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OD REDAKCJI 
EDITOR'S NOTE 

Szanowni Pa stwo! 
Oddajemy w Wasze r ce kolejny, 51. ju  tom czasopisma „Niepe nospraw-

no . Dyskursy Pedagogiki Specjalnej”. Artyku y zebrane w tym wydaniu s  nie-
zwykle zró nicowane, co obrazuje ogromne pole tematyczne naszej dziedziny 
oraz ukazuje niesko czon  gam  podej  do tych zagadnie : od silnego spo ecz-
nego zaanga owania, spogl dania na problemy empirycznie, po teoretyczne po-
szukiwania i nowe konteksty badawcze. Autorzy podejmuj  istotn  kwesti  spo-
ecznej integracji osób z niepe nosprawno ciami, skupiaj c si  szczególnie na 

aspektach edukacji, terapii oraz uczestnictwa spo ecznego. Celem publikowanych 
tekstów jest przybli enie i aktualizacja problematyki integracji, której zrozumienie 
stanowi fundament wspieraj cy tworzenie bardziej otwartego i równego spo e-
cze stwa dla wszystkich jego cz onków. 

Szczególne miejsce w tomie zajmuje artyku  polemiczny Doroty Krzemi -
skiej. Autorka, wykorzystuj c metod  szczegó owej analizy tekstu, odnosi si  do 
wydanej pracy naukowej i demaskuje w kontek cie bada  wiatowych i polskich 
nadu ycia, jakich w niej dokonano. Ta prezentacja olbrzymiego zakresu plagiatu, 
jakiego w monografii Crip sex. Ekspresje seksualne osób z niepe nosprawno ci  intelek-
tualn  dokona  Remigiusz Kijak, jest aktem odwagi o ogromnym znaczeniu dla 
wspó czesnej pedagogiki specjalnej jako nauki. Dorota Krzemi ska podj a si  
trudnego zadania u wiadomienia skali dokonanych przez autora wykrocze , 
wychodz c naprzeciw próbom ich usprawiedliwiania i ukrywania zarówno przez 
samego autora, jak i inne osoby oraz instytucje, osadzone w szeroko poj tym 
rodowisku naukowym. Publikuj c niniejsz  prac  przychylamy si  do punktu 

widzenia autorki, wyra aj c jednocze nie jednoznaczny brak zgody na tego ro-
dzaju praktyki w naszej dziedzinie. Uwa amy, e ka de przyzwolenie na odst p-
stwa w obszarze etyczno ci bada  spo ecznych przyczyni si  do ich dewaluacji 
i stopniowego upadku. W tym samym czasie nurtuj  nas refleksje dotycz ce kie-
runku, w którym zmierza nauka, zw aszcza ta osadzona w zakre lanym przez 
nasze czasopismo polu tematycznym. Niepokoj  nas tendencje zwi zane z faktem, 
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e nauka zaczyna by  ewaluowana prawie wy cznie ilo ciowo. Zastanawiaj  nas 
równie  mo liwe drogi tej ewaluacji w kontek cie wzmo onego wykorzystania 
narz dzi AI w przygotowywaniu wszelkiego rodzaju produktów o charakterze 
twórczym. 

Autorzy prezentuj cy swoje teksty w za czonym numerze to zarówno na-
zwiska dobrze znane naszym czytelnikom, jak i zupe nie nowe, z czego niezmier-
nie si  cieszymy. Brakuje w tym wydaniu wydzielonych w tków tematycznych; 
artyku y u o one zosta y raczej w ci g logiczny, w którym ka dy kolejny g os 
mo e stanowi  kontekst interpretacyjny dla poprzedniego. Po polemicznym tek-
cie Doroty Krzemi skiej, zaprezentowany zosta  artyku  Marcina Wlaz o, który 

po raz kolejny ukazuje, jak z kulturowego dziedzictwa (w tym przypadku zwi -
zanego z filmami) mo na etycznie i ubogacaj co korzysta , ilustruj c problemy, 
z którymi borykaj  si  osoby z niepe nosprawno ciami, ich najbli sze rodowisko 
i wspó pracuj cy z nimi profesjonali ci. Nast puj cy dalej tekst Agnieszki Budnik 
ukazuje pole tematyczne znacznie szerzej ni  nasza dziedzina, zakre laj c zarów-
no wa ne teoretyczne konteksty dotycz ce posthumanistycznego spojrzenia na 
dyskurs spo eczny, jak i ilustruje je badaniami przeprowadzonymi w przestrzeni 
Facebooka. Bardzo odmienne metodologicznie spojrzenie na potencja  badawczy 
platformy Facebook prezentuje Magdalena Skalny, koncentruj c si  na skupio-
nych tam rodzicach dzieci nies ysz cych.  

Kolejne artyku y umiejscawiaj  si  w problematyce osób z g bsz  niepe no-
sprawno ci  intelektualn . Ta grupa szczególnie do wiadcza spo ecznej ekskluzji, 
wynikaj cej z braku wiadomo ci i zrozumienia ich potrzeb oraz zdolno ci przez 
szersze spo ecze stwo. Pomimo post pów w zakresie równouprawnienia osób 
z niepe nosprawno ciami, ich g os cz sto pozostaje nies yszany w dyskursach 
politycznych, teoretycznych i spo ecznych, co prowadzi do ich marginalizacji 
i braku reprezentacji. Ich spo eczna ekskluzja mo e by  rezultatem utrzymuj -
cych si  w spo ecze stwie stereotypów i uprzedze , uniemo liwiaj cych im pe ne 
uczestnictwo w yciu publicznym oraz brak uwzgl dnienia ich potrzeb w polityce 
i programach spo ecznych. Rozwa ania w tym obszarze rozpoczyna artyku  
Agnieszki Hamerli skiej, Joanny K dzierskiej i Sabiny Schubert-Gre , stanowi cy 
studium rzadko opisywanego w literaturze pedagogicznej przypadku osoby z holo-
prosencefali . Diana Aksamit i Jaros aw Rola wyznaczaj  pole teoretyczne dla 
g bokiej niepe nosprawno ci intelektualnej, wyra nie rysuj c wa ne konteksty, 
przemiany i zró nicowania. Beata Cytowska ilustruje t  tematyk  badaniami 
zwi zanymi z postrzeganiem doros ych z tej grupy przez pracuj cych z nimi pro-
fesjonalistów. 

Równie  osobom doros ym po wi cony jest artyku  Dominika D. Strzeleckie-
go, który opisuje zmagania zwi zane z doros o ci  osób, które z powodu niedo-
statków diagnozy i przemian w postrzeganiu samego zaburzenia, prze y y du  
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cz  swego ycia bez rozpoznanego funkcjonowania na autystycznym spektrum 
zaburze , jednocze nie zmagaj c si  z wieloma problemami, które dotycz  cz on-
ków tej populacji. Artyku  angloj zyczny Ditty Bacza y, dotycz cy równie  tej 
grupy, odnosi si  do bada  dotycz cych ich funkcjonowania zawodowego. 

Ostatnie dwa artyku y dotycz  profesjonalistów, pracuj cych z osobami z nie-
pe nosprawno ci . Olga Domi czak i Alicja Pomian rysuj  teoretyczne i prawne 
konteksty dotycz ce asystentów pracy. Anna Godlewska-Zaorska prezentuje 
wyniki bada  dotycz ce profesjonalizmu terapeutów zaj ciowych. 

Mamy nadziej , e prezentowane artyku y rzuc  nowe wiat o na ró norod-
no  obszarów tematycznych zwi zanych z niepe nosprawno ci  oraz zilustruj  
dobrze znane kwestie spo ecznej integracji osób z niepe nosprawno ciami, pod-
kre laj c znaczenie edukacji, terapii oraz zaanga owania spo ecznego. Liczymy, 
e opublikowane prace nie tylko przybli  kompleksowe wyzwania tej tematyki, 

ale tak e ukszta tuj  kontekst dla przemian w samym polu pedagogiki specjalnej, 
poprzez ró norodne perspektywy i badania, wzbogac  dyskurs nad spo eczn  
ekskluzj , inkluzj  i ró nymi do nich podej ciami. 

 
Karolina Tersa 

Redaktorka naukowa tomu 
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Dorota Krzemi ska 
Uniwersytet Gda ski 
ORCID: 0000-0002-9215-7966 
https://doi.org/10.26881/ndps.2023.51.01 

Mi dzy „prawd ” i zmy leniem, czyli casus plagiatu  
w publikacji zapowiadanej jako niezmiernie wa na  
i odwa na ksi ka – bez tabu, bez pudrowania, bez cenzury: 
„CripSex. Ekspresje seksualne osób z niepe nospraw-
no ci  intelektualn ” 

Przedmiotem artyku u jest odniesienie si  do monografii Remigiusza Kijaka „CripSex. Ekspresje 
seksualne osób z niepe nosprawno ci  intelektualn ”, wydanej przez krakowsk  Oficyn  Wy-
dawnicz  „Impuls” w 2022 roku. Publikacja okaza a si  plagiatem autorskim. Zamys em artyku u 
jest przybli y  w jaki sposób zosta a skonstruowana ksi ka autorstwa Kijaka jako swoisty efekt 
nieuprawnionych „zapo ycze ” cudzych tekstów oraz dzia a  niepokoj co przypominaj cych 
cz ciowe fabrykowanie danych empirycznych, odnosz cych si  do prezentowanych postaci (ba-
danych), jak równie  opisów kontekstów i okoliczno ci przebiegu procesu badawczego w terenie. 
W artykule zostan  przedstawione wybrane egzemplifikacje / swoiste „próbki” z (tekstu) ksi ki 
„CripSex”, by unaoczni  mechanizm pos ugiwania si  fragmentami (co najmniej kilkudziesi ciu) 
publikacji oryginalnych dla stworzenia „w asnego” dzie a. Praktyki plagiaryzmu s  nieetyczne, 
stanowi  powa ne pogwa cenie akademickiej uczciwo ci i naukowej rzetelno ci. 

S owa kluczowe: Monografia „CripSex”, plagiat autorski 

Between “truth” and fabrication – on the case of plagiarism  
in a publication announced as an extremely important and  
courageous book – no taboos, no powder, no censorship: “CripSex.  
Sexual Expressions of people with intellectual disabilities” 

The subject of the article refers to Remigiusz Kijak’s monograph “CripSex”. Sexual expressions of 
people with intellectual disabilities”, published by Oficyna Wydawnicza “Impuls” in Krakow in 
2022. The publication turned out to be author’s plagiarism. The purpose of the article is to show 
how the book authored by Kijak was constructed as a peculiar result of unauthorized “borrowing” 
of other people's texts and actions disturbingly resembling also partial fabrication of empirical 
data, relating to the presented characters (subjects), as well as descriptions of the contexts and cir-
cumstances of the research process in the field. The article will present selected exemplifications / 
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peculiar “samples” from (the text of) the book “CripSex” to visualize the mechanism of using  
(at least dozens of) original publications to create “own” work. The practice of plagiarism is un-
ethical and a serious violation of academic honesty and scientific reliability. 

Key words: Monograpy “CripSex”, plagiarism 

Tytu em wprowadzenia 

Przedstawiony artyku  stanowi odniesienie si  do monografii Remigiusza Ki-
jaka (2022) „CripSex. Ekspresje seksualne osób z niepe nosprawno ci  intelektu-
aln ”, opublikowanej przez Oficyn  Wydawnicz  „Impuls”, która okaza a si  
plagiatem autorskim1. Zamys em artyku u jest ukaza , w jaki sposób zosta a skon-
struowana ksi ka Kijaka jako efekt nieuprawnionych „zapo ycze ” cudzych 
tekstów oraz dzia a  niepokoj co przypominaj cych cz ciowe fabrykowanie 
danych empirycznych, odnosz cych si  do prezentowanych postaci (badanych), 
jak równie  opisów kontekstów i okoliczno ci przebiegu procesu badawczego 
w terenie. Intencj  artyku u jest w szczególno ci przedstawi  wybrane egzempli-
fikacje / swoiste „próbki” z (tekstu) ksi ki „CripSex”, by unaoczni  mechanizm 
pos ugiwania si  (co najmniej kilkudziesi ciu) publikacjami oryginalnymi dla 
stworzenia „w asnego” dzie a. Zasadniczym celem jest mianowicie wyekspono-
wanie, i  poka ne fragmenty cudzych prac, jakie znalaz y si  w ksi ce Kijaka, nie 
stanowi  jedynie przyk adu pomini cia / zapomnienia, czy nie do  starannego 
zadbania o w a ciwe sporz dzenie cytowa , przypisów, przywo anie róde , lecz 
w zaw aszczonych materia ach widniej  celowe, intencjonalne – umy lne mody-
fikacje na u ytek stworzenia „autorskiego” wywodu. Jako przyk ady zostan  te  
zaprezentowane wybrane egzemplifikacje, które wskazuj , i  cz  materia u 
empirycznego, który Kijak podaje za zgromadzony podczas w asnych bada , nie 
jest jego autorstwa. Chodzi wi c, by przedstawi  swoisty casus plagiatu nauko-
wego, który godzi w rzetelno , uczciwo  i etyk  pracy naukowej oraz narusza 
dobre akademickie obyczaje. 

Ksi ka „CripSex. Ekspresje seksualne osób z niepe nosprawno ci  intelektu-
aln ” w autorskiej prezentacji by a anonsowana jako dzie o wyj tkowe z wyeks-
ponowaniem, i  to „niezmiernie wa na i odwa na ksi ka – bez tabu, bez pu-
drowania, bez cenzury. To ksi ka, która oddaje g os tym, którzy zazwyczaj s  
nieuwzgl dniani w tego  rodzaju dyskursie”2. Tak wi c monografia by a zapo-
wiadana przez jej autora jako publikacja nadzwyczajna, wr cz warta medialnego 
rozg osu i gruntuj ca rozpoznawalno  R. Kijaka jako badacza, który: „zajmuje si  

1  https://www.impulsoficyna.com.pl/blog/cripsex-ekspresje-seksualne-osob-z-niepelnosprawnos 
cia-intelektualna-plagiat-autorski-b270.html [dost p: 20.02.2024]. 

2  impulsoficyna.com.pl/pedagogika-specjalna/1426-cripsex-ekspresje-seksualne-osob-z-niepelno- 
sprawnoscia-intelektualna.html [dost p: 2.02.2023]. 
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studiami nad seksualno ci  i niepe nosprawno ci , Crip Cultural Studies i Disability 
Studies oraz teori  krytyczn ”3. Sposób autoprezentacji, wraz ze wskazaniem tak 
zakre lonego pola osadzenia naukowego, jest do  zaskakuj cy, gdy  dotychcza-
sowy dorobek Kijaka, w istocie od dawna skoncentrowany wokó  zjawiska nie-
pe nosprawno ci (intelektualnej) oraz seksualno ci, nie jest wszak e usytuowany 
w zakresie przedmiotowym obszarów Crip Cultural Studies, Disability Studies 
czy teorii krytycznej. Zarówno bowiem w warstwie teoretyczno-metodologicznej, 
jak i w adnym z dot d zrealizowanych projektów badawczych, wymienione 
dyscypliny nie znajduj  odzwierciedlenia. Tym samym, „CripSex. Ekspresje sek-
sualne osób z niepe nosprawno ci  intelektualn ”, jako maj ca si  ukaza  mono-
grafia, by a publikacj  z zaciekawieniem wyczekiwan  przez rodowisko naukowe, 
zw aszcza gdy autor anonsowa  j  jako ksi k , która „wpisana jest w perspekty-
wy: Disability Studies, Crip Theory i Feminist Disability Studies”, zapowiadaj c jej 
unikatowo  i oryginalno , która m.in. wynika z zastosowania odmiennego, ani e-
li dot d dominuj ce, podej cia teoretyczno-koncepcyjnego i metodologicznego, 
a badacz deklarowa  tak e przyj cie innego/alternatywnego sposobu rozumienia 
samego zjawiska niepe nosprawno ci, co ustanawiaj c jeden z teoretycznych 
filarów monografii, oznacza kwestionowanie i/lub dekonstruowanie poj cia nor-
my/normalno ci. We wspomnianej zapowiedzi wydawniczej Kijak napisa :  
„Poniewa  norma staje si  neutralna w rodowisku stworzonym do jej przysto-
sowania, niepe nosprawno  i seksualno  staj  si  intensywne, subwersywne 
i problematyczne bowiem o mielaj  si  wykracza  poza t  norm ”4. Dla badaczy 
znaj cych publikacje Rosemarie Garland-Thomson, przywo any powy ej frag-
ment z miejsca wydaje si  znajomy i nie pozostawia w tpliwo ci, i  s  to s owa 
samej autorki zaczerpni te z jej tekstu „Re-shaping, Re-thinking, Re-defining: 
Feminist Disability Studies” z 2001 roku, które w oryginale brzmi : “(…) As the 
norm becomes neutral in an environment created to accommodate it, disability 
becomes intense, extravagant, and problematic”5. 

Casus plagiatu w egzemplifikacjach 

O tym, e cytowana jest wypowied  jednej z najbardziej rozpoznawalnych 
wiatowych badaczek Disability Studies, R. Kijak nie wspomina ani s owem. Nie 

czyni tego równie  ju  w samej ksi ce, gdy pos uguj c si  w sposób dos owny 

3  https://www.pedagog.uw.edu.pl/wizytowki/single-record-page/?pdb=1329 [dost p: 20.03.2023]. 
4  impulsoficyna.com.pl/pedagogika-specjalna/1426-cripsex-ekspresje-seksualne-osob-z-niepelno 

sprawnoscia-intelektualna.html [dost p: 2.02.2023]. 
5  Rosemarie Garland-Thomson, Re-shaping, Re-thinking, Re-defining: Feminist Disability Studies, s. 2, 

https://www.ces.uc.pt/projectos/intimidade/media/Re-shaping%20re-thinking%20re-defining.pdf 
[dost p: 2.02.2023]. 
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fragmentami z artyku u R. Garland-Thomson, bynajmniej nie podaje ród a, 
a zmienia jedynie zaimki osobowe, co odebra  mo na jako ch  (do) wywo ania 
wra enia, e s  to jego w asne przemy lenia: 

Definiuj  niepe nosprawno  nie jako zbiór mo liwych do zaobserwowania, uniwer-
salnych cech (takich jak kobieco , m sko  czy kolor skóry), ale jako odej cie od fi-
zycznych, psychicznych i psychologicznych norm i oczekiwa  danej kultury, automa-
tycznie wpisuj c j  w zró nicowany wymiar, którego g ówn  cech  jest anormalno . 
Z uwagi na to, e norma staje si  neutralna w rodowisku stworzonym do jej przysto-
sowania, niepe nosprawno  staje si  intensywna, ekstrawagancka i problematyczna. 
Niepe nosprawno  jest wi c nieortodoksyjnym cia em, odmawiaj cym normalizacji, 
neutralizacji lub homogenizacji. Co wa niejsze, w erze rz dzonej przez abstrakcyjn  
zasad  uniwersalnej równo ci, niepe nosprawno  sygnalizuje, e cia o nie mo e by  
uniwersalizowane (Kijak 2022: 19)6. 

Nietrudno zatem si  przekona , e cytat jest t umaczeniem z j zyka angiel-
skiego wypowiedzi ameryka skiej badaczki: 

Disability is defined not as a set of observable, broadly predictable traits, such as fe-
maleness or skin color, but rather as any departure from the physical, mental, and psy-
chological norms and expectations of a particular culture, disability highlights individ-
ual differences. (…) As the norm becomes neutral in an environment created to 
accommodate it, disability becomes intense, extravagant, and problematic. (…) More 
important, in an era governed by the abstract principle of universal equality, disability 
signals that the body cannot be universalized7 (Garland-Thomson 2001: 2)8. 

Czytaj c monografi  „CripSex. Ekspresje seksualne osób z niepe nosprawno-
ci  intelektualn ”, zag biaj c si  w kolejne stronice (i cz ci) ksi ki, sukcesyw-

nie mo na by o si  przekona , i  ca o  tekstu jest misternie utkanym dzie em, 

6  W wielu miejscach artyku u b d  si  odwo ywa  do ród a jakim jest – a w a ciwie by a – mono-
grafia autorstwa R. Kijaka (2022) „CripSex. Ekspresje seksualne osób z niepe nosprawno ci  inte-
lektualn ” wydana przez Oficyn  Wydawnicz  „Impuls” w Krakowie. W czasie gdy dokonywa-
am analizy tej publikacji pod k tem mo liwo ci/podejrzenia pope nienia plagiatu, korzysta am 

z egzemplarza, który w styczniu 2023 roku wraz z dystrybucj  ca ego nak adu ksi ki trafi  do 
ksi gar . Aktualnie ksi ka nie jest ju  dost pna, gdy  nak ad zosta  wycofany z obrotu i podda-
ny retrakcji, czyli uleg  zniszczeniu, w zwi zku z udokumentowaniem plagiatu autorskiego. Za-

czam link do o wiadczenia Oficyny Wydawniczej „Impuls” w tej sprawie: https://www.impulso 
ficyna.com.pl/blog/cripsex-ekspresje-seksualne-osob-z-niepelnosprawnoscia-intelektualna-plagiat- 
autorski-b270.html [dost p: 20.02.2024]. 

7  W ca ym tek cie artyku u, w miejscach gdzie cytuj , zestawiam ze sob  w celu porównania prób-
ki tekstu pobrane z ksi ki „CripSex. Ekspresje seksualne osób z niepe nosprawno ci  intelektu-
aln ” z przej tymi przez Kijaka fragmentami tekstów oryginalnych, kolorem czerwonym ozna-
czy am, to co si  ze sob  pokrywa, niejako jest kopi  orygina u, na czarno za  oznaczy am 
fragmenty ró ni ce oba teksty, a które ponadto wskazuj  na dokonane przez autora „CripSex” 
ingerencj  w tekst i wprowadzone modyfikacje. 

8  Rosemarie Garland-Thomson, Re-shaping, Re-thinking, Re-defining: Feminist Disability Studies, s. 2, 
https://www.ces.uc.pt/projectos/intimidade/media/Re-shaping%20re-thinking%20re-defining.pdf 
[dost p: 2.02.2023]. 



Mi dzy „prawd ” i zmy leniem, czyli casus plagiatu w publikacji… 15 

sk adaj cym si  ze zbioru starannie dobranych (fragmentów) publikacji nauko-
wych zarówno w j zyku polskim. jak i angielskim, które z pomini ciem nazwisk 
ich autorów i tytu ów prac – czyli po prostu nie przywo uj c ród a – Kijak podaje 
za w asne. Nie s  to jedynie incydentalne czy pojedyncze przyk ady „nieupraw-
nionych zapo ycze ”, ale – je li uj  rzecz ilo ciowo – nale a oby powiedzie , i  
monografia, która liczy 194 strony tekstu g ównego (wy czaj c bibliografi  oraz 
strony tytu owe i spis tre ci), jest konstruktem, którego autorstwo trudno osta-
tecznie przypisa  Kijakowi, a o (rozmiarze) przej tych publikacji oryginalnych 
za wiadcza sporz dzona konkordancja (tabela dokumentuj ca ród a) licz ca a  
157 stron9 – link do dokumentu znajduje si  w przypisie dolnym. Tabela z kon-
kordancj  zosta a upubliczniona w artykule autorstwa Marka Wro skiego, w któ-
rym opisuje spraw  plagiatu Kijaka, dost pnym na stronie internetowej miesi cz-
nika Forum Akademickie 5/202310. W niniejszym artykule zostan  przedstawione 
zaledwie pojedyncze przyk ady „zapo ycze ” znalezionych w ksi ce Kijaka; 
zaprezentowanie ca o ci przej  (z uwzgl dnieniem skopiowanych fragmentów 
licznych utworów wraz z krytycznym komentarzem) jest po prostu niemo liwe 
w ramach opracowania b d cego publikacj  w czasopi mie. 

Wnikliwa analiza tekstu „CripSex” prowadzi do konkluzji, i  poszczególne 
rozdzia y ksi ki s  napisane wed ug konkretnego schematu. Monografia nie ma 
wyra nie wyodr bnionych, „klasycznych” dla prac empirycznych cz ci, w któ-
rych przedstawia si  koncepcj  metodologiczn , podstawy teoretyczne i cz  
empiryczn , b d c  raportem ze zrealizowanych bada  terenowych. Jednak 
w sposób jednoznaczny zosta y tu zaprezentowane: sam zamys  badawczy osa-
dzony w regu ach metodologicznych, rozwa ania teoretyczne, które ustanawiaj  
trzon koncepcyjny, a nast pnie pokazano sylwetki badanych osób z niepe no-
sprawno ci  intelektualn  g bszego stopnia: opowiedziano ich historie, ujmuj c 
je w okre lone ramy interpretacyjne i stosowne komentarze. Lektura ksi ki po-
zwala stwierdzi , e ka dy z wy onionych powy ej filarów zosta  „skomponowa-
ny” w taki sposób, i  do napisania poszczególnych z wyodr bnionych ca o ci 
(rozdzia ów/podrozdzia ów) zosta y dobrane konkretne publikacje naukowe. I tak 
np. cz  koncepcyjna/metodologiczna powsta a na podstawie wykorzystanych 

9  https://miesiecznik.forumakademickie.pl/wp-content/uploads/2023/05/SEX-CRIP-Kijak-Konkordancja- 
Finalna-9-maja-2023.pdf [dost p: 23.02.2024]. 

10  W artykule b d  odwo ywa  si /odsy a  do tabeli z konkordancj , której jestem autork . Ponie-
wa  nie sposób w prezentowanym artykule przedstawi  obszernej cz ci jej fragmentów doku-
mentuj cych pope niony plagiat, w ka dym przypadku, w którym odsy am do konkordancji, 
chodzi o dokument b d cy integraln  cz ci  artyku u Marka Wro skiego (2023), Pedagogika specjal-
na i „upo ledzona nauka, Forum Akademickie, nr 5. W tabeli z konkordancj  znajduj  si  ponadto 
wszelkie dane bibliograficzne dotycz ce przej tych publikacji. https://miesiecznik.forumakade 
mickie.pl/czasopisma/fa-5-2023/pedagogika-specjalna-i-uposledzona-nauka%E2%80%A9/; konkor 
dancja finalna: https://miesiecznik.forumakademickie.pl/wp-content/uploads/2023/05/SEX-CRIP-
Kijak-Konkordancja-Finalna-9-maja-2023.pdf [dost p: 20.02.2024].000000 
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i przedstawionych jako w asne konkretnych partii artyku ów, których autorami s  
m.in.: Ezekiel Kimball i in. (2018), Gender, Sexuality, & (Dis)Ability: Queer Perspec-
tives on the Experiences of Students with Disabilities; Joanna Bielecka-Prus (2014a), 
Wyk ad jako performans. Performans jako wyk ad. Performatywne wymiary praktyki ba-
dawczej; J. Bielecka-Prus (2014b), Po co nam autoetnografia? Krytyczna analiza autoet-
nografii jako metody badawczej; ukasz Guzek (2014), Biografia w badaniach nad sztuk  
performance. Proponowane zakresy tematyczne i metody; Maria D bi ska (2015), Prawo, 
seksuologia a transp ciowo . Przemiany spo eczno-kulturowych praktyk konstruowania 
p ci w Polsce (1964–2012) – niepublikowana praca doktorska, Monika K osowska 
(2016), Przeciw metodologii. Wymienione powy ej teksty zosta y „wyeksploatowa-
ne” w najwi kszym stopniu, konsekwentnie „zagarniaj c”/zaw aszczaj c ich zna-
cz ce fragmenty. W odniesieniu do publikacji autorstwa: E. Kimball i in. (2018) 
Kijak wykorzysta  nie tylko istot  i fragmenty zamys u badawczego, ale tak e 
przypisa  sobie cz  wyników bada . Nale y przy tym zaznaczy , e autorzy 
wymienionego tekstu zrealizowali badania w ród studentów uczelni ameryka -
skich, Kijak podaje za , i  prowadzi  badania z osobami z niepe nosprawno ci  
intelektualn  (gdzie dominowa a grupa osób z umiarkowanym stopniem niepe -
nosprawno ci intelektualnej). Poni ej fragment egzemplifikuj cy „zapo yczenia” 
cz ci koncepcji metodologicznej oraz wyników i konkluzji wy onionych w ba-
daniach E. Kimballa i in. (2018)11: 

R. Kijak (2022: 40): 

Do badania wykorzysta em teoretyczne pobieranie próbek (Charmaz 2014), aby zna-
le  zró nicowan  grup  uczestników. Próbkowanie teoretyczne jest form  próbko-
wania celowego, maj cego na celu zidentyfikowanie uczestników, najlepiej potrafi -
cych wyja ni  badane zjawisko. W tym przypadku próbkowanie teoretyczne mia o na 
celu pozyskanie uczestników, którzy zidentyfikowali si  jako osoby z niepe nospraw-
no ci  i którzy byli gotowi podzieli  si  swoimi pogl dami na temat w asnej seksualno-
ci, a tak e stali si  przedstawicielami okre lonych wymiarów opisywanych seksualno-
ci. Istotne by o dla mnie, a w pewnym momencie oczywiste, e dobieranie kolejnych 

osób reprezentuj cych okre lony wymiar ludzkiej seksualno ci traci sens. Pokazane 
czytelnikowi portrety stanowi  przemy lan  i wysycon  teoretycznie i empirycznie 
narracj . Rekrutacja odbywa a si  przede wszystkim za po rednictwem zaprzyja nio-
nych osób, które wskazywa y mi kontakty. W badaniu wzi o udzia  trzynastu uczest-
ników. Przed rozpocz ciem wywiadu poprosi em o wype nienie formularzy zgody 
i danych demograficznych.  

ród o: E. Kimball i in. (2018): 

11  E. Kimball, A. Vaccaro, N. Tissi-Gassoway, S.D. Bobot, B.M. Newman, A. Moore, P.F. Troiano 
(2018), Gender, Sexuality, & (Dis)Ability: Queer Perspectives on the Experiences of Students with Disabili-
ties, Disability Studies Quarterly; https://dsq-sds.org/index.php/dsq/article/view/5937/4907 [dost p: 
23.02.2024]. 
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For the study, we used theoretical sampling (Charmaz, 2014) to find a diverse pool of 
participants. Theoretical sampling is a form of purposive sampling, which seeks to 
identify participants who can best illuminate the phenomenon under study rather 
than using probabilistic methods. In this case, the theoretic sampling sought to garner 
participants who identified as college students with disabilities; who had diverse ma-
jors, class years, and other social identities (e.g., gender, class, sexuality); and who were 
willing to share their perspectives on purpose development. (…) Before beginning the 
interview, we asked students to complete consent and demographic forms.  

Kolejny fragment z koncepcji bada  „autorstwa” Kijaka (2022: 41): 

Co wa ne, zamiast sztucznego dzielenia narracji na kategorie lub tematy, przedsta-
wiono rozszerzone narracje trzynastu osób z niepe nosprawno ci  osób, aby uchwyci  
ich sposób rozumienia, my lenia na temat p ci i seksualno ci. Analizy narracji uj to w 
kontek cie czterech kontynuacji queer. Po pierwsze, okre lono kontinuum queerowe, 
które waha o si  od perspektyw czysto abstrakcyjnych (np. co  o tym s ysza em/a am) 
do wysoce spersonalizowanych (np. co  co stosuj  w moim yciu). Drugim kontinuum 
by a performatywno  queer, która odzwierciedla a heterogeniczny sposób, w jaki 
osoby badane wprowadza y queer w swoim zachowaniu. Inaczej, na ile uto samiali si  
z perspektyw  queerow  (od nie uto samiam si  do pe nego uto samienia). Trzecie 
kontinuum reprezentowa o zakres rozumienia w asnej seksualno ci i anga owanie si  
w osobliw  performatywno  seksualn , na przyk ad od rozumienia okre lenia „gej” 
do przyjmowania pe nej to samo ci bycia osob  homoseksualn , od uznania siebie za 
osob  seksualn  do rozmów o zabawkach seksualnych i stosowanych w seksie udo-
godnieniach, od przyj cia p ci do jej zakwestionowania. Teoretycy crip argumentuj , 
e sprawno  fizyczna czy intelektualna jest obligatoryjn  si  w spo ecze stwie  

i wzmacnia obowi zkow  heteroseksualno  (McRuer, 2006). W zwi zku z tym zwró-
cono uwag  na sposób, w jaki osoby badane mówi y o pokrywaniu si , podobie -
stwach i ró nicach mi dzy swoimi to samo - ciami seksualnymi, p ciowymi i niepe no-
sprawno ci  a oczekiwaniami spo ecznymi. Czwarte kontinuum, zwane przeci ciem/ 
intersekcjonalno ci , ukazywa o ró nice w sk onno ci osób badanych do przyjmowania 
queerowych i cripowych to samo ci i anga owania si  w nie przy jednoczesnym uzna-
waniu b d  odrzucaniu spo ecznych dyskryminacji w odniesieniu do seksualno ci. 

ród o: Kimball i in. (2018): 

Instead of artificially chopping student narratives into categories or themes (the norm 
for qualitative studies), we present extended vignettes from 12 students with disabili-
ties to capture the ways they thought about, made meaning of, and performed gender 
and sexuality. (…) As such, we offer brief analyses of student narratives in the context 
of four queer continua which are portrayed in Figure 1. First, students expressed un-
derstanding and adoption of a range of queer ideals. This continuum involved the 
range of participant rejection-to acceptance of restrictive gender and sexual norms, bi-
naries, and labels. The continuum of queer ideals ranged from queer perspectives that 
were purely abstract (e.g., something I read about in class) to highly personalized (e.g., 
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something I apply to my life). A second continuum was queer performativity which re-
flected the heterogeneous ways students enacted queer ideals in their language and 
behavior. The third continuum represented the range of student understandings of, 
and concerns about, receiving punishment (Foucault 1978) for enacting queer ideals 
and engaging in queer performativity. Crip theorists argue that ablebodiedness is 
a compulsory force in society and reinforces compulsory heterosexuality (McRuer 2006). 
As such, we paid attention to the ways students talked about the overlaps, similarities, 
and differences among their sexual, gender, and disability identities. Thus, the fourth 
continuum, called intersectionality, portrays variations in student propensity to adopt 
queer ideals, engage in queer performativity, and acknowledge punishments in rela-
tion to their single and/or intersecting gender, sexual, and disability identities. 

Kijak (2022: 45): 

Obserwowa  mo emy ró ne reprezentacje obaw zwi zanych z opresj  spo eczn  
wzgl dem ujawnianej to samo ci seksualnej ró ne poziomy obaw zwi zanych „z ka-
r ” (Foucault, 1978) Intersekcjonalno  wyja nia ró nice w sk onno ci osób niepe no-
sprawnych do omawiania i/lub refleksji nad w asn  to samo ci  p ciow , seksualn  
i niepe nosprawno ci  jako przecinaj cych si  (Shields 2008). 

ród o: Kimball i in. (2018): 

The third continuum represented the range of student understandings of, and con-
cerns about, receiving punishment (Foucault, 1978) The fourth intersectionality contin-
uum explicates variations student propensity to discuss and/or reflect upon their single 
and/or intersecting gender, sexual, and disability identities as intersectional (e.g., mu-
tually constituting, reinforcing) (Shields 2008) 

Kijak (2022: 45): 

Po trzecie osoby niepe nosprawne wykazywa  mog  ró ne poziomy gotowo ci do 
przyj cia w asnej to samo ci seksualnej, uznania w asnej to samo ci za w asn  i nie-
powtarzaln , gotowo ci na przyj cie „kary” za jej posiadanie. Podczas gdy wcze niej-
sze badania podkre la y nadrz dny charakter to samo ci osoby niepe nosprawnej 
(Romer, Louvet 2009), uto samiaj c osob  niepe nosprawn  jedynie z jej niepe no-
sprawno ci , a do tego niepe nosprawno  zdefiniowana by a wy cznie w odniesie-
niu do normy pe nosprawno ci. Pe nosprawno  stanowi punkt wyj cia w rozwa a-
niach nad niepe nosprawno ci . Daje ramy diagnostyczne, teoretyczne, statystyczne, 
kliniczne inne, pozbawiaj c niepe nosprawno  czynnego udzia u w konstruowaniu 
normy. Ustalenia w tej ksi ce sprowadzaj  si  do próby opisania ró norodno ci nie-
pe nosprawno ci, normy i pe nosprawno ci czy seksualno ci. Okre lenia, e nie tylko 
ró nice istniej  mi dzy trzynastoma badanymi osobami, ale w obr bie ka dej badanej 
osoby w odniesieniu do procesu i tempa, w jakim przyjmowana za w asn  jest to sa-
mo  seksualna. Dla niektórych osób z niepe nosprawno ci  niepe nosprawno  by a 
kluczowa dla ich zrozumienia p ci i seksualno ci, a dla innych nie. Niektóre osoby 
z niepe nosprawno ci  mog  przyjmowa  restrykcyjne etykiety spo eczne i komunika-
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ty dla jednej to samo ci spo ecznej, ale nie wszystkie. Na przyk ad osoba z niepe no-
sprawno ci  mo e wyra a  akceptacj  dla p ci, ale nadal akceptowa  normatywne 
komunikaty o to samo ci seksualnej lub odwrotnie. Warto napisa , e osoby z niepe -
nosprawno ci  intelektualn , tak jak osoby pe nosprawne, s  zdolne do zak ócania 
dyskursów normalizuj cych i opowiadania si  za p ynno ci  seksualn , amaniem bi-
nariów, odrzucaniem etykiet. Oczywi cie wi kszo  zak ada  b dzie nadal utrwalony 
dyskurs normalizacyjny, nad czym oczywi cie mog  jedynie ubolewa . 

ród o: Kimball i in. (2018): 

Variations among the four continua suggest students exhibited different levels of 
readiness to adopt queer ideals, enact queer performativity, experience punishment, or 
consider intersectionality. While prior research has emphasized the superordinate na-
ture of disability identity (Rohmer, Louvet 2009), our findings demonstrated that there 
were not only differences among the 12 students, but within each student in regard to 
the process and pace at which they made meaning of queer ideals, performativity, 
punishments, and intersectionality. For some students that meant that disability was 
central to their understanding of gender and sexuality and for others it did not. 
(…)(…)Our data show that although students may have adopted some queer theoreti-
cal ideals (e.g., fluidity, breaking binaries, rejecting labels), many simultaneously per-
petuated normalizing discourses. 

Kijak (2022: 46): 

Odkrycia te nie s  zupe nie zaskakuj ce, bior c pod uwag  totalizuj c  natur  syste-
mów normatywnych, w których nawet ci, którzy staraj  si  oprze  swojej logice lub 
uciec od niej, s  ni  równie  zwi zani. Zasadniczo narracje uczestnicz ce sugeruj  z o-
ony pogl d na „dziwactwo wiata” – osoby z niepe nosprawno ci  czasami zak ócaj , 

a niekiedy utrwalaj  dyskursy normalizacyjne. Nawet ci, którzy reprezentuj  odmien-
ne lub wi kszo ciowe to samo ci seksualne, równie  u ywaj  opresyjnego j zyka, 
przyjmuj  restrykcyjne etykiety, odzwierciedlaj ce akceptacj  restrykcyjnych norm. 

ród o: Kimball i in. (2018): 
These findings are not altogether surprising given the totalizing nature of normative 
systems, wherein even those who seek to resist or escape their logic are also bound by 
it. In essence, participant narratives suggest a complex view of queering the world–
with students sometimes disrupting and perpetuating normalizing discourses simulta-
neously. Even participants who exemplified queer ideals also used oppressive lan-
guage, adopted restrictive labels, conflated gender and sex terms, and participated in 
behaviors that reflected an acceptance of restrictive norms.  

Wgl d w poddane porównaniu teksty pozwala s dzi , i  w ksi ce „Crip sex” 
trudno mówi  jedynie o pomini ciu, zapomnieniu czy niew a ciwym opisie „cy-
towanych” róde , ale s  tu najwyra niej celowe, przemy lane, intencjonalne 
przekszta cenia publikacji oryginalnych, maj ce na celu uwiarygodnienie w asne-
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go ich autorstwa przez R. Kijaka: np. zmiana okre le  z „niepe nosprawno ” na 
„niepe nosprawno  intelektualna”, „korekta” liczby osób badanych z dwunastu 
na trzynastu badanych, drobne pomini cia – „niepotrzebnych”/nieistotnych – 
z punktu widzenia monografii Kijaka fraz z tekstu oryginalnego, natomiast doda-
nie wtr ce  w asnych, wi cych si  cho by ze specyfik  „badanego” rodowiska. 

Innym przyk adem analogicznej ingerencji w tekst ród owy jest próbka da-
nych badawczych przedstawionych jako w asny materia  empiryczny, odnosz cy 
si  do postaci badanego Micha a, który Kijak poddaje „autorskiej” analizie i inter-
pretacji. Okazuje si  jednak e, i  mówi on w j zyku i poj ciach Anny ebkow-
skiej (2011), niejako manipuluj c narracj  z jej artyku u:  
Kijak (2022: 98): 

,„a cia o adne, ono adne jest, nie ma o chodzi  i mówi , a teraz pr y si  i ta czy!” 
Cia o, na co ju  od do  dawna zwraca si  uwag , jest kreowane i konstruowane przez 
kultur , przez dyskursy instytucjonalne, przez sposoby przedstawiania, mówienia, za-
rz dzania, innymi s owy: konstrukty kulturowe nak adane s  na cia o. I w tym zna-
czeniu cia o osób niepe nosprawnych powinno by  w kulturze dost pnej nieobecne. 
Micha  wymyka si  temu porz dkowi, jego cia o jest nie tyle widoczne co wyzwolone. 
Obiektem jest dzisiaj cia o uzale nione od wielu systemów, opisane przez wiele dys-
kursów, jednocze nie wykreowane przez dyskurs medyczny, polityczny, religijny, 
przez konkretne ideologie. Cia o uzale nione od systemów spo ecznych i systemów 
w adzy, ujmowane poprzez konstrukty p ci kulturowej. 

ebkowska (2011: 6): 

Zarazem cia o – na co ju  od dosy  dawna zwraca si  uwag  – jest kreowane i konstru-
owane przez kultur , przez dyskursy instytucjonalne, przez sposoby przedstawiania, 
mówienia, zarz dzania itd.; innym i s owy: konstrukty kulturowe nak adane s  na cia-
o. Otó  takie w a nie pytania sta y si  obecnie g ównym przedmiotem docieka  kultu-

rowych, tak e literaturoznawczych. Obiektem bada  jest bowiem dzisiaj cia o uzale -
nione od wielu systemów, opisane przez wiele dyskursów jednocze nie: wykreowane 
przez dyskurs medyczny, polityczny, religijny, przez konkretne ideologie; cia o uza-
le nione od systemów spo ecznych i systemów w adzy, ujmowane poprzez konstruk-
ty p ci kulturowej w a ciwe dla danych spo eczno ci (i to w wymiarze zarówno histo-
rycznym jak i geograficznym). 
Je li chodzi o zr by teoretycznych rozwa a , R. Kijak si gn  po publikacje 

wywodz ce si  z obszaru studiów literackich, studiów kulturowych, teorii litera-
tury, j zykoznawstwa, krytyki literackiej, teorii teatru czy teorii sztuki. W ksi ce 
„Crip sex” jawi si  zatem m.in. jako znawca (teorii) performansu/performance’u, 
zwrotu performatywnego, performatyki, cielesno ci, problematyki cia a jako swo-
istego narz dzia/tworzywa w sztuce, gdy( ) „mówi” przypisywanymi sobie m.in. 
s owami: Alicji Müller (2017), Sob ta czenie: mi dzy choreografi  a narracj ; Moniki 

wierkosz (2021), Niepe nosprawno  poza zmy leniem. Reprezentacja, uciele nienie 
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i strategie „odgapiania si ”; ponownie wykorzystuje prace doktorskie M. D bi skiej 
(2015) i Anny Król (2020), Niepe nosprawno , macierzy stwo, opieka. Autonomia re-
produkcyjna i do wiadczenia macierzy stwa kobiet z niepe nosprawno ciami w Polsce, 
si ga po teksty Ewy Doma skiej (2007), Zwrot performatywny" we wspó czesnej hu-
manistyce; Konrada Nizio ka, Anny Walczak (2021), Cia o i cielesno  – ku do wiad-
cze(a)niu egzystencjalnemu; Danuty Sosnowskiej (2017), Niepewno  performansu. 
Kobieco  zamaskowana; Paw a So odkiego (2015), Rubie e przyjemno ci. Seksualna 
niesubordynacja na obrze ach ameryka skiej kinematografii; Weroniki Urban (2016), 
Granice cia a i cielesnych predyspozycji – przyk adem ogranicze  struktury spo ecznokul-
turowej; Macieja Dudy (2019), „M czy ni, m sko ci, niepe nospraw-n/cz-o . Mainstre-
amowe wyznania m czyzn z niepe nosprawno ciami w kontek cie budowania podmioto-
wo ci i wspólnoty.  

Poni ej zaledwie drobne przyk ady spo ytkowania cudzych publikacji dla 
potrzeb (skonstruowania) teoretycznej matrycy „w asnych” rozwa a  i interpre-
tacji odnosz cych si  do danych empirycznych w ksi ce „Crip Sex”. Po raz kolej-
ny ujawniaj  si  intencjonalne ingerencje dokonane w tekstach oryginalnych:  

Kijak (2022: 88): 

Przychodzi mi na my l, i  opowie  Adama rozgrywa si  gdzie  na rubie ach przy-
jemno ci. Wa nym za o eniem tej przyjemno ci jest jej emergencja, destabilizacja czy 
wr cz zniesienie rozmaitych dychotomii i ich czenie za spraw  performatywnej spe-
cyfiki przedstawienia okre lanej m.in. dzi ki autopojetycznej p tli feedbacku, co wi e 
si  z do wiadczeniem estetycznym jako do wiadczeniem progu tudzie  liminalno ci. 
Przypominam sobie w tym miejscu ksi k  Eriki Fischer-Lichte (2008), która pisa a, i  
oprócz dychotomii reprezentacja – obecno , performatywno  – semiotyczno , 
wskazuje ona na inne dychotomie, których redefinicja prowadzi  ma do zmiany relacji 
pomi dzy binarnymi opozycjami, w tym niepe nosprawno  – sprawno , seks osoby 
niepe nosprawnej – seks osoby pe nosprawnej. 

ród o: Weronika Nowak (2019: 68): 

Wa nym za o eniem estetyki performatywno ci jest emergencja, destabilizacja czy 
wr cz zniesienie rozmaitych dychotomii i ich czenie za spraw  performatywnej spe-
cyfiki przedstawienia okre lanej m.in. dzi ki autopojetycznej p tli feedbacku, co wi e si  
z do wiadczeniem estetycznym jako do wiadczeniem progu tudzie  liminalno ci294. 
Fischer Lichte, oprócz wskazanych dychotomii (reprezentacja-obecno , performatyw-
no  semiotyczno ), wskazuje na inne dychotomie, których redefinicja prowadzi  
ma do zmiany relacji pomi dzy binarnymi opozycjami, w tym: podmiot-przedmiot,  
estetyczne-etyczne, ycie-sztuka, widz-przedstawiaj cy, scena-dzia anie, znaczenie- 
-dzia anie, znacz cy-znaczony, materialno -znakowo . 

Z repertuaru publikacji angloj zycznych Kijak wybra  publikacje autorstwa 
m.in.: Manon J. Smit, Mia Scheffers, Claudia Emck, Jooske T. van Busschbach 
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i Peter J. Beek (2022), The Body Experience Questionnaire for adults with mild intellec-
tual disability or borderline intellectual functioning (BEQ-mb): Development and initial 
evaluation; Amie O’Shea, Patsie Frawley (2020), Gender, sexuality and relationships for 
young Australian women with intellectual disability; Ruth Bevan, Anna Laws (2019), 
Gender Dysphoria and People with Intellectual Disability; Edward Hall (2010), Spaces of 
social inclusion and belonging for people with intellectual disabilities. To tylko najbar-
dziej wyraziste przyk ady „zapo ycze ” Kijaka, w których niejako operuj c funk-
cj  „kopiuj – wklej”, dokona  przej cia tre ci wy ej wymienionych publikacji po-
daj c je za w asne, a rozmiary „zapo ycze ” wr cz budz  zdumienie. I doprawdy 
niepodobna uzna  je jedynie za przejaw nieprawid owo ci w oznaczaniu cyto-
wa  czy swoistych zaniedba  w starannym, rzetelnym sporz dzaniu przypisów, 
gdy  wskazuj  na dokonywane w tek cie ingerencje, maj ce na celu przypisanie 
sobie ich autorstwa. 

W analogiczny sposób post puje Kijak, by opisa  kategorie queer, crip, femi-
nistyczne inspiracje teoretyczno-badawcze, problematyk  zwi zan  z niehetero-
normatywno ci . Analizuj c kontekst studiów/pi miennictwa po wi conego np. 
gejom, Kijak w sposób maksymalny eksploatuje równie  adekwatnie dobrany 
zestaw tekstów naukowych, które ponadto s u  w jego monografii tak e jako 
filtry interpretacyjne dla analizy i komentowania danych empirycznych, czyli 
tre ci wywiadów z osobami, które autor przedstawia jako „swoich” badanych. 
W tej puli skopiowanych fragmentów tekstów znale li si  m.in. autorzy: ponow-
nie M. Duda (2019), W. Urban (2016), Granice cia a i cielesnych predyspozycji – przy-
k adem ogranicze  struktury spo ecznokulturowej; P. So odki (2015), ponownie 
M. D bi ska (2015) i inni. 

Za przyk ad niech pos u y fragment: 

Fascynacja wstydem pojawia si  w tym przypadku równolegle z za interesowaniem 
teori  Silvana Tomkinsa, ameryka skiego psychologa, twórcy jednej z pierwszych teo-
rii afektów. Wed ug autora Affect, imagery, consciousness, wstyd nale y do grupy 
afektów podstawowych, wrodzonych. Co wa ne, nie jest zwi zany z poczuciem winy – 
poczucie winy zale ne jest w wi kszym stopniu od kodów moralnych dominuj cych 
w spo ecze stwie i jego odczuwanie spowodowane jest zazwyczaj nie tym, kim jeste-
my, lecz tym, co zrobili my (Tomkins 2008). Tylko sytuacja dostarczaj ca przyjemno-
ci, wzbudzaj ca ciekawo , mo e wywo a  rumieniec. Cielesna reakcja (rumieniec, 

odwrócenie oczu, spuszczenie g owy), b d ca efektem wstydu, skutkuje z kolei wy-
dzieleniem cia a z otaczaj cej je przestrzeni (to jeden z momentów, w których najsilniej 
czujemy swoje cia o) oraz daje szans  na wspó odczuwanie z tym, przed którym si  
wstydzimy. „Reakcja na wstyd jest widoczna i zara liwa”, pisa  Tomkins (2008: 454)  
Kijak (2022: 161). 

ród em dla powy ej przywo anego wycinka tekstu jest artyku  autorstwa 
Magdy Szcze niak, Tkliwe relacje, perwersyjne lektury. Wprowadzenie do teorii Eve 
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Kosofsky Sedgwick z 2015 roku. Porównanie obu fragmentów wskazuje zarówno na 
wprost „ ci gni te” s owa Szcze niak, ale te  modyfikacje w tek cie, polegaj ce na 
usuni ciu zb dnych dla monografii „Crip Sex” zda : 

Fascynacja wstydem pojawia si  w tym przypadku równolegle z zainteresowaniem 
teori  Silvana Tomkinsa, ameryka skiego psychologa, twórcy jednej z pierwszych teo-
rii afektów. Wed ug autora Affect, Imagery, Consciousness, wstyd nale y do grupy 
afektów podstawowych, wrodzonych. Co wa ne, nie jest zwi zany z poczuciem winy – 
poczucie winy zale ne jest w wi kszym stopniu od kodów moralnych dominuj cych 
w spo ecze stwie i jego odczuwanie spowodowane jest zazwyczaj nie tym, kim jeste-
my, lecz tym, co zrobili my. Wstyd, wyst puj cy u dziecka przy pierwszych próbach 

porozumienia si  z nieznanym wiatem, odgrywa zasadnicz  rol  w procesie kszta to-
wania osobowo ci i relacji intersubiektywnych (Tomkins 2008). „Bez pozytywnych 
afektów nie ma wstydu: tylko sytuacja dostarczaj ca przyjemno ci, wzbudzaj ca cie-
kawo , mo e wywo a  rumieniec” (Frank, Sedgwick 1995: 22). Cielesna reakcja 
(rumieniec, odwrócenie oczu, spuszczenie g owy), b d ca efektem wstydu, skutkuje 
z kolei wydzieleniem naszego cia a z otaczaj cej je przestrzeni (to jeden z momentów, 
w których najsilniej czujemy swoje cia o), oraz daje szans  na wspó odczuwanie z tym, 
przed którym si  wstydzimy. „Reakcja na wstyd jest widoczna i zara liwa”, pisa  Tom-
kins (2008: 454) (Szcze niak 2015: 21). 

W odniesieniu za  do tych partii ksi ki, których tre ci wi  si  bezpo rednio 
z problematyk  niepe nosprawno ci intelektualnej, Kijak pos u y  si  artyku ami 
naukowymi, które ustanowi y nie tylko zasadnicze zr by jego rozwa a  teore-
tycznych, ale te  stanowi  „wyniki bada  w asnych”, a w cz ci równie  „zapo y-
czono” z nich dane empiryczne – przywo ywane narracje z wywiadów jako cio-
wych. Dla „wytworzenia” cz ci / niby w asnych danych badawczych oraz ich 
interpretacji do zbioru podstawowych publikacji w „CripSex” zosta y wykorzy-
stane fragmenty prac autorów: Lotta Löfgren-Mårtenson (2013), “Hip to be crip?” 
About crip theory, sexuality and people with intellectual disabilities, ponownie pub-
likacja autorek A. O’Shea, P. Frawley (2020), artyku y naukowe autorów: E. Hall 
(2010), E. Kimball i in. (2018), R. Bevan A. Laws (2019). 

Aby zegzemplifikowa  sposób w jaki autor monografii „Crip Sex” (2022: 105) 
gospodaruje zestawem tekstów dobranych do poszczególnych cz ci ksi ki, 
mo na wskaza  wycinek z „historii Karoliny”, kobiety z niepe nosprawno ci  
intelektualn , która przedstawiana jest jako jedna z badanych: 

Tak sobie pomy la em, s uchaj c opowie ci Karoliny, e jej cia o staje si  performatyw-
nie zmienne. Dzieje si  tak dlatego, i  reprezentacja osób pe nosprawnych zarówno 
otoczenie bezpo rednie Karoliny, jak i jej dalsza rzeczywisto , uczestnicz  w wymy-
laniu jej cia a, a dzieje si  to poprzez praktykowanie ycia spo ecznego, które po-

twierdza jego dyskursywizacj . Dyskursy kulturowe normalizuj  cia o i to poprzez nie 
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nabiera ono kulturowych znacze , a raczej znaczenia, które jemu zosta y nadane, wy-
znaczaj  jego odbiór i okre laj  formy jego prze ywania. 

Przy czym, prawdziwym ród em tej wypowiedzi jest fragment artyku u An-
ny Walczak (2021: 16):  

(…) jest performatywnie zmienne w swych kulturowych reprezentacjach. W wymy-
laniu cia a uczestnicz  wszyscy, a dzieje si  to poprzez praktykowanie ycia spo ecz-

nego, które „potwierdza” jego dyskursywizacj . Dyskursy kulturowe normalizuj  cia o 
i to poprzez nie nabiera ono (kulturowych) znacze , a raczej znaczenia, które jemu zo-
sta y nadane, wyznaczaj  jego odbiór i wyznaczaj  formy jego prze ywania. 

Przywo any powy ej cytat, odzwierciedlaj cy sposób interpretowania mate-
ria u badawczego w monografii Kijaka, s u y jako jeden z przyk adów odnosz -
cych si  do kolejnej kwestii, która wydaje si  najbardziej bulwersuj ca, a dotyczy – 
chyba tak nale y rzecz uj  – fabrykowania materia u badawczego. Jako szczegól-
n  bowiem cz  w monografii „CripSex” Kijak przedstawia t  jej warstw , która 
jest pok osiem performatywnie zorientowanego empirycznego projektu ba-
dawczego z udzia em kobiet i m czyzn z niepe nosprawno ci  intelektualn  
w stopniu g bszym. Lektura tej cz ci dzie a prowadzi do kilku zdumiewaj cych 
spostrze e , które sk aniaj  do wyj tkowo przykrych, a wr cz druzgoc cych, 
konkluzji. Zdemaskowaniu ulega fakt, e przynajmniej cz ci tych bada  Kijak 
nie przeprowadzi , a w ka dym razie sprawiaj  one wra enie, e nie mia y miej-
sca w rzeczywisto ci” i/lub ich fragmenty zosta y przej te z publikacji innych ba-
daczy. Tym samym wiarygodno  ca o ci przedsi wzi cia badawczego wydaje si  
znacz co umniejszona, a nawet zakwestionowana, zw aszcza wówczas, gdy si -
gn  po argument, i  p aszczyzna teoretyczno-metodologiczna monografii „Crip-
Sex”, równie  nie jest oryginaln , autorsk  propozycj , lecz konstruktem powsta-
ym w wyniku przej cia okre lonych partii publikacji naukowych zarówno 

z obszaru przedmiotowego literatury rodzimej, jak i spoza jej kr gu – wyzyskuj c 
dorobek akademików z Wielkiej Brytanii, Szwecji czy Stanów Zjednoczonych 
Ameryki. Kolejn  przes ank  podaj c  w w tpliwo  autentyczno /prawdziwo  
(rzeczywistej realizacji) poczyna  badawczych jest kwestia dotycz ca (udzia u) 
badanych b d cych osobami z niepe nosprawno ci  intelektualn . Sposób bowiem 
w jaki wypowiadaj  si  respondenci Kijaka, o czym za wiadczaj  cytowane frag-
menty narracji (z wywiadów), wzbudza kontrowersje. Dla pedagogów specjalnych – 
badaczy czy praktyków, którzy do wiadczaj  kontaktów i relacji z osobami doro-
s ymi z g bsz  niepe nosprawno ci  intelektualn  (np. b d cych w rolach pod-
opiecznych, pracowników wspieranych), zastanawiaj ca jawi si  kompetencja 
komunikacyjna jak  prezentuj  badane osoby. Uzasadnione w tpliwo ci wzbu-
dza zdolno  do wypowiadania si  oraz zauwa alna atwo , swoboda w doko-
nywaniu swoistego wgl du w siebie i autorefleksja, w po czeniu z ekspresyjno ci  
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werbalizowania skomplikowanej materii, która by a przedmiotem rozpoznawania. 
A wi c m.in. seksualno , to samo  p ciowa/seksualna, wiadomo  w asnej niehe-
teronormatywno ci i jej (wy)artyku owanie (np. Beata, osoba z zespo em Downa, 
Marian(na) manifestuj cy/a na ró nych p aszczyznach swoj  transseksualno ), 
czy w ogóle snucie narracji o sobie, z wielo ci  niuansów i wr cz zaskakuj c  
drobiazgowo ci  (np. Karolina). Nie ujmuj c w adnej sposób podmiotowo ci 
i godno ci osób z niepe nosprawno ci  intelektualn , jednak maj c na uwadze 
realne do wiadczane przez nie ograniczenia i utrudnienia – a zw aszcza te, odno-
sz ce si  do sfery komunikowania (si ) / zdolno ci do werbalizowania w asnych 
my li, odczu , prze y , s dów, z du  rezerw  i sceptycyzmem odbiera si  p yn-
no  rozmowy/dialogowania, mia o , bezpo rednio , a zarazem precyzj  ko-
munikatów werbalnych, wyra anych z rzutko ci  i polotem. Podejrzliwo  budzi 
równie  demonstrowany brak skr powania, swoboda i spontaniczno  zacho-
wa , nieuzewn trznianie wycofywania si  badanych, obserwowane (cz sto) na 
pocz tkowych etapach obecno ci badacza w polu bada . Przecie  w momencie 
nawi zywania relacji badawczej/ tworzenia kontekstu badawczego – respondenci 
byli obcymi dla badaj cego, a ten pozostawa  dla nich postaci  spoza kr gu za-
ufanych, wobec których mo na si  otworzy  i w krótkim czasie od wzajemnego 
(za)poznania, opowiada  o intymnych, dra liwych, osobistych, a przy tym do  
skomplikowanych kwestiach, jakie przynale  do sfery intymno ci, seksualno ci, 
p ciowo ci, to samo ci oraz ich uwik a  natury biograficznej czy spo ecznej. 

Kontynuuj c w tek (postaci) badanych, w dalszej cz ci artyku u pokazane 
zostan  próbki materia u empirycznego z bada  Kijaka, które budz  w tpliwo ci 
co do ich autentyczno ci albo sugeruj , i  zosta y „wykreowane” za pomoc  „za-
po yczenia” z bada  innych osób i/lub nawet postaci literackich, b d cych boha-
terami powie ci (prozatorskich). Pierwsza z postaci przedstawionych przez Kijaka 
to Sonia. Autor podaje, i  badana mieszka w Warszawie. Jednak w tpliwo  w to 
czy Sonia w ogóle jest realn , istniej c  osob  wynika st d, i  jej posta  (w cz ci) 
zosta a skonstruowana z przej cia fragmentów narracji trzech kobiet z niepe no-
sprawno ci  intelektualn : Hayley, Ginette i Neslihan, z którymi wywiady jako-
ciowe przeprowadzi y australijskie badaczki A. O’Shea, P. Frawley (2020). Snuj c 

histori  Soni Kijak (2022: 73), pisze: 

Sonia by a zadowolona ze swojego wygl du. Jej ubrania i dodatki by y jednym ze spo-
sobów, w jaki wyra a a si  jako kobieta i pokazywa a innym swoj  kobieco . Opisa a 
bi uteri , któr  nosi a ka dego dnia, aby „czu  si  dobrze”: 

„Je li nie mam zegarka na nadgarstku, czuj  si  go a. To samo dotyczy moich opasek na 
r k . Lubi  mie  za o one bransoletki. Je li nie mam swoich pier cionków, czuj  si  le”. 
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Te akcesoria odzwierciedla y, jak Sonia mog a czu  si  jako kobieta i jak chcia a to za-
prezentowa  innym. Dokonuj c wyboru tego, w co si  ubiera, Sonia odwo ywa a si  
do dyskursów dotycz cych p ci, mody i kobiecego wygl du. 

Tymczasem w artykule badaczek A. O’Shea i P. Frawley tymi s owami mówi 
badana Hayley: 

Hayley was happy with her appearance. Her clothes and accessories were one way in 
which she expressed herself as a woman and displayed her femininity to others. Here, 
Hayley described the jewelry she wore each day to ‘feel right’: 

If I don’t have a watch on my wrist, then I’ll feel bare. And same with my wristbands. 
I like to make sure I got my bracelets on. If I don’t have my rings, then I feel not right. So 
I always make sure that I’ve got a good set of things on: three rings on one hand and two 
rings on one hand and then a watch and then another bracelet, so I feel myself. 

Her accessories reflected how Hayley could ‘feel herself’ as a woman and how she 
wanted to present that to others. When making choices about what she would wear, 
Hayley drew on discourses of gender, fashion and feminine appearance (…) (O’Shea, 
Frawley 2020: 667). 

W innym miejscu „CripSex” posta  Soni buduje narracja Ginette – kobiety 
równie  badanej przez A. O’Shea, P. Frawley (2020). Sonia „mówi”, a kolejno  
Kijak „poddaje” jej wypowied  interpretacji: 

Mam ch opaka. Nazywa si  ukasz i nazywa mnie swoj  dziewczyn . Czasami go wi-
duj . Nie dzwoni  do niego przez telefon, poniewa  mama mówi, e mi nie wolno, 
wi c korzystam z Facebooka. Czasami pojawia si  na moim Facebooku, rozmawia ze 
mn  online. Powiedzia am: „Jak si  masz?”, a on powiedzia : „Nic mi nie jest”. Jest 
przyjazny, przystojny i mi y.  

Opis ukasza przez Soni  odnosi  si  do kilku po danych cech, które s  cenione 
w zwi zku. Daje równie  wgl d w to, co oznacza o dla niej bycie dziewczyn  w ich 
okazjonalnych kontaktach osobistych i online. Wydawa o si , e Sonia napotka a pew-
ne przeszkody w swoim zwi zku z ukaszem i nie poda a powodów takiego stanu 
rzeczy. Sonia przyzna a, e jej matka nie chce, aby rozmawiali przez telefon. Nie rozwi-
ja a tego aspektu swojej historii, lecz wspomnia a, e cz  si  za pomoc  Facebooka, 
prawdopodobnie omijaj c zakaz matki. Sonia nie docenia, jak matka czuje si  w zwi z-
ku z ich relacj . Zamiast tego historia Soni zaczyna si  od potwierdzenia jej roli jako 
dziewczyny ukasza w jego i jej oczach (Kijak 2022: 76–77). 

W oryginalnym tek cie wypowied  Ginette i jej interpretacja przez australij-
skie badaczki wygl da tak samo (a wystarczy wysi ek przet umaczenia tekstu za 
pomoc  cho by internetowego narz dzia do translacji, aby przekona  si , i  tre  
porównywanych wypowiedzi jest analogiczna): 
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I have a boyfriend; his name is Simon and he calls me his girlfriend. I see him some-
times. I don’t call him up on the phone because Mum says I’m not allowed to, so I use 
Facebook. Sometimes he comes on my Facebook, talks to me online. I said, ‘How are 
you?’ and he said, ‘I’m fine’. He is friendly and good looking and a nice person. 

Ginette’s description of Simon referred to several desirable traits that are valued in a re-
lationship. It also provides an insight into what being a girlfriend meant for her, in 
their occasional contact in person and online. Ginette seemed to face some obstacles in 
her relationship with Simon and while, as with Mandy, the reasons for this are not 
given, Ginette acknowledges that her mother does not want them speaking on the 
telephone. She did not dwell on this aspect of her story, but instead mentioned that 
they connect using Facebook, presumably circumventing her mother’s disavowal of 
the telephone while still able to maintain the relationship. How her mother feels about 
their relationship is not acknowledged; instead, Ginette’s story begins by validating her 
role as Simon’s girlfriend in his and her eyes (O’Shea, Frawley (2020: 661–662). 

W dalszej cz ci narracji Soni jej wypowied  powsta a z przej cia fragmentu 
wywiadu z Neslihan. Kijak (2022: 76) „cytuje materia  z wywiadu” z Soni  oraz 
„omawia go i komentuje”: 

Ostatnio czeka am na niego d ugo. Mia  by  na Facebooku, ale go nie by o, czeka am 
ca y czas na niego. Lubi  z nim rozmawia  i on mi mówi pi kne s owa. (…) Widzia am 
go na PKS ostatnio, w zesz ym tygodniu, on tam by . A potem, kilka tygodni temu, wi-
dzia am go w sklepach, by  tam z mam , wi c po raz pierwszy spotka am jego mam …  

Jego mama wie, e on mi da  pier cionek zar czynowy, ale ona nie nazywa tego tak, 
tylko mówi, e my mamy pier cionek przyja ni, a on nie jest tylko przyjaciel, on mój 
m czyzna jest. 

ród o: A. O’Shea, P. Frawley (2020: 662): 

He hasn’t been sending it to me, so I’ve been sending it to him lately… but he hasn’t 
replied yet because he’s out and he can’t reply… (…) I saw him at the train station last 
week; he was there. And then a couple of weeks ago I saw him at the shops; he was 
there with his mum, so I met his mum for the first time…  

Od tego miejsca „narracj ” Soni – w ksi ce Kijaka – „przejmuje” Mandy, trze-
cia z kobiet z niepe nosprawno ci  intelektualn , która w wywiadzie przedstawia 
stanowisko swojej mamy wobec jej zwi zku z m czyzn : 

…She knows that we’re slightly engaged but she doesn’t accept it. She just wants to 
treat it as boyfriend–girlfriend thing. To say that my engagement ring is a friendship 
ring (O’Shea, Frawley 2020: 663). 

Kijak „interpretuje wypowied  Soni”, u ywaj c do tego celu adekwatnego 
fragmentu z eksploatowanego przez siebie artyku u autorstwa A. O’Shea 
i P. Frawley (2020, 663) i t umaczy go na j zyk polski: 
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Najwyra niej Sonia chcia a by  postrzegana jako narzeczona, podczas gdy matka u-
kasza nie chcia a zaakceptowa  statusu zwi zku. Chocia  nie zaprzecza a temu ca ko-
wicie, podj a kilka prób obni enia warto ci zwi zku. Pier cionek zar czynowy Soni 
zosta  przemianowany na pier cionek „przyja ni” (Kijak 2022: 77). 

W oryginale odczyta  mo na to sam  tre , zmianie uleg y jedynie imiona 
kobiet: 

Clearly, Mandy wished to be engaged, while her mother did not want to accept her re-
lationship status. Although not disallowing it entirely, she had made several attempts 
to negate or downgrade the relationship. Mandy’s engagement ring was renamed 
a ‘friendship’ ring, and her fiancé was treated as her ‘boyfriend’ (O’Shea, Frawley 2020: 
663). 

W konkluzjach Kijak (2022: 77–78) stwierdza: 

W przeciwie stwie do bezp ciowych sposobów, w jakie kobiety z niepe nosprawno ci  
intelektualn  s  przedstawiane, historia Soni pokaza a, jak jej ycie by o g boko uwa-
runkowane p ci . Do wiadczenia Soni opisuje poszukiwanie w asnej seksualno ci 
i charakteryzuje je opisami przyjemno ci, których brakuje w wersji seksualno ci naj-
cz ciej dopuszczanej dla osób z niepe nosprawno ci  intelektualn . Jej historia przy-
pomina nam o zrobieniu miejsca dla wszystkich form seksualno ci i ekspresji p ciowej, 
a nie jako drugiej warstwy lub dodatku do polityk i procedur seksualnych, ale wple-
cione w materi  jej ycia. 

Nale y podkre li , e przej ty przez Kijaka fragment z konkluzji australijskich 
badaczek nie jest „jedn  ca o ci ”, lecz tworz  go „skompilowane” zdania, „po-
brane” z ró nych miejsc, z dwóch stron tekstu: 

In contrast to the genderless ways in which women with intellectual disabilities are of-
ten known, the women’s stories showed how their lives were richly and deeply gen-
dered (O’Shea, Frawley 2020: 668). 

(…) Her story reminds us to make space for all forms of sexuality and gender expres-
sion, not as a second tier or ‘add on’ to sexuality policies and procedures but, as Triska 
(2018, 85) describes it, woven into the fabric of both research and practice O’Shea, 
Frawley 2020: 669). 

Wymieniona powy ej Hayely oraz fragmenty jej narracji interpretowane 
przez A. O’Shea, P. Frawley, staje si  tak e w ksi ce „CripSex” „badan ” przez 
Kijaka King . Poni ej egzemplifikacja przemiany Hayley w King : 

Kijak (2022: 170): 

No, tak, jestem rzadk  dziewczyn , nie jak prawdziwa dziewczyna – dziewcz ca. Je-
stem troch  jak ch opczycowa dziewczyna. Lubi  nosi  d insy, czarn  koszul  i buty 
do skateboardingu. Ubieram si  w spódnice i sukienki, i tak dalej, ale w inne dni po 
prostu nie jestem. Mama mówi mi, jak tu przychodzi do mnie, e powinnam za o y  



Mi dzy „prawd ” i zmy leniem, czyli casus plagiatu w publikacji… 29 

d insy na biodra. Nie! Nosz  d insy na biodrach, bo taka jest teraz moda – na bio-
drach! Ale nieraz nosz  spodnie ch opakowe i wk adam skarpetk  w majtki, jakbym 
mia a penisa. Mojemu bratu tak wystawa o w spodniach. 

ród o: O’Shea, Frawley (2019: 667): 

I’m a rare girl, not like a real girl-girl-girl-girly girl. I’m sort of like a tomboy kind of girl. 
I like to be in jeans and black shirt and skate shoes. I do dress up in skirts and dresses 
and that, but then other days I’m just not. …Mum says that I should wear my jeans 
over my hips. No! I wear my jeans on my hips ‘cos that’s the fashion now – it’s ON the 
hips! 

Interpretuj c za  wypowied  Kingi jako „swojej badanej” Kijak (2022: 171) pisze: 

W dzia aniach Kingi samo jej cia o sta o si  miejscem oporu, gdy na nowo konfiguro-
wa a dyskursy p ciowe, które narzuca y idee „odpowiedniego” kobiecego wygl du. 
Kinga dos ownie „ukszta towa a” swój wygl d, pozycjonuj c si  na ró ne sposoby 
mi dzy „prawdziw  dziewcz c  dziewczyn ” a „dziewczyn  w typie ch opczyco-
wym”, g ównie bli ej tej ostatniej. Wiedzia a, jak osi gn  t  równowag  i opiera a si  
próbom matki, by ukszta towa  j  inaczej. 

Ta interpretacja jest wiernym t umaczeniem fragmentu wywodu australij-
skich badaczek: 

In Hayley’s actions, her body itself became a site of resistance as she reconfigured the 
gendered discourses that imposed ideas of ‘suitable’ feminine appearance. Hayley lit-
erally ‘fashioned’ her appearance, positioning herself variously between ‘real girly girl’ 
and ‘tomboy kind of girl’, mostly closer to the latter. She knew how to achieve this bal-
ance and resisted her mother’s attempts to shape her otherwise (O’Shea, Frawley 
(2020: 668). 

Oto kolejna „próbka” z ksi ki Kijaka (2022: 171), w której „badana” przez niego 
Kinga mówi s owami Hayley: 

Kinga pozytywnie do wiadczy a siebie jako kobiety w swojej seksualno ci i pod tym 
wzgl dem jest „rzadk  dziewczyn ”, dobrze radzi a te  sobie ze swoj  ch opi co ci , 
z któr  si  uto samia a. Poczucie seksualno ci Kingi ewoluowa o i opisywa a swoj  
seksualno  za pomoc  szeregu okre le  okre laj cych to samo , w tym: „weso y”, 
„lesbijka”, „nie wiadomo co”, „ch opak i dziewczyna w jednym”. 

ród o: O’Shea, Frawley (2020: 668) 

Hayley also positively experienced herself as a woman in her sexuality, and in this re-
spect she is ‘a rare girl’ in the literature. Hayley’s sense of her sexuality was evolving 
and she described her sexuality using a range of identity terms including ‘gay’, ‘les-
bian’, ‘confused’ or ‘gay or straight or bi’. 

Podobnie jak w egzemplifikacjach zaprezentowanych we wcze niejszej cz ci 
artyku u, tak i w tych Kijak „zapo ycza” z publikacji badaczek australijskich nie 
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tylko dane empiryczne, ale równie  – adekwatne dla badanych kobiet z niepe no-
sprawno ci  intelektualn  – interpretacje dotycz cego ich materia u empiryczne-
go. Oba poni ej zestawione ze sob  fragmenty ró ni  si  jedynie „podmieniony-
mi” imionami badanych: 

Kijak (2022: 171): 

Gdzie indziej w dyskursach dotycz cych osób z niepe nosprawno ci  panuje szcze-
gólne milczenie na temat przyjemno ci seksualnej lub satysfakcji, co Tepper (2000: 283) 
nazwa  „brakuj cym dyskursem przyjemno ci”. W tym fragmencie Kinga przedstawia 
si  jako kobieta seksualna, opisuj c przyjemno , której do wiadczy a. Podobnie jak jej 
wygl d, seksualno  dostarcza a Kindze przyjemno ci i rado ci, co mo na odczyta  ja-
ko opór wobec usuwaj cych przyjemno  i aseksualnych wp ywów dyskursów zwi -
zanych z niepe nosprawno ci  intelektualn . Roszczenie Kingi i prawo w asno ci do 
jej seksualno ci by o wr cz aroganckie i kontrastowa o z ograniczonymi to samo cia-
mi, które s  nadal w du ej mierze sankcjonowane i udost pniane osobom z niepe no-
sprawno ci . 

ród o: O’Shea, Frawley (2020: 668): 

Elsewhere, there is a particular silence on sexual enjoyment or satisfaction in discourses 
around people with disabilities; what Tepper (2000: 283) called the ‘missing discourse 
of pleasure’. In this excerpt, Hayley presents herself as a sexual woman, describing the 
pleasure she experienced. Like her appearance, sexuality provided Hayley with pleas-
ure and enjoyment, which can be read as resistance to the pleasure-removing and 
asexualising influences of intellectual disability discourses. Hayley’s claiming and own-
ership of her sexuality stands in contrast to the limited and heterosexual identities that 
are still largely sanctioned and available to people with disabilities (Gill 2015). 

Wywiady jako ciowe, wraz z ich wnikliw  analiz  osadzon  w kontek cie 
wybranych przez A. O’Shea i P. Frawley (2020) koncepcji teoretycznych, jawi  si  
nadzwyczajnie wyeksploatowanym rezerwuarem dla „w asnego” materia u em-
pirycznego Kijaka. Do tego stopnia, e dwukrotnie wymieniana ju  powy ej Hay-
ley – „u yczaj ca” g osu Soni i Kindze, w ksi ce „CripSex” staje si  tak e „bada-
nym” Adamem, który w wywiadzie z Kijakiem (2022: 80) „mówi”: 

Nie ca owa em dziewczyny, a gdy pierwszy raz to si  sta o, jej usta by y mi kkie, inne 
ni  usta faceta. Dosta em g siej skórki i motyli. To by o dobre uczucie, przyjemne 
w pewnym sensie i dawa o t  ciep  iskr , tak, jak kiedy po raz pierwszy si  z kim  
spotykasz, dostajesz to ciep e uczucie w o dku. Co  w tym stylu. Ca owa em dziew-
czyny. Wol  zdecydowanie dziewczyny. 

Tymi samymi s owami wypowiada si  badana przez A. O’Shea i P. Frawley 
(2020: 668) Hayley: 

I’d never kissed a girl. Her lips were more softer than the guy’s. It gave me goose 
bumps and butterflies. It was a good feeling, nice in a way and it sort of gave that 
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warm spark, like when you first meet someone you get this warm fuzzy feeling in your 
stomach. Sort of like that. I’ve kissed boys, but it’s different kissing a girl. 

Pierwowzorem dla Adama, w równym stopniu co Hayley, jest Kristian – m -
czyzna z niepe nosprawno ci  intelektualn , respondent w badaniach L. Löfgren-
Mårtenson (2013). Oto zestawienie dwóch fragmentów tekstu: z ksi ki Kijaka 
oraz z artyku u szwedzkiej badaczki: 

Kijak (2022: 80): 

Adam wspomina , e jego rodzice specjalnie wskazali mu odpowiednie dziewczyny, 
z którymi móg by si  spotyka . Ponadto musia  pyta  rodziców, czy mog  by  razem.  

Có , zawsze mo na ich zapyta , jej rodziców, czy jej wolno. Moja dziewczyna miesz-
ka a w domu, a potem trzeba by o zapyta  rodziców... I wiem, ile ma lat... Ale tego nie 
wiem... Ale... musi mie ... dziewi tna cie lat. Nie ma znaczenia, je li jest troch  inaczej. 

L. Löfgren-Mårtenson (2013: 113): 

A young man, Kristian, says that his parents have specifically indicated appropriate 
girls for him to associate with. Furthermore, he must ask the girl’s parents if they can 
be together. Kristian explains (12, p. 113): 

Well, one can always ask them… her parents… if she is allowed. My girlfriend lived at 
home, and then you had to ask the parents… And know how old she is… but I don’t 
know that… But… she must be… nineteen. It doesn’t matter if it’s a little different. 

Kijak nie poprzestaje wy cznie na (cz ciowym) „skonstruowaniu” postaci 
Soni, ale, co zosta o ju  pokazane, korzysta tak e z tych cz ci artyku u badaczek 
z Australii, w której dokonuj  one analizy i interpretuj  zarejestrowany materia  
empiryczny, gruntuj c ponadto dyskusj  w okre lonych ramach teoretycznych. 
W ksi ce Kijaka (2022: 76 i n.) znajdziemy zarówno dok adnie te same dane ba-
dawcze – ukazane jako w asne narracje badanych osób z niepe nosprawno ci  
intelektualn , jak i „autorski” namys  analityczno-interpretacyjny oraz komenta-
rze do (rzekomo) samodzielnie przeprowadzonych wywiadów. Analogiczny me-
chanizm (obok „tworzenia” cz ci danych empirycznych), czyli zwi zany z wysi -
kiem analizy i interpretacji, dotyczy postaci Adama – w tym miejscu mamy do 
czynienia z przej ciem partii tekstu z artyku ów M. Dudy (2019) oraz W. Urban 
(2016), które pos u y y Kijakowi do snucia „w asnych” uzasadnie , dotycz cych 
odczytania danych empirycznych, „zgromadzonych” w trakcie „wywiadów” 
z Adamem. Dokumentuje to wybrany przyk ad: 
Kijak (2022: 85): 

W a ciwie to próby rozbicia ramy, normatywnych oczekiwa  organizuj cych sfer  cie-
lesno ci. Adam napotyka na opór ze strony granic obowi zuj cego dyskursu, wyzna-
czaj cego punkty orientacyjne, zarówno dla jego seksualno ci, jak i cielesno ci, nadaj -
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cego im jednoznaczny gorset znaczeniowy, zapobiegaj cego poszerzeniu tego, co  
akceptowalne, zauwa alne, konieczne. Z tego wzgl du mo liwo ci interpretacji zostaj  
ograniczone do wzorca opartego na binarnym podziale na dwie przeciwstawne p cie, 
na sprawnych i niesprawnych, na atrakcyjnych i brzydkich, na potrzebnych i zb d-
nych. Ka de odst pstwo od matrycy staje si  pozanormatywn  seksualno ci , która 
z uwagi na swoje w a ciwo ci, przecz c adowi, zostaje wypchni ta poza schemat. 
Normatywno  znów nadaje sens, wypaczony, straszny, bezwzgl dny. Wyznacza za-
kres uporz dkowania, tworzy szeroko zakre lon  ram  interpretacyjn , decyduj c  
o sposobie rozumienia seksualno ci, a w konsekwencji rzutuj c na wymogi i ograni-
czenia stawiane cia u.  

ród o: Urban (2016: 3) 

Próby rozbicia ramy, oczekiwa  normatywnych organizuj cych t  sfer , napotykaj  na 
opór ze strony granic obowi zuj cego dyskursu. Jednoznacznie wyznaczone punkty 
orientacyjne, zarówno seksualno ci jak i cielesno ci, nadaj  jednoznaczny gorset zna-
czeniowy, zapobiegaj c poszerzeniu tego, co akceptowalne. Z tego wzgl du mo liwo-
ci interpretacji zostaj  ograniczone do heteroseksualnego wzorca opartego na binar-

nym podziale na dwie, przeciwstawne p cie. Ka de odst pstwo od heteroseksualnej 
matrycy staje si  pozanormatywn  seksualno ci , która z uwagi na swoje w a ciwo ci, 
przecz c adowi, zostaje wypchni ta poza schemat. Konkluduj c, normatywna hetero-
seksualno  wyznacza zakres uporz dkowania, tworzy szeroko zakre lon  ram  inter-
pretacyjn , decyduj c  o sposobie rozumienia seksualno ci a w konsekwencji rzutuj -
c  na wymogi i ograniczenia stawiane cia u 

W ksi ce „CripSex. Ekspresje seksualne osób z niepe nosprawno ci  inte-
lektualn ” wiele wskazuje, e Kijak nie tylko wytwarza, by nie powiedzie  
„wymy la” postaci badanych, a w ka dym razie cz  ich samych oraz ich histo-
rie, ale równie , na u ytek „w asnych wywiadów”, „tworzy” miejsca bada , ich 
otoczenie, a niekiedy, w sposób zupe nie zdumiewaj cy odtwarza (rzekome) 
lokalizacje, w których zamieszkuj  badani (w tym tak e ze swoimi rodzinami). 
Jako przyk ady mog  pos u y  opisy pola bada / rodowiska spotka  w terenie, 
w których mia y przebiega  wywiady np. z Marian(em)/(n ), Karolin , Bartkiem 
czy Mi oszem. 

Posta  Mi osza jest w tym wypadku szczególna i wydaje si  stanowi  cz -
ciowe potwierdzenie trudnego do przezwyci enia odczucia towarzysz cego 

lekturze monografii „CripSex”, i  w prezentacji postaci badanych, w opisach 
miejsc ich ycia oraz zwi zanych z nimi kontekstów sytuacyjnych, mamy do  
czynienia z konstruowaniem scen i narracji, okoliczno ci i zdarze  w sposób po-
dobny, w jaki tworzone s  podczas pisania scenariuszy, krymina ów, narracji 
charakterystycznej dla niewyszukanej/niewybrednej literatury, tudzie  tekstów 
tworzonych dla wprawy przez uczestników kursów czy warsztatów pisarskich, 
b d  innych rodzajów pisarstwa, niejako „na zamówienie”. Kijak tworzy nad-
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zwyczajnie drobiazgowe „raporty”, zawieraj ce niezwykle bogate deskrypcje 
okoliczno ci towarzysz cych badaczowi w terenie. Wielo  szczegó ów i dostrze-
ganych w polu bada  niuansów zdumiewa wyrafinowaniem, a ich opis jawi si  
wr cz misterny i finezyjny – co jednak wydaje si  do  w tpliw  praktyk  w spo-
rz dzaniu notatek terenowych przez badaczy etnografów. (Nie) dziwi zatem fakt, 
gdy „internetowy research” dokonywany w odniesieniu do losowo wybranej 
i „wrzuconej” do wyszukiwarki Google frazy „pobranej” z monografii „CripSex”, 
prowadzi do nast puj cego odkrycia w odniesieniu do opisu (kontekstu) spotka-
nia z badanym Mi oszem: 

Mi osz sta  w drzwiach azienki ubrany w lekk  koszul , teraz poplamion  od wody, 
lu ne spodnie i br zowe, zamszowe mokasyny za o one na bos  stop . By  jakby nie-
obecny, ale trwa o to u amek sekundy. Ogl daj c swoje paznokcie, spojrza  z powro-
tem w moj  stron  i powiedzia  – wczoraj u niego by em! (Kijak 2022: 136). 

ród o tego fragmentu to Blog Pisarska Przygoda, gdzie blogerka Alina 
Krzemi ska dostarcza m.in. narz dzi pisarskich, ze wskazówk , jak napisa  scen : 

Kochanie, wychodz , daj mi t  list  – Robert sta  w drzwiach kuchni ubrany w lekk  
skórzan  kurtk , lu ne spodnie i br zowe zamszowe mokasyny ubrane na bos  stop . 
Nadia odwróci a wzrok utkwiony dot d gdzie  na dalekim wzgórzu widocznym przez 
okno ich domku i przez chwil  wpatrywa a si  w swojego m a. By a jakby nieobecna, 
ale trwa o to u amek sekundy12. 

W ksi ce Kijaka Mi osz jest osob  biseksualn , mieszka w jednym z domów 
pomocy spo ecznej, w którym zrealizowany by  wywiad z m czyzn . Jednak 
opis pokoju Mi osza zosta  „zainspirowany” wygl dem/wystrojem wn trza ka-
wiarni w Nowym Yorku, o której historii i zwi zanych z ni , znacz cych dla 
emancypacji rodowiska gejów, zdarze  pisze Joanna Krakowska (2019). Z jej 
artyku u zreszt  Kijak „zapo yczy ” kilka fragmentów – mo na by zatem ulec 
wra eniu, e autor wraz z „badanym” Mi oszem przenosz  czytelnika w klimat 
„queerowej awangardy nowojorskiego «Caffe Cino»”, do lokalu sprzed oko o 
sze dziesi ciu lat, co dokumentuje materia  w tabeli z konkordancj  na str. 12613. 

Co wi cej, Mi osz, we fragmencie (pono ) przeprowadzonego z nim przez Ki-
jaka wywiadu, wypowiada si  s owami bohaterki z debiutanckiej, a zarazem 
pierwszej w Polsce ksi ki queer autorstwa Agnieszki K os z 2007 roku, zatytu o-
wanej Ca kowity koszt wszystkiego. Bohaterka powie ci staje si  w „Crip sex” Mi o-
szem, który „mówi”: 

12  https://www.pisarskaprzygoda.pl/wiedza-tajemna/narzedzia-pisarskie/jak-napisac-scene/ [dost p: 
22.02.2024]. 

13  https://miesiecznik.forumakademickie.pl/wp-content/uploads/2023/05/SEX-CRIP-Kijak-Konkordancja- 
Finalna-9-maja-2023.pdf [dost p: 23.02.2024]. 
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Odchyli em ko dr , eby zobaczy , jakie ma nogi i zd bia am. Mia  na sobie bia e 
bokserki, a mi dzy nogami kutasa, nie jak u Moniki, tam by a muszla. Le a  bokiem 
w spodenkach. Zdj em je z niego. O kurcz , by  ró owy. Le a  go y na materacu 
dmuchanym. Mia  ow osione nogi i w osy na kutasie. Mia  d ugie paznokcie u nóg, 
szpony takie, które mnie drapa y. Rozkraczy  si  i przyci gn  moj  g ow  do kutasa. 
Odp yn em (Kijak 2022: 137). 

Warto odnotowa , e Kijak, serwuj c czytelnikowi autorskiej monografii nie 
przez siebie zgromadzon  t  cz  materia u empirycznego, podczas „przeróbki” 
postaci kobiety z prozy A. K os na m czyzn  – jakim jest rzekomo badany Mi osz, 
nie zadba , by konsekwentnie we wszystkich miejscach „zapo yczonego” cytatu 
zmieni  zaimki osobowe – obrazuje to powzi ty urywek z prawdziwego ród a:  

(…) dziewczyna spa a twardziej ni  ja i wcale nie chcia a si  obudzi . Odchyli am 
ko dr , eby zobaczy , jakie ma nogi i zd bia am. Mia am na sobie bia e bokserki, 
a mi dzy nogami kutasa. O kurcz , pomy la am, tym razem przegi am. Kutas le a  
bokiem w spodenkach. Mia  pod sob  j dra i wygl da  jakby p yn  na dmuchanym 
materacu. Mia am ow osione nogi, mimo e goli am je dwa dni temu. I pazury za-
miast paznokci u nóg (K os 2007: 155). 

Z kolei, wprowadzaj c czytelnika w kontekst ycia „badanej” Karoliny i rela-
cjonuj c przebieg tego epizodu „bada  w asnych” zarejestrowanego w etnogra-
ficznym raporcie, Kijak (2022: 107) mówi s owami samego Franza Fanona, któ-
re(go) cytuje w autorskim artykule D. Sosnowska (2017: 107): 

Wkracza em w wiat Karoliny, staraj c si  nada  rzeczom sens, z dusz  wype nion  
pragnieniem bycia u pocz tku rozumienia, które ma polega  na wywalczeniu pod-
miotowego statusu dla niepe nosprawnych cia . Polega  na afirmacji tej kondycji, 
wyczerpaniu jej, tak by nigdy nie wymaza  z niej do wiadczenia przesz ych, cierpi -
cych niepe nosprawnych cia . Niepe nosprawno  jest kondycj  uniwersaln , ale 
opart  nie na j zyku, symbolach, historii, znakach, lecz na do wiadczeniu konkret-
nych cia . Trwa wi c w swojej kondycji, afirmuj c j , nigdy jej nie zbywaj c i odkry-
waj c jako miejsce znacz cej ró nicy. To kluczowe przesuni cie w formu owaniu 
nowej to samo ci niepe nosprawno ci, oznacza, e niepe nosprawno  nie perfor-
muje, wyczerpuje si  w odmowie, w rezygnacji, w zatrzymaniu, w niedzia aniu. 
Swoj  suwerenno  lokuje w odmowie suwerenno ci, w dobrowolnym zrzeczeniu 
si  siebie na rzecz innego siebie. I docieramy do tego, co przekazuje nam Karolina, 
do cia a w asnego, które uczestniczy w procesie nadawania znacze  relacjom, w ja-
kich wyst puje. 

Poni ej przywo uj  rzeczywiste ród o tej wypowiedzi, w któr  wgl d po-
zwala ponadto przekona  si , i  „zapo yczenie” fragmentu z artyku u Sosnow-
skiej po raz kolejny nie jest raczej wynikiem nierozwa nego dzia ania, w którym 
nieopatrznie zapomniano poda  wymagany przypis, ale jest to celowa modyfika-
cja tekstu. Oto tekst w oryginale: 
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„Swój s ynny tekst Fanon rozpoczyna od s ów:  

„Brudny czarnuch!” lub po prostu „Patrz, murzyn!”. Wkracza em w wiat, staraj c 
si  nada  rzeczom sens, z dusz  wype nion  pragnieniem bycia u pocz tków wiata, 
i oto jak przekonywa em si , e jestem przedmiotem w ród innych przedmiotów15 
(.…). Jednak strategia filozofii czarno ci nie polega na wywalczeniu podmiotowego 
statusu dla czarnych cia . Polega na afirmacji tej kondycji, wyczerpaniu jej – jak uj-
muje to Fred Moten – tak by nigdy nie wymaza  z niej do wiadczenia przesz ych, 
cierpi cych cia . Czarno  jest kondycj  uniwersaln , ale opart  nie na j zyku, sym-
bolach, historii, znakach, lecz na do wiadczeniu konkretnych cia . Trwa wi c w swo-
jej kondycji, afirmuj c j , nigdy jej nie zbywaj c i odkrywaj c jako miejsce znacz cej 
ró nicy. To kluczowe przesuni cie w formu owaniu nowej to samo ci politycznej 
oznacza, e czarno  nie performuje, wyczerpuje si  w odmowie, w rezygnacji, w za-
trzymaniu, w nie-dzia aniu. Swoj  suwerenno  lokuje w odmowie suwerenno ci, 
w dobrowolnym zrzeczeniu si  siebie na rzecz innego siebie (Sosnowska 2017: 107). 

Opisuj c za  kontekst kolacji u „badanej” Karoliny i jej matki, Kijak odtwarza 
nastrój i klimat wn trza jednej ze scen w powie ci Joanne Harris „Czekolada”, na 
której motywach powsta  film w re yserii Lassego Halstroma o tym samym tytule, 
z udzia em Juliette Binoche i Johnny’ego Deppa. Opis sceny wraz udokumento-
waniem jej ród a poni ej: 

R. Kijak (2022: 108): 

Okna by y otwarte i by oby zimno, gdyby nie upa  z ustawionych blisko sto u palników 
gazowych na których sta y dwie du e patelnie, z których unosi y si  opary gotowanej 
konfitury. – Zaraz podam deser – Mama Karoliny przerwa a cisz . – Podam konfitur  na 
gor co z chrupk  bagietk  – Mniam, mniam, mniam – Karolina obliza a usta j zykiem 
Po czone wonie konfitury ze liwek z dodatkiem wanilii i rozgrzanego cynamonu za-
cz y wspaniale i sugestywnie odurza . W zapachach tych unosi  si  surowy aromat po-
traw ustawianych na stole, przenika  si  on z ostrym zapachem kadzid owych perfum 
Karoliny i potu jej mamy, która nieustannie w napi ciu kontrolowa a sytuacj . Gdy za-
mkn em na chwil  oczy, poczu em jeszcze wyra niej zapachy oliwy i mieszanek kaw 
unosz cych si  z otwartych na stole puszek. I pomy la em, jak kipi i pieni si  w kielichach 
z winem gorzki eliksir ycia. Karolina unios a swój kieliszek, przybli y a do mojego i ude-
rzy a leciutko – Twoje zdrowie. – Tak, pana zdrowie. – Mama Karoliny przej a toast.  

ród o: Joanne Harris, Czekolada (wyimek z powie ci opisany jako „ roda 19 lute-
go”)14: 

Okna s  otwarte i by oby zimno, gdyby nie upa  z pieców, z miedzianych patelni, 
oparów topniej cej cowerture. Po czone wonie czekolady, wanilii, rozgrzanej mie-
dzi i cynamonu odurzaj , wspaniale sugestywne; jest w tym surowy ostry zapach 
ziemi po udniowoameryka skiej, gor ca ywiczna wonno  lasów deszczowych. 

14  J. Harris, Czekolada, https://www.you-books.com/book/J-Harris/Czekolada [dost p: 2.02.2023]. 
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Przenosz  si  teraz. Jestem z Aztekami przy ich u wi conych obrz dach: Meksyk, 
Wenezuela, Kolumbia. Dwór Monte-zumy, Kolumba i Corteza. Pokarm bogów kipi 
i pieni si  w kielichach. Gorzki eliksir ycia.  

Analogiczny zabieg, je li chodzi o kreowanie miejsca/kontekstu bada , stosuje 
Kijak „wytwarzaj c” rzekome lokalizacje wywiadu z transseksualn  osob  z nie-
pe nosprawno ci  intelektualn  o imieniu Marian(na), który/a mieszka w domu 
pomocy spo ecznej. Z ksi ki „Crip Sex” wynika, e jest to miejsce o bardzo skon-
trastowanych wn trzach, co ponadto równie  wydaje si  podwa a  realno  ist-
nienia tej konkretnej placówki, gdy  domy pomocy spo ecznej w Polsce rzadko, 
a w zasadzie nigdy nie przypominaj  przestrzeni, jak  w „swoim” etnograficz-
nym opisie portretuje Kijak. Dodaje on tak e, i  jako badacz mieszka  w tej pla-
cówce przez dwa tygodnie. Pokój Marian(ny)/a ostro odbiega od reszty prze-
strzeni, w tym tak e zupe nie nie konweniuje np. z rytua em podawania 
w sto ówce kompotu w emaliowanych wiadrach – doprawdy to ju  raczej niespo-
tykana praktyka w miejscach zbiorowego ywienia. „Typowy” zatem dom pomo-
cy spo ecznej, a w nim jednoosobowy pokój badane(j)/ego, w raporcie badaw-
czym Kijaka (2022: 150), wygl da nast puj co: 

Pokój by  ma y, jego zielone ciany zlewa y si  z czerwon  kanap , na któr  narzu-
cona by a, jak z pokoju Yayoi Kusamy, ó ta kapa w grochy. Nie mog em oderwa  
wzroku od szczegó ów tego wn trza, mia em wra enie e ka dy element tego poko-
ju stawa  si  dla Marianny t em, przed u eniem, cia em które przejmowa o narracj  
nami tno ci, pasji, mi o ci, erotycznego przyci gania. Estetyka tego wn trza by a 
queerow  – przenikaj ca, pi kna, subtelna, nieoczywista. Ka dy mebel móg by 
funkcjonowa  jako element scenografii filmów Pedro Almodovara. By a tam ob a 
szafka z drewna, w klimacie retro, ustawiona na tle wzorzystej i wielokolorowej, wi-
sz cej na listewkach dzierganej r cznie makatki. Szklany zielony yrandol. W oknie 
firanki upi te po bokach. Na parapecie sta y donice. W jednej orchidea, w drugiej 
ma y krzaczek truskawek. na rodku le a  granatowy dywan w strza ki. Wn trze by-
o pe ne charakteru i wr cz kipi ce zmys owo ci , ale dostrzega em w nim ca kiem 

zwyczajne akcenty. W pokoju znajdowa  si  równie  czerwony fotel, na którym le-
a a robiona na drutach poduszka, na oparciu wisia  niebieski koc. Obok drewniany 

stolik kawowy, wyeksponowany na tle zielonej ciany.  

Czyli, pokój Marian(ny)/a jest do  ekstrawagancko urz dzon , jak na stan-
dardy typowego domu pomocy spo ecznej, „jedynk ”, a wygl da udz co po-
dobnie do projektów z internetowej strony sklepu „9 design”, który oferuje dizaj-
nerskie meble inspirowane wn trzami z filmów Pedra Almodovara, co 
dokumentuje poni ej za czony fragment15: 

15  https://9design.pl/5-mebli-inspirowanych-wnetrzami-z-filmow-Pedro-Almodovara-blog-pol-
1633332147.html [dost p: 20.03.2023]. 
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Typowym dla estetyki Almodovara kolorem jest czerwie  – w jego filmach symboli-
zuje nami tno , pasj , mi o , erotyczne przyci ganie i stanowi fantastyczne t o dla 
barwnych postaci, które przejmuj  w nich narracj . (…) Charakterystyczna estetyka 
Pedro Almodovara, cz sto okre lana jako queerowa, czerpie pe nymi gar ciami nie 
tylko z po udniowych klimatów, ale te  z bogatej wyobra ni utalentowanego re yse-
ra. (…) (…) Wn trza w filmach Almodovara s  pe ne charakteru i wr cz kipi ce zmy-
s owo ci , ale mo emy w nich dostrzec te  ca kiem “zwyczajne” akcenty. (…) Drew-
niany stolik kawowy z filmu “Porozmawiaj z ni ”, wyeksponowany na tle czerwonej 
ciany. (…)  

W za czonych powy ej i porównanych ze sob  fragmentach „CripSex” z ma-
teria ami ród owymi widniej  zapo yczenia, które w zasadzie uzna  mo na(by) 
za niewielkie: ot, niewinne inspiracje, wybiórcze u ycia s ów i zwrotów. Nie 
umniejszaj c jednak wagi jakichkolwiek poczynionych tu nieuprawnionych prze-
j  nale y zada  pytanie, dlaczego zarówno te „drobne”, jak i wi ksze „zapo y-
czenia” w ogóle znalaz y si  w ksi ce Kijaka – w której przecie  prezentuje rezul-
taty w asnych poczyna  badawczych? Skoro, jak sam zapewnia, zrealizowa  
jako ciowo zorientowany projekt naukowy i dysponuje zebranymi danymi empi-
rycznymi, to w jakim celu ucieka si  do (przyk adowo) opisanych tu praktyk, 
si gaj c po tak zdumiewaj ce „inspiracje”? 

Przyk adów tego rodzaju zabiegów stosowanych w ksi ce „CripSex” jest 
wi cej. W tym miejscu pos u  si  egzemplifikacj  dotycz c  badanego Bartka, 
który jest prezentowany jako gej z niepe nosprawno ci  intelektualn . Posta  
m czyzny, przynajmniej w cz ci, powsta a za spraw  „zapo ycze ” z publika-
cji Wojciecha miei (2012). Autor dokonuje w niej analizy tekstów literackich, 
stanowi cych swoisty kanon twórczo ci dotycz cej (problematyki) gejów. Jedn  
z omawianych przez niego ksi ek jest proza Grzegorza Musia a W ptaszarni z roku 
1989. W swojej publikacji mieja (2012: 170) cytuje i interpretuje m.in. fragmenty 
z tego utworu, a z nich z kolei „czerpie” Kijak (2022: 123–127), podaj c, i  przywo-
ane narracje, jak równie  prezentacja miejsc bada  pochodz  z zarejestrowanego 

z udzia em Bartka, materia u empirycznego. Przekonuje o tym, pisz c m.in. 
w kontek cie omawiania metodologicznych w tków bada  „w asnych”: 

Pozwalam sobie podczas bada  na dzia anie spektrum emocji, tak e tych niespo-
dziewanych, a jednocze nie ufam swojemu do wiadczeniu i intuicji, a tak e wiedzy, 
a przy okazji dbam o siebie i swoje granice. Wówczas proces ten mo e nauczy  wi -
cej, ani eli opanowanie narz dzi badawczych czy trzymania si  sztywnych procedur 
badawczych. Zreszt  cz sto badania jako ciowe s  nieprzewidywalne. Gdybym nie 
ufa  swojemu do wiadczeniu i intuicji, nie wyszed bym na zaplecze kawiarni i nie 
pozna  historii mi osnej Bartka, któr  opisuj  w rozdziale o nieheteronormatywno ci. 
Podobne dzia ania obserwuj  w projektach badawczych, chocia by Jamie Heckert 
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(2010), która pod a za intuicj , otwarcie mówi o swojej wiedzy czerpanej z bycia  
aktywistk , czy kwestionuje utarte schematy metodologiczne. 

Okazuje si  jednak, e ów opis metodologii „swojego” post powania ba-
dawczego w terenie Kijak „zaczerpn ” z publikacji M. K osowskiej (2016), w któ-
rej autorka wyja nia: 

Je li zatem zgodz  si  na spektrum emocji w pracy badaczki, tak e tych niespodzie-
wanych, a jednocze nie zadbam o siebie i swoje granice, proces ten mo e nauczy  
mnie wi cej, ani eli opanowanie narz dzi badawczych czy solidne przygotowanie 
teoretyczne (…) Kiedy si gam po artyku y autorek i autorów spoza Polski, ze zdu-
mieniem czytam o tym, jak Jamie Heckert czy Alison Cooke pod aj  za intuicj , 
otwarcie mówi  o swojej wiedzy czerpanej z bycia aktywistami, obna aj  intymne 
szczegó y relacji z badanymi osobami czy kwestionuj  utarte schematy metodolo-
giczne (K osowska 2016: 119). 

Czy przekonuj co mo e brzmie  stwierdzenie Kijaka (2022: 31): „Gdybym nie 
ufa  swojemu do wiadczeniu i intuicji, nie wyszed bym na zaplecze kawiarni i nie 
pozna  historii mi osnej Bartka, któr  opisuj  w rozdziale o nieheteronormatywno-
ci”, skoro we wskazanym rozdziale „CripSex” znajduje si  „materia  empiryczny” – 

obrazuj  go poni ej przywo ane próbki tekstu – z którego wynika, i  Bartek – „ba-
dany” m czyzny z niepe nosprawno ci  intelektualn  (cz ciowo) zosta  wykre-
owany w wyniku „zapo yczenia” postaci zarówno z prozy Musia a W ptaszarni, jak 
równie  z opisów miejsc/„przestrzeni” ycia i do wiadcze  tych e, analizowanych 
i komentowanych przez miej  (2012: 170). Do  trudno uzna  za akcydentalne, e 
do prezentacji „swojego badanego” Bartka – reprezentuj cego posta  geja z niepe -
nosprawno ci  intelektualn , Kijak dobra  akurat ten w a nie materia  ród owy, 
który dedykowany jest problematyce m skiej homoseksualno ci. Czy zatem analo-
gie w podanych poni ej fragmentach (z ksi ki Kijaka i publikacji miei), to zwyk e 
dzie o przypadku lub omy kowego pomini cia przypisu? 

Kijak (2022: 126): 

Bartek patrzy  w okno, nerwowo buja  si  na boki i pociera  d oni  po nodze, na któ-
r  utyka . – Pozwoli em mu si gn  do rozporka – kontynuowa  opowie  Bartek. – 
Dziwnie, wstyd, strach i rozkosz jednak. On wlepiony by  t  swoj  g b  w moje kro-
cze. I pach  mi do nosa zbli y . A ja patrzy em w niebo i wyobra a em sobie wspa-
nia e sytuacje, które na mnie czekaj . Ale by em podniecony tak bardzo, tak bardzo 
mi sta  jak nigdy wcze niej. On by  mój pierwszy, jedyny mój, mój Patryk! Wyznanie 
Bartka jest przejmuj ce z uwagi na kontekst sytuacji, w której odby  si  jego pierw-
szy raz z m czyzn . Sceneria puszek po konserwach, starej cynkowni sprawia a, e 
kontekst tej m skiej mi o ci stawa  si  jeszcze bardziej szorstki. 

 
 



Mi dzy „prawd ” i zmy leniem, czyli casus plagiatu w publikacji… 39 

mieja (2012: 170): 

(…) po amane ramy okienne, puszki po konserwach i nadpalone papiery, w których 
si  tarzali my (…)”17. Przestrze  ta budzi niech  bohatera, ale jest w gruncie rzeczy 
analogiczna do przestrzeni, w której – jako widz – do wiadcza on seksu heterosek-
sualnego (podgl danie „parz cych si  par” w „kiblach i krzakach”, w „carskich for-
tach” – s. 14). Co wi cej, rozkosz zbli enia seksualnego jawi si  jako w a ciwie nieza-
le na od p ci partnera: I pozwoli em mu si gn  do rozporka. Dziwnie, wstyd, strach 
i rozkosz jednak. On wlepiony t  swoj  g b  plugaw  w moje krocze. A ja patrzy em 
w niebo i wyobra a em sobie wspania e kobiety, które na mnie czekaj . 

Kijak (2022, s.127): 

Pierwsze seksualne do wiadczenie Bartka by o z m czyzn , który jest dla niego 
bardzo wa ny. Odby o si  ono w przestrzeni zdegradowanej. Przestrze  ta budzi a 
niech , ale jest w gruncie rzeczy analogiczna do przestrzeni, gdzie wiele osób do-
wiadcza seksu: w miejskich toaletach, na dworcach, w krzakach, bramach. Tego ro-

dzaju realizm przestrzeni jeszcze wyra niej podkre la z o ono  sytuacji, w której 
akt seksualny staje si  wypreparowany z romantyzmu i subtelno ci, afektywnego 
zerwania z komfortem i wpisania go w wymiar zdegradowany – podobnie jak zde-
gradowana jest seksualno  osób z niepe nosprawno ci . 

mieja (2017, s.170): 

Narrator Ksi cia Nocy podobnie jak bohater Greckiego bo ka prze ywa inicjacj  
w m sko-m ski seks i wyznaczan  przeze  zdegradowan  przestrze : „[…] te 
pordzewia e blachy, po amane ramy okienne, puszki po konserwach i nadpalone 
papiery, w których si  tarzali my […]”17. Przestrze  ta budzi niech  bohatera, ale 
jest w gruncie rzeczy analogiczna do przestrzeni, w której – jako widz – do wiadcza 
on seksu heteroseksualnego (podgl danie „parz cych si  par” w „kiblach i krza-
kach”, w „carskich fortach” – s. 14). Co wi cej, rozkosz zbli enia seksualnego jawi si  
jako w a ciwie niezale na od p ci partnera. 

W konkluzjach dotycz cych postaci Bartka oraz jego do wiadcze  Kijak (2022: 
130) pisze:  

uczestniczy em w jednym z najbardziej przejmuj cych obrazów w moim yciu, który 
stworzy  Bartek. Pomy la em sobie, jak bardzo nie doceniamy mo liwo ci sprawczych 
osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  i jak trudno by o stworzy  t  scen  na 
przedpokojowej pod odze w domu Bartka, gdzie pozwoli  sobie wreszcie opowiedzie , 
wykrzycze  w asn  histori , nie z naszego punktu widzenia, pozwoli  jej wybrzmie  i 
j  us ysze , wyj  z cienia, postawi  homoseksualn  posta  na rodku tej domowej 
sceny i pozwoli  jej by .  

W przywo anym cytacie zwracaj  uwag  s owa: „jak trudno by o stworzy  t  
scen  na przedpokojowej pod odze w domu Bartka”. Co oznacza, zdaniem autora 
„CripSex”, stwierdzenie, e „trudno by o stworzy  scen ”? Czy by chodzi o 
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o „trud” przedstawienia miejsca, w którym si  (nie)by o – tak  bowiem w tpli-
wo  mo e mie  czytelnik ksi ki Kijaka (2022: 128–129), gdy ten, szczegó owo 
relacjonuj c „proces wychodzenia z ukrycia” i ostatecznie coming out Bartka, 
umiejscawia to wydarzenie w scenerii, której opis jest zaczerpni ty z najbardziej 
zaskakuj cych róde : „W pokoju pociemnia o, a ze wzgl du na swoj  d ugo  
i panuj cy w nim pó mrok zdawa  si  by  bardziej podobny do grobowca ni  
mieszkania – relacjonuje autor „CripSex”, przywo uj c „w asny materia  empi-
ryczny”. W rzeczywisto ci zdanie to pochodzi z powie ci Lalka Boles awa Prusa, 
z rozdzia u „Rz dy starego subiekta”, gdzie pisarz przedstawia pokój Ignacego 
Rzeckiego, „który ze wzgl du na swoj  d ugo  i mrok w nim panuj cy zdawa  
si  by  podobniejszym do grobu ani eli do mieszkania”16. 

Kontynuuj c w tek coming outu Bartka w obecno ci jego rodziców Kijak 
(2022: 128–129) w drobiazgowy sposób „odtwarza” okoliczno ci tego wydarzenia, 
które „rejestruje” w etnograficznym raporcie: 

Mama Bartka zapali a boczne lampy, które zacz y powoli rzuca  blado ó te wiat o 
na stó  i o wietli o nasze twarze. Wtedy wyra niej zobaczy em zdenerwowanie Bart-
ka, które gromadzi o si  w jego ciele, d oniach, oczach. – Kocham Patryka. – Bartek 
przerwa  cisz . (…) Zacz o pada . Drzewa coraz mocniej falowa y, niektóre spra-
wia y wra enie jakby si  k ad y na ziemi. Na niebie pojawi y si  b yskawice. Pioruny 
co kilka sekund rozdziera y niebo, g o niejsze, bli sze i przera aj ce. Silny deszcz 
b bni  o szyby i dachy, jakby chcia  wedrze  si  do rodka. Woda wyst pi a z prze-
pe nionych przydro nych rowów i p yn a ju  ulic . Z rynien sp ywa y wzburzone 
strumienie wody.  

Stworzenie tej ko cowej sceny – „sceny na przedpokojowej pod odze w do-
mu Bartka”, z udzia em samego „badanego” oraz jego rodziców konfrontuj cych 
si  z wyznaniem syna o tym, e jest gejem, oznacza w ksi ce Kijaka si gni cie do 
ród a jakim s  materia y, które odnale  mo na w Internecie pod adresem brain-

ly.pl., gdzie jeden z u ytkowników tego portalu (ukrywaj cy si  pod nickiem 
M4lina1905)17 wystosowa  nast puj ce pytanie/pro b : „napisze mi kto  opis sy-
tuacji (burzy)?” I tak, pomocni internauci pospieszyli z pomoc  tworz c opis, któ-
ry ostatecznie sta  si  „materia em empirycznym” w ksi ce „CripSex”: 

Na dworze wszystkie drzewa i krzewy coraz mocniej falowa y, niektóre sprawia y 
wra enie jakby si  k ad y na ziemi. (…) To ju  nie tylko ulewa, b yskawice pojawia-
j ce si  na niebie wiadczy y o tym, e to burza. Zrobi o si  coraz ciemniej. Pioruny 
co kilka sekund rozdziera y niebo, g o niejsze, bli sze i przera aj ce. Silny deszcz 
b bni  o szyby i dachy, jakby chcia  wedrze  si  do rodka budynków. Woda wyst -

16  https://wolnelektury.pl/katalog/lektura/lalka-tom-pierwszy.html [dost p:23.02.2024]. 
17  https://brainly.pl/zadanie/4519121?cb=1708303897682 [dost p: 19.02.2024]. 
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pi a z przepe nionych przydro nych rowów i p yn a ju  ulic . Z rynien sp ywa y 
wzburzone strumienie wody.  

Ponure konkluzje 

Przybli aj c si  do ko ca wywodu nale y zaznaczy , e prezentowany arty-
ku  nie ma charakteru recenzyjnego, a jego intencj  nie jest krytyczna dyskusja na 
temat merytorycznych walorów publikacji, gdy  o ksi ce „CripSex. Ekspresje 
seksualne osób z niepe nosprawno ci  intelektualn ” niepodobna mówi  w kate-
goriach rzetelnego dzie a akademickiego. Wypad o natomiast wyeksplikowa  
inne specyficzne w a ciwo ci, którymi odznacza si  monografia R. Kijaka. Stwier-
dzam to z poczuciem wielkiego zawodu i rozczarowania, któremu towarzysz  
zbulwersowanie i konfuzja. „CripSex” jako utwór to przyk ad nagannych poczy-
na  (naukowca), które nale y wydobywa  na jaw i pi tnowa . Nawet wówczas, 
gdy nie przychodzi to z atwo ci  – bynajmniej nie z braku odwagi – i wzbudza 
za enowanie oraz konsternacj  dlatego, e autor plagiatu wywodzi si  z tej samej 
dyscypliny naukowej oraz jej szczegó owej subdyscypliny – pedagogiki specjal-
nej. Jednak g os w tym artykule ma za wiadczy  o kategorycznym (po)t pieniu 
plagiaryzmu i cho by cz ciowego fabrykowania danych empirycznych oraz 
odci ciu si  od takich praktyk(uj cych). W tym kontek cie nasuwa si  ponadto 
pytanie, czym kierowa  si  Kijak podaj c si  za badacza szczerze zatroskanego 
o rodowisko doros ych osób z niepe nosprawno ci  intelektualn , w którego 
imieniu i na jego rzecz zabiera g os, zajmuje pozycj  sojusznika, tocz c wr cz 
walk  o godno , podmiotowo , pe ni  praw – zw aszcza w odniesieniu do g -
boko ludzkich, a cz sto pozostaj cych w deprywacji potrzeb seksualnych, do-
wiadcze  dotycz cych tworzenia relacji i zwi zków, nabywania i ekspresji iden-

tyfikacji to samo ciowych – gdy jednocze nie ten sam badacz swoje dzia ania 
wznosi na fundamencie ra cej nierzetelno ci naukowej. A tu szczególnie za-
trwa aj ce jawi si  „zapo yczenie” cz ci materia u badawczego, co sk ania do 
kolejnego pytania, kim s  dla Kijaka osoby z niepe nosprawno ci  intelektualn ? 
W monografii „CripSex” wydaj  si  potraktowane przedmiotowo, bo czemu/komu 
maj  s u y , nawet je li tylko w cz ci, nieprawdziwe dane empiryczne (nierealne 
postacie i miejsca bada ), których analiza i interpretacja toczy si  ponadto w j zy-
ku, poj ciach i s owach nie samego Kijaka, a w „zapo yczonym” do tego celu 
g osem (z publikacji) wielu innych badaczy – bez rzetelnego sporz dzania odwo-
a  i podania róde  cytowania.  

Wydaje si , e adekwatnym zako czeniem, swoist  puent  domykaj c  wy-
wód dotycz cy monografii „CripSex. Ekspresje seksualne osób z niepe nospraw-
no ci  intelektualn ” jest zaczerpni cie z jej fragmentu, w którym Kijak (2022: 160), 
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interpretuj c materia  badawczy odnosz cy si  do jednego z (rzekomo) badanych, 
podaje: 

W tym miejscu zachodzi podwójny efekt, efekt pewnej gry mi dzy „prawd ” i zmy-
leniem. Z jednej strony produkcja kolejnych reprezentacji kulturowych „freaków” – 

szpilki o t czowych obcasikach, z drugiej opisywane przez Tobina Siebersa zjawisko 
„uchodzenia za kogo  innego” – a wi c próby zamaskowania w asnej niepe no-
sprawno ci, p ciowo ci dla komfortu otoczenia. 

Prawdziwym ród em dla cytowanych powy ej zda  jest przypis nr 23 
w artykule Moniki wierkosz (2021)18:  

Chodzi mi w tym miejscu o podwójny efekt tej gry mi dzy „prawd ” i zmy leniem: 
z jednej strony produkcja kolejnych reprezentacji kulturowych (monstra, „freaki”, 
zwyrodnialcy, mistyczne ofiary, geniusze), z drugiej opisywane przez Tobina Sieber-
sa zjawisko „uchodzenia za kogo  innego” – a wi c próby zamaskowania w asnej 
niepe nosprawno ci dla komfortu otoczenia.  

W kontek cie owej „gry mi dzy „prawd ” i „zmy leniem” – istotnym w od-
niesieniu do monografii Kijaka – jawi si  pytanie, co w jego ksi ce jest prawd , 
a co zmy leniem? I za kogo „chce uchodzi ” sam Kijak (jako autor tego dzie a, 
badacz, naukowiec, sojusznik rodowiska osób z niepe nosprawno ci  intelek-
tualn )? Co napisa  w niej sam / zupe nie samodzielnie, na podstawie prawdziwie 
zrealizowanych / prawdziwych oraz rzetelnych bada  w asnych, a co jest wytwo-
rem zmy lenia? Co jest jedynie przemy lanym konstruktem, stworzonym z pie-
czo owicie dobranych publikacji naukowych wielu badaczy, a tak e z wykorzy-
staniem innych danych zastanych, by – bez wskazania ich ród a – „skradzione” 
przyw aszczy , „zmy lone” uprawdopodobni ?  
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Dziecko milcz ce w kulturze i edukacji –  
analiza dyskursu filmowego 

Sytuacja niemówienia (mutyzm, afonia, niemota, afazja) dotyczy zarówno identyfikowania biop-
sychicznych przyczyn tego stanu, jak i jego spo eczno-kulturowych konsekwencji. O ile kwestie 
medyczne zaburze  rozwoju j zykowego, a wi c diagnoza i terapia neurologopedyczna nie bu-
dz  wi kszych kontrowersji, o tyle spo eczna, w tym szkolna obecno  dziecka niemówi cego jest 
nadal zjawiskiem niepokoj cym, obcym i niezrozumia ym. Jak na ka dy innym przypadek trud-
no ci (potrzeb) rozwojowych i edukacyjnych dziecka, na kwesti  niemówienia mo na spojrze  
z perspektywy modelu medycznego (problemu zdrowotnego tkwi cego w dziecku) lub w kon-
tek cie modelu spo ecznego, a wi c identyfikowania barier rodowiskowych i spo ecznych utrud-
niaj cych, ograniczaj cych lub uniemo liwiaj cych funkcjonowanie dziecka niemówi cego w roli 
ucznia. W artykule przedstawione zosta y zale no ci mi dzy medycznym i spo ecznym podej-
ciem do sytuacji szkolnej dziecka niemówi cego, ze szczególnym uwzgl dnieniem za o e  edu-

kacji w czaj cej. Wskazany zosta  tak e kulturowy kontekst dziecka milcz cego jako jednej  
z najpopularniejszych „protez narracyjnych” wykorzystywanych w literaturze i sztuce filmowej. 

S owa kluczowe: dzieci niemówi ce, kultura, edukacja, patologia, polityka ró norodno ci 

A silent child in culture and education –  
film discourse analysis 

The position of not speaking (mutism, aphonia, mute, aphasia) concerns both the identification of 
the biopsychic causes of this state and its socio-cultural consequences. While the medical assis-
tance of language development disorders, i.e. the diagnosis and neurological therapy, does not 
raise any doubts as to the controversy, social, including school assistance of a non-speaking child is 
still an unrelated, strange and incomprehensible phenomenon. As in any other case of a child's 
developmental and educational difficulties (needs), the provision of services is irreparable from 
the point of view of the medical system (health problem inherent in the child) or in the context of 
the social model, and therefore environmental and social barriers can be identified that hinder, 
limit or preventing the non-speaking student role from functioning. Concerning the conduct be-
tween medical and school approaches to the non-speaking child's situation, due to the considera-
tion of inclusive assessment. The cultural context of the silent child was also indicated as one of the 
most popular “narrative prostheses” used in literature and film art. 

Key words: non-speaking children, culture, education, pathology, diversity policy. 
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Konteksty, cel i metoda analizy filmowego dyskursu  
„milcz cego dziecka”  

W roku 2022 Z ote Lwy, g ówn  nagrod  Festiwalu Polskich Filmów Fabular-
nych w Gdyni, otrzyma  film Agnieszki Smoczy skiej pt. Silent Twins (2022). 
Oparta na faktach historia „milcz cych bli niczek” jest adaptacj  reporta u Marjo-
rie Wallace (2022), brytyjskiej dziennikarki specjalizuj cej si  w problematyce 
ochrony zdrowia psychicznego i praw pacjentów psychiatrycznych. Artystyczna 
opowie  o rozwojowych, edukacyjnych i spo eczno-prawnych konsekwencjach 
mutyzmu June i Jennifer Gibbons czy si  z krytyczn  analiz  systemów szeroko 
rozumianej polityki spo ecznej, a wi c opieki zdrowotnej, zw aszcza psychia-
trycznej, pomocy spo ecznej (pracy socjalnej), systemu edukacyjnego, w tym 
kszta cenia specjalnego, oraz systemu prawnego. Cho  przedstawione w filmie 
i reporta u wydarzenia mia y miejsce w latach 70. i 80. ubieg ego wieku w Wiel-
kiej Brytanii, to ich aktualno , a w a ciwie uniwersalno , wynika nie tylko z wa-
lorów artystycznych i humanistycznych, ale wi e si  tak e ze wspó czesnymi 
aspektami obecno ci dziecka/ucznia niemówi cego w systemie edukacyjnym. 
Autorka obszernego reporta u po wi conego siostrom Gibbons, wyst puj c 
przede wszystkim z pozycji osoby aktywnie dzia aj cej na rzecz zdrowia psy-
chicznego, ukaza a wieloaspektowo  konsekwencji b dnej diagnozy i braku 
w a ciwej pomocy terapeutycznej, co w kontek cie naruszenia przez bli niczki 
prawa (kradzie y i niszczenia mienia) doprowadzi o do nieadekwatnej reakcji 
pa stwa w postaci ich bezterminowego umieszczenia w zamkni tym zak adzie 
psychiatrycznym. W epilogu Milcz cych bli niczek Marjorie Wallace napisa a: 

Ja nadal kieruj  SANE, fundacj  na rzecz zdrowia psychicznego, która narodzi a si  
mi dzy innymi z mojego oburzenia tym, jak niem drze i bezdusznie podchodzimy do 
osób takich jak June i Jennifer. Nie udzielono im pomocy, której rozpaczliwie potrze-
bowa y. Zamiast tego zamkni to je na kilkana cie lat w szpitalu psychiatrycznym o za-
ostrzonym rygorze, gdzie w wieku, w którym mog y wej  w wiat jako utalentowane 
m ode kobiety, spotyka y morderców, gwa cicieli i osoby z ci kim zaburzeniami psy-
chicznymi (Wallace 2022: 337–338). 

Tytu owe milczenie bli niaczek Gibbons jest okre lane w reporta u jako „mu-
tyzm z wyboru” (elective mutism). Komentarz j zykowy i merytoryczny do tego 
wyra enia pochodzi od t umacza, który poinformowa  potencjalnych czytelni-
ków, e „(…) dzisiaj u ywa si  terminu selective mutism, mutyzm wybiórczy, który 
nie sugeruje, e osoba cierpi ca na to schorzenie wiadomie ‘wybiera’ niemówie-
nie” (Wallace 2022: 27). Po czenie w tym wyja nieniu okre le  „osoba cierpi ca” 
i „schorzenie” jest wyra nym sygna em trwa o ci zmedykalizowanego uj cia wszel-
kich stanów funkcjonalnych, które, tak jak w przypadku mutyzmu wybiórczego, 
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traktowane s  jako stan chorobowy, patologiczny, a wi c domagaj cy si  leczenia 
jako jedynego sposobu przywrócenia b d  osi gni cia stanu normalnego, identy-
fikowanego ze zdrowiem. W przypadku mutyzmu i innych form funkcjonowania 
powi zanych z ogóln  kategori  niemówienia, jak g uchota/niemota, autyzm czy 
afazja, norm  do osi gni cia jest komunikacja ustna, traktowana jako w pe ni 
ludzka forma u ycia j zyka.  

Dziecko milcz ce w kulturze i edukacji jest trwa ym znakiem cierania si  ró -
nych sposobów my lenia (w tym zaawansowanych podej  filozoficznych) o j zyku 
i funkcjonowaniu j zykowym cz owieka. Z jednej strony jest to zatem kwestia do-
strze enia, jak na kultur  i edukacj  wp yn  „zwrot lingwistyczny w filozofii”, 
a zw aszcza koncepcja gier j zykowych Ludwiga Wittgensteina1 (zob. Rorty 2002) 
czy j zykowe aspekty pragmatyzmu Charlesa S. Peirce’a, Williama Jamesa, Johna 
Deweya czy wreszcie Richarda Rorty’ego, których czy teza tego ostatniego do-
tycz ca prawdy, rzeczywisto ci, cz owieka i j zyka, a mianowicie, e „tylko zdania 
mog  by  prawdziwe i e istoty ludzkie tworz  prawdy, tworz c j zyki, w któ-
rych mo na formu owa  zdania” (Rorty 1986). Z drugiej strony sytuacja niemó-
wienia wpisuje si  w przemiany w obr bie studiów po wi conych niepe no-
sprawno ci (disability studies) (Goodley 2011), co w przypadku dzieci i uczniów 
wi e si  z rozbudowanymi analizami po wi conymi konfrontowaniu medycz-
nych (zmedykalizowanych) i spo ecznych uj  takich pedagogicznych zagadnie , 
jak wczesne wspomaganie rozwoju dziecka, wsparcie rodziny, specjalne (zró ni-
cowane) potrzeby rozwojowe i edukacyjne, edukacja specjalna i w czaj ca.  

W odniesieniu do kulturowego i edukacyjnego wymiaru funkcjonowania 
dziecka milcz cego/niemówi cego s uszne wydaje si  przyj cie perspektywy 
przej cia „od patologii ku polityce ró norodno ci” (Goodley 2011: 5–10), co wpisuje 
si  w schemat wypracowany na gruncie studiów o niepe nosprawno ci. Najogól-
niej rzecz ujmuj c, w radykalnej wersji odej cia od medycznego i indywidualne-
go modelu na rzecz wspó zale nych modeli – spo ecznego, mniejszo ciowego, 
relacyjnego i kulturowego (Goodley 2011: 10–20), „niepe nosprawno  nie jest ani 
fizycznym, ani umys owym defektem, lecz kulturow  i mniejszo ciow  to samo-
ci ” (Siebers 2008: 4). Zdecydowanie relacyjny charakter niepe nosprawno ci 

zosta  podkre lony tak e w Preambule Konwencji o prawach osób niepe nosprawnych 
(2012), gdzie czytamy, e 

niepe nosprawno  jest poj ciem ewoluuj cym i wynika z interakcji mi dzy osobami 
z dysfunkcjami a barierami wynikaj cymi z postaw ludzkich i rodowiskowymi, które 
utrudniaj  tym osobom pe ny i skuteczny udzia  w yciu spo ecze stwa na zasadzie 
równo ci z innymi osobami (Konwencja, 2012, Preambu a, pkt e). 

1  Koncepcj  gier j zykowych Wittgensteina z powodzeniem wykorzysta a Agnieszka Licznerska 
(2021) w pracy doktorskiej po wi conej j zykowo-pragmatycznym aspektom funkcjonowania 
Innego w edukacji specjalnej i w czaj cej. 
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W tym samym dokumencie, w cz ci zawieraj cej definicje kluczowych ter-
minów, w pierwszej kolejno ci wyja niono, jak w kontek cie opisu praw osób 
z niepe nosprawno ci  nale y rozumie  komunikacj  i j zyk. W obu przypadkach 
wa ne jest dostrze enie zró nicowania form komunikowania si  jako wyrazu 
w czenia kwestii j zykowych w szeroki kontekst ró nic indywidualnych i ró no-
rodno ci kulturowej. Zmierzaj c ku okre leniu kulturowej i edukacyjnej pozycji 
dziecka milcz cego w ramach relacji mi dzy okre leniem stanu patologicznego 
a wyznaczeniem obszarów inkluzywnej ró norodno ci, warto u wiadomi  sobie, 
jakie za o enia terminologiczne dotycz ce komunikacji i j zyka przyj to w Konwencji. 
„Komunikacja” obejmuje zatem „j zyki, wy wietlanie tekstu, alfabet Braille’a, komu-
nikacj  przez dotyk, du  czcionk , dost pne multimedia, jak i sposoby, formy 
i rodki komunikowania si  na pi mie, za pomoc  s uchu, j zyka uproszczonego, 
lektora oraz formy wspomagaj ce (augmentatywne) i alternatywne, w tym do-
st pn  technologi  informacyjno-komunikacyjn ” (Konwencja, 2012, art. 2). Z ko-
lei j zyk „obejmuje j zyk mówiony i j zyk migowy oraz inne formy przekazu” 
(tam e). W przedstawionych wyja nieniach zosta y zawarte wszystkie potencjal-
ne sytuacje niemówienia jako sk adnik charakterystyki osoby, której niepe no-
sprawno  jest spójna ze wspó czesnym, relacyjno-funkcjonalnym rozumieniem 
tego zjawiska.  

Celem niniejszego artyku u jest kontekstowy przegl d wybranych dzie  fil-
mowych, które czy obecno  milcz cego dziecka w przestrzeni fabularnej. Na 
podstawie metodologicznych za o e  analizy dyskursu (Dijk van 2001; Grzyma a-
Kaz owska 2004; Ostrowicka 2014) – z uszczegó owieniem dyskursu filmowego 
jako odmiany dyskursu medialnego (Skowronek 2016) – zosta y okre lone sposo-
by kreowania i wykorzystania motywu niemówi cego dziecka. W przypadku 
dyskursu filmowego istotnego znaczenia nabiera dostrze enie specyficznej relacji 
mi dzy j zykiem a obrazem, którego dominuj ca pozycja w strukturze dzie a 
filmowego nie powinna ogranicza  znaczenia warstwy dialogowej, co wydaje si  
szczególnie wa ne, gdy analizie jest poddawane milczenie niektórych postaci 
filmowych. Ogl danie filmu rozumianego jako sztuka przede wszystkim wizual-
na nie mo e zatem wyklucza  odbioru jego warstwy d wi kowej, której najwa -
niejszym sk adnikiem s  wypowiedzi, dialogi bohaterów (zob. Skowronek 2020).  

W podj tych analizach wykorzystano tak e metodologiczne i teoretyczne 
wsparcie (po cz ci ju  sygnalizowane) studiów o niepe nosprawno ci, w tym 
zw aszcza ich potencja  naukowy i krytyczny wypracowany na interdyscyplinar-
nym gruncie kulturowych studiów po wi conych zjawisku niepe nosprawno ci. 
W tym kontek cie spo ytkowana zosta a przede wszystkim „dyskursywna zale -
no  niepe nosprawno ci”, powi zana przez Mitchella i Snyder (2000) z kategori  
„protezy narracyjnej”.  
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Milczenie jako proteza narracyjna 

W roku 2018 Oscara w kategorii najlepszy film krótkometra owy aktorski 
otrzyma a brytyjska produkcja pt. Milcz ce dziecko (2017) (ang. The silent child). Film 
ten wpisuje si  w okre lony nurt dzie  cz cych warto ci artystyczne z bardzo 
dos ownym przekazem spo ecznym, przy czym publicystyczne zaanga owanie 
zosta o w tym przypadku wprost wyra one w napisach ko cowych, z których 
widzowie dowiaduj  si , e 

90% dzieci g uchych ma s ysz cych rodziców, 78% g uchych dzieci ucz szcza do szkó  
ogólnodost pnych bez specjalistycznego wsparcia. G uchota nie jest trudno ci   
w uczeniu si  (niepe nosprawno ci  intelektualn ). Otrzymuj c w a ciwe wsparcie, 
dziecko g uche mo e robi  dok adnie to samo, co dziecko s ysz ce. Mamy nadziej , e 
ten film przyczyni si  do walki o uznanie j zyka migowego w ka dej szkole na ca ym 
wiecie (Milcz ce dziecko, 2017, napisy ko cowe). 

Wykorzystanie milczenia dziecka jako protezy narracyjnej nie jest w przy-
padku tego filmu oczywiste, nale y bowiem zastanowi  si  nad relacj  mi dzy 
zaanga owaniem twórców w promowanie zmiany dotycz cej sytuacji szkolnej 
niemówi cych dzieci g uchych a modelem niepe nosprawno ci wykorzystanym 
do konstrukcji tej krótkiej fabu y. Tytu owe milczenie jest pochodn  g uchoty 
ukazanej jako zaburzenie, odchylenie od normy, stan patologiczny, co jedno-
znacznie ilustruje dialog filmowej matki dziecka g uchego i pracownicy socjalnej. 
W relacji tych dwóch postaci ujawnia si  specyfika zale no ci mi dzy medycz-
nym a spo ecznym modelem niepe nosprawno ci. Norm  zdrowotn  i spo eczn  
okre laj  wspó zale ne zdolno ci s yszenie i mówienia, które wyznaczaj  pozycj  
niemówi cego dziecka g uchego zarówno w domu rodzinnym, jak i w poszerzo-
nym kontek cie spo ecznym rodowiska szkolnego. W obu sytuacjach dziecko 
do wiadcza skrajnej izolacji, b d c poza do wiadczeniami zak adaj cymi nie-
zb dno  komunikacji ustnej. Obiecuj co rozwijaj ca si  mo liwo  wykorzysta-
nia komunikacji alternatywnej w postaci j zyka migowego, wspomaganego od-
czytywaniem mowy z ust, zostaje zablokowana, a decyzja matki w tym zakresie 
ma by  czyteln  reprezentacj  negatywnych aspektów zmedykalizowanego po-
dej cia do niepe nosprawno ci.  

Patologizacja niepe nosprawno ci w filmie jest zjawiskiem powszechnym 
(zob. Darke 2010), co wi e si  zarówno z dyskursywn  dominacj  jej modelu 
medycznego, jak i fabularn  u yteczno ci  rozumienia niepe nosprawno ci jako 
stanu odchylenia od normy, straty, braku lub dewiacji. Takie podej cie sprzyja 

czeniu modelu medycznego z moralnym, czyli najstarszym sposobem wyja-
niania istoty tego zjawiska. W tym uj ciu niepe nosprawno  jest nie tylko zabu-

rzeniem somatyczno-fizjologicznym, ale tak e moralnym, co oznacza mo liwo  
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jej prezentowania zarówno jako stanu z owrogiego, nast pstwa grzechu lub de-
monicznego op tania, jak i jako sytuacji przeciwstawnej – uwznio lonego, udu-
chowionego cierpienia lub natchnionego pokonywania ogranicze 2. W obu 
aspektach niepe nosprawno  bywa podstawowym motywem konstrukcyjnym 
wiata przedstawionego, b d c cech  dominuj c  w charakterystyce postaci.  

Autorzy koncepcji protezy narracyjnej, David Mitchell i Sharon Snyder, twierdz , 
e s u y ona podkre leniu, i  

niepe nosprawno  by a na przestrzeni dziejów wykorzystywana jako podpora (do-
s ownie: kula, crutch), na której narracje literackie wspiera y swoj  reprezentacyjn  
moc, destrukcyjny potencja  i analityczny wgl d. Cia a pojawiaj  si  w opowie ciach 
jako dynamiczne byty, które opieraj  si  przypisanym im skryptom kulturowym lub 
odrzucaj  je (Mitchell, Snyder 2000: 49).  

Teksty kultury dysponuj  pot nym potencja em emocjonalno-perswazyjnym, 
co sprawia, e wa ne spo ecznie tematy niejednokrotnie otrzymuj  wysublimo-
wan  ram  artystycznego przekazu. Potencja  krytyczny studiów o niepe no-
sprawno ci, obejmuj cy rozbudowanie wokó  protezy narracyjnej nowego, kultu-
rowego modelu niepe nosprawno ci, domaga si  jednak uwzgl dnienia, na ile 
warto ci artystyczne danego dzie a wpisuj  si  w postulowan  zmian  sposobu 
rozumienia zjawiska niepe nosprawno ci i przeciwstawianie si  stereotypom 
modelu medyczno-moralnego.  

Milczenie skutecznie wzmacnia narracje zbudowane wokó  postaci nies ysz -
cych, obejmuj c pe ne spektrum sytuacji typowych dla medycznego i moralnego 
modelu niepe nosprawno ci. Milcz ce dziecko jest filmem, którego autorzy zaryzy-
kowali przedstawienie g uchoty i milczenia jako przyczyn cierpienia zarówno 
samego dziecka, jak i jego rodziny, prezentuj c zarazem, jak naturalnym – cho  
jednocze nie alternatywnym – rozwi zaniem jest j zyk migowy. Ryzyko po stro-
nie autorów wynika o z tego, e bardzo krótka forma wi za a si  z pobie nym 
a jednocze nie emfatycznym ukazaniem motywacji i mechanizmów dzia ania 
zaanga owanych stron. W ca ym tym uk adzie niemówi ce dziecko nies ysz ce 
wypada najbierniej, co sprawia, e do  trudne jest zrozumienie, e jego sytuacja 
jest spowodowana nie tyle g uchot , ile barierami spo ecznymi (postawy rodzi-
ców, rodze stwa i rówie ników, system edukacyjny). Cytowany wcze niej ko-
mentarz twórców do przedstawionej historii wydaje si  zatem niezb dny, cho  
jego obecno  nieuchronnie czyni z filmu fabularnego spot reklamowy w kampa-
nii spo ecznej. 

 

2  Zale no  t  w przypadku postaci filmowych charakteryzowanych przez wad  s uchu i/lub 
mowy potwierdza najobszerniejszy przegl d filmów (53 produkcje z lat 1929–2006), udokumen-
towany w publikacji Davida Aparico Sáncheza, Maríi Gómez-Vela (2010). 
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Pos u enie si  przez autorów Milcz cego dziecka form  artystyczn  w celu za-
prezentowania wa nej spo ecznie kwestii i wywo ania okre lonej zmiany stanowi 
do  oczywisty przyk ad znaczenia przekazu kulturowego w kszta towaniu rze-
czywisto ci spo ecznej. Osobn  kategori  s  w tym kontek cie filmy fabularne 
oparte na faktach, których autorzy w ró nym stopniu wykorzystuj  autentyczne 
ludzkie historie do swoistego wymieszania w asnych celów artystycznych ze 
sformatowanym oddzia ywaniem na odbiorców danego dzie a. Przywo any na 
pocz tku tego artyku u film Silent Twins nie jest jedynym przyk adem tej zale no-
ci. Ograniczaj c si  wy cznie do polskiej kinematografii ostatnich lat, inspiracj  

autentycznymi wydarzeniami znajdziemy w takich produkcjach, jak Chce si  y  
(2013), Sonata (2021) czy ubuk (2022). Filmy te czy tak e „milcz ce dziecko” jako 
powtarzaj cy si  motyw, przynajmniej cz ciowo, konstruuj cy losy dzieci cych 
bohaterów i ich rodzin. Zró nicowane przyczyny milczenia (mózgowe pora enie 
dzieci ce, g uchota i spektrum autyzmu) umo liwiaj  zidentyfikowanie i prze le-
dzenie mechanizmów patologizacji niemówienia jako jednego z objawów wybra-
nych jednostek chorobowych. W a ciwie nie powinno dziwi  podobie stwo do-
wiadcze  bohaterów przywo anych filmów, arbitralnie klasyfikowanych poni ej 

swoich realnych mo liwo ci intelektualnych. Potraktowanie niemówienia filmo-
wych postaci jako nieusuwalnego objawu niepe nosprawno ci intelektualnej osób 
nies ysz cych, z pora eniem mózgowym lub spektrum autyzmu mo e by  pod-
staw  krytyki zarówno zmedykalizowanych, nara onych na b dy systemów 
diagnostycznych, jak i skostnia ych, zbiurokratyzowanych, segregacyjnych mode-
li edukacyjnych.  

Znamienne jest to, e przywo ane obrazy filmowe s  w a ciwie dzie ami hi-
storycznymi, co tylko po cz ci jest wymuszone biograficznym charakterem nar-
racji. Przedstawienie perspektywy ostatnich trzydziestu lat wzmacnia transforma-
cyjne ulokowanie fabu , co dotyczy z jednej strony przemian ustrojowo-
instytucjonalnych w Polsce, a z drugiej zmian indywidualnych (dotycz cych fil-
mowych postaci) zachodz cych w najbli szym otoczeniu spo ecznym milcz cych 
dzieci. Znaczenie wydarzenia lub ci gu zdarze  o charakterze prze omowym 
nale y przypisa  odkryciu/odkrywaniu mo liwo ci komunikacji alternatywnej. 
System Blissa w Chce si  y  wspó tworzy wr cz filmow  narracj , stanowi c wa -
ny elementy kompozycyjno-artystyczny ca ego projektu. W przypadku Sonaty, 
a wi c historii Grzegorza P onki, osoby z niedos uchem b dnie diagnozowanej 
w kierunku spektrum autyzmu z niepe nosprawno ci  intelektualn , prze omem 
by a w a ciwa diagnoza i odpowiednie oprotezowanie jako dzia ania, które przy-
wróci y w a ciw  relacj  mi dzy medycznym dzia aniem naprawczym a spo ecz-
nie okre lonymi ramami edukacji i rehabilitacji. Komunikacja ustna jako ekspresja 
j zyka jest w sytuacji bohatera Sonaty jedynie cz ci  przestrzeni ekspresyjnej 
rozbudowanej przede wszystkim wokó  muzyki i gry na instrumencie. Z kolei 
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milczenie tytu owego bohatera ubuka zosta o skontrastowane z mo liwo ciami 
alternatywnej komunikacji wspomaganej technologicznie.  

Mo na si  zastanawia  czy oparta na akceptacji i docenieniu ró norodno ci 
potrzeb rozwojowych i edukacyjnych szkolna polityka inkluzyjna w pe ni zapo-
biega sytuacjom, wokó  których zbudowano oparte na faktach filmowe narracje. 
Najprostszym i powszechnym rozwi zaniem sytuacji dziecka/ucznia niemówi -
cego (z ró nych, czasami le diagnozowanych powodów) by o umieszczenie go 
w szkole specjalnej dla uczniów z g bszym stopniem niepe nosprawno ci inte-
lektualnej. Grzegorz P onka w nast puj cy sposób opowiedzia  o swoich do-
wiadczeniach zwi zanych ze skutkami bariery komunikacyjnej:  

Bardzo d ugo nie potrafi em wyt umaczy  rodzicom, e nie jestem upo ledzony. (…) 
Wiedzia em, e jestem zdolny, a w o rodku, do którego trafi em, traktowano mnie jak 
idiot . Wtedy nie wiedzia em, e to o rodek dla upo ledzonych. My la em, e wszyst-
kie dzieci musz  zostawi  interesuj ce rzeczy w domu i nudzi  si  w takich miejscach. 
Ile mo na si  bawi  drewnianymi klockami? Nic od nas nie wymagano, wi c g ównie 
ogl dali my bajki. (…) Du o wysi ku wk ada em w rozmowy z moj  rodzin . Mówi-
em: „To g upia szko a, nudz  si  tam”. Ale oni nie rozumieli. Widzia em, e jak do 

nich mówi , to nie wiedz , o co chodzi, ale my la em, e to z nimi jest co  nie tak, a ja 
jestem normalny. Teraz ju  wiem, e moja mowa to by  be kot, mia em oczopl s, zabu-
rzenia wzroku i s uchu. Wiele sprz e  naraz. Wi c wygl da em jak upo ledzony (Ko-
pi ska 2015: 6). 

Artystyczna obecno  motywu dziecka milcz cego, z dominacj  fabu  opar-
tych na faktach, nie jest wolna od negatywnych konsekwencji wykorzystania 
niepe nosprawno ci jako protezy narracyjnej. Niewiele jest zreszt  w ogóle fil-
mów, które powstaj  z perspektywy osób z niepe nosprawno ci , a wi c nie tylko 
z zaanga owaniem twórców z niepe nosprawno ciami (aktorów, scenarzystów, 
re yserów), ale tak e zgodnie z ich sposobem postrzegania i rozumienia w asnych 
do wiadcze . Niemal bezwyj tkowo to pe nosprawni twórcy opowiadaj  o nie-
pe nosprawno ci pe nosprawnym odbiorcom (zob. Chivers, Markoti  2010).  
W niniejszym artykule uwaga jest jednak skupiona przede wszystkim na kontek-
stowym wykorzystaniu filmowych tekstów kultury i ukazaniu milczenia dziec-
ka/ucznia jako jednego z najistotniejszych, bo zró nicowanych etiologicznie, 
czynników okre laj cych z o ono  jego sytuacji edukacyjnej. Wykorzystuj c 
zatem chocia by przytoczon  wypowied  Grzegorza P onki, nale y zastanowi  
si  nad – zasygnalizowan  ju  w zarysie problematyki tego artyku u – wspó za-
le n  kwesti  pedagogicznych konsekwencji „zwrotu lingwistycznego w filozofii” 
i postulowanego na gruncie studiów o niepe nosprawno ci odej cia od patologii 
na rzecz polityki ró norodno ci (Goodley 2011: 5–10).  

Trwa e porzucenie podej cia opartego na czeniu milczenia wy cznie ze sta-
nem patologicznym jest w istotny sposób utrudnione przez ugruntowane prze-
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konanie o bezpo rednim powi zaniu nie/mówienia z nie/my leniem. J zyk, a wi c 
tak e komunikacja ustna jako prymarna i dominuj ca forma ekspresji j zykowej, 
uwa any jest za narz dzie my lenia. Na postawione przez Wittgensteina pytanie: 
„Czy mo na my le , nie mówi c?”, odpowiedzi mo na si  doszuka  w tego  
krótkiej konstatacji: „Gdy my l  w j zyku, to w moim umy le nie pojawiaj  si  
prócz wyrazu j zykowego jakie  «znaczenia», sam bowiem j zyk jest no nikiem 
my li” (Wittgenstein 2005: 153, za: Moroz 2019: 56). Zwi zek mówienia z my le-
niem jest jednoznaczny, cho  nale y zaznaczy , e ekspresja j zykowa nie zak a-
da wy czno ci komunikacji ustnej, gdy  szersze poj cie komunikacji werbalnej 
obejmuje cznie mówienie i pisanie. Co wi cej, „przymiotnik «werbalna» nie 
wyklucza obecno ci w komunikacji innych kana ów, w tym tak e parawerbal-
nych i niewerbalnych, a nawet je implikuje” (Kita 1998: 82).  

Mimo za o enia, i  komunikowanie si  nie wyklucza alternatywnych wobec 
komunikacji ustnej kana ów ekspresji j zykowej, a wi c tak e my lenia w danym 
j zyku, to ca kowity brak mowy lub mowa niewyra na i niezrozumia a, trakto-
wane by y jako sygna  istotnych trudno ci w my leniu. Najdobitniej t  sytuacj  
ilustruje zwi zek wyrazów „g uchy” i „g upi”, potwierdzony w pierwszej kolejno-
ci na gruncie etymologii leksemu „g upi” – „pras owia skie od tego  pnia, co 

i g uchy; s owie . g up znaczy istotnie i «g uchy» i «g upi»” (Brückner 1995: 145). 
Historyczno-surdopedagogiczny kontekst tej sytuacji w jednoznaczny sposób 
okre la nie tylko wskazan  w a nie j zykow  zale no , ale tak e dydaktyczne 
konsekwencje traktowania niemówi cych osób g uchych (g uchoniemych) jako 
niepe nosprawnych intelektualnie: 

rozwój idei kszta cenia osób z uszkodzonym s uchem by  uzale niony od zrozumienia 
zwi zku zachodz cego mi dzy brakiem s uchu a niezdolno ci  osoby dotkni tej tym 
kalectwem do spontanicznego rozwoju j zyka i mowy. ród os ów wyrazów g u -
c h y  i g u p i  – g u p  dowodzi uto samiania w przesz o ci dwu rodzajów upo le-
dzenia – uszkodzenia s uchu i upo ledzenia umys owego (Hoffman 1987: 30). 

Pog bione analizy j zykoznawcze dotycz ce zarówno wspólnej etymologii 
g uchoty i g upoty, jak i wyprowadzenie ród os owu s owa surdus ( ac. g uchy) 
z aci skiego susurrus, znacz cego tyle, co szmer lub szept (Rudnicka 2011; Sta-
chowski 2012), prowadz  do wa nego dla nas wniosku, a mianowicie, e g uchota 
odnosi a si  nie tylko do tego, co jest „ le s yszane”, ale tak e do tego, co jest „ le 
s yszalne”. W istocie to drugie ze wskazanych znacze  jest pierwotne, gdy  jak 
pisa  Stachowski (2012: 128): „je eli ac. surdus rzeczywi cie ma tak  etymologi , 
jak tu zasugerowana, to pierwotnie musia o raczej oznacza  *«brzmi cy (g ucho 
b d  niewyra nie)», tzn. *« le s yszalny», a dopiero pó niej i wtórnie « le s ysz -
cy»”. W przedstawionej perspektywie lingwistycznej istotne jest zarówno to, e 
bezpo redni semantyczny zwi zek g uchoty z g upot  mo e by  podwa ony, jak 
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i to, e kluczowe znaczenie w traktowaniu osób nies ysz cych jako niepe no-
sprawnych intelektualnie wi za o si  z niemot . Semantyczny zwi zek niemoty 
i g upoty odnale  mo na wspó cze nie – przyk adowo – w j zyku angielskim 
(dumb – dull) i niemieckim (dumpf – dumm). W katalogu znacze  przytoczonych 
wyrazów znajdziemy tak e: ot pia y, przyt umiony, t py, st umiony, nudny, oniemia-
y, bezg o ny. Zestaw okre le , które ujawniaj  pochodzenie g uchoty (surdus) od 

susurrus, a wi c – przyk adowo – niewyra ny, nies ychany, nies yszany, niewymowny, 
niejasny, wskazuje na kluczowe znaczenie niemoty w postrzeganiu osób nies y-
sz cych jako niezdolnych do zrozumia ego werbalizowania my li (Wlaz o 2016). 

Przedstawione analizy metaj zykowe same w sobie wiadcz  o g bokim 
zwi zku my lenia w danym j zyku z jego u yciem. Wymiar pragmatycznym 

czenia „g uchoty” z „g upot ” ukszta towa  surdopedagogik , a wi c tak e naj-
starsz  cz  szkolnictwa specjalnego i w istotny sposób, za spraw  w czenia 
w ów dyskurs tak e niemoty, wp yn  w konsekwencji na edukacj  osób, których 
niemówienie spowodowane by o innymi ni  g uchota przyczynami. Jednocze nie 
nale y zaznaczy , e j zyk migowy, jako najstarsza, wykorzystywana edukacyj-
nie forma komunikacji alternatywnej, jest w istocie j zykiem naturalnym osób 
g uchych, zapewniaj cym im swobod  ekspresji j zykowej, a wi c my lenia w da-
nym j zyku. 

Powracaj c do sztuki filmowej warto jako przyk ad przywo a  film pt. Ciche 
miejsce (2018), a wi c doceniony przez krytyk  horror, w którym przedstawiono 
wiat zaatakowany przez lepe potwory z maksymalnie rozwini tym zmys em 

s uchu. Szans  na prze ycie w takiej rzeczywisto ci maj  tylko ci, którzy zachowa-
j  absolutn  cisz . Tak  szans  ma rodzina, w której jedno z dzieci jest g uche, 
a wi c ich drugim j zykiem jest j zyk migowy. Obserwujemy jak j zyk ten staje 
si  j zykiem naturalnym w wiecie, który musi pozosta  ca kowicie wyciszony. 
Film ten jest zarazem jednym z nielicznych przyk adów przezwyci enia prote-
tycznego wykorzystania niepe nosprawno ci w sztukach narracyjnych, gdy  
g uchota, a wraz z ni  j zyk migowy, nie zosta y przedstawione w perspektywie 
braku i zaburzenia, ale predyspozycji i umiej tno ci o znaczeniu uniwersalnym. 
Warto  pozaartystyczna filmu by aby jednak o wiele mniejsza, gdyby nie fakt, e 
w rol  nies ysz cego dziecka wcieli a si  g ucha aktorka m odego pokolenia, Milli-
cent Simmonds. 

Dyskusja i podsumowanie  

Przyj cie kognitywistycznego za o enia, e „pierwsz  i zasadnicz  funkcj  j -
zyka jest umo liwienie zaistnienia pewnych rodzajów przekona  (typów my li)” 
(Gut 2013: 385), nie okre la wy czno ci komunikacji ustnej jako najw a ciwszej 
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w procesie porozumiewania si , czyli wymiany my li. Dziecko niemówi ce by o 
i jest nie tylko izolowane komunikacyjnie i spo ecznie, ale tak e by o i bywa nadal 
traktowane jako – upraszczaj c i uogólniaj c – niepe nosprawne intelektualnie. 
Takie podej cie wymaga zreszt  ustalenia czy niemówienie jest wi zane z przy-
czynami – jak w przypadku g uchoniemoty – czy ze skutkami niepe nosprawno-
ci intelektualnej. Jest oczywiste, e kategoria milczenia/niemówienia jest zbyt 

ogólna i w kontek cie analiz ci le pedagogicznych wymaga aby precyzyjnego 
zró nicowania wszystkich mo liwych sk adników sytuacji zwi zanych z milcze-
niem, czyli etiologii, pe nego spektrum objawów, wypracowanych metod inter-
wencji medycznej, terapii psychologicznej i w ko cu podej  dydaktycznych, ze 
szczególnym uwzgl dnieniem metod komunikacji wspomaganej i alternatywnej. 
W jeszcze szerszym wymiarze nale a oby dostrzec przemiany edukacji specjalnej, 
uwzgl dniaj ce postulaty studiów o niepe nosprawno ci, a wi c odej cie od domi-
nacji jednostronnego ujmowania niepe nosprawno ci jako stanu patologicznego na 
rzecz podej cia wypracowanego na gruncie spo ecznego modelu niepe nospraw-
no ci. Uwzgl dnienie ró norodno ci ludzkich potrzeb rozwojowych i edukacyj-
nych jest niezb dnym warunkiem wszelkich dzia a  proinkluzyjnych, a wi c 
zak adaj cych powszechno  i uniwersalno  rozwi za  w zakresie dostosowa  
i dost pno ci. 

Dziecko milcz ce w kulturze i edukacji jest fenomenem, który w szczególny 
sposób ilustruje zarówno histori  edukacji specjalnej, stopniowo odkrywaj cej wa-
lory alternatywnych wobec komunikacji ustnej sposobów porozumiewania si , jak 
i ewoluowanie modeli niepe nosprawno ci – w uogólnieniu – od medycznego ku 
spo eczno-kulturowo-relacyjnemu. W konsekwencji niepe nosprawno  w kontek-
cie pedagogicznym sta a si  cz ci  specjalnych, a nast pnie zró nicowanych po-

trzeb rozwojowych i edukacyjnych. Komunikowanie si  ucznia, w tym jego mil-
czenie/niemówienie, wpisuje si  w zestaw czynników kszta tuj cych ca o ciowy 
obraz jego funkcjonowania. Z kolei edukacja ukierunkowana proinkluzyjnie, do-
strzegaj ca uczniowskie zró nicowanie jako walor, ewentualnie wyzwanie, a nie 
powód wykluczenia uczniów reprezentuj cych zachowania i to samo ci mniejszo-
ciowe, powinna tak e sprzyja  ostatecznemu odej ciu od traktowania dzieci cego 

i uczniowskiego milczenia jako domagaj cego si  naprawy stanu patologicznego.   

Filmografia 

Chce si  y  (2013), re . Maciej Pieprzyca, Polska: Agencja Filmowa Telewizji Polskiej, 
Monternia. 

Ciche miejsce (2018), re . John Krasinski, USA: Platinum Dunes. 
Silent Twins (2022), re . Agnieszka Smoczy ska, Polska, Wielka Brytania, USA: 30WEST, 

42, Canal+. 
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Sonata (2021), re . Bartosz Blaschke, Polska: Dolno l skie Centrum Filmowe, Krakowskie 
Biuro Festiwalowe, Mediabrigade. 

ubuk (2022), re . Jacek Lusi ski, Polska: Aurum Film, Canal +.  
The silent child (2017), re . Chris Overton, Wielka Brytania: Slick Films. 
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Rekonstrukcja wspó czesnych dyskursów  
zogniskowanych wokó  „ochrony ycia” i „prawa 
do aborcji” w Polsce w perspektywie posthumanizmu. 
Studium pedagogiczne 

Posthumanizm to nowy sposób my lenia i mówienia o cz owieku, jego miejscu w wiecie i relacji 
z nie-ludzkimi bytami. Przegl d pogl dów definiowanych jako posthumanistyczne, ujawnia nie-
jednoznaczno  tego paradygmatu. W niniejszym artykule, stanowi cym fragment rozprawy 
doktorskiej, dokonano podzia u na posthumanizm filozoficzny i transhumanizm. Wybór posthu-
manizmu jako wiod cej perspektywy teoretycznej wynika  ze wst pnych bada  (rozpoznania 
problematyki na Facebooku) w których j zyk posthumanistyki bardzo cz sto pojawia  si  zarów-
no w postach, jak i w komentarzach u ytkowników Facebooka. Analiza literatury opisuj cej ró-
d a i pogl dy definiowane wspó cze nie jako posthumanistyczne, a tak e dotychczasowe badania 
j zyka sporu „ochrony ycia” i „prawa do aborcji” innych autorów, umo liwi a postawienie pyta  
i celów badawczych w kontek cie posthumanistyki. Problemy badawcze odnosz  si  do analiz 
warstwy j zykowej – do komunikacyjnych praktyk zachodz cych w przestrzeni Facebooka. 
W wyniku analizy wyodr bniono i opisano dwa dyskursy zogniskowane wokó  „ochrony ycia” – 
dyskurs osobowy i chrze cija ski weganizm oraz dwa wokó  „prawa do aborcji” – dyskurs utylitary-
styczny i dyskurs feministyczny. Jednym z istotnych ustale  poznawczych projektu badawczego 
jest wskazanie na problematyk  uczenia si  w przestrzeni Facebooka. U ytkownicy Facebooka 
ucz  si  w sytuacjach pokonywania granic „ba ki komunikacyjnej” (Malinowski 2016). Ustalenie 
to przeczy dotychczasowym sposobom opisywania Facebooka przez pryzmat zamkni tych 
wspólnot komunikacyjnych (Kirkpatrick 2011).  

S owa kluczowe: posthumanizm, dyskurs, ycie, aborcja, konflikt, Facebook, Internet 

Reconstruction of contemporary discourses focused on  
‘protection of life’ and ‘right to abortion’ in Poland  
in the perspective of posthumanism. Pedagogigal study 

Posthumanism is a new way of thinking and talking about human beings, their place in the world 
and their relationship with non-human beings. A review of concepts, defined as posthumanist, re-
veals the ambiguity of this paradigm. This article distinguishes between philosophical posthumanism 
and transhumanism. The choice of posthumanism as the leading theoretical perspective resulted 
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from preliminary research (identyfication of issues on Facebook) in which the language of the post-
humanities it appeared very often both in posts and in the comments of Facebook users. An analysis 
of the literature describing the sources and views defined today as posthumanist, as well as previous 
research on the language of the dispute ‘protection of life’ and ‘the right to abortion’ by other au-
thors, It made it possible to pose questions and research goals in the context of posthumanities. Re-
search problems refer to the analysis of the linguistic layer – to the communication practices taking 
place in the Facebook space. As a result of the analysis, two discourses focused on ‘protection of life’ - 
personal and Christian veganism, and two of ‘the right to abortion’ – utilitarian and feministic ones. 
One of the important cognitive findings of the research project is to point to the problems of learning 
in the Facebook space. Facebook users are learning in situations where the boundaries of the ‘com-
munication bubble’ (Malinowski 2016). This finding contradicts the current ways of describing Face-
book through the prism of closed communication communities (Kirkpatrick 2011). 

Key words: posthumanism, discourse, life, abortion, conflict, Facebook, Internet 

Perspektywy teoretyczne 

Po ponad pi ciu wiekach dominacji humanizmu zacz to w tpi  w jego dogma-
ty. Niektóre formy krytyki ca kowicie zrywa y z antropocentrycznym sposobem 
my lenia, dostrzegaj c, e cz owiek jest cz ci  wi kszej ca o ci, cz ci  Wszech-
wiata. Inne, nie odrzucaj c ca kowicie antropocentryzmu, w krytyce humanizmu 

dostrzega y mo liwo  emancypacji od starego porz dku ufundowanego na trady-
cji i religii lub mo liwo  stworzenia lepszego cz owieka. Ta ró norodno  form 
krytyki humanizmu utrudnia jednoznaczne okre lenie jej pocz tków. Wed ug nie-
których interpretacji za jej pocz tek mo na ju  uzna  O wiecenie lub pierwsze lata 
XX wieku, kiedy pojawi a si  refleksja nad zwi zkami cz owieka z maszyn , wed ug 
innych – pó ne lata 40. XX wieku, wtedy kiedy pojawi  si  s ynny list M. Heidegge-
ra o „humanizmie”, wed ug jeszcze innych – lata 60. XX wieku, kiedy rozwin  si  
antyhumanizm, b d  te  lata 80. XX wieku, kiedy to D. Haraway poczyni a Manifest 
cyborgów. Zdaniem A. Sulikowskiego krytyka humanizmu jest trwa ym faktem kul-
turowym (2013: 7–8). My l, w której upatruje si  si  zdoln  do pozbawienia huma-
nizmu jego hegemonicznej pozycji oraz do zerwania granic i podzia ów, które legi-
tymizowa  (ludzkie i nie-ludzkie), jest posthumanizm.  

Posthumanizm jest definiowany tak e jako filozoficzny i polityczny motyw 
w literaturze, popkulturze i teorii, który cechuje si  radykaln  decentralizacj  trady-
cyjnego poj cia spójnego, suwerennego i samodzielnego cz owieka, aby ukaza , 
w jaki sposób ju  na zawsze ewoluuje „razem z”, konstytuuje i jest konstytuowany 
przez odmienne formy ycia i maszyny. Zasadniczym czynnikiem sprawczym od-
miennej reprezentacji cz owieka s  gwa towne przemiany technologiczne, umo li-
wiaj ce klonowanie i cyborgizacj , a tak e coraz cz ciej ujawniaj ce si  refleksje na 
temat wspólnego „stawania si ” ze zwierz tami, pokrewie stwa.  

Emancypacja cz owieka od tradycyjnych ram humanizmu mo e mie  charakter 
technologiczny (transhumanizm), jak i wymiar krytyczny (posthumanizm filozoficz-
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ny). Oba sytuuj  si  w relacji do klasycznego humanizmu, który w swoich za o-
eniach prezentuje wizje cz owieka samo wiadomego, samodzielnego i samostano-

wi cego. Transhumanizm nie przekracza tego wyobra enia. Jest rodzajem utopii 
technologicznej, w której ka dego rodzaju rozszerzenia – genetyczne, mechaniczne 
i cyfrowe – s u  otrzymaniu lepszego cz owieka. Transhumanistyczne wizjonerstwo 
nie prze amuje zatem klasycznego paradygmatu, jego centrum w dalszym ci gu ma 
charakter antropocentrycznego esencjalizmu. Posthumanizm krytyczny to przenico-
wanie wizji humanistycznej. Cz owiek jest konstruktem spo ecznym, jest symbio-
tyczny, uzale niony od relacji z innymi i otoczeniem, rozproszony/sieciowy, niegoto-
wy, wspó ewoluuj cy, w wiecznej negocjacji ze wiatem i innymi gatunkami.  

Posthumanizm krytyczny nie przekre la ca kowicie wszystkich aspektów 
humanizmu, lecz stanowi przejaw zw tpienia w jego poszczególne tezy, w jego 
monopol. Os abieniu ulega pozycja cz owieka jako istoty uprzywilejowanej ze 
wzgl du na przynale no  gatunkow . Tak wi c nie jest to kres cz owieka w ogó-
le, ale cz owieka takiego jaki zosta  wykreowany zgodnie z humanistycznymi 
wyobra eniami. Krytyce zosta  poddany brak odpowiedzi humanizmu na to, co 
nie-ludzkie, co poci ga za sob  konsekwencje etyczne i ogranicza ufno  wobec 
niego. Posthumanizm krytyczny nie uznaje hierarchicznych podzia ów na natu-
r /kultur , cz owieka/maszyn , cz owieka/zwierz  itp. W tym obszarze poszukuje 
si  przede wszystkim zrównowa onych sposobów wspó istnienia ludzi, nie-ludzi 
i maszyn (Braidotti 2017: 9–25). 

Kluczowym dla posthumanizmu jest za o enie, zgodnie z którym stworzenie 
nowej filozoficznej metafizyki ustanowi fundament dla nowej etyki praktycznej 
obejmuj cej nie tylko cz owieka, ale tak e inne byty, takie jak: zwierz ta, roboty, 
insekty, bakterie i wirusy. Jako perspektywa interdyscyplinarna przecina mi dzy 
innymi pola biologii, genetyki, cybernetyki, studiów nad zwierz tami, potworami 
(monster studies) i niepe nosprawno ci . Z jednej strony posthumanizm to kondy-
cja ontologiczna dzisiejszego cz owieka, z drugiej – nowy sposób ujmowania go. 
Mo na stwierdzi , e posthumanizm jawi si  wspó cze nie jako propozycja maj -
ca zast pi  projekt humanizmu – reinterpretuj c go i poszerzaj c. W ród po-
sthumanistycznych dziedzin wymienia si  mi dzy innymi studia kulturowe, 
animal studies, studia nad rzeczami, a wi c badania nad to samo ci  i mechani-
zmami wykluczenia ró nych grup, które do wiadczaj  represji. 

Posthumanizm na przestrzeni ostatnich czterdziestu lat uleg  rozlicznym mo-
dyfikacjom i polaryzacjom. Obecnie mo na mówi  o wielu posthumanizmach, 
których rzecznicy znacznie si  od siebie ró ni  w swoich pogl dach na tak klu-
czowe zagadnienia, jak uprzywilejowany status ludzkiego gatunku czy stosunek 
do technologii. Z jednej strony s  bowiem ci, którzy kontestuj  humanizm za jego 
antropocentryzm, androcentryzm i stosunek do natury, z drugiej za  strony s  
tacy, którzy bezgranicznie ufaj c technologiom, oczekuj  nadej cia supercz owie-
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ka lub te  postcz owieka. Co nale y wyra nie podkre li , oba nurty czy wspólne 
postrzeganie cz owieka jako nieposiadaj cego sta ej i niezmiennej natury, gene-
ralnie jednak nie maj  one nic wspólnego je li chodzi o korzenie i perspektywy. 

Wybór posthumanizmu jako wiod cej perspektywy teoretycznej wynika  ze 
wst pnych bada  (rozpoznania problematyki na Facebooku), w których j zyk 
posthumanistyki bardzo cz sto pojawia  si  zarówno w postach, jak i w komenta-
rzach u ytkowników Facebooka. 

Istotny dla analizy materia u empirycznego jest fakt, e mamy do czynienia 
z wieloma posthumanizmami, skonstruowanymi na bazie koncepcji i idei ró nych 
autorów, pos uguj cymi si  odmiennym j zykiem i kategoriami opisu, takich 
kwestii jak np.: cz owiek, ycie, kobieta, osoba. wiadomo  tych ró nic i krytyki 
posthumanizmu dotycz cej obrony natury i godno ci ludzkiej (Fukuyama 2004; 
Habermas 2003), nakazuj  uwa nie przygl da  si  j zykowi i kategoriom poja-
wiaj cym si  w starciach na Facebooku. 

Metodologia 

Analiza literatury opisuj cej ród a i pogl dy definiowane wspó cze nie jako 
posthumanistyczne, a tak e dotychczasowe badania j zyka sporu „ochrony ycia” 
i „prawa do aborcji” innych autorów1, umo liwi a postawienie pyta  i celów ba-

1  A. D browska (1994), J zykowe uj cie problemu aborcji w wietle deklaracji programowych i wypowiedzi przed-
stawicieli Socjaldemokracji Rzeczpospolitej Polskiej [w:] J. Anusiewicz, B. Sici ski (red.), J zyk a kultura, t. 11: 
J zyk polityki a wspó czesna kultura polityczna (s.151–162), Towarzystwo Przyjació  Polonistyki Wroc aw-
skiej; Gawlicz K. (2005), P e  i naród. Dyskurs dotycz cy aborcji w „Naszym Dzienniku” a konstruowanie to -
samo ci narodowej [w:] E. Zierkiewicz, I. Kowalczyk (red.), Kobiety, feminizm i media (s. 99–115), Konsola; 
Graff A. (2001), wiat bez kobiet. P e  w polskim yciu publicznym, Wydawnictwo W.A.B.; Habowski M. 
(2002), Nauka spo eczna Ko cio a w wietle prasy katolickiej w Polsce (1989–1995). Wybrane problemy, Wydaw-
nictwo Uniwersytetu Wroc awskiego; Heinen J., Matuchniak-Krasuska A. (1995), Aborcja w Polsce. Kwa-
dratura ko a, Polskie Towarzystwo Religioznawcze; obodzi ska R. (1994), J zykowe uj cie problemu aborcji 
w wietle deklaracji programowych i wypowiedzi przedstawicieli Zjednoczenia Chrze cija sko-Narodowego [w:] 
J. Anusiewicz, B. Sici ski (red.), J zyk a kultura, t. 11: J zyk polityki a wspó czesna kultura polityczna (s. 125–
132), Towarzystwo Przyjació  Polonistyki Wroc awskiej; Matuchniak-Krasuska A. (2010), Kategorie i re-
gu y polskiego dyskursu o aborcji [w:] M. Czy ewski, K. Dunin, A. Piotrowski (red.), Cudze problemy. O wa -
no ci tego, co niewa ne. Analiza dyskursu publicznego w Polsce (s. 131–156), Wydawnictwa Akademickie 
i Profesjonalne; Pawlik W. (2010), Spór o aborcj , czyli sztuka parlamentarnej erystyki [w:] M. Czy ewski, 
K. Dunin, A. Piotrowski (red.), Cudze problemy. O wa no ci tego, co niewa ne. Analiza dyskursu publicznego 
w Polsce (s. 159–189), Wydawnictwa Akademickie i Profesjonalne; Piotrowski A. (2010), To samo  zbio-
rowa jako temat dyskursu polityki (analiza przypadku) [w:] M. Czy ewski, S. Kowalski, A. Piotrowski (red.), 
Rytualny chaos. Studium dyskursu publicznego (s. 185–220), Wydawnictwa Akademickie i Profesjonalne; 
Seiffert I. (1994), J zykowe uj cie problemu aborcji w wypowiedziach polityków Unii Wolno ci [w:] J. Anusie-
wicz, B. Sici ski (red.), J zyk a kultura, t 11: J zyk polityki a wspó czesna kultura polityczna (s. 133–150), Towa-
rzystwo Przyjació  Polonistyki Wroc awskiej; Wejbert-W siewicz E. (2011), Aborcja. Mi dzy ideologi  a do-
wiadczeniem indywidualnym. Monografia zjawiska, Wydawnictwo Uniwersytetu ódzkiego; Wejbert-

W siewicz E. (2012), Aborcja w dyskursie publicznym. Monografia zjawiska, Wydawnictwo Uniwersytetu 
ódzkiego. 
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dawczych w kontek cie posthumanistyki. W ród dyskursów, które wpisuj  si  
w retoryk  posthumanizmu, nale y wymieni  za A. Sulikowskim, m.in. gender 
i queer studies, teori  postkolonialn , teori  rasow  a tak e badania biopolityczne. 
Dla problematyki niniejszego artyku u szczególnie kluczowe s  gender studies 
i badania biopolityczne (Sulikowski 2013: 170–176).  

W kontek cie bada  posthumanistyki istotny jest tak e fakt, e technologia 
nie jest usytuowana wewn trz nas, lecz wspó organizuje ludzki wiat: wspó two-
rzy mechanizmy represjonowania, a tak e cz sto niezauwa alne mechanizmy 
regulowania, porz dkowania cia a spo ecznego, czy te  kontrolowania cia a bio-
logicznego. Z tej perspektywy – „technika bierze nas w posiadanie”, natomiast 
posthumanistyka mo ne by  interpretowana jako reakcja na uprzedmiotowienie 
cz owieka. Nie chodzi tylko o to, e we wspó czesnej relacji z wysoko zaawanso-
wan  technologi  cz owiek staje si  obiektem, lecz równie  o to, e ludzie traktuj  
siebie nawzajem jak przedmioty. Jako przyk ad niektórzy autorzy przywo uj  
tutaj sytuacj , w której cz owiek po wypadku, zawieszony mi dzy yciem 
a mierci , staje si  potencjalnym dawc  organów (Gajewska 2011: 240). Posthu-
manistyka bada wi c równie  takie relacje – a wi c nie tylko te, które zachodz  
mi dzy lud mi a nie-lud mi, ale odnosi si  równie  do identyfikacji i interpretacji 
nowych zjawisk w spo ecze stwie ludzkim – do wyzwa  i problemów na przy-
k ad prawnych i etycznych, które stawia przed nami wspó czesna cywilizacja. 

Na podstawie docieka  teoretycznych postawiono nast puj ce problemy ba-
dawcze: Jaki jest status kobiet w obr bie poszczególnych dyskursów „ochrony 
ycia – prawa do aborcji” w perspektywie posthumanizmu?; Jakie znaczenia 

przypisuje si  kapita owi cielesnemu i rozrodczemu kobiet w perspektywie po-
sthumanizmu?; Jaki jest ontologiczny status embrionu/p odu ludzkiego w po-
szczególnych dyskursach „ochrony ycia – prawa do aborcji” w perspektywie 
posthumanizmu?; W jakich kategoriach u ytkownicy Facebooka ujmuj  kwestie 
„ochrony ycia – prawa do aborcji”?; Jakich strategii j zykowych u ywaj ?; W ja-
kich celach kwestie „ochrony ycia – prawa do aborcji” s  wykorzystywane przez 
u ytkowników portalu spo eczno ciowego?; W jaki sposób uobecniaj  si  w j zy-
ku znaczenia de-antropocentryczne? Problemy badawcze odnosz  si  do analiz 
warstwy j zykowej – do komunikacyjnych praktyk zachodz cych w przestrzeni 
Facebooka. 

Wst pne analizy poprzedzaj ce etap bada  w a ciwych dawa y podstaw , by 
przemie ci  analiz  dyskursów „ochrony ycia – prawa do aborcji” poza spór 
wiatopogl dowo-prawny (moralny) i umie ci  go w ramach filozoficzno- 

-technologicznych bada  nad yciem, jego pocz tkami i terminacj . Spór moralny 
pojawi  si  tu wy cznie jako czynnik po rednicz cy, a nie jako pozycja, z której 
dokonuje si  rekonstrukcja i interpretacja tych dyskursów.  
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Bior c pod uwag  problematyk  badawcz , przedmiot bada  oraz znaczenie 
uporz dkowanego my lenia w post powaniu badawczym wybrano nurt kon-
struktywistyczno-interpretatywny post powania badawczego. Stanowi on jeden 
z g ównych paradygmatów porz dkuj cych badania jako ciowe. Wed ug  
N.K. Denzin i Y.S. Lincoln (2009: 51), ka de badanie jest interpretatywne, ponie-
wa  podejmuje je badacz o okre lonych odczuciach i przekonaniach na temat 
wiata i tego, w jaki sposób nale y go pojmowa .  

Przyj to definicj  dyskursu zaproponowan  przez M. Czy ewskiego, czyli 
okre lenie go jako „sfer  publicznego komunikowania si ’”. W ród dziedzin i pól 
tematycznych sk adaj cych si  na tak rozumiane ca o ciowe pole dyskursu wy-
ró ni  mo na trzy cz ciowo zachodz ce na siebie obszary: dyskurs publiczny, 
dyskurs polityki oraz dyskurs polityczny (Czy ewski, Kowalski, Piotrowski 2010: 
19). Do dyskursu publicznego nale  wszelkie przekazy dost pne publicznie – 
dyskursy instytucjonalne, dyskursy zwi zane z okre lonymi wiatami spo ecz-
nymi, a tak e dyskursy rodków masowego przekazu (inaczej – dyskursy medial-
ne). Te ostatnie obejmuj  m.in. rozpowszechniane przez media przekazy dyskur-
su publicznego (tam e). Przywo anie teorii opisanej przez M. Czy ewskiego 
wydaje si  zasadne, gdy  problem „ochrony ycia – prawa do aborcji” funkcjonu-
je w dyskursie polityki, który stanowi element dyskursu publicznego. 

Badania Facebooka 

Najwa niejszym czynnikiem, który zach ca do prowadzenia bada  w sieci, 
jest dost pno  ogromnego korpusu danych tekstualnych i wizualnych wytwa-
rzanych przez u ytkowników Facebooka. Brak bezpo redniej interakcji badaw-
czej, swoboda wypowiedzi to elementy, które pozytywnie wp ywaj  na proces 
zbierania danych. Wyniki bada  uzyskano dzi ki obserwacji niejawnej. Obserwa-
cj  rozpocz to w sierpniu 2018 r., a uko czono w czerwcu 2023 r. Codzienne 
„scrollowanie” (przewijanie) tre ci wy wietlanych na fanpage’ach i stronach, sta a 
si  technik  zbierania danych. Interesuj ce posty (dotycz ce praw zwierz t, abor-
cji, praw reprodukcyjnych, przypadków dzieci urodzonych z wadami letalnymi 
lub mierci kobiet po og oszeniu wyroku Trybuna u Konstytucyjnego) zapisywa-
no w sekcji „Ulubione”. Nast pnie, podczas analizy, komentarze spod postów 
kopiowano i segregowano do osobnych plików, wed ug wst pnie ujawnionych 
kategorii, które umo liwi y wyodr bnienie dyskursów zogniskowanych wokó  
„ochrony ycia” i „prawa do aborcji” w Polsce w perspektywie posthumanizmu. 
Korpus danych empirycznych do analiz stanowi  zbiór 326 postów. Przedmiotem 
obserwacji by y zachowania w sieci (wymiana zda  pod publikowanymi postami 
i zdj ciami).  
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Cho  komunikacja na Facebooku ma potencjalnie charakter komunikacji glo-
balnej, to badania obj y zjawiska lokalne, polskie i fragmentaryczne. Wyniki analiz 
nie s  i nie mog  by  uogólniane i przenoszone na szersz  populacj . Odnosz  si  
do wymiarów i uk adów komunikacyjnych, w których zosta y wytworzone. 

Aby móc dokona  rekonstrukcji dyskursów zogniskowanych wokó  „ochrony 
ycia” i „prawa do aborcji” przeanalizowano tre ci opublikowane (posty i komen-

tarze pod nimi) z nast puj cych stron: Wyzwolenie Zwierz t2 (ponad 42 tys. obser-
wuj cych), Aborcyjny Dream Team3 (134 tys. obserwuj cych), Fundacja Pro – Prawo 
do ycia4 (137 tys. obserwuj cych), Fundacja na Rzecz Kobiet i Planowania Rodziny5 
(46 tys. obserwuj cych). Obserwowano tak e wpisy niektórych osób publicznych 
posiadaj cych konto na Facebooku: Magdaleny Korzekwy-Kaliszuk6 (70 tys. ob-
serwuj cych), Tomasza Terlikowskiego7 (38 tys. obserwuj cych), Sylwii Spurek8  
(25 tys. obserwuj cych), Zuzanny Wiewiórki9 (2 tys. obserwuj cych), Natalii Bro-
niarczyk10 (1,8 tys. obserwuj cych), Kai Godek11 (310 obserwuj cych). 

Wyniki analiz – rekonstrukcja dyskursów 

W wyniku analizy wyodr bniono i opisano dwa dyskursy zogniskowane wo-
kó  „ochrony ycia” – dyskurs osobowy i chrze cija ski weganizm oraz dwa wokó  
„prawa do aborcji” – dyskurs utylitarystyczny i dyskurs feministyczny. W postach 
i komentarzach opublikowanych na portalu spo eczno ciowym Facebook po wi -
conym kwestii „ochrony ycia” i „prawa do aborcji” mo na odnale  zarówno 
stanowiska etyczne wpisuj ce si  w filozofi  posthumanizmu krytycznego, który 
postuluje zniesienie linii podzia u mi dzy lud mi a nie-lud mi w kwestii prawa 
do ycia, jak i stanowiska stanowi ce ich radykaln  form , które stosuj  strategie 
j zykowe podobne do tych stosowanych przez ruchy pro-life i pro-choice: drastyczne 
i krwawe opisy (u miercania zwierz t w celu pozyskania ich cia , zabiegu prze-
rwania ci y), modyfikowanie lub przemilczanie niektórych informacji, manipu-
lowanie faktami, podawanie nieprawdziwych informacji, zawy anie lub obni a-
nie danych opisuj cych wyst powanie okre lonego zjawiska (np. liczba 
wykonanych aborcji) czy deprecjonowanie oponentów sporu. 

2  https://www.facebook.com/govegan55 [dost p: 06.06.2023]. 
3  https://www.facebook.com/aborcyjnydreamteam [dost p: 06.06.2023]. 
4  https://www.facebook.com/FundacjaPro [dost p: 06.06.2023]. 
5  https://www.facebook.com/federapl [dost p: 06.06.2023]. 
6  https://www.facebook.com/profile.php?id=100044333264548 [dost p: 06.06.2023]. 
7  https://www.facebook.com/tomasz.terlikowski [dost p: 06.06.2023]. 
8  https://www.facebook.com/drSylwiaSpurek [dost p: 06.06.2023]. 
9  https://www.facebook.com/zuzanna.wiewiorka.5 [dost p: 06.06.2023]. 
10  https://www.facebook.com/nata.lia.5036 [dost p: 06.06.2023]. 
11  https://www.facebook.com/godekkaja [dost p: 06.06.2023]. 
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Pierwszym zrekonstruowanym dyskursem zogniskowanym wokó  „ochrony 
ycia” jest dyskurs osobowy. Jego róde  nale y upatrywa  w my li P. Singera, 

który wychodzi z utylitarystycznych za o e  równo ci interesów i maksymalizacji 
korzy ci i minimalizacji cierpienia. Przyj ta przez etyka naturalistyczna optyka 
rozci ga t  zasad  na zwierz ta (Singer 2003: 66). Dyskurs osobowy opiera si  na 
koncepcji ekocentrycznej, zgodnie z któr  wiat skupia wiele ró nych form ycia 
pozostaj cych w relacji nieustannej wymiany ze sob  nawzajem. Zwi zany jest 
tak e z weganizmem, uto samianym nie tylko z diet  ro lin , ale równie  z dzia-
aniami maj cymi na celu u wiadamianie reszty (niewega skich) cz onków spo e-

cze stwa o konsekwencjach, które niesie ze sob  masowa produkcja mi sa  
i nabia u – g odzie na wiecie i chorobach (nowotwory, choroby uk adu odde-
chowego, udar mózgu, cukrzyca, choroby nerek i w troby).  

Drugim zrekonstruowanym dyskursem zogniskowanym wokó  „ochrony y-
cia” jest chrze cija ski weganizm. To zdecydowanie radykalna forma weganizmu, 
opieraj ca si  na interpretacji Ksi gi Rodzaju, zgodnie z któr  Bóg stworzy  
wszystkie zwierz ta, nadaj c im te same prawa. Mo na dostrzec podobie stwo 
pomi dzy chrze cija skim weganizmem a dyskursem osobowym – oba postuluj  
poszanowanie godno ci nie-ludzi, jednak wywodz  si  one z odmiennych róde . 
W dyskursie osobowym jest nim teoria ewolucji, a w chrze cija skim weganizmie – 
kreacjonizm. To, co je mocno odró nia, to podej cie do kwestii aborcji czy praw 
reprodukcyjnych. W ramach dyskursu osobowego jawi si  wega ski feminizm, 
natomiast chrze cija ski weganizm broni ycia ludzi i nie-ludzi, zdecydowanie 
sprzeciwiaj c si  zabiegom terminacji ci y. U ytkownicy okre laj  si  mianem 
„podwójnych prolajferów” i takie okre lenie chyba najtrafniej opisuje t  grup .  

Wyró nienie chrze cija skiego weganizmu jako dyskursu zogniskowanego wo-
kó  „ochrony ycia” w perspektywie posthumanizmu mo e wydawa  si  b dne 
lub kontrowersyjne, poniewa  posthumani ci zwracaj  uwag  m.in. na ró nego 
rodzaju byty powsta e w laboratoriach, ale przy tym nie postuluj  ograniczenia 
dzia a  biotechnologicznych w imi  godno ci (rozumianej w kategoriach antro-
pocentrycznych), a jedynie poszanowanie istnie , które s  wynikiem tego rodzaju 
prac. Przy czym nie chodzi tu o prost  zasad  „nie zabija ”, lecz jedynie (albo a ) 
o zobaczenie sensu w ich yciu, wzi cie odpowiedzialno ci za nie, nadanie im 
znaczenia (podobnie jak w przypadku zwierz t laboratoryjnych – zob. Haraway 
2008). Jednak dostrze enie przez wega skich chrze cijan nie-ludzi i ewidentne prze-
amanie tradycyjnie chrze cija skiej dychotomii ludzkie-zwierz ce i symboliczne 

str cenie cz owieka ze szczytu drabiny bytów w. Tomasza z Akwinu, które przez 
wiele wieków by y wyja niane s owami Boga zapisanymi w Biblii, maj  zdecy-
dowanie rewolucyjny charakter i zas uguj  na uwag .  

W wyodr bnionych dyskursach – osobowym i chrze cija skim weganizmie po-
jawia si  narracja, w której dominuje kategoria „ ycie” zarówno ludzkie, jak i nie-
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ludzkie. Ujawnione stanowiska etyczne wprawdzie ró ni  si  podstaw  filozo-
ficzn  (nauka vs. Biblia), jednak w obu obecna jest refleksja i posthumanistyczny 
sposób my lenia o cz owieku. Strategie j zykowe zastosowane przez komentuj -
cych s  to same ze strategiami stosowanymi przez ruch pro-life: drastyczne opisy 
zakrwawionych i martwych p odów oraz cia  (ludzkich i nie-ludzkich), odwo ania 
do Holocaustu, liczne pytania retoryczne, deprecjonowanie oponenta. 

Pierwszym zrekonstruowanym dyskursem, zogniskowanym wokó  „prawa 
do aborcji”, jest dyskurs utylitarystyczny, który koncentruje si  na kategorii jako-
ci ycia zarówno dzieci, które mia yby przyj  na wiat z powa nymi wadami 

letalnymi, powoduj cymi ich natychmiastow  mier  b d  ycie w bólu i cierpie-
niu, jak i ich rodzin. Zgodnie z koncepcj  utylitarystyczn , aborcj  z uwagi na 
wady embriopatologiczne p odu mo na interpretowa  jako „niestworzenie isto-
ty”, gdy  nie narodziwszy si , nie mo e by  osob , nie mo e wi c mie  poczucia 
utraty ycia. Taka sytuacja mo e by  zrównowa ona przez wydanie na wiat po-
dobnych istot, które b d  wiod y równie szcz liwe ycie (zob. Singer 2003: 126). 

W analizowanych na Facebooku postach dotycz cych „prawa do aborcji” do-
minowa y opisy przypadków osób, które urodzi y si  z powa nymi wadami wro-
dzonymi (nierzadko o pod o u genetycznym), utrudniaj cymi im nie tylko co-
dzienne i samodzielne funkcjonowanie, ale godne ycie. Komentarze mo na 
podzieli  na trzy grupy: podejmuj ce kwesti  jako ci ycia osoby g boko niepe -
nosprawnej, niezdolnej do samodzielnej egzystencji; podejmuj ce kwesti  jako ci 
ycia jej rodziców (zw aszcza matek) zdominowanych przez niepe nosprawno  

ich dziecka; podejmuj ce kwesti  opieki pa stwa nad lud mi z niepe nosprawno-
ciami i pomocy dla ich rodzin.  

G ównym pytaniem w kwestii „prawa do aborcji” w kontek cie dyskursu uty-
litarystycznego jest: „gdzie powinna by  granica mi dzy decyzj  o yciu i mier-
ci?”. Wi kszo  komentuj cych posty uzna a, e utrzymywanie skrajnie niepe no-
sprawnych ludzi przy yciu jest „niehumanitarne” i „obrzydliwe”. Odwo ywano 
si  równie  do mo liwo ci eutanazji, aby przerwa  cierpienie osoby z niepe no-
sprawno ciami. 

Drugim zrekonstruowanym dyskursem zogniskowanym wokó  „prawa do 
aborcji” jest dyskurs feministyczny. Feminizm mie ci si  w ramach interpretacyj-
nych posthumanizmu krytycznego, gdy  podejmuje kwesti  wykluczenia Innych, 
podobnie jak chocia by postkolonializm, gender studies czy studia nad niepe no-
sprawno ciami. Dyskurs feministyczny koncentruje si  wokó  kategorii „wyboru”, 
przej cia kontroli nad w asnym cia em i w asn  rozrodczo ci . Postuluje pe ne 
prawo do aborcji, podkre laj c, e dost p do niej ma wymiar klasowy – dotyka 
najubo szych kobiet. Na Facebooku pojawia y si  akcje – „wybór nie zakaz” czy 
„jej cia o, jej wybór”, których celem by o zwrócenie uwagi, e zakaz aborcji nie 
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zmniejsza jej cz sto ci, powoduje tylko „zepchni cie” jej do podziemia i sprzyja 
„turystyce aborcyjnej”.  

ród ami dyskursów „prawa do aborcji” zarówno utylitarystycznego, jak i fe-
ministycznego jest sytuacja spo eczno-polityczna w Polsce: uchwalenie wyroku 
Trybuna u Konstytucyjnego J. Przy bskiej, brak pomocy ze strony pa stwa dla 
rodzin osób z niepe nosprawno ciami w postaci zapewniaj cej godny byt renty, 
ograniczenie rodzicom osób z niepe nosprawno ciami mo liwo ci pracy, opieki 
„wytchnieniowej” czy dost pno ci instytucji sprawuj cych opiek  zarówno nad 
ma ymi dzie mi ( obki, przedszkola), jak i nad osobami z niepe nosprawno ciami 
(Domy Pomocy Spo ecznej, rodowiskowe Domy Samopomocy) oraz wieloletni 
wp yw Ko cio a na decyzje rz dz cych w sprawie praw reprodukcyjnych Polek. 

Poni ej przedstawiono przestrze  wynikow  – struktur  dyskursów zogni-
skowanych wokó  „ochrony ycia – prawa do aborcji”, która umo liwi a udziele-
nie odpowiedzi na postawione wcze niej pytania badawcze, jak i dostrze enie 
podobie stw i ró nic pomi dzy zrekonstruowanymi dyskursami (tab. 1).  

Wnioski z bada  – perspektywa pedagogiczna 

Pedagogiczna perspektywa bada  jest zwi zana wprost z kategori  wiedzy – 
odnosi si  do identyfikacji osobistej wiedzy u ytkowników Facebooka, ich postaw, 
sposobów widzenia i oceny zjawisk spo ecznych. Jednym z istotnych ustale  
poznawczych projektu badawczego jest wskazanie na problematyk  uczenia si  
w przestrzeni Facebooka. Nie jest to oczywi cie ustalenie odkrywcze, gdy  portal 
spo eczno ciowy by  analizowany jako przestrze  edukacyjna (Penkowska 2014). 
Z pewno ci  warto by oby dok adniej zbada  czego i w jaki sposób ucz  si  u yt-
kownicy Facebooka. Zagadnienia te nie by y przedmiotem badania, ale w toku 
analiz pojawi y si  ustalenia, które warto odnotowa . Oscyluj  one wokó  pytania: 
Czego u ytkownicy Facebooka potencjalnie ucz  si  w konflikcie wiatopogl -
dowym oraz w jaki sposób ucz  si  w tym konflikcie? U ytkownicy Facebooka 
ucz  si  w sytuacjach pokonywania granic „ba ki komunikacyjnej” (Malinowski 
2016). Ustalenie to przeczy dotychczasowym sposobom opisywania Facebooka 
przez pryzmat zamkni tych wspólnot komunikacyjnych (Kirkpatrick 2011).  

W kontek cie analizowanych zjawisk mo na zaryzykowa  nast puj ce usta-
lenia: u ytkownicy Fabebooka ucz  si  j zyka, którym mówi si  o „ochronie y-
cia” i „prawie do aborcji” oraz j zyka, którym mówi przeciwnik w dyskursie; ucz  
si  strategii retorycznych, a wi c zwalczania, o mieszania lub przechwytywania 
kategorii, przy u yciu których u ytkownicy tworz  wypowiedzi i atakuj ; strategii 
argumentacyjnych, zwi zanych ze strategiami retorycznymi, polegaj cych na „za- 
rzuceniu” oponenta danymi wska nikowymi, faktami, obrazami; wzmacniania 
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dyskursywnej pozycji; bronienia w asnej pozycji osadzonej w okre lonym dysku-
sje oraz atakowania przeciwnika (z naciskiem na drugi element); budowania s -
dów moralnych i moralnej argumentacji; tworzenia hierarchii wa no ci bytów 
oraz przekraczania dawnych dychotomii; tworzenia pozycji dyskursywnych – 
„ wiat ego obywatela” („eksperta” lub „m drca), „rzecznika”.   

U ytkownicy Facebooka ucz  si  przez obrazy, opisy sytuacji, fakty; emocje; 
przez praktyki polaryzacji; przez ró nice, ale te  przez szukanie podobie stw, 
dezawuowanie/o mieszanie, atak, moralizowanie, szacowanie, warto ciowanie 
istnie , praktyki autoprezentacji, poprzez konsekwentne realizowanie dyskur-
sywnych ról „rzecznika” lub „ wiat ego obywatela”. 

Wybrane problemy badawcze nie dotyczy y kwestii uczenia si . Jednak reflek-
sje dotycz ce uczenia si  w konflikcie w przestrzeni Facebooka nasuwaj  si  same 
i nie sposób ich pomin . W tki te mo na nazwa  nieplanowanymi rezultatami, 
które zaistnia y w przestrzeni wynikowej i stanowi  potwierdzenie pedagogicz-
no ci projektu badawczego. Ustalenia te s  interesuj ce poznawczo, ale niestety 
nie s  pog bione. Z pewno ci  wymagaj  dok adniejszych analiz i odr bnych 
bada . 
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Szukaj c odpowiedzi – wirtualne spo eczno ci  
na Facebooku jako forma wspó dzielenia si   
do wiadczeniami rodziców dzieci z uszkodzonym 
s uchem 

Prezentowany artyku  dotyczy charakterystyki grup FB stworzonych dla rodziców dzieci z uszko-
dzeniem s uchu. W cz ci teoretycznej artyku u znajduje si  opis, charakterystyka rodowiska 
wirtualnego. Dokonano syntezy zagadnie  zwi zanych z wirtualn  i tradycyjn  komunikacj , 
wskazano ró nice w korzystaniu z omawianych form porozumiewania si . Cz  teoretyczn  
ko czy opis rodzicielstwa w kontek cie wychowania dziecka z uszkodzeniem ze s uchem. Doko-
nano przegl du bada  z uwzgl dnieniem do wiadczenia rodzicielstwa badanym kontek cie. 
Cz  empiryczna dotyczy metodologii bada  jaka pos u y a autorce do znalezienia odpowiedzi 
na pytania badawcze dotycz ce opisu przyk adowych wirtualnych grup przeznaczonych dla ro-
dziców dzieci z uszkodzeniem s uchu. Pierwsze z nich dotyczy wybranych/przyk adowych grup 
na FB, które s  dost pne dla rodziców wychowuj cych dzieci z uszkodzeniem s uchu, opisu, które 
zagadnienia dominuj  w grupach rodziców z dzie mi z uszkodzeniem s uchu oraz w jakich ob-
szarach rodzice z dzie mi z uszkodzeniem s uchu wspó dziel  si  do wiadczeniami poprzez wy-
brane grupy na FB. Odpowied  na pytanie badawcze stanowi podstaw  do tworzenia wniosków 
z przeprowadzonej analizy, ukazuj c wady i zalety grup FB dost pnych dla osób zainteresowa-
nych zagadnieniami wychowania dzieci z uszkodzeniem s uchu. W artykule zaprezentowano 
wnioski p yn ce z analizy bada  oraz implikacje dla nauki.  

S owa kluczowe: Facebook, wirtualna komunikacja, rodzicielstwo, niedos uch, implant limakowy  

Looking for answers – virtual communities on Facebook 
as a form of sharing experiences of parents of children  
with hearing problems 

The presented article deals with the characteristics of the issues/questions of parents of children 
with hearing problems on FB groups concerning hearing loss, deafness in children. In the theo-
retical part of the article there is a description, characterisation of the virtual environment with 
particular emphasis on groups created on the Facebook platform. A synthesis of issues related to 
virtual and traditional communication is made, differences in the use of the discussed forms of 



Szukaj c odpowiedzi – wirtualne spo eczno ci na Facebooku jako forma … 75 

communication are indicated. The theoretical part concludes with a description of parenting in the 
context of raising a child with hearing problems. A review of the research with regard to the ex-
perience of parenting in the context. The empirical part deals with the research methodology the 
author used to find answers to the research questions concerning the description of exemplary  
virtual groups for parents of children with hearing problems. The first concerns the selected/ 
exemplary groups on FB that are available for parents raising children with hearing problems, 
which issues dominate the groups for parents with children with hearing problems and in which 
areas parents with children with hearing problems share experiences through the selected groups 
on FB. The answer to the research question forms the basis for the conclusions of the analysis, 
showing the advantages and disadvantages of the FB groups available to those interested in issues 
of raising children with hearing problems. The article presents the conclusions of the research 
analysis and the implications for science. 

Key words: Facebook, virtual communication, parenthood, hearing loss, cochlear implant 

Wprowadzenie 

Rewolucja techniczna, z jak  cz owiek ma do czynienia od po owy XXI wieku, 
ingerowa a i dokona a zmian we wszystkich sferach ycia ludzi. Z powstaniem 
wirtualnych form komunikacji równolegle wi e si  wiele mo liwo ci zdobycia 
wiadomo ci zarówno negatywnych, np. niezgodne z prawd  informacje (fake 
newsy), jak i pozytywnych, np. atwo  i szybko  dost pu do wiedzy. Komuni-
kacja wirtualna sta a si  obszarem wspó dzielenia do wiadcze , wirtualne spo-
eczno ci tworz  grupy, które zaspokajaj  potrzeby m.in. nawi zywania kontak-

tów ich cz onków, informacyjne, relacyjne. Rodzice dzieci z uszkodzonym 
s uchem poprzez grupy facebookowe1 maj  mo liwo  znalezienia odpowiedzi 
na wiele nurtuj cych ich pyta , a osoby pisz ce posty i/lub komentarze s  respon-
sywne. Nale y zaznaczy , e termin dziecko z uszkodzonym s uchem jest rozumiany 
jako „osoba, u której uszkodzenie s uchu, okre lone audiogramem progowym 
i przeliczone wed ug tabeli Mi dzynarodowego Biura Audiofonologii, przekracza 
20 dB i kwalifikuje j  do jednego ze stopni uszkodze : lekki, umiarkowany, 
znaczny” (Szczepankowski 1999: 25); ponadto mog  by  to dzieci, które s  zaim-
plantowane. Rodzice, podejmuj c trudne decyzje dotycz ce ich potomków, s  
postawieni w obliczu wielu dylematów, aby zapewni  swoim dzieciom odpo-
wiednie wsparcie i opiek . Dla rodziców, których dziecko ma uszkodzony s uch, 
do wiadczanie rodzicielstwa stanowi wyzwanie, które u atwiaj  grupy FB, na 
których – szukaj c i znajduj c odpowiedzi na nurtuj ce ich pytania – rodzice 
wspó dziel  si  swoimi zbli onymi do wiadczeniami. Rodzicielstwo mo e by  
emocjonalnie wymagaj ce, zw aszcza gdy dziecko ma uszkodzenie s uchu, dlate-
go wa ne jest, aby rodzice poszukiwali wsparcia spo ecznego i do wiadcze  in-
nych rodziców w podobnej sytuacji. 

 

1 W artykule zamiennie stosuj  skrót FB. 
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Facebook jako miejsce wymiany do wiadcze  

Grupy tworzone w wirtualnej przestrzeni Facebooka s  nieformalne z punktu 
widzenia mo liwo ci dost pu, natomiast skupiaj  si  wokó  zagadnie , które 
odbiorców i nadawców interesuj , a tematycznie s  definiowalne. W wirtualnej 
spo eczno ci FB nie ma struktury hierarchicznej, ka dy mo e opublikowa  wy-
powied : video, audio lub pisan  zarówno nadawcy, jak i odbiorcy mog  by  
podmiotami komercyjnymi. Weryfikacja podmiotów zaprzecza istocie mediów 
spo eczno ciowych jako miejsca dost pu dla wszystkich ludzi i mo liwo ci wy-
powiedzenia (z zachowaniem zasad prawa). Platforma jest przestrzeni  do bu-
dowania to samo ci u ytkowników (Rutka 2017). Fenomen FB stanowi podstaw  
wielu polskich naukowych opracowa  (m.in. Gawecka 2014; Knoch 2017; Sigda 
2018; B k 2018; Marek 2017). wiadcz  o nim tak e statystyki z raportu Digital; 
w 2022 roku korzysta o z portalu 17,65 mln Polaków, czyli prawie 47% ludno ci 
kraju, jest najpopularniejszym serwisem spo eczno ciowym w porównaniu z in-
nymi platformami (Pietraszek 2022). Facebook jest „platform  rozumian  jako 
miejsce do przechowywania tre ci tworzonych przez u ytkowników i publiko-
wanych na niej. Publikowane tre ci s  g ówn  ide  tego czym FB jest, dzia ania na 
FB mog  by  w sieci WWW lub w inteligentnych telefonach (smartphone)” (Ny-
cyk 2020: 4). Jest wirtualnym portalem, który charakteryzuje si  wspólnotowo ci  
zainteresowa  i celów, b d cym elementem mediów spo eczno ciowych (social 
media). Grupy na nim tworzone s  skupione na upodobaniach organizacji i osób 
w nich uczestnicz cych (Smoter 2014).  

Media spo eczno ciowe nie s  jednorodne, spe niaj  ró ne funkcje i zaspoka-
jaj  zró nicowane potrzeby, dlatego autorzy (Kietzmann i in. 2011; Voorveld, van 
Noort i in. 2018; Kaplan, Haenlein 2010; Zhu, Chen 2015 za: Voorveld 2019) doko-
nuj  ich podzia u ze wzgl du na: „modalno ci, prywatnym i publicznym dost -
pem do tre ci, typami po cze  i d ugowieczno ci  dost pno ci tre ci; sposób ich 
prze ywania, np. zaspokajaniem potrzeby znalezienia przydatnych informacji, 
wype nianiem pustych chwil czy tworzeniem lub udost pnianiem tre ci innym 
u ytkownikom; charakter po czenia (profilowe kontra tre ciowe) oraz stopie  
personalizacji komunikatów wyró niaj  media relacyjne (np. Facebook, 
WhatsApp), media w asne (np. Twitter, Weibo), kreatywne sklepy (np. YouTube, 
Instagram, Flickr) oraz platformy wspó pracy (np. Quora, Reddit)”. 

FB jest okre lany jako medium relacyjne, bo jego ide  jest wymiana informacji 
i do wiadcze  pomi dzy lud mi oraz grupowanie, klasyfikowanie poprzez wol-
ny wybór cz onków wirtualnych mikrospo eczno ci. Poprzez tworzone na FB 
grupy tematyczne tworzy si  wspólnota empiryczna, tak jak w przypadku grup 
tematycznie zwi zanych z uszkodzeniem s uchu u dzieci. Komunikacja w trady-
cyjnym wyobra eniu to kontakt, odbiór i przekaz na drodze s uchowej, wzroko-
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wej lub dotykowej komunikatów j zykowych. W inny sposób rozumiemy komu-
nikacj  wirtualn , jest to komunikacja gdzie nasz  mimik  zast puj  cz sto emo-
tikony, czyli rysunki przedstawiaj ce nastrój. Oczywi cie wszystkie wiadomo ci 
mo na odtworzy  g osowo, ale program nie zinterpretuje nastroju wypowiedzi. 
Komunikacja internetowa wymaga od u ytkowników ró nych kompetencji, 
szczególnie selekcji informacji i szybkiej adaptacji do zmieniaj cych si  tematów. 
Na grupach FB, które s  tematycznie synchroniczne uwaga jest bardziej skoncen-
trowana na tre ciach jednorodnych. Gra yna Penkowska (2015) wymienia istotne 
ró nice mi dzy komunikacj  tradycyjn  a wirtualn . S  to:  
1. Narracje ró ni  si  czasem odpowiedzi odbiorców. Na FB post/wypowied  

jest opublikowana i dost pna przez ca y czas, a odpowied  na ni  mo e by  
w dowolnym momencie. Brak jest wymagalno ci kulturowej na zachowanie 
czasu reakcji.  

2. Tekst ma uproszczon  form , cz sto stosowane s  skróty my lowe lub s owo 
zast powane emotikonami. Konsekwencj  mo e by  krótsza narracja o ni -
szej wadze aksjologicznej. 

3. W czacie nie ma komunikacji niewerbalnej, co sprawia, e jest mniej suge-
stywna i intuicyjna, czego konsekwencj  jest ni sza warto  jako rodka po-
rozumiewania si .  

4. W komunikacji tradycyjnej w wi kszym stopniu zwracamy uwag  na kon-
wenanse i funkcje socjalizacyjne, m.in. potrzymanie relacji. W wirtualnej 
rzeczywisto ci atwiej i szybciej (z uwagi na mniejsze odczuwalne skutki) 
wystawiane s  negatywne komentarze, uwagi cz sto przekraczaj ce obo-
wi zuj ce normy spo eczne (tzw. hejting)2.  
Typ komunikacji, jaki jest charakterystyczny na grupach FB, ma cechy kon-

wersacyjne (kiedy jest prowadzony dialog, a odpowied  na zadanie pytanie jest 
w czasie tera niejszym) albo korespondencyjny (kiedy musimy poczeka  na od-
powied ). Dominuj  formy pisane. Komunikaty mog  mie  charakter formalny 
i nieformalny (Szewczyk 2011).  

Do wiadczanie rodzicielstwa z dzieckiem z uszkodzonym s uchem  

Du y odsetek (90%) dzieci z uszkodzeniem s uchu w stopniu znacznym (g u-
chych) rodzi si  i wychowuje w rodzinach s ysz cych rodziców. Do wiadczanie 
rodzicielstwa w innym rodowisku ni  w za o eniu powoduje u rodziców s ysz -

2  Szeroko opisywane, np. Fr czek (2019); Garwol (2016); Castano-Pulgarín S. i inni (2021) zjawisko 
hejtingu („mowa nienawi ci”) odnosi si  do umieszczanych w Internecie tre ci negatywnych, 
dyskryminuj cych oraz aprobuj cych nienawi  wymierzon  w osob  lub grup  ludzi.  
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cych stres. Przyczyn upatruje si  w indywidualnych predyspozycjach i sposobach 
radzenia sobie ze stresem w nowej sytuacji, wa ne s  zasoby rodziny (m.in. Me-
adow 1980; Moores 1987 za: Feher-Prout 1996). Zwraca si  uwag  na zmiany, jakie 
nast puj  w poradnictwie dla rodziców dzieci z uszkodzeniem s uchu, czego 
konsekwencj  jest korzystniejsza, szybsza adaptacja do nowej sytuacji wszystkich 
cz onków rodziny. Radzenie sobie ze stresem przez rodziców jest atwiejsze, gdy 
otrzymuj  wsparcie i s  doinformowani (Moores i in. 2012). Proces akceptacji 
uszkodzenia s uchu dziecka jest longituidalny, rodzice w jego trakcie mierz  si  
z kryzysami, w tpliwo ciami i s  stawiani przed trudnymi wyborami.  

Diagnoza dziecka z uszkodzeniem s uchu rozpoczyna nowe etapy funkcjo-
nowania rodzinnego z uwzgl dnieniem indywidualnego potencja u dziecka oraz 
systemu wsparcia spo ecznego, dlatego tak wa na jest jak najszybsza interwencja 
(Plutecka 2016). Natalia Malik (2018) przedstawia perspektyw  rodzicielstwa dzieci 
z uszkodzonym analizatorem s uchu w kontek cie zaplecza spo ecznego jakiego 
do wiadczaj . Autorka postuluje, aby wi ksz  wag  przypisywa  aspektom emo-
cjonalnym i psychicznym na rzecz dziecka z uszkodzeniem s uchu, w opozycji do 
medycznych, które s  dobrze znane rodzicom. Liczni autorzy (m.in. Kotowicz 2020; 
Plutecka 2013; Baran 2012), badaj cy sytuacj  rodziców s ysz cych dzieci z uszko-
dzeniem s uchu, przypisuj  du  rol  komunikacji w podsystemie rodzice-dziecko. 
Cz sto pierwszy dylemat opiekunów po diagnozie dotyczy wczesnego wyboru 
rodków wspomagaj cych w celu rehabilitacji mowy i s uchu, dlatego decyzja 

o preferowanej komunikacji ma znaczenie dla pó niejszego rozwoju.  
Do wiadczanie rodzicielstwa jest sformu owaniem generalizuj cym p ciowo. 

D. Kornas-Biela (2020) przytacza badania prowadzone przez naukowców zarów-
no w Polsce, jak i na wiecie, którzy dokonuj  s usznego rozró nienia na aspekty 
eksploracji i prze ywania wychowania dziecka z zaburzeniami s uchu przez  
ojców i matki. Autorka dokona a przegl du literatury naukowej obejmuj cej ró -
nice mi dzyp ciowe w sferach zdrowia psychicznego, sposobów radzenia sobie ze 
stresem. Konkluduj c, pisze: „nadal matka jest jednak szczególnie odpowiedzial-
na za opiek , wychowanie i edukacj  dziecka nies ysz cego, dlatego potrzeb  
chwili jest aktywizacja ojców w zakresie komunikacji z dzieckiem nies ysz cym, 
kszta towanie warunków do nawi zywania silnej wi zi ojcowskiej i wzmocnienia 
ich w spe nianiu roli rodzicielskiej. Ojcostwo sprawowane wobec dziecka 
z uszkodzeniem s uchu jest rozwijaj cym do wiadczeniem nie tylko dla dziecka, 
ale tak e dla jego ojca i matki oraz jego rodze stwa” (Kornas-Biela 2020: 163). 
G. Godawa i K. Kutek-Sk adek (2015: 375), badaj c warto  dialogu w rodzinie 
jako elementu wa nego w rozwoju osób z niepe nosprawno ci  doszli do wnio-
sków, e osob  determinuj c  go w rodzinie pozostaje matka. St d postulat, aby 
schemat rodzinny by  bardziej pro-ojcowski, poprzez wsparcie spo eczne, finan-
sowe i psychiczne rodziny z dzieckiem z niepe nosprawno ci . Marcinkowska 
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(2009) prezentuje postawy pozytywne i negatywne rodziców dziecka nies ysz -
cego, sposoby radzenia sobie z diagnoz  przez rodziców oraz proponowane im 
mo liwo ci diagnozy, rehabilitacji, edukacji i pracy. Nale y mie  na uwadze, e 
bardzo szkodliwa dla dziecka z niedos uchem postawa rodzicielska to nadopie-
ku czo , gdy  zmniejsza szanse na szybsz  samodzielno  wychowanka, a przez 
to wi ksze problemy z adaptacj  i socjalizacj  w wieku pó niejszym.  

Metodologia 

Badania koncentrowa y si  na przegl dzie tematów/zagadnie  poruszanych 
przez osoby uczestnicz ce w dyskusjach na grupach FB3, zwi zanych rodzicami 
z dzie mi z uszkodzeniem s uchu oraz na charakterystyce samych grup. Ogrom-
ny problem w przeprowadzonej analizie stanowi  dylemat, które tre ci, o ile w 
ogóle takie istniej , s  mo liwe do cytowania ze wzgl du na trudne interpretacyj-
nie przepisy prawa autorskiego dotycz ce tre ci publikowanych w Internecie. 
Dlatego w przeprowadzonych badaniach przyj to strategi , e przytaczany jest 
ogólny zarys problemów i zagadnie  poruszanych w ród cz onków grup na FB. 
W grupach o charakterze prywatnym uzyskano zgod  administratora na opis 
zespo ów. 

Postawiono nast puj ce pytania badawcze:  
1. Jakie wybrane/przyk adowe grupy na FB s  dost pne dla rodziców wycho-

wuj cych dzieci z uszkodzeniem s uchu? Ogólna charakterystyka.  
2. Jakie tematy s  poruszane w obr bie wyszukiwanych grup? 
3. Jakie s  wady i zalety grup FB dost pnych dla osób zainteresowanych za-

gadnieniami wychowania dzieci z uszkodzeniem s uchu?  

Wyniki bada  

Wybrane grupy dost pne dla rodziców, które pojawiaj  si  w wyszukiwarce 
po ha le dziecko: /niedos uch/g uche/implant/uszkodzenie s uchu: 

„Niedos uch u dzieci – do wiadczenia, rehabilitacja, informacje” (https://www.face 
book.com/groups/niedosluchudzieci) – grupa prywatna licz ca na dzie  25.04.2023 r. 
8768 cz onków. Na grupie rodzice opisuj  przyczyny niedos uchu, prosz  o interpreta-
cje audiogramów, dziel  si  opiniami o szpitalach, rodkach wspomagaj cych s ysze-

3  Istniej  grupy poruszaj ce zagadnienia g uchoty w szerokim kontek cie, gdzie rodzice równie  
uzyskaj  odpowied  na pytania. Jest ich ogromna liczba, m.in. oddzia y PZG, strony po wi cone 
PJM itp., lokalne grupy wsparcia dla rodziców, grupy szkolne itd. Kluczowym elementem selekcji 
by y has a: rodzice/dzieci/niedos uch/g uchota oraz liczebno  grup (popularno ).  
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nie. Rodzice znajd  na grupie wszystkie wymienione/poruszane tre ci dotycz ce funk-
cjonowania dziecka z uszkodzeniem s uchu i rodziców. Ponadto s  do czone pliki z li-
teratur  specjalistyczn . Bardzo du o informacji zarówno w formie wspó dzielenia si  
do wiadczeniami – odpowiedzi na pytania, wsparcie.  

„Implantowcy” (https://www.facebook.com/groups/359578007457930) – w grupie po-
jawiaj  si  pytania o proces implantacji, same implanty (np. ankieta dotycz c  u ywa-
nych przez cz onków grupy aparatów z podzia em na poszczególne firmy), co w do-
my le mo e stanowi  wskazówk  do zakupu zgodnie z podej ciem, e wi ksza liczba 
u ytkowników danej firmy aparatów to ich ju  sprawdzona jako .  

„Cirdus Centrum Informacji dla Rodzin Dzieci z Uszkodzonym S uchem” – grupa ma 
charakter informacyjny (udost pniane s  posty tylko administratorów), znajduje si  na 
niej odno nik do strony www.cirdus.pl, na której autorzy (inicjatywa w asna Polskiego 
Zwi zku G uchych odzia  w odzi) udzielaj  holistycznych wskazówek dla rodziców 
dzieci z uszkodzonym s uchem (m.in. dotycz cych rozwoju j zykowego, niedos uchu, 
wiata G uchych, praktycznych wskazówek) i opisuj  w asne do wiadczenia oraz 

zmagania. Na stronie FB i www s  dost pne tre ci tak e w Polskim J zyku Migowym. 
Grupa ma charakter publiczny.  

Grupa: „Dla dzieci z niedos uchem”. Grupa prywatna; liczba osób na dzie  14.06.2023 r. 
to 1429; https://www.facebook.com/groups/283510982090207.  

Analiza materia u pozwoli a na wyró nienie zagadnie /tematów, które naj-
cz ciej pojawiaj  si  na grupach dotycz cych zagadnie  g uchoty dzieci: 
1. Zagadnienia medyczne – implantowanie, procesory, aparaty s uchowe i inne, 

terapie, rekonwalescencja po zabiegu, analiza dokumentacji medycznej, au-
diogramów, pytania o lekarstwa, lekarzy, szpitale, rehabilitacje. Rodzice 
wspó dziel  si  obawami i opisuj  swoje l ki oraz obawy zwi zane z uszko-
dzeniem s uchu po otrzymaniu diagnozy. Rodzice pytali i szukali pomocy 
odno nie do czasu oczekiwania na wszczep, polecanych klinik, przebiegu 
operacji. 

2. Zagadnienia zwi zane z wczesnym wspomaganiem rozwoju, edukacj , tera-
pi  pedagogiczn  – logopedyczn , surdologopedyczn , integracj  sensorycz-
n  itp.; wyborem nauki w przedszkolu/szkole – wybór placówki: masowa, in-
tegracyjna, specjalna. Rodzice dzieci z uszkodzonym s uchem jako nadawcy 
komunikatów szukaj  najcz ciej odpowiedzi na pytania dotycz ce terapii 
specjalistycznych – dzielenie si  w tpliwo ciami zwi zanymi ze skuteczno ci  
proponowanych metod. Pojawiaj  si  pytania o istniej ce metody wspomaga-
j ce rozwój dziecka; turnusy rehabilitacyjne. Poruszane w tym obszarze s  
problemy wychowawcze dzieci, szukanie wsparcia/odpowiedzi od rodziców, 
którzy maj  podobne do wiadczenia.  
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3. Zagadnienia poruszane na grupach dotycz ce dzieci z uszkodzonym s uchem 
dotycz  równie  obszaru komunikacji. Prezentowane s  pytania i odpowiedzi 
dotycz ce rozwoju mowy: jej opó nie , obaw zwi zanych ze skuteczno ci  
terapii. Opis poziomu funkcjonowania komunikacyjnego dzieci na poszcze-
gólnych etapach rozwoju.  

4. Polski J zyk Migowy – dylematy dotycz ce wprowadzania j zyka migowego 
do nauki, w tpliwo ci dotycz ce jego zalet, propagowanie PJMu, pomoce do 
nauki PJM. Rodzice opisuj  do wiadczenia zwi zane z nauk  Polskiego J zy-
ka Migowego dziecka z uszkodzonym s uchem, a czasem ich w asne. 
Na grupach cz  zagadnie  ma charakter promuj cy, motywuj cy. Rodzice 

opisuj  indywidualne przypadki sukcesów dziecka – dzielenie si  post pami 
w nauce mowy, zainteresowaniami. Polecanie i doradzanie w sprawie produktów 
innym rodzicom. Propozycje wydarze  kulturalnych i spo ecznych powi zanych 
z uszkodzeniem s uchu. Przedstawianie tre ci dnia codziennego jako wskazówek 
i pomocy w organizacji czasu oraz wzoru do przezwyci ania trudno ci. Cz on-
kowie grup polecaj  filmiki np. na platformie YouTube, blogi, strony www doty-
cz ce zagadnie  zwi zanych ze s uchem.  

Istnieje szereg tre ci, które dotycz  zagadnie  zwi zanych z wychowaniem, 
nauk  i prac  dzieci z uszkodzeniem s uchu. Na grupach dla rodziców dzieci 
z uszkodzeniem s uchu s  przedstawiane indywidualne historie, trudno ci, oba-
wy oraz sukcesy, rado ci i dylematy rodziców.  

Odpowied  na drugie pytanie badawcze jest zarówno wnioskiem, jak i reflek-
sj  nad opisanymi grupami cz cymi rodziców dzieci z uszkodzeniem s uchu.  

Zalet  powstawania grup wsparcia dla rodziców dzieci z zaburzeniami s uchu 
jest ich szybka i atwa dost pno . Mo liwe jest uzyskanie informacji na dany 
temat, np. praktyczny – dojazdu do szpitala. W grupach na FB mamy wiele osób 
wspó uczestnicz cych, wi c „organ doradczy” sk ada si  np. jak w przypadku 
grupy „Niedos uch u dzieci – do wiadczenia, rehabilitacja, informacje” 
(https://www.facebook.com/groups/niedosluchudzieci), z ponad 8 tysi cy osób, 
gdzie osoby o podobnych do wiadczeniach i pe ni cych te same role spo eczne 
mog  wspó tworzy  w asn  wspólnot , b d c w ró nych miejscach i czasie. Jest to 
ogromna zaleta FB. Rodzice dzieci z zaburzeniami s uchu mog  zaspokoi  w ten 
sposób potrzeb  informacyjn , rezyliencji czy przynale no ci. Poprzez praktyczne 
stosowanie metod pracy z dzieckiem z uszkodzeniem s uchu weryfikuj  ich sku-
teczno  i przekazuj  swoje spostrze enia innym rodzicom. Kolejn  zalet  grup 
FB jest mo liwo  anonimowego zapytania, co pozwala rodzicom na wi ksz  
mia o , zwierzenia, opis problemów, o których bez zachowania anonimowo ci 

trudno si  rozmawia. Ponadto cz onkowie grup stanowi  dla siebie ogromne 
wsparcie psychologiczne, motywuj  osoby w tpi ce, pocieszaj  rodziców, którzy 
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pisz  o swoich niepokojach i l kach. W odpowiedzi otrzymuj  wsparcie, cz sto 
w formie pocieszenia, zach cenia do prywatnego kontaktu, wskazówek dotycz -
cych akceptacji problemów swoich i dziecka. Nie ma lepszej formy pomocy ni  
blisko  do wiadcze  i mnogo  przyk adów na pozytywne rozwi zanie proble-
mów, a ma to miejsce i dzieje si  w a nie na grupach FB dla rodziców dzieci 
z uszkodzeniem s uchu. Zalet  przedstawionych grup jest brak podzia ów i tole-
rancja, czego konsekwencj  jest zró nicowanie tematyczne dotycz ce zaburze  
s uchu, rodziny, sukcesów itp. Wad  natomiast jest brak weryfikacji prawdziwo-
ci wypowiedzi dyskutuj cych. Rzadko wypowiedzi s  adresowane w Polskim 

J zyku Migowym.  

Wnioski i implikacje dla nauki 

Odpowiedzi na postawione pytania badawcze napawaj  optymizmem. Istnie-
j  ró norodne grupy na FB, gdzie rodzice mog  znale  informacj  odno nie do 
interesuj cych je zagadnie . Na wi kszo ci grup mo na znale  informacje z nie-
jednorodnych tematów: od zagadnie  medycznych, rehabilitacji, terapii do ko-
munikacji, kultury, PJM, wycieczek, organizacji itd. Ka da osoba zainteresowana: 
rodzice, dziadkowie, rodze stwo, osoby z uszkodzeniem s uchu w grupach na FB 
znajd  odpowied  na nurtuj ce ich pytania. Ale co wa niejsze, „szukaj c odpo-
wiedzi” znajd  zrozumienie poprzez wspólnot  do wiadcze . Z przeprowadzo-
nych bada  wynika, e je eli rodzice dzieci z uszkodzeniem s uchu chc  uzyska  
informacje z interesuj cych ich obszarów, jak m.in. zrozumienie problemów ze 
s uchem pod wzgl dem medycznych zagadnie ; komunikacji; edukacji, terapii, 
wczesnego wspomagania rozwoju; zagadnie  promocyjnych, znajd  odpowiedzi 
na grupach stworzonych na FB. Jednocze nie mog  sami dzieli  si  w asnymi 
do wiadczeniami rodzicielstwa. Ponadto na podstawie przeprowadzonej analizy 
postuluje si , aby: 
 przyk ada  wi ksz  uwag  do weryfikacji tre ci umieszczanych przez uczest-

ników;  
 kategoryzowa  tre ci przedstawione na grupach;  
 zwi kszy  wiadomo  rodziców dzieci z uszkodzeniem s uchu o istnieniu 

takich grup m.in. na FB, aby jak najwcze niej mogli si  integrowa .  
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Nastawienie nauczycieli wobec ucznia 
z niepe nosprawno ci  s uchu – refleksje  
na przyk adzie l ska 

Celem artyku u jest refleksja nad nastawieniami nauczycieli i przysz ych nauczycieli w stosunku 
do dziecka z niepe nosprawno ci  s uchu w kontek cie ich akceptacji, która stanowi jeden z wa -
nych czynników warunkuj cych sukces edukacyjny. W artykule zaprezentowano fragment ba-
da  prowadzonych w ramach projektu Diagnoza edukacyjna osób z niepe nosprawno ci  s uchu – 
aspekty edukacyjne, terapeutyczne i spo eczne, przeprowadzonego w województwie l skim w ród 
nauczycieli oraz przysz ych nauczycieli w ramach bada  statutowych. Badania przeprowadzono 
na terenie l ska, w ród nauczycieli/nauczycielek oraz studentów/studentek kierunków pedago-
gicznych. W badaniach prowadzonych z wykorzystaniem metody sonda u diagnostycznego za-
stosowano kwestionariusz ankiety w asnej konstrukcji, dystrybu owany za pomoc  platformy 
Google Forms. Badani nauczyciele deklaruj  pozytywne nastawienia. Z drugiej strony ich obawy 
zwi zane z niskimi kompetencjami do pracy z uczniami/uczennicami z niepe nosprawno ci  s u-
chu, sprawiaj , i  nie czuj  si  wystarczaj co przygotowani do pracy z t  grup  uczniów/uczennic. 
Wyniki te maj  znaczenie dla praktyki pedagogicznej, wskazuj c kierunek my lenia zarówno 
o standardach przygotowania nauczycieli pracuj cych z uczniami/uczennicami z niepe nospraw-
no ci  s uchu, jak równie  standardami zatrudnienia osób pracuj cych w placówkach edukacji 
osób z niepe nosprawno ci  s uchu. Odnosz  si  te  do podnoszenia kompetencji pracuj cych ju  
tam osób, szczególnie w zakresie polskiego j zyka migowego.  

S owa kluczowe: akceptacja, niepe nosprawno  s uchowa, nastawienia nauczycieli 

Teachers’ attitude towards students with hearing disabilities –  
reflections on the example of Silesia 

The article aims to reflect on the attitudes of teachers and future teachers towards pupils with 
hearing disability in the context of their acceptance, which is one of the important factors deter-
mining educational success. The article presents an excerpt from research conducted as part of the 
project Educational Diagnosis of People with Hearing Disabilities – Educational, Therapeutic and 
Social Aspects, carried out in the Silesian Voivodeship among teachers and future teachers as part 
of statutory research. In the research conducted using the diagnostic survey method, a self-
administered survey questionnaire distributed through the Google Forms platform was used. The 
surveyed teachers declare positive attitudes, but on the other hand, their concerns about their low 



Magdalena Be za-Gajdzica 86

competencies in working with pupils with hearing impairments make them feel insufficiently 
prepared to work with this group of pupils. These results are relevant for pedagogical practice, 
pointing the way towards thinking both about standards for the preparation of teachers working 
with pupils/students with hearing disabilities, as well as employment standards for those working 
in educational institutions for people with hearing disabilities, as well as improving the compe-
tences of those already working there, especially in Polish Sign Language. 

Key words: acceptance, hearing disability, teachers’ attitudes 

Wprowadzenie 

Niepe nosprawno  s uchu ucznia to wyzwanie dla ka dego nauczyciela. 
Niezale nie od rodzaju szko y, rozumienie potrzeb i akceptacja odmiennego spo-
sobu percepowania rzeczywisto ci, a tak e cz sto innego sposobu komunikowa-
nia si  z otoczeniem, staj  si  wyzwaniem. Akceptacja, zgodnie z definicj  s ow-
nika j zyka polskiego, oznacza uznanie czego , aprobat  (S ownik j zyka polskiego, 
21). Akceptacja jest te  zwi zana z jedn  z postaw, która jest najbardziej po dan  
w stosunku do osób z niepe nosprawno ciami. Postawa akceptacji, czyli przyj cia 
dziecka, takim jakie ono jest, z jego cechami zewn trznymi i wewn trznymi 
(Ziemska 1973: 58) w odniesieniu do uczniów z niepe nosprawno ci  s uchu po-
winna by  wyra ona w pozytywnym do nich stosunku, a tak e zrozumieniu ich 
potrzeb, szczególnie zwi zanych z odmienno ci  komunikacyjn . Mo na zasta-
nowi  si  czy rzeczywi cie tak jest. Badania w tym obszarze pokazuj  pewne nie-
dostatki (Zaborniak-Sobczak 2013: 15), wskazuj c, e nauczyciele cz sto nie znaj  
potrzeb i specyfiki rozwoju ucznia z wad  s uchu i a  80% z nich nie potrafi do-
stosowa  odpowiednich form pracy, a tak e metod dydaktycznych do ich potrzeb 
(Wereszka 2002). Magdalena Olempska-Wysocka jako jedn  z niedogodno ci 
wyst puj cych najcz ciej w szko ach ogólnodost pnych równie  wskazuje brak 
specjalistycznej wiedzy nauczycieli, nieznaj cych specyfiki rozwoju i uczenia si  
uczniów/uczennic z niepe nosprawno ci  s uchu. Jest to jeden z g ównym pro-
blemów, obok werbalnych metod pracy oraz licznych zespo ów klasowych 
(Olempska-Wysocka 2017: 109). Katarzyna Plutecka zwraca tak e uwag  na pozy-
tywny stosunek osób s ysz cych do uczniów/uczennic w niepe nosprawno ci  
s uchu, jako krok w kierunku podnoszenia jako ci edukacji tych uczniów (Plutec-
ka 2020: 45). Mariusz Sak dodaje do tego takie kategorie, jak: w czanie w pro-
gram nauczania elementów to samo ci i kultury G uchych, zapewnienia wysokiej 
jako ci poziomu przygotowania merytorycznego kadr, promowania kontaktów 
z lokaln  spo eczno ci  G uchych (Sak 2014). Zarówno szko y ogólnodost pne, 
jak i specjalne maj  swoje atuty i gorsze strony, na które zwracali uwag  ucznio-
wie w badaniach Karoliny Ruty Korytowskiej i Marty Wrze niewskiej-Pietrzak. 
Wed ug badaczek uczniowie „funkcjonalnie s ysz cy” w placówkach ogólno- 
dost pnych oczekiwali nie odmiennego traktowania, lecz dostosowania metod 
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pracy do swoich mo liwo ci percepcyjnych (stosowania materia ów odwo uj -
cych si  do zmys u wzroku, organizacji zaj  i przestrzeni sali lekcyjnej, która 
umo liwi aby pe ne uczestnictwo w zaj ciach osobie nies ysz cej). G usi kszta ce-
ni w placówkach specjalnych zwracali natomiast uwag  na atwo  komunikacyj-
n . Nie chcieli u atwie , okrojonego programu pracy. Cenili to, e szko a dawa a 
im komfort psychiczny w postaci akceptacji ze strony nauczycieli i grupy rówie-
niczej, jako wad  wskazywali nieadekwatny do swoich mo liwo ci poziom 

kszta cenia (Ruta-Korytowska, Wrze niewska-Pietrzak 2018).  
Kontrola pi tnastu placówek o wiatowych, kszta c cych uczniów z niepe no-

sprawno ci  s uchu w latach 2019–2022 przeprowadzona przez NIK ukaza a, e 
system nie zaspokaja  zró nicowanych potrzeb uczniów z niepe nosprawno ci  
s uchu. Najwa niejszy wniosek zawarty w Raporcie by  taki, i  edukacja jest zu-
pe nie niedostosowana dla uczniów, którzy pos uguj  si  j zykiem migowym, 
w wi kszym stopniu natomiast uwzgl dnia potrzeby uczniów nies ysz cych i s a-
bos ysz cych komunikuj cych si  w j zyku polskim (Raport NIK, 2022: 10). Za naj-
wa niejsze trudno ci uznano brak dostosowania podstawy programowej do j zyka 
migowego, brak dostosowanych podr czników, brak kompetencji z zakresu pol-
skiego j zyka migowego u nauczycieli kszta c cych dzieci g uche, brak dostosowa  
arkuszy egzaminacyjnych (tam e). Mo na zatem wysun  wniosek, i  istniej  
pewne bariery w pe nym dostosowaniu szko y do potrzeb uczniów z niepe no-
sprawno ci  s uchu. Maj  one charakter zewn trzny, na poziomie mezzo – nieza-
le ny od nauczyciela. Drugi typ barier to te o charakterze wewn trznym, indywi-
dualnym, na poziomie mikro – le ce po stronie nauczyciela i zale ne od jego woli 
(kompetencje z zakresu j zyka migowego i wola stosowania tej formy komunikacji 
w procesie dydaktycznym uczniów/uczennic z niepe nosprawno ci  s uchu). 

Wyniki powy szego Raportu s  bardzo niepokoj ce, szczególnie ze wzgl du 
na fakt, i  wi kszo  skontrolowanych oddzia ów by o oddzia ami specjalnymi, 
a pozosta e – oddzia ami integracyjnymi. Je li placówki, których pracownicy z za-
o enia powinni mie  wiadomo  potrzeb swoich uczniów, podczas kontroli 

wypadaj  jako niewystarczaj co przystosowane, to trudno b dzie tego oczekiwa  
od szkolnictwa ogólnodost pnego. Niezale nie czy szko y maj  by  poddawane 
kontroli, czy nie, warto bada  ogólne nastawienie wobec uczniów z niepe no-
sprawno ci  s uchu zarówno w ród obecnie pracuj cych nauczycieli (niezale nie 
od typu szko y), jak równie  tych, którzy dopiero b d  wchodzi  do systemu 
edukacji. Z tego powodu celem niniejszego artyku u sta o si  znalezienie odpo-
wiedzi na pytanie: Jakie jest nastawienie nauczycieli/przysz ych nauczycieli wo-
bec ucznia z niepe nosprawno ci  s uchu? Warto jednak zaznaczy , i  badania te 
nie maj  charakteru pog bionego, a ich celem jest pokazanie deklarowanego 
przez badanych stosunku do osób z niepe nosprawno ci  s uchu, który mo e 
pokazywa  pewne ogólnie panuj ce tendencje. Zmienn  zale n  w prezentowa-
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nych badaniach jest nastawienie nauczycieli/przysz ych nauczycieli wobec ucznia 
z niepe nosprawno ci  s uchu. 

Metoda 

Metod , jaka zosta a wykorzystania w celu zebrania danych, by  sonda  diag- 
nostyczny z technik  ankiety. W artykule zaprezentowano jedynie cz ciowe 
wyniki bada  szerszego projektu badawczego: Diagnoza edukacyjna osób z nie-
pe nosprawno ci  s uchu – aspekty edukacyjne, terapeutyczne i spo eczne. Grup  
badan  stanowi o 86 nauczycieli i studentów z terenu województwa l skiego. 
84% badanych stanowi y kobiety, 16% – m czy ni. W tej grupie znalaz o si  
53,5% (46 os.) nauczycieli przedmiotu, 28% (24 os.) pedagogów specjalnych oraz 
15% (16 os.) studentów. W grupie nauczycieli po owa to nauczyciele przedmiotu 
(31 os.), nast pnie po 25% (15 os.) nauczycieli wychowania przedszkolnego i edu-
kacji wczesnoszkolnej. Studenci/studentki bior cy udzia  w badaniu to osoby 
studiuj ce kierunki pedagogiczne, przygotowuj ce do wykonywania zawodu 
nauczyciela (Pedagogika wczesnoszkolna i przedszkolna, Pedagogika specjalna). 
Dobór grupy badanej by  celowy i odbywa  si  na zasadzie dost pno ci do bada-
nych przy u yciu techniki kuli nie nej. Badaj cych interesowa o nastawienie 
zarówno tych, którzy ju  funkcjonuj  w systemie o wiaty, jak i tych, którzy maj  
do niego trafi , dlatego te  zdecydowano si  na obj cie badaniami nie tylko czyn-
nych nauczycieli, ale tak e przysz ych nauczycieli, czyli osoby studiuj ce. Przygo-
towany w ramach techniki ankiety kwestionariusz ankiety (on-line, na platformie 
Googleforms) sk ada  si  trzech cz ci: metryczki, cz ci dotycz cej nastawie  
wobec uczniów z niepe nosprawno ci  s uchu oraz cz ci dotycz cej wiadomo-
ci na temat komunikacji z osobami z niepe nosprawno ci  s uchu.  

Na potrzeby artyku u wykorzystano pytania z cz ci drugiej (zawieraj cej 
15 pyta ), dotycz cej nastawie  wobec uczniów z niepe nosprawno ci  s uchu, 
a tak e dane z metryczki. Pytania dotyczy y takich kwestii, jak: obawy przed kon-
taktem z osob  g uch , komfort przebywania w towarzystwie osób z niepe no-
sprawno ci  s uchu, opinia o mo liwo ci ucz szczania przez uczniów z niepe no-
sprawno ci  s uchu do szko y ogólnodost pnej (w tym tych uczniów/uczennic, 
które wymagaj  wsparcia drugiej osoby, zindywidualizowanego nauczania, za-
stosowania alternatywnych metod komunikacji, posiadaj cy deficyty uwagi, ma-
j cy zaleg o ci z nauce), a tak e zagadnie  zwi zanych z przekonaniem nauczy-
cieli, i  obecno  uczniów z niepe nosprawno ci  s uchu b dzie wi za a si  ze 
zwi kszonym obci eniem prac , obaw e nie s  w stanie po wi ci  wi kszej 
ilo ci czasu, e Ci uczniowie/uczennice nie b d  akceptowani przez rówie ników, 
a tak e, e ich obecno  b dzie si  wi za a z obci eniem psychicznym dla nich. 
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Badani mieli zaznaczy  najbardziej w a ciw  dla siebie odpowied  na skali zawie-
raj cej w nasilenie nastawienia w postaci odpowiedzi: zgadzam si  bardzo, zga-
dzam si , nie zgadzam si , nie zgadzam si  bardzo. 

Nastawienia wobec uczniów z niepe nosprawno ci  s uchu 

Poj cie nastawienia, w odró nieniu od postawy, zawiera przede wszystkim 
stosunek emocjonalny (Gajdzica 2012: 75) do kogo  lub czego  (z pomini ciem 
aspektu poznawczego i behawioralnego, jak to ma miejsce w przypadku posta-
wy). Mimo e dane oparte na deklaracjach s ownych maj  ograniczon  wiary-
godno , ze wzgl du, i  badany mo e nie chcie  nam wyjawi  swojej postawy, 
nie ma adnej postawy i tworzy j  ad hoc lub te  ma postaw , ale nie jest jej wia-
domy (N cka 2023: 346), to jednak ju  samo nastawienie pokazuje pewn  tendencj  
co do kierunku dalszego post powania wobec tego czego to nastawienie dotyczy. 
Jednym ze stereotypów na temat osób z niepe nosprawno ci  s uchu jest ten doty-
cz cy ich ni szej inteligencji. Taki sposób my lenia prezentowany przez nauczycieli 
jest o tyle niebezpieczny, e mo e powodowa  okre lone nastawienia wobec tych 
uczniów. Odwo uj c si  do koncepcji efektu Pigmaliona i samospe niaj cego si  
proroctwa Rosenthala (Rosentahl, Jacobson 1966)1 mo na powiedzie , i  my lenie 
o uczniach z niepe nosprawno ci  s uchu jako o uczniach o ni szym potencjale 
mo e mie  okre lone konsekwencje w postaci trudno ci w osi ganiu sukcesów 
przez tych uczniów. Aby unikn  tych trudno ci nale a oby najpierw ustali  po-
ziom intelektualny danego ucznia, aby stwierdzi  czy rzeczywi cie jego funkcjo-
nowanie wynika z ni szego IQ, czy raczej z braków wiedzy i umiej tno ci spo-
wodowanych brakiem dost pu do informacji pochodz cych z bod ców 
s uchowych (Potmesilova, Potmesil, Be za-Gajdzica 2016: 418). Wa ne, aby opinie 
nauczycieli/przysz ych nauczycieli opiera y si  na faktach, a nie na stereotypach 
czy nawet na prymie (jak  w sytuacji ucznia ze specjalnymi potrzebami staje si  
orzeczenie o potrzebie kszta cenia specjalnego), przez pryzmat której podchodz  
oni do uczniów. Dla edukacji inkluzyjnej wa ne jest, aby rozumie  stygmat, jaki 
wywo uje niepe nosprawno  czy specjalne potrzeby edukacyjne, który jest istot-
nym czynnikiem wp ywaj cym na dost p osób z niepe nosprawno ciami do edu-
kacji w ogóle i do ich potencja u, maj c tym samym wp yw na poziom aspiracji 
uczniów (Strnadova, Potmesil, Potmiesilova 2023: 4). 

1  Rosenthal nazwa  efekt oczekiwa  wyst puj cych w rodowisku szkolnym efektem Pigmaliona. 
Badania Rosenthala i Jacobsona prowadzone w latach 60. ub. wieku by y prze omowymi na tam-
ten czas i nadal stanowi  punkt odniesienia w wielu badaniach pedagogicznych. Dowiod y one 
tezy, i  informacje o potencjale danego ucznia powoduj  okre lone oczekiwania wzgl dem nie-
go. Dzieje si  tak zarówno w pozytywna stron  (je li uwa amy, e potencja  jest wysoki, to 
uczniowie osi gaj  wy sze wyniki), a tak e w negatywn  stron  (kiedy nauczyciele uwa aj , e 
potencja  uczniów jest ni szy – wtedy uczniowie mog  osi ga  gorsze wyniki). 
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Jedno z pyta  w ankiecie przeprowadzonej w ramach projektu badawczego 
w ród nauczycieli/przysz ych nauczycieli dotyczy o stosunku do uczestnictwa 
dziecka z niepe nosprawno ci  s uchu w ich oddziale klasowym. Ponad 83% bada-
nych uwa a, e nie przeszkadza im ucze  z niepe nosprawno ci  s uchu w klasie 
(z czego a  50 osobom zdecydowanie nie przeszkadza, 26 osobom nie przeszkadza, 
9 osobom tylko troch , a tylko1 osobie bardzo), ale ju  w kolejnym pytaniu tylko 
30% przyznaje, e zdecydowanie nie obawia si  kontaktu z uczniem z niepe no-
sprawno ci  s uchu (na pytanie czy obawiaj  si  kontaktu z osob  z niepe no-
sprawno ci  s uchu, 9 osób udzieli o odpowiedzi zdecydowanie tak, 10 – zga-
dzam si , a 29 – nie zgadza si  z tym stwierdzeniem). Z jednej strony widzimy 
deklaracj  otwarto ci nauczycieli wypowiadaj cych si  na temat obecno ci tej 
grupy uczniów, z drugiej wida  pewne obawy, je li chodzi o bezpo redni kontakt 
w uczniem z niepe nosprawno ci  s uchu.  

Czym innym bowiem jest sama obecno  w oddziale klasowym, która np. mo-
e by  uto samiana z faktem, i  dany ucze  b dzie mia  wsparcie ze strony nauczy-

ciela wspó organizuj cego proces kszta cenia/asystenta nauczyciela czy pomocy 
nauczyciela, a czym innym jest bezpo rednia praca z danym uczniem, która wyma-
ga przede wszystkim specjalistycznej wiedzy na temat funkcjonowania osób z nie-
pe nosprawno ci  s uchu, zw aszcza w kontek cie ich procesu ucznia si  i przyswa-
jania wiedzy. Wzbudza  niepokój mo e równie  poczucie braku odpowiednich 
kompetencji metodycznych, a cz sto te  tych zwi zanych z alternatywnymi me-
todami komunikacji. Co ciekawe 70% (61 osób) badanych uwa a, e uczniowie 
z niepe nosprawno ci  s uchu mog  ucz szcza  do szkó  ogólnodost pnych. Tyl-
ko 2 osoby by y zdecydowanie przeciwne obecno ci tych uczniów w klasach ogól-
nodost pnych, a 11 (12,7%) nie w pe ni si  z tym zgadza. 71% z nich uwa a, e 
uczniowie z trudnymi zachowaniami komunikacyjnymi równie  mog  ucz sz-
cza  do tych placówek (dwie osoby zdecydowanie s  temu przeciwne, a 16 si  
z tym nie zgadza), ale tylko 59% badanych s dzi tak samo w odniesieniu do 
uczniów, którzy wymagaj  Alternatywnych Metod Komunikacji (np. j zyka mi-
gowego). Do stwierdzenia dotycz cego obecno ci w zwyk ej klasie uczniów ko-
rzystaj cych z AAC spo ród 74 odpowiedzi, 3 osoby (4%) odpowiedzia y, e si  
z tym nie zgadzaj  bardzo, 23 osoby (31%) si  nie zgadzaj . Równie  w stosunku 
do uczniów/uczennic wymagaj cych wsparcia ze strony nauczyciela wspó orga-
nizuj cego proces kszta cenia lub asystenta, te wyniki by y zadowalaj ce, ponie-
wa  a  73% badanych uwa a, e tacy uczniowie/uczennice mog  uczy  si  
w szko ach ogólnodost pnych, a tylko nieca e 5% badanych by a zdecydowanie 
przeciwna takiemu rozwi zaniu. Wobec stwierdzenia, i  uczniowie z deficytami 
uwagi mog  ucz szcza  do zwyk ych klas 30% (21 osób) sprzeciwia si . Nie sta-
nowi to wi kszo ci, ale w próbie jest blisko 1/4 badanych, u których nie mo na 
dostrzec pozytywnego nastawienia do tej grupy uczniów i uczennic, tym samym 
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trudno mówi  o ich akceptacji. Nawet je li 17 osób (23%) zdecydowanie si  zga-
dza, a 34 osoby (46%) zgadzaj  si  na obecno  tych uczniów w klasach i wydaje 
si  to by  zadowalaj cym wynikiem, tak naprawd  z punktu widzenia samych 
uczniów nie jest. Co ciekawe, odpowiedzi dotycz ce czy obecno  takich osób 
zwi kszy znacznie nak ad pracy danego nauczyciel/nauczycielki, rozk ada a si  
dok adnie po po owie, co wiadczy o rosn cej grupie nauczycieli, którzy s  otwar-
ci na ró norodno  i nie boj  si  wyzwa , mimo nie zawsze odczuwanych wyso-
kich kompetencji do pracy w danym obszarze. Dowodem tego jest ustosunkowa-
nie si  do stwierdzenia „nie jestem przekonany, e moje przygotowanie do pracy 
z uczniami z niepe nosprawno ci  s uchow  jest wystarczaj ce do osi gni cia 
wymaganych wyników”. 54% nauczycieli/przysz ych nauczycieli nie czuje si  
dobrze przygotowanymi do pracy z uczniem z niepe nosprawno ci  s uchu 
(w tym ponad 17% deklaruje, e zdecydowanie tak czuje, a 36% – umiarkowanie). 
Tylko 6% nauczycieli czuje si  zdecydowanie dobrze przygotowanych do pracy 
z uczniem z niepe nosprawno ci  s uchu.  

Zdolno  rozpoznawania i wykorzystywania komunikacji niewerbalnej staje si  
kluczowa w kontek cie pracy z uczniami z niepe nosprawno ci  s uchu. Prawie po 
po owie roz o y y si  tak e wyniki dotycz ce pytania, czy nauczyciel/nauczycielka 
jest w stanie po wi ci  wystarczaj c  ilo  czasu takiemu uczniowi/uczennicy, 
12 osób (16%) zdecydowanie si  z tym zgadza, 27 osób (36%) zgadza si , 34% nie 
zgadza si , a tylko 14% zdecydowanie uwa a, e nie jest mo liwe po wiecenie 
wystarczaj cej ilo ci czasu uczniowi z niepe nosprawno ci  s uchu. Tylko 27% 
uwa a, e obecno  tych uczniów w ich klasie jest dla nich du ym obci eniem 
psychicznym, 16% nie zgadza si  w tym stwierdzeniem bardzo, a 45% nie zgadza 
si . Nauczyciele powinni rozwija  umiej tno ci gestów, mimiki i innych form 
komunikacji niewerbalnej, aby lepiej rozumie  potrzeby swoich uczniów.  

Zrozumienie odmienno ci komunikacyjnej 

Truizmem jest, i  komunikowanie si  jest jedn  z fundamentalnych potrzeb 
ka dego cz owieka, podobnie jak potrzeby zwi zane z jedzeniem czy poczuciem 
bezpiecze stwa. Komunikacja zazwyczaj przebiega za pomoc  j zyka, który s u y 
do wzajemnego przekazywania informacji. Jednak nie zawsze j zyk foniczny jest 
jedyn  opcj  komunikacyjn , poniewa  wa n  postaci  komunikacji oprócz wer-
balnej, jest równie  komunikacja pozawerbalna (N cka, Orzechowska, Szymura 
206: 590–591), która w przypadku uczniów z niepe nosprawno ci  s uchu rozu-
miana jest nie tylko jako niewerbalna, czy parawerbalna, ale przede wszystkim 
komunikacja migowa. Zatem wiedza, kompetencje i nastawienie wobec stosowa-
nia j zyka migowego w nauczaniu dzieci z niepe nosprawno ci  s uchu wydaje 
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si  by  znacz cym elementem w procesie dydaktycznym. Dominuj ca forma 
komunikacji w szko ach ka dego typu, w których ucz  si  uczniowie z niepe no-
sprawno ci  s uchu, to j zyk polski foniczny.  

Si gaj c wstecz do historii edukacji g uchych mo emy odnale  ró ne etapy, 
modele w kszta ceniu dzieci g uchych, pocz wszy od pierwszych szkó , które 
tworzy y si  mniej wi cej w tym samym czasie, a przyj y zupe nie odmienne 
strategie edukacyjne: szko a francuska opieraj ca edukacj  na j zyku migowym 
(metoda migowa), szko a niemiecka Heinickiego oparta na j zyku fonicznym 
(metoda oralna) (Korzon, Plutecka 2010, Garbat 2015). Przeplata y si  losy tych 
dwóch g ównych podej , jednak s dz c po ostatniej Kontroli NIK w polskich 
szko ach dominuj c  obecnie jest mimo wszystko metoda oralna lub te  totalna 
komunikacja zak adaj ca uwzgl dnienie w nauczaniu oralnym j zyka migowego 
jako „po ytecznego uzupe nienia s uchowo-ustnego podej cia” (Pahz, Pahz 1978, 
za: Korzon, Plutecka 2010: 16), umo liwiaj cego integracj  dwóch wiatów, opar-
tego na porozumiewaniu multimodalnym (Szczepankowski 1999: 109). Ma to 
szczególne znaczenie w zwi zku z du ym zró nicowaniem kompetencji j zyko-
wych uczniów, na które sk ada si  wiele czynników, m.in.: poziom uszkodzenia 
s uchu, wsparcie technologiczne (aparat s uchowy/implant limakowy i czas kiedy 
dziecko zosta o oprotezowane), moment podj cia dzia a  surdopedagogicznych, 
preferowany styl komunikacji w rodzinie, sytuacja rodzinna (dziecko rodziców 
g uchych, dziecko rodziców s ysz cych), indywidualne predyspozycje zwi zane 
z komunikacj , najbli sze rodowisko w jakim funkcjonuje (czy funkcjonuje 
w ród osób g ównie mówi cych, czy migaj cych), motywacja komunikacyjna. 
Czynniki te wskazuj  nie tylko na zró nicowanie kompetencji j zykowych, ale 
tak e na specjalne potrzebny zwi zane z doborem odpowiedniej formy komuni-
kacji z danym uczniem/uczennic , która b dzie dla niego/niej najbardziej komfor-
towa efektywna w procesie dydaktycznym. Warto bowiem pami ta , e j zyk, 
zgodnie z hipotez  determinizmu j zykowego, zasadniczo wp ywa, jak spostrze-
gamy rzeczywisto , przetwarzamy informacje, formu ujemy s dy lub korzysta-
my z zasobów pami ci (N cka, Orzechowski, Szymura, 2006: 599). Dzieci i m o-
dzie , których podstawow  form  komunikacji jest j zyk migowy, mog  inaczej 
postrzega  pewne fakty zwi zane z rzeczywisto ci , w odmienny sposób prze-
twarzaj  informacje, które anga uj  cz ciej my lenie konkretno-obrazowe, tak e 
korzystaj  z zasobów pami ci. 

Ze wzgl du na brak lub zniekszta cenia wra e  s uchowych, natura spostrze-
e  dziecka z uszkodzonym s uchem jest inna ni  dziecka s ysz cego. Sprawny 

s uch pozwala na uzupe nianie procesu spostrzegania informacjami pochodz -
cymi z otoczenia. Dziecko wtedy nie tylko otrzymuje, ale tak e zapami tuje in-
formacje (Olempska-Wysocka 2019: 42). Wiedza szkolna najcz ciej zawarta jest 
w j zyku i przekazywana w szkole, g ównie przy u yciu j zyka. Jej zdobywanie 
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wi e si  umiej tno ci  zapami tywania ogromu informacji, intelektualnego ich 
opracowania i wykorzystania w dzia aniach wynikaj cych z zada  szkolnych 
(Dry a owska 2007: 170). Dziecko, które nie opanowa o mowy d wi kowej, cha-
rakteryzuje si  my leniem konkretno-obrazowym, co wynika z dokonywanych 
spostrze e . To staje si  bezpo redni  przyczyn  ubogiego s ownictwa i w skiego 
zasobu poj ciowego, du ych trudno ci w zapami tywaniu materia u opartego na 
my leniu symbolicznym i koncepcyjnym (Gunia 2006: 96). Druga trudno  zwi -
zana jest ze sposobem u ycia j zyka przez osob  ucz c . Forma i tre  przekazu 
decyduj  o stopniu jego percepcji przez uczniów (informacjach dla s uchacza, jak 
dany przekaz ma odebra ). (Putkiewicz 1990, za: Dry a owska 2007: 58–59).  

Kompetencja j zykowa i poziom jej wykorzystania to nie tylko kwestia po-
mocy dzieciom i uczniom z ubytkiem s uchu w efektywnym funkcjonowaniu 
w edukacji, ale przede wszystkim cz sto czynnik warunkuj cy jako  relacji 
ucznia/uczennicy w niepe nosprawno ci  s uchu z otoczeniem (rówie nikami, 
osobami ucz cymi, innymi cz onkami spo eczno ci szkolnej). Dotyczy to ka dego 
ucznia, niezale nie od rodzaju szko y, do której trafi, czy b dzie to szko a specjal-
na, czy integracyjna, czy inkluzyjna. Wracaj c do znaczenia s owa komunikacja, 
które oznacza dzieli  si , bra  udzia  (Garbat 2015: 477) mo na wnioskowa , i  
jako  tych relacji jest ci le zwi zana ze sposobem komunikacji: czy jest on 
wspólny z otaczaj cym rodowiskiem i pozwala na pe ne uczestnictwo danej 
osoby zarówno w samym procesie dydaktycznym podczas lekcji, jak równie  
innych aktywno ciach, które sk adaj  si  na proces edukacji i socjalizacji z grup .  

Dyskusja 

Nastawienia nauczycieli i przysz ych nauczycieli zaprezentowane powy ej 
z jednej strony mog  si  wydawa  zadowalaj ce. Pami ta  nale y jednak o tym, 
e nie badane by y postawy nauczycieli, a nastawienia w ich opiniach, co nie jest 

jednoznaczne z w a ciwymi postawami, czyli mi dzy innymi zachowaniami w 
codziennej pracy dydaktycznej. Opinie te mo emy jedynie nazwa  postawami 
ideacyjnymi, czyli s u cymi do my lenia, o tym do czego si  odnosz , a nie do 
my lenia o tych czynno ciach (Znaniecki 1971: 428). Doskonale pokazuje to roz-
bie no  w odpowiedziach na pytania dotycz ce czy danej osobie badanej prze-
szkadza obecno  ucznia z niepe nosprawno ci  s uchu i te dotycz ce obaw 
w kontakcie z uczniem z t  niepe nosprawno ci . Mo emy za o y , e wyniki te 
znacznie od siebie odbiegaj  ze wzgl du na blisko  relacji z danym uczniem. 
Obecno  w klasie mo e by  postrzegana jako zasi g mezo, czyli redni, który nie 
jest bezpo rednim kontaktem z osob  badan , bo mo e by  zwi zany tylko  
z obecno ci  w zespole klasowym lub te  obecno ci  wspieran  przez specjalist , 
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co poniek d odci a (a nawet zwalnia) osob  ucz c  z konieczno ci przejmowania 
funkcji specjalisty w pracy z tym uczniem. Inaczej jest w sytuacji, gdzie pytanie 
zadane jest wprost „Czy obawiasz si  kontaktu z uczniem z niepe nosprawno ci  
s uchu?”, w którym zasi g relacji zmienia si  z mezo na mikro i dotyka bezpo-
rednio danej osoby. To ju  nie jest tylko obecno  tego ucznia, to ju  jest obowi -

zek posiadania wiedzy i kompetencji w prowadzeniu tego ucznia/uczennicy 
w procesie edukacyjnym. Jednak bardzo cieszy fakt, i  tylko 1/4 badanych czuje, 
e obecno  tych uczniów/uczennic mo e by  dla nich ród em obci enia psy-

chicznego, co oznacza, e zdecydowana wi kszo  nie czuje dyskomfortu oraz 
presji psychicznej, zwi zanej z obecno ci  tych uczniów/uczennic. Zak adaj c, e 
pozytywne deklaratywne postawy mog  nie  ze sob  du e prawdopodobie -
stwo pozytywnych zachowa , to nawet zadeklarowanie przez ponad po ow  
osób ucz cych, i  nie czuj  si  dobrze przygotowani do pracy z tymi uczniami, 
mo e przynie  pozytywne efekty w kszta ceniu. Wa nym aspektem wysokiej 
jako ci edukacji jest bowiem odpowiednia atmosfera w szkole, która mo e zwi k-
sza  motywacj  osób ucz cych si  do nauki oraz podnosi  ich dobrostan. A pozy-
tywne nastawienie czasami znaczy wi cej ni  wiedza i kompetencje przy braku 
dobrej woli.  

Bardzo wa ne jest nastawienie osoby ucz cej do poszanowania odmienno ci 
komunikacyjnej uczniów/uczennic z niepe nosprawno ci  s uchu, które mo e 
stanowi  podstaw  efektywnej edukacji. Po pierwsze, jest to zwi zane ze zbudo-
waniem bezpiecznego rodowiska dla ucznia/uczennicy z niepe nosprawno ci  
s uchu, w którym b dzie mia /a prawo wyra a  si  i zdobywa  wiedz  w sposób 
dla niego/niej odpowiedni i optymalny. Po drugie, b dzie uwzgl dnia  specyfik  
procesów poznawczych tej grupy uczniów/uczennic. Nie chodzi tutaj wy cznie 
o zmian  metody z oralnej na migow , ale przede wszystkim o sposób u ywania 
j zyka przez osoby ucz ce. Odnosz c si  do tego co ju  zosta o napisane wcze-
niej, nale y pami ta , e ucze /uczennica z niepe nosprawno ci  s uchu potrze-

buje stosowania przez nauczycieli odpowiedniego doboru s ów, powi za  grama-
tycznych, uproszcze  (chocia by krótkich, nie wielokrotnie z o onych zda ), 
które b d  uwzgl dnia  mo liwo ci percepcyjne uczniów. Warto podkre la , e 
w tym celu mo na wykorzystywa  ETR, czyli Teksty atwe do Czytania i Rozu-
mienia, które pomimo, i  pierwotnym ich celem by o dostosowanie tekstów do 
potrzeb osób z niepe nosprawno ci  intelektualn , to z powodu ich konstrukcji 
bardzo dobrze sprawdzaj  si  w przypadku innych grup odbiorców, do których 
zaliczaj  si  tak e uczniowie z niepe nosprawno ci  s uchu2. Równie  kompeten-

2  Teksty atwe do czytania i rozumienia to teksty ETR (Easy to Read), które maj  by  napisane w taki 
sposób, aby ich tre  by a zrozumia a dla osób, które z jakich  przyczyn maj  trudno ci z odbiorze tek-
stów (np. osoby z niepe nosprawno ci  intelektualn , G uche, odmienne j zykowo, z demencj , Spek-
trum Autyzmu). Zosta y opracowane Europejskie Standardy przygotowania Tekstów atwych do 
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cje z zakresu komunikacji za pomoc  Polskiego J zyka Migowego, zw aszcza 
w przypadku osób z kulturowo G uchych, s  niezb dne, aby Ci uczniowie/uczen-
nice mogli/ y percepowa  tre ci edukacyjne w stosownym dla siebie j zyku, który 
jest w stanie dostarczy  im takiego prezentowania, nierzadko trudnych tre ci, aby 
by y one dla nich mo liwe do zrozumienia.  

Niestety – jak pokazuje przywo ywany na pocz tku Raport NIK – nauczyciele 
posiadaj  zbyt niskie kompetencje w tym zakresie, co jest pok osiem szeregu lat, 
kiedy osoby s ysz ce mog y uczy  si  wy cznie Systemu J zykowo-Migowego, 
jako tej formy komunikacji z nies ysz cymi, która zosta a stworzona ze szczegól-
nym nastawieniem na podniesienie efektywno ci nauczania. Dopiero ostatnia 
dekada przynios a zmian  w kierunku uznania Polskiego J zyka Migowego, wraz 
z wej ciem w ycie Ustawy o J zyku Migowym z dnia 19 sierpnia 2011 r. (Dz. U. 
Nr 209, poz. 1243)3. Procesy uczenia si  uczniów/uczennic z niepe nosprawno ci  
s uchu mog  ró ni  si , jak to ju  zosta o opisane wy ej, od procesów uczenia si  
uczniów s ysz cych. Dlatego wa ne jest dostosowanie rodowiska edukacyjnego 
w taki sposób, aby uwzgl dnia o odpowiednie metody nauczania oraz wspiera o 
komunikacj  i rozwój j zykowy. Brakuje natomiast zarówno wiedzy na temat 
j zyka migowego, jak równie  programów treningowych dotycz cych edukacji 
dwuj zycznej przeznaczonych dla nauczycieli/nauczycielek, brak standardów 
zatrudniania nauczycieli do pracy z uczniami z niepe nosprawno ci  s uchu. 
Istotne s  tak e przekonania nauczycieli/nauczycielek odno nie tego, czym jest 
j zyk, procesy przyswajania i nauczania j zyka oraz co oznacza dla nich j zyk 
migowy w edukacji dziecka, co przek ada si  na ich prac  w t  grup  uczniów 
(Dunaj 2016: 39). 

Wskazania do praktyki pedagogicznej 

Poziom przygotowania badanych nauczycieli do pracy z uczniami/uczenni-
cami z niepe nosprawno ci  s uchu wed ug po owy z nich jest niewystarczaj cy, 

Czytania i Rozumienia i s  dost pne w wersji polskiej pod adresem https://www.power.gov.pl/media/ 
13597/informacja-dla-wszystkich.pdf Zgodnie z Ustaw  o dost pno ci z dnia 19 lipca 2019 r. o zapew-
nianiu dost pno ci osobom ze szczególnymi potrzebami (Dz. U. z 2019 r., poz. 1696), ka dy podmiot 
publiczny powinien na swojej podstawowej stronie internetowej udost pnia  informacje o swojej dzia-
alno ci w tek cie atwym do czytania i rozumienia. 

3  System J zykowo Migowy stworzony przez Bogdana Szczepankowskiego wraz z zespo em w 
celu eliminowania rozbie no ci jakie pojawiaj  si  w mowie, pi mie i my leniu u osób pos uguj -
cych si  mow  a lud mi migaj cymi. SJM przez wiele lat dost pny na kursach jako wyuczona 
forma komunikacji z nies ysz cymi, nadal jest powszechny w szko ach specjalnych (Krakowiak 
20: 224–225), chocia  dzi ki Ustawie o J zyku Migowym i popularyzacji kursów z PJM ta sytuacja 
zaczyna si  zmienia . Kursy SJM nie s  ju  prowadzone, a rodowiska G uchych propaguj  idee 
stosowania PJM jako ich naturalnej formy komunikacji, w której my l , rozwijaj  si  i która jest 
cz ci  ich Kultury i to samo ci.  
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prawie po owa uwa a, e nie b dzie w stanie po wi ci  tym uczniom/uczennicom 
wystarczaj cej uwagi i ilo ci czasu, a tak e e nie b d  oni akceptowani przez 
swoich rówie ników. Wyniki tych bada  implikuj  pewne wskazówki do prakty-
ki pedagogicznej, które mog  odnosi  si  do trzech opisywanych we wprowa-
dzeniu obszarów: mikro, mezo i makro. Rozpoczynaj c od poziomu mikro, sku-
pionego wokó  nauczyciela, nale y podnosi  wiedz  nauczycieli/przysz ych 
nauczycieli na temat potrzeb osób ucz cych si  z niepe nosprawno ci  s uchu, tak 
aby mogli oni czu  si  swobodnie i w pe ni profesjonalnie przygotowanymi 
w kontaktach z uczniami z niepe nosprawno ci  s uchu. Wzmacnia  kompetencje 
nauczycieli, szczególnie w zakresie polskiego j zyka migowego, który nierzadko 
jest pierwszym sposobem komunikacji dziecka przychodz cego do szko y, szcze-
gólnie ze rodowiska osób Kulturowo G uchych. Wa ne jest tak e samo u wia-
damianie nauczycieli na temat wa no ci edukacji dwuj zycznej i istotno ci prze-
konania nauczycieli o roli j zyka w rozwoju dziecka, szczególnie tego, którego 
s uch nie funkcjonuje dobrze.  

Do obszaru mezo nale y zaliczy  tworzenie przez placówki/organy prowa-
dz ce czy inne podmioty programów treningowych zajmuj cych si  kwestiami 
dwuj zyczno ci.  

W obszarze makro nale y zwróci  uwag  na dwie zasadnicze kwetie. Po pierw-
sze, standardy zatrudniania nauczycieli pracuj cych w uczniami/uczennicami 
z niepe nosprawno ci  s uchu, uwzgl dniaj ce nie tylko merytoryczne przygo-
towanie do prowadzenia konkretnych zaj , ale przede wszystkim znajomo ci 
Kultury G uchych oraz kompetencji z zakresu polskiego j zyka migowego. Po 
drugie, które powinno i  w parze z pierwszym, dba o  o standard przygotowa-
nia do wykonywania zawodu nauczyciela pedagoga specjalnego – surdopedago-
ga czy ka dego innego nauczyciela przedmiotu, który b dzie nie tylko wiadomy 
potrzeb swoich uczniów, ale tak e b dzie wyposa ony w kompetencje z polskie-
go j zyka migowego.  

Podsumowanie 

W odpowiedzi na postawione we wst pie artyku u pytanie: Czy ucze  z nie-
pe nosprawno ci  s uchu jest akceptowany? mo na stwierdzi , e deklaratywnie 
tak, czego dowodem s  odpowiedzi nauczycieli/przysz ych nauczycieli, którzy 
wyra ali pozytywne opinie dotycz ce uczestnictwa uczniów z niepe nosprawno-
ci  s uchu w ich oddzia ach klasowych. Akceptacja jednak to nie tylko s owa 

deklaracji jakie padaj  ze strony nauczycieli, ale tak e zapewnienie optymalnych 
warunków rozwoju uwzgl dniaj cych indywidualne mo liwo ci uczniów. Wie-
dza nauczycieli/przysz ych nauczycieli nie zawsze pozwala im jednak na 
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uwzgl dnienie specyficznych potrzeb uczniów, których procesy uczenia si  nie 
przebiegaj  tak jak w przypadku uczniów s ysz cych i wymagaj  odpowiedniego 
podej cia uwzgl dniaj cego dostosowanie metodyki nauczania, sposób komuni-
kacji (alternatywne metody komunikacji – j zyk migowy), u ycie technologii 
wspieraj cych s yszenie (aparaty s uchowe, implanty limakowe, p tle indukcyj-
ne, systemy FM), nauczanie dwuj zyczne, wsparcie emocjonalne, realizacj  zasad 
projektowania uniwersalnego, uwzgl dniaj cego ró ne potrzeby odbiorców pro-
cesu edukacji. Badani nauczyciele/przyszli nauczyciele czuj  si  niewystarczaj co 
dobrze przygotowani do pracy w uczniami/uczennicami z niepe nosprawno ci  
s uchu – a co za tym idzie – maj  obawy zwi zane z prac  z tymi uczniami/ 
uczennicami.  

Warto wspomnie  jednak o pewnych ograniczeniach prezentowanych bada . 
Badania nie s  reprezentatywne (zarówno w odniesieniu do grupy badanej, jak 
równie  wewn trz jej struktury) i maj  bardziej charakter pilota u. Niew tpliwe 
warto rozszerzy  grup  badan  nie tylko ilo ciowo, ale przede wszystkich jako-
ciowo, uwzgl dniaj c w badaniach studentów/studentki innych ni  pedagogicz-

ne kierunków. Warto te  poszerzy  teren bada , wychodz c poza teren l ska 
i obejmuj c badaniami ca  Polsk .  

Wiedza, kompetencje i w a ciwe nastawienie uwzgl dniaj ce indywidualne 
podej cie do ucznia z niepe nosprawno ci  s uchu, zw aszcza w obszarze sposobu 
komunikacji, wydaj  si  by  kluczowe dla procesu edukacyjnego tych uczniów. 
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Diagnoza i rozwój dziecka z holoprosencefali  
a efekty interdyscyplinarnego podej cia  
terapeutycznego. Studium przypadku 

Artyku  dotyczy opisu zastosowanego post powania terapeutycznego wobec dziecka z niepe no-
sprawno ci  sprz on  powsta  na skutek rzadkiej choroby genetycznej, jak  jest holoprosence-
falia. W tek cie na pocz tek zawarto opis: typów, objawów, przyczyn, leczenia oraz rokowania w 
przypadku tej e wady mózgu, a nast pnie przedstawiono studium przypadku 3,5-letniego dziec-
ka. Post powanie terapeutyczne w odniesieniu do dzieci z holoprosencefali  jest rzadko eksplo-
rowane badawczo. G ówn  przyczyn  braku doniesie  w literaturze naukowej na ten temat jest 
przedwczesna mier  podmiotów rozwa a . 

S owa kluczowe: holoprosencefalia, niepe nosprawno  sprz ona, studium przypadku, terapia 
logopedyczna, fizjoterapia 

Diagnosis and development of a child with  
holoprosencephaly in relations to the effects  
of an interdisciplinary approach. Study case 

The article describes the therapeutic procedure applied to a child with multiple disabilities result-
ing from a rare genetic disease, holoprosencephaly. The text begins with a description of the types, 
symptoms, causes, treatment and prognosis of this brain defect, and then presents a case study of 
a 3.5-year-old child. Therapeutic treatment of children with holoprosencephaly is rarely explored 
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in research. The main reason for the lack of reports in the scientific literature on this subject is their 
premature death.  

Key words: holoprosencephaly, multiple disabilities, case study, speech therapy, physiotherapy 

Wprowadzenie 

Holoprosencefalia (HPE) to przyk ad choroby rzadkiej, której konsekwencj  
jest niepe nosprawno  sprz ona. W niniejszym artykule zostan  opisane typy 
holoprosencefalii, jej objawy, przyczyny, post powanie lecznicze oraz rokowania. 
Nast pnie zostanie przedstawione studium przypadku dziecka z jednokomoro-
wym przodomózgowiem. Opis ten b dzie si  sk ada  z historii choroby oraz cha-
rakterystyki interdyscyplinarnego podej cia terapeutycznego, zastosowanego 
wobec badanego dziecka, a tak e podsumowania efektów terapii. 

Holoprosencefalia (HPE) – przodomózgowie jednokomorowe 

Nazw  ‘holoprosencefalia’ t umaczy si  jako ‘ca e przodomózgowie’ (Sarwar 
1985). Jest to ci ka choroba wrodzona mózgu o bardzo z ym rokowaniu, polega-
j ca na braku podzia u przodomózgowia na dwa odr bne p aty podczas okresu 
p odowego, mi dzy 3 a 4 tygodniem ci y (Ionescu i in. 2018). Ma to wp yw na 
ostateczny kszta t i funkcjonowanie mózgu. Szacuje si  wyst powanie tej choroby 
1 na 250 zarodków oraz 1 na 10 000 urodze  (Orioli i in. 2010). Holoprosencefali  
mo na wykry  ju  w pierwszym trymestrze ci y za pomoc  badania USG oraz 
MRI (Kousa i in. 2018). Wyró nia si  trzy podstawowe typy prosencefalii: 
 alobarna – najcz ciej wyst puj ca; 
 semilobarna – typ po redni; 
 lobarna – najrzadziej wyst puj ca (Dubourg i in. 2007). 

Ponadto wyodr bnione zosta y dodatkowe, agodniejsze warianty holopro-
sencefalii – MIHV (middle interhemispheric variant), czyli wariant po rodkowy mi -
dzykulowy oraz mikroforma. Wszystkie wymienione typy ró ni  si  mi dzy sob  
stopniem podzia u przodomózgowia i rozwoju struktur z nim zwi zanych, a co 
za tym idzie – z o ono ci  niepe nosprawno ci, stopniem niepe nosprawno ci 
intelektualnej i rokowaniem (Al-Tubaikh i in. 2009, Solomon i in. 2010). 

Holoprosencefalia przyczynia si  do powstania niepe nosprawno ci sprz o-
nej. Do objawów holoprosencefalii nale : 
a) wady centralnego uk adu nerwowego; 
b) dysmorfia twarzy; 
c) zaburzenie gastrologiczne; 
d) zaburzenia endokrynologiczne; 
e) inne – tab.1 (Debourg i in. 2007; Chen 2006; Monteagudo 2020). 
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Tabela 1. Objawy holoprosencefalii 

Objawy holoprosencefalii 

Wady centralnego 
uk adu nerwowego 

–  mikrocefalia (ma og owie); 
–  wodog owie 
–  hipotonia 
–  spastyczno  
–  ruchy mimowolne 
–  anosmia  
–  przepuklina oponowo-rdzeniowa 
–  padaczka 
–  hipernatremia neurogenna 
–  niepe nosprawno  intelektualna 

Dysmorfia twarzy –  cyklopia 
–  etmocefalia 
–  cebocefalia 
–  hipoteloryzm 
–  hipoplazja nosa 
–  agenezja szcz ki (m.in. rozszczep wargi oraz podniebienia,  
    nieprawid owy wzrost oraz umiejscowienie z bów) 

Zaburzenia  
gastrologiczne 

–  problemy z prze ykaniem 
–  refluks 
–  zaparcia 
–  przepuklina p pkowa 

Zaburzenia  
endokrynologiczne 

–  niedorozwój tarczycy 
–  cukrzyca 
–  hipogonadyzm 
–  zaburzenia elektrolitowe 
–  moczówka prosta 

Inne –  zaburzenia sercowo-naczyniowe 
–  wady nerek 
–  niestabilno  temperatury cia a 
–  zaburzenia snu 
–  zniekszta cone ko czyny 

ród o: Debourg i in. 2007; Chen 2006; Monteagudo 2020. 

Najcz stsz  przyczyn  powstania holoprosencefalii jest wada genetyczna – 
ok. 45% urodzonych dzieci z HPE (Nanniet i in. 2000). Najliczniejsz  grup  pa-
cjentów z HPE obci onych genetycznie stanowi  osoby z trisomi  13 (Kruszka 
i in. 2018). Dubourg i in. (2018) pisz  o co najmniej 17 genach odpowiedzialnych 
za powstawanie HPE (Dubourg i in. 2018). Roessler i in. (2008) badaj c geny zwi -
zane z wyst powaniem HPE pisz  jakoby wada genu ZIC2 (zlokalizowanego 
w 13q32) by a jedn  z najcz stszych przyczyn genetycznych powstania holopro-
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sencefalii – tzw. HPE5. Co wi cej, z obserwacji Solomona (2010) wynika, e muta-
cja genu ZIC2 jest odpowiedzialna za wyst pienie holoprosencefalii semilobarnej. 
Przyczynami powstania holoprosencefalii mog  by  równie  cukrzyca matki, 
palenie przez ni  tytoniu i spo ywanie alkoholu, przyjmowanie niektórych leków 
czy przebyte infekcje, jak np. toksoplazmoza (Stashinko i in. 2004). 

Obraz kliniczny HPE mo e ró ni  si  w ród chorych w zale no ci od jego ty-
pu, czyli od stopnia podzia u przodomózgowia, a tak e od przyczyny (np. rodza-
ju wady genetycznej), co wp ywa na z o ono  objawów chorobowych oraz sto-
pie  niepe nosprawno ci. Najgorsze rokowanie jest u dzieci z holoprosencefali  
alobarn , uznawan  za chorob  o wysokiej miertelno ci. Poza tym w takim typie 
HPE bardzo cz sto wyst puj  najsilniejsze cechy dysmorfii twarzy (cyklopia,  
etmocefalia, cebocefalia). Wówczas dochodzi do obumarcia p odu lub mierci 
w pierwszych miesi cach ycia. Trudno jednak przewidzie  dok adny czas czy kon-
kretn  przyczyn  zgonu. Zazwyczaj stan ten wynika z nieprawid owego funkcjo-
nowania o rodków mózgu zawiaduj cych oddychaniem i prac  serca. Podobnie 
jest z cz sto nawracaj cymi infekcjami bakteryjnymi czy wirusowymi, np. w uk a-
dzie oddechowym, które mog  sta  si  przyczyn  mierci (Barr et.al. 1999).  

Stashinko opisuje jednak badanie, w którym rednia ycia obserwowanych 
dzieci z alobarn  holoprosencefali  wynosi a 2 lata (Stashinko 2004). Solomon 
(2010) pisze w swojej pracy, e bywaj  dzieci z alobarn  holoprosencefali , z ce-
chami dysmorfii nieobecnymi b d  wyst puj cymi w niewielkim zakresie. Dzieci 
te nie s  jednak w stanie chodzi  ani nawet siada  samodzielnie. Dzieci, u których 
wyst puje semilobarna HPE, maj  wi ksze szanse na prze ycie: o ile do yj  
pierwszego roku – ich mo liwo ci dalszego rozwoju s  znacznie wi ksze. Istnieje 
jednak u nich ryzyko zgonu na skutek powik a  zwi zanych z HPE, np. zach y-
ni cie si  tre ci  pokarmow  (z powodu problemów z prze ykaniem), zaburze  

endokrynologicznych czy wad sercowo-naczyniowych. Co wa ne, dzieci te mog  
wytworzy  lepsze mechanizmy komunikacji z otoczeniem w porównaniu do 
dzieci o typie alobarnym. W komunikacji wykorzystuj  ruch ga ek ocznych, gesty, 
metody obrazkowe itp. (Levey i in. 2010). Podobnie jednak jak dzieci z typem 
alobarnym HPE nie s  w stanie samodzielnie si  porusza  i s  uzale nione od 
wózka inwalidzkiego. Lobarna holoprosencefalia jest natomiast form  o naj a-
godniejszym przebiegu z dotychczas opisanych. Dzieci z tak  form  HPE mog  
osi gn  wiek dojrza y. Mo liwe jest chodzenie samodzielne lub przy udziale 
osób asystuj cych oraz opanowanie prostych form mowy. Jednak niemal zawsze 
diagnozowana jest u nich niepe nosprawno  intelektualna czy chocia by zabu-
rzenia psychiczne manifestuj ce nadpobudliwo ci , brakiem cierpliwo ci, agresj  
czy depresj  (Sarwar 1985; Weiss 2018; Hahn i in. 2004).  

Post powanie lecznicze i terapeutyczne w przypadku osób z holoprosencefa-
li  jest uzale nione od stopnia wady mózgu, a w zwi zku z tym od zaistnia ych 
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powik a . Wszystkie wdra ane procedury maj  za zadanie utrzyma  dziecko 
przy yciu, spowodowa , by nie cierpia o z bólu oraz by nie dochodzi o do dal-
szych powik a . Je eli HPE towarzyszy wodog owie, konieczny mo e si  okaza  
neurochirurgiczny zabieg zastawkowania (Sarica i in. 2018). Zaburzenia w pobie-
raniu pokarmu wyst puj  u ok. 2/3 dzieci z holoprosencefali  alobarn  i semilo-
barn . Problemem dotyczy zarówno przeszkód anatomicznych, jak np. rozszczep 
wargi i podniebienia, ale tak e ryzyka zach y ni cia si  tre ci  pokarmow  z racji 
wadliwej jej poda y do prze yku. By zmniejszy  to ryzyko cz  dzieci musi by  
karmiona sond . Nale y jednak bardzo zwraca  uwag  na prawid owy wzrost 
masy cia a i unika  niedo ywienia. Prawid owe od ywienie i nawodnienie mini-
malizuj  objawy hipernatremii, która bardzo cz sto wyst puje w przypadku HPE 
(Javad i in. 2013). Je li natomiast hipernatremia jest skutkiem moczówki prostej, 
mo e okaza  si  konieczne w czenie leczenia hormonalnego. Gdy u dziecka 
wyst puje niedro no  dróg oddechowych z powodów anatomicznych niekiedy 
konieczne jest za o enie rurki tracheotomijnej oraz pod czenie wentylacji me-
chanicznej. Z powodu cz stego zapalenia p uc konieczna jest farmakoterapia 
(tak e w formie wziewnej) oraz rehabilitacja oddechowa klatki piersiowej. Zabu-
rzenia rytmu snu mo na leczy  farmakologicznie podaj c dziecku preparaty 
z melatonin . Natomiast w terapii zaburze  ruchowych wykorzystuje si  rehabili-
tacj , stabilizatory, farmakoterapi , a w skrajnych przypadkach operacyjne zabie-
gi ortopedyczne (Levey i in. 2010). Zdarzaj  si  osoby z wysoko funkcjonuj cym 
HPE (odmiana MIHV), które do ywaj  wieku dojrza ego i potrafi  si  porozu-
miewa , czyta  i pisa  (Virta i in. 2016). Jednak ka de dziecko urodzone z HPE 
wymaga bardzo intensywnej opieki zarówno rodziców, jak i lekarzy specjalistów 
(np. kardiolog, neurolog, neurochirurg, endokrynolog, gastroenterolog, genetyk, 
laryngolog, audiolog, chirurg szcz kowy itp.) oraz terapeutów (fizjoterapeuta, 
neurologopeda, oligofrenopedagog, psycholog).  

Studium przypadku dziecka z holoprosencefali  

Przedmiotem badania by a diagnostyka oraz rozwój dziecka p ci e skiej 
z holoprosencefali , a tak e organizacja opieki terapeutycznej, która zosta a mu 
zapewniona. Celem teoretycznym badania by o opisanie diagnostyki oraz rozwo-
ju dziecka, a tak e podj tej interdyscyplinarnej terapii. Postawiono nast puj ce 
pytania badawcze: 
1. Jak przebiega a ci a i rozwój badanego dziecka w okresie prenatalnym? 
2. Jaki typ i jakie objawy holoprosencefalii zosta y zdiagnozowane u badanego 

dziecka? 
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3. Jakie dzia ania leczniczo-terapeutyczne zosta y podj te w toku ycia dziecka 
i jakie by y ich efekty? 
Przyj to strategi  bada  jako ciowych, zastosowano studium przypadku. 

Technik  bada  by : wywiad (przeprowadzony z matk  dziecka, fizjoterapeut  
i logoped ) oraz analiza róde  (analizowano dokumenty medyczne dostarczone 
przez rodziców). Ca y proces badawczy trwa  oko o 3 miesi cy. 

Wyniki bada  w asnych 

Przedstawiane dziecko w momencie badania osi gn o 3 lata i 2 miesi ce. Po-
chodzi z rodziny pe nej. Matka i ojciec dziewczynki s  osobami pracuj cymi, dzie-
l  si  opiek  nad córk . Dziewczynka pochodzi z drugiej ci y, drugiego porodu 
(u jej starszego o trzy lata brata nie zdiagnozowano chorób przewlek ych czy te  
zaburze  rozwojowych). Ponadto ma tak e m odszego brata (pó  roku), tak e 
zdrowego. W momencie narodzin dziewczynki matka mia a 32 lata, ojciec 34. 
Rodzice s  niespokrewnieni, bez na ogów. Wyst puje u nich niezgodno  serolo-
giczna (ojciec Rh+, matka Rh ). U matki w trakcie trwania ci y zdiagnozowano 
niedoczynno  tarczycy i wielowodzie. Zalecono jej za ywanie: Letrox 50 na tar-
czyc , witaminy dla ci arnych, a z powodu wyst pienia niezgodno ci serolo-
gicznej w uk adzie anty RhD podano w trakcie ci y immonoglobulin  anty-D. 

Przebieg ci y i rozwój p odu 

Pocz tek obserwacji klinicznej p odu da a b dna diagnoza ginekologa pro-
wadz cego ci , który orzek  ci  bli niacz  syjamsk . Dalsze badania prowa-
dzone w szpitalu w woj. kujawsko-pomorskim wykaza y ci  pojedyncz , lecz 
z podejrzeniem wady OUN p odu. W obrazie USG widoczny by  nieprawid owy 
obraz mózgowia: brak podzia u na pó kule, niewykszta cone obustronnie p aty 
czo owe oraz nieprawid owy obraz twarzy. Zaobserwowana wada przodomó-
zgowia by a powodem do przeprowadzenia bada  genetycznych w 15 tygodniu 
ci y. Wykonano amniopunkcj  genetyczn , a pobrany p yn owodniowy poddano 
analizie metodami PB-01 (FISH) oraz PB-04 (pr kowanie GTG). Na podstawie 
oceny cytogenetycznej komórek p ynu owodniowego stwierdzono u p odu nie-
prawid owy kariotyp e ski z delecj  interstycjaln  d ugiego ramienia chromosomu 
13 pary w regionie 13q32.1q34. Dalsza diagnoza by a prowadzona w Instytucie Cen-
trum Zdrowia Matki Polki – w Zak adzie Kardiologii Prenatalnej i w Zak adzie 
Diagnostyki i Profilaktyki Wad Wrodzonych Uniwersytetu Medycznego w odzi. 
Przeprowadzone badania USG genetyczne oraz echo serca wykaza y: kardiome-
gali  – powi kszon  sylwetk  serca VSD – ubytek w przegrodzie mi dzykomo-
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rowej (w odcinku przykoniuszkowym), CHD, wysi k osierdziowy. Potwierdzono 
tak e nieprawid owy obraz OUN w postaci holoprosencephalii pó p atowej tzw. 
semilobarnej.  

Rodzicom przedstawiono dwie mo liwo ci post powania – kontynuacj  ci y 
i monitorowanie p odu w Zak adzie Kardiologii Prenatalnej Instytutu Centrum 
Zdrowia Matki Polki w odzi, b d  przerwanie ci y zgodnie z wytycznymi 
ustawy z dnia 7 stycznia 1993 r., art. 4a.1. dopuszczaj cej przerwanie ci y, o ile 
„badania prenatalne lub inne przes anki medyczne wskazuj  na du e prawdopo-
dobie stwo ci kiego i nieodwracalnego upo ledzenia p odu albo nieuleczalnej 
choroby zagra aj cej yciu”. W obu przypadkach zalecono rodzicom wsparcie 
psychologiczne. Rodzice zdecydowali si  doprowadzi  ci  do ko ca. 

Stan dziecka po urodzeniu 

Na podstawie analizy dokumentacji medycznej uzyskano dane na temat ba-
danego dziecka. Dziewczynka urodzi a si  o czasie (40 tydzie ), samoistnie, si ami 
natury. Masa urodzeniowa wynosi a 3600 g, d ugo  cia a 58 cm, obwód g owy 
31 cm, obwód klatki piersiowej 37 cm. Dziecko podczas porodu by o przytomne, 
wydolne kr eniowo i oddechowo. Uzyska o 10 pkt. w skali Apgar.  

Na skutek wyst puj cej wady mózgu u dziewczynki odnotowano: ma og o-
wie, dysmorfi  twarzoczaszki, wad  serca, g boki niedos uch, opó niony rozwój 
psychoruchowy, dodatkowo wyst powa y zaburzenia gospodarki mineralnej. 
Rodzicom zalecono zapisanie dziecka do hospicjum domowego oraz opiek  w po-
radni: genetycznej, neurologicznej, kardiologicznej, foniatryczno-audiologicznej, 
okulistycznej. Ponadto zalecono jak najszybsze wdro enie rehabilitacji i terapii 
logopedycznej. 

Podj te badania diagnostyczne 

W celu ratowania ycia dziecka oraz maj c na uwadze jego przysz  niew t-
pliw  niepe nosprawno  prowadzono szereg ró nych diagnoz: genetycznych, 
neurologicznych, kardiologicznych oraz laryngologicznych. 

Diagnoza genetyczna 

W pierwszym miesi cu ycia dziecka wykonano badanie kariotypu konstytu-
cyjnego z próbki pobranej krwi obwodowej. Zastosowano metod  PB-03 (pr ko-
wanie GTG). W badaniu technik  GTG we wszystkich analizowanych metafazach 
stwierdzono nieprawid owy kariotyp e ski z delecj  interstycjaln  d ugiego  
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ramienia chromosomu 13, co potwierdza wynik aCGH. Ponadto w trzech metafa-
zach na 32 analizowane (9,4%) zaobserwowano spontaniczne z amania chromoso-
mów, które mog y wskazywa  na niestabilno  materia u genetycznego wrodzon  
(zespó  niestabilno ci) lub spowodowan  nara eniem na czynniki rodowiskowe, 
leki, RTG, inne. 

Diagnoza neurologiczna 

Przeprowadzone w drugim miesi cu ycia dziecka badanie za pomoc  rezo-
nansu magnetycznego bez i ze wzmocnieniem kontrastowym wykaza o wad  
OUN pod postaci  holoprosencefalii (pojedyncza szeroka komora z cz ciowo 
wykszta conymi rogami skroniowymi, brak przegrody przezroczystej, brak po-
dzia u pó kul mózgowia z brakiem szczeliny mi dzypó kulowej, brak rozdzia u 
podstawy i wzgórz, brak cia a modzelowatego). Ponadto, wodoci g oceniono jako 
prawid owy, komora 4 poszerzona i po czona z rozleg  przestrzeni  p ynn  
w tylnej jamie czaszki. Odcinkowo wykszta cona zatoka strza kowa górna, nie-
wykszta cona dolna, hipoplazja t tnicy kr gowej prawej. Ubytek zakontrastowa-
nia w sp ywie zatok niós  za sob  podejrzenie rozbudowanej ziarnisto ci paj czy-
nówki. Przysadka mózgowa by a typowa dla wieku bez zmian ogniskowych, 
zró nicowana prawid owo na cz  nerwow  i gruczo ow , ma og owie. Poza 
tym w badaniu neurologicznym zauwa ono tendencj  do odgi ciowego u o enia 
i asymetrii dziecka (skraca o na lewy bok), p ywaj ce ga ki oczne, brak reakcji 
wzrokowych, wygórowane odruchy oraz wzmo one napi cie w ko czynach 
dolnych, a w ko czynach górnych napi cie nieco obni one.  

Podczas badania neurologicznego w siódmym miesi cu ycia dziecko skupia-
o ju  wzrok, u miecha o si , nawi zywa o kontakt emocjonalny, g u y o. Jedno-

cze nie dziecko nie si ga o po zabawki, nie przetacza o si  wokó  w asnej osi. 
Próba trakcyjna by a ujemna, w pronacji podpór na przedramionach by  niski, 
zauwa ono przetrwa y odruch toniczny szyjny symetryczny oraz wzmo one 
napi cie ko czyn. Ponadto neurolog zwróci  uwag  na wygórowane odruchy 
g bokie. Dodatkowo wyst powa  problem z regulacj  temperatury cia a w posta-
ci spontanicznych, nieadekwatnych do warunków otoczenia objawów wyzi bie-
nia lub przegrzania, bez ujawnienia waha  warto ci temperatury. Dziewczynka 
miewa a cz sto ch odne d onie.  

Na podstawie badania neurologicznego ponowionego w wieku oko o 2 lat – 
potwierdzono znaczne opó nienie rozwoju psychoruchowego.  
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Diagnoza kardiologiczna 

U obserwowanego dziecka rozpoznano wrodzon  wad  serca pod postaci  
mnogich ubytków mi niowej przegrody mi dzykomorowej i ubytku wtórnej 
cz ci przegrody mi dzyprzedsionkowej. Wykonane badanie echa serca w pierw-
szym miesi cu ycia dziewczynki wykaza o du y ( rednicy 7 mm) ubytek cz ci 
wtórnej przegrody mi dzyprzedsionkowej z przep ywem lewo-prawym. W po-
owie cz ci mi niowej przegrody mi dzykomorowej na wysoko ci wi zki po-
redniej szczelinowaty zauwa ono ubytek (1,5 mm rednicy) z przep ywem lewo-

prawym, niedomykalno  trójdzieln  umiarkowan . Zaobserwowano tak e cechy 
przeci enia prawej (przewaga elektryczna komory prawej) i zaburzenia prze-
wodzenia ródkomorowego. Jednocze nie kurczliwo  serca oceniono jako pra-
wid ow .  

Dodatkowo wykryto u badanego dziecka zaburzenia gospodarki mineralnej 
(zaburzenia jonowe) maj ce istotny wp yw na prac  serca: 
 hiperchloremia (podwy szone chlorki w surowicy norma 101–109, wyniki 

w okolicy 123 H mmol/l) z normokaliemi  (potas w normie); 
 hopernatremia (podwy szony sód w surowicy norma 136–146, wyniki w oko-

licy 162 H mmol/l) – moczówka prosta; 
 hiperaldosteronemia (za du o aldosteronu). 

Warto ci cukru oraz wapnia w pobranej krwi nie wybiega y poza norm . 

Diagnoza laryngologiczna 

Obserwowane dziecko od urodzenia nie wykazywa o reakcji na g o ne 
d wi ki. W drugim miesi cu ycia badana zosta a skierowana na Odzia  Otola-
ryngologii, Audiologii i Foniatrii Dzieci cej Wojewódzkiego Szpitala Dzieci cego 
w Bydgoszczy z podejrzeniem niedos uchu. Badania przeprowadzone na oddzia-
le: badanie potencja ów wywo anych z pnia mózgu (ABR), badanie potencja ów 
stanu ustalonego (ASSR), otoemisja akustyczna, audiometria impendancyjna po-
twierdzi y obustronny g boki niedos uch zmys owo-nerwowy. Stwierdzono, e 
dziecko mo e s ysze  d wi ki dopiero od warto ci 110 dB. W szóstym miesi cu 
ycia dziecku zosta y dobrane aparaty s uchowe. „Zaaparatowanie” dziecka zda-

niem rodziców przynios o popraw  w funkcjonowaniu córki (w zestawie mikro-
fon cz cy si  bezpo rednio z aparatami poprzez Bluetooth w celu wyostrzenia 
g osu osoby mówi cej i unikni cia zewn trznych zak óce , wykorzystywany do 
prowadzenia terapii narz du s uchu).  
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Opinie, za wiadczenia, orzeczenia 

Dziecko ze wzgl du na rodzaj i stopie  zaawansowania schorzenia wymaga o 
(i wymaga do dzi ) sta ego wspó udzia u opiekuna dziecka w procesie leczenia, 
rehabilitacji i edukacji oraz zapewnienia sta ej lub d ugotrwa ej pomocy w zwi z-
ku ze znacznie ograniczon  mo liwo ci  samodzielnej egzystencji, co uzasadni o 
zaliczenie do grupy osób z niepe nosprawno ci . 

W wieku trzech miesi cy przyznano dziewczynce wiadczenie w postaci mo -
liwo ci uczestnictwa we Wczesnym Wspomaganiu Rozwoju (WWR), gdzie zaleco-
no terapi  neurologopedyczn , intensywn  rehabilitacj  ruchow , stymulowanie 
zaburzonych funkcji rozwoju psychoruchowego poprzez stymulacj  polisenso-
ryczn , pobudzanie motoryki du ej, stymulowanie dzia a  poznawczych. 

Plan post powania terapeutycznego 

Rodzice badanego dziecka zadbali o zorganizowanie terapii neurologope-
dycznej i fizjoterapeutycznej niemal e od momentu jego narodzin. Terapie w ra-
mach WWR prowadzone by y w formie indywidualnej, regularnie w wymiarze 
2 godzin tygodniowo (1 godzina fizjoterapii oraz 1 godzina terapii neurologope-
dycznej) za wyj tkiem okresów infekcyjnych, które wi za y si  ze znacz c   
absencj  dziecka. Dziecko pozostawa o pod opiek  terapeutyczn  równolegle 
w kilku o rodkach, fundacjach korzystaj c ze szerokiego spektrum terapii. W ra-
mach WWR w dwóch pierwszych latach ycia dziecka wyznaczono konkretne 
cele terapeutyczne (tab. 2). 

Tabela 2. Cele terapeutyczne realizowane w ramach WWR u dziecka z holoprosencefali  
a czas trwania terapii 

Sfera oddzia ywa  
terapeutycznych 

Plany terapeutyczne – 
pierwszy rok terapii  

(1–2 r. . dziecka) 

Plany terapeutyczne – 
drugi rok terapii  
(2–3 r. . dziecka) 

Komunikowanie si  
z otoczeniem  

–  stymulacja funkcji oralnych 
–  aktywizowanie prawid owego  
    po ykania 
–  rozwijanie umiej tno ci pokar- 
    mowych; 
–  rozwijanie bazowych umiej tno- 
    ci omunikacyjnych  

–  wprowadzenie komunikacji z wy- 
    korzystaniem urz dzenia C-eye 
–  stymulacja obszaru orofacjalnego 
–  poprawa sposobu pobierania  
    pokarmu i picia 

Rozwój psycho- 
motoryczny 

–  samodzielne przemieszczanie si  
    przez obroty i pivoty 
–  uczenie, doskonalenie umiej tno-
    ci zabawy, manipulowania  
    przedmiotami 
–  zapobieganie pojawianiu si  nie- 
    korzystnych wzorców ruchowych 

–  zapobieganie pojawianiu si  nieko- 
    rzystnych wzorców ruchowych 
–  zapobieganie pojawianiu si   
    zmian wtórnych 
–  dostarczanie wra e  przedsionko-
    wych 
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–  zapobieganie pojawianiu si   
    zmian wtórnych 

–  dostarczanie wra e  dotykowych 
    oraz proprioceptywnych 
–  doskonalenie jako ci kontroli  
    g owy i tu owia 
–  doskonalenie umiej tno ci obra- 
    cania g owy w stron  interesuj - 
    cego obiektu 

Funkcje poznawcze –  rozwijanie uwagi 
–  rozwijanie zainteresowania  
    otoczeniem; 

–  rozwijanie uwa no ci s uchowej  
    (d wi k: jest-nie ma) 
–  dostarczanie wra e  s uchowych 
–  rozwijanie zainteresowania  
    zabawkami 

Rozwój spo eczno- 
-emocjonalny 

–  rozwijanie poczucia to samo ci 
–  rozwijanie poczucia akceptacji  
    i bezpiecze stwa 

–  doskonalenie umiej tno ci nawi -
    zywania kontaktu wzrokowego 
–  zapewnienie dziecku poczucia  
    bezpiecze stwa podczas zaj  

ród o: opracowanie w asne. 

W celu osi gni cia wyznaczonych celów terapii na przestrzeni dwóch lat y-
cia dziecka, korzystano z nast puj cych metod terapeutycznych – NDT Bobath 
Baby, terapii zabawy, tape’ingu terapeutycznego, elementów metody ustno-
twarzowej, metody werbo-tonalnej, treningu bazowych umiej tno ci komunika-
cyjnych, treningu karmienia. Dodatkowo dziecko za zgod  kardiologa by o pro-
wadzone metod  Vojty. 

Terapia neurologopedyczna 

Podczas badania neurologopedycznego przeprowadzonego w pierwszym 
miesi cu ycia zweryfikowano odruch ssania, szukania oraz reakcji lateralnej 
(czubek j zyka przesuwa  si  minimalnie przekraczaj c lini  rodka, pod a  za 
bod cem – szpatu k , palcem). Proces ssania okre lono jako zaburzony, nieprawi-
d owy (dziecko ssa o powoli, niech tnie, leniwie). Dziewczynka wykazywa a 
odruchow  nadmiern  reakcj  wymiotn . Jednocze nie ustalono, e dziewczynka 
ma by  karmiona doustnie. Na pocz tek zalecono intensywn  stymulacj  j zyka 
przez masa e przed ka dym karmieniem. Mia y one na celu utrwalenie prawi-
d owego ssania oraz przesuni cie odruchu wymiotnego za lini  rodka j zyka. 
W pó niejszym czasie terapia neurologopedyczna by a pog biana o trening je-
dzenia, stymulacj  narz dów jamy ustnej, wykonywanie wicze  biernych kom-
pleksu ustno-twarzowego oraz wiczenia w nawi zywaniu komunikacji. Bior c 
pod uwag  wadliw  budow  mózgu zak adano wdro enie komunikacji alterna-
tywnej.  
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Fizjoterapia 

Fizjoterapia w ramach wczesnego wspomagania rozwoju by a zgodna z kon-
cepcj  neurorozwojow  NDT Bobath, zawiera a równie  elementy terapii mobiliza-
cji tkanek mi kkich. Elementem post powania fizjoterapeutycznego by  równie  
dobór sprz tu i zaopatrzenia ortopedycznego. Wa nym elementem terapeutycz-
nym by a wczesna i regularna pionizacja, pozycjonowanie oraz zabezpieczenie 
uk adu ruchu przed deformacjami.  

Wyniki prowadzonego procesu terapeutycznego 

W rezultacie po pierwszym i po drugim roku ucz szczania na Wczesne Wspo-
maganie Rozwoju u badanej dziewczynki prowadz cy fizjoterapeuta i neurologo-
peda zaobserwowali efekty terapii w zakresie rozwoju poszczególnych sfer (tab. 3).  

Tabela 3. Efekty post powania terapeutycznego dziecka z holoprosencefali  

Sfera  
oddzia ywa   

terapeutycznych 

Efekty post powania  
terapeutycznego 

po 1 roku realizacji WWR 
(2 r. . dziecka) 

Efekty post powania  
terapeutycznego 

po 2 roku realizacji WWR 
(3 r. . dziecka) 

Komunikowanie 
si  z otoczeniem  

–  komunikacja z dzieckiem oparta jest 
    na odczytywaniu sygna ów z cia a  
    oraz wokalizacji 
–  dziecko nie fiksuje wzroku na  
    przedmiotach, nie wodzi za nimi 

–  komunikacja nadal oparta jest na  
    odczytywaniu sygna ów z cia a  
    oraz wokalizacji 
–  dziewczynka nie dokonuje kalibracji 
    na urz dzeniu C-eye, ale potrafi krót- 
    k  chwil  ufiksowa  wzrok na ekranie 
–  dziecko wokalizuje, wydaje wi cej  
    d wi ków 
–  dziecko celowo przywo uje uwag   
    doros ego wydawanym d wi kiem 
–  dziecko cz ciej u miecha si  podczas  
    aktywno ci, które lubi 

Rozwój psycho- 
motoryczny 

–  post py w postaci lepszej kontroli  
    g owy; - utrzymanie g owy w osi  
    przez d u szy czas 
–  wi ksza aktywno  w ruchu przeta- 
    czania 
–  w pozycji siedz cej dziewczynka  
    utrzymuje g ow  blisko osi cia a 
Komentarz: 
Kontrola motoryczna nadal zaburzona 
Rozk ad i dystrybucja napi cia mi - 
niowego dziewczynki kszta tuje a si   
na poziomie hipotonii centralnej oraz 
hipertonii obwodowej. Dziecko w cza 
w kontrol  g owy i tu owia nieprawi-
d owy wzorzec wyprostny. 

–  cz stsza i d u sza aktywizacja g owy 
–  d u sze utrzymywanie kontroli pozy-
    cji g owy w przestrzeni w siadzie 
–  do kontroli g owy najcz ciej nadal  
    u ywany nieprawid owy wzorzec  
    wyprostny 
–  zakresy ruchu du ych stawów s   
    zachowane, pe ne 
–  dziewczynka nie sygnalizuje doleg- 
    liwo ci bólowych ze strony narz du  
    ruchu 
–  dziewczynka toleruje stymulacj   
    przedsionkow  na pi ce oraz bujasz- 
    kach, akceptuje ruch 
 



Diagnoza i rozwój dziecka z holoprosencefali  a efekty interdyscyplinarnego podej cia… 111 

–  dziecko wykonuje wi cej ruchów  
    spontanicznych, s  mniej chaotyczne, 
    bardziej zorganizowane 
–  aktywno  antygrawitacyjna g owy  
    w p aszczy nie strza kowej jest nieco  
    wi kszej jako ci 

Funkcje  
poznawcze 

–  dziecko zdaje si  reagowa  na 
    niektóre d wi ki mowy czy instru- 
    mentów 
–  wykazywanie zadowolenia podczas  
    masa u w rytm muzyki 
–  chwilowa fiksacja wzroku na poka- 
    zywanych przedmiotach 
–  zauwa alne wyra ne pobudzenie  
    podczas masa u, dotykaniu ró nych 
    faktur 
–  otwieranie ust na widok y eczki 
–  dziewczynka nie wyci ga r k  
    w kierunku zabawek 

–  nast pi  rozwój ciekawo ci poznaw-
    czej 
–  zauwa alne wi ksze zainteresowanie 
    d wi kami oraz ruchem w otoczeniu 
–  dziewczynka fiksuje wzrok krótko,  
    pole widzenia jest ograniczone 
–  dziewczynka u miecha si  podczas  
    aktywno ci, które jej si  podobaj  
–  dziecko sygnalizuje wokalizaj , e  
    chce si  napi  czy, e jest g odna 

Rozwój  
spo eczno- 
-emocjonalny 

–  dziecko stara si  zwraca  na siebie  
    uwag  poprzez wydawanie d wi - 
    ków 
–  dziecko coraz cz ciej si  u miecha 
–  dziecko swój dyskomfort zacz o  
    sygnalizowa  grymasem i krzykiem, 
    a zadowolenie -–u miechem i Gluz - 
    niem 
–  dziecko zdaje si  czu  bezpiecznie  
    w towarzystwie terapeutów (szybko 
    uspokaja si  brana na r ce) 

–  dziecko przez d u sz  chwil  zatrzy- 
    muje wzrok na twarzy danej osoby 
–  dziecko stara si  cz ciej przywo y- 
    wa  uwag  osób z otoczenia poprzez 
    wydawanie d wi ków 
–  dziewczynka du o si  u miecha,  
    cz ciej mieje w g os 
–  dziecko swój dyskomfort w udecy- 
    dowany sposób sygnalizuje gryma- 
    sem i krzykiem, zadowolenie –  
    u miechem i g u eniem 

ród o: opracowanie w asne. 

Opisuj c proces terapeutyczny badanego dziecka warto tak e wspomnie , e 
korzysta o ono z nast puj cego zaopatrzenia ortopedycznego: 
 ortezy kompresyjnej Therabody – dla zwi kszenia czucia g bokiego tu owia 

oraz jego stabilizacji; 
 od 1 roku ycia ortezy na ko czyny dolne typu AFO; 
 od 1,5 roku ycia ortezy kompresyjnej tu owia SPIO; 
 od 1 roku ycia z wózka specjalistycznego; 
 od 1,5 roku ycia specjalistycznej przyczepki rowerowej; 
 od 1,5 roku ycia multifunkcyjnego siedziska specjalistycznego i pionizato-

rów. 
Nale y zauwa y , e u badanego dziecka nadal nie ma stworzonego jedno-

rodnego systemu komunikacji. Dodatkowo prowadzona obserwacja neurologo-
pedyczna przedstawi a, e dziecko oddycha nieprawid owym torem oddecho-
wym – jama ustna dziewczynki przez wi kszo  czasu jest otwarta, co nara a j  
na cz ste infekcje górnych i dolnych dróg oddechowych. Pozycja spoczynkowa 
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j zyka jest nieprawid owa, ale podczas stymulacji dna jamy ustnej j zyk dziecka 
utrzymuje pozycj  horyzontalno-wertykaln  przez bardzo krótk  chwil . Budo-
wa anatomiczna jamy ustnej jest równie  zaburzona – u dziewczynki wyst puje 
ankyloglosja (bez wskaza  do zabiegu frenulotomii z uwagi na zaburzenia w na-
pi ciu mi niowym) oraz przodozgryz. Dziewczynka nadal wymaga dostosowa-
nia konsystencji posi ku (IDDSI 4). Rozwój ruchowy, poznawczy, spo eczno-
emocjonalny, komunikacyjny u dziewczynki w stosunku do rówie ników jest 
g boko zaburzony.  

Co warte spostrze enia, to informacje uzyskane z wywiadu przeprowadzo-
nego z matk  dziecka. Badana dziewczynka nale y do spokojnych i weso ych 
dzieci. Dziecko wychowuje si  ze starszym i m odszym bratem. Jest anga owana 
w ycie rodzinne, uczestniczy w zabawach oraz we wspólnym sp dzaniu czasu 
z rodzin . Zdaniem rodziców, to co sprawia jej przyjemno , to odczuwanie wi-
bracji (np. podczas jazdy w przyczepce rowerowej lub autem); lubi by  potrz sa-
na i masowana (w szczególno ci po brzuchu, g owie, uszach). Rodzice zawracaj  
tak e uwag , e córka nie lubi silnego wiat a, wiatru oraz nie przepada za d ugim 
le eniem; dopomina si  uwagi otoczenia. Zdaniem rodziny dziewczynka sprawia 
wra enie dziecka szcz liwego – du o si  u miecha, ca kiem dobrze sypia, ma 
apetyt, je i pije samodzielnie i jest radosna. Pod koniec wywiadu uzyskano infor-
macj , e dziewczynka rozpocz a edukacj  w specjalistycznym przedszkolu.  

Wnioski i podsumowanie  

W pierwszym roku trwania terapii opisywanego dziecka z niepe nosprawno-
ci  sprz on  na skutek holoprosencefalii, odbywaj cej si  w ramach wczesnego 

wspomagania rozwoju, za o enia terapeutyczne obejmowa y cele trudne do zre-
alizowania. Ze wzgl du w szczególno ci na brak literatury na eksplorowany te-
mat oraz brak jednoznacznych standardów post powania terapeutycznego, pro-
wadzona rehabilitacja i terapia neurologopedyczna wynika a przede wszystkim 
z obserwacji objawów. Za o enia terapeutyczne musia y zosta  skorygowane 
w kolejnym roku terapeutycznym, aby zgodnie z zasadami tworzenia planu by y 
realne, mierzalne, okre lone czasowo. Jednocze nie warto zwróci  uwag  na 
punkt wyj cia rehabilitowanego dziecka. W jego przypadku na samym pocz tku 
chodzi o o uratowanie ycia. Równocze nie – rozpocz a si  walka o jego jako . 
Zauwa y  mo na, e mimo wyst pienia bardzo powa nej wady mózgu, przed-
stawiane dziecko w sferze fizycznej: mo e samodzielnie je  i pi , oddycha natu-
ralnie (nie musia o mie  wykonanej tracheostomii), siedz c – potrafi z pomoc  
utrzyma  g ow ; w sferze spo ecznej – obserwuje otoczenie, jest aktywnym 
cz onkiem rodziny, w sferze poznawczej – wokalizuje swoje podstawowe potrzeby 
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i wodzi wzrokiem za osobami z najbli szego otoczenia. Wszystkie wymienione 
umiej tno ci u badanego dziecka wyst puj  – aczkolwiek zgodnie z jego mo li-
wo ciami.  

Niew tpliwie olbrzymi  rol  w procesie post powania terapeutycznego ode-
grali nie tylko specjali ci, którzy pracuj  nad usprawnianiem dziecka, ale równie  
jego rodzice. To oni stawili czo a wyzwaniu, jakim jest wychowywanie dziecka 
z g bok  niepe nosprawno ci  sprz on  na skutek bardzo powa nej wady mó-
zgu, jak  jest holoprosencefalia. 
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G boka niepe nosprawno  intelektualna  
w definicyjnym zwierciadle 

W Polsce obserwujemy narastaj c  tendencj  do wprowadzania coraz to nowszych koncepcji 
i wynikaj cych z nich definicji rozumienia niepe nosprawno ci intelektualnej. Jest to zmiana id ca 
w dobrym kierunku. Jednak e zauwa amy równie  pewne ryzyka, które wynikaj  bardzo cz sto 
z braku uwzgl dnienia w tym procesie wdra ania specyficznych dla naszego kraju uwarunkowa  
kulturowych, spo ecznych i ekonomicznych. Ryzyka, które zauwa amy, mog  skutkowa  nie-
mo no ci  wdro enia danego rozwi zania implementacji lub z czasem okaza  si  dzia aniem nie-
efektywnym. Poniewa , je li dane rozwi zania w jakim  kraju s  skuteczne, to uwzgl dniaj c 
wymienione przez nas uwarunkowania, u nas mog  by  mniej lub bardziej nietrafione. W szcze-
gólno ci dotyczy to rozwi za  dla osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu g bokim, 
które s  „mniejszo ci  w mniejszo ci”. W artykule skupimy si  na specyfice i z o ono ci g bokiej 
niepe nosprawno ci intelektualnej i podejmiemy prób  analizy danego poj cia w kontek cie 
zmian definicyjnych z ostatnich kilkudziesi ciu lat w klasyfikacjach w Polsce i na wiecie.  

S owa kluczowe: terminologia, g boka niepe nosprawno  intelektualna, klasyfikacja, godno  

Profound intellectual disability in a defining mirror 

We are seeing a growing trend in Poland toward the introduction of newer and newer concepts 
and resulting definitions for understanding intellectual disability. This is a change moving in the 
right direction. However, we also note some risks, which are very often due to the lack of consid-
eration of cultural, social and economic conditions specific to Poland in this implementation proc-
ess. The risks we note may result in the inability to implement a given implementation solution or, 
over time, prove to be an ineffective measure. Because if given solutions are effective in some 
country, taking into account the conditions we mentioned, they may be more or less inappropri-
ate in Poland. In particular, this applies to solutions for people with profound intellectual disabili-
ties, who are, "minority within a minority". In this article, we will focus on the specificity and com-
plexity of profound intellectual disability and attempt a taxonomy of the concept in question in 
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the context of the definitional changes over the past few decades in classifications in Poland and 
around the world. 

Key words: terminology, profound intellectual disability, classification, dignity 

Wprowadzenie 

G boki stopie  niepe nosprawno ci intelektualnej od lat stanowi  wyzwanie 
dla opieki i terapii. Poszukiwano odpowiedzi na kluczowe pytanie: Jak skutecznie 
wspiera  osoby z danym stopniem niepe nosprawno ci intelektualnej? Mia o to 
swoje prze o enie na dyskurs naukowy, w tym podejmowanie bada  w Polsce 
i innych krajach (Aksamit 2019; Hatton, Emerson 2004; Kowalik 2019; Kope  2013; 
Maes i in. 2004; Marcinkowska 2013; Vos i in. 2020). Wyzwania, przed jakimi sta-
wiani byli badacze, mo na sprowadzi  do kilku pyta : Jak dotrze  do tej grupy 
osób? Jak  metodologi  bada  zastosowa ? Jakimi koncepcjami i teoriami pos u-
y  si  do analizy badanego zjawiska?  

Terminologia, któr  pos ugujemy si  na co dzie , mia a i nadal ma prze o e-
nie na postrzeganie oraz miejsce osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelektual-
n  w dyskursie naukowym i spo ecznym (Schalock i in. 2010; Wehmeyer i in. 
2017). Co ciekawe, pomimo e osoby z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn  
od lat stanowi y i stanowi  ,,mniejszo  w mniejszo ci” spo ecznej, to istnieje wie-
le uj  definicyjnych poj cia: g boka niepe nosprawno  intelektualna. Istotne 
jest, aby stosowana i u ywana terminologia by a precyzyjna, uwzgl dniaj ca 
godno  osoby, jej podmiotowo  i autonomi . rodowiska naukowe i spo eczne 
dzia aj ce na rzecz osób z niepe nosprawno ci  podkre laj  konieczno  u ywa-
nia okre lenia: osoba z niepe nosprawno ci . Odzwierciedla to zmian  my lenia 
i sposobu narracji na temat osób, którym w yciu towarzyszy niepe nosprawno . 
Jest to podej cie koncentruj ce uwag  na cz owieku jako osobie, której nie defi-
niuje si  wy cznie poprzez pryzmat jej niepe nosprawno ci (Turnbull i in. 2019). 
Jest to dzia anie korzystne na wielu p aszczyznach, w naszym przekonaniu 
zmniejszaj ce ryzyko procesu stygmatyzacji i utrwalonych uprzedze . W szcze-
gólno ci dotyczy to osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn , które 
przez lata pozostawa y „niewidzialne” w badaniach naukowych, jak i przestrzeni 
spo ecznej (Marcinkowska 2017). W dalszej cz ci (zob. tab. 1) przedstawiamy 
znaczenie doboru odpowiedniej terminologii, tak aby móc w pe ni realizowa  
za o enia procesu spo ecznej inkluzji. 
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Tabela 1. Terminologia i jej znaczenie w dyskursie naukowym oraz spo ecznym 

Aspekt Znaczenie 

Uj cie definicyjne Precyzyjne okre lenie charakterystyki g bokiej niepe nosprawno ci 
intelektualnej nie tylko w aspekcie negatywnym, lecz tak e mo liwo ci 
(aspekt pozytywny) 

Precyzja  
terminologiczna 

Pos ugiwanie si  terminami/definicjami, które odzwierciedlaj  aktualny 
stan wiedzy w obszarze g bokiej niepe nosprawno ci intelektualnej 

Poszanowanie  
godno ci i autonomii 

Narracja, podkre laj ca aspekty warto ci ka dego cz owieka bez wzgl -
du na ograniczenia 

Zapobieganie  
stygmatyzacji 

Pos ugiwanie si  terminologi , która nie zawiera negatywnych konotacji 

Realizowanie za o e  
procesu inkluzji  
spo ecznej 

Uj cia definicyjne wynikaj ce z za o e  procesu inkluzji spo ecznej – 
m.in. mo liwo ci zamiast ograniczenia, uczestnictwo zamiast „niewi-
dzialno ” 

Uwzgl dnianie zakresu 
wsparcia i potrzeb 

Indywidualny zakres i poziom wsparcia i okre lania potrzeb jednostki 

ród o: opracowanie w asne na podstawie: Linton 1998; Oliver 2013; Shakespeare 2014; Skinner, 
Weisner 2007; United Nations, 2006. 

Chocia  od lat wiadomo, e pozytywna narracja jest wa na (Goodley 2017; 
Watson i in. 2012; Tregaskis 2002), to nadal w licznych opracowaniach nauko-
wych, które opisuj  funkcjonowanie osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelek-
tualn , podkre la si  ograniczenia osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelektu-
aln . Przede wszystkim widoczna jest swoista tendencja do podkre lania 
biologicznego wymiaru funkcjonowania osoby z g bok  niepe nosprawno ci  
intelektualn . W jednym z opracowa  naukowych o g bokiej niepe nosprawno-
ci intelektualnej w podsumowaniu rozdzia u czytamy:  

,,Osoby z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn  s  ca kowicie uzale nione od innych, gdy  
nie potrafi  rozumie  otaczaj cego je wiata i nie radz  sobie ze sprawami dnia codziennego. Za-
zwyczaj nie poruszaj  si  one samodzielnie i cz sto musz  by  karmione i obs ugiwane w toalecie. 
Wymagaj  wi c przez ca e ycie opieki i piel gnacji. Ponadto nie potrafi  wyrazi  swoich potrzeb 
i uczu  w sposób zrozumia y dla otoczenia” (Bobi ska, Ga ecki, Pietras 2012: 76).  

Powstaje zatem pytanie: Co uwarunkowa o taki stan rzeczy? W Polsce, jak 
i na wiecie omawiana przez nas grupa osób przez d ugie lata funkcjonowa a 
w systemie szeroko rozumianej „instytucjonalizacji”, gdzie praktyka opieki i terapii 
sprowadza a si  jedynie do leczenia medycznego (Antaki, Finlay 2010; Braddock, 
Parish 2001; Mansell, Ericsson 1996). Skutkiem tego s  zakorzenione stereotypy 
spo eczno-kulturowe i ich prze o enie na miejsce osób z g bok  niepe nospraw-
no ci  intelektualn  w dyskursie naukowym i spo ecznym.  
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Stereotypy spo eczne w odniesieniu do osób z g bok   
niepe nosprawno ci  intelektualn  

Stereotypy spo eczne s  to przede wszystkim uproszczone, ogólne, uprze-
dzone wyobra enia, cz sto przekonania na temat jakiego  zjawiska. Dotycz  one 
najcz ciej takich aspektów, jak: rasa, narodowo , p e , status spo eczny – pozwa-
laj  na szybk  i powierzchown  klasyfikacj  na podstawie pewnych widocznych 
lub przypisywanych cech (Doli ski, Grzyb 2020; Fiske i in., 2002; Tajfel, Turner 
1979). W kontek cie podj tych rozwa a  na temat g bokiej niepe nosprawno ci 
intelektualnej pe ni  one ró ne funkcje (zob. tab. 2). 

Tabela 2. Funkcje stereotypów spo ecznych 

Funkcja Opis 

Uproszczenie i uogólnianie 
rzeczywisto ci 

Dostarczaj  gotowych schematów my lenia i dzia ania  

Usprawiedliwienie przyjmo-
wanych postaw i zachowa  

Uzasadnienie dla przejawianych postaw spo ecznych, podejmowa-
nych decyzji, zachowa , w sytuacji, gdy s  one dyskryminuj ce 

Wzmacnianie poczucia 
to samo ci grupowej 

Daj  poczucie przynale no ci do grupy, która my li i dzia a po-
dobnie 

Utrwalanie poczucia  
dominacji 

Utrwalaj  poczucie, e tak by o i by  powinno. Stwarzaj  poczucie 
bycia w lepszej sytuacji 

ród o: opracowanie w asne na podstawie: Allport 1954; Dovidio i in. 2010; Fiske i in. 2002; Green-
wald, Banaji 1995; Steele 1997; Tajfel, Turner 1979.  

Powszechnie istniej ce stereotypy na temat osób z g bok  niepe nosprawno-
ci  intelektualn  oparte s  na braku wiedzy i nierozumieniu specyfiki funkcjo-

nowania tej grupy osób (Scior, Werner 2015; Wehmeyer 2013). Ma to swoje kon-
sekwencje, jak spo ecznie postrzegamy t  grup , w jaki sposób rozumiemy 
sytuacj  jej cz onków. Przedstawimy kilka subiektywnie wybranych, pejoratyw-
nych stereotypów dotycz cych grupy osób z g bok  niepe nosprawno ci  inte-
lektualn .  

Wiek  

W dyskursie spo ecznym, przy okre laniu funkcjonowania osób z omawia-
nym stopniem niepe nosprawno ci intelektualnej funkcjonuje stereotyp „wiecz-
nych dzieci”. Powstaje pytanie o genez  tego sformu owania. Jednym z g ównych 
czynników do tego rodzaju postrzegania osób z g bok  niepe nosprawno ci  
intelektualn  jest wspomniana „niewidzialno ”, która zamanifestowa a si  
w braku zrozumienia, e pomimo g bokiej niepe nosprawno ci intelektualnej 



Diana Aksamit, Jaros aw Rola 

 

120 

jednostka rozwija si  i wkracza w poszczególne stadia rozwojowe (Aksamit 2019). 
Percepcja cz owieka jako „wiecznego dziecka” mo e wynika  z permanentnej 
zale no ci wobec innej osoby, co jest typowe dla okresu wczesnego dzieci stwa. 
Gdyby jednak zosta  uwzgl dniony aspekt ró nicowania stopnia, poziomu i za-
kresu wsparcia jakiego potrzebuj  poszczególne osoby z g bokim stopniem nie-
pe nosprawno ci intelektualnej, prawdopodobnie dany stereotyp nie mia by 
miejsca lub te  takiego znaczenia.  

J zyk 

J zyk, jakim przez lata pos ugiwano si  do opisywania z o ono ci i specyfiki 
funkcjonowania osób z g bokim stopniem niepe nosprawno ci intelektualnej, 
a w nim umiejscowione pejoratywne porównania do „ro lin” czy w literaturze 
angloj zycznej do „zadowolonego psa” (McMahan 2002: 153), wiadczy o g boko 
zakorzenionych uprzedzeniach i stereotypach nie tylko w Polsce, lecz tak e na 
wiecie. Prace Jeffa McMahana i Petera Singera (krytyka m.in. w pracach: Kittay 

2005, 2010; McMahan 2002, 2009; Singer 1993, 2009) spotykaj  si  z negatywn  
ocen  w rodowisku akademickim za promowanie takich uproszcze  i dyskrymi-
nuj cych porówna  w stosunku do osób z g bokim stopniem niepe nosprawno-
ci intelektualnej. Spotykamy si  równie  z tendencj  do uto samiania g bokiej 

niepe nosprawno ci intelektualnej z chorob  psychiczn . Konsekwencj  tego stereotypu 
spo ecznego jest ci g e akcentowanie potrzeby interwencji medycznej, leczenia 
jako wiod cej terapii w stosunku do osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelek-
tualn . Na tej p aszczy nie tak e determinowa  utrzymuj cy si  latami medyczny 
model niepe nosprawno ci, który k ad  nacisk przede wszystkim na leczenie 
i rehabilitacj , pomijaj c kwestie psychologiczne, spo eczne i ich znaczenie w 
ca o ciowym rozwoju cz owieka (Scior, Werner 2015). 

Procesy poznawcze 

Kolejnym stereotypem jest okre lanie osób z g bok  niepe nosprawno ci  in-
telektualn  jako jednostek nieposiadaj cych zdolno ci do uczenia si . Wynika z tego, e 
jest to grupa, która nie potrafi przyswaja  wiedzy, zdobywa  nowych umiej tno-
ci. Wspó cze nie na podstawie dost pnych bada  wiadomo, e czas, jakiego 

potrzebuj  osoby z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn , aby móc zdoby  
wiedz , umiej tno ci, mo e si  ró ni  w zale no ci indywidualnych mo liwo ci 
percepcyjno-poznawczych (Oliver, Sapey 2006). W Polsce zakorzeniony jest ste-
reotyp osoby z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn  jako nierokuj cej edukacyj-
nie/rozwojowo. Inaczej osoby, której mo liwo ci rozwojowe i funkcjonalne defi-
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niowane by y jako ograniczone do stopnia, w którym nie przewiduje si  post pu. 
Efektem tego utrwalonego stereotypu by o stosowane na szerok  skal  w naszym 
kraju zwalnianie z realizacji obowi zku szkolnego a  do 1997 roku. Jednym 
z g ównych czynników, który przyczynia  si  do ukszta towania i podtrzymywania 
danego stereotypu, by  wspomniany model medyczny niepe nosprawno ci. Mo-
del ten skupia  si  na ograniczeniach i dysfunkcjach fizycznych, intelektualnych 
osoby. Jednocze nie akcentowa  percepcj  niepe nosprawno ci jako problemu 
indywidualnego, wymagaj cego leczenia lub rehabilitacji, co cz sto prowadzi o 
do ignorowania aspektów spo ecznych, edukacyjnych i psychologicznych rozwo-
ju jednostki, w szczególno ci osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn .  

Funkcjonowanie spo eczno-emocjonalne 

Istnieje równie  przekonanie, które ujmiemy jako stereotyp spo eczny, e osoby 
z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn  cechuje brak zdolno ci do nawi zywania 
relacji. Zakorzenione w nim jest przekonanie, e osoby z g bok  niepe nosprawno-
ci  intelektualn  nie s  zdolne do tworzenia g bokich wi zi emocjonalnych lub 

nawi zywania relacji spo ecznych. W rzeczywisto ci wiele z tych osób wykazuje 
g bokie przywi zanie do bliskich i potrafi nawi zywa  relacje z innymi, cho  
mog  potrzebowa  dodatkowego wsparcia w rozwijaniu i utrzymywaniu tych 
relacji. 

Kolejnym stereotypem jest za o enie, e w przypadku tej grupy osób istnieje 
sta a zale no  wobec innych osób. Istnieje przekonanie, e osoby z g bok  nie-
pe nosprawno ci  intelektualn  s  ca kowicie zale ne od innych w ka dym 
aspekcie ycia i nie s  zdolne do jakiejkolwiek samodzielno ci. Oczywi cie zga-
dzamy si , z tym e s  to osoby, które przez ca e swoje ycie wymagaj  wsparcia 
osób trzecich. Jednak e poziom i zakres wsparcia zale  od mo liwo ci i ograni-
cze  danej osoby. Wiele osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn  jest w 
stanie rozwija  umiej tno ci w zakresie samodzielno ci: m. in. w zakresie ubiera-
nia, rozbierania, jedzenia, toalety, co wymaga wsparcia w rodowisku domowym, 
edukacyjnym i terapeutycznym (Beart i in. 2005). 

Istniej  inne liczne stereotypy na temat osób z g bok  niepe nosprawno ci  
intelektualn , jak równie  samego zaburzenia. Powinni my jednak d y , aby 
mo liwie jak najcz ciej koncentrowa  si , co jest zasobem jednostki (pozytywny 
wymiar funkcjonowania), a nie jej ograniczeniem (negatywny wymiar funkcjo-
nowania) (Goodley 2011; Wehmeyer 2013). W dalszej cz ci rozwa a  przedsta-
wimy wybrane uj cia terminologiczne dotycz ce g bokiej niepe nosprawno ci 
intelektualnej w odniesieniu do najbardziej znanych klasyfikacji w Polsce, jak i na 
wiecie w kontek cie zaistnia ych zmian.  
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Uj cie definicyjne – terminologia 

Rozwa ania na temat wybranych uj  definicyjnych klasyfikuj cych g boki 
stopie  niepe nosprawno ci intelektualnej rozpoczniemy od analiz, co podaje 

wiatowa Organizacja Zdrowia (World Health Organization, WHO). Z uwagi na 
ich angloj zyczne brzmienie, przytoczymy wersj  angielsk  definicji, jak i doko-
namy jej t umaczenia. WHO podaje nast puj c  deskrypcj  g bokiej niepe no- 
sprawno ci intelektualnej:  

“The IQ of individuals in this category is estimated to be under 20, which means that in practice, 
affected individuals are severely limited in their ability to understand or comply with requests or 
instructions. Most such individuals are immobile or severely restricted in mobility, incontinent, 
and capable at most of only very rudimentary forms of non-verbal communication. They possess 
little or no ability to care for their own basic needs and require constant help and supervision” 
(WHO – World Health Organization, 1992: 230). 

W j zyku polskim przyjmuje ona nast puj ce brzmienie: 

„IQ [osób] w tej kategorii szacuje si  na mniej ni  20, co w praktyce oznacza, e osoby dotkni te 
chorob  maj  powa nie ograniczon  zdolno  rozumienia lub przestrzegania pró b lub instrukcji. 
Wi kszo  takich osób jest unieruchomiona lub powa nie ograniczona ruchowo, nietrzymaj ca 
moczu i zdolna co najwy ej do bardzo prymitywnych form komunikacji niewerbalnej. Posiadaj  
one niewielk  lub adn  zdolno  do dbania o w asne podstawowe potrzeby i wymagaj  sta ej 
pomocy i nadzoru” (t umaczenie w asne WHO – World Health Organization, 1992: 230). 

wiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) w swojej definicji akcentuje negatywny 
wymiar funkcjonowania osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn , wska-
zuj c przede wszystkim na aspekt medyczny i ograniczenia z tego wynikaj ce. Nie 
podkre la, a wr cz nie zach ca do mo liwo ci analizowania funkcjonowania osób z 
g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn  w kontek cie rozpoznawania zasobów, 
mo liwo ci. Jednocze nie przez wiele lat WHO, podaj c opis definicji g bokiej 
niepe nosprawno ci intelektualnej, podkre la o, e jest to grupa osób, których iloraz 
inteligencji nie przekracza 19 punktów w skali IQ (przy u yciu testu do badania 
ilorazu inteligencji Termana-Merrilla) (World Health Organization, 2001).  

ICD  

Mi dzynarodowa Klasyfikacja Chorób (International Classification of Diseases) 
zosta a opracowana przez wiatow  Organizacj  Zdrowia (WHO). Podkre li  
warto,  ICD jest klasyfikacj  funkcjonuj c  w Polsce, jak i na wiecie. S u y 
przede wszystkim do diagnozowania ró nych chorób, ale jednocze nie do anali-
zowania statystyk epidemiologicznych. Pozwala jako narz dzie klasyfikowa  
niepe nosprawno  intelektualn  (pomimo e niepe nosprawno  intelektualna 
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nie jest chorob ). W kraju zosta a zaimplementowana w momencie, kiedy Polska 
zosta a cz onkiem WHO. Wprowadzi o to potrzeb  przestrzegania procedur dia-
gnostycznych zgodnych z mi dzynarodowymi standardami (World Health Or-
ganization, 1992, 2007, 2019). W ICD g boka niepe nosprawno  intelektualna jest 
obecna od wielu lat. Klasyfikacja wci  ewoluuje, przez co uj cia definicyjne rów-
nie  ulegaj  zmianom. Jako przyk ad w ICD-9 (1977) g boka niepe nosprawno  
intelektualna (okre lana wówczas jako g bokie upo ledzenie umys owe) by a 
jedn  z kategorii, która opiera a si  g ównie na ocenie IQ poni ej 20–25. 

W obowi zuj cym od 1992 roku wydaniu ICD-10 przy definiowaniu g bokiej 
niepe nosprawno ci intelektualnej oprócz ilorazu w skali inteligencji (poni ej 
20 punktów) wzi to pod uwag  zdolno ci adaptacyjne i funkcjonowanie w ró -
nych rodowiskach osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn . G boka 
niepe nosprawno  intelektualna zosta a sklasyfikowana jako znaczne ogranicze-
nie funkcjonowania, wymagaj ce intensywnego wsparcia w codziennym yciu. 
W ICD-10 g boka niepe nosprawno  intelektualna jest klasyfikowana pod ko-
dem F73 jako cz  szerszej kategorii zaburze  psychicznych i zaburze  zacho-
wania. Definicja g bokiej niepe nosprawno ci intelektualnej w ICD-10 koncen-
truje si  na znacznym ograniczeniu aktywno ci intelektualnej, z ilorazem 
inteligencji (IQ) wskazywanym na poziomie poni ej 20–25. Podkre la si  równie , 
e s  to osoby, które wymagaj  ca odobowej intensywnej opieki w codziennym 

funkcjonowaniu. W definicji uwzgl dnia si  nie tylko ograniczenia w funkcjono-
waniu intelektualnym (co jest mierzone testem do badania IQ), lecz tak e bierze 
si  pod uwag  ograniczenia w adaptacyjnych umiej tno ciach spo ecznych 
i praktycznych, które s  niezb dne do codziennego funkcjonowania (WHO, 2018, 
2019). W praktyce oznacza to, e diagnoza g bokiej niepe nosprawno ci intelek-
tualnej nie opiera si  wy cznie na pomiarze IQ, ale równie  na ocenie, w jaki 
sposób ograniczenia intelektualne wp ywaj  na zdolno  osoby do funkcjonowa-
nia w spo ecze stwie oraz na potrzeb  wsparcia w ró nych obszarach ycia.  

ICD-11 

Najnowsz  edycj  Mi dzynarodowej Klasyfikacji Chorób wydanej przez 
wiatow  Organizacj  Zdrowia (WHO) jest ICD-11. W tej wersji zosta y zaktuali-

zowane definicje poszczególnych niepe nosprawno ci – poprzez akcentowanie 
nie tylko negatywnego wymiaru funkcjonowania jednostki, ale – co najwa niej-
sze – poprzez akceptacj  jej zasobów, mo liwo ci. Niepe nosprawno  intelektu-
alna jest opisana w kontek cie zaburze  rozwojowych, które charakteryzuj  si  
pocz tkiem w okresie rozwojowym i obejmuj  ograniczenia w funkcjonowaniu 
intelektualnym, jak i adaptacyjnym. W porównaniu do poprzedniej wersji klu-
czow  zmian  w ICD-11 jest wi kszy nacisk na ocen  funkcjonowania adaptacyj-
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nego w ró nych rodowiskach, a nie tylko na pomiar IQ. Cho  ICD-11 dok adnie 
nie definiuje g bokiej niepe nosprawno ci intelektualnej jako oddzielnej kategorii 
z konkretnym zakresem IQ, to wskazuje na ró ne stopnie nasilenia niepe no-
sprawno ci intelektualnej, opieraj c si  na funkcjonowaniu adaptacyjnym i wspar-
ciu, jakiego osoba potrzebuje. W praktyce, diagnozowanie g bokiej niepe no-
sprawno ci intelektualnej w ramach ICD-11 wymaga oby dok adnej oceny 
ogranicze  intelektualnych, jak i adaptacyjnych, z naciskiem na potrzeb  inten-
sywnego wsparcia w ró nych obszarach ycia (WHO, 2019). 

W kontek cie zaistnia ych zmian w ICD-11 u ywany przez lata termin „upo ledze-
nie umys owe” (ang. mental retardation) zosta  zast piony terminem „zaburzenia rozwo-
ju intelektualnego” (ang. disorders of intellectual development – DID). Funkcjonuj cy od 
lat termin „umys owy” zosta  zast piony okre leniem „intelektualny”. Z kolei termin 
„opó nienie” zmieniono na „zaburzenia rozwoju intelektualnego”. Funkcjonuj cy od 
lat kod F73, okre laj cy w danej klasyfikacji g boki stopie  niepe nosprawno ci inte-
lektualnej, zosta  zast piony kodem 6A00.3. Definicja zaburze  rozwoju intelektual-
nego w stopniu g bokim jest w j zyku angielskim i polskim nast puj ca:  

“A profound disorder of intellectual development is a condition originating during the develop-
mental period, characterized by significantly below-average intellectual functioning and adaptive 
behavior that are approximately four or more standard deviations below the mean (approximately 
less than the 0.003rd percentile), based on individually administered, appropriately normed, 
standardized tests or by comparable behavioral indicators when standardized testing is unavail-
able. Affected persons possess very limited communication abilities, and their capacity for the ac-
quisition of academic skills is restricted to basic concrete skills. They may also have co-occurring 
motor and sensory impairments and typically require daily support in a supervised environment 
for adequate care. Severe and profound disorders of intellectual development are differentiated exclu-
sively on the basis of adaptive behavior differences because existing standardized tests of intelligence 
cannot reliably or validly distinguish among individuals with intellectual functioning below the 
0.003rd percentile” (https://icd.who.int/ct11/icd11_mms/en/release [dost p: 04.01.2024]).  

G bokie zaburzenie rozwoju intelektualnego jest stanem powsta ym w okresie rozwojowym, cha-
rakteryzuj cym si  znacznie poni ej przeci tnego funkcjonowaniem intelektualnym i zachowa-
niem adaptacyjnym, które s  w przybli eniu cztery lub wi cej odchyle  standardowych poni ej 
redniej (w przybli eniu mniej ni  0,003 percentyla), w oparciu o indywidualnie stosowane, od-

powiednio znormalizowane testy lub porównywalne wska niki behawioralne, gdy znormalizo-
wane testy s  niedost pne. Osoby dotkni te tym zaburzeniem maj  bardzo ograniczone zdolno ci 
komunikacyjne, a zdolno  do nabywania umiej tno ci akademickich jest ograniczona do pod-
stawowych umiej tno ci konkretnych. Mog  równie  mie  wspó wyst puj ce zaburzenia moto-
ryczne i sensoryczne i zazwyczaj wymagaj  codziennego wsparcia w nadzorowanym rodowisku 
w celu zapewnienia odpowiedniej opieki. Znaczne i g bokie zaburzenia rozwoju intelektualnego 
s  rozró niane wy cznie na podstawie ró nic w zachowaniu adaptacyjnym, poniewa  istniej ce 
standaryzowane testy inteligencji nie s  w stanie wiarygodnie lub prawid owo rozró ni  osób 
z funkcjonowaniem intelektualnym poni ej 0,003 percentyla (t umaczenie w asne). 
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Maj c na uwadze zmieniaj ce si  wersje ICD, przedstawiamy (zob. tab. 3), 
w jaki sposób zmienia a si  terminologia dotycz ca g bokiej niepe nosprawno ci 
intelektualnej.  

Tabela 3. Definicja g bokiej niepe nosprawno ci intelektualnej w zmieniaj cych si  
wersjach ICD-9–ICD-11 

Wersja Definicja Akcent 

ICD-9 Klasyfikacja oparta g ównie na ocenie ilorazu inteligencji 
(poni ej 20–25), bez szczegó owego uwzgl dnienia funk-
cjonowania adaptacyjnego jednostki 

Ocena IQ 

ICD-10 G boka niepe nosprawno  intelektualna (F73) zdefinio-
wana jako znaczne ograniczenia w zdolno ciach intelektu-
alnych (IQ poni ej 20–25) oraz w funkcjonowaniu adapta-
cyjnym, wymagaj ce intensywnego wsparcia 

Ocena IQ oraz funk-
cjonowanie adepta- 
cyjne 

ICD-11 Uwzgl dnienie funkcjonowania adaptacyjnego jednostki w 
ró nych rodowiskach. Nie okre la si  dok adnego zakresu 
ilorazu inteligencji dla g bokiego stopnia niepe nospraw-
no ci intelektualnej 

Funkcjonowanie adap- 
tacyjne i potrzeby  
wsparcia 

ród o: opracowanie w asne na podstawie: Schalock i in. 2010; Shakespeare 2014.  

Zauwa amy, e wprowadzone zmiany k ad  nacisk na szczegó owe rozu-
mienie potrzeb i mo liwo ci osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn . 
B dzie to determinowa o potrzeb  nieco innej praktyki diagnostycznej, ale b dzie 
mia o w naszym odczuciu pozytywne prze o enie na planowane wsparcia dla tej 
grupy osób.  

DSM 

Klasyfikacja Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) 
wydawana jest przez Ameryka skie Towarzystwo Psychiatryczne (American 
Psychiatric Association). DSM – na podstawie ró nego typu objawów klinicznych 
i kryteriów – pozwala postawi  diagnoz  w kierunku konkretnego zaburzenia. 
Wed ug klasyfikacji DSM-V niepe nosprawno  intelektualna nale y do zaburze  
neurorozwojowych, które „zaczyna si  w wieku rozwojowym i obejmuje deficyty 
w intelektualnym i adaptacyjnym funkcjonowaniu w obszarze koncepcyjnym, spo ecznym i 
praktycznym” (American Psychiatric Association, 2013: 33). Odnosz c si  do g bo-
kiej niepe nosprawno ci intelektualnej w DSM IV funkcjonowanie osób z danym 
stopniem niepe nosprawno ci intelektualnej by o okre lane jedynie na podstawie 
ilorazu inteligencji (mi dzy 20 a 25 punktów). Aktualnie obowi zuj ca wersja 
DSM-5 wskazuje przede wszystkim na ograniczenia w funkcjonowaniu adapta-
cyjnym jednostki, k adzie nacisk na uwzgl dnienie zdolno ci komunikacyjnych 
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osoby. Definicja z DSM-5 podkre la mo liwo  rozumienia prostych instrukcji 
przez osoby z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn , co wskazuje na rozsze-
rzenie perspektywy diagnozy o aspekty nie tylko biologiczne, ale i spo eczne 
(American Psychiatric Association, 2013). Ameryka skie Stowarzyszenie ds. Nie-
pe nosprawno ci Intelektualnej i Rozwojowych (AIDD) w 2010 roku równie  
zwróci o uwag  na konieczno  wsparcia w codziennym funkcjonowaniu osób 
z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn , podkre laj c potrzeb  sta ej, ca o-
dobowej opieki i pomocy we wszystkich aspektach ycia (Schalock i in. 2010).  

ICF 

Mi dzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepe nosprawno ci i Zdro-
wia (ang. International Classification of Functioning, Disability and Health), zosta-
a opracowana przez wiatow  Organizacj  Zdrowia (WHO). W przeciwie stwie 

do klasyfikacji ICD czy te  DSM – ICF skupia si  przede wszystkim, jak zdrowie 
cz owieka przek ada si  na jego codzienne funkcjonowanie w ró nych sferach 
ycia. Uwzgl dnia i analizuje bariery, jak i czynniki wspieraj ce. Klasyfikacja ICF 

nie definiuje bezpo rednio, czym jest g boka niepe nosprawno  intelektualna. 
W danej klasyfikacji u ywa si  przede wszystkim uniwersalnego j zyka i systemu 
kodowania funkcjonowania jednostki na postawie wybranych komponentów 
(dotyczy to równie  osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn ) (World 
Health Organization, 2019). W tabeli 4 przedstawiamy komponenty wraz z czyn-
nikami kontekstowymi, które s u  w danej klasyfikacji opisowi i analizie funk-
cjonowania cz owieka 

Tabela 4. ICF – komponenty i czynniki kontekstowe 
KOMPONENTY ICF 

Funkcjonowanie i niepe nosprawno  
funkcje i struktury cia a Dotycz  fizjologicznych funkcji ca ego organizmu (w tym funkcji 

umys owych) 
aktywno  
i uczestniczenie 

Wskazuj  i odnosz  si  do mo liwo ci i zakresu wykonywanych 
zada  / podejmowanych aktywno ci. 
Okre laj  charakter/stopie  zaanga owania osoby w ró ne sytuacje 

Czynniki kontekstowe 
rodowiskowe Obejmuj : charakter/rodzaj/poziom wsparcia spo ecznego, z jakie-

go korzysta i jakiego potrzebuje jednostka ludzka; ukazuj  bariery 
architektoniczne i postawy spo eczne maj ce znaczenie dla funk-
cjonowania konkretnej osoby 

osobowe Odnosz  si  do konkretnej jednostki i obejmuj  mi dzy inny: wiek, 
p e , do wiadczenia yciowe 

ród o: opracowanie w asne na podstawie: Batshaw i in. 2013; Oliver 2013; World Health Organiza-
tion 2019. 
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ICF okre la funkcjonowanie osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelektual-
n , uwzgl dniaj c przede wszystkim ró ne obszary ich funkcjonowania, bez ak-
centowania medycznych aspektów omawianej niepe nosprawno ci. Stwarza 
mo liwo  opisywania i analizowania funkcjonowania jednostki poprzez zobrazo-
wanie poziomu/zakresu wsparcia, jakiego potrzebuje ze wzgl du na indywidulane 
mo liwo ci i ograniczenia. Pozwala to spojrze  na osob  z g bok  niepe no-
sprawno ci  ca o ciowo – bez pomini cia czynników kontekstowych ( rodowis-
kowych i osobistych). 

Podsumowanie 

Przez lata osoby z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn  pozostawa y 
„niewidzialne” w sferze spo ecznej, jak równie  w badaniach naukowych. Rów-
nie  w systemie edukacji u nas s  dopiero od 1997 roku (moment wej cia w ycie 
Rozporz dzenia Ministra Edukacji Narodowej w sprawie zasad organizowania 
zaj  rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i m odzie y upo ledzonych umy-
s owo w stopniu g bokim, Dz. U. z 1997 r. Nr 14, poz. 76). W literaturze angloj -
zycznej znajdujemy potwierdzenie, e omawiana przez nas grupa osób z powodu 
towarzysz cej jej niepe nosprawno ci intelektualnej jest grup  najbardziej margi-
nalizowan  w badaniach naukowych, ale równie  w yciu spo ecznym (Boxall, 
Ralph 2010). Pomimo wielu pozytywnych zmian, podnosz cych jako  ycia osób 
niepe nosprawno ci , jest to grupa, która z ró nych przywilejów spo ecznych 
najmniej korzysta. Powstaje zatem pytanie: czy korzystanie wy cznie ze wsparcia 
finansowego (renta lub inne dofinansowania) mo e by  uznane za podmiotowe 
traktowanie? Warto równie  przyjrze  si  obecno ci osób z g bok  niepe no-
sprawno ci  intelektualn  w ró nego rodzaju debatach publicznych i politycz-
nych. Panuje spo eczne przekonanie, e jest to grupa ma o liczna i do  specyficz-
na w swoim funkcjonowaniu. Istniej ca od lat narracja w opracowaniach 
naukowych zagranicznych i krajowych na temat g bokiej niepe nosprawno ci 
intelektualnej jest „negatywna”, opisuj ca i wskazuj ca na defekty i uszkodzenia. 
Nie jest to z a wola badaczy, problem polega na tym, e brakuje nowych bada , 
które pozwoli yby spojrze  z innej perspektywy na osob  i sam  istot  g bokiej 
niepe nosprawno ci intelektualnej. Zak adamy jednak, e zmieniaj ce si  klasyfi-
kacje na szczeblu mi dzynarodowym, a pó niej krajowym przyczyniaj  si  do 
zmiany istniej cej terminologii w dyskursie naukowymi spo ecznym. Jednocze-
nie ukazywany jest nowy sposób/model podej cia do osób z g bok  niepe no-

sprawno ci  intelektualn , co z kolei mo e by  pocz tkiem konceptualizacji no-
wych bada  w tym obszarze. 
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Doros o  osób z g bok  niepe nosprawno ci  
intelektualn  w percepcji nauczycieli, wychowawców 
i opiekunów – na podstawie narracyjnego przegl du 
literatury 

W artykule zosta  ukazany obraz doros o ci osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn  
(GNI), skonstruowany na podstawie wypowiedzi nauczycieli, opiekunów i wychowawców bior -
cych udzia  w badaniach prowadzonych przez badaczy angloj zycznych i polskich. Na podstawie 
i z zastosowaniem zasad przegl du literatury wybrano do analizy 11 publikacji – 10 angloj zycz-
nych i 1 polsk , opracowanych na podstawie bada  nad ró nymi aspektami doros o ci osób z GNI, 
w których badanymi by  personel opieku czy z placówek dla doros ych z NI, a w przypadku publi-
kacji polskiej nauczyciele i opiekunowie pracuj cy w zespo ach rewalidacyjno-wychowawczych 
(ZR-W). W trakcie analizy tekstów wy oniono osiem kategorii, które opisuj  doros o  osób z GNI. 
Obraz ten jest niekorzystny, wzmacniaj cy stereotypy spo eczne. 

S owa kluczowe: doros o , osoby z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn , opiekunowie, 
wychowawcy, nauczyciele, przegl d literatury 

Adulthood of people with profound intellectual  
disability in the perception of teachers, educators 
and caregivers –a narrative review of literature 

The article presents a picture of adulthood for people with profound intellectual disabilities (GNI) 
constructed on the basis of the statements of teachers, guardians and educators participating in re-
search conducted by English-speaking and Polish researchers. Based on and applying the princi-
ples of a literature review, 11 publications were selected for analysis – 10 English-language and 
1 Polish, developed on the basis of research on various aspects of adulthood of people with ID, in 
which the respondents were care staff from facilities for adults with ID, and in the case of the Pol-
ish publication, teachers and caregivers working in rehabilitation and educational teams (ZR-W). 
During the analysis of the texts, eight categories were identified that describe the adulthood of 
people with GNI. This image is unfavorable and reinforces social stereotypes.  

Key words: adulthood, people with profound intellectual disabilities, caregivers, educators, teachers, 
literature review 
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Wprowadzenie 

G boka niepe nosprawno  intelektualna (GNI) stanowi stan, który wspó -
wyst puje z innymi zaburzeniami rozwojowymi lub towarzyszy chorobom gene-
tycznym czy zespo om wad wrodzonych. Kumuluje w jednostce wiele ograni-
cze  oraz czy si  z ró nymi dysfunkcjami (Poppes, van der Putten, Vlaskamp 
2010), co sprawia, e pozostaje ona w sferze funkcjonowania poznawczego na 
etapie bardzo ma ego dziecka (Piszczek 2000). Ta prawid owo  mo e by  przy-
czynkiem infantylizacji osób z GNI, mimo ich dorastania i dojrzewania (Kope  
2013; Mietola, Vehmas 2019). St d nale y podkre li  znaczenie rodowisk wy-
chowawczych – rodziny oraz placówek edukacyjnych i opieku czo-pomocowych – 
w kreowaniu doros o ci osób z GNI; to od podej cia rodziców1 i wychowaw-
ców/opiekunów oraz ich pozwolenia na doros o  zale y do wiadczanie przez 
jednostk  cech w a ciwych temu okresowi rozwojowemu, na miar  indywidual-
nych mo liwo ci psychofizycznych (Aksamit 2020; Mietola, Vehmas 2019; Mur-
phy, Clegg, Almack 2011).  

G ównym celem niniejszego artyku u jest ukazanie obrazu doros o ci osób 
z GNI, skonstruowanego na podstawie wypowiedzi nauczycieli, opiekunów 
i wychowawców bior cych udzia  w badaniach prowadzonych przez badaczy 
angloj zycznych i polskich. 

W naszym kraju osoby z GNI maj  prawo do edukacji do 25 roku ycia, zatem 
jako osoby doros e korzystaj  wci  z placówek edukacyjnych2, natomiast po tym 
czasie ich sytuacja diametralnie si  zmienia. Przej cie do o rodków pomocowych 
jest trudnym do wiadczeniem dla tych osób, ale przede wszystkim dla ich rodzin, 
na co zwracaj  uwag  tak e badacze z zagranicy (np. Gauthier-Boudreault, Co-
uture, Gallagher 2018). W Polsce niewiele jest placówek dziennego pobytu dla tej 
grupy osób z niepe nosprawno ciami, najbardziej popularne, cho  z wci  s aby-
mi rozwi zaniami, s  rodowiskowe domy samopomocy3, z kolei opiek  ca kowi-
ta zapewniaj  jedynie domy pomocy spo ecznej. W krajach Europy Zachodniej 
dla doros ych z GNI istnieje wi cej rozwi za  zarówno w opiece dziennej, jak 
i ca o ciowej. 

 

1  Perspektywa rodziców zostanie przedstawiona w innym opracowaniu. 
2  Form  edukacji instytucjonalnej przeznaczon  dla tej grupy osób z niepe nosprawno ciami s  

zespo y rewalidacyjno-wychowawcze, które mog  by  organizowane w ró nych placówkach 
edukacyjnych. Najcz ciej s  to o rodki rewalidacyjno-wychowawcze, o rodki rehabilitacyjno-
edukacyjne, o rodki rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawcze, ale mog  to by  szko y specjalne 
czy nawet ogólnodost pne.  

3  Placówki te s  s abiej finansowane ni  edukacyjne, brakuje zorganizowanego dowozu, kadra jest 
niewystarczaj ca i ze s abszym przygotowaniem specjalistycznym ni  nauczyciele zespo ów re-
walidacyjno-wychowawczych. 
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Wybieraj c do analizy w pierwszej kolejno ci perspektyw  nauczycieli, wy-
chowawców i opiekunów w konstruowaniu, ale te  kreowaniu doros o ci osób 
z GNI, uznano, e ta grupa przedstawicieli kadry pedagogicznej jest bardzo istot-
na, gdy  stanowi rodowisko wzorcotwórcze i edukacyjne dla mikro- i makrosys-
temów otaczaj cych jednostk  z GNI.  

ród o analizy stanowi  doniesienia z bada  dotycz cych wskazanej proble-
matyki przedstawione w publikacjach autorów angloj zycznych i polskich. T em 
do rozwa a  uczyniono natomiast charakterystyk  rozwoju i funkcjonowania tej 
grupy oraz spo eczne postrzeganie doros o ci cz owieka.  

Charakterystyka g bokiej niepe nosprawno ci intelektualnej 
i osób jej do wiadczaj cej 

Nazewnictwo tej najtrudniejszej postaci niepe nosprawno ci intelektualnej 
zmienia o si . Do niedawna – zgodnie z klasyfikacj  ICD-10 (International Classifi-
cation of Diseases 10th Revision) – funkcjonowa o okre lenie niepe nosprawno  
intelektualna w stopniu g bokim, natomiast w rodowisku pedagogicznym od 
momentu przet umaczenia na j zyk polski pierwszej ksi ki Andreasa D. Fröhli-
cha (1998) u ywane jest miano g boka wieloraka niepe nosprawno  (ang. Profo-
und Intellectual and Multiple Disability – PIMD), które odzwierciedla zarówno obraz 
tego stanu, jaki i z o ono  jego etiologii. Z kolei w nomenklaturze APA (Ameri-
can Psychiatric Association) w klasyfikacji DSM – 5 (Diagnostic and Statistical Ma-
nual of Mental Disorders 5th Revision) wprowadzono okre lenie – g boka niepe no-
sprawno  intelektualna, za  w ICD-11 opracowanej przez wiatow  Organizacj  
Zdrowia zastosowano jeszcze inne nazewnictwo – g bokie zaburzenie rozwoju 
intelektualnego.  

Niezale nie od u ytego s ownictwa funkcjonowanie poznawcze i percepcyjne 
osób z GNI jest podobnie opisywane. Zgodnie z teori  rozwoju poznawczego 
Jeana Piageta mog  one optymalnie funkcjonowa  intelektualnie na poziomie 
dwu-, trzylatków, prawid owo rozwijaj cych si . Jednostki z najl ejsz  postaci  
tej niepe nosprawno ci s  zdolne nauczy  si  prostych czynno ci samoobs ugo-
wych. Z kolei osoby z najci sz  postaci  pozostaj  na etapie funkcjonowania 
dziecka w pierwszych miesi cach jego ycia, zwykle s abo interesuj  si  otocze-
niem. Wyró niaj  je przetrwa e odruchy bezwarunkowe, znaczne trudno ci 
w odbieraniu i przetwarzaniu informacji pochodz cych ze zmys ów, uwaga mi-
mowolna jest bardzo nietrwa a lub nawet jej brak (Wrona 2011; Prysak 2015). 
Cech  wspóln  tej grupy jest utrudniona komunikacja wynikaj ca z niewykszta -
cenia si  mowy werbalnej – ewentualnie u niektórych osób pojawiaj  si  poje-
dyncze s owa, a poniewa  s abe s  ich mo liwo ci rozumienia symboli i motywa-
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cja do porozumiewania si  nowymi kana ami jest trudna do wzbudzenia (Nakken 
i Vlaskamp 2007 ), zatem korzystanie z metod alternatywnej komunikacji przy-
sparza tej grupie wielu trudno ci. Najwa niejsze jest prawid owe odczytanie wy-
sy anych, cz sto pod wiadomie, komunikatów oraz wdro enie sygna ów zapo-
wiadaj cych rozpocz cie danej czynno ci, gdy  pozwala to tym osobom 
przewidywa  nowe zdarzenie i przygotowa  si  na nie, co z kolei przyczynia si  
do budowania poczucia bezpiecze stwa (Jankiewicz, Skrypnik, Skrypnik 2014).  

My lenie omawianej grupy osób nie wykracza poza stadium sensoryczno-
motoryczne, st d du e znaczenie dla ich edukacji ma okre lenie etapu kszta to-
wania si  inteligencji sensomotorycznej. Opanowane mog  zosta  pewne zdolno-
ci wzrokowo-przestrzenne, takie jak dopasowywanie i porz dkowanie, jednak 

wspó wyst puj ce deficyty funkcji ruchowych i czuciowych uniemo liwia u y-
wanie przedmiotów zgodnie z ich przeznaczeniem (Ga ecki i in. 2018). 

Natomiast dojrza o  spo eczna osób z GNI mo e rozwin  si  do poziomu 
odpowiadaj cemu czterolatkom w normie rozwojowej (Wrona 2011). Charaktery-
styczne jest dla nich przywi zanie si  do swoich najbli szych opiekunów, którym 
okazuj  emocje, cho  rodki wyrazu nie s  zró nicowane. Sporym osi gni ciem 
w rozwoju spo eczno-emocjonalnym s : adekwatno  zachowania w odpowiedzi 
na dzia anie opiekuna oraz próby nawi zania kontaktu z doros ym. Dzi ki od-
powiedniej edukacji niektóre osoby z tej niejednorodnej grupy potrafi  rozumie  
proste sytuacje spo eczne (Jankiewicz, Skrypnik, Skrypnik 2014). Rehabilitacja 
spo eczna osób z GNI jest zwykle jednym z g ównych obszarów ich usprawniania 
ze wzgl du na fakt, e odnajdywanie si  w spo ecze stwie znacz co wp ywa na 
jako  ycia (Fröhlich 1998). Ponadto funkcjonowanie spo eczne mo e by  dla 
niektórych ród em satysfakcji, zw aszcza na tle obni onej sprawno ci w innych 
obszarach.  

Zakres samoobs ugi osób z GNI jest uzale niony od ich sprawno ci fizycznej. 
W ród nich najcz ciej mo na spotka  jednostki dotkni te czteroko czynow  
postaci  mózgowego pora enia dzieci cego. Cz sto s  to osoby le ce, których 
ko czyny górne i dolne uleg y pora eniu, do wiadczaj ce równie  licznych spa-
styczno ci i przykurczów. Wspomnianym problemom mog  towarzyszy  dodat-
kowo zaburzenia wzroku, s uchu czy epilepsja. Cechy te przyczyniaj  si  do nie-
mal ca kowitej ich zale no ci od innych i potrzeby wsparcia w prawie wszystkich 
czynno ciach samoobs ugowych (Vlaskamp, Hiemstra, Wiersma 2007). Jednak, 
gdy niepe nosprawno  intelektualna nie czy si  z niepe nosprawno ci  moto-
ryczn , s  w stanie nauczy  si  takich czynno ci, jak: jedzenie, ubieranie, mycie 
r k. Zdarza si , e zdobywaj  samodzielno  lub jaki  jej zakres w czynno ciach 
fizjologicznych. Jednak e brak ogranicze  fizycznych nie oznacza, i  osoby z GNI 
nab d  te podstawowe umiej tno ci samoobs ugowe. Cz sto nauka w tym zakre-
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sie skupia si  na wdra aniu do bycia aktywnym uczestnikiem tych czynno ci 
i „pomagania” w nich na miar  swoich mo liwo ci (Zas pa 2016).  

Charakterystyczne dla codziennego funkcjonowania dzieci, m odzie y i doro-
s ych z przedstawian  niepe nosprawno ci  s  stereotypia ruchowe, których 
przyk adami s : kiwanie si , podskakiwanie, machanie r koma w pobli u oczu. 
Pojawiaj  si  one ze wzgl du na niedojrza o  o rodkowego uk adu nerwowego. 
Mog  by  tak e regulatorami niezaspokojonych potrzeb (najcz ciej ruchowych). 
Uaktywniaj  si , gdy osoba odczuwa l k b d  frustracj . Czasem s  one odpo-
wiedzi  na niewystarczaj c  ilo  bod ców zmys owych. Tworzenie odpowied-
niego otoczenia, wype nionego osi galnymi, interesuj cymi przedmiotami mo e 
zapobiega  stereotypiom (Poppes, Van der Putten, Vlaskamp 2014; Wrona 2011).  

Przedstawiona skrótowo charakterystyka osób z GNI wskazuje na du e zró -
nicowanie wewn trzne tej grupy, st d w konkluzji nale y podkre li  znaczenie 
holistycznego podej cia w konstruowaniu ka dego oddzia ywania, na bazie 
wspó pracy specjalistów, w a ciwej diagnozy oraz rzetelnego rozpoznania deficy-
tów i potencja ów wraz z upodobaniami ka dej jednostki. 

Doros o  osoby z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn  

Na temat doros o ci osób z GNI nie napisano do tej pory zbyt wiele, w Polsce 
nie prowadzono bada  nad tym fenomenem. Mo na rozwa ania poprowadzi  
odwo uj c si  generalnie do wiedzy ju  istniej cej w literaturze andragogicznej 
oraz kontekstów, które dotycz  tej grupy osób, przedstawionych jako poboczne 
w innych opracowaniach.  

Zatem nale y podkre li , e – tak jak dla wszystkich ludzi – doros o  tych 
osób jest pewnym etapem ich rozwoju osobowo ciowego i spo ecznego. Rozpo-
czyna si  wej ciem w wiek pe noletni i wi e si  z nabyciem przez obywatela 
zdolno ci do czynno ci prawnych oraz wyga ni ciem w adzy rodzicielskiej nad 
jednostk . Dla opiekunów osób z GNI wyrobienie dowodu osobistego stanowi 
pewien symbol zmiany, która musi nast pi , jednak zwykle jest powi zana 
z trosk . Upami tnienie momentu przej cia z dzieci stwa do doros o ci wspól-
nym zdmuchni ciem 18 wieczek, cho  sprawia rado  jubilatowi czy jubilatce i 
najbli szym, to potem nast puje przykra dla nich rzeczywisto  (Aksamit 2019, 
2021). Pojawiaj  si  pytania dotycz ce ubezw asnowolnienia doros ego dziecka4, 
poniewa , je li si  nie rozpocznie tego trudnego procesu, to jak sobie poradzi  z 
obligatoryjnymi czynno ciami prawnymi (np. podpis w dowodzie osobistym, na 

4  Ubezw asnowolnienie reguluje ustawa z dnia 25 lutego 1964 r. – Kodeks rodzinny i opieku czy 
(Dz. U. z 1964 r. Nr 9, poz. 59, ze zm.). 
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wniosku o za o enie konta bankowego), z podejmowaniem decyzji w ró nych 
sprawach, skoro za doros ego syna czy córk  rodzic nie mo e ju  stanowi , gdy  
utraci  w adz  rodzicielsk . 

W opinii szerszej populacji zmierzaj cej ku doros o ci stan ów jest po dany, 
pozytywnie warto ciowany, wyznaczany przez autorytety, ale te  usankcjono-
wany przez normy spo eczne. I cho  przej cie z wcze niejszego stadium – m o-
dzie czo ci – do doros o ci jest p ynne i stanowi pewien proces, to jednostka em-
pirycznie stwierdza jej jako ciow  odmienno  (Malewski 2013). Ró nice mo na 
dostrzec we wszystkich sferach ycia: biologicznej, psychologicznej, spo eczno-
kulturowej (Dubas 2015). 

Ponadto, a mo e przede wszystkim, dorastaj cy cz owiek zmienia si  fizycz-
nie, dojrzewa p ciowo, w wyniku czego staje si  biologicznie gotowy do prokre-
acji. Zmiany w wygl dzie wyznaczone przez trzeciorz dowe cechy p ciowe sta-
nowi  najistotniejsze atrybuty doros o ci kobiet i m czyzn z GNI, zatem g ównie 
na nie zwracaj  uwag  opiekunowie i rodzice (Aksamit 2019, 2021). 

Z psychologicznego punktu widzenia najistotniejszym wyznacznikiem doro-
s o ci jest umiej tno  zaspokajania wszystkich potrzeb, a szczególnie tych wy -
szego rz du, co umo liwia uzyskanie pe nej samodzielno ci i niezale no ci. Do-
chodzi do integracji osobowo ci oraz ukszta towania to samo ci i wiatopogl du, 
dzi ki czemu cz owiek staje si  odpowiedzialny za siebie, mo e podejmowa  
odpowiedzialno  za drug  osob , potrafi zapanowa  nad swoimi emocjami, ra-
dzi sobie w sytuacjach trudnych, ma gotowo  do samostanowienia i decydowa-
nia o sobie (Arnett 2000). Te aspekty doros o ci w niewielkim stopniu rozwijaj  
u siebie osoby z GNI, zwykle s  oni niemal ca kowicie zale ni od opiekunów, 
którzy stanowi  o tym czy osoba z GNI osi gnie zr by podmiotowo ci i do wiad-
czy wyodr bni  si  z otoczenia, co przecie  jest podstaw  kszta towania si  to -
samo ci (Aksamit 2020). 

Spo eczne atrybuty doros o ci s  wyznaczane przez zdolno ci jednostki do 
podj cia pracy zarobkowej, pe nienia ról spo ecznych, co wymaga od niej ukszta -
towania poczucia obowi zku oraz rozumienia zasad i norm spo ecznych. Z per-
spektywy kulturowej doros o  wi e si  z gotowo ci  do kultywowania tradycji 
i jej przekazu kolejnym pokoleniom (Gurba 2004). 

Obie ods ony doros o ci s abo zaznaczaj  si  u osób z GNI, mo na odnale  
w literaturze przedmiotu doniesienia na temat programów aktywizuj cych t  
grup  w podejmowaniu celowych dzia a  przygotowuj cych ich do pracy (tera-
pia zaj ciowa) na miar  ich mo liwo ci psychofizycznych. Jednak g ównym celem 
opisywanego przez autorów (Munde, Vlaskamp 2019) przedsi wzi cia by o roz-
wijanie kompetencji samostanowienia, a zatem równie  podejmowania decyzji 
i wchodzenia w interakcje spo eczne.  
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Ujmuj c spo eczne aspekty funkcjonowania osób z GNI w doros o ci podkre-
la si  znaczenie zapewnienia im poczucia bezpiecze stwa oraz podnoszenie 

jako ci ich ycia (Baraniewicz, Baraniewicz 2017). 
Przedstawione cechy doros ego cz owieka i zadania, z którymi powinien si  

zmierzy  w drodze do doros o ci, potwierdzaj  z o ono  procesu dojrzewania 
(Dubas 2015). Doros o  osób z GNI, tak jak pozosta ych ludzi, jest faktem, który 
nie wszyscy przyjmuj  bez oporu, natomiast sami zainteresowani mog  do wiad-
czy  jej na tyle, na ile pozwoli na to najbli sze otoczenie. Zatem rozwój i dojrze-
wanie osób z GNI jest wynikiem ci g ej interakcji pomi dzy problemami wynika-
j cymi z ich dysfunkcji a barierami rodowiskowymi, zw aszcza zwi zanymi 
z postawami spo ecznymi. Dlatego ich doros o  jest uwik ana w z o ony kon-
tekst spo eczno-kulturowy i nie powinna by  oceniana w kategoriach zada  roz-
wojowych przypisanych typowym doros ym w danej spo eczno ci.  

Metody zbierania i analizy danych 
Jak ju  wspomniano, do tej pory w Polsce niewiele bada  dotyczy o osób 

z GNI (Kope  2013; Prysak 2015; Wrona 2012), a w literaturze angloj zycznej sy-
tuacja jest zgo a inna. W niniejszym opracowaniu dokonano przegl du literatury, 
który wed ug Arlene Fink: okre la wytwór (zwykle publikacj ) stanowi cy pod-
sumowanie aktualnego stanu wiedzy, który powsta  dzi ki zastosowaniu jakiej  
procedury identyfikacji, oceny i syntezy dotychczasowego dorobku badaczy 
i praktyków (za: Or owska i in. 2017). Cho  dokonany tu przegl d ma charakter 
tradycyjny, zwany te  narracyjnym (Byrne 2016), to zastosowano w nim pewne 
kryteria doboru5: zosta y wzi te pod uwag  publikacje oparte na projektach ba-
dawczych, jednak nie oceniano jako ci prowadzonych bada ; wprowadzono 
kryteria wyszukiwania literatury, którymi by o odnalezienie w tytule i/lub w abs-
trakcie nast puj cych wyra e : „osoba z g bok  niepe nosprawno ci  intelektu-
aln ”, „nauczyciele”, „wychowawcy”, „opiekunowie”, „pracownicy socjalni”, za  
w literaturze angloj zycznej poszukiwano nast puj cych s ów kluczowych: „peo-
ple with profound intellectual and multiple disability”, „adulthood”, „care staff”. Przegl -
du dokonano za pomoc  naukowych baz danych Google Scholar i ResearchGate 
oraz przegl darki Google Chrome – najbardziej dost pnych róde  informacji, 
w tym naukowo-badawczych. Je li publikacja spe niaj ca kryteria doboru nie by a 
dost pna w ca o ci, poszukiwano jej na stronach czasopism naukowych, w któ-
rych zosta a wydana. 

5  Te za o enia zbli aj  prowadzon  weryfikacj  do systematycznego przegl du literatury, jednak 
wtedy nale a oby rygorystycznie spe ni  pozosta e wymogi narzucone takiemu podej ciu, m.in. 
przegl dy systematyczne obejmuj  jednoznaczne, powtarzalne metody identyfikacji bada  podsta-
wowych oraz krytyczn  ocen  i syntez  bada  spe niaj cych kryteria kwalifikowalno ci; wymagane 
jest postawienie uszczegó owionego problemu badawczego; taki przegl d jest pracoch onny – zajmuje 
ok. 12 miesi cy i wymaga wspó pracy co najmniej dwóch naukowców/badaczy; nale y okre li  
ryzyko b du systematycznego w raportowaniu (za: wiklicki 2020).  
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Wyszukiwanie publikacji zgodnie z podanymi s owami kluczowymi w j zyku 
polskim wskaza o na kilka pozycji: Baraniewicz, Baraniewicz 2017; Gawlik, Go-
mola 2018; Karwacka, Górka 2022; Kope  2013, 2021; Prysak 2015; Wrona 2012. 
Przeanalizowano wszystkie pod k tem poszukiwanych tre ci, jednak wynik nie 
okaza  si  korzystny dla prowadzonego przegl du. Na ten okres ycia i zwi zane 
z nim postrzeganie jednostki zwróci y uwag  autorki tekstów zawartych w opra-
cowaniu zbiorowym pod redakcj  naukow  Moniki Karwackiej i Agnieszki Górki 
(2022). Poszczególne rozdzia y zosta y napisane na podstawie literatury przedmiotu 
oraz do wiadczenia autorek, a nie na podstawie bada  naukowych, co wykluczy o 
ród o z dalszej analizy. Podobne odniesienia ma artyku  autorstwa Baraniewiczów 

(2017). Publikacja Ewy Gawlik i Joanny Gomoli (2018) ma charakter badawczy, jed-
nak dotyczy a oceny rzeczywisto ci edukacyjnej osób z GNI oraz mo liwo ci ich 
dalszego funkcjonowania po uko czeniu 25 roku ycia, wyra onej przez nauczy-
cieli. Badani nie wypowiadali si  na temat doros o ci tych osób.  

Publikacja Sylwii Wrony (2011) dotyczy edukacji i terapii dzieci i m odzie y 
z GNI w zespo ach rewalidacyjno-wychowawczych. Z kolei ksi ka Doroty Pry-
sak (2015) zosta a po wi cona osobom z GNI, g ównie doros ym przebywaj cym 
w domach pomocy spo ecznej, jednak przedmiotem bada  autorka uczyni a efek-
tywno  terapii i wsparcia prowadzonych w placówkach oraz poziom aktywno ci 
i uspo ecznienia beneficjentów.  

Jedynie opracowanie autorstwa Danuty Kope  (2013) zosta o zakwalifikowa-
ne do przegl du, cho  po wi cone zosta o zobrazowaniu do wiadcze  uczestni-
ków zaj  rewalidacyjno-wychowawczych, mo na w nim odnale  wypowiedzi 
nauczycieli i opiekunów dotycz ce ró nych aspektów funkcjonowania doros ych 
osób z GNI w rodowisku edukacyjnym.  

W przypadku publikacji angloj zycznych wyszukiwanie przynios o zgo a in-
ny rezultat. Otó  problematyka dotycz ca doros ych osób z GNI przywo ywana 
w kontek cie opieki, pomocy, wsparcia przez zawodowych opiekunów i wycho-
wawców by a poruszana zdecydowanie cz ciej: Bigby, Klemens, Mansella, Beadle-
Brown 2009; DeZonia 2008; Hanzen, van Nispen, van der Putten, Waninge 2017; 
Jacobs, Quayle, Wilkinson, MacMahona 2021; Kenny 2000; Mietola, Vehmas 2019; 
Murphy, Clegg, Almack 2011; Roos, Søndenaa 2020; Talman 2018; Talman, Wilder, 
Stiera, Gustafsso, 2019. Z pewno ci  nie uda o si  dotrze  do wielu tekstów, jed-
nak spo ród wyszukanych w Google Scholar i ResearchGate nale a o wykluczy  
publikacje dotycz ce ró nych aspektów ycia i funkcjonowania doros ych osób z 
GNI, które nie by y efektem bada  prowadzonych w rodowisku personelu pla-
cówek dla doros ych, czyli nie by y zgodne z celem przegl du. Nie wzi to te  pod 
uwag  artyku ów, które nie by y w ca o ci dost pne. 

Spo ród wymienionych wy ej pozycji trzy stanowi y monografie (DeZonia 
2008; Kenny 2000; Talman 2018), pozosta e to artyku y dost pne na stronach in-



Doros o  osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn  w percepcji nauczycieli,… 

 

139 

ternetowych czasopism, na które przekierowa y wskazane wy ej wyszukiwarki. 
Cz  publikacji dotyczy a problematyki udzia u i uczestnictwa osób z GNI 
w doros ym yciu (Bigby, Klemens, Mansella, Beadle-Brown 2009; Hanzen van 
Nispen, van der Putten, Waninge 2017; Mietola, Vehmas 2019; Talman 2018; 
Talman, Wilder, Stiera, Gustafsson 2019), kolejne porusza y kwestie przej cia 
m odych osób z GNI z placówek edukacyjnych do o rodków dla doros ych 
(DeZonia 2008; Jacobs, Quayle, Wilkinson, MacMahona 2021; Roos, Søndenaa 
2020), natomiast dwie z wybranych do analizy pozycji stricte dotyczy y poszuki-
wanych odniesie , a wi c konstruowania doros o ci (Murphy, Clegg, Almack 
2011) oraz jej percepcji przez personel placówki dla doros ych (Kenny 2000). Arty-
ku  Elizabeth Murphy i jej wspó pracowników ukazuje dyskusj  przedstawicieli 
trzech rodowisk: rodziców, kadry opieku czej oraz osób z umiarkowan  NI nad 
ujmowaniem doros o ci zarówno grupy wy ej funkcjonuj cych poznawczo osób, 
jak i jednostek z GNI. Monografia Sarah Kenny jest opracowana na podstawie 
pracy doktorskiej, w ramach której prowadzone by y wywiady z personelem 
opieku czym, dotycz ce postrzegania doros ych osób z GNI (autorka u ywa 
okre lenia PIMD zamiennie z profound learning disabilities). 

Celem podj tej analizy jest ukazanie doros o ci osób z GNI na podstawie 
przekazu przedstawicieli rodowiska edukacyjnego i opieku czego/pomocowego, 
w których one funkcjonuj . Do realizacji tego celu wykorzystano jako ciow  ana-
liz  tre ci poszczególnych, wymienionych wy ej publikacji, co pozwoli o na wy-
onienie kategorii, które w wi kszym lub mniejszym zakresie wskazywa y na 

ujmowanie/opisywanie doros o ci osób z GNI i same te osoby, przez nauczycieli, 
opiekunów, personel opieku czy i wspieraj cy: 
1. Zauwa anie zmian w wygl dzie zewn trznym – wymiar biologiczny doros o ci. 
2. Podkre lanie infantylno ci – wymiar rozwojowy doros o ci. 
3. Nacisk na potrzeb  wzmacniania podmiotowo ci versus uprzedmiotawianie – 

wymiar psychologiczny doros o ci. 
4. D enie do ich samostanowienia/decydowania – wymiar psychospo eczny 

doros o ci. 
5. Podkre lanie znaczenia interakcji i relacji – wymiar spo eczny doros o ci. 
6. Zwracanie uwagi na zale no  od innych - wymiar opieku czo-pomocowy 

doros o ci. 
7. D enie do rozumienia komunikatów i rozwijanie komunikacji – wymiar 

spo eczno-psychologiczny doros o ci. 
8. D enie do aktywizacji (udzia  i uczestnictwo) versus bierno  – wymiar pe-

dagogiczny doros o ci. 
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W tabeli 1 przedstawiono krótkie charakterystyczne opisy przypisane do ka-
tegorii wy onionych w trakcie jako ciowej analizy tre ci 10 publikacji angloj -
zycznych i jednej polskiej. Na tej podstawie skonstruowano obraz doros o ci osób 
z GNI. 

Konstruowanie obrazu doros o ci osób z GNI przez nauczycieli,  
wychowawców i opiekunów 

1.  Zauwa anie zmian w wygl dzie zewn trznym – wymiar biologiczny  
     doros o ci 

Wygl d zewn trzny stanowi o doros o ci jednostki, tak jest równie  w przy-
padku osób z GNI, jednak w analizowanych publikacjach zawodowi opiekuno-
wie nie zwracali uwagi na ten aspekt, wydaje si , e by  on dla nich oczywisty. 
W opisie tych osób podkre lano (cytaty wzi te z wypowiedzi opiekunów zawar-
tych w analizowanych tekstach) negatywne strony ich funkcjonowania, które s  
efektem niepe nosprawno ci: „piszczy, krzyczy – to trudne do wytrzymania” (Ko-
pe  2013), „niszczy rzeczy a rodzice nie potrafi  sobie z tym poradzi ” (DeZonia 
2008) lub zaniedbywania – „brudne, mierdz ce” (Kope  2013). Drugim wa nym 
elementem charakterystyki doros ych osób z GNI jest zachowanie, np. niew a ci-
we zachowania seksualne, np. masturbacje czy zachowanie, które zwraca uwag  
innych (Bigby, Klemens, Mansella, Beadle-Brown 2009), czasami to zachowanie 
ulega poprawie pod wp ywem oddzia ywania: „przeszed  d ug  drog ” (DeZonia 
2008), bywa, e ta zmiana jest niezauwa alna i nieistotna (Kope , 2013). Opieku-
nowie zwracaj  uwag  na problemy zdrowotne osób z GNI (DeZonia 2008), które 
daj  na przysz o  z e rokowania, taka osoba mo e by  postrzegana jako „za-
mkni ta w ciele” (Kope  2013). 

2.  Podkre lanie infantylno ci – wymiar rozwojowy doros o ci 

W badaniach Kenny (2000) personel opieku czy uznaje swoich podopiecz-
nych za osoby doros e, denerwuje ich, e rodzice wci  widz  w nich dzieci, jed-
nak sami opisuj c ich wskazywali, e prezentuj  zachowania i zainteresowania 
dzieci ce, lubi  pluszaki i zabawki. Nie poruszano kwestii kszta towania zaintere-
sowa  osób z GNI jako procesu, który powinien post powa  wraz z wiekiem, np. 
stymuluj cy d wi k grzechotki wydaj  równie  marakasy lub inne drewniane 
instrumenty Orffa, wi c mo na je zaproponowa  doros emu podopiecznemu 
(por. Baraniewicz, Baraniewicz 2017). Poziom infantylizacji tej grupy ma ró ne 
nat enie: od agodnego nazywania ich wra liwymi i bezbronnymi (Jacobs,  
Quayle, Wilkinson, MacMahona 2021) „kruchymi dzie mi” (Kope  2013), prowa-
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dzonymi za r k  do o rodków dla doros ych, nazywanych „szko ami”, gdzie trze-
ba ich „bawi  i uszcz liwia ” (Bigby, Klemens, Mansella, Beadle-Brown 2009); a  
do eskaluj cego moc krytyki negatywnej: cho  s  doro li to nie maj  adnych 
trosk i obowi zków, ich ycie jest „nudne i proste” (Mietola, Vehmas 2019), nie 
musz  podejmowa  odpowiedzialno ci za siebie i innych, nie potrafi  zadba  
o siebie i swoje potrzeby, s  „ enuj cy jako doro li”, wiod  „ponure ycie w ocze-
kiwaniu na jego koniec” (DeZonia 2008). 

3.  Nacisk na potrzeb  wzmacniania podmiotowo ci versus  
     uprzedmiotawianie – wymiar psychologiczny doros o ci 

Skala rozpi to ci opisu doros ych osób z GNI w tej kategorii jest bardzo du a, 
jednak zdecydowanie dominowa y w ród badanych opiekunów d enia uprzed-
miotawiaj ce t  grup  doros ych lub postrzegano je u wspó pracowników. Pod-
kre lano, e osoby z GNI s  ignorowane i nara one na przemoc i wykorzystywanie 
(DeZonia 2008; Kenny 2000), maj  niski poziom samo wiadomo ci, ich doros o  
jest „trudna”, „przera aj ca” i „straszna” (DeZonia 2008).  

Wzbudzaj  „niesmak i obrzydzenie”, wi c personel tworzy dla siebie w asn  
przestrze  – oddzielna azienka, naczynia, sztu ce, wszystko na zasadzie „nasze 
i ich” (Bigby, Klemens, Mansella, Beadle-Brown 2009).  

Cho  ju  wiele zmian zasz o w traktowaniu intymno ci osób z NI, to jednak 
wci  sfera piel gnacyjna staje si  polem do praktyk uprzedmiotowiaj cych, za-
uwa aj  to badani w projekcie Kope  (2013). Ponadto w ród nauczycieli doro-
s ych osób z GNI badaczka zauwa a tendencje do „przypinania” im to samo ci 
osoby „niegrzecznej”, „wymuszaj cej p aczem”, „upartej”, „leniwej”, „agresywnej”, 
ale te  wydawa  si  brzmi ce nieco agodniej, ale wci  uprzedmiotawiaj ce ce-
chy „osoby pogodnej”, „ pi cej królewny”, „uparciucha”. Autorka dopowiada: 
„«Przypi ta to samo » staje si  równie  przeszkod  do spotkania z osob  z g -
bok  niepe nosprawno ci  intelektualn . Uniemo liwia ona bowiem przeprowa-
dzenie adekwatnej diagnozy funkcjonalnej osoby, a tym samym skonstruowanie 
odpowiedniego dla niej indywidualnego programu edukacyjno-terapeutycznego, 
którego celem jest wspieranie jej rozwoju i niezale no ci (Kope  2021). 

W programach wsparcia tworzonych dla doros ych z GNI brakuje indywidu-
alizacji, ich twórcy skupiaj  si  raczej na planowaniu zaspokajania potrzeb pod-
stawowych, pomijaj  za  kwestie relacji i komunikacji, edukacji i pracy (Talman 
2018).  

Na d enie do upodmiotawiania tej grupy doros ych wskazuj  wypowiedzi 
ich opiekunów podkre laj ce potrzeb  w czania osób z GNI w proces decydo-
wania o wyborze placówki po uko czeniu edukacji (Murphy, Clegg, Almack 
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2011), w których mogliby do wiadcza  i odkrywa  now  rzeczywisto  (Hanzen, 
van Nispen, van der Putten, Waninge 2017). 

4.  D enie do samostanowienia/decydowania osób z GNI – wymiar  
     psychospo eczny doros o ci 

Angloj zyczne publikacje ukazuj  szerok  dyskusj  – tocz c  si  w obszarze 
polityki wsparcia – nad stoj cym przed placówkami dla osób z NI, tak e dla doro-
s ych z GNI, wyzwaniem polegaj cym na d eniu do samostanowienia i samo-
rz dno ci swoich beneficjentów (Hanzen, van Nispen, van der Putten, Waninge 
2017; Murphy, Clegg, Almack 2011). Ró ny jest odbiór tych rekomendacji w ród 
kadry. Jedni uwa aj , e to bardzo wa ne dla doros ych z GNI, ale bardzo trudne 
do wykonania i uzyskania przez ich opiekunów (to podkre lali równie  nauczy-
ciele uczestnicz cy w badaniach prowadzonych przez polsk  badaczk  Danut  
Kope  (2013), gdy , jak twierdz  respondenci z projektu Christine Bigby i jej 
wspó pracowników (2009), osoby te s  schematyczne i zawsze wybieraj  to samo, 
a najwa niejsze dla nich jest jedzenie. Ta grupa nie jest zdolna do podejmowania 
decyzji, nie rozumie konsekwencji samodecydowania (Talman 2018), a personel 
i tak ma w adz  nad ich wyborami i decyzjami, przecie  s  profesjonalistami, 
którzy „wiedz  lepiej” czego w danej chwili potrzebuje ich podopieczny (Talman, 
Wilder, Stiera, Gustafsson 2019). 

Badani z projektu Erika Roos i Erika Søndenaa (2020) uwa ali, e rodzice  
i opiekunowie nie powinni decydowa  za osob  z GNI o wyborze placówki dla 
doros ych, cho  proces samostanowienia w takiej sytuacji jest bardzo trudny do 
przeprowadzenia, to jednak mo liwy, wtedy gdy stwarza si  jednostce warunki do 
samodecydowania i wybierania aktywno ci w yciu codziennym (Jacobs, Quayle, 
Wilkinson, MacMahona 2021). 

5.  Podkre lanie znaczenia interakcji i relacji – wymiar spo eczny doros o ci 

W tej kategorii sytuuje si  wiele pozytywnych wypowiedzi badanych. Niemal 
w ka dej publikacji zwracano uwag  na znaczenie kszta towania bliskich wi zi 
z osobami z GNI, dzi ki czemu staj  si  bardziej ufne (Kenny 2000). Dlatego istot-
ne jest zaanga owanie opiekunów w tworzenie relacji, wtedy podopieczni rów-
nie  poszukuj  z nimi blisko ci (Jacobs, Quayle, Wilkinson, MacMahona 2021; 
Kope  2013). Co ciekawe personel wypowiadaj cy si  w tej kwestii w badaniach 
Kenny (2000) uzna , e osoby z GNI s  godne zaufania i nie oceniaj  innych. 

W placówkach dla doros ych z GNI dostrzegano znaczenie utrzymywania re-
lacji beneficjentów z rodzin , cho  za równie wa ne uznano interakcje z rówie-
nikami (DeZonia 2008).  



Doros o  osób z g bok  niepe nosprawno ci  intelektualn  w percepcji nauczycieli,… 

 

147 

Z kolei badani z projektu Christine Bigby i jej wspó pracowników (2009) nie 
wyra ali zainteresowania w czaniem spo ecznym tych doros ych, za  dla innej 
grupy opiekunów tworzenie stosunków spo ecznych poprzez dzia ania inkluzyj-
ne stanowi o wa ne wyzwanie w pracy z osobami z GNI (Hanzen, van Nispen, 
van der Putten, Waninge 2017). 

6.  Zwracanie uwagi na zale no ci osób z GNI od innych – wymiar 
     opieku czo-pomocowy doros o ci 

W odniesieniu do dzia a  opieku czych, których istot  jest stosunek zale no-
ci podopiecznego od opiekuna (D browski 2000) nie wypowiadano si  zbyt cz -

sto, jednak wy oniono t  kategori  i poddano j  analizie ze wzgl du na zró nico-
wane wypowiedzi profesjonalnych opiekunów. W badaniach Leny Telman (2018) 
personel zwraca  uwag  na du e obci enie czynno ciami piel gnacyjnymi, 
g ównie dbaniem o higien  osobist . Jednak ten temat rzadko by  poruszany 
w innych publikacjach, jako pretekst do uskar ania si  przez kadr  opieku cz . 
Czasami o piel gnacji wypowiadano si  jako o oczywistych codziennych czynno-
ciach opieku czych.  

Natomiast badani w projekcie Pauli Jacobs i wspó pracowników (2021) zwró-
cili uwag  na zmian  my lenia o relacji opieku czej z perspektywy nadrz dno ci 
opiekuna na jego wspó zale no  z podopiecznym.  

Zale no  doros ej osoby z GNI od rodziców dostrzega a wi kszo  personelu 
opieku czego, ta sama grupa uwa a a, e lepszym wyj ciem dla obu stron (rodzi-
ce i ich doros e dziecko) jest zamieszkanie doros ej osoby z GNI poza domem 
rodzinnym. Przebywanie z rówie nikami jest aktywizuj ce (DeZonia 2008), 
w tym rodowisku doros e jednostki odnajd  przyjació , ale te  adwokatów (oso-
by wypowiadaj ce si  w ich imieniu), którymi mog  by  wy ej funkcjonuj cy 
intelektualnie towarzysze oraz personel opieku czy (Kenny 2000). 

7.  D enie do rozumienia komunikatów i rozwijanie komunikacji –  
     wymiar spo eczno-psychologiczny  

Umiej tno  porozumiewania si  z innymi lud mi nale y do najwy szych 
priorytetów rozwojowych, co podkre lali wszyscy badani opiekunowie, których 
wypowiedzi by y przytaczane w analizowanym tekstach. Najistotniejsz  kwesti  
wydaje si  by  zrozumienie podopiecznego/podopiecznej, ich stanów emocjonal-
nych (Kope  2013) przy bardzo utrudnionym odczytywaniu wysy anych komu-
nikatów (Hanzen, van Nispen, van der Putten, Waninge 2017), dlatego nale y 
poszukiwa  dla nich adekwatnych rodków do wyra ania siebie (Mietola, Veh-
mas 2019), ale trzeba te  umie  odczytywa  j zyk cia a i mimik  twarzy (Kenny 
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2000) oraz w a ciwie je interpretowa , co jest mo liwe przy dobrym poznaniu 
osoby z GNI (Talman, Wilder, Stiera, Gustafsson 2019). 

Komunikacja z doros  osob  z GNI stanowi wa ny element procesu decy-
zyjnego (Roos, Søndenaa, 2020), a jednak nie zawsze jest w czana do programów 
wspieraj cych, jak twierdz  badani opiekunowie w projekcie Leny Talman (2018) 
i cho  ta grupa wypowiada a si  równie  o znaczeniu komunikacji w yciu swo-
ich podopiecznych, to w rzeczywisto ci stosowane by y na co dzie  zaledwie 
komunikaty zapowiadaj ce. 

8.  D enie do aktywizacji (udzia  i uczestnictwo) versus bierno   
     doros ych z GNI – wymiar pedagogiczny 

Polityka wobec doros ych osób z GNI zasadza si  na trzech filarach: wybór, 
w czanie, uczestnictwo, jednak nie wszyscy pracownicy placówek te wskazania 
akceptuj , uwa aj , e to s  zbyt wygórowane wymagania wobec beneficjentów 
i ich opiekunów (Bigby, Klemens, Mansella, Beadle-Brown 2009). W wypowie-
dziach badanych w projekcie DeZoni (2008) charakteryzuj cych swoich pod-
opiecznych przewija o si , odmieniane na ró ne sposoby, okre lenie „bierno ”, 
cho  zauwa ono, e w porównaniu do rodowiska rodzinnego domy dla doro-
s ych maj  wi kszy potencja  aktywizuj cy. Pomimo tego, cz sto brakuje w nich 
oferty adekwatnej do wieku i mo liwo ci osób z GNI (Mietola, Vehmas 2019), 
dlatego wiod  tam ycie oparte na rutynie i strukturze (Talman, Wilder, Stiera, 
Gustafsson 2019). Wiele z proponowanych im aktywno ci zasadza si  na rekreacji 
i wypoczynku biernym, np. s uchanie muzyki, ogl danie telewizji. Personel opie-
ku czy deklarowa , e aktywno  i aktywizacja tej grupy osób z NI jest bardzo 
wa na, tak e dla ich zdrowia fizycznego, jednak w programach wsparcia nie 
uwzgl dniono sposobu poruszania si  poszczególnych beneficjentów, cho  
uznano, e istotne dla wzbudzania ich zaanga owania w aktywno  jest tworze-
nie warunków otoczenia (Hanzen, van Nispen, van der Putten, Waninge 2017; 
Talman 2018). 

Konkluduj c, z wypowiedzi profesjonalnych opiekunów uczestnicz cych w 
ró nych badaniach na przestrzeni ostatnich 20 lat wy ania si  niekorzystny wize-
runek doros o ci osoby z GNI. W percepcji tych „znacz cych innych”6 doros o  t  
cechuje s abo , bierno , zale no , utrudniony kontakt. Tak skonstruowany 
obraz nie wiele ró ni si  on od charakterystyki dzieci i m odzie y z tym samym 
stopniem niepe nosprawno ci intelektualnej. To niestety wskazuje, e stereotyp 
„wiecznych dzieci” przywar  mocno do doros ych z GNI i trudno jest z nim wal-
czy . Szczególnie, gdy rodowisko wzorcotwórcze wzmacnia go.  

6  Konstrukt Georga Herberta Meada. 
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wiadomo  pe nej zale no ci osób z GNI od opiekunów powinna dopingo-
wa  d enie do podkre lania ich doros o ci, nie tylko w wymiarze fizycz-
nym/zewn trznym (dobór ubra , pomocy terapeutycznych, metod pracy i wypo-
czynku), ale przede wszystkim poprzez tworzenie relacji partnerskich, autonomii 
relacyjnej (Podgórska-Jachnik 2018), rozumienie opieki opartej na relacji wspó za-
le no ci (Jacobs, Quayle, Wilkinson, MacMahona 2021). Pomimo postulatów 
upodmiotawiania, w czania spo ecznego, aktywizowania, samostanowienia, 
najbli sze otoczenie opieku cze wobec takiej polityki wsparcia doros ych osób 
z GNI mno y bariery, cho  z pewno ci  nie dotyczy to wszystkich jego przedsta-
wicieli i przedstawicielek.  
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„Czyta em o cechach osoby autystycznej, trudno ciach, 
jakie cz sto ma w sytuacjach spo ecznych, 

potrzebie porz dku, planowania: i nagle pomy la em: 
ta osoba, któr  opisuj , to nie tylko mój syn – to ja”. 

John Purnell (Moorhead 2021) 

Doro li ze stanami ze spektrum autyzmu (ASC) –  
stracone pokolenie, diagnoza i wsparcie 

Stany ze spektrum autyzmu (ASC) stanowi  do ywotnie stany neurorozwojowe, których cechy 
zazwyczaj manifestuj  si  we wczesnym dzieci stwie, cho  obecnie coraz cz ciej diagnozowane 
s  tak e w doros o ci. Diagnostyka autyzmu, oparta na obserwacji objawów behawioralnych, 
ewoluowa a od czasów Kannera, a kolejne wersje podr czników klasyfikacyjnych nie tylko zmie-
nia y nomenklatur , ale równie  kszta towa y wytyczne dotycz ce diagnozowania. W przesz o ci 
niska wiadomo  specjalistów oraz zmieniaj ce si  kryteria diagnostyczne mog y sugerowa , e 
wiele osób prezentuj cych nietypowe objawy, niezgodne z ówczesnymi standardami, pozosta o 
niezdiagnozowanych lub zosta o niew a ciwie zidentyfikowanych. Przegl d literatury wskazuje, 
e dotychczasowe badania oraz programy pomocy skupia y si  g ównie na dzieciach i m odzie y 

z ASC, a tak e na doros ych z tymi stanami, którzy jednocze nie wykazywali ni szy iloraz inteli-
gencji. Warto jednak zauwa y , e doros e osoby z ASC, które nie spe niaj  tych kryteriów, rów-
nie  mog  do wiadcza  znacznego zapotrzebowania na wsparcie.  

S owa kluczowe: doro li, autyzm, stany ze spektrum autyzmu, wsparcie, stracone pokolenie 

Adults with autism spectrum conditions (ASC) –  
a lost generation, diagnosis and support 

Autism spectrum conditions (ASC) represent lifelong neurodevelopmental conditions whose fea-
tures usually manifest in early childhood, although they are now increasingly being diagnosed in 
adulthood as well. The diagnosis of autism, based on the observation of behavioural symptoms, 
has evolved since Kanner’s time, with successive versions of classification manuals not only 
changing the nomenclature but also shaping the guidelines for diagnosis. In the past, the low 
awareness of professionals and the changing diagnostic criteria may suggest that many individu-
als presenting with atypical symptoms that did not conform to the standards of the time remained 
undiagnosed or were misidentified. A review of the literature indicates that research and support 
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programmes to date have mainly focused on children and adolescents with ASC, as well as adults 
with these conditions, who also presented with lower IQs. However, it is worth noting that adults 
with ASC who do not meet these criteria may also experience significant support needs. 

Key words: adults, autism, autism spectrum conditions, support, lost generation 

Wprowadzenie 

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD) s  zaliczane do grupy schorze  neu-
rorozwojowych, które charakteryzuj  si  trudno ciami w komunikacji spo ecznej 
i interakcjach spo ecznych, a tak e ograniczonymi i powtarzalnymi zaintereso-
waniami, aktywno ciami i zachowaniami (APA, 2013). ASD to do ywotni stan 
neurorozwojowy, którego cechy zazwyczaj pojawiaj  si  we wczesnym dzieci -
stwie (Lord i in. 2022). Obecnie dost pne s  ró ne formy terapii i interwencji mo-
g ce pomóc w zarz dzaniu obecnymi u osoby w a ciwo ciami autystycznymi ju  
od najm odszych lat, dzi ki czemu istnieje szansa na popraw  jej funkcjonowa-
nia. Ponadto w miar  dorastania jednostka mo e nauczy  si  kompensacyjnych 
strategii, które pomagaj  jej lepiej funkcjonowa  w neurotypowym spo ecze -
stwie, np. poprzez uczenie si  spo ecznych umiej tno ci „na pami ” (Hull i in. 
2017). Nie oznacza to jednak, e doros e osoby w spektrum autyzmu nie b d  
potrzebowa y dodatkowego wsparcia i specjalistycznej opieki. Wielu badaczy 
zwraca uwag  na istotno  wczesnej diagnozy autyzmu, ze wzgl du na mo li-
wo  dostosowania interwencji, ale coraz wi ksz  uwag  po wi ca si  diagnozie 
w pó niejszych okresach ycia (Huang, Foley, Arnold 2023; Fusar-Poli, Brondino, 
Politi, Aguglia 2022). Zrozumienie, e autyzm jest stanem do ywotnim, obliguje 
do identyfikacji i wsparcia osób z ASD na ró nych etapach ich ycia. W tym miej-
scu warto si gn  wstecz, analizuj c ówczesne kryteria diagnostyczne oraz zada  
sobie pytania: Jaka liczba osób mog a nie zosta  poprawnie zdiagnozowana lub 
wr cz diagnostycznie pomini ta? Ile jednostek nadal nie zdaje sobie sprawy, sk d 
wynikaj  ich unikalne cechy funkcjonowania? Czy p e  mog a stanowi  czynnik 
opó niaj cy diagnoz , a nawet doprowadza  do pozostania niezauwa onym 
przez specjalistów? 

Z uwagi na ch  korzystania z j zyka mniej stygmatyzuj cego oraz koniecz-
no  uwzgl dnienia zarówno aspektu klinicznego, jak i spo ecznego autyzmu, 
w niniejszej publikacji wymiennie stosowane b d  terminy: zaburzenia ze spek-
trum autyzmu (ang. Autism Spectrum Disorder, ASD) oraz stany ze spektrum 
autyzmu (ang. Autism Spectrum Conditions, ASC). Oba poj cia opisuj  to samo 
zjawisko: stan neurorozwojowy charakteryzuj cy si  wyzwaniami w zakresie 
komunikacji spo ecznej, powtarzalnymi zachowaniami i odmiennym przetwa-
rzaniem sensorycznym. ASD to termin powszechnie u ywany w obszarze dia-
gnostyki i medycyny. Terminologia ta wspó cze nie krytykowana jest za nega-
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tywne konotacje, poniewa  mo e sugerowa , e autyzm jest patologicznym sta-
nem, co mo e prowadzi  do stygmatyzacji osób z autyzmem. W literaturze 
przedmiotu coraz cz ciej preferuje si  stosowanie poj cia ASC, które stanowi 
rezultat dzia a  ukierunkowanych na odst pienie od modelu patologizuj cego 
autyzm, na rzecz bardziej integracyjnego podej cia, które skupia si  na neutral-
nym opisie stanu, akcentuj c ró norodno  w kontek cie mocnych stron i wy-
zwa  osób znajduj cych si  w spektrum autyzmu (Baron-Cohen i in. 2009). Po-
cz tków terminu ASC mo na doszukiwa  si  w ruchu neuroró norodno ci 
(Singer 1999), cho  za jego prekursora uznaje si  brytyjskiego naukowca Simona 
Barona-Cohena. 

Kryteria diagnostyczne ASD 

W kannerowskich czasach, bazuj c na doniesieniach z obserwacji g ównie 
ch opców, wykonstytuowa y si  pierwsze charakterystyki autyzmu (Kanner 
1943). Wzbudzi y one o ywion  dyskusj  nad ówcze nie nowoopisanym zjawi-
skiem. Pocz tkowo niezauwa any problem, zosta  dostrze ony przez dwie naj-
popularniejsze klasyfikacje diagnostyczne: ICD – wiatowej Organizacji Zdrowia 
i DSM – Ameryka skiego Towarzystwa Psychiatrycznego. Odkrycia te, chocia  
pocz tkowo nacechowane pewnym stopniem b dnych interpretacji, by y klu-
czowe dla zwrócenia uwagi na autyzm jako odr bne zaburzenie rozwojowe. 
Obecnie wiadomo, e pierwsze koncepcje autyzmu znacznie odbiega y od wspó -
czesnych doniesie  empirycznych. Przyk adowo, przypisywanie autyzmu do 
schizofrenii czy psychoz rozpoczynaj cych si  w dzieci stwie mia o negatywne 
skutki, które odciskaj  pi tno na dzisiejszej percepcji autyzmu (Rybka 2014). Jed-
nak e trzeba zaznaczy , e dzia ania te odegra y kluczow  rol  w rozbudzaniu 
zainteresowania autyzmem w ród badaczy i naukowców, co stanowi o wa ny 
impuls do dalszych bada  i bardziej precyzyjnego zrozumienia i diagnozowania 
tego zaburzenia. 

Kamieniem milowym, który zmieni  dotychczasow  perspektyw  na autyzm, 
by o wydanie trzeciej wersji DSM. Wprowadzono tam znacz c  modyfikacj  
w porównaniu do poprzednich klasyfikacji. Choroby, które wcze niej umiejsca-
wiane by y w ramach psychoz dzieci cych, zosta y po czone pod terminem „ca-
o ciowych zaburze  rozwojowych”. Kolejne wydania rewizyjne obu klasyfikacji 

umo liwi y przej cie od wyró nionych w ramach kategorii ca o ciowych zabu-
rze  rozwoju – typów autyzmu (m.in. dzieci cy, atypowy) do spektrum auty-
stycznych zaburze , które w ICD-11 zró nicowane zosta y ze wzgl du na poziom 
funkcjonowania intelektualnego oraz j zyka funkcjonalnego (Majewicz 2023). 
Modyfikacje obejmowa y tak e rezygnacj  z tradycyjnej triady autystycznej na 
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rzecz dychotomicznego podej cia do objawów ASC: (1) trudno ci w nawi zywaniu 
i podtrzymywaniu interakcji spo ecznych i komunikacji spo ecznej; (2) ograniczone, 
powtarzalne wzorce zachowa , zainteresowa  lub aktywno ci (WHO, 2023).  

Bior c pod uwag , e diagnoza autyzmu od kannerowskich czasów oparta 
jest na obserwacji objawów behawioralnych (Wójcik 2017), a minione wersje pod-
r czników klasyfikacyjnych zmienia y nie tylko nomenklatur , ale równie  wy-
tyczne dotycz ce postawienia diagnozy oraz nisk  w przesz o ci wiadomo  
specjalistów, mo na wysnu  wniosek, i  wiele osób, które prezentowa y nietypo-
we (niewpisuj ce si  w ówczesne standardy) objawy, zosta o niezdiagnozowa-
nych lub niew a ciwie zidentyfikowanych. Na uwag  zas uguje równie  brak 
uwzgl dnienia ró nic p ciowych we wcze niejszych kryteriach diagnostycznych, 
co wed ug wspó czesnych doniesie  empirycznych doprowadzi o do niezauwa-
enia znacznej liczby kobiet z autyzmem (Rynkiewicz, ucka, Fryze 2012). Bada-

nie ewolucji kryteriów diagnostycznych ASD otwiera perspektyw  na zrozumie-
nie potencjalnych ogranicze  i wyzwa , które powsta y w oparciu o poprzednie 
podej cia do diagnozy. W kontek cie spojrzenia na autyzm jako spektrum, zrozu-
mienie zmieniaj cego si  charakteru objawów z wiekiem zdobywa na znaczeniu. 
Wcze niejsze wytyczne, skoncentrowane cz sto na symptomach charaktery-
stycznych w ród dzieci, mog y nie uwzgl dnia  zmian w prezentacji autyzmu 
w miar  dorastania jednostek, co potencjalnie doprowadzi o do pó niejszej diag- 
nozy lub jej braku u osób doros ych. Obecne kryteria diagnostyczne i doniesienia 
empiryczne wspieraj  pierwsz  diagnoz  autyzmu w wieku doros ym (Daniele-
wicz 2022). Cechy autystyczne mog  nie manifestowa  si , dopóki np. wymagania 
spo eczne nie przekrocz  indywidualnych mo liwo ci jednostki. Podkre la si  
równie , e w a ciwo ci autystyczne mog  manifestowa  si  w mniejszym stop-
niu w pewnych okresach ycia, a tak e e pewne strategie maskowania mog  
utrudnia  diagnoz  (Ketelaars i in. 2008). 

Diagnoza ASC w doros o ci 

Dzieci ze stanami ze spektrum autyzmu zazwyczaj diagnozowane s  przed 
uko czeniem czwartego roku ycia. W latach 1990–2012 redni wiek diagnozy 
ASD wynosi  od 38 do 120 miesi ca ycia. Wyniki metaanalizy bada  przeprowa-
dzonych w latach 2012–2019 wskazuj , e obecnie redni wiek otrzymywania 
diagnozy to oko o 60 miesi c ycia (van’t Hof i in. 2021). Pomimo ci g ych post -
pów diagnostycznych, pó ne rozpoznanie autyzmu nie jest rzadko ci . Wynika 
to przede wszystkim z du ej ró norodno ci prezentowania cech autystycznych. 
ASD mo e pozosta  niezauwa one, gdy osoba nie wykazuje zachowa  odmien-
nych od spo ecznie przyj tych norm lub wypracowa a skuteczn  strategi  ma-
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skowania, która pozwala jej nie odró nia  si  od osób neurotypowych (Lai,  
Baron-Cohen 2015). Niektóre osoby z ASD mog  równie  efektywnie komuniko-
wa  si  werbalnie, nawi zywa  relacje spo eczne i wykazywa  zainteresowania 
zgodne z normami spo ecznymi. Sytuacja ta cz sto ulega jednak zmianie w pó -
niejszych latach ycia, szczególnie podczas transferu z okresu adolescencji do 
wczesnej doros o ci, kiedy to wymagania spo eczne i relacje mi dzyludzkie staj  
si  bardziej z o one. Wtedy w a ciwo ci autystyczne, wcze niej nieobserwowalne, 
zaczynaj  si  wyró nia , tym samym budz c zainteresowanie najbli szego ro-
dowiska oraz niepokój o swój stan osób tego do wiadczaj cych.  

Wspó czesna literatura przedmiotu podkre la równie  szczególnie ci k  sy-
tuacj  kobiet w procesie diagnozy zaburze  ze spektrum autyzmu. Przyjmuje si , 
e stosunek m czyzn do kobiet z ASD wynosi 3:1 (Green, Travers, Howe, 

McDougle 2019).  Wynik ten nie powinien jednak sugerowa , e autyzm rzadziej 
wyst puje u kobiet. Jak podkre la Ewa Furga  (2020) odzwierciedla to wy cznie 
ograniczenia diagnostyczne i spo eczn  percepcj  ASD, która bazuje na obserwo-
wanych u m czyzn objawach. Dotychczasowe badania sugeruj , e kobiety  
z ASD mog  wykazywa  nieco inne cechy autystyczne ni  ich m scy odpowied-
nicy, zw aszcza je li nie towarzysz  im dodatkowe trudno ci intelektualne czy 
zaburzony j zyk funkcjonalny. Oznacza to, e tradycyjne kryteria diagnostyczne 
mog  nie by  w pe ni adekwatne do identyfikacji ASD u kobiet, co w konsekwen-
cji prowadzi do opó nie  w ich diagnozie. 

Bazuj c na powy szych rozwa aniach oraz zagranicznej literaturze dokonano 
zestawienia najcz ciej pojawiaj cych si  czynników mog cych przyczynia  si  
do opó nienia diagnozy ASD (zob. tab. 1). 

Tabela 1. Wybrane czynniki mog ce przyczynia  si  do opó nienia diagnozy ASD 

Wybrane czynniki mog ce przyczynia  si  do opó nienia diagnozy ASD 

1. Wspó wyst powanie zaburze  - zw aszcza w dziedzinie zdrowia psychicznego (Epstein 
2019)  

2. Wy sza inteligencja werbalna / j zyk funkcjonalny (Goodwin, Matthews, Smith 2017) 

3.  Niedostosowane kryteria diagnostyczne – nieuwzgl dniaj ce kobiecego profilu autystycz- 
nego (Bargiela, Steward, Mandy 2016) 

4. Negatywne do wiadczenia z dzieci stwa np. brak dost pu do opieki medycznej (Berg,  
Acharya, Shiu, Msall 2018) 

5. Brak wspó wyst puj cej niepe nosprawno ci intelektualnej  

6. Zaniedbania w zakresie badan przesiewowych (Davidovitch, Levit-Binnun, Golan, Manning-
Courtney 2015) 

7. Niska wiadomo  specjalistów (Davidovitch, Levit-Binnun, Golan, Manning-Courtney 2015) 

8. Niska intensywno  cech autystycznych (Epstein 2019) 

ród o: opracowanie w asne. 
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Dostrzegaj c rosn ce zapotrzebowanie na diagnoz  ASD w wieku doros ym, 
naukowcy podejmuj  próby usystematyzowania i ugruntowania tej procedury, 
aby lepiej zrozumie  i identyfikowa  objawy ASD u osób doros ych. Jednak, jak 
zauwa a Tamir Epstein (2019), procedura ta jest niezwykle z o ona i obarczona 
wieloma trudno ciami. Autorka po ród nich wymienia m.in.: (1) ograniczone 
mo liwo ci do uzyskania precyzyjnych i kompleksowych informacji na temat 
rozwoju i zachowa  z okresu dzieci stwa oraz (2) nabycie przez osoby z ASD 
mechanizmów kompensacyjnych (tam e). W przypadku behawioralnej strategii 
maskowania, d ugotrwa e jej stosowanie pozwala na wypracowanie efektywnych 
zachowa , które mog  skutecznie ukrywa  pewne cechy autystyczne, a tym sa-
mym uniemo liwia  obserwacj  typowych objawów (Lai, Baron-Cohen 2015). 
Aktywno ci o ograniczonej i powtarzalnej naturze, które w dzieci stwie by yby 
atwo zauwa alne, najcz ciej w doros o ci nie wzbudzaj  adnych podejrze , 

poniewa  skoncentrowane s  na pracy zawodowej i cz sto odbierane jako pozy-
tywne cechy, tj. sumienno  i oddanie. 

National Health Service (NHS), brytyjski odpowiednik polskiego Narodowe-
go Funduszu Zdrowia (NFZ), reaguj c na rosn ce statystyki dotycz ce zaburze  
ze spektrum autyzmu w ród doros ych, podkre la konieczno  zró nicowanego 
podej cia do charakterystyki objawów autyzmu u dzieci i osób doros ych. W tym 
kontek cie NHS opublikowa o zestawienie g ównych i dodatkowych symptomów 
dla obu grup wiekowych. W niniejszym artykule zdecydowano si  jednak pomi-
n  prezentacj  objawów ASD u dzieci, koncentruj c si  wy cznie na profilu 
autystycznym osób doros ych (zob. tab. 2).  

Tabela 2. Charakterystyka stanów ze spektrum autyzmu u osób doros ych 

Typowe objawy ASD u osób doros ych Inne objawy u osób doros ych 

trudno ci ze zrozumieniem, co my l  lub czuj  
inni 

unikanie kontaktu wzrokowego 

odczuwanie niepokoju w sytuacjach spo ecz-
nych 

spostrzeganie drobnych szczegó ów, zapachów 
lub d wi ków, których inni nie zauwa aj  

trudno ci w nawi zywaniu przyja ni lub prefe-
rowanie samotno ci 

bardzo du e zainteresowanie niektórymi 
przedmiotami lub czynno ciami 

wydawanie si  osch ym, nieuprzejmym lub niein- 
teresuj cym si  innymi, nie maj c takiego zamiaru 

sk onno  do szczegó owego planowania czyn-
no ci przed ich wykonaniem 

trudno ci z mówieniem, co si  czuje nierozumienie norm spo ecznych 
odbieranie wszystkiego bardzo dos ownie – np. 
nierozumienie sarkazmu lub zwrotów takich jak 
„po amania nóg” 

zbytnie zbli anie si  do innych osób lub dener-
wowanie si , gdy kto  dotknie b d  zbli y si  
zbyt blisko 

posiadanie rutyny i odczuwanie niepokoju  
w przypadku jej zmiany 

 

ród o: t umaczenie w asne na podstawie: NHS – Signs of autism in adults, (https://www.nhs.uk/ 
conditions/autism/signs/adults/ [dost p: 27.11.2023]. 
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Co szczególnie wa ne, NHS zauwa a ró nice w profilu autystycznych kobiet 
i m czyzn, tym samym wspieraj c najnowsze doniesienia badawcze oraz postu-
laty samorzeczników. Chocia  w witrynie internetowej dost pne s  obecnie jedy-
nie ogólne informacje dotycz ce objawów autyzmu u kobiet, tj. rzadsze wykazy-
wanie zachowa  powtarzalnych, stanowi to pocz tek dla rozwijania bardziej 
precyzyjnych charakterystyk (zob. Furga  2020: 350) oraz zwraca uwag  specjali-
stów (lekarzy, pedagogów, psychologów) na istnienie takiej prawid owo ci. 

Stracone pokolenie a autodiagnoza 

Doros e osoby ze spektrum autyzmu to nie tylko jednostki, które z powodu 
ni szej intensywno ci cech autystycznych lub wy szej inteligencji werbalnej (zob. 
tab. 1) nie otrzyma y diagnozy w dzieci stwie. Rosn ca wiadomo  na temat 
ASC, poszerzenie kryteriów diagnostycznych, wprowadzenie koncepcji neuro-
ró norodno ci, a tak e doniesienia empiryczne (Lai, Baron-Cohen 2015) przyczy-
niaj  si  do lepszego rozumienia spektrum autyzmu oraz podkre laj  ró norod-
no  neurologiczn , zast puj c stygmatyzacj  – akceptacj . Nowe podej cie rzuca 
jednak wiat o na istotny problem tzw. straconego pokolenia (ang. lost generation). 
Jest to termin u ywany przez niektórych badaczy w kontek cie osób doros ych 
z autyzmem, które we wczesnych latach ycia nie otrzyma y odpowiedniego 
wsparcia z powodu ogranicze  wynikaj cych z zaw onego uj cia autyzmu lub 
ci gle zmieniaj cych si  kryteriów – przy jednoczesnym braku ponownej diagno-
zy. Brytyjscy badacze opisuj  to jako „stracone pokolenie” ludzi, którzy przy 
obecnym stanie wiedzy byliby zdiagnozowani w wieku 6 lub 8 lat (Baron-Cohen, 
Robinson, Woodbury-Smith, Wheelwright 2007).  

Czynniki zewn trzne w korespondencji z cechami indywidualnymi doro-
s ych osób ze stanami ze spektrum autyzmu, pozbawi y ich mo liwo ci korzysta-
nia ze wsparcia w dzieci stwie – zw aszcza podczas obowi zkowej edukacji. Jed-
nak w miar  dorastania, osoby te, dostrzegaj c swoje unikalne cechy oraz 
korzystaj c z informacji dost pnych w Internecie mog  rozwa a  diagnoz  kli-
niczn  w celu potwierdzenia swoich przypuszcze . Co ciekawe, wielu doros ych 
identyfikuje swoje autystyczne w a ciwo ci po zdiagnozowaniu w asnego dziec-
ka (Moorhead 2021). Cz sto okazuje si  to punktem zwrotnym, który prowadzi 
do g bszego zrozumienia siebie i w asnych do wiadcze . Niestety, jak zauwa a 
T.A. Meridian McDonald (2020), dost p do wykwalifikowanych specjalistów dla 
doros ych z ASC jest istotnie ograniczony, co mo e sk ania  niektóre osoby do 
autodiagnozy. Autorka w ród czynników zniech caj cych do poszukiwania ofi-
cjalnej diagnozy wymienia tak e negatywne do wiadczenia z przesz o ci zwi za-
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ne z opiek  zdrowotn , l k spo eczny, obawy przed brakiem zrozumienia i styg-
matyzacj  zwi zan  z etykiet  „zaburzenia” (tam e).  

Bior c pod uwag  powy sze rozwa ania, mo na uzna , e termin zapropo-
nowany przez Meng-Chuan Lai i Simona Barona-Cohena – „stracone pokolenie” 
mo e by  u ywany nie tylko do okre lenia osób doros ych niezdiagnozowanych 
w dzieci stwie, ale tak e do podkre lenia braku kompleksowego wsparcia spo-
ecznego i instytucjonalnego dla tej populacji, co prowadzi do potencjalnych 

trudno ci w realizacji ich pe nego potencja u, niezale no ci i dobrobytu. 

Wsparcie doros ych ze stanami ze spektrum autyzmu 

Analiza polskiej literatury przedmiotu wskazuje na istnienie pewnej opiesza-
o ci w podejmowaniu bada  naukowych dotycz cych autyzmu w kontek cie 

doros ego ycia (Szmania 2016). Eksploracje empiryczne oraz id ce za nimi impli-
kacje praktyczne skupiaj  si  g ównie na etapie wczesnodzieci cym i szkolnym, 
a istotna cz  doros ych jednostek z ASC pozostaje pozbawiona odpowiedniego 
wsparcia i zrozumienia. Wyraz obecnej sytuacji odzwierciedlaj  wyniki bada  
przeprowadzonych przez Fundacj  JiM (2020), zgodnie z którymi, a  74% bada-
nych doros ych osób ze stanami ze spektrum autyzmu uwa a obecny system 
wsparcia dla osób z ca o ciowymi zaburzeniami rozwojowymi za niewystarczaj -
cy. Wydaje si , e grup  szczególnie wykluczon  z systemu pomocy s  doros e 
osoby z autyzmem bez wspó wyst puj cej niepe nosprawno ci intelektualnej 
i zaburze  j zyka funkcjonalnego. Przewidziane przez ustawodawc  formy 
wsparcia dla osób z niepe nosprawno ciami, tj.: rodowiskowe Domy Samopo-
mocy ( DS), Warsztaty Terapii Zaj ciowej (WTZ), Zak ady Aktywizacji Zawodo-
wej (ZAZ), wydaj  si  nie ró nicowa  dostatecznie potrzeb ró nych grup osób 
z niepe nosprawno ciami, co sprawia, e miejsca te nie s  dostosowane do specy-
ficznych wymaga  osób ze spektrum autyzmu (Lindyberg, Woynarowska 2016).  

Iwona Lindyberg i Agnieszka Woynarowska (2016) zauwa aj , e obecny sys-
tem wsparcia dla doros ych osób z autyzmem mo na okre li  jako posiadaj cy 
charakter g ównie lokalnych inicjatyw organizacji pozarz dowych (np. Fundacja 
Synapsis; Fundacja Wspólnota Nadziei). Trzeba jednak zwróci  uwag , e taka 
decentralizacja i fragmentacja systemu wsparcia mog  prowadzi  do nierówno ci 
w dost pie do us ug oraz ró nic w ich jako ci w zale no ci od regionu. Charakter 
lokalnych inicjatyw organizacji pozarz dowych oznacza cz sto zale no  od za-
sobów finansowych pozyskiwanych z grantów, programów czy od darczy ców. 
Brak jednolitej, ogólnokrajowej strategii wsparcia dla doros ych osób z autyzmem 
mo e prowadzi  do sytuacji, w której nie wszyscy doro li ze stanami ze spektrum 
autyzmu b d  równomiernie obj ci pomoc . Stanowi to istotne zagro enie dla ich 
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zdrowia psychicznego, w konsekwencji mog c prowadzi  do zachowa  suicydal-
nych, a nawet samobójstw (Camm-Crosbie, Bradley, Shaw, Baron-Cohen, Cassidy 
2019).  

Bior c pod uwag  znaczenie oddzia ywa  wspieraj cych dla doros ych osób 
ze stanami ze spektrum autyzmu dokonano charakterystyki wybranych us ug 
wsparcia w Polsce i Anglii. Proces ten rozpocz to od przegl du literatury oraz 
eksploracji stron internetowych fundacji i stowarzysze  zajmuj cych si  tematyk  
autyzmu. Nast pnie dokonano selekcji projektów na podstawie okre lonych kry-
teriów w czenia, które obejmowa y: (1) propozycje wsparcia osób z ASC w okre-
sie doros o ci (2) charakter projektu nastawiony na wyrównywanie szans oraz 
(3) publiczn  dost pno  szczegó owych informacji dotycz cych projektu. Osta-
tecznie do analizy wybrano pi  inicjatyw spe niaj cych te kryteria. W tabeli 3 
przedstawiono charakterystyk  wybranych formy wsparcia, uwzgl dniaj c ich 
nazw , kraj prowadzenia oraz organizacj  odpowiedzialn  za ich realizacj . 

W trakcie analizy dost pnych projektów oferowanych przez fundacje i stowa-
rzyszenia w Polsce zidentyfikowano trend w zakresie grupy docelowej. Stwier-
dzono, e wi kszo  inicjatyw skierowanych jest do doros ych osób z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu, ale istotnym kryterium kwalifikacyjnym jest 
posiadanie orzeczenia o umiarkowanym lub znacznym stopniu niepe nospraw-
no ci. Niniejsze odkrycie wydaje si  korespondowa  z obserwacjami przeprowa-
dzonymi w Wielkiej Brytanii, gdzie z kolei osoby bez trudno ci w uczeniu si , 
cho  wymagaj ce znacznego wsparcia, cz sto spotykaj  si  z wykluczeniem 
z zakresu wiadczonych us ug pomocowych (Lorenc i in. 2018). Prawid owo  ta 
wydaje si  szczególnie niepokoj ca, zw aszcza bior c pod uwag  raporty epide-
miologiczne w aspekcie obecno ci niepe nosprawno ci intelektualnej w populacji 
osób z ASD. Analiza danych z lat 2000–2016 wykaza a 2-krotny wzrost cz sto ci 
wyst powania ASD z niepe nosprawno ci  intelektualn  oraz, co szczególnie 
istotne z perspektywy niniejszej pracy, 5-krotny wzrost cz sto ci wyst powania 
ASD bez wspó wyst puj cej niepe nosprawno ci intelektualnej (Shenouda i in. 
2023). Na podstawie tych doniesie  mo na spodziewa  si , e liczba doros ych 
osób z diagnoz  zaburze  ze spektrum autyzmu bez wspó wyst puj cej niepe -
nosprawno ci intelektualnej b dzie znacz co rosn  w nadchodz cych latach. To 
z kolei stawia przed spo ecze stwem i systemami opieki wyzwania zwi zane 
z dostosowaniem do zwi kszonego zapotrzebowania na specjalistyczne us ugi, 
wsparcie edukacyjne, a tak e integracj  spo eczn .  

Podj ta próba zestawienia przedstawionych wy ej programów/projektów 
wsparcia ukaza a pewien stopie  zbie no ci w proponowanych obszarach pomocy. 
W szczególno ci programy The Spectrum Hub, ASPiration i PEERS® wydaj  si  
skoncentrowane na usprawnianiu umiej tno ci yciowych jednostek. Z kolei pro- 
jekty ycie spo eczne bez barier (...) i Zosta  rzecznikiem w asnej sprawy (…) wykazuj   
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tendencj  do kierowania dzia a  w stron  rodowiska spo ecznego. Przegl d 
wybranych form wsparcia wysun  jednak jeden element, który wydaje si  szcze-
gólnie interesuj cy z perspektywy dzia a  pomocowych zorientowanych na do-
ros ych osobach z ASC bez wspó wyst puj cej niepe nosprawno ci intelektualnej. 
Program ASPiration jako jedyny przyj  elastyczne podej cie do formy wsparcia, 
udzielaj c go zarówno w bezpo rednim kontakcie, jak równie  za pomoc  telefo-
nu czy wiadomo ci e-mailowych. W kontek cie niektórych doniesie  sugeruj -
cych, e technologie cyfrowe mog  podkre la  mocne strony osób z ASC oraz 
przyczynia  si  do przezwyci ania w asnych ogranicze  (Tomczak 2019), a tak e 
maj c na uwadze rosn c  popularno  propozycji modeli wsparcia internetowego 
(Wentz, Nydén, Krevers 2012), istnieje potencja  opracowania i wdro enia pro-
gramu, który integruje klasyczne metody bezpo redniego wsparcia z rozszerze-
niem zakresu oddzia ywa  poprzez wykorzystanie narz dzi online (np. aplikacje 
mobilne). 

Podsumowanie  

W kontek cie doros ych osób ze stanami ze spektrum autyzmu, które nie wy-
kazuj  wspó wyst puj cej niepe nosprawno ci intelektualnej i zaburze  j zyka 
funkcjonalnego, istnieje silna potrzeba skupienia uwagi na dost pie do odpo-
wiedniego wsparcia. Przegl d literatury wskazuje, e dotychczasowe badania 
oraz proponowane programy pomocy koncentruj  si  g ównie na dzieciach 
i m odzie y z ASD, a tak e na doros ych z tymi stanami, którzy dodatkowo pre-
zentuj  iloraz inteligencji poni ej uznanej normy. Trzeba jednak zaznaczy , e 
doros e osoby z ASC, które nie spe niaj  tych kryteriów, tak e mog  do wiadcza  
znacznego zapotrzebowania na wsparcie. Niewystarczaj ca dost pno  us ug profi-
laktycznych dla tej grupy sprawia, e cz sto kwalifikuj  si  do wiadcze  pomoco-
wych dopiero w przypadku zaistnienia powa nych problemów. Takie opó nienie 
w dost pie do us ug wydaje si  w najlepszym przypadku wp ywa  negatywnie na 
jako  ich ycia (Lin 2014), a w najgorszym – prowadzi  do samobójstw (Raja 2014).  

Warto zauwa y , e wiele osób z ASC mog o zosta  pomini tych w procesie 
diagnozowania w dzieci stwie, co tworzy kolejne wyzwania. Osoby te skonfron-
towane z brakiem dost pu do specjalistów w doros ym yciu, musz  cz sto pole-
ga  na informacjach znalezionych w Internecie, co z kolei niesie ryzyko korzysta-
nia z ma o rzetelnych róde . W tym kontek cie koniecznym wydaje si  
zwi kszanie wiadomo ci specjalistów, dost pno ci do sprawdzonych informacji, 
a tak e rozwijanie specjalistycznych us ug wspieraj cych doros e osoby ze stana-
mi ze spektrum autyzmu. 
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The Convention on the Rights of Persons with Disabilities, adopted by the United Nations in 2006, 
provides all persons with disabilities with equality before the law and prohibits any discrimina-
tion. It also guarantees the right to work. The issue of employing persons with autism has been the 
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area is still poorly researched or described. Individuals with this type of disorder constitute a chal-
lenge for the Polish education and employment in the open job market. The root of these prob-
lems lies in social prejudices and fears caused by the neurodiversity of this social group, which in-
cludes both persons with extensive disorders as well as autonomously functioning ones. 
Parochialism in perception of the latter group deprives the Polish state of the potential that is diffi-
cult to overestimate, which is characteristic of some persons with autism not employed in Poland 
during the digital era, the time of digitization, automation, remote work on platforms, individual 
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Brak zatrudnienia wobec osób z zaburzeniami ze spektrum 
autyzmu w polskiej rzeczywisto ci prawnej i cyfrowej 

Konwencja o Prawach Osób Niepe nosprawnych, przyj ta przez Organizacj  Narodów Zjedno-
czonych w 2006 roku, zapewnia wszystkim osobom z niepe nosprawno ci  równo  wobec prawa 
i zakazuje wszelkiej dyskryminacji. Gwarantuje równie  prawo do pracy. Kwestia zatrudniania 
osób autystycznych doczeka a si  wielu opracowa  naukowych w literaturze angloj zycznej, 
podczas gdy w polskiej nauce obszar ten jest wci  s abo zbadany i opisany. Osoby autystyczne 
stanowi  wyzwanie dla polskiej edukacji i zatrudnienia na otwartym rynku pracy. U róde  tych 
problemów le  uprzedzenia i l ki spo eczne spowodowane zró nicowaniem tej grupy spo ecz-
nej, w której znajduj  si  zarówno osoby z rozleg ymi zaburzeniami, jak i samodzielnie funkcjo-
nuj ce. Za ciankowo  w postrzeganiu tej drugiej grupy pozbawia pa stwo polskie trudnego do 
przecenienia potencja u, jakim charakteryzuje si  cz  osób z autyzmem niezatrudnionych 
w Polsce w czasach cyfryzacji, automatyzacji, pracy zdalnej na platformach, pracy indywidualnej 
czy zespo owej. 

S owa kluczowe: zatrudnianie, zaburzenia ze spektrum autyzmu, prawa osób z niepe nospraw-
no ciami, era cyfrowa 



Ditta Bacza a 

 

168 

Introduction 

A person with autism spectrum disorders (a person with ASD1) can be a po-
tential employee if two basic conditions are met. Firstly, their level of social func-
tioning must be developed enough, for example in the process of rehabilitation, to 
be able to be independent or require only little support from other people. Sec-
ondly, an employer must be willing to employ a person (while meeting the formal 
requirements) whom science defines as neurodiverse2 (Singer 1998, 1999). This 
text is devoted to the problem of not employing high-functioning persons with 
ASD on the Polish open job market in the digital era in which we all live. Digital 
age is defined by the Cambridge Dictionary as “the present time, in which many 
things are done by computer and large amounts of information are available be-
cause of computer technology” and “the present time, when most information is 
in digital form, especially when compared to the time when computers were not 
used” (https://dictionary.cambridge.org/dictionary/english/digital-age). In their 
neurodiversity, persons with ASD are equipped with features that not only allow 
them to perceive reality in an unconventional way, but also to obtain and analyse 
data in an unusual way. This is a potential that no country can afford to lose. The 
digital age offers unlimited possibilities of employing a person whose job position 
can be both local and global. The digital age brings challenges to job markets in 
three areas: automation, digitization and online job platforms described and in-
terpreted with data in the Eurofound report, published in 2021. “This report pro-
vides a snapshot of how these vectors influence employment, work and social 
dialogue. It concentrates on key emerging issues and derives policy pointers from 
them” (Eurofoud 2021, p. 1). Work in the digital age is, like any job, a source of 
economic independence, fulfilment and competence as well as facilitation of the 
process of socialization. “For adults with ASD the motivation for engaging in em-
ployment is no different to those of the general working population. Every indi-
vidual with and without a disability has the right to work, to freely choose their 
employment, to work in just and favourable conditions and to be protected 
against unemployment” (Scott et al. 2017: 1). 

1  ASD – Autism Spectrum Disorder. A person with ASD can be a person with deep and extensive 
disorders, requiring constant care and nurturing. Or they can be high-functioning persons, able 
to function independently in social life. The article is devoted to the latter social group.  

2  The term “neurodiversity” was introduced to science by Judy Singer in 1998, in her thesis in 
sociology. 
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“A personal exploration of a New Social Movement based  
on Neurological Diversity”3 

Neurodiversity is a feature of the human species and concerns recognizing 
that our brains, through thinking, attention, perception, memory and the way of 
communication (cognitive processes), perceive the surrounding world in a neuro-
logically diverse way. Thus, the human species is not divided into “normal” and 
“abnormal” individuals, but into neurodiverse (e.g. a person with bipolar affective 
disorder, autism, dyslexia) and neurotypical (a person not characterized by neu-
rodiversity) (cf. Silberman 2017; Singer 2017). In her description of neurodiversity, 
Singer had in mind primarily persons with autism, and the term was created to: 

„In summary, my original conception of Neurodiversity was as  
 an addition to the categories of intersectionality thus an analytical lens for 

examining social issues such as inequity and discrimination  
 an umbrella term as a possible name for a civil rights movement for the neu-

rological minorities beginning to coalesce around the pioneering work of the 
Autistic Self-Advocacy Movement” (Singer 2020).  
The pioneering social movement of autistic self-advocates (ASD self-advocates) 

has become a reality in Western Europe since the 1990s (Leadbitter et al. 2021). It 
grew in the 1960s and 1970s from the social civil society movement of persons with 
disabilities in the USA and the movement of disabled people fighting for their rights 
in Great Britain (Rapaport et al. 2005; Oliver 2013). “Disabled people have been ab-
stracted from society and as an abstraction we embody the essence of social rela-
tionships at a particular point in historical time” (Finkelstein 1997). 

In Polish social reality, the movement of autistic self-advocates is not massive 
and does not cover the whole country. It remains at the stage of activities of non-
governmental organizations associating persons with ASD and their active par-
ents. There are a number of factors contributing to this state of affairs. First of all, 
Poland has different historical conditions than the USA and Western Europe. 
Until 1989, the so-called social model of disability did not exist in the Polish politi-
cal system (cf. Oliver 2013). During the communist era, we were fascinated by the 
medical model that saw in a person with a disability only a lack, deficit or disabil-
ity that could be eliminated with the help of medicine (e.g. pharmacology) or 
medical rehabilitation (e.g. prostheses). The People's Republic of Poland did not 
favour persons with disabilities and locked them in hospitals, rehabilitation cen-
ters or houses from which it was often impossible to go out into the street. At that 
time, the conceptualization of disability was carried out through barriers: in the 
damaged body, architectural, social or mental barriers of the persons concerned. 

3  This was the title of one of the chapters in Singer's thesis (1998).  
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After 1989, the processes of changing social stereotypes and prejudices, which 
have lasted until today, began. Still, the consequence of superstitions, intolerance 
and social fears is the treatment of, among others, persons with autism spectrum 
disorders as incapable of professional work, even in the digital age.  

In Poland of the 21st century, Neurodiversity as a social movement is practi-
cally non-existent. We even have difficulties with the term itself, in its social inter-
pretation. This problem does not concern only our society or representatives of 
Polish science, not to mention decision makers. “Fundamentally, neurodiversity 
emphasizes the collective strength inherent in cognitive diversity (Chapman 2020) 
and that this strength arises from all kinds of differences, including those associ-
ated with autism, intellectual disability or language impairment (Kapp 2020)” 
(Leadbitter et al. 2021: 2).  

Autism Spectrum Disorder is neurodevelopmental and holistic. This means 
that it applies to all cognitive processes and the entire functioning of a person 
with autism. In Poland, this disorder is diagnosed by a psychiatrist, who can use 
the support of a speech therapist, clinical psychologist or special educator. Autism 
spectrum diagnosis in Poland is carried out by psychological and pedagogical 
counselling centres or private diagnostic and therapeutic centres specializing in 
the assessment of this disorder. The diagnosis mainly concerns three spheres of 
functioning of a child, an adolescent or an adult: the sphere of social contacts (dif-
ficulties in relations with other people, lack of ability to sustain them), the sphere 
of communication mainly verbally and the sphere of repetitive behaviour patterns 
such as motor stereotypes, narrow range of interests and routinisation of every-
day activities (Pisula, 2010). Each person with autism spectrum disorders is differ-
ent and has their own individual personality and character traits. They also have 
their individual biography which shapes their behaviour and attitudes. In this 
biography, there may be a chance for an early diagnosis and an immediate proc-
ess of psychological, pedagogical, pharmacological or social rehabilitation. It may 
also happen that the diagnosis was made not until in early adulthood, and a per-
son with ASD (especially a woman) masked their disorder, consciously or uncon-
sciously hid and concealed themselves in the world, trying to adapt to others in 
order to be able to coexist with them (cf. Nerenberg 2022).  

Data on the prevalence of the autism spectrum in the population have an 
upward trend. Interesting facts come from the Educational Information System 
(EIS) of the Polish Ministry of Education and Science4, which show an increase in 

4  The legal basis for the functioning of the Educational Information System (EIS for short) are: 
– Act of 15 April 2011 on the educational information system (Journal of Laws of 2018, item 1900,  
as amended), 
– Regulation of the Minister of National Education of 28 August 2019 on the detailed scope of domain 
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the number of students with special education certificates issued due to autism 
spectrum disorders in the last five school years: 
 2017/2018 – 16 098, 
 2018/2019 – 21 150, 
 2019/2020 – 21 242, 
 2020/2021 – 27 659, 
 2021/2022 – 36 189 (https://autyzmwiedza.pl/jak-czesto-wystepuje-autyzm/). 

This comparison shows that the rate of occurrence of these disorders is in-
creasing, which may be due to precise diagnostics, changes in the criteria for its 
use and the still scientifically unexplained aetiology of this disorder. In the USA, 
the ASD prevalence rate is 1 in 36 children aged 8 years and over (MMWR 2020), 
and in Europe it is 1 in 100 children and it depends on the country and region. 
Data for Europe and Poland are still not precise. Differences in the prevalence of 
the autism spectrum may result from methodological discrepancies, but also from 
differences in population parameters (Frombonne 2018). Their estimated value 
allows for an unequivocal statement that in the coming years we will be dealing 
with a large group of persons with ASD in Poland who will be interested in enter-
ing the open job market.  

Rights of persons with autism spectrum disorders 

In 2006, the United Nations adopted the Convention on the Rights of Persons 
with Disabilities, which was ratified by Poland in 2012. The Convention was de-
veloped in the spirit of the social model of disability, locating human disability in 
the barriers created by the surrounding society. According to Finkelstein, “it is 
society that makes us disabled, and persons with disabilities are victims of social 
oppression” (Finkelstein 2001, p. 5). “Michael Oliver, one of the pioneers of this 
way of thinking, argues that disability is a particular social situation that has noth-
ing to do with the body. Finkelstein, on the other hand, defines biological im-
pairment as a prerequisite for disability” (Ciszewski 2019, p. 6). The Convention is 
a legal act based on the idea of human rights developed in the form of a disability 
model based on these rights by Degener (2017). The author explains with consis-
tency the right to dignity of persons with disabilities, placing this social group on 
an equal footing with other groups, with particular emphasis on the so-called 
able-bodied majority. Degener repeatedly emphasizes that persons with disabili-
ties do not fully enjoy their civil, political, economic and other social rights, which 
is an undoubted violation of their right to respect for dignity. Degener writes 

data collected in the educational information system and the deadlines for transferring certain data to 
the educational information system database (Journal of Laws of 2019, item 1663). 
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about the exceptional importance of the Convention and its role in guaranteeing 
the equal status of persons with disabilities. The Convention has a whole range of 
measures that can ensure this status. One of them is the right to work, without 
discrimination and under just and favourable conditions.  

The Convention became an implication for the creation of legal acts and rec-
ommendations in the European Union: 
 Council Decision of 26 November 2009 concerning the conclusion, by the 

European Community, of the United Nations Convention on the Rights of 
Persons with Disabilities (2010/48/EC).https://eurlex.europa.eu/legal-content/ 
EN/TXT/PDF/?uri=CELEX:32010D0048&rid=1 

 Communication from the Commission to the European Parliament, the 
Council, the European Economic and Social committee and the Committee 
of the Regions, European Disability Strategy 2010-2020: A Renewed Com-
mitment to a Barrier-Free Europe. COM (2010) 636 final. https://eur-lex. 
europa.eu/LexUriServ/ LexUriServ.do?uri=COM:2010:0636:FIN: EN:PDF 

 Resolution ResAP(2007)4 on the education and social inclusion of children 
and young people with autism spectrum disorders adopted by the Commit-
tee of Ministers on 12 December 2007 at the 1014th meeting of the Ministers’ 
Deputies. https:// search.coe.int/cm/Pages/result_details. aspx?ObjectID= 
09000016805b039a. 
Particularly noteworthy is the annex to the last-mentioned resolution, which 

states: “Persons with autism spectrum disorders are full citizens of Europe. If pro-
vided with the appropriate level of education, they can be integrated into, and 
contribute to, society” (Appendix to ResolutionResAP(2007)4). 

Due to difficulties in social functioning and problems with communicating 
with other people, high-functioning persons with autism spectrum disorders end 
their active participation in Polish social life at the moment of graduating from 
primary or secondary school. Some of them undertake studies at a university, 
where they often do not receive proper and individualized support. These per-
sons left without assistance fall into the trap of isolation and do not take up em-
ployment on the open job market. It is a measurable loss for the Polish state in the 
form of costs incurred for the rehabilitation and education of this social group, 
ultimately isolated in family homes or care institutions. It is also an immeasurable 
loss as the potential of those persons is wasted due to the fact that they take up 
work below their qualifications and above-average skills. 

 
The report of the Supreme Audit Office (2019) on supporting persons with 

ASD in preparing them for independent living clearly states that in Poland there 
is no professionally functioning support system in the adult life of this social 
group. The institutions existing in the Polish legal reality (for example social wel-
fare homes or occupational therapy workshops) do not meet this requirement. 
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Only non-governmental organizations dealing specifically with persons with au-
tism are able to support them in their adulthood. Foundations and associations5 
have a vision of this support and are able to provide it. Unfortunately, they lack the 
financial resources to achieve their goals. The report also draws attention to the lack 
of statistical research related to students with ASD in the first and second cycle stud-
ies, master's studies and doctoral studies. The Supreme Audit Office (SAO) confirms 
that these persons are admitted at Polish universities, but it is not known how many 
of them continue studies and graduate from university. Completion of higher edu-
cation does not mean that autism spectrum disorders are over. Persons with ASD 
continue to struggle with their individual autism-related difficulties and continue to 
require support, including when entering the open job market.  

The right to work of persons with autism spectrum disorders 

The 11th edition of the International Classification of Diseases and Related 
Health Problems notes that: “Autism spectrum disorder is characterized by persis-
tent deficits in the ability to initiate and to sustain reciprocal social interaction and 
social communication, and by a range of restricted, repetitive, and inflexible pat-
terns of behaviour and interests” (ICD-11 2022). This is the most general character-
istic of autism spectrum disorders, which, due to the scientifically unexplained 
aetiology, still remain very enigmatic. They are a complex medical construct 
caused by the interaction of genetic, environmental and immunological factors 
(Jiang et al. 2022). The picture of a high-functioning person with ASD cannot be 
complete if we describe only the negative symptoms of this disorder and their 
consequences for social functioning. ASD also has positive sides. A person on the 
autism spectrum has the ability to analyze the surrounding reality in a highly 
unconventional way, which is often used when employing this group in architec-
tural studios or in the IT industry. Steve Jobs said at the end of his career that eve-
ryone he had worked with at the beginning of his career was a mismatch. This is 
one of the extremely accurate descriptions of persons with ASD, whose memory 
can be larger than the accepted norms, and at the same time the senses send 
a person with ASD contradictory signals. Most often, persons with ASD are per-
fectionists, which is a consequence of an unnatural adherence to the constancy of 
place, time and activities related to them. They are very systematic with excep-
tional abilities related to data analysis and the development of new, innovative 
solutions. Their mismatch/incompability is the basis for searching for new ways in 

5  The best-known Polish organizations dealing with persons with ASD are: SYNAPSIS, W Spek-
trum ycia, JiM, Przystanek Autyzm Foundation and many others. 
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science, inventing unusual improvements or looking for original patterns. Persons 
with ASD “see” neurodiversely. 

These qualities mean that some persons with ASD should be extremely attrac-
tive to employers on the open job market, not only in Silicon Valley, but also in 
Poland. These features should be noticed and developed already in primary 
school, secondary school and college. This is a resource that the state cannot un-
derestimate and ignore. The introduction of the spectrum category into the name 
of ASD, which is therefore a broad concept covering various types of autistic dis-
orders, is not without significance. There is a large proportion of persons with 
ASD who do not have this potential. These include persons on a spectrum that 
has combined with intellectual disabilities, a complete lack of verbal communica-
tion, or rare genetic syndromes such as Rett6 syndrome or fragile X7. This group 
requires full support and the need to create conditions for a dignified existence, 
and has nothing to do with the open job market. 

Unfortunately, in Polish system of education, persons with ASD are treated as 
a problem at every stage, including higher education Already in kindergarten, 
children diagnosed with ASD are a challenge for the teaching staff and for the 
parents of the so-called healthy. Teachers from kindergartens, primary and sec-
ondary schools do not know how to educate a child or a young person who has 
been diagnosed with the autism spectrum. First of all, this is due to the fact that 
the standard of education preparing for the teaching profession at Polish universi-
ties is not adjusted to the requirements of reality8. It lacks the compulsory package 
of knowledge, skills and social competences in the field of special education, theo-
retical and practical science about a person whose development is different from 
the accepted norms (cf. Grzegorzewska 1968). In practice, this means that the 
future kindergarten or school teacher does not have classes on the methodology 
of educational and therapeutic work with persons with various types of disabili-
ties, chronically ill (including mental disorders and diseases), having problems 
with complying with social and legal norms, with speech or highly gifted. This 
state of affairs is the beginning of problems if there is a child with ASD in a kin-
dergarten or class group. Secondly, in Poland there is no inclusive education un-
derstood as an idea and a way to educate diverse groups. “The concept of inclu-
sive education is more precisely characterized by the following features: access to 
school for all students, balanced educational goals, taking into account the har-
monious development of students, a flexible system of support for cooperating 

6  Rett Syndrome is a rare, devastating genetic disorder that is predominantly female-linked. It is a 
neurodevelopmental disorder affecting the functioning of the brain, spinal cord and nervous  

7  Fragile X syndrome is an incurable genetic disease that is often the cause of intellectual disability.  
8  See – Regulation of the Minister of Science and Higher Education of 25 July 2019 on the standard 

of education preparing for the teaching profession (Journal of Laws 2019, item 1450).  
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specialists and a common educational programme” (Szumski 2019: 14). This idea 
assumes that everyone is diverse and classes in schools are not composed of chil-
dren with and without disabilities, but of persons with diverse minds. Each per-
son in such a class receives support, and the way of teaching is far from transfer-
ring encyclopaedic knowledge or lectures by the teacher at the blackboard. The 
method of introducing inclusive education by the Polish state is currently commit-
ting a crime against this idea. In fact, this is a model of introducing a student with 
a disability to a class, which has been developed in Poland for years in the form of 
integrated education. “Integrative education (especially that burdened with the 
features of the borderland reduced only to the clash of two cultures and their 
competition) is conducive to generating difficult situations, e.g. shaping the ability 
to use one's disability in order to lower requirements (in accordance with the es-
sence of pathological resourcefulness), building internal boundaries that put in 
opposition able-bodied and disabled students, and as a result, creating a rejecting 
attitude towards the latter, or generating a climate of misunderstanding and 
a sense of injustice” (Gajdzica 2015: 126). This is model that has failed. This time it 
will be called inclusive education, in which the number of persons in the class will 
not have to be reduced, and therefore it will be cheaper. And it seems that is all it is 
about. It is worth recalling that as early as in 1994, in the introduction to the declara-
tion submitted at the UNESCO World Conference in Salamanca (Declaration of 
Salamanca), the idea of education for all, especially for children with special educa-
tional needs, was written down (http://rownosc.info/media/uploads/declaration_ 
from_salamanca.pdf). This idea is close to Polish special education propagated 
almost twenty years earlier by Hulek, who believed that the needs of persons 
with disabilities and those without disabilities are practically the same. 

The Act of 19 July 2019 on ensuring accessibility for persons with special needs 
(Journal of Laws of 2019, item 1696) introduced in Poland in all public entities is 
just a slow step in the right direction. This is only the beginning. Unfortunately, 
the Act does not specify the term "person with special needs". According to the 
legislator, this is a person "who, due to their external or internal characteristics, or 
due to the circumstances in which they find themselves, must take additional 
actions or apply additional measures in order to overcome the barrier in order to 
participate in various spheres of life on an equal basis with other persons” (Act 
2019: 1) and who must be ensured architectural, digital and information and 
communication accessibility in a public entity. The legislator did not specify (also 
in lower-level acts) how the accessibility of a public entity for persons with ASD 
should manifest itself. This lack of precision had a negative impact on the actual 
functioning of this group, for example, at state universities which interpret the act 
individually and try, or not, to make the university an entity accessible to this 
group of students.  
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The educational path of a person with ASD in the Polish education system, 
including higher education, is not easy. Will they find enough strength and de-
termination to enter the open job market with their qualifications and extraordi-
nary potential? The interpretation of the report prepared by the Public Opinion 
Research Centre for the JIM Foundation on the social image of a person with au-
tism brings hope. Optimistic data appeared in it. Nearly 62% of adult Polish 
women and men believe that persons with autism are able to work professionally 
and 62% of respondents declare that they would employ these persons if they 
met the formal requirements. It should be added that very young people, aged 18-
24, would opt for such a solution (Social picture of autism 2021).  

Conclusions 

The Convention on the Rights of Persons with Disabilities gives persons with 
ASD the right to work. This is one of the fundamental rights. The job market is 
becoming a flexible market where, apart from traditional forms of meeting profes-
sional challenges, remote forms exist and new ones will probably be created. This 
is because man develops their intellectual and adaptive abilities in accordance 
with the assumptions of Piaget's theory. A person adapts through two processes: 
assimilation (adjusting to new conditions using old patterns) and accommodation 
(producing new patterns or changing existing ones – see Covid-19 pandemic) 
(Piaget 1966). Piaget set the goal of education to create people capable of innova-
tion, creative, thinking outside the accepted patterns, and at the same time verify-
ing and critical (Piaget 1985). The assumptions of this goal are consistent with the 
characteristics of persons with ASD who do not co-exist with other disabilities,  
i.e. persons described as high-functioning or with Asperger's syndrome. This is 
a group of innovative people, unconventional in thinking, talented, although they 
may have problems with social interaction. These are meticulous individuals, able 
to perform routine tasks that are tiring for others. They are willing to work on 
numbers and develop statistics. Therefore, jobs should be prepared for these per-
sons on the open market so as not to lose their valuable potential. In the digital 
era, which gives practically unlimited possibilities of self-realization in various 
professions, in teams and in individual work, these jobs should be easier to pre-
pare. In the digital age, tools are given to people for whom modern technologies 
are something obvious. A group of employees with ASD can use these instru-
ments to work efficiently for their independence as well. “During the past few 
decades, a variety of technologies, such as tactile prompting, picture guiding, 
audio cuing, video modelling, computer-aided instruction, virtual reality, and 
robotics, have been developed and implemented among individuals with ASD for 
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different training purposes (DiGennaro Reed et al. 2011; Goldsmith and LeBlanc 
2004; Hopkins et al. 2011; Parsons 2006)” (Chen et al. 2015).  

Technologies provide the opportunity to conduct conversations, serve cus-
tomers, order purchases, receive informational, emotional and legal support, de-
velop and conclude contracts, prevent cybercrime, track parcels, surveillance, 
design cities, gardens, spaces, etc. Technologies should go to persons with ASD 
prepared to work in process of educating and to meet with an employer who is 
economically encouraged and aware of the resources and difficulties of persons 
with ASD. The digital era offers virtually unlimited possibilities that can be fully 
used when employing persons with ASD, even those who do not speak and use 
programmes such as MÓWIK. Unfortunately, the digital age will not solve the 
problem of the state not having a vision of using human potential. The state must 
deal with this on its own, and so must the Polish state.  
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Formy wsparcia osób z niepe nosprawno ci  
intelektualn  w Polsce na przyk adzie zawodu 
asystenta osobistego osób z niepe nosprawno ciami 

Celem artyku u jest przybli enie tematyki asystentury osobistej osób z niepe nosprawno ci  inte-
lektualn  na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej. W niniejszej pracy ukazano teoretyczn  per-
spektyw  niepe nosprawno ci intelektualnej, nawi zuj c do obecnie przyj tego modelu niepe -
nosprawno ci. Przedstawiono równie  rozwi zania systemowe w ramach, których w Polsce 
funkcjonuje wsparcie osób z niepe nosprawno ci  intelektualn . Szczególn  uwag  skierowano 
na wskazanie projektów us ug asystencji osobistej dla osób z niepe nosprawno ci  wraz z zary-
sem projektu „Asystent osobisty osoby niepe nosprawnej”. Zaprezentowana zosta a charaktery-
styka i rola zawodu asystenta osobistego osoby z niepe nosprawno ci , z szczególnym uwzgl d-
nieniem potrzeb grupy osób z niepe nosprawno ci  intelektualn . Analizy dokonano na 
podstawie literatury oraz w asnych do wiadcze  zawodowych, wynikaj cych z wieloletniej pracy 
w charakterze asystenta osobistego osób z niepe nosprawno ci  intelektualn . 

S owa kluczowe: asystent osobisty, niepe nosprawno  intelektualna, wsparcie, asystentura, 
wspieranie autonomii 

Forms of support for people with disabilities in Poland 
on the example of the profession of personal assistant 
for people with intellectual disability 

The aim of the article is to present the subject of personal assistantship for people with intellectual 
disabilities in the territory of the Republic of Poland. This work shows the theoretical perspective 
of intellectual disability, referring to the currently accepted model of disability. Systemic solutions 
within which support for people with intellectual disabilities in Poland are provided were also 
presented. Particular attention was paid to indication projects of personal assistance services for 
people with disabilities, along with an outline of the "Personal Assistant for a Disabled Person" 
project. The characteristics and role of the profession of a personal assistant to people with disabili-
ties were presented, with particular emphasis on the needs of people with intellectual disabilities. 
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The analysis was based on the literature and our own professional experience resulting from 
many years of work as a personal assistant to people with intellectual disabilities. 

Key words: personal assistant, intellectual disability, support, assistantship, supporting autonomy 

Wprowadzenie 

Asystentura osobista osób z niepe nosprawno ciami staje si  coraz bardziej 
powszechn  form  wsparcia na ca ym wiecie. W Polsce jest to zawód stosunkowo 
nowy, poniewa  zosta  wprowadzonym do klasyfikacji zawodów Rozporz dze-
niem Ministra Edukacji Narodowej z dniem 29 marca 2001 r. Obowi zki asystenta 
osobistego osoby z niepe nosprawno ci  s  rozbudowane i obejmuj  zaspokoje-
nie potrzeb zdrowotnych, psychicznych, zawodowych, spo ecznych oraz kultu-
ralnych osób wspieranych (Trafia ek 2008:179).  

Szczególn  rol  usamodzielniaj c  przypisuje si  asystentom osobistym osób 
z niepe nosprawno ci  intelektualn . Stanowi  oni bowiem pewnego rodzaju na-
rz dzie do samodzielnego, niezale nego ycia, samostanowienia, ale tak e pe ni  
kluczow  rol  w aktywizacji i socjalizacji osób nara onych na wykluczenie spo-
eczne. W literaturze mo na odnale  cztery rodzaje wykluczenia spo ecznego, 

takie jak wy czenie: 
 z aktywno ci zawodowej,  
 z konsumpcji,  
 z mechanizmów wp ywu i w adzy, 
 ze spo eczno ci (Grotowska-Leder, Faliszek 2005: 28–29).  

Wymienione powy ej formy ekskluzji spo ecznej w znamiennym stopniu do-
tycz  osób z niepe nosprawno ci  intelektualn . Asystent osobisty pe ni wi c 
znacz c  rol  ku zwi kszaniu autonomii osób z niepe nosprawno ci  intelektual-
n  w rodowisku spo ecznym, urz dowym, zawodowym, wspiera samostano-
wienie, a tak e wspó towarzyszy na polu konsumpcyjnym i kulturalnym. Asy-
stent ze wzgl du na bezpo rednio  relacji z osob  wspieran  zwykle zdobywa jej 
zaufanie i staje si  pewnego rodzaju powiernikiem codziennych trosk. W niektó-
rych przypadkach asystent osobisty mo e sta  si  tak e przyjacielem, który 
uczestniczy we wszelkich wa nych wydarzeniach yciowych osoby z niepe no-
sprawno ci  intelektualn .  

El bieta Mirewska wskazuje, e asystentura osobista nie jest prac  atw ,  
poniewa  mo e by  realizowana na wielu poziomach. Zawód ten wymaga od 
asystentów nabycia zarówno profesjonalnej wiedzy, jak i specjalistycznych umie-
j tno ci. Wskazane jest, aby kandydat na asystenta osobistego osoby z niepe no-
sprawno ci  mia  predyspozycje osobowo ciowe, takie jak atwo  nawi zywania 
kontaktu z osob  wspieran  oraz jej otoczeniem, wra liwo  na problemy i po-
trzeby danej osoby, gotowo  do niesienia pomocy, otwarto  na zmiany czy te  
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przygotowanie na upór beneficjenta swoich us ug. Asystentów powinna tak e 
cechowa  pe na akceptacja osoby wspieranej oraz jej niepe nosprawno ci, cier-
pliwo , sumienno , odpowiedzialno  czy odporno  na stres i wypalenie za-
wodowe (Mirewska 2010: 23). 

Modele niepe nosprawno ci – niepe nosprawno  intelektualna 

Rozwa ania nad niepe nosprawno ci , a w tym równie  niepe nosprawno ci  
intelektualn , mo na analizowa  w kontek cie zaistnia ych przemian w podej-
ciach postrzegania niepe nosprawno ci. Daria Serafin zwraca uwag , i  w Polsce 

„do lat 90. XX wieku perspektyw  postrzegania i dzia a  podejmowanych wobec 
osób z ró nego rodzaju niepe nosprawno ciami by o podej cie wyrastaj ce z tzw. 
modelu medycznego” (Serafin 2021: 25). Jest to model, który traktuje niepe no-
sprawno  jako „wynik choroby, urazu lub innego stanu chorobowego (…) uwa-
ga skupiona jest na deficytach i problemach danej osoby” (Ciechomska, Gruczek, 
Khisamutdinova, Lejzerowicz, Popowska, Posiel na 2021: 123).  

Alternatywnym modelem „jest spo eczny model niepe nosprawno ci, w któ-
rym zak ada si , e niepe nosprawno  to rezultat barier stworzonych przez spo-
ecze stwo” (Ciechomska i in. 2021: 123). W takiej perspektywie rozwija si  w Polsce 

oraz na wiecie podej cie, „w którym osoby z niepe nosprawno ci  traktowane s  
jako najlepsi eksperci we w asnych sprawach” (Serafin 2021: 25). wiatowa Orga-
nizacja Zdrowia (WHO) utrzymuje wspó cze nie, i  model spo eczny ma zwi zek 
z podej ciem biopsychospo ecznym, który traktuje niepe nosprawno  „jako pro-
ces, na który sk ada si  wiele wymiarów niepe nosprawno ci niezwi zanych wy-

cznie ze sfer  biologiczn  czy spo eczn , np. psychiczny, kulturowy, spo eczny, 
polityczny” (WHO 2009, za: Ciechomska i in. 2021: 123). Z innej strony za  Tamara 
Cierpia kowska zaznacza, e wed ug niej modelu spo ecznego nie powinno si  
„traktowa  jako kompleksowej definicji niepe nosprawno ci. Mo na go jedynie 
uzna  za (…) koncepcj  pomagaj c  pozna  i zrozumie  jeden z aspektów do-
wiadczenia osoby z niepe nosprawno ci ” (Cierpia kowska 2019: 34).  

Innym podej ciem jest model zintegrowany (biopsychospo eczny), który ma 
swój zwi zek z perspektyw  przyjmowan  przez Mi dzynarodow  Klasyfikacj  
Funkcjonowania, Niepe nosprawno ci i Zdrowia (ICF), gdzie niepe nosprawno  
zacz to traktowa  jako swoist  relacj  z o onego systemu. Obecno  tego modelu 
mo na zauwa y  w definicji z 2007 r. „niepe nosprawno  to wielowymiarowe 
zjawisko wynikaj ce ze wzajemnych oddzia ywa  mi dzy lud mi a ich fizycz-
nym i spo ecznym otoczeniem, efekt barier napotykanych w otoczeniu fizycznym 
i spo ecznym” (WHO 2009: 242).  
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Niepe nosprawno  intelektualna od niedawna w Polsce jest ujmowana 
w kontek cie definicji Ameryka skiego Towarzystwa Psychiatrycznego – Diagno-
stic and Statistic Manual of Mental Disorders – DSM-V, która uznaje j  jako zabu-
rzenie neurorozwojowe. Obecnie równie  terminologia Mi dzynarodowej Klasy-
fikacji Chorób i Problemów Zdrowotnych tzw. ICD-11 podaje termin „zaburzenia 
rozwoju intelektualnego” (Girimaji, Pradeep 2018). Na wizerunek osób z niepe -
nosprawno ci  intelektualn  mia a wp yw ratyfikowana w 2012 roku „Konwencja 
o prawach osób niepe nosprawnych”, w której przytacza si  szereg praw, m.in. 
do sprawowania samodzielnej egzystencji. Sytuacja postrzegania osób z niepe -
nosprawno ci  nieustannie si  zmienia ze wzgl du na zwrot polityki w kierunku 
systemowego wsparcia (Wo owicz-Ruszkowska 2017: 29).  

Rozwi zania systemowe w ramach wsparcia osób  
z niepe nosprawno ci  intelektualn  w Polsce 

Badania European Health Interview Survey (EHIS) z 2014 roku wskazuj , e 
w Polsce by o 7,7 mln ludzi z niepe nosprawno ci  biologiczn . Wed ug tych sa-
mych bada  prawne orzeczenie o niepe nosprawno ci lub równowa ne posiada-
o prawie 3,8 mln obywateli Polski.  

 

Wykres 1. Struktura osób niepe nosprawnych prawnie wed ug EHIS z 2014 roku 

ród o: opracowanie w asne na podstawie Europejskich Ankietowych Bada  Zdrowia z 2014 roku 
(European Health Interview Survey – EHIS, 2014). 
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Dane statystyczne prezentowane przez wiatow  Organizacj  Zdrowia 
(WHO) pokazuj , e populacja osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  wynosi 
1%, czyli w Polsce szacuje si , e jest to oko o 380 tys. osób (B aszczak-Banasiak 
i in. 2016: 15). Tak du a liczba Polaków, u których wyst puje niepe nosprawno ci 
intelektualna w stopniu g bokim, znacznym, umiarkowanym lub lekkim wyma-
ga opracowania efektywnego systemu wsparcia, który b dzie zaspokaja  potrzeby 
tej grupy obywateli Rzeczypospolitej Polskiej.  

Dokumentem chroni cym oraz zapewniaj cym korzystanie z pe nych i rów-
nych praw cz owieka, ale tak e podstawowych wolno ci przez osoby z niepe no-
sprawno ciami jest Konwencja o Prawach Osób Niepe nosprawnych (KPON). 
Pierwszy raz zosta a podpisana przez Zgromadzenie Ogólne Narodów Zjedno-
czonych (ONZ) dnia 13 grudnia 2006 r., natomiast rz d Polski podpisa  j  dnia 
20 marca 2007 r. Ratyfikacja tego dokumentu przez Polsk  mia a miejsce dnia 
6 wrze nia 2012 r. i tym samym zobowi zuje RP do wprowadzenia w ycie zawar-
tych w niej standardów post powania, które zapewniaj  osobom z niepe nospraw-
no ciami realizacj  ich praw. W artykule 19 KPON zatytu owanym „Prowadzenie 
ycia samodzielnie i przy w czeniu w spo ecze stwo” odnajdujemy zapis: 

„Pa stwa Strony niniejszej konwencji uznaj  równe prawo wszystkich osób 
niepe nosprawnych do ycia w spo ecze stwie, wraz z prawem dokonywania 
takich samych wyborów, na równi z innymi osobami, oraz podejm  efektywne 
i odpowiednie rodki w celu u atwienia pe nego korzystania przez osoby niepe -
nosprawne z tego prawa oraz ich pe nej integracji i pe nego udzia u w yciu spo-
ecze stwa, w tym poprzez zapewnienie, e: 

(…) (b) osoby niepe nosprawne b d  mia y dost p do szerokiego zakresu 
us ug wiadczonych w domu, w miejscu zamieszkania i innych us ug wsparcia 
wiadczonych w ramach spo eczno ci lokalnej, w tym do pomocy osobistej nie-

zb dnej do ycia w spo eczno ci i integracji spo ecznej, która tak e pozwoli na 
zapobieganie izolacji i segregacji spo ecznej, (…)” (isap.sejm.gov.pl, KPON ONZ, 
Dz. U. z 2012 r., poz. 1169: 10–11). 

Zapis ten bezpo rednio mo na skorelowa  z konieczno ci  zapewnienia 
przez rz d Polski us ug asystencji osobistej dla osób z niepe nosprawno ciami. 
Us uga ta wiadczona mo e by  nie tylko w miejscu zamieszkania, ale tak e 
w rodowisku lokalnym, szkolnym czy zawodowym prowadz c do pe nej party-
cypacji osób z niepe nosprawno ciami w rodowisku spo ecznym.  

W literaturze naukowej mo na odnale  wiele definicji wsparcia, odnosz -
cych si  cz sto do jego funkcji i struktury. Wed ug Jerzego Mellibrudy „powinno 
by  rozumiane jako specyficzny sposób pomagania, odwo uj cy si  przede 
wszystkim do zasobów osoby wspieranej, stanowi cy zach cenie i motywowanie 
cz owieka do uruchamiania dzia a  samopomocowych” (Mellibruda 1986: 238). 
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Natomiast Zofia Kawczy ska-Butrym wyró nia dwa g ówne ród a wsparcia 
osób z niepe nosprawno ciami oraz ich rodzin: 
a) pierwotne:  

 rodzina, s siedzi, przyjaciele, 
b) wtórne: 

 instytucje rz dowe i pozarz dowe, s u ba zdrowia, czy fundacje, które 
zabezpieczaj  warunki opieki, ycia i rozwoju, 

 specjalne programy wsparcia dla osób z niepe nosprawno ciami oraz ich 
rodzin, np. hospicja, 

 grupy samopomocy, stowarzyszenia osób z niepe nosprawno ciami, ich 
rodzin oraz wolontariusze (Kawczy ska-Butrym 2000:77). 

Wed ug informacji zawartych na stronie internetowej Ministerstwa Rodziny 
i Polityki Spo ecznej system wsparcia osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  
w Polsce mo na podzieli  na: 
a) comiesi czne wsparcie finansowe: 

 wiadczenie piel gnacyjne,  
 zasi ek piel gnacyjny, 
 specjalny zasi ek opieku czy, 
 zasi ek dla opiekuna, 
 zasi ek rodzinny, 
 renta socjalna, 
 zasi ek sta y, 
 zasi ek okresowy, 
 program „Rodzina 500+”; 

b) celowe wsparcie finansowe: 
 dop aty do turnusów rehabilitacyjnych, 
 dofinansowania do sprz tu rehabilitacyjnego,  
 dofinansowania do likwidacji barier architektonicznych, w komuniko-

waniu si  i technicznych; 
c) wsparcie w placówkach dla osób z orzeczon  niepe nosprawno ci , w któ-

rych cznie znajduje si  162,1 tys. miejsc: 
 DPS – domy pomocy spo ecznej (816 placówek w Polsce),  
 o rodki wsparcia (822 placówek w Polsce),  
 dzienne domy pomocy (308 placówek w Polsce),  
 rodzinne domy pomocy (26 placówek w Polsce), 
 WTZ – warsztaty terapii zaj ciowej (715 placówek w Polsce), 
 DS – rodowiskowy dom samopomocy (779 placówek w Polsce), 
 ZAZ – zak ady aktywno ci zawodowej (108 placówek w Polsce), zatrud-

nionych jest tam ok. 4,5 tys. osób z orzeczon  niepe nosprawno ci ; 
d) podstawowe i specjalistyczne us ugi opieku cze – w 2017 roku t  form  pomo-

cy obj to 105 730 osób (https://www.gov.pl). 
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Inn  form  wsparcia osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  i ich rodzin na 
terytorium RP s  programy resortowe i rz dowe mi dzy innymi takie jak:  
 Program „Opieka wytchnieniowa”, 
 Program „Asystent osobisty osób niepe nosprawnych”, 
 Program „Centra Opieku czo-Mieszkalne”, 
 Program „Budynki bez barier”, 
 Program „Mieszkania bez barier” (https://niepelnosprawni.gov.pl). 

Projekty us ug asystencji osobistej dla osób z niepe nosprawno ci   
intelektualn : zarys projektu „Asystent osobisty osoby niepe no- 
sprawnej” dla osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  

Us ugi asystentów osobistych dla osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  
w Polsce s  realizowane „na podstawie art. 7 ust. 5 ustawy z dnia 23 pa dziernika 
2018 r. o Funduszu Solidarno ciowym” (Departament Pracy, Spraw spo ecznych 
i Rodziny 2022: 7). Minister Rodziny i Polityki Spo ecznej okre li  program „Asy-
stent osobisty osoby niepe nosprawnej”, jako dzia anie dla przygotowanych jed-
nostek samorz dów terytorialnych, a tak e organizacji pozarz dowych (Depar-
tament Pracy, Spraw spo ecznych i Rodziny 2022: 7). Gmina lub te  powiat ma 
mo liwo  przyznania us ug asystencji osobistej „na podstawie Karty zg oszenia 
do Programu „Asystent osobisty osoby niepe nosprawnej” (Ministerstwo Rodziny 
i Polityki Spo ecznej 2022: 8) Dla przyk adu w mie cie Gda sk us ugi asystenta 
osoby z niepe nosprawno ci  mo na zrealizowa  w Miejskim O rodku Pomocy 
Rodzinie mieszcz cym si  przy ulicy Leczkowa 1A, gdzie nale y si  umówi  oraz 
dostarczy  dokumenty do placówki. 

Podstawow  zasad  programów opartych na us ugach asystencji osobistej jest 
zgodno  z istniej c  Konwencj  o prawach osób niepe nosprawnych (Departa-
ment Pracy, Spraw spo ecznych i Rodziny 2022: 7). G ównym celem edycji Progra-
mu „Asystent osobisty osoby niepe nosprawnej” w 2022 roku by o wprowadzenie 
us ugi asystencji osobistej dla osoby z niepe nosprawno ci , jako mo liwej formy 
holistycznego wsparcia. Adresatami by y osoby posiadaj ce aktualne orzeczenie 
o niepe nosprawno ci w stopniu umiarkowanym oraz znacznym, a tak e dzieci do 
16 roku ycia, które równie  legitymowa y si  orzeczeniem o niepe nosprawno ci 
(Biuro Pe nomocnika Rz du do Spraw Osób Niepe nosprawnych 2021). 

Zdaniem Joanny Janochy us ugi asystenta osobistego maj  by  „najbardziej 
efektywn  metod  w czenia spo ecznego, a tak e metod  trwale zmieniaj c  
komfort ycia rodzin sprawuj cych opiek  nad osob  z niepe nosprawno ci  
intelektualn ” (Janocha 2017: 83). Jedn  z organizacji pozarz dowych, dzia aj c  
w ramach wsparcia osób z niepe nosprawno ci  intelektualn , jest Polskie Stowa-
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rzyszenie na rzecz Osób z Niepe nosprawno ci  Intelektualn , którego g ówna 
siedziba znajduje si  w Warszawie, jednak e Stowarzyszenie znajduje si  w wielu 
miejscach w Polsce m.in. w Jaworznie i Jaros awiu. W zakresie us ug asystenckich 
realizowanych przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osób z Niepe nosprawno-
ci  Intelektualn  w Jaworznie by o wspieranie osoby z niepe nosprawno ci  

intelektualn  w sferze nauki poruszania si  w przestrzeni rodzinnego miasta, 
wsparcie w korzystaniu z komunikacji miejskiej, towarzyszenie w drodze do pla-
cówki o wiatowej oraz do rodowiska rodzinnego w przypadku dziecka, nauka 
osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  korzystania z us ug w sklepie podczas 
codziennych zakupów, wsparcie w kwestiach urz dowych oraz wizyt u lekarzy, 
a tak e realizowanie z uczestnikiem czy te  uczestniczk  aktywno ci, które by y 
dla niego/niej priorytetem (por. W odarczyk-Raczek 2017: 139). W Kole PSONI 
w Jaros awiu utworzono Centrum Indywidualnej Asystencji, w której wspierano 
wspólnie ze Stowarzyszeniem „Dobrze, e jeste ” z Sandomierza 22 osoby z nie-
pe nosprawno ci  intelektualn  w przestrzeni 40 godzin w miesi cu (Mitu  2017: 
134). W roku 2023 przewiduje si , i  limit godzin przeznaczony na us ugi asysten-
ta b dzie wynosi  720 godzin w roku w przypadku osób ze znaczn  niepe no-
sprawno ci , 480 godzin na rok dla osób z umiarkowan  niepe nosprawno ci  
sprz on , 840 godzin w przypadku osób ze znaczn  niepe nosprawno ci  sprz -
on  oraz 360 godzin w przypadku osób z niepe nosprawno ci  umiarkowan  

oraz dla dzieci do 16 roku ich ycia, które posiadaj  aktualne orzeczenie o niepe -
nosprawno ci (Ministerstwo Rodziny i Polityki Spo ecznej 2022: 9). 

Program „Asystent osobisty osoby niepe nosprawnej” ma s u y  osobom po-
trzebuj cym m.in. w zakresie wsparcia w yciu codziennym, w aktywno ciach 
spo ecznych oraz kulturowych (Ministerstwo Rodziny i Polityki Spo ecznej 2022: 3). 
Edycja na 2023 rok zak ada a, e wa nymi punktami polityki spo ecznej s  przede 
wszystkim poprawa „jako ci ycia osób niepe nosprawnych, w szczególno ci 
poprzez umo liwienie im jak najbardziej niezale nego ycia” (Ministerstwo Ro-
dziny i Polityki Spo ecznej 2022:3). G ównym celem programu w 2023 roku by a 
próba zwi kszenia szansy na bardziej indywidualne ycie, które dla osoby z nie-
pe nosprawno ci  intelektualn  nie jest oczywist  kwesti . Katarzyna Podymna, 
która opisywa a us ugi asystenta w innym spo ecznym programie – w mieszkal-
nictwie wspomaganym dla osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  – podaje, i  
„[p]omimo udzielanego wsparcia, osoby z niepe nosprawno ci  intelektualn  w 
stopniu umiarkowanym i znacznym ze wzgl du na swój ograniczony rozwój 
intelektualny i deficyty rozwojowe, nie s  w stanie prowadzi  w pe ni samodziel-
nego ycia. Osoby te wymagaj  pomocy ze strony osoby pe nosprawnej w co-
dziennych sprawach. Zakres ten obejmuje: zarz dzanie pieni dzmi, przygoto-
wywanie posi ków czy za atwianie spraw w miejscach u yteczno ci publicznej” 
(Podymna 2020: 104). W zwi zku z tym kontynuacja programu asystenckiego 
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mo e mie  potencja  we wspieraniu godno ci zgodnie z prawem oraz w budowie 
znormalizowanego wiata dla osób z niepe nosprawno ci  intelektualn . 

Asystentura osobista osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  –  
charakterystyka zawodu asystenta oraz rola asystentury  
na przyk adzie literatury oraz do wiadcze  w asnych  

W Polsce wi kszo  osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  zamieszkuje 
domy rodzinne (gdzie postrzegane s  przez opiekunów jako osoby zale ne i nie-
poradne), b d  instytucje pomocy spo ecznej (gdzie nieuwzgl dniana jest ich 
podmiotowo  i autonomia) (Soko owska 2019). Wy ej wspomniana grupa spo-
eczna mierzy si  w swoim yciu z wieloma trudno ciami i barierami wp ywaj -

cymi negatywnie na jako  ycia. Osoby z niepe nosprawno ci  intelektualn  
bardzo cz sto s  infantylizowane przez rodowisko rodzinne, lokalne, ale tak e 
zawodowe co nie wp ywa pozytywnie na postrzeganie ich jako osób doros ych, 
posiadaj cych pe nie praw. Ekskluzj  tej grupy spo ecznej mo na zaobserwowa  
na polu zawodowym, architektonicznym, urz dowym, zdrowotnym oraz rodo-
wiskowym. Ponadto w niektórych przypadkach najbli sze rodowisko osób 
z niepe nosprawno ci  intelektualn  uwa a, e prowadzenie niezale nego, sa-
modzielnego ycia przez nie wydaje si  wr cz niemo liwe. Istotn  rol  w aktywi-
zacji i usamodzielnianiu tej grupy obywateli RP odgrywaj  asystenci osobi ci, 
którzy niejednokrotnie pe ni  rol  osoby zaufanej, b d cej niekiedy w roli po-
wiernika, a w niektórych przypadkach nawet zaufanego przyjaciela.  

Korzystanie z pomocy asystenta osobistego osoby z niepe nosprawno ci  jest 
form  wsparcia dziennego oferowan  dla osób z niepe nosprawno ci  intelektual-
n , z której mog  skorzysta  obywatele RP spe niaj cy konkretne warunki. S  to: 
a) dzieci do 16. roku ycia z orzeczeniem o niepe nosprawno ci, cznie ze 

wskazaniami: konieczno ci sta ej lub d ugotrwa ej opieki lub pomocy innej 
osoby w zwi zku ze znacznie ograniczon  mo liwo ci  samodzielnej egzy-
stencji oraz konieczno ci sta ego wspó udzia u na co dzie  opiekuna dziecka 
w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji; 

b) doros e osoby z niepe nosprawno ci  posiadaj ce orzeczenie o znacznym lub 
umiarkowanym stopniu niepe nosprawno ci, zgodnie z Ustaw  z 27 sierpnia 
1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spo ecznej oraz zatrudnianiu osób niepe no-
sprawnych albo orzeczenie równowa ne, które wymagaj  us ugi asystenta 
w wykonywaniu codziennych czynno ci oraz funkcjonowaniu w yciu spo-
ecznym (http://www.niepelnosprawni.pl). 



Formy wsparcia osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  w Polsce… 

 

189 

W swojej pracy asystenci osobi ci osób z niepe nosprawno ciami dysponuj  
du ym zasobem mo liwo ci, które mog  znacz co zwi kszy  autonomiczno  
osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  w yciu codziennym. Asystentura 
umo liwia zwalczanie wielu stereotypów zakorzenionym w dyskursie spo ecz-
nym, które dotycz  funkcjonowania osób z ró nymi niepe nosprawno ciami 
w yciu codziennym. Stereotyp jest to generalizacja, która dotyczy wszystkich 
cz onków danej grupy spo ecznej, bez uwzgl dnienia indywidualnych ró nic 
pomi dzy konkretnymi jednostkami (Leszczy ska-Rejchert, Kantowicz 2012: 18). 
Zwi kszona partycypacja osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  poza rodo-
wiskiem zamieszkania przy wsparciu asystenta osobistego wp ywa na realizacj  
idei dost pno ci oraz inkluzji wzgl dem tej grupy w rodowisku lokalnym, co te  
stanowi zapis w Konwencji o Prawach Osób z Niepe nosprawno ciami. Jeszcze 
kilkadziesi t lat temu na ulicach wielu miejscowo ci o wiele rzadziej spotyka o si  
osoby z niepe nosprawno ci  intelektualn , które korzystaj  z ofert miejsc kultu-
ry, takich jak kino, teatr i inne, ni  ma to miejsce wspó cze nie.  

Zakres czynno ci obowi zuj cych asystenta osobistego ka dorazowo jest 
ustalany indywidualnie, na podstawie autodiagnozy potrzeb osoby z niepe no-
sprawno ci  oraz katalogu ról spo ecznych, które osoba z niepe nosprawno ci  
pe ni lub chcia aby pe ni . 

W za czniku nr 8 do Programu Ministra Rodziny i Polityki Spo ecznej „Asy-
stent osobisty osoby niepe nosprawnej” – edycja 2023 odnajduje si  przyk adowy 
zakres obowi zków asystenta osobistego, który zwi zany jest ze wsparciem w 
podejmowaniu aktywno ci yciowej i komunikowaniu si  z otoczeniem. S  to 
takie aktywno ci jak: 
 wyj cie na spacer; 
 asystowanie podczas obecno ci osoby z niepe nosprawno ci  w: kinie, te-

atrze, muzeum, restauracji, miejscu kultu religijnego, kawiarni, wydarzeniu 
plenerowym, etc.; 

 wsparcie w za atwianiu spraw urz dowych i zwi zanych z poszukiwaniem 
pracy (np. rozmowie z urz dnikiem w wypadku trudno ci z werbalnym 
komunikowaniem si , wype nianiu formularzy); 

 wsparcie w rozmowie z otoczeniem w wypadku trudno ci z werbalnym 
komunikowaniem si ; 

 notowanie dyktowanych przez klienta tre ci r cznie i na komputerze; 
 pomoc w zmianie ubioru i pozycji podczas: wizyt lekarskich, zabiegów re-

habilitacyjnych, wicze  fizjoterapeutycznych, pobytu na p ywalni, wyj ciu 
na spacer; 

 wsparcie w za atwianiu spraw w punktach us ugowych (w obecno ci osoby 
z niepe nosprawno ci ) (/https://www.gov.pl). 
Doros e osoby z niepe nosprawno ci  intelektualn  rzadko kiedy prowadz  

rozbudowane ycie towarzyskie (Pisula 2008). Dlatego te  bycie asystentem osoby 
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z niepe nosprawno ci  intelektualn  bardzo cz sto zwi zane jest z aktywizacj  
oraz organizowaniem czasu wolnego. Szczególnie istotne w asystenturze osobistej 
jest to, aby sama osoba z niepe nosprawno ci  intelektualn  decydowa a o ak-
tywno ciach, które chce wykonywa  przy wsparciu asystenta. Z naszych osobi-
stych do wiadcze  zwi zanych z prac  asystenck  wynika, i  zdarzaj  si  sytu-
acj , kiedy to osoba wspierana z ró nych przyczyn nie jest w stanie okre li  danej 
czynno ci i jest to okoliczno , w której asystent osobisty musi wykaza  si  du  
kreatywno ci , elastyczno ci  i uwa no ci  na zainteresowania osoby z niepe no-
sprawno ci  intelektualn . Jest to tak e doskona a sytuacja do wspierania samo-
stanowienia osoby wspieranej poprzez zaoferowanie jej kilku opcji do wyboru.  

W czanie w ycie spo eczne osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  przy 
wykorzystaniu asystentury osobistej do korzystania z dóbr takich jak kino, teatr, 
muzeum, restauracja, kawiarnia, miejsce kultu religijnego, park czy si ownia 
w znacznym stopniu wzbogaca ycie osoby z niepe nosprawno ci  na polu po-
znawczym, towarzyskim, czy kulturalnym. Asystenci osobi ci pe ni  tak e klu-
czow  rol  w aktywizacji osób przebywaj cych na sta e w placówkach pomocy 
spo ecznej. Bardzo cz sto jednostki tam mieszkaj ce skazane s  na w asne towa-
rzystwo i bywaj  odizolowane od rodowiska zewn trznego (Tylewska-Nowak 
2011: 38). 

Asystentura osobista stanowi równie istotn  form  wsparcia podczas formal-
nych wizyt w ró nego rodzaju urz dach, gabinetach lekarskich czy miejscach 
zatrudnienia. Przy wsparciu asystenta osoby wspierane s  w stanie samodzielnie 
wype nia  sprawy urz dowe, prawne, zdrowotne czy zawodowe. Tego rodzaju 
wsparcie w znacznym stopniu odci  opiekunów osób z niepe nosprawno ci  
intelektualn , a finalnie u samych osób korzystaj cych z asystentury kszta tuje 
postaw  niezale no ci oraz godno ci, co wp ywa na budowanie ich samooceny 
i autonomii.  

Wsparcie asystenta dotyczy  mo e tak e czynno ci samoobs ugowych zaspa-
kajaj cych podstawowe potrzeby cz owieka. Obejmowa  mo e ono czynno ci 
higieniczne i piel gnacyjne takie jak: mycie g owy, mycie cia a, k piele, czesanie, 
golenie, obcinanie paznokci r k i nóg, pomoc przy zmianie pozycji, zapobieganie 
powstania odle yn lub odparze , pomoc przy przygotowaniu oraz spo ywaniu 
posi ków i napojów, czy pomoc przy s aniu ó ka i zmianie po cieli. Asystent tego 
rodzaju pomoc mo e wiadczy  zarówno w miejscu zamieszkania, jak i w pla-
cówkach sta ego pobytu.  

Równocze nie asystentura mo e odnosi  si  do wsparcia w prowadzeniu go-
spodarstwa domowego i wsparcia w wype nianiu ról spo ecznych (np. w przy-
padku samodzielnego zamieszkiwania). S  to mi dzy innymi takie czynno ci, jak: 
 pomoc w sprz taniu mieszkania, w tym urz dze  codziennego u ytku i 

sanitarnych oraz wynoszeniu mieci; 
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 dokonywanie bie cych zakupów (w tym towarzyszenie osobie z niepe no-
sprawno ci  w sklepie – np. informowanie jej o lokalizacji towarów na pó kach, 
podawanie towarów z pó ek, wk adanie towarów do koszyka/wózka sklepo-
wego, niesienie koszyka (maksymalnie do 5 kg), prowadzenie wózka osoby 
z niepe nosprawno ci  lub wózka sklepowego, pomoc przy kasie); 

 mycie okien; 
 w utrzymywanie w czysto ci i sprawno ci sprz tu u atwiaj cego codzienne 

funkcjonowanie (np. wózek, balkonik, podno nik, kule, elektryczna szczotecz-
ka do z bów, elektryczna golarka, etc.); 

 pranie i prasowanie odzie y i po cieli, ewentualnie ich oddawanie i odbiór 
z pralni (w obecno ci osoby z niepe nosprawno ci ); 

 podanie dziecka do karmienia, podniesienie, przeniesienie lub przewini cie go; 
 transport dziecka osoby z niepe nosprawno ci , np. odebranie ze szko y (wy-

cznie w obecno ci osoby niepe nosprawnej) (/https://www.gov.pl). 
Ostatnim istotnym elementem pracy jako asystent osobisty osoby z niepe no-

sprawno ci  intelektualn  jest wsparcie w przemieszczaniu si  poza miejscem 
zamieszkania. Mo na tu zaliczy  takie czynno ci jak: 
 pchanie wózka osoby z niepe nosprawno ci ; 
 pomoc w pokonywaniu barier architektonicznych (np. schody, kraw niki, 

otwieranie drzwi); 
 pomoc w orientacji przestrzennej osobom niewidomym i s abowidz cym; 
 pomoc we wsiadaniu do i wysiadaniu z: tramwaju, autobusu, samochodu, 

poci gu; 
 asystowanie podczas podró y rodkami komunikacji publicznej, w tym 

s u cymi do transportu osób z niepe nosprawno ciami oraz taksówkami 
lub innym rodkiem transportu;  

 transport uczestnika Programu samochodem osoby z niepe nosprawno ci  
lub asystenta (/https://www.gov.pl). 
W przypadku osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  asystenci osobi ci 

bardzo cz sto prowadz  tzw. treningi w komunikacji publicznej, które maj  na 
celu zapoznanie osób wspieranych z danym rozk adem rodka lokomocji miej-
skiej oraz zwi kszenie samodzielno ci w poruszaniu si  mi dzy wyznaczonymi 
lokalizacjami, np. praca-dom, dom-szko a. Na podstawie w asnych do wiadcze  
zawodowych wynikaj cych ze wspó pracy z Polskim Stowarzyszeniem na Rzecz 
Osób z Niepe nosprawno ci  Intelektualn  Ko o w Gda sku, gda sk  Fundacj  
Hospicyjn  oraz Fundacj  JA TE  stwierdzi  mo na, e treningi te w znacznym 
stopniu zwi kszaj  niezale no  osób wspieranych w przestrzeni publicznej, 
a tym samym poprawiaj  ich komfort i jako  ycia.  
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Podsumowanie 

Asystent osobisty osoby z niepe nosprawno ci  intelektualn  w ramach swo-
jego wsparcia wykonuje czynno ci, które obejmuj  wsparcie w ró nych obszarach 
ycia codziennego. Wspó pracuj c z osobami z niepe nosprawno ci  intelektual-

n  nale y pami ta  o tym, by traktowa  drug  osob  przede wszystkim podmio-
towo, z szacunkiem oraz z przestrzeganiem zasad etyki zawodowej (Janocha 
2017: 85). Z niniejszego artyku u wynika, e praca asystencka wymaga specjali-
stycznej wiedzy na temat funkcjonowania osób z niepe nosprawno ci  intelektu-
aln  oraz ich potrzeb. Asystenci tak e powinni charakteryzowa  si  wieloma 
umiej tno ciami mi kkimi, które wp ywaj  na kszta towanie relacji z osob  
wspieran , ale tak e zwi kszaj  efektywno  w pracy na linii asystent-osoba 
z niepe nosprawno ci  intelektualn . Zawód asystenta osobistego osoby z niepe -
nosprawno ci  mo e pe ni  osoba, która posiada przynajmniej rednie wykszta -
cenie oraz do wiadczenie w pracy z osobami z niepe nosprawno ci , b d  kan-
dydat posiadaj cy wykszta cenie kierunkowe zawodowe, np. na kierunku 
Asystent osoby niepe nosprawnej, Opiekun medyczny itd. W literaturze zwraca 
si  jednak uwag , e podstawa programowa kszta cenia asystentów osobistych 
w szko ach policealnych nie jest rzetelna (Janocha 2017:82). Praca jako asystent 
osobisty nie jawi si  jako praca stabilna ze wzgl du na zmienne godziny udziela-
nia wsparcia, krótkotrwa o  trwania projektów asystenckich oraz zwykle cywil-
noprawny rodzaj zawieranej umowy z pracodawc .  

Aspekty poruszone w tym artykule stanowi  punkt wyj cia do dalszych roz-
wa a  nad zawodem asystenta osobistego osób z niepe nosprawno ciami i podj -
cia dalszych bada  jako ciowych, dotycz cych roli jego wsparcia dla osób z nie-
pe nosprawno ci  intelektualn  na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej.  
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Terapeuta zaj ciowy jako profesjonalista –  
doniesienia z bada  

W artykule przedstawiono problematyk  zwi zan  z ujmowaniem terapeuty zaj ciowego jako 
profesjonalisty. W prezentowanym tek cie wykorzystano dwie metody zbierania danych, prze-
szukiwanie róde  wtórnych oraz ankiet . Kompilacja metod badawczych wzmocni a prawdzi-
wo  danych, a tak e przyczyni a si  do sprz enia zwrotnego w tworzeniu bogatszej wiedzy 
o analizowanej problematyce. Narracj  rozpoczyna badanie materia u pochodz cego ze róde  
wtórnych (naukowe publikacje polskie i zagraniczne), aby na jego gruncie dokona  przeszuka  
zakresu tre ciowego roli profesjonalisty. Analiz  dope niono wynikami badania sonda owego. 
Wzi to pod uwag  odniesienia respondentów do dziesi ciu stwierdze  dotycz cych aspektów ak-
tywno ci zawodowej, traktuj c jednocze nie aktywno  zawodow , jako przestrze  daj c  mo -
liwo  zbadania profesjonalizmu terapeutów zaj ciowych.  

S owa kluczowe: terapeuta zaj ciowy, profesjonalista, przeszukiwanie róde  wtórnych, ankieta 

The occupational therapist as a professional – research report 

The article presents the issues related to the recognition of the occupational therapist as a profes-
sional. In the presented text, two methods of data collection were used: searching secondary 
sources and a survey. Compilation of research methods strengthened the veracity of the data, and 
also contributed to the feedback in creating a richer knowledge about the researched issues. The 
narrative begins with the thorough analysis of material from secondary sources (Polish and for-
eign scientific publications) in order to search the content scope of the professional’s role. The 
analysis was complemented by the results of the survey. Respondents’ references to ten state-
ments regarding aspects of professional activity. Professional activity was treated as a space 
providing the opportunity to examine the professionalism of occupational therapists. 

Key words: occupational therapist, professional, desk research, survey 

 
 
 
 
 



Anna Godlewska-Zaorska 

 

196 

Mi dzy profesjonalnym a amatorskim podej ciem  
do podejmowanych zada  zawodowych 

Ukierunkowanie na podkre lanie dystansu mi dzy profesjonalnym a amator-
skim podej ciem do podejmowanych zada  zawodowych wi e si  z wymienia-
niem cech odró niaj cych jedn  kategori  od drugiej. W ród nich znajduj  si : 
 niezale no , rozumiana jako bycie fachowcem samodzielnie wykonuj cym 

kompleksowe zadania bez konieczno ci konsultowania w asnych decyzji 
z innymi, podejmowanie nowych, trudnych, nie rutynowych zada ; 

 pragmatyzm, polegaj cy na umiej tno ci oddzielenia sfery zawodowej od 
prywatnej, niewykorzystywania w dzia aniach zawodowych osobistego sys-
temu przekona  i uczu , braku emocjonalnego stosunku do przedmiotu pra-
cy, koncentrowaniu si  na ocenie efektów pracy, a nie na intencjach jej towa-
rzysz cych; 

 racjonalizm, czyli odwo ywanie si  do rzetelnej wiedzy naukowej, a nie do 
intuicji przy dokonywaniu oceny rzeczywisto ci, poszanowanie kompetencji 
innych, koncentrowanie si  na w asnym obszarze dzia alno ci zawodowej 
i nieingerowanie w inne; 

 identyfikacja z zawodem, co oznacza, e grup  odniesienia normatywnego 
staje si  dla profesjonalisty jego grupa zawodowa, bez wzgl du na instytucjo-
nalne usytuowanie; powoduje to zgod  na poddanie si  wewn trznej kontro-
li i odczuwanie wi kszej i silniejszej wi zi z w asn  grup  zawodow  ni  z za-
trudniaj c  instytucj ; 

 potrzeba osi gni , zwi zana silnie z mo liwo ciami samorealizacji, jakie daje 
sposobno  przynale no ci do grupy zawodowej profesjonalistów ( uczy -
ska 2013: 26–27). 
Podobne spojrzenie – odnosz ce si  do egzemplifikacji atrybutów – przed-

stawia William E. Wickenden, który podkre la wyst powanie czterech w a ciwo-
ci charakteryzuj cych profesjonalist : 
 rodzaj dzia alno ci, która wymaga du ej odpowiedzialno ci i która stosuje 

specyficzne umiej tno ci do rozwi zywania problemów na p aszczy nie czy-
sto intelektualnej;  

 motyw s u ebno ci, oznaczaj cy umiarkowane wynagrodzenie, traktowane 
odmiennie ni  zysk; 

 motyw autoekspresji, który zak ada dum  i rado  z w asnej pracy oraz we-
wn trzn  potrzeb  d enia do doskona o ci;  

 wiadome uznanie obowi zku spo ecznego do spe nienia, m.in. przez prze-
strzeganie idea ów i norm profesji, zdobywanie dla niego publicznego zro-
zumienia i uznania, dzielenie si  informacj  o post pach wiedzy fachowej, 
wiadczenie darmowych us ug publicznych, jako zap ata spo ecze stwu za 

przywilej wykszta cenia i statusu (Skidmore, Thackeray 1996: 304). 



Terapeuta zaj ciowy jako profesjonalista –doniesienia z bada  

 

197 

W zwi zku z powy szymi przybli eniami, ró ne cechy mog  by  umieszczo-
ne na skali wzd u  kontinuum od nieprofesjonalisty do profesjonalisty. Dlatego 
te  za zasadne uzna am przedstawienie zestawienia Philipa Elliotta (1972), które 
wskazuje na niezwykle istotne kryteria porównawcze – kryteria, dzi ki którym 
staje si  mo liwa analiza zakresu tre ciowego roli profesjonalisty. Ilustracj  do 
tego jest przedstawiona poni ej tabela 1. 

Tabela 1. Kontinua w typie idealnym profesjonalisty 

Nieprofesjonalista  Profesjonalista 

techniczna, umiej tno   
rzemie lnika 

Wiedza szeroka, teoretyczna wiedza u ywana w 

rutynowe Zadania nierutynowych sytuacjach bogatych w 

zaprogramowane Podejmowanie decyzji niezaprogramowane decyzje podejmo-
wane zgodnie z 

cele okre lane przez spo e-
cze stwo lub inne instytucje 

Autorytet celami (wywodz cymi si  z wiedzy) 
zdecydowanie kierowanymi do spo e-
cze stwa (lub innych instytucji we-
wn trz niego) i wspierane przez 

pozazawodowa Identyfikacja zawodowe grupy, poniewa  praca  
i zawód s  

posiada drugoplanowe  
znaczenie 

Praca centralnymi, g ównymi yciowymi  
zainteresowaniami, a tak e baz  dla 

zawodowy/klasowy awans Kariera indywidualnych osi gni , które wyma-
gaj  zdobycia wej ciowych, pocz tko-
wych kwalifikacji przez 

ograniczona Edukacja rozleg  edukacj , kszta cenie umiej tno-
ci, odpowiadanie wymaganiom statusu 

zwi zanego i uzale nionego od 

cis e, okre lone Role ogólnej roli, tj. oczekiwa  kierowanych 
do jednostki 

ród o: ( uczy ska 2013: 28). 

„Typem idealnym profesjonalisty by aby, zatem osoba, która wykorzystuje w asn , szerok  wie-
dz  teoretyczn  w nierutynowych sytuacjach, bogatych w konieczno  podejmowania niezapro-
gramowanych decyzji. Podejmowane s  one zgodnie z celami wywodz cymi si  z wiedzy i s  kie-
rowane do spo ecze stwa i wspierane przez grupy zawodowe. Praca i zawód s  centralnymi 
celami yciowymi profesjonalisty, a tak e baz  dla jego indywidualnych osi gni . Status i zwi -
zana z nim rola spo eczna wymuszaj  posiadanie odpowiednich kwalifikacji zdobywanych przez 
kompleksow , specjalistyczn  i permanentn  edukacj  i kszta cenie” ( uczy ska 2013: 28–29). 

Izabela Krasiejko (2013) proponuje, aby osoba, która chce wykonywa  swój 
zawód profesjonalnie zadawa a sobie i star a si  odpowiedzie  na takie pytania:  
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1. Co ma stanowi  sens dzia a  profesjonalnych? (instytucjonalna warto  
dzia ania) 

2. Jak dzia a profesjonalista? (warto ciowe prakseologiczne cechy dzia ania) 
3. Po co mam dzia a  profesjonalnie? (d enia wiatopogl dowe, etyczne, 

filozoficzne) 
4. Co mog  wiedzie  o profesjonalizmie? (wzory profesjonalizmu) 
5. W jaki sposób mam dzia a  profesjonalnie? (warto ciuj ce przes anki dzia-

ania profesjonalnego) 
6. Kim jestem jako profesjonalista? (to samo  profesjonalnego podmiotu) 
7. Czego mog  si  spodziewa ? (cel profesjonalnej egzystencji). 

Przedstawione uj cie profesjonalisty odnosi si  do profesji spo ecznych. Przy-
bli a zatem atrybuty wielu osób, z ró nych grup zawodowych, równie  terapeu-
tów zaj ciowych, jako zajmuj cych si  fachowym pomaganiem.  

Za o enia metodologiczne bada  w asnych 

W badaniach pos u ono si  jako ciow  metod  zbierania danych w postaci 
przeszukiwania róde  wtórnych, przyjmuj c za Krzysztofem Rubach  (2016), e 
róde  wtórnych mo na poszukiwa  i mo na je przeszukiwa , a tak e analizowa  

oraz interpretowa  ich zawarto . Stwierdzono równie , e w ród ach, takich jak: 
naukowe publikacje przegl dowe, podr czniki, s owniki, ulokowane s  dane 
potrzebne do rozwik ania problematyki zwi zanej z ujmowaniem terapeuty zaj -
ciowego jako profesjonalisty. 

W toku badawczym zastosowano kompilacj  metod zbierania danych. Najbar-
dziej oczywist  zalet  zastosowanej procedury by o dope nienie danych. Otrzy-
mane dane pochodz ce z przeszukiwania róde  wtórnych stanowi y wst p do 
przeprowadzenia sonda owych bada  w a ciwych. Wychodz c z za o e  teore-
tycznych przybli onych w pierwszej cz ci artyku u, zbadano opinie aktywnych 
zawodowo terapeutów zaj ciowych z województwa warmi sko-mazurskiego na 
temat zakresu tre ciowego roli profesjonalisty. Dok adniej rzecz ujmuj c, wzi to 
pod uwag  odniesienia respondentów do dziesi ciu stwierdze  dotycz cych 
aspektów aktywno ci zawodowej, traktuj c jednocze nie aktywno  zawodow  
jako przestrze  daj c  mo liwo  zbadania profesjonalizmu terapeuty zaj ciowe-
go. W badaniu opinii wykorzystano ustosunkowania ankietowanych do pojawia-
j cych si  w kwestionariuszu ankiety stwierdze . Zastosowano skal  pi ciostop-
niow , gdzie 1 oznacza zdecydowanie si  nie zgadzam, a 5 – zdecydowanie si  
zgadzam. Ze wzgl du na czytelno  danych przy przybli aniu wyników, opero-
wano warto ciami rednimi.  
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Podj ta problematyka stanowi wycinek szerszych bada  empirycznych pro-
wadzonych przez autork  (Godlewska-Zaorska 2021, 2023). Badania mia y cha-
rakter sonda owy, zosta y przeprowadzone na terenie województwa warmi sko- 
-mazurskiego. Natomiast zakres wielko ci próbki przy przeprowadzaniu ankiet 
wyniós  205 osób. Chc c odtworzy  struktur  badanej populacji, zastosowano  
dobór losowy kwotowy, zapewniaj cy proporcjonalny udzia  poszczególnych ele-
mentów populacji w badanej próbce. Zmienn  warstwuj c  by o po o enie miejsca 
zatrudnienia terapeutów zaj ciowych w ramach trzech podregionów wojewódz-
twa warmi sko-mazurskiego: elbl skiego, olszty skiego i e ckiego1.  

Terapeuta zaj ciowy jako profesjonalista 

Konieczno  ci g ej refleksji nad polem praktyki terapii zaj ciowej prowokuje 
pytania o model terapeuty zaj ciowego. Kim jest terapeuta zaj ciowy? Jaki powi-
nien on by ? Niestety na gruncie literatury rodzimej brakuje konkretnych typolo-
gii dotycz cych ról profesjonalnych terapeuty zaj ciowego2. Nie brakuje nato-
miast prac naukowych dotycz cych warunków profesjonalnego wype niania roli 
zawodowej. Znajdujemy koncepcje dotycz ce „bycia profesjonalist ”, które nie-
rzadko wi  si  z takimi przybli eniami, jak: przygotowanie zawodowe (w tym 
system kszta cenia do zawodu); kompetencje zawodowe (nierzadko czone  
z etyczno ci ); autonomia (rozumiana, jako bycie profesjonalist  samodzielnie 
wykonuj cym z o one zadania zawodowe).  

1  W ka dym podregionie nast pi o losowanie elementów potrzebnych do bada . Z podregionu 
elbl skiego dwa powiaty (i awski, ostródzki), z podregionu olszty skiego trzy powiaty (szczy-
cie ski, nidzicki, olszty ski grodzki), a z podregionu e ckiego dwa powiaty (e cki, gi ycki). Liczba 
losowanych powiatów w danym podregionie odpowiada a jednej trzeciej ogólnej liczby powia-
tów w poszczególnych podregionach. Nast pnie dzi ki wykorzystaniu informacji z Bazy placó-
wek, instytucji i o rodków wsparcia, umo liwiaj cych rehabilitacj  osób niepe nosprawnych 
w województwie warmi sko-mazurskim nawi zano kontakt ze wszystkimi instytucjami zatrud-
niaj cymi terapeutów zaj ciowych na terenie wylosowanych powiatów, w ramach trzech wy-
mienionych podregionów.  

2  Literatura angloj zyczna dostarcza szeroki wachlarz uj  ról profesjonalnych terapeuty zaj cio-
wego. W ród nich znajduj  si  trzy zasadnicze: 1) rola terapeutyczna – zwi zana jest z odpowie-
dzialno ci  za wspó prac  z pacjentem w celu osi gni cia jego zaanga owania w kluczowe i ce-
lowe dla niego codzienne zaj cia; 2) rola cz onka zespo u – odnosz ca si  do wspó dzia ania 
terapeuty zaj ciowego z innymi profesjonalistami w procesie leczenia, rehabilitacji, poprawie sy-
tuacji spo ecznej, czyli najogólniej w osi ganiu po danych dla klienta celów; 3) rola konsulta-
cyjna – wymagaj ca nawi zania i rozwini cia wspó pracy z rodzin /opiekunami podopiecznego, 
jego przyjació mi, wspó pracownikami, s siadami i innymi osobami z bli szego i dalszego oto-
czenia, a odgrywaj cymi znacz c  rol  w pomaganiu klientowi w osi ganiu za o onych celów. 
Wa ne zadanie wi e si , zatem ze wspomaganiem w uzyskiwaniu lub odzyskiwaniu samo-
dzielno ci, autonomii podopiecznego. Z kolei proces ten powinien odbywa  si  przy wspó udzia-
le ca ego zespo u interdyscyplinarnego oraz osób znacz cych w pomaganiu klientowi.  
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Zak ada si , e je li terapeuta zaj ciowy w swojej pracy zawodowej b dzie 
uwzgl dnia  takie sk adniki, jak: teori  i wynikaj c  z niej wiedz , adekwatne do 
niej specyficzne umiej tno ci oraz zwi zany z nimi okre lony system warto ci – to 
tego rodzaju aktywno  mo na by kwalifikowa  jako profesjonaln , a osob  j  
wykonuj c  jako profesjonalist . 

W polu zainteresowa  autorki znalaz y si  ustosunkowania czynnych zawo-
dowo terapeutów zaj ciowych do dziesi ciu stwierdze  dotycz cych aktywno ci 
zawodowej. Stwierdzenia dotycz  zakresu tre ciowego roli profesjonalisty, przy 
ich tworzeniu wykorzystano koncepcje teoretyczne dotycz ce profesjonalnego 
podej cia do podejmowanych zada  zawodowych. Wida  tu zaczerpni cia z kon-
cepcji przybli onych w pierwszej cz ci artyku u (zob. tab. 2). 

Tabela 2. Aspekty aktywno ci zawodowej w opinii respondentów 

Stwierdzenie  rednia 

Moja praca jest dla mnie wa na 4,32 

Moje przygotowanie zawodowe jest pe ne i wystarczaj ce 3,48 

Wykorzystuj  wiedz  teoretyczn  w dzia aniu zawodowym 3,77 

Mam kontrol  nad moj  prac  3,88 

W pracy mam wp yw na to, co dzieje si  w moim zespole 3,47 

W pracy mam mo liwo  wykazania si  inicjatyw  3,94 

Decyduj , jak ma przebiega  wykonanie mojej pracy 3,77 

W pracy podejmuj  nowe, nie rutynowe zadania 3,88 

Obowi zki zawodowe mieszcz  si  w ramach moich kompetencji 3,93 

Stale udoskonalam swoje kompetencje zawodowe 3,58 

Warto ci redniej min. 1, max. 5; 1 – zdecydowanie si  nie zgadzam, 5 – zdecydowanie si  zgadzam 

ród o: opracowanie w asne. 

Opinie respondentów zwi zane z dziesi cioma aspektami aktywno ci zawo-
dowej s  pozytywne. Najwy ej na skali akceptacji lokuje si  znaczenie, jakie badani 
terapeuci zaj ciowi przypisuj  swojej pracy. Tym samym wskazuj  na wa ko  
wykonywanych dzia a  zawodowych. Terapeuci zaj ciowi jednocze nie podkre-
laj  bardzo wysokie znaczenie autonomii i kompetencyjno ci. rednie przy 

wska nikowych twierdzeniach w tym zakresie potwierdzaj  ten fakt: „W pracy 
mam mo liwo  wykazania si  inicjatyw ” (3,94); „Mam kontrol  nad moj  prac ” (3,88); 
„Decyduj , jak ma przebiega  wykonanie mojej pracy” (3,77); „W pracy podejmuj  nowe, 
nie rutynowe zadania” (3,77); „Obowi zki zawodowe mieszcz  si  w ramach moich kompe-
tencji” (3,93). 

Zmienne niezale ne (wiek, sta  pracy jako terapeuta zaj ciowy, podregion 
województwa warmi sko-mazurskiego) tworz  map  czynników, które istotnie 
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statystycznie ró nicuj  badan  populacj . Dla zbadania zale no ci pomi dzy po-
szczególnymi cechami niezale nymi i zale nymi zastosowano test chi-kwadrat 
Persona. Za typow  warto  graniczn  poziomu istotno ci przyj to p<0,05. Poni-
ej przybli am zale no ci istotne statystycznie (wykres 1). 

 

Wykres 1. Istotne statystycznie zale no ci mi dzy opini  o wa no ci pracy a wiekiem 

ród o: opracowanie w asne. 

Istotnie statystycznie (p=0,018) poziom akceptacji stwierdzenia „Moja praca 
jest dla mnie wa na” zale y od zmiennej wiek. Badane osoby w wieku do 30 lat 
najcz ciej (N=25; 58,1%) zaznacza y odpowied  „zdecydowanie si  zgadzam”. Z kolei 
respondenci z dwóch starszych grup wiekowych najcz ciej wskazywali odpo-
wied  „zgadzam si ”. Mo na, zatem wnioskowa , e najm odsi badani najwy ej 
ceni  wykonywan  przez siebie prac . 

Istotnie statystycznie (p=0,017) poziom akceptacji stwierdzenia „W pracy mam 
mo liwo  wykazania si  inicjatyw ” zale y od zmiennej sta  pracy jako terapeuta 
zaj ciowy. Odpowied  „zgadzam si ” jest najcz ciej wybierana przez osoby ze 
sta em pracy do 5 lat (N=57; 64%). Nast pnie s  to badani ze sta em pracy po-
wy ej 5 do 10 lat (N=32; 47,1%), w dalszej kolejno ci powy ej 10 lat (N=17; 
35,4%). Ponadto im starszy sta  pracy, tym cz stsze wskazanie na odpowied  
„zdecydowanie si  zgadzam”. Analogicznie przedstawia si  sytuacja przy wyborze 
odpowiedzi „raczej si  zgadzam” i „nie zgadzam si ”. Analizuj c powy sze dane 
mo na stwierdzi , e osoby z najni szym sta em deklaruj , i  w pracy maj  naj-
wi ksz  ( rednia 4,04) mo liwo  wykazania si  inicjatyw . 
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Wykres 2. Istotne statystycznie zale no ci mi dzy opini  o mo liwo ci wykazania si  
inicjatyw  a sta em pracy 

ród o: opracowanie w asne 

 

Wykres 3. Istotne statystycznie zale no ci mi dzy opini  o podejmowaniu decyzji 
o przebiegu wykonywanej pracy a podregionem 

ród o: opracowanie w asne 

Istotnie statystycznie (p=0,024) poziom akceptacji stwierdzenia „Decyduj , 
jak ma przebiega  wykonanie mojej pracy” zale y od zmiennej podregion. Od-
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powied  „zgadzam si ” jest najcz ciej wybierana przez osoby z podregionu el-
bl skiego (N=39; 56,5%). Nast pnie s  to badani z podregionu olszty skiego 
(N=41; 43,6%), w dalszej kolejno ci e ckiego (N=16; 38,1%). Zupe nie odwrotnie 
przedstawia si  analiza odpowiedzi „zdecydowanie si  zgadzam”. Tutaj najwi cej 
wskaza  zauwa y  mo na w ród badanych z podregionu e ckiego, a najmniej 
z elbl skiego. Analizuj c rozk ady procentowe i warto ci rednie dla trzech bada-
nych warstw, mo na stwierdzi , e osoby z podregionu olszty skiego deklaruj , 
e maj  w pracy najwi ksz  ( rednia 3,85) mo liwo  decydowania o przebiegu 

ich praktyki. 

 

Wykres 4. Istotne statystycznie zale no ci mi dzy opini  o udoskonalaniu kompetencji 
zawodowych a wiekiem 

ród o: opracowanie w asne 

Istotnie statystycznie (p=0,011) poziom akceptacji stwierdzenia „Stale udosko-
nalam swoje kompetencje zawodowe” zale y od zmiennej wiek. Badane osoby w wie-
ku do 30 lat najcz ciej (N=17 39,5%) zaznacza y odpowied  „zgadzam si ”. Po-
dobnie badani z najstarszej grupy wiekowej najcz ciej (N=31; 47%) wskazywa y 
t  odpowied . Z kolei respondenci powy ej 30 do 40 lat najcz ciej (N=37; 38,5%) 
wybierali odpowied  „raczej si  zgadzam”. Mo na, zatem wnioskowa , e badani 
ze rodkowej grupy wiekowej najni ej ceni  doskonalenie kompetencji zawodo-
wych. 
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Podsumowanie 

Kwestia ujmowania terapeuty zaj ciowego jako profesjonalisty jest z o ona. 
Niemniej jednak nale y stwierdzi , e w dzisiejszej rzeczywisto ci terapeuta zaj -
ciowy nie tylko powinien, ale musi odznacza  si  profesjonalizmem w pracy  
zawodowej, tym samym wi e si  to z podejmowaniem wielowymiarowej  
aktywno ci w przestrzeni zawodowej. Warunkiem tego jest odpowiednie przygo-
towanie teoretyczne, czyli posiadanie wiedzy, a wi e si  to z pe nymi kwalifika-
cjami zawodowymi. Ponadto konieczne jest zdobycie do wiadczenia i praktyki 
oraz posiadanie specyficznych kompetencji. Im terapeuta zaj ciowy w wi kszym 
stopniu wyposa ony jest w zespó  niezb dnych do udzielania efektywnej pomo-
cy cech, w a ciwo ci i predyspozycji, tym skuteczniej i lepiej mo e on wykorzy-
sta  owe mo liwo ci i zasoby do realizacji okre lonych celów terapii zaj ciowej. 
Niezb dne jest równie  poczucie niezale no ci, charakteryzuj cej si  akceptacj  
siebie, jako osoby autonomicznie zarz dzaj cej swoim yciem zawodowym, przy 
jednoczesnym poczuciu odpowiedzialno ci za nie. 

Powy sze przybli enia wskazuj  na z o ono  uj cia terapeuty zaj ciowego 
jako profesjonalisty. Mo na zaryzykowa  hipotez , e niemo liwe jest wype nia-
nie wszystkich zada  wpisanych w katalog powinno ci profesjonalisty, gdy  
rzeczywisto  stawia zbyt wiele barier. Nie sposób tak e znale  osob  posiadaj -
c  wszystkie wymienione powy ej atrybuty. Zgodzi  si  zatem nale y, e deter-
minanty tego zawodu s  wyj tkowo liczne i z o one. Konsekwencj  tych wyma-
ga  jest sytuacja, która polega na tym, e w praktyce realizowana jest nie jedna 
rola zawodowa, a ich seria. Dlatego te  zasadne wydaje si  mówienie o modelu 
ról profesjonalnych, przypisywanych terapeucie, a nie tylko o roli profesjonalisty. 

Podsumowuj c, zawody zwi zane z profesjonalnym dzia aniem nale  do 
grupy „zawodów niemo liwych”, tj. takich gdzie, „(…) obowi zki wobec warto ci, 
a zarazem powinno ci normatywne maj  taki charakter i wzajemne odniesienie 
do siebie, e wymagaj  uznania ich jednocze nie za konieczne do realizowania 
i niemo liwe do ostatecznego spe nienia” (Witkowski 2010: 34). Mówi c inaczej, 
pe ne przygotowanie do odgrywania roli profesjonalisty jest niemo liwe ze 
wzgl du na konieczno  ci g ego przedefiniowywania swojej roli, a tak e na z o-
ono  normatywn .  
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