczef przypisywanych osobom z niepelno-
sprawnoécia intelektualng jako aktorom oraz (wspdl)twoércom sztuki (filmowej) i kultury.

Slowa kluczowe: aktor z niepelnosprawnoscia intelektualna, sztuka filmowa, zmiana znaczen,
zmiana spoleczna, uczestnictwo w kulturze

Outline of the context for consideration

The article was initiated by the artistic work of Polish theatre company BRO
Biuro Rzeczy Osobistych Personal Affairs Bureau, whose activity has been run-
ning for twenty five years, evolving from art therapy projects, to become recog-
nized theatre company. Its activities are connected with Polish Association for
Persons with Intellectual Disabilities under the direction of Zbigniew Biegajto —
pedagogue, therapist, director. The company has realized a few important social —
artistic projects and has taken part not only in various disability arts festivals, but
also arts festivals of alternative or off theatres and it finds itself in a very special
place now. The company has managed to change the perception of the art of
people with disabilities and has come close to achieving the goal they set before
them — turning professional. Not only would this be the crowning of their achieve-
ments, but also the final step of their departure from the therapeutic context deter-
mined by the medical model of disability." Eventually, spectacular progressing of
BRO, its perpetual development mode, performance skills, as well as subsequent
performances/plays created over the years, (including one made together with pro-
fessional actors entitled “My business”), became the basis for award — wining feature
film “The Amateurs”, which becomes the main axis of this paper.

»~The Amateurs” — the (award-winning) feature film?

In the production’ we can see authentic members of the Personal Affairs Bureau
BRO. What sets the film apart from others, is that persons with intellectual disabili-

" The social theatre Biuro Rzeczy Osobistych/ Personal Affairs Bureau BRO was presented in one of

my papers, focusing on the analysis of the play performed by BRO - “My business”, which was
devoted to the issues of relations between men and women with Down Syndrome (DS) and the
thread of (not) becoming parents, with particular emphasis on tensions and conflicts that preg-
nancy of a woman with DS arises, the moral dilemmas it causes, and eventually the decisions
made that thwart the experience of parenthood. Krzeminska D., “My business” — experimental per-
formance about love, being a couple and pregnancy of people with Down Syndrome. The artistic work of
theatre company of adults with intellectual disabilities as the right to (co-creating) culture — a sketch,
Niepelnosprawnosé. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, nr 32/2018 (Disability. Discourses of Special
Education, No. 32/2018).
> https://www.charlie.pl/index.php?i=filmé&id =1621514068 (access: 19.11.2023).

https://mubi.com/en/pl/films/amateurs-2020 (access: 26.11.2023).
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ties played the main roles, which means that the characters were not played by
professional actors. The cast of the film is dominated by authentic actors of the Per-
sonal Affairs Bureau, who perform on equal terms with professional actors. The
story itself is fictional, but , The Amateurs” has a lot of the paradocumentary.

A movie plot

It is a comedy-drama in which the main plot focusses on an exceptional acting
ensemble, that faces a great opportunity to play on a real stage and start preparing
to put on a Shakespeare production. “The story begins when Krzysiek's theater —
the Personal Affairs Bureau BRO the members of which are actors with intellec-
tual disabilities) wins the festival and the award sponsored by a professional thea-
tre. They are given a chance to stage a show. Great joy, great opportunities, great
expectations. Krzysiek and the actors are currently working on a new play, Zorba
the Greek. It would be wonderful to perform it on a real stage. It turns out that the
theatre director attaches certain conditions to his offer of collaboration. The direc-
tor has received a grant as part of the programme that promotes Shakespeare and
activates people with disabilities. If they want to perform in a professional theatre,
they have to follow the rules. Krzysiek has doubts... Yet, he decides to face the
challenge. They begin rehearsals with the participation of professional actors and
Wiktoria, a celebrity and a famous star. Krzysiek’s actors are instantly impressed
by Wiktoria's charm. During one of the rehearsals, the theatre director decides the
main role can’t be played by Mary, Krzysiek's sister. The director is ruthless: there
won't be any premiere with toothless, lisping Mary. The protagonist should be
played by a younger, prettier actress with better diction. Wiktoria! Krzysiek agrees
to replace the cast. Time pressure, fascination with Wiktoria... The premiere must
take place, but will it make Krzysiek proud?* “The disabilities and difficulties experi-
enced by the characters effectively interfere with figuring out the Old English
phrase. But do they interfere with the journey to the heart of the dramatic matter?”

The movie written and directed by Iwona Siekierzyniska was premiered dur-
ing The Main Competition of the Gdynia Film Festival 2020, the Polish cinema
premiere was in 2021. It has received 13 awards and 5 nominations’. Siekie-
rzynska underlined that one the most important and prestigious award was the
Hollywood Eagle Award for best feature film at the Polish Film Festival in Los
Angeles in 2021: “the award marked the 13th accolade for her movie, which “de-

* https://ikh.com.pl/movies/426-2/ (access: 19.11.2023).
https:/www.filmweb.pl/reviews/recenzja-filmu-Amatorzy-23544 (access: 26.11.2023); https:/www.
charlie.pl/index.php?i=filmé&id =1621514068 (access: 19.11.2023).

® https:/filmweb.pl/film/Amatorzy-2020-854633/awards (access: 26.11.2021).
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picts people with intellectual disabilities and the main roles are played by actors
with such disabilities”’. The director of “Amateurs” also added, that “(...) a mem-
ber of the cast, Marzena Gajewska, who plays Mary, the sister of the main charac-
ter, Krzysiek, received the Best Actress award at the 24th Shanghai Film Festival in
2022. The jury of the main competition appreciated her for the role of Mary. She
was (...) named best female lead at the Shanghai Film Festival. “For an actress
with intellectual disabilities, with Down syndrome, to be named best actress is
revolutionary” — Siekierzyiska emphasized”®.

Methodological thread and theoretical (approach) inspiration

In the paper I want do show and discuss some chosen aspects of a feature film
“The Amateurs” and attempt to find out what questions the presented movie can
provoke, what experiences it tells about, and whether it can provide a stimulus for
social change and emancipation of people with intellectual disabilities, especially
as (co) creators of culture. In order to see and reflect on some aspects of the movie
I employed secondary data analyses / a content analysis of found data / secondary
data / sources as a type of research activity, which in the light of the methodologi-
cal rules, is a method that allows for a kind of identification and processing of
selected sources in order to collect/obtain information of interest to the researcher
and to obtain useful data, directly related to a particular subject area (Angrosino
2000; Babbie 2003; Charmaz 2009; Rubacha 2008). For the purpose of this article
some excerpts from movie critics' reviews have been selected, as well as an inter-
views with the director of “The Amateurs".

Theoretical approach in attempting an analysis of “The Amateurs” is inspired
by sensuous theory of film by Vivian Sobchack who introduces and defines her
seminal term “the film’s body” (Sobchack 1992). “Film is also, by its nature, a form
of communication with the world and others. Sobchack describes it as a body,
because - like our consciousness - it contains what it “sees”, uses the existential
structures of being-in-the-world, and above all, the expression resulting from the
fact of being seen. The contact of two bodies, the viewer and the film, makes the
cinematic experience result from a meeting, it is dialogical (...)" — explains Marta
Staficzyk (2015)°. 1 find some of the threads of Sobchack’s sensuous theory an

" https://www.polskieradio.pl/395/7791/Artykul/2834847,movie-about-disabled-actors-wins-polish-
film-festival-in-la (access: 19.11.2023).

¥ Ibidem.

M. Stanczyk (2015), Zmystowa teoria kina, Vivian Sobchack I sensuous theory, EKRANy, 3—4: 25-26;
http://ekrany.org.pl/historia_kina/zmyslowa-teoria-kina-vivian-sobchack-i-sensuous-theory/ (access:
19.11.2023).
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interesting inspiration for considerations related to a movie “The Amateurs”,
hence it requires a brief introduction to the key themes of the concept.

In preface to her book “The Address of the Eye: A Phenomenology of Film
Experience” Sobchack describes: “(...) I want to mistrust what has become the
certain ground, the premises, of contemporary film theory and to interrogate
certain widely held assumptions about the nature of film and the intelligibility
and significance of spectatorship and the film experience. To do so, however,
I must interrogate vision—vision as it is embodied, vision as it is performed, vision
as it signifies, vision as it radically entails a world of subjects and objects to make
sense of them and of itself as it is lived. More formally, the task of “The Address of
the Eye: A Phenomenology of Film Experience” is to describe and account for the
origin and locus of cinematic signification and significance in the experience of vi-
sion as an embodied and meaningful existential activity” (Sobchack 1992, p. xiii-xx)'’.

Stanczyk, making a comprehensive analysis of the sensuous theory practiced by
Vivian Sobchack, points out (...) “that in the cinema room we are present primarily
with our bodies, so the viewer's somatic experience is relegated to the margins of
reflection on the film. And although evocative descriptions of mood and plot appear
in reviews, and some genres find terms in the vernacular related to the physicality
of reception (such as “thriller” or “tear squeezer”), it is only the recently developed
sensuous theory that describes the viewer's intimate, bodily relationship with the
image and multisensory perception” (Staficzyk 2015)'". Vivian Sobchack, the author
of The Address of the Eye: A Phenomenology of Film Experience, a patron of sensu-
ous theory, so to speak, is a forerunner of the elaborate concept according to which:
“images are not only movable, but also move. Cinema (...) “touches us’/ moves us in
a way that is close to the immediacy (...)” (Stanczyk 2015)'%. Sobchack treats “the film
experience as a communication system based on bodily perception. In the cinema
we find ourselves (...) in a situation in which we perceive expression, i.e., the film,
which in turn uses the expression of perception, i.e., the mechanisms we use every
day to perceive reality, our ways of being-in-the-world: looking, listening, move-
ment, sense of space, and so on” (Staiczyk 2015)". Film “is also by its nature a form
of communication with the world and others. Sobchack describes it as a body, in
that, like our consciousness, it contains what it “sees”, uses existential structures of
being-in-the-world, and, above all, expression, resulting from the fact of being

' V. Sobchack (1992), Preface [in:] The Address of the Eye: A Phenomenology of Film Experience (pp. xiii-xx).
Princeton: Princeton University Press; https:/doi.org/10.1515/9780691213279-002; https:/www.
degruyter.com/document/doi/10.1515/9780691213279-002/html.

""" M. Staficzyk (2015), Zmystowa teoria kina, Vivian Sobchack I sensuous theory, EKRANYy, 3-4: 25-26;
http://ekrany.org.pl/historia_kina/zmyslowa-teoria-kina-vivian-sobchack-i-sensuous-theory/ (access:
19.11.2023)..

" Ibidem.

" Ibidem.
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watched/ seen. The contact between two bodies, the viewer and the film, makes the
cinematic experience result from an encounter, exchange, it is dialogic (...)” (Stafic-
zyk 2015)". The body — not just touch - can provide a basis for redefining the system
of representation and meaning making, and supports the encounter/meeting with
the other as a certain unknown. It thus rejects the tendency, typical of Western ocu-
locentrism, to annex foreign cultures, and does not fit into dominant discourses,
emphasizing the incompatibility of certain experiences and languages. It provides
the basis for inspiring rethinking in postcolonial and feminist thoughts, disability
studies or obesity (fat studies)” — says Stanczyk interpreting sensuous theory (2019:
201). Sobchack’s concept clearly alludes to, among other things, Maurice Merleau-
Ponty’s phenomenology, Bernhard Waldenfels’ understanding of the stranger or
critical theory, thus gaining the potential to affect deconstruction and change — at
the center of which can be placed the phenomenon of disability and the per-
son/character with a disability — as we are dealing with in “The Amateurs” film.

Brigitta Hosea, referring to the sensuous theory notes: “Vivian Sobchack argues
that watching a film is not a passive experience, but involves a dynamic relation-
ship between the viewer, the film and the lived-body situation in both viewer and
viewed. She considers film to be an expression of experience through experience
that the viewer constitutes through her own performative dialogue with the
work. Hosea quotes Sobchak concept to confirm an argument:

“Watching a film is both a direct and mediated experience of direct experience as mediation ...
Watching a film, we can see the seeing as well as the seen, hear the hearing as well as the heard,
and feel the movement as well as the moved” (Sochack 1992 in: Hosea 2015: 8).

Hosea also quotes another part of Sobchack's view and interprets it by ex-
plaining, that a film is structured in such a way that the viewer shares in a direct
experience of activities depicted in remote locations. In the case of abstract images
and by extension animation, she asserts that the viewer identifies with and pro-
jects her own experiences onto the animator’s own expression of their personal
experience:

“And, as we watch this expressive projection of an ‘other’s” experience, we too express our own
perceptive experience. Through the address of our vision, we speak back to the cinematic expres-
sion before us, using a visual language that is also tactile, that takes hold of and actively grasps
the perceptual expression, the seeing, the direct experience of that anonymously present, sensing
and sentient ‘other’” (Sochack 1992 in: Hosea 2015: 8).

Stanczyk explains that “In the cinematic experience there is an encounter with
one’s own body and the body' of the film, but not infrequently this chiasmatic
relationship acquires a conscious feature and dimension of confrontation with

' Ibidem.
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abody that cannot be appropriated — it escapes the power of the eye, does not
submit to mental grasping and does not lose its autonomous otherness” (Stanczyk
2019: 201). In her analyses of Sobchack’s sensuous theory, Stahczyk makes refer-
ences to the postcolonial turn, arguing that “(...) it is the very theme in which the
other is most highlighted. This will show the openness and critical potential of
sensuous theory, which — appealing to the senses — also touches on morality”
(Staficzyk 2019: 201). Indeed, post-colonial studies are an excellent intellectual
proposal, in the field of which one can “watch” the location and the situation of
(community) groups that remain minorities, are disadvantaged, excluded/ mar-
ginalized, without access to mainstream (social) life, often deprived of their own
voice (Bhabha 2010; Domanska 2008; Ghandi 2008; Loomba 2011; Loska 2016; Said
1991, Spivak 2008; Young 2012). The mentioned communities include also people
with intellectual disabilities — characters who are authentic actors of the BRO thea-
ter and who, so to speak, “played themselves” in “The Amateurs” movie which is
the subject of this paper.

Therefore, it is also worth mentioning the theme of characters with (intellec-
tual) disabilities, who have appeared in film productions for several decades. If
one follows Sobchack’s concept and defines film as a tool/ as “a body
ing” experience, then in films a phenomenon of disability/ a person with a disabil-

v

reproduc-

ity is “shown” in “some” (specific) way. As pointed out by, among others, Anna
Bieganowska-Skora (2017), Kazanowski (2010), Alicja Mironiuk-Nietreba (2016),
Wojciech Otto (2012), the movie characters with disabilities at the turn of the
twentieth and twenty-first centuries were inaccurate or even offensive:

“Unfortunately, the characters created by the filmmakers most often reproduced stereotypes
rooted in the collective consciousness about people with disabilities, they were presented as suffer-
ing and disadvantaged by fate, frustrated or burdensome for their families and state institutions.
(...) In the second decade of the 21st century, the changes go further — not only do we see an in-
creasing shift away from taboo, but also films about people with disabilities are being produced
more often and resonate in the social space” (Otto 2012: 21).

ElZzbieta Zakrzewska-Manterys emphasizes a kind of dichotomy, the two
extremes in viewing disability, which can also be referred to Derridean “binary op-
positions” — this way of portraying people with intellectual disabilities is also present
in film productions, which has a significant impact on the social image of this group:

“The notion of disability is stretched between two semantic fields - on the one hand, they are
poor, sick, unfortunate, defective people, on the other hand, their unenviable fate can be spoken of
with dispassionate professionalism, or with high-minded pathos, reflecting selfless concern, the
joy of being together and other equally noble attitudes” (Zakrzewska-Manterys 2003: 79).

Staniczyk, deriving an understanding of a film from sensuous theory, states that:
“embodied experience has the power to transgress, to demolish or transcend bi-
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nary divisions, while replacing hierarchical dualism with an emphasis on margins,
openness to difference and an alternative order: both aesthetic and social” (Stan-
czyk 2019: 201). The researcher further explains — referring also to the views of
other representatives of sensuous theory, i.a. to Will Higbee (cinema of transver-
gence concept) or Laura U. Marx — that the cinema of transvergence can “(...)
make the exchange between the center and the margins more flexible, perform an
inversion of these positions, allow for greater dynamics of difference, as well as
the negotiation of both meanings and power relations. Moreover, this category
has an aesthetic significance — it changes the cinematic experience through altera-
tions of storytelling and expression. The minority perspective and deconstruction
of film form creates an apology of difference. (...) Haptic visuality has a negotiat-
ing potential - embodied experience serves as a frame within which the cinema of
others and its reception can be described (...)”. The very questioning of viewing
habits implies a different level of engagement and suggests a shift in meanings.
The perceptual 'castling' has not only aesthetic, but also ethical significance — the
body becomes the basis for redefining the system of representation that consti-
tuted social inequality” (Stanczyk 2019: 203-204).

Discussion

»,The Amateurs” (in the context of) the film as “a body which ,sees” and is “being
seen”

Turning to the presentation of selected excerpts from the analyzed secondary
data, I will start with excerpts from the interview with the director of the film, while
recalling again the words of Staficzyk (2019), who draws attention to another fea-
ture of a movie understood in the light of sensuous theory. She points out that the
embodied experience (of the meeting of the (body) of the film and the (body) of the
viewer, “the somatic encounter with the other makes it impossible to deny the exis-
tence of the margin - it emphasizes the incompatibility of certain languages and
experiences, but it does not lead to a false identification based on the dominant
ideology”. And that was the idea and a set goal of Iwona Siekierzynska, the screen-
writer and director of “The Amateurs”, when working on the film and the goal she
set seems achieved. A journalist, beginning an interview with Siekierzynska sug-
gested, that involving actors with disabilities in the movie may result in the stereo-
typing and perpetuation of attitudes like patronising, peculiar infantilising of adults
with intellectual disabilities or indulgence evoking pity and protectivness:

“That is a very difficult and risky subject for a movie as disabled actors on the screen may evoke
pity and sympathy in the audience. However, in your film, you show admiration for the actors’
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hard work, efforts, and involvement. There is a lot of empathy and understanding; the film makes

the audience more sensitive to the world far from their own”".

Siekierzynska retorts to this statement and explains that in her conception of
the film she intended to “demolish or transcend binary divisions” in portraying
characters with intellectual disabilities and open up to difference and dynamize” it:

“Thank you for mentioning ‘pity’, which can easily sneak into the conversation about this sub-
ject. When I started working on the film, I felt the weight of responsibility; I knew it had to be
good, that acting had to be good. If not, people would say, oh well, the actors are disabled, so we
have to forgive them. It was essential to me to avoid any form of patronizing. I didn’t want peo-
ple who came to see the film to feel emotionally blackmailed. I am glad I succeeded™®.

In a further excerpt from an interview with the director, it can be deduced
that “The Amateurs” is a movie, which “makes the exchange between the center
and the margins more flexible, inverts these positions, allows for greater dynamics
of difference, and negotiates both meanings and power relations, transforms the
cinematic experience through alterations of storytelling and expression” (Stanczyk
2019). Siekierzynska says:

“In this film, the roles have reversed. The job of the professional actors was to give the disabled ac-
tors a chance to play the first fiddle. If they had also played the supporting role, it could have
made a good film. However, from the very beginning, I wanted to give them a commanding part.
(...) The movie “The Amateurs” has a provocative and educational role to play—so that we can
finally get together and so that we can attend the same film festivals. Only a meeting can change

people, and when people change, the whole world changes, too™”.

I'would add as an aside that a kind of “making the exchange between the cen-
ter and the margins more flexible, performing an inversion of these positions”
(Stanczyk, 2019) can also be spoken of in reference to the specifics of working with
actors with intellectual disabilities and professionals during filmmaking. As
Siekierzynska says:

»There were good and bad moments on the set, with all actors, not just the disabled ones. Their
disability had nothing to do with it — all of them played sometimes well, sometimes badly. There
was one excellent disabled actress; when we had to reshoot some scenes, it was not because of her
but because of a professional actor. (...) I was hoping that because of the construction of having
a play within a movie, even if there were going to be some clumsiness or artificiality, everything
would eventually blend in well. Still, combining these two actors’” worlds was not an easy task.
The art of editing often came to the rescue. I dream of telling more stories about what was going

on between the professional and disabled worlds. Maybe, someday, such a film will be made™®.

»The fusion of two worlds”. Conversation with Iwona Siekierzynska, screenwriter and director of
The Amateurs (Translated by Bozena U. Zaremba); https://www.austinpolishfilm.com/apff-blog/
2021/11/2/the-fusion-of-two-worlds (access: 16.11.2023).

' Ibidem.

" Ibidem.

' Ibidem.
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In the next part of the discussion, I move on to another aspect of the cinematic
experience, in which “to describe the impact of such (...) work, it is necessary to
pay attention to the viewer’s body, especially when the image dissolves towards
the viewer and invites him to use all his senses for the act of looking. In this way
there is an opening to experiencing/experiencing of the other” (Stahczyk 2019:
204). Thus, I will show selected excerpts from the critics’ reviews, who were most
likely provoked by “The Amateurs” to “challenge viewing habits” and at the same
time “presuppose a different level of engagement and suggest a shift / change in
meanings” (Staficzyk 2019).

Sylwia Sekret — a film critic — says in her review:

“(...) ,Amateurs” don't make victims of anyone. But they also don't pretend that everything is
fine and that all people are the same. (...) The conditions under which the group is to prepare the
performance change and turn out to be completely unsuited to what the members of the Personal
Affairs Bureau are struggling with. (...) They must put on Shakespeare. Whatever, as long as
Shakespeare. From the very beginning it is clear, that actors with intellectual disabilities would
not be able to bear the burden of an English playwright. And even if, the question remains: will
the audience be able to handle it? Because a performance full of seriousness and lofty language,
when confronted with unclearly speaking and painfully honest actors, is rather not what the av-

erage theater visitor expects”"?,

Adam Siennica, the author of another movie review, states:

“It manages to show the clash of passion and pragmatism, sincerity and hypocrisy, which is
a strange cognitive dissonance and often exposes human hypocrisy. The eponymous amateurs
have unconventional methods, but they leave their heart on the screen and in their work. You can
feel it in this film, which emotionally allows you to engage on a completely different level, but by
no means does it try to force sympathy or manipulate the viewer, because there are people with
disabilities on the screen. None of these things. It captures the sincerity of those people who, de-
spite their limitations, show off, become an asset. This is also about this clash and criticism of the
world of culture, and although the film is set in Poland, the message is universal. I feel that simi-
lar problems can be faced by people with intellectual disabilities in any Western country, includ-
ing Hollywood ™.

Analyzing selected excerpts from the reviews one finds them testifying how
the viewer’s (body) “saw” a disability / person with a disability in the (body) of the
film: the audience either notice or experience a change of meanings / a kind of
redefinition of the characters with disabilities performing in the movie. The em-
bodied encounter between the film and the viewer seems to trigger a change,
which concerns both the status of actors with disabilities and their “seeing” by the

"”°S. Sekret (2021), Mitosnicy — lwona Siekierzyiiska — ,Amatorzy” (recenzja); https://www.gloskultury.pl/
amatorzy-recenzja/ (access: 21.11.2023).

* A. Siennica (2021), Amatorzy — recenzja filmu [TOFIFEST 2021]; https:/naekranie.pl/recenzje/
amatorzy-recenzja-filmu-tofifest-2021 (access: 16.11.2023).
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viewer. This embodied cinematic experience subverts seeing a person with dis-
abilities in terms of stereotype and pejorative meanings, but “shows” them “in
truth”, with successful avoidance of a patronizing indulgence, but makes them
visible/seen as they are, with an identity in which (dis)ability is inscribed with its
multidimensionality and ambiguity.

“The Amateurs” and actors of Personal Affairs Bureau theater featuring in the
movie raise an important issue regarding the figure / category of an actor with
intellectual disabilities / a person with intellectual disabilities as an actor. Kempisty
points out that:

, The introduction of similar themes is extremely cleansing for the mind, as it opens it to a com-
pletely new experience. This is best seen when a theater group works on Shakespeare, when it be-
comes apparent that the bronzed lines do not suit people with completely different life histories.
The unquestionable authority of the creator of Hamlet makes no impression on actors when the
words he wrote do not match their emotions. The reinterpretation of the classic comes out bril-
liantly in the film — it turns out that the subjectification of the play by introducing a completely
different kind of sensibility has opened a new quality, and, above all, gave a chance for the inner

development of the characters™'.

The embodied filmic experience becomes a kind of intrusion into the (field of)
culture, and the emergence of not only the issue of disability in film, but especially
actors with intellectual disabilities, establishing a new/other context for under-
standing of (film) art, in which so far missing/ignored social themes are articu-
lated. The appearance of actors with disabilities seems to question and challenge
the meanings ascribed to (the category of) actor (in a film art). “Visuality has a ne-
gotiating potential — the embodied experience provides a framework within
which to describe the cinema of others and its reception (...). The very undermin-
ing of viewing habits implies a different level of engagement and suggests
a shift/change in the meanings (Staficzyk 2019). The following excerpts from the
critics' reviews of “The Amateurs” reflect this way of understanding of the embod-
ied cinematic experience when the film's body and the viewer's body meet:

The story of an unusual theater group opens the door to a world we usually don't look inside. Or
at least most of us do. It confronts us with an inconvenience we don't think about. It pushes
through the gap out of our comfort zone and makes us think about many things. And the films
that make us think are the very ones for which the filmstrips were made” — says Sylwia Sekret

in her film review*%.

Adam Siennica draws attention to a similar aspect of “The Amateurs” movie,
referring both to the importance of social problems presented in the film i.e.

' M. Kempisty (2021), AMATORZY. Pelen ciepta i empatii film o spelnianiu marzen; https:/film.org.pl/r/
amatorzy-pelen-ciepla-i-empatii-film-o-spelnianiu-marzen (access: 27.11.2023).

225, Sekret (2021), Milosnicy — Iwona Siekierzyriska — ,Amatorzy” [recenzja]; https:/www.gloskultury.pl/
amatorzy-recenzja/ (access: 21.11.2023).
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threads related to the acceptance and inclusion of people with intellectual disabili-
ties in various areas of life, including their access/participation in the (co)creation
of art and culture. In particular, Siennica raises the important notion of the place
of actors with intellectual disabilities in the art/film industry:

“The Amateurs” is a seemingly simple film about art. The eponymous amateurs are a theater
group made up of people with intellectual disabilities who dream of acting. They get a chance to
perform in a professional theater in Gdynia alongside professional actors. This is therefore
a starting point for addressing many problems of the Polish cultural industry, but also strictly
human problems with the acceptance of people with disabilities at the general and social level.
The film even seems to openly ask the question: is there a place for such people in the cinema?
After all, even abroad, we do not often see actors with intellectual disabilities on the screen —
these are rather exceptions (...) than the rule. Why is it like that? , The Amateurs” try to answer
and they do it painfully accumtely”23

Reviews comment on the way the film’s director, Iwona Siekierzynska, por-
trayed people with intellectual disabilities. It is worth mentioning that “when we
watch film, we perceive the filmmaker’s expression of perception, and in turn
reverse this structure by expressing our experience back onto the film (Wichman
Strand 2006: 12). Critics agree that she managed to avoid portraying a one-
dimensional image of a character with intellectual disabilities — unlike other pro-
ductions in which a character with a disability becomes an “overwhelming” image
of a “victim”, evoking pity, concern, compassion, dependence on others, unhap-
piness, or, on the contrary, a “super cripple” who, despite his disability, gives the
impression of a “strongman” fighting an unjust and exclusionary world
(Bieganowska-Skora 2017; Mironiuk 2020). In the “Amateurs” — as Marcin Kempi-
sty emphatically points out:

“(...) Iwona Siekierzyriska effectively fills a gap in Polish cinema, offering viewers a bittersweet
story about people fighting for their dreams despite objective odds (...) One could make of “The
Amateurs” a cloying story about how badly people with disabilities have in life, how badly they
are disadvantaged by fate, and how our country does not help them and their families in their dif-
ficult struggle with everyday life. (...). Yet Iwona Siekierzyriska does not allow herself a moment
of weakness and does not bow to the masses’ viewing needs. (...)Instead of patronizing people
with disabilities, Siekierzyiiska focused on working diligently with the actors playing all the
roles. Above all, she succeeded in creating a space within which each of the characters has a chance
to present their emotions and thoughts™* .

Marcin Grudzigz describes the film as follows:

> A. Siennica (2021), Amatorzy — recenzja filmu [TOFIFEST 2021]; https:/naekranie.pl/recenzje/
amatorzy-recenzja-filmu-tofifest-2021 (access: 16.11.2023).

* M. Kempisty (2021), AMATORZY. Pelen ciepta i empatii film o spetnianiu marzeri; https:/film.org.pl/t/
amatorzy-pelen-ciepla-i-empatii-film-o-spelnianiu-marzen (access: 27.11.2023).
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“In her film, Siekierzyriska tries to show the widest possible spectrum of problems related to dis-
ability, not even for a moment ignoring that the main axis of the plot is the preparation for the
premiere. She manages to portray the very nature of working with actors with intellectual dis-
abilities, which can overwhelm even experienced artists”. (...) “The Amateurs' is an extremely
autothematic film, mainly due to the fact that all members of Krzysiek's group are played by peo-
ple with disabilities. Many scenes give the impression of being at least partially improvised and
relying on the spontaneity of the unusual actors from the Gdynia theater. It is these fragments
that best illustrate how difficult it is to work with such artists, and at the same time evoke a kind
of embarrassment in the viewer. I consider this to be a huge advantage, because it makes the
screening of Siekierzyiiska’s work something completely different from watching “Sam” or
“What Bites Gilbert Grape”, where professionals play characters with diseases or handicaps...”.

Staiiczyk would add explaining that: “Moved audiences are forced into an
ethically committed reception, in which there is no place for pleasant identifica-
tion and excuses of the intellect. They are confronted with an embodied image
(Staficzyk 2019: 208).

Maciej Kempisty adds:

“It seems that the most important truth that emerges after a screening of "The Amateurs" con-

cerns the need to resign oneself to fate when it comes to things that cannot be changed in any

way. Why grumble about illness when you can use it to explore a different but equally fascinat-
ing kind of life with a full variety of experiences. Using the example of the theater group of Per-

sonal Affairs Bureau, it is perfectly clear that anyone can make their dreams come true”.

The audience of “The Amateurs” as participants of the embodied cinema ex-
perience had the opportunity to confront not only with the phenomenon of dis-
ability as one of the threads, but above all to experience the presence of an actor
with intellectual disabilities on the screen. Owing to the well-directed film, people
with disabilities feature with great authenticity, revealing both difficulties, handi-
caps or disadvantages they experience, as well as those attributes that are inherent
in everyone regardless of one’s condition, especially those relating to emotions,
feelings, needs, desires or dreams. In this context “The Amateurs” — as “(...) the
filmic experience — must be understood as a system of communication that finds
its foundation in the bodily experience we all share as people in this world as
a vehicle of conscious experience. In other words, as Sobchack says, “when we
watch cinema, we see someone else seeing and speak back to this seeing-eye,
actively grasping this other eye’s expression through a tactile cinematic experi-
ence” — explains Joachim Wichman Strand (2006: 16). “Thus, the viewers will
comprehend the audiovisual flow of the moving image with their entire bodily

P M. Grudzigz (2021), Cheg zostac wielkg aktorkg — recenzja filmu ,Amatorzy”; https:/pelnasala.pl/amatorzy/
(access: 16.11.2023).

% M. Kempisty (2021), AMATORZY. Pelen ciepta i empatii film o spetnianiu marzeri; https:/film.org.pl/t/
amatorzy-pelen-ciepla-i-empatii-film-o-spelnianiu-marzen (access: 27.11.2023).
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sensorium rather than just the eyes and the ears, thus feeling the sound, hearing
the images, and seeing the textures. In this way the moving image body is experi-
enced by the viewer’s bodies through their eyes and ears. As Sobchack writes:
“We see and comprehend and feel films with our entire bodily being, informed by
the full history and carnal knowledge of our acculturated sensorium” (Sobchack
in: Wichman Strand 2006: 16).

Conclusions

Not only do “The Amateurs” highlight disability issues, but they also provide
an opportunity to show how wonderfully the “Personal Affairs Bureau” actors,
who many of us would not at all suspect, can realize themselves on stage.
Marcin Grudziaz, movie critic

Defining a film as a tool that reflects experiences, and thus — in the context of
“The Amateurs”, reflecting on how a movie could influence understanding just
the ways people with intellectual disabilities are, what they experience and how,
what problems they may face and struggle with, what they enjoy. Referring to the
sensuous theory by Vivian Sobchack analyzed by Zsolt Gyenge one can see that
“that a radical phenomenological reflection on film involves both an objective (if
generally visible) body (“an instrumentality through which the visible behavior of
an intending consciousness is expressed”) and “a visual body-subject, an agent
who autonomously, introceptively and visibly perceives the visual behavior of oth-
ers. (...) As the oft-quoted sentence declares: “The film is not, therefore, merely an
object for perception and expression; it is also the subject of perception and ex-
pression” (Gyenge 2022: 4). I wonder in what way , The Amateurs” as a (body of)
the film that contains what it ,sees” and moves/ touches the viewer’s (body) even-
tually results from being “seen”? What questions it raises and whether it can pro-
vide a stimulus for social change and emancipation of people with intellectual
disabilities, especially as (co)creators of culture? Movie, according to Sobchack, is
also by its nature a form of communication with the world and others. Images are
not only moving, but also move the viewers. Cinema - “touches us” / moves us in
a way close to directness. I will once again recall an excerpt from the interview
with the film's director, Iwona Siekierzynska, since I find it an excellent punchline
summarizing the considerations in the paper:

“The film was made to show that disabled actors are artists who can deeply penetrate the creative
process. Nobody expects them to play such a role because people conform to this stereotype that
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these people are only destined for a hard life. Certainly, nobody expects them to be artistic and
create art on a very high level”™.

The film “Amateurs” is definitely not a film about (intellectual) disabilities /
people with intellectual disabilities, but on the staging Sheakespear’s play as artis-
tic endeavor involving persons/actors with intellectual disabilities, who in the
movie are played by persons /actors with intellectual disabilities. So, it can be said
that the viewer’s body, in an embodied cinematic experience, confronts with ac-
tors with intellectual disabilities whose presence can be surprising and who are
not expected in the film (art). Actors with intellectual disabilities become visible
and seen, draw attention to (themselves as) a marginalized minority group, which
thus demands their presence be taken into account, both in the realm of everyday
life and in reflection on their place in the field of (film) art and culture. The meet-
ing between the viewer’s (body) and actors with disabilities in the (body) of the
film in an embodied cinematic experience understood as a dialogic encounter. As
Stanczyk (2019: 209) explains, a dislocation of the traditional perspective occurs
and the viewer’s perception is oriented towards himself (self-experience) and the
ways in which the work is experienced. This not only creates an intimate relation-
ship between the reader (viewer), the author and the text, but also produces an
ethical response and an empowering micropolitical potential for the excluded. In
this context “The Amateurs” movie not only appears to make it possible to show
/see/ an important and often missing social issues (which eventually become visi-
ble/seen), but also reveals a change in the meanings ascribed to people with intel-
lectual disabilities as actors and (co)creators of (film) art and culture.
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Zaklad aktywnosci zawodowej — przestrzeii rozwoju

i niezbedne ogniwo w systemie aktywizacji zawodowej
czy getto legitymizujace wykluczenie osob

z niepelnosprawnosciami z otwartego rynku pracy?
Perspektywa pracownikéw

W niniejszym artykule, bazujac na doswiadczeniach pracownikéw z umiarkowanym i znacznym
stopniem niepelnosprawnosci oraz eksponujac ich percepcje pracy w zakladzie aktywnosci
zawodowej, autorka prezentuje odpowiedzi na kluczowe dla tego tekstu pytania: Jaka role w sys-
temie wsparcia odgrywaja wspodlczesne zaklady aktywnosci zawodowej? Jak te miejsca pracy po-
strzegane s przez zatrudnione tam osoby z umiarkowanym i znacznym stopniem niepelno-
sprawnosci? Czy sa to miejsca rehabilitacji spoleczno-zawodowej przygotowujace pracownikow
z niepelnosprawnosciami do pracy na otwartym rynku, czy tez w zderzeniu z wolnorynkowa go-
spodarka oraz faktem, ze nie wszystkie osoby z niepelnosprawnosciami sa w stanie konkurowac
o prace na wspodlczesnym i bardzo wymagajacym rynku pracy, staly sie miejscami pracy chronio-
nej dajacej zatrudnienie takim wlasnie osobom? Czy to czyni je po prostu firmami prowadzacymi
dzialalno$¢ biznesowa w neoliberalnej gospodarce, ktére poprzez zatrudnianie, wynikajace
z ustawowych zapiséw, przeciwdzialaja bezrobociu wéréd oséb ze znacznym i umiarkowanym
stopniem niepelnosprawnosci, co jednoczesnie moze polaryzowa¢ ich postrzeganie: jako nie-
zbednego ogniwa walki o wsparcie zatrudnienia lub odrodzonego reliktu przeszlosci segregacyj-
nej formy rehabilitacji.

Stowa kluczowe: zaklady aktywnosci zawodowej, wsparcie w zatrudnieniu, niepelnosprawnosc¢
i praca

Vocational activity establishments — a space for development
and a necessary link in the vocational activation system

or a ghetto legitimising the exclusion of people with disabilities
from the open labour market? Employees’ perspective

In this article, based on the experiences of employees with moderate and severe disabilities and
exposing their perception of work in a vocational activity establishment, the author presents an-
swers to the key questions of this text: what role do contemporary vocational activity establish-
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ments play in the support system? How are these workplaces perceived by people with moderate
and severe disabilities employed there? Are they places of socio-occupational rehabilitation pre-
paring employees with disabilities for work in the open market or have they, in confrontation
with the free market economy and the fact that not all people with disabilities are able to compete
for jobs in the contemporary and very demanding labour market, become sheltered workplaces
providing employment for such people? Does this simply make them companies doing business
in a neoliberal economy, which, through employment resulting from statutory provisions, coun-
teract unemployment among people with severe and moderate disabilities, which at the same
time may polarise their perception: as an indispensable link in the struggle for employment sup-
port or a revived relic of a past segregated form of rehabilitation.

Key words: workplaces, employment support, disability and work

Wprowadzenie

Wykluczenie z zatrudnienia jest podstawowa forma dyskryminacji oséb z nie-
pelnosprawnosciami, a praca/mozliwo$¢ pracy pozostaje kluczowym elementem
sprawiedliwego spoleczenistwa (Roulstone, Barnes 2005). Swiadomos¢ tego faktu
polaczona ze $wiadomoscig znaczenia pracy dla czlowieka istniala w polityce
i praktykach panstwa polskiego zaréwno doby przebrzmialego — socjalistycznego,
jak i wspolczesnie obecnego — neoliberalnego produktywizmu. Pomimo podo-
bienstw w podejéciu do etosu pracy obie Polski r6znig sposoby walki z wyklucze-
niem z obszaru platnej pracy oséb z niepelnosprawno$ciami oraz spoteczno-
gospodarczy kontekst warunkujacy owe podejmowane dziatania. W socjalistycz-
nej Polsce, przed transformacja ustrojowa 1989 r., w Polsce socjalistycznego etosu
pracy i sogcjalistycznego produktywizmu, w ktdrej rehabilitacja os6b niepetno-
sprawnych byla rozpatrywana prawie wylacznie w kontekscie medycznym, wy-
pracowano podsystem rehabilitacji okre$lany jako ,polski model zatrudnienia”
(Mikulski 1995: 226). Cze$¢ 0s6b z niepelnosprawnoséciami znajdowala zatrudnie-
nie w spoldzielniach inwalidéw, ktére od samego poczatku stanowily jedna
z charakterystycznych cech polskiego modelu rehabilitacji, Iaczac cele gospodar-
cze z celami rehabilitacyjnymi. Garbat zauwaza, ze PRL to okres dominacji
spoldzielni inwalidéw, w ktérych rzeczywiscie absolwenci szkél specjalnych
znajdowali zatrudnienie, gléwnie przy prostych pracach. Ten system Scisle
wspolpracowal z systemem edukacji specjalnej. Po szkole dla niewidomych pra-
cowalo sie w spodldzielni dla niewidomych, po szkole dla gluchoniemych —
w spoldzielni dla gluchoniemych (2017: 78). Osoby z lekkim stopniem niepelno-
sprawnosci intelektualnej réwniez uzyskiwaly zatrudnienie w spoéldzielniach
inwalidéw. Pozostali uznani za nieproduktywnych trafiali najczesciej do doméw
pomocy spotecznej. Utworzono wiec swoiste rezerwaty, przestrzenie bytowania
sjednostek z niepelnosprawnosciami”. Wieloletnie doswiadczenia spéldzielczosci
inwalidéw, zlikwidowanej uchwala Sejmu 20 stycznia 1990 roku, postuzyly do
powszechnego odbudowania chronionego rynku pracy oraz metod przygotowa-
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nia do pracy oséb z niepelnosprawnosciami i powolaniu Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych (Waszkowski 2016). Polski potransforma-
cyjny system rehabilitacji zawodowej i wsparcia zatrudnienia os6b niepelnospraw-
nych budowany zostal w oparciu o inne idee i zalozZenia: polityka separacyjna za-
stapiona zostala polityka integracyjna przeciwdzialajagca wkluczeniom z wielu
spolecznych przestrzeni, model medyczny niepelnosprawnosci ustapil pola mo-
delowi spolecznemu, osoby z niepelnosprawnosciami dopuszczone do publicz-
nego dyskursu i debaty w demokratycznej przestrzeni mogly zacza¢ domagac sie
realizacji swoich praw, w tym prawa do pracy na otwartym rynku pracy. Przede
wszystkim w demokratycznej Polsce gospodarki wolnorynkowej system wsparcia
w zatrudnieniu i rehabilitacji zawodowej musial sprosta¢ wymaganiom neolibe-
ralnego produktywizmu oraz celom kapitalistycznej gospodarki. Na horyzoncie
pojawilo si¢ widmo nowych podzialéw i dyskryminacji, niewynikajace tym ra-
zem z socjalistycznej polityki separacji, ale neoliberalnego wezwania do zysku
i produktywizmu pilnowanego przez rachunek ksiegowego. Aby sprosta¢ wyma-
ganiom nowej rzeczywistosci i umozliwi¢ wkroczenie na otwarty rynek pracy
osobom z niepelnosprawnosciami w 1991 roku uchwalono Ustawe o zatrudnianiu
i rehabilitacji zawodowej 0s6b niepelnosprawnych. Powstal wéwczas Panstwowy
Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych (PFRON), ktérego zadaniem
byto m.in. dofinansowanie miejsc pracy dla oséb niepelnosprawnych na otwar-
tym, ale réwniez chronionym rynku pracy. Powotano Biuro Pelnomocnika Rzagdu
do Spraw Os6b Niepelnosprawnych. Ustawa ta koncentrowala sie gléwnie na
rehabilitacji zawodowej. W zaloZeniu miala by¢ pierwszym krokiem w kierunku
uregulowania sytuacji niepelnosprawnych w polityce spolecznej. Wprowadzono
takze kategorie zakladoéw pracy chronionej i warsztatow terapii zajeciowej jako
form zatrudniania i rehabilitacji zawodowej (Garbat 2017). Dnia 27 sierpnia 1997
roku uchwalona zostala Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz za-
trudnieniu oséb niepelnosprawnych (Dz. U. z 1997 r. Nr 123, poz. 776). Ustawa
akcentowala potrzebe widzenia rehabilitacji nie tylko przez pryzmat rehabilitacji
zawodowej, ale takze spolecznej (Garbat 2007: 160). Nowoscia w znowelizowanej
ustawie bylo wprowadzenie zakladéw aktywnosci zawodowej. Powstal wiec
system wsparcia aktywnosci zawodowej reaktywujacy niejako chroniony rynek
pracy, nawigzujacy do systemu spétdzielczego sprzed transformacji, ktérego jed-
nak pewna réznica byl zamyst ustawodawcéw, méwiacy o tym, ze zaréwno
warsztaty terapii zajeciowej jak i zakltady aktywnosci zawodowej maja by¢ miej-
scami rehabilitacji spoleczno-zawodowej, miejscami reintegracji zawodowej, ale
dodatkowo powinny by¢ miejscami przejsciowymi, przygotowujacymi osoby
z niepelnosprawnosciami do pracy na otwartym rynku pracy, poniewaz praca
w dostepnym i otwartym srodowisku jest celem realizacji polityki wyréwnywania
szans, inkluzji oraz emancypacji. Stad tez powstal, zapisany w Ustawie o rehabili-
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tacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnieniu oséb niepelnosprawnych, system
zachet dla pracodawcéw w postaci doptat do wynagrodzen pracownikéw z nie-
pelnosprawnos$ciami oraz system kwotowy majacy przekonaé przedsiebiorcow
do zatrudniania pracownikéw z niepelnosprawnosciami. Budowany system
wsparcia zatrudnienia, polityka spoleczna pafistwa oraz dzialalno$¢ organizacji
pozarzadowych, w tym wprowadzenie modelu zatrudniania wspomaganego,
miato/ma na celu zwiekszenie zatrudnienia oséb z niepelnosprawnosciami na
otwartym i inkluzywnym rynku pracy. Ratyfikowana przez Polske w 2012 roku
Konwencja o Prawach Oséb Niepelnosprawnych ONZ wzmacnia oraz promuje
ten kierunek dziatan. Strategia Unii Europejskiej rowniez wspiera umozliwienie
znacznej czeéci osob z niepelnosprawnosciami zarabiania na zycie na wolnym
rynku pracy (Giermanowska 2016: 82). Taki trend wedlug Giermanowskiej (2016)
faczy sie z polityka normalizacji, integracji i inkluzji spolecznej, traktowaniem
praw os6b niepelnosprawnych na réwni z innym czlonkami spoleczenstwa.
Mozna zatem uznag, ze gléwnym celem polityki przeciwdzialajacej wykluczeniu
0s0b z niepelnosprawnosciami z rynku pracy jest wzrost wskaznika zatrudnienia
tychze oséb na otwartym rynku pracy w mysl polityki réwnych szans i rownego
uczestnictwa, a wsparcie rozwoju rynku chronionego czyli dzialalnosci zakladéw
aktywnosci zawodowej jako miejsc reintegracji i rehabilitacji spoteczno-
zawodowej ma poniekad ten cel wzmacnia¢. Z drugiej jednak strony rozwdj
chronionego rynku pracy moze by¢ postrzegane jako powré6t do segregacyjnych
form zatrudnienia budujacych ponownie rezerwaty czy getta bytowania oséb
z niepelnosprawnosciami, ktére obnazajg hipokryzje zalozen polityki réwnosci
w nierdéwnym spoleczenstwie, w my$l twierdzen Marty Russell (2017), iz dyskrymi-
nacji w zatrudnieniu 0s6b z niepelnosprawnosciami na kapitalistycznym rynku
pracy nie da sie przezwyciezy¢, poniewaz promowanie rownych szans w nierow-
nym spoleczenistwie nie wystarcza do rozwigzania problemu bezrobocia tej grupy.
Istnienie rynku chronionego oraz nierealizowalnoé¢ gléwnego celu zakladéw
aktywnosci zawodowej, jakim jest przygotowanie pracownikéw do wejscia na
otwarty rynek pracy zdaje sie owa teze potwierdzaé. Mozna zatem postawic nie-
zwykle istotne i rozwazane w tym artykule pytania: jakg role w systemie wsparcia
odgrywaja wspolczesne zaklady aktywnosci zawodowej? Jak te miejsca pracy
postrzegane sa przez zatrudnione tam osoby z umiarkowanym i znacznym stop-
niem niepelnosprawnosci? Czy sa to miejsca rehabilitacji spoteczno-zawodowej
przygotowujace pracownikow z niepelnosprawnosciami do pracy na otwartym
rynku, czy tez w zderzeniu z wolnorynkowa gospodarka oraz faktem, ze nie
wszystkie osoby z niepelnosprawnosciami sa w stanie konkurowa¢ o prace na
wspolczesnym i bardzo wymagajacym rynku pracy staly sie miejscami pracy
chronionej dajacej zatrudnienie takim wlasnie osobom? A to czyni je po prostu
firmami prowadzacymi dziatalno$¢ biznesowg w neoliberalnej gospodarce, ktére
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poprzez zatrudnianie, wynikajace z ustawowych zapiséw, przeciwdzialaja bezro-
bociu wsrdd o0séb ze znacznym i umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci,
co jednoczesnie moze polaryzowac ich postrzeganie: jako niezbednego ogniwa
walki o wsparcie zatrudnienia lub odrodzonego reliktu przeszlodci segregacyjnej
formy rehabilitacji. Jak zwraca jednak uwage Abbas (2017:140), cho¢ rzeczywiscie
zaklady pracy chronionej sa czesto uwazane za relikt przeszlosci, to niedawny
rebranding i odrodzenie pracy chronionej méwia o znaczeniu umiejscowienia tej
pracy w szerszej ekonomii politycznej niepelnosprawnosci.

Zaklady aktywnosci zawodowej jako miejsca zatrudniajace
pracownikéw z umiarkowanym i znacznym stopniem niepeino-
sprawnosci. Umocowania systemowe

W Polsce, wedlug danych Biura Pelnomocnika Rzagdu ds. Oséb Niepelno-
sprawnych, w koncu czerwca 2023 r. funkcjonowalo sto trzydziesci pie¢ zakladéw
aktywnosci zawodowej, ktére zatrudniaja blisko 7 tys. oséb, gléwnie z umiarko-
wang lub znaczng niepelnosprawnoscia'. Zaklad aktywnosci zawodowej, dziala-
jacy na podstawie Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej
i spolecznej oraz zatrudnieniu oséb niepetlnosprawnych oraz Rozporzadzenia
Ministra Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 17 lipca 2012 r. w sprawie zakladéw
aktywnosci zawodowej (Dz. U. z 2012 r., poz. 850), jest wyodrebniong organiza-
cyjnie i finansowo jednostka tworzong w celu zatrudnienia oséb niepelnospraw-
nych zaliczonych do znacznego lub umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci,
oraz tych, u ktérych zdiagnozowano spektrum autyzmu, niepelnosprawnosé
intelektualng lub chorobe psychiczna. Zaz musi zatrudnia¢ co najmniej 70% os6b
niepelnosprawnych ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci, w szczegdélnosci
skierowanych do pracy przez powiatowe urzedy pracy. Zatrudnianie oséb zali-
czonych do umiarkowanego stopnia niepetlnosprawnosci, u ktérych stwierdzono
autyzm, niepelnosprawnos¢ intelektualng lub chorobe psychiczna, w tym uczest-
nikow warsztatéw terapii zajeciowej, ktérzy osiggneli poziom szkolenia dajacy
szanse podjecia pracy i kontynuowania rehabilitacji zawodowej w warunkach
pracy chronionej, nie moze przekroczy¢ 35% ogotu zatrudnionych. Wedlug zato-
zen Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej mak-
symalna kwota dofinansowania ze srodkéw PFRON-u do utworzenia Zaz-u nie
moze przekroczy¢ 65% wszystkich kosztow ogotem, a dofinansowanie dziatania
nie moze przekroczy¢ 90% wszystkich kosztéw ogoélem rocznie. Statutowym

" https:/niepelnosprawni.gov.pl/p,85,dane-dotyczace-zakladow-aktywnosci-zawodowej  (dostep:

15.11.2023).
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obowigzkiem Zaz-6w jest rehabilitacja zawodowa i spoleczna oséb niepeino-
sprawnych. W mysl Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej
i spolecznej Zaz-y nie powinny by¢ docelowym miejscem pracy oséb z niepelno-
sprawnosciami, a ich zadaniem jest — poza przygotowaniem do zycia w otwartym
Srodowisku — przygotowanie tych pracownikéw do znalezienia i w miare mozli-
wodci utrzymania pracy na rynku otwartym.

Wedtug raportu PFRON-u’, ukazujgcego sytuacje Zaz-6w: w 2016 r. wedlug
sprawozdan przekazanych do PFRON przez samorzady powiatowe zaklady ak-
tywnosci zawodowej opuscito 488 pracownikéw. Najczesciej byly to albo 1-3
osoby (27% ZAZ), albo tez 6-10 oséb (28% ZAZ). W przypadku 16% placéwek
w ubiegtym roku nie odnotowano odejscia zadnego pracownika. Wiekszos¢ spo-
$réd odchodzacych nie trafita jednak na rynek pracy. Spoéréd pracownikéw, ktérzy
opuscili Zaz w 2016 r., zatrudnienie podjelo 128 oséb, tj. 26% wszystkich, ktérzy
opuscili placowki. Jednoczesnie nalezy zauwazyc¢, ze jesli kto§ znajdowal zatrud-
nienie, to na otwartym, a nie na chronionym rynku pracy. Sposréd 128 oséb, ktére
podjely prace, jedynie 21 zatrudnito sie w Zaktadach Pracy Chronionej (4% wszyst-
kich, ktérzy opuscili placowki). Ponadto, ponad polowe sposréd funkcjonujacych
w Polsce Zaz-6w prowadzg organizacje trzeciego sektora — stowarzyszenia, towa-
rzystwa lub fundacje (57%, tj. 59 podmiotéw). Nieco wiecej niz co trzeci Zaz jest
organizowany przez jednostke samorzadu terytorialnego szczebla powiatowego
(18% podmiotéw) lub gminnego (16%). Zdecydowana wiekszos¢ Zaz-6w stano-
wia placéwki majace wieloletnie doswiadczenie. Ponad polowa Zaz-6w ma za
soba przynajmniej 6 lat dzialalnosci (56% podmiotéw), a kolejne 15% funkcjonuje
3-5 lat. Wiekszos¢ Zaz-6w (75%) prowadzi zaréwno dzialalnos¢ uslugowa, jak
iwytworceza, do rzadkosci nalezy natomiast wylacznie dziatalnos¢ wytworcza.
Najczesciej Zaz-y podejmuja dzialalno$¢ w branzy gastronomii, w tym cateringu
(44% podmioty), w drugiej kolejnosci wybieraja profil rekodziela artystycznego
(33%). Po 28% Zaz-6w oferuje ustugi pralnicze oraz ustugi sprzatania. Zaz-y bar-
dzo rzadko ograniczaja sie tylko do jednego profilu dzialalnosci (18%), natomiast
w wiekszodci prowadza zréznicowana dzialalnos¢ (Raport koncowy. Badanie
zaklad6éw aktywnosci zawodowej. PERON 2017:6).

*  Zob. Raport koricowy. Badanie zakladdw aktywnosci zawodowej (2017: 7), PFRON. Projekt realizowany
na zlecenie PFRON-u. Autorzy: Marzena Sochanska-Kawiecka, Elzbieta Zakrzewska-Manterys,
Zuzanna Kolakowska-Seroczynska, Dorota Zielifiska, Edyta Makowska-Belta, Piotr Ziewiec.
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Zaklady aktywnosci zawodowej jako miejsca pracy osob
z umiarkowanym i znacznym stopniem niepelnosprawnosci
w perspektywie i doswiadczeniach pracownikéw

Aby odpowiedzie¢ na pytanie postawione w tytule artykulu oraz pozostate
pytania rozwazajace sytuacje wspodlczesnych zakladéw aktywnosci zawodowej
siegam do wywiadéw zebranych podczas realizacji projektu badawczego ,Nie-
pelnosprawnos¢ i zatrudnienie. Analiza do$wiadczen zawodowych oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng”, ktérego celem bylo poznanie fenomenu pracy
tej grupy os6b w trzech obszarach: zalozen polityki wspierajacej zatrudnienie,
praktyk dzialania spolecznych $wiatéw pracy oraz rekonstrukcji doswiadczen
0s0b z niepelnosprawnosciami, ktére podejmuja trud wkroczenia w przestrzen
pracy jak i wszystkich, ktérzy ich w tym procesie wspomagajg. Rame metodolo-
giczng projektu stanowila osadzona w spolecznym konstruktywizmie teoria
ugruntowana w wersji prezentowanej w pracach Kathy Charmaz (2009). Dziata-
nia badawcze realizowane w ramach projektu obejmowaly nastepujace sposoby
gromadzenia danych: obserwacje uczestniczaca, rézne formy wywiadu, analize
dokumentéw, analize tekstéw zastanych. Realizujac caly projekt’ przeprowadzi-
tam 155 wywiadéw, w tym 101 z osobami z niepelnosprawnosciami. W tym arty-
kule rozwazajac sytuacje wspoélczesnych zakladéw aktywnosci zawodowej oddaje
glos zatrudnionym tam osobom z umiarkowanym i znacznym stopniem niepelno-
sprawnosci, aby w perspektywie ich do$wiadczen pokaza¢ owe miejsca, przestrze-
nie czy tworzone przez nich i z nimi spoleczne $wiaty pracy zakladéw aktywnosci
zawodowej. Wyeksponowane narracje 40 pracownikow® z réznego rodzaju nie-
petnosprawnosciami czterech zakladéw aktywnosci zawodowej z wojewddztwa
pomorskiego, warminsko-mazurskiego, kujawsko-pomor-skiego oraz podkarpac-
kiego oddaja klimat tych miejsc pracy, ukazujq ich znaczenie oraz role jaka pelnig
w budowaniu zawodowej biografii pracujacych tam oséb. Kazdy Zaz prowadzi
inng dziatalno$¢, kazdy ma inng historie, zatrudnia r6zng liczbe pracownikéw,
z r6znego rodzaju niepelnosprawnosciami. Wszystkie jednak laczy pewna pozy-
tywna energia, ktérg odczutam, obserwujac prace i prowadzac wywiady. Zaréw-

’ Czytelnika zainteresowanego poznaniem calego projektu odsylam do ksiazki Woynarowska A.

(2020), Niepetnosprawnosc¢ intelektualna i praca. Gra w/o emancypacje, Oficyna Wydawnicza Impuls,
Krakoéw.

Wyeksponowane narracje pracownikéw nie zawieraja kodéw wskazujacych na rodzaj i stopien
niepelnosprawnosci. Jest to zabieg celowy. Wszyscy pracownicy zakladéw aktywnosci zawodo-
wej maja orzeczenie o niepelnosprawnodci w stopniu umiarkowanym lub znacznym. Wéréd
uczestnikéw wywiadéw byly osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, z trudnosciami psy-
chicznymi czy z nabyta niepelnosprawnoscia. Podczas prowadzenia wywiadéw informacja ta nie
miala jednak wiekszego znaczenia. Istotne byly bowiem rekonstrukcje indywidualnych doswiad-
czeh zawodowych oraz poznanie perspektywy pracownika, z akcentem na pracownika, a nie je-
go niepelnosprawnosc.
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no pracownicy, jak i kierownicy, instruktorzy pracy czy koordynatorzy wsparcia
nie wyobrazajg sobie ich nieistnienia. Robig wszystko, aby kazdy z nich przetrwal,
co nie jest proste, pomimo dofinansowani, w wolnorynkowej, konkurencyjnej
kapitalistycznej gospodarce. Zaz-y prowadza réznorodng dzialalnos¢ produkcyj-
no-ustugowa, zaden nie ogranicza sie do jednego typu aktywnosci. Zaz w woje-
woédztwie pomorskim prowadzi ustugi gastronomiczne, stolarskie oraz daje prace
w pracowni skladajacej kartony, Zaz w wojewddztwie warminsko mazurskim
prowadzi pralnie, tapicernie, stolarnie oraz pracownie wikliny, Zaz w wojewddz-
twie kujawsko-pomor-skim, najmtodszy ze wszystkich, Swiadczy uslugi hotelar-
skie, gastronomiczne prowadzi pralnie oraz wypozyczalnie sprzetu turystyczne-
go. Najbardziej rozbudowany Zaz nalezy do sieci calozyciowego wsparcia
prowadzonej przez kolo PSONI w Jaroslawiu. Zatrudnia osoby z niepetnospraw-
nosciami w wielu miejscach: w kawiarni, Galerii Przedmiotu, Kuchni za Parkiem,
Barze Europejskie Klimaty, cukierni oraz szwalni i przy produkcji podpalki
K-Lumet. Te cztery Zaz-y s réznej wielkosci, zatrudniajg od 29 do 100 os6b z nie-
pelnosprawnosciami. Powstaly z braku mozliwosci zatrudnienia czy braku szansy
na prace os6b z niepelnosprawnosciami na otwartym rynku pracy. Powstaly
réwniez w celu bycia pewnym ogniwem w systemie rehabilitacji spolecznej i za-
wodowej. Ich zadaniem jest przygotowanie pracownikéw do pracy na otwartym
rynku pracy (?) oraz rehabilitacja spoteczno-zawodowa grupy oséb z umiarkowa-
nym iznacznym stopniem niepelnosprawnosci, ktérej najtrudniej jest zdoby¢
zatrudnienie. Kazdy Zaz caly czas szuka nowych form dzialania albo poszerza
oferowany asortyment ustug, tworzac nowe dzialy produkcji czy nowe dzialy
ustug. Kazdy z Zaz-6w jest takze przede wszystkim przedsiebiorstwem spolecz-
nym, ktére prowadzac swoja dzialalnos¢ musi utrzymac sie na konkurencyjnym
rynku, co pomimo otrzymywanych doplat z PFRON nie jest takie latwe.

Oddajac zatem glos pracownikom z niepelnosprawnosciami, kreélac obraz
Zaz-6w z ich perspektywy, siegajac do ich rekonstrukcji pracowniczych doswiad-
czeh w tych miejscach pracy, dokonujac jakosciowej analizy tresci wywiadéw
wyrdzniam nastepujace watki problemowe czy kategorie analityczne, stanowiace
punkt wyjscia do dalszych interpretacji i dajace szanse sformulowania odpowie-
dzi na postawione pytania:

Zaklad aktywnosci zawodowej
jako jedyne miejsce uzyskania
zatrudnienia. Doswiadczenie
wykluczenia z rynku pracy

Zaklad aktywnosci zawodowej
jako miejsce stawania sie pra-
cownikiem. Doswiadczenia
realizacji pracowniczych zadan

Zaklad aktywnosci zawodo-
wej jako bezpieczna i przyja-
zna przestrzen pracy. Do-
$wiadczenie zrozumienia
dla pracowniczej innosci
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Zaklad aktywnosci zawodowej jako jedyne miejsce uzyskania
zatrudnienia. Doswiadczenie wykluczenia z rynku pracy

Dla wielu 0séb zatrudnionych w zakladach aktywnosci zawodowej jest to je-
dyne miejsce pracy i jedyna przestrzen, w ktérej moga spetnia¢ sie¢ w roli pracow-
nika. Jak pokazuja ich doswiadczenia nikt na otwartym rynku pracy nie chciat ich
zatrudni¢. Taka sytuacje odzwierciedlajg réwniez badania Giermanowskiej (2016:
73) wskazujace, iz do czynnikdw najsilniej determinujacych aktywno$¢ zawodo-
wa 0s0b z niepetnosprawnosciami naleza stopien i charakter niepelnosprawnosci.
Co czwarta osoba z niepelnosprawnoécia w stopniu lekkim jest aktywna zawo-
dowo, co pigta w stopniu umiarkowanym. Oséb ze znacznym stopniem niepel-
nosprawnosci aktywnych zawodowo jest zaledwie 3,7%. Ponadto, jak wskazuje
badaczka, niestety jednak pomimo wielu zachet, kampanii spotecznych promuja-
cych zatrudnianie oséb z niepelnosprawnosciami, pracodawcy w duzej mierze
wolg placi¢ kary na rzecz PFRON-u za niezatrudnienie pracownikéw z niepelno-
sprawnoscig (Giermanowska 2014, 2016). Wielu wypowiadajgcych sie pracowni-
kéw doswiadczylo zamknietych drzwi otwartego rynku pracy, inni przez diugie
lata byli uczestnikami zaje¢ w warsztacie terapii zajeciowej lub pozostawali w do-
mach zasilajac grupe biernych zawodowo, jeszcze inni uczestniczyli w projektach
zatrudniania wspomaganego, po ktérych na otwartym rynku nie znalezli pracy.
Do Zaz-u trafili dzieki inicjatywom kierownikéw WTZ-6w, dostali taka informacje
od cztonka rodziny, od znajomych juz tam pracujacych. Jeszcze inni o powstaniu
zakladu dowiedzieli sie z ogloszeri. Warto rowniez doda¢, ze bardzo wiele Zaz-
6w powstalo w malych miejscowosciach, na terenie wiejskim, gdzie szansa na
zatrudnienie na otwartym rynku pracy, jak wskazuja wypowiedzi pracownikéw
oraz kierownikéw, jest znikoma. Stad zaklad aktywnosci zawodowej stworzony
dzieki prawnemu umocowaniu w Ustawie o rehabilitacji zawodowej i spolecznej
oraz zatrudnieniu os6b niepelnosprawnych z 1997 r. oraz dzieki determinacji
organu zalozycielskiego i prowadzacego, bedacy skrojony na miare mozliwosci
pracownika z umiarkowang i znaczna niepelnosprawnoscia, staje sie przestrzenia
wyzwolenia z bezrobocia, beznadziei, nudy i marazmu. Pomimo bycia miejscem
pracy ,reliktu przeszlosci”, czyli miejscem rynku chronionego staje sie przestrze-
nig emancypacji wielu 0séb z niepelnosprawnosciami dajac im szanse na samoro-
zwoj oraz godne i spetnione zycie. Dla wielu Zaz stat si¢ ratunkiem oraz wyrwa-
niem z niebytu i stagnacji oraz poczucia nieprzydatnodci. Jak dobitnie
wybrzmiewa to w ponizszych narracjach:

To jest moja pierwsza praca, to jest méj pierwszy zaklad. U nas jest troche ciezko, to
jest teren rolniczy, ci pelnosprawni ida na role, a niepelnosprawni maja gorzej, ciezko.
Jestem tu na pomocy portiera. Szukalem pracy, byly rézne podania, skladalem. Byt taki
boom: niepelnosprawni na policje, Ze beda zatrudniad. Ja sie staratem i skladalem pa-
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piery. A tak sie to skonczylo, Zze mi pani powiedziala jedna, gdyby wiedziala, ze pan
jest niepelnosprawny, to bym powiedziala, Ze pracy nie ma. I tak to sie skoniczyto. Na
poczcie tez skladalem papiery, ale niepelnosprawnos¢ zawsze to byla jakas przeszko-
da. Jest bardzo ciezko, zwlaszcza w tym okregu. Tutaj bardzo dobrze, Ze ten zaklad
jest.

Pracuje tu drugi rok. Bylem w WTZ i stamtad trafilem tutaj. Bylem na kursie archiwi-
sty. Skonczylem specjalna szkole zawodowa w Jaroslawiu, zawdd kucharz malej ga-
stronomii. Ze szkoly trafitem na SDS, potem awansowatem pietro nizej do WTZ, a po-
tem awansowalem tutaj. Pomocnik archiwisty w starostwie; z Centrum DZWONI
mnie tam wyslali. Papierkowa robota, dokumenty, przy komputerze, praca biurowa,
ogoélnie ukladanie dokumentéw. Skonczylem kurs i staz, i wrécilem na warsztaty.
Probke pracy mialem tutaj i tak sie wdrozylem, ze tutaj zostalem zaawansowany. Mia-
tem trenera pracy. Prébke mialem tez w sklepie, jako pomocnik magazyniera, metki
naklejalem na rézne przedmioty; w spéldzielni socjalnej miatem prébke pracy; chcia-
tem sie na myjnie dosta¢, ale uznali, Ze wolno to robieg, a tam trzeba sie uwijaé, no i nie
dostalem si¢ tam. Tutaj jestem albo na zmywaku, albo w galerii.

ZAZ dal mi szanse na zatrudnienie. Jest to bardzo dobra sprawa, nie siedzimy w do-
mu, kazdy ma swoj obowigzek, swoje zajecie. Jest odpowiedzialnos¢ i musisz, nie ma,
ze nie. Ja mam 36 lat; zaczalem pracowaé, jak mialem 34 lata. Wie pani, jakie to jest
ciezkie zycie, tak nic nie robi¢? Masz nerwy. Chcialby$ co$ robi¢, chcialbys by¢ potrzeb-
ny, ale zawsze ta niepelnosprawnos¢. A tutaj wszyscy jestesmy réwni, jest fajna atmos-
fera. Dla mnie to jest niebo i ziemia: to, co mialem, a to, co mam teraz. Kierownicy tez
w porzadku, zawsze mozna i$¢ i pogadac. Ja si¢ bardzo ciesze, niech to trwa. Bez tego
zakladu to ja nie wiem, czy bym gdzie$ prace znalazl. Kiedy$ byly spéidzielnie inwali-
déw. Zakladéw jest bardzo malo i bardzo trudno sie tam dostaé. Dla nas ten ZAZ jest
wybawieniem.

Zaz dat mi szansg na zatrudnienie, zaz jest dla mnie wybawieniem, gdyby nie zaz sie-

dziatbym w domu, zaz to jedyne miejsce pracy, na otwartym rynku nikt nie chciat mnie
zatrudni¢ — wywiady przepelnione sa tego typu doswiadczeniami. W perspekty-

wie pracownikéw Zaz-y gwarantuja jedyna, docelowa, dostepna i osiggalng for-

me zatrudnienia, jednoczesnie, czesciowo tracac swoja role przejsciowego miejsca

pracy. Rynek zweryfikowal pierwotne zalozenia, pracownicy z niepelnosprawno-

Sciami rzadko ,wychodza” z Zaz-u, aby zdoby¢ zatrudnienie na otwartym rynku.

Dzieje sie tak z r6znych przyczyn: braku chetnych na zatrudnienie pracodawcéw,

specyfiki lokalnosci, ale réwniez z powodu obaw samych 0séb z niepelnospraw-

nosciami.
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Zaklad aktywnosci zawodowej jako miejsce stawania sie
pracownikiem. Do§wiadczenia realizacji pracowniczych zadan

Zaklady aktywnosci zawodowej tak zostaly pomyslane, aby nauczy¢ osoby
z niepelnosprawnoéciami wykonywania powierzonych im zadan zawodowych.
Dzigki pracy trenera czy instruktora nawet ci, ktérzy wczesniej nie mieli zadnych
doswiadczen z pracg, sa w stanie nauczy¢ si¢ prostych i powtarzalnych czynnosci.
Zaz-y prowadza réznorodng dzialalnos¢ i kazdy chetny znajdzie swoje, nawet
najprostsze stanowisko. Zaz-y sa takze miejscami pracy dla oséb po wypadkach,
urazach czy przebytych chorobach psychicznych, czyli dla 0séb z nabyta niepel-
nosprawnoscia, ktérzy nie sa w stanie sprosta¢ wymaganiom i konkurencji rynku
otwartego. To w tych przestrzeniach odnalezli prace na miare swoich potrzeb
i mozliwoéci. Dzigki tym miejscom uwierzyli w siebie, wrécili do pracy, a w zasa-
dzie, mozna by rzec, przestali si¢ jej ba¢. Zaz jest zatem takze przestrzenia reinte-
gracji zawodowej:
Pracowalem za granica. Tam mialem wylew krwi do mézgu, ktéry uszkodzit mi bled-
nik. Dwa lata jezdzitem na wézku i siostra si¢ dowiedziala, ze jest taki zaklad, i przyje-
chalem, pogadalem z dyrektorem i mnie przyjal. Przed wypadkiem bylem catkowicie
sprawny. Normalne zycie i wypadek miatem samochodowy. Bylem w stanie krytycz-
nym, wszyscy mysleli, ze umre. To kompletnie zmienilo moje zycie. Nie ma co poréw-
nywac zycia przed i teraz. Takie jest zycie teraz. Czasami i strach przychodzi, ze sie
przewrdce. Bardzo sie ciesze, Ze pracuje tutaj. Rehabilitacja bardzo mi pomaga, bardzo
mnie usprawnila. Ona postawila mnie na nogi.

Zanim bylem kelnerem, to pracowalem w Anglii i bylem kierowca tira. Rozchorowa-
tem sie psychicznie. Mam umiarkowany stopien, lecze sie psychiatrycznie, na schizo-
frenie; dobrze sie czuje. ZAZ dal mi szanse na prace. Jak nie moge spac, to wpadam
w panike, Ze jeszcze nie $pie, a musze rano wstac i nie bede wypoczety. Najlepiej mi
si¢ pracuje, jak jestem wypoczety. Siostra mi powiedziala o ZAZ. Bylem na rozmowie
i zostalem przyjety. Poczatki byly trudne.

Dzigki otrzymanemu wsparciu pracownicy z niepelnosprawnosciami sg bar-
dzo swiadomi wykonywanych zadan. Wiedza jakie majg obowiazki, wiedza dla-
czego pracuja. Doskonale zdaja sobie sprawe z wlasnych trudnosci oraz potrzeb-
nego wsparcia. Wykonuja bardzo rézne, przydzielone im przez treneréw pracy
lub instruktoréw, zadania, a obecno$¢ oséb wspierajacych daje im poczucie bez-
pieczenstwa. Lubig swoja prace, w relacjach z innymi ludZmi odnajduja rados¢.

Kratownice skladam. Jestem w stolarni, ale na papierni robi¢. Od poczatku, niby sto-
larz, ale papiernik. Kratownice sktadam. Od poczatku, dwanascie lat tu pracuje. Zaklad
otworzyli i pracuje.
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Fajnie tu jest, poznalem duzo ludzi, znajomych i jako$ dajemy rade. Obieranie ziem-
niakéw, warzywa, pieczenie tam miesa, zupy pomagam gotowag, frytki pieczemy i je-
stem jeszcze kelnerem. Mycie naczyn. Mnie kierowniczka w kuchni troche uczyla, co
mam robi¢, czego nie. Bycia kelnerem kolezanka mnie uczyla. Jak sa kolonie, chrzciny
i wesela. Jak sg imieniny i urodziny, to tez w soboty i niedziele pracuje.

Inne glosy pracownikéw uwypuklaja kontekst postrzegania wsparcia oraz re-

lacji w pracy. Pokazuja réwniez motywacje do pracy, proces stawania sie pracow-

nikiem i przywigzanie do miejsca pracy. Zaz postrzegany jest jako docelowe miej-

sce pracy, miejsce kreujace szanse na stanie sie pracownikiem.

Pomagam na kuchni, wycieram naczynia, myje podloge, sprzatam na korytarzu i na
odbieraku siedze. Dzisiaj na odbieraku siedziatam, oczkowalam ziemniaki, sprzatatam
i musialam i$¢ na wydawke. Ta wydawka to idzie na szpital, taki obiad. Dla szpitala go-
tujemy i dla internatu. Od razu przyszlam tutaj na kuchnie, aby tu pomagaé. Ja nie
smaze, bo kucharki tu smazg. Rano wstaje 5.15, wychodze 5.45. Jestem tu przed 6. Od
6 do 12.45 pracuj¢. Dojezdzam autobusem. Jak koncze drugg zmiane, to jestem w do-
mu przed 19. Bardzo sie ciesze, ze pracuje. Dlugo czekalam i ciesze sie, ze pracuje.
Wszyscy wiedza, co maja robi¢. Pani R. nam méwi. Ja obieram, kroje. Nakladam porcje.
Jak kroje marchewke, to trzeba to na przyklad przelozy¢. Tutaj jest dobrze, dogaduje-
my sie, wszystkich lubie i wszyscy mnie lubia. Troche sie stresowalam na poczatku;
myslalam, czy ja dam rade tutaj pracowac, czy ja sobie poradze. Teraz mysle, aby nie
odchodzi¢ z pracy. Sama z siebie nigdy nie odejde. Dobrg mamy atmosfere, pomoga
mi. To jest moja wymarzona praca. Juz wczeséniej chcialam tu przyjsé. Tu moga mi po-
moc, a tam na przykltad w innym zakladzie, tam, u mojej mamy, to tylko caly czas ma-
terialy ciezkie musialabym dzwiga¢. Tu jest dla mnie lepiej, bardziej moge sobie pora-
dzi¢. To jest moje miejsce docelowe. Czasami nie mam humoru, ale szefowa rozumie.
Pani R. jest dobrg szefowa, na wszystko pozwala. Jak co$ jest brudno, to trzeba popra-
wi¢. Tylko pomagam, gotowac nie pozwolg, bo kucharki od tego sa. Ja sie boje goto-
wac, ze co$ sknoce. Lubie, jak mnie chwala.

Jestem tu dziesie¢ lat. Rézne rzeczy sie robi, kiedys byly kartony, kiedys byly plakaty,
kratki sa male i duze. Jest taka maszyna, ze folie sie zaklada i tam sie néz i tyzeczki
i widelec wklada. I potem maszyna jedzie i potem pakujemy do kartonu, i sie odlicza.
To jest papiernia. Pracowalam kiedy$ na szwalni, ale najlepiej pracuje mi sie tutaj, na
papierni. Tu jest najfajniej. Bo jak czasami co$ robie, to ja potrafie dwie kratki zrobic,
a kolezanka jedna. Przychodze, trzeba sie przebra¢, ié¢ na sale, tam robimy, skladamy.
Robimy kratke wiekszg czy malg, a potem jest telefon od pana M. i méwi nam, co ma-
my robi¢. Mamy o 9 pietnascie minut przerwy, o 11 kawa. Jak koncze, to zamiatam,
trzeba si¢ umy¢, przebieram si¢ i wychodze. Do miasta pdjde, do kolezanki, do siostry,
i 0 15 mam autobus. Daleko mam do domu, 26 km.

Jestem zadowolony z tej pracy. Dobrze mi si¢ tu pracuje. Spotykam si¢ z kolegami,
gramy w pilke, naleze do PSONI team, chodze na basen, na sitownie. Robie, co do

mnie nalezy, i wiem, czego ode mnie oczekujg. Czasami jest komfortowo, a czasami
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trzeba sie dostosowac do zwierzchnika. Z tego wzgledu, ze pracuje w niskim wymia-
rze godzin, to mi sie podoba. Po 8-9 godzin bardzo by mnie wyczerpywato. To mi sie
podoba, ze pracuje.

Podpalki tu robie. Knot musi by¢ na $rodku. Pracuje tu juz na podpalkach jedenascie
lat. Zle mi szto na porzadkowym, to mnie przerzucili na podpatki. W drodze wahania
sie zgodzitlem. Ta praca mi si¢ podoba, bo jestem bezpieczniejszy i nic mi sie nie stanie.
Jak cos jest nie tak, to szefowej zglosze. Ja jestem na podpatkach, jakbym w domu byt.
Juz bym nie chcial stad odchodzic.

Ja chce tylko tu pracowag, bo ja sie gubie w terenie. Chce to miejsce i lubie to miejsce.
Lubie sortowag, tupac, lubie pakowag, lubie topié. Nie chce zmieniaé pracy, ciesze sie,
ze mam te prace. Trudno by bylo bez pracy. Nie chce zmieni¢, mam epilepsje. Nie daj
Boze gdzies p6jde i dostane ataku, i sie zgubie, i kto mnie znajdzie? Chce tu byc¢ i tyle.
Ja tej pracy nie zmienie, bo ja si¢ nauczylam tu i to jest moje miejsce.

Doswiadczenie codziennej pracy w Zaz-ie jest doswiadczeniem sukcesu, zro-
zumienia oraz dobrej atmosfery relacji. Pracownicy z niepelnosprawnosciami
czuja sie bezpieczni, akceptowani oraz wspierani na miare swoich potrzeb. Mniej-
sza liczba godzin, brak presji i pomoc w rozwigzywaniu probleméw sa dla nich
bardzo istotne. Zaz jest dla nich miejscem, dzigki ktéremu otrzymali zatrudnienie,
bardzo czesto jedynym dostepnym z racji ich specyfiki funkcjonowania oraz sy-
tuacji na lokalnych rynkach pracy. Ich niepewnos¢, charakterystyczna dla poczat-
ku pracy, zwigzana z brakiem pewnosci siebie oraz nieznajomoscia zadania, mija
w trakcie nabywania umiejetnosci pracowniczych pod okiem przyjaznego in-
struktora. Atmosfera w miejscu pracy jest dla nich niezwykle istotna. Wielokrotnie
podkreslali, ze w tych swoich miejscach pracy czuja sie zrozumiani, wystuchani
oraz traktowani jak prawdziwi pracownicy. W narracjach do$wiadczenie réwno-
Sci, docenienia, mozliwo$¢ opowiedzenia o swoich problemach akcentowane jest
niezwykle czesto. Pracownicy zwlaszcza z niepelnosprawnoscig intelektualng
potrzebuja takiej przestrzeni uwagi.

Zaklad aktywnosci zawodowej jako bezpieczna i przyjazna
przestrzen pracy. Do$wiadczenie zrozumienia dla pracowniczej
innosci

W narracjach pracownikéw z niepelnosprawnosciami pojawia sie réwniez
niezwykle istotny watek wskazujacy na ich ogromne przywiazanie do Zaz-6w
jako swoich wymarzonych miejsc pracy, w ktérych panuje szacunek i zrozumie-
nie ich odmiennosci. Do$wiadczaja ponadto rownosci relacji oraz wsparcia w dia-
logu. Postrzegaja swoje przestrzenie pracy jako te, ktére daly im szanse na prace,
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bez nich byli bezrobotnymi, bezskutecznie poszukujacymi pracy. Uwazaja ponad-
to, ze Zaz stwarza im zadania mozliwe do wykonania oraz zapewnia wsparcie
w razie kryzysu, tu czujg si¢ bezpiecznie, w przyjaznej i pelnej zrozumienia prze-
strzeni realizuja swoja zawodowa biografie, nawiazuja relacje, prowadza ciekawe,
doroste i spelnione zycie. Niektérzy mysla o zmianie pracy, chca sie odwazy¢
i sprobowac swoich sil na rynku otwartym inni uznaja te prace za wymarzong,
docelowa i jedyna.
Tu jest wiecej ludzi, inaczej sie czlowiek zachowuje tutaj i chociaz pare zlotych ma dla
siebie. To jest moja wymarzona praca, w innej nie dalabym rady, bo jest trudno.
W sklepach siebie nie widze, bo trzeba liczy¢ i si¢ nie pomyli¢. Najlepiej jest tutaj, bo mi
dobrze wychodyzi i juz. Gdyby nie ZAZ, to nie byloby pracy. Najbardziej tutaj mi wy-
chodzi, bo wiem, ze umiem, Ze potrafi¢. Nie wiem, czy dalabym rade gdzie indziej.

Dla mnie to jest moje miejsce pracy. Dla takich oséb to jest idealne miejsce. Mozna sie
nauczy¢ nowych rzeczy. To jest prawie to, co na rynku. Dajg szanse dla tych niepetno-
sprawnych. Rozumieja nas, wiedza, Zze my istniejemy na tym Swiecie. A nie odpychaja
nas. Niektorzy ludzie tacy sa. Wiem, co od dziecka przeszlam, ale jako$ to przecierpia-
tam. Zobaczymy, co bedzie dalej, chcialabym tu pracowa¢, gdzie ja pdjde, ciezko zna-
lez¢ prace jako niepelnosprawni. Niektérzy naprawde szansy nie daja.

Pracuje tu od poczatku dzialania tego zakladu. Nie jestem na silach, aby zacza¢ gdzie
indziej robote. Tu mi odpowiada taka, akurat robota przyjemna, z ktéra sobie radze,
z ktéra moge sobie poradzi¢. Jestem pomocnikiem na pralni, sprawdzitlem sie i zosta-
tem. Ta praca daje mi satysfakcje i jestem w stanie to wykonaé. Jest duzo ludzi, ktérzy
potrzebuja pracy i kontaktu z innymi ludZmi; potrzebne s3 takie miejsca pracy. I na
psychike dobrze dzialaja.

We wszystkich nawolywaniach do zwiekszenia rotacji w Zaz-ach nalezy
uwzglednia¢ ludzki czynnik czy tez wole pracownika z niepelnosprawnosciami,
dla ktérego praca na otwartym rynku pracy wcale nie musi oznaczaé najwieksze-
go spolecznego dobrodziejstwa. Jak pokazuja narracje, zaréwno pracownikéw,
jak i wszystkich organizujgcych prace w tych spotecznych przedsiebiorstwach,
stanowia one pewien mikro$wiat, w ktérym taki pracownik odnalazt swojg droge
realizacji doroslo$ci. W narracjach wybrzmiewa wrecz mitos¢ do pracy, do tego
miejsca, do wykonywanych zadan oraz deklaracje, ze nigdy tej pracy nie zosta-
wia, gdyz to ona dala im szanse na samodzielno$¢, na zmiane spolecznego statusu
i na zmiane siebie.

Podsumowanie

Perspektywa doswiadczenr pracownikéw z niepelnosprawnosciami zatrud-
nionych w zakladach aktywnosci zawodowej odslania ich prawde o tych miej-
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scach czy przestrzeniach pracy, ukazujac jednoczesnie — by¢ moze — odmienny
poglad myslenia o rynku chronionym i o tym, co jest dla nich najlepsze, odmien-
ny od ogdlnie panujacego przekonania o jedynie slusznej drodze aktywizacji
zawodowej zwiazanej ze zdobyciem i utrzymaniem pracy na otwartym rynku.
Artykut 27 Konwengji o Prawach Oséb Niepelnosprawnych ONZ glosi: Pafistwa-
Strony uznaja prawo 0sob niepelnosprawnych do pracy, na zasadzie réwnosci
z innymi osobami; obejmuje to prawo do mozliwosci zarabiania na zycie poprzez
prace swobodnie wybrana lub przyjeta na rynku pracy oraz w otwartym, integra-
cyjnym i dostepnym dla oséb niepelnosprawnych srodowisku pracy. Oznacza to,
ze osoby z niepelnosprawnosciami maja mie¢ szanse na zdobycie i utrzymanie
zatrudnienia w miejscu przez siebie wybranym, w miejscu rozumiejacym potrze-
be wspierania takiego pracownika oraz w miejscu umozliwiajagcym samorealiza-
c¢je. Dla jednych bedzie to otwarty rynek pracy, dla innych natomiast rynek chro-
niony, tudziez preznie rozwijajacy sie rynek obszaru ekonomii spolecznej, do
ktérego naleza réwniez zaklady aktywnosci zawodowej. Powréce do pytan po-
stawionych w tym artykule, zaczynajac od pierwszego zawartego w tytule, moze
zbyt polaryzujacego, zbyt draznigcego czytelnika: czy zaklady aktywnosci zawo-
dowej sg przestrzenig rozwoju i niezbednym ogniwem w systemie aktywizacji
zawodowej, czy sa gettami legitymizujacymi wykluczenie oséb z niepelnospraw-
nosciami z otwartego rynku pracy? Perspektywa pracownikéw z niepelnospraw-
noéciami nie pozostawia zludzen. Dla nich sg to miejsca dajace zatrudnienie,
miejsca budowania relacji i samorozwoju. Miejsca wydobywajace ich ze stagnacji
i beznadziei po dlugich latach poszukiwania pracy, tkwienia w warsztacie terapii
zajeciowej czy bycia w poczuciu bezuzytecznosci w czterech $cianach domu. Nie-
stety polityka inkluzji, nawolywania do tworzenia inkluzywnego, otwartego ryn-
ku pracy czy polityka réwnosci i réwnych szans zderza sie z despotq kapitali-
stycznego rynku pracy, w ktérym rzadzi zysk i rachunek ksiegowego. Owszem
rynek ten powoli otwiera si¢ na r6znorodnos¢ pracownicza, ale nie kazdy da so-
bie na nim rade, nie kazdy pracodawca bedzie mial ochote na udzielanie wiecz-
nego wsparcia, stad konieczne jest istnienie obok siebie réznych instrumentéw,
ustug wspierajacych zatrudnienie, jak i réznych miejsc pracy. Inaczej méwiac
sektor ekonomii spotecznej czy chroniony rynek pracy jest niezbedny, aby prze-
zwycieza¢ wykluczenie 0séb z niepetlnosprawnosciami z obszaru platnej pracy.
Ponadto nie tylko pracownicy z niepelnosprawnosciami zderzaja sie z murem
braku zatrudnienia na rynku otwartym, zderzajg sie z nim réwniez same Zaz-y.
Mialy by¢ przeciez w systemie wsparcia zatrudnienia miejscami przejsciowymi,
mialy przygotowywaé pracownikéw do wyjscia do dalszego zatrudnienia. Jak
pokazuja doswiadczenia oraz rézne raporty. Tak nie jest, niewielu pracownikéw
»~wychodzi z Zaz-u” z réznych przyczyn. Poniewaz nie ma chetnych pracodaw-
cOw, poniewaz sami pracownicy tego nie chcg, poniewaz na danym lokalnym
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rynku nie ma w ogoéle pracodawcéw czy miejsc oferujacych zatrudnienie. W przy-
taczanym Raporcie koncowym. Badanie zakladéw aktywnosci zawodowej (2017)
temat spelniania tego ustawowego zadania jest bardzo eksponowany, podkresla
sie zauwazalng staba rotacje pracownikéw. Marek Rymsza jest zdania, ze nie-
droznos¢ Zaz-6w jest najwieksza ich staboscia, jak pisze: ,...rzadko sie zdarza, aby
realizowaly one cele statutowe polegajace na krétkoterminowym zatrudnieniu
przygotowujacym niepelnosprawnych pracownikéw do podjecia pracy na otwar-
tym rynku, a na ich miejsce przyjmowaniu kolejnych chetnych do zatrudnienia”.
Czesciej sie zdarza, ze Zaz ,konserwuje” stan zastany, co oznacza, ze rotacja pra-
cownikéw jest znikoma lub w ogodle nie zachodzi. Prowadzi to do oferowania
stabilnego dlugookresowego zatrudnienia niewielkiej liczbie w ten sposéb
»uprzywilejowanych” oséb niepetnosprawnych (2013: 88). Uwazam jednak, Ze tej
sytuacji nie mozna rozpatrywa¢ w oderwaniu od wspomnianej juz rzeczywistosci
polskiego rynku pracy oraz woli zatrudnionych tam pracownikéw, ktérzy po-
strzegaja swoj Zaz jako bezpieczne i ostateczne miejsce pracy; wiele oséb z umiar-
kowanym i znacznym stopniem niepelnosprawnosci boi sie réwniez rynku
otwartego i nie chce szuka¢ tam zatrudnienia, wielu takze — po nieudanych pré-
bach utrzymania pracy na rynku otwartym — poszukuje ponownie zatrudnienia
w zakladach aktywnosci zawodowej. Wspoélczesne zaklady aktywnosci zawodo-
wej prowadza bardzo réznorodng dziatalnoé¢ otwarta na spolecznosé lokalng,
poza praca produkcyjnag jest to dziatalnoé¢ ustugowa otwarta na klienta (tj. ka-
wiarnie, restauracje czy hotele). W mojej ocenie, bazujacej takze na glosie pracuja-
cych tam o0s6b, sa niezwykle potrzebnym ogniwem aktywizacji zawodowej, na-
wet w sytuacji matej rotacji pracownikéw, stanowia bezpieczng przestrzen pracy
dla wielu oséb z niepelnosprawnosciami. Tu, w dostosowanej przestrzeni i pel-
nym zrozumieniu pracowniczej odmiennosci, w przestrzeni priorytetu dostoso-
wania zadan do potrzeb i mozliwosci ich wykonania, w przestrzeni doskonalej
jakosci oferowanego produktu osoby z niepelnosprawnosciami moga realizowac
swoje marzenia o byciu pracownikiem. W systemowym ukfadzie natomiast za-
kiady aktywnosci zawodowej stanowig ogniwo aktywizacji, reintegracji zawodo-
wej oraz sa narzedziem walki z dyskryminacja 0oséb z umiarkowanym i znacznym
stopniem niepelnosprawnosci na rynku pracy, dajac im pewne zatrudnienie.

Bibliografia

Abbas ]. (2017), Economy, exploitation and intellectual disability [w:] R. Malhotra (red.),
Disability Politics in a Global Economy. Essays in Honour of Marta Russell, Routledge,
Oxfordshire.

Charmaz K. (2009), Teoria ugruntowana. Praktyczny przewodnik po analizie jakosciowej, PWN,
Warszawa



Zaktad aktywnosci zawodowej — przestrzeri rozwoju i niezbgdne ogniwo. .. 103

Garbat M. (2007), Koszty publiczne z tytutu zatrudniania oséb niepetnosprawnych, Aktywizacja
Zawodowa Oséb Niepelnosprawnych, 1: 169-172,

Garbat M. (2017), Spoleczny wymiar niepetnosprawnosci w teorii ekonomii, Studia Oeconomi-
ca Posnaniensia, 10(5): 63-84.

Giermanowska E. (red.) (2014), Zatrudniajgc niepetnosprawnych. Dobre praktyki w Polsce
i innych krajach Europy, Wydawnictwo AGH, Krakéw.

Giermanowska E. (2016), Niepetnosprawny jako pracownik i pracodawca [w:] J. Niedbalski,
E. Zakrzewska-Manterys (red.), Samodzielni, zaradni, niezalezni. Ludzie niepetnosprawni
w systemie polityki, pracy i edukacji, Wydawnictwo Uniwersytetu L.odzkiego. £.6dz.

Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych (2012), Dz. U. z 2012 r., poz. 1169, www.
konwencja.org (dostep: 23.09.2023).

Mikulski J. (1995), Rehabilitacja zawodowa oséb niepetnosprawnych [w:] J. Auleytner (red.),
Polityka spoteczna. Stan i perspektywy, Wyzsza Szkola Pedagogiczna Towarzystwa
Wiedzy Powszechnej, Warszawa.

Raport koricowy. Badanie zaktaddw aktywnosci zawodowej (2017), PFRON, Warszawa.

Roulstone A., Barnes C. (red.) (2005), Working Futures? Disabled People, Policy and Social
Inclusion, Policy Press, Bristol.

Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 17 lipca 2012 r. w sprawie
zaktadéw aktywnosci zawodowej (Dz. U. z 2012 r., poz. 850), http:/isap.sejm.gov.
pl/isap.nsf/DocDetails.xsp?id=WDU20120000850 (dostep: 22.09.2023).

Russell M. (2017), What disability civil rights cannot do: Employment and political economy [w:]
R. Malhotra (red.), Disability Politics in a Global Economy. Essays in Honour of Marta
Russell, Routledge, Oxfordshire.

Rymsza M., Karwacki A. (2013), Standardy jakosci ustug jako narzedzia zarzqdzania procesami
Swiadczenia ustug reintegracji (rehabilitacji) spolecznej i zawodowej w Centrach Integracji
Spotecznej, Klubach Integracji Spolecznej i Zaktadach Aktywnosci Zawodowej, Instytut
Spraw Publicznych, Warszawa.

Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnia-
niu oséb niepelnosprawnych. (Dz. U. z 1997 r. Nr 123, poz. 776), https:/isap.
sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDetails.xsp?id=WDU19971230776(dostep: 22.03.2020).

Waszkowski H. (2016), Ruch spdtdzielczosci inwaliddw i jego znaczenie dla rozwoju rehabilitacji
0s0b niepetnosprawnych w Polsce, Niepelnosprawnos¢. Zagadnienia, problemy, rozwia-
zania” 4(21): 97-122.



Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 48/2023

Disability. Discourses of special education
No. 48/2023

Ying Liu
Start for Ph.D. in Social Science Department, University of Gdansk, Poland;
Department of Judicial Administration, The College of Henan Procuratorial Profession, China

Zhiyin Guo

Start for Ph.D. in Social Science Department, University of Gdansk, Poland;

Deputy Secretary of Humanities and Law School, Zhengzhou University of Aeronautics, China
https://doi.org/10.26881/ndps.2023.48.07

Exploring the Role of Counselors Amidst Governance
Dynamics: Authoritarian in the Chinese Higher
Education Context?

This article explores the unique role of college counselors in China, combining theoretical state-
ments and case analyses. In China, the term “Fu Dao Yuan” refers to counselors who have a wider
range of responsibilities and greater authority than their English counterparts. They are the back-
bone of ideological and political education for Chinese college students, serving as both teachers
and friends. Counselors must have solid knowledge of socialism with Chinese characteristics, the
Communist Party of China, psychology, and other relevant topics. They typically perform duties
in nine sections, including ideological and political theory education, as well as Party and League
construction. Counselors are on the front line of student affairs, acting as a bridge between the
school and students. They help students with various problems related to life and study. Counsel-
ors hold authority for students, as their notices represent official school news. However, counsel-
ors are also sandwiched between students and the school, similar to a sausage in a hot dog. Com-
paring the handling mechanisms of student affairs in western universities, the author highlights
the benefits of the counselor system to schools and students while counselors face pressure due to
their authoritarian nature.

Key words: a counselor, student affairs, authoritative figure, Chinese higher education

Analiza roli doradcow w kontekscie zarzadzania w chifiskim
systemie szkolnictwa wyzszego

W prezentowanym artykule podjeto analize wyjatkowej roli doradcéw uczelni w Chinach po-
przez polaczenie aspektéw teoretycznych z analizami przypadkéw. W chifiskim kontekscie ter-
min ,Fu Dao Yuan” odnosi si¢ do doradcéw, ktérzy posiadajg szersze obowigzki i wigkszy autory-
tet niz ich odpowiednicy w krajach anglojezycznych. Pelnig oni kluczowa role w ksztaltowaniu
ideologicznej i politycznej edukacji chinskich studentéw college’u, pelniac takze funkcje nauczy-
cieli. Doradcy musza dysponowa¢ doglebna wiedza na temat Komunistycznej Partii Chin, psy-
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chologii oraz innych istotnych zagadnien zwiazanych z edukacja. Zazwyczaj, ich obowiazki
obejmuja dziewie¢ obszaréw dzialalnosci, m.in. edukacje w dziedzinie teorii ideologicznej i poli-
tycznej, a takze promowanie przynaleznosci do partii i ligi. Stanowig oni pierwsza lini¢ wsparcia
dla studentéw, stanowiac lacznik miedzy instytucjg a uczniami. Pomagaja oni studentom w réz-
nych kwestiach zwigzanych zaréwno z zyciem codziennym, jak i naukg. Ogloszenia doradcéw
reprezentuja oficjalne komunikaty szkoly, pelnia oni funkcje ,kierownicza” w odniesieniu do stu-
dentéw. Jednakze, réwnoczesnie pelnig role posrednikow miedzy uczniami a instytucja. Autorzy
poréwnuja mechanizmy zarzadzania sprawami studenckimi na zachodnich uniwersytetach, pod-
kreslajac korzysci wynikajace z systemu doradczego w Chinach, zaréwno dla instytudji, jak i stu-
dentéw, akcentujac unikatowg role funkcji doradcy w chifiskim systemie edukacji wyzszej.

Stowa kluczowe: doradca, wsparcie studentéw, autorytet w edukacji, chinskie szkolnictwo wyzsze

Introduction

With the development of globalization, the concept of global village has been
recognized by more and more young people who will take studying abroad as
another choice. China has become one of the most popular international study
destinations, and the total number of students studying in China every year is on
the rise. Besides understanding Chinese higher education system, students who
are considering or preparing to study in Chinese universities, must have a knowl-
edge of counselor, a specialization in China’s higher education system, whom
everyone will have an intersection with.

Undergraduate
> Colleges or
Universities
A
College Undergraduate Graduate Postgraduate
Entrance Entrance #| Schools or > Schools or
Examination Examination Institutions Institutions
A

A

Vocational-technical

> Colleges or 2 Years
Universities AfterA
Graduation

Figure 1. Higher Diploma Education System in China

Source: Base on the Higher Education Law of the People's Republic of China.

In China, higher education includes diploma education and non-diploma
education. Higher diploma education can be divided into vocational-technical
education, undergraduate education and graduate education. Higher education is
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carried out by schools or other higher educational institutions. Universities and
independent colleges mainly implement undergraduate education and above.
Vocational-technical schools carry out corresponding education. With the ap-
proval of the administrative department of education under The State Council,
scientific research institutions may undertake the tasks of graduate education
(China’s National People’s Congress, 2019). It is shown as Figure 1. Other higher
educational institutions can carry out non-diploma education which was incorpo-
rated in various forms and will not be centered on here.

The Ministry of Education of the People's Republic of China (MEPRC) has
clearly pointed out that colleges and universities should set up full-time counselor
posts in accordance with the overall teacher-student ratio of no less than 1:200,
and in accordance with the principle of combining professional and professional,
the full number of counselors should be in place (MEPRC, 2017). This means that
all of the colleges and universities should set up counselor positions and every
student could enjoy counselor’s service. According to the data announced by
Chinese National Bureau of Statistics (CNBS), in 2022, there are 3.65 million
graduate students and 10.145 million vocational-technical and undergraduate
students at school (CNBS, 2023). While, on March 17, 2022, the Ministry of Educa-
tion press conference news, as of the time, there were 240,800 full-time and part-
time counselors in colleges and universities across the country, which is about
5,2000 more than 2019 (Xin Hua, 2022).

The Role of Counselor in Chinese Higher Education

The Ministry of Education of the People's Republic of China defines “the
counselor is an important part of the teachers and management team in colleges
and universities, and has the dual identity of teachers and cadres (administrators).
Counselors are the backbone of ideological and political education of college stu-
dents, and they are the organizers, implementors and guides of daily ideological
and political education and management of college students. Counselors should
strive to be students' life mentors and intimate friends for healthy growth”
(MEPRC, 2017).

In a word, counselor is an ideological and political teacher who will cultivate
relative education, an students’ affairs administrator who will implement the school
student management regulations, and students’ tutor who should devote himself or
herself to addressing students” needs so that to promote students” whole develop-
ment at same time. It is a compound profession focusing on student affairs.

Chinese counselor system begins from the war ages. At that time, military
school set political instructors to firm soldiers” thoughts and spirits in the case of
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material scarcity, thus forming a strong cohesion and combat effectiveness of the
Chinese army. That was the prototype of a college counselor in China (Zhao, 2014).

In 1951, Report on The Adjustment Program of The National Institute of Engineering
was issued by the Ministry of Education of the People’s Republic of China. It puts
forward the political counselor system in colleges and universities, which marks
the beginning of the construction of college counselor team in China now.

In 1953, Tsinghua University, one of the best universities in China, applied to
the Ministry of Education for the establishment of student political counselors, and
after the request was approved by the MEPRC, Tsinghua University became “the
forerunner of the political counselor system in universities, and also marked the first
time that counselors became a fixed career category” (Zhao & Zhang, 2022).

Secretary of The University Party Committee

Vice Secretary/President

Figure 2. The Common Management System of Chinese Colleges and Universities

Source: Collected and Summarized from Official Websites of Chinese Colleges and Universities.



108 Ying Liu, Zhiyin Guo

In 2004, the Central Committee of the Communist Party of China and The
State Council stressed that counselors and homeroom teachers are the backbone
of ideological and political education of college students in the file that Opinions on
Further Strengthening and Improving the Ideological and Political Work of College Stu-
dents. The document changed the title of political counsellor to counsellor for the
first time (Zhao & Zhang 2022).

In 2005, 2006 and 2017, the Ministry of Education successively issued regula-
tions on the construction of counselors in colleges and universities.

As is known that there are so many positions in Chinese universities and col-
leges. Why does the MEPRC, a state institution, issued regulations specifically for
one position in a university several times? That speaks volumes about his impor-
tance. Why is it so important? If we conduct an overview of common manage-
ment system in Chinese colleges and universities (Figure 2), we will conclude that
counselor is the bottom of school’'s management system but the front-line of stu-
dents’ affairs professionals. Chinese universities practice the president responsibil-
ity system under the leadership of school’s Chinese Communist Party Committee
(CCPC). The school’'s CCPC is the top leadership core and make decisions for the
major issues of the school. Since the secretary of the school’'s CCPC is its organ-
izer, coordinator and supervisor, therefore, popular speaking, secretary is the
head leader of a school and its priority is ensuring that all aspects of the school are
under the leadership of the Party. The president is the legal representative of the
university, organizes the implementation of the decisions of the Party Committee,
and is fully responsible for teaching, scientific research and administrative man-
agement. The Party committee of the university is generally composed of the
secretary, president, deputy secretary and vice presidents'. Each party member is
in charge of several departments or faculties.

As Figure 2 shows, counselors, teachers and administrators are equal class,
why author mentioned counselors are at the bottom? Because among them, coun-
selors spend most time getting along well with students and have a clear knowl-
edge about students, so when teachers or administrators come across some prob-
lems about students, they'd like to contact counselors. For example, if the
attendance of the class is poor, some teachers will reflect it to its counselor to deal
with. Or, students didn’t pay tuition fee timely, the finance and accounting de-
partment will send the students” list to counselors to inform the students. All
kinds of affairs involving interests and needs of students are dispersed to different
functional departments such as academic affairs, logistics, medical care, admis-
sions and employment, defense, and sports departments. In other words, Chinese
college counselors must carry out or acquaint themselves with all notices pertain-

' Summary from the university charter.
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ing to student affairs from multifarious departments, assuming the added respon-
sibilities of providing ethical, political, and career guidance, and dealing with dif-
ferent kinds of problems from students (D. He 2016; Chen 2022). In a word, every
work as long as it should be done by students, it will be counselors’ task finally,
which forces counselors into an authoritative role consequently.

Authoritative, means having or arising from authority and demonstrating au-
thority.” Altemeyer (1988, 1996) proposes a social learning explanation for authori-
tarianism and argues that people learn behaviors such as aggression toward out-
groups, submission to authority, and extreme conventionalism from their social
contexts (Gray, Durrheim 2012). Measures of authoritarianism then merely index
attitudes towards whatever specific group relationships the individual had in mind
(Gray, Durrheim 2012). For students, counselors represent the authority of the
school, supervise and implement all rules and regulations, decide rewards and pun-
ishments for students, and are the authority of student management. Therefore, to a
certain extent, counselors are the epitome of authoritarianism in colleges and uni-
versities. But it's worth noting that this is only from a student's perspective. From
the perspective of the whole university management system, the counselors are the
weak ones in the system since any administration can dictate to a counselor.

The Position Responsibilities of Counselors

In the regulation of counselors’ construction in Chinese universities and col-
leges issued by MEPRC in 2017, which is the latest regulation about counselors, it
illustrates 9 items as the position responsibilities of counselors:

1. Ideological Education and Value Guidance

Education is a major strategy for the country and the Party. China is a socialist
country under the leadership of the Communist Party of China (CPC). This
means that our education must take training future builders and successors of
socialism as its fundamental task, training generation after generation of useful
talents who support the leadership of the Communist Party of China and China’s
socialist system and are determined to work for socialism with Chinese character-
istics throughout their lives (Xi 2018).

During the entire school period, counselors should enhance student’s under-
standing of the Communist Party of China and the socialist system, support the
leadership of the Communist Party of China, and strive for socialism with Chinese

> From Wikipedia.
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characteristics through thematic education, heart-to-heart talks, Party and League
activities, and social practices. Counselors should understand the dynamics of stu-
dents' thoughts and keep it in mind about students’ basic information, such as fam-
ily status, financial status, religious beliefs, hobbies, part-time jobs, relationships, and
so on forth. At present, there are many ideological problems of college students in
our country, such as personality publicity, rebellion, sensitivity, etc., which requires
counselors to correctly grasp the students’ mentality and emotions (Bai, Zhou 2021).
And conduct education and guidance in time according to the hot spots and focus
issues that students are concerned about. At the same time, they should carry out
patriotism, gratitude, integrity, civilized etiquette, labor, traditional culture and
other education, to help students develop a good psychological quality, establish
a correct world outlook, life outlook and values, inherit and carry forward tradi-
tional virtues, and publicize traditional culture (MEPRC, 2017).

For instance, year 2021 is the 100™ anniversary of the birth of CPC, every
counselor held series of relative activities to celebrate it and to learn heroes” spirits,
such as speech contest, watching movies and so on. The 20™ National Congress of
CPC (NCCPC) was held on October 16™, 2022. Before it was opened, counselor
organized themed class meetings to learn the importance of this grand meeting
and afterward, studied the Report of 20" NCCPC especially the part about educa-
tion and youth carefully with his or her students’. Due to COVID-19, the campus
was locked down during six semesters, so students had to stay at campus if with-
out permission. During those periods, counselors organized online and offline
meetings frequently to stress school’s discipline, collect and meet students’ needs,
know students” mental and physical conditions so that to spare more attention to
these fragile ones.

2. The Communist Party, The Communist Youth League
and The Class Construction

It is necessary to select and train the backbone of the class, set up a class cadre
team, and realize the daily benign operation of the class. Help students who want
to join the Chinese Communist Youth League (CCYL), apply for membership,
and encourage league members to participate in activities organized by the CCYL.
Help league members who meet the requirements for membership to join the
Communist Party of China (CPC), and organize party members to participate in
party organization activities (MEPRC, 2017).

In that counselor’s work is multi-ply, a functional cadre team is necessary to
share some easy work, meanwhile team members will obtain more opportunities,

> Many related news can be found on the website of universities and other official medias.
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therefore it is a vital moment for both counselor and freshmen. Normally, the
cadre team members will not be changed in the whole college life.
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Figure 3. The Basic Political Party Path of Chinese Young Students

Source: Data from Constitution of the Young Pioneers of China, Constitution of the Communist
Youth League of China, Constitution of the Communist Party of China.

In China, primary students above 6 years old will all be a member of Young
Pioneers and leave it automatically until over 14 years old when they can apply
for a member of the Chinese Communist Youth League (CCYL) while the out-
standing ones will be approved. Members of the CCYL who over 28 years old will
withdraw automatically. Data from the CCYL, there are 73.715 mllion members of
the CCYL up to the end of 2021 and the number decreased to 73.583 million at the
end of 2022 (Bai Du 2023), from which it shows the admission of the CCYL is
shrinking. Ordinarily, when people who under 28-year-old submit the application
of joining the CPC, should meet both conditions that are over 18 years old and
a member of the CCYL. College is the peak period for Chinese youth to join the
Party (CPC). Because of the precious quota, stiff competition and strict procedure,
counselor has duty to recommend brilliant ones who must recognize the program
and constitution of the Party and love the Party to be the candidate.

3. Studying As Students’ Priority- Study Atmosphere Construction

Cooperate with the class cadre team to form a positive and excellent class style
and diligent learning style through activities, create a mutual help, unity and
friendly class atmosphere, so that students have a sense of belonging, identity and
happiness in the class. Master the training plan and employment prospects of
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students” majors, and enhance students' professional identity and learning enthu-
siasm (MEPRC, 2017).

When the counselor knows that the number of people taking self-study
classes in spare time is small, or the class participation is not particularly active, he
needs to figure out the real reason. Is the course too difficult? Have students re-
cently been addicted to certain games? After finding out the real reason behind,
guide the class committee to organize related activities, such as reading clubs,
experience sharing and so on, gradually lead the class to form a healthy and active
learning atmosphere.

4. Student Daily Affairs Management

Assist new college students in getting acquainted with and adjusting to cam-
pus life by providing lectures, themed discussions, and other resources. Encour-
age students to adhere to school regulations and follow disciplinary procedures.
Additionally, allow students who require leave to request it. Help students with
financial difficulties to apply for national grants, national student loans, work-
study positions, etc. To apply for student cards, discount train ticket cards, and
organize freshmen to do the physical examination. Verify the identity of new
students to prevent non-recorded registration. To complete the work of evalua-
tion and award. Inspect students” dormitories, supervise students not to use elec-
trical appliances illegally, go back dormitory on time and build their unique dor-
mitory culture. To collect the needs of students’ study and life, then help them
solve practical problems, and make their student life smoother and happier
(MEPRC, 2017).

Taking time off from school campus during the pandemic is a headache for
counselors. Because of the virus, the campus is lockdown during six semesters,
and students who have to go out for emergency must write leave notes after per-
mitted by counselor. Counselor would give an account of permission to the dean
who must sign on the note if the leave was approved. And the vice president's
signature is required if student was going to leave the city. Counselors need to
report students’ absence every day. Before student returning to school, counselor
must check the nucleic acid results of students and register the travel track of stu-
dents during leave, confirm that students have not returned from high-risk areas,
and after report to the students’ affairs department, students can return to cam-
pus. In the whole period, counselors were very stressful, on the one hand, they
should solve the practical problems of the students, on the other hand, they had
to resist the risk of the epidemic. If one of their students brings the virus onto
campus, the counselor would be the first person responsible and even be disci-
plined. It was the norm for counselors at that time.



Exploring the Role of Counselors Amidst Governance Dynamics. .. 113

5. Mental Health Education and Counseling

Assist school mental health agencies in conducting psychological screening.
Carry out investigation and guidance of the students' initial psychological prob-
lems and properly channel common public psychological troubles. Organize men-
tal health activities to help students cultivate their sentiment, exercise their will
and improve their mental health level (MEPRC, 2017).

Challenging as it is, but mental health education is currently one of the priori-
ties of a counselor. College students are in adolescence, with rich and changeable
emotions. To open their hearts to talk requires counselors establish a trusting rela-
tionship with them. Once in a night, a girl who previously had psychological
problems was out of control because of some small inconsiderable conflicts with
strangers. After back to dormitory, she was emotionally flooded and one idea that
jump from the window run into her mind. Fortunately, she was stopped by her
roommates at the edge of window of fifth floor. Having received the massage, the
leaders and counselors on duty rushed to the scene immediately. However, not
trusted by the girl, their efforts were in vain. The girl didn’'t move until her coun-
selor arrived. Maybe she achieved the sense of safety and release at the moment
of seeing her dear counselor. The girl left the window and had a long heart-to-
heart talk with her counselor. The girl was enlightened by the counselor and re-
turned to the dormitory at ease. It turned out that the counselor was well in-
formed of the girls’ condition since she had found her unusual early and used to
talk with her, even encouraged her to seek professional treatment from a psycho-
logical doctor. After regular interaction with the girl, this counselor was trusted by
her and resolved a crisis successfully.

6. Online Ideological and Political Education

With the development of new media, students have more diversified chan-
nels to get information, whose content is more abundant, however the authentic-
ity of information is uncertain. Counselors should pay attention to the establish-
ment of online ideological education positions. Through the Internet, strengthen
communication with students, promote advanced culture, get familiar with net-
work terms, understand hot network public opinions, help students rationally
judge information, beware of being cheated, and improve students' independent
thinking ability (MEPRC, 2017).

Nowadays, counselors and their students are friends on social platforms, and
communication through social platforms can reduce the sense of distance be-
tween teachers and students and better understand the status of students. How-
ever, with the increase of people's Internet usage, cyber violence has become a hot
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issue. Taking it as the core topic, author organized a seminar in the form of case
analysis in her class, to let everyone profoundly understand the harm of network
violence, so as to suppress their speech impulse in the virtual space.

7. Campus Crisis Incident Response

Daily, to prevent the occurrence of campus crisis events. If there is an emer-
gency, the first time to arrive at the scene, clearly know the real process of the
incident, calm the students, report to the superior and convey the official informa-
tion, properly and orderly guide the students, beware of escalation of the incident
(MEPRC, 2017).

Once during the epidemic, a male student who should be outside for an intern-
ship sneaked into the campus and was finally identified as a close contact of
COVID-19. He didn’t know what to do but immediately called his counselor to
report his journey track. Having told the students to stay where he was, the coun-
selors comforted him to cooperate with the next step of the school, after collected
the information, reported it to the director and the epidemic prevention and control
office. The leaders of the school decided to put all the students who came into con-
tact with him into the isolation dormitory, and immediately disinfect all places. With
the male student’s help, his counselor listed every person who have encountered
him and informed everyone. In the end, fortunately, no one was infected.

8. Career Planning and Employment and Entrepreneurship Guidance

Give advice on career planning in students' daily life and convey government
or school policies on employment and entrepreneurship. Counselors should carry
out employment education for fresh graduates, popularize employment channels,
convey employment information, and encourage them to work in places where
the motherland needs them. Form statistics on the employment of students, and
help students with employment difficulties (MEPRC, 2017).

Student who struggles between continuing his or her education and going to
work can turn to his or her counselor who will analysis student’s conditions such
as dreaming career, family economics, characteristics with student together and
help student to find answer by his or her own.

9. Theoretical and Practical Research on Counselling

Conduct theoretical or practical research on the problems encountered in the
above work, form papers or projects, etc., and improve comprehensive ability.
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Participate in academic exchange activities inside and outside the school, and
professional training activities to enhance their skills and better adapt to their own
work. Pursue or further study for a doctorate in ideological politics, education,
psychology or some related majors (MEPRC, 2017). The counselors also have
unique opportunities in pursuing academic studies, as the state has officially
pushed to further their education. For instance, the “2006-2010 plan for the train-
ing of counselors in ordinary higher education institutions” put forward a fo-
ur-year program for 1,000 counselors to pursue master’s programs in political
education across 30 universities. A similar program was initiated in 2008 at the
PhD level (Doyon 2023).

These 9 items cover the daily work of the counsellors and are regarded as guid-
ance for counselors. The examples mentioned above are real cases in author’s
schools and they are so common in Chinese universities and colleges that often are
taken as test questions in Chinese National Counselors Quality and Competence
Competition* which is held annually by the MEPRC to test the coping skills of
counselors as well as to improve the ability of counselors to connect theory with
practice. Every university attaches great importance to the Competition, and will
select excellent counselors to participate in the competition at one level or another.

In 2014, the Ministry of Education issued the Professional Ability Standards for
College Counselors (Interim)’, which standardized and required the position over-
view, basic requirements and ability standards at all levels of college counselors.
Counselors are divided into junior, middle and senior levels, who should have
a bachelor degree or above, must be a member of the Communist Party of China,
and participate in on-the-job training on time. Counselors should be patriotic,
abide the law, be dedicated, give top priority to cultivating the integrity of stu-
dents, lifelong learning, and be an exemplary teacher. Possess the basic theory
and method of ideological and political education; the theoretical system of social-
ism with Chinese characteristics; basic theory and knowledge of party building;
basic knowledge on psychology, sociology, education, human resources and
other; national policies on college student awards and grants, enlistment, entre-
preneurship, and so on.

Previously, because the promotion path of counselors was not clear enough,
many people could not see the hope of promotion or salary increase, resulting in
greater turnover of counselors. In response to this phenomenon, the Ministry of
Education has clearly given instructions that colleges and universities should im-
plement the “double line” promotion requirements for full-time counselors
(MEPRC, 2017).

* The competition is usually divided into school competition, provincial competition, national
competition, including written tests, on-site case analysis and heart-to-heart talk.
* Released on the website of MEPRC.
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Path 1, counselors have the status of teachers and can pursue professional ti-
tles, such as the development path of teaching assistant, lecturer, associate profes-
sor and professor which require counselors to conduct research by publishing
papers, participating in projects or by any other means. Path 2, counselors have
cadre status and can strive on the path of administrative ranks, such as section
officer, section chief, deputy director, director, and then promoted to higher posi-
tions in the school or out of school, which require counselors have excellent skills
in management and social.

Pros and Cons of Authoritative Counselors in Chinese
Higher Education

No matter in China or other countries the educational philosophy of colleges
and universities is similar to promote the all-round development of students.
Therefore, each university has a student affairs management department, which
is the key element of school management and vital branch to solve the actual
needs of students. Student Personnel Point of View (American Council on Education,
1937) asserted the role of student affairs in collaborating with faculty to encourage
the development of the “whole person”, including intellectual, emotional, and
social dimensions. A group of student affairs experts developed a concise and
practical document, The Principles of Good Practice for Student Affairs (American
College Personnel Association & National Association of Student Personnel Ad-
ministrators, 1997), which articulated the seven principles for student learning
(Doyle, J. 2004). These principles were identified as follows:

1. Engaging students in active learning; 2. Helping students develop coherent values and ethical
standards; 3. Setting and communicating high expectations for student learning; 4. Using sys-
tematic inquiry to improve student & institutional performance. 5. Using resources effectively to
achieve institutional missions and goals. 6. Forging educational partnerships that advance stu-
dent learning; 7. Building supportive and inclusive communities (Doyle 2004).

However, distinctions between Western and Chinese student affairs man-
agement are significant because of the differences in behavior concepts and ways

(Figure 4).
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Figure 4. Student Affairs Processing Mechanism in Western and China

Source: Based on the Information Collected by Author.

The division of responsibilities are different. In the Western, many administra-
tors inform students directly by email, streamlining work links, improving work
efficiency and reducing the pressure on student affairs staff. In China, maybe due
to the large number of students, administrators prefer counselors to aggregate
students’ data or to contact with students. For example, student question his
grade about one subject. In Western, student can write an e-mail to teacher who
responsible for it. In China, student report to counselor firstly who will summarize
the application in general and submit to educational staff, which increases the
work burden of counselors invisibly. Hence, counselors become information
transfer stations in dealing with students” affairs which serve as a bridge between
managements and students. Eventually, for students, counselor is an authoritar-
ian who is dominant in their school life and holds the right to award or punish as
authoritarianism emphasize dominance and submission (Smither 1993).

Behavioral consciousness is different. Reserving has been a habit in the West-
ern countries, but it has gradually been accepted by the Chinese in recent years.
For example, a student wants to apply for a certificate for an internship. In West-
ern, he will make an appointment with teacher who in charge it through e-mail.
In China, even though some students will text to counselor firstly, most students
will go directly to the counselor's office, indicate their needs, and expect to get
a ertificate right away.

Authoritarianism is widely conceived as destructive phenomenon that threat-
ens liberal societies. However, some scholars suggest that authoritarianism is
beneficial both for individuals’ sense of control and goal attainment within groups
(Magdalena 2022). Authoritarian leadership implies that the supervisor urges
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subordinates to fulfill tasks, controls subordinates’ performance, and demands
complete obedience from subordinates (Farh, Cheng 2000; Xia, Yang, Xu 2019).
In the higher education context in China, the authoritarian leadership of supervi-
sors is derived from professional or academic authority (Xia, Yang, Xu 2019).
Above all, the author summarizes the significant pros and cons of China's coun-
selor which seems like authoritative in the daily management of students. They
look as follows:

1. Pros

Ensure that students are politically correct. The most important task of Chi-
nese counselors is to publicize the leadership of the Party, realize the ideological
status of students, and intervene as soon as possible in the face of inappropriate
views and positions of students, so as to ensure that the talents cultivated by Chi-
nese education support the leadership of the Communist Party of China which is
the only ruling part in China, depend the central leadership of the Party Central
Committee, and are willing to work hard for the great rejuvenation of the Chinese
nation. The Communist Party of China is the only ruling party in China, and
when it comes to political correctness, counselors are needed to exert their author-
ity and ensure that the talents produced by the schools are available to China.

China” counselor system is in line with the development needs of Chinese
students. Due to its unique education concept that college entrance examination is
the turning point of one’s life destiny and before college, a student's life was all
about how to do well on the college entrance exam, Chinese students are pro-
tected well by teachers and parents from primary school to high school. In college,
the learning and living environment changes greatly, as teachers and parents
can’t accompany them all the time, which will lead to significant changes in stu-
dents’ mood and emotion. At this time, the counselors will give students a great
sense of security, since students can turn to them for help whenever and what-
ever they come across, which will allow students to become independent step by
step, giving students enough time and opportunities to adapt to society. More-
over, as mentioned before, counselors are authoritarians in some degree so that
students can turn to counselors directly and unhesitatingly without asking or
going around which also give students a sense of supporting. If students are not
satisfied with the results of the counselor's treatment, they can not only directly
tell the counselor, but also through the principal's mailbox and other channels to
complain.
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2. Cons

Counselors are under great pressure to study. The post of counselor requires
high comprehensive ability, continuously learning and progress. However, coun-
selors are required to turn on their mobile phones 24 hours a day so that they can
solve students' emergencies in time. The number of students facing the counselor
is relatively large (about 200), hence transactional work occupies more than 90%
of their work. As university counsellors' work is the most basic work with large
workload, high work pressure as well as low social status and treatment (Jiang
2014).For example, when there is a conflict in the student dormitory, counselor
need to know the true ideas of both sides of the conflict, find the crux of the prob-
lem, resolve the conflict through communication or communication fails, change
the dormitory for students, finally the coordination and solution of the whole
incident takes almost a week, in the meantime counselor also has to deal with
other things of other students. Naturally their time for study and pondering are
shrank, and pressure is increasing if they lack of input for a long time. The high
turnover rate of Chinese college counselors has become an emerging issue in re-
cent years, which has fallen within the research scope of many scholars (Chen,
Muktar 2022).

The work division of counselors is not specific when it comes to student af-
fairs. The duties of counselors are more abstract and complex. In practical daily
management, almost all tasks or problems encountered by administrative de-
partments will be assigned to counselors. For example, when the finance depart-
ment needs to refund students, the counselor needs to send the form to the stu-
dents to check. If students want to change dormitories, it is counselors who
communicate with staff in logistics services to solve the problem, which leads to
an overload of counselors. In addition, after being forced to become an authority
figure, counselors also face complains from two sides. One side is administrative
department and leaders who will find fault with counselors when students didn’t
cooperate well even though counselors had done what they could. The other side
is students who always complain about counselors when they believe the ar-
rangement of something is unreasonable even if the decision is conveyed by
counselors not made by them. In time and space, counsellors’ work has the nature
of continuously expanding contact and the characteristics of no boundary. Be-
cause there is no clear boundary, counsellors do not know in deed when he has
finished the work. This creates a contradiction between counsellors’ needs to see
achievements and the invisibility of many achievements in their role playing. In
addition, as counsellors feel institutional arrangements and the way people treat
them in the society are different from the social status and self-image they ex-
pected, role conflicts arise (Jiang 2014). The professional position of counselors
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and professional teachers is different greatly, and the existing promotion methods
of colleges are not suitable for counselors (Wang, Zhang, Li, Chen 2020).

The above is the brief introduction of college and university counselors in
China. Forced into an authoritative position, counselors like the sausage in the hot
dog which is the spirit of students’ affairs and responsible for both school and
students. If you ask a college student who study at Chinese college or university
do you have a counselor? There is no doubt that the answer is yes even though
their comments vary! Every college or university student has their counsellor who
will accompany the students until they graduate, no one will be left out. That is
why you have to know the role of counselor if you want to study at Chinese col-
leges or even you want to know something about the Chinese higher education.
Schools and educational institutions at all levels attach great importance to the
growth and development of counsellors, so special counsellors training programs
are offered every year to provide opportunities for counsellors to improve in
many topics. Some schools with doctoral qualifications set aside quotas for coun-
selors although it is small compared with the overall number of counselors. At
present, education units at all levels are working together to promote the devel-
opment of counselors, and strive for more talents who can stay in the counselor
position and devote oneself to it.
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Pedagogika sztuki w odniesieniu do niepelno-
sprawnosci. Analiza semiotyczna wybranych obrazéw
malarskich zwigzanych z tematem niepelnosprawnosci

W niniejszym artykule skoncentrowano si¢ na semiotycznej analizie wybranych dziel sztuki
zwiazanych z tematem niepelnosprawnosci, badajac, w jaki sposéb te kompozycje kreuja prze-
strzen dla ukazywania doswiadczen oséb z niepelnosprawnosciami. Taka perspektywa angazuje
odbiorcéw, prowadzac do glebszego zrozumienia ich rzeczywistosci. Analizujac rézne dziela
zwigzane z tematem niepelnosprawnoséci z ré6znych okreséw, zbadano, w jaki sposéb sztuka po-
dejmuje temat niepelnosprawnosci oraz jakie przeslanie przekazuje na temat spoteczenstwa i jego
postaw wobec jednostek z niepelnosprawnosciami. Celem badan jest zaobserwowanie ewolucji
sposobu przedstawiania niepelnosprawnosci w sztuce oraz ukazanie rozwoju $wiadomosci spo-
fecznej na ten temat. Metodologia jakosciowa opiera sig na teorii dzieta otwartego Umberto Eco i analizie
semiotycznej obrazu.

Stowa kluczowe: pedagogika sztuki, niepetnosprawnos¢, inkluzyjne spoleczenstwo, analiza semiotyczna,
obrazy zwigzane z niepetnosprawnoscia

Art pedagogy in relation to disability. Semiotic analysis
of selected paintings related to the topic of disability

This article focuses on the semiotic analysis of selected works of art related to the theme of disabil-
ity, examining how these compositions create a space for portraying the experiences of individuals
with disabilities. Such a perspective engages the audience, leading to a deeper understanding of
their reality. Analyzing various works related to the theme of disability from different periods, the
study explores how art addresses the topic of disability and conveys a message about society and
its attitudes towards individuals with disabilities. The research aims to observe the evolution of the
portrayal of disability in art and highlight the development of social awareness on this subject.
The qualitative methodology is based on Umberto Eco's theory of the open work and semiotic
analysis of the image.

Key words: art pedagogy, disability, inclusive society, semiotic analysis, artworks related to disability
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Wprowadzenie

Jaki potencjal pedagogiczny posiada sztuka w odniesieniu do niepelnospraw-
nosci? Co nam pokazuje, czego naucza, na co uwrazliwia? Jak nas wychowuje, jak
ksztaltuje naszg tozsamos¢, jak przygotowuje nas do odmiennosci kulturowej, et-
nicznej, fizycznej innych oséb? Jak obrazy malarskie zwigzane z tematem niepelno-
sprawnosci ukazujg unikalno$é¢, odmiennoé¢ oraz indywidualnosé innych oséb? Jak
opowiadaja nam o ich wyzwaniach, lekach oraz problemach?

W niniejszym artykule skoncentruje sie na semiotycznej analizie wybranych
obrazéw zwigzanych z tematem niepelnosprawnosci, przygladajac sie temu, w ja-
ki sposob te dziela moga kreowaé przestrzen dla ukazywania doswiadczen oséb
z niepelnosprawnoscia. Taka perspektywa angazuje nas odbiorcéw, prowadzac
do glebszego zrozumienia ich rzeczywistosci. Analizujac rézne dziela zwigzane
z tematem niepelnosprawnosci z przelomu epok, zbadam w jaki sposéb sztuka
podejmuje temat niepelnosprawnosci i jakie przeslanie przekazuje nam na temat
spoleczefistwa i jego postaw wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig. Celem moich
badan jest zaobserwowanie ewolucji sposobu przedstawiania niepetnosprawnosci
w sztuce oraz ukazanie rozwoju $wiadomosci spolecznej na ten temat.

W analizie daze do odkrycia glebszych warstw znaczeniowych, symboli i me-
tafor, ktore przenoszg przeslanie o réwnosci, godnoéci i koniecznosci inkluzji os6b
z niepelnosprawnoscig. Celem moich badan jest zwiekszenie spolecznej swiado-
mosci na temat niepelnosprawnosci oraz budowa spoteczenstwa petnego empatii,
ktére nie tylko rozumie, lecz takze ceni réznorodnos¢ i indywidualnos¢ kazdej
osoby, niezaleznie od jej zdolnosci fizycznych czy umystowych.

Badania zwiazane z pedagogika sztuki w odniesieniu do niepelnosprawnosci
nie byly do tej pory realizowane, w takim ujeciu, jak zaproponowane przeze mnie
w tym artykule. Jedyne podobienstwo badawcze odnalaztam, analizujac literaturg
przedmiotu, w pracy Katarzyny Szolc, ktora bada wizerunki i postawy wobec 0s6b
z niepelnosprawnoscia w sztuce, z pedagogicznej perspektywy. Przedstawia ona
wykorzystanie sztuki wysokiej w pracy z uczniami aby w efekcie wyksztalci¢
u nich pozytywne postawy wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia. Przeprowadzajac
analize biografii artystéw, takich jak Frida Kahlo, Vincent van Gogh, czy tez wy-
brane dziela, ktére poruszaja aspekty niepelnosprawnosci, autorka wskazuje, ze
istnieje wiele mozliwosci wykorzystania dziet sztuki w celu ksztaltowania pozy-
tywnych postaw wobec 0séb z niepelnosprawnoscia. W tym kontekscie kluczowe
sa zarbwno wiedza wychowawcy, jak i jego kreatywnos¢, ktére pozwalajg na
przeprowadzenie interesujgcych zajeé. Dzigki nim uczniowie nie tylko obserwuja
dzielo sztuki, lecz takze bezposrednio je do§wiadczaja i przezywaja, co umozliwia
im przyswajanie zawartych w nim wartoéci (Szolc 2016).
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Istnieje réwniez sporo publikacji po$wieconych tematyce arteterapii i niepel-
nosprawnosci, ktére moga stanowi¢ cenne zrédlo w kontekscie badawczym. Sa to
analizy artystyczne, podejscia terapeutyczne oraz perspektywy badawczo-
spoleczne dotyczace niepelnosprawnosci i jej zwigzku ze sztuka. Przyklady takich
prac obejmuja badania nad terapia artystyczna w rehabilitacji oséb z niepelno-
sprawnoscia. Sg to np. badania Kingi Krawieckiej, ktéra bada proces ksztattowa-
nia przestrzeni auto-rehabilitacyjnej, na podstawie wartosci rysunku jako funda-
mentalnego medium twoérczosci plastycznej (Krawiecka, 2014), czy tez projekty
artystyczne, ktore skupiaja si¢ na wyrazaniu tozsamoéci i doswiadczen oséb nie-
pelnosprawnych poprzez sztuke. W tym nurcie warto przedstawi¢ badania Petry
Kuppers, ktéra ukierunkowuje uwage na tematy, artystow i koncepty teoretyczne
wprowadzajace studentéw w prace artystow niepelnosprawnych. Autorka ta
eksploruje artystyczne odpowiedzi na zycie z r6znica fizyczna, poznawcza, emo-
cjonalna lub sensoryczna 0sob z niepelnosprawnosciami (Kuppers 2014).

Inng badaczka, ktéra specjalizuje sie w badaniach zwigzanych z wplywem
sztuki na osoby z niepelnosprawnoscia jest Beata Kaczmarska zajmujaca sie arte-
terapig oséb z niepelnosprawnoscig. Refleksje zebrane od terapeutéw oraz
uczestnikow warsztatow, jak réwniez obserwacje autorki, uzyskane na podstawie
jej kilkunastoletniej pracy terapeutycznej z dorostymi osobami z niepelnospraw-
noscig intelektualng w zakresie arteterapii pokazuja, ze arteterapia wplywa zna-
czaco na jakos¢ zycia 0sob z niepetnosprawnoscia (Kaczmarska 2017).

Aktywnos¢ tworcza stanowi jedna z wielu form usprawniania oséb z niepel-
nosprawnoscia, ktéra pozwala im na autentyczna i subtelnie odmieniona definicje
samego siebie. Dziala to w sposdb, ktéry umozliwia tym osobom odnalezienie sie
jako aktywne i twoércze jednostki (Kaczmarska 2017).

Pedagogika sztuki w odniesieniu do niepelnosprawnosci

Sztuka ma niezwykla moc uczaca i odgrywa istotna role w rozwijaniu wraz-
liwosci spotecznej wobec 0séb z niepelnosprawnoscia. Réznorodne formy arty-
styczne, takie jak: teatr, muzyka, taniec, literatura czy plastyka zapewniaja uni-
kalne dos$wiadczenie promujac empatie, zrozumienie i akceptacje (Majchrzyk-
Mikula, Kacprzak 2020). Tworzy ona tez przestrzen dla oséb z niepelnosprawno-
Scia do wyrazania swoich doswiadczen i glosow w ekspresji artystycznej. Two-
rzenie pozwala bowiem na wyrazenie siebie, swoich uczu¢ i perspektyw (Ku-
skowski 2015), stanowiac unikalny sposdb manifestacji osobistych doswiadczen
oraz artystycznej wrazliwosci.

Dzieki sztuce istnieje réwniez mozliwosci interakcji i wspotpracy miedzy oso-
bami z niepelnosprawnoscia a innymi czlonkami spoleczenistwa. Projekty arty-
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styczne, warsztaty czy wystawy moga by¢ platforma do spotkan i wspdlnego
tworzenia, gdzie osoby z r6znymi zdolno$ciami moga wspétpracowaé, wzajemnie
sie inspirowa¢ i wzmacnia¢ swoje kompetencje spoteczne (Sadowska, Pogonow-
ski 2022).

Moc obrazéw, z kolei, posiada potencjat inspirowania do refleksji i dyskusji na
temat niepetnosprawnodci. Dziela artystyczne wywoluja pytania, prowokujg
mysli i dialog na temat r6znorodnosci, rownosci i inkluzji. Dzieki temu spoleczen-
stwo zyskuje glebsze zrozumienie dotyczace potrzeb oséb z niepelnosprawnoscia,
a takze potrafi identyfikowac i przelamywac istniejace bariery i stereotypy. Sztuka
kreuje pozytywne zmiany, przyczyniajac sie do budowania bardziej inkluzyjnego
i empatycznego spoleczenstwa. Rozwdj empatii spolecznej powinien by¢ wspie-
rany przez wzbogacanie doswiadczef oséb z niepelnosprawnoscig oraz wzmac-
nianiu ich kompetencji spolecznych (Pilecka, Pilecki 1996).

W ostatnich dekadach na calym $wiecie widoczna jest istotna zmiana w po-
strzeganiu kultury i sztuki, w strong wyznaczania jej znacznie wigkszej roli w pro-
cesach rozwojowych, terapeutycznych i pedagogicznych. Okazuje sie, ze sztuka,
a konkretnie mam tutaj na mysli malarstwo, to nie tylko drogocenny obraz na
Scianie, ale rowniez pewien komunikat stymulujacy nas do myslenia i konstru-
owania pewnych narracji. Chodzi o wspéttworzenie obrazu w procesie nadawa-
nia mu wlasnych znaczein (Eco 2008). Obrazy sztuki stanowia kompleksowy
obszar badan dla nauk spolecznych, z uwagi na ich zdolno$¢ wywolywania r6z-
norodnych reakcji emocjonalnych oraz funkcje jako psychoanalitycznych wzor-
cow zmiany. Eksplorujac te dziedzine, mozna zauwazy¢, ze dziela sztuki pelnig
nie tylko role estetycznej atrakcji, lecz réwniez wywoluja glebsze procesy myslo-
we i emocjonalne. Sztuka funkcjonuje jako inspiracja, transformujac nasze
postrzeganie rzeczywistosci poprzez estetyczne do$wiadczenia. Réwnoczes$nie
dziala emancypacyjnie, wyzwalajac jednostke z ograniczen kulturowych czy spo-
tecznych. Dziela sztuki ucza nas spostrzegawczosci, podwazaja utrwalone prze-
konania, a nawet szokuja, stawiajac przed nami trudne pytania.

Piekno w nurcie estetycznym, a definicje sztuki wspélczesnej

PrzyzwyczailiSmy sie do tego, ze obraz musi by¢ piekny. Ten schemat, poku-
tujacy od czaséw Kanta, ktéry laczyl estetyke dziela z zasada przyjemnoscia,
wspolczesnie juz nie jest aktualny. W przypadku sztuki wspélczesnej, pojecie
piekna jest postrzegane w rézny sposéb. W przeciwienstwie do tradycyjnych
definicji piekna, ktére wiaza je z harmonia, proporcja i idealizacjg, sztuka wspél-
czesna czesto wyzwala sie z ograniczen i kieruje sie w strone eksperymentowania,
dekonstrukeji i odchodzenia od tradycyjnych kanonéw estetycznych. Niektorzy
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artysci daza do tworzenia dziel, ktére zaskakuja, prowokuja i wywoluja refleksije,
zamiast podaza¢ za kanonem estetycznym. Piekno jest wspodlczesnie odkrywane
w wyrazistodci, autentycznosci i oryginalnosci dziela sztuki.

Arthur C. Danto, znany ze swojej teorii o koncu historii sztuki, argumentuje,
Ze pojawienie si¢ sztuki konceptualnej i ready-made’éw Marcela Duchampa
oznaczalo koniec tradycyjnej narracji historycznej w sztuce. Danto twierdzi, ze
sztuka nie jest juz definiowana przez swoje fizyczne cechy, ale przez swoje kon-
ceptualne i filozoficzne znaczenie (Danto 2016).

Warto zauwazy¢, ze sztuka wspolczesna czesto skupia sie na wyrazaniu emo-
qji, idei, konceptow spolecznych i politycznych. Piekno jest zwigzane z glebig
przekazu artystycznego, zaskoczeniem, prowokacja czy tez refleksja, ktére wywo-
tuje u widza.

Sztuka dazy bowiem do ztamania konwencjonalnych norm i wyzwolenia nas
od ograniczajacych, estetycznych standardéw. Ukazuje ona autentyczno$¢, nie-
powtarzalnoé¢ i sile w obliczu trudnosci. Dzigki odwaznemu przedstawianiu
niepelnosprawnosci sztuka budzi refleksje na temat naszych wlasnych uprze-
dzen, a to wlasnie jest celem moich badan zaprezentowanych w tym artykule.

Komentarz metodologiczny

Gléwnym problemem badawczym dla niniejszej analizy jakosciowej jest od-
powiedzZ na pytanie: w jaki sposob rézne aspekty niepetlnosprawnosci sg komen-
towane wizualnie i znaczeniowo przez wybranych artystow? Dlatego waznym
elementem moich badan bedzie analiza znakéw i symboli w obrazach. Analiza
semiotyczna, na ktéra sklada sie umiejetnos¢ czytania wizualnego opiera sie na
metodzie tzw. dziela otwartego Umberto Eco (Eco 2008).

W moich badaniach bede korzysta¢ rowniez z pracy Uwe Flicka (Flick 2010),
ktéry podkresla znaczenie metod wizualnych oraz zbierania materiatu wizualne-
go w ramach metodologii jakosciowej opartej na podejsciu etnograficznym (Flick
2010: 162-167). Analiza semiotyczna umozliwi mi glebsze zrozumienie znaczen,
symboliki i sposobéw komunikacji w analizowanych dzietach sztuki. Dekodujac
znaki, symbole i analizujgc ich kontekst spoleczny bede odkrywaé, w jaki sposéb
sztuka wplywa na spoleczna percepcje niepelnosprawnosci oraz jak ksztattuje
wrazliwos¢ i postawy spoleczne. Bede opisywac rézne elementy artystyczne, takie
jak: swiatto, kompozycja, symbolika i styl artystyczny aby odkry¢, jakie przekazy
iinterpretacje sa zawarte w tych dzielach. Waznym aspektem analizy bedzie dla
mnie réwniez uwzglednienie kontekstu historycznego, spoteczno-kulturowego,
w ktérym powstal dany obraz. Dziela sztuki sa zawsze uwarunkowane przez
okreslony czas, epoke, wartosci spoleczne i artystyczne oraz wzorce estetyczne



Pedagogika sztuki w odniesieniu do niepetnosprawnosci. Analiza semiotyczna. .. 127

(Angrosino 2010). Analiza semiotyczna pozwala na zrozumienie tych kontekstow i
interpretacje obrazow w szerokim spektrum spoleczno-kulturowym.
Obrazy wybrane dla niniejszego opracowania to:
1. Pieter Bruegel, ,,Slepcy”,
2. Diego Velazques, ,Panny dworskie”
3. Pablo Picasso, ,Posilek slepego mezczyzny”.

Obrazy malarskie zwigzane z tematem niepelnosprawnosci
—analiza badawcza

Obraz nr 1. Pieter Bruegel, ,Slepcy”

Na obrazie ,Slepcy” Pieter Bruegel uzywa $wiatla aby pokaza¢ najwazniejszy
aspekt obrazu, ktérym jest droga czterech oséb z niepelnosprawnoscig — ich twa-
rze sg oswietlone, pelne detali i szczeg6téw. Widzimy kilka niewidomych postaci,
prowadzonych gesiego przez mezczyzne, ktéry widzi, ale prawie wywraca si¢ na
osobe lezaca pod jego nogami. Scena rozgrywa si¢ w naturalnym krajobrazie.
Zimne $wiatlo uwidacznia twarze gléwnych postaci, ukazujac ich wyraziste kon-
tury i ekspresje.

Kompozycja

Kompozycja obrazu jest dobrze zbalansowana i pelna szczegétéw. Centralng
cze$¢ obrazu zajmuje grupa niewidomych oséb, ktére zmagaja sie z réznymi
trudnosciami. Ich postacie maja wykrzywione w leku twarze, a u niektérych wi-
da¢ bielmo, lub pélprzymkniete powieki $wiadczace o tym, Ze te osoby niedowi-
dza, w stopniu lekkim lub ciezkim. W tle wida¢ wiejski krajobraz, a z daleka bu-
dynki, ktére moga sugerowac miasto.

Symbolika

Obraz jest pelen symboliki, ktéra ma wiele interpretacji. Slepota postaci sym-
bolizuje zaréwno fizyczng, jak i duchowa Slepote. Odnosi sie to do ignorancji,
obojetnosci lub braku zrozumienia wobec okrutnych i niesprawiedliwych warun-
kéw zycia 0séb z niepelnosprawnoscia. Niektore postacie na obrazie prébuja do-
tkna¢ lub znalez¢ droge, co symbolizuje poszukiwanie drogi do prawdy lub zro-
zumienia. Waznym elementem tego obrazu jest przedstawienie Zycia os6b
niewidomych w tamtych czasach, czyli w okresie pdznego renesansu. Bruegel
namalowal swdj obraz w czasie, gdy zaczeto wprowadza¢ w calej Europie po-
wazne restrykcje wobec zebrakéw, czyli np.: wyganiano ich z miast, zmuszano
ich do robét publicznych, zamykano sila w domach ubogich, wtracano do wie-
zien, ograniczano czas, w ktérym dozwolone bylo zebranie, a nawet traktowano
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ich jako gorsza kategorie ludzi — znakowano mosieznymi blaszkami, czy wypala-
niem znaku na skérze wielkosci monety w ksztalcie litery ,V” (Roberts-Jones
2000).

Styl artystyczny

Pieter Bruegel byl znany z mistrzowskiego opanowania detali, a styl arty-
styczny na obrazie "Slepcy" jest doskonatym przykladem jego umiejetnosci. Obraz
jest bogaty w szczegoly, zarowno w twarzach postaci, jak i otaczajacej ich prze-
strzeni. Bruegel przedstawia r6zne gesty, mimike i pozy, w stylu podobnym do
stylu artystycznego zapoczatkowanego przez Boscha. Podobnie jak on skupia sie
na ludziach wykluczonych i maluje $wiat ubogiego czlowieka przesycony potem,
nedza, grozba szubienic i gwaltéw, glodu, grzechéw, Swiat nedznych, niewystar-
czajaco cieplych ubran (Jagla 2004).

Obraz nr 2. Diego Veldzquez, ,Panny dworskie”

Diego Veldzquez, w obrazie ,Panny dworskie” operuje $wiatlem, tworzac
glebie i tréjwymiarowos¢. Centralne Zrédlo Swiatla jest niewidoczne, ale oswietla
postacie w lewym dolnym rogu obrazu, w tym infantke (malg ksiezniczke) i jej
dwér. Swiatlo kontrastuje z glebokim ciemnym tlem. Ta subtelna gra perspektywicz-
na sprawia, ze obraz "Panny dworskie" jest intrygujacy i tajemniczy.

Kompozycja

Kompozycja obrazu jest centralna. Na pierwszym planie widzimy grupe
postaci, w tym infantke i jej dwér. W odbiciu lustra wida¢ obecnos¢ krélewskiej
pary. Kompozycja tworzy zludzenie, ze patrzymy na cala scene przez ich per-
spektywe. Gléwnym tematem obrazu jest piecioletnia infantka Malgorzata Teresa,
corka krolewskiej pary otoczona swoim dworem (Wikipedia 2023, https:/pl.
wikipedia.org/wiki/Panny_dworskie). Jest ona centralng postacia kompozycji.
Z boku znajduje sie¢ para karzetkéw nazywanych ,Maribarbola”, stojacych przy
poteznym psie (Witko 2006). Na drugim planie znajduja sie jeszcze dwie, niezbyt
wyraznie widoczne postacie, zajete rozmows, za$ po lewej stronie, przy sztalu-
gach z paleta i pedzlem w rece, stoi malarz w stroju Zakonu Santiago, ktérym jest
sam Veldzquez (Witko 2006).

Symbolika

Obraz jest pelen symboliki. Sa to gléwnie elementy zwigzane z réznymi
aspektami dworu hiszpanskiego. Przede wszystkim chodzi tu o ukazanie monar-
szego majestatu, nadziei pokladanych w infantce oraz podkreslenie roli artysty
jako zblizonego do pary krolewskiej dworzanina (Wikipedia 2023, https:/pl.
wikipedia.org/wiki/Panny_dworskie). Na obrazie mozna zauwazy¢ tez obecno$¢
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karlicy, ktéra jest przedstawiona jako jeden z cztonkéw dworu. Byla ona popu-
larng postacia na dworze hiszpanskim, zatrudniang jako atrakcja. Karly i karlice
czesto pelnity role zabawnych dworzan, po to aby dostarcza¢ rozrywki dla kré-
lewskiej rodziny; byly traktowane jako osobliwosci wystawiane na widok pu-
bliczny, a czesto nawet byly wykorzystywane na dworach, w spektaklach czy
paradach (Wikipedia 2023, https:/pl.wikipedia.org/wiki/Panny_dworskie).

Styl artystyczny

Styl Velazqueza, znany jako realizm barokowy, cechuje sie precyzyjnymi de-
talami, doskonalym oddaniem rzeczywistosci i mistrzowskim operowaniem $wia-
ttem (Alpatow 1964). Artysta starat sie odda¢ emocje, psychologie postaci i ich
naturalne postawy. Jego technika malarska jest wyjatkowa, a pociggniecia pedzla
sa swobodne. Obraz Veldzqueza jest pelen zagadkowych elementéw, ktére skla-
niaja do réznych interpretacji i dyskusji. Obraz staje sie przestrzenia interakcji
miedzy postaciami, a takze miedzy artysta a widzem. To nie tylko portret dworu
hiszpanskiego, to rowniez refleksja na temat natury sztuki i jej relacji z rzeczywi-
stoscia.

Obraz nr 3. Pablo Picasso, ,Positek Slepego mezczyzny”

W obrazie Pablo Picasso wykorzystuje $wiatto jako element kontrastu i po-
dziatu przestrzeni. Ten podzial miedzy jasnym, o$wietlonym obszarem postaci,
a ciemnym tlem pokazu je i zwraca uwage na gltéwny aspekt obrazu jakim jest
niewidomy mezczyzna. Swiatlo skupia sie gléwnie na postaci i przedmiotach na
stole, podkreslajac ich obecno$¢ i znaczenie. Istotne jest rowniez zastosowanie
cieni, ktére nadaja obrazowi glebie i tréjwymiarowosc.

Kompozycja

Kompozycja obrazu jest dynamiczna i niekonwencjonalna. Centralng postacia
jest Slepy mezczyzna siedzacy na krzesle. Przestrzen jest wykorzystana w sposéb
niejednoznaczny, co podkresla napiecie i niepokdj przedstawienia malarskiego.

Symbolika

Obraz posiada symbolike, ktora ma wiele interpretacji. Slepota postaci symbo-
lizuje niezdolno$¢ do zobaczenia prawdy lub cierpienia. Przedstawiona na obra-
zie posta¢ ma zdeformowang i znieksztalcong forme, co odnosi sie do jej we-
wnetrznego stanu lub emocji. Obraz nawiazuje do tematéw spotecznych, takich
jak marginalizacja, wykluczenie i zobojetnienie wobec cierpienia innych.

Styl artystyczny
Obraz jest wyrazem artystycznej ekspresji i namalowany jest w ,okresie ble-
kitnym” (Penrose 1992), w ktérym Picasso eksploruje temat niedowidzenia i nie-
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pelnosprawnosci. Artysta stara sie przenies¢ widza w $wiat 0s6b z ograniczeniami
i niepelnosprawnoscia, w tym wypadku z niedowidzeniem. Posta¢ mezczyzny
jest przedstawiona w kolorach czarno-niebieskich. Obraz wywoluje specyficzny
nastr6j i wrazenie pustki emocjonalnej. Niebieskie odcienie dominujace na pltét-
nie symbolizuja uczucie melancholii czy izolacji, ktéra zwiazana jest z doswiad-
czeniem niedowidzenia, niepelnosprawnosci. Artysta $wiadomie wykorzystuje
zimng palete barw, aby oddac¢ specyficzny nastrdj zwigzany z tym tematem.
Przykuwajaca uwage kolorystyka obrazu stanowi istotny element jego interpreta-
qji i oddzialuje na widza, pobudzajac refleksje.

Whnioski z badan

Analizujac rézne dziela zwigzane z tematem niepetnosprawnosci z przelomu
epok, staralam sie pokaza¢ w jaki sposéb sztuka podejmuje temat niepelno-
sprawnodci i jakie przeslanie przekazuje nam na temat spoleczenstwa i jego roz-
norodnych postaw wobec oséb z niepelnosprawnoscia. Wybrane przeze mnie
dziela sztuki pozwalaja spojrze¢ na temat niepelnosprawnosci z réznych perspek-
tyw i zrozumie¢, jak spoleczefistwa ewoluowaly w sposobie postrzegania i repre-
zentowania os6b z niepelnosprawnoscia. Przedstawianie postaci z niepelno-
sprawnoscig na obrazach, w r6znych kontekstach i sytuacjach, pokazuje nam ich
codzienne wyzwania, trudnosci w poruszaniu sie, komunikacji czy wykonywaniu
codziennych czynnoéci (np. osoby z niedowidzeniem, osoby niewidome). Staje-
my sie $wiadkami ich walki, sily woli i determinacji w pokonywaniu tych prze-
szkéd. Analizowane tutaj obrazy malarskie zmuszajg nas do refleksji i empatii,
pobudzajac nasze zrozumienie dla probleméw 0s6b z niepelnosprawnosciami.

Obraz Pietera Bruegela ,Slepcy” pokazuje jak mocno zmienilo sie nastawienie
spoteczefistwa do 0s6b z niepelnosprawnoscig wzrokowa. Na jego obrazie nama-
lowani sg ludzie biedni, z wykrzywionymi twarzami, wedrujacy gesiego trzyma-
jac sie ze sobg, skazani na jednego przewodnika, ktéry wyprowadza ich z miasta.
Kiedys takie osoby byly wykluczane i pietnowane. Wspdlczesnie niewidomi maja
wsparcie np. organizacji spotecznych, ktére dziatajg na rzecz oséb niewidomych
oferujac im wsparcie emocjonalne, poradnictwo, mozliwos¢ integracji spotecznej,
a takze organizujac réznorodne aktywnosci i wydarzenia, ktére umozliwiaja na-
wiazywanie kontaktéw i rozwijanie wlasnych zainteresowan (Kilar 2016).

Istnieja réwniez specjalne technologie asystujace osobom niewidomym czy
niedowidzagcym np. jak czytniki ekranu, oprogramowanie do rozpoznawania
mowy czy specjalne aplikacje na smartfony, ktére umozliwiaja im korzystanie
z komputeréw, przegladanie tresci online i komunikacje (Bak, Czarnecki 2020).
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Osoby niewidome moga korzysta¢ z ustug przewodnikéw, ktérzy pomagaja
im w poruszaniu sie po miescie, zwiedzaniu miejsc kulturalnych czy realizowaniu
codziennych czynnosci, zapewniajac im wieksza niezaleznos¢ i pewnos¢ siebie.

Istnieja takze specjalne programy szkoleniowe, ktére ucza osoby niewidome
umiejetnosci codziennego funkcjonowania, takie jak czytanie Braille’a, poruszanie
si¢ w przestrzeni, samodzielno$¢ w kuchni czy korzystanie z komunikacji niewer-
balne;j.

Z kolei obraz ,Panny dworskie” Diega Veldzqueza sklania nas, jako odbior-
cow, do refleksji nad funkcjonowaniem relacji miedzyludzkich w dawnej epoce.
Artysta zrecznie ukazuje zlozonos¢ i subtelnos¢ tych interakeji, co stymuluje do
glebszego zrozumienia dynamiki spolecznej tamtych czaséw. Warto podkreslic,
ze Veldzquez, przedstawiajac posta¢ z achondroplazjg, czyli karfowatoscia, ilu-
struje role spoleczna oséb z niepelnosprawnoscia, ktéra wowczas wiazala sie
z pelnieniem funkgji rozrywkowych i dostarczaniem rozrywki dworowi. To od-
zwierciedla dominujaca hierarchie spoleczng tamtej epoki.

Wspblczesnie zas spoleczenstwo dazy do eliminacji stygmatyzacji i marginali-
zacji 0sOb z niepelnosprawnosciami. Sztuka odzwierciedla te zmiane dlatego arty-
Sci wykorzystuja réznorodne formy i techniki artystyczne, aby podkresli¢ do-
Swiadczenia oséb z niepelnosprawnosciami i wyrazi¢ ich glos. Sztuka staje sie
platforma do przekraczania granic i odmieniania spotecznej perspektywy. Przed-
stawiajgc réznorodne historie, emocje i wyzwania os6b z niepetnosprawnosciami,
artysci staraja sie zburzy¢ stereotypy i zacheci¢ do glebszego zrozumienia tego
zjawiska. Takim przykladem jest interesujacy serial z 2017 roku pt. ,Atypowy”,
ktéry opowiada historie autystycznego chiopaka i jego codziennych do$wiadcze-
niach zwigzanych z relacjami miedzyludzkimi, edukacjg i niezaleznoscia (https://
www. filmweb.pl/serial/Atypowy-2017-778573).

Wspblczesna sztuka nie tylko podkresla wyzwania i trudnosci, z jakimi spo-
tykaja sie osoby z niepelnosprawnosciami, ale réwniez ukazuje ich site, determi-
nacje i zdolnosci. Artystyczne przedstawienie niepelnosprawnosci staje sie¢ mani-
festem ich indywidualnosci i wartodci, przekraczajagc tym samym granice
uprzedzen i stereotypéw.

Podsumowanie rozwazan w kontekscie praktyki pedagogicznej

Sztuka uczy pojmowania réznych, skrajnych emocji. Jest czynnikiem wspiera-
jacym budowanie tozsamos¢, ale réwniez wplywa na rozwoéj wlasnej ideologii,
zmienia stereotypy i uprzedzenia. Szczegdlnie jest to widoczne w procesie wy-
chowania malego dziecka w kontakcie z osobg z niepelnosprawnoscia. Od naj-
mlodszych lat ksztaltuje sie sposéb myslenia. Jak pisze Katarzyna Szolc: ,Kontakt
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z obrazem ma by¢ wprowadzeniem do tematyki niepelnosprawnosci. Jednak
warto tak zaplanowac¢ prace wychowawcza, aby bylo ono uzytecznym narze-
dziem podczas calych zaje¢. W zaleznosci od wybranego dzieta sztuki, a tym sa-
mym rodzaju niepelnosprawnosci, zajecia moga zostaé poprowadzone innym
torem. Przy planowaniu ich przebiegu niezbedne jest uwzglednienie wieku
uczniéw, a tym samym ich mozliwosci poznawczych” (Szolc 2016: 345).

Wspblczesne dziela sztuki czesto podchodza do tematu niepelnosprawnosci
bardziej kompleksowo. Sztuka odwoluje sie do teorii spolecznych, takich jak teo-
ria niepelnosprawnosci jako konstruktu spolecznego, badajac wplyw spoteczen-
stwa na doswiadczenie os6b z niepelnosprawnosciami. Obrazy kwestionuja tra-
dycyjne postrzeganie niepelnosprawnosci, stawiajac pytania o normy, réwnosc,
inkluzje i autonomie. Przy uzyciu ré6znorodnych srodkéw wyrazu artystycznego,
od subtelnych po ekspresyjne, dziela sztuki podkreslaja site, determinacje oraz
wewnetrzng doskonalo$¢ oséb z niepelnosprawnosciami. Tym samym, sztuka
staje sie nie tylko narzedziem analizy spolecznej, lecz takze platforma propaguja-
ca zrozumienie, akceptacje i docenienie réznorodnosci ludzkiego doswiadczenia
i odmiennosci.
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Emocje i enklawy bezpieczenstwa emocjonalnego
— pandemia COVID-19 w do$wiadczeniach os6b
z niepelnosprawnoécia sensoryczng i ich rodzin'

Podczas analiz zebranych materialéw badawczych w obszarze zycia os6b z niepelnosprawnoscia
sensoryczng i ich rodzin podczas pandemii COVID-19 wylonionych zostalo pie¢ kategorii glow-
nych: pandemia, relacje, konstruowanie codziennosci, wizje przyszlosci oraz emocje (ktérych
rozwiniecie wobec tego, co znalazlo si¢ w publikacji (Belzyt, Doroszuk, Tersa 2021), stanowi¢ be-
dzie tematyke ponizszego artykulu). Kategorie gléwne i podkategorie wylaniane byly w procesie
poszukiwania odpowiedzi na gléwny problem badawczy, dotyczacy codziennosci rodzin oséb
z niepelnosprawnoscia sensoryczng.

Analizujac wypowiedzi badanych pod katem odczuwanych przez nich stanéw emocjonalnych
uwage zwracalo, iz po czeéci odzwierciedlaja one etapy adaptacji do nowej sytuacji wyr6znione
I opisane przez A. Twardowskiego (1991) oraz mechanizmy radzenia sobie opisane przez F.L. Co-
olidge i in. (2000, za: Szabata 2020: 101). W tej perspektywie dokonany zostat opis stanéw emocjo-
nalnych w trakcie dokonywanej analizy. Wazna kategoria, ktéra rysuje sie w wypowiedziach
badanych s3 enklawy bezpieczenistwa, czyli miejsca, aktywnodci oraz relacje, ktére ulatwiaja ba-
danym regulacje emocji i przywracaja poczucie bezpieczenstwa.

Slowa kluczowe: emocje, pandemia, enklawy bezpieczefstwa, osoby z niepelnosprawnoscia sen-
soryczna

Emotions and encleves of emotional safety — the COVID-19
pendemic in the experiences od people with sensory
disabilities and their families

During the analysis of the collected research materials in the area of the lives of people with sen-
sory disabilities and their families during the COVID-19 pandemic, five main categories emerged:
pandemic, relationships, constructing everyday life, visions of the future, and emotions (the elabo-

Za zgoda wspolautorek w artykule zostaly wykorzystane fragmenty opublikowane w ksigzce
Belzyt J.A., Doroszuk J., Tersa K. (2021), Zycie z niepelnosprawnoscig w globalnym kryzysie. Rok pan-
demii COVID-19 w doswiadczeniach oséb z niepelnosprawnoscig sensoryczng i ich rodzin, Krakéw, Ofi-
cyna Wydawnicza Impuls. Wykorzystane fragmenty sa wskazane w przypisach w tresci artykulu.
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ration of which in view of what was found in the publication, will be the subject of the following
article). The main categories and subcategories emerged in the process of seeking answers to the
main research problem, concerning the everyday life of families of people with sensory disabilities.
Analyzing the respondents' statements in terms of the emotional states they experienced, atten-
tion was drawn to the fact that they partly reflect the stages of adaptation to a new situation dis-
tinguished and described by A. Twardowski (1991) and the coping mechanisms described by
F.L. Coolidge and team (2000, after Szabala 2020: 101). In this perspective, a description of emo-
tional states during the analysis was made. An important category that is drawn in the respon-
dents' statements are enclaves of security, i.e. places, activities and relationships that facilitate the
respondents' regulation of emotions and restore a sense of security.

Key words: emotions, enclaves of emotional safety, pandemic, people with sensory disabilities

Wprowadzenie

Tworzenie znaczen oraz interpretacji rzeczywistosci (w tym przypadku rze-
czywistoéci pandemicznej), doswiadczen i emocji z tym zwiazanych, zachodza-
cych w okreslonych kontekstach spotecznych moze by¢ odnoszone réwniez do
sposobéw autodefiniowania przez jednostke probleméw oraz ich ewentualnych
rozwigzan. W tym sensie u badanych sposéb myslenia, przezywania, interpretacji
stanow wlasnych i tego, co dzieje sie wokét zdeterminowany jest przez to, co jest
uznane na mocy konsensu spolecznego za norme lub sytuacje ,nienormalng”
(por. Szczepkowski 2015).

Analizujac wypowiedzi badanych pod katem odczuwanych przez nich sta-
néw emocjonalnych uwage zwracalo, iz po czeéci odzwierciedlaja one etapy
adaptacji do nowej sytuacji wyrdznione i opisane przez A. Twardowskiego (1991)
oraz mechanizmy radzenia sobie opisane przez F.L. Coolidge i in. 2000, za: Szaba-
fa 2020: 101). W tej perspektywie dokonany zostal opis stanéw emocjonalnych
w trakcie dokonywanej analizy. Wazng kategoria, ktéra rysuje sie w wypowie-
dziach badanych sa enklawy bezpieczenstwa, czyli miejsca, aktywnosci oraz relacje,
ktére utatwiajg badanym regulacje emocji i przywracaja poczucie bezpieczenstwa.

Metody i materialy

Grupe badawczg stanowilo dziewie¢ rodzin, w ktérych sa doroste osoby
z niepelnosprawnoscig sensoryczna: po trzy rodziny, ktérych cztonkowie sa oso-
bami z niepelnosprawnoscia wzroku, stuchu lub gtuchoniewidomymi. Do wziecia
udzialu w badaniu zapraszane byly osoby, ktére zamieszkuja ze soba na state
w gospodarstwie domowym, zachecajac do wziecia udzialu w rozmowie wszyst-
kich domownikéw. W wiekszosci przypadkéw w badaniu wziely jednak po dwie
osoby z kazdej rodziny, tylko w dwoéch przypadkach byly to trzy osoby. Osobom
Gluchym, ze wzgledu na niskie kompetencje komunikacyjne badaczek w zakresie
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PJM, towarzyszyly osoby bliskie w roli ttumacza. Lacznie zatem grupe badawczg
stanowito 20 oséb. Badania przeprowadzone zostaly w okresie od marca do maja
2021 roku, po roku trwania pandemii COVID-19 (Belzyt, Doroszuk, Tersa 2021:
105)°. Podczas analiz zebranych materialéw badawczych w obszarze zycia 0séb
z niepelnosprawnoscig sensoryczng i ich rodzin podczas pandemii COVID-19
wylonionych zostato pie¢ kategorii gléwnych: pandemia, relacje, konstruowanie
codziennosci, wizje przyszlosci oraz emocje (ktérych rozwiniecie wobec tego, co
znalazto sie w publikacji (Belzyt, Doroszuk, Tersa 2021), stanowi¢ bedzie tematyke
ponizszego artykutu). Kategorie gléwne i podkategorie wylaniane byly w proce-
sie poszukiwania odpowiedzi na gléwny problem badawczy, dotyczacy codzien-
noéci rodzin 0séb z niepelnosprawnoscia sensoryczng’.

Rezultaty/wyniki badani

Emocje wzbudzane przez pandemie

W przezywaniu doswiadczanych emocji i radzeniu sobie z nimi istotna jest
rola jezyka i jego znaczenie dla ,organizacji” do§wiadczen, ktére mozna okresli¢
mianem terapeutycznym (por. Rorty odwolujac sie do Wittgensteina w: Rorty,
2007, za: Szczepkowski, 2016). R. Harris wyraza nastepujaco: [...] ,Stowa nie sa juz
zwyklymi glosowymi etykietami ani komunikacyjnymi dodatkami nakladanymi
na uprzednio istniejacy porzadek rzeczy. Sa kolektywnymi wytworami spolecz-
nej interakgcji, podstawowymi narzedziami, za pomoca ktérych istoty ludzkie
tworza i artykulujg swéj Swiat” (Rasiniski 2009: 9, za: Szczepkowski 2016).

Cytat ten potwierdza, ze §wiat jest tworzony poprzez jezyk, ktéry “, sam w so-
bie” posiada moc tworcza, kreuje czlowieka i jego $wiat. Subiektywnos¢ jezyka,
jego subtelnosci znaczeniowe, a zarazem mozliwos¢ ,odczytan” rzeczywisto$c
opisywanej/ konstruowanej przy jego pomocy, zwiazane sg z okreslonym specy-
ficznym kontekstem spolecznym. Znajomosc tego kontekstu i jego uwarunkowa-
nia moga wplywac¢ na ,prawdziwo$¢” konstruowanych interpretacji” (Szczep-
kowski 2016: 4-5).

’ Szczegélowy opis grupy badawczej oraz przedstawienie koncepcji badawczej w: Belzyt ]I,

Doroszu J., Tersa K. (2021), s. 97-108.

Odpowiedz ta nabierala ksztaltéw w kolejnych podrozdziatach analizy. Jako Ze owe kategorie
byly ze soba zwiazane i swoiscie polaczone czesto dopiero w syntezie odpowiadaly na problemy
szczegoblowe. Natomiast by ukazag, iz nie byly one oderwane od badawczej problematyki w pod-
sumowaniu kazdej kategorii wykazane zostalo, jaki problem badawczy i w jakim stopniu ona
wypelnia (wyjatkiem jest tu kategoria emocji, ktéra bezposrednio i w calosci odpowiada
na piaty szczegétowy problem badawczy) (Belzyt, Doroszuk, Tersa 2021: 113).
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Jak podkresla J. Szczepkowski (2016) inng wlasciwoscia jezyka jest kreowanie
mozliwosci oraz pozytywnych oczekiwan. Takie postrzeganie znaczenia jezyka
w naturalny sposéb kreuje mozliwosci wyboru i zmiany. “Sprowadza si¢ on przy
tym do przestrzegania okreslonych zasad, sposréd ktérych warto zwréci¢ uwage
m.in. na potrzebe:

- stosowania jezyka obecnosci, czyli méwienie o tym, co bedzie, jest i bylo,
a nie o tym, czego nie bedzie, nie ma i nie bylo;

— unikania okreslonych sformutowan i stéw, ktére prowadza do tzw. genera-
lizacji, czy absolutyzacji, m.in. tzw. kwantyfikatoréw wielkich, np.: nigdy,
zawsze, wszystko, kompletnie, catkowicie, ale, dlaczego itp.” (Szczepkowski
2016: 5-6).
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Rysunek 1. Emocje wzbudzane przez pandemie¢ — kategorie szczegélowe

Zrédlo: opracowanie wlasne (por. Belzyt, Doroszuk, Tersa 2021: 153).

Pandemia jako bezprecedensowe doswiadczenie globalne przyczynila sie do
pojawienia sie calej gamy/spektrum emocji. Dokonujac analizy wypowiedzi os6b
badanych uznane zostalo za wazne spojrzenie na doswiadczane emocje jako na
lokujace sie jednoczes$nie w orientacji incydentalnej, jak i temporalnej. Pandemia
bowiem okazata sie by¢ nie tylko zjawiskiem incydentalnym, ale takze rozciagnie-
tym w czasie z powracajacymi falami zwigzanymi z kolejnymi mutacjami skutku-
jacymi wzrostami zakazen, $miertelnosci i hospitalizacji.
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W wyniku analizy wypowiedzi badanych jasne stalo sig, iz nie bedzie wlasci-
we rozpatrywanie pojawiajacych sie/doswiadczanych emocji jedynie przez przy-
pisanie ich do jednego z trzech stylow reagowania, jako odpowiedzi fizjologicznej
i homeostatycznej organizmu bedacej nastepstwem niebezpiecznego zdarzenia,
ataku lub zagroZenia zycia/przetrwania jednostki* — ucieczki, walki, zamrozenia.

W zwiazku z intensywnoscia i réznorodnoscig oraz zlozonoscia emocji od-
czuwanych przez badanych, analize skonstruowano w oparciu o opisane w litera-
turze strategie, wérdd ktorych za szczegdlnie uzyteczne/przydatne uznane zosta-
ty: etapy adaptacji od nowej sytuacji (por. A. Twardowski, 1991) oraz dzialania
opisane przez F.L. Coolidge i in. (2000, za: Szabata 2020: 101), oparte na klasyfika-
cjach sposobéw radzenia sobie’. Zabieg ten jest wynikiem tego, iz w trakcie anali-
zy zebranego materialu badawczego przypisanego do kategorii emocji odnalezio-
ne emocje z poszczegdlnych okreséw opisanych przez A. Twardowskiego,
przekladaly sie na zachowania wynikajace z dzialan opartych na klasyfikacji ra-
dzenia sobie (F.L. Coolidge), zasadne zatem stalo sie stworzenie na potrzeby do-
konywanej analizy matrycy obejmujacej trzy fazy oraz przypisane do nich kate-
gorie (przygotowane w oparciu o teorie badaczy).

W przypadku etapéw adaptacji do nowej sytuacji (por. Twardowski 1991)
najsilniej reprezentowany w wypowiedziach jest okres szoku (zwany tez okresem
krytycznym, okresem wstrzasu emocjonalnego), okres pozornego przystosowania
sie i okres konstruktywnego przystosowania sie. Natomiast okres kryzysu emo-
cjonalnego jest niejednoznaczny i trudny do wyodrebnienia w wypowiedziach
badanych. Zdaniem badaczek wynika to z tego, iz zatraca swoje granice przez
jego ulokowanie na styku dwoéch innych okreséw zwigzanych z przezywaniem
silnych emocji rozlozonych w czasie. Sprzyjaja rowniez temu przypisane w litera-
turze emocje zwigzane z tym okresem6, ktére pojawiaja sie w rowniez w okresie
szoku jak i pozornego przystosowania sie. W trakcie analizy badan uznano, ze
rozgraniczenie zachowan badanych i osadzenie ich jednoznacznie w okresie kry-
zysu emocjonalnego bedzie mozliwe dopiero w dluzszej perspektywie czasu.

Natomiast w przypadku dzialafi opartych na klasyfikacjach sposobéw radze-
nia sobie (por. F.L. Coolidge 2000, za: Szabata 2020: 101) pod uwage brane byly
dwa sposoby, ktére sa najmocniej reprezentowane w wypowiedziach badanych:
skoncentrowane na emocjach (pozytywne przewartosciowanie, akceptacja, po-
czucie humoru, zwrot ku religii, poszukiwanie wsparcia emocjonalnego) oraz

* Termin okreslajacy to zjawisko stworzyt i opisal amerykanski psycholog Walter Cannon.

* Klasyfikacje strategii radzenia sobie zaproponowali m.in. Ch.S. Carver, M.F. Scheier i ] K. Wein-
traub (1989); por: Szabala 2020.

Przykladowe emocje przypisywane w literaturze przedmiotu do okresu kryzysu emocjonalnego:
przygnebienie, rozpacz, bezradnos¢, poczucie beznadziejnosci, poczucie kleski zyciowej, zawdd,
niespelnione nadzieje, rozbieznoé¢ miedzy wymarzonym obrazem zycia a rzeczywistym, osa-
motnienie, ucieczka od rzeczywistosci, bunt, wrogos¢.



Emocje i enklawy bezpieczeristwa emocjonalnego — pandemia COVID-19... 139

dysfunkcjonalne radzenie sobie (czynnosci zastepcze, zaprzeczanie, wyladowa-
nie, zazywanie substancji psychoaktywnych, zaprzestanie dzialan, obwinianie
siebie). Spos6b trzeci radzenia sobie skoncentrowany na problemie (aktywne
radzenie sobie, planowanie, poszukiwanie wsparcia instrumentalnego) nie jest
reprezentowany w wypowiedziach badanych. Najprawdopodobniej spowodo-
wane jest to czasem, w ktérym zostaly przeprowadzone badania — trwajaca nadal
pandemia, zwigzane z nig nastepstwa (zapowiadanie kolejne fale zakazen, zapo-
wiedzi kolejnych mutacji COVID-19, wprowadzanie kolejnych obostrzen) i zmie-
niajgca si¢ dynamicznie sytuacja nie sprzyja aktywnym dzialaniom ku rozwigza-
niach czy planowaniu przysztosci.

Fazal

Analizujac wypowiedzi’ przyporzadkowane do tej fazy® odnalezé mozna
odniesienia do okresu szoku, wstrzasu emocjonalnego oraz dostrzec mozna cha-
rakterystyczne dla doswiadczenia sytuacji kryzysowej narastanie trudnych, nie-
wygodnych emocji’, ktére mozna przyréwnaé do metafory kuli $nieznej i narasta-
jacego bezwladu:

- lek, strach, panika,

- negatywne emocje wplywajace niekorzystnie na osoby i stosunek do siebie
oraz do innych,

— nieporozumienia, ki6tnie, agresja, wrogos¢,

7 W celu zachowania anonimowosci badanych rodzin uzyte zostaly dla ich oznaczenia klucza
kodowego. Kody zaczynaja si¢ od liczby, oznaczajacej poszczegdlne jej rodzaje:

1-  niepelnosprawnos¢ wzroku,

2-  niepelnosprawnos¢ stuchu,

3-  jednoczesna niepelnosprawnos¢ wzroku i stuchu.
Kolejnym elementem kodu byla kolejnos¢ wywiadéw przeprowadzanych w poszczegdlnych ro-
dzinach, oznaczona literami A, B i C. Rodziny zatem oznaczone sg symbolami 1A, 1B, 1C, 2A, 2B,
2C oraz 3A, 3B, 3C (gdzie np.. 1B oznacza druga rodzing z czlonkiem z niepelnosprawnoscig
wzroku, a 3A pierwsza rodzine z czlonkiem jednoczesna niepetlnosprawnoscig stuchu i wzroku).
Nastepne czesci kodu dotycza pojedynczych oséb, uczestniczacych w wywiadach, w odniesieniu
do ich plci: K (kobieta) i M (mezczyzna). Wiec np. 1AK oznacza kobiete z pierwszej rodziny
z czlonkiem z niepelnosprawnoscia wzroku. Dodatkowe kody pojawily sie w przypadkach ro-
dzin, udzielajacych wywiadéw trzyosobowo (np. 3CKC - kobieta/cérka, z trzeciej rodziny
z czlonkiem gluchoniewidomym, 3CMO - mezczyzna/ojciec, z trzeciej rodziny z czlonkiem nie-
widomym), wywiadu, w ktérym wziely udzial dwie kobiety (2AKM — kobieta/matka, z pierwszej
rodziny z czlonkiem z niepelnosprawnoscia wzroku) oraz ttumacza (1AT) w wywiadzie z osoba-
mi Gluchymi (Belzyt, Doroszuk, Tersa 2021: 106).
Szczegbdlowe opisy emocji z fazy I opisywane przez badanych — por. Belzyt, Doroszuk, Tersa
2021: 156-157.
W literaturze unika sie okreslania emocji jako negatywnych. Wychodzac z zalozenia, ze wszyst-
kie emocje sa wazne dla zrozumienia siebie i funkcjonowania w relacjach, emocje opisuje sie jako
trudne, niewygodne.
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— dezorganizacja rownowagi psychiczne;j.

Faza II w trakcie analizy jawi sie jako tozsama z zaréwno z okresem pozorne-
go przystosowania sie, w ktorej przedluzajacy sie stan przynosi kumulacje emocji
i zachowan, dzieki ktérym jednostka stara si¢ poradzi¢ sobie, odnalezé w nadal
nowej, przerazajacej rzeczywistosci oraz sposobami radzenia sobie, ktére mozna
okresli¢ jako dysfunkcjonalne:

— zaprzeczanie, wypieranie, unikanie i zwigzane z tym nieuznawanie faktow
dotyczacych rzeczywistosci (ochrona siebie),
- wyladowywanie przez szukanie winnych (wladza, dziennikarze, naukowcy,

Boég, los),

— apatia, depresyjnos¢, przygnebienie, pesymizm, zaprzestanie dziatan'’.

Faza III, w ktorej odnajdujemy cechy okresu konstruktywnego przystosowa-
nia sie, ktérego wskazane w literaturze emocje wiaza si¢ z dzialaniami wskaza-
nymi w strategiach radzenia skoncentrowanych na emocjach (akceptacja, pozy-
tywne przewartoSciowanie):

— racjonalne rozpatrzenie sytuacji,

— pomysly na sposoby postepowania na co dzien i organizacji nowej codzien-
nosci,

- szukanie rozwigzan''.

Enklawy bezpieczenstwa

Jak zostalo wspomniane, w wypowiedziach badanych nie odnalezione zosta-
ly emocje i zachowania z nich wynikajacych zwigzanych ze strategia radzenia
sobie skoncentrowanego na problemie z uwagi na to, ze w trakcie przeprowadza-
nia badan (rok 2021) pandemia nie zostala zakonficzona i oswojona. Trudno jest
funkcjonowaé w cigglym stanie zagrozenia i niepewnosci, wiec wérod badanych
mozna zauwazy¢ podejmowanie prob radzenia sobie z ta sytuacjg/oswojenia
sytuacji — badaczki nazwaly to enklawami bezpieczeristwa i na podstawie analizy
zebranego materialu badawczego do enklaw bezpieczenstwa zostaly zakwalifi-
kowane:

— rodzina (wsparcie emocjonalne),
- wyjazdy,

— hobby,

— religia,

— poczucie humoru.

* Szczegdlowe opisy emocji z fazy II opisywane przez badanych — por. Belzyt, Doroszuk, Tersa

(2021): 158-159.
""" Szczegolowe opisy emocji z fazy I opisywane przez badanych — por. Belzyt, Doroszuk, Tersa
(2021): 160-161.
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Mozna zauwazyc, ze sa one SciSle powigzane z koncepcjg badaczki D. LaPorte
(2014), ktéra w ksiazce Desire Map wyjasnia koncepcje podazania za core desired
feelings", czyli gléwnymi (trzonowymi) uczuciami: jak chee si¢ czuc i podporzadko-
wywania temu swoich dzialan w zgodzie z wartoSciami i celami jednostki w od-
niesieniu do dzialan dlugofalowych jak i tych donoszacych sie do dnia dzisiejsze-
go. W przypadku badanych moze by¢ to odpowiedZ na pytanie: co moze nam
przynies¢ to wytchnienie?. Wida¢ to w odpowiedziach, bowiem enklawy bezpie-
czehstwa zwiazane sa z okruchami codziennosci, normalnosci sprzed pandemii —
jesdli nie jest mozliwe realizowanie dzialan w pelnym wymiarze, to cho¢by na-
miastka, ktéra pozwoli poczué sie w ten sam sposéb/prébowaé odnalezé, emocje
poczuc sie tak samo (na miare mozliwosci).

Tabela 1. Enklawy bezpieczenstwa w opisach badanych

Rodzina (poszu- | ,3CK: Ale w swigta bylismy u niego, na wsi. Fajnie bylo, spokojnie. Bez zadnej jakiejs
kiwanie wsparcia | tam paniki czy cos”.

emocjonalnego) | *
,2AK: Na poczgtku przez te dwa tygodnie, kiedy wszyscy mysleli, ze o, to na dwa
tygodnie nas tylko zamkng, to traktowalismy to jako takie spotkanie, np. jak w swigta,
posiedzimy, pogadamy, pogotujemy razem, pogramy w gry”.

Wyjazdy #2AKM: Gdyby nie to, ze mamy dom na wsi, gdzie spedzilismy z mezem wigkszq czes¢
wiosny, to nie wiem jak moja psychika przetrzymataby calq te sytuacje. Te nasze
wyjazdy na wies byly ulgq dla catej naszej rodziny”.

»2CM: W tym roku ma byc, ale czy pojedziemy, to nie wiadomo, bo ma byc do Turcji,
a w tej chwili do Rumunii czy do Butgarii nie da sig specjalnie wjechac. Wigc pod tym
wzgledem w tej chwili jest... start ma byc w czerwcu, to zostaly 2 miesigce, moze sig
wszystko zmienic na plus, moze si¢ wszystko zmienic na minus. W zesztym roku o tej
porze to juz sie zaczynato tak bardziej otwierac. No nie wiadomo”.

Hobby #2AK: To znaczy... ja... czas wolny z reguly... ja jestem domatorkg, wigc ja mdj czas
wolny lubig spedzac z ksigzkq i kubkiem dobrej kawy”.

*

»2CM: W potowie czerwca, pod koniec czerwea, w zwigzku z nurkowaniem trochg mi
nie poszto, do dzis nie wiadomo dlaczego i miatem stycznosc z lotniczym pogotowiem
ratunkowym, wigc przeleciatem si¢ 150 km sSmigtowcem do komory hiperbarycznej,
ktdra jest nota bene 800 m w tamtq strong. Bo bylismy na nurkowaniu za Elblggiem,
no i stamtgd musieli mnie sciggngc, to znaczy zdecydowali, Ze mnie sciggajg, bo mia-
tem objawy choroby dekompresyjnej, co prawda lekkie. Wylgdowatem w szpitalu, co
prawda na jedng noc, bo nastgpnego dnia rano mnie wypuscili”.

*
»B: 1 jak wspominacie ten tydzieri bez wychodzenia?

2CK: No ja powiem, ze dla mnie nie bylo az tak Zle, mamy ogrddek, byto gdzie wycho-
dzié. Mozna byto wyjsc, cos porobic”.

Religia, zwrot »2BM: Obostrzenia traktowalem powaznie, wszyscy tu traktowaliSmy powaznie, zeby

"> Przelomowa teza D. LaPorte (2014) glosi, ze ludzie nie daza do samego celu, ale do uczug, ktére
w ich przekonaniu wywoluje jego osiagniecie.
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ku religii, ducho- | nie naraza¢ si¢ dodatkowo, ale bez paniki, bez bojazni dodatkowej. Moze dlatego, ze
wosci chodzimy do kosciota i to nam daje dodatkowej. .. co ma byc to bedzie. Bog wie najlepiej.
Jak trafi, to trafi”.

Poczucie humoru | ,2CM: Odnosnie do zmiany pracy, to ja uwwazam, Ze jestem przez tq sytuacje najbar-
dziej poszkodowanym czlowiekiem na Swiecie (Smiech kobiety w tle), przez zaistnialg
sytuacje, bo ja od blisko trzech lat pracuje zdalnie z domu. Do biura jeZdzitem wcze-
sniej max raz w miesigcu. I ja w odrdéznieniu od moich wszystkich kolegow pracuje

w branzy IT, jestem programistq... W odrdznieniu od moich wszystkich kolegow nie
moglem powiedziec, ze w zwigzku z pracq w domu gorzej mi si¢ pracuje, czy Zle mi sig
pracuje, ja mam gorszq wydajnosc. @No nie, bo ja od ponad dwdch lat pracuje z domu
i dla mnie tak naprawde nic si¢ nie zmienito@. Wigc uwazam, Ze jestem najbardziej
poszkodowany. .. Chodzi o taki kontrast, ze wszyscy moi koledzy «no, gorzej si¢ pracuje
z domu, ze trudno sig skupic, ze gorsza wydajnosé»”.

*

,2CM.: Trochg niekonsekwencja, no co prawda z tym wirusem i maseczkami, skoro juz
jestesmy przy tych nieszczesnych maseczkach, to mdj kolega ma takie urocze poréwna-
nie: jesli ktos' ma ubrane majtki i spodnie i zacznie sikac, zwtaszcza facet, i sig stoi obok
niego, to sig na pewno nie bedzie obsikanym. A jak ktos lata z golym interesem na
zewnqtrz i zacznie sikac, to nawet jak si¢ przechodzi obok niego, nawet ten metr obok,
to jest duza szansa, ze sig bedzie obsikanym. I mysle, Ze to pordwnanie jest dobre, jesli
chodzi o maseczki. Jesli ktos kichnie no to jest mniejsza szansa, Ze nie dostaniemy
kropelkq”.

*

2CM: I znowu bedzie Zartobliwie. Moj kolega powiedzial, ze maseczki majq jedng
dobrq rzecz, dobre zastosowanie, sprawdzajq si¢ zimg w samochodzie, bo szyby nie
parujq.

2CK: Cdrka tez stwierdzita, Ze zimg w maseczce bylo jej ciepto w twarz. Ale jak sig robi
cieplo czy gorgco, to maseczki sq beznadziejne”.

Zrédto: opracowanie wlasne (por. Belzyt, Doroszuk, Tersa 2021: 162-163).

Dyskusja — poszukiwanie doswiadczen odniesienia

W podejsciu  skoncentrowanym na rozwigzaniach (PSR, Solution-Focused
Approach — SFA) zwraca sie uwage na to, ,co jest przez klienta chciane”. W trud-
nych, problemowych sytuacjach dobrze sprawdza sie odniesienie do doswiad-
czen osoby lub wiedza o innych osobach w podobnych sytuacjach, co okazuje sie
czesto wystarczajace do uzyskania pozadanej zmiany (zachowania, myslenia,
postepowania). T. Switek (2018) wskazuje osiem krokéw, ktére mogg by¢ pomoc-
ne w poszukiwaniu przez jednostke doswiadczen odniesienia:

1. pierwszy krok — odnoszacy sie do osobistych doswiadczen klienta — w ramach
tradycji SFA bedacy oczywistym zrédiem poszukiwania pozytecznych do-
Swiadczen: Jakie jest Pana doswiadczenie w tym zakresie? kiedy tak bylo? Jak to bylo?
Co bylo przydatne? [jesli to wystarcza — zatrzymaj sie w tym miejscu — jesli nie
wystarczy, przejdz do kolejnych krokow];
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2. drugi krok — odnoszacy si¢ do wiedzy klienta o innych osobach — dotyczy
doswiadczenia i wiedzy klienta opartej na obserwowaniu innych lub wzie-
tej/otrzymanej od innych: Co wiesz o tym, czego doswiadczajg inni ludzie? Jak to
byto? Co bylo dla nich przydatne? Jak mozna z niego skorzystac? [jesli to wystarcza
— zatrzymaj sie w tym miejscu — jedli nie wystarczy, przejdz do kolejnych
krokow];

3. trzeci krok — zachecenie klienta do zapoznania si¢ z doswiadczeniami in-
nych o0séb — korzystajac z tego Zrédla wyjatkéw oferujemy klientowi moz-
liwos¢ spotkania sie z ludZzmi, ktérzy osobiscie maja podobne sytuacje,
trudnodci, cele, preferowane sytuacje, takie jak nasz klient i s3 gotowi roz-
mawiac ze soba i wymieniac si¢ osobista wiedzg jak z innymi. Inna opcja jest
czytanie, ogladanie, stuchanie za posrednictwem bardzo réznych mediéw
o innych doswiadczeniach. Cheesz poznac ludzi z takim doswiadczeniem? Dowiedz
si¢ wigcej o ich doswiadczeniach! Spotkaj si¢ z nimi osobiscie lub przeczytaj o tym!
Jak to byto? Co byto dla nich przydatne? 1dzZ, dowiedz si¢, wrd¢, podziel si¢ ze mng!
Jak mozna z niego skorzystac? [jesli to wystarcza — zatrzymaj sie w tym miejscu
— jesli nie wystarczy, przejdz do kolejnych krokéw];

4. czwarty krok — odnoszacy si¢ do wiedzy terapeuty o do§wiadczeniach in-
nych os6b — w niektérych przypadkach dla obu stron, klienta i terapeuty,
moze by¢ jasne, ze wiedza i doSwiadczenie zebrane przez terapeute w ciagu
wielu lat jego/jej praktyki moze stac sie uzytecznym zrédlem pomyslow, jak
radzi¢ sobie z zyciem lub jak osiggna¢ preferowana sytuacje. Waznym pro-
blemem jest uzyskanie autoryzacji klientéw, aby méwic o terapeucie ,know
how” zebranym od poprzednich klientéw w podobnych sytuacjach: Chcesz
postuchac mojej wiedzy o innych ludziach i ich doswiadczeniach z tym zwigzanych?
Jesli tak, moge sig z wami podzielic! Wigc to bylo tak..... Jak moina/mozemy to wyko-
rzystac? [jesli to wystarcza — zatrzymaj si¢ w tym miejscu — jesli nie wystar-
czy, przejdz do kolejnych krokéw];

5. piaty krok — odnoszacy sie do ogélnej wiedzy terapeuty — czasami z wielu
powodéw niektére z wyzej wymienionych Zrédel wyjatkéw nie sa wystarcza-
jaco przydatne dla naszych klientéw. Prawdopodobnie my jako profesjonali-
Sci posiadamy pewna wiedze teoretyczna, ktéra — przynajmniej czeSciowo —
moze by¢ pomocna dla klienta, o ile klient jest zainteresowany rozwazaniem
takich informacji: Czy chciatbys postuchac kilku ,ksigzek”, ktére mam na ten temat?
Jesli tak, moge si¢ z wami podzielic! Wigc to jest tak.... Jak mozna/mozemy to wykorzy-
stac? [jedli to wystarcza — zatrzymaj sie w tym miejscu — jesli nie wystarczy,
przejdz do kolejnych krokéw];
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ale

szosty krok — odwolujacy sie do idei wspoltworzenia prototypéw — w zasa-
dzie koncepcja wyjatkow jest zakorzeniona w przeszlosci, opiera si¢ na prze-
szlych do$wiadczeniach. Wyjatki od tej zasady zwykle skupiaja sie na najbliz-
szej przyszloéci, podobnie jak koncepcja niewielkich zmian w technice
skalowania. Prototypowy wyjatek oznacza, ze klient i terapeuta staraja sie sta-
ra¢ stworzy¢ nowq strategie, ktéra zawiera mozliwoé¢ bycia uzytecznym dla
klienta zgodnie z jedng z zasad SFA ,zréb cos$ innego”: Tak wigc to, co mozemy
teraz zrobic, to wspdttworzyc prototyp! Interesuje Cig to? Jesli tak, to sprébujmy zrobi¢
burzg mézgow i rozwingc prototyp! A potem to sprawdzimy w praktyce![jesli to wy-
starcza — zatrzymaj sie w tym miejscu — jeéli nie wystarczy, przejdz do kolej-
nych krokéw];

siodmy krok — odnoszacy sie do mistycznych zrodel inspiracji opartych na
przekonaniach klientéw — niektérzy z naszych klientéw wnosza zasob relacji
z Bogiem, osoba mistyczna. Nasza osobista wiara, poniewaz terapeuta nie jest
tutaj tak wazny, o wiele wazniejsza jest wiara w klienta. W wiekszosci przy-
padkow wierzenie w istnienie Boga przyjmuje zdolnos¢ Boga do dzielenia sie
z laska Bozg, a jednym z nich jest natchnienie Boga. Lekarze medyczni, przy-
najmniej niektérzy w Polsce, zachecaja klientéw znajdujacych sie¢ w bardzo
trudnej sytuacji do stosowania tej strategii, méwiac: ,Zrobilismy wszystko co
W naszej mocy, teraz mozecie si¢ modli¢ i czekac”. Kierujac sie takim kierun-
kiem, mozemy wiaczy¢ go do sytuacji klienta i zacheci¢ go do ,zwrdcenia sie”
do jego Boga o pewnego rodzaju rade, inspiracje...: Jak wczesniej zostales zain-
spirowany przez Boga? Jaki byt sposéb komunikacji? O co to bylo? Mddlcie si¢ o inspi-
racje do osobistego Boga! Zachowaj swdj umyst otwarty na Boze rady! Pamigtaj, Ze
komunikator moze pojawic si¢ w zupetnie innym kontekscie! Wrdc z uwagami! [jesli to
wystarcza — zatrzymaj sie¢ w tym miejscu — jesli nie wystarczy, przejdz do ko-
lejnych krokéw];

6smy krok — odniesienie do strategii radzenia sobie z sytuacja, ktdrej nie
mozna zmienié: Co zrobic, jesli jedyne co mozemy to wylgcznie lepiej sobie z tym
poradzic? Skupmy sie na radzeniu sobie z tym tak dlugo, jak diugo nie be-
dziemy w stanie dowiedzie¢ sie czego$ bardziej pozytecznego... (Switek
2018: 9-11).

Wykorzystanie tych krokéw jest przydatne nie tylko w pracy terapeutycznej,
roéwniez w sytuacjach podejmowanych préb samodzielnego radzenia sobie

z trudno$ciami. ,Koncepcja tak szerokiego rozumienia poszukiwania zrédet inspi-

racji opiera sie na idei zaczerpnietej z wiedzy o gatunku ludzkim. To, co jest ty-

powe dla gatunku ludzkiego, czyli dla nas ludzi, to zbieranie i wymiana informa-

cji. Wiasnie ta idea zawarta w tych stowach ,zbieranie i wymiana informacji” data

[...] bodziec do przekroczenia tradycyjnego rozumienia techniki wyjatkéw
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w TSR, na rzecz bardziej elastycznego i szerokiego spektrum poszukiwania uzy-
tecznych informacji. Poniewaz zdolno$¢ gromadzenia i dzielenia sie informacjami
wywarla ogromny wplyw na rozwoj czlowieka” (Switek 2018: 11), mozna z po-
wodzeniem wykorzystywac ja w poszukiwaniu do$wiadczen odniesienia.

Badani nie maja wcze$niejszych doswiadczen, do ktérych mozna by sie od-
nieé¢ w poszukiwaniu zasobow wspierajacych radzenie sobie z obecna sytuacje.
Widac¢ to u badanych, ktérzy we wczesniej przywolanych cytatach wskazuja na
emocje zwigzane z wycofywaniem sie, smutkiem, lekiem, zamrozeniem. Co cie-
kawe, dwoéch badanych — 2BM i 2CM - ma doswiadczenia, ktére mozna okresli¢
jako graniczne, co pomoglo im w nabraniu dystansu i oswojeniu leku zwiagzanego
ze znalezieniem sie w sytuacji pandemii.

Bt Strachu o to, co bedzie, u Pana nie slysz¢.

2BM: Jak ktos miat 1% zycia, Ze przezyje, to juz sig patrzy inaczej. Ma si¢ przestawione inaczej
myslenie. Ja wiem, ze co ma byc to bedzie”.

Drugi badany nie ma wprawdzie doswiadczen zwigzanych z bezposrednia
bliskoscia $mierci, ale przebieg jego choroby i funkcjonowanie w chorobie jest
zblizony do pandemicznego — dla wlasnego bezpieczenstwa nie powinien opusz-
cza¢ domu, ale robi to z uwagi na zaspokajanie podstawowych potrzeb (zakupy,
wizyty u lekarza, praca zawodowa) i dbanie o zdrowie psychiczne (relacje z ludz-
mi). Dla badanego kazde wyjscie z domu jest obarczone ryzykiem $mierci badz
ciezkiego uszkodzenia ciala. Mozna dostrzec duze podobienstwo do sytuacji za-
istnialej w trakcie pandemii, gdy wyjscia z domu ograniczone zostaly do nie-
zbednego minimum, a kazde z nich zwiazane bylo ze Swiadomoscia potencjalne-
go zagrozenia zarazeniem sie i doSwiadczenia choroby z ciezkim przebiegiem,
$mierci lub utrudniajacych funkcjonowanie powiklania pocovidowe.

»2CM: Bo dla mnie cale Zycie jest utrudnieniem. Nie powiedzialbym, Ze jest jakims super zagro-
zeniem. Jak si¢ ktos mnie pyta czy ja si¢ nie boje wychodzic, jeszcze przed pandemiq, bo gdzies sig
spierdzielg, czy cos, rézne sytuacje mogq sie zdarzyc, z uwagi na to, ze stabo widze. Ze cos sobie
zrobig mniej lub bardziej. Ja zawsze wychodzg z zalozenia, ze dla mnie kazde wyjscie z domu jest
mniejszym lub wigkszym ryzykiem smierci. Nie powiedzialbym, ze pandemia jest zagrozeniem
super hiper wigkszym. Wydaje mi sig... zawsze si¢ smieje, ze kolejny wypadek jaki bede miat, jak
mnie samochdd potrgci, bo juz jeden miatem w Zyciu, to bedzie samochod elektryczny. Bo samo-
chodu elektrycznego po prostu nie ustysze. A samochody elektryczne sq coraz bardziej popularne,
wige prawdopodobieristwo wzrasta. Duzo wigksze prawdopodobieristwo jest, Ze ja sobie cos fi-
zycznie zrobig, niz mnie chordbsko posklada. Pare razy zdarzyto mi si¢ wpierdzielic do Zle zabez-
pieczonego wykopu, czy przewrdcic o cos wystawionego na chodniku. Nawet dzisiaj we wlasnym
domu palca sobie uszkodzitem. To sig niestety zdarza. Dlatego nie odczuwam, ze pandemia jest
dla mnie zagrozeniem. Ale tez dos¢ specyficzny punkt widzenia mdj jest taki, Ze ja mam chorobg
(...) I zostato udowodnione naukowo, ze myszy z takg samgq chorobg, ktore cate zycie siedzialy
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zamknigte w idealnie ciemnym pomieszczeniu majgce uszkodzone te geny, bo to jest choroba ge-
netyczna, nie miaty objawow, dobrze widziaty. Ale myszy, ktore wychodzily mialy problemy
z oczami, ta plamka Zétta im sig¢ uszkodzita. To bardzo duzy skrét myslowy: ja nie chce bycé my-
szq siedzqcq cale Zycie w ciemnym pudetku, wole by¢ myszq wychodzqcq, widzie¢ Zle,
podjac to ryzyko, Ze moze mi sig cos stac. Moze to jest dos¢ drastyczne sformutowanie, ale nie
mozna byé myszq siedzqcq w pudetku”.

Podsumowanie, wnioski i implikacje

Podsumowujac rozwazania dotyczace emocji, jakich doswiadczali badani
i odpowiadajac na pytanie badawcze dotyczace emocji towarzyszacych zmienio-
nym warunkom zycia wynikajacym z pandemii, wnioskowaé mozna, ze odczu-
wane emocje i wynikajace z nich zachowania sg zbiezne z opisami odnajdywa-
nymi w literaturze, cho¢ na potrzeby dokonywanej analizy przygotowana zostata
w oparciu o teorie badaczy wlasna matryca obejmujacy trzy fazy. W fazie pierw-
szej wyraznie mozna dostrzec narastajacy bezwlad potencjalu odczuwanych
emodji — od leku i paniki wynikajacego z reakcji na nieznang, zagrazajaca sytu-
acje, poprzez negatywne emocje kierowane wobec siebie i innych, az do dezorga-
nizacji zycia. Kolejne fazy pokazuja podejmowane proby radzenia sobie z trudna
sytuacja, w jakiej znalezli sie badani.

Co ciekawe w wypowiedziach badanych nie znalazly sie reprezentacje, ktore
mozna by zakwalifikowa¢ jednoznacznie do zachowan zwigzanych ze sposobem
radzenia sobie wykorzystujacym aktywne radzenie sobie, planowanie. Najpraw-
dopodobniej spowodowane bylo to trwajaca w trakcie badan pandemia i zmie-
niajacy sie dynamicznie sytuacjg. Tym niemniej za niezwykle wazne i wartoscio-
we uznane zostalo odnalezienie w wypowiedziach badanych dwoéch obszaréw:
poszukiwania do$wiadczen odniesienia i enklaw bezpieczenstwa, ktére wspieraja
badanych w radzeniu sobie z trudna sytuacja.

Interesujaca kwestig dostrzezona w trakcie analizowania wypowiedzi bada-
nych jest to, ze na odczuwane emocje i zachowania z nimi zwigzane zdaje sie nie
mie¢ wplywu niepelnosprawnos¢ oséb badanych, bowiem osoby pelnosprawne
bedace czlonkami badanych rodzin wspominaty o tych samych emocjach. W sa-
mych wypowiedziach badanych nie pojawia sie polaczenie sugerujace wpltyw
niepelnosprawnosci na odczuwane emocje w zwigzku ze stanem pandemii. Tylko
pole doswiadczen odniesienia wydaje wigzac sie w jakich$ sposéb z sytuacja nie-
pelnosprawnosci nabytej, ktéra, jako wlasny przebyty kryzys, moze zosta¢ wyko-
rzystana do tworzenia strategii dzialania w czasie kryzysu swiatowego.

Kategoria niepelnosprawnosci ujawniala si¢ wigc zwlaszcza w tych obszarach
funkcjonowania w czasie pandemii, gdzie konieczne wydaje sie¢ adaptowanie
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i dostosowywanie do nowej sytuacji, a takze gdzie ograniczony jest wybor sposo-
bu funkcjonowania.

Odczuwane i opisywane przez badanych emocje nie wydaja sie by¢ w zaden
sposob zwigzane z doswiadczaniem przez nich niepelnosprawnosci. Nie dato sie
zauwazy¢ réznic w narracjach badanych z niepelnosprawnoscia i czlonkéw ich
rodzin. Wyjatkiem sa doSwiadczenia graniczne badanych, ktére wplynely na ich
oswojenie sie z lekiem w sytuacjach trudnych czy zagrazajacych zyciu, a ktére
moga by¢ zaposredniczone w ich niepelnosprawnosci.

Poczucie niepewnosci przez badanych bardzo mocno wybrzmiewa w ich wy-
powiedziach dotyczacych przyszlosdci, a takze w opisach odczuwanych emocji.
Konieczno$¢é rezygnacji z niektérych planéw oraz utrudnione snucie innych
zamierzen bardzo mocno zakotwicza badanych w doswiadczaniu codziennosci.
Oproécz $wiadczacych o tym wypowiedzi, znaczaca wydaje nam sie réwniez ich
emocjonalnos¢, ktéra dotyczyla wiekszoéci badanych (wyjatkiem byly rodziny
0s6b z niepelnosprawnoscig stuchu, lecz tu znaczaca byta bariera komunikacyjna,
o czym pisalySmy w rozdziale metodologicznym). Spedzanie czasu z rodzing,
wyjazdy (w miare mozliwosci), realizowanie hobby, czynnosci religijne, czy ko-
rzystanie z wlasnych zasob6w, tj. patrzenie na $wiat z dystansem poprzez poczu-
cie humoru — wszystkie te aktywnosci pozwalaly badanym na stworzenie enklaw
bezpieczehstwa, gdzie czuli, iz realizujg normalng codziennos¢. Proces ten wydaje
sie bardzo wazny w procesie konstruktywnego przystosowania sie do zmian co-
dziennosci.
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